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1 JOHDANTO

Ikdantymiseen liitetty muistin heikkeneminen on ollut tunnettu ilmié jo kauan.
Roomalainen ensyklopedisti Aulus Cornelius Celcus kaytti termid dementia jo
vuonna 47. Kuitenkin nykyinen ymmarrys muistisairauksista on suhteellisen tuore.
Eurooppaan saapui 1500-luvulla uusi sairaus, syfilis, jonka myo6hdisoireisiin liittyy
muistioireita. Dementian historia sekoittui tdtd kautta infektiotautien historiaan.
Myo6s muut sairaudet ovat aiheuttaneet sekaannusta dementian késitteelle. Emil
Kraepeli otti 1800-luvun lopussa kadyttoon késitteen ”dementia praecox”, joka
nykyddn tunnetaan skitsofreniana. Moderni dementiatutkimus alkoi, kun George
Huntingonin kuvasi vuonna 1872 periytyvan liikehdirio-muistisairausoireiston, jonka
nykyddan tunnemme nimelld Huntingonin tauti. Ikddntyneiden muistioireita pidettiin
pitkdan ikdantymiseen liittyvdnd tai aivoverenkiertohdirion aiheuttamana. Vasta
1900-luvun loppupuolella ymmaérrettiin, ettei dementia ole luonnollinen osa
ikddntymistd. Muistisairauksien tutkimukseen kéaytettiin resursseja ldhinnd vasta
1900-luvulla, ja nyky&ddn muistisairauksien oireista, syistd ja ennusteesta tiedetddn jo
paljon. Kuitenkin muistisairauksien saralla on edelleen paljon asioita, joita emme
tiedd. (Juva 2011, 112-113.)

Muistisairauksien voidaan ajatella nyky&ddn olevan kansantauti (Grano &
Pikkarainen 2011, 274). Suomessa muistisairaita arvioidaan olevan 190 000, joista
tyoikadisid, eli 35-65-vuotiaita, on yli 7000 (THL 2022). Joidenkin arvioiden mukaan
tyoikdisid muistisairaita on lahemmas 10 000. Jos otetaan mukaan dementian lievassa
vaiheessa olevat henkil6t, voidaan arvioida, ettd 72 000 asukkaan kaupungissa olisi
108 tyoikdistd muistisairaista. (Grano ym. 2011, 381.) Kansainvaliselld tasolla taas on
arvioitu, ettd vuonna 2015 kaikenikéisid muistisairaita olisi ollut noin 50 miljoonaa ja
kahdenkymmenen vuoden pddstd madrd tulee olemaan kaksinkertainen. Tama
kehitys johtuu suureksi osaksi maailman véeston ikdantymisestd, mutta myos vdeston
koulutustaso ja muistisairauksien riskitekijoiden yleisyys vaikuttavat. (THL 2022.)
Euroopassa muistisairaita on noin 9,7 miljoonaa (Alzheimer Europe 2019, 11). On
arvioitu, ettd yhden muistisairaan hoitoon tarvitaan noin kolmea ihmistd (Grano ym.



2011, 380). Tama4 tarkoittaa sitd, ettd Euroopassakin muistisairaudet liittyvét ldheisesti
noin 29 miljoonan ihmisen arkeen. Kyseessad onkin maailmanlaajuinen haaste, joka on
kasvamassa tulevaisuudessa entisestdan (Grano ym. 2011, 381).

Muistisairauksien =~ seuraukset  yhteiskunnalle ovat laajoja. = Vaikka
muistisairauksien tutkimiseen on kdytetty resursseja, muistisairaiden hyvinvointia ja
eldmdn merkityksellisyyttd on tutkittu suhteellisen vdhan. Tarvittaisiin enemmaén
tutkimuksia, joissa nostettaisiin esille esimerkiksi muistisairauksien imagoa
yhteiskunnassa ja tdhdn liittyvid sosiaalisia vaikutuksia. (Grand ym. 2011, 381.)
Muistisairaat muodostavat erityisen haasteen sosiaali- ja terveydenhuollolle, minka
lisdksi muistisairauksilla on taloudellista merkitystd. Muistisairauden aiheuttamat
kustannukset ovat arviolta vuositasolla 4 600 eurosta 33 000 euroon riippuen
sairauden vaiheesta ja hoitokdytannoistda. Alzheimerin taudin kohdalla on arvioitu,
ettd vuosikustannukset nousevat noin 10 prosenttia vuosittain diagnoosin saamisen
jalkeen. Hoidon kustannukset jakautuvat sairastuneelle, omaisille ja yhteiskunnalle,
ja jakauma vaihtelee sairauden eri vaiheissa. Sairauden alkuvaiheessa kustannukset
painottuvat enemmadn sairastuneelle ja hdnen perheelleen, kun taas sairauden
edetessd kustannusten painopiste usein siirtyy yhteiskunnalle. Kustannuksia
vertaillessa on hyva ottaa huomioon, ettd muistisairaan elaméaan tyytyvéaisyydelld on
vaikutusta kustannuksiin joko niitdi nostaen tai laskien. Usein ndma
kustannusvaikutukset eivét valttamattd ndy ldhivuosien sisélld, mutta oletus tdstd on
lyhytnédkoistd. Ennaltaehkdisevien ja varhaisen vaiheen tukimuotojen puuttuessa,
kustannukset voivat kasvaa nopeammin tai suuremmiksi. (Grano ym. 2011, 383.)

Muistisairaiden kustannusvaikutuksissa ei useinkaan myo6skddn oteta
huomioon tydikdisten muistisairaiden erityistd tilannetta (Grand ym. 2011, 383).
Tyoikdinen muistisairas voisi mahdollisilla varhaisen vaiheen tukitoimilla jatkaa
tyossd pidempaddn tai esimerkiksi toimivan pdivatoiminnan avulla puolison ei tarvitse
mahdollistavat muistisairaiden kotona parjadmisen pidempddn, mutta silti ndihin
palveluihin ei sijoiteta pitkdlld tdhtdimelld (Ray & Dening 2020, 47). Tyoikdinen
muistisairas voi jaddad ilman mink&ddn muotoista kuntoutusta ldhes koko sairauden
ajaksi. Varsinkin alkuvaiheen tukimuotoja on niukasti ja usein apua saa vasta, kun
kotona asuminen kdy mahdottomaksi ja muistisairaus on edennyt pitkalle. (Grano
ym. 2011, 384.) Tyoikdisten muistisairaiden tuki ja hoito ei siis tdlld hetkelld ole
riittdvdd, vaikka laadukkaalla palvelujdrjestelmalld olisi sekd inhimillisid ettd
taloudellisia vaikutuksia.

Suomen perustuslaki (731/1999) turvaa jokaiselle oikeuden perustoimeentuloon
sekd riittdviin sosiaali- ja terveyspalveluihin muun muassa sairauden aikana.
Tyoikdisille muistisairailla onnistuneen hoidon ja kuntoutuksen esteend on usein
kuitenkin kohdennettujen ja yksildityjen palvelujen ja toiminnan puute (Gran6 ym.
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2011, 387). Tyoikdisten muistisairaiden sosiaaliturvan tukimuotojen yhdenvertainen
saatavuus ei toteudu samassa suhteessa kuin wuseilla muilla sairaus- ja
vammaryhmilld. Lainsddddannon tulkinnat, jotka korostavat ikdd ja fyysistd
toimintakykyd, myos itsessddn heikentdvit yhdenvertaisuuden toteutumista. (Grano
ym. 2011, 390.) Tyoikdiset muistisairaat voidaan ohjata ikddntyneille muistisairaille
tarkoitettuihin palveluihin tai esimerkiksi ikdnsd puolesta vammaispalveluiden
piiriin  (Nikumaa 2011, 187). Nadille ihmisryhmille tarkoitetut palvelut eivét
kuitenkaan valttamatta sovellu tydikdisten muistisairaiden tarpeisiin. Nama seikat
tekevit tyoikdisistd muistisairaista erityisen asiakasryhman Suomessa (Grand ym.
2011, 390).

Dementia on kansainvdlisesti luokiteltu oireyhtymdiksi, joka syrjii ja leimaa
ihmistd voimakkaasti (Grané ym. 2011, 381). Tamdn vuoksi muistisairaat
muodostavat ihmisryhmén, jonka tukemiseen tulee kiinnittdd erityistd huomiota.
Muistisairauksia on tutkittu paljon viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana,
mutta tdstd huolimatta tulevaisuus tuo haasteita muistisairaiden kanssa
tyoskenteleville. Muistisairaiden hoito, hoiva ja kuntoutus vaativat edelleen, jopa
lisddntyvissd maddrin, poliittisia, taloudellisia ja tutkimuksellisia ponnisteluja, jotta
voidaan luoda yksiltiden tarpeita vastaava palvelujdrjestelmd. (Grano ym. 2011, 380.)
Muistisairaiden kasvavan mddrdn ja laajojen yhteiskunnallisten vaikutusten vuoksi
on tdrkedd kehittdd muistisairaiden hoitoa, palveluja ja yhteiskunnallista asemaa.
Muistisairaiden keskuudessa tyotikdiset muistisairaat muodostavat erityisen
asiakasryhman, joka tarvitsee nykyistda kohdennetumpia palveluja ja tukimuotoja.



2 TYOIKAISET MUISTISAIRAAT

Maisterintutkielmani kannalta yksi keskeisimmistd késitteistd on muistisairaudet,
joita kasittelen seuraavaksi tiiviisti nostaen esille muistisairauksien oirekuvaa, hoitoa
ja esiintyvyyttd. Tamin jdlkeen keskityn enemman tyoikdisiin muistisairaisiin. Kdyn
lapi tyoikdisten muistisairautta sairastavien erityisid piirteitd ja haasteita.

2.1 Muistisairauksien madrittelya

Monet asiat voivat vaikuttaa muistin toimintaan. Muistioireiden syitd voivat olla
ohimenevit syyt, hoidolla parannettavissa olevat syyt, pysyvait jdlkitilat ja etenevit
muistisairaudet. (Muistisairaudet: Kdypd hoito -suositus, 2020.) Muistisairauksiksi
maddritellddn padosin sellaisia aivojen sairauksia, jotka heikentdviat muistia ja henkista
suorituskykyd. Eteneviin muistisairauksiin ei ole tdlld hetkelld parantavaa
hoitokeinoa, ja ne edetessddn johtavat vdistaimattd dementiaan. Dementia tarkoittaa
laaja-alaista muistin ja tiedonkdsittelyn heikkenemistd. Henkilolld usein tdlloin
esiintyy vaikeuksia useiden kognitiivisten toimintojen, kuten muistin, kielellisten
toimintojen, toiminnanohjauksen ja hahmottamisen, alueilla. Dementiassa nama
kyvyt ovat heikentyneet merkittavasti aiemmasta tai kykyjen aleneminen on
vaikeuttanut jokapdivdisestd elamastd selviytymista. (Juva 2011, 110.)
Muistisairaudet itsessddn voidaan jakaa hoidettaviin, jdlkitiloihin ja eteneviin
muistisairauksiin. Hoidettavia muistisairauksia on muun muassa kilpirauhasen
vajaatoiminta. Pysyvid jdlkitiloja taas ovat muun muassa aivovamman jilkitila,
elvytyksen jélkitila ja alkoholidementia. Etenevit muistisairaudet voidaan taas jakaa
aivojen rappeumasairauksista aiheutuviin ja aivoverenkiertohdiridistd johtuviin (Juva
2011, 111). Eteneviin muistisairauksiin luetaan Alzheimerin tauti, Lewyn kappale -
tauti, otsa-ohimolohkorappeuma, vaskulaariset muistisairaudet, Parkinson -
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dementia, Creutzfeld-Jakobin tauti ja harvinaiset perinnolliset muistisairaudet (Juva
2011, 119).

TAULUKKO1 Muistioireita aiheuttavia pysyvid jadlkitiloja ja etenevid muistisairauksia (Juva
2011, 119; Hallikainen ym. 2014, 13).

Pysyvit jalkitilat Etenevit muistisairaudet
Aivovamman jalkitila Alzheimerin tauti
Aivoverenkiertosairaus Vaskulaariset muistisairaudet
Elvytyksen jalkitila Otsa-ohimolohkorappeumat
Alkoholidementia Lewyn kappale -tauti
Aivotulehdus Parkinsonin taudin muistisairaus
Creutzfeld-Jakobin tauti
Harvinaiset perinnolliset muistisairaudet

Esittelen seuraavaksi yleisimpien muistisairauksien oireita tiiviisti. Muistisairaat
muodostavat hyvin heterogeenisen ryhmain, joten tutkielmassani esittelen vain
yleisimpid muistisairauksia ja oireita. Alzheimerin tauti on etenevistd
muistisairauksista yleisin, joten sen taudinkulku on suhteellisen hyvin tiedossa (Juva
2011, 121). Alzheimerin tauti tyypillisesti alkaa hiljalleen ja etenee tasaisesti. Taudin
varhaisimmat oireet liittyvat uusien asioiden mieleen painamiseen ja asioiden mieleen
palauttamiseen. Taudinkuvalle keskeistd ovat monien tiedonkésittelyn osa-alueiden
lisdantyvit vaikeudet. (Muistisairaudet: Kdaypa hoito -suositus, 2020.) Tamd ilmenee
usein muun muassa kielellisind vaikeuksina, jotka voivat alkaa sanojen unohteluna.
Kuitenkin Alzheimerin taudin edetessa pitkille kommunikointi kapenee yksittdisiin
sanoihin ja loppuu sitten kokonaan. Lisdksi jo sairauden varhaisessa vaiheessa
muistiongelmien rinnalle tulee toiminnanohjauksen vaikeuksia. Henkilo ei pysty enda
samalla tavalla esimerkiksi suunnittelemaan monimutkaisia toimia tai hallitsemaan
laajoja kokonaisuuksia. (Juva 2011, 125.) Lisdksi taudin edetessd kaytosoireet
lisdantyvit sekd omatoimisuus vdhenee (Muistisairaudet: Kdypd hoito -suositus,
2020).

Otsa-ohimolohkorappeumiksi  kutsutaan ryhmé&d aivosairauksia, jotka
vaurioittavat erityisesti aivojen otsa- ja ohimolohkoja. Niiden kliininen kuva ja
patologia voivat vaihdella. Otsa-ohimolohkorappeumat ovat suhteellisen harvinaisia,
mutta ne alkavat varhain. Tyoikdisistd muistisairaista nditd sairastaa noin 10-15
prosenttia. (Juva 2011, 131.) Otsa-ohimolohkorappeumien varhaisiin oireisiin
kuuluvat usein kdyttdytymisen ja persoonallisuuden muutokset, kuten lisdantyva
estottomuus, arvostelukyvyttomyys ja apatia. Lisdksi esimerkiksi sosiaaliset taidot ja
ongelmanratkaisukyky heikkenevit. (Muistisairaudet: Kdypa hoito -suositus, 2020.)
Toisaalta otsalohkovaurio voi my6s johtaa passivoitumiseen. Henkilon kdytos saattaa
muistuttaa tidlloin masennusta, mutta masennukseen eron tekee se, ettei henkilén
ajatusmaailma ole ahdistava tai surullinen, vaan tyhja. (Juva 2011, 132.)
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Muistisairauksiin voi siis liittyd paljon erilaisia ja eri tasoisia oireita. Lisdksi
oireet voivat vaihdella pdivdstd toiseen ja jopa myos pdivien sisdlld. Oireet voivat
liittyd niin muistiin, toiminnanohjaukseen kuin tiedonhallintaan. Lisdksi eteneviin
muistisairauksiin liittyy psyykkisid oireita ja kdytosoireita. Psyykkisid oireita voivat
olla esimerkiksi masennus, ahdistus ja myo6s psykoottiset oireet. Esimerkiksi
Alzheimerin taudissa yhdeksi oireeksi luetaan harhaluuloisuus, joka usein pahenee
sairauden edetessd erityisesti tyoikdisten sairastuneiden kohdalla, silld heilld
psykoottisia oireita esiintyy alkuvaiheessa selvasti ikddntyneitd vihemman. (Juva
2011, 126-127.) Toisaalta esimerkiksi Lewyn kappale -taudin taudinkuvaan kuuluu
erilaiset liikehdiriot, kuten hidastuneisuus, kéavelyvaikeus ja jahmeys. Toinen
tyypillinen oire Lewyn kappale -taudille ovat yksityiskohtaiset ndkohallusinaatiot.
(Muistisairaudet: Kadypé hoito -suositus, 2020.)

Muistisairauksien oireiden ollessa monipuolisia, my6s muistisairauksien hoito
vaihtelee. Muistisairauksia hoidetaan yleensd lddkehoidolla, joka hidastaa ja helpottaa
oireita. Kuitenkin esimerkiksi otsa-ohimolohkorappeumiin ei ole olemassa hoitoa,
vaan muistilddkkeet voivat jopa lisédtd oireita. Ladkehoito toteutetaan yksilollisesti
oireiden mukaisesti eli esimerkiksi masennusta voidaan hoitaa masennusladzkkeill.
(Juva 2011, 133.) Kuitenkin lddkehoidon lisdksi tulee huomioida myos muistisairaan
psykososiaalinen hoito. Sairauden alkuvaiheessa tarvitaan usein tietoa ja tukea
sopeutumiseen, mutta sairauden edetessd tarvitaan yhd enemman konkreettista apua,
kuten kotihoitoa tai pdivdkeskustoimintaa. Tyodikdisten sairastuneiden kohdalla
alkuvaiheessa korostuu tuki, jota he tarvitsevat eldkkeelle siirtymisessd seka
taloudellisten ja juridisten asioiden hoidossa. (Juva 2011, 130-131.)

Seuraavaksi késittelen muistisairauksien esiintyvyyttd. Vaikka muistisairauksia
usein pidetddn ikddntyneiden sairautena ja muistisairauksien esiintyvyys lisddntyy
ikddntymisen myotd, myos tyoikdinen voi sairastua muistisairauteen. Suomalaisen
vdestotutkimuksen mukaan 30-65-vuotiaissa dementiatasoista hdiriota sairastaa noin
0,25 prosenttia. Yli 85 -vuotiailla tdmd prosenttiluku on jo noin 25-prosenttia.
Tyoikdisid muistisairaita arvioidaan olevan Suomessa 7000-10 000. Osuus vdestostd
on suurempi verrattuna moniin muihin vakaviin neurologisiin sairauksiin, kuten
esimerkiksi MS-tautiin. (Juva 2011, 119.) Kansainvilisesti arvioinnit tydikdisten
muistisairaiden méaaradsta vaihtelevat, mutta ikdvuosien 30 ja 64 vililld arvioidaan
olevan 119 muistisairasta 100 000 kohden (Hendriks ym. 2021, 1086).

Nykyinen tyotikdisten muistisairaiden mddrad voi olla aliarvioitu, silld sairaus
diagnosoidaan suhteellisen myo6hddn. Viivastynyt diagnosointi voi johtaa myos
vddriin diagnooseihin, jotka lykkdavit oikean diagnoosin saamista. (Greenwood &
Smith 2016, 103.) Toisaalta sairastunut on voinut kieltdaytyd tutkimuksista tai
muistisairautta epdilevd on voinut kokea véahittelyd terveydenhuollon puolelta.
Sairastuneet kokevat toimintakyvyn muutoksia sairauden alussa, mutta he saattavat
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olla epdavarmoja muutoksen merkityksestd, joten motivaatio hakeutua tutkimuksiin
voi olla pieni. (Spreadbury & Kipps 2019, 592.) Lisdksi myds muistisairauksien
tilastointiin ~ liittyvdt eroavaisuudet voivat vaikuttaa arvioon tyoikdisten
muistisairaiden madrastd. Erilaisten jalkitilojen esiintyvyyttd on vaikea arvioida, silld
niitd ei usein kirjata dementiatapauksiksi, eivdtkd ne siten ndy muistisairauksien
véestotutkimuksissa. (Juva 2011, 119.)

Seuraavaksi kasittelen muistisairautta sairastaviin liittyvdd tilastotietoa eri
diagnoosien esiintyvyydestd ja sukupuolen vaikutuksesta. Tasmallistd tietoa siitd,
miten eri muistisairauksien esiintyvyys jakautuu tyoikdisilld muistisairailla, ei ole. Sen
verran kuitenkin tiedetddn, ettd tydikdisen osalta Alzheimerin osuus on jonkin verran
pienempi verrattuna koko vdestoon. Tyoikdisilld muistisairailla esiintyy kuitenkin
suhteellisesti enemmédn harvinaisia perinnollisia muistisairauksia sekd otsa-
ohimolohkorappeutumia. Lisdksi erilaisten jdlkitilojen ja alkoholiaivovaurioiden
suhteellinen osuus on suurempi tyoikdisilld verrattuna ikddntyneisiin. (Juva 2011,
120-121.) Toisaalta erityisesti tyoikdisilld muistisairailla puhdas vaskulaarinen
muistisairaus on harvinainen, mutta se esiintyy usein muiden muistisairauksien
yhteydessd (Juva 2011, 139). Eri ikdluokkien muistisairauksien kirjo siis eroaa
toisistaan.

Useat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd naisilla olisi suurempi riski sairastua
Alzheimerin tautiin, mutta muiden muistisairauksien kohdalla titd eroavaisuutta ei
esiinny. Alzheimerin taudin suurempi esiintyminen naisilla voi liittyd pidempé&an
elinajanodotteeseen ja muistisairauksien riskitekijoiden jakautumiseen sukupuolten
vdlilld. (Chéne ym. 2015, 2.) Esimerkiksi koulutus on suojaava tekijd muistisairauden
syntyyn, ja varsinkin aikaisemmissa sukupolvissa koulutus on jakautunut
epdtasaisesti miesten ja naisten kesken. Lisdksi tulokseen vaikuttaa se, ettd tutkitaanko
yli 65-vuotiaita vai koko videstod. (Chéne ym. 2015, 3.) Genevieve Chénen ym.
tutkimuksessa sukupuolien vdlilld ei ollut eroavaisuutta riskissd sairastua
muistisairauteen, jos tarkkailu aloitetaan 45-vuotiaista (Chéne ym. 2015, 7). Toisaalta
Jessica Podcasyn ja Neill Eppersonin (2016) tutkimuksessa naisilla oli suurempi riski
sairastua Alzheimerin tautiin, mutta miehilld oli suurempi riski sairastua moniin
muihin muistisairauksiin, kuten otsa-ohimolohkorappeumaan (Podcasy & Epperson
2016, 438). Muistisairauteen sairastumiseen liittyy sukupuolen lisdksi myds monia
muita suojaavia tekijoitd ja riskitekijoitd, joten sukupuolen osuutta on vaikea tarkasti
madrittdd (Chéne ym. 2015, 7-8).



2.2 Tydoikdiset muistisairaat erityisryhmana

Nakokulma, jonka mukaan tyoikdisend muistisairauteen sairastuminen on
ainutlaatuista tai ainakin erotettavissa ikddntyneiden muistisairaudesta, on saanut
hyvaksyntda. Erot eri ikdluokkien muistisairauksissa voidaan jakaa psykososiaalisiin
ja kliinisiin eroihin. (Spreadbury & Kipps 2019, 580.) Tyoikdiset muistisairaat kokevat
monia haasteita sairautensa myotd. Tyoikdisend sopeutuminen krooniseen ja henkisia
kykyjd heikentdvadn sairauteen voi olla eldkoitynyttd hankalampaa. Tyoikdiselld olisi
ollut edessddn enemmadn terveitd vuosia. Lisdksi heiddn yleisterveytensd on usein
ikddntyneitd parempi diagnoosin saamisen aikaan (Juva 2011, 153-154). Diagnoosin
myotd sairastunut kokee psykologisia, fyysisid ja arkieldaméddn liittyvid muutoksia,
joita kohtaan sairastunut voi olla valmistautumaton. Suurimpia muutoksia voivat olla
vakiintuneista rooleista, kuten tyd ja autolla ajaminen, luopuminen, lisdantyva
riippuvuus muista ihmisistd sekd pdivittdisten aktiviteettien poisjadaminen.
(Spreadbury & Kipps 2019, 592.) On todettu, ettd ikd, tyollisyystilanne ja perhetilanne
lisdavét tyoikdisten muistisairaiden kohdalla stressid yksilolle ja hdnen perheelleen
erityisesti sairauden muutostilanteissa. Tyoikdisilld muistisairailla kotona saattaa
asua vield lapsia tai he saattavat pitdd huolta omista vanhemmistaan. (Roach,
Drummond & Keady 2015, 26-27.) Tyoikdisten muistisairaiden eldméntilanne voi siis
olla hyvinkin erilainen verrattuna ikddntyneisiin muistisairaisiin.

Usein ensimmadisind asioina diagnoosin jdlkeen arvioidaan henkilon tyokykyad ja
annetaan mahdollisesti eldkelausunto. Joskus elidkkeelle voidaan siirtyd asteittain,
mutta tyoura usein loppuu édkillisesti. (Juva 2011, 153.) Tamad johtuu osalta siitd, ettd
muistisairauteen liittyviin selvityksiin mennddn usein siind vaiheessa, kun tyokyky
on jo heikentynyt. Lisdksi tyopaikoilla ei ole tarpeeksi tietoa tai ymmérrysta
muistisairaiden tukemisen mahdollisuuksista tycelaméssd. (Nikumaa ym. 2011, 174.)
Tyottomyys itsessddn tuo yksilolle usein monia taloudellisia, psykologisia ja
sosiaalisia seurauksia (Greenwood & Smith 2016, 103). Taloudellisia huolia lis&da se,
ettd yksilolld voi olla esimerkiksi lainoja maksettavana tai yksilo saattaa olla
ensisijainen tulonldhde perheelle (Roach ym. 2015, 27). Tyoikdinen muistisairas
jattdaytyy tyoeldmadstd usein aikaisemmin kuin olisi muuten jattaytynyt, milld on
vaikutuksia yksil6lle ja hdnen perheelleen.

Eldkkeelle jdaminen voi sairastuneen toiveesta huolimatta aiheuttaa
tarpeettomuuden, ulkopuolisuuden tai syrjdytymisen tunteita. Eldmdn uudelleen
rakentaminen ja toisenlaisen osallistumisen mahdollistaminen on tdlloin keskeisessa
osassa. (Nikumaa ym. 2011, 175.) TyOeldmadstd jaaminen synnyttdd usein aukon
sairastuneen elam&an. Muistisairauden diagnoosi ja tekemisen puute voivat yhdessa
aiheuttaa masentuneisuutta, vetdytymistd ja jopa toimintakyvyn nopeampaa

heikentymistd. (Nikumaa ym. 2011, 181.) Tyon lisdksi myos monet muut eldmén osa-
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alueet, kuten harrastukset ja yhteiskunnallinen toiminta, vaativat henkil6lta henkistd
vireyttd. Muistisairauden edetessd henkilé usein joutuu luopumaan erilaisista
haastavammista harrastuksista, mutta joitain harrastuksia hin voi jatkaa pitkaankin.
(Juva 2011, 154.) Muistisairaiden on keskeistd 16ytdd diagnoosin jdlkeen ja sairauden
edetessd merkityksellistd tekemistd ja uusia tavoitteita elamalleen.

Muistisairautta tulee ldhestya fyysisten vaikutusten lisdksi myos psyykkisend ja
vuorovaikutuksellisena ilmiond. Etenevdt muistisairaudet vaikuttavat erityisesti
persoonallisuuteen ja identiteettiin sairauden myota. Muistisairaus voi herédttdd hyvin
erilaisia voimakkaitakin tunteita niin sairastuneessa kuin hinen liheisissdan. Jokainen
kokee sairauden eri tavoin ja eri tahdissa. (Aavaluoma 2011, 204-205.) Muistisairaan
taudin eri vaiheisiin voi kuulua erilaisia psyykkisid haasteita, kuten erilaisia tunteita
liittyen kontrollin menettdmiseen. Vakavan sairauden diagnoosin saaminen on
traumaattista ja se voi aiheuttaa sairastumisen kriisin. Sairastuminen vaikuttaa
ihmisen turvallisuudentunteeseen ja mindn pystyvyyden kokemukseen. Ajatus
parantumattomaan sairauteen sairastumisesta pakottaa ihmisen kdymaddn ldpi sithen
ja kuolemaan liittyvid ajatuksia. (Aavaluoma 2011, 206-208.) Usein suuri haaste on
hyvaksyd se, ettd sairaus etenee, mikd johtaa jatkuviin muutoksiin eldméssd ja arjessa.
Muistisairauden vaikutukset yksil6on ja sen etenemistahti vaihtelevat, joten tulevia
muutoksia ei voi ennustaa. (Aavaluoma 2011, 213.) Muistisairauteen sairastuminen on
yksilolle ja hdnen ldheisilleen kriisi, joka tuo mukanaan erilaisia psyykkisid ja
sosiaalisia haasteita.

Huolimatta siitd, ettd sosiaalisten suhteiden ylldpitdminen diagnoosin jélkeen on
hyvin tdrkedd, muistisairaalla on vaarana joutua sosiaalisista kontakteista syrjaan.
Téamd voi johtua monesta syystd. Sairastuneen oma aloitekyky sosiaalisiin
vuorovaikutustilanteisiin voi heiketd, miki siirtdd vastuuta tidstd muille. Liheisiin
suhteisiin voi vaikuttaa my6s muun muassa tiedon puute, asenteet ja vaikeat tunteet.
(Aavaluoma 2011, 243.) Toisaalta harvinaisen diagnoosin saaminen voi johtaa siihen,
ettd yksilo kokee, ettei hanen kokemustaan voi ymmartad. Tama itsessddn voi johtaa
sosiaaliseen eristaytymiseen. (Greenwood & Smith 2016, 107.) Useissa tutkimuksissa
on tullut esille, kuinka sairastunut ja hédnen ldheisensa kokevat merkittdvia sosiaalisia
vaikeuksia, kuten yksindisyyttd, haasteita ihmissuhteissa ja stigmatisoitumista
(Spreadbury & Kipps 2019, 593).

Tyoikdisten muistisairaiden erityisyys ikddntyneisiin verrattuna liittyy muun
muassa sairastuneen eldmaéntilanteeseen sekd useisiin fyysisiin ja psykososiaalisiin
tekijoihin. Toisaalta tyoikdisten muistisairaiden erityisyyden korostaminen voi johtaa
myos epdtoivottuun ageismiin. Oletammeko me, ettei ikddntyneet voi olla fyysisesti
hyvéssda kunnossa, seksuaalisia tai tyoelamédssd? Lisdksi onko oletuksena, ettd
ikddntyneet ovat tyytyvdisid sellaisiin palveluihin ja tukimuotoihin, jotka tarjoavat
passiivisempia aktiviteetteja? Myds monet haasteet, joita tyoikdisiin muistisairaisiin
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liittyvissad tutkimuksissa on tullut esille, voivat koskettaa myos ikddantyneitd. Naita
ovat esimerkiksi palvelujen keskittyminen muistisairauden myshempé&éan vaiheeseen
tai moniammatillisuuden tarve. (Beattie, Daker-White, Gilliard & Means 2010, 210.)
Muistisairauksiin liittyvdd palvelujdrjestelmdd tulisi kehittdd tulevaisuudessa
yksilollisempddn suuntaan, mistd hyotyisivit kaikenikdiset muistisairaat kuitenkin
niin, ettd tyoikdisten muistisairaiden erot verrattuna ik&dntyneisiin voidaan
huomioida.
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3 TOIMINTAKYKY

Seuraavaksi esittelen toisen tutkielmani kannalta keskeisen kasitteen eli
toimintakyvyn. Toimintakyky on yleinen ja usein kidytetty kéasite, mutta tdstd
huolimatta silld ei ole olemassa yhtd tiettyd mddritelm&d. Kielitoimiston sanakirja
(2020) maédrittelee toimintakyvyn olevan kykyd suoriutua erilaisista tehtdvista.
Toimintakykyyn liittyen on kehitetty erilaisia malleja, joista maisterintutkielmassani
esittelen osan. Ensin kdyn ldpi Saad Nagin mallia ja sen pohjalta kehiteltyd Lois
Verbruggenin ja Alan Jetten mallia. Nostan esille myts Amartya Senin ja Martha
Nussbaumin kehittdimédn kyvykkyys -ajattelun sekd esittelen Maailman
terveysjdrjeston ICF-luokituksen. Valitsin ndmé& toimintakyvyn mallit, silli ne
tarjoavat mielenkiintoisia ndkokulmia nimenomaan muistisairaiden toimintakyvyn

alueeseen eli fyysiseen, psyykkiseen, kognitiiviseen ja sosiaaliseen.

3.1 Toimintakykyyn liittyvid malleja

Toimintakyvyn mallit voivat ldhestyd toimintakyvyn késitettd erilaisista
lahtokohdista. Saad Nagin sekd Lois Verbruggen ja Alan Jetten mallit lahestyvat
toimintakyvyn kasitettd toimintavajeen kehittymisen ndkokulmasta. Amartya Sen ja
Martha Nussbaum taas ldhestyvdt toimintakykyd yksilon vapauden ja
itsemddrdadamisen kautta. ICF-luokitus taas ldhestyy toimintakykya kokonaisvaltaisesti
yhdistamalld lddketieteellisen ja sosiaalisen mallin. Lisdksi my6s toimintakyvyn
jaottelu osa-alueisiin on my6s yksi tapa jasentdd toimintakykya.

Saad Nagin (1976) malli perustuu patologialle, vammalle, suorituskyvylle ja
toiminnanvajaukselle. Suorituskyvylld oli Nagin mallissa kaksi ulottuvuutta: fyysinen
ja emotionaalinen. My0s toimintavajaus keskittyi kahteen ulottuvuuteen: tyohon ja
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itsemddrddmiseen. Keskeistd Nagin mallissa oli toiminnanvajauksen kehittyminen.
Ensimmadisen vaiheen patologinen muutos aiheuttaa hdirion normaaleissa
prosesseissa ja vaikeuttaa normaaliin tilaan palaamista. Tama johtaa vammaan, joka
voi olla fyysinen, psyykkinen tai emotionaalinen. Vamma itsessddn rajoittaa ihmisen
suorituskykyéd ja tdamd rajoitus koskee yksilod kokonaisuudessaan. Suorituskyvyn
rajoitus taas muodostaa toiminnanvajauksen, joka koskee laajemmin yksilon
sosiokulttuurista ja fyysistd ympadristod. (Nagi 1976) Nagin mallissa keskeistd on siis
toimintavajeen kehityskulku, jossa patologinen muutos etenee eri vaiheiden kautta
laajaan yksilon ympaéristoon ulottuvaan toimintakyvyn heikkenemiseen.

Lois Verbrugge ja Alan Jette (1994) kehittivdt ja laajentivat Nagin mallia
eteenpdin.  Siind  toimintavajeen  kehittyminen  ndhdddn  kauttaaltaan
sosiaalilddketieteellisend prosessina. He tarkensivat Nagin nelja vaiheista mallia
esimerkiksi mddrittelemélld suorituskyvyn rajoitukset kohdistumaan fyysisiin ja
psyykkisiin perustoimintoihin, kuten portaiden kiipedmiseen, kurkottamiseen ja
ymmarrettivan puheen tuottamiseen. Toiminnanvajaus taas vaikeuttaa laajemmin
pdivittdisid toimintoja, kuten toitd, harrastuksia, sosiaalista vuorovaikutusta tai
omasta hygieniasta huolehtimista. Ndiden tarkennusten lisdksi Verbrugge ja Jette
kehittivdt Nagin runkoa lisdamalla malliin yksilon sisdisen kyvykkyyden, ympaériston
vaikutuksen ja riskitekijit. Toimintavajeen késitteeseen otettiin mukaan sen
sosiologinen puoli. Sen soveltamisalaa laajennettiin kaikkiin toiminta-alueisiin ja siind
otettiin keskeisesti mukaan ndkokulma ihmisen suhteesta ymparistoonsa. (Verbrugge
& Jette 1994)

Verbruggen ja Jetten yksilotekijoihin kuului elimdntapojen ja kédyttdytymisen
muutokset, psykososiaaliset tekijat ja sopeutuminen. Eldmintapojen ja
kayttaytymisen muutokset muokkaavat sairauden aktiivisuutta ja vaikutusta.
Psykososiaaliset tekijdt pitdvit sisdllddn muun muassa emotionaalista vahvuutta,
kognitiivista sopeutumista omaan tilanteeseen ja vertaistukitoimintaa. Toimintaan
sopeutuminen liittyy siihen, miten yksilon toiminta muuttuu laadultaan, tavaltaan ja
vaativuudeltaan. Ympdristotekijoihin taas kuuluu terveydenhoito, lddkehoito,
ulkoinen tuki sekd rakennettu, fyysinen ja sosiaalinen ymparisto. Esimerkiksi
pdivatoiminta ndhdddn ulkoisena tukena. Rakennettuun, fyysiseen ja sosiaaliseen
ympdristoon liittyy paljon asioita, kuten esteettomyys, hoidon saatavuus ja
lainsdadantd. Riskitekijoita mallissa ovat erilaiset demografiset, sosiaaliset,
elamédntavalliset, kdyttaytymiseen liittyvat, psyykkiset, ymparistolliset ja biologiset
tekijat. (Verbrugge & Jette 1994)

Verbruggen ja Jetten malli otti selvdsti enemmdn huomioon ympéariston
vaikutuksen toimintavajeen kehittymisessd verrattuna aikaisempaan Nagin malliin.
Verbruggen ja Jetten malli soveltuu tilanteisiin, jossa toimintakykyad ldhestytdan
etenevien sairauksien kautta, silld siind kuvataan toiminnanvajeen kehittymistd seka
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sithen liittyvid tekijoitd. Verbruggen ja Jetten malli voi tarjota erilaisia nakokulmia
myos muistisairauden aiheuttamaan toimintakyvyn heikkenemiseen. Muistisairaus
tuo mukanaan suorituskyvyn rajoituksia fyysisissd ja psyykkisissd perustoiminnoissa,
mutta lopulta muistisairaus vaikeuttaa arkea ja elamé&d hyvin laajassa mielessa.

Ympiristotekijat
» Terveydenhuolto
»  Ulkoinen tuki

» Fyysinen ja sosiaalinen

ympéristod
Patologia Vamma/ vaurio Suorituskyky Toiminnanvajaus
* Sairausdiagnoosi, *Poikkevavuus tai * Rajoituksia ° Va‘-kEUdEt )
kehityshiirio toimintahdiris fyysisissi ja pa_.ivi_tta:ls_msa
kehon psyykkisissd toiminnoissa
Z;X jarjestelmissd toiminnoissa
Yksilotekijat
Riskitekijat » Psykososiaaliset tekijit
= Esim. elimintavat, « Elamédntapojen ja
biologiset ja kayttiytymisen
sosiaaliset tekijat muutokset
» Sopeutuminen
KUVIO 1 Verbruggen ja Jetten malli (mukaillen Verbrugge & Jette 1994, 2).

Amartya Sen ja Martha Nussbaum ovat kehittineet kyvykkyysteorian (eng.
capability approach). Teoriassa toimintakykyd arvioidaan siitd ndkokulmasta, ettd
millainen on henkilon todellinen kyky saavuttaa hénelle itselleen arvokkaita
toimintoja (Sen 1993, 30). Toiminnot (eng. functionings) tarkoittaa erilaisia asioita,
joita ihminen voi tehdd tai millainen ihminen voi olla. Kyky (eng. capability) taas
kuvastaa erilaisia vaihtoehtoisia toimintoja, joiden vélilld ihminen voi valita. [hmisen
elamd ndhdddn yhdistelmdnd erilaisia toimintoja, mutta eldmé&nlaatu taas on
yhteydessa kykyihin valita itselleen arvokkaita toimintoja. Toiminnot voivat olla
hyvin erilaisia. Toiset ovat konkreettisempia, kuten olla ravittu tai sitten
monimutkaisempia, kuten sosiaalisen arvostuksen saavuttaminen. (Sen 1993, 31.)
Ihmisen toimintakyky riippuu monista eri tekijoistd niin yksiloon liittyvistd kuin
sosiaalisista tekijoistd. Keskeistd kyvykkyys -ajattelussa on siihen liittyva vapaus, silld
todellinen toimintakyky ndhd&an tarkednd yksilon vapautena. (Sen 1993, 33.) Yksilon
vapaus liittyy siis siihen, ettd ihminen voi péattdd toimia tai olla toimimatta tietylla
tavalla, ja ettd hdnelld on siihen tarvittavien kykyjen kautta todellinen mahdollisuus.
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Muistisairauksien kannalta on keskeistd, ettd heiddn todelliset kykynsd toimia
haluamallaan tavalla heikentyvit sairauden edetessd, mutta silti heilld on siihen
moraalinen oikeus mahdollisimman pitkddn. Muistisairaita tuleekin tukea
toimintakyvyn ylldapitdmisessa.

Seuraavaksi esittelen ICF-luokituksen. Toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden
selittdimiseksi hahmotetut mallit voidaan jakaa laddketieteellisiin ja sosiaalisiin
malleihin. Lé&dketieteellinen malli tarkastelee toimintarajoitteita fyysisen tai
psyykkisen vaivan aiheuttamana yksilon ongelmana, joka vaatii ammatillista
ladkehoitoa. Toimintarajoitteisiin puututaan hoitamalla tai sopeuttamalla yksilo
uuteen tilanteeseen. Yhteiskunnallinen malli taas ndkee toimintarajoitteet
yhteiskuntaldhtoisind. Toimintarajoitteet eivdt ole tdssd mallissa yksilon
ominaisuuksia, vaan kyse on ldhinnd yksilon integroimisesta yhteiskuntaan.
Toimintarajoitteet ovat seurausta moninaisesta yhdistelmastd tilanteita, joista suuri
osa on ympdriston vaikutuksen tulosta. Toimintarajoitteet ovat siis asenne- ja
ideologiakysymyksid. ICF-luokituksessa namé mallit on yhdistetty ja toimintakyvyn
tarkastelussa kdytossd on biopsykososiaalinen malli. (THL 2013, 19-20.)

ICF-luokituksen tarkoitus ei siis ole mallintaa toimintakyky&d prosessiksi.
Kuitenkin luokituksen eri konstruktiot ja aihealueet mahdollistavat toimintakyvyn ja
toimintarajoituksien kuvaamisen monitahoisesti vuorovaikutteisena
kehitysprosessina. ICF-luokituksen tarkoituksena on antaa kéyttdjdlleen vilineet,
joiden avulla mallintaa tdtd kehitysprosessia ja tutkia sen osatekijoitd. Mallissa
toimintakyky médraytyy yksilon lddketieteellisen terveydentilan ja kontekstuaalisten
tekijoiden vuorovaikutuksen tuloksena. Elementtien vilinen vuorovaikutus on
dynaamista, kaksisuuntaista eikd ne ole aina ennustettavissa. (THL 2013, 18-19.) ICF-
luokituksen tavoitteena on yhdenmukaistaa toimintakykyyn liittyvid méadritelmid ja
ammattikieltd (THL 2013, 5). Tamdn mallin kautta toimintakykyd voidaan ldhestya
monipuolisesti kokonaisvaltaisena ilmitna.

3.2 Toimintakyvyn osa-alueet

Toimintakyky voidaan jaotella fyysiseksi, psyykkiseksi ja sosiaaliseksi
toimintakyvyksi. Kuitenkin erityisesti muistisairailla tdtd jaottelua tdydentaa
kognitiivinen toimintakyky omana erillisend osa-alueenaan. Toimintakykyyn
vaikuttavia tekijoitd voidaan tarkastella osa-alueittain, mutta se ei luo kokonaiskuvaa
muistisairaan tilanteesta. Esimerkiksi muistisairaan fyysinen toimintakyky voi
pdéllepdin ja mittareiden mukaan vaikuttaa hyvaltd, mutta kognitiivisen
toimintakyvyn heikkenemisen my6ta muistisairas ei kykene esimerkiksi litkkkumaan

14



ulkona eksymaittd. (Grand & Pikkarainen 2011, 292.) Seuraavaksi esittelen
toimintakyvyn eri osa-alueet lyhyesti.

ICF:n luokituksen mukaan fyysinen toimintakyky tarkoittaa erilaisia ruumiin
toimintoja ja rakenteita sekd niihin liittyvid muutoksia (THL 2013). Fyysinen
toimintakyky keskittyy toimintoihin, jotka edellyttdvdat yhden tai useamman
elinjdrjestelmdn toimintaa (Rautio 2006, 14). Roberta Riklin ja Jessie Jonesin malli
(1999) fyysisestd toimintakyvystd keskittyy siihen, miten erilaiset muutokset
tyysisessd pystyvyydessd vaikuttavat henkilon jokapdivdiseen eldmddn. Heiddn
mallissaan ilmenevit fyysiset haasteet liittyvét viiteen fysiologiseen parametriin, joita
ovat lihasvoima, aerobinen kestdvyys, notkeus, motorinen kyvykkyys ja
kehonkoostumus. Muutokset ndissd parametreissd vaikuttavat pdivittdisiin
toimintoihin, kuten kdvelyyn, seisomaan nousuun, kyykistymiseen ja holkkddmiseen.
Ndiden toimintojen heikentyminen taas johtaa arkielimdn haasteisiin esimerkiksi
ostoksilla kdymisen, kotitéiden, urheilun ja hygienian suhteen.

Myoskddan psyykkinen toimintakyky ei ole osa-alueena ja Kkisitteend
yksiselitteinen. Psyykkinen toimintakyky tarkoittaa laveasti ldhestyen henkilon kykya
ottaa tietoa vastaan ja kisitelld sitd sekd kykyd tuntea ja kokea. Psyykkinen
toimintakyky ei ole vain yksilonominaisuus, vaan siihen liittyvdt ympaéristo- ja
tilannetekijat. (Heimonen 2009, 56.) Psyykkisen toimintakyvyn tarkastelussa keskeista
on koettu toimintakyky, tarkoituksellisuuden ja merkityksellisyyden kokemus,
eldménhallinta ja pystyvyyden kokemus. Namd ulottuvuudet liittyvat mindkuvaan,
henkilon omiin kasityksiin kyvyistd ja taidoista, asenteisiin, motivaatioon,
persoonallisuuteen ja mielenterveyteen. (Heimonen 2009, 60.) Psyykkiseen
toimintakykyyn kuuluvat ihmisen voimavarat, joita hdn kdyttdd arjen haasteista
selviytymiseen. Kun ihminen on psyykkisesti toimintakykyinen, hdn kokee voivansa
hyvin, arvostaa itseddn, omaa kykyjd selviytyd arjen haasteista, kykenee
pddtoksentekoon ja suhtautuu realistisesti ymparistoonsa. (Aalto 2011, 1.)

Psyykkinen ja kognitiivinen toimintakyky voidaan eritelld toisistaan, vaikka
kognitiivisten toimintojen voidaan ndhdd olevan osa psyykkistd toimintakykya.
Kuitenkin kognitiivinen toimintakyky luetaan omaksi osa-alueeksi erityisen silloin,
kun viitataan muistiin ja oppimiseen tai ikddntyneisiin. (Aalto 2011, 1.) Kognitiiviset
toiminnot liittyvét tiedon vastaanottoon, kisittelyyn, sdilyttdmiseen ja kayttoon.
Kognitiivisessa toimintakyvyssd on tdrkedd muistaa, ettd tiedonkésittelyyn
vaikuttavat psyykkisten ja somaattisten sairauksien lisdksi monet muutkin tekijat.
Toimintakykyyn tiettynd hetkend vaikuttavat muun muassa mieliala, vireystila,
eldamédntilanne, stressi ja aistitoiminnot. (Tuulio-Henriksson 2011, 1.) ICF-
luokituksessa kognitiiviseen toimintakykyyn liittyy monia erilaisia toimintoja, kuten
muistitoiminnot, tarkkaavaisuustoiminnot, ajattelutoiminnot, havaintotoiminnot ja
kieleen liittyvat toiminnot (THL 2013).
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Sosiaalinen toimintakyky voidaan maddritelld olevan kykyd toimia
yhteiskunnassa vallitsevien normien ja arvojen mukaisesti sekd kykya selviytyd arjen
toiminnoista, vuorovaikutuksesta ja omaan toimintaympaéristoon liittyvistd rooleista.
Sosiaalisen toimintakyvyn madritelmissd voidaan korostaa myos esimerkiksi yksilon
resursseja, sosiaalisia taitoja, rooleja yhteisossd tai yksilon suhdetta yhteiskuntaan.
(Simonen 2009, 65.) Yksilon sosiaaliseen toimintakykyyn voidaan lukea nédiden lisdksi
my0s temperamentti, motiivit, tavoitteet ja arvostukset (Tiikkainen ja Pynnonen 2018,
5). Sosiaalista toimintakykyd on perinteisesti ldhestytty kahdesta ndkokulmasta,
yksilon ja vuorovaikutuksen. Yksilod painottavassa ldhestymistavassa sosiaalinen
toimintakyky on yksilon ominaisuus. Vuorovaikutusta korostavassa nakokulmassa
sosiaalinen toimintakyky tulee nidkyviksi sosiaalisessa vuorovaikutustilanteessa.
(Simonen 2009, 72.) Sosiaalinen toimintakyky voidaan kuitenkin ndhdd yksilon ja
ympdériston muodostamana dynaamisena kokonaisuutena. Tdstd johtuen sosiaaliseen
toimintakykyyn liittyy myos ympériston tarjoamat mahdollisuudet tai rajoitteet.
(Tiikkainen ja Pynnonen 2018, 5.)

3.3 Toimintakyky ja muistisairaudet

Tarkan maééaritelman puuttumisesta huolimatta suomalainen lainsdadanto velvoittaa
toimintakyvyn arviointia, jotta henkilo voi saada tiettyjd palveluja tai etuuksia. Tama
velvoite koskee siis myds muistisairaita. Tyoterveyshuoltolaki (1383/2001) ja
terveydenhuoltolaki (1326/2010) kumpikin nostavat toimintakyvyn edistdmisen ja
yllapitamisen yhdeksi tavoitteeksi. Lain Kansaneldkelaitoksen kuntoutusetuuksista ja
kuntoutusrahaetuuksista (566/2005) mukaan kuntoutuksen perusteena tulee olla
jokin sellainen sairaus tai vamma, jonka aiheuttama rajoite vaikeuttaa arjen
toiminnoista selviytymistd. Sosiaalihuoltolaki (1301/2014) maééarittdd erilaisten
sosiaalipalvelujen tavoitteeksi toimintakyvyn tukemisen. Lain mukaan esimerkiksi
sosiaaliohjauksen ja sosiaalityon keinoin tulee edistdd ja yllapitdd asiakkaiden
toimintakykyd. Lisdksi sosiaalipalveluja on jarjestettdvd perustuen fyysisen,
psyykkisen, sosiaalisen tai kognitiivisen toimintakyvyn alueilla esiintyvdan tuen
tarpeeseen. Toimintakyvyn kisite siis mainitaan useissa eri asiayhteyksissa liittyen
sosiaali- ja terveyspalveluihin, mikd tekee siitd keskeisen kasitteen nditd palveluja
jarjestdessd. Toimintakyky onkin keskeinen kisite muistisairaiden palvelujen ja
etuuksien kannalta.

Muistisairaudet edetessdan vaikuttavat toimintakykyyn laajasti ja vaikeuttavat
eldmdn suunnittelua ja hallintaa (Grané & Pikkarainen 2011, 272). Ihmisen toiminta
arjessa voidaan erotella moniin erilaisiin ja tasoisiin toimintoihin, tehtéviin ja ndiden
sarjoihin. Esimerkiksi jo aamiaisen valmistaminen sisdltdd monia erilaisia toimintoja
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samaan aikaan ja oikeassa jdrjestyksessd. Toimintojen aloittaminen, sarjoittaminen ja
lopettaminen vaativat erilaisia yhtdaikaisia taitoja. Sairastuneilla esimerkiksi
aamiaista valmistaessa eri toiminnot voivat sekoittua, puuttua kokonaan tai
korjaustoimet vahingon sattuessa ovat vddranlaisia. (Grano & Pikkarainen 2011, 293.)

Muistisairas saattaa suoriutua yksittdisistd testeistd, kuten puristusvoiman
mittaamisesta tai yhdell4 jalalla seisomisesta. Kuitenkaan testissd onnistunut suoritus
ei  tarkoita  sitd, ettd muistisairas  kykenisi  taitoa  hyodyntamé&an
tarkoituksenmukaisesti arjessaan, kuten keittiossd tai liikenteessd. (Grano &
Pikkarainen 2011, 295.) Muistisairaalla on kuitenkin aina oma potentiaalinen
toimintakykynsd, joka todentuu tekemisessd aktuaalisena. Jos muistisairasta
avustetaan tai ohjataan liikaa, hdnen potentiaalinen toimintakykynsd ei toteudu.
Tdamd voi pahimmassa tapauksessa johtaa siihen, ettd muistisairaan olemassa oleva
toimintakyvyn osa heikkenee kayttamattomyyden vuoksi. (Granoé & Pikkarainen
2011, 293.)

Hyvadn hoidon ja kuntoutuksen tavoitteena on siis parantaa sekd ylldpitda
muistisairaan toimintakykyé sairauden kaikissa vaiheissa (Grano & Pikkarainen 2011,
289). Thmistd koskevassa kokonaisvaltaisessa ndkokulmassa kehoa ja mieltd ei voi
erottaa toisistaan. Kun ihminen kohdataan kehollisena, psyykkisend ja sosiaalisena
ihmisend, on hdnen helpompi motivoitua hoidostaan. (Aavaluoma 2011, 246.)
Sairauden diagnoosista ei voi pdételld, minké&dlainen vaikutus sairauksilla on yksilon
elamaan. Esimerkiksi jotkut ihmiset kokevat itsensd sairauksista huolimatta terveiksi.
Pelkké sairauksien diagnosointi on siis liilan kapea ldhestymistapa, jota toimintakyvyn
arviointi voi tdydentdd. (Lehto-Niskala 2021, 21.) Kiytdnnossd kuitenkin
palvelutarpeen arvioinnissa usein korostuu eniten fyysinen ja psyykkinen
toimintakyky. Palveluja myonnetddn sosiaalisin perustein harvoin ja sosiaalinen
toimintakyky toimii ldhinna lisdehtona palvelujen saamiselle. (Lehto-Niskala 2021,
34.) Tastd huolimatta muistisairauden tuomia muutoksia yksilon toimintakykyyn
tulisi ldhestyd mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
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4 PAIVATOIMINTA

Seuraavaksi kuvaan tyoikdisid muistisairaita koskevaa palvelujdrjestelméad
yleisemmalld tasolla. Tamén jdlkeen esittelen pdivatoiminnan késitteen tuoden esille
muun muassa pdivdtoiminnan tavoitteita. Sitten keskityn enemmén paivatoimintaan
toimintakykyd tukevana tukimuotona tyoikdisille muistisairaille.

4.1 Palvelujdrjestelmidn kuvausta

Suomen perustuslaki (731/1999) turvaa jokaiselle oikeuden perustoimeentuloon seka
riittdviin sosiaali- ja terveyspalveluihin muun muassa sairauden aikana. Valtion ja
kuntien tulisikin turvata myos etenevdd muistisairautta sairastavien perusoikeuksien
toteutuminen. Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000) ja
hallintolaki (434/2003) ovat keskeisid lakeja menettelyn suhteen, kun tyoikdinen
muistisairas hakee sosiaalijarjestelmdn palveluja. Sosiaalihuollon asiakaslaissa on
keskeistd sen sddtdméd oikeus laadukkaasta sosiaalihuollosta, itsemddrddamisestd ja
osallistumisesta. =~ Hallintolaissa  taas  sdddetddn  viranomaisen laajasta
neuvontavelvollisuudesta, joka on erityisen tdrkedd muistisairaiden kohdalla.
Suomen sosiaaliturvajdrjestelmd on monimutkainen, mika aiheuttaa usein sen,
ettd asiakkaan on vaikea tietdd, mihin palveluihin héanelld olisi oikeus (Nikumaa 2011,
186). Muistisairaiden kuntoutusta jdrjestetdan kuntien sosiaali- ja terveydenhuollon
puitteissa. =~ Terveydenhuolto  keskittyy  toimintakyvyn arvioimiseen ja
kuntoutussuunnitelman laatimiseen. Sosiaalihuollossa keskeisid tehtdvid on
sosiaalisen turvallisuuden ja toimintakyvyn edistdminen. Sosiaalitoimi jadrjestda
erilaisia vammaispalvelulain mukaisia palveluja, lastensuojelu- ja perhetyotd,
asumispalveluja, pdihdetyotd ja kehitysvammahuoltoa. Tyoikdisida muistisairaita
koskevia subjektiivisia oikeuksia voivat olla esimerkiksi vammaispalvelulain
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(380/1987) mukainen vaikeavammaisten pdivdtoiminta ja henkilokohtainen apu.
(Grano & Miki-Petdja-Leinonen 2011, 280.) Muistisairasta ei kuitenkaan médaritelld
aina aktiiviseksi kuntoutujaksi, jonka toimintakykya pystyttdisiin parantamaan. Ndin
lait ja laatusuositukset eivit yksin mahdollista muistisairaan kuntoutusta. (Gran¢ &
Miki-Petdja-Leinonen 2011, 281.)

Etenevdt muistisairaudet tulkitaan liian wusein vahempiarvoisemmiksi
sairauksiksi verrattuna moniin muihin pitkdaikaisiin sairauksiin. Varsinkin toisen
neurologisen sairauden aiheuttama toimintakyvyn heikentyminen voidaan nihda eri
tavoin. (Nikumaa 2011, 188.) Muistisairaita voidaan pitdd yhteison puolivaltaisina
jdsenind jo diagnoosin saamisen jdlkeen, mutta erityisesti sairauden edetessd (Grano
& Pikkarainen 2011, 306). Muistisairaat ovat ihmisryhménd alttiita kokemaan
eriarvoisuutta, epdoikeudenmukaisuutta ja syrjimistd. Ketddn ei tulisi jattda
palvelujen ulkopuolelle i&n, vamman, sukupuolen, kulttuurin tai asuinpaikan
perusteella. (Strandenzes, Lund & Rokstad 2019, 511.) Tyoikdisten muistisairaiden
nykyistd asemaa voidaan siis pitdd ihmisoikeuskysymyksend.

Ikddntyneiden ja tyodikdisten muistisairaiden erot liittyvit sekd muistisairauden
oireisiin ettd heiddn kohtaamiinsa asenteisiin ja saatavilla oleviin palveluihin (Reed,
Cantley, Clarke ja Stanley 2002, 109). Muistisairauksia pidetddn ikddntyneiden
sairauksina, joten muistisairaille suunnatut tukipalvelut on suunniteltu
lahtokohtaisesti idkkdille. Tyoikdisten muistisairaiden kohdalla ei toteudu yksilollisen
tilanteen kautta tarjottavat oikea-aikaiset, riittdvdt ja joustavat sosiaaliturvan
tukimuodot. (Nikumaa 2011, 187.) Hoitopaikat eivat valttdaméttda ota huomioon
nuoremman muistisairaan tarpeita. Ndin on varsinkin silloin, jos nuorempia
muistisairaita on yksi tai muutama ikddntyneiden joukossa. (Juva 2011, 154.) Toisaalta
ikdnsd perusteella tyoikdinen muistisairas voidaan ohjata esimerkiksi hédnelle
sopimattomien vammaispalveluiden pariin. Tyoikdisen muistisairaan kohdalla
erityisen ndkyvdksi tulee lainsddddnnon tulkinnan ja soveltamiskdytantdjen
vallitsevat tavat. Monimuotoisuudestaan huolimatta suomalainen
sosiaaliturvajdrjestelmad ei aina kykene tarjoamaan tyoikdisille muistisairaille riittavid
palveluita. (Nikumaa 2011, 187.)

Tyoikdiset muistisairaat ovat haaste hoito- ja kuntoutusjdrjestelmalle (Juva 2011,
154). Suositukset kehittaa tyoikdisille muistisairaille erityisid palveluja ja tukimuotoja,
on ollut alun perin 1dht6isin enemméankin kdytannon kokemuksesta kuin tieteellisestd
tutkimuksesta. Kuitenkin nyky&adn asiantuntijat ndyttavat olevan samaa mieltd siitd,
etteivat tyoikdiset ja ikddntyneet sovi tdysin samojen tukimuotojen piiriin. (Beattie ym.
2010, 210.) Suomen sisdlld eri alueilla reagoidaan tyoikdisten muistisairaiden
tarpeisiin hyvin eri tavoin, mutta tytikédisid muistisairaita ei usein ole huomioitu
erillisend ryhmaéna riittavalla tasolla. Joillakin alueilla Suomessa kuitenkin tydikéisiin
muistisairaisiin on panostettu esimerkiksi suunnittelemalla heille oma hoitopolku tai
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ostamalla erityistarpeisiin sopivia palveluja ostopalveluina. (Grand & Pikkarainen
2011, 287.)

Palvelujdrjestelmén parantaminen vaatii ammattilaisten tietotaidon ja
palvelujen kehittdmistd. Giovanni Ottobonin ym. tutkimuksessa nostettiin esille tarve
paremmin organisoidulle moniammatilliselle palvelujdrjestelmille, jossa otettaisiin
yksilokohtaisemmin huomioon tyoikdisten muistisairaiden tarpeet. (Ottoboni ym.
2021, 11.) Erilaisten tukimuotojen, kuten pdivdtoiminnan, tavoitteena on edistdd ja
ylldpitdd toimintakykyd. Tamédn tavoitteen ndhtiin Ottobonin ym. tutkimuksessa
toteutuvan todenndkoisemmin ryhmissd, joissa ikd, kognitiivinen toimintakyky ja
koulutus vastaisivat enemmdn toisiaan. (Ottoboni ym. 2021, 7.) Tyoikdiset
muistisairaat hyotyisivat siis enemmé&n kohdistetummista tukimuodoista. Monica
Cations ym. (2017) nostivat tutkimuksessaan esille periaatteita, jotka olisi hyva ottaa
huomioon, kun suunnitellaan palveluja tyoikdisille muistisairaille. Ensimmaéisend
periaatteena korostettiin yksilollisyyttd, eli jokaisen omat erityiset tarpeet tulisi
huomioida mahdollisimman hyvin. Palvelujen tulisi olla myds joustavia.
Muistisairauden edetessd tarpeet myos muuttuvat, joten palvelujen oikea-aikaisuus
on keskeistd. Lisdksi sen sijaan, ettd tyoikdisilld muistisairailla olisi vain jotakin
tekemistd ajanvietteeksi, he voisivat tehdd jotain merkityksellistd. (Cations ym. 2017,
11.)

Vaikka tyoikdisten muistisairaiden mddrd kaikista muistisairaista on
suhteellisen pieni, on olemassa silti mahdollisuus kehittdd hyodyllisid ja taloudellisia
muunnelmia olemassa olevista sosiaali- ja terveyspalveluista. Sopivammat variaatiot
voisivat olla merkityksellisid  tyoikdisille muistisairaille tukien heiddn
toimintakykyédn ja elamdnlaatuaan mahdollisimman pitk&an. (Rabanal ym. 2018, 8.)
Kun otetaan huomioon julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon rajoitukset niin
taloudellisesta kuin institutionaalisesta ndkokulmasta, yksi ratkaisu palvelujen
jdrjestaimiseen voisi olla yksityisen ja kolmannen sektorin suurempi rooli. Voittoa
tavoittelemattomat palveluntarjoajat voisivat jdrjestdd sellaisia aktiviteetteja, kuin
leipominen, museokdynnit tai kalastus, joiden on todettu olevan hyodyllisid
sosiaalisen vuorovaikutuksen kehittimisen myotd itsekunnioituksen ja sosiaalisen
yhdenvertaisuuden kannalta. (Ottoboni ym. 2021, 15.) Myos Clarissa Giebel ym.
ehdottivat, ettd tulevaisuudessa palveluita tulisi suunnitella ja tarjota yhdessa
paikallisten palveluntuottajien kanssa. Ndin palveluista ja tukimuodoista saataisiin
mahdollisimman sopivia tyoikdisten muistisairaiden tarpeisiin. (Giebel ym. 2020, 6.)

Keskeistd on pyrkimys jdrjestdd tyoikdisille muistisairaille ja heiddn perheilleen
mahdollisimman kohdistettua pitkdaikaista tukea (Giebel ym. 2020, 6). Palvelut tulisi
suunnitella yksilon ndkokulmasta, eikd tietyille ihmis- tai sairausryhmille.
Yksilollisyyden korotamisesta hyotyy tyoikdisten lisdksi myos ikddntyneet
muistisairaat. Rajapyykki 65 ikdvuodesta kuvastaa hoidon jdrjestdimisen nykyistd
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jakoa, vaikka tdmd jako voi olla esteend tehokkaiden palvelujen ja tukimuotojen
tarjoamiselle. (Beattie ym. 2010, 210.) Etenevissd muistisairauksissa sairastuneen
tarpeet ovat moninaisia ja jatkuvassa muutoksessa, mikd vaatii laadukasta
palvelujdrjestelmédd, jotta muistisairaiden hoito ja tuki olisi mahdollisimman
vaikuttavaa.

4.2 Paivatoiminta

Pdivdtoimintaa jdrjestetddn muistisairaille monissa maissa ja pdivdatoiminnalla
ajatellaan olevan tdrked rooli sen tukiessa muistisairaiden itsendisyyttd, hyvinvointia
ja sosiaalista vuorovaikutusta. Pdivdatoiminnan tavoitteet, sisdlto, aktiviteetit sekd
myds termi, jota pdivatoiminnasta kédytetddn, vaihtelevat. Kuitenkin pdivatoiminnan
tavoitteina voidaan yleisesti ajatella olevan eldmédnlaadun parantaminen, mielekk&an
tekemisen tarjoaminen turvallisessa ympdristossd, omaishoitajan oman eldmdn
mahdollistaminen ja kotona asumisen tukeminen mahdollisimman pitkddn.
(Strandenzes, Lund & Rokstad 2018, 764.) Pdivdtoimintaa voidaan kdytinnossd
jdrjestdd hyvin eri tavoin, eri palveluntuottajien kautta ja eri paikoissa (Strandences,
Lund & Rokstad 2019, 503). Suomessa pdivakuntoutusta tai pdivdatoimintaa voi
jarjestdd julkinen, yksityinen tai kolmas sektori (Grano & Pikkarainen 2011, 325).

Parhaimmillaan pdivdtoiminta on yksilollisid tarpeita varten suunniteltua ja
tavoitteellista toimintaa (Grano & Pikkarainen 2011, 325). Pdivdtoimintaan kuuluu
yleisesti erilaiset aktiviteetit, jotka valitaan usein niin, ettd ne tukevat toimintakyvyn
ylldpitoa kaikilla sen osa-alueilla (Strandenzes, Lund & Rokstad 2018, 764). Lisdksi
pdivdtoiminta on usein ryhmdmuotoista toimintaa, joka aktivoi sosiaaliseen
kanssakdymiseen, mahdollistaa osallistumisen kokemuksia ja tarjoaa vertaistukea.
Paivatoiminnalla halutaan tukea kotona asumista mahdollisimman pitkdan
tunnistamalla ja vaikuttamalla kotona asumisen riskitekijoihin. Kokonaisvaltainen
pdivdakuntoutus vdhentdd tutkimusten mukaan muiden tukipalveluiden tarvetta.
(Grano & Pikkarainen 2011, 325-326.) Pdivdakuntoutuksella ja pdivédtoiminnalla on
myo6s merkitystd omaishoitajalle tai puolisolle. Toiminta voi mahdollistaa puolison
tyossdkdynnin ja tukea hdanen jaksamistaan. (Grano & Pikkarainen 2011, 329.) Tama
on erityisen keskeistd tyoikdisten muistisairaiden kohdalla, silld puoliso on usein
edelleen tyoeldmaéssa sairastumisen aikaan.

Yhden jaottelun mukaan pdivdtoiminta voidaan jakaa kuntouttavaksi
pdivdatoiminnaksi ja avoimeksi pdivdtoiminnaksi. Kuntouttava pdivatoiminta
keskittyy enemmadn toimintakyvyn arviointiin ja kokonaisvaltaiseen toimintakyvyn
tukemiseen. Kuntouttavassa pdivdtoiminnassa korostetaan lihasvoima- ja
tasapainoharjoituksia, kognitiivista harjoittelua, arkitoimintojen ohjausta ja sosiaalista
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vuorovaikutusta ryhmdssd. Avoin  pdivdtoiminta taas on sisdlloltdan
monimuotoisempaa. Siind korostetaan enemmdn sosiaalisia kontakteja ja
vuorovaikutusta, vaikkakin myos toimintakyvyn tukeminen on tirkedd. (Hyytidld &
Peltomaa 2013, 3-4.) Muistiliiton sivuilla kdytetddn nimitystd pdivakuntoutus
toiminnasta, jonka tavoitteiksi luetellaan sosiaalisten taitojen tukeminen, mielekés
yhdessd tekeminen, pdivéan aikana tarvittava hoito sekd ruokailujen ja kuljetusten
hoitaminen. Suuremmissa kaupungeissa tarjotaan pdivakuntoutusta myos tyoikdisille
muistisairaille. (Muistiliitto s.a.)

Suomessa pdivdtoiminnan erilaisissa madaritelmissd sekd lainsddaddannossa
tuodaan esille sen tavoite tukea osallistujan toimintakykyd. Suomen lisdksi myos
norjalaiset kansalliset ohjeet pdivdtoiminnalle korostavat kognitiivista ja fyysistd
toimintakykyd edistdvid aktiviteetteja ja sosiaalista vuorovaikutusta. Kuitenkin
norjalaisessa tutkimuksessa tuli esille, ettd kdytdnnon tason ldhestymistapa
pdivdatoimintaan wusein eroaa ndistd kansallisista ohjeista. Kdytdnnon tasolla
korostettiin sitd, ettd pdivdtoiminnassa vietetty pdivd oli hyvéd ja merkityksellinen.
Harjoitukset, joiden on todistettu tukevan fyysistd ja kognitiivista toimintakyky4,
eivit olleet laajassa kdytossd. Esimerkiksi fyysisten harjoitteiden, kuten
puristusvoiman tai tasapainon harjoittamisen, sijaan fyysinen aktiviteetti saattoi
tarkoittaa rauhallista kdvelylenkkid. (Strandences, Lund & Rokstad 2019, 509.) Vaikka
kansalliset ohjeistukset korostavat toimintakyvyn tavoitteellista tukemista,
kdytannon tasolla pdivdatoiminnassa voi painottua sairastuneen eldmédnlaadulliset
tekijat.

Paivatoiminnan selked haaste on sen saatavuuden alueelliset erot. Pienemmilla
paikkakunnilla tyoikéisille muistisairaille ei ole tarjolla heiddn tarpeisiinsa sopivaa
pdivatoimintaa ja ldhimpddn toimipaikkaan voi olla pitkd matka. Tyoikdisille
muistisairaille ei usein ole taloudellisesti kannattavaa jdrjestdd pdivdatoimintaa, jos
alueella on yksi tai muutama tyoikdinen muistisairas. (Grano & Pikkarainen 2011,
328.) Lisdksi tyoikdisten muistisairaiden palveluiden jarjestimistda hankaloittaa myos
se, etteivat ndama muutamat tyoikdiset muistisairaat ole vilttamaétta samassa vaiheessa
sairautta (Giebel ym. 2020, 5). Pdivdatoimintaan osallistuvat voivat olla
toimintakyvyltaan hyvin eri tasolla, ja my6s yksilolliset kiinnostuksen kohteet voivat
vaihdella. Lisdksi myoskdan kaikki sairastuneet eivdt halua osallistua
ryhmétoimintaan ja tavata vertaisiaan. Tutkimuksissa on tullut esille, ettd pdiva- ja
ryhmétoimintaan osallistuminen on sukupuolittunutta, silld naiset osallistuvat
tdllaiseen toimintaan miehid useammin. (Giebel ym. 2020, 5.)

Yhtendisten pdivdtoimintaryhmien muodostaminen voi siis olla hankalaa
erityisesti suurimpien kaupunkien ulkopuolella. Pdivdtoiminnan aktiviteettien tulee
soveltua myos heille, joiden toimintakyky on kaikista alentunein. Tamé&n haasteen voi
ratkaista ryhmén sisdlld esimerkiksi niin, ettd ryhmé jaetaan pienempiin ryhmiin,
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joiden toimintakyvyn taso vastaa enemmdn toisiaan. Toinen keino on jakaa
toimintakyvyltddn eri tasoiset ihmiset ryhmiin, jotka osallistuvat pdivatoimintaan eri
pdivind. Ryhmadjakoon voisi toimintakyvyn tason lisdksi vaikuttaa myds yksilon
psyykkiset haasteet tai kdytosoireet. (Strandenees, Lund & Rokstad 2019, 507.)
Toisaalta pdivdtoiminnan ryhmid voisi muodostaa ottamalla huomioon
samantyyppiset neurologiset aivosairaudet ja vammat. Taméd vaati syvaa
ymmarrystd eri asiakasryhmien tarpeista, mutta my6s toiminnan monipuolisuutta.
(Grand & Pikkarainen 2011, 329.) Pdivatoiminnan kehittamiselld on monia eri
mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja. Keskeistd on se, ettd pdivdatoiminnan jdrjestimisen
tulisi olla nykyistd joustavampaa ja yksilollisempaa.

4.3 Pdivitoiminta ja toimintakyky

Toimintaa pidetddn ihmiselle luontaisena. Ihmiset valitsevat itse toimintansa, joka
samalla muokkaa heiddn eldméntyyliddn, ihmissuhteita, hyvinvointia ja
osallistumista yhteiskuntaan. (Strandenzes, Lund & Rokstad 2018, 764.) Muistisairaan
arjessa tulisikin olla sellaista toimintaa, joka antaa onnistumisen kokemuksia sekd
sosiaalisen kanssakdymisen mahdollisuuksia. Muistisairaalle arjen tekeminen on
usein parhaimmillaan sellaista toimintaa, joka edistdd rutiineja, toimintoja ja
ihmissuhteita, milldi on osaltaan merkitystd sairastuneen hyvinvoinnin ja
toimintakyvyn kannalta. Jos sairastuneella on kykya4 ja halua toimia ja olla osallisena,
taytyy héanelle tarjota mahdollisuus siihen. (Nikumaa ym. 2011, 181.) Tulee kuitenkin
muistaa, ettd muistisairautta sairastava voi haluta ja tykédtd tehdd hyvin eri asioita
muistisairauden alkuvaiheessa ja sen edetessd (Van Vliet ym. 2017, 1894). Tarkedd on,
ettd haasteista huolimatta muistisairaat tekevdt erilaisia asioita (Strandenees, Lund &
Rokstad 2018, 769). Tyoikdiset muistisairaat ovat usein sairastuessaan ikdantyneita
paremmassa fyysisessd kunnossa, ja usein he eldvit vield aktiivista sosiaalista elamaa
(Grano & Pikkarainen 2011, 289). Heiddn kohdallaan toiminnan ja tekemisen
mahdollisuudet sairastumisen jdlkeen ndyttaytyvét erityisen tarkeina.

Tyoikdiset muistisairaat tarvitsevat palveluita, joissa he saavat olla aktiivisia
(Ottoboni ym. 2021, 12). Pdivatoiminnan ndhd&déan olevan yksi keino tarjota yksilollisid
aktiviteetteja (Strandences, Lund & Rokstad 2018, 765). Vaikka pdivatoiminnan
aktiviteettien suunnittelussa otetaan huomioon yksildiden toimintakyky, sen ei tulisi
ndyttdytyd rajoittavana seikkana. Aktiviteettien kokeilemisessa ja suunnittelussa tulee
ottaa enemméan huomioon ne toimintakyvyn osa-alueet, joita muistisairaalla vield on.
Lisdksi pdivdatoiminnan aktiviteeteissa tulee ottaa huomioon muistisairaiden
muuttuva toimintakyky niin pidemmalld aika vaélilldi kuin myds pdivd- ja
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viikkotasolla. (Strandenees, Lund & Rokstad 2019, 508.) Pdivdtoiminnalla on kuitenkin
mahdollisuus tarjota muistisairaille monipuolista tekemistd ja toimintaa.

Norjalaisessa tutkimuksessa, jossa haastateltiin kaikenikdisid muistisairaita
pdivdtoimintaan liittyen, esille nousi pdivdtoiminnan mahdolliset positiiviset
vaikutukset muistisairaille. Rutiinien ja tietyn pdivarytmin katsottiin tukevan
sosiaalista vuorovaikutusta ja toimintakykyd. Pdivatoiminnan sosiaalisuus, ruoka ja
mahdollisuus toimintaan ja tekemiseen pdivisin nostettiin merkityksellisiksi.
(Strandenzes, Lund & Rokstad 2018, 771.) Pdivatoiminta toi pysyvyyden ja
jatkuvuuden tunnetta jokapdivdisessd elamdssd (Strandenzes, Lund & Rokstad 2018,
768). Erilaisissa tutkimuksissa on tullut esille, ettd pdivdatoiminta parantaa
kaikenikdisten = muistisairaiden hyvinvointia, nukkumista sekd vé&hentda
neuropsykologisia oireita ja psykotrooppisten ldadkkeiden kayttod. Kuitenkaan
tutkimusaineistoa ei ole tarpeeksi pdivdtoiminnan hyodystd kognitiiviselle
toimintakyvylle. Lisdksi kdytosongelmaiset sairastuneet useammin jattavat
pdivdtoiminnassa kdynnin suhteellisen nopeasti. (Strandenzes, Lund & Rokstad 2018,
764.)

Autonomian vidheneminen ja entisten roolien muuttuminen voi vaikuttaa
yksilon kokemukseen omasta hyodyllisyydestddan. Kuitenkin hyodyllisyyden
kokemuksen ylldpitoa pidettiin tdrkednd erityisesti keski-ikdisilld, eli nuorilla
muistisairailla, ja muistisairauden alkuvaiheessa. Hyodyllisyyden tunnetta lisdsi
usein fyysiset aktiviteetit, kuten kodin tai puutarhan hoito. Vaikkei muistisairas
pystyisi johonkin, kuten ruuanlaittoon, tdysin yksin, hyddyllisyyden tunnetta lisdaa
my9ds mahdollisuus osallistua sithen. (Van Vliet ym. 2017, 1893.) Tarkoituksellisen
toiminnan hyotyja ovat itsetunnon parantuminen, merkityksellisyyden tunne ja
sosiaalisten kontaktien kasvu (Greenwood & Smith 2016, 103). Tyoikdiset
muistisairaat usein haluavat sairaudesta huolimatta tehdé jotain merkityksellistd, olla
vuorovaikutuksessa ja kuulua yhteiskuntaan (Greenwood & Smith 2016, 107).
Merkityksellinen tekeminen voi ndyttdytyd keinona perheelle selviytyd sairauden
aiheuttamasta muutoksesta ja samalla ylldpitdd jatkuvuutta niin perheen kuin
muistisairaan ndkokulmasta. Ikddntyneisiin sairastuneisiin verrattuna tyoikéiset
muistisairaat voivat antaa enemmaén painoarvoa merkitykselle toiminnalle, erityisesti
tyon loppuessa. (Roach ym. 2015, 30.) Pdivdtoiminta voisi toimia yhtend keinona
jarjestdd tyoikdisille muistisairaille merkityksellisyyden ja hyodyllisyyden tunteita
lisddvéad toimintaa.

Merkityksellisten ja hyodyllisyyden tunnetta lisddvien aktiviteettien lisdksi
myos vapaa-aikaan liittyvit aktiviteetit, kuten harrastukset, musiikki, luonto ja
urheilu, ovat tdrkeitd. Muistisairauden edetessd tarve hyodylliseen ja
merkitykselliseen tekemiseen ndyttdd laskevan, mutta tarve vapaa-ajan
aktiviteetteihin taas ndyttdaa nousevan. Sairauden alkuvaiheessa esimerkiksi kdvely tai
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musiikin kuuntelut voivat olla enemménkin rentoutumiskeinoja, mutta myéhemmin
sairauden edetessd ndma voivat olla ainoita aktiviteetteja, joihin yksilo voi osallistua.
(Van Vliet ym. 2017, 1893.) Kognitiiviset aktiviteetit, kuten musiikki, videot ja kuvat,
tulisi kuitenkin valita huolellisesti tietylle ryhmaille soveltuviksi. Ikddntyneet ja
tyoikdiset ovat eldneet eri aikoina, joten esimerkiksi musiikki, joka voi mahdollisesti
herdttdd muistoja, eroaa toisistaan. Tyoikdisten muistisairaiden on vaikea hyotya
sellaisista aktiviteeteista, jotka on kehitetty ikddntyneille heiddn oireiden ja
toimintakykynséa perusteella. (Ottoboni ym. 2021, 12.)

Aivojen aktivoiminen taas auttaa muistisairaan mielen vireyteen. Virikkeet
vdhentdvat kadytosoireita ja parantavat eldmdnlaatua, mielialaa ja suorituskykya.
(Grano & Pikkarainen 2011, 365.) Kognitiivisen kuntoutuksen tavoitteena on tukea
muistisairaan ihmisen toimintaa vahvistamalla yksilon kognitiivisen toiminnan
edellytyksid ja parantamalla toimintakykyd hédnen omassa toimintaymparistossadn.
Neuropsykologinen kognitiivinen kuntoutus on kuitenkin kdytannossa vahdistd ja se
vaatisi moniammatillista tydotetta. Etenevissd muistisairauksissa voidaan esimerkiksi
opetella hyodyntamddn muistitukia, opetella tiettyihin tehtdviin liittyvid taitoja tai
tarjota tiedostamattomalle muistille vihjeitd aktiivista toimintaa varten. Toisaalta jos
esimerkiksi yksilon haasteet liittyvit ympariston hahmottamiseen, ympaéristo voidaan
muokata helpommin hallittavaksi. (Grand & Pikkarainen 2011, 352-353.) Lisdksi
muistisairaalle konkreettisella pdivé- tai viikko-ohjelmalla voi olla tukevaa merkitystd
arjen hallintaan, kun ldhimuisti ja hahmottaminen on heikentynyt (Grand &
Pikkarainen 2011, 317).

Sosiaalisuus on tarkedd, silld se pitdd kiinni eldmaéstd seka tuo virikkeitd ja hyvéaa
mieltd arkeen. Sosiaaliset suhteet kuitenkin tyypillisesti muuttuvat ja myos kapenevat
muistisairauden myotd. (Grano & Pikkarainen 2011, 365.) On argumentoitu, ettd
erityisesti tyoikdiset muistisairaat hyotyvit vertaistuesta (Greenwood & Smith 2016,
107). Vertaisia voi yhdistdd sama sairaus tai samantyyppiset oireet, joiden kautta
syntyy tasavertaisuuden ja ymmartamisen kokemus. Muistisairaat kdyviét lapi usein
samoja tunteita, ajatuksia ja haasteita, vaikka heiddn eldméntilanteensa ovat erilaisia.
Vertaistuki voimaannuttaa sekd tarjoaa tukea ja ymmarrystd tilanteessa, jossa ei
valttamattd selvidisi yksin. Vertaistukiryhmdssa osallistujat toimivat monissa
rooleissa. He voivat kysyd, ymmartad, kuunnella, kertoa ja neuvoa. Sairastuneen ei
ndin tarvitse olla aina hoivan kohteena, vaan hian voi auttaa ja tukea muita. Vertaisista
koostuvassa ryhmadssa voi jattdad muistisairaan identiteetin sivuun ja olla puhumatta
muistisairaudesta, mutta ei tarvitse myoskddn esittdd, etteiko sitd olisi olemassa.
(Grano & Pikkarainen 2011, 344-345.)

Tyoikdisten  muistisairaiden on  todettu nauttivan ja  hydtyvén
vuorovaikutuksesta muiden tyoikdisten muistisairaiden kanssa tai sellaisten
henkil6iden, kuten omaishoitajien kanssa, joilla on syvemp&dd ymmarrystd heidan
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tilanteestaan ja haasteistaan. Nan Greenwoodin ja Raymond Smithin tutkimuksessa
tuli esille, ettd erityisesti tyoikdiset muistisairaat ovat kiinnostuneita
vapaaehtoissektorin jarjestimadstd vertaistukitoiminnasta. Yhtend syyn tdlle voidaan
pitdd sitd, ettd tdllaisessa toiminnassa sairauden medikalisaatiota véltetdan.
(Greenwood & Smith 2016, 108.) Tyoikdiset muistisairaat kuvailevat vertaistapaamisia
usein tdrkeiksi ja huumorin tdyteiseksi osaksi arkea. Vertaistukiryhmastd ei saa
kuitenkaan sen hyotyjd irti, jos vertaisuuden kokemusta ei synny. Ndin kdy, jos
tyoikdinen muistisairas osallistuu esimerkiksi kaikenikdisille tarkoitettuun ryhmaéén,
joka todenndkodisemmin koostuu ldhinnd ikddntyneistd muistisairaista. Pelkka
muistisairauden diagnoosi ei riitd luomaan vertaisuuden kokemusta. (Grano &
Pikkarainen 2011, 345.)

Sosiaalisten suhteiden ja vuorovaikutuksen lisdksi sosiaalisen toimintakyky
liittyy my0s kykyyn toimia osana yhteiskuntaa. Tyo6ikdisten muistisairaiden palvelut
voisivat tukea my0s yhteiskuntaan kuuluvuuden tunnetta. Erilaisiin aktiviteetteihin
osallistuminen ja my6s hyvin tavalliset asiat auttavat sairastunutta ylldpitdmaan
tunnetta “normaalista eldamaéstd”. Andrea Mayrhoferin ym. tutkimuksessa tyontekoon
liittyvéd toiminta, kuten puutarhaty®t tai tyoskentely erilaisissa tehtdvissa esimerkiksi
rautakaupassa, auttoi sairastunutta elamédn mahdollisimman “normaalia” eldmaa.
(Mayrhofer ym. 2018, 936.) Pdivatoiminta voisi ndin lisdtd myos osallisuuden tunnetta
sairastuneessa.

Pédivatoiminta voi siis parhaimmillaan tukea laajasti tyodikdisen muistisairaan
toimintakyvyn eri osa-alueita. Tyoikdiset muistisairaat ovat usein ikaddntyneita
fyysisesti paremmassa kunnossa, joten pdivdatoiminnassa harrastettu liikunta voi
mahdollisesti ylldpitdd ja tukea sairastuneen fyysistd aktiivisuutta. Psyykkisen
toimintakyvyn kannalta pdivdtoiminta voi tarjota muun muassa tukea, tietoa seka
merkityksellistd ja hyodyllistd tekemistd turvallisessa ymparistossda. Kognitiivisen
toimintakyvyn tukemiseksi pdivatoiminnassa voidaan hyddyntdd aktiviteetteja, jotka
edistdvat aivojen vireyttd. Sosiaalisen toimintakyvyn kannalta pédivéatoiminta tarjoaa
esimerkiksi sosiaalisia kontakteja, vertaistukea ja osallistumisen kokemuksia.
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5 TUTKIELMAN TOTEUTUKSEN KUVAUS

Seuraavaksi kuvailen tutkielmani toteutusta. Ensimmadiseksi kdyn ldpi tutkielmani
tavoitteen ja tutkimuskysymykset. Tdmdn jdlkeen esittelen fenomenologisen
ldhestymistavan, jota hyodynsin tyoni metodologisena ldhtokohtana sekd
teemahaastattelun, jota kédytin aineistonkeruumenetelména. Lisdksi kuvailen tiiviisti
tiedonhaun ja aineistonkeruun prosessit sekd kdyn ldpi aineiston analyysia. Lopuksi
pohdin tutkielmani luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyvid ndkokulmia.

5.1 Tutkielman tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkimuskysymykseni oli kaksiosainen:

o Millaisia kokemuksia tyoikdisilld muistisairailla on pdivatoiminnasta?

o Miten pédiviatoiminta voi tukea tyodikdisten muistisairaiden toimintakykyéa?
Tutkielmani tavoitteena oli kerdtd tyoikdisten muistisairaiden pdivdtoimintaan
liittyvad tietoa. Halusin tuoda esille tyodikdisten muistisairaiden omaa kokemusta
liittyen pdivdtoimintaan ja sen antamalle tuelle toimintakyvyn ylldpitamisen
ndkokulmasta. Tavoitteena oli tarjota taustaa tulevalle kehitystyolle tyoikdisten
palveluihin ja pdivdtoimintaan liittyen. Palvelujen kayttdjien kokemusten kerddminen
on palvelujdrjestelmén kehittdmisen tdrked osa.
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TAULUKKO 2  Tutkielman asetelma.

Tutkimustehtava Tutkimukseni tavoitteena on keréta tyoikdisten muistisairaiden
pdivatoimintaa liittyvéad tietoa sekd tuoda esille tyoikdisten
muistisairaiden omaa kokemusta liittyen pdivatoimintaan ja sen
antamalle tuelle toimintakyvyn ylldpitamisen ndkokulmasta.
Tavoitteena on tarjota taustaa kehitystyolle tyodikdisten
muistisairaiden palveluihin liittyen.

Tutkimuskysymys Millaisia kokemuksia tyoikaisilld muistisairailla on
pdivdtoiminnasta?
Miten tyoikdisten muistisairaiden toimintakykya voidaan tukea
pdivdtoiminnalla?

Tutkimuksen Fenomenologinen ldhestymistapa

metodologinen tausta

Keskeiset kisitteet Tyoikdiset muistisairaat, toimintakyky, pdivatoiminta

Tutkimusaineisto Teemahaastattelu, n=6

Tutkimusmenetelma Laadullinen tutkimus, laadullinen sisdllonanalyysi

Maisterintutkielmassani keskityin tyoikdisten muistisairaiden toimintakyvyn
tukemiseen pdivdtoiminnalla painottaen erityisesti sairastuneiden omia kokemuksia.
Rajasin tutkielmani koskemaan tyoikdisid muistisairaita heiddn ollessa erityisryhma
verrattuna ikddntyneisiin muistisairaisiin. Muistisairaudet ndhdddn leimaavana
sairausryhménd ja tdlld hetkelld palvelut ovat puutteellisia erityisesti tyoikdisten
kohdalla. Lahestyin tydikdisten muistisairaiden palveluja ja tukimuotoja nimenomaan
pdivdtoiminnan ja siihen verrattavan toiminnan nakokulmasta. Pdivéatoiminta tarjoaa
tyoikdiselle muistisairaalle vertaistukea, rutiineja ja aktiviteetteja. Parhaimmillaan
pdivatoiminta edistdisi ja ylldpitdisi laajasti tyoikdisen muistisairaan toimintakykya.
Toimintakyvyn késitettd ldhestyin kokonaisvaltaisesti sen koskiessa henkilon fyysistd,
psyykkistd, kognitiivista ja sosiaalista toimintakykya.

5.2 Fenomenologinen lihestymistapa

Tutkielmani on laadullinen tutkimus. Laadullista tutkimusta voi ldhestyd
kokemusnékokulmasta, jossa todellisuus ndhdddan moninaisena ja subjektiivisena.
Tutkijan mielenkiinto tdlldin kohdistuu juuri yksilollisiin  kokemuksiin ja
subjektiivisiin merkityksiin. (Jokinen s.a.) Keskeistd on selvittdd ihmisten antamat
merkitykset heiddn kokemuksilleen ja toiminnalleen. Laadullisessa tutkimuksessa
tutkimusilmiotd ja maailmaa kuvataan tutkittavien henkildiden ja heiddn valisensa
vuorovaikutuksen nidkokulmasta. Tutkittavat ihmiset siis mahdollistavat ihmisten
yksilollisten merkitysten ja tulkintojen ymmartamistd. (Juhila s.a.) Tutkija ei voi
kuitenkaan ymmartdd tutkittavan kokemuksia tdysin tyhjentdvasti, vaan tutkija
asettaa tematisointeja ja kysymyksid ilmiclle oman sen hetkisen ymmaérryksensa
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pohjalta. Vaikka tutkijan ymmarrys laventuisi ilmiostd tutkimuksen aikana, pysyvat
tutkijan ja tutkittavan ymmarrys ilmiostd erillisind. Laadullisen tutkimuksen yksi
erityispiirre on, ettei tutkimusilmiosta ole tarkoitus 16ytdd yhtd totuutta. Ihmisten
kuvaamien kokemusten ja késitysten avulla luodaan kuvaa ilmitstd, josta tulkinnan
avulla esille tulleita merkityssuhteita avataan. Laadullisen tutkimuksen perusteella
voidaankin luoda tietoa, malleja, kuvauksia ja toimintaperiaatteita. (Vilkka 2021, luku
5.)

Tutkielmani metodisena taustana kdytin fenomenologista ldhestymistapaa.
Keskeistd tutkielmassani olivat ihmisen omat kokemukset ja ajatukset tutkittavasta
ilmiostd. Kokemuksellinen todellisuus avautuu kaikille eri tavoin ja ainutkertaisesti.
Yksilon kokemus ei ole kuitenkaan irrallinen tietystd ajasta ja paikasta, vaan
ympdristd vaikuttaa yksilon kokemuksen muotoutumiseen. (Vilkka 2021, luku 6.)
Ihminen on vastavuoroisessa suhteessa ympadristoonsd, silld ihmiset rakentuvat
suhteessa muuhun maailmaan, mutta ihmiset myo6s itse osaltaan rakentavat
ympadristoddan (Laine 2018, 25). Fenomenologinen ldhestymistapa keskittyy siis
ihmisen kokemukselliseen suhteeseen ympéroivastd maailmasta. Tutkimuskohteena
on ihmisen eldmédntodellisuus ja tutkijan tehtdvd on yrittdd ymmartdad tatad
kokonaisuutta tutkittavan ilmion kautta. (Vilkka 2021, luku 6.)

Fenomenologista ldhestymistapaa ei toteuteta tietylld tekniselld aineiston
kasittelytavalla, vaan se muotoutuu jokaisen tutkimustilanteen mukaan (Vilkka 2021,
luku 6). Fenomenologinen metodi muodostuu monen eri tekijan tuloksena. Nama
tekijat liittyvat tutkijan, tutkittavan ilmion ja tutkimustilanteen ainutlaatuisuuteen.
Fenomenologisessa  tutkimuksessa  ldhestytddn  tutkittavan  kokemuksia
mahdollisimman autenttisesti, mika edellyttada tilannekohtaista harkintaa ja parhaiten
soveltuvien toimintatapojen valintaa. Olennaista tutkimuksessa on tutkijan omiin
tulkintoihin kohdistuva itsekriittisyys. Tutkijan tulee olla tietoinen niistd
lahtokohdista ja ennakko-oletuksia, joita hdnen tutkimuksensa taustalla on. (Laine
2018, 30.) Tutkija ei ldhde tutkimaan ilmiotd tyhjdstd, mutta fenomenologinen
lahestymistapa mahdollistaa ymmarryksen laajentumisen tutkimuksen myotd
(Vilkka 2021, luku 6).

Fenomenologisessa ldhestymistavassa ei pyritd analyysissd yksinkertaistamaan
aineistoa tai muodostamaan yksiselitteisid késitteitd. Analyysissa tutkimusaineistoa ei
koyhdytetd, vaan aineiston moninaisuus pyritddn sdilyttdimddan. (Laine 2018, 38.)
Aineistoa siis késitellddn kokonaisuutena, eikd tutkimusaineistoa pelkistetd tai
lohkota sanoihin tai lauseisiin (Vilkka 2021, luku 6). Tutkielmani analyysissa
tarkoituksenani oli ldhestyd aineistoa avoimesti ja kokonaisvaltaisesti korostaen
kokemusten moninaisuutta. Litteroin tutkielmani aineiston Kkeskittyen vain
asiasisaltoon. Lisdksi analyysissa en pilkkonut tai jasentdnyt aineistoa yksityiskohtiin
tai yksittédisiin sanoihin.
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Fenomenologisessa ldhestymistavassa tavoitteena on, ettd tutkittavan
kokemukset tutkimusilmiostd avautuvat tutkijalle mahdollisimman alkuperdisind
(Tokkari 2018, 68). Hyodynsin tutkielmassani fenomenologista ldhestymistapaa
erityisesti siitd ndkokulmasta, ettd korostin herkkyyttd koskien tutkittavien omaa
kokemusmaailmaa. Ajattelin, ettd vaikka teoreettis-késitteelliselld viitekehykselld loin
ennakko-oletuksia tutkimusilmiétd kohtaan, haastattelut ja tutkittavien omien
kokemusten kuunteleminen voisi laventaa ymmarrystdni. Samalla minun piti
tunnustaa, ettd kaikkien kokemusmaailma on ainutlaatuinen. Tutkijana minun tuli
siis olla mahdollisimman avoin tutkittavien kokemuksia kohtaan. Tutkielmassani
tavoitteenani oli kuvata, mitd tutkittavat kokivat ja ajattelivat sekd miten he sen
kokivat. Halusin tuoda mahdollisimman autenttisesti esille tutkittavien kokemuksia
ja ajatuksia.

5.3 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmiani

Tutkimusaineiston voi kerdti monella eri tavalla, kun tutkimus toteutetaan
laadullisella tutkimusmenetelmdlld. Kun ihmisten kokemuksia halutaan ldhestya
puheella, tutkimusaineisto kerdtddan usein haastatteluina. (Vilkka 2021, luku 5.)
Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelutapa ja sen metodologisena
perustana voidaan ndhdd ihmisten omien tulkintojen ja merkityksenantojen
korostaminen (Tuomi & Sarajarvi 2017, luku 3.1.1). Tutkielmassani toteutin
aineistonkeruun  teemahaastatteluilla ja ndm&d  haastattelut toteutettiin
yksilohaastatteluina. Seuraavaksi esittelen teemahaastattelua
aineistonkeruumenetelménd ja  kuvailen myo6s tutkielmassani kéytettyd
teemahaastattelurunkoa.

Teema tarkoittaa laajempaa asiakokonaisuutta verrattuna kysymykseen.
Kysymykset kohdistuvat enemmain yksityiskohtiin, mutta teemojen taas ajatellaan
olevan keskustelun aiheita, joihin lyhyesti vastaaminen ei ole mahdollista. (Kananen
2015, 148.) Teemahaastattelussa haastattelija valmistelee tiettyjd teemoja ja niihin
liittyvid kysymyksid. Teemahaastatteluun valittujen teemojen perusta on usein
teoreettisessa viitekehyksessd, vaikkakin kysymysten suhde viitekehykseen voi
vaihdella tiukasta 16ysempé&an. Kuitenkin teemahaastattelu jattaa tilaa mahdolliselle
keskustelulle ja kysymysten syventdmiselle haastattelutilanteessa. (Tuomi & Sarajarvi
2017, luku 3.1.1.) Teemahaastattelussa tutkijan tehtdvana on ohjailla haastattelua niin,
ettd keskustelu pysyy riittdvasti asetettujen teemojen piirissa (Vilkka 2021, luku 5).

Teemahaastattelu joustaa kdytdnnon toteutuksen suhteen niin, ettd
teemahaastattelu voi olla hyvinkin strukturoidusti eteneva tai taas hyvinkin avoin
haastattelu. Kuitenkin olennaista on, etti teemahaastattelussa haastattelua tulee
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lahestyd tutkimuksen tarkoituksen, ongelmanasettelun ja tutkimustehtdvan
mukaisesti. (Tuomi & Sarajdrvi 2017, luku 3.1.1.) Teemojen kasittelyjarjestykselld ei
ndhdd olevan merkitystd, mutta tarkoituksena on saada selville tutkittavan oma
kuvaus kustakin teemasta. Teemat kuitenkin kdyd&dn lapi joukkoina kysymyksid,
joten haastatteluissa kasitellddn sanoja ja niiden merkityksid. Tamdn vuoksi tutkijan
on syytd pohtia, milld tavalla kysymykset ja niiden jdrjestys muodostetaan. Usein
haastateltavan kokemuksia kuvaaviin kysymyksiin pddstddn sanoilla mitd, miten,
millainen tai miksi sekd lisdksi pyytamalld kuvailemaan tai kertomaan asioita omin
sanoin. Kysymykset on mahdollista ymmartdd vaddrin, mutta teemahaastattelu
itsessddn antaa tilaa oikaista vddrinymmarryksid tai epdselvyyksid. Kysymyksid
muotoillessa tutkijan tulee ottaa huomioon kohderyhmd ja myts omat ennakko-
oletukset tutkittavasta ilmiosta. (Vilkka 2021, luku 5.)

Valitsin teemahaastattelun oman tutkielmani aineistonkeruumenetelmiksi,
koska se on menetelmdnd joustava ja se antaa tilaa my6s kysymysten ulkopuoliselle
keskustelulle. Teemahaastattelu sopii menetelmaéksi silloin, kun pyritddn saada tietoa
ihmisten kokemuksista ja ajatuksista. Minulla oli kuitenkin tiettyjd aihealueita, joita
halusin kdydé ldpi tutkittavien kanssa, joten tdimédn vuoksi en pddtynyt myoskadan
avoimeen haastatteluun. Tarkoituksenani oli esittdd kysymyksid jokaisesta
toimintakyvyn osa-alueesta. Koin teemahaastattelun sopivaksi
aineistonkeruumenetelméksi myos kohderyhman kannalta. Mielesténi oli hyvd, ettd
teemahaastattelu antoi tilaa kysymysten sekd vastausten tarkentamiselle.
Kohderyhmini vaikutti myos siihen, ettd paddyin tekemddn yksilohaastatteluita.
Koen, ettd yksilohaastattelu antoi paremman mahdollisuuden kdyda kokemuksia lapi
niin, ettd kaikkien ddni tulee kaikista teemoista kuuluviin.

Teemahaastattelurungon muotoilua varten tutustuin kohderyhmddn ja
toimintaymparistoon aiempien tutkimusten, kirjallisuuden ja erilaisten ohjeistusten
kautta. Teemahaastattelurungon pddteemat pdddyin jakamaan kolmeen osa-
alueeseen toimintakyvyn jaottelun mukaan. Padteemani teemahaastattelussa oli
fyysinen, psyykkinen ja kognitiivinen sekd sosiaalinen toimintakyky. Psyykkisen ja
kognitiivisen toimintakyvyn teemat liitin yhteen, silld ndma toimintakyvyn osa-alueet
menevit jonkin verran limittdin. Teemahaastattelurunkoni pysyi selkedimpand, kun
en  erotellut nditd  toimintakyvyn  osa-alueita. = Pyrin  valitsemaan
teemahaastattelurunkooni sellaisia kysymysten muotoiluja, joissa haastateltavat
péddsisivdt kuvailemaan ja kertomaan asioita. Tarkoitukseni oli vélttdd kysymyksid,
joihin voisi vastata yhdelld tai kahdella sanalla. Pyrin teemahaastatteluissani
sisdllolliseen laajuuteen aineiston méadran sijasta. Lisdksi tarkoituksenani oli valttaa
teemahaastattelurungossani sellaisia avainsanoja, jotka voitaisiin ymmartaad hyvin eri
tavoin tai olisivat vaikeita mddritelld. Pyrin kysymdan mahdollisimman kattavia
kysymyksid kaikkiin p&ddteemoihini liittyen, mutta pdddyin myos supistamaan
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joitakin kysymyksid pois, ettei haastatteluni olisi liian pitkd. Halusin varmistaa, etta
haastateltavat pystyisivét keskittymé&ddn koko haastattelutilanteen ajan, ja toisaalta
mind tutkijana pystyisin tekemaédn haastattelun alusta loppuun yhta laadukkaasti.

Teemahaastattelurungossani (liite 2) halusin ensin kerdtd hieman taustatietoja,
jotka tutkielmassani liittyivat suurimmaksi osaksi pdivatoimintaan osallistumiseen.
Ndilld taustatiedoilla pyrin luomaan késitystd siitd kokemuksesta, josta tutkittava
kertoo ja ndin hahmottaa haastateltavan tilannetta. Teemahaastattelurungon
ensimmadiset kysymykset liittyivat haastateltavan ikddn ja tyotilanteeseen. Lisdksi
kysyin, kuinka kauan haastateltavat olivat kdyneet pdivdtoiminnassa. Pyysin
haastattelun  alkupuolella  haastateltavia  kuvailemaan tavallista pdivdd
pdivdtoiminnassa. Minua kiinnosti myos, mistd haastateltava piti ja mistd ei pitanyt
pdivdatoiminnassa. Tdssd haastateltava sai kertoa enemmin mielipiteestddn ja
toiveistaan pdivdtoimintaan liittyen. Lisdksi pidin huolta koko haastattelun aikana,
ettd kyselisin mahdollisimman paljon haastateltavien omia mielipiteitd ja ajatuksia.
Koen tidmdn keskeiseksi tyoikdisten pdivdtoiminnan kehittdimisen kannalta.
Viimeinen taustatietoihin kuuluva kysymys liittyi sithen, oliko pdivdtoimintaan
osallistumisella ollut hy6tyd haastateltavalle arjen sujumisen ja kotona parjaamisen
kannalta.

Teemahaastattelussa esitin fyysisestd toimintakyvystd nelja kysymysta.
Ensimmdinen kysymys liittyi siihen, millainen haastateltavan fyysinen kunto oli
haastatteluhetkelld. Taman lisdksi minua kiinnosti, harrastetaanko pdivatoiminnassa
lilkuntaa. Jos liikuntaa harrastettiin, kysyin haastateltavan mielipidettd tasta
liikunnasta. Viimeisend kysymyksend minulla oli, ettd oliko pdivdtoiminnalla
vaikutusta kykyyn liikkua arjessa ja kotona. Psyykkisen ja kognitiivisen
toimintakyvyn teeman alla minua kiinnosti sekd haastateltavan yleinen mieliala ja
tyytyvédisyys tdmanhetkiseen eldmaéntilanteeseen ettd haastateltavan mielipide
pdivdatoiminnan tunnelmasta ja ilmapiiristd. Lisdksi pyysin haastateltavia
kuvailemaan, milld mielelld he kédyvat pdivatoiminnassa. Kysyin myos, onko heilld
pdivatoiminnassa kdytossd pelejd tai aktiviteetteja, joiden avulla virkistetddn mielta.
Halusin myos kuulla haastateltavien mielipiteen ndistd peleistd tai aktiviteeteista.
Sosiaalisesta toimintakykyd koskevan teeman alla ensimmdisend minua kiinnosti,
millaiset perhe- ja ystdvyyssuhteet haastateltavalla oli. Lisdksi minua kiinnosti, onko
haastateltavalla jokin harrastus tai muuta tiettyd tekemistd arjessa. Kysyin
haastateltavilta myods vertaistuen merkityksestd heille ja mahdollisista
pdivatoiminnassa syntyneistd ystavyyssuhteista.
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5.4 Tiedonhaun ja aineistonkeruun kuvaus

Esittelen ensin hieman tutkielmani tiedonhakua ja sitten siirryn kuvailemaan
aineistonkeruuta. Tutkielmani keskeisiksi kasitteiksi valikoituivat tyoikdiset
muistisairaat, pdivdatoiminta ja toimintakyky, joita hyddynsin eri muodoissa ja eri
yhdistelmilld tiedonhaussa. Aiempien tutkimusten ja tutkimuskirjallisuuden haussa
kaytin JSTOR ja Social Services Abstracts tietokantoja sekd ndiden lisdksi my0s
tukevana tietokantana JYKDOK:n hakupalvelua. Tein tiedonhakua sekd suomeksi
ettd englanniksi. Erityisesti artikkelien ja aiempien tutkimusten hakeminen keskittyi
lahinn& englanninkielisiin artikkeleihin. Rajatessani teoksia ja artikkeleita pidin oman
tutkimuskysymykseni ja tutkimusaiheeni mielessd. Lisdksi kiinnitin huomiota
julkaisuvuoteen siten, ettd hakurajauksiksi asetin vuoden 2000 jadlkeiset tulokset
huomioiden eniten 10 vuoden sisddn julkaistut tekstit. Maantieteellistd rajausta en
hyodyntdnyt vaan halusin kansainvélisen aineiston olevan mahdollisimman
monipuolista. Kuitenkin tdtd pyrkimystd rajasi artikkeleiden kieli. Keskityin
tiedonhaussa niihin artikkeleihin, joissa tyotikdisten muistisairautta ldhestyttiin joko
palvelujdrjestelmaén tai tyoikdisten muistisairaiden ndkokulmasta.

Lisdksi esittelen tutkielmani aineistonkeruun prosessia tiiviisti. Aineistoni
koostui  kuudesta  teemahaastattelusta. = Pdddyin  kuuteen  haastatteluun
maisterintutkielman laajuuteen perustuen. En tyossdni tavoitellut yleistettdavyyttd,
vaan halusin tuoda esille kokemustietoa tutkimusilmiostd. Haastateltavat tavoitin
Muistiliiton kautta. Kun Jyvéaskyldn yliopisto hyvéksyi tutkimussuunnitelmani, hain
Muistiliitolta tutkimuslupaa. Tamin jdlkeen Muistiliitto auttoi minua tavoittamaan
haastateltavia. Muistiliiton yhteyshenkilo antoi minulle sellaisten paikallisten
Muistiyhdistysten yhteistietoja, joilla oli minulle mahdollisia haastateltavia.
Haastateltavia oli neljdltad eri paikkakunnalta. Kriteereind haastateltaville oli, ettd he
olisivat osallistuneet p&divatoimintaan tai johonkin tdtd vastaavaan toimintaan.
Sairastuneiden tuli olla tyoikdisid, mutta diagnoosin suhteen minulla ei ollut
kriteerejd. Lisdksi pohdin jokaisen mahdollisen haastateltavan kohdalla, oliko heiddn
ilmaisunsa  kielellisesti  tai  sisdllollisesti ~ soveltuvaa  haastatteluni ja
tutkimusasetelmani kannalta. Harkinnan jdlkeen pdddyin kahden haastateltavan
osalta siihen, ettd heiddn puolisonsa sai olla haastattelutilanteessa mukana tukemassa
kielellistd ja sisdllollistad ilmaisua.

En asettanut sukupuolelle tutkielmassani kriteerid, mutta kaikki haastateltavani
olivat miehid. Genevieve Chénen ym. (2015) tutkimuksessa sukupuolten vililld ei
ollut merkittdvad eroavaisuutta muistisairauteen sairastumisen kannalta, jos tarkkailu
aloitetaan 45 ikdvuodesta. Toisessa tutkimuksessa taas esille tuli, ettdi Alzheimerin
tauti olisi yleisempi naisilla ja muiden muistisairauksien osalta miehilld olisi suurempi

riski sairastua (Podcasy & Epperson 2016, 438). Muistisairauksien esiintyvyyden erot
33



sukupuolten vililld eivit siis selitd miesvaltaista aineistoa. Tutkimuksissa on tullut
esille, ettd pdivé- ja ryhmdtoimintaan osallistuminen on sukupuolittunutta, silld naiset
osallistuvat tdllaiseen toimintaan miehid useammin (Giebel ym. 2020, 5).
Haastatteluissa tuli esille, ettd pdivdtoiminnan ryhmiin osallistui sairastuneita
kummastakin sukupuolesta, mutta haastateltavien arviot sukupuolijakaumasta
vaihtelivat. Myoskddan sukupuolijakauma pédivdtoiminnassa ei selitd miesvaltaista
aineistoa.

Nelja kuudesta haastateltavasta osallistui tyoikdisille muistisairaille
tarkoitettuun pdivatoiminnan ryhmddn ja kaksi kaikenikdisille tarkoitettuun
ryhmé&dn. Haastateltavista viisi osallistui pelkéstdan padivatoimintaan ja yksi osallistui
pelkdstddan perhehoitoon. Kyseisessd tapauksessa kaupunki ei jarjestanyt tyodikdisille
muistisairaille pdivdtoimintaa, vaan haastateltava oli ohjattu perhehoitoon. Yksi
haastateltavista osallistui yhtend pdivand viikossa pdivatoimintaan ja yhtend pdivana
viikossa  perhehoitoon. Ndissd kahdessa tapauksessa perhehoito vastasi
pdivatoimintaa tutkielmani maaritelmén perusteella, silld haastateltavat osallistuivat
perhehoitoon osapdivdisesti oman kotinsa ulkopuolella. Perhehoitolain (2015/263)
mukaan perhehoidon tavoitteena on mahdollistaa kodinomainen hoito, tukea
sosiaalisia suhteita ja edistdd perusturvallisuutta. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen (2021) maddritelmdn mukaan perhehoito sijoittuu kotihoidon ja
palveluasumisen viliin, jossa perhehoitaja jdrjestdd hoidon joko kotonaan tai
hoidettavan kotona. Perhehoito voi olla pitkdkestoista, lyhytkestoista tai osapédivéista.
Kéytin tulososiossa pdivatoiminnan késitettd kuvaamaan my0s niitd haastateltavia,
jotka osallistuivat perhehoitoon, selkeyden ja mahdollisimman suuren anonymiteetin
vuoksi. Kédytin kuitenkin tuloksissa myo6s perhehoidon Kkasitettd, jos kaytetylld
kasitteelld oli tutkimuksellista kiinnostavuutta.

Haastattelun kédytdannon toteutus oli joustavaa vallitsevan pandemiatilanteen
vuoksi. Pandemiatilanne myo6s eli aineistonkeruuprosessin aikana vuoden 2021
joulukuussa ja vuoden 2022 tammikuussa, jonka vuoksi minun tuli arvioida
haastattelujen kdytannon toteutusta useamman kerran. Toteutin kaksi haastatteluista
kasvotusten, mutta loput haastattelut toteutin etdnd valttddkseni ylimddrdisia
kontakteja ja matkustamista. Yhden etdhaastattelun toteutin puhelimella ja kolme
Zoom-sovelluksen kautta. Haastattelutilanteessa huolehdin haastateltavan ja
mahdollisesti ldheisen informoinnista haastatteluun liittyen. Kerroin muun muassa
itsestdni, tutkielmastani, haastattelun kulusta sekd tietosuojakdytannoistda. Kaikki
haastateltavat allekirjoittivat ennen haastattelua sopimuslomakkeen lukuun
ottamatta puhelinhaastattelua, jossa suostumus ilmaistiin suullisesti nauhoituksen
aikana. Haastatteluiden kesto vaihteli noin 25 minuutista noin 50 minuuttiin.

Hyodynsin teemahaastattelurunkoa haastattelutilanteessa joustavasti. En
muodostanut teemahaastattelurunkoa niin, ettd olisin paattanyt kysymysten tarkan
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muotoilun ennen haastattelua. Haastattelurungon tarkoitus oli toimia haastattelun
tukena. Kysyin kaikilta haastateltavilta samat kysymykset, mutta niiden jarjestyksessa
ja muotoiluissa oli jonkin verran joustoa. Haastatteluiden kulku oli samantyyppistd,
mutta en pyrkinyt identtisiin haastatteluihin. Annoin tilaa myos keskustelulle
kysymysten ulkopuolella. Lisdksi kohderyhméni kannalta oli tdrkedd, ettd
teemahaastattelu antoi tilaa tarkentaville kysymyksille ja esimerkiksi joustaville
kysymyksien asetteluille. ~Tutkimusilmion kannalta haastattelukysymysten
strukturoitu lapikdyminen ei ollut keskeistd, vaan tarkeampdd oli avoin keskustelu.
Lahestyin tutkimusilmiotda fenomenologisesta ndkokulmasta, jonka takia pyrin
tekemddn haastattelutilanteesta mahdollisimman avoimen ja keskustelunomaisen.

Minulla oli kaikille haastateltavilla sama haastattelurunko yksilon
toimintakyvystd riippumatta. Tama johti siihen, ettd minun tuli tutkijana olla joustava
haastattelutilanteessa. Pyrin mukauttamaan haastattelut jokaisen yksilolliseen
tilanteeseen. Toisten haastateltavien oli helpompi hahmottaa kysymyksid verrattuna
toisiin. Tdstd johtuen muotoilin kysymyksid hieman eri tavoin. Lisdksi saatoin myos
toistaa kysymyksen eri sanoin, jos sain ensin epéatarkoituksenmukaisen vastauksen.
Osassa haastattelutilanteista oli tarkedd tukea haastateltavaa sanallisesti esimerkiksi
silloin, kun keskustelun teema tai aihe vaihtui. Joidenkin haastateltavien kohdalla
saatoin siis alustaa kysymystd ja sen kontekstia. Esimerkiksi vililld oli syytd tarkentaa
niitd kysymyksid, joissa perdkkdin kysyttiin asioita liittyen pdivdtoimintaan ja vapaa-
aikaan. Sain kaikkiin kysymyksiin kaikilta haastateltavilta jonkinlaisen vastauksen,
vaikka jotkut kysymykset olivat selvisti toisia hankalampia riippuen haastateltavan
kognitiivisista haasteista. Osalla haastateltavista esimerkiksi ldhimuisti oli
heikentynyt enemmain kuin toisilla. Kahdella haastateltavalla oli puoliso mukana
haastattelutilanteessa. = Puolisot haastattelutilanteessa tukivat haastateltavan
mielipiteiden ilmaisua ja muistiin palauttamista. Puolisot kertoivat kokemuksia myos
omasta ndkokulmastaan ja esimerkiksi millaisia keskusteluja he olivat kdyneet
haastateltavan kanssa haastattelun teemoista.

Nauhoitin kaikki haastattelut joko nauhurilla tai Zoom-sovelluksen avulla.
Hyo6dynsin Jyvéskyldn yliopiston Zoom-lisenssid. Otin Zoom-sovelluksen kaytossa
huomioon yliopiston ohjeistuksen mukaiset toimet, joilla pystyin parantamaan
haastatteluiden tietosuojaa. Esimerkiksi vaihdoin Zoom-sovelluksen asetuksia niin,
ettei kokoukseen pysty liittymddn ilman, ettd mind hyvédksyn liittymisen. Zoom-
sovelluksen kautta nauhoitetuista haastatteluista tallensin vain 4ddnitiedoston.
Adnitettyd dataa minulle tuli 3 tuntia 51 minuuttia. Tallensin d&nitiedostot sekd
litteroinnit yliopiston U-asemalle. Tarkoituksenani oli havittdaa henkilttietoja siséltava
aineisto, kun en tarvinnut sitd endd sen kayttotarkoituksen kannalta. Aineistostani
danitiedostot sisdlsivit henkilotietoja, mutta litteroinnista henkilotiedot on poistettu.
Muuten sdilytdn aineistoa yhteiskuntatieteiden ja filosofian laitoksen ohjeiden
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mukaisen ajan. Kdytdnnossa tamad tarkoittaa sitd, ettd havitdn kaiken aineiston, kun
tutkielmani on hyvidksytty ja julkaistu. Tuhoan aineiston poistamalla ja
ylikirjoittamalla tiedostot yliopiston verkkolevyllad. Fyysisid tiedostoja, kuten paperia
tai USB-tikkuja, minulla ei synny.

5.5 Aineiston analyysi

Tutkielmassani ldhestyin  aineistoa laadullisen sisdllonanalyysin  kautta.
Sisdllonanalyysi on  laadullisessa  tutkimuksessa  yleisesti  hyddynnetty
analyysimenetelmd, jota voidaan kédyttdd monissa erilaisissa tutkimusasetelmissa
(Tuomi & Sarajdrvi 2018, luku 4). Sisdllonanalyysi on tekstianalyysid, jossa etsitddn
tekstin merkityksid. Tutkittavasta ilmiostd pyritddn luomaan selked ja sanallinen
kuvaus. Aineiston kautta ilmi6é voidaan ndhdd, joten analyysin tavoitteena on tehda
aineistosta tiivis kuvaus, joka pitdd sisdllddn kuitenkin kaiken tdrkedn aineiston
tarjoaman informaation. Kun aineistosta tehd&ddn analyysin avulla selkedmpi,
tutkimusilmiostd voidaan tehdd luotettavia johtopdatoksid. Aineisto hajotetaan aluksi
osiin, mink3 jdlkeen aineistoa kisitteellistetddn ja kootaan uudeksi kokonaisuudeksi.
(Tuomi & Sarajdrvi 2018, luku 4.4.; luku 4.4.2) Sisdllonanalyysissd keskeistd on se, ettd
mistd asioista ja teemoista aineisto tutkijalle kertoo. Siind keskitytddan siihen, mistd
haastateltavat puhuvat, mutta aineiston kielellistd tai ilmaisullista muotoa ei
analysoida systemaattisesti. Sisdllonanalyysi ei sindllddn perustu millekddn tietylle
teoreettis-metodologiselle ajattelulle. Analyysille ei ndin ollen ole yhteisid sdantoja tai
menetelmallisid kasitteitd. Sisdllonanalyysissd voi pysyd joko konkreettisissa asioissa,
kuten mitd haastateltavat sanovat tai siind voidaan pyrkiad konkreettisista ilmauksista
abstrakteimpiin. (Vuori, Laadullinen sisillonanalyysi.)

Laadullinen sisdllonanalyysi perustuu koodaukselle, jossa tutkija etsii, tunnistaa
ja nimedd erilaisia sisdllollisida elementtejda aineistostaan (Vuori, Laadullinen
sisdllonanalyysi). Koodauksen avulla aineisto voidaan jakaa osiin, mikd helpottaa
tulkintaa (Eskola & Suoranta 2008, 154). Koodauksessa tutkija etsii aineistosta jotakin
tutkijaa kiinnostavaa, mutta erityisesti tekstiaineistossa ndmd kohdat vaihtelevat
yksittdistd ilmaisuksista pidempiin katkelmiin. Koodauksen tulee olla systemaattista
ja huolellista. Tama tarkoittaa sitd, ettd aineisto kdydadan useasti lapi ennen kuin 16ytyy
lopullinen koodausrunko. Koodaus toimii aineiston analyysin tyovaiheena. Kun
koodauksen kautta on saatu aineiston sisdllon kuvaus, analyysissa siirrytdan
seuraavaan vaiheeseen. Aineiston kuvauksen kautta pyritddn tekeméddn
johtopddtoksid. Tavoitteena on 1oytdd aineistosta se, mikd on tutkimuksellisesti
kiinnostavaa. (Vuori, Laadullinen sisillonanalyysi.) Keskeiset haastateltavien
merkityskokonaisuudet 16ytyvét usein yhteenkuuluvuuden ja samankaltaisuuden
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perusteella. Yhteisten piirteiden etsiminen ja 16ytdminen ei tarkoita kuitenkaan
yleistamistd. Tutkittavilla ihmisryhmilld on kuitenkin aina samankaltaisuutta
perustuen  yksiloiden sosiaaliseen, kulttuurilliseen, yhteiskunnalliseen ja
yleisinhimilliseen ulottuvuuteen. (Laine 2018, 36-39.)

Maisterintutkielmassani hyddynsin analyysissa teoriaohjaavaa lahestymistapaa.
Teoriaohjaavassa tulkinnassa teoriaa tai mallia kéaytetddn tulkinnan tukena.
Aineistosta pyritddn 10ytdaméaan teoriasta tai mallista johdettavissa olevia sanoja tai
ilmenemismuotoja. (Kananen 2015, 174.) Analyysiyksikot valitaan siis aineistosta,
mutta aikaisempi tutkimus ja teoreettinen viitekehys ohjaa ja auttaa
analyysiprosessia. Analyysissa aikaisemman tutkimuksen vaikutus on ndhtévissd,
mutta analyysi aloitetaan hyvinkin aineistoldhtoisesti. (Tuomi & Sarajdrvi 2018, luku
4.2.) Hyodynsin teoreettista ymmarrystdni aiheesta, miké ohjasi sitd, mihin keskityin
analysoidessani aineistoa. Teoriaohjaavuus ndkyi tutkielmassani erityisesti siitd
ndkokulmasta, ettd ldhestyin aineistoa toimintakyvyn jaottelun kautta, mika
lahtokohtana nousi teoreettis-késitteellisestd viitekehyksestd. Hyodynsin tulkinnassa
myos toimintakyvyn osa-alueisiin liittyva késitteistod soveltuvilta osin.

Seuraavaksi kuvaan tiiviisti analyysin  etenemisen tutkielmassani.
Haastattelujen jdlkeen aloitin aineiston analysoinnin litteroimalla nauhoitteet.
Litteroinnissa aineisto muutetaan tekstimuotoon. Litteroin aineiston, jotta aineiston
analysointi olisi helpompaa ja huolellisempaa. Litteroitua aineistoa minulle syntyi 48
Word-sivua Times New Roman -fontilla koolla 12 ja 1,5 rivivalilla. Tutkielmassani
keskityin erilaisiin merkityskokonaisuuksiin, joten keskityin litteroinnissa vain
asiasisaltoon. Tastd syystd en litteroinut kaikkia tdytesanoja ja toistoja tai merkinnyt
ylos esimerkiksi taukojen pituuksia tai ddnenpainoja. Tarkoituksena oli, ettd litterointi
olisi analyysia varten mahdollisimman selked. Litteroin haastateltavan koko puheen
muilta osin huolellisesti. En muuttanut puhekielti kirjakielelle vaan litteroin aineiston
sellaisena kuin se oli. Lis&ksi litteroidessani aineistoa poistin ylimaardiset taustatiedot,
kuten diagnoosit sekd henkil6iden ja paikkojen nimet.

Aineiston litteroinnin jdlkeen aloin analysoimaan aineistoani tavoitteena 16ytda
siséllollisia merkityskokonaisuuksia, joita haastateltavat nostivat esille. Tutkielmani
analysoinnissa pysyttelin mahdollisimman Idhelld konkreettista tasoa ja sitd, mita
haastateltavat kertoivat. Tavoitteenani oli tuoda heiddn ajatuksensa esille
mahdollisimman autenttisina. Analyysin aloitin varikoodauksella eli etsin, tunnistin
ja nimesin erilaisia elementtejd aineistossani. Lahtokohtaisesti 16ytdmani kohdat
aineistossa olivat yhden tai muutaman lauseen pituisia katkelmia. Teoreettis-
kasitteellinen viitekehys ja tutkimuskysymykset ohjasivat analyysini suuntaa.
Lahestyin aineistoa teoriaohjaavasti, joten pyrin koodaamaan aineistoa mukaillen
toimintakyvyn jaottelua neljdan osa-alueeseen. Hyddynsin analyysissa erityisesti siis
teoreettista keskustelua toimintakyvyn jaottelusta sekd toimintakykya tukevista
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piirteistd pdivatoiminnassa, joita olen kdynyt tutkielmassani ldpi luvuissa 3.2 ja 4.3.
Kaytin varikoodauksessa eri toimintakyvyn osa-alueista eri vérejd kdyden aineiston
lapi useasti. Koodauksen tédssd vaiheessa keskeistd oli siis kdyda aineistoa huolellisesti
lapi, jotta loytdisin aineistosta oikeat ja haastateltavan ajatuksia vastaavat
merkityskokonaisuudet.

Tamaén jdlkeen jasensin aineistoa niin, ettd yhdistin haastattelut varikoodauksen
mukaan kuvaamaan toimintakyvyn eri osa-alueita. Toimintakyvyn osa-alueet
muodostivat siis aineistoni yldteeman, jonka alle kerdsin aineistosta teemaan sopivia
katkelmia. Analysoin toimintakyvyn eri osa-alueita vield omana ryhmédndan etsien
haastatteluiden yhdistdvid piirteitd. Yhdistdvat piirteet muodostivat alateemoja
toimintakyvyn osa-alueiden alle. Yhdistin kaikki katkelmat jonkin alateeman alle.
Alateemoja tutkielmassani olivat fyysisen toimintakyvyn alla pdivdtoiminnassa
harrastettu liikunta ja aktiivisuus sekd esteettomyys. Psyykkisen ja kognitiivisen
toimintakyvyn alla alateemoja olivat kognitiiviset aktiviteetit sekd merkityksellisyys
ja psyykkinen hyvinvointi. Sosiaalisen toimintakyvyn alateemoja olivat sosiaaliset
suhteet, pdivdtoiminnan ilmapiiri ja yhteenkuuluvuus sekd vertaistuki. Teoreettis-
kasitteellinen viitekehys toimi mys alateemoja muodostaessa tulkinnan tukena ja
kriittisend lahtokohtana.

TAULUKKO 3  Esimerkki aineiston analyysin etenemisesta.
Alkuperidinen ilmaisu Pelkistetty ilmaisu | Alateema Yliteema
”Semmoinen on kaikista Liikuntarajoitteiden | Esteettomyys Fyysinen
hankalin, jos ei pysty kunnolla | hankaluus toimintakyky
kavelemddn. ”
”Se on kaikista mahtavinta, Mahdollisuus Kognitiiviset Psyykkinen ja
vaikka ei niin kuin onnistumisen aktiviteetit kognitiivinen
muistaiskaan, niin yhtakkia kokemuksiin toimintakyky
tulee pddhan se, ettd ai, se on se. | muistamalla uusia
Niin kuin tdndankin oli, etta asioita
muistin taas uusia asioita.”
”Se vaikuttaa hyvin Pdivatoiminnan Merkityksellisyysja | Psyykkinen ja
positiivisesti. Tuo vaihtelua tarjoama psyykkinen kognitiivinen
elamaéén ja ei tartte koko ajan positiivinen hyvinvointi toimintakyky
katsoa pelkéstdan telkkaria vaikutus ja vaihtelu
kotona.” arjessa
”Olen kirjoittanut siitd, kuinka | Omien kokemusten | Vertaistuki Sosiaalinen
terveydenhuollon ihmiset jakaminen muiden toimintakyky
kohteli minua ja olen lukenut samassa tilanteessa
niitd paivatoiminnassa. Ihmiset | olevien kanssa.
ovat olleet samaa mieltd”
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Aineiston ldpikdymisen jdlkeen palasin tutkielmani takana olevaan teoreettis-
kasitteelliseen viitekehykseen. Aikaisemmat tutkimukset ja teoreettis-késitteellinen
viitekehys toimi tutkielmassani kriittisend lahestymistapana niihin tulkintoihin, joita
aineistostani tein. Tdssd analyysin vaiheessa tuloksia keskustelutetaan aiempien
teorioiden, mallien ja tutkimusten kanssa. Tavoitteena on, ettd oma tutkimus on
tuonut ilmicon jotain uutta tietoa ja nyt tutkija ymmartdd ilmion aiempaa selvemmin,
jdsentyneemmin ja monipuolisemmin (Laine 2018, 40). Teoreettis-kisitteellinen
viitekehys siis toimi ldpi tutkielman aineiston tarkastelun tukena.

5.6 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimusprosessissa voi tapahtua aina virheitd niin tutkijasta kuin aineistosta
johtuen. Tutkimuksen luotettavuustarkastelu on keskeinen osa virheisiin
ennakoimisessa. (Kananen 2015, 338.) Toinen tutkimuksen kannalta keskeinen seikka
on, ettd suomalainen tiedeyhteisd on sitoutunut hyvédn tieteelliseen kaytantoon,
jonka osa tutkimusetiikka on (Vuori, Tutkimusetiikka ihmistieteissi). Seuraavaksi
esittelen tutkimuksen luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyvid tekijoitd. Lisdksi tuon
esille keinoja, joilla pyrin maisterintutkielmassani mahdollisimman hyvé&dn
luotettavuuteen ja eettisyyteen.

Luotettavuus tarkoittaa sitd, vastaako tutkijan tekemd tulkinta tutkittavien
kokemuksia ja tutkittavaa ilmiotd (Kananen 2015, 353). Laadullisella
tutkimusmenetelmalla tehdyssa tutkimuksessa luotettavuuden arvioinnissa keskeista
on tutkija ja hédnen rehellisyytensd. Tutkijan tulee arvioida tutkimuksensa
luotettavuutta tekojensa ja valintojensa kohdalla. Luotettavuuden arviointi on siis
prosessi, joka kestdd koko tutkimuksen ldpi. (Vilkka 2021, luku 7.) Olen pyrkinyt
tutkimuksen luotettavuuteen kirjoittamalla tekemi&ni valintoja ja ratkaisuja auki koko
maisterintutkielmani ajan. Aloitin maisterintutkielmani alussa kirjoittamaan
tutkimuspdivakirjaa, johon dokumentoin tutkielman etenemistd, valintojani ja niiden
perusteluja. ~ Suunnittelin  my6s  tutkimuspdivdkirjaani muun  muassa
aineistonhallintasuunnitelmaa, jota muokkasin tarvittaessa tutkielman edetessa.
Tarkoituksenani oli pohtia tutkimuksen luotettavuuteen ja eettisyyteen liittyvid
teemoja koko tutkimusprosessin ajan.

Aineistoa kerdtessd tulee ottaa huomioon, ettd tutkija ja tutkimustilanne
vaikuttaa aina tutkittaviin. Tama haaste on erityisen lasnd minun tutkielmassani, jossa
teemahaastattelun kautta olin suorassa vuorovaikutuksessa tutkittavien kanssa.
(Kananen 2015, 339.) Laadullinen tutkimus on hyvin joustavaa, mutta samalla se antaa
tilaa my0s virheellisille tulkinnoille, johtopdatoksille ja analyyseille (Kananen 2015,
341). Esimerkiksi kohderyhmdn ja tilanteen heikko tuntemus voi johtaa
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vddristyneisiin tai puutteellisiin tulkintoihin (Vilkka 2021, luku 5). Lisdksi
tutkimusteksti tulisi muotoilla ymmarrettavaksi tutkimuksen lukijoille. Virheet ja
ongelmat ndilld tutkimuksen osa-alueilla johtavat tutkimuksen uskottavuuden
karsimiseen. (Vilkka 2021, luku 5.) Minun oli tdrked tutkielmassani siis valmistautua
haastatteluun  kohderyhmén  kannalta  huolellisesti.  Pyrin  tutustumaan
kohderyhmaddni ja tutkimusilmion kontekstiin ennen haastattelua muun muassa
lukemalla aikaisempia tutkimuksia ja kirjallisuutta. Pyrin my6s aina tiedostamaan,
miten omat ennakko-oletukseni voivat vaikuttaa tulkintoihini. Lisdksi minun tuli
kiinnittad tutkielmassani huomiota mahdollisimman selke&dén kirjalliseen ilmaisuun.
Pyrin ehkdisemddn tekstin monitulkinnallisuutta esimerkiksi kayttamalla kasitteita
johdonmukaisesti ja valttamallda monimutkaisia virkkeita.

Maisterintutkielmani tulokset eivét ole yleistettdvissad. Tein maisterintutkielmani
laadullisella tutkimusmenetelmalld, joten keskityin aineistossani sen laatuun, enkd
mahdollisimman suureen maddrddn. Laadullisen tutkimusmenetelmédn kohdalla
soveltuva kysymys tutkimusaineiston laadusta on se, ettd millaisella
tutkimusaineistolla saadaan kattava kuvaus tutkimusongelmasta (Vilkka 2021, luku
5). Minun oli siis tdrked pohtia, millainen aineistonkeruumenetelmd sopii tdhan
tutkimusasetelmaan parhaiten. Maisterintutkielmani tarkoituksena oli lisdtd tietoa ja
tuoda esille erilaisia ndkokulmia tutkimusilmioon. Tdhdn tavoitteeseen pyrin
valitsemalla  haastateltavien = kokemuksiin = perustuvan teemahaastattelun
aineistonkeruumenetelméakseni.

Haastattelujen kohdalla tulee tunnustaa, ettd haastattelut liittyvdt menneeseen
aikaan ja menneisyyteen liittyy aina muistin rajallisuus. Tdllaisessa tapauksessa on
aihetta pohtia, kuinka luotettavaa muistiin pohjautuva tieto on. (Kananen 2015, 340.)
Tamd ndakokulma liittyy kaikkiin tutkimuksiin, joissa haastatellaan ihmisid, mutta
erityisesti oman tutkimusasetelmani kannalta tdméa oli tdrked asia ottaa esille.
Tutkijana minun tuli tiedostaa muistin rajallisuus, mutta en tietenkddn
haastattelutilanteissa kyseenalaistanut haastateltavieni vastauksia. Taméa ndkokulma
oli kuitenkin tutkielmani luotettavuuden kannalta tarked ottaa huomioon tutkielmani
tuloksissa. Osalle haastateltavista erityisesti numerot ja nimet saattoivat olla hankalia.
Haastateltava ei valttamattda muistanut ikdansa tarkasti tai hdn saattoi haastattelun
aikana kutsua samaa henkilod eri nimilld. Lisdksi haastatteluissa ei aina ollut
yksiselitteistd se, kuinka tuoreista kokemuksista haastateltava kertoi, silld
haastateltavien ldhimuisti oli saattanut heiketd. Tutkielmani ei kuitenkaan tuota
yleistettdvdd tietoa, joten joka tapauksessa tutkielmani tulokset perustuvat ihmisten
subjektiivisille kokemuksille.

Tutkimuksen tekemisessd keskeistd on myo6s tutkimusetiikka eli hyvén
tieteellisen kdaytannon noudattaminen. Tutkimusetiikka tarkoittaa yleisesti sovittuja
pelisdadntojd. Hyva tieteellinen kdytantd taas koskee sitd, ettd tutkijat kayttdisivat
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eettisesti kestdvid tiedonhankinta- ja tutkimusmenetelmid. Tutkijan tulee olla
rehellinen ja huolellinen toteuttaessaan tutkimustaan, ja lisdksi tutkimuksen tulee olla
avoin. Ndihin vaatimuksiin liittyvat laadukas raportointi sekd esimerkiksi huolellinen
viittaaminen. (Vilkka 2021, luku 2.) Lahestyin tutkielmassani tutkimusetiikkaa ja
hyvid tieteellisid kaytantojd siitd ndkokulmasta, ettd perustin tiedonhankinnan ja
tutkielman toteuttamisen tiedeyhteison hyvaksymiin menetelmiin. Keskeista oli myos
tutustua ndihin menetelmiin huolellisesti, jotta voisin toteuttaa tutkielman hyvalla
tieteelliselld kdytannolld. Pidin myds huolta siitd, ettd tyoskentelin tutkielmani parissa
rehellisesti ja tarkasti. Téhan auttoi tutkimuspdivékirjan kirjoittaminen prosessin lapi
sekd erilaisten eettisten ndkokulmien pohtiminen. Keskeistd oli suunnitella tyon
eteneminen hyvin ja my0s varata aikaa sen toteuttamiselle riittdvasti. Tutkielman
tekemiseen sitoutuminen véhentdd kiireestd johtuvia virheellisia tulkintoja tai
epédeettisid ratkaisuja.

Minun oli tutkielmassani tdarked huomioida erilaisia eettisid ndkokulmia liittyen
ihmisten kokemuksien tutkimiseen. En kuitenkaan hakenut tutkielmalleni eettista
ennakkoarviointia. Tutkielma toteutettiin perustuen suostumukseen. Tutkielmassani
ei puututtu fyysiseen koskemattomuuteen. Siind ei ollut poikkeuksellisen
voimakkaita drsykkeitd eikd turvallisuusuhkaa. Tutkielmani ei myosk&én aiheuttanut
tutkittaville suurta henkistd haittaa. Namd tutkimusasetelmat eivdt koskeneet
tutkielmaani, joten en tarvinnut Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeiden
mukaan eettistd ennakkoarviointia. (TENK 2019, 16-18.) Silti minun tuli varmistaa
haastateltavien riittava informointi ja aito suostumus. Suostumus oli joko kirjallinen
tai suullinen nauhoitettuna. Haastatteluissani kysytyt kysymykset eivdt olleet
luonteeltaan erityisen arkaluonteisia, vaan keskittyivat haastateltavan kokemuksiin
pdivatoimintaan osallistumisesta. Kuitenkin tutkiessani ihmisten kokemuksia minun
tulee huomioida se, ettd kysymysten arkaluonteisuuden kokemukset ja niiden
aiheuttamat reaktiot riippuvat ihmisestd itsestddn. Haastateltava médrittelee itse
tutkimustilanteeseen liittyvit tunteet. (TENK 2019, 8.) Haastattelutilanteessa minun
tuli ottaa huomioon se, ettd keskeytdn haastattelun tarvittaessa. Lisdksi varmistaisin,
ettd haastateltava pédsee riittdvan avun piiriin, jos haastattelutilanne olisi herattanyt
negatiivisia tunteita. Haastattelut kuitenkin toteutuivat ilman keskeytyksia.

Tutkielmani kannalta merkittivda on, ettd muistisairautta sairastavat ihmiset
luetaan haavoittuvassa asemassa olevaksi ihmisryhméksi, mihin liittyy aina eettinen
ulottuvuus. Joskus haavoittuvassa asemassa olevia ihmisidi ei oteta mukaan
laadullisiin tutkimuksiin perustellen tidtd heiddn suojelemisellaan. Kuitenkin talldin
ndiden ihmisryhmien omat kokemukset eivédt tule kuuluviin. Muistisairautta
sairastavia on mahdollista ottaa mukaan haastatteluihin, kun otetaan huomioon
yksildiden sen hetkinen toimintakyky. (Strandenzes, Lund & Rokstad 2017, 766.)
Haavoittuvassa asemassa olevan ihmisryhmén tutkiminen ja haastatteleminen vaatii
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tutkijalta herkkyytta. Minun tuli tutkijana tiedostaa erilaisia eettisid ulottuvuuksia
liittyen  esimerkiksi ~ muistisairauksien = leimaavuuteen.  Lisdksi = my0s
haastattelutilanteet vaativat minulta herkkyyttd ottaa huomioon muistisairaiden
erityinen tilanne. On kuitenkin tdrkedd nostaa muistisairaiden &dni ja heiddn
kokemuksensa kuuluviin erityisesti asioissa, jotka liittyvéat heihin ndin suorasti kuten
pdivatoiminta. Ilman muistisairaiden omien kokemuksien huomioon ottamista,
palvelujdrjestelmén kehittdiminen on vaikeaa. (Beattie ym. 2010, 210.) Pyrinkin
tutkielmallani tuomaan esille muistisairaiden kokemuksia mahdollisimman
autenttisesti, jotta pdivdatoiminnan kehitystyotd voidaan tehdd palvelunkayttdjien
kokemusten perusteella.
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6 TULOKSET

Seuraavaksi esittelen aineiston analyysin kautta nousseet tutkielmani tulokset.
Aloitan analyysin esittelemalld taustatietokysymyksiin saamiani vastauksia. Kuvailen
lyhyesti haastateltavia sekd pdivdtoimintaa haastateltavien kertoman mukaan. Tamén
jalkeen kuvailen analyysin tuloksia toimintakyvyn osa-alueiden ndkokulmasta. Olen
jaotellut toimintakyvyn kolmeen osa-alueeseen myos tulososiossa, jotka ovat
tyysinen, psyykkinen ja kognitiivinen sekd sosiaalinen toimintakyky.

6.1 Taustatiedot

Haastateltavien idt vaihtelivat noin 50-vuotiaista yli 60-vuotiaiksi. Haastateltavista
neljd oli osallistunut pdivdtoimintaan noin puolen vuoden ajan haastattelun aikoihin
ja kaksi haastateltavista kertoi kdyneensd muutaman vuoden pdivdtoiminnassa.
Haastateltavista nelja osallistui pelkédstddan pdivdatoimintaan ja yksi haastateltavista
osallistui pelkdstddn perhehoitoon. Lisdksi yksi haastateltavista osallistui yhtena
pdivdnd viikossa pdivdtoimintaan ja yhtend pdivdand viikossa perhehoitoon.
Haastateltavista kukaan ei ollut endd tyoeldmassa haastattelun aikaan. Pdivatoiminta
alkoi kaikissa tapauksissa aamulla noin kahdeksan tai yhdeksdn maissa ja se padattyi
iltapdivalld kello 13-16 vdlilld. Pdivatoiminnan kesto vaihteli keskimé&arin viidestd
kahdeksaan tuntiin. Pdiva sisélsi useita ruokailuja, kuten aamupalan tai aamukahvin,
lounaan ja iltapdivdakahvin. Haastateltavat osallistuivat pdivdtoimintaan yhdesta
kahteen Kkertaan viikossa ja osallistuivat siithen aina samana viikonpdivana.
Haastatteluiden pdivatoiminnan ryhmistd neljd oli tarkoitettu tyoikdisille ja kaksi
kaikenikdisille muistisairaille. Pédivdtoiminnan ryhmien koko vaihteli. Joissakin
pdivdatoiminnan ryhmissé oli hieman vajaa 10 osallistujaa, mutta esimerkiksi yhden
haastateltavan ryhmaéssa osallistujia oli maksimissaan 4-5.
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Padivatoiminnassa oli haastateltavien kuvailun mukaan selvé rutiini ja aikataulu,
joka toistui suunnilleen samana joka kerta. Haastateltavat kuvasivat erilaisia
aktiviteetteja, joita pdivdtoiminnassa harrastettiin. Aktiviteetit, joita kuvailen
tarkemmin mychemmin tulososiossa, muodostivat tirkedn osan pdivésta.
Pdivdatoiminnan sosiaalista puolta tuki haastateltavien kuvaukset siitd, ettd
pdivdtoimintaan kuului muun muassa kuulumisten kyselyd, vapaata keskustelua ja
toisten osallistujien auttamista erilaisissa asioissa pdivan aikana. Haastatteluissa nousi
esille my0s vertaistuen tdrkeys haastateltaville, mihin pd&divdtoiminta antaa
mahdollisuuden.

Tyytyvdisyys pdivdtoimintaan vaihteli haastateltavien vélilld. Haastateltavista
neljd vaikutti tyytyvdisiltd tai suhteellisen tyytyvdisiltd toimintaan ja kaksi
haastateltavista taas oli tyytymdadttomampid. Kolmen haastateltavan mielestd
pdivdtoiminnassa ei ollut juurikaan kehitettdvad, ja nama kaikki kolme haastateltavaa
osallistuivat juuri tyoikdisille muistisairaille tarkoitettuun toimintaan samassa
kaupungissa. Keskeistd tutkielmani kannalta on, ettd haastateltavat, jotka osallistuivat
tyoikdisille muistisairaille tarkoitettuun toimintaan, vaikuttivat tyytyvadisemmilta.
Perhehoitoon osallistuminen saattoi aiheuttaa tyytyméttomyyttd toimintaan, silld
perhehoito oli usein fyysisen toiminnan suhteen passiivisempaa. Tama tarkoitti
esimerkiksi sitd, ettei haastateltava ollut pddssyt toiveistaan huolimatta riittdvan
pitkille lenkeille. Perhehoidossa oli myds suhteessa enemmain television katselemista
ja lepdilylle tarkoitettua aikaa, mikd ei sopinut aineistoni aktiivisille tyoikdisille
muistisairaille.

Puhuttiin, ettd ne (ohjaajat) lenkille ldhtee. Se olikin joskus sitten sata metrid, eikd ne endd
halunnut tai uskaltanut menna minnekdan. (Haastattelu 3)

Sielld oli ainakin alkuun tdmmosid, jotka on hyvin liikunnallisesti ja toiminnallisesti
palvelutyylisesti. Niiden yhdistdminen toiminnallisen ja liikunnallisen ihmisen kanssa on
ollut haasteellista. (Haastattelu 3 puolison kommentti)

Tyoikdisten muistisairaiden palveluissa oli suhteellisen paljon alueellista
eriarvoisuutta. Toisilla paikkakunnilla heille jarjestetty toiminta oli yksilollisempad ja
kohdistetumpaa, jolloin tyoikdisille muistisairaille oli olemassa heille tarkoitettuja
ryhmid ja toimintaa. Toisilla paikkakunnilla taas tytikdiset muistisairaat ohjattiin
helpommin muiden muistisairaiden kanssa samoihin palveluihin. Muistiyhdistys
saattoi olla paikkakunnalla ainoa taho, joka huomioi tyoikdiset muistisairaat omana
erillisend ryhméndan. Erdan haastateltavan puoliso koki, ettei heiddn
kotikaupungissaan ollut saatavilla aktiivisemmille muistisairaille palveluja, vaan
palvelut oli rakennettu yli 80-vuotiaiden tai monivammaisten ndkokulmasta.
Toisaalta kaupunki oli saattanut linjata, ettei tyoikdisillda muistisairailla ole oikeutta
tiettyihin palveluihin. Vaikka esimerkiksi toisella viereiselld paikkakunnalla
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tyoikdiselld muistisairaalla oli ollut henkilokohtainen avustaja, erddn haastateltavan
kotikaupunki ei ollut myontanyt avustajaa.

Niiltd asiakasohjaajilta olen saanut sen valitettavan tosiasian, ettd Muistiyhdistys on ainoa,
joka on edes tyoikdiset muistisairaat huomioinut omana ryhmana. (Haastattelu 3 puolison
kommentti)

Haastateltavilla oli usein monia eri palveluja ja eri tahoja heiddn eldmdssaan.
Pidivatoiminnan lisiksi he saattoivat osallistua esimerkiksi vertaistukitoimintaan,
tukihenkil6toimintaan tai jarjestotoimintaan. Lisdksi tyoikdisen muistisairaan kotona
saattoi kdyda kotihoito, ja monien puolisot toimivat omaishoitajina. Puolisot olivat
voineet siirtyd osa-aikatychon, jotta pystyivdt huolehtimaan sairastuneesta
puolisostaan paremmin. Lisdksi pdivdtoimintaa saatettiin tarjota esimerkiksi vain
tietty mddrd viikossa, joten tdstdkin syystd muita tukimuotoja tarvittiin. Toisaalta
pdivdtoimintaa saatettiin myontdd vain puolen vuoden jaksoissa, mika saattoi johtaa
taukoihin pdivatoiminnassa. Pdivatoiminta ei siis itsessddn ollut useinkaan riittava ja
ainoa palvelu tukemaan sairastunutta ja hdnen ldheisiddn, vaan sitd tdydensi muu
toiminta ja muut palvelut.

Vaikka haastateltavien kuvaukset pdivdtoiminnan kulusta hieman erosivat
toisistaan, jakoivat kuvaukset silti monia samoja piirteitd. Pdivatoiminta usein koostui
jonkin tason liikunnasta, aivoja vireyttdvistd aktiviteeteista sekd yhdessdolosta.
Kuvauksia yhdisti myds pdivdtoiminnan selked ja toistuva rutiini. Kuitenkin
pelkédstddan perhehoitoon osallistuneen haastateltavan kuvaus erosi selkedsti muista
haastatteluista. Han ja hdnen puolisonsa kuvasivat muihin pdivéatoimintapaikkoihin
verrattuna vihemmadn fyysistd ja aktiivista tekemistd. Samoin haastattelussa, jossa
haastateltava osallistui sekd pdivdtoimintaan ettd perhehoitoon, haastateltava ja
puoliso kuvailivat pdivdatoiminnan olevan perhehoitoon verrattuna fyysisesti
aktiivisempaa. Seuraavaksi késittelen aineistoa tarkemmin teemoitteluni kautta, ja
tarkastelen, mitd vastineita aineistosta 16ytyi eri toimintakyvyn osa-alueille.

6.2 Fyysinen toimintakyky

Ensimmiaiseksi kasittelen fyysisen toimintakyvyn osa-aluetta. ICF:n luokituksen
mukaan fyysinen toimintakyky tarkoittaa erilaisia ruumiin toimintoja ja rakenteita
sekd niihin liittyvid muutoksia (THL 2013). Fyysinen toimintakyky liittyy my®s siihen,
miten erilaiset muutokset fyysisessda pystyvyydessd vaikuttavat henkilon
jokapdivédiseen eldamddn (Rikli & Jones, 1999, 133). Tdssd teemassa kiinnitin erityisesti
huomiota pdivdtoiminnassa harrastettuun liikuntaan ja sen merkitykseen
haastateltavalle. Lisdksi késittelen tyoikdisten muistisairaiden fyysisen aktiivisuuden
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tasoa ja mahdollista tarvetta toiminnallisemmalle tekemiselle verrattuna
ikddntyneisiin muistisairaisiin.

6.2.1 Pdiviatoiminnassa harrastettu litkunta ja aktiivisuus

Liikunta ja aktiivisuus nousivat aineistossani keskeisiksi aiheiksi. Haastateltavat
harrastivat liikuntaa erityisesti vapaa-ajallaan, ja liikunta kuvattiin tiarkezksi osaksi
eldmédd ja vapaa-aikaa. Harrastettuun liikuntaan sisdltyi muun muassa lenkkeilyd,
pyordilyd ja uimista. Haastateltavat saattoivat kuvailla 10 kilometrin lenkkejd koirien
kanssa tai pitkid hiihtoreissuja. Sairastuneiden itsendistd litkuntaa mahdollistettiin
esimerkiksi seurantavélineilld. Seurantavilineiden avulla sairastuneen ldheiset
pystyivdt seuraamaan, ettei sairastunut eksy lenkillddn. Toisaalta liikuntaa saatettiin
harrastaa ldheisten kanssa useita kertoja viikossa. Haastateltavani olivat paddosin
fyysisesti hyvadssd kunnossa, joten he olivat hyvinkin aktiivisia arjessaan. Yhdelld
haastateltavistani oli kdytossd liikkumisen apuviline, mutta tdstd huolimatta hinelle
oli tdrkedd harrastaa sddnnollistd liikuntaa. Haastateltavat vaikuttivat olevan
tyytyviisid hyvadn fyysiseen kuntoonsa ja mahdollisuuteensa liikkua sekd haluavan
ylldpitdd sitd mahdollisimman pitkddn. Liikunnalla vaikutti olevan vaikutuksia
sairastuneen mielialaan.

Onneksi jalat toimii. Pddsen liikkumaan. (Haastattelu 1)

Seuraavaksi esittelen, millaista liikuntaa pdivdatoiminnassa harrastettiin
aineistoni perusteella. Usein liikunta pdivdtoiminnassa oli kadvelyd ja lenkkeilya.
Pédivan litkunta saattoi koostua esimerkiksi kdvelystd lounaalle ja takaisin. Lisdksi
lenkkeja kuvattiin usein lyhyiksi tai vauhdiltaan hitaiksi. Haastatteluissa tuli ilmi
lenkkeilyn lisdksi myts muita lilkuntamuotoja, mutta tdima vaihteli haastattelujen
kesken. Esille nousseita liikuntamuotoja olivat muun muassa tuolijumppa,
kehonhallinnan harjoittelu ja myos pelit, kuten molkky. Yksi haastateltavista kertoi
kdyvdansd pdivdatoiminnassa joka kerta kuntosalilla. Kerdsin aineistoni joulu-
tammikuun vaihteessa, mikd saattoi vaikuttaa ulkoilun ja liikunnan maaraan silla
hetkelld pdivdatoiminnassa. Jotkut haastateltavat kertoivat, ettd ulkoilua ja liikuntaa
harrastetaan enemmidn kesdisin esimerkiksi kdymadlld puistoissa. Myos
pdivatoiminnassa tehtdvét retket, jos niitd oli, jarjestettiin usein kesdaikaan.

Kello 11 ruuan jilkeen kdydaan kdvelemdssa. Vauhti on hidasta, silld ihmisilld on erilaisia
vaikeuksia kévelld. (Haastattelu 6)

Tilat, joissa pdivdtoimintaa toteutettiin, vaikutti pdivatoiminnassa harrastettuun
litkkuntaan. Toiset tilat soveltuivat liikuntaan paremmin, kuten ne, joissa oli kuntosali
tai liikkuntasali kdytettdvissd joko samassa rakennuksessa tai ldhietdisyydelld. Toisissa

tapauksissa pdivatoimintaa toteutettiin pienemmissé tiloissa, joten mahdollisuuksia
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monipuoliseen liikkumiseen oli vdhemman. Ndissd tapauksissa liikunta oli
pienimuotoisempaa tai liikkunta tapahtui padsaantoisesti ulkona.

Meilld on pienet tilat. Me tehd&dn pienid pelijuttuja ja molkkyé ja pientd juttua. Isompaa
hommaa ei ole, ei mahu tehda. (Haastattelu 1)

Mys siis pdivdtoimintapdivdn aikana tapahtuva fyysinen aktiivisuus néhtiin
useassa haastattelussa keskeisend. Liikunta koettiin positiivisena ja hyoddyllisend
tapana viettdd aikaa pdivdtoiminnassa. Se saatettiin kokea myds arkea tukevana
toimintana. Pdivdtoiminnassa harrastettu liikunta mahdollisesti tuki myo6s usein
omaishoitajana toimivaa puolisoa, silld sairastunut oli esimerkiksi saavuttanut pdivan
askeltavoitteensa pdivdtoiminnan aikana. Pdivdtoiminta parhaimmillaan tarjosi
paikan liikunnalle, jos liikunnan harrastaminen oli vapaa-ajalla hankalaa syysta tai
toisesta. Kaikilla ei esimerkiksi ole ldheisid, jotka voisivat tukea sairastuneen
liikunnan harrastamista riittdvéasti. Siind tapauksessa pdivdtoiminta voisi tukea
tyysisen kunnon ylldpitoa.

Té&élla saa harrastettua liikuntaa. Se auttaa mua ja mun vaimoa. (Haastattelu 4)

Mulle se (liikunnan méadrd pdivatoiminnassa) passaa, koska mad liikun ite paljon. Mutta
meilld on semmosia, jotka ei periaatteessa pysty liikkuun muuten. Ettd ne pddsee sit kanssa
liikkumaan. (Haastattelu 1)

Keskeistd pdivatoiminnan ndkokulmasta on se, ettd tyoikdiset muistisairaat ovat
usein sairastuessaan ikddntyneitd paremmassa fyysisessdé kunnossa (Grand &
Pikkarainen 2011, 289). Taméd nousi erityisesti esille niissd haastatteluissa, joissa
tydikdinen muistisairas osallistui samaan pdivdtoimintaan ikddntyneiden
muistisairaiden kanssa. Fyysisesti paremmassa kunnossa olevat ja aktiivisemmat
sairastuneet eivit usein voineet harrastaa pdivatoiminnassa tai perhehoidossa heidan
tasoaan vastaavaa liikuntaa. Liikuntaa saattoi olla hyvin niukasti niissd ryhmissd,
joissa usealla oli jonkin tason liikuntarajoitteita. Fyysisesti paremmassa kunnossa
oleva muistisairas joutui pdivdtoiminnassa mukailemaan heikommassa fyysisessa
kunnossa olevia esimerkiksi kévelylenkkien pituuden ja vauhdin suhteen. Lis&ksi
yhdessd haastattelussa tuli ilmi, ettd pdivatoiminnan tiloissa olisi kuntosali. Kuitenkin
haastateltava oli ainoa, joka pystyisi hyodyntamadn sitd fyysisen kuntonsa puolesta,
joten hén ei ollut padssyt kuntosalille harrastamaan liikuntaa. Kyseinen haastateltava
kertoi katsovansa televisiota ja lepdilevdnsd pdivdtoiminnassa, vaikka hédnen
toiveenaan olisi ollut toiminnallisemmat aktiviteetit. Ohjaajien resurssit eivét
useinkaan riittdneet ottamaan huomioon kaiken tasoisia liikkujia. Liikunnan vahyys
toiveista huolimatta saattoi aiheuttaa tyytymattomyyttd pdivatoimintaa kohtaan.

Jos ajattelee sitd pdivdtoimintaa ja on hyvin eri tavalla sairaita ihmisid, niin pdivatoiminnan
pitdisi antaa virikkeitd kaikille. Nyt sitd tehddén sairaimpien ihmisten ehdolla. (Haastattelu
6)
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Paivatoimintaan voi osallistua ihmisid hyvin erilaisista l1dahtokohdista. Ian lisdksi
tyysiseen kuntoon, aktiivisuuteen ja kykyyn liikkua voi my6s vaikuttaa se, mita
muistisairautta kyseinen henkilo sairastaa sekd muistisairauden vaihe.
Muistisairauksien oirekuvat ja eteneminen eroaa toisistaan. Henkil6 voi esimerkiksi
ndyttdd olevan fyysisesti hyvassa kunnossa, mutta hahmottamisen haasteiden vuoksi
hén ei kykene kaikenlaista liikuntaa harrastamaan. Téastd huolimatta liikunta voi olla
hyvin tarkedd tyoikdisille muistisairaille. Ottobonin ym. tutkimuksessa nousi esille,
ettd tyoikdiset muistisairaat tarvitsevat palveluita, joissa he saavat olla aktiivisia
(Ottoboni ym. 2021, 12).

Fyysinen aktiivisuus sekd sairastuneen vapaa-ajalla ettd pdivatoiminnassa nousi
keskeiseksi teemaksi aineistossa. Liikuntaa tulisi siis voida harrastaa mahdollisimman
yksilollisesti ja joustavasti myos pdivatoiminnassa. Liikunta pitdd ylld sekd fyysistd
kuntoa ettd voi mahdollisesti tukea psyykkistd hyvinvointia. Kuitenkin
haastateltavien tapauksissa usein fyysisesti parhaimmassa kunnossa olevat
sairastuneet jdivat ilman oman tasoistaan ja omaa toimintakykyé&éan tukevaa liikuntaa.

6.2.2 Esteettomyys

Aineistossa tuli vahvasti esille haastateltavien fyysinen aktiivisuus ja liikunnan
mieluisuus. Kuitenkin tulee ottaa huomioon, ettd myos tyoikdinen muistisairas voi
olla heikommassa fyysisessi kunnossa tai hédnelld saattaa olla erilaisia
liikuntarajoitteita. ~Vaikka tyoikdisten kuvataan wusein olevan ikddntyvid
aktiivisempia, myds seka tyoikdisten ettd ikddntyneiden fyysinen kunto ja aktiivisuus
vaihtelee. Pdivdatoiminnassa kdy hyvin erilaisissa tilanteissa olevia ihmisid, myos
sairauden etenemisen suhteen. Mielikuva aktiivisista ja hyvakuntoisista tyoikéaisista
muistisairaista on liian yksipuolinen, silld my0s tydikdiset muistisairaat muodostavat
hyvin heterogeenisen ryhman.

Haastatteluissa tuli ilmi erilaisia esteettomyyteen liittyvid haasteita, ja ne koettiin
my06s hyvin keskeisiksi epdkohdiksi. Erddseen pdivatoiminnan tilaan kulku oli
haastavaa, jos henkilolla oli liikuntarajoitteita. Tila sijaitsi ylemmadssd kerroksessa, ja
jos henkil6 tarvitsi hissid, hdnen tuli kiertdd kauempaa. Erdille osallistujalle portaiden
kiijpeaminen oli hyvinkin tyoldstd, mutta hdn kulki silti portaita pitkin
pdivdtoimintaan. Haastatteluissa toivottiin, ettd liikuntarajoitteisiin ja -esteisiin
suhtauduttaisiin entistd paremmin.

Semmoinen on kaikista hankalin, jos ei pysty kunnolla kdveleméidn. (Haastattelu 1)

Esteettomyys on osa ihmisten moninaisuutta. Esteettomyys ei tarkoita
pelkdstdan liikkumiseen liittyvid asioita, vaan siihen sisdltyy nédkemiseen,
ymmartamiseen,  kuulemiseen ja  kommunikaatioon  liittyvdt  haasteet.
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(Vammaisyleissopimus 27/2016 9. artikla.) Erityisesti muistisairaiden kohdalla
esteettomyyteen liittyvit asiat ovat keskeisid, silld heilld voi olla erilaisia haasteita
edelld mainituilla osa-alueilla. Aineistossa tuli ilmi, ettd myos esimerkiksi hyvalla
valaistuksella voi olla suuri merkitys pdivéatoiminnan tiloissa. Kyseisessa tapauksessa
pdivatoimintaan kulkeva portaikko oli pimed, eikd tilojen puutteita ollut korjattu.
Yhteiskunnallisesta ndkokulmasta toimintakykyd ei voi ndhdd vain yksilon
ominaisuutena. Yksilon ei tulisi tarvita sopeutua ympdristoonsd, vaan tiloista tulisi
tehdd esteettomid ja ihmisten moninaisuutta tukevia. (THL 2013, 20.) Oleellista on,
ettd muistisairaiden tulisi saada tehd&d erilaisia asioita haasteista huolimatta
(Strandences, Lund & Rokstad 2018, 769). Esteettomyys tulisi huomioida laajassa
mielessd, jotta kaikilla on yhdenvertaiset mahdollisuudet osallistua toimintaan ja
toimia pdivatoiminnan tiloissa.

6.3 Psyykkinen ja kognitiivinen toimintakyky

Seuraavaksi kasittelen psyykkisen ja kognitiivisen toimintakyvyn osa-alueita.
Psyykkinen toimintakyky kattaa laajasti mddritellen henkilon kyvyn ottaa tietoa
vastaan ja kasitelld sitd sekd kyvyn tuntea ja kokea (Heimonen 2009, 56). Kognitiivinen
toimintakyky liittyy tiedon vastaanottoon, késittelyyn, sdilyttdmiseen ja kadyttoon
(Tuulio-Henriksson 2011, 1). Tamén teeman alla minua kiinnosti, millaisia aivoja
vireyttdvid aktiviteetteja pdivdatoiminnassa on kadytossd sekd miten haastateltavat
kokevat ndmd aktiviteetit. Lisdksi etsin aineistosta, millaisia merkityksid
pdivatoiminnalla oli haastateltavalle ja hdanen psyykkiselle hyvinvoinnilleen.

6.3.1 Kognitiiviset aktiviteetit

Aivoja aktivoivien virikkeiden on todettu vdhentdvan kdytosoireita ja parantavat
eldmédnlaatua, mielialaa ja suorituskykyd (Grano & Pikkarainen 2011, 365).
Haastateltavat kuvailivat erilaisia pelejd ja aktiviteetteja, joita heilld oli ollut
pdivatoiminnassa. Nditd olivat muun muassa lautapelit, tietovisat, lehtien lukeminen
sekd musiikki ja laulaminen. Useat haastateltavat kuvailivat, ettd aivoja vireyttavat
aktiviteetit olivat osa pdivan kulkua. Erilaiset tietovisailut olivat yleisid ja mieluisia
monien haastateltavien mielestd. Osalle haastateltavista visailut olivat erityisen
tarkeitd, sillda niisséd pddsi haastamaan muistiaan ja aivojaan. Lisdksi kysymykset usein
koettiin mielenkiintoisiksi. Visailut mahdollistivat sairastuneille onnistumisen
kokemuksia hdnen pystyessdan muistamaan erilaisia asioita.

Se on kaikista mahtavinta, vaikka ei niin kuin muistaiskaan, niin yhtdkkia tulee pddhan se,
ettd ai, se on se. Niin kuin tdndankin oli, ettd muistin taas uusia asioita. (Haastattelu 1)
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Vaikka suurimmalle osalle haastateltavista visailut olivat mieluisia, saattoivat
visailut olla joillekin haastateltaville hyvinkin haasteellisia. Osalle sairastuneista
kognitiiviset aktiviteetit saattoivat tuntua vaikeammilta toisiin verrattuna, joten
mahdolliset onnistumisen kokemukset voivatkin tuntua enemmaén epdonnistumisilta.
Toisaalta my0s erilaiset sairauden tuottamat haasteet saattoivat vaikuttaa visailuihin
osallistumiseen, kuten puheen tuottamisen vaikeudet.

Toinen wuseasti haastatteluissa esiin noussut aktiviteetti oli lehtien ja
ajankohtaisten asioiden ldpikdyminen. Esimerkiksi aamukahvin yhteydessa saatettiin
kdydéa hyvinkin tarkasti lapi paikallista lehted. Usein katsaus ajankohtaisiin asioihin
alkoi ohjaajan alustuksella, jonka jdlkeen ldapikdydyistd asioista keskusteltiin. Kaksi
haastattelemistani sairastuneista nosti esille, kuinka tdrke&d ajankohtaisten asioiden
lapikdyminen olisi sairastuneiden tapauksessa. Kumpikin haastateltavista kykeni
lukemaan lehtid itsendisesti, mutta he kantoivat huolta niistd sairastuneista, jotka
eivdt syystd tai toisesta lue lehtid ja ole ndin perilld ajankohtaisista asioista.
Pdivdtoiminta antoi heiddn mukaansa tihdn hyvan tilaisuuden. Toinen
haastateltavista sairastuneista kertoi, ettd ikddntyneiden ryhmissd kaytiin
ajankohtaisia asioita ldpi, mutta katsausta uutisiin ei jarjestetty tyoikdisten ryhmaéssa.
Haastateltavan mielestd kuitenkin olisi tarkedd kdyda ajankohtaisia asioita ldapi myos
tyoikédisten kesken.

Ehkd se, kun seuraa niitd ihmisid. Ei monikaan ymmarrd. Ne ei ilmeisesti seuraa
ajankohtaisia asioita tai niille ei tuu lehtid. Ettd mita alueella tapahtuu. Hyvin yksinkertaisia
ja perinteisid asioita. (Haastattelu 2)

Lisdksi useat haastateltavat mainitsivat myos musiikin keskeisend aktiviteettina.
Pdivdtoiminnassa voitiin laulaa tai sitten pdivan mittaan voitiin kuunnella
osallistujien toivomia kappaleita. Musiikki koettiin useissa haastatteluissa tarkedksi.
Monet haastateltavat nauttivat musiikkiin liittyvistd aktiviteeteista, joten musiikin
sisdllyttdiminen pdivdtoimintaan ndhtiin myonteisend. Sairastunut, jolla on sanojen
muistamisen vaikeuksia puheessa, saattaa muistaa hyvin tuttujen laulujen sanat.
Joidenkin aktiviteettien, kuten visailujen tai lautapelien, osalta sairastuneissa voi olla
hyvin paljon eroja sen suhteen, mihin peliin tai aktiviteettiin yksilo pystyy oman
toimintakykynsd valossa osallistumaan. Kuitenkin hyvin eri vaiheessa olevat
sairastuneet pystyvit nauttimaan musiikista, mika tekee musiikista merkityksellisen
osan pdivatoimintaa.

Kognitiivisen kuntoutuksen tavoitteena on tukea muistisairaan ihmisen
toimintaa vahvistamalla yksilon kognitiivisen toiminnan edellytyksid. Etenevissa
muistisairauksissa voidaan esimerkiksi opetella hyodyntdmddn muistitukia tai
toisaalta yksilon hahmottamisen haasteiden vuoksi ympaéristostd voidaan muokata
helpommin hallittavaa. (Grant & Pikkarainen 2011, 352-353.) Aineistoni valossa
pdivdtoiminnassa oli kaytossd kognitiivisia aktiviteetteja, mutta varsinaista
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tavoitteellista kognitiivista kuntoutusta ei hyodynnetty. Kognitiivisten aktiviteettien
kohdalla keskeiseltd vaikutti enemmaén juuri aivojen vireyttaminen visailujen ja pelien
kautta.

Kognitiivisissa aktiviteeteissa oli tdrkedd, ettd ne olisi suunnattu yksilollisesti
kunkin osallistujan toimintakyvyn ja mieltymysten mukaan. Erdédssad haastattelussa
tuli esille, kuinka pdivdatoiminnassa on joka pdiva yhteinen lauluhetki seké tyoikdisille
ettd ikddntyneille sairastuneille. Kuitenkin tdmd lauluhetki oli suunnattu selvésti
ikddntyneemmille, silld haastateltavalle huomattavasti tuoreemmat laulut olivat
tuttuja ja mieluisia. Tyoikdisten muistisairaiden on vaikea hyotyd sellaisista
ryhmaéaktiviteeteista, jotka on kehitetty ikddntyneille (Ottoboni ym. 2021, 12).
Toiminnan sovittaminen kaikille on haastavaa isoissa ryhmissd, joissa on eri ikdisid ja
erilaisen toimintakyvyn omaavia ihmisid. Kuitenkin myos pienet muutokset voivat
mahdollistaa yksilollisemmaén toiminnan. Erds haastateltava esimerkiksi kertoi, ettd
jopa tavallisten pelikorttien hankkiminen voisi olla jollekin mieluisaa, silld nyt
pdivatoiminnassa kaikki kortit olivat suunnattu selvdsti pidemmé&n vaiheen
sairastuneille. [lman yksilollistd ja joustavaa otetta pdivdtoimintaan osallistujat eivét
saa kaikkia hyotyjd irti pdivdtoiminnan tarjoamista aktiviteeteista toimintakyvyn
tukemisen nakokulmasta.

6.3.2 Merkityksellisyys ja psyykkinen hyvinvointi

Psyykkistd toimintakykya tarkastellessa keskeistd on yksilon kokema toimintakyky,
tarkoituksellisuuden ja merkityksellisyyden kokemus, elaménhallinta ja pystyvyyden
kokemus (Heimonen 2009, 60). Haastateltavat tuottivat haastatteluiden aikana
erilaisia merkityksellisid asioita, jotka liittyivdt pédivdtoimintaan osallistumiseen.
Norjalaisessa tutkimuksessa pdivdtoiminnan keskeisend piirteend ndhtiin sen
tarjoama rutiini ja pdivarytmi (Strandenzes, Lund & Rokstad 2018, 771).
Padivatoimintaan liittyvd rutiini ja pdivdrytmin ylldpitiminen nostettiin useassa
haastattelussa tdrkedksi asiaksi. Rutiini ja pdivarytmi voisi mahdollisesti tukea
sairastuneen eldmé&nhallintaa tukien ndin psyykkistd toimintakykya. Osa
haastateltavista koki hyvand asiana, ettd rutiini oli tehty heille valmiiksi, eikd heilld
ollut toiveita itse vaikuttaa aktiivisesti pdivan kulkuun. Erddan haastateltavan puoliso
koki, ettd pdivdtoiminta tuki pdivarytmid ja arjen perustoimintoja, kuten syomista.
Han koki tarkedksi sen, ettd pdivarytmid tuetaan mahdollisimman pitkédédn sairauden
nopeasta etenemisestd huolimatta.

T&dllad on, ettd se menee hyvin, ettd ohjaajat antaa, mitd me t4alld tehdéddn. (Haastattelu 1)

Haastatteluissa tuli ilmi pdivdtoiminnan tarjoama vaihtelu arjessa viikon aikana,
sekd ajatus siitd, ettd haastateltava voi viettdd pdivan kodin ulkopuolella.
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Haastateltavat osallistuivat haastattelun hetkelld pdivatoimintaan keskiméarin yhden
tai kaksi kertaa viikossa, mutta nditd pdivid viikossa pidettiin tdrkeind. Useat
haastateltavat kokivat, ettd pdivatoiminnassa he voivat viettdd aktiivisemman pdivan
verrattuna kotona olemiseen. Kotona haastateltavat saattoivat viettdd padivan yksin tai
suurimmaksi osaksi katsella televisiota. Aktiivisuus ja tekeminen koettiin keskeiseksi,
vaikka sen muodot vaihtelivat henkilon toimintakyvyn ja mieltymysten mukaan.
Esimerkiksi taiteelliselle ihmiselle oli hyvin merkityksellistd, ettd hé&nelld oli
mahdollisuus jatkaa maalaamista pdivdtoiminnassa. Pdivdtoiminta voi tarjota
turvallisen ympaériston tekemiselle ja toiminnalle, mihin sairastuneella ei olisi
vélttamattda mahdollisuutta kotona. Pdivdtoiminta voi parhaimmillaan mahdollistaa
muistisairaan eldmaéssd yksilollisid aktiviteetteja (Strandenees, Lund & Rokstad 2018,
765). Keskeistd on, ettd pdivdtoiminnan tarjoamalla vaihtelulla ja toiminnalla
turvallisessa ymparistossd voi olla positiivista vaikutusta sairastuneen psyykkiselle
hyvinvoinnille.

Sen takia ollut ukollakin jotain ajanvietettd, ettei oo tarvinnut kotona yksin olla. Niin
helpommin aika kuluu kahtena pdivana viikossa. (Haastattelu 2)

Se vaikuttaa hyvin positiivisesti. Tuo vaihtelua eldmé&adn ja ei tartte koko ajan katsoa
pelkastdan telkkaria kotona. (Haastattelu 4)

Toisaalta kaikilla haastateltavilla ei ollut ndin positiivista kokemusta
pdivdatoimintaan osallistumisesta ja sen vaikutuksesta psyykkiselle hyvinvoinnille.
Padivatoimintaan osallistuminen ei vilttamattda mahdollistanut aktiivista ja mieluista
toimintaa. Erddn haastateltavan tapauksessa pdivatoiminta sisdlsi niukasti aktiivista
tekemistd ja liikuntaa. Pdivdtoiminnassa saattoi olla paljon istuskelua, lepdilyd ja TV:n
katsomista sekd mahdolliset lenkit olivat lyhyitd. Haastateltava saattoi tédlloin kokea,
ettd kotona hidnelld on enemmin mahdollisuuksia olla aktiivinen p&divdn aikana.
Haastateltava oli pdivdtoiminnassa saanut aikaisemmin osallistua esimerkiksi
voileipien tekemiseen, mutta haastattelun aikaan tdhan ei ollut endd mahdollisuutta.
Tdamd johtui haastateltavan puolison mukaan siitd, ettd ohjaaja oli saanut lisdapua
ruokailun jarjestimiseen. Osallistuminen ja sellaisten asioiden loytdminen, mita
kykenee tehdd, koettiin tdstd huolimatta tarkedksi.

No oli se aluksi vdhan semmosta, ettd ei oikein haluttanut ldhtee ja olisi ollut mielummin
kotona ja pddssyt liikkkumaan. (Haastattelu 3)

Joissakin haastatteluissa pdivatoiminta koettiin enemmé&n “hoitopaikkana”,
johon haastateltava tulee oleskelemaan tietyt tunnit pdivastd toistaen samat rutiinit
sisdllyttden ruokailut ja esimerkiksi lounaan jdlkeisen lenkin. Pdivatoiminta ei ndin
tuota merkityksellisyyden ja tarkoituksellisuuden tunnetta. Muistisairaan arjessa
tulisi olla mielekdstd toimintaa, jolla sairastuneen hyvinvointia ja toimintakykya
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voidaan tukea (Nikumaa ym. 2011, 181). Erdan haastateltavan puoliso toi esille, ettd
pdivdtoimintapaikka ei tarjonnut terapeuttista otetta tai ohjelmaa. Tdmd johti
kokemukseen siitd, ettd pdivdtoiminta on vain paikka, johon sairastunut menee
tiettyind pdivind. Tyoikdinen muistisairas on usein vield fyysisesti hyvéssd kunnossa
ja kykenee toimimaan arjessa, joten ajatus “hoidossa olemisesta” saattoi olla hyvin
vieras. Toiminnan tulisi olla yksilollisempdd ja virikkeellisempdd, kuten erds
pdivatoimintaan osallistuva toivoi. Toimintakykyd tukevan ja merkityksellisen
tekemisen mahdollistaminen on tarkeda.

Tavalla tai toisella pdivdatoimintaa pitdisi saada yksilollisemmaksi ja virikkeellisemmaéksi
yksilon jaksamisen kannalta. Nyt se on tehty silld tavalla ikddn kuin ihmiset olisi kuin
pdivdhoidossa sielld tietyt tunnit. (Haastattelu 6)

Tuore tutkimus tyoikdisten muistisairaiden tukimuodoista on korostanut
tarkoituksellisen toiminnan merkitystd (Greenwood & Smith 2016, 103).
Hyodyllisyyden kokemuksen ylldpitoa pidettiin tdrkednd erityisesti nuorilla
muistisairailla sekd muistisairauden alkuvaiheessa. Hyodyllisyyden tunnetta lis&si
usein fyysiset aktiviteetit, kuten kodin tai puutarhan hoito. Vaikkei muistisairas
pystyisi johonkin, kuten ruoanlaittoon, tdysin yksin, hyodyllisyyden tunnetta lisda
myos mahdollisuus osallistua sithen. (Van Vliet ym. 2017, 1893.) Tyoikdisten
muistisairaiden pdivatoiminta voisi tarjota myos tarkoituksellisempaa toimintaa, kuin
mitd aineistoni mukaan pdivdtoiminta tarjoaa. Aktiivisuus ja toiminnallisuus on
tarkedd, mutta tarkoituksellisuuden ja hyodyllisyyden tunnetta voisi lisdtd
esimerkiksi ruoanlaittoon osallistuminen tai puutarhan hoito. Vapaa-aikaan liittyvit
aktiviteetit, kuten musiikki ja luonto, ovat myos tdrkeitd, mutta ne voitaisiin
pdivdatoiminnassa yhdistdd hyddyllisyyden tunnetta lisddviin aktiviteetteihin yksilon
mieltymysten mukaan. Pdivdtoiminta voi vaikuttaa muun muassa sairastuneen
tarkoituksellisuuden ja merkityksellisyyden kokemukseen, eldmé&nhallinnan
kokemukseen sekd psyykkiseen hyvinvointiin, mikd on tdrkedd ottaa huomioon
pdivatoimintaa jarjestdessa.

6.4 Sosiaalinen toimintakyky

Viimeiseksi  késittelen sosiaalisen toimintakyvyn osa-aluetta. Sosiaalisen
toimintakyvyn voidaan mdéritelld olevan kykyé toimia yhteiskunnassa vallitsevien
normien ja arvojen mukaisesti sekd kykyd selviytyd arjen toiminnoista ja
vuorovaikutuksesta (Simonen 2009, 65). Sosiaalisen toimintakyvyn alueella minua
kiinnosti, millaiseksi haastateltavat kuvailivat sosiaalisia kontaktejaan sairastumisen
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jalkeen. Taman lisdksi minua kiinnosti, oliko pdivdatoiminnalla vaikutuksia
haastateltavien sosiaaliseen eldamidin muun muassa vertaistuen kautta.

6.4.1 Sosiaaliset suhteet

Sosiaalisuus on tdrkedd, silld se tuo sisdltod eldmddn sekd hyvad mieltd arkeen.
Sosiaaliset suhteet kuitenkin tyypillisesti muuttuvat muistisairauden myotd. (Grano
& Pikkarainen 2011, 365.) Usealla haastateltavista oli aktiivinen sosiaalinen eldma.
Kaikki haastateltavat mainitsivat puolison, jonka kanssa asuivat. Lisdksi
haastateltavat mainitsivat haastattelun aikana muita liheisid ihmisid, kuten omia
lapsia tai lapsenlapsia. Muita sosiaalisia suhteita haastateltavien eldmdssd olivat
esimerkiksi vanhat tyokaverit, naapurit ja perhetutut. Osa haastateltavista ndki usein
ystdviddn ja perheenjdseniddn, mutta myods esimerkiksi maantieteelliset etdisyydet
vaikuttivat tapaamisten mddrdadan. Sukulaiset saattoivat asua kauempana, mutta
yhteyttd saatettiin pitdd ndissa tapauksissa puhelimella tai netin vilityksella.

Toisaalta joidenkin haastateltavien kohdalla sairauden eteneminen oli
aiheuttanut haasteita sosiaalisissa suhteissa. Sairauden myotd sosiaalinen eldmaé oli
voinut kaventua esimerkiksi ystédvien tai sosiaalisten kontaktien vihenemisen takia.
Esimerkiksi sosiaaliset suhteet tyokavereihin ja tyodyhteisoon voivat padttyd
nopeastikin diagnoosin saamisen ja eldkkeelle jadmisen jdlkeen. Toisaalta sairauden
edetessd sosiaaliset tilanteet ovat voineet muuttua kuormittavaksi, mikd nostaa
kynnystd pitdd sosiaalisia suhteita ylld. Esimerkiksi puheen tuottamisen vaikeudet
voivat tehdd sosiaalisesta vuorovaikutuksesta aikaisempaan verrattuna
haastavampaa ja raskaampaa sairastuneelle.

Ei endd niitd semmosia niin kuin tydkavereita. En oo niitdkddn endd ndhny sen jdlkeen, kun
tama tauti on tullut. Ettd lahtenyt heti pois. (Haastattelu 1)

Pédivatoiminta kuitenkin itsessddn luo sosiaalisia kontakteja sairastuneen
eldmddn. Sosiaalisuus ndhdddnkin keskeisend osana pdivédtoimintaa (Strandenees,
Lund & Rokstad 2018, 771). Pdivatoiminnan ryhmit pysyivdt samana, joten
haastateltavat tapasivat samoja henkilditd viikoittain. Kuitenkin haastateltavat
kokivat eri tavalla sen, kuinka ldheisid muut pdivatoimintaan osallistuvat olivat heille.
Osa koki loytdneensd pdivdtoiminnasta henkiloitd, joille voi kertoa asioita
luottamuksellisesti tai henkiloitd, jotka he kokivat kavereikseen. Toisaalta osa ei
kokenut muita pdivdatoimintaan osallistuneita ystdvikseen. Erds haastateltava
esimerkiksi ei ollut muodostanut pdivdtoiminnan suuntaan ystdvyyssuhteita, vaan
koki, ettd hanelld on muita ystdvid pdivatoiminnan ulkopuolella.
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6.4.2 Pdivitoiminnan ilmapiiri ja yhteenkuuluvuus

Padivatoiminnan ilmapiirid kuvattiin haastatteluissa paddsadntoisesti positiiviseksi, ja
pdivdtoimintaan osallistujat suhtautuvat toisiinsa ldhtokohtaisesti myonteisesti.
Ilmapiirid ja yhdessdoloa kuvattiin useassa haastattelussa huumorin tédytteiseksi ja
iloiseksi. Muut osallistujat myos otettiin monissa ryhmissd huomioon, ja kyseltiin
kuulumisia heti, jos joku oli joskus hiljaisempi. Lisdksi useassa haastattelussa tuli
esille, kuinka pdivdatoiminnan osallistujat auttoivat toisiaan. Pdivdtoimintaan voi
osallistua eri diagnoosin ja erilaisen toimintakyvyn omaavia ihmisig, joten sairauden
aiheuttamat oireet ja haasteet siis vaihtelivat osallistujien kesken. Tama johti siihen,
ettd toisia osallistujia pystyi auttamaan siind asiassa, missd itselld toimintakyky oli
sdilynyt hyvin. Osallistujat auttoivat toisiaan esimerkiksi puheen tuottamisessa
auttamalla toista l1oytdamddn oikeat sanat, tunnistamaan asioita tai esineitd ja etsimalla
toisilleen esimerkiksi takkeja. Sairastuneet saivat ndin olla hyodyksi ja avuksi
toisilleen. Keskeinen asia haastatteluissa oli tietynlainen yhteenkuuluvuuden tunteen
syntyminen.

Kylld meilld huumori lent&é sielld. Ei oo vakavahenkistd. (Haastattelu 2)

Se on minusta sielld hyvé, ettd jos jollakin on vaikeuksia esimerkiksi tunnistaa tietty juttu,
niin silloin ndma4 sairaat ihmiset auttavat toista. (Haastattelu 6)

Osassa haastatteluissa pdivdtoiminnan ilmapiiriin vaikutti muun muassa suuret
eroavaisuudet toimintakyvyssd, mikd aiheutti vaikeuksia 16ytdd kaikille sopivia
aktiviteetteja tai puheen aiheita. Erddn haastateltavan toiveena oli ollut pé&dstd
ryhméédn, missd olisi tydikdisid muistisairaita. Kuitenkin kyseisessd kaupungissa ei
ollut toimintaa jaettu idn tai aktiivisuuden mukaan. Haastateltava kévi tdstd syysta
toiminnassa, jossa muut olivat heikompikuntoisia ikddntyneitd tai muistisairaus oli
edennyt hyvinkin pitkille. Haastateltava koki olevansa muistisairauden suhteen
varhaisemmassa vaiheessa muihin osallistujiin verrattuna. Nama tekijat vaikeuttivat
yhteenkuuluvuuden tunteen syntymista.

X (haastateltava) tunnistaa sen, ettd he (muut osallistujat) ovat niin paljon pidemmalla
muistisairauden kanssa. (Haastattelu 3 puolison kommentti)

Osalle tyoikdisistda muistisairaista ajatus siitd, ettd pdivatoiminnassa on vain
ikddntyneitd muistisairaita, voi aiheuttaa kynnyksen lahted mukaan pédivatoimintaan.
Tyoikdinen muistisairas ei valttamattd halua osallistua ollenkaan pdivatoimintaan, jos
se on tarkoitettu kaikenikdisille muistisairaille. Erds haastateltava oli vastustanut
pdivdtoimintaan osallistumista silld ajatuksella, ettd sielldi muut osallistujat ovat
vanhuksia, eikd pdivdatoiminnassa siten tehdd muuta istumisen lisdksi. Tama
haastateltava padtyi kuitenkin kokeilemaan tyoikéisille muistisairaille tarkoitettua
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pdivdatoimintaa. = Hdnen  mielipiteensd oli ~muuttunut positiivisemmaksi
pdivdtoimintaan osallistumisen myotd ja hdn koki nyt yhteenkuuluvuutta muiden
osallistujien kanssa. Toisaalta erddssd haastattelussa haastateltava oli muihin
osallistujiin verrattuna huomattavasti nuorempi, mutta tama ikdero ei ollut haitannut
haastateltavaa tai sosiaalisten suhteiden luomista muihin osallistujiin.

Alussahan se oli sill4 tavalla, ettd méi en lahde sinne, kun sielld on kaikki vanhuksia. Mutta
sitten mieli on muuttunut ihan erilaiseksi. Kaikki me ollaan samanlaisia tallukoita, mitd me
ollaan. (Haastattelu 1)

Granon ja Pikkaraisen mukaan pelkkd muistisairauden diagnoosi ei riitd
luomaan vertaisuuden tai yhteenkuuluvuuden kokemusta, mika johtaa siihen, ettei
ryhmdtoiminnasta saa sen kaikkia hyotyjd irti (Grand & Pikkarainen 2011, 345).
Kuitenkin aineistossani ikderoon suhtautuminen vaihteli paljon haastateltavien
vélillad. Toisille oli selviasti tairkedmpéd, ettd muut pdivatoimintaan osallistuvat olisivat
idltdadn ja toimintakyvyltdan ldhempéna itsedan. Toisille tdmaé ei ollut niin keskeista
pdivdtoiminnassa viihtymisen kannalta. Toiset voivat tuntea yhteenkuuluvuutta
muihin jo pelkdn diagnoosin ja yhteisen tekemisen perusteella, mutta toisille
yhteenkuuluvuuden tunnetta voi luoda enemmdinkin sairauden vaihe ja
eliméantilanne. Vaikutti siltd, ettd varsinkin suhteellisen varhaisen vaiheen
sairastuneet kokivat eroavansa toimintakyvyltddn pidemmaén vaiheen sairastuneista
paljon, ja titd haluttiin myos osaltaan korostaa.

6.4.3 Vertaistuki

Erityisesti tyoikdiset muistisairaat vaikuttavan hyodtyvan vertaistuesta (Greenwood &
Smith 2016, 107). Vertaistuki koettiin myos aineistoni perusteella tarkeaksi.
Haastateltaville vertaistuki tarkoitti muun muassa omien kokemusten jakamista
ihmisten kanssa, jotka ovat kokeneet samoja asioita. Pdivdtoiminta voi
parhaimmillaan tarjota paikan, jossa sairastuneet voivat jakaa hankaliakin
kokemuksiaan ja kuulla muiden samankaltaisista kokemuksista. Pdivdtoiminta voi
auttaa sairastunutta 16ytdméaan muita samassa tilanteessa olevia.

Olen kirjoittanut siitd, kuinka terveydenhuollon ihmiset kohteli minua ja olen lukenut niita
pdivatoiminnassa. Ihmiset ovat olleet samaa mieltd. (Haastattelu 6)

Toisaalta vertaistuki saattoi tarkoittaa tunnetta siitd, ettd saa olla oma itsensd, ja
ihmiset ympdrilld suhtautuvat sairastuneeseen oikealla tavalla. Esimerkiksi erds
haastateltava toi esille, kuinka jotkut pdivdtoimintaan osallistuvat esimerkiksi
saattavat puhua rumasti sairaudestaan johtuen. Han oli kuitenkin tyytyvdinen siihen,
ettd tdhdn kaytokseen pystyttiin suhtautumaan osana sairautta. Toisten
sairastuneiden lisdksi tyoikdiset muistisairaat voivat hyotyd ja pitdd sellaisten
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ihmisten seurasta, joilla on syvempdd tuntemusta ja ymmadrrystd tyoikdisten
muistisairauksista. Tdllaisia henkiloitd voivat olla esimerkiksi sairastuneiden puolisot
tai muut henkilt, joilla on jotain kautta kokemusta nimenomaan tyoikdisistd
muistisairaista ja heidédn erityisestd tilanteestaan. Esimerkiksi erddssd haastattelussa
sairastunut oli kokenut erddn opiskelijan kanssa vuorovaikutuksen erityisen
vaivattomaksi, koska opiskelijjan isd oli ollut myos tydikdinen muistisairas.
Haastateltava koki, ettd tdstd syystd opiskelijan oli helppo ymmartdd hanta.

X:n isdlld oli samaa ongelmaa kuin mullakin. Ei tarvinnut mitdan sanojakaan, kun se tiesi jo.
(Haastattelu 3)

Haastateltavat ja heiddn puolisonsa osallistuivat vertaistukitoimintaan usein
my9s pdivatoiminnan ulkopuolella erityisesti paikallisten Muistiyhdistysten kautta.
Joidenkin haastateltavien kohdalla pdivatoiminta ei itsessddn luonut vertaisuuden
kokemusta johtuen esimerkiksi siitd, ettd sairastunut erosi idltddan ja
toimintakyvyltddn muista osallistujista. Erityisesti tdssd tapauksessa tyoikdiset
muistisairaat ~ saattoivat tavata muita  sairastuneita = Muistiyhdistyksen
vertaistukitoiminnan kautta. Joillakin haastateltavilla saattoi olla my6s muita
sairauksia muistisairauden lisdksi, ja he osallistuivat myos tdmén toisen sairauden
jarjestdjen vertaistukitoimintaan. Jdrjestdjen vertaistukitoimintaan sisdltyi muun
muassa tapaamisia etdnd tai paikan padlld, retkid, tuettuja lomia ja erilaisia juhlia.
Vertaistukitoiminta oli parhaimmillaan monipuolista tukien sekd sairastunutta ettd
hanen puolisoaan ja muita ldheisia.
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Téssd luvussa kdyn ldpi tutkielmani johtopddtokset. Esittelen tarkeimpid vastauksia
tutkimuskysymyksiin sekd tuon myo6s laajemmin esille pohdintaa tutkielmani
tuloksien ja teoreettis-kasitteellisen viitekehyksen pohjalta. Ndiden lisdksi arvioin
tutkimusprosessia ja nostan esille mahdollisia jatkotutkimusaiheita.

7.1 Johtopditokset

Tutkimuskysymykseni oli kaksiosainen. Tavoitteenani oli selvittdd, millaisia
kokemuksia tyoikdisillda muistisairailla on pdivatoiminnasta sekd miten pdivatoiminta
voi tukea heidédn toimintakykyaddn. Tutkielman tarkoituksena oli kerdtd tyoikdisten
muistisairaiden pdivatoimintaan liittyvadd tietoa sairastuneiden omien kokemusten ja
ajatusten kautta. Aineistoni tarjosi kuusi ainutlaatuista kokemusta pédiviatoimintaan
osallistumisesta tyoOikdisend muistisairaana. Seuraavaksi esittelen tutkielmani
keskeisimmat vastaukset tutkimuskysymyksiin.

Keskeistd haastateltavien kokemuksissa oli, ettd pdivatoiminta koettiin tarkeéksi
osaksi viikkoa sen mahdollistaessa muun muassa aktiivisemman toiminnan,
tekemisen ja vaihtelun verrattuna pdivan viettdmiseen kotona. Pdivdatoiminnan myota
haastateltavat viettivit erilaisen pdivan kodin ulkopuolella. Pdivédtoiminta tarjosi
fyysisid ja kognitiivisia aktiviteetteja sekd sosiaalisia kontakteja. Mieleisiksi asioiksi
pdivdtoiminnassa nousivat esimerkiksi liikunta, musiikki ja laulaminen, visailut ja
yhteenkuuluvuuden tunne. Pdivdtoiminnan negatiivisia piirteitd olivat aktiivisen
tekemisen tai liikunnan niukkuus seké kaikille sopivien aktiviteettien puute.

Tyytyvéisyys pdivdtoimintaan vaihteli haastateltavien valilld. Kuitenkin kaikki
haastateltavat pystyivdt nimedmddn joitain tadrkeitd asioita pdivdtoimintaan
osallistumisessa. Tiivistdisinkin niin, ettd pdivdtoiminnassa on potentiaalia olla
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merkityksellinen ja toiminnallinen osa sairastuneen arkea, mutta pdivatoiminnassa on
myos kehitettdvad. Keskeinen asia, miten pdivdatoimintaa voisi kehittdd, olisi
yksilollisten erojen huomioon ottaminen entistd paremmin. Yksilollisyyttd on
mahdollista lisdtd pienilldkin asioilla, kuten mahdollistamalla maalaamisen,
pidemmat lenkit tai hankkimalla tavalliset pelikortit. Yksilollisyyttd korostava teema
myotdilee myo6s aikaisempia tutkimuksia, joissa oli nostettu muistisairaiden
palvelujen ja tukimuotojen yksilollisyys ja joustavuus erityisen tdarkeiksi asioiksi (Ks.
esim. Grand & Pikkarainen 2011, 325; Cations ym. 2017, 11; Strandences, Lund &
Rokstad 2018, 765; Ottoboni ym. 2021, 11).

Toinen tutkimuskysymykseni liittyi siihen, miten pdivatoiminta voi tukea
tyoikdisten muistisairaiden toimintakykyd. Esittelin tutkielmassani erilaisia
toimintakyvyn malleja, joiden kautta muistisairaiden toimintakykyd on mahdollista
ldhestyd. Muistisairauksien kohdalla keskeistd on, ettd edetessddn ne vaikuttavat
toimintakykyyn laajasti ja vaikeuttavat eldmédn suunnittelua ja hallintaa (Grano &
Pikkarainen 2011, 272). Saad Nagin (1976) sekd Verbruggen ja Jetten (1994) malleissa
keskeistd on toimintavajeen kehittyminen. Ndissd malleissa patologinen muutos
johtaa eri vaiheiden kautta yksilon toimintakyvyn heikentymiseen. Toimintakyvyn
heikentyminen koskee laajasti yksilon suhdetta ympéristoonsd. Muistisairaus etenee
usein niin, ettd yksilo kokee ensin yksittdisid haasteita perustoiminnoissa, kuten
puheen tuottamisessa tai monimutkaisten asioiden hahmottamisessa. Kuitenkin
sairauden edetessd haasteet lisddntyvit ja vaikeutuvat. (Muistisairaudet: Kdypa hoito
-suositus, 2020.) Muistisairaus siis johtaa vaikeuteen selviytyéa pdivittdisistd toimista.
Toimintakyvyn heikentyminen vaikuttaa laajasti yksiloon ja hdnen arkeensa, joten
heikentymisen hidastamisella on eldmé&nlaadullista merkitysta sairastuneelle.

Amartya Senin ja Martha Nussbaumin teoriassa toimintakyky liittyy keskeisesti
sithen, millainen on henkilon todellinen kyky toimia hdnen omien valintojensa
mukaan (Sen 1993, 30). Todellinen toimintakyky ndhddan tarkednd yksilon vapautena
(Sen 1993, 33). Keskeistd tdssd teoriassa on se, ettd yksilolld tulee olla todellinen
mahdollisuus valita vaihtoehtoisista toiminnoista itselleen arvokkain. Kyky valita
itselleen tédrkeitd toimintoja liittyy keskeisesti ihmisen eldmé&nlaatuun. (Sen 1993, 31.)
Todellisella toimintakyvylld on siis oleellista merkitystd yksilon kannalta, silld se on
vapautta toimia itse toivomallaan tavalla. My6s muistisairailla tulisi sairaudesta
huolimatta olla oikeus ja mahdollisuus eldd omannédkoistdan elamé&a. Toimintakyvyn
kasite voidaan siis liittdd moraaliin, mikd tekee muistisairaan toimintakyvyn
tukemisesta keskeisen tavoitteen. Toisaalta myo6s useat lait, kuten Sosiaalihuoltolaki
(1301/2014), maarittavat erilaisten sosiaalipalvelujen tavoitteeksi toimintakyvyn
tukemisen.

ICF-luokitus on toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden tarkasteluun kehitetty
biopsykososiaalinen malli (THL 2013, 20). ICF-luokitus mahdollistaa toimintakyvyn
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ja  toimintarajoituksien = kuvaamisen = monitahoisesti =~ vuorovaikutteisena
kehitysprosessina. =~ ICF-luokitus tarjoaa kéyttdjdlleen vélineet, joilla t&ta
kehitysprosessia voidaan mallintaa ja tutkia. (THL 2013, 18.) ICF-luokituksen kautta
toimintakykyd voidaan ldhestyd laajasti sen koskien yksilon fyysistd, psyykkistd,
kognitiivista ja sosiaalista toimintakyky&d. Yksilon tilannetta on syytd ldhestyd
kokonaisvaltaisesti, silld sairauden diagnoosista ei voi péédtelld, minkilainen vaikutus
sairauksilla on yksilon elamddn. Toimintakyvyn arviointi tarjoaa pelkkdd sairauksien
diagnosointia laajemman ldhestymistavan sairastuneen tilanteeseen. (Lehto-Niskala
2021, 21.) Yksilon tilanteen ndkeminen kokonaisvaltaisesti toimintakyvyn kautta voi
parhaimmillaan tarjota ihmisldhtdisen ja joustavan tavan ldhestyd etenevédd sairautta.

Muistisairaiden hyvan hoidon ja kuntoutuksen tavoitteena on parantaa seka
ylldpitdd muistisairaan toimintakykyd sairauden kaikissa vaiheissa (Grand &
Pikkarainen 2011, 289). Pdivdtoiminta on yksi tukimuoto, jolla yksilon toimintakykya
voitaisiin tukea. Norjalaisessa tutkimuksessa kansalliset ohjeet painottivat
toimintakykya ylldpitavid aktiviteetteja, mutta kdytdnnon tasolla korostettiin sitd, ettd
pdivdatoiminnassa vietettdisiin hyvd pdivd. Todistetusti fyysistd ja kognitiivista
toimintakykya tukevat harjoitukset eivit olleet laajassa kadytossa. (Strandenzes, Lund
& Rokstad 2019, 509.) Tutkielmani aineistossa liikuntamuotona mainittiin useimmiten
vain lenkkeily. Toisaalta esimerkiksi myoskddn kognitiivisia aktiviteetteja ei
hyddynnetty tavoitteellisessa mielessd, vaan kdytossd oli kevyempid aivoja
vireyttdvid visailuja ja pelejd. Toimintakyvyn tukeminen ja ylldpito tutkituilla
menetelmilld ei noussut pdivdatoiminnan keskeiseksi tavoitteeksi. Kuitenkin
toimintakyvyn tavoitteellisella tukemisella olisi yksilon kannalta elamé&nlaadullista
merkitystd, mika tulisi ottaa huomioon péivétoimintaa toteuttaessa.

Pédivatoiminta kuitenkin pystyy tukemaan sairastuneiden toimintakykyad ja sen
eri osa-alueita. P&divdtoiminnassa voidaan harrastaa turvallisessa ymparistossa
liikuntaa ja myo6s kokeilla monipuolisesti erilaisia liikuntamuotoja. Psyykkistd
toimintakykyd voidaan tukea rutiineilla ja merkitykselliselld tekemisell.
Pdivatoiminta itsessddn tarjosi sairastuneille vaihtelua, sisdltod arkeen ja
mahdollisuuden  aktiiviselle pdivdlle kodin ulkopuolella. Kognitiivisen
toimintakyvyn osalta pdivdtoiminnassa hyodynnettiin aivoja  vireyttdvid
aktiviteetteja, kuten visailuja ja pelejd. Lisdksi pdivatoiminta on itsessdédn sosiaalinen
tapahtuma, joka parhaimmillaan tarjoaa osallistujille yhteenkuuluvuuden tunnetta ja
vertaistukea. Pdivatoiminta sisdlsi monia hyvid asioita sairastuneiden kannalta, mutta
silti toimintaa olisi syytd kehittdd enemmaén jokaisen yksilon tarpeita vastaavaksi.

Toimintakyvyn tukemisen tavoitteen saavuttamiseen vaikutti myos se, kuinka
heterogeenisen joukon pdivdtoimintaan osallistujat muodostivat. Ottobonin ym.
mukaan toimintakykyéd pystytddan todenndkoisemmin tukemaan sellaisissa ryhmissd,
joissa jasenten ikd ja kognitiivinen toimintakyky vastaavat enemmdn toisiaan
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(Ottoboni ym. 2021, 7). Pdivdtoiminnan ndkokulmasta on keskeistd, ettd
pdivdtoimintaan osallistuvien oireet, sairauden vaihe ja toimintakyky voivat vaihdella
hyvinkin paljon. Samoihin ryhmiin osallistui toimintakyvyltddan eritasoisia ihmisia.
Tam&d saattoi vaikuttaa pdivdtoiminnan ilmapiiriin tai yhteenkuuluvuuden
tunteeseen. Onkin tdrkedd, ettd pdivdatoiminnan jdrjestdmisessd otetaan
toimintakyvyn vaihtelu ja ikderot huomioon, jotta toiminta vastaisi mahdollisimman
hyvin jokaisen yksilon tarpeita. Pelkkd muistisairauden diagnoosi kriteerind ei
valttamattd johda tarkoituksenmukaisen ryhmén muodostumiseen.

Toisaalta pdivatoiminnan aktiviteettien tulee kuitenkin soveltua myos niille
ryhmén jdsenille, joiden toimintakyky on kaikista alentunein (Strandenzes, Lund &
Rokstad 2019, 507). Osallistujien toimintakyvyn eri tasot saattoivat usein johtaa siihen,
ettd pdivatoiminnan aktiviteetit  jdrjestettiin niin, ettd kaikista
heikompikuntoisemmatkin voivat osallistua. On tdrkedd, ettd kaikki saavat
halutessaan osallistua toimintakyvyn tasosta huolimatta. Taméa kuitenkin voi johtaa
sithen, ettd paremman toimintakyvyn omaavat eivit saa omalle tasolleen sopivaa ja
riittdvdd aktiviteettia. Tamd nékyy erityisesti tyodikdisten muistisairaiden kohdalla,
koska tyoikdiset sairastuneet ovat usein ikddntyneisiin verrattuna paremmassa
kunnossa. Vaarana on, ettd tavoite toimintakyvyn tukemisesta ja ylldpitdmisestd
kaikkien kohdalla pédivdtoiminnassa ei toteudu. Kaikenikdiset muistisairaat
muodostavat hyvin heterogeenisen ryhmén, joten tukipalvelujen ja palvelujen
muodostamista tulisi ldhestyd joustavammasta ndkokulmasta. Tyoikdiset
muistisairaat hyotyisivéat siitd, ettd heiddt huomioitaisiin erityisend ryhmaéna, silla
toiminta voisi ndin olla kohdennetumpaa. Toisaalta tulee muistaa, ettd myos
tyodikdiset muistisairaat itsessddn muodostavat heterogeenisen ryhmén erilaisine
oirekuvineen, eldméantilanteineen ja mieltymyksineen.

Toisaalta tilannetta, jossa pdivdtoimintaryhmd muodostuu hyvin erilaisen
toimintakyvyn omaavista ihmisistd, voi ldhestyd myos voimavarana. Toimintakyvyn
ja oirekuvien erot voivat johtaa siihen, ettd osallistujat auttavat ja tukevat toisiaan.
Osallistujat voivat auttaa toisiaan niissd asioissa, joissa oma toimintakyky on sdilynyt
ja toisella toimintakyky silld osa-alueella saattaa olla jo alhaisempi. Ryhmaéssa
toimiminen voi siis luoda tirkedan kokemuksen siitsd, ettd sairastuneen ei tarvitse aina
olla hoivan ja tuen kohteena, vaan sairastunut voi itse olla muille hyddyksi ja avuksi.

Tyoikdisten muistisairaiden kohdalla on keskeistd myo6s pdivdtoiminnan
jarjestamisen alueelliset erot, silld kaikille tyoikaisille muistisairaille ei ollut saatavilla
tyoikdisille tarkoitettua toimintaa. Erityistd oli myos se, ettd joillakin paikkakunnilla
vain Muistiyhdistys huomioi tyoikdiset muistisairaat omana ryhméndan. On totta,
ettd tyoikdisid muistisairaita on vahdn verrattuna kaikkiin muistisairaisiin, mutta
myos olemassa olevista sosiaali- ja terveyspalveluista on mahdollista kehittda
sopivampia muunnelmia tydikéisille muistisairaille (Rabanal ym. 2018, 8). Cationsin

61



ym. mukaan tyoikdisten muistisairaiden palvelujen ja tukimuotojen tulisi olla
yksilollisid, joustavia, oikea-aikaisia ja merkityksellisia (Cations ym. 2017, 11).
Esimerkiksi joillakin paikkakunnilla tyoikdisille muistisairaille myonnetddn
henkilokohtaisia avustajia ja joillain paikkakunnilla taas ei. Henkilokohtainen
avustaja voisi kuitenkin toimia hyvinkin yksilollisend ja joustavana tukimuotona
sairastuneelle. Jdahmedt tuen jdrjestimisen soveltamiskdytdannot voivat olla esteend
vaikuttavien palveluiden ja tukimuotojen toteutumiselle.

Paikallisen kehittdmisen lisdksi tydikdisten muistisairaiden palveluja tulisi siis
yhdentdd, jotta yhdenvertaisuus lisddntyisi. Tyoikdiset muistisairaat tarvitsevat
heiddn  yksilolliset tarpeensa paremmin huomioivan organisoidun ja
moniammatillisen palvelujdrjestelman (Ottoboni ym. 2021, 11). Yksi keino
yksilollistad tyoikdisten muistisairaiden palveluja olisi tehdd yhteistyotd paikallisten
toimijoiden ja palveluntuottajien kanssa (Giebel ym. 2020, 6). Pdivdtoiminnan
kehittamiselld on monia eri mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja, mutta keskeistd on se,
ettd pdivdatoiminnan tulisi olla nykyistd yksilollisempéda ja joustavampaa. Oleellista
pdivatoiminnan kehittamisessd yksilollisempddn suuntaan on osallisuuden
tukeminen sekd sellaisten asioiden loytdminen, mitd yksilo kykenee tehda.
Padivatoiminnan aktiviteeteissa tulee ottaa huomioon ne toimintakyvyn osa-alueet,
joita muistisairaalla vield on (Strandences, Lund & Rokstad 2019, 508). Lisdksi tulee
ottaa huomioon, vaikkei muistisairas pystyisi johonkin yksin, hyodyllisyyden
tunnetta lisdd jo mahdollisuus osallistua sithen (Van Vliet ym. 2017, 1893).

Paivatoiminnan tarkoituksena on olla yksil6llisesti suunniteltua ja tavoitteellista
toimintaa (Grano & Pikkarainen 2011, 325). Keskeistd on, ettd pdivdtoiminnan tulisi
vastata sairastuneiden yksiloiden tarpeisiin riittdvéasti, jotta tyoikdisten
muistisairaiden toimintakykyd voidaan ylldpitdd mahdollisimman pitkéddn ja voidaan
tukea sairastuneiden kotona asumista sekd omaishoitajan jaksamista. Toimintakyvyn
tukemisella ja yllapitamiselld on keskeistd merkitystd muistisairaalle, silld
toimintakyky liittyy ldheisesti yksilon eldménlaatuun, itseméddrddamiseen sekéd
vapauteen toteuttaa itseddn ja eldd omanndkoistddn eldmdd. Toimintakyvyn
heikentymisen hidastamisella on seké inhimillisia etta taloudellisia vaikutuksia, joten
toimintakyvyn tukemisen tulisi olla entistd keskeisempdnd tavoitteena
muistisairaiden palveluissa ja tukimuodoissa. Luovalla ja joustavalla kehitysotteella
sekd riittavilld resursseilla pdivdatoiminnasta voisi luoda tyoikdisen muistisairaan
toimintakykyad ja hyvinvointia kokonaisvaltaisesti tukevan palvelun.
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7.2 Tutkimusprosessin arviointi ja jatkotutkimusaiheet

Aloitin tutkimusprosessini vuoden 2021 syyskuussa ja tutkielmani jattopdiva oli
vuoden 2022 toukokuun alussa. Tutkimusprosessini kesti siis noin hieman yli 8
kuukautta. Tutkimusprosessin loppuvaiheessa arvioidessani tutkielmani tuloksia
koen, ettd sain tuotettua tutkimusilmitstdni uutta ja tutkimuksellisesti kiinnostavaa
tietoa. Tyoikdisten muistisairaiden palveluita, kuten pdivatoimintaa, tulee kehittda
tulevaisuudessa lisdd. Tyoikdisten muistisairaiden omat ndkemykset koskien
pdivdtoimintaa ovat keskeisid tdstd ndkokulmasta. Tutkielmani kuvasi erilaisia tapoja
jdrjestdd pdivdtoimintaa sairastuneiden kertomana sekd lisiksi myos heiddn
mielipiteitddn ja toiveitaan koskien t&td toimintaa.

Pyrin toteuttamaan tutkielmani mahdollisimman luotettavasti ja eettisesti.
Luvussa 5.6 kuvailin erilaisia ndkokulmia tutkielman luotettavuuteen ja eettisyyteen
liittyen sekd miten otin ndmad tutkimusprosessin aikana huomioon. Tutkielman
prosessin ollessa ldhelld loppua, minun tuli arvioida, miten saavutin tavoitteeni
tutkijana. Mielestdni tutkimusprosessini onnistui hyvin luotettavuuden ja eettisyyden
kannalta. Pidin koko tutkielman ajan tutkimuspdivékirjaa, johon kirjasin tekemiédni
valintoja, perusteluja ja pohdintoja. Lisdksi pyrin tutkielmassani tuomaan
mahdollisimman selkedsti ja lapindkyvaésti esiin nditd perusteluja. Lisdksi koen, ettd
tutkimusprosessi oli myo6s siitd ndkokulmasta onnistunut, ettd suunnittelin
tutkielman aikataulun hyvin, varasin tutkielmalle riittdvasti aikaa ja toteutin
tutkielmani aikataulussa.

Luotettavuus tarkoittaa sitd, vastaako tutkijan tekemd tulkinta tutkittavien
kokemuksia ja tutkittavaa ilmiotd (Kananen 2015, 353). Tamadn vuoksi aineiston
analyysin toteutus oli hyvin tdrked osa tutkielmaani. Minun tuli tutkijana 16ytaa
aineistosta se, mikd vastasi tutkittavien omaa ndkemystd ja mikad aineistossa oli
tutkimuksellisesti keskeistd. Analyysivaiheen toteutin huolellisesti ja pyrin myos
kirjoittamaan mahdollisimman hyvin auki, miten pddsin tuloksissani tiettyihin
johtopdatoksiin. Tutkielmani tulokset eivédt kuitenkaan ole yleistettdvissd, silld
toteuttaessani  tutkielmani  laadullisena  tutkimuksena tavoitteenani oli
tutkimusilmion parempi ymmartdminen ja haastateltavien yksilollisten kokemusten
esittely.

Olen tyytyvédinen kuuteen haastatteluun aineiston laajuutena, silld jo kuudessa
haastattelussa sain kuulla erilaisia kokemuksia pdivatoimintaan liittyen. Tietenkin
olisi ollut mielenkiintoista haastatella useampia henkiloitd esimerkiksi vield
useammalta paikkakunnalta. Olen kuitenkin tyytyvdinen, ettd sain kerdttyd aineistoa
neljastd eri kaupungista, jotta sain kuulla alueellisten erojen vaikutuksesta
sairastuneiden kokemukseen. Tutkielman alussa tavoitteenani oli saada 6-7

haastattelua. Tutkielmani aineistonkeruuseen vaikutti kuitenkin pandemiatilanne,
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joka muuttui dkisti aineistonkeruun aikana. Pandemiatilanteen vuoksi toteutin
suurimman osan haastatteluista etinid, mutta olisin muussa tilanteessa toteuttanut
haastattelut kasvokkain. Pandemiatilanne myo6s vaikeutti osan haastateltavien
tavoittamista. Lisdksi aineistossani kaikki haastateltavat olivat miehid. Haastateltavia
oli tutkimusaiheeni kannalta vaikea 1oytdd ja tavoittaa, joten minulla ei ollut
sukupuolen kannalta kriteerejd haastateltaville. Pohdin myos aikaisemmin luvussa
5.4 miesvaltaisen aineiston syytd, mutta sukupuolijakauma muistisairautta
sairastavien tai pdivdtoimintaan osallistuvien kesken ei selitd miesvaltaista aineistoa.
Kuitenkin aineiston monipuolisuuden kannalta olisi ollut tarke&d, ettd haastateltavia
olisi ollut kummastakin sukupuolesta.

Mielestdani tyoni oli maisterintutkielmaksi onnistunut, mutta tyoikdisten
muistisairaiden tilanne Suomessa vaatii jatkotutkimusta. Muistisairaudet tulevat
vdestossd lisddntymddn ja muistisairaudet koskettavat jollain tapaa suurta joukkoa
ihmisid. Ensinndkin on keskeistd parantaa ja kehittdd muistisairaiden yksilollisid ja
joustavia palveluja, hoitoa ja kuntoutusta. Poliittisten ja taloudellisten tavoitteiden
lisdksi tarvitaan myos lisdd tutkimustietoa. Tyoikdisten muistisairaiden hoitopolun
erittely ja sen alueelliset erot olisivat mielenkiintoinen jatkotutkimusaihe. Koen
erityisen tarkedksi myos muistisairaiden omien kokemusten ja ajatusten esille
tuomisen palvelujen kehittamistyon kannalta. Mielestini my0s sosiaality6lld on
roolinsa muistisairauksiin liittyvien jatkotutkimusten osalta. Sosiaalityon tulisi tukea
haavoittuvassa asemassa olevia ihmisryhmid, joten myos muistisairaita tulisi tukea
sosiaalityon tutkimuksen kautta. Lisdksi mielestdni sosiaalityontekijat hyotyisivit
muistisairauksien  aiheuttamien  haasteiden ja tilanteiden syvemmastd
ymmarryksestd. Sosiaalityon ndkokulmasta olisi mielenkiintoista ja tdrkedd tutkia
lisdd muistisairauksien yhteiskunnallisia ja sosiaalisia vaikutuksia.

7.3 Lopuksi

Suomen perustuslaki (731/1999) turvaa jokaiselle oikeuden perustoimeentuloon seka
riittdviin sosiaali- ja terveyspalveluihin muun muassa sairauden aikana. Taméan
vuoksi my0ds etenevdd muistisairautta sairastavien perusoikeuksien toteutuminen
tulisi varmistaa. Ketddn ei tulisi jattdd palvelujen ulkopuolelle idn, vamman,
sukupuolen, kulttuurin tai asuinpaikan perusteella. Kuitenkin muistisairaat ovat
ihmisryhmédnd alttiita kokemaan eriarvoisuutta, epdoikeudenmukaisuutta ja
syrjimistd. (Strandenaes, Lund & Rokstad 2019, 511.) Muistisairaat ovat diagnoosinsa
takia vaarassa tulla kohdelluksi vihempiarvoisina ja puolivaltaisina yhteison jasenina
erityisesti sairauden edetessd (Grand & Pikkarainen 2011, 306). Sosiaalialan
ammattietiikan ldhtokohtana ovat ihmisarvo, ihmisoikeudet ja sosiaalinen
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oikeudenmukaisuus. Sosiaalialan tyontekijan tulee kunnioittaa ja edistéda
ihmisoikeuksia. Lisdksi sosiaalialan tyontekijdlld on velvollisuus edistdd omalla
toiminnallaan sosiaalista oikeudenmukaisuutta kaikkien yhteiskunnan jdsenten
osalta. Sosiaalityon tulee siis estdd negatiivista syrjintdd ihmisten ominaisuuksiin
perustuen sekd vastustaa epdoikeudenmukaista politiikkaa ja kdytantojd. (Heikkinen
2017, 10-20.) Sosiaalityolld on siis oma osansa muistisairautta sairastavien
tukemisessa ja heiddn palvelujensa kehittdmisessd. Muistisairaat muodostavat
ihmisryhmdn, johon edelleen kohdistuu eriarvoisuutta, leimautumista ja
ennakkoluuloja. Mielikuva muistisairaista yhteison puolivaltaisina jdsenind ja
osallisuuden lisédminen yhteiskunnassa vaatii aktiivista muutostyota.

Yhdenvertainen palvelujen saatavuus ja toteutuminen ei valitettavasti toteudu
tyoikdisten muistisairaiden kohdalla (Nikumaa 2011, 189). Ikdantyneilld ja tyoikdisilla
muistisairailla on eroja sekd muistisairauden oireissa ettd heiddn kohtaamissa
asenteissa ja saatavilla olevissa palveluissa (Reed ym. 2002, 109). Muistisairaudet on
ndhty perinteisesti ikddntyneiden sairauksina, joten muistisairauden palvelut on
kehitetty ikddntyneiden ndkokulmasta. Tyoikdisille muistisairaille ei ole tarjolla
riittdvasti yksilollisid, oikea-aikaisia ja joustavia sosiaaliturvan tukimuotoja.
(Nikumaa 2011, 187.) Tyoikdisten muistisairaiden nykyistd asemaa voidaan pitda
ihmisoikeuskysymyksend. Keskeistd on, ettd palvelut tulisi suunnitella yksilon
ndkokulmasta, eikd tietyille ihmis- tai sairausryhmille. Yksilokeskeisyydestd hyotyy
tyoikdisten lisdksi myos ikddantyneet muistisairaat. Rajapyykki 65 ikdvuodessa hoidon
jdrjestdmisessd on keinotekoinen ja tdma jako voi olla jopa esteend tehokkaiden
palvelujen ja tukimuotojen tarjoamiselle. (Beattie ym. 2010, 210.) Etenevissa
muistisairauksissa sairastuneen tarpeet ovat moninaisia ja jatkuvassa muutoksessa,
mikd vaatii laadukasta palvelujdrjestelmdd, jotta muistisairaiden hoito ja tuki olisi
mahdollisimman vaikuttavaa.
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LIITTEET

LIITE 1 Tiedote tutkimukseen osallistuvalle

Tietoa
tutkimukseen
osallistuvalle

S~ . .
|:| JYVASKYLAN YLIOPISTO
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Hel!
Olen Maria Koponen ja opiskelen sosiaality6ta

Jyvaskylan yliopistossa. Maisterintutkielmassani
tutkin tyoikaisia muistisairautta sairastavien

ajatuksia ja kokemuksia paivatoimintaan liittyen.

Tutkimukseni tarkoituksena on lisata tietoa
tyoikaisten muistisairauksista, heille
tarkoitetusta paivatoiminnasta seka
toimintakyvyn yllapitamisesta paivatoiminnan
avulla. Haluan tuoda tutkimuksessani esille
paivatoiminnan kayttdjien omia ajatuksia ja
kokemuksia. Tutkielmani ohjaajana toimii Heli
Valokivi.

Jotta voin kasitella henkil6tietojasi tutkimuksen
toteuttamiseksi, minulla on oltava siihen riittava
peruste. Tassa tutkimuksessa kasittelen tietojasi
yleisen edun perusteella ja pyydan sinulta
suostumuksen osallistua tutkimukseen.

——

—]

Vapaaehtoisuus ja
tutkittavan oikeudet

Tutkimukseen osallistuminen on taysin
vapaaehtoista. Voit kieltaytya haastattelusta tai
keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen. Jos
sinulla on kysyttavaa oikeuksistasi voit olla
yhteydessa myds yliopiston
tietosuojavastaavaan tietosuoja(at)yu.fi,

p. 040 805 3297
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Tietoa
tutkimuksesta

Tulen haastattelemaan sinua (paiva, kellonaika, sijainti).

Haastattelussani haluan tietaa Sinun ajatuksiasi ja

kokemuksiasi paivatoimintaan liittyen. Haastattelu kestaa noin

tunnin. Tarkoituksenani on danittaa keskustelumme. E

Suojaan keraamani
henkilotiedot

° Haastattelussa tulen keraaméaan vain
sellaisia henkil6tietoja, joita tarvitsen
tutkimuksessani.

° Kasittelen haastattelussa saadut tiedot
luottamuksellisesti ja nimettomasti.
° Kukaan muu ei kuuntele danitetta kuin

mina. Vain mina kasittelen asioita, jotka
tulevat haastattelussa esille.
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=H Tutkimuksen tulokset
Maisterintutkielmani julkaistaan Jyvaskylan
— yliopiston kirjaston sahkoiseen tietokantaan
_'_. vuoden 2022 aikana.
—
| O
l LJ | —_
Tutkittavan
oikeudet

Voit kysya minulta mitd tahansa tutkimuksesta
ennen haastattelua, haastattelun aikana tai sen

jalkeen. Sinulla on oikeus tarkastaa tai oikaista
antamasi tiedot, voit myds kertoa minulle, etta

et halua tietojasi kasiteltavan ja tehda valitus

henkilotietojesi kasittelysta. U U

Pyydan sinua allekirjoittamaan

suostumuslomakkeen, kun teemme haastattelun. r_f_ﬂ
Lomakkeella voit antaa minulle luvan kasitelld

niita tietoja, joita minulle kerrot.

Lomake on viimeisell3 sivulla.

Yhteistiedot:

Maria Koponen
Jyvaskylan yliopisto
Tutkijan yhteistiedot (sahkoposti ja puhelinnumero)
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Suostumus osallistua
tutkimukseen

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen nimelta

Tyoikdisten  muistisairaiden  toimintakyvyn tukeminen
pdivatoiminnan avulla.

Olen lukenut ylla olevat tiedot ja ymmartanyt ne. Olen saanut tarpeeksi
tietoa tutkimuksesta.

Ymmarran, ettd tdhan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.
Minulla on oikeus, milloin tahansa tutkimuksen aikana keskeyttaa
tutkimukseen osallistuminen.

Kylla haluan osallistua
tutkimukseen.

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus

Tutkittavan nimen selvennys

Tutkijan allekirjoitus

Tutkijan nimen selvennys
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LIITE 2 Teemahaastattelurunko

TAUSTATIEDOT

Ika

Millainen tyollisyystilanteenne on?

Kuinka kauan olette kdyneet pdivdtoiminnassa?

Millainen on tavallinen pdiva pédivatoiminnassa?

Mikd mielestdnne tekee pdivatoiminnasta hyvéa tai hyodyllistd sinulle? Entd huonoa
tai mistd ette ole pitdneet?

Mitd haluaisitte tehdd pdivatoiminnassa? (Toiveet)

Onko pdivatoimintaan osallistumisella ollut hyotyd arjen sujumiseen ja kotona
parjddmiseen?

Padteema: FYYSINEN TOIMINTAKYKY

Miten kuvailisitte fyysistd kuntoanne téllad hetkelld?

Harrastatteko liikuntaa tdalld pdivatoiminnassa?

Jos kylld, mitd mieltd olette pdivatoiminnassa harrastetusta liikunnasta?
Onko pdivdtoiminnalla vaikututusta kykyysi liikkua arjessa ja kotona?

Padteema: PSYYKKINEN TOIMINTAKYKY JA KOGNITIIVINEN TOIMINTAKYKY
Miten kuvailisitte yleistd mielialaanne tai tyytyvdisyyttd elamdanne?

Millaiseksi kuvailisitte pdivatoiminnan tunnelmaa tai ilmapiiria?

Osaatteko kertoa, miten pdivatoiminta vaikuttaa mielialaasi? Milld mielelld kaytte
pdivatoiminnassa?

Onko pdivatoiminnassa kdytossa jotain sellaisia pelejd tai aktiviteetteja, joiden avulla
voitte virkistdd mieltd (esimerkiksi muisti, uuden oppiminen)?

Jos kylld, mité ajattelette ndistd peleistd tai aktiviteeteista?

Paateema: SOSIAALINEN TOIMINTAKYKY

Millaiset perhe - ja ystdvyyssuhteet teilldi on? Onko teilld ldheisida ihmisid
eldméassdanne? Asutteko yksin?

Onko teilld jokin harrastus tai jotain muuta tiettyd tekemista arjessasi?

Miti vertaistuki tarkoittaa/ merkitsee sinulle? Onko vertaistuki sinulle tarkeda?
Oletteko saanut pdivdatoiminnan kautta ystavia?

Onko vield jotain, mitd haluaisitte kertoa?
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