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TIIVISTELMA

Rautiainen, L. 2021. Idkds pariskunta uuden eldméntilanteen kynnykselld — varhaisvaiheessa
olevien muistisairaiden ja heiddn puolisoidensa kokemuksia Omahoitovalmennus-ryhmésta.
Liikuntatieteellisen tiedekunnan laitos, Jyvéskylédn yliopisto, Gerontologian ja kansanterveyden
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Tutkimuksen  tarkoituksena  oli  selvittdd  idkkdiden  pariskuntien  kokemuksia
Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisesta muistisairauden varhaisessa vaiheessa. Lisdksi
tavoitteena oli tarkastella, millaisia merkityksid Omahoitovalmennus-ryhméaan osallistumiseen
liittyy ja miten osallistujat kuvaavat eliméntilannettaan Omahoitovalmennus-ryhmén jélkeen.
Tdmén laadullisen tutkimuksen tieteenfilosofinen tausta nojautui sisdllonanalyysiin ja
fenomenologiaan. Tutkimuksen keskiossd olivat idkkddn pariskunnan kokemukset ja
merkitykset sellaisina, kuin he toivat ne esille. Tutkimuksen teoreettinen viitekehys koostui
Omabhoitovalmennus-ryhmitoiminnan taustalla olevista l1dhtokohdista, kuten varhaisvaiheen
muistisairaus ja sen erityispiirteet, parisuhde voimavarana, mindpystyvyys, omahoitotaidot ja
vertaistuki. Muistisairautta sairastavien maara lisddntyy nopeasti, joten muistisairauden tuomiin
haasteisiin kaivataan ratkaisuja ja yksilollisesti rdétéloityjd palveluita. Toiminta pohjautuu
satunnaistettuun  kontrolloituun tutkimukseen. Ryhmaitoiminnan tarjoama vertaistuki
mahdollistaa tunteiden ja tiedon jakamisen sekd saa aikaan yhteenkuuluvuuden tunteen
idkkaiden pariskuntien vilille.

Tutkimuksen empiirisen aineiston muodostivat puolistrukturoitujen haastattelujen kautta
keritty aineisto. Haastattelin kolmea idkéstd pariskuntaa, jotka olivat osallistuneet samaan
Omahoitovalmennus-ryhméén  syksylla 2020. Haastattelut tapahtuivat puhelimitse
pariskunnittain sekd verkkoalustan kautta toteutuneena fokusryhmihaastatteluna. Tulokset
muodostuivat teoriaohjaavan siséllonanalyysin avulla, ja ne sisdlsivét muistisairaiden idkkdiden
thmisten ja heidén puolisoidensa kokemuksia ja merkityksid elaméstd muistisairauden kanssa.
Tulosten mukaan Omahoitovalmennus-toimintaan osallistuminen voi tuoda idkkaille
pariskunnille tunteen siitd, etteivdt he ole yksin muistisairauden kanssa ja ryhmaééin
osallistuminen voi rohkaista pariskuntia puhumaan muistisairaudesta avoimesti. Lisédksi
ryhmadssa kiteytyi kokemus siité, ettd eldméd voi jatkua hyvdnd myo6s muistisairauden kanssa.
Tulosten ja johtopédétdsten perusteella voidaan todeta, etti oikea-aikainen osallistuminen
Omahoitovalmennus-ryhméén voi tukea idkkain pariskunnan hyvinvointia.

Jatkotutkimusta  tarvitaan  pariskuntien  hyvinvoinnin  edistdimisen  ndkdokulmasta.
Muistisairauden kohdalla tarvitaan asennemuutosta, ja tulevaisuudessa tulisi kiinnittdd
enemmén huomiota idkkéiden pariskuntien voimavaroihin ja toimijuuteen. I&kds pariskunta
tulisi huomioida kokonaisvaltaisesti muistisairauden kohdalla. Muistiystavéllisten kdyténtdjen
ja muistiystivéllisen yhteiskunnan kehittiminen ovat merkittdvia hyvinvoinnin ndkdkulmasta.

Asiasanat: muistisairaus, muistisairauden varhainen tai lievd vaihe, omahoito, mindpystyvyys,
1akkaét pariskunnat, parisuhde, vertaistuki, ryhmétoiminta



ABSTRACT

Rautiainen, L. 2021. Older couple on the verge of new life: a qualitative analysis of the
experiences of Circle of Couples-group at the early stage of dementia. Master’s thesis, 87 pp. 2
appendices.

The purpose of this study was to investigate the experiences of older couples who participated
in the Circle of Couples — group. It also aimed to understand what the meaning of Circle of
Couples was for the older couples and how they described their life with early-stage memory
disorder. The philosophical foundation for this study was based on qualitative content analysis
and phenomenology. Older couples form the core of this research. Theoretical framework for
this research was based on the principles of the Circle of Couples group: early-stage dementia,
strengths of the relationship, self-efficacy, self-management, and peer support. The number of
people living with memory disorders is growing rapidly so there is a need for tailored solutions
for people with dementia and their spouses. Circle of Couples — group is based on a randomized
controlled trial. The main objective of the group is to provide peer support as it creates a sense
of belonging and it allows the couples to exchange ideas and share information.

The empirical part of this study was based on qualitative research. I interviewed three older
couples who had participated in the Circle of Couples — group during fall 2020. I collected the
data by using semi-structured phone interviews and semi-structured focus group interview. The
couples participated in the interviews as dyads.

I used content analysis as a method of analysis. The findings of this study suggest that
participation in the Circle of Couples — group may promote the feeling that the older couple is
not alone with memory disorder. Participation in the group may enhance older couple’s
wellbeing by encouraging them to talk about dementia openly. Participating in the group also
seemed to promote the feeling that life with dementia can still be of good quality. Based on the
results and conclusions of this study, it is possible to say that timely participation in the Circle
of Couples group may support the wellbeing of older couples.

Further research is needed to promote the wellbeing of older couples. There is a need to change
the ways in which memory disorders are perceived in the society, there should be a pursuit to
empower people with dementia. Older couples should be treated with a holistic approach. There
is a need for co-operation to create a memory-friendly society which can enhance the well-
being of older couples facing life with progressive memory disorder.

Key words: memory disorders, early-stage dementia, self-management, self-efficacy, older
couples, relationship, peer support, group model
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1 JOHDANTO

Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata varhaisvaiheessa olevaa muistisairautta
sairastavien ja heiddn puolisoidensa kokemuksia heille suunnatusta Omahoitovalmennus-
ryhmémallista. Tutkimus pyrkii selvittimién, millaisia odotuksia idkkailld pariskunnilla on
Omahoitovalmennus-ryhmad kohtaan ja mikd on Omahoitovalmennus-ryhmén merkitys

etenevan muistisairauden tuomassa uudessa eldmaéntilanteessa.

Etenevit muistisairaudet ovat kansanterveydellinen ja kansantaloudellinen haaste, silld ne
aiheuttavat merkittidvid vaikutuksia yksilollisestd ja myds yhteiskunnallisesta ndkdkulmasta
tarkasteltuna (THL 2019; Robinson ym. 2015). Monipuolisen elintapaohjelman avulla voidaan
edistdd kansanterveyttd ja ehkdistd muistitoimintojen heikentymistd (Ngandu ym. 2015), ja
esimerkiksi Maailman terveysjérjestd on laatinut suositukset aivoterveyden edistimiseen ja
muistisairauksien ennaltaehkaisyyn (WHO 2019). Kuntaliiton tutkimuksen mukaan (Linna ym.
2019) muistisairaus on Suomessa yleisin ympdrivuorokautisen hoidon tarvetta aiheuttava
sairaus. Muistisairauden aiheuttamat keskimééréiset kustannukset muistisairasta kohden ovat

noin 30 000 euroa (Linna ym. 2019).

Suomessa etenevadn muistisairauteen sairastuu noin 14 500 henkilda vuosittain. Vuonna 2060
Suomessa oletetaan olevan noin 240 000 véhintddn keskivaikean tai vaikean vaiheen
muistisairautta sairastavaa henkiléd (Viramo & Sulkava 2015; Muistisairaudet: Kadypé hoito -
suositus 2020). Muistisairaudet koskettavat useimmiten yli 65-vuotiaita. Muistisairauksien
ilmaantuvuus liittyy tutkimusten mukaan erityisesti korkeaan ikddn ja naissukupuoleen

(Bacigalupo ym. 2018; Livingston ym. 2017; Prince ym. 2013; Viramo & Sulkava 2015).

Muistisairauksiin ei ole vield olemassa parannuskeinoa, joten ennaltachk&isevit toimenpiteet,

aivoterveyden edistiminen ja riskitekijoithin vaikuttaminen ovat tdrkedssd roolissa

(Hussenoeder & Riedel-Heller 2018; Robinson ym. 2015).

Kun muistisairaus todetaan idkk&&lld ihmiselld, sairastuminen koskettaa my0s ldhipiiria.
Erityisesti puolison kohdalla muistisairauteen liittyvdit muutokset voivat olla merkittavii.

Iakkailld pariskunnilla tulisi olla mahdollisuus keskustella parisuhteessa tapahtuvista
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muutoksista ja siihen liittyvistd haasteista avoimesti esimerkiksi ammattilaisten kanssa
(Eloniemi-Sulkava ym. 2002). Muistisairauden osalta parisuhteeseen liittyy yhté lailla myos
voimavaroja ja mahdollisuuksia. Parisuhdetta tukevat interventiot voivat edistidd pariskunnan

kykya kohdata muistisairauteen liittyvid haasteita (Lee & Balasubramaniam 2018).

Interventioissa mindpystyvyys ja omahoito ovat ennaltachkidisyyn linkittyvid teemoja, joiden
kautta voidaan vahvistaa muistisairaan idkkéén ihmisen ja hdnen puolisonsa eldménhallintaa ja
hyvinvointia (Lorig & Holman 2003; Laakkonen ym. 2016). Mindpystyvyys ja omahoitotaidot
ovat keskeisessd roolissa Omahoitovalmennus-ryhmédmallissa, joka tutkimuksen mukaan
kohensi muistisairaiden osallistujien kognitiota ja paransi puolisoiden eldménlaatua
(Laakkonen ym. 2016). Vanhustyon keskusliitto on juurruttanut Omahoitovalmennus-mallia

Suomessa vuodesta 2018 alkaen.

Tutkimuksissa  muistisairaiden  idkkdiden ja  pariskuntien = kokemukset omasta
eldmaéntilanteestaan ovat jddneet varjoon (Jansson 2020, 96-97). Etenevdd muistisairautta
sairastavien oma kokemus olisi tirkedd tuoda esiin tutkimuksen keinoin (Johnson 2016; Gorska
ym. 2018; Lumme-Sandt 2017). Muistisairailla tulisi olla mahdollisuus osallistua tasa-
arvoisesti tutkimukseen. Tarvitaan lisdd tietoa tavoista, joilla voidaan tukea muistisairaan
thmisen omatoimisuutta ja eldménhallintaa sekd edistdd idkkdiden pariskuntien hyvinvointia

muistisairauden tuomassa uudenlaisessa elaméntilanteessa.



2 VARHAISVAIHEEN MUISTISAIRAUS

Tassd padluvussa kdyn 1dpi etenevdn muistisairauden varhaiseen ja lievdan vaiheeseen liittyvid
keskeisid ndkokulmia. Ensimméisessd alaluvussa kéyn 1dpi, miten olen méidritellyt
muistisairauden tissé tutkimuksessa aiemman tutkimustiedon perusteella. Toisessa alaluvussa
esittelen, miten muistisairaus néyttdytyy idkkdiden ihmisten kokemana aikaisemman
tutkimuksen ndkokulmasta. Kolmannessa alaluvussa kdyn 1dpi muistisairauden oikea-aikaista

diagnoosia ja sen merkitystd idkkéan pariskunnan hyvinvoinnin nikdkulmasta.

Muistisairaus voidaan luokitella neljddn eri vaiheiseen muistisairauden asteen ja siina
esiintyvien oireiden mukaan (Koivisto ym. 2018). Prekliinisessd vaiheessa on néhtivissa
aivomuutoksia, mutta kliinisié oireita ei esiinny (Koivisto ym. 2018). Lievdssd tiedonkdsittelyn
heikentymdssd (MCI) ihminen voi kokea lievid hankaluuksia vaativimmissa tehtivissd, mutta
paivittdiset toiminnot sujuvat yleensi ongelmitta (Koivisto ym. 2018). Prodromaalivaiheessa
eli varhaisessa vaiheessa voi esiintyé lievéda tiedonkésittelykyvyn heikkenemés, ja esimerkiksi
merkkiainetutkimukset tukevat diagnoosia (Koivisto ym. 2018). Varhaisessa vaiheessa
thminen voi kokea haasteita esimerkiksi monimutkaisen péattelyn tai useiden muistettavien
asioiden hallinnan kohdalla (Koivisto ym. 2018). Neljds eli dementiavaihe on kyseessd, kun
thmiselld esiintyy objektiivisesti todettuja, arjessa selviytymiseen vaikuttavia muutoksia
(Koivisto ym. 2018). Dementiavaiheen voi jakaa kolmeen luokkaan, joita ovat lievd,
keskivaikea ja vaikea vaihe (Koivisto ym. 2018). Tiassd tutkimuksessa kéytdn termid
muistisairaus. Tdman tutkimuksen keskidssd on varhaisessa tai lievéissd vaiheessa oleva eteneva

muistisairaus, esimerkiksi Alzheimerin tauti.

Etenevin muistisairauden kohdalla tulisi kiinnittdd huomiota muistisairaan ihmisen
autonomiaan ja identiteettiin, silld niihin liittyvét keskustelut voivat edistdd muistisairauteen
sopeutumista ja sairauden hyviksymistd (Stockwell-Smith ym. 2018). Lisdksi ne voivat
vaikuttaa myonteisesti muistisairaan ihmisen toimijuuteen (Bosco ym. 2019; Aaltonen ym.

2021).



2.1 Muistisairauden méiaritelmé

Muistisairaus maddritellddn sairaudeksi, jossa tapahtuu heikentymistd muistin ja
tiedonkisittelyn, kuten kielellisten toimintojen, né&dnvaraisen hahmottamisen ja
toiminnanohjauksen alueella (Muistisairaudet: Kiypa hoito -suositus 2020). Muistisairaudet
koskettavat erityisesti idkk&itd ihmisid, esimerkiksi Alzheimerin taudin kohdalla noin 90 %
diagnooseista tehddidn 65-vuotiaille tai sitdi vanhemmille ihmisille (Bature ym. 2017).
Muistisairauden riskid voivat lisdtd muun muassa hypertensio, kuulon alenema, ylipaino,
tupakointi, alkoholin kdyttd, inaktiivisuus, diabetes ja ilmansaasteet (Livingston ym. 2020).
Muistisairauksia todetaan nykyéddn runsaasti alhaisen tulotason maissa johtuen esimerkiksi
kohonneesta elinajanodotteesta sekd riskitekijoistd, kuten koyhyydestd, heikosta
ravitsemustilasta ja infektioista (Livingston ym. 2020). Korkean tulotason maissa
muistisairaudet kohdistuvat erityisesti vanhimmista vanhimpien ikdryhmaan (90+), ja naisilla
on miehid suurempi riski sairastua muistisairauteen (Livingston ym. 2020). Sukupuolten vélista

eroa selittidviksi tekijéksi on arveltu kognitiivista reservid (Livingston ym. 2020).

Etenevit muistisairaudet johtavat usein dementiaan (Muistisairaudet: Kidypa hoito -suositus
2020). Dementia on etenevd neurodegeneratiivinen oireyhtymd, jossa henkilolld esiintyy
haasteita muun muassa pdivittdisistd toiminnoista suoriutumisessa, kielellisessd sujuvuudessa
ja muistitoiminnoissa (Robinson ym. 2015; Maki ym. 2018). Ndmé arkeen liittyvét haasteet
voivat lisdtd riippuvuutta ldheisisti ja heidan tarjoamastaan hoivasta (Robinson ym. 2015; Maki
ym. 2018; Cheston ym. 2015). Yleisimpid muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, Lewyn
kappale — muistisairaudet, johon sisdltyy my0ds Parkinsonin tautiin liittyvd muistisairaus,
aivoverenkiertosairaudet ja  otsa-ohimolohkorappeuman  aiheuttama  muistisairaus

(Muistisairaudet: Kdypé hoito suositus 2020).

Alzheimerin tauti on vaiheittain eteneva aivoja rappeuttava sairaus, johon liittyy tyypillisesti
vaikeuksia kognitiivisissa eli tiedollisissa taidoissa ja pdivittdisten toimintojen alueella (Dubois
ym. 2016; Galvin & Sadowsky 2012). Alzheimerin taudin aivosoluille aiheuttamat tuhot
vaikuttavat muisti- ja ajattelutoimintoihin, kayttdytymiseen ja ihmissuhteisiin (Galvin &

Sadowsky 2012).

Lewyn kappaleisiin liittyvat muistisairaudet ovat toiseksi yleisimpid degeneratiivisen tyypin

muistisairauksia yli 65-vuotiaiden kohdalla (Walker ym. 2015). Lewyn kappaleisiin liittyvit
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muistisairaudet sisdltavit sekd Lewyn kappale - taudin ja Parkinsonin taudin muistisairauden,
joilla on yhteneviinen patologinen prosessi (Walker ym. 2015). Visuaaliset hallusinaatiot,
esimerkiksi ihmisten eldinten ndkeminen, on yleistd Lewyn kappaleisiin liittyvdn dementian

kohdalla (Walker ym. 2015).

Aivoverenkiertohdirididen aiheuttama vaskulaarinen dementia muodostaa noin 15 %
muistisairauksista (O’Brien & Thomas 2015). Vaskulaarisen dementian alatyyppejd ovat
esimerkiksi kortikaalinen, eli suurten suonten tauti, subkortikaalinen, eli pienten suonten tauti,
aivoinfarkti tai aivoverenvuoto (O’Brien & Thomas 2015). Vaskulaarisessa dementiassa
esiintyy Alzheimerin tautiin verrattuna vdhemmin kognitiivisia muutoksia, ja haasteet tulevat

esiin toiminnanohjauksen alueella (O’Brien & Thomas 2015).

Otsa-ohimolohkorappeuma, eli frontotemporaalinen degeneraatio, on sateenvarjotermi, jonka
alle lukeutuu joukko neurodegeneratiivisia sairauksia (Bang ym. 2015). Frontotemporaalinen
dementia on yleisempi tydikaisillé ja se diagnosoidaan usein alle 65-vuotialla (Bang ym. 2015).
Erityispiirteitd timédn muistisairauden kohdalla ovat persoonallisuudessa tapahtuvat muutokset,

jotka voidaan helposti sekoittaa esimerkiksi mielenterveyden hiiridihin (Bang ym. 2015).

2.2 lidkkiiden ihmisten kokemukset muistisairaudesta

Muistisairauden toteaminen voi herdttdd thmisessd ja hinen ldheisissdédn laajan kirjon erilaisia
tunteita, kuten surua, vihaa, pelkoa, ahdistusta, toivottomuutta ja yksindisyyttd (Aminzadeh ym.
2007; Laakkonen ym. 2016). Yksindisyyden kokemukset ovat tarkeitd huomata, silld ne voivat
edistdd muistisairauden etenemistd (Pitkdld & Laakkonen 2015; Savikko ym. 2019).
Muistisairausdiagnoosi  voi  vaikuttaa negatiivisesti muun muassa itsetuntoon ja
itseluottamukseen (Aminzadeh ym. 2007), mikd voi heikentdd muistisairaan ihmisen
toimijuutta (Bosco ym. 2019). Kognitiivisen kapasiteetin ja kielellisten taitojen heikkeneminen
voi johtaa siihen, ettd muistisairas idkds ihminen ei saa vilitettyd toiveitaan tai ajatuksiaan
muille ihmisille (Aaltonen ym. 2021). Lisédksi idkds ithminen voi kieltdd muistisairauden

olemassaolon tai hdn voi kokea itsesyytoksid sairastumisestaan (Aminzadeh ym. 2007).

Tutkimusten mukaan muistisairauden diagnoosia voi my0s seurata helpotuksen tunne

(Aminzadeh ym. 2007). Toivon kokemukset ovat keskeinen elementti muistisairaudessa.
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Toivon avulla ihminen pyrkii ylldpitimian hyvinvointia ja eldménlaatua (Cotter ym. 2018).
Toivo voi myo0s auttaa henkil6d tasapainottamaan muistisairauden itsetunnolle aiheuttamia
uhkia (Cotter ym. 2018). Toivoa lisddvdat muun muassa tieto muistisairauden yksilollisesti
vaihtelusta, tieto kyvystd kokea positiivisia tunteita muistisairauden asteesta huolimatta ja
erilaisten saatavilla olevien tukimuotojen vaikutus hyvinvointiin (Aminzadeh ym. 2007). Myos
ladkehoidon rinnalla toteutettavien lddkkeettomien hoitomuotojen avulla voidaan edistda
itsendisesti arjessa selviytymisti ja lisétd toivoa muistisairausdiagnoosin jilkeen (Santacruz &

Swagerty 2001; Aminzadeh ym. 2007).

Muistisairauden varhaisessa vaiheessa on tdrkedd huomioida kognitiiviset kyvyt ja niiden
merkitys pdatoksentekoon (Bosco ym. 2019). Muistisairaan ihmisen liséksi hdnen puolisonsa
tulisi huomioida jo muistisairauden varhaisessa vaiheessa. Puolisolla on merkittivd rooli
muistisairaan ihmisen minuuden ylldpitdimisen ja omanndkdisen eldmidn mahdollistamisen
nidkokulmasta. Oman identiteetin sdilyttiminen, vastavuoroiset ihmissuhteet, huumori ja
normaalin arjen jatkaminen ovat merkittdvid tekijoitd muistisairaan ihmisen hyvinvoinnille
(Aminzadeh ym. 2007; Caddell & Clare 2011). [ékkéan pariskunnan kohdalla tulisi huomioida
myo0s parisuhteen merkitys muistisairauden myo6td alkaneen uudenlaisen eldméntilanteen
kohdalla. Esimerkiksi pddtoksentekotilanteissa pariskunnan vélinen yhteistyd voi auttaa
ylldpitdmédn muistisairaan ihmisen toimijuutta (Bosco ym. 2017). Muistisairauksien kohdalla
tulisi tunnistaa itsetunnon, sosiaalisen yhteenkuuluvuuden ja elimédn merkityksellisyyden
tunteen merkitys, silld ndma tekijét voivat edistid identiteettiin kohdistuvien uhkien sietdmisté

(Cheston ym. 2015).

2.3 Muistisairauden oikea-aikainen diagnosointi

Muistisairauden diagnosointi vaatii asiantuntemusta. Muistisairauden alkuvaiheessa oireena
saattaa olla lievid hdiriditd muistitoiminnoissa tai sairaus voi ilmetd vaikeuksina muistaa
viimeaikojen tapahtumia tai haasteina omaksua uutta tietoa (Dubois ym. 2016; Galvin &
Sadowsky 2012). Muistisairauden lievdssd vaiheessa tyypillisid oireita ovat muistin
alentuminen ja hankaluudet paivittédisistd toiminnoista selviytymisessd (Santacruz & Swagerty

2001). Mikéli muistisairauteen liittyvét oireet tulevat hitaasti ajan myo6ta, oireita ei valttdmatta



huomioida muistisairauteen viittaavina. Tama voi viivastyttdd esimerkiksi muistitutkimuksiin

hakeutumista.

Oikea-aikainen diagnoosin teko ja aivoterveyttd edistdvien elintapojen huomioiminen ovat
tarkeitd muistisairauden ennaltachkdisyn ja viivéstyttdmisen ndkokulmasta. Esimerkiksi
elintapoihin vaikuttaminen on todettu hyddylliseksi kognition osalta (Ngandu ym. 2015).
Tutkimusten mukaan aivotoiminnoissa on ndhtdvissd muutoksia yli 10 vuotta ennen
Alzheimerin taudin puhkeamista (Beason-Held ym. 2013), ja toimintakyvyssé alkaa tapahtua
alenemaa jopa 10 vuotta ennen muistisairauden diagnosointia (Martyr ym. 2014).
Muistisairauden varhainen tunnistaminen ja diagnosointi ovat térkeitd, silld oikea-aikaisen
diagnoosin ja sopivan ldédkityksen avulla voidaan vdhentda esimerkiksi ladkityksesté aiheutuvia
komplikaatioita ja parantaa eliménlaatua (Santacruz & Swagerty 2001). Vaikka muistisairaus
etenee yksilollisesti ja tarkkaa ennustetta sairauden kulusta ei yleensd ole mahdollista tehda,
varhainen tunnistaminen ja onnistunut diagnosointi ovat hyddyllisid. Oikea-aikaisen diagnoosin
kautta voidaan edistdd muistisairauteen liittyvien oireiden, kuten masennuksen ja drtyneisyyden
hallintaa (Elsawy & Higgins 2011). Oikea-aikaiset tukitoimet ja hoitomuodot voivat
tutkimusten mukaan vaikuttaa myonteisesti toimintakykyyn ja eldménlaatuun (Koivisto ym.

2018).

Kun henkild hakeutuu tutkimuksiin muistisairauteen liittyvien oireiden vuoksi, vastaanotolla
tulisi huomioida sekd i1dkds ihminen ettd hdnen ldheisensd. Puoliso voi esimerkiksi ottaa
hoitaakseen erilaisia arjen askareita muistisairauteen sairastuneen henkilon puolesta
muistisairauden oireiden lisddntymisen myotd (Santacruz & Swagerty 2001). Muistisairautta
epdiltdessd olisi hyvd esittdd monipuolisesti kysymyksid eldmén eri osa-alueisiin liittyen.
Esimerkiksi ~ kysymykset terveydentilaan,  asioiden  unohteluun,  orientaatioon,
ongelmienratkaisuun sekd ADL- ja IADL-toimintoihin liittyen voivat olla hyddyllisid

(Santacruz & Swagerty 2001).

Alzheimerin taudin tunnistaminen koostuu erilaisista tutkimuksista, kuten kyselyisti,
neuropsykiatrisista testeistd ja magneettikuvauksesta (Koivisto ym. 2018). Tutkimuksessa

hyoddynnetdan myds biologisia merkkiainetutkimuksia, jotka voivat olla hyvd tuki oikea-



aikaiseen diagnostiikkaan (Koivisto ym. 2018; Frisoni ym. 2017). Tulevaisuudessa
muistisairauksiin liittyvét biologiset merkkiainetutkimukset voivat auttaa tunnistamaan myos

muistisairauden riskiryhméén kuuluvia henkil6ité (Frisoni ym. 2017).

Toimintakyvyn arviointi on osa muistisairauden asteen mairittelyd, ja lisiksi sen avulla voidaan
seurata muistisairauden etenemistd (Juva ym. 1997; Martyr ym. 2014). Henkilon kognitiivista
kapasiteettia voidaan arvioida mittaamalla vaativia IADL-toimintoja (Juva ym. 1997).
Toimintakykyi voidaan arvioida myds itsearvioinnin kautta, esimerkiksi varhaisessa vaiheessa
olevaa muistisairautta sairastavan arvion tai muistisairaan ldheisen arvion avulla (Martyr ym.
2014). Toimintakykyyn liittyvien itsearviointien kohdalla tulisi kuitenkin huomioida, ettid
mikdli muistisairaan puoliso on rasittunut tai stressaantunut, hidn voi arvioida puolisonsa
toimintakyvyn todellista alhaisemmaksi (Martyr ym. 2014). Hyvinvointi ja ennaltachkéisy
tulisi nostaa tavoitteeksi muistisairauden hoidossa (Ngandu ym. 2015; Livingston ym. 2020),
silld henkilon eldménlaatu voi heikentyd jo muistisairauden lievissd muodossa (Koivisto ym.

2018).



3 TAKKAAN PARISKUNNAN SOPEUTUMINEN VARHAISVAIHEEN
MUISTISAIRAUTEEN

Tdssd pddluvussa kuvailen muistisairauteen sopeutumista idkkdiden pariskuntien
nikokulmasta. Alaotsikkojen kohdalla kerron tarkemmin muistisairauden vaikutuksista
parisuhteeseen, ja kuvailen parisuhdetta voimavarana muistisairauden kohdalla. Parisuhteeseen
ja sen eri osa-alueisiin tulisi kiinnittdd nykyistd enemman huomiota idkkdiden ihmisten ja
erityisesti muistisairautta sairastavien ja heidén puolisoidensa kohdalla, silld muistisairaus tuo
mukanaan muutoksia parisuhteeseen ja pariskunnan arkeen. Muistisairauden tuomat muutokset
voivat heijastua parisuhteeseen ja siihen liittyviin roolethin (O’Shaughnessy ym. 2010). Braun
ym. (2009) viittaavat aikaisempaan tutkimukseen, jonka mukaan kommunikaatioon liittyvét
tekijat, kuten pariskunnan keskindinen vuorovaikutus ja sithen liittyvit taidot, ndyttavét

ennustavan avioliiton tyytyvaisyyttd ja parisuhteen laatua.

On hyvd huomioida, ettd parisuhteeseen ja muistisairauteen kohdistuva tutkimus on vield
suhteellisen vihdistd. Valtaosa muistisairauksiin liittyvistd tutkimuksesta kohdistuu
esimerkiksi omaishoitajien hyvinvoinnin tai muistisairaan ihmisen toimintakyvyn
nidkokulmaan. Idkkddn pariskunnan tasapuolisesti huomioivaa tutkimusta tarvittaisiin

enemman, silld aihe on tdrked muun muassa hyvinvoinnin ja eliménlaadun ndkdkulmasta.

3.1 Muistisairauden vaikutukset parisuhteeseen

Muistisairaus voi vaikuttaa parisuhteeseen monella eri tavalla. Muutokset voivat lisitd puolison
kokemaa stressid sekd heikentdd koettua hyvinvointia (Eloniemi-Sulkava ym. 2002).
Muistisairaus voi aiheuttaa muutoksia muistisairaan idkkddn ihmisen ja hénen puolisonsa
identiteettiin (Griffiths ym. 2020) ja lisdtd pariskunnan vilistd keskindistd riippuvaisuutta
toisistaan (Hellstrom ym. 2007). Lisdksi puolisoon tai hdnen ldheisiinsd voi muistisairauden
myo0td kohdistua emotionaalista kuormaa (Bature ym. 2017). My®ds iki ja eldmiéntilanne voivat
vaikuttaa muistisairauteen liittyviin kokemuksiin. Mitd nuorempana etenevain muistisairauteen
sairastuu, sitd enemmin muistisairas ja hidnen puolisonsa voivat kokea haasteita uuden
elamantilanteen hyviksymisessd verrattuna idkkdampiin vertaisiin (Banerjee ym. 2006). Syyksi
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tdhdn on arveltu sitd, ettd nuorempana sairastuneilla esimerkiksi eldkeikddn liittyy enemmain
odotuksia kuin henkil6ill4, joiden kohdalla muistisairaus todetaan idkkddmpénd (Banerjee ym.

2006).

Suomalaisen tutkimuksen mukaan pariskunnat kokivat muistisairauden vaikuttaneen
heikentdvésti koettuun onnellisuuteen ja parisuhteen tasapuolisuuteen, mutta siitd huolimatta
he kokivat parisuhteen yleisen ilmapiirin edelleen ldmpiméksi (Eloniemi-Sulkava ym. 2002).
Muistisairauden ja parisuhteen kohdalla olisi hyvd huomioida myds seksuaalisuus.
Muistisairaus voi muun muassa vihentdd seksuaalista ilmaisua ja heikentdd kykyd tunnistaa
puolison seksuaalisia tunteita tai tarpeita (Eloniemi-Sulkava ym. 2002). Mikili pariskunta
kokee ongelmia seksuaalisuuteen liittyen, heilld tulisi olla mahdollisuus keskustella asiasta

ammattilaisen kanssa (Eloniemi-Sulkava ym. 2002).

Parisuhteessa vallitseva tasapaino voi muuttua muistisairauden edetessd, kun muistisairautta
sairastavan henkilon riippuvaisuus puolisosta ja hidnen tarjoamastaan hoivasta lisddntyy
(O’Shaughnessy ym. 2010). O’Shaughnessyn ym. (2010) tutkimuksen mukaan puolisoiden
omissa rooleissa ja minuudessa tapahtui muutoksia, kun he pyrkivét yllapitiméaén muistisairaan
thmisen itsetuntoa ja mindkuvaa. Tdmd muutos oli ndhtdvissd myoOs siirryttdessd puolison
roolista kohti hoitajan roolia (O’Shaughnessy ym. 2010). Puolisot voivat kokea jénnitteitd ja
syyllisyyttd liittyen omiin tarpeisiinsa suhteessa puolison tarpeisiin ja niistd huolehtimiseen
(O’Shaughnessy ym. 2010). Muistisairautta sairastavien ja heiddn puolisoidensa palveluita
radtéloidessd olisikin tirkedd kiinnittdd huomiota ihmissuhteiden merkitykseen (Ryan ym.
2008). Yksilokeskeisyyden rinnalle tulisi nostaa ihmissuhteet huomioiva lédhestymistapa.
Iakkddn pariskunnan kohdalla tulisi kiinnittdd huomiota parisuhteen merkitykseen
muistisairaan ihmisen ja hdnen puolisonsa hyvinvoinnin ndkdkulmasta (Ryan & McKeown

2020).

3.2 Parisuhde voimavarana muistisairaudessa

Parisuhde voi olla muistisairaalle ihmiselle ja hdnen puolisolleen merkittdvd yhteinen
voimavara (Hellstrom ym. 2005; Swall ym. 2020). Muistisairauden kohtaaminen yhdessé voi

lisdtd yhteenkuuluvuuden tunnetta ja eldman merkityksellisyyden kokemusta (Swall ym. 2020).
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Hellstromin ym. (2007) tapaustutkimuksessa pariskunnan hyvinvointia lisddvinid asioina
nousivat esiin parisuhteen vastavuoroisuus ja toisiaan tukevien roolien ylldpitiminen,
keskittyminen muistisairaan henkilon itsetunnon vahvistamiseen sekd huomion kiinnittiminen
jéljelld oleviin vahvuuksiin. FErityisesti pariskunnan vélinen yhteistyd ja vahvuuksien
huomioiminen lisdsi kokemusta siitd, ettd eldmd muistisairauden kanssa oli positiivista
(Hellstrom ym. 2007). Pariskunta voi kohdata muistisairauden myo6td erilaisia arkeen
vaikuttavia haasteita, joiden pohjalta he rakentavat yhteistd eldmdansé ja tekevat padtoksid
tulevaisuuteen liittyen (Ryan & McKeown 2020). Tutkimusten mukaan pariskunnat kokivat
erityisesti asioiden yhdessd tekeminen tdrkedksi (Hellstrom ym. 2007). Lisdksi parisuhteen
tasapuolisuus voi olla tekijé, joka edesauttaa parisuhdetta muistisairaudesta huolimatta (Braun

ym. 2009).

Parisuhteen koettu laatu vaikuttaa siihen, kuinka pariskunnat suhtautuvat muistisairauteen ja
sen tuomiin muutoksiin (Gallagher & Beard 2020). Muistisairautta edeltdnyt hyvéksi koettu
parisuhde voi vaikuttaa positiivisesti sithen, kuinka puolisot kokevat parisuhteen laadun ja
tasapuolisuuden (Braun ym. 2009). Gallagherin ja Beardin (2020) tutkimuksen mukaan
laheisyyttd kokevat pariskunnat jakoivat positiivisen ldhestymistavan arkeen, ja heille yhteistad
oli péiva kerrallaan -ajattelutapa (Gallagher & Beard 2020). Namé pariskunnat suunnittelivat
aktiivisesti tulevaisuuttaan ja korostivat avoimuuden ja lapindkyvyyden merkitystd esimerkiksi
perheen ja ystidvien suuntaan (Gallagher & Beard 2020). Parisuhteen laadun heikoksi kokeneet
pariskunnat eivit tulosten mukaan kokeneet yhteenkuuluvuuden tunnetta (Gallagher & Beard

2020).

Parisuhdetta tukevat interventiot voivat edistdd muistisairauteen liittyvien haasteiden
kohtaamista (Lee & Balasubramaniam 2018). Pariskuntaan kohdistuvat toimenpiteet edistivat
toivotun lopputuloksen saavuttamista molempien puolisoiden kohdalla (Lee &

Balasubramaniam 2018).
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4 JTAKKAAN PARISKUNNAN OMAHOITOTAIDOT MUISTISAIRAUDEN
VARHAISESSA VAIHEESSA

Téssd péddluvussa esittelen, mitd omahoitotaidot tarkoittavat tutkimuksen nikokulmasta ja
millainen merkitys niilld on ifkkédlle pariskunnalle muistisairauden varhaisessa tai lievdssé
vaiheessa. Ensimmdisessd alaluvussa kdyn ldpi omahoitotaitojen ja mindpystyvyyden
merkitystd muistisairauden kohdalla. Toisessa alaluvussa kuvailen, millainen merkitys
vertaistuella ja ryhmétoiminnalla on omahoitotaitojen vahvistamisessa. Kolmannessa
alaluvussa esittelen Omahoitovalmennus-toiminnan taustalla olevan satunnaistetun

kontrolloidun interventiotutkimuksen ja sen tulokset.

Muistisairaan idkkaddn ihmisen ja hidnen puolisonsa kohdalla tulisi kiinnittdd nykyistd enemmén
huomiota hyvinvointiin, silld etenevdin muistisairauteen voi liittyd monimuotoisia haasteita ja
ongelmia (Livingston ym. 2020). Tietoisuus muistisairauden etenevésti luonteesta voi aiheuttaa
muun muassa huolta, epdvarmuutta, surua ja pelkoa tulevaisuudesta (O’Shaughnessy ym. 2010;
Griffiths ym. 2020). Aikaisemman tutkimuksen mukaan terapeuttisten interventioiden
ndkokulmasta kolme keskeisintd aluetta ovat toiminnanvajauksiin ja identiteettiin liittyvat
menetykset, selviytymisstrategiat ja tuen saaminen (Griffiths ym. 2020). Vahva
emotionaalinen tuki ndyttdd tutkimusten mukaan hyoddyttdvin muistisairasta ihmisti ja hidnen
ldheistddan (Griffiths ym. 2020). Idkk&&n muistisairaan ja hdnen puolisonsa hyvinvoinnin
nidkokulmasta on olennaista kiinnittdd huomiota kokonaisvaltaiseen arviointiin ja yksilollisesti
raatdloityithin palveluihin (Livingston ym. 2020). Yksilollisesti rdétiloityjen interventioiden
avulla voidaan edistdd muistisairauteen liittyvien neuropsykiatristen oireiden hallintaa
erityisesti lyhyelld aikavélilld, ja puolisoiden kohdalla voidaan vaikuttaa esimerkiksi

ahdistukseen ja masennusoireisiin kustannustehokkaasti (Livingston ym. 2020).

4.1 Omahoitotaidot ja minipystyvyys

Etenevd muistisairaus tuo idkkadn pariskunnan uudenlaisten ratkaisujen ja valintojen &érelle.
Tiedon etsiminen ja vastaanottaminen sekd vertaistuelliset keskustelut muistisairauden dérella

lisddvdat ymmarrystd muistisairauteen liittyvistd haasteista ja ratkaisuvaihtoehdoista
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(Aminzadeh ym. 2007). Tamid voi auttaa pariskuntaa suunnittelemaan tulevaisuutta
muistisairauden kanssa, esimerkiksi tieto erilaisista palveluista ja niiden piiriin pddsemisestd

voi luoda toivoa tulevaisuuteen (Aminzadeh ym. 2007).

Omahoidossa (self-management) ihmiselld itsellddn on merkittidva rooli oman terveydentilan ja
hyvinvoinnin edistimisessd. Lorigin ja Holmanin (2003) sekd Routasalon ja Pitkéldn (2009)
mukaan omahoito auttaa ihmistd hallitsemaan sairautta ja olemaan vastuussa sen hoitamisesta.
Omabhoito voi vahvistaa aktiivista toimijuutta ja edistdd sopeutumista uuteen eldmintapaan,
jossa pitkdaikainen sairaus muodostuu osaksi uudenlaista arkea (Lorig & Holman 2003;
Routasalo & Pitkdld 2009). Esimerkiksi kroonista pitkédaikaissairautta sairastava henkild on
vastuussa omasta pdivittdisestd hyvinvoinnistaan, joten omahoidosta muodostuu osa
eldmédnmittaista tehtdvad (Lorig & Holman 2003). Omahoidossa ihminen opettelee sairauden
kannalta keskeiset asiat ja suunnittelee ammattilaisten tarjoaman tuen ja valmennuksen avulla
itselleen hyvinvointia edistivdn suunnitelman (Routasalo & Pitkdld 2009). Omahoitoa on
hyodynnetty hyvin tuloksin yksilo- ja ryhmitydskentelyssd myds kognitioon vaikuttavien
kroonisten pitkdaikaissairauksien, kuten Parkinsonin taudin, kohdalla (Martin ym. 2012).
Omahoito voi olla osa muistisairaan toimintakykya tukevia voimaannuttavia menetelmii, ja
erityisesti menetelméstd voi olla hydtyé niille, jotka sairastavat varhaisessa vaiheessa olevaa

muistisairautta (Ibrahim ym. 2017; Quinn ym. 2016a).

Mindpystyvyys (self-efficacy) kuvaa, millainen kisitys tai usko henkil6114 on omista kyvyistdin
suoriutua edessd olevista haasteista tai tehtdvistd (Bandura 1977). Aikaisemmat kokemukset
vaikuttavat mindpystyvyyteen: onnistumisen kokemukset vahvistavat ja epdonnistumisen
kokemukset heikentdvit sitd (Bandura 1977). Korkea mindpystyvyys on yhteydessa
suurempaan elamintyytyvéisyyteen, ja silld on vaikutuksia parempaan yleiseen terveydentilaan
(Hourzad ym. 2018; Bandura 2004). Mitd vahvempi koettu mindpystyyden tunne on, sitd
isompia tavoitteita ihminen asettaa itselleen ja sitoutuu niiden saavuttamiseen (Bandura 2004).
Mindpystyvyys on yhteydessd pdidtoksentekoon, motivaatiotasoon ja kéyttdytymismalleihin
(Bandura 1977). Lisdksi mindpystyvyys vaikuttaa ithmisen terveyskdyttdytymiseen yhdessi
muiden tekijoiden kanssa ja on merkittdvd osa yleisen terveydentilan edistdmistd (Bandura
2004; Hourzad ym. 2018). Minépystyvyydelld saattaa olla positiivinen vaikutus muistiin ja

masennusoireisiin, silld korkea mindpystyvyys voi toimia suojaavana kerroksena estdmalla
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heikoksi koetun subjektiivisen muistin vaikutuksen mielialaan ja lieventden siten

masennusoireiden vaikutusta muistiin (O’Shea ym. 2016).

Muistisairauteen liittyvd oletettu minuuden hévidiminen ja aleneva kognitiivinen toimintakyky
voivat olla syitd sithen, miksi muistisairautta on tutkittu vain véhidn esimerkiksi
mindpystyvyyden ndkokulmasta (Lamont ym. 2019). Taéma huolimatta siitd, ettd tiedon ja
sopeutumisen merkitys ovat nousseet esiin osana muistisairaan hyvdi elamédi (Lamont ym.
2019). Omabhoitotaitojen tunnistaminen ja mindpystyvyyden vahvistaminen voivat auttaa
iakéstd pariskuntaa ottamaan eliménsé ohjakset takaisin omiin késiin, mikéli varhaisvaiheessa
tai lievéssd vaiheessa oleva etenevd muistisairaus on horjuttanut pariskunnan eliménhallintaa

ja uskoa tulevaisuuteen.

4.2 Vertaistuki omahoitotaitojen vahvistajana

Sosiaaliset suhteet ovat merkittidvissa roolissa muistisairauden osalta, ja vihdinen sosiaalisten
suhteiden mééra voi jopa lisdtd riskid sairastua muistisairauteen (Livingston ym. 2020). Lisdksi
sosiaalinen 1isolaatio voi vaikuttaa heikentdvésti muistisairautta sairastavan henkilon
hyvinvointiin (Aminzadeh ym. 2007). Vaikka pariskunnilla on yksin asuviin idkkéaisiin thmisiin
verraten laajempi thmissuhdeverkosto (Livingston ym. 2020), niin laajakaan ystivépiiri ei takaa

vertaistukea. Tuen tarve ja sisdlto vaihtelee henkilon ja tilanteen mukaan.

Vertaistuen tulisi vastata henkilon kokemaa tarvetta. Vertaistukiryhmédssa tulisi késitelld
sellaisia asioita, jotka ryhméssd koetaan tdrkeiksi. Esimerkiksi muistisairaan ihmisen puolisolla
jalapsilla on erilaiset tarpeet vertaistuen ndkokulmasta. Puolisoiden vertaistuellisessa ryhméssa
voi olla tarpeen kisitelld vaikkapa suruun liittyvid tunteita, ja aikuisilla lapsilla voi puolestaan
olla tarve kasitelld ryhméssd vihaan tai turhautumiseen liittyvid tunteita (Braun ym. 2009).
Vertaistuki tarjoaa muistisairaan puolisoille mahdollisuuden saada vahvistusta omille tunteille
sekd kokemuksille, ja he voivatkin kokea vertaistuellisen jakamisen elintdrkednd oman
jaksamisen kannalta (O’Shaughnessy ym. 2010). Parhaimmillaan vertaistuki tarjoaa

mahdollisuuden kokea yhteenkuuluvuutta ja saada vahvistusta silld hetkelld merkityksellisiin
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teemoihin (O’Shaughnessy ym. 2010). Lisdksi vertaistuki voi lisdta turvallisuutta, ymmarrysta

ja tunnetta hyvéksytyksi tulemisesta (O’Shaughnessy ym. 2010).

My0s muistisairailla idkkailld ihmisilld tulisi olla mahdollisuus saada ja antaa vertaistukea
muistisairauden vaiheesta riippumatta. Muistisairauden kohdalla olisi tirkedd edistda
mahdollisuuksia aktiivisuuteen ja huolehtia sosiaalisten suhteiden yllapitamisestd (Caddell &
Clare 2011). Ryhmétoiminta voi tarjota keinon ehkéisti sosiaalista isolaatiota, mahdollisuuden
jakaa tunteita ja tietoa, luoda yhteenkuuluvuuden tunnetta sekd edistdd tietoisuutta
muistisairaudesta ja sen kanssa pirjddmisestd (Aminzadeh ym. 2007; Quinn ym. 2016b).
Lisdksi ryhmédtoiminnalla voi olla positiivisia vaikutuksia, kuten itsendisyyden lisddntyminen
ja itsetunnon parantuminen (Quinn ym. 2016b). Positiivisten kokemusten kautta voidaan
vaikuttaa itseluottamukseen sekd vahvistaa koettua mindpystyvyyttd. Yhteisissa keskusteluissa
voi syntyd oivalluksia, uusia ideoita seké uskallusta ylittdd omia rajoja. Tutkimuksen mukaan
muistisairaan ihmisen omahoitotaitoja tukevat mahdollisuus osallistua ryhmén sisiltojen
suunnitteluun  ja ryhmékertojen toteuttamiseen, voimaantumisen vahvistaminen sekd
mindpystyvyyden tunteen edistiminen (Laakkonen ym. 2016). Varhaisvaiheen
muistisairastuneilla tulisi olla mahdollisuus oppia késittelemédén ja ilmaisemaan avoimesti
muistisairauteen ja sen tuomiin muutoksiin liittyvié tunteita esimerkiksi vertaistukea tarjoavien

ryhmien avulla (Caddell & Clare 2011).

Ryhmaitoiminta ei kuitenkaan ole ratkaisu kaikkien kohdalla, silld ihmisilld on erilaisia tuen
tarpeita. Yksilollisten tarpeiden ja toiveiden vuoksi samanlainen tuen muoto ei valttimatta
toimi kaikkien kohdalla (Hoppe 2018). Ryhmétoiminta ei valttiméttd ole tarpeellinen tai tarjoa
riittdvasti tukea osalle idkkaistd pariskunnista, vaan osa heistd voi kokea saavansa enemmaén
apua vaikkapa keskusteluista ldheisten ihmisten tai ammattilaisten kanssa (Hoppe 2018).
lIakkaille pariskunnille olisi hyvd olla tarjolla monipuolisesti erilaisia tukimuotoja, jotta
jokaisella on mahdollisuus saada oikeanlaista ja yksilollisesti sopivaa tukea muistisairauden

tuomiin muutoksiin.
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4.3 Omahoitovalmennus-ryhmémalli ja sen juurtuminen Suomessa

Omahoitovalmennus-ryhméamalli perustuu satunnaistettuun, kontrolloituun
interventiotutkimukseen (RCT) ja siitd saatuihin tuloksiin (Laakkonen ym. 2016).
Ryhmémallin tavoitteena on varhaisvaiheen muistisairaan ja hinen puolisonsa
omahoitotaitojen ja mindpystyvyyden vahvistaminen, voimaantumisen edistdminen seka

osallisuuden vahvistaminen.

RCT-tutkimuksen mukaan Omahoitovalmennus-ryhmi kohensi muistisairaan osallistujan
kognitiivisia taitoja ja edisti puolison hyvinvointia. Omahoitovalmennus-ryhméinterventiolla
saatiin aikaan merkitseva tulos muistisairaan kognitiossa, ja ryhméén osallistuneilla kielellinen
sujuvuus ja kellotaulutesti paranivat merkitsevésti kontrolliryhmén vastaaviin tuloksiin ndhden.
Ryhmien vilinen ero nousi merkitsevidksi yhdeksdn kuukauden mittauspisteen kohdalla.
Muutos kielellisessd sujuvuudessa oli -0.38 (95 % luottamusvili, eli CI = -1.03 — 0.27)
interventioryhmadssé ja -1.60 (95 % CI =-2.26 — -0.94) kontrolliryhméssi (P = .01, vakioitu ik4,
sukupuoli ja 1dhtétason MMSE). Kielellisen sujuvuuden lisdksi muistisairailla osallistujilla oli
kellotaulutestin osalta ndhtidvissd samankaltainen 16ydos ryhmien vililld. Puolisoiden osalta
ryhmdintervention vaikutukset ndkyivdt eldminlaadussa, jossa saatiin aikaan kliinisesti
merkittdvad tulos. Tutkimuksessa terveyteen liittyvdd eldmédnlaatua mittaavan RAND-36-
mittarin perusteella interventioon osallistuneiden puolisoiden tulokset parantuivat (keskiarvon
muutos 1.0, 95 % CI =—-0.5 — 2.4) ja kontrolliryhméén kuuluneilla ne huononivat (keskiarvon
muutos —2.0, 95 % CI = -3.5 — -0.4), (P =.006 vakioituna ikd, sukupuoli, 1dhtotason fyysisen
komponentin RAND-36 arvot). (Laakkonen ym. 2016).

Ryhmiinterventioon osallistuminen mahdollistaa pariskunnille vertaistukea ja sosiaalisen
verkoston, joiden hyvét vaikutukset ovat ndhtévissd myos mallin implementointivaiheessa. Alla
olevassa vuokaaviossa (kuvio 1) on kuvailtu Laakkosen ym. (2016) tutkimuksen kulkuun

liittyvid tietoja ja tutkimuksen sisddnotto- ja poissulkukriteerit.
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Csallistumiskriteerit: Poissulkukriteerit:

- dskettdin diagnosoitu muistisairaus - itsendinen kively ei onnistu
- asuvat kotona yhdessd puoclison kanssa - ei kuule normaazlia puhetta
- suomenkieliset pariskunnat - terminaalivaiheessa oleva sairaus

- vapaashtoinen osallistuminen

|

Kriteerit tayttdvia pariskuntia yhteensa 136
Hoitzjan haastattelu ja tutkimusten teko

'f Satunnaistaminen \...
Ryhmé&interventio (n= 67 pariskuntaa) Kontrollirghma (n= 69 pariskuntaa)
(kahdeksan tapaamista, kesto 4 tuntia {muistidiagnoosin jalkeinen tavanomainen
kerta) hoito ja ohjaus)

! |

Seurannat ryhmainterventioon osallistuneille ja kontrollirghmaan kuuluville

3 kk Ryhmainterventio (n= 67 pariskuntaa) kKontrollirghma (n= 69 pariskuntaa)
(kahdeksan tapaamista, kesto 4 tuntia Seurannasta pois pudonneita (n=2):
kerta) Muistisairas osallistujz kuollut (n=1)

Pariskunta ei halunnut jatkaa (n=1]

' '

o kk Ryhmainterventio (n= 67 pariskuntaa) Kontrollinshma (n= 64 pariskuntaa)
Seurannasta pois pudonneita (n=3):
Muistisairas osallistuja kuollut (n=1)
Muistisairaan puoliso kuallut (n=1)
Muistisairas osallistuja siirtyi
pitkdaikaishoitoon (n=1)

v '

67 pariskuntaa (100 %) mukana analyysissa 64 pariskuntaa (97 %) mukana analyysizsa

!

24 kk | Selvitys terveyspalveluiden sosiaali- ja terveyspalveluiden kiytistd 2 vucden seuranta-aika

KUVIO 1 Omahoitovalmennus-toiminnan taustalla olevan RCT-tutkimuksen vuokaavio

(Laakkonen ym. 2016).
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Omahoitovalmennus-toiminnan kehittimisen ndkokulmasta on tarpeellista huomioida
1dkkédiden pariskuntien, eli ryhmidn osallistuneiden muistisairaiden ja heidédn puolisoidensa
kokemukset. Pariskuntien omat kokemukset Omahoitovalmennus-ryhmémallista ovat jdineet
ammattilaisten kokemusten varjoon, vaikka juuri idkkdiden ihmisten kokemukset ovat
keskeisid mallin sovellettavuuden ja siirrettdvyyden arvioimisessa (vrt. Hodgson & Gitlin
2016). Téssd tutkimuksessa nostan keskioon idkkdiden pariskuntien kokemukset

Omahoitovalmennus-ryhmétoiminnasta ja siithen liittyvistd merkityksista.
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S TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd varhaisvaiheen muistisairautta sairastavien ja heidan
puolisoidensa eli idkkdiden pariskuntien kokemuksia Omahoitovalmennus-ryhméiin
osallistumisesta ja vertaistuesta. Liséksi tavoitteena on tarkastella, millaisia merkityksid
Omahoitovalmennus-ryhmédédn osallistumiseen liittyy ja miten osallistujat kuvaavat
eldmantilannettaan Omahoitovalmennus-ryhmaén jilkeen. Tutkimus kohdentuu hetkeen, jolloin

ohjattuun Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisesta on kulunut kolme kuukautta.

Tutkimuksen tieteenfilosofinen tausta nojautuu laadulliseen sisdllonanalyysiin ja
fenomenologiaan. Tdmén tutkimuksen keskidssd ovat ne kokemukset ja merkitykset, joita
Omahoitovalmennus-ryhméén osallistunut pariskunta oman elinpiirinsd ilmidille antaa (vrt.
Kylméa & Juvakka 2014, 16-20). Tutkimuksen epistemologisten ldhtokohtien mukaan tieto on
subjektiivista ja pohjautuu idkkdin muistisairaan ja hinen puolisonsa kokemuksiin ja
ymmaérrykseen (vrt. Puusa & Juuti 2020). Varhaisvaiheessa olevaa muistisairautta sairastava

1akds thminen ja hdnen puolisonsa ndhddén tdssi tutkimuksessa aktiivisina toimijoina.

Tutkimuksen taustalla nikyy viitteitd fenomenologiasta, silld tutkimuksessa halutaan selvittai,
miten asiat ilmenevét tutkimalla maailmaa sellaisena kuin tutkimuksen kohteena olevat
henkil6t sen aidosti kokevat (Raatikainen 2004, 100-104; Tuomi & Sarajirvi 2012, 41;
Huhtinen & Tuominen 2020). Tiedon ndhddin rakentuvan fenomenologian periaatteiden
mukaisesti vastavuoroisuuden kautta: ihmiselle kertynyt tieto ja siitd koostuva ymmairrys
muodostavat kokemuksen, ja ihminen itse on aktiivinen toimija, joka rakentaa omaa késitystién

ja maailmaa (Huhtinen & Tuominen 2020; Laine 2018).

Tutkimuksen keskeiset kisitteet ovat varhaisvaiheen muistisairaus, omahoitotaidot, parisuhde,

ryhmétoiminta.

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Millaisia kokemuksia idkk4&illd pariskunnilla on Omahoitovalmennus-ryhméan
osallistumisesta kolme kuukautta ohjatun ryhmén jélkeen?

2. Miten osallistujat kuvaavat elaméntilannettaan Omahoitovalmennus-ryhmaén jilkeen?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassd luvussa kuvailen tutkimuksen toteutusta ja sen vaiheita. Ensimmdiisessd alaluvussa
kuvailen tutkimukseen osallistujat. Toisessa alaluvussa kerron, miten kerdsin aineiston.
Kolmannessa alaluvussa kerron, miten toteutin tutkimuksen analyysin. Neljinnessé alaluvussa
kdyn ldpi tutkimusaiheeseen liittyvdd esiymmarrystdni ja sen merkitystd tutkimuksen

toteutukseen.

Olen noudattanut tutkimusta tehdesséni eettisid periaatteita, ja huomioin muistisairauden
keskeiset nakokulmat tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Ennen tutkimuksen aloittamista
selvitin tutkimuslupaan liittyvdt asiat sairaanhoitopiiriltd ja Jyvéskyldn yliopiston
thmistieteiden eettiseltd toimikunnalta. Eettisiin periaatteisiin liittyvéd pohdinta 16ytyy luvusta

kahdeksan.

6.1 Osallistujat

Kuvailen téssi alaluvussa tutkimukseen osallistuneita pariskuntia ja sitd, miten rekrytoin heidét
mukaan tutkimukseen. Kappaleen lopusta 16ytyy Vanhustyon keskusliiton vuonna 2020
toteuttamaan anonyymiin postikyselyyn pohjautuva kuvaus Omahoitovalmennus-ryhméin

osallistuneista pariskunnista ja heidin toiveistaan ryhmia kohtaan.

Tédmin tutkimuksen kohderyhmi koostui Omahoitovalmennus-ryhméén osallistuneista
1akkaistd pariskunnista, joista toinen sairasti varhaisessa vaiheessa olevaa muistisairautta.
Pariskunnat olivat mukana samassa Omahoitovalmennus-ryhmaéssd, joka kokoontui syksylld
2020. Pariskunnat osallistuivat ryhmédn védhintddn viisi kertaa kahdeksasta ohjatusta

ryhmékerrasta. Olen koonnut alla olevaan taulukkoon (taulukko 1) osallistujien perustiedot.
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TAULUKKO 1. Tutkittavien perustiedot.

Osallistujat Siviilisdaty Ika Muistisairaus Ryhméaén Asuinalue
todettu osallistuminen

Nainen 1 Naimisissa 78 - Syksy 2020 Etela-Suomi
Mies 1 Naimisissa 78 2020 Syksy 2020 Etela-Suomi
Nainen 2 Naimisissa 75 - Syksy 2020 Eteld-Suomi
Mies 2 Naimisissa 75 2019 Syksy 2020 Eteld-Suomi
Nainen 3 Naimisissa 67 - Syksy 2020 Etela-Suomi
Mies 3 Naimisissa 69 2019 Syksy 2020 Eteld-Suomi

Toteutin pariskuntien rekrytoinnin yhteisty6ssd Omahoitovalmennus-ryhmén ohjanneen
tyoeldmayhteistyon tahon kanssa. Tyoeldméayhteistyon edustaja vilitti tutkimustiedotteet ja -
lupalomakkeet Omahoitovalmennus-ryhmiin osallistuneille idkkiille pariskunnille. Sain
tyoeldmayhteistyon tahon edustajalta kolmen tutkimuksesta kiinnostuneen pariskunnan
tutkimuslupalomakkeet, jonka jidlkeen soitin niille pariskunnille ja kerroin tutkimuksesta
tarkemmin. Pariskunnat tekivdt itsendisesti ratkaisun tutkimukseen osallistumisesta, he
osallistuivat  tutkimukseen vapaaehtoisesti ja allekirjoittivat  suostumuslomakkeen
tutkimukseen osallistumisesta (liite 1). Tutkimukseen osallistujien rekrytointi oli
tarkoituksenmukaista, ja haastateltavien madard mairdytyi Omahoitovalmennus-ryhmén koon ja

kaytettavissd olevien resurssieni mukaan.

Tutkimukseen osallistui kolme pariskuntaa eli kuusi idkéstd ihmistd, joita yhdisti etenevédn
muistisairauden diagnosointi vuosien 2019-2020 aikana. Lisdksi pariskuntia yhdistdvini
tekijdnd toimi pitkd avioliitto, joka oli kestdnyt vdhintddn 40 vuotta. Kahdella pariskunnalla
muistisairaus oli varhaisessa vaiheessa, yhden pariskunnan kohdalla muistisairaus oli ehtinyt
edetd hieman toisia pariskuntia pidemmalle. Kaikilla tutkimukseen osallistuvilla henkil6illé oli
muistisairauteen jo entuudestaan jonkinlaista kosketuspintaa esimerkiksi sukulaisella tai
tuttavalla todetun etenevdn muistisairauden kautta. Muistisairaus oli kuitenkin omalla tai
puolison kohdalla uusi asia, joten kaikki pariskunnat toivoivat saavansa ryhmaisté vertaistukea

ja tietoa.
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Vanhustyon keskusliiton vuonna 2020 toteuttamien ennen Omahoitovalmennus-ryhmiin
alkua -kyselylomakkeiden (n=43) mukaan Omahoitovalmennus-ryhmiin osallistuneiden
muistisairautta sairastavien ihmisten keski-ikd oli 75-vuotta, ja heistd 70 % oli miehii.
Puolisoiden keski-ikd oli 73 vuotta, ja valtaosa heistd oli naisia (VTKL 2020). Ryhmiin
osallistuneet pariskunnat asuivat itsendisesti omassa kodissaan, ja muistisairaus oli diagnosoitu
noin 1-2 vuoden sisdlldi Omahoitovalmennus-ryhmiin osallistumisesta. Kyselylomakkeiden
mukaan muistisairautta sairastavat ihmiset toivoivat saavansa Omahoitovalmennus-ryhmasté
vertaistukea ja tiedollista siséltod muistisairauden tuomaan uudenlaiseen eldméntilanteeseen
(VTKL 2020). Avoimissa vastauksissa nousi esiin kiitos muistisairauteen liittyvésta tiedosta
ja vertaistuesta, jolloin muistisairaus ei tee oloa niin yksindiseksi ja ulkopuoliseksi (VTKL
2020). Puolisoiden ennen Omahoitovalmennus-ryhmén alkua -kyselylomakkeissa korostui
erityisesti odotus vertaistukea kohtaan, ja liséksi esiin nousivat tietoon liittyvit toiveet seka

toive ystidvystymisestd muiden ryhmildisten kanssa (VTKL 2020).

6.2 Aineistonkeruu

Tassd alaluvussa kuvailen, miten kerésin aineiston sekd perustelen aineistonkeruuseen liittyvid
valintoja ja ndkokulmia. Tutkimusaineisto koostui kolmesta puhelinhaastattelusta ja yhdesta
fokusryhméhaastattelusta, jotka toteutin kolme kuukautta ohjatun Omahoitovalmennus-ryhmén

paéttymisen jilkeen.

Nauhoitetun aineiston kesto oli yhteensd 298 minuuttia. Litteroitua haastatteluaineistoa kertyi
yhteensd 79 sivua kiyttden Times New Roman 12 fonttia ja rivinvdlid 1. Olen koonnut alla

olevaan taulukkoon (taulukko 2) aineistonkeruuseen liittyvit tiedot.
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TAULUKKO 2. Tutkimuksen aineistonkeruu.

Haastattelu Tutkija Osallistujat Toteutus-  Pdiva- Haastat- Litteroitu
tapa madrd telun materiaali

kesto

(nauhoi-

tus)
Pariskuntahaastattelu 1 Rautiainen 1 nainen, 1 mies Puhelin 15.2.2021 61 min 22 sivua
Pariskuntahaastattelu 2 Rautiainen 1 nainen, 1 mies Puhelin 16.2.2021 70 min 24 sivua
Pariskuntahaastattelu 3 Rautiainen 1 nainen, 1 mies Puhelin 19.2.2021 58 min 18 sivua

Fokusryhmahaastattelu Rautiainen 2 naista, 2 miesti Verkko- 25.2.2021 109 min 45 sivua
alusta,

puhelin

Kerédsin aineiston helmikuussa 2021 haastattelemalla Omahoitovalmennus-ryhmééan
osallistuneita idkkaitd pariskuntia. Haastattelun toteutumisen vaihe oli tarkoitukseen sopiva,
silli ryhmiin osallistumisesta oli reflektoinnin ndkdkulmasta kulunut riittdvésti aikaa ja
varhaisvaiheessa olevaa muistisairautta sairastavilla henkil6illd oli vield muistijéalki

Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisesta.

Toteutin haastattelut puhelinhaastatteluina ja verkkoalustan kautta, silld koronapandemia esti
osallistujien tapaamisen. Puhelinhaastattelut ja verkkoalustalla tapahtuneet kohtaamiset
mahdollistivat sen, ettd pystyin suunnittelemaan haastattelujen aikataulut osallistujien toiveiden
mukaan. Lisdksi pariskunnat osallistuivat haastatteluun heille turvallisessa ja tutussa
kotiympéristossd (vrt. Smith 2005; Novick 2008). I&kds muistisairas ihminen ja hénen
puolisonsa osallistuivat haastatteluun yhdessd pariskuntana. Haastattelut tapahtuivat niin, ettd
pariskunta asetti oman puhelimensa kaiuttimelle, jotta he kuulivat esittdmidni kysymykset
samaan aikaan. Verkkoalustan kautta toteutuneessa fokusryhmaihaastattelussa kaikki
osallistujat pitivdt haastattelun ajan kuva- ja &dniyhteyden piélld. Pariskunnat olivat
entuudestaan Omahoitovalmennus-ryhmistd toisilleen tuttuja, joten haastattelussa vallitsi
luottamuksellisuus ja ilmassa oli jilleenndkemisen riemua, joka edisti vuorovaikutuksellista

keskustelua (vrt. Pietild 2017).
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Kerdsin aineiston puolistrukturoitujen haastatteluiden kautta. Muodostin haastattelurungon
(liite 2) teemat luvuissa kaksi, kolme ja neljad esitellyn teoreettisen viitekehyksen kautta.
Seurasin haastatteluissa puolistrukturoitua haastattelurunkoa, mutta samalla pyrin tutkijana
antamaan tilaa pariskuntien vuorovaikutustilanteissa syntyneisiin ajatuksiin ja niihin liittyvien
kokemusten jakamiseen (vrt. Hyvérinen 2017). Tédstd johtuen haastattelun aihepiiri ja teemat
olivat kaikille haastateltaville pariskunnille samat, mutta esimerkiksi kysymysten muodossa ja

jarjestyksessd esiintyi eroja sen mukaan, miten keskustelut etenivit.

Litterointiin valitsin peruslitteroinnin, jossa asiat kirjoitettiin sanatarkasti kuten ne nauhalla
kuuluivat (vrt. Ruusuvuori & Nikander 2017). Tutkimustie Oy litteroi kolme pariskunnittain
toteutettua haastattelua antamieni kirjallisten ohjeiden mukaan, ja litteroin itse fokusryhmén

haastattelun noudattaen samoja periaatteita. Litteroinnit valmistuivat 14.3.2021.

6.3 Teoriaohjaava sisillonanalyysi

Téssd alaluvussa esittelen valitsemaani analyysitapaa ja kuvailen, miten tutkimuksen
siséllonanalyysi eteni sekd millaisia valintoja tein sen aikana. Tutkimus perustuu laadulliseen
tutkimukseen, jossa pyritddn valaisemaan moniulotteisia psykososiaalisia 1lmiditd (Marshall
1996). Pyrin tutkimuksellani lisddméddn ymmarrystd siitd, mitd tutkimukseen osallistuneet
1akkadt pariskunnat kokivat merkityksellisind muistisairauden tuomassa uudenlaisessa
eldmaéntilanteessa. Analyysi pohjautuu laadulliseen siséllonanalyysiin, jossa hyddynnetddn
abduktiivista paittelyd. Kontekstin ndkdkulmasta minun oli huomioitava Omahoitovalmennus-
toiminnan taustalla vaikuttaneet teoreettiset 1dhtokohdat 1dpi tutkimusprosessin. Jisensin
padteemat Omahoitovalmennus-toiminnan taustalla vaikuttavien teoreettisten ldahtdkohtien
mukaan eli varhaisvaiheen muistisairauden, parisuhteen ja omahoitotaitojen kautta. Luokittelun
ja alateemojen kohdalla etenin mahdollisimman aineistol&htdisesti. Olen esitellyt teoreettiset
lahtokohdat luvuissa kaksi, kolme ja neljd. Alla olevassa kuviossa (kuvio 2) esittelen

analyysiprosessin kulun tiivistetyssd muodossa.
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Tietojen tarkastus ja aineiston valmistelu:
Nauhoitteiden kuuntelu, rvhmahaastattelun litterointi. Tutkimustie Oy n tekemien litterointien
tarkka lukeminen Aineiston anonvmisointi.

Aineistoon tutustuminen:

Aianeiston lukeminen ja nauhoitteiden kuuntelu. Relevantin aineiston valinta.

Ajaneiston pelkistaminen ja klusterointi:

Redusointi, el ilmaisujen pelkistiminen ja niiden vhdistelv. Klusterointi, eh
koodausyksikdiden yvhdistiminen ja ryhmaittely teemoittain alaluokkiin. Luokat olivat toisensa

poissulkevia.
Amnalyvsikehikon kokeileminen:

Alaluokkien tuvistyminen. Aineistoldhtdinen eteneminen.

S

Abstrahointi ja lopullisen analyvsikehvksen muodostaminen:

Aaneiston k#sitteellistiminen, el uudelleen kokoaminen aineistosta nousevan sisillén ja
teoriaohjaavan nikékulman avulla.

Muodostui vhteensé nelja piaiteemaa, ja 12 alateemaa.

KUVIO 2. Analyysiprosessin kulku.

Kivin aineistoa ldpi useita kertoja kuunnellen samalla nauhoitteita, jotta sain muodostettua
aineistosta kokonaiskuvan. Alleviivasin aineistosta tutkimuskysymykseen vastaavat sisdllot
kéayttden eri virejd. Merkitsin esimerkiksi Omahoitovalmennus-ryhmain liittyvét kokemukset
aineistosta muistisairaiden osallistujien kohdalla violetilla vérilld ja heiddn puolisoidensa
kokemukset keltaisella vérilld. Karsin aineistosta pois materiaalia, joka ei ollut
tutkimuskysymysten nidkokulmasta relevanttia, esimerkiksi tutkittavien henkilokohtaiset tiedot
tai haastattelun alussa kiyty kuulumisten vaihto (vrt. Tuomi & Sarajérvi 2018, 122—127). Otin
mukaan my0s sellaisia kuvauksia, joista en ollut ihan varma, mihin ne sijoittuisivat, silld en
halunnut rajata aineiston ulkopuolelle merkityksellisid kohtia (vrt. Schreier 2012, 82-83).
Relevantin aineiston osuus litteroidusta aineistosta oli 73 sivua, eli tutkimuksen ulkopuolelle

rajautui kuusi sivua materiaalia.

Maiirittelin analyysiyksikoksi yksittdisen haastattelun, joka sai juoksevan numeroinnin (1-4)
(Schreier 2012, 130—-131). Analyysiyksikoisséd olevien koodausyksikkdjen méara vaihteli 73—

118 vililla. Etsin litteroidusta aineistosta tutkimuskysymysten ndkokulmasta merkitykselliset
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alkuperdiset ilmaukset, ja pelkistin ne yksittéisiksi ilmaisuiksi. Yhteen analyysiyksikk6on
sisdltyl useampia aineiston kannalta merkityksellisid ilmaisuja eli koodausyksikoitd, jotka
merkitsin tekstiin alleviivaamalla ja numeroimalla ne juoksevalla numerolla, esimerkiksi 1.3
tai 4.100 (Schreier 2012, 131-132). Analyysiyksikoissa sijaitsevat koodausyksikot koostuivat
esimerkiksi lauseen osista ja muutaman lauseen muodostamista kokonaisuuksista. Esimerkiksi
muistisairauden varhaiseen vaiheeseen liittyen poimin aineistosta ilmaisuja, kuten “Se kun
meilld nyt sit virallisesti tamd tauti oli varsin, alkuvaiheessa ja, kaikenlainen tieto oli tarpeen.”
Merkitsin kohdan koodilla 1.1. ja tiivistin alkuperdisen sanonnan muotoon “Taudin

’

alkuvaiheessa tieto oli tarpeen”.

Aineistoon merkitsemiéni koodausyksikkdja oli yhteensd 352 kappaletta, ja médrittelin nima
pelkistetyt ilmaisut kuuluvaksi 12 eri alaluokkaan. Muodostin alaluokkia etsimadlld
pelkistetyistd koodausyksikoistd samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Kdvin samalla ldpi
alkuperdisid ilmaisuja, silld halusin antaa tilaa idkkdiden pariskuntien kokemuksille juuri
sellaisina kuin ne aineistossa ilmenevit (vrt. Tuomi & Sarajarvi 2018, 113). Maédrittelin
koodausyksikot  kuulumaan  analyysikehikossa  vain  yhteen  alaluokkaan,  silld
analyysiyksikoiden tulisi olla luonteeltaan toisensa poissulkevia (Schreier 2012, 132—-133).
Esimerkiksi ylemmasséd kappaleessa mainitsemani koodausyksikon 1.1. luokittelin kuuluvaksi

’

alaluokkaan 1.1 eli "Uuden asian eli muistisairauden ddarelld oleminen”.

Kokeilin luomaani analyysikehystd sijoittamalla koodausyksikoitd sen alla oleviin luokkiin.
Tamin myotd alaluokat ja niiden otsikot muuttivat muotoaan ja tiivistyivdt useampaan
otteeseen analyysiprosessin edetessd. Teoriaohjaava ldhestymistapa auttoi luokittelemaan
alaluokat péadluokkiin, esimerkkind kdyttdméni alaluokan 1.1 sijoitin pédédluokkaan 1

"Varhaisvaiheen tarve”.

Lopullinen analyysikehys muodostui 12 alaluokasta, jotka sijoitin neljdén péédluokkaan
teoreettisen viitekehyksen ja ajallisen horisontin mukaan ldhtien liikkeelle varhaisvaiheen
muistisairauden toteamisesta ja kulkien kohti nykyhetked ja tulevaisuutta. Kaikki
sisdllonanalyysissa muodostamani alaluokat ja niiden pdédluokat nékyvét koottuina alla olevassa

analyysikehyksessé (kuvio 3).
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1.1 . Uuden asian eli muistisairauden adrelld oleminen 1. Varhaisvaiheen tarve

1.2 Koronapandemian rajoittama eldm3

1.3 Ryhmaan hittyvat toiveet ja odotukset

2.1 Parisuhde ja etenevd muistisairaus 2. Omahottovalmennus-ryhman keskeiset
elementit

2.2 Ryhman rakenne

2.3 Ryhmaldisten jastut kokemukset

3.1. Vertaistuki muistisairauden kohdatessa 3. Tunne, efte1 ole yksin muistisairauden kanssa.

3.2 Ystavystyminen

3.3 Suhtautuminen eldmiin muistisairauden kanssa

4.1 Altiivinen ote muistisairauden tuomiin arjen muutoksiin | 4. Elama jatluu

4.2 Yhteiset haaveet ja unelmat

4.3 Vahvuudet ja itselle tarkedt asiat

KUVIO 3. Tutkimuksen analyysikehys.

6.4 Tutkijan esiymmaérrys

Téassd alaluvussa avaan aiheeseen liittyvdd esiymmarrystdni ja sen vaikutuksia tutkimukseen.
Tutkijan tehtdvd on avata ja tuoda kokemuksiin liittyvid merkityksid nakyvéksi (Tuomi &
Sarajirvi 2018, 40). Jotta voin tutkijana avata ja tuoda kokemuksiani esiin, minun on tirkeda
tiedostaa ja reflektoida aiheeseen liittyvid ennakko-oletuksiani. Oman esiymmarryksen
pohtiminen ja auki kirjoittaminen on tdrkedd muun muassa tutkimuksen arvioinnin
ndkokulmasta (vrt. Tuomi & Sarajirvi 2018, 40). Tarkastelen toimintaani kriittisesti ldpi tyon,
esimerkiksi tutkijan pdivdkirjan kirjoittamisen ja sithen liittyvdn reflektoinnin,
graduseminaareissa ja ohjaajien kanssa kaytyjen kriittisten keskustelujen sekd saamani

vertaispalautteen avulla.

Tutkijana minulle on muodostunut vahva esiymmarrys idkkéille pariskunnille tarkoitetusta
Omahoitovalmennus-toiminnasta. Esiymmaérrykseni pohjautuu kokemukseen idkk&iden
ithmisten ja pariskuntien kohtaamisesta etenevdn muistisairauden eri vaiheissa.
Omahoitovalmennus-toiminta on minulle entuudestaan tuttua, silli olen ohjannut
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Omahoitovalmennus-ryhmid, kouluttanut Omahoitovalmennus-ryhménohjaajia ja tydskentelen
Omahoitovalmennus-toiminnan parissa. Esioletukseni mukaan muistisairauden alkuvaiheessa
vertaistuki ja tieto voivat edistdd idkkddn pariskunnan hyvinvointia. Ndkemykseni mukaan
tavoitteellinen ryhmétoiminta voi helpottaa muistisairauteen sopeutumista vertaistuen ja

1akkédiden ihmisten toiveisiin ja tarpeisiin vastaavan tiedon kautta.

Myo6s Omahoitovalmennus-toiminnan taustalla oleva viitekehys vaikuttaa sithen, millainen
nidkokulma minulla aiheeseen on. Tydkokemukseni ja opiskelujeni mydtd kertynyt tieto
vaikuttaa sithen, mité tutkijana ajattelen aiheesta ja millainen esiymmarrys minulle on aiheesta
muodostunut. Ndmi nékyvit siind, miten tarkastelen tutkittavaa ilmi6td. Kiinnitin huomiota
omaan toimintaani ldpi tutkimuksen, silld tiedostin muodostavani aineistoa yhdessi
tutkimukseen osallistuvien henkildiden kanssa (vrt. Graneheim ym. 2017). Esimerkiksi
haastatteluaineiston tulkinnassa pyrin tarkastelemaan tutkittavaa ilmiotd mahdollisimman

aineistoldhtoisesti tulkitsematta siséltdd litkaa omasta esiymmarryksesténi kéisin.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Tassd luvussa esittelen teoriaohjaavan siséllonanalyysin tuloksia. Aineisto tuo esiin
muistisairaiden idkkdiden ihmisten ja heidén puolisoidensa kokemuksia Omahoitovalmennus-
ryhmédn osallistumisesta ja muistisairauden varhaisen vaiheen kannalta merkityksellisid

tekijoiti.

Muodostin tuloksista alla olevan kuvion (kuvio 4), jossa olen kuvannut tulokset ajallisesti
etenevind prosessina. Kuviota luetaan ylhaaltd alaspéin, ja se muodostuu analyysikehyksessa
(kuvio 3) olevista péd- ja alateemoista. Kuvion ensimmaéinen laatikko koostuu ensimmaisesté
padteemasta varhaisvaiheen tarve. Se sisdltdd pariskuntien kokemuksia muistidiagnoosin
jélkeisistd ajoista ja varhaisvaiheeseen ja koronapandemiaan liittyvistd kokemuksista seka

Omahoitovalmennus-ryhméén liittyvisti toiveista.

Toinen laatikko eli pddteema Omahoitovalmennus-ryhmdn keskeiset elementit sijoittuu
Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisen ajankohtaan. Se kuvaa pariskuntien kokemuksia
Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisesta, ryhmén rakenteesta ja parisuhteesta etenevin

muistisairauden kohdalla.

Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumiseen liittyvit merkitykset 10ytyvét kuvattuina kuvion
alaosasta. Ne kiteytyvit timantin kohdalla olevaan tunteeseen siitd, ettei ole yksin
muistisairauden kanssa. Tdméan teeman alla ovat vertaistuki muistisairauden kohdatessa,

ystdvystyminen ja suhtautuminen eldmiin muistisairauden kanssa.

Alimmainen laatikko eli pddteema eldmd jatkuu kuvaa pariskuntien kokemuksia
Omahoitovalmennus-ryhmén pdéttymisen jilkeen. Sen alla ovat teemat aktiivinen ote
muistisairauden tuomiin arjen muutoksiin, yhteiset haaveet ja unelmat seki vahvuudet ja itselle

tarkeét asiat.
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Varhaisvaiheen tarve

Uuden asian eli muisti- Koronapandemian ~ Ryhmaan liittyvat
sairauden aarella oleminen  rajoittama elama  toiveet ja odotukset

b 4

Omahoitovalmennus-ryhma

I— Keskeiset elementit —I

Parisuhde ja eteneva Ryhmalaisten jaetut

muistisairaus Ryhman rakenne kokemukset

Omahoitovalmennus-ryhmaan osallistumiseen liittyvat merkitykset

Tunne, ettei ole yksin
muistisairauden kanssa

Vertaistuki Suhtautuminen
muistisairauden | elamaan muisti-
kohdatessa sairauden kanssa

Ystavystyminen

b 4

Elama jatkuu

Aktiivinen ote muisti-
sairauden tuomiin
arjen muutoksiin

Yhteiset haaveet Vahvuudet ja itselle
ja unelmat tarkeat asiat

.

KUVIO 4. Tutkimuksen tulokset.
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Poimin tulososaan alkuperédisid lainauksia, joiden tarkoituksena on lisdtd analyysiprosessin
lapindkyvyyttd ja tuoda idkkaiden pariskuntien déni kuuluviin. Esitin lainaukset siind muodossa
kuin ne aineistossa ovat, ja olen merkinnyt ne tekstiin kursiivilla. Merkitsin lainauksiin ndkyviin
osallistujan tunnisteen, jonka selite 16ytyy taulukosta 1 (tutkittavien perustiedot). Tuloksista

tehdyt johtopéitokset esitetddan luvussa kahdeksan.

Muodostin  teoriaohjaavan  siséllonanalyysin  avulla aineistosta neljd  pddteemaa
tutkimuskysymysten ohjaamana. Pditeemat jakautuivat muistisairauden alkuvaiheen tarpeisiin,
Omahoitovalmennus-ryhmén keskeisiin elementteihin, tunteeseen siitd, ettei ole yksin
muistisairauden kanssa ja ymmarrykseen siitd, ettd eldma jatkuu. Seuraavissa alaluvuissa kdyn
ldpi aineistosta nousseita teemoja. Kokosin jokaisen alateeman kohdalta keskeiset aineistosta
nousseet asiat taulukkomuotoon. Olen pyrkinyt tuomaan jokaisen osallistujan &énen

tasapuolisesti esiin tulososiossa.

7.1 Varhaisvaiheen tarve

Ensimmaéinen péédteema eli varhaisvaiheen tarve kohdistui eldmédnvaiheeseen, jossa toinen
puolisoista on hiljattain saanut diagnoosin etenevéstd muistisairaudesta. Kokosin aineistosta
1akkdiden pariskuntien kokemuksia muistisairauden alkuvaiheesta. Muistisairauden
varhaisvaiheeseen aineistosta liittyivdt esimerkiksi osallistujien toiveet avoimesta
vertaistuellisesta keskustelusta ja muistisairauden etenemisen kannalta olennaisen tiedon
saamisesta. Luokittelin ensimméisen pddteeman alle kolme alateemaa, joita ovat uuden asian
adrelld oleminen, koronapandemian rajoittama eldma ja ryhmaéén liittyvit toiveet ja odotukset.

Seuraavissa alaluvuissa kuvaan tarkemmin teemojen siséltoja.

7.1.1 Uuden asian eli muistisairauden airellid oleminen

Tdhdn alateemaan luokittelin osallistujien kuvailemia tuntemuksia, jotka liittyivit
muistisairauden toteamisen jélkeiseen aikaan. Muodostin aineistosta 16ytyneistd kuvauksista

taulukon (taulukko 3), jossa jaottelin uuden asian eli muistisairauden ddrelld olemiseen liittyvét
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asiat keskustelun ja vertaistuen, tiedon tarpeen, alkuvaiheen huolien ja pelkojen seka

pariskuntien esittdimien vinkkien ja neuvojen kautta.

TAULUKKO 3. Uuden asian eli muistisairauden déirelld oleminen.

Uuden asian, Keskustelu ja Tiedon tarve Huolet tai pelot Vinkit ja neuvot
eli vertaistuki
muistisairau-
den adrelld
oleminen
Alun hdmmennys Tietoa Uuteen Omabhoito-
muistisairaudesta ja elaméantilanteeseen valmennus-
sen etenemisestd liittyvét pelot ja huolet  ryhméin
osallistuminen
Avoin keskustelu Tieto siitd, ettd eldamd Muistisairauden Harrastusten
yhteisen teeman jatkuu vaikkakin toteamiseen liittyva jatkaminen
adrella vihén eri tavalla yllattyminen
toisesta huolehtien Tieto mitd
polkua kulkien

Kéytdnnon asioiden

hoitaminen

Nékdkantoja uuteen

eldméntilanteeseen

Puolison hidastuminen

Oikea-aikainen
osallistuminen
ryhméén,
sopeutuminen

muistisairauteen

Muistisairauden

vaikutukset

Tulevaisuuden
nikymit
muistisairauden

kanssa

Realistinen

arkipdivin tieto

Yhteisten
kokemusten

jakaminen

Tunne heitteille

jédmisestd

Muistisairauden
loppuvaihetta
kuvaavien ohjelmien
katsominen liian

varhain

Muistisairauden

etenemisen tahti

Ryhmaéin paasy tuli

viiveelld

saa palveluita

Eldmén
jatkaminen,

ettei kipsaannu

Ryhmaéén
osallistuminen

aiemmin
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Alkuvaiheeseen liittyvdssd hdmmennyksessd pariskunnat kaipasivat realistista ja toivoa
yllapitdvad tietoa muistisairaudesta ja siihen liittyvistd palveluista. Erityisesti avoinna oleva
toivon ikkuna ja tieto eldmén jatkumisesta koettiin merkittdviksi uuden asian dérelld ollessa.
Osallistujat kuvasivat, ettd Omahoitovalmennus-ryhmdian tulisi péddstd mahdollisimman

varhaisessa vaiheessa, jotta tieto ja vertaistuki kohtaisivat oikea-aikaisesti.

“"Mun mielestd pitdis vaan saada semmosta tietoa ettd ei tdssd nyt kaikki kaadu, et tdd eldmd
Jjatkuu nyt kuitenkin, tosin pikkusen niin kuin tdytyy pitdd toisesta eri lailla huolta” (N2).

Toisten samassa eldméntilanteessa olevien pariskuntien tapaaminen ja muistisairauden kannalta
olennaisen tiedon tarve yhdisti kaikkia osallistujia. Muistisairaiden idkkéiden ihmisten kohdalla
aineistossa korostui vertaistuen ja kidytdnnéllisen tiedon merkitys. Heiddn puolisoidensa

kohdalla odotukset liittyivit tiedon saamiseen ja vertaistuellisten keskustelujen kiymiseen.

“"Mutta se oli kylld vaan hyvd, siind tunsi olonsa vdhdn niinku oudoksi ndissd tdmmosissd
ajatuksissa mitd sielld oli niin, sitten kun siihen pddsi sisddn niin se autto kovasti eteenpdin ja
anto niin kuin ndkokantoja tohon eldmiseen” (M2).

“Kyl siihen heti sitten kaipaa tietoa siitd ettd, miten tdstd mennddn eteenpdin, miten pdrjdtddn,
miten saadaan apua ja mitd apua voi saada” (N3).

Pariskunnat kokivat, ettd muistisairauden toteamisen jélkeen olevassa hammennyksessé kaipasi
henkildd, joka ohjasi eteenpdin vertaistuen ja tiedon pariin. Pariskunnat kuvailivat
kaivanneensa erityisesti kdytdnnonldheistd ja ajantasaista tietoa muistisairauteen liittyen.
Vertaisilta puolestaan toivottiin kdytdnnonldheista tietoa ja mahdollisuutta jakaa omaa arkea

muistisairauteen liittyen.

7.1.2 Koronapandemian rajoittama eliimi

Toiseen alateemaan koostin pariskuntien ajatuksia siitd, millaisena koronapandemia néyttiytyi
varhaisvaiheessa olevan muistisairauden kohdalla. Muistisairaat idkkait ihmiset eivit itse
ottaneet koronapandemiaa puheeksi, mutta heiddn puolisonsa kokivat, ettd koronapandemia oli

heiddn eldmadnsé rajoittava asia.
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Olen koonnut alla olevaan taulukkoon (taulukko 4) koronapandemiaan liittyvét kokemukset,

jotka luokittelin aineistosta nousseiden merkitysten mukaan.

TAULUKKO 4. Koronapandemian rajoittama eldma.

Koronapandemian Merkitys muistisairauden Merkitys Rokotusten

rajoittama eldmi osalta mahdollisuuksien osalta mahdollisuudet
Muistisairaus olisi eri Korona sotkee kaiken Laheisten ihmisten
kantilla ilman koronaa tapaaminen

Rajoittaa kulkemista ja
Vihentinyt ymparilla matkustamista Vertaistuki
olevia ihmisié
Mahdollisuus
matkustaa
Voi vastaanottaa apua

ja palveluita

Puolisoiden kokemuksissa koronapandemia niyttdytyi eldménpiirid supistavana ja
mahdollisuuksia rajoittavana tekijind. He kuvailivat, ettd koronapandemia pienensi elinpiirid
sulkemalla heidét kotiin tilanteessa, jossa matkustaminen olisi ollut muistisairauden vaiheen
kannalta mahdollista tai jopa suositeltavaa. Puolisot kokivat, ettd koronapandemia rajoitti

sosiaalista eldméda ja vihensi mahdollisuuksia tavata toisia thmisid.

”’Se, no tdd korona sotki nyt titd systeemid tosi pahasti, tuli meiddn kohdalle nyt todella pahaan
paikkaan, ettd me ei nyt tiedetd mitenkd paljon me olisi matkustettu vield tai miten, me oltais
kuljettu, ilman ajokorttia, oltaishan me pddsty menemddn sinne ja tinne ja me asutaan tdissd
keskusta-alueella ja junat ja bussit kulkee, mutta nyt kun tdid korona sotki sen niin ettd nyt ei voi
oikein litkkua, niin nythdn tdd on tuntunu niinku aika rankalle tdd, et nyt vaan ollaan kotona ja
sisdlld ja sit vihdn liitkutaan tdssd ympdristossd.” (N3).

“Ja kun toi korona menis pois niin se auttais, md en ymmdrrd mistd mulle on tullut semmoinen
tunne, ettd jos se korona olis poissa ja me tavattais ihmisid nendkkdin ja vois sitten kahvitella ja
tehdd tdmmoistd niin se, se ei ainakaan edistdis sitd muistisairautta, pdinvastoin” (N2).

Pariskuntien kokemuksissa koronapandemia néyttdytyi eldmdd hankaloittavana ja
muistisairauden kannalta haitallisena asiana. Koronapandemian koettiin rajoittavan

mahdollisuuksia eldd omanndkoistd eldmdd, silli se rajoitti muun muassa vapaata
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matkustamista, osallistumista vertaisryhmiin ja harrastuksiin sekd kanssakdymistd toisten

ihmisten kanssa. Puolisoiden kokemuksissa korostuivat kokemukset koronarokotteiden

odottamisesta, silld niihin liittyi toivomus siirtymisesté takaisin koronapandemiaa edeltéviin

normaaliin arkeen.

7.1.3 Ryhmaian liittyvit toiveet ja odotukset

Kolmanteen alateemaan kerdsin aineistossa esiintyneitd Omahoitovalmennus-ryhméén

liittyneitd odotuksia ja toiveita. Lisdksi kokosin teemaan puolisoiden ajatuksia oikea-aikaisesta

ryhméén osallistumisesta. Olen koonnut alla olevaan taulukkoon (taulukko 5) ryhmaién liittyvét

toiveet ja odotukset eriytettyni muistisairaiden osallistujien ja heiddn puolisoidensa

kuvailemiin sisalt6ihin.

TAULUKKO 5. Ryhméin liittyvét toiveet ja odotukset.

Ryhmién liittyvit toiveet ja Muistisairas thminen Muistisairaan ihmisen puoliso
odotukset
Oppia hataran paan Samassa tilanteessa olevien
parantamiseen tapaaminen

Muistia parantavat tekniikat

Kéytdnnon vinkkeja

Yhtendinen ryhma

Sairauden eteneminen

Faktatietoa muistisairaudesta

Kuinka pystyy jatkamaan eteenpéin

Tukea muistisairauden

alkuvaiheeseen

Sairaanhoitopiirin palvelut

Tieto siitd, mistd saa apua

Muistisairaiden osallistujien kohdalla korostuivat kdytdnnonldheiset toiveet. He kertoivat

odottaneensa yhtendistd ryhmid, josta saa tietoa muistisairauden etenemisestd, muistia
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parantavista tekniikoista ja kdytdnnon vinkkejd vertaisilta. Puolisoiden toiveissa korostuivat
muistisairauteen liittyva vertaistuki ja faktatieto muistisairaudesta. Lisdksi puolisot puhuivat

toiveestaan saada tukea muistisairauteen liittyvien pelkojen hédlventdmiseen.

"No ehkd timmdsid kdytannonldheisid vinkkeja” (M1).

”’Se tukeminen siitd ettd ei pelkdd ettd mitd kauheeta nyt tapahtuu” (N2).

Oikea-aikainen ryhmddn osallistuminen tuli esille puolisoiden kohdalla. He kokivat
samankaltaisen muistisairauden vaiheen tirkednd toiveita ja tarpeita vastaavan vertaistuen
nikokulmasta. Mikali muistisairaus oli edennyt pidemmélle kuin muilla ryhméén osallistuneilla
pariskunnilla, puolison kohdalla tuli esiin kokemus siitd, ettei ryhmén tarjoama vertaistuki
vastannut tiysin hdnen odotuksiaan. Myoskéddn ryhméssd késitelty tieto ei tiysin vastannut
puolison kokemaa tarvetta tilanteessa, jossa muistisairaus oli edennyt muita pidemmidlle.
Muistisairaat osallistujat eivit kiinnittineet huomiota muistisairauden vaiheeseen, vaan he

kokivat muistisairauteen liittyvéan vertaistuen ja tiedon hyoddyllisena.

“Md odotin sitd sellasta vertaistukea, mutta sitten kun ndd, ne oli, meilld oli jo eletty se vaihe niin
siind véihdn tuntu ettd, no voi, ettd no mehdn nyt noi on koettu jo ja mennddn jo niinku ihan eri
tasolla. Et siind vihdn mulle tuli sellasta turhautumista ehkd” (N3).

”No nyt en osaa sanoa sielld, ehkd tdd, ldhinnd tdd sairauden eteneminen, oli semmoinen joka
kiinnosti” (M3).

Pariskunnat kertoivat, ettdi Omahoitovalmennus-ryhmaén sisdlté rakentui heidédn toiveidensa ja
tarpeidensa pohjalta, mika sai aikaan tunteen kuulluksi tulemisesta ja lisdsi ryhmassé késitellyn
tiedon osuvuutta. Puolisot toivoivat, ettd ryhménohjaajat nostaisivat esille muistisairauden ja
Omahoitovalmennus-ryhmén kannalta olennaisia asioita, mikdli ryhmaéléiset eivét itse niitd

osaisi tuoda esiin.

”Se tuntu tietysti hyvdltd siind mielessd ettd siind sitten, koki ettd meitd kuunnellaan” (N1).

”No ei ollut suurempia odotuksia kun ei osattu mitddn odottaa” (M2).
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"Ndin kun pystyy itse vaikuttamaan siihen ohjelmaan niin silloin se mydskin on sitd mitd haluaa
tietdd ja mitd mielellddn kuuntelee tai mistd mielellddn keskustelee” (N2).

"Sitten kun me tosiaan olimme tekemisissd tai olemme tekemisissd uuden ja oudon asian kanssa,
niin ohjaajilta toivoi sitd, et jos meiltd jdd huomaamatta jotakin, joka olisi hyvd kdsitelld niin he
sitten tuovat sen siihen kdsittelylistalle vaikka kukaan kurssilaisista ei olisi osannut sanoakkaan
tai toivoa” (N1).

Pariskunnan toiveissa nékyi pienid eroja siind, minkélaista tukea ja tietoa he odottivat saavansa
ryhmadstd. Kokemusten mukaan omien toiveiden ilmaiseminen saattoi tuntua haastavalta, silld
muistisairaus oli heille uusi asia. Osallistujat toivoivat, ettd ohjaajat voisivat nostaa
keskusteluun sellaiset teemat, jotka olisivat varhaisvaiheessa olevan muistisairauden kannalta
hyddyllisid. Mahdollisuus vaikuttaa itse ryhmén sisdltoon koettiin tirkednd, silld se toi tunteen

kuulluksi tulemisesta.

7.2 Omahoitovalmennus-ryhmén keskeiset elementit

Muodostin toisen pddteeman Omahoitovalmennus-ryhmén keskeisistd elementeistd. Teema
sijoittuu tuloskuviossa (kuvio 4) keskimmaéiseen laatikkoon. Luokittelin Omahoitovalmennus-
ryhmén keskeiset elementit -pddteeman alle parisuhteeseen, Omahoitovalmennus-ryhmén
rakenteeseen ja ryhméldisten jaettuihin kokemuksiin liittyvdt sisdllot. Teemat sijoittuvat
aikajanalla kohtaan, jossa idkk#ét pariskunnat olivat mukana ryhméitoiminnassa. Kuvailen

seuraavaksi tarkemmin alateemojen siséltoja.

7.2.1 Parisuhde ja etenevi muistisairaus

Ensimmadinen alateema kisittelee osallistujien ajatuksia parisuhteesta etenevdn muistisairauden
kanssa. Muistisairaille osallistujille parisuhde oli tirked ja turvaa tuova asia. He puhuivat
parisuhteen tasapuolisuudessa tapahtuneesta muutoksesta ja vastuun siirtymisestd puolisolle.
Heiddn puolisonsa puhuivat kunnioituksen merkityksestd ja siitd, ettd on hyva olla yhdessa.

Kokosin taulukkoon (taulukko 6) parisuhteeseen liittyvid merkityksia.
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TAULUKKO 6. Parisuhde ja etenevad muistisairaus.

Parisuhde ja Muistisairas ihminen Muistisairaan ihmisen Suhtautuminen

eteneva puoliso

muistisairaus
Turvallisuus: vieressd on Hyvi olla yhdessa Muistisairauden
ihminen, joka ymmartéa ja erityispiirteiden
taitaa Suhde muuttuu hiljalleen  huomioiminen

Vastuut kasaantuvat

puolisolle

Parisuhde on tiarked

Parisuhde on ja pysyy

Parisuhde on turvasatama

ja tukikohta

Ymmartéviinen puoliso

kohti hoitosuhdetta

Yhteinen menneisyys ja
ystavyys kulkevat

mukana

Yhteisymmarrys ja

molemmille tarkedt asiat

Keskindinen kunnioitus

ja tasa-arvo

Opettelee saamaan
positiivisen tunteen siitd, ettd

on apuna puolisolle

Se tekee, joka parhaiten taitaa

Muistisairaat osallistujat kokivat parisuhteen merkitsevén heille turvallisuutta ja pysyvyytta.

”No onhan se jonkunlainen turvasatama tdissd kuitenkin. Semmonen, tukikohta”(M3).

”Se parisuhde on ja pysyy — en md tiedd osaanko md holhota sitd, ilmeisesti en osaa kauheesti
holhota sitd mutta — se vaan on” (M2).

"Mulle ainakin turvallisuutta ettd se on semmonen vieressd joka, viel ymmdrtdd ja taitaa ja osaa”

(MI).

Puolisot tarkastelivat parisuhdetta muistisairauden tuomien muutosten ndkokulmasta. He

kuvailivat yhteisen pitkdn eliménhistorian merkitystd eliméntilanteessa, jossa parisuhteessa oli

odotettavissa tai jo ndhtdvissd muutosta tasavertaisesta suhteesta kohti hoitosuhdetta.
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"Ehkd.. se ettd, opettelee saamaan hyvin olon, hyvin ja positiivisen tunteen siitd ettd pystyy
auttamaan asioissa. Ettd on kaverille avuksi. (N1).

“Meilldkin on yli 40 vuotta pitkd avioliitto ja, me ollaan sillai, ajattelisin ettd me ollaan niinku
hyvida ystavid kuitenkin vaikka tid muuttuukin koko ajan enemmdn niinku semmoseksi
hoitosuhteeksi” (N3).

“Meilld on hyvd olla keskendmme niin sehdn niinku auttaa joka asiassa” (N2).

Kokemusten mukaan pariskunnat arvostivat yhteistd eldménhistoriaa ja kokivat sen térkedksi.
Muistisairaiden osallistujien kohdalla korostui nékokulma parisuhteen tarjoamasta
pysyvyydesti ja turvasta. Puolisot pohtivat ystivyyden merkitystd, silld osalla muistisairauden
myd6td oli jo ndhtdvissd siirtymid tasavertaisesta parisuhteesta kohti hoidollista suhdetta.
Yhteisen eldménhistorian, ystivyyden ja rakkauden koettiin kuitenkin olevan tdrked osa

parisuhdetta myds muistisairauden kanssa.

7.2.2 Ryhmén rakenne

Tdhdn  alateemaan  kerdsin =~ Omahoitovalmennus-ryhmédn  liittyvid  merkityksid.
Ryhmétapaaminen tarjosi mahdollisuuden kisitelld asioita yhdessd pariskunnittain. Lisdksi
osallistujilla oli mahdollisuus keskustella haluamistaan teemoista syvéllisemmin erillisissd

muistisairaiden ja puolisoiden vertaisryhmissa.

Luokittelin aineistosta 10ytyneet teemat ohjaajien toimintaan, omiin vertaisryhmiin
jakautumiseen ja erilaisiin tyoskentelytapoihin ja Omahoitovalmennus-ryhmén siséltihin

liittyviin merkityksiin. Kokosin sisdltdjd taulukkoon 7.
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TAULUKKO 7. Ryhmin rakenne.

Ryhmin
rakenne

Ohjaajien toimintaan
liittyvét merkitykset

Omiin vertaisryhmiin
jakautumisen merkitykset

Tyoskentelytapojen ja ryhmén
sisdllon merkitykset

Toive: kipeistdkin
kohdista puhumaan
edistdvien kysymysten

esittdiminen

Positiivinen ja kannustava

asenne toi hyvin tunteen

Ryhméliisten toiveiden

kuuntelu ja toteuttaminen

Osallistujien kokemukset

otettiin vastaan todellisina

Kaikkien osallistujien

huomioiminen

Toive, ettd keskustelut
palautetaan aiheeseen

tarvittaessa

Syvempi jakaminen
vertaisryhmaéssd, jotta ei

pahoita puolison mieltd

Muistisairas osallistuja péaasi
itse déineen, kun puoliso ei

ollut puhumassa puolesta

Myo6s keskusteluaiheen
teeman ohi puhuminen oli

joskus tarkedd

Jotta ryhmaé pysyy kasassa,
sen tulee olla kiinni

osallistujien eldméssa

Ryhmétdissé saivat ajattelemaan

asioita eri ndkokulmista

Tehtdvien 1dhtokohta oli itsessd ja
péési jakamaan nakokulmia

muiden kanssa

Vapaamuotoiset keskustelut
meinasivat eksyé aiheesta ja
hiljaisemmat olivat vaarassa jaada

syrjaan

Kahvitauot soivat mahdollisuuden

rentoutua ja olla vapaasti

Muistisairauden kannalta tarkeiden

asioiden nostaminen asialistalle

Vertaisryhmit antoivat muistisairaille osallistujille mahdollisuuden tuoda omia mielipiteitdén
rauhassa esiin ilman, ettd heiddn puolisonsa puhuivat péille. Lisdksi osallistujilla oli hyvid
kokemuksia ryhméssi kédytetyistd pari- ja pienryhmétydskentelyn tekniikoista, sillé ne antoivat

mahdollisuuden pohtia asioita yhdessé ja jakaa niihin liittyvid ndkokulmia.

“Ja sen jilkeen sitten eriydyttiin ettd, sairastuneet jdi omaan tilaan ja sit me puolisot mentiin
toiseen tilaan ettd, siind mielessd se oli hyvd ettd se ensimmdinen puolitoista tuntia, vajaa oltiin
yhdessd ja sitten, kahvitauon jdlkeen eriydyttiin niin se oli minusta hyvd ratkaisu” (N3).

“Kerrankin oli, tai useinhan se tietysti on mutta ettd oli tamdn, ldhtékohta minussa. Ja toiset
ldhtivit omasta itsestddn ja sitten todettiin ettd ollaan aika lihelld.” (N1).
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Kahvitaukojen merkitys korostui kaikissa haastatteluissa. Erityisesti muistisairautta

sairastaville kahvitauot olivat merkityksellisid, silld ne tarjosivat mahdollisuuden rentoutua.

VSiitd sitten vihdn niinku sai sillai, ehkd rentoutua lainausmerkeissd ja, siind se puhe voi olla
sitten jotain muutakin, asiaa kuin sitten taas siind virallisessa ryhmdtoiminnassa” (N3).

Ryhmissd kidydyt vapaamuotoiset keskustelut jakoivat osallistujien ajatuksia. Keskustelun
ronsyileminen teeman ulkopuolelle saattoi kokemusten mukaan lisdtd hiljaisempien
ryhméliisten jadmistd keskustelun ulkopuolelle. Toisaalta keskustelun ronsyileminen koettiin

my0s tirkeédksi osaksi ryhmaa.

“Jos oli ryhmdssd semmosia puolisoita jotka oli hiljaisempia ja, ei niin sujuvasti ldhteny se puhe
tulemaan niin, he jdivdt sit vihdn niinku syrjddn, he olivat sit hiljaa™ (N3).

“Jos se ois mennyt ihan pelekdstddn niinku asiapohjalta niin ei ne ois kasassa endd ndd ryhmadit,
ettd kyl se siind tarvii sitd et, se tarvii niinku eldmdd ympditd toi homma, sit se toimii, se on toiminu
hyvin mun mielesta” (M2).

Osallistujat kokivat ryhménohjaajat positiivisina ja kannustavina. Ohjaajat edistivdt hyvaa
ilmapiirid ja antoivat tilaa osallistujien puheille. Kaikki osallistujat kokivat, ettd ohjaajat
kuuntelivat heidén toiveitaan ja myos toteuttivat niitd mahdollisuuksien mukaan. Ohjaajien
toimintaan kohdistui myds odotuksia ja toiveita pariskuntien taholta. Pariskunnat toivoivat
esimerkiksi sitd, ettd ohjaajat esittdisivit ryhmdssd kysymyksid, jotka avaisivat keskustelua
myo6s vaikeammista tunteista. Lisédksi toiveet kohdistuivat siithen, ettd ohjaajat olisivat vélilla

rajanneet keskustelua tai palauttaneet keskustelun takaisin pdivdn teemaan.

"Et ehkd siind just olis ollu vaikka sen, ryhmdn vetdjdn tilaisuus esittdd semmosia kysymyksid
Jjotka olis saaneet avautumaan kipeistdikin kohdista” (N2).

“Mutta mun mielestd antoi meiddn siind mielessd rupatella ja tehdd, ettd he ndki, et se ryvhmd on
todella tdmmonen, ettd pystyy keskusteleen mistd asiasta tahansa ja valitettavasti se joskus sitten
mentiin vihdn ohi” (N2).

Pariskunnat kokivat, ettd Omahoitovalmennus-ryhmén rakenne oli toimiva. Ryhma tarjosi

mahdollisuuksia pohtia itsed mietityttdvid teemoja sekd omasta eldméntilanteesta késin ettéd
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yhdessa vertaisten kanssa. Keskustelujen ronsyileminen aiheen ulkopuolelle oli aihe, joka jakoi

mielipiteitd. Toisaalta osallistujat toivoivat, ettd keskustelujen ronsyillessa teeman ulkopuolelle

ohjaajat olisivat palauttaneet keskustelut takaisin aiheen pariin. Samalla osa koki, ettd

keskustelujen ronsyileminen oli vililld tarpeellista, silld se auttoi pitdmédn ryhmén eldméssi

kiinni. Ryhmén keskelld ollut kahvitauko tarjosi ryhmaéliisille mahdollisuuden rentoutua

ohjelman keskella.

7.2.3 Ryhmaliisten jaetut kokemukset

Tdhdn alateemaan kokosin siséltod, joka liittyi Omahoitovalmennus-ryhméssd jaettuihin

kokemuksiin ja niiden merkitykseen. Luokittelin teemaan kuuluneet sisdllot odotetun

ryhmiépdivin ja osallistujia yhdistdvien tekijoiden mukaan. Koonti 16ytyy alla olevasta

taulukosta (taulukko 8).

TAULUKKO 8. Ryhmiliisten jaetut kokemukset.

Ryhmaliisten jaetut Erityinen ja odotettu ryhmépéiva
kokemukset

Yhdistéavit tekijat

Ryhmi antoi ryhtié ja

mielenkiintoa arkeen

Tapaamisia odotti

Ryhmén jilkeen elama tuntui

helpommalta

Ryhmén péétyttya jotain jéi

puuttumaan

Ryhma toi ihmiset l&hemmaksi ja lisési

avoimuutta

Ryhmaisti sai kokemusperéisté tietoa

Osallistuminen lisdsi muistisairaan

aktiivisuutta

Loysi eldmésti uuden alueen, joka oli ennen

pimennossa

Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisella oli kaikille osallistujille positiivinen merkitys.

Ryhmaépaiva koettiin erityiseksi ja sitd odotettiin. Puolisot kertoivat, ettd Omahoitovalmennus-

ryhméén osallistuminen oli vaikuttanut muistisairaaseen ithmiseen piristdvasti.
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’»

a varsinkin niin kauan ku tdmd ryhmd pyori, ni se anto kovasti, ryhtid ja mielenkiintoa tihdn
arkeen” (N1).

2

utta se ylldtti, se on niin positiivinen asia niin kuin md sanoin ettd me saatiin sitd semmonen
uus alue missd me voitiin olla ihmisten seassa” (M2).

“Ainakin se mitd md kuvittelen ja muistan ndistd aikaisemmista kerroista, niin toi tohon toiseen
osapuoleen niin vaikutti than selvdsti piristivdsti ja se oli ihan niinku erilaista, et aktiivisuus
lisddnty” (N2).

Pariskunnat kokivat, ettd muistisairauden diagnosoinnin jilkeen olisi hyvd pédédstd mukaan
Omahoitovalmennus-ryhméén. Omahoitovalmennus-ryhmén koettiin antaneen sellaista tukea

ja tietoa, joka vastasi erityisesti muistisairauden varhaisen vaiheen tarpeisiin.

“Kun kaikki ne ihmiset jotka sen diagnoosin saa, kun ne dlyis kuinka paljon apua tdmmosestd
omahoitovalmennuksesta on, ja ldhtisivit sithen mukaan” (N2).

VEttd jotenkin sellanen tunne jdi ettd ndd osallistujat joille se oli nyt vihdn niinku uudempi asia
kuin meilld niin ne oli erittdin tyytyvdisid, siitd ettd ne pdds tdlldseen ryhmddn ja kokivat sen ettd,
ei tdd nyt niin hirveetd ole” (N3).

Pariskunnat kuvailivat Omahoitovalmennus-ryhmén tuoneen eldmdén uuden alueen, jossa sai
mahdollisuuden tavata toisia samankaltaisessa eldméntilanteessa olevia ithmisid. Kokemusten
mukaan Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisesta néhtiin olevan hydtyd pariskunnille,

jotka olivat muistisairauden varhaisessa vaiheessa.

7.3 Tunne, ettei ole yksin muistisairauden kanssa

Kolmannessa péddteemassa késittelin Omahoitovalmennus-ryhméaan osallistumiseen liittyneitd
merkityksid, jotka kiteytyivit tunteeseen, ettei muistisairauden kanssa ole yksin. Hahmotin
tdmin teeman Omahoitovalmennus-ryhméin aikana muodostuneena timanttina (kuvio 4,
tutkimuksen tulokset), joka muotoutui Omahoitovalmennus-ryhmén keskeisten elementtien
kautta. Seuraavien alalukujen aikana kuvailen tarkemmin timantiksi muodostuneita sisiltoja,
joissa pariskunnat kuvailivat vertaistuen merkitysta, ystdvystymisen teemaa ja ajatuksia, jotka

liittyivat suhtautumiseen eldmédn muistisairauden kanssa.
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7.3.1 Vertaistuki muistisairauden kohdatessa

Tahian alateemaan kokosin merkityksid, jotka liittyivit vertaistukeen etenevan muistisairauden
kohdalla. Pariskuntien kokemuksissa tuli esille, etteivit he Omahoitovalmennus-ryhmén
jalkeen endd kokeneet olevansa yksin muistisairauden kanssa, silld ympérilld oli
myoétdkulkijoita. Kokosin aineistossa esiintyneet sisdllot taulukossa (taulukko 9) kolmeen
luokkaan, joita olivat jacttu ymmaérrys muistisairaudesta sekd muistisairaiden ihmisten ja heidén

puolisoidensa kokemukset vertaistuesta.

TAULUKKO 9. Vertaistuki muistisairauden kohdatessa.

Vertaistuki Jaettu ymmarrys siité, Muistisairaiden ihmisen Muistisairaiden ihmisten
muistisairauden mitd muistisairaus on kokemukset vertaistuesta puolisoiden kokemukset
kohdatessa vertaistuesta

Ryhmaéssi niki, miten
jokainen ryhméldinen

ajattelee asioista eri

Yksindisyyden kokeminen

muistisairauden ddrelld

Muistisairaudesta sai puhua

syddamensi kyllyydesti

tavalla Oli helppo samaistua Sai uskoa siihen, ettei tarvitse
vastaaviin pelata
Jokainen osallistui ihmiskohtaloihin

keskusteluihin tasa-

arvoisesti

Yksindisyyden tunne
lievittyi, kun ryhmésta

16ytyi kanssakulkijoita

Kokemus siitd, ettd
muutkin pohtivat

samanlaisia asioita

Ryhmissa paisi eroon
asioista, jotka lukitsivat
eldmai ja ihmisten kanssa

olemista

Asioita vadnnettiin

kohdalleen

Muistisairauden aiheuttamista
tunnoista pystyi

keskustelemaan vapaasti

Kaytannonlaheisisté asioista

oli helppo puhua

Ryhmaéssa uskalsi puhua
muistisairaudesta ilman
pelkoa siitd, etté rasittaa

kuulijaa
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Pariskunnat  kokivat vertaistuen merkittivdnd osana Omahoitovalmennus-ryhméén
osallistumista. Omahoitovalmennus-ryhmaéssa saatiin vertaistukea sekd pariskuntien yhteisistad
osioista ettd oman vertaisryhmén osioista. Pariskuntien yhteiset osiot lisdsivdt osallistujien
mukaan ymmaérrystd yksilollisestd suhtautumisesta muistisairauteen, ja lisdksi ne edistivét
avoimuutta ja tasa-arvoista osallistumista. Hyviksi koettiin myos se, ettd ryhméssd tiesi

muistisairauden olevan aihe, joka kiinnosti kaikkia osallistujia.

’

"Kaikki osallistu keskusteluun, ndd vihdn terveemmdit ja vihdn sairaammat ihan samanlaisesti’
(N2).

VEttd nyt on alue jolla, taikka ryhmd ihmisid joista saa joka puolelta saa jotain apua, ei oo niin
kuin endd kaksistaan, kylld me kaksistaankin pdrjdtidn helvetin hyvin mutta, se on kuitenkin
semmonen, siitd tulee dkkid semmonen olo ettd ollaan niinku kahelleen” (M2).

“Ja sitten kun olemme kaikki samassa ryhmdssd niin, se ettd kertoo kaverin tai mitd meilld nyt on
sattunut niin se ei pitkdstytd toista, mutta jos kuulijana on vaikka kuinkakin hyvd ystdvd, mutta ei
koe millddn lailla muistisairautta omakseen niin se voi tuntua pitkdstyttavdiltd taikka siihen saa
vastauksen, ettd kaikillehan meille sattuu noita unohduksia” (N1).

Erilliset vertaisryhmét koettiin tarpeellisina, silld sielld saattoi puhua vapaammin myos
arkaluontoisemmista asioista. Sekd muistisairaat osallistujat ettd puolisot kokivat
luottamukselliset vertaistukikeskustelut tdrkeiksi sekd omalta osaltaan ettd puolison
ndkokulmasta. Puolisot kokivat, ettd omassa vertaisryhmassdin muistisairastuneet osallistujat
padsivit paremmin dineen, silld pariskuntien yhteisessd ryhméssd puolisot saattoivat helposti
puhua péélle tai muistisairaan puolesta. Muistisairaiden osallistujien puheissa nousi esiin
nidkemys siitd, ettd heidén puolisoillaan oli tarve péddstd jakamaan muistisairauteen liittyvid

tunteita omassa ryhmaéssaén.

“Ja sen vuoksi musta oli erittdin hyvd ettd ndd miehet olivat keskendidn, koska sielld he sitten, en
tiedd kuka puhui ja mitd puhui, mutta me vaimot emme ainakaan puhuneet pddlle” (N1).

"Ndissd meiddn tapauksissa kun on on aviopareista kysymys niin ei kaikkia asioita voi suoraan
puhua, ettd se on semmosia, ettd rouvat kylld saa ruotia keskendin, sielld voi sanoa suoraan, ettdi
asia on ndin ja ndin, eikd tarvi yhtddn kattoa et pahoittaako tuo mielensd vai ei”(M2).
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Muistisairaat ihmiset kuvailivat kokeneensa diagnoosin saamisen jélkeen yksindisyytta.
Ryhmissd osallistujat saivat kokemuksen siitd, ettd ympdrilldi on kanssakulkijoita
samankaltaisessa eldmaéntilanteessa. Muistisairaat osallistujat kokivat, ettd ryhmién
osallistuminen lievitti koettua yksindisyyttd ja auttoi samaistumaan muihin osallistujiin. Lisdksi
muistisairaat kuvailivat tunteneensa helpotusta, kun huomasivat ryhméssé olleen myos tuttuja

henkildita.

“Kun mulla oli semmonen tunne, ettd kukaan ei tiedd eikd meitd myotdkulkijoita oo, eikd ne oo
millddn tavalla tekemisissd toisiamme kanssa. Se oli aika sellanen yksindinen olo” (M2).

”No positiivisia, se nyt oli tavallaan yksi, osa tdtd eldmdd silloin ja, siind huomasi ettd ei ole niin
kuin, yksin tdmdn ongelman kanssa” (M3).

”.se juttu lensi kuin lintu ettd, se keskustelu oli sillai se meni puolelta toiselle ja, ei sielld
kauheesti asiaa puhuttu mutta asian vierestd ja se autto niin kuin samaistuu siihen ryhmddn”

(M2).

“Kai se samanlaisen porukan tapaaminen ja hyvdit ohjeet, tai neuvot ja viisaudet ja mitd sielld
nyt jaettiin” (M1).

Puolisot kokivat, ettd vertaisryhmaissa oli hyvé keskustella kdytannonldheisistd ndkdkulmista.
Osallistujien kokemuksissa nousivat esille muun muassa avoimuuden merkitys ja se, ettd
vaikka muistisairauteen liittyvistd aroistakin asioista puhuttiin, esimerkiksi muistisairauden
vaikutuksista puolison luonteenpiirteiden muuttumiseen tai vaikeammiksi koetuista tunteista ei

vield uskallettu puhua.

"Sitten kun se ryhmd oli niin pirskatin avoin ja sellanen, ettd siihen ei sitten kukaan endd niinku
hépeilly taikka ollut jotenkin murheen murtama vaan kaikki osallistu ihan kiitettivisti” (N2).

“No se oli aika paljon tdtd, kdytinnonldheisyyttd ehkd. No kaikillahan oli kumppanit jotka eivdit
olleet vield kovin pitkdlld, muistisairaudessa mutta samanlaisia, ongelmia kuitenkin kaikkien
kotona oli” (N1).

”No siind pysty sitten tietenkin, me puolisot pystyttiin keskustelemaan niin kuin, vihdn, eri tavalla
kuin niin ettd jos me oltais oltu yhdessd niin siind ei ois pystyny niin vapaasti kdymddn ldpi niitd,
muistisairauden aiheuttamia tuntoja. Oli helpompi puhua kun ei ndd sairastuneet ollu
kuulemassa.” (N3).
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Vertaisryhmissd kdydyt keskustelut olivat tirked osa Omahoitovalmennus-ryhméin
osallistumista. Kokemusten mukaan kaikki ryhmaéléiset ymmarsivit, mistd on kyse, eikd eldméaa
muistisairauden kanssa tarvinnut selittdd toisille. Lisdksi omassa vertaisryhméssd pystyi

keskustelemaan avoimesti ilman pelkoa siitd, ettd loukkaa puolisoa.

7.3.2 Ystavystyminen

Puolisot puhuivat ystdvystymisen merkityksestdi Omahoitovalmennus-ryhméén liittyvien
kokemusten yhteydessd. Muistisairaiden ihmisten kohdalla ystdvystyminen tai ryhmén jatkoon
liittyvét toiveet eivit herittineet keskustelua. Kokosin puolisoiden ystdvystymiseen ja ryhmén

jatkoon liittyvit siséllot ja ajatukset alla olevaan taulukkoon (taulukko 10).

TAULUKKO 10. Ystidvystyminen.

Ystavystyminen Toive jatkotapaamisista Ystivien merkitys
Jatkoryhma pitéisi saada aikaiseksi Seurustelu-upseerina toimimisen olisi

toivonut levidvin laajemmalle ryhméssi
Toive kasvokkaisista tapaamisista

Olisi tarkeda, etté olisi ldhelld ystivid, jotka
Halu kuulla miten muistisairaus on kuuntelevat — se vaikuttaa jaksamiseen
edennyt muiden ryhmaéldisten kohdalla

Pariskunnasta molemmat tarvitsevat myos
Kaipuu ohjattua toimintaa ja mukavaa muuta seuraa kuin toisensa, se tekee hyvaa
yhdessédoloa kohtaan

Uusien ihmisten tapaaminen laajentaa elimén

piirid

Puolisot toivoivat, ettd Omahoitovalmennus-ryhmin kohdalla jarjestettiisiin jatkotapaamisia.
Ryhmissd oli ollut puhetta yhteisistd kokoontumisista, mutta koronapandemian vuoksi

tilaisuudet eivit olleet toistaiseksi toteutuneet.

“Toivotaan ettd saadaan sitten jonkinndkéinen jatko josta sielld jo puhuttiinkin. Et saadaan tietoa
vield edelleen siitd ryhmdstd, ja ryhmdn niin kuin olemisesta ja miten tdd on menny eteenpdin”

(N2).
47



"Mut ettd joku joka kuuntelis, koska kylld siind, siind tulee niin paljon semmosia mitkd ihan
mielenterveyteen vaikuttaa ja siihen jaksamiseen ja, ettd semmosia ystdvid tai ihmisid pitdis olla
helposti ldhelld joka kuuntelis.” (N3).

"Sitd tarvii myoskin muistisairas ettd on joku muukin, muu tdssd kuin aina se oma puoliso
aamusta iltaan ja illasta aamuun ettd, oon huomannu ettd se kylld virkistdd puolisoakin kun tdssd
on hdinen seuranaan joskus joku vihdn aikaa juttelemassa. Niin se tekee ihan hyvdd” (N3).

Entuudestaan toisilleen tuttujen pariskuntien vililld oli tapahtunut yhteydenpidon tiivistymista,
ja pariskunnat olivat aloittaneet kdytdnnon, jonka he olisivat toivoneet muodostuvan

toimintatavaksi koko ryhmassa.

”Kun timd kaveri on, jo niin paljon pidemmdlld et hdntd ei oikein uskalla jdttdd yksin kotiin niin
puoliso on kdynyt sielld sitten seurustelu-upseerina aina silloin tdllGin, ettd hinen vaimonsa
pddsee omille asioilleen. Tdmmonenhdn tietysti vois olla, mut ei se ehtiny, me ollaan hitaita
suomalaisia niin ei se ehtiny laajemmalle levitd tdssd ryhmdssd” (N1).

Erityisesti puolisot toivoivat kasvokkaisia tapaamisia toisten pariskuntien kanssa, jotta he
padsisivdt vaihtamaan kuulumisia ja ajatuksia muistisairauden etenemiseen liittyen.
Pariskunnat kokivat, ettd mahdollisuus vertaistukeen ja toisten ihmisten kohtaamiseen oli

merkittava tekijd hyvinvoinnin ndkokulmasta.

7.3.3 Suhtautuminen eliméiidn muistisairauden kanssa

Suhtautuminen eldmédn muistisairauden kanssa herétti ajatuksia sekd muistisairaissa ihmisissa
ettd heiddn puolisoissaan. Muistisairaiden osallistujien kohdalla suhtautuminen eldmién
muistisairauden kanssa sisilsi erityisesti muistisairauden hyvédksymiseen liittyvid sisdltoja.
Puolisoiden kohdalla teema herétti ajatuksia muistisairauden arkeen tuomista muutoksista.
Kokosin alla olevaan taulukkoon (taulukko 11) muistisairaiden ihmisten ja heidén

puolisoidensa ajatuksia teeman ymparilta.
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TAULUKKO 11. Suhtautuminen eldméian muistisairauden kanssa.

Suhtautuminen
eldméin
muistisairauden
kanssa

Muistisairas thminen

Muistisairaan ihmisen puoliso

Pyristely entiseen malliin

Muistisairaudesta muille kertominen oli

viisas liitke

Ymmirrys siité, ettd elimé on tavallista myds

muistisairauden kanssa

Elintapojen vaikutukset muistisairauden

kannalta

Luulot pois ja tieto tilalle

Turha surra asioita etukéteen

Muistisairas ei ole kummajainen

Tunne siitd, ettd elama on omissa késissi

Kiinnittdd huomiota onnistumisiin

Rauhallinen ja positiivinen asenne

Ei murehdi huomista etukéteen

Tavaroiden etsiminen puolison jéljiltd

Arki on vililld kuin hidastettu filmi

Huomioi asiat, jotka onnistuvat ja unohtaa

ne, jotka eivit endé onnistu

Muistisairaan kohtaaminen samoin kuin

muutkin ihmiset

Tunne siitd, ettd eldmé on omissa késissi

Pariskunnat kokivat, ettd heiddn suhtautumisensa muistisairauteen oli kokenut muutoksia

Omahoitovalmennus-ryhméén osallistumisen aikana. Pariskunnat kokivat, ettd heilld oli

mahdollisuus tehdd haluamiaan asioita kotona ja kodin ulkopuolella.

"Kylld mind ainakin koen, ettd on langat vield jotenkin kdsissd. No meen sillon ku tykkddin kylille
ja teen, teen mitd jaksan tuolla kaupungilla ja vihdn kotonakin.” (M1).

"Mind kylld voin ja saan tehdd kaikkea mitd mind kovasti haluankin tehdd. Ja jotenkin koitan
oppia hyviksymdidn sen, ettd ndin viittd vaille kahdeksankymppinen ihminen ei endd harrasta
kaikkea niitd asioita joita on harrastanut kolmekymmentd — neljdikymmentd vuotta sitten.” (N1).
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Muistisairaiden ihmisten kohdalla aineistosta 16ytyi sisdltod tavallisen arjen jatkumisen ja
muistisairaudesta  kertomisen — merkityksiin  liittyen.  Omahoitovalmennus-ryhmaéin
osallistuminen auttoi vdhentdmidin muistisairauteen liittyvid luuloja, silld jaettu tieto ja
kokemukset lisdsivit ymmaérrystd. Liséksi yhtend merkityksend oli ryhméddn osallistumisen

kautta syntynyt ymmadrrys siitd, ettei muistisairaana ole kummajainen.

“Edelleen koitetaan eldd tissd omassa kotonaan ja, pyristellddn entiseen malliin” (M1).

“Md oon kattonu ettd se oli kylld viisas liike multa. Et md oon aika arka puhuu asioistani mutta,
toi oli kylldi semmonen ettd md kattoin sen hyviksi, ja oon kylld jos joku on vastaavassa tilanteessa
niin md kyl kehotan seuraa systeemid ettd ei mee piiloon” (M2).

”Ensin sitd katto vaan, et kuinka, menee, niin kuin tdssd perheen kesken, mutta sitten kun rupes
huomaan, ettd nditd samanlailla asiaan liittyvid ihmisid on jonkinmoinen ryhmd ja semmonen
mitd ei tiedetdkddn kuinka paljon niitd ympdristds on niin, ei tdssd mitddn kummajaisia ehkd
ollakaan™ (M2).

Puolisoiden kohdalla aineistosta 10ytyi sisdltdd, joka liittyi omaan asenteeseen ja
suhtautumiseen sekd pohdintaa positiivisen ilmapiirin merkityksestd. He kertoivat, ettd
Omahoitovalmennus-ryhméssé vallinnut avoin ilmapiiri edisti muistisairauteen suhtautumista.

Erilaisten vinkkien ja kokemusten jakaminen koettiin tdrkednd muistisairauden hyviksymisen

nikokulmasta.

“Ja ne ihmiset jotka sielld oli, niin, todellakin niin kuin puoliso sano niin hirveen avoimesti kerto
ndistd tapahtumista, siis me suhtaudutaan tdhdn sairauteen ihan eri lailla nyt kuin mitd sillon,
sillon kun me peldstyksissddn sitd kuunneltiin” (N2).

"Taytyy aina muistaa ettd jokaisellahan on ne omat piirteet, jokaisella sairastuneella ettd ei ne
aina mene samalla tavalla, kaikilla, se eteneminen menee niin eri tahtiin mutta onhan sielld nyt
Jotakin asioita ettd jos voin olla avuksi niin mielelldni tietysti, kerron ettd, miten oon itse selvinny

jostakin tilanteesta” (N3).

“Kaikki mitd vield onnistuu ja unohtaa ne mitkd ei endd onnistu ja olla tosiaan miettimdttd mikd
ei endd ensi viikolla onnistu” (N1).
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Pariskunnat suhtautuivat muistisairauteen luonnollisena osana arkea. Puolisot kuvailivat, ettd
on hyvé kulkea yhdessi eteenpdin péivé kerrallaan ja jatkaa normaalia eldméa muistisairauden

kanssa.

7.4 Elima jatkuu

Neljds padteema, joka muodosti tutkimuksen tulosten kuviossa (kuvio 4) alimmaisen laatikon,
toimi erddnlaisena nidkdalapaikkana sithen, millaisia ajatuksia idkkddt pariskunnat kuvailivat
tulevaisuuteensa liittyen. Samalla teema kokosi yhteen pariskunnan kulkeman matkan
muistisairauden toteamisesta ja varhaisvaiheen tarpeista Omahoitovalmennus-ryhmiin
osallistumiseen ja siihen liittyviin merkityksiin. Eldmé jatkuu -teema sijoittui aikajanalla
kohtaan, jossa haastattelin pariskuntia kolme kuukautta Omahoitovalmennus-ryhmén
paittymisen jalkeen. Muodostin padteeman alateemoista aktiivinen ote muistisairauden tuomiin

arjen muutoksiin, yhteiset haaveet ja unelmat seké vahvuudet ja itselle tirkeét asiat.

7.4.1 Aktiivinen ote muistisairauden tuomiin arjen muutoksiin

Tdhdn alaluokkaan kokosin sellaisia siséltdjd, joissa idkkddt pariskunnat puhuivat
muistisairauteen liittyvistd arjen muutoksista. Tédhdn tutkimukseen osallistuneita pariskuntia
yhdisti aktiivisuus muistisairauden tuomiin arjen muutoksiin varautumisen kohdalla.
Luokittelin siséllon taulukossa (taulukko 12) muistisairauden tuomiin muutoksiin ja eldmén

suunnitteluun liittyviin kohtiin.
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TAULUKKO 12. Aktiivinen ote muistisairauden tuomiin arjen muutoksiin.

Aktiivinen ote
muistisairauden tuomiin
arjen muutoksiin

Muistisairauden tuomat
muutokset

Eldmén suunnittelu

Uusien roolien tai

tehtdvien harjoitteleminen

Yhteiseen kalenteriin

siirtyminen

Muistisairas puoliso on

alempaa sosiaalisempi

Muistisairaus ei vield ndy

arjessa

Ajokortin menettiminen

Asioiden selvittiminen

Haasteet ajankulun

hahmottamisessa

Valikoiva muisti

Asumisjérjestelyiden pohtiminen

Edunvalvontavaltuutuksen tekeminen ja

keskindinen testamentti

Keskustelu siitd, millainen polku edessi avautuu

esimerkiksi hoitopalveluiden nikokulmasta

Avun vastaanottaminen, kun on sen aika

Muistisairaudesta kertovaan kirjallisuuteen

tutustuminen

Muistisairauden tuomat muutokset ndyttdytyivéit pariskuntien arjessa yksilollisesti: osalla

muutokset olivat vihdisid ja osalla vaikutukset nékyivit jo konkreettisesti pdivittdisessd arjessa

esimerkiksi

ajokortin menettimisen vuoksi.

hahmottamiseen ja muistiin liittyvistd haasteista.

Muistisairaat osallistujat kertoivat ajan

”Toi on yhtendinen piirre kylld toi ajan kuluminen, sitd on vaikee joskus hahmottaa, et joku asia

jos se on eilen tapahtunut niin se on vihdn niinku se ois vihdn kauempana jo ja se sekaantuu
niihin kahden viikon takaisiin ja se, se hdmdrtyy ainaki mulla, sillain ettd tdytyy olla hyvin
tarkkana -- mistd vinkkelistd sitd viikkoo kattoo niin se on ihan erilaisia aikavdleji” (M2).

"Muisti on valikoiva eikd se oo, sitd md en oo ikind pystyny, haarukoimaan, ettd mikd tekee
valikoiduksi, koska ei ne oo itsellekddn tirkeitd asioita vilttamdttd, jota sieltd tulee kun turkin
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hihasta, mutta kun, sitten, sitten semmoset asiat mitkd unohtuu automaattisesti, ni ne tdytys olla,
ne on usein hirveen tdirkeitd, pitdis olla muistissa, siind kohtaa toi valintaperusteet ei 0o auennut
mulle” (M2).

“Niinku meille kdvi ettd ajokortti otettiin hdneltd pois, vuosi sitten ja, no siitdhdn tuli sitten
monenlaisia ongelmia” (N3).

Puolisot kuvailivat muistisairauden tuomien muutosten nikyvian heidén kohdallaan esimerkiksi

uusien taitojen opetteluna. Omalla aktiivisuudella koettiin olevan iso merkitys arjessa.

"Eihdn mun aikasemmin tarvinnu tietdd miten joku uus, kone toimii. Mutta nyt, ei ole ku uus
astianpesukone niin minun tdytyy nyt sitten kerrata ndmd nappulat kerta toisensa jéilkeen, milld
konstilla se pannaan kdyntiin. Aikasemmin kun tuli joku uusi kone talouteen niin puoliso luki
kéyttoohjeet ja kertoi sitten minulle kdytinnonldheisesti ettd miten tdmdn kanssa toimitaan. Niin
tassd joutuu silld tavalla, opettelemaan uutta ja, uskomaan ettd mindkin pystyn tekniikkaan vaikka
olenkin helmitauluajalla syntynyt” (N1).

“Taytyy ottaa selville itse, ne vaan on selvitettdvd miten edetddn ja miten mennddn ja, rohkeesti
vaan soitettava ja kysyttavd” (N3).

“Muistaakseni meilld on edunvalvontavaltuutus puolin ja toisin” (M3).

Pariskunnat olivat keskustelleet eliméntilanteestaan sekd yhdessd pariskuntana ettd lasten
kanssa. Keskustelut olivat liittyneet esimerkiksi asumiseen ja tarpeellisten palveluiden

vastaanottamiseen. Liséksi kaikki pariskunnat kertoivat tehneensd edunvalvontavaltuutuksen.

7.4.2 Yhteiset haaveet ja unelmat

Kokosin tdhdn alateemaan pariskuntien ajatuksia tulevaisuuteen liittyvistd haaveista ja
unelmista. Pariskuntien kohdalla ndkyi pienid eroja haaveissa ja unelmissa. Esimerkiksi
muistisairaiden osallistujien kohdalla haaveet liittyivdt matkustamiseen, ja puolisoiden

kohdalla haaveet liittyivét esimerkiksi muistisairauden hitaaseen etenemiseen.

Kokosin tdhdn alateemaan liittyvét sisdllot taulukkoon (taulukko 13). Luokittelin siséllot

haaveisiin ja unelmiin sekd haaveita ja unelmia horjuttaviin tekijoihin.
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TAULUKKO 13. Yhteiset haaveet ja unelmat.

Yhteiset haaveet ja Haaveet ja unelmat Haaveita ja unelmat horjuttavat
unelmat tekijat
Saisi olla kotona vaimon kanssa Realistinen suhtautuminen
mahdollisimman pitkédin haaveisiin
Yhdessd matkustaminen Ei uskalla unelmoidakaan
matkustamisesta

Omassa kodissa yhdessd asuminen
Uutiset huonosta
Jaksaisi vield ilman apua kotipalvelutilanteesta

Olla yhdessd mukana lastenlasten eldmassé

Muistisairaus etenisi mahdollisimman hitaasti

Matkustaminen oli aiemmin ollut merkittdvd osa pariskuntien yhteistd eldmda. Tdma nikyi
muistisairaiden osallistujien kohdalla: he kertoivat selanneensa matkaoppaita ja puhuivat
matkustamiseen liittyvistd haaveista. Heiddn puolisonsa kokivat pidemmaille suuntautuvien
matkojen olevan jo taakse jddnyttd eliméd, mutta kotimaassa tai naapurimaissa tapahtuva

matkustaminen koettiin vield mahdolliseksi.

“En tiid onko ne nyt unelmia, mutta, me ollaan matkusteltu paljon, ja ehkd vield yhden matkan
tekis, se on semmonen hyvd tavoite” (M3).

“Haaveilla voi mutta, joku realismi pitdd olla” (N1).

Pariskunnat kertoivat haaveilevansa siitd, ettd muistisairauden tilanne etenisi hitaasti. Lisaksi
he toivoivat, ettd molempien fyysinen kunto séilyisi riittdvin hyvina, jotta ulkopuolista apua ei
vield tarvitsisi ottaa vastaan. Uutiset kotipalveluiden huonosta saatavuudesta aiheuttivat

puolisoissa huolta siitd, saako kotiin tarvittavaa apua, sitten kun se on ajankohtaista.

"Niin siis sen verran kai sitd tdytyy miettid kun, ja tietysti toivoo ettd pystytddn tdssd asuu
mahdollisimman pitkddn” (N2).
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VEttd, pystyttdis tietenkin asumaan yhdessd niin pitkddn kuin mahdollista ja, se etenis hitaasti
puolison sairaus, mahdollisimman hitaasti” (N3).

“Sais olla kotona mahollisimman pitkddn ton vaimon kans” (M1).

Pariskuntien konkreettiset unelmat ja haaveet liittyivit yhteiseen tulevaisuuteen ja toiveeseen
muistisairauden hitaasta etenemisestd, jotta pariskunta saisi olla yhdessd mukana lastenlasten
ja lastenlastenlasten eldmadssi. Pariskunnat haaveilivat siitd, ettd he saisivat eldd omassa

kodissaan mahdollisimman pitkdan.

7.4.3 Vahvuudet ja itselle tiarkeit asiat

Tahéan alateemaan luokittelin idkkdiden pariskuntien kuvailemia vahvuuksia ja osallistujille
tarkeitd asioita. Pariskunnat kokivat, ettd itselle tarkeat asiat toivat elimadn mielekkyyttd. Myds
harrastukset ja niiden jatkaminen koettiin tirkedksi elimén jatkuvuuden ndkokulmasta.
Pariskunnat kuvailivat, ettd he olivat joutuneet luopumaan joistain itselle térkeistd
harrastuksista. Lisdksi muutoksia oli tapahtunut osassa pariskunnille yhteisesti térkeissd

asioissa — esimerkiksi teatterissa kdymisessd tai matkustamisessa.

Muodostin vahvuuksiin ja tirkeisiin asioihin liittyneistd sisélloistd taulukon (taulukko 14), jossa

luokittelin toiveet muistisairaan idkkéadn ihmisen ja hinen puolisonsa mukaan.
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TAULUKKO 14. Vahvuudet ja itselle tarkeét asiat.

Vahvuudet ja itselle Muistisairas ihminen Muistisairaan ihmisen puoliso
tarkeét asiat
Puhelinkeskustelut vanhojen kavereiden Kirjallisuus voimavarana
kanssa

Ulkoilu voimaannuttavana tekijana
Vanhojen aikojen muistelu
Korttien tekeminen
Leikekirjan pitiminen ja digitaaliseen
muotoon siirtiminen Television katsominen yhdessi
puolison kanssa
Rauhallinen luonne
Itselle tirkedédn harrastukseen

Puolison laittamasta ruoasta nauttiminen osallistuminen

Musiikin kuuntelu

Tasmallisyys

Pitkdjénteisyys

Muistisairaiden ihmisten kohdalla tuli esiin itselle mieluisten harrastusten jatkaminen
muistisairauden myota, silld sen koettiin lisddvan tunnetta siitéd, ettd entisessd eldmissd pysyy
kiinni. Muistelu koettiin tirkednd osana eldmdd muistisairauden kanssa, ja osallistujat
kuvailivat palaavansa nuoruuteen tai tydeldmin vuosiin esimerkiksi puhelinkeskusteluiden tai
itse kerdtyn leikekirjan kautta. Muistisairaat osallistujat kuvailivat vahvuudekseen
rauhallisuuden ja sen, etteivdt he pienestd hermostu tai suutu. Muistisairaiden osallistujien

kohdalla iloa tuottavaksi asiaksi nousi myos puolison laittamasta hyvésta ruoasta nauttiminen.

”No mulla on esimerkiksi timmonen hyvd koulukaveri, joka, jonka kanssa puhutaan puhelimessa
joka ikinen pdivd, ja muistellaan kuinka viisaita ja hyvid me oltiin koulussa ja vihdn sen
Jdlkeenkin ja se on sellainen, joka antaa muistisairaalle hyvid muistoja” (M1).

”Mulla on ollut tota ongelmia oli ton nddn kanssa niin multa jdi lukeminen vdliin” (M2).
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“No en tiedd ehkd harrastukset on semmonen, asia mitd, pitdd kiinni sitten entisessd eldmdssd
kuitenkin” (M3).

Puolisoiden kohdalla korostuivat itselle mieluisten harrastusten merkitys arjessa. Erids
osallistujista kuvaili, ettd hanelle tirked harrastus oli eldmén henkireika. Puolisoille iloa tuovia
tekijoitd olivat ulkoilu, kirjallisuus, musiikin kuuntelu ja kisitdiden tekeminen. Omiksi
vahvuuksikseen puolisot kertoivat tdsméllisyyden ja pitkdjénteisyyden. Muistisairauden
kannalta merkittdvind asioina puolisot kokivat myods keskustelun kumppanin kanssa, itsed

harmittava asia koettiin tirkeéksi puhua lapi.

"Sitten se, ettd md nyt edelleen virkkddn noita kortteja tossa, ja tota, mikds tdssd on ollessa, nyt
alkaa taas ndd hiihtokilpailut. Kattellaan televisiota sitten, molemmat istuu telkkarin
vieressd”(N2).

“Keskustelee kaverin kanssa, et miks mua nyt pdnnii, tdd on se mitd tapahtuu ja mun on vaikea
hyviksyd tai tulla mukaan” (N1).

Pariskuntien kokemuksissa korostui se, ettd vaikka itselle tdrkeitd asioita el valttdmatta ollut
endd mahdollista harrastaa esimerkiksi aisteissa tapahtuneiden muutosten tai fyysisen kunnon
alenemisen vuoksi, he olivat pyrkineet sopeutumaan muutoksiin. He kuvailivat 16ytdneensi
arkeen uudenlaisia tapoja tehdd omasta eldmastd mielekédstd, esimerkiksi urheilukisoja yhdessi
katsomalla. Pariskunnat kokivat, ettd kédrsivéllisyys oli muistisairauteen liittyvén arjen kannalta

merkityksellinen asia.
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8 POHDINTA

Tarkoituksenani oli tdssd laadullisessa tutkimuksessa kuvata, millainen merkitys
Omahoitovalmennus-ryhmién osallistumisella oli idkkéille pariskunnille, joista toinen sairastaa
varhaisvaiheessa tai lievdssd vaiheessa olevaa muistisairautta. Lisdksi tavoitteenani oli
selvittdd, miten idkkddt pariskunnat kuvasivat eldmintilannettaan Omahoitovalmennus-
ryhméédn osallistumisen jdlkeen. Toteutin aineiston analyysin teoriaohjaavan laadullisen
siséllonanalyysin avulla. Muodostin alateemat mahdollisimman aineistoldhtdisesti, ja yhdistin
ne abduktiivisen ajattelun avulla tutkielman alussa esittelemdéni teoreettiseen viitekehykseen
(vrt. Tuomi & Sarajirvi 2018, 107—109). Teoriaohjaava siséllonanalyysi toimi tutkimuksessani
metodina, joka auttoi kuvailemaan, tulkitsemaan ja analysoimaan aineistoa systemaattisesti
(vrt. Schreier 2012, 3; Graneheim ym. 2017). Tulosten kohdalla korostuivat idkkaiden
pariskuntien kokemukset Omahoitovalmennus-ryhmdin osallistumisesta. Jaoin tulokset
neljdén osioon, jotka etenevit kronologisessa jarjestyksessd ldhtien liikkeelle muistisairauden
diagnoosin saamisen jélkeisestd tilanteesta, jossa idkés pariskunta on huomannut olevansa
uudenlaisen eldméntilanteen kynnykselld ja pdéttyen tdhin hetkeen ja yhteiseen tulevaisuuteen

liittyviin ajatuksiin ja toiveisiin.

Varhaisvaiheen tarpeen kohdalla korostuivat uuden asian eli muistisairauden dérelld oleminen,
sithen liittyvdt huolet ja pelot sekd tarve saada oikea-aikaista tietoa ja tukea. Liséksi
kokemuksessa tulivat esiin koronapandemian rajoittama eldmd ja Omahoitovalmennus-
ryhmédén liittyvit toiveet ja odotukset. Toisessa tulososiossa kuvailin Omahoitovalmennus-
ryhmén keskeisid elementtejéd eli parisuhteen merkitystd etenevin muistisairauden kohdalla,
ryhmén rakenteeseen liittyvid tekijoitd, jotka voivat edistdd muistisairaan ithmisen ja hinen
puolisonsa voimaantumista ja omahoitotaitojen merkitykseen liittyvdd ymmarrystd arjen
kontekstista sekéd jaettujen kokemusten dérelle pysdhtymistd ryhméssd. Omahoitovalmennus-
ryhmédn liittyvdat merkitykset korostuivat tulososion kolmannessa osassa eli idkkdiden
pariskuntien jakamassa tunteessa siitd, etteivdt he ole yksin muistisairauden kanssa.
Pariskuntien kuvailemat muistisairauteen liittyvdt yksindisyyden kokemukset helpottuivat
vertaisten kanssa kdytyjen keskusteluiden avulla, ryhma tarjosi pariskunnille mahdollisuuden

jakaa omia kokemuksiaan ja vastaavasti kuulla toisten samankaltaisessa eldmintilanteessa
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olevien ajatuksia. Tulosten mukaan vertaistuki edisti muistisairauden hyvaksymistd osaksi
uutta arkea sekd lisdsi ymmarrystd siitd, ettd muistisairauden diagnoosi ei tarkoita eldmén
paittymistd. Pariskunnat jdivdt kaipaamaan jatkoa yhteisille tapaamisille, silld he toivoivat
mahdollisuutta jakaa ajatuksia muistisairauden etenemisestd myds jatkossa. Ndiden teemojen
kautta siirryin yhteen tutkimuksen pédtuloksista eli tunteeseen eldmén jatkumisesta.
Pariskunnat haaveilivat siitd, ettd he voisivat olla yhdessd mahdollisimman pitkéén. Liséksi he
toivoivat muistisairauden mahdollisimman hidasta etenemisti, jotta he ehtisivét nauttia yhdessa
esimerkiksi perheen ja lastenlasten seurasta. Pariskunnat kokivat tulevaisuuteen varautumisen
tarkednd, mutta samalla he my0Onsivét, ettei muistisairauden heréttdmisté kipeisté tunteista ollut

aina helppoa keskustella.

Omahoitovalmennus-ryhméén liittyvien kokemusten ja ryhméan osallistumisen merkityksen
erottaminen ei ollut yksiselitteistd. Palasin teemojen dérelle useita kertoja analyysin aikana
esimerkiksi tutkijan péivdkirjan lukemisen ja kirjoittamisen kautta, mutta pédddyin
analyysikehystd  kokeillessani  samankaltaiseen  jaotteluun. Teemat elivit koko
analyysiprosessin ajan, ne tiivistyivit ja hakivat yhteistd nimittija4. Tuloksia lukiessa onkin
hyva kiinnittdd huomiota siihen, ettd laadullinen tutkimus on luonteeltaan pdédosin tulkitsevaa,
thmisten luonnolliseen elinympéristdon sijoittuvaa, tilanteesta riippuvaa ja refleksiivistd
(Schreier 2012, 20-28). Oma esiymmairrykseni Omahoitovalmennus-toiminnasta vaikutti
sithen, kuinka tulkitsin aineistoa ja miten muodostin tulokset. My0s tdmé ajankohta on
muokannut tuloksista sellaisia kuin ne tissa tydssd ovat. Lisdksi Omahoitovalmennus-ryhméin
osallistuneet pariskunnat tekivdt kysymyksistdni omia tulkintojaan, ja pariskunnan vélinen
vuorovaikutus sekd fokusryhmén kohdalla pariskuntien keskindinen dynamiikka vaikuttivat
sithen, milld tavalla he puhuivat tutkimuksen teemoista ja millaisia kokemuksia he toivat esille
haastattelutilanteissa. Toisaalta voidaan my0s pohtia, ettd aiheeseen liittyvd vahva
esiymmaérrykseni on voinut mahdollisesti rajoittaa tuloksien tarkastelua. Tutkija, jolla ei olisi
ollut tietoa Omahoitovalmennus-ryhmiéstd, olisi voinut esittdd erilaisia kysymyksié
Omahoitovalmennus-ryhméén liittyvistd kokemuksista tai hén olisi 1dhestynyt tuloksia eri
nikokulmasta kisin. Koen kuitenkin, ettd tistd aihepiiristd itselleni kertynyt tieto on toiminut

enemmankin tutkimusta tukevana kuin horjuttavana elementtina.
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Idkkdiden pariskuntien kuvailemat ajatukset ja kokemukset olivat moniulotteisia, ja niihin
liittyneet merkitykset olivat my0s osittain padllekkdisid. Eri teemat, kuten muistisairauden
varhaisvaiheeseen liittyvit pelot ja yksindisyys, vertaistuen tarve ja omia tarpeita vastaavan
tiedon saamisen merkitys, nousivat esille useassa kohdassa l4pi aineiston. Tulosten tulkinnan
kohdalla pyrin huomioimaan, ettd muistisairas ihminen ja hénen puolisonsa vastasivat
esittdmiini kysymyksiin omasta kokemusmaailmastaan késin. Esimerkiksi muistisairaiden
idkkdiden ihmisten kohdalla korostuivat myoté- tai kanssakulkijoiden merkitys muistisairauden
tuomassa uudenlaisessa eldmaéntilanteessa. Puolisoiden kohdalla korostui kokemus siité, ettd
muistisairauden myota he joutuivat opettelemaan uusia arjen tehtévid. Muistisairaat osallistujat
kuvailivat parisuhteen merkitsevin heille turvaa ja pysyvyyttd, kun taas heididn puolisonsa
korostivat ystdvyyden ja pitkén parisuhteen merkitystd. He toivat esille myos muistisairauden

myoOté parisuhteessa hiljalleen tapahtuvia muutoksia.

Tein tuloksiin ja niiden esittdimiseen liittyvét ratkaisut oman esiymmaérrykseni pohjalta.
Tutkimuskysymykset ja Omahoitovalmennus-ryhmén taustalla oleva teoreettinen viitekehys
ohjasivat tydskentelyédni tuloksien muodostamisen vaiheessa. Koin, ettd minulle oli hyotya
Omahoitovalmennus-toimintaan liittyvéstd laajasta ymmarryksestdi ja monipuolisesta
kokemuksesta. Aiheeseen liittyvd esiymmarrys auttoi minua reflektoimaan aineistosta nousevia
nikokulmia suhteessa teoreettiseen viitekehykseen, ja tulososio 1dhti hahmottumaan mielesséni
kronologisesti etenevdnd prosessina. Hahmotin Omahoitovalmennus-ryhmééin osallistumisen
tulevan pariskuntien kokemuksissa esille erddnlaisena jalokivend, jonka kiteytyménd oli
pariskuntien jakama tunne siitd, etteivdt he ole yksin muistisairauden kanssa. Se toi
pariskunnille toivoa ja kokemuksen siitd, ettei eldmé péattynyt diagnoosiin, vaan se jatkuu
omanlaisenaan hyvini eliméind myds tulevaisuudessa. Tama on kohta, johon olisi hyvé tarttua

jatkokehittdmisen ja tutkimuksen nikokulmasta.

Tutkimustuloksieni mukaan muistisairauden diagnoosiin ja sen jdlkeisiin hetkiin liittyi
kokemus yksindisyydestd. Omahoitovalmennus-ryhmiin osallistuneet pariskunnat olivat
kokeneet muistidiagnoosin jdlkeen myds pelkoa muistisairauden etenemisestd. Osallistujat
kuvailivat yksindisyyden tunnetta muun muassa yksindisend olona: tunteena siité, ettd on yksin
muistisairauden kanssa ja tunteena siitd, ettei ympérilli ole muita kuin oma puoliso.

Muistisairaat osallistujat kuvailivat, ettd heilld oli muistisairauden toteamisen jdlkeen aika
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yksindinen olo, ja he tunsivat olevansa yksin ongelmansa kanssa. Puolisoiden kohdalla
ndyttdytyivit tulevaisuuteen liittyvit pelot ja kokemus, ettei muistisairautta ja sen merkitysta
ymmaérretty tdysin omassa ystivipiirissd. Puolisot kuvailivat, ettd heiddn sosiaalinen
verkostonsa oli kaventunut muistisairauden mydtd. Tamé tukee aiempaa tutkimusta, jonka
mukaan muistisairauden diagnosointi voi herdttdd muun muassa pelkoa, ahdistusta tai

yksindisyyttd (esim. Aminzadeh ym. 2007; Laakkonen ym. 2016).

Tuen ja tiedon saaminen on tirkedd muistisairauden tuoman eliménmuutoksen kynnyksella.
Tutkimukseni perusteella muistisairauteen sopeutumisen prosessi oli ldhtenyt liikkeelle
viimeistddn Omahoitovalmennus-ryhméédn osallistumisen myd6td. Osallistujat reagoivat
muistisairauteen ja sen toteamiseen yksilollisesti. Osalle muistisairaus tuli tdytend ylldtyksend,
kun taas osa kertoi, ettd diagnoosi vain vahvisti pitkdin tiedossa olleen asian. Tdssi
tutkimuksessa otoskoko oli niin pieni, ettd ikddn liittyvd hajonta ei tullut riittdvisti esille
tulosten kohdalla. Tutkimukseeni osallistuneita pariskuntia yhdisti enemmaénkin jaettu kokemus
muistisairauteen liittyvdn vertaistuen ja tiedon tarpeesta. Liséksi tutkimuksessani
muistisairauden vaihe nousi hyviaksymisen ja sopeutumisen nikokulmasta vahvemmin esille
kuin ikd. Aikaisemman tutkimuksen mukaan muistisairauden varhaisessa vaiheessa olisi
tarkedd keskustella muistisairaan ithmisen autonomiasta, identiteetistd ja sen muutoksista, silld
se edistdd muistisairauteen sopeutumista ja sairauden hyvidksymistd (Stockwell-Smith ym.
2018). Saamani tulokset ovat yhteneviisid tdmén tiedon kanssa. Pariskunnat kokivat, ettd
muistisairauteen liittyvd avoin keskustelu edisti muistisairauden hyvidksymistd. Toisaalta
puolisoiden kohdalla tuli esiin my0s kokemus siitd, ettd vaikka muistisairautta ei vield
ryhménkddn jilkeen pystynyt tdysin ymmértdimadn, muistisairauden hyviksyminen tuntui
helpommalta. Aiemman tutkimustiedon mukaan (Banerjee ym. 2006) mukaan myds idlld voi
olla vaikutusta muistisairauden hyvidksymiseen, silldi nuorempien ihmisten kohdalla
muistisairauden hyviksyminen voi olla hitaampaa kuin vanhempien ihmisen kohdalla. Syyksi
tdhdn arveltiin sitd, ettd idkkddmmat henkilot ovat ehtineet toteuttaa enemmaén esimerkiksi
elakevuosiin liittyvid suunnitelma kuin ne henkil6t, jotka sairastuvat esimerkiksi eldkeién

kynnykselld (vrt. Banerjee ym. 2006).

Tutkimukseni mukaan pariskunnat suhtautuivat tulevaisuuden suunnitteluun eri tavoin. Osa

koki tulevaisuuden suunnittelun haasteelliseksi, silld muistisairas puoliso ei halunnut
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keskustella asiasta. Osa taas oli keskustellut avoimesti tulevaisuuteen liittyvisti kysymyksista.
Kaikki tutkimukseen osallistuvat pariskunnat olivat suunnitelleet aktiivisesti arkeaan
esimerkiksi tekemélld edunvalvontavaltuutuksen valmiiksi, siirtymilld kdyttdmiin yhteistd
almanakkaa tai keskustelemalla asumiseen liittyvistd mahdollisuuksista yhdessi lasten kanssa.
Myos aikaisemman tutkimustiedon mukaan muistisairaus voi tuoda pariskunnan uudenlaisten
arkeen liittyvien haasteiden ddrelle (Ryan & McKeown 2020). Hellstromin ym. (2007)
tutkimuksen mukaan asioiden yhdessé tekeminen oli pariskunnille tirkedd. Braun ym. (2009)

totesivat tutkimuksessaan, etti tasapuolisuus voi edesauttaa parisuhdetta.

Tutkimustuloksissa nousi esiin oikea-aikaisen ryhmiin osallistumisen merkitys. Tulosten
kannalta téssd esiintyi mielenkiintoinen eroavaisuus pariskunnan vililld. Muistisairaan idkkaén
ithmisen puoliso kuvasi kokeneensa jonkinlaista turhautumista, silld heiddn kohdallaan
muistisairaus oli edennyt hieman pidemmaélle kuin muilla Omahoitovalmennus-ryhmiin
osallistuneilla pariskunnilla. Pariskunta oli jo muun muassa ehtinyt selvittdd muistisairauteen
liittyvid asioita ja etsid tietoa itsendisesti ennen ryhmiin osallistumista. Puolison kokema
turhautuminen liittyi siithen, ettd Omahoitovalmennus-ryhméén liittyvdad tiedon tarvetta ja
samaa vaihetta koskevaa vertaistukea kohtaan liittyvit odotukset eivit tayttyneet. Puoliso
kuvasi, ettd heiddn kohdallaan oikea-aikainen ryhméén osallistuminen olisi ollut noin vuosi
aikaisemmin. Muistisairas osallistuja ei kokenut, ettd ryhméén osallistuminen olisi tullut hinen
kohdallaan litan myo6hddn, pdinvastoin. Hén koki, ettdi Omahoitovalmennus-ryhmééin
osallistuminen oli tullut hinen kohdallaan oikeaan aikaan. Vertaistuella oli ollut hénelle iso
merkitys: se oli saanut hdnet ymmartdmaén, ettei hin ole yksin muistisairauden kanssa, vaan
ympérilld on kanssakulkijoita. Tdma oli tutkimuksen osalta tdrked huomio, josta on hyotyd

toiminnan kehittdmisen niakokulmasta.

Tutkimuksessani korostuivat myos puolisoiden kokemukset avun hakemiseen ja saamiseen
liittyen. Puolisot kokivat, ettd muistisairauteen liittyvien palveluiden selvittiminen vaati
aktiivisuutta. Lisdksi he kokivat, ettd muistisairauden toteamisen jédlkeen televisiosta néhty
muistisairauden loppuvaiheeseen liittyd ohjelma, ja toisaalta myds lehdistd luettu tieto
erilaisista tukipalveluista ja niiden huonosta saatavuudesta, heritti huolta. Aaltosen ym. (2021)
tutkimuksessa tuli esille kokemus saatavilla olevien palveluiden epavarmuudesta ja

omaishoitajien ndkemys siitd, etti saadakseen palveluita, niitd tuli hakea mééritietoisesti.
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Aaltonen ym. (2021) ehdottavat, etté jotta padstiisiin tilanteeseen, jossa muistisairaan ihmisen
toive huomioidaan tasavertaisesti pdatoksenteon eri tasoilla, tarvitaan palvelujirjestelmien
selkeyttimistd ja avoimempaa, tasa-arvoisempaa vuoropuhelua eri toimijoiden vililla.
Saamissani tuloksissa tulee ilmi, ettd puolisoiden mielestd muistisairas ihminen tulisi kohdata
kuten muutkin ihmiset. Muistisairaiden ihmisten tasa-arvoisen osallistumisen onnistumiseen
vaaditaankin  yhteiskunnallista asennemuutosta muistisairauteen ja  ikddntymiseen
suhtautumisessa (vrt. Aaltonen ym. 2021). Muistisairaiden ifkkédiden ihmisten ja heiddn
puolisoidensa mielipiteet ja toiveet tulisikin huomioida nykyistdi enemmén esimerkiksi

toimintoja kehittdessd ja palveluita suunnitellessa.

Muistisairaiden idkkdiden ihmisten ja tutkimukseni ndkdkulmasta myos idkkdiden pariskuntien
nikokulma jaa valitettavan usein varjoon tutkimuksen kentilld. Lumme-Sandt (2017) toteaa,
ettd thmisilld tulisi olla idstd tai sairaudesta huolimatta oikeus tulla kuulluksi ja esittdd omat
mielipiteensd ja ndkemyksensd. Tutkimuksen kohdalla on huomioitava esimerkiksi
vanhenemiseen ja muistisairauteen liittyvét eettiset erityiskysymykset, joten kohderyhmin
haastattelemisen sijaan on voitu padtyd haastattelemaan muistisairaan henkilén omaisia tai
hoitavaa tahoa (Lumme-Sandt 2017). On kuitenkin todettu (esim. Aminzadeh ym. 2007), etté
muistisairautta sairastavien ihmisten kokemukset tulisi nostaa tutkimuksissa esiin. Téssd
tutkimuksessa nostin esille muistisairaiden idkkdiden ithmisten ja heidén puolisoidensa dénen.
Iakds pariskunta osallistui haastatteluihin tasavertaisina osallistujina. Tutkimukseni mukaan
muistisairauden toteaminen tuo mukanaan muutoksia molempien puolisoiden kohdalla.
Uudenlaisen eldmintilanteen kynnykselld pariskunnan tulevaisuutta voivat varjostaa
monenlaiset huolet tai pelot. Omahoitovalmennus-ryhmaéssé idkkaat pariskunnat voivat tavata
muita samankaltaisessa eldmaéntilanteessa olevia pariskuntia. Vertaistuki ja pariskunnan
tarpeisiin vastaava tieto voivat helpottaa muun muassa muistisairauteen suhtautumista, edistda
uudenlaisen eldmaéntilanteen hyviksymistd ja edistdd omanndkdisen tulevaisuuden

rakentamista.

Muistisairaan ihmisen toimijuuden ja mahdollisuuksien ndkeminen olisi tirkedd myds
hyvinvoinnin ja eldménhallinnan ndkdkulmasta. Tutkimukseni mukaan osa pariskunnista oli jo
alkanut jérjestelld esimerkiksi arjen toimintoihin liittyvid vastuita ja rooleja niin, ettd puolison
kohdalle oli tullut uusia tehtdvid. Aikaisemman tutkimuksen mukaan kognitiossa tapahtuvat

muutokset voivat ndyttdytyd esimerkiksi itsendiseen suoriutumiseen liittyvissd haastavimmissa
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toiminnoissa, ja tdhdn liittyy my0s monia muita tekijoitd, kuten ikd ja sukupuoli (Hill ym.
1995). Muistisairaan ihmisen voimavarat ja toimijuus tulisi ottaa aktiivisesti huomioon heti
muistisairauden alkuvaiheessa. Boscon ym. (2017) mukaan pariskunnan vélinen yhteisty voi
edistdd ja auttaa ylldpitdmi4n muistisairaan ihmisen toimijuutta. Arjen toiminnoista
keskusteleminen ja muistisairaan ithmisen aktiivinen osallistuminen niin paitoksentekoon kuin
konkreettisiin askareisiin voisi mahdollisesti tukea pariskunnan hyvii ja omannékoistd arkea.
Tamd liittyy my0s esimerkiksi muistiystivillisen yhteiskunnan ja muistiystévillisten
toimintatapojen edistdmiseen. Jotta muistiystivillisyys toteutuu, vaaditaan uudenlaista
nidkokulmaa muistisairauksiin ja muistisairaisiin ihmisiin. Heidén roolinsa ja voimavaransa
tulisi nostaa entistd nikyvdmmin esille. Koen, ettd tissé tarvitaan erdéinlaista asenneilmastoon
liittyvdd pohdinnan herdttelyd pohjautuen tutkittuun tietoon esimerkiksi pédiatoksenteon
mahdollisuuksista ja vaikutuksista arkeen muistisairauden kanssa. Tama olisi mielenkiintoinen

tutkimuskohde tulevaisuuden ndkokulmasta.

8.1 Luotettavuus

Pyrkimyksendni oli edetd analyysivaiheessa mahdollisimman aineistoldhtdisesti. Tiedostin
oman esiymmadrrykseni vaikutuksen ldpi tutkimusprosessin. Koen, ettd aiheeseen liittyva
esiymmairrykseni ja Omahoitovalmennus-toimintaan liittyvd pitkd kokemukseni vaikuttivat
sithen, miten ldhestyin tutkimusaihetta ja mistd ndkokulmasta muodostin tutkimuskysymykset.
Estymmarrys vaikutti myds sithen, kuinka rakensin teoreettisen viitekehyksen ja miten

muodostin haastattelut.

Kontekstin ymmartdminen on laadullisen siséllonanalyysin kannalta tirked tekijd tutkimuksen
reliabiliteetin ndkokulmasta (Schreier 2012, 1-19). Koska Omahoitovalmennus-toiminta on
minulle tuttu, en pystynyt suhtautumaan sithen ulkopuolisen tutkijan silmin. Kirjasin
analyysivaiheessa tutkijan paivakirjaan muun muassa tekemidni huomioita ja tunnelmia, ja tein
itsereflektiota tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Tiedostin olevani tutkijana moninaisessa
roolissa, silld toisaalta tutkimuksen ndkokulmasta olin — ja olen edelleen — aloitteleva tutkija.
Toisessa roolissani olin samaan aikaan Omahoitovalmennus-toiminnan alueohjaaja, jonka
tehtévind oli koordinoida toimintaa. Tutkimuksen puolueettomuutta arvioidessa tulisi pohtia,

kuuluuko tutkimuksessa tutkimukseen osallistuvien henkildiden oma #ini vai virittyvitko
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tulokset tutkijaan liittyvista tekijoistd, kuten i4std tai asenteesta (Tuomi & Sarajirvi 2018, 6.2).
Pyrin siihen, ettd tuon aineistossa esiintyvét asiat esiin kuten idkkddt pariskunnat ne
haastatteluissa sanoittavat. Metodologian nékokulmasta tutkimuksen validiteetin kannalta
keskeistd on myds se, onnistutaanko menetelmélld taltioimaan juuri se sisdltd, mitd sen on
tarkoitus kuvata (Schreier 2012, 175). Tama tarkoittaa, etté tutkijan luoma koodauskehikko on
validi vain siihen tarkoitukseen, mihin se on tutkimuksessa luotu (Schreier 2012, 175). Koska
toimin tutkimuksen ainoana tutkijana, pyrin parantamaan luotettavuuden arviointia kdymaélla
aineiston 1dpi kahdessa eri ajankohdassa (vrt. Schreier 2012, 1-19). Toteutin
uudelleenkoodauksen kahden viikon sisdlld ensimmadisestd koodauksesta (vrt. Schreier 2012,

198-199).

Pohdin ja reflektoin tekemiéni valintoja esimerkiksi relevantin materiaalin ja
aineistolainauksien valitsemisen vaiheessa sekd analyysikehysten kohdalla ja teemoja
luodessani. Pohdin etukéteen, miten toimin, jos tuloksissa nousisi esiin esimerkiksi toiminnan
kannalta ristiriitaisia tuloksia. Pdddyin siihen, ettd olen tutkijana Omahoitovalmennus-ryhméén
osallistuneille pariskunnille velkaa sen, ettd tuon heidédn mielipiteensé esille niin kuin he sen
itse toivat. Ajattelen, ettd kriittinen palaute ja aineistossa esiin tulleet erilaiset nakdkulmat ovat
toiminnan kehittimisen kannalta kullanarvoisia. Kirjoitin tutkijan péivikirjaa tutkimuksen
ajalta. Kirjasin sinne ylds muun muassa tekemidni huomioita, tuntemuksia, mieleen nousseita
asioita ja aineistoon liittyvid huomioita, jotka vaikuttivat mielenkiintoisilta tai mahdollisesti
ristiriitaisilta. Ohjaajan kanssa kdydyt keskustelut ja graduseminaareissa saatu vertaispalaute
auttoivat viemédn tutkimukseen liittyvad ajattelua eteenpdin. Oman tyon pohtiminen yhdessa
vertaisten kanssa toi uusia nidkokulmia. Toisaalta se herétteli myds pohtimaan jo kirjoitettua
tekstid uudesta ndkokulmasta ja miettimdédn syvemmin esimerkiksi sitd, kenen &éni

tutkimuksessa oli nidkyvilla.

Vaikka esiymmarrykseni on toisaalta tutkimuksen kannalta haaste, koen taustani olevan myos
osa tutkimuksen vahvuutta. Luotettavuutta arvioidessa tulisi arvioida tutkimuksen
epistemologista taustaa ja objektiivisuutta, jolloin tulisi arvioida havaintojen luotettavuutta ja
puolueettomuutta (Tuomi & Sarajiarvi 2018, 6.1). Tutkimukseen osallistuvien henkildiden
valinnan tulee olla harkittua, ja luotettavuuden kannalta on olennaista, ettd osallistujat tuntevat

athepiirin (Marshall 1996; Tuomi &Sarajiarvi 2018 97-99). Tutkimuksen kannalta minun oli
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olennaista 10ytdd mukaan pariskuntia, jotka olivat olleet mukana samassa ohjatussa
Omahoitovalmennus-ryhmédssd syksyn aikana. Laadullisessa tutkimuksessa voi olla
haasteellista arvioida otoskoon riittdvyyttd, silld otannalla tavoitellaan mahdollisimman
monipuolista tutkittavaa ilmidtd kuvaavaa aineistoa (Gentles ym. 2015). Madirittelin
osallistujamddrdn suhteutettuna Omahoitovalmennus-ryhmén kokoon. Koronapandemian
aikana Omahoitovalmennus-ryhméén on osallistunut noin viidestd kuuteen pariskuntaa, joten
tavoitteenani oli rekrytoida tutkimukseen véhintdin puolet ryhméstd eli kolme pariskuntaa.
Tutkimukseen osallistuminen oli tdysin vapaaehtoista, joten en pystynyt tutkijana vaikuttamaan
sithen, montako pariskuntaa tutkimukseen haluaisi osallistua (vrt. Gentles & Vilches 2017).
Tutkimukseeni osallistui kolme pariskuntaa, ja koen sen koronapandemian ja resurssien
nikokulmasta riittdviksi maédraksi. On kuitenkin syytd huomioida, ettd nima tulokset eivit ole
yleistettdvissd koskemaan kaikkia Omahoitovalmennus-ryhméédn osallistuvia pariskuntia.

Kyseessé on pieni otos ja koronapandemian vérittdima ajanjakso.

Kerdsin aineiston puolistrukturoitujen haastattelujen avulla. Toteutin  haastattelut
koronapandemian vuoksi puhelimitse ja verkkoalustan kautta. Nauhoitin haastattelut
digitaalisella sanelimella. Muistisairaus aiheutti haasteita puhelinhaastattelun nikokulmasta,
silld sanaton viestintd, kuten ilmeet ja eleet, jdivit puuttumaan. My0s alentunut kuulo aiheutti
haasteita puhelinhaastattelussa. Tutkimuksen vahvuus on se, ettd pariskunnat osallistuivat
haastatteluun yhdessd, jolloin puoliso pystyi tarvittaessa tarjoamaan tukea muistisairaalle
osallistujalle. Liséksi verkkoalustan kautta tapahtuneessa fokusryhmihaastattelussa osallistujat
olivat toisilleen tuttuja Omahoitovalmennus-ryhmaéin osallistumisesta, miké edisti pariskuntien
vilille syntynyttd vuorovaikutusta. Taméd mahdollisti sen, ettd pystyin tutkijana siirtyméén
taustalle ja haastattelu eteni osittain osallistujien itse kuljettamana. Hyvéaa oli my®ds se, ettd tuttu
aihealue auttoi minua heittdytyméén haastatteluiden aikana syvemmin tutkijan rooliin. Koen,
ettd pystyin tarjoamaan kuuntelun kautta idkkéille osallistujille mahdollisuuden tuoda esiin
juuri heille merkityksellisid kokemuksia. Toisaalta aloittelevana tutkijana olin valmistellut
liikkaa avustavia kysymyksid. Huomasin nauhoitteita kuunnellessa, ettd haastatteluiden

nikokulmasta minulla on vield paljon opittavaa.

66



8.2 Eettiset kysymykset

Tutkimus kohdistui idkkéisiin pariskuntiin, joille varhaisessa vaiheessa oleva eteneva
muistisairaus oli uusi asia. Huomioin, ettd muistisairaan ja hidnen puolisonsa kohdalla
muistisairauteen liittyvé aihepiiri voi herdttdd tunteita esimerkiksi haastattelun aikana tai sen
jilkeen. Tdmédn wvuoksi toteutin haastattelut pariskunnittain ja osallistujille tutussa
fokusryhmissd. Fokusryhméihaastattelussa Omahoitovalmennus-ryhmaéstd tutut henkilot
lisddvét tutkimuksen mielekkyyttd ja tarjoavat tilaisuuden keskustella yhdessd vertaisten

kanssa.

Huomioin tietosuojan ja osallistujien riittdvdn informoinnin sekd kiinnitin huomiota
osallistujien anonymiteetin suojaamiseen. Tdmi oli olennaista, silli muistisairaus on teema,
johon liittyy myds riski esimerkiksi védrinkdytoksistd. Tutkimukseni kisitteli erityisid
terveystietoja  (muistisairaus). Omahoitovalmennus-ryhmien tiedot ovat loydettidvissd
Vanhustyon  keskusliiton ~ verkkosivuilta. ~ Koronapandemian  vuoksi  ohjattujen
Omahoitovalmennus-ryhmien miérd on verrattain vihiinen, joten tutkimukseen osallistuvien
pariskuntien identiteetin suojelemiseksi hdivytin tutkimuksesta paikkakuntaan liittyvit tiedot.
Puhuin tdssd tutkimuksessa laajemmin Eteld-Suomen alueesta, jotta pystyin suojelemaan

osallistujien anonymiteettia.

Huolehdin siité, ettd idkkaélld muistisairaalla ja hdnen puolisollaan oli riittdvasti aikaa perehtyd
tutkimuksen materiaaliin. Kiinnitin huomiota siihen, ettd pariskunnille 1&hettdméni materiaali
oli selkokielistd ja helposti ymmérrettavdd. Korostin, ettd pariskunnalla oli mahdollisuus
kieltdytyd osallistumisesta tutkimuksen jokaisessa vaiheessa ilman seuraamuksia. Pyrin

luomaan haastattelutilanteisiin turvallisen ja luottamuksellisen ilmapiirin.

Selvitin ennen tutkimuksen alkua eettisen ennakkoarvioinnin tarpeen.
Kun sain tiedon, ettd tutkimukseeni ei tarvita eettistd ennakkoarviointia, ldhestyin
tyoeldmayhteistyon tahoa, jonka tiesin toteuttaneen Omahoitovalmennus-ryhmin idkkaille
pariskunnille tutkimuksen ndkokulmasta sopivalla aikavililld. En ollut mukana syksylld

toteutuneessa Omahoitovalmennus-ryhmaéssd, enkd vaikuttanut ryhmén kulkuun. Vilitin
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tyOelamayhteistyon tahon edustajille saatekirjeen, tutkimustiedotteen, yhteydenottoluvan ja
postimerkeilld varustetun palautuskirjekuoren. Pariskunnat palauttivat yhteydenottoluvan

tutuille ryhménohjaajille, jotka vélittivit tiedot minulle.

Olin henkilokohtaisesti yhteydessd pariskuntiin, ja kerroin tarkemmin tutkimuksesta ja
tietojenkasittelystd, tutkittavien oikeuksista ja turvallisuudesta. Pariskunnilla oli riittdvisti
aikaa tutustua taustamateriaaliin ja tehdd padtds osallistumisesta. Pyysin pariskunnilta
kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta. Muistisairas ihminen ja hdnen

puolisonsa tadyttivdt oman suostumuksensa.

Kéavin haastatteluissa kunnioittavasti 1dpi1 tutkimuskysymyksiin liittyvid kysymyksié.
Ryhméprosessi oli jo paittynyt tutkimuksen aikana, joten haastattelut eivit vaikuttaneet
ryhméprosessiin.  Kysymykset koskettivat teemoja, joista osallistujat olivat tottuneet
keskustelemaan yhdessd sekd pariskunnittain ettd oman vertaisryhménsi kanssa. Muistutin
haastattelun alussa osallistujia luottamuksellisuudesta ja salassapitoon liittyvistd asioista.
Kiinnitin huomiota siihen, ettd muistisairas idkds thminen sai oman dinensd kuuluviin ja hén

tuli kuulluksi omana itsenain.

Tarkastelin aineistoa huolellisesti noudattaen eettisid ja tieteellisid periaatteita. Kuuntelin ja luin
aineistoa lapi huolellisesti useita kertoja. Mietin henkil6tietojen kasittelyn tarkkaan, ja kiinnitin
huomiota siihen, ettd kisittelin tietoja asianmukaisesti. Tutkimustie Oy suoritti osan
litteroinneista antamieni kirjallisten ohjeiden mukaisesti. Pidin huolta siitd, ettd arkaluontoinen
ja salassa pidettdvd materiaali ei ollut ulkopuolisten saatavilla. Lihetin valmiin tutkielman

osallistujille sen valmistumisen jilkeen.

Raportoin tutkimuksen tulokset oikeellisesti hyvid tieteellisid arvoja kunnioittaen ja vilppid
valttden. Kédvin aineistoa ldpi systemaattisesti ja huolellisesti, jotta pystyin nostamaan sieltd
esiin keskeiset asiat ilman, ettdi oma esiymmirrykseni vaikutti liikaa tuloksiin ja

johtopaitdksiin.
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8.3 Johtopiitokset

Tamin tutkimuksen tulokset ndyttdvit mukailevan aikaisempaa tutkimustietoa, jonka mukaan
muistisairaiden ihmisen osallistuminen arkeen ja omaa eldiméd koskeviin paatoksiin edistia
esimerkiksi toimijuutta ja voi lisdtd esimerkiksi hyvinvointia. Tutkimuksen tirkeimpéani
johtopddtoksend voidaan pitdd sitd, ettdi Omahoitovalmennus-ryhmaééin osallistuminen voi tuoda
1dkkéille pariskunnille tunteen siitd, etteivit he ole yksin muistisairauden kanssa. Oikea-
aikainen ryhmdan osallistuminen on tulosten mukaan merkittavd tekija ryhmédtoiminnan
merkityksen ndkokulmasta. Omahoitovalmennus-ryhméssé muistisairauden lieva tai varhainen
vaihe mahdollistaa sen, ettd pariskunta voi suunnitella yhdessd omannékoistddn tulevaisuutta,
ottaa omahoitotaidot osaksi arjen hyvinvoinnin edistimistd ja rakentaa tai vahvistaa
ympiérilleen verkostoa, josta 16ytyy muita samankaltaisessa eldmintilanteessa olevia ihmisii.
Tulosten mukaan pariskunnan oikea-aikainen Omahoitovalmennus-ryhmééin ohjautuminen voi
rohkaista idkkditd pariskuntia puhumaan muistisairaudesta muille ihmisille sekd edistda

tunnetta elimén jatkuvuudesta.

Avoin suhtautuminen muistisairauteen on tirkedd my0s muistiystdvéllisen yhteiskunnan
edistdimisen ndkokulmasta. Ehdotankin, ettd muistisairaiden idkkdiden ihmisten ja heidédn
puolisoidensa kokemukset tulisi tuoda ndkyvdmmin esille erityisesti positiivisesta ja
voimavaraldhtdisestd ndkokulmasta. Varhaisvaiheen muistisairauden kohdalla toivon merkitys
korostuu sekd aikaisemman tutkimuksen etti myds tutkimukseni tulosten ndkokulmasta.
Ehdotan, ettd muistisairautta sairastavia idkkaditd ihmisid ja heiddn puolisoitaan kutsuttaisiin
mukaan esimerkiksi kokemusasiantuntijatoimintaan. Keskustelun, kokemusten jakamisen ja
yhteisen pohdinnan kautta muistisairauteen liittyvid pelkoja ja stigmaa (vrt. Virkola 2014, 134—

136) voitaisiin mahdollisesti lievittda.

Tamidn  tutkimuksen  tuloksia  voidaan  hyddyntdd  Vanhustyon  keskusliiton
Omahoitovalmennus-toiminnan  kehittdmisessdé  ja  ryhménohjaajien  koulutuksissa.
Jatkotutkimusta tarvitaan, ja erityisesti Omahoitovalmennus-ryhmédin osallistuneiden
pariskuntien seuraaminen pitkélld aikavililld voisi tuoda uutta ndkdékulmaa muun muassa

Omahoitovalmennus-ryhmén kannalta tédrkeisiin osa-alueisiin, kuten omahoitotaitoihin ja
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aktiiviseen, omanndkdiseen arkeen. Lisdksi pidemmén aikavélin seuranta voisi tuoda
vastauksia kysymyksiin siitd, miten pariskunnat suunnittelevat omaa eldméadnsa
muistisairauden kanssa. Néin voitaisiin valaista sitd, miten ryhmitoiminnan keskeiset
elementit, kuten vertaistuki ja pariskunnan tarpeista ldhtevdn tiedon saaminen, nékyvét
pariskuntien arjessa esimerkiksi 1-2 vuotta Omahoitovalmennus-ryhmaian osallistumisen

jélkeen.

Etenevidlld muistisairaudella on laajat vaikutukset ihmisen ja hédnen ldheistensd eldmédin.
Muistisairauden yksilollisen etenemisen ja idkkdiden pariskuntien eldméntilanteiden
moninaisuuden nikokulmasta ehdotan, ettd ennaltachkdisevddn nékokulmaan ja yhteistyon
merkitykseen kiinnitettdisiin enemmén huomiota esimerkiksi palveluita suunniteltaessa.
Esimerkiksi jérjestojen tekemin tyon merkitys tulisi nostaa paremmin esille. Lisdksi jarjesto-
kuntasektorin vililla tehtdvaa verkostomallista tydskentelyd olisi hyvé lisiti, silld sen kautta
voitaisiin mahdollisesti edistdd muistisairauksiin liittyvdn tiedon saavutettavuutta. Samalla
voitaisiin tavoittaa laajemmin idkkditd pariskuntia, joille etenevd muistisairaus on uusi asia.
Ryhmaétoimintaan liittyvien myonteisten tulosten nikokulmasta on keskeisti radtaloida ryhmén
sisdltod niin, ettd se ldhtee liikkeelle juuri sithen osallistuvien ryhmaéldisten eli idkkdiden
pariskuntien toiveista ja tarpeista. Lisdksi muistisairauksiin liittyen kaivataan uudenlaista
tiedottamisen ja koulutuksen tapaa, joka herittelee niin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten

kuin myo6s kansalaisten ajatuksia hyvéstd elaméstd muistisairauden kanssa.
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A
1l

Suostumus osallistua tutkimukseen

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen

l8kds pariskunta uuden eldmantilanteen kynnykselld —
varhaisvaiheessa clevien muistisairaiden ja heidan
puclisoidensa kisityksid Omahoitovalmennus-ryhmasts

Olen lukenut yil3 clevat tiedot ja ymmértanyt ne. Olen saanut tarpeeksi
tietoa tutkimuksesta. Tutkija Laura Rautiainen on kertonut minulle
tutkimuksesta myés suullisesti, ja vastannut kaikkiin kysymyksiini
tutkimuksesta,

Yrmarran, ettd tdhan tutkimukseen osallistuminen on vapaashtoista.
Minulla on ocikeus, milloin tahansa tutkimuksen aikana keskeyttds
tutkimukseen  osallistuminen.  Minun el tarvitse  ilmoittas
keskeyttdmiseen eikd siitd  aiheudu  minulle  mitdEn  ikavia
seuraamuksia.

|:| Kylld haluan osallistua
tutkimuksesn,

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus

Tutkittavan nimen selvennys

Tutkijan allekirjoitus



Liite 2

Teema: Tieto Omahoitovalmennus-ryhmiisti

- EKertoisitteko, mikd sai teiddt ldhtemain mukaan Omahoitovalmennus-ryhmEin?
- Koetteko, ettd Omahoitovalmennus-ryhmiin osallistuminen tuli teidin kohdallanne oikeaan
aikaan? (Kertoisitteko tarkemmin mink3 vioksi’ miksi e1?)

Teema: Omahoitovalmennus-ryhmiin liictyvit toiveet

- EKuwvailisitteko, minkilaisia toiveita ja odotuksia teilld oli Omahoitovalmenms-ryhmEi
kohtaan?
- EKoetteko Omahoitovalmennus-ryhman vastanneen teidin odotuksianne? Kertoisitteko

tarkemmin ajatuksistanne?
Teema: Ryhméin osallistuminen

- EKertoisitteko, millainen kokemus teilld oli Omahoitovalmennus-ryhmiin osallistumisesta?
- Millaiset asiat olivat antoisimpia Omahoitovalmennus-ryhmassa?

o Millaiset asiat olivat antoisimpia muistizairaiden vertaisrvhm3ss3?

o Millaiset asiat olivat antoisimpia puolisoiden vertaisrvhmssi?

o Millaista asiat olivat antoisia pariskuntien vhteisizsi osioissa?

- Miti teille on jdinyt erityisesti mieleen Omahoitovalmennus-ryhmiin osallistumisesta?
Teema: Muistisairanden tnoma uudenlainen elimfintilanne

- EKertoisitteko, millainen tieto oli teille tirkedd muistisairauden toteamisen jalkeen?
- Millaisia asioita Omahoitovalmennus-ryhmissd olisi teidin mielestinne hyvi huomioida tai

kivdi 13p1, jotta se tukisi muistisairauden tuomassa uudenlaizessa elimintilanteessa?
Teema: Ajatukset tulevaisnudesta muistisairanden kanssa

- Kertoisitteko, millainen eldmantilantesnne on tilld hetkelld?
- EKuvailisitteko, millaisia ajatuksia teilld on tulevaisuuteen liittyen?
- Millaisia ajatuksia teilld on tulevaisuuteen varautumisesta, mita se teille merkitsee?

- Millaisia toiveita tai unelmia teilld on?

Kiitos! Onko teilld vield jotain, mitd haluatsitte lisitd tai kertoa?
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