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1 Johdanto

Muistisairaudet ajatellaan iakkaiden ihmisten sairauksiksi. Suurin osa muistisai-
raista onkin yli 80-vuotiaita, mutta sairastuneita on paljon myds tyoikaisessa va-
estdssa. Suomessa on talla hetkella yli 7 000 alle 65-vuotiasta muistisairasta.
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019.) Elakeian noustessa myos tyoikaisten
muistisairaiden maara kasvaa tulevaisuudessa. Tama asettaa terveydenhuollolle
haasteen tunnistaa tyoikaisten muistisairaudet ajoissa. (Juva, Paajanen, & Re-
mes 2015, 588.)

Muistisairauksille ominaista on toimintakyvyn asteittainen aleneminen, joka na-
kyy ensimmaiseksi yhteiskunnallisen toiminnan ja harrastusten jaamisena. Seu-
raavana tulevat esille vaikeudet valineellisten paivittaistoimintojen suorittami-
sessa. (Pitkala & Laakkonen 2015, 496.) Naita toimintoja ovat puhelimen kaytto,
ostosten teko, ruuanvalmistus, kodinhoito, pyykinpesu, liikkuminen kulkuvali-

neilld, vastuu omasta laakityksesta ja kyky huolehtia raha-asioista (Autio 2011).

Valineellisista paivittaistoiminnoista selviytyminen on sairastuneen itsenaisyyden
sailymisen kannalta oleellista, joten on luontevaa kohdistaa tukitoimia tdhan osa-
alueeseen heti diagnoosin saamisen jalkeen. Sairastuneen paras tuki on usein
toinen samassa tilanteessa oleva ihminen, joka kay lapi samanlaisia iloja ja su-
ruja, silla toisten jakamat kokemukset auttavat selventamaan omia ajatuksia ja
tuovat esille nakokulmia, joita ei itse valttamatta tule ajatelleeksi. Vertaistukiryh-
maan osallistuminen auttaa sairastunutta selventamaan ajatuksiaan ja katso-
maan tilannettaan eri nakdkulmista toisten kokemusten myéta. (Ménkare 2019a,
203.)

Taman opinnaytetyon tarkoitus on vahvistaa tyoikaisten etenevaan muistisairau-
teen sairastuneiden selviytymista valineellisissa paivittaistoiminnoissa. Tavoite
on auttaa tyoikaisia muistisairaita Il0ytamaan ja hyddyntamaan keinoja valineelli-
sista paivittaistoiminnoista selviytymiseen ohjatun keskustelun avulla. Tehtavana
on tuottaa keskustelua ohjaava lomake tyoikaisten muistisairaiden vertaistukiryh-

mien vetajille.



2 Sairastuminen etenevaan muistisairauteen tyoikaisena

2.1 Eteneva muistisairaus

Laaketieteen termien (2019) mukaan muisti on "kykya tallentaa, sailyttaa ja pa-
lauttaa mieleen elamyksia, tietoja ja taitoja”. Muisti on liitoksissa kaikkeen olemi-
seen ja tekemiseen. Tarvitsemme muistia siihen, miten naemme itsemme ja ja-
sennamme elamaamme. Menneisyyden muistaminen mahdollistaa kehittymisen
ja luo pohjaa uuden oppimiseen. (Hallikainen, Immonen, Ménkare & Pihlakari
2019, 15.) Muistin toiminta pohjautuu aivojen hermosoluverkostoihin ja niiden
keskinaiseen yhteistydbhon. Taman pitkalle kehittyneen systeemin kasittdmiseksi
muisti voidaan eritelld kolmeen osa-alueeseen: aistimuisti, tydmuisti ja sailo-
muisti. (Muistilitto 2017a, 3—4.)

Aistimuisti ottaa vastaan aistien valityksella syntyvaa tietoa. Aistimuisti toimii huo-
maamattamme, kun kohtaamme aistiarsykkeitd, esimerkiksi hajuja, makuja tai
aania. Aistimuistiin mahtuu paljon informaatiota, mutta ajallisesti se on muistitoi-
minnoista lyhytaikaisin. Ne aistimukset, jotka ovat kulloinkin tarkkaavaisuuden
kohteena, etenevat aistimuistista tyomuistin prosessoitavaksi. (Muistiliitto
2017b.)

Tyomuisti ottaa vastaan aistimuistissa huomioidun informaation ja kasittelee sen
tai liittdaa sen sailomuistista noudettuun tietoon. Tyomuisti sailyttda vastaanotta-
mansa asiat vain hetken, sillda ne karsiutuvat sita mukaa, kun huomio kiinnittyy
uusiin asioihin. Tyomuisti siis pitaa mielessa asioita, joista olemme juuri silla het-
kella tietoisia. Lahes kaikki sisaltdo pysahtyy sinne hetkeksi ja vain tarkeimmat

asiat tallentuvat saildomuistiin. (Tanila 2014.)

Kun tydmuisti on kasitellyt aistimuistista tulleen informaation, kullekin henkildlle
tarkeimmat ja merkityksellisimmat asiat tallentuvat sailomuistiin. Saildmuistiin
mahtuu lukematon maara tietoa ja elaman varrella saatuja elamyksia. Saildomuis-

tissa on omat paikkansa tietomuistille ja tapahtumamuistille seka taitomuistille,



joka varastoi oppimamme liikesarjat, kuten esimerkiksi autolla ajamisen. Sailo-
muisti varastoi siis tietoja, taitoja ja kokemuksia, kunnes jokin asia palautetaan

jalleen mieleen eli tydmuistin kasittelyyn. (Muistiliitto 2017c.)

Ihmisen kykyyn muistaa asioita vaikuttavat monenlaiset asiat. Mielenkiintoinen ja
mukaansa tempaava asia jaa mieleen paremmin kuin kiinnostamaton. Vasymys,
stressi ja jannittaminen heikentavat muistia, kun taas virkea olotila ja keskittymi-
nen auttavat muistamaan. Persoonalliset ominaisuudet ja oppimistaidot vaikutta-
vat uusien asioiden omaksumiseen. (Hallikainen, Immonen, Ménkare & Pihlakari
2019a, 15-17.)

Eteneva muistisairaus tarkoittaa aivojen sairautta, joka tuhoaa kognitiivisista toi-
minnoista huolehtivia aivoalueita. Kognitiivisia toimintoja ovat edelld mainitut
muistitoiminnot seka muut tiedonkasittelyyn liittyvat alueet, kuten nadnvarainen
hahmottaminen, kielelliset toiminnot ja toiminnanohjaus. Edetessaan muistisai-
raus johtaa lopulta dementiaoireyhtymaan. Talldin kognitiiviset toiminnot ovat niin
heikentyneet, ettd ihminen ei kykene selviytymaan itsenadisesti arjessa ja tarvit-

see toisen ihmisen huolenpitoa. (Hallikainen 2019a, 328.)

Muistitoimintojen ongelmat nayttaytyvat tapahtuma- ja tietomuistin hairidina. Mie-
leen painaminen on tyolasta, tuoreet asiat eivat talletu muistiin ja asioita on han-
kala palauttaa tydmuistin kasiteltavaksi. (Kaypa hoito -suositus 2017.) Sen sijaan
opitut taidot sailyvat paremmin ja esimerkiksi polkupyoralla ajaminen voi sujua
opitun toimintamallin mukaan kauankin (Tanila 2014). Nadnvaraisen hahmotta-
misen ongelmat tarkoittavat nahdyn asian vaarin tulkitsemista. Silmat muodosta-
vat kuvan oikein, mutta sairastunut ei osaa jasentaa nakemaansa oikealla tavalla.
Ongelmia voi olla esimerkiksi kasvojen ja esineiden tunnistamisessa tai etaisyyk-

sien ja suuntien hahmottamisessa. (Terveyskyla 2018.)

Muistisairaudet vaikuttavat usein henkilon verbaalisiin taitoihin ja kykyyn ymmar-
taa toisten ihmisten sanallista viestintaa. Kielellisten toimintojen hiipuessa muis-
tisairas ei I0yda oikeita sanoja tai ne voivat olla tilanteeseen nahden epatarkoi-
tuksenmukaisia. Puheen ymmartamisen vaikeus hankaloittaa normaalia

kanssakaymista. (Juva 2018.)



Toiminnanohjaus muodostuu henkildon tekemien huomioiden, muistin ja fyysisen
toiminnan yhteistyosta ja saa normaalisti aikaan asiallisen ja jarkevan kayttayty-
misen, joka sopii yhteiskunnan normeihin (Terveyskyla 2019a). Kun toiminnan-
ohjaus jostakin syysta hairiintyy, sairastunut ei kykene tarkoituksenmukaiseen
toimintaan. Tydelamassa, arjessa ja ihmissuhteissa tapahtuva itsenainen toi-
minta vaikeutuu, oma-aloitteisuus vahenee ja kayttaytymisen normit katoavat.
(Terveyskyla 2019a.)

2.2 Tyoikaisten etenevat muistisairaudet

Tyoikaisiksi katsotaan alle 65-vuotiaat ihmiset. Arvioiden mukaan noin 7000 suo-
malaista tyoikaista ihmista sairastaa etenevaa muistisairautta. Nuorimmat sairas-
tuneista ovat jopa 35—45-vuotiaita. (Juva, Paajanen & Remes 2015, 587.) Tyo-
ikaisilla esiintyvat etenevat muistisairaudet ovat iakkaisiin verrattuna useammin
suvuittain esiintyvia, geenivirheiden aiheuttamia sairauksia. Lisaksi eri muistisai-
rauksien esiintyvyyssuhteet ovat nuoremmilla erilaisia kuin vanhemmissa ikaryh-
missa. Alzheimerin taudin epatyypilliset muodot ja otsa-ohimolohkorappeumat
ovatkin merkittavassa osassa tyoikaisten sairastuneiden kohdalla. (Hallikainen
2019b, 308.)

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus alle 65-vuotiailla. Kysymys on
talldin varhain alkavasta Alzheimerin taudin muodosta. Tauti etenee hiljalleen
varhaisesta vaiheesta aina vaikeaan vaiheeseen saakka, kuten iakkaammillakin
henkil6illa tavattava taudin muoto. (Remes, Hallikainen & Erkinjuntti 2015, 120.)
Oirekuva on kussakin vaiheessa sairaudelle tunnusomainen, eivatkd nopeat
muutokset kuulu normaaliin taudinkuvaan (Kaypa hoito -suositus 2017). Tauti on
muistipainotteinen, eli muistin ongelmat korostuvat koko sairauden ajan. Al-
zheimerin taudin aivomuutosten arvellaan alkavan jo 20—-30 vuotta ennen varhai-
simpien oireiden havaitsemista. Tyypillisesti ensimmaiset vauriot tulevat ohimo-
lohkon sisaosiin, joissa muistitoiminnot padosin sijaitsevat. (Remes, Hallikainen
& Erkinjuntti 2015, 119-120, 122.)

Varhaisvaiheen oireet iimenevat muistamisen ja oppimisen vaikeutena. Sairastu-

neen tyotahti hidastuu ja han kokee epavarmuutta etenkin uusissa ja haastavissa



tilanteissa. Henkisten voimavarojen vaheneminen ja mielialan vaihtelut ovat ta-
vallisia. Sairastunut tunnistaa alussa oireensa, mutta taudin edetessa han
yleensa aliarvioi ja kaunistelee niitd. Tasta huolimatta erilaisten muistia tukevien
keinojen, kuten almanakan kaytto lisaantyy. Sovitut asiat voivat unohtua ja sai-
rastunut toistaa samoja asioita uudelleen. Perheenjasenet huomaavat yleensa
muutokset helposti. (Remes, Hallikainen & Erkinjuntti 2015, 125.)

Alzheimerin taudin lievassa vaiheessa sairastuneella on ongelmia muistitoimin-
noissa ja tiedonkasittelyssa: sairastunut ei valttamatta kykene suunnitelmalliseen
toimintaan, asioiden aloittaminen ja niihin syventyminen on hankalaa ja oudom-
missa paikoissa liikkuminen ja eksymisen mahdollisuus pelottavat. Lisaksi epa-
luuloisuus on tavallista, erityisesti toisten ihmisten syyttdminen varastelusta, ja
mustasukkaisuutta voi ilmeta etenkin parisuhteessa. Sanat eivat aina tahdo I0y-
tya ja uuden oppiminen alkaa muodostua ongelmaksi. (Remes, Hallikainen & Er-
Kinjuntti 2015, 126.) Muistisairas ymmartaa hyvin arkipaivaista puhetta ja tuttuja
ilmaisuja (Papunet 2019). Lievaa vaihetta kuvastavat usein mielialan lasku, levo-
ton ahdistuneisuus ja valinpitamattémyys (Koivisto, Paajanen, Rinne, Hokkanen,
Vanninen, Herukka, L6tjonen & Hallikainen 2018). Rahankaytdssa, laakityksesta
huolehtimisessa ja taloudenpidossa on haasteita. Tyo- ja ajokyky heikkenevat ja
muistisairas vetaytyy herkasti sosiaalisista suhteista ja harrastuksista. (Kaypa
hoito -suositus 2017.) Sairastunut voi tarvita jo tukea ja peraan katsomista, vaikka

parjaakin viela itsekseen (Remes, Hallikainen & Erkinjuntti 2015, 127).

Keskivaikeassa vaiheessa muistisairas ei tiedosta omaa tilannettaan, eikd min-
kaanlaisista muistia tukevista keinoista ole enaa hyotya. Sairastunut ei kykene
itsenaiseen asioiden hoitamiseen ja liikkumiseen kodin ulkopuolella. Paivittaiset
perustoiminnot, kuten hygieniasta ja ruokailusta huolehtiminen voivat jaada hoi-
tamatta ilman toisen ihmisen ohjausta ja apua. Puheen tuottamisessa, ymmarta-
misessa ja nadnvaraisessa hahmottamisessa on vaikeuksia. Muistisairas ei ole
orientoitunut aikaan ja paikkaan ja nykyisyys on sekoittunut menneisyyteen. Jat-
kuva valvonta on valttamatonta eika muistisairasta voi jattaa yksin. Harhaluulot,
sekavuus ja levottomuus lisdantyvat. (Remes, Hallikainen & Erkinjuntti 2015,
127-129.)
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Vaikeassa vaiheessa kognitiiviset toiminnot ovat vahaisia ja kaytdsoireita on run-
saasti. Muistisairaalla esiintyy muun muassa hoitotoimenpiteissa vastustelua, ag-
gressiivisuutta, vaeltelua ja levottomuutta. Kavely on topottavaa ja kaatumisriski
lisaantyy. Primitiivineijasteet palaavat ja nakyvat muun muassa tarrautumisena
kahvoihin. Loppuvaiheessa muistisairas on vuodepotilaana ja han on taysin riip-
puvainen toisen ihmisen avusta. (Remes, Hallikainen & Erkinjuntti 2015, 129—
131.)

Alzheimerin taudin epatyypilliset muodot, posteriorinen Alzheimerin tauti ja ot-
salohko-oireinen Alzheimerin tauti ovat tyoikaisilla useammin tavattavia muis-
tisairauksia kuin vanhoilla ihmisilla. Sairaudet alkavat erilaisilla oireilla kuin tyypil-
linen muoto, mutta muutoin ne noudattavat muistioireisiin painottuvan
Alzheimerin taudin kuvaa niin sairauden etenemisen kuin hoidonkin suhteen.
(Hallikainen 2019c, 332.)

Alzheimerin taudin posteriorinen muoto painottuu naénvaraisen hahmottamisen
ongelmiin. Vaikeuksia voi olla myods sorminapparyydessa, lukemisessa ja henki-
I6iden tunnistamisessa. Muisti ja oman tilanteen ymmartaminen sailyvat sen si-
jaan kauemmin. Sairastuneella voi olla hankaluuksia esimerkiksi likenteessa,
koska han ei hahmota sen tapahtumia. Napparyyden ongelmat ilmenevat muun
muassa pukeutumisessa. Otsalohko-oireinen Alzheimerin taudin muoto nayttay-
tyy yleensa kielellisina vaikeuksina, jolloin henkilo ei saa ilmaistuksi itseaan suju-
vasti. Muistin vaikeudet ilmenevat nopeammin kuin posteriorisessa muodossa.
Toinen, harvinaisempi otsalohko-oireinen Alzheimerin taudin muoto alkaa muut-
tuneella kaytoksella ja pian sen jalkeen ilmaantuvilla muistin ongelmilla. (Hallikai-
nen 2019c, 332-333.)

Otsa-ohimolohkorappeumat eli frontotemporaaliset degeneraatiot ovat ryhma
aivojen otsalohkoja ja ohimolohkojen etuosia vaurioittavia sairauksia (Kaypa
hoito -suositus 2017). Sairaudet ovat tydikaisen vaeston toiseksi yleisimpia muis-
tisairauksien aiheuttajia. Suhteellisesti ne ovat myds nuoremmissa ikaluokissa
yleisempia kuin vanhemmissa ikaluokissa (Muistiliitto 2017¢e). Suomessa sairas-

tavuus on yleisempaa kuin muualla maailmassa ja periytyvyys selittda noin puolet
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sairastumisista. Sairauksille ei ole 16ydetty suojaavia tekijoita eikd mydskaan ris-
kitekijoita tunneta. (Solje & Remes 2017, 11.)

Otsa-ohimolohkorappeumista yleisin on kaytosoirein nayttaytyva otsalohkode-
mentia. Se kattaa jopa 80 prosenttia kaikista otsa-ohimolohkorappeumista.
(Solje & Remes 2017, 11.) Otsalohkodementiaan sairastunut on yleensa 45—-65-
vuotias ja miessukupuoli on sairastuneissa vallitsevana osapuolena (Kaypa hoito
-suositus 2017). Sairauden diagnosointia vaikeuttaa sen hiljalleen eteneva alku
ja erikoinen taudinkuva verrattuna muihin muistisairauksiin (Remes, Haanpaa,
Suhonen, Junttila & Solje 2018).

Muistisairauksille epatyypillisesti otsalohkodementiaan sairastuneen muisti ja
hahmottamiskyky sailyvat yleensa alussa hyvana (Leinonen 2020a, 30). Otsaloh-
kodementian oireet ilmenevat monesti kayttaytymiseen ja persoonallisuuteen liit-
tyvind muutoksina seka kielellisina ja toiminnanohjauksen ongelmina. Oireet voi-
vat olla hyvin monimotoisia  apaattisuudesta  lennokkuuteen ja
hyperseksuaalisuuteen. Ne voivat ilmeta esimerkiksi kayttaytymisnormien puut-
tumisena, emotionaalisena kylmyytena, epatarkoituksenmukaisena toimintana ti-
lanteeseen nahden tai arviointikyvyn puutteena. (Remes ym. 2018.) Sairastunut
ei itse tiedosta olevansa sairas, mika voi ajaa hanet monenlaisiin ongelmiin ja
riskien ottamiseen (Muistiliitto 2013, 4). Diagnoosin saaminen kestaa hankalan
oirekuvan vuoksi talla hetkella neljasta viiteen vuotta (Leinonen 2020a, 31). Tama
voi luonnollisesti aiheuttaa sairastuneelle ja hanen laheisilleen epatietoisuutta ja

monenlaisia ongelmia jo sairauden alkuvaiheessa.

Lisaksi on olemassa ohimolohkopainotteisia sairauksia, joista puuttuvat otsaloh-
kodementian tyypilliset kayttaytymiseen ja persoonallisuuteen liittyvat oireet
(Kaypa hoito -suositus 2017). Eteneva sujumaton afasia alkaa kielellisilla vai-
keuksilla. Sairastunut puhuu toksahtelevasti lyhyin lausein. Sanojen etsiminen on
tyypillistéd ja puheen tydlays huomattavissa. (Terveyskyla 2019b.) Ongelmia on
kuullun ymmartamisessa, lukemisessa ja kirjoittamisessa (Kaypa hoito -suositus
2017). Sairauden edetessa voi ilmeta kuullun puheen toistamista, niin sanottua

kaikupuhetta (Muistiliitto 2013, 4). Semanttinen dementia nayttaytyy puheen si-
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salloéttdmyytena. Sairastunut puhuu sujuvasanaisesti, mutta puhe on epatarkoi-
tuksenmukaista. (Kaypa hoito -suositus 2017.) Luku- ja kirjoitusvaikeudet ovat
myds tavallisia. Muisti, hahmottaminen ja motoriikka sailyvat yleensa hyvin. Va-
pina ja jaykkyys taas ovat myohaisemman vaiheen oireita. (Muistiliitto 2013, 4—
5.)

Aivoverenkiertosairauden muistisairaus on seurausta verisuonten tukkeutu-
misesta, aivoverenvuodosta tai sydamesta peraisin olevasta hyytymasta. Sairau-
den muotoja ovat pienten suonten ja suurten suonten tauti. Pienten suonten tau-
dissa oireet jaavat vahaisemmiksi kuin aivovaltimoiden suonitusalueella
tapahtuvissa suurten suonten infarkteissa. Kognitiiviset oireet riippuvat vauriopai-
kasta ja vaurion laajuudesta. Oireita voi ilmeta yhdessa tai monessa eri toimin-
nossa vahaisista tiedonkasittelyyn liittyvista oireista aina laaja-alaisiin demen-
tiaoireisiin. (Erkinjuntti, Melkas & Jokinen 2019, 339-341.)

Aivoverenkiertosairauden muistisairauteen johtava aivotapahtuma on usein seu-
rausta monista siihen myotavaikuttavista asioista, kuten perinndllisista tai itseai-
heutetuista riskitekijoista. Perinndllisia syita voivat olla muun muassa sukurasit-
teena esiintyvat aivotapahtumat tai CADASIL. (Erkinjuntti, Melkas & Jokinen
2019, 339.) CADASIL on harvinainen geenimutaation aiheuttama verenkiertope-
rainen muistisairaus (Hallikainen 2019b, 308). Itseaiheutettuja riskeja ovat ela-
mantapaan liittyvat tekijat, kuten tupakointi, ylipaino ja vahainen liikkunnallinen ak-
tiivisuus (Erkinjuntti, Melkas & Jokinen 2019, 341).

Lewyn kappale -tauti on hitaasti kehittyva muistisairaus, joka ilmaantuu yleensa
50-80-vuotiaana. Miehet sairastuvat tautiin hieman useammin kuin naiset. Sai-
rauden oireiden taustalla arvellaan olevan aivojen kuorikerroksen hermosolujen
sisdan kertyvat jyvaset, Lewyn kappaleet. Samanlaisia jyvasia esiintyy myos Par-
kinsonin taudissa, mika aiheuttaakin sairastuneelle Parkinsonin taudille ominaisia
motorisia oireita. Lewyn kappale -tautiin sairastuneista noin puolella on myos Al-

zheimerin tautiin liittyvid aivomuutoksia. (Kaypa hoito -suositus 2017.)

Lewyn kappale -taudille ominaista ovat tiedonkasittelyn ongelmat, erityisesti na-

kemiseen liittyvat hahmottamisvaikeudet. Sairastuneella on nakdharhoja ja
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omasta tulkinnasta johtuvia eparealistisia uskomuksia. Vireystila vaihtelee jopa
useita kertoja paivassa, mika vaikuttaa kykyyn suoriutua paivittaisista toimin-
noista. Lisaksi sairastuneella on usein Parkinsonin tautiin rinnastettavia oireita,
kuten liikkeiden hitautta ja jaykkyytta seka vapinaa. Muisti ja kielellinen sujuvuus

eivat alkuvaiheessa heikkene. (Kaypa hoito -suositus 2017.)

23 Tyoikaisena sairastumisen haasteet

Kun tydikainen henkild kohtaa etenevan muistisairauden, tarkoittaa se hanen ela-
massaan huomattavasti suurempia muutoksia kuin iakkaammilla sairastuneilla.
Sairastunut joutuu miettimaan elamansa uudelleen monessakin mielessa, silla
sairaus vaikuttaa tyo- ja perhe-elamaan, karsii harrastustoimintaa ja heikentaa
monimutkaisia paivittaistoimintoja, kuten ajokykya. Tilanne on usein psyykkisesti
raskas niin sairastuneelle itselleen kuin hanen lahipiirilleen. (Juva, Paajanen &
Remes 2015, 586.)

Nykyajan tyoelaman vaatimukset ovat kasvaneet muun muassa lisaantyvien tie-
toteknisten ratkaisujen ja jatkuvien muutospaineiden vuoksi (Hallikainen 2019d,
308-309). Tyontekijalta vaaditaan siis kognitiivista suorituskykya yha enemman.
Eteneva muistisairaus vaikuttaa vakisinkin tydelamassa olevan henkilon tyote-
hoon ja tyon laatuun jossakin vaiheessa. Asioita unohtuu, paivat pitenevat ja tyo
uuvuttaa herkemmin. Uusien toimintatapojen oppiminen on vaikeaa. Aikaisem-
min varma tyontekija kaipaa tukea paatoksilleen eika kykene samankaltaiseen

ongelmanratkaisuun kuin ennen sairastumista. (Muistiliitto 2014, 6.)

Muistin ongelmat saatetaan tyoterveyshuollossa tulkita virheellisesti masen-
nukseksi tai tybuupumukseksi. Toisaalta muistisairas henkilé voi uupua ja ma-
sentua liilan raskaan tydtaakan ansiosta, kun hanen kognitiivinen suorituskykynsa
ei enaa riita tydelaman vaatimuksiin nahden. Tydterveyshuollon rooli oireiden
tunnistamisessa on erityisen tarkea, silla varhaisen taudinmaarityksen ja asian-
mukaisen hoidon ansiosta tyontekija voi saada jatkoaikaa tyouralleen. (Hallikai-
nen 2019d, 308-309.)
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Sairastuminen tydikaisena etenevaan muistisairauteen ei automaattisesti tarkoita
tyoelamasta luopumista heti diagnoosin jalkeen. Tyoskentelykykyyn vaikuttavat
monenlaiset asiat, kuten tyokokemus, tyokavereiden ja johdon tuki seka tyoym-
pariston selkeys. Keskustelemalla sairastumisesta rehellisesti tyonantajan
kanssa tyotehtavat voidaan usein raataloida ja keventaa molempia osapuolia tyy-
dyttaviksi sekd sairastuneen kannalta selkeammiksi. (Muistiliitto 2014, 3—4, 7.)
Arsykkeiden vahentaminen ja keskittymista tukevat tydskentelyolosuhteet helpot-
tavat tyontekoa. Tyontekijalle voi olla apua tutuista rutiineista, tyojarjestyksen laa-
timisesta ja tyotehtavien pilkkomisesta pienempiin kokonaisuuksiin. (Hallikainen
2019e, 311.)

TyOokyvyn heikkeneminen katkaisee muistisairaan henkilon tyouran vaistamatta
jossakin vaiheessa. Tyoelama ja tyoyhteisoon kuuluminen ovat tarkeita itsetun-
non kohottajia, joten tieto ennenaikaisesta tyouran paattymisesta ja tulevasta tyo-
kyvyttomyyselakkeelle jaamisesta voi olla sairastuneelle psyykkisesti raskasta.
Jollekin taas tdiden paattyminen voi tulla helpotuksena, silla elakepaivien vietta-
minen edes hetken aikaa mahdollisimman toimintakykyisena tuntuu hyvalta aja-
tukselta. (Juva, Paajanen & Remes 2015, 589-590.)

Tybelaman ihmissuhteet jaavat usein taakse, kun muistisairauteen sairastunut
jaa tyokyvyttomyyselakkeelle. TyOkaverit eivat valttamatta osaa suhtautua tilan-
teeseen ja yhteydenpito loppuu sen vuoksi. Sairastunut voi kokea jaavansa ulko-
puoliseksi. Joistakin harrastuksista saattaa joutua myds jattaytymaan pois. Tal-
laisia ovat esimerkiksi luottamustehtavat. (Juva, Paajanen & Remes 2015, 590.)
Kaikista harrastuksista ja niihin liittyvista ihmissuhteista ei kannata luopua, silla
ne antavat sisaltoa elamaan ja helpottavat sairastumiseen liittyvassa sopeutu-

misprosessissa (Jamsa 2019, 167).

TyoOikaisen sairastuminen etenevaan muistisairauteen mullistaa koko perheen
elaman. Perheessa on usein viela kouluikaisia lapsia ja sairauden aiheuttama
vanhemman kayttaytymisen muutos voi olla lapsista hammentavaa ja aiheuttaa
sopeutumisvaikeuksia. Oudosti kayttaytyva vanhempi voi vaikuttaa lasten sosi-
aalisiin suhteisiin, kun kavereita ei tohdita pyytaa kotiin. Pahimmillaan lapset

etaantyvat sairastuneesta vanhemmastaan. (Juva, Paajanen & Remes 2015,
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590-591.) Alaikaisille lapsille on tarkeada antaa tietoa sairaudesta heidan ika-
tasonsa huomioiden. Etenevan muistisairauden ollessa perinndllinen, koko per-
heelle suunnattuun perinndllisyysneuvontaan on annettava mahdollisuus. (Halli-
kainen 2019f, 315.)

Parisuhteen roolit muuttuvat muistisairauden edetessa. Sairastuneen henkildn
puoliso joutuu punnitsemaan tulevaisuuttaan omaishoitajana ja tyduransa jatta-
mista ennen aikojaan. Sairastunut taas voi olla parisuhteen tulevaisuudesta huo-
lissaan ja pelata hylatyksi tulemista tai liiallisena taakkana olemista puolisolleen.
(Juva, Paajanen & Remes 2015, 590-591.) Kun muistisairaus etenee, vastuu yh-
teisen talouden hoidosta ja perheen asioista siirtyy terveelle puolisolle (Eloniemi-
Sulkava, Sillanpaa & Sulkava 2015, 580). Kauemmas tulevaisuuteen tahtaavat
suunnitelmat ja unelmat vaarantuvat etenevan muistisairauden myéta (Juva,
Paajanen & Remes 2015, 590-591). Nain ollen yhteiset matkat ja muut toteutta-
matta jaaneet asiat kannattaa tehda heti sairastumisen alkuvaiheessa, jolloin

muistisairaalla puolisolla on viela toimintakykya toteuttaa niita.

Ihmisen seksuaalisuus ei katoa muistisairauden myo6ta, mutta tapa ilmaista sita
voi muuttua. Intiimi kanssakdyminen voi menettdd merkitystdan ja hellyyden
osoittaminen muilla tavoin tulee yhdyntdjen tilalle. Sairauden aiheuttamat kayt-
taytymisessa tapahtuvat muutokset voivat johtaa seksuaaliseen estottomuuteen,
mika toisaalta tuo aitoutta muistisairaan ihmisen tunteiden ilmaisuun. (Pihlakari
2019, 91-92.) Terveen puolison rooli muistisairaan hoitajana voi vaikuttaa nega-
tiivisesti hanen seksuaalisiin haluihinsa. Tyytymattomyytta parisuhteeseen saat-
tavat tuoda muistisairaan mustasukkaisuus ja kykenemattomyys vastavuoroisuu-

teen parisuhteessa. (Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa & Sulkava 2015, 580.)

Koti on ihmiselle paikka, jossa saa olla vapaasti omien henkilékohtaisten asioiden
ympardimana. Muistisairauden koskettaessa perhetta kodin tunnelma muuttuu.
Sisustukseen tulee pikkuhiljaa uusia elementteja, kuten apuvalineita, hoivaan liit-
tyvia tarvikkeita ja uusia tilaratkaisuja kodinmuutostoiden vuoksi. Puolisolle koti
saattaa toimia tyopaikkana, joko kokoaikaisesti tai oman tydn lisana. Kun palvelut
lisdantyvat, tarkoittaa se yleensa myds ulkopuolisten tydntekijéiden kaynteja ko-

dissa. Alussa vieraiden ihmisten tyoskentely yksityisella alueella saattaa tuntua
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perheesta vaivaannuttavalta. Lisaksi tyontekijoiden kaynnit voivat vaikuttaa per-

heen elamanrytmiin. (Ménkare 2019b, 212.)

3 Tyoikaisen muistisairaan tukeminen valineellisissa pai-

vittaistoiminnoissa

3.1 Toimintakyky ja valineelliset paivittaistoiminnot

Kun ihminen huolehtii omista asioistaan ja han parjaa omassa elinpiirissaan arjen
tuomista haasteista huolimatta, hanen voidaan sanoa olevan toimintakykyinen.
Hyvan hoidon kriteeriston mukaan toimintakyky jaetaan fyysiseen, psyykkiseen,
kognitiiviseen, sosiaaliseen ja oikeudelliseen toimintakykyyn. Ihmisen toiminta-
kyky on kaikkien osa-alueiden summa, joten puutteet tai vahvuudet jossakin osa-
alueessa vaikuttavat muiden osa-alueiden sujuvuuteen. (Muistiliitto 2016, 20.)

Nain ollen ihmista tulee aina tarkastella kokonaisuutena.

Liikkuminen ja vartalon osien liikuttelu ovat fyysisen toimintakyvyn tunnusmerk-
keja. Fyysinen toimintakyky edellyttaa lihasvoimaa, kestavyytta, nivelten liikku-
vuutta ja kehonhallintaa. Naita toimintoja koordinoi keskushermosto. (Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos 2019.) Fyysiseen toimintakykyyn vaikuttavia asioita ovat
muun muassa perima, elaman aikainen liikunnallinen aktiivisuus, ravitsemustila
ja pitkaaikaissairaudet. Muistisairaudet heikentavat liikkumiskykya asteittain,
mutta yksilOllisesti. Alussa ongelmia ilmenee muun muassa monivaiheisten liike-

sarjojen suorittamisessa. (Mikkolainen 2019, 136-137.)

Kognitiivinen eli tiedonkasittelykyky on kykya kayttaa alyllisia toimintojaan, esi-
merkiksi oppia uutta ja muistaa asioita, selvittda ongelmatilanteita, kyeta jarke-
vaan toimintaan ja olla tietoinen ajasta ja paikasta (Muistiliitto 2016, 20). Saan-
nollinen aivojen aktivointi vahvistaa hermosolujen valisia yhteyksia. Aivot
aktivoituvat kaikessa monimutkaista paattelya ja tiedonkasittelya vaativassa toi-
minnassa, esimerkiksi opiskellessa, laulaessa, liikkuessa ja sosiaalisessa kans-
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sakaymisessa. Erityisesti muistisairauden lievassa vaiheessa kaikki tallainen toi-
minta on hyodyllista, silla se voi hidastaa aivojen haitallisia muutoksia ja sairau-
den etenemista. (Pihlakari 2019, 130-131.)

Psyykkinen toimintakyky pitaa sisallaan inmisen mielen hyvinvoinnin ja tunteen
siita, etta elama on hanen hallinnassaan. Itseluottamus ja itsensa arvostaminen
kuvastavat psyykkista toimintakykya. (Muistiliitto 2016, 20.) Muistisairaus voi
diagnoosin saamisen jalkeen tuntua raskaalta ja vaikuttaa negatiivisesti sairastu-
neen kokemukseen omasta itsestaan. Sairauden alkuvaihe onkin usein psyykki-
sen tyoskentelyn aikaa. Sairauden kohtaaminen ja hyvaksyminen auttavat muis-
tisairasta paasemaan yli kielteisistd tunteista ja suuntaamaan voimavarojaan
uudelleen, kohti mielekasta ja mahdollisimman toimintakykyista elamaa. (Mon-
kare 2019c, 131-132.)

Sosiaalinen toimintakyky on osallisuutta ja vuorovaikutusta henkildlle itselleen
tarkean sosiaalisen verkoston kanssa (Muistiliitto 2016, 20). Muistisairaalla voi
sosiaaliseen kanssakaymiseen ilmaantua erikoisia piirteita jo ennen diagnoosin
saamista. Sairastunut voi selitella tekemisidan omituisesti, keskustella tilantee-
seen sopimattomalla tavalla tai olla epaluuloinen ja mustasukkainen. Sairastu-
neen toiminta aiheuttaa usein hammennysta lahipiirille ja hanelle itselleen. (Mon-
kare 2019d, 84.) Muistisairauteen liittyy usein hapeaa ja peittelya. Asioiden
sujumattomuus voi johtaa ahdistukseen ja ihmissuhteista vetaytymiseen. Muisti-
sairaus ei kuitenkaan poista sosiaalisen kanssakaymisen tarvetta, eika eristayty-
minen muusta maailmasta ole hyvaksi. Muistisairaus ei tarkoita elamasta luopu-
mista, vaikka se asettaakin omat haasteensa sosiaaliselle kanssakaymiselle ja
osallistumiselle. (Ménkare 2019c, 131-132.)

Kun ihminen ymmartaa kasilla olevan oikeudellisen asian ja kykenee tekemaan
paatoksia itsedan koskevissa asioissa, han on oikeudellisesti toimintakykyinen.
Tavallisia oikeustoimia ovat muun muassa testamentti ja edunvalvontavaltuutus.
Oikeustoimikelpoisuus alkaa 18-vuotiaana ja paattyy kuolemaan. Muistisairaus-
diagnoosi ei poista henkilon oikeustoimikelpoisuutta. Muistisairauden edetessa

oikeudellinen toimintakyky luonnollisesti heikkenee, jolloin oikeustoimikelpoisuu-
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den raja on hailyva jossakin vaiheessa. Oikeudellista toimintakykya taytyykin ar-
vioida suhteessa paatettavaan asiaan ja sen vakavuuteen. (Suomen muistiasi-
antuntijat ry. 2016, 8.) Vaikka oikeudellista toimintakykya ei olisi enaa jaljella, tay-
tyy muistisairaan itsemaaraamisoikeutta kunnioittaa hanen paivittaisessa
elamassaan. Muistisairas kykenee monesti iimaisemaan toiveitaan viela sairau-
den vaikeassakin vaiheessa. Jos muistisairas on terveena tai sairauden alkuvai-
heessa laatinut esimerkiksi hoitotahdon tai edunvalvontavaltuutuksen, ne ovat
patevia silloin, kun han ei kykene itsenaiseen paatoksentekoon. (Nikumaa 2019a,
96-97.)

Muistisairauksille ominaista on toimintakyvyn asteittainen aleneminen, joka na-
kyy ensimmaiseksi yhteiskunnallisen toiminnan ja harrastusten jaamisena. Seu-
raavana tulevat esille vaikeudet valineellisten paivittaistoimintojen suorittami-
sessa. (Pitkdla & Laakkonen 2015, 496.) Paivittaistoiminnot jaetaan
perustoimintoihin ja valineellisiin paivittaistoimintoihin. Perustoiminnot pitavat si-
sallaan tavallisimmat jokapaivaiset askareet, kuten ruokailemisen, vessassa kay-
misen ja peseytymisen. Valineelliset paivittaistoiminnot tarkoittavat hieman vaa-
tivampia toimintoja, kuten esimerkiksi raha-asioiden hoitoa. (Hoitotydn
tutkimussaatio 2019, 6-7.)

Valineellisten paivittaistoimintojen sujuvuutta kuvastaa Broadyn ja Lawtonin ke-
hittama toimintakykya mittaava IADL-asteikko eli "Instrumental Activities of Daily
Living, valinetoiminnot”. Asteikko pohjautuu teoriaan, jossa ihminen pyrkii ela-
man yllapitamiseen liittyvien valttamattomien toimintojen kautta aina monimutkai-
sempiin toimintoihin, paatyen lopulta sosiaaliseen kanssakaymiseen. Naita mo-
nimutkaisempia toimintoja ovat puhelimen kaytto, ostosten teko, ruuanvalmistus,
kodinhoito, pyykinpesu, liikkuminen kulkuvalineilla, vastuu omasta laakityksesta
ja kyky huolehtia raha-asioista. |ADL-toimintakykymittari on alun perin tarkoitettu
ikdantyneiden henkildiden arvioimiseen ja palveluntarpeen kartoittamiseen. Mit-
tarista saadut pisteet kertovat toimintojen sujuvuudesta havainnointihetkella ja
edellisen viikon aikana. Jatkoseurannassa pisteiden vaihteluista on nahtavissa

mahdolliset toimintakyvyn muutokset. (Autio 2011.)
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On muistettava, etta toimintakyvyn muutokset ilmenevat eri muistisairauksissa
niille tyypillisin piirtein (Pitkala & Laakkonen 2015, 496—497). Yleisinta muistisai-
rautta, Alzheimerin tautia sairastava henkild suoriutuu valineellisista paivittaistoi-
minnoista taudin lievassa vaiheessa, mutta keskivaikeassa vaiheessa ne eivat
yleensa enaa onnistu (Kaypa hoito -suositus 2017). Toisaalta Alzheimerin tautia
sairastava henkilo voi suoriutua joistakin valineellisista paivittaistoiminnoista viela
sairauden keskivaikeassa vaiheessa, mikali han on luonut selviytymiskeinoja

omassa tutussa ymparistossaan (Pitkala & Laakkonen 2015, 497).

3.2 Toimintakyvyn tukeminen valineellisissa paivittaistoiminnoissa

Muistisairaiden ihmisten hoidon tavoitteena on laadukas ja sairastuneen itsensa
nakoinen elama niilla resursseilla, joita hanella on. Lisaksi omassa kodissa asu-
mista tulee tukea mahdollisimman kauan. Taman mahdollistamiseksi yksi tar-
keimmista keinoista on tukea muistisairasta paivittaistoiminnoissa. On merkityk-
sellista jatkaa normaalia elamaa, vaikka tekeminen hidastuu ja joissakin asioissa
tarvitaan tukea ja apua. Eteneva muistisairaus ei parane, mutta elama voi jatkua
hyvana siita huolimatta. Kun sairastunut kohtaa ja hyvaksyy tilanteensa, on ha-
nella edellytykset nahda mahdollisuuksia sairauden tuomien ongelmien sijaan.
(Hallikainen, Immonen, Monkare & Pihlakari 2019b, 18—-19.) Hyvaan ja aktiivi-
seen arkeen kuuluvat turvallisuus, toimintakyvyn yllapitaminen ja sosiaalisten
kontaktien sailyminen (Muistiliitto 2016, 25).

Puhelimen kaytto tukee sosiaalista toimintakykya ja yhteydenpidon onnistumi-
nen helpottaa seka sairastuneen ettd hanen lahipiirinsa elamaa. Paras vaihto-
ehto on tuttu puhelin, joka on ollut kaytdssa jo ennen sairastumista. Mikali uusi
puhelin joudutaan hankkimaan, kannattaa valita samanlainen kuin aikaisemmin
tai mahdollisimman yksinkertainen malli. Senioripuhelin on helppokayttdinen ja
toiminnoiltaan yksinkertainen. Kayttda helpottavat suuret nappaimet, jotka hel-
pottavat numeron valintaa. Sairauden lievassa vaiheessa muistisairas kykenee
viela oppimaan uudenkin valineen kayton toisen ihmisen tuella. Tarvittavat laite-
hankinnat kannattaa tehda heti diagnoosin saamisen jalkeen. (Jamsa 2019b,
180-181.)
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Puhelimen kayttoa selkeyttavat kayttamattomien ja turhien yhteystietojen poista-
minen ja tarkeimpien puhelinnumeroiden asettaminen pikavalintaan. Pikavalin-
tanappainten kayttd olisi hyva opettaa muistisairaalle. Joissakin senioripuheli-
missa on nappain hatatilanteiden varalta. Nappia painamalla puhelu ohjautuu
henkilolle, joka on ohjelmoitu vastaanottamaan hatapuhelut. Muistisairaan tur-
vaksi puhelimeen voi tehda suoramarkkinointikiellon ja puheluiden eston ei-toi-
votuista numeroista. Salaiseksi asetettu puhelinnumero estaa myos turhia puhe-
luita. (Jamsa 2019b, 181.)

Kaupassa kayminen ja ostosten teko voivat onnistua viela muistisairauden ede-
tessakin, mikali muistisairas on tottunut kaymaan samassa tutussa kaupassa ja
kulkemaan sinne tiettya reittia pitkin. Sen sijaan uusi kauppa ja tuntematon reitti
voivat aiheuttaa ongelmia jo sairauden lievassa vaiheessa. (Susiluoto & Jamsa
2019, 193.) Kun suunnitelmallinen toiminta heikkenee, sairastunut saattaa kayda
kaupassa jatkuvasti ja ostaa samaa tarviketta suuria maaria. (Remes, Hallikainen
& Erkinjuntti 2019, 125). Sen vuoksi kauppa-asiointia varten on jarkevaa laatia
kauppalista, joka noudattaa oman kaupan hyllyjarjestysta (Susiluoto & Jamsa
2019, 193).

Asioilla ja kaupassa kaymista kannattaa jatkaa mahdollisimman pitkaan. Parempi
vaihtoehto on kdyda hoitamassa kodin ulkopuolisia asioita muistisairaan kanssa
yhdessa kuin hoitaa niita hanen puolestaan. Aikaisemman elamantyylin sailytta-
minen pitaa ylla muistisairaan elamanlaatua ja itsenaisyyden tunnetta. Kaikenlai-
nen liikkuminen kodin ulkopuolella on hyddyllista, silla parhaimmillaan se pitaa
ylla kaikkia toimintakyvyn osa-alueita ja auttaa muistisairasta pysymaan ajassa
kiinni. (Susiluoto & Jamsa 2019, 193.)

Monipuolinen ruokavalio ehkaisee haurastumista ja edistda muistisairaan hyvin-
vointia ja toimintakykya. Yhteiset ruokahetket antavat rytmia paivaan ja mahdol-
listavat samalla sosiaalisen kanssakaymisen perheenjasenten kanssa. (Salo &
Hallikainen 2019, 256.) Mikali muistisairas on laittanut itse ruokaa ennen sairas-
tumistaan, ei sita kannata lopettaa sen jalkeenkaan. Tottuneelta ruuanlaittajalta
kokkailu onnistuu sairauden alkuvaiheessa yhta hyvin kuin ennenkin. (Jamsa
2019c, 173.)
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Ruuanvalmistus vaatii monenlaisia tyovaiheita, joten se aktivoi aivoja hyvin
laaja-alaisesti. Kun sairaus etenee, my0Os ruuanlaittotaidot heikkenevat. Valmis-
tusohjeiden seuraaminen voi tuottaa ongelmia, samoin tarvikkeiden I6ytaminen.
Vaikeampien ruokien valmistaminen voi jaada, mutta on tarkeaa jatkaa ruuanlait-
toa tuettuna sairauden edetessakin, etta toimintakyky sailyisi mahdollisimman
kauan. Osallistua voi ruuan valmistamiseen myos helpompia tehtavia tekemalla,
esimerkiksi pilkkomalla kasviksia salaattia varten tai kuorimalla juureksia. (Jamsa
2019c, 173-174.)

Keittion selkeyttaminen voi auttaa tilan hahmottamisessa ja tarvikkeiden loytami-
sessa. Kaappien oviin kannattaa laittaa joko nimi- tai kuvalapuilla vinkkeja niiden
sisallosta. Turhien esineiden poistaminen keittiosta auttaa keskittymaan oleelli-
siin asioihin. Turvallisuutta ruuanlaittoon tuovat itsestdan sammuva liesi tai erilli-
nen halytin, joka toimii ajastimella. Yksinkertaisimpia koneita, kuten mikroaalto-
uunia ja vedenkeitintd osaavat muistisairaatkin kayttaa yleensa viela silloin, kun
lieden kayttd aiheuttaa haasteita. (Jamsa 2019c, 174.) Talldin muistisairas voi

lammittaa yksin ollessaan valmiiksi tehtyja aterioita.

Kodinhoito eli tavanomaiset kotityot sisalla ja ulkona kuuluvat myds muistisai-
raan elamaan ja ne pitavat ylla fyysista toimintakykya. Kotitdiden tekeminen toimii
samalla muistikuntoutuksena, kun aivot aktivoituvat tehtavia tehdessa. Hyvantah-
toinen muistisairaan puolesta tekeminen voi perheesta ja ystavista tuntua muka-
valta, mutta todellisuudessa siita on vain haittaa. Toimintakyvyn heikkenemisen
lisaksi tekemattdomyys voi aiheuttaa mielialan laskua ja levotonta kayttaytymista.
Kannustaminen, ohjaaminen ja yhdessa tekeminen ovat oikeita toimintatapoja

tukea muistisairasta. (Jamsa 2019c, 173.)

Muistisairas on yleensa fyysisesti hyvassa kunnossa viela pitkaan sairastumisen
jalkeen. Raskaammatkin kotity6t, kuten puiden tekeminen ja mattojen tamppaa-
minen ovat sallittuja niin kauan kuin ne onnistuvat. Kevyet kotityot, kuten tiskiko-
neen tayttaminen auttavat sailyttamaan hahmotuskykya ja toimivat muistikuntou-
tuksena. Kuvalliset ohjeet helpottavat monissa askareissa. Kahvin keittdmisesta

voi tehda oman, vaiheittain etenevan ohjeen tai tulostaa netista valmiiksi tehdyn
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ohjeen. Poydan kattamisessa voi kayttaa kattausalustaa, johon on merkattu vali-
neiden paikat. Kun laitteiden kayttamisessa ilmenee ongelmia, niista voi peittaa
teipilla ylimaaraiset painikkeet ja jattda nakyviin vain tarpeelliset toiminnot.
(Jamsa 2019c, 173, 175-176.) Esimerkiksi pyykinpesu voi helpottua talla ta-

valla, kun tarpeettomat painikkeet ovat piilossa.

Itsestaan sammuvat laitteet ovat turvallisia muistisairaille. Muistisairauden alku-
vaiheessa voi myo0s totuttautua vetamaan laitteista pistokkeen seinasta aina, kun
sita ei enaa tarvita. Toimivat palo- ja hakavaroittimet ovat muiden turvallisuutta
tuovien ratkaisujen lisaksi ehdottoman tarkeita. Pesuaineiden ja muiden myrkyl-
listen aineiden sailytyspaikkaan tulee kiinnittda huomiota, erityisesti kun muisti-
sairaus etenee. Vaaratilanteita voi syntya, kun muistisairas ei osaa yhdistaa ai-
neita oikeaan kayttotarkoitukseen. Myos myrkylliset viherkasvit tulisi havittaa

kodista, jolloin kukkienhoito on turvallista muistisairaalle. (Jamsa 2019c, 176.)

Moni muistisairausdiagnoosin saanut on tottunut autoilemaan. Auto on tarkea
omatoimisen liikkumisen valine ja osallistumisen mahdollistaja. Etenevat muisti-
sairaudet vaikuttavat muun muassa sairastuneen tarkkaavaisuuteen, vireysti-
laan, katevyyteen ja kykyyn reagoida akillisissa tilanteissa. Nailla ominaisuuksilla
on suuri merkitys autoillessa. Autoilu voi onnistua turvallisesti muistisairauden lie-
vassa vaiheessa, mutta ei enaa keskivaikeassa vaiheessa. Ajokyky on suoraan
verrattavissa paivittaisten toimintojen sujuvuuteen, joten niiden hankaloituminen
tarkoittaa yleensa myos ajokyvyn heikkenemista. Diagnoosin saaminen ei ole pe-
ruste ajokortin epaamiseen, mutta lIaakarin tulee tarkastella sairastuneen ajoky-
kya yksilokohtaisesti ja kaikenkattavasti puolen vuoden valein. (Nikumaa & Maki-
Petaja-Leinonen 2019, 108-109.)

Kun ajoterveyteen vaadittavat kriteerit eivat enaa tayty, on laakari velvollinen il-
moittamaan asiasta ajokiellon maaraavalle viranomaiselle. Muistisairasta on in-
formoitava asiasta ennen ilmoituksen tekemista, ja ajokieltoa suunniteltaessa
olisi omaisen hyva olla 1dékarin vastaanotolla. (Partinen & Sainio 2015, 577-578.)
Ajokortin luovuttamisesta on tarkeaa keskustella suoraan, mutta hienovaraisesti,
sillda muistisairas ei valttamatta itse pida ajokykyaan heikentyneena (Nikumaa &

Maki-Petaja- Leinonen 2019, 110). Taman vuoksi tulevasta ajokiellosta olisi hyva
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puhua jo ennakoivasti heti diagnoosin saamisen jalkeen, jolloin muistisairas ym-

martaa asian paremmin (Juva, Paajanen & Remes 2015, 590).

Joissakin tapauksissa ajokortin epaaminen vaikuttaa koko perheeseen, etenkin
jos puolisolla ei ole ajokorttia ja likkuminen on aiemmin ollut sairastuneen autoi-
lun varassa. Varsinkin syrjaisella seudulla asia voi hankaloittaa perheen elamaa
julkisen liikenteen puuttuessa. Hankalimmillaan tilanteesta voi seurata muutto Ia-
hemmas palveluita. Joskus haasteena on muistisairaan sinnikas ajaminen ilman
ajokorttia, jolloin perheenjasenet joutuvat vaikeaan tilanteeseen ja hakemaan
apua esimerkiksi muistiasiantuntijalta. (Nikumaa & Maki-Petaja- Leinonen 2019,
110.)

Liikkuminen kulkuvalineilla voi olla muistisairaalle jopa ainoa keino paasta asi-
oimaan kodin ulkopuolelle. Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palve-
luista ja tukitoimista (1987/380) saataa vaikeavammaisen oikeudesta kohtuullisiin
kuljetus- ja saattajapalveluihin, mikali han tarvitsee niita selviytyakseen arjessa.
Nain ollen laki turvaa myos muistisairaalle henkildlle kunnan jarjestamat, liikku-
mista helpottavat palvelut esimerkiksi asioimista tai virkistaytymista varten. Kul-
jetuspalvelut ovat yksi keino vahentaa muistisairaiden henkildiden eriarvoisuutta
yhteiskunnan toimintaan osallistumisessa (Nikumaa & Maki-Petadja-Leinonen
2019, 110).

Muistisairaalla on usein aistitoimintojen puutteita seka havaitsemiseen ja hah-
mottamiseen liittyvia ongelmia. Sairastunut ei valttamatta ymmarra ymparistéaan
ja likkumisen fyysiset rajoitteet voivat vaikeuttaa yhteiskunnallista osallistumista.
(Ware-Akerblom 2019, 158.) Mitd enemman muistisairaan toimintakyky alenee,
sitd enemman ymparistdssa olevat puutteet lisdavat ongelmia. Tutussa ja turval-
lisen tuntuisessa ymparistdossa elaminen mahdollistaa nain jopa pidemman elin-
ian. (Pitkala & Laakkonen 2015, 497.) Esteettomyys tarkoittaa muistisairaalle
muun muassa helppokulkuisia reitteja, kuulemista ja nakemista helpottavia rat-
kaisuja seka helposti ymmarrettavia tiloja. Toimintakyvyn kannalta seka kodin

ettd elinympariston tulisi olla esteettémia. (Ware-Akerblom 2019, 158.)
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Muistisairauden lievassa vaiheessa omatoiminen liikkuminen voi sujua entiseen
malliin. Tutut reitit helpottavat liikkumista ja tuovat turvallisuuden tunnetta. Kulje-
tuspalvelut, taksi ja saattajan kayttaminen rohkaisevat liikkumaan itsenaisesti.
Puhelimen pitaminen mukana ja helposti I10ydettava laheisen numero auttavat
varautumaan eksymistilanteisiin. (Nukari 2017a, 84—85.) Varmuutta liikkumiseen
tuovat liikkumisen apuvalineet. Lisaksi erilaiset paikannuslaitteet ovat turvalli-
suutta lisdavia teknisia valineita. On tarkeaa miettia tarvetta ja halukkuutta vali-
neiden hankintaan yhdessa muistisairaan kanssa. (Susiluoto & Jamsa 2019,
193.)

Muistisairauksiin tarkoitettu laakitys aloitetaan yleensa heti diagnoosin saamisen
jalkeen. Laakehoidon toteutuminen laakarin maarayksen mukaisesti on tarkeaa.
Sairastuneen on hyva tietda ja ymmartaa, etta ladkehoidolla ei voida parantaa
muistia. Sairauden lievassa vaiheessa laakitys saattaa tuntua turhalta, kun oloti-
lassa ei valttamatta huomatakaan erityisia muutoksia. (Rinne, Hallikainen, Suho-
nen, Rosenvall & Erkinjuntti 2015, 466—467.) Sairaudentunnottomuus ja oireiden
tiedostamattomuus voivat vahvistaa tata tunnetta (Lonnroos 2019a, 273). Laaki-
tys pitaa kuitenkin ylla itsenaista selviytymista ja hidastaa oireiden ilmenemista.
Vireystaso ja aloitteellisuus yleensa paranevat. (Rinne, Hallikainen, Suhonen,
Rosenvall & Erkinjuntti 2015, 467.)

Vastuu omasta laakityksesta on sairastuneelle liian suuri yksin kannettavaksi.
Jo sairauden lievassa vaiheessa voivat uusien asioiden oppimisen ongelmat tuot-
taa hankaluuksia esimerkiksi Iadkeohjeiden sisaistamisessa. (Remes, Hallikai-
nen & Erkinjuntti 2019, 126.) Mikali laakkeidenottoon liittyy jotakin poikkeavaa,
kuten tiettyina paivina tai kellonaikoina annosteltavat |aakkeet, voi muistisairas
tarvita apua ladkehoidon toteuttamiseen jo diagnoosin saamisen jalkeen (L6nn-
roos 2019a, 273). Jotta ladkehoito toteutuisi asianmukaisesti, siihen on hyva ot-
taa mukaan laheiset ja sopia ammattilaisten kanssa heidan vastuunsa sen toteut-
tamisessa (Lonnroos 2019a, 273). Kauempana asuvilla omaisilla ei usein ole
realistista kuvaa muistisairaan parjaamisesta. Samassa taloudessa asuva muis-
tisairas taas saattaa tehda asiat oman tahtonsa mukaisesti vaaralla tavalla, jolloin
omainen tarvitsee tukea ja vahvistusta muistisairaan ladkehoidon toteutumiseksi
oikein. (Lonnroos 2019b, 275.)
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Mikali sairastuneella on useita eri ladkkeita, apteekin annosjakelu voi olla hyva
vaihtoehto. Palvelussa laakkeet on jaettu valmiiksi annospusseihin, mika tekee
ladkkeiden ottamisesta helpompaa. Laakehoitoon on olemassa myds erilaisia
apuvalineitd, kuten laakeannostelija eli dosetti. (Lonnroos 2019b, 277-278.)
Laakkeet dosettiin voi jakaa ammattilainen tai sairastunut itse laheisensa kanssa.
Laakkeen ottamisen ajankohdat liitetaan yleensa ruokailujen yhteyteen tai muihin
toimiin, jolloin ne muistetaan ottaa paremmin (Lonnroos 2019a, 273). Muistami-
sen tueksi on olemassa apuvalineita, jotka muistuttavat laakkeenotosta. Muistut-
taminen voi tapahtua myos etayhteydella ammattilaisten tai omaisten toimesta.
(Lonnroos 2019b, 278.)

Kun muistitoiminnot ja hahmottaminen heikentyvat, myds rahankaytdssa ilmenee
ongelmia (Hallikainen 2019d, 309). Sairastuneen kyky huolehtia raha-asioista
vaikeutuu ja hanella on hankaluuksia ymmartaa rahan arvoa. Taito punnita eri
vaihtoehtoja tai tehda paatoksia heikentyy koko ajan. (Nukari 2017b, 206.) Tyo-
ikainen on tottunut hoitamaan sujuvasti omat raha-asiansa, mutta muistisairau-
den myoéta vastuu talouden hoidosta siirtyy usein pikkuhiljaa puolisolle (Eloniemi-
Sulkava, Sillanpaa & Sulkava 2015, 580).

Muistisairausdiagnoosin saaneen kannattaa varautua tulevaisuuteen oikeudelli-
sen ennakoinnin keinoin mahdollisimman pian, silla toimintakyvyn heiketessa
heikkenee myds kyky tehda oikeudellisia paatoksia. Oikeudellinen ennakointi tuo
mielenrauhan seka muistisairaalle etta hanen laheisilleen, silla kaikilla on talloin
tiedossa sairastuneen oma tahto asioiden hoitamisen suhteen. Taloudellisten
asioiden turvaamiseksi on hyva tehda virallinen edunvalvontavaltuutus, jolla
muistisairas valtuuttaa toivomansa henkilon hoitamaan asioitaan silloin, kun han
ei itse enaa kykene niitd hoitamaan. (Nikumaa 2019b, 97.) My6s valtakirjavaltuu-
tus on pateva asiakirja esimerkiksi puolison asioidessa muistisairaan puolesta
pankissa tai muissa virastoissa. Valtakirja on voimassa heti, mutta vastuu sen

valvomisesta on laatijalla itselldan. (Nikumaa 2019c, 97-98.)

Muistisairaan laskut on hyva laittaa suoraveloitukseen, jolloin laskunmaksu sujuu

helposti. Usein pariskunnilla on kayttdoikeudet toistensa tileihin, jolloin puoliso
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voi hoitaa sairastuneen asioita. Tilin kayttdoikeus on myoés mahdollista antaa ha-
luamalleen laheiselle. Pankkiasioista kannattaa kayda sopimassa omassa pan-
kissa heti diagnoosin saamisen jalkeen. Mikali valtakirjaa halutaan kayttaa pank-
kiasioihin, oman pankin kaytanteet kannattaa tarkistaa. Valtakirjoihin saatetaan
suhtautua epailevasti siina vaiheessa, kun muistisairaan toimintakyky heikkenee.

Sen vuoksi edunvalvontavaltuutus on hyva olla olemassa. (Nikumaa 2019c, 98.)

3.3 Vertaistuki

Muistisairauteen sairastuneella ja hanen omaisillaan on yleensa suuri tarve
saada tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista heidan elamaansa. Heillad voi olla
my0s tarve puhua tuntemuksistaan jollekin, joka ymmartaa ja kay lapi samanlai-
sia asioita. (Terveyskyla 2020.) Vertaistuki tarkoittaa samanlaisessa tilanteessa
olevien ihmisten toisilleen antamaa tukea keskustellen, kuunnellen ja yhdessa
toimien (Monkare 2019a, 203). Vertaistukiryhmia jarjestavat muun muassa yh-

distykset, kuten Pohjois-Karjalan Muisti ry.

Vertaistukiryhmaan osallistuminen auttaa muistisairauteen sairastunutta selven-
tamaan ajatuksiaan ja katsomaan tilannettaan eri nakokulmista toisten kokemus-
ten myota. (Monkare 2019a, 203.) Ryhmassa edetaan sairastuneiden ehdoilla ja
osallistua voi omana itsenaan, ilman pelkoa nolatuksi tulemisesta. Ryhmaan
osallistuminen antaa mahdollisuuden kayda lapi hankaliltakin tuntuvia asioita, ku-
ten taakse jaanytta tyoelamaa ja sairauden tuomia haasteita perhe-elamassa.
(Juva, Paajanen & Remes 2015, 592.) Yhdessa pohtiminen voi poikia myos rat-

kaisuja sairastuneiden arjessa esiintyviin pulmiin.

Rabanal, Chatwin, Walker, O’Sullivan ja Williamson (2017) olivat tutkimukses-
saan selvittaneet Britanniassa asuvien alle 65-vuotiaiden muistisairaiden koke-
muksia ja tarpeita. Tyoikaiset muistisairauksiin sairastuneet pitivat itseaan eri
asemassa kuin iakkaita sairastuneita, silla he eivat kokeneet sosiaali- ja terveys-
palveluiden vastaavan tarpeisiinsa yhta hyvin kuin idkkaiden sairastuneiden tar-
peisiin vastattiin. He eivat saaneet riittavasti tukea diagnoosin saamisen jalkeen.

Tietoa sairaudesta annettiin mukaan sen sijaan, etta joku olisi kertonut ja samalla
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kuunnellut heitd. He kokivatkin vertaistukiryhmat merkittavina tuen antajina, silla
samoja asioita kokeneet ihmiset osasivat auttaa elamassa esiintyvien pulmien
ratkaisussa. Nuoremmille sairastuneille tarkoitetut ryhmat tarjosivat omaan ika-
ryhmaan sopivia toimintoja ja parhaillaan ne lisasivat itsenaisyytta ja voimaantu-

misen tunnetta. (Rabanal, Chatwin, Walker, O’Sullivan ja Williamson 2017.)

Vertaistukea suositellaan muistisairaille ja heidan hoitajilleen sairauden toteami-
sen jalkeen. Toisen englantilaisen tutkimuksen perusteella muistisairaille jarjes-
tettavan vertaistuen myota voidaan jopa saavuttaa suoria saastoja terveyden-
huollossa. Tutkimuksen tulosten mukaan sairastunut voi saada vertaistuen avulla
uusia selviytymismekanismeja ja henkista tukea, jotka taas vahentavat tehok-
kaampien tukitoimien ja laitoshoidon tarvetta. Tutkimuksessa mukana olleet
muistisairaat piristyivat ja kokivat vahemman yksinaisyyden tunnetta. Heidan ela-
manlaatunsa parani ja masentuneisuus vaheni vertaistuen myéta. (Willis, Semple
& Waal 2016.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tehtava

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tarkoitus on vahvistaa tydikaisten etenevaan
muistisairauteen sairastuneiden selviytymista valineellisissa paivittaistoimin-
noissa. Tavoite on auttaa tydikaisia muistisairaita I0ytamaan ja hydédyntamaan
keinoja valineellisista paivittaistoiminnoista selviytymiseen ohjatun keskustelun
avulla. Tehtavana on tuottaa keskustelua ohjaava lomake tyoikaisten muistisai-
raiden vertaistukiryhmien vetgjille.
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5 Opinnaytetyon menetelmalliset valinnat

5.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Ammattikorkeakoulussa tehtavan toiminnallisen opinnaytetyon tuloksena syntyy
jonkinlainen tuotos. Se voi olla esimerkiksi jarjestetty tapahtuma nayttelyn muo-
dossa tai vaikkapa keskustelua ohjaava lomake, kuten tassa opinnaytetyossa.
Tyon on tarkoitus olla oman alan tydelamaa ja kaytantoa palveleva, tiedoiltaan ja
taidoiltaan riittava seka tutkimuksellisesta nakokulmasta toteutettu. Toiminnalli-
sessa opinnaytetyossa yhdistyvat tyon toteutus ja sen tutkimusviestinnallinen ra-
portointi. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9.)

Toiminnallisen opinnaytetyon ajatuksena on kehittaa opiskelijan ajatusmaailmaa
ja ammattitaitoa siten, etta han myohemminkin tyoelamassa kykenee toteutta-
maan vastaavanlaisia hankkeita. Toiminnallisessa opinnaytetydssa osallisina on
myo6s muita toimijoita kuin opiskelija itse. Tydskentely on vuorovaikutteista eri toi-
mijoiden kesken, sisaltaen ajatusten- ja mielipiteidenvaihtoa, kritiikkia, vertaistu-
kea, palautekeskusteluja ja joskus uusien suuntien etsimista. (Salonen 2013, 5—
6.)

Toteutusmenetelmana toiminnallinen opinnaytetyd miellyttaa itseani enemman
kuin tutkimuksellinen opinnaytety0, jossa Salosen (2013, 6) mukaan konkreetti-
sen tuotoksen sijaan tuotetaan uutta tietoa jostakin aiheesta. Toiminnallinen me-
netelma palvelee toimeksiantajani antamaa tehtavanantoa hyvin. Opinnaytetyoni
tuloksena syntyva tuotos jaa hyvin toimiessaan hyddyttamaan muistisairauksiin

sairastuneita tyoikaisia ihmisia, mika tuntuu ajatuksena mukavalta.

5.2 Opinnaytetyon toimeksiantaja ja kohderyhma

Opinnaytetydni toimeksiantaja on Pohjois-Karjalan Muisti ry, joka toimii muistisai-

rauden kohdanneiden henkildiden edunvalvontajarjestona maakunnassa (Poh-
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jois-Karjalan Muisti ry 2020a). Jasenistoon kuuluu sairastuneita ja heidan lahei-
siaan seka tydyhteisdjen jasenia ja muuten muistiasioista kiinnostuneita (Pohjois-
Karjalan Muisti ry 2020b). Yhdistys pyrkii vahvistamaan muistisairaiden ja heidan
omaistensa mahdollisuuksia osallistumiseen ja toimintaan seka edistamaan ta-
savertaista tukien ja palveluiden saamista maakunnassa. Yhdistykselle on tar-
keaa edistaa muistisairaiden ja heidan omaistensa mahdollisuuksia olla taysival-
taisia omien ymparistojensa jasenia. Tahan pyritddn muun muassa asenteita

muokkaamalla. (Pohjois-Karjalan Muisti ry 2020a.)

Pohjois-Karjalan Muisti ry:n toiminta sisaltaa itse yhdistystoiminnan lisaksi Muis-
tiluotsitoimintaa, joka rahoitetaan Veikkauksen tuotoilla. Rahoituksen myontaa
sosiaali- ja terveysministerid. Muistiluotsi Pohjois-Karjala on osa koko maan kat-
tavaa asiantuntija- ja tukiverkostoa, jonka koordinoinnista vastaa kolmannen sek-
torin toimija Muistiliitto ry. Muistiluotsi tarjoaa tukea, tietoa ja toimintaa kaikille
niille, joita muistisairaudet koskettavat. (Muistiliitto 2017g.) Yksi Muistiluotsin toi-
mintamuoto on vertaistukiryhmat, joita jarjestetaan seka muistisairauksiin sairas-
tuneille ettad heidan laheisilleen (Pohjois-Karjalan Muisti ry 2020b). Ryhmanveta-
jina toimii kolme muistityon asiantuntijaa. Tyoikaisille sairastuneille on oma
vertaistukiryhmansa, joka kokoontuu kaksi kertaa viikossa. Ryhmassa kay noin

12 tydikaista muistisairasta Joensuun alueelta. (Knuuttila 2020.)

Opinnaytetyoni kohderyhmana ovat kotona asuvat tyoikaiset henkilét, joilla on
todettu eteneva muistisairaus. Sairaus on varhaisessa tai lievassa vaiheessa ja

sairastunut kykenee kdymaan vertaistukiryhmassa itsenaisesti tai saatettuna.

5.3 Keskustelua ohjaavan lomakkeen suunnittelu ja toteutus

Muistisairaiden ihmisten kanssa toimiminen kiinnostaa minua, joten lahdin tietoi-
sesti etsimaan niihin liittyvaa opinnaytetydn aihetta. Olin avoin kaikenlaisille ide-
oille aihepiiriin liittyen. Otin yhteyttd Pohjois-Karjalan muisti ry:hyn séhképostilla
lokakuussa 2019. Sain toimeksiannon yhdistyksen toiminnanjohtajalta marras-
kuussa, jonka jalkeen tarkensimme tyon aihetta viela useita kertoja sahkopostitse

ja kasvokkain tapaamalla. Ohjaavat opettajat olivat mukana rajaamassa tyotani,
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ettei siita tulisi liian laajaa kokonaisuutta ammattikorkeakoulussa toteutettavaksi
opinnaytetyoksi. Lopullisen rungon maaritin tyolleni itse ja helmikuussa 2020 aloi-

tin aiheeseen tutustumisen ja tyon Kirjoittamisen.

Paatin rajata tyoni tietoperustan sisaltdja paaasiassa yleisimman muistisairau-
den, Alzheimerin taudin oirekuvan mukaan. Tyosta olisi tullut liian laaja ja ronsyi-
leva, mikali olisin ottanut jokaisessa kohdassa eri sairauksien piirteet tarkemmin
esille. Teoriapohjassa toin esille kirjallisuudesta nousseita keinoja valineellisten
paivittaistoimintojen tukemiseen. Ryhmanvetaja voi hydodyntaa mainittuja keinoja
keskustelua ohjaavan lomakkeen rinnalla, mutta vertaistuen voima ohjaa osallis-

tujia varmasti myos omaehtoiseen pulmien ratkaisuun.

Tiesin jo ennen opinnaytetyoprosessin alkua, etta haluan tehda opinnaytetyoni
yksin. Pidin siita, etta yksin tehdessani sain maarata tahdin enka ollut muiden
aikatauluista riippuvainen. Toimeksiantajallani ei ollut vaatimuksia tai toiveita ai-
kataulun suhteen. Tata tyota tehdessa olen ollut vuorovaikutuksessa paaosin toi-
meksiantajani seka ohjaavien opettajieni kanssa. Yhteydenpito oli alussa luon-
nollisesti tiiviimpaa ja aiheen tarkentaminen muutti suuntaa useampaan kertaan.
Lisaksi olen ollut sdhkdpostitse yhteydessa Muistilittoon ja Sosiaali- ja terveys-
jarjestdjen avustuskeskukseen, joista olen kysynyt materiaalia ja lisatietoa tyotani

varten.

Sain mahdollisuuden tutustua tyoikaisten muistisairaiden vertaistukiryhmaan
opinnaytetyoprosessini alussa. Yllatyin, silla ryhmalaiset eivat vaikuttaneet ensi-
kohtaamisella millaan tavoin sairaalta. Tata vaikutelmaa vahvistivat osallistujien
alhainen ika ja nuorekas ulkonako, verrattuna muistisairaiden perusjoukkoon. To-
tesin heidan kykenevan lahes normaaliin vuorovaikutukseen ja hyvinkin antoisiin
keskusteluihin. Vasta pidemmat keskustelut paljastivat muistitoimintojen ale-
neman. Ryhmaan osallistuminen antoi minulle nakékulmaa siihen, milla tavalla
aion keskustelua ohjaavan lomakkeen tehda ja minka tyyppisia keskusteluja tyo-
ikaiset sairastuneet kykenevat kaymaan sen avulla.
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Kyselylomakkeen laadinnassa on tarkeaa tietaa, milla tavoin vastaajat kykenevat
osallistumaan kyselyyn. Perusteellinen lomakkeen suunnittelu kysymysten sisal-
I6n, ulkoisen vaikutelman ja selkeyden osalta on tarkeaa. Selkeys ei kuitenkaan
tarkoita, etta kaytetaan mahdollisimman isoa kirjasinta ja rivivalia. Kysymysten
on hyva olla selvasti eroteltuina esimerkiksi viivojen tai lokeroiden avulla. Niiden
on myos oltava ymmarrettavia, jarkevasti rakennettuja ja suhteellisen lyhyita.
Vastaajien mielenkiinnon taytyy riittdd kyselyn loppuun saakka. Kun vastaajat
ovat helposti osallistuvia, voidaan kayttaa avoimia kysymyksia. (KvantiMOTV
2010.)

Keskustelua ohjaava lomake on laadittu kyselylomakkeen ohjeita mukaillen. Se
ei kuitenkaan ole muistisairauteen sairastuneille taytettavaksi annettava kysely-
lomake, vaan sen tarkoitus on antaa raamit ryhmakeskustelulle. Lomake on tar-
koitettu vertaistukiryhman vetajan tyokaluksi. Ajatuksena on, etta muistiyhdistyk-
sen tyontekija ohjaa keskustelua eteenpain esittamalla lomakkeen kysymyksia
ryhmalle. Tyontekija johdattaa osallistujat keksimaan ratkaisuja mahdollisiin pul-
miin ja jakamaan hyvaksi havaitsemiaan kaytanteita. Keskustelua ohjaavan lo-
makkeen ulkoasun ja kysymykset pyrin laatimaan selkeaksi ja helposti ymmar-
rettavaksi. Fonttina paatin kayttaa Arialia, sillda se on selkea ja helppolukuinen.

Teemat erottelin viivojen avulla.

Keskustelua ohjaavassa lomakkeessa on kaytetty avoimia kysymyksia, joiden on
tarkoitus saada aikaan laajempia pohdintoja ja ajatustenvaihtoa ryhmassa. Kysy-
myksista syntyneiden keskustelujen pituus riippuu vastaajien mielenkiinnosta ja
halusta jakaa omia kokemuksiaan. Ryhmanvetajalla on mahdollisuus edeta lo-
makkeen mukaisesti, muuttaa kysymysten jarjestysta tai jattaa kysymyksia va-
listd. Keskustelu voi myOs poiketa aihealueista muistisairaiden tarpeiden mu-

kaan. Osallistuminen voi siis olla hyvin vapaamuotoista.

Pohjois-Karjalan Muisti ry kayttda IADL-toimintakykymittaria yhdistyksensa toi-
minnan vaikuttavuuden mittarina. Mittarin saanndllinen kayttaminen antaa yhdis-
tykselle tietoa sairastuneiden toimintakyvyn muutoksista ja mahdollistaa toimin-
nan kehittdmisen ja tuen kohdentamisen mahdollisiin ongelmakohtiin. IADL-

toimintakykymittarin kayton myo6ta saatuja tuloksia hyodynnetaan tuloksellisuus-
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ja vaikutusselvityksiin, joilla muistiyhdistysten toiminnan vaikuttavuutta todenne-
taan saanndllisesti Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskukselle. (Knuuttila
2020.)

Keskustelua ohjaavan lomakkeen aihealueet mukailevat Broadyn ja Lawtonin
IADL-toimintakykymittarin teemoja. Kayttotarkoitukseltaan se on kuitenkin taysin
erilainen, silla sen tarkoitus ei ole arvioida, vaan tukea tydikaisia muistisairaita
valineellisissa paivittaistoiminnoissa. Ajatuksena on saada tyoikaiset muistisai-
raat keskustelemaan ja Ioytamaan yhdessa ratkaisuja valineellisissa paivittaistoi-

minnoissa esiintyviin pulmiin seka jakamaan hyvaksi kokemiaan kaytantoja.

Aloitin keskustelua ohjaavan lomakkeen suunnittelun kirjoittamalla IADL-asteikon
teemat paperille. Teemojen alle hahmottelin kysymyksia teoriatiedon pohjalta.
Alussa koin lomakkeen laatimisen vaikeaksi ja hahmottelinkin mielestani melko
sekavan tuotoksen. Ohjaajien palautteiden ja tekemieni muutosten myo6ta kes-
kustelua ohjaava lomake sai uuden muotonsa, joka oli yksinkertainen ja akkia
katsottuna hieman tylsakin. Lomaketta elavoittamaan laitoin jokaisessa tee-
massa samankaltaisina toistuvien kysymysten alkuun orientoivan lauseen aihe-

piiriin liittyen. Esimerkki kysymyksesta, joka liittyy kulkuvalineilld liikkumiseen:

Elinympariston toimivuus vaikuttaa usein osallistumismahdollisuuksiin.
1. Millaisia pulmia olette kohdanneet liikkuessanne kulkuvalineilla?
2. Kuinka selvisitte niista?
3. Minka asioiden tiedatte tai toivoisitte helpottavan kodin ulkopuolella liikku-

mista?

Keskustelua ohjaavaa lomaketta esitestattiin pienimuotoisesti tyoikaisten muisti-
sairaiden sekad omaisten vertaistukirynmassa. Tyoikaisten muistisairaiden ryh-
massa oli testaushetkelld 1asna 12 henkiléa ja omaisten ryhmassa seitseman
henkilod. Kummassakin ryhmassa esitestaajana toimi Pohjois-Karjalan Muisti
ry:n tyontekija. Ryhmat keskustelivat lomakkeen kysymyksista ja kommentoivat
niitd yhdessa. Taman jalkeen tyontekijat keskustelivat yhdessa kommenteista ja

lomakkeen toimivuudesta.
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Palaute annettiin vapaamuotoisesti sahkopostilla. Saadun palautteen mukaan lo-
makkeessa kaytetty teitittelymuoto pyydettiin muuttamaan sinuttelevaan muo-
toon, silla teititellessa muistisairas ei valttamatta osaa kohdistaa kysymysta it-
seensa. Uskon, ettd sinuttelu tuntuu tyoikaisista muistisairaista muutenkin

mukavammalta, vaikka heita puhutellaan ryhmana lomaketta kaytettaessa.

Toinen muutostoive kohdistui teemojen saatesanoihin. Niista toivottiin arkikieli-
sempia ja helpommin ymmarrettavia — tdama jo senkin vuoksi, etta toimeksianta-
jalla oli herannyt ajatus keskustelua ohjaavan lomakkeen kysymysten kayttami-
sestd myds kotitehtavana ryhmalaisille. Samalla poistin kaikki muistisairauteen
viittaavat sanat ja tarkistin, ettei lomake ole miltdan osin leimaava tai ongelma-

keskeinen. Kulkuvalineilla liikkumiseen liittyva kysymys muokkauksen jalkeen:

Osallistuminen on mukavaa, kun ensin paasee perille.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut liikkuessasi kulkuvalineilla?
2. Kuinka selvisit niista?

3. Minka asioiden tiedat tai toivoisit helpottavan kodin ulkopuolella likkumista

Esitestauksen ja siita saatujen korjausehdotusten perusteella viimeistelin keskus-
telua ohjaavan lomakkeen. Lopullinen keskustelua ohjaava lomake (liite 1) sisalsi

kahdeksan teemaa, joissa jokaisessa oli orientoiva lause ja kolme apukysymysta.

5.4 Keskustelua ohjaavan lomakkeen arviointi

Tuotoksen toimivuudesta on hyva kerata palautetta kohderyhmalta, ettei sen ar-
viointi perustu pelkastaan tekijan omakohtaiseen tarkasteluun. Palautetta kan-
nattaa pyytaa tuotoksen kayttokelpoisuudesta ja toimivuudesta asetettuihin ta-
voitteisiin nahden. Myds ulkoasusta ja luettavuudesta on hyva pyytaa tuotoksen
kayttajan arvio. (Vilkka & Airaksinen 2003, 157.) Tassa vaiheessa lomaketta ei
testattu enaa varsinaisessa kohderyhmassa, vaan palaute perustui kolmen muis-
titydn asiantuntijan arviointiin. Lahetin keskustelua ohjaavan lomakkeen lopulli-
sen version (liite 1) seka palautelomakkeen (liite 2) sahkopostilla toimeksiantajal-

leni syyskuun puolivalissa. Sain taytetyn lomakkeen takaisin jo samana paivana.
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TyoOntekijat olivat pohtineet kysymyksia yhdessa ja vastanneet kaikkien puolesta

yhdelle palautelomakkeelle.

Palautelomakkeen ensimmainen kysymys kartoitti Pohjois-Karjalan Muisti ry:n
tyontekijoiden mielipidetta siita, kuinka keskustelua ohjaava lomake vastasi tar-
koitustaan. Tavoite oli auttaa tyoikaisia muistisairaita loytamaan ja hyodynta-
maan keinoja valineellisista paivittaistoiminnoista selviytymiseen ohjatun keskus-
telun avulla. Vastauksen mukaan lomaketta kayttamalla saadaan esiin ne asiat,
joihin olisi hyva kohdistaa enemman huomiota tyoikaisten muistisairaiden tuke-
misessa. Tyontekijat kokivat lomakkeen aiheuttavan heti korjausliiketta parem-
paan suuntaan, kun valineellisissa paivittaistoiminnoissa koettuihin pulmiin kek-
sittiin ratkaisuja yhdessa. Keskustelua ohjaava lomake nahtiin myds mittarina,

silla saannollisesti kaytettyna se kertoo mihin suuntaan muutosta tapahtuu.

Toisella kysymyksella halusin selvittaa konkreettisemmin, kuinka keskustelua oh-
jaavan lomakkeen kaytto vaikuttaa tydikaisten muistisairaiden toimintaan vertais-
tukiryhmassa. Vastauksesta ilmeni vertaistuen voima, silla tyontekijat olivat ha-
vainneet ryhmalaisten ottavan herkemmin asioihin kantaa, vaikka eivat itse aluksi
osaisi sanoittaa ajatuksiaan. Toisen julkituoma asia saattaa koskettaa myos itsea
ja herattaa ajattelemaan. Arjessa esiintyvat pulmat tuntuvat tavallisilta, kun muut-

kin kokevat niita.

Kolmas kysymys liittyi keskustelua ohjaavan lomakkeen ulkoasuun ja muokatta-
vuuteen. TyoOntekijat pitivat lomaketta onnistuneena, silla se oli selkea ja arkikie-
linen. Vastausten mukaan lomake ei vaatinut enaa muokkausta, vaan se nahtiin
toimivana ja innostavana tyokaluna. Teemoihin liittyvat asiat olivat positiivisesti ja
neutraalisti ilmaistuja, jolloin sairastuneella ei ole pelkoa huonoksi leimautumi-
sesta. Sisalldllisesti lomake on laaja ja kysymykset runsasta keskustelua herat-

tavia, joten kysely nahtiin visaampana toteuttaa osissa.

Pohjois-Karjalan Muisti ry:n tyontekijoiden mielesta keskustelua ohjaava lomake

sopii kaikille heidan ryhmilleen ja muistisairauteen sairastuneille. Lomaketta voi
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heidan mielestaan kayttaa myos kotitehtavana. Opinnaytetydn valmis tuotos luo-
vutetaan toimeksiantajalle sahkoisesti. Toimeksiantaja saa taydet oikeudet muo-

kata keskustelua ohjaavaa lomaketta ja luovuttaa sita eteenpain halutessaan.

6 Pohdinta

6.1 Keskustelua ohjaavan lomakkeen tarkastelu

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tarkoitus oli vahvistaa tydikaisten etenevaan
muistisairauteen sairastuneiden selviytymistd valineellisissa paivittaistoimin-
noissa. Tavoite oli auttaa tyoikaisia muistisairaita |0ytdamaan ja hydédyntamaan
keinoja valineellisista paivittaistoiminnoista selviytymiseen ohjatun keskustelun
avulla. Tehtavana oli tuottaa keskustelua ohjaava lomake tyoikaisten muistisai-

raiden vertaistukiryhmien vetajille.

Valineellisten paivittaistoimintojen suorittaminen vaikeutuu muistisairauden alku-
vaiheessa heti vaativimpien paivittaistoimintojen jalkeen, joita ovat muun muassa
yhteiskunnallinen osallistuminen ja luottamustehtavat (Pitkala & Laakkonen
2015, 496). Valineellisista paivittaistoiminnoista selviytyminen on sairastuneen
omatoimisuuden sailymisen kannalta oleellista, joten on luontevaa kohdistaa tu-
kitoimia tahan osa-alueeseen mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Tarkeaksi
varhaisen puheeksi ottamisen tekee erityisesti se, ettd sairauden lievassa vai-
heessa uusien toimintatapojen omaksuminen on viela mahdollista. Tallainen asia
voi olla esimerkiksi sahkdlaitteen johdon vetaminen pois seinasta kayton jalkeen
(Jémsa 2019c, 176).

Sairastuneen paras tuki on usein toinen samassa tilanteessa oleva ihminen. Jae-
tut kokemukset auttavat selventamaan ajatuksia ja tuovat esille nakdkulmia, joita
ei itse valttamatta tule ajatelleeksi. (Ménkare 2019a, 203.) Opinnaytetyon tarkoi-
tus oli vahvistaa tyOikaisten etenevaan muistisairauteen sairastuneiden selviyty-
mista valineellisissa paivittaistoiminnoissa. Mielestani taman opinnaytetydn tar-
koitus tayttyy. Myods esitestauksesta saadut kokemukset tukevat tata ajatusta,

silla Pohjois-Karjalan Muisti ry:n tyontekijat havaitsivat positiiviseen muutokseen
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johtavia oivalluksia tyoikaisten muistisairaiden vertaistukiryhmassa. Osallistujat
olivat pohtineet yndessa muun muassa puhelimen kayttda helpottavia asioita. Lo-
makkeen kayttd voi siis johtaa konkreettisesti johonkin muistisairaan selviyty-
mista helpottavaan ratkaisuun. Lomakkeen avulla pulmiin paastaan kasiksi en-
nen kuin ne muodostuvat ylitsepaasemattomiksi. Taman vuoksi uskallan vaittaa,
etta tallaiselle lomakkeelle on todellinen tarve muistisairauden alkuvaiheen tuki-

toimissa.

Taman opinnaytetyon tavoite oli auttaa tyoikaisia muistisairaita |0ytamaan ja hyo-
dyntamaan keinoja valineellisista paivittaistoiminnoista selviytymiseen ohjatun
keskustelun avulla. Keskustelua ohjaava lomake nostaa teemoittain esiin vali-
neellisissa paivittaistoiminnoissa ilmenevia pulmia, joita vertaistukiryhmaan osal-
listuvat voivat yhdessa ratkaista. Valmiita vastauksia ei valttamatta ole, joten rat-
kaisujen avaimet ovat ryhmalaisilla. Esitestauksessa sairastuneet oivalsivat,
mihin asioihin he tarvitsevat tukea valineellisissa paivittaistoiminnoissa ja millai-

sia tukikeinoja niihin on olemassa.

Kuten Juva (2018) on artikkelissaan kirjoittanut, muistisairaudet heikentavat sai-
rastuneen verbaalisia taitoja. Taman asian olen huomioinut laatiessani keskuste-
lua ohjaavaa lomaketta. Mielestani siita tuli varsin onnistunut selkeytensa, ym-
marrettavyytensa ja helppolukuisuutensa ansiosta. Kysymykset etenevat
kaavamaisesti, mutta jokaista teemaa edeltaa orientoiva saatelause. Lauseet
johdattavat kuulijan tulevaan teemaan ja saavat hanen ajatustyonsa kaynnisty-
maan. Lopullinen keskustelua ohjaava lomake on kielellisesti arkinen, mika aut-

taa muistisairaita sisaistamaan kysytyn asian paremmin.

Naen keskustelua ohjaavan lomakkeen erinomaisena aisaparina |ADL-
toimintakykymittarille. Keskustelua ohjaava lomake auttaa ottamaan puheeksi
valineellisiin paivittaistoimintoihin liittyvat pulmat ja luo mahdollisuuden tarttua nii-
hin ajoissa. IADL-toimintakykymittarin avulla taas on mahdollista arvioida sita,
saadaanko keskustelua ohjaavan lomakkeen kaytolla pidettya ylla toimintakykya
valineellisissa paivittaistoiminnoissa tai jopa parannettua sita. Keskustelua ohjaa-
vaa lomaketta voidaan siis ajatella myds osana laadukkaan tyon ja kattavan oh-

jauksen varmistamista.
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6.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Toiminnallisen opinnaytetyon luotettavuutta voidaan arvioida laadullisen tutki-
musmenetelman kriteereilla, joita ovat uskottavuus, siirrettavyys, vahvistettavuus
ja refleksiivisyys (Kylma & Juvakka 2007, 127). Opinnaytetyon luotettavuuden
mitta on pohjimmiltaan tekija itse, silla arvioitavana ovat hanen tekemansa valin-
nat ja ratkaisut. Tutkijan on arvioitava luotettavuuttaan tutkimuksen jokaisessa
vaiheessa. (Vilkka 2015, 196-197.)

Uskottavuuden arvioimiseksi opinnaytetyon raportista tulee ilmeta perustelut,
miksi opinnaytetyon tekijaa tulisi pitaa luotettavana. Lukijan tulee nahda opinnay-
tetyon tekija oman ammattialansa asiantuntijana. Raportista on ilmettava pereh-
tyneisyys ja totuudellisuus. (Vilkka & Airaksinen 2003, 80-81.) Taman opinnay-
tetydon uskottavuutta kuvastavat luotettavat ja huolellisesti valitut lahteet. Hain
uusinta tietoa terveysalan tietokannoista, suosituksista, alan kirjoista ja ammatti-
lehdista. Tietoa etsittaessa toistuivat samat tekijat, mika kertoo heidan auktori-
teetistaan alalla. Perehtyneisyydestani kertoo aito kiinnostus muistisairauksia
kohtaan, kokemus muistisairaiden parissa tyoskentelysta jo ennen sairaanhoita-
jaopintoja seka alan julkaisujen saannollinen seuraaminen. Jo aikaisemmin han-
kitun tiedon vahvistuminen tuoreita lahteita lukemalla lisasi luottamustani tiedon

oikeellisuuteen.

Siirrettavyys kuvaa tulosten kayttokelpoisuutta jossakin muussa tutkimusympa-
ristdssa (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2015, 198). Tyoni on siirrettavissa
mihin tahansa toimintaymparistoon, jossa on varhaisessa tai lievassa vaiheessa
olevia muistisairaita. Tuotos ei sovellu kaytettavaksi pidemmalle edennytta muis-
tisairautta sairastavien tukemiseen, silla suoriutuminen valineellisista paivittais-
toiminnoista heikkenee yleensa jo ennen keskivaikeaa muistisairauden vaihetta
(Kaypa hoito -suositus 2017). Nain ollen keskustelua ohjaavaa lomaketta ei voi
siirtdd myoskaan laitosolosuhteisiin, joissa sairastuneet ovat jo toisen ihmisen

huolenpidon varassa.

Vahvistettavuus tarkoittaa prosessin kirjaamista tavalla, joka mahdollistaa sen

etenemisen seuraamisen jalkeenpain (Kylma, Vehvilainen-Julkunen & Lahdevirta
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2003). Opinnaytetydprosessin edetessa olen tehnyt sdanndllisesti muistiinpanoja
ja sailyttanyt yhteistydkumppaneiden sahkopostit, mika mahdollistaa prosessin
seuraamisen jalkeenpain ja todentaa sen vahvistettavuuden. Keskustelua ohjaa-
van lomakkeen esitestaus ja siitd saadun palautteen jalkeinen muokkaus seka
lopullinen palautekysely lisaavat osaltaan taman opinnaytetyon luotettavuutta ja
vahvistettavuutta. Lomake on tehty muistisairaiden tarpeita vastaavaksi yhteis-

tyossa toimeksiantajan kanssa.

Refleksiivisyyttd kuvastaa opinnaytetyon tekijan tietoisuus omista lahtokohdis-
taan seka taito arvioida, millainen vaikutus hanella itselldaan on aineistoonsa
(Kylma, Vehvildinen-Julkunen & Lahdevirta 2003). Lahtokohdat taman opinnay-
tetyon toteuttamiseen olivat tiedollisesti hyvat. Aikaisempi perehtyminen muisti-
sairauksiin oli hyodyksi. Opinnaytetyd prosessina oli vieras ja sen ymmartaminen
tuotti alussa hankaluuksia. Menetelmakirjallisuuteen perehtyminen antoi var-
muutta tyon tekemiseen. Olen pyrkinyt tydssani selkedan ja johdonmukaiseen

asioiden kasittelyyn ja mielestani onnistuinkin siina.

Tutkimusetiikka on kaikenlaisen tieteellisen toiminnan perusta. Se maarittaa
saannot, joiden mukaan tulee toimia. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2015,
211.) Eettisen hyvaksyttavyyden ja tulosten uskottavuuden edellytys on, etta tut-
kimusta tehdessa on noudatettu hyvaa tieteellista kaytantdoa. Hyvan tieteellisen
kaytannon keskeisina edellytyksina ovat muun muassa rehellisyyden, huolelli-
suuden ja tarkkuuden noudattaminen kaikessa tutkimukseen liittyvassa toimin-
nassa. Avoimuus ja vastuullisuus tiedeviestinnassa, tietosuojan noudattaminen,
asianmukainen julkaisuihin viittaaminen ja osapuolten valisten vastuiden ja vel-
vollisuuksien sopiminen kuuluvat hyvaan tieteelliseen kaytantoon. Hyvan tieteel-
lisen kaytannon loukkaus tarkoittaa eparehellista ja eettisesti arveluttavaa menet-
telya, joka pahimmassa tapauksessa vahingoittaa tutkimusta ja kumoaa sen

tulokset. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6-8.)

Opinnaytety6ta tehdessa olen noudattanut hyvaa tieteellista kaytantéa. Lahdeai-
neistoja olen tarkastellut kriittisesti ja valitsemistani aineistoista olen tuonut sisal-
tdéa tydhoni omin sanoin kerrottuna. Olen toiminut avoimesti ja vastuullisesti yh-

teistyotahoja kohtaan, muun muassa tiedottamalla toimeksiantajalleni ja
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ohjaajilleni tyon edistymiseen liittyvista asioista ja pitamalla sovituista asioista
kiinni. IADL-toimintakykymittariin on viitattu tydssa asianmukaisesti ja noudatettu
huolellisuutta ja tarkkuutta keskustelua ohjaavan lomakkeen luomisessa. Tieto-
suojasta on huolehdittu turvaamalla esitestaukseen osallistuneiden henkildiden
anonymiteetti. Tyoikaisten muistisairaiden henkildtietoja ei ole dokumentoitu

opinnaytetyoprosessin missaan vaiheessa.

Eettiseksi paatokseksi katsotaan jo itse tutkijan tekema tutkimusaiheen valinta.
Tutkijan on punnittava aiheensa yhteiskunnallisia ja yksiloon kohdistuvia vaiku-
tuksia. Hyodyllisyys on periaate, joka antaa tutkimukselle oikeutuksen. Hyoty voi
kohdistua suoraan tutkittavaan tai vasta myohemmin muihin ihmisiin. (Kankku-
nen & Vehvilainen-Julkunen 2015, 218.) Taman opinnaytetyon aihe on mielestani
hyodyllinen ja ajankohtainen. Aihevalinta perustui toimeksiantajan tarpeisiin,

mika lisaa opinnaytetyon tuotoksen arvoa ja hyodyllisyytta.

Tydikaisia muistisairauteen sairastuneita tulisi tukea heti diagnoosin saamisen
jalkeen, etta he saisivat jatkaa taysipainoista elamaa mahdollisimman kauan.
Tama on erityisen tarkeaa, silla jo diagnoosin saaminen viivastyy monesti tervey-
denhuollossa, jos muistisairauden oireet tulkitaan alussa tyduupumukseksi (Lei-
nonen 2020b, 13). Sairastunut ei paase valttamatta heti oikeanlaisen avun piiriin.
Keskustelua ohjaavan lomakkeen hyodyntaminen ja samassa tilanteessa olevien
ihmisten vertaistuki voivat pitaa ylla tyodikaisen muistisairaan valineellisista paivit-
taistoiminnoista selviytymista ja parhaimmillaan jopa siirtaa laitokseen joutumista
pidemmalle tulevaisuuteen. Nain ollen aihe on hyddyllinen paitsi yksilolle, myos

pidemmalla tahtaimella yhteiskunnalle saastéjen muodossa.

6.3 Ammatillinen kasvu

Toiminnallisten opinnaytetdiden aiheina jarkeviksi ovat osoittautuneet ne, joiden
avulla opiskelija voi laajentaa tietamystaan itselleen tarkeasta aiheesta. Hyvin
valittu aihe saattaa jopa mahdollistaa sijoittumisen tyoelamaan tai ainakin luo-

maan polkuja aiheen mukaisiin tehtaviin. (Vilkka & Airaksinen 2003, 16.) Oman
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ammatillisen kasvuni kannalta halusin valita opinnaytetydhoni aidosti kiinnosta-
van aihealueen. Tyoikaiset muistisairauksiin sairastuneet ja erityisesti sairauden
alkuvaiheessa olevat henkilot olivat itselleni vieraampi asiakasryhma, joten aihe
innosti uuden oppimiseen. Aikaisemmin olen ollut tekemisissa iakkaiden, keski-
vaikeassa tai vaikeassa vaiheessa olevien muistisairaiden kanssa. Taman opin-
naytetyon myota sain uutta ja arvokasta tietoa taysin erilaisesta nakokulmasta.
Pidan aiheeseen perehtymistd muutenkin tarkeana, ottaen huomioon tyoikaisten
muistisairaiden maaran lisaantymisen tulevaisuudessa. Prosessina tama opin-
naytetyd antoi minulle varmuutta, vaikka alun hankaluudet aiheen tarkentami-
seen ja rajaamiseen liittyen tuntuivat valilla lahes kohtuuttomilta. Tiedonhaku oli
haasteellista, silla tydikaisten muistisairaiden tukemiseen liittyvia tutkimuksia on

melko vahan.

Yksin tekeminen toi minulle vapauden suunnitella ajankayttéa omien mieltymys-
teni mukaan. Mielestani laadin itselleni hyvan suunnitelman, jonka puitteissa sain
rauhassa perehtya aiheeseen. Varjopuolena talle vapaudelle olen kokenut vai-
keina hetkina yksinaisyytta, epavarmuutta ja turhautumista. Vertaistuki ja yh-
dessa pohtiminen olisivat auttaneet monessa tilanteessa paasemaan helpommin
eteenpain. Pohjimmiltani olen tiimityoskentelija ja tulevaisuudessa voisin ottaa
tavoitteekseni ulottaa sen myds taman tyyppisiin kirjallisiin tehtaviin. Yhteistyotai-
toja olen tassa prosessissa kuitenkin harjoittanut pitamalla yhteytta toimeksian-

tajaan, ohjaaviin opettajiin ja muihin aikaisemmin mainitsemiini yhteistyotahoihin.

6.4 Opinnaytetyon hyodynnettavyys ja jatkokehitysideat

Tata opinnaytetyota voidaan hyodyntaa tyoikaisten muistisairaiden vertaistuki-
ryhmissa ja toimeksiantajan harkinnan mukaan myos paperisena tai sahkoisena
kyselyna. Keskustelua ohjaava lomake toimii erinomaisena puheeksi ottamisen
tydkaluna hiljattain muistisairausdiagnoosin saaneille henkildille. Parhaiten se so-
pii mielestani ryhmatoimintaan, jossa osallistujat voivat ratkaista pulmia yhdessa
ja saada keinoja valineellisissa paivittaistoiminnoissa selviytymiseksi. Tietope-

rusta sopii tutustumismateriaaliksi uusille tydntekijoille ja aiheesta kiinnostuneille.
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Jatkokehitysideaksi nousivat erilaiset valineellisiin paivittaistoimintoihin liittyvat
ohjeet, joita muistisairas voisi arjessaan hyodyntaa. Tallaisia voisivat olla esimer-
kiksi vaiheittain etenevat kodinkoneiden kayttdohjeet, toimintaohjeet eksymisen
varalle tai turvallisuutta yllapitavat muistilistat. Ylipaataan kaikki tyoikaisiin muis-
tisairaisiin liittyvat aiheet olisivat tervetulleita, silla omasta mielestani tietoa ja va-

lineita tiedon hyoddyntamiseksi on viela kovin vahan.
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KESKUSTELUA OHJAAVA LOMAKE

Tama lomake on tarkoitettu ryhmanvetajien tyOkaluksi tyOikaisten muistisairaiden
vertaistukiryhmiin. Tavoitteena on auttaa tyoikaisia muistisairaita Ioytamaan ja
hyodyntdamaan keinoja valineellisistd paivittaistoiminnoista selviytymiseen ohjatun

keskustelun avulla.

Muistiluotsi
asiantuntija- ja tukikeskus

Pohjois-Karjala

Puhelimen kaytto

Yhteydenpito sukulaisiin ja ystaviin pitaa mielen virkeana.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut kayttaessasi puhelinta?
2. Kuinka selvisit niista?
3. Millaista tukea tiedat tai toivoisit olevan tarjolla puhelimen kayttoon ja

yhteydenpitoon liittyen?

Ostosten teko

Kun hoidan itse kauppa-asiani, voin ostaa mita haluan.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut kdaydessasi kaupassa?
2. Kuinka selvisit niista?

3. Millaista tukea tiedat tai toivoisit olevan tarjolla kauppa-asioiden sujumiseksi?
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Ruuanvalmistus

Ruuan valmistaminen on hyvaa aivojumppaa.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut ruuanvalmistukseen liittyen?
2. Kuinka selvisit niista?
3. Millaisista asioista tiedat tai toivoisit olevan apua ruuan valmistamiseen

liittyen?

Kodinhoito

Valmiiksi saadut kotiaskareet tuovat hyvan mielen.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut kotitoiden tekemiseen liittyen?
2. Kuinka selvisit niista?
3. Millaisia keinoja tiedat tai toivoisit olevan kotitdoiden sujuvuuden ja kodin

turvallisuuden varmistamiseksi?

Pyykinpesu

Pyykinpesussa on monta eri tyovaihetta.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut pyykinpesuun liittyen?
2. Kuinka selvisit niista?
3. Millaisista asioista tiedat tai toivoisit olevan apua kun pyykinpesu alkaa

tuntua hankalalta?
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Liikkuminen kulkuvalineilla

Osallistuminen on mukavaa, kun ensin paasee perille.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut liikkuessasi kulkuvalineilla?
2. Kuinka selvisit niista?

3. Minka asioiden tiedat tai toivoisit helpottavan kodin ulkopuolella liikkumista?

Vastuu omasta laakityksesta

Laakkeiden ottaminen on tarkeaa.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut ladkehoitoon liittyen?
2. Kuinka selvisit niista?

3. Millaista tukea tiedat tai toivoisit olevan tarjolla ladkehoitoon liittyen?

Kyky huolehtia raha-asioista

Raha-asioiden, kuten laskujen hoitaminen aiheuttaa joskus paanvaivaa.
1. Millaisia pulmia olet kohdannut raha-asioita hoitaessasi?
2. Kuinka selvisit niista?
3. Millaisia keinoja tiedat tai toivoisit olevan raha-asioiden hoitumiseksi nyt ja

tulevaisuudessa?

Tekija sairaanhoitajaopiskelija Anne Hyttinen, Karelia-ammattikorkeakoulu 2020

A AMMATTIKORKEAKOULU
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Palautelomake

Ohessa lahetan teille keskustelua ohjaavan lomakkeen, jota olen muokannut saamani
palautteen jalkeen. Pyydan teitd nyt ystavallisesti arvioimaan lomakkeen toimivuutta

uudelleen.

1. Kuinka ajattelette keskustelua ohjaavan lomakkeen vahvistavan tyoikaisten

sairastuneiden selviytymista valineellisissa paivittaistoiminnoissa?

2. Kuinka ajattelette lomakkeen kayton ohjaavan tyoikaisten muistisairaiden

toimintaa ryhmassa?

3. Mita ajattelette lomakkeen ulkoasusta ja ymmarrettavyydesta? Onko se

muokattavissa helposti muihin kayttotarkoituksiin?

4. Onko lomakkeessa jotakin, mita haluaisitte viela korjata tai lisata?
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