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muistipolussa. Opinnaytetyon tehtavana on tuoda nama ongelmakohdat naky-
viksi. Opinnaytetydon tyéelamataho Pirkanmaan Muistiyhdistys ry voi kayttaa
opinnaytetyon kautta saatua tietoa vaikuttamistyon tukena.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Tutkimusmenetelmana kay-
tettiin teemahaastattelua ja tutkimusaineisto kerattiin haastattelemalla kolmea
tydikaisena muistisairausdiagnoosin saaneen henkilon laheista. Tutkimusaineis-
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Yhdellekaan haastateltavien muistisairaalle laheiselle ei ollut laadittu hoito- ja pal-
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eri toimijoiden valilla. Muistipolun avulla voidaan toteuttaa suunnitelmallisesti toi-
miva palvelukokonaisuus, jolloin palveluntarve tunnistetaan ajoissa, ohjaus ja
neuvonta on oikea-aikaista, palvelujen jarjestaminen on saumatonta seka seu-
ranta ja arviointi jatkuvaa.
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The purpose of this thesis was to collect information about working aged people
with memory disorders. The goal was to find out their experiences with services
that support their everyday lives. The objective of the study was to gather infor-
mation about possible problem points on the service path. The mission of the
thesis was to make these issues visible.

The study was conducted using a qualitative research method and the material
was collected through a theme interview. In the study three close relatives to a
person of working age with a memory disorder were interviewed. The data was
analysed by using theory-based content analysis.

The results show that there are many poorly functioning parts in the service path
of working age people with early-onset dementia. There are many challenges,
such as difficulty in getting a correct early diagnosis and the absence of a care
and service plan.

The conclusions of the research bring to light the importance of a functional ser-
vice path. Individual service path should include a systematic, personalised, and
progressive set of different services or service processes that is based on the
client’s need for services. In addition, the service path could be used to develop
and organise multiple services between different operators.

Key words: service path, working ages people with memory disorders, early-
onset dementia
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1 JOHDANTO

Muisti on oleellinen osa elamaa ja tyokalu arjesta selvidamiseen. Nyky-yhteiskun-
nassa valtava arsykkeiden maara kuormittaa keskittymiskykya ja altistaa muisti-
vaikeuksille seka toimintavirheille. Tyoikaisista jopa neljasosalla on kokemuksia
muistin ja keskittymisen ongelmista: syita tilapaiseen muistinheikentymiseen voi-
kin olla monia, kuten univaikeudet, stressi, kiputilat, ahdistuneisuus. Osalla heista

muistiongelmien taustalla on kuitenkin alkava eteneva muistisairaus.

Suomessa on arviolta noin 7 000 ihmista, joiden muistisairaus on alkanut tydiassa
eli alle 65-vuotiaana (Hallikainen 2019, 308). Diagnoosi vakavasta etenevasta
muistisairaudesta on aina jarkytys, ja se muuttaa vaajaamatta sairastuneen ela-
maa, hanen identiteettidan ja toimijuutta ja koskettaa myds hanen laheisiaan.
Jotta tilanteen kanssa pystyy elamaan, muistisairaalla tulee olla oikeus saada
tietoa sairaudestaan ja sen hoitoon liittyvissa asioissa. Jokaisella tulisi olla myds
oikeus saada itselleen toimiva palvelukokonaisuus, joka varmistaa hyvan ela-
manlaadun seka hanelle itselleen ettd hanen laheisilleen oikea-aikaisen tuen,
hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin. Tata palvelukokonaisuutta voi tarkas-

tella myos palvelu- eli muistipolkuna.

Opinnaytetyon tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa tydikaisen muistisairaus
diagnoosin saaneiden henkildiden kokemuksia arkea tukevista palveluista ja
tuista omaisten kertomana. Opinnaytetydn tavoitteena on selvittdd mahdolliset

ongelmakohdat palvelukokonaisuudessa.

Opinnaytety® toteutettiin yhteistydna Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n kanssa,
jonka tehtavana on muistisairaiden tukeminen seka tyoskentely heidan laheis-
tensa kanssa. Yhdistyksen tavoitteena on kehittdd muistityota ja -osaamista ja
muistisairauksien ennaltaehkaisyn, varhaisen toteamisen, hoidon ja kuntoutuk-
sen parantamiseksi, ja tata kehittamistyota tehdaan yhteistyona myos oppilaitos-

ten kanssa.



2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT JA YHTEISTYOTAHO

Kiinnostukseni yhteistydhon ja opinnaytetyon aiheeseen herasi Opinnaytetyo-
markkinatapahtumassa, joissa Pirkanmaan Muistiyhdistys ry esittaytyi mahdolli-
sena tyoelamayhteistydtahona. Myos heidan ehdotuksensa opinnaytetyon ai-
heesta heratti minussa heti kiinnostusta ja koin sen ajankohtaiseksi ja tarkeaksi.
Myohemmin kaytyjen keskustelujen pohjalta halusin rajata opinnaytetyon aiheen

tarkastelemaan tyoikaisia muistisairaita.

2.1 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyoni tarkoituksena on kartoittaa tydikaisena muistisairaus diagnoosin
saaneiden henkildiden kokemuksia heidan elamastaan ja arjestaan sairauden
kanssa seka nakemyksia heidan saamastaan tuista, palveluista, kuntoutuksesta
ja hoivasta heidan omaistensa kertomana. Muistipolku kuvaa tata palvelukoko-
naisuutta. Tavoitteena on selvittdd mahdolliset ongelmakohdat, joissa nama pal-
velut ja tuet eivat ole olleet oikeanlaista, oikeanaikaista tai riittdvaa. Opinnayte-
tyoni tehtavana on tuoda nama ongelmakohdat esille ja nakyviksi. Tata tietoa
Pirkanmaan Muistiyhdistys ry voi kayttaa vaikuttamistyon tukena, eri palveluja ja

tukea, kuntoutusta ja hoivaa jarjestaviin tahoihin.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisena tydikaisen muistisairaus nayttaytyy hanen elamassaan?
2. Millaisia ovat kokemukset arjen sujumista tukevista palveluista, tuista, kun-
toutuksesta ja hoivasta?

3. Millainen on toimiva muistipolku?



2.2 Opinnaytetyon yhteistyotaho

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry on perustettu 1989 valvomaan muistisairaiden ja
heidan laheistensa oikeuksia ja etuja. Yhdistys antaa tietoa aivoterveydesta,
muistisairauksista ja hoidosta, saatavilla olevista palveluista ja tuista. Yhdistys
tukee sairastuneita ja heidan omaisiaan sairauden eri vaiheissa ja pyrkii paran-
tamaan toiminnallaan heidan elamanlaatuaan. Yhdistyksen pyrkimyksena on ke-
hittda muistityota ja -osaamista muistisairauksien ennaltaehkaisyn, varhaisen to-
teamisen, hoidon ja kuntoutuksen parantamiseksi. Eri toimintamalleja ja mene-
telmia on kehitetty yhteistydssa kuntien, oppilaitosten seka yksityisten palvelun-
tuottajien kanssa. Tukea ja koulutusta tarjotaan myos muistisairaiden parissa
tydskenteleville ammattihenkildstolle. Toimintaa rahoittaa Sosiaali- ja terveysjar-

jestdjen avustuskeskus STEA. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry n.d.).

Muistiliitto on valtakunnallinen kattojarjesto ja Pirkanmaan muistiyhdistys ry on
yksi 42:sta sen alaisuudessa toimivasta jasenyhdistyksesta (Muistiliitto.) Pirkan-
maan Muistiyhdistys ry:lla on 21 eri kunnissa toimivaa paikallisosastoa, jotka tuo-
vat toiminnan lahemmas kuntalaisia. Paikallisosastot toimivat seka tyontekija etta
vapaaehtoistyon pohjalta ja jarjestavat muistisairaille ja heidan omaisilleen muun

muassa vertaisryhmia, retkia ja muistikahvilatoimintaa. (Pirkanmaan Muistiyhdis-

tys ry n.d.).

Muistiluotsit ovat Muistiyhdistysten yllapitamia maakunnallisia muistisairauksien
asiantuntija- ja tukikeskuksia, jotka tarjoavat tukea, apua ja neuvontaa muistisai-
raille ja heidan laheisilleen. Muistiluotsit jakavat tietoa yhteiskunnan eri toimijoille
ja tekevat vaikuttamistyota muistisairaiden yhdenvertaisuuden ja hyvan elaman
puolesta. Muistiluotseissa vapaaehtois- ja vertaistoiminnalla on tarkea rooli, ja
niissa pyritaan varmistamaan muistisairaan aanen kuuluminen. Muistiluotsilla on
monipuolista toimintaa, johon sisaltyy vertaisryhmat, muistikahvilat, aivoterveys-
ja muistiluennot seka vapaaehtoistoiminta. Muistiluotsitoiminta on osa Pirkan-

maan Muistiyhdistyksen perustoimintaa. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry n.d.).



Pirkanmaan Muistiyhdistys ry oli mukana haastateltavien rekrytoinnissa. Kavin
esittelemassa opinnaytetyon aihetta tydikaisen muistisairaan omaisille tarkoite-
tussa vertaisryhmassa, ja lisaksi yhdistys lahestyi kirjeitse tutkimukseni kohde-
ryhmaa (Liite 1). Pirkanmaan Muistiyhdistys ry tarjosi myos rauhallisen tilan yksi-
|0haastatteluja varten. Tarvittaessa haastattelujen ajaksi oli mahdollista jarjestaa

huolenpito muistisairaalle laheiselle yhdistyksen Hoivapysakin kautta.
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3 MUISTISAIRAUS

Muistisairauksiksi kutsutaan aivojen sairauksia, jotka heikentavat muistia ja hen-
kista suorituskykya ja jotka edetessaan voivat aiheuttaa dementiatasoisen hen-
kisten kykyjen heikentyman (Juva 2011, 110). Dementia ei ole erillinen sairaus
vaan oireyhtyma, johon voi liittya muistioireiden lisaksi kielellisia hairidita, kate-
vyyden heikkenemista, tunnistamisen vaikeutumista seka monimutkaisten alyllis-

ten toimintojen heikkenemista (Dementia n.d.).

3.1 Erilaiset muistisairaudet

Dosentti, neurologian erikoislaakari Kati Juva jakaa muistisairaudet hoidettaviin,
jalkitiloihin ja eteneviin muistisairauksiin. Osa muistisairauksista on hoidettavia,
kuten aineenvaihduntasairaudet tai puutostilat, joiden osuus kaikista muistisai-
rauksista on hyvin pieni. Osa muistisairauksista on erilaisten sairauksien ja vam-
mojen pysyvia jalkitiloja. Niiden esiintyvyytta on hankalaa arvioida, koska niita ei
kirjata dementiaa aiheuttavaksi sairauksiksi. Merkittavin osa muistisairauksista
on etenevia muistisairauksia, joista ylivoimaisesti yleisin on Alzheimerin tauti.
(Juva 2011, 110,11.)

Eteneviin muistisairauksiin ei ole parantavaa hoitoa. Kuitenkin laakkeilla ja toi-
minnallisilla hoitomuodoilla pystytaan helpottamaan oireita ja yllapitamaan toi-
mintakykya etenkin, jos sairaus diagnosoidaan alkuvaiheessa. Muistisairauksia
tunnetaan useita kymmenia tai jopa sata, jos kaikki sairauksien alalajit otetaan
huomioon. (Tommola, Teiska, Tamminen, Alastalo, Hammar & Viljamaa 2020,
5.

3.2 Muistisairauksien riskitekijat

Korkea ika ja perinndllinen taipumus ovat etenevien muistisairauksien riskiteki-

jOita, jotka on tiedostettu pisimpaan, mutta joihin ihminen itse ei pysty vaikutta-
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maan. Eri tutkimuksilla on kartoitettu muokattavissa ja hoidettavissa olevia riski-
tekijoita, joita ovat korkea verenpaine, korkea kolesteroli eli veren epaedulliset
rasva-arvot, korkea verensokeri seka ylipaino. Naihin pystytaan vaikuttamaan
elintapamuutoksilla seka tarvittaessa laakehoidolla. Lisaksi elintapatekijdilla ku-
ten liiallisella alkoholinkaytolla, tupakoinnilla, pitkaaikaisella stressilla on muisti-
sairauden riskia lisaava vaikutus, etenkin jos kantaan perimassaan riskigeenia.
(Kivipelto & Ngandu 2014, 26-27.)

3.3 Muistihairiot tyoikaisella

Koetut muistioireet ovat yleisia ja jopa neljasosa tyoOikaisista kokee karsivansa
muistin ja keskittymisen ongelmista. Tyoikaisellad voi olla monia syita tilapaiseen
muistin heikentymiseen. Keskittymiskykya voi hairitd stressaava tyd, meluinen
tyoymparisto ja kiireinen elamanrytmi, jolloin voi olla vaikeaa tallettaa ja palauttaa
asioita mieleen. Tyoikaisen muistia voivat rasittaa myos uniongelmat, paihteet,
laékkeet ja huono ravinto. (Kauppila 2015, 39-40.)

Muisti ei koskaan heikkene yllattaen ilman syyta ja siksi on tarkeaa muistipul-
missa hakeutua selvittelemaan tilannetta Iaakarin tai hoitajan luokse tyotervey-
teen tai terveyskeskukseen. Olipa syy muistin oireilulle mika tahansa, takaa var-
hain aloitettu hoito joka tapauksessa parempia hoitotuloksia. Muistin heikenty-
mista pelataan, selitellaan ja salaillaan ja sen puheeksi ottaminen voi olla vaikeaa
myos ammattilaisille. Toisaalta ammattilaisellakaan ei ole valttamatta kovin pal-
jon tietoa tyGikaisten muistihairidista, muistisairauksista ja niiden hoidosta.
(Harma, Hanninen & Suhonen 2011, 99-101.)

3.4 Etenevat muistisairaudet tyoikaisella

Etenevista muistisairauksista yleisin alle 65-vuotiailla tyoikaisilla on Alzheimerin
tauti, joka kasittdaa runsaan kolmanneksen tyodikaisten muistisairauksista (kuvio

1). Alzheimerin taudin epatyypillisten muotojen ja otsa-ohimolohkorappeumasta
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johtuvan muistisairauden esiintyvyys on huomattavasti yleisempaa tyoikaisten
kuin iakkdampien ryhmassa. (Hallikainen 2019, 308.) Jos tarkastellaan alle 60-
vuotiaiden etenevia muistisairauksia, otsa-ohimolohkorappeumasta johtuvat
muistisairaudet ovat yleisin taudin muoto (Aftd, 2022). Laaketieteen tohtori, neu-
rologian erikoislaakari Merja Hallikainen toteaa aivoverenkiertohairididen aiheut-
tamien verisuoniperaisten muistisairauksien olevan puolestaan harvinaisempia
tydikaisilla kuin yli 65-vuotiailla. Noin joka kymmenes tydikaisten muistisairauk-
sista selittyy pitkaaikaisella ja runsaalla alkoholin kaytolla ja lisaksi tydikaisten
muistisairaiden ryhmassa alkaa olla yha enemman myds huumeiden kayttajia.
(Hallikainen 2019, 308.)

Muistisairauksien esiintyvyys ja jakauma tybikaisilla

m Alzheimerin tauti

m Otsa-chimelohkorappeuma
m Alkohalidermmantia

m Lewyn kappaletauti

m Alvoverenkiertohdinist, aivevammat
ja harvinaizet sairaudet

KUVIO 1. Muistisairauksien esiintyvyys ja jakauma tydikaisilla (Rasanen 2020,
muokattu)

3.4.1 Alzheimerin tauti

Vaikka Alzheimerin tauti on yleisin ja parhaiten tunnettu etenevista muistisairauk-
sista, taudin perimmaista syyta ei tiedeta. Sairauden taustalla voi olla liiallisen
valkuaisaineen kertyminen aivoihin (Alzheimerin tauti n.d.). Lisaksi Alzheimerin
taudissa muodostuu hermosolun sisaisia epanormaaleja saiekimppuja, jotka hei-

kentavat solujen aineenvaihduntaa ja toimintaa (Juva 2011, 121). Nama aivoissa
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tapahtuvat hermoratoja ja aivosoluja vaurioittavat muutokset heikentavat muistia
ja tiedonkasittelya (Hallikainen 2014, 264).

Alzheimerin taudista tiedetaan perinndllisia geenimutaatioista aiheutuvia sairau-
den muotoja. Kaikki, joilla on tdama vallitsevasti periytyva mutaatio, sairastuvat
tautiin. On arvioitu, etta alle 60-vuotiaina sairastuneista 5-10 prosenttia sairastaa
periytyvaa tautimuotoa. (Juva 2011, 121-122.) Lisaksi on todettu Alzheimerin
taudille altistavaksi tekijaksi riskigeeni, jota kantaa kaksi kolmesta tautiin sairas-
tuneista (Alzheimerin tauti, n.d.). Tulevaisuudessa olisi tarkeaa tunnistaa kaikki
Alzheimerin taustalla olevat geneettiset tekijat, jotta tata tietoa voitaisiin kayttaa
arvioitaessa henkilon sairastumisriskia, sairauden etenemista seka yksilollista
hoitoa. Tama tieto on tarkeda myaos varhaisen diagnosoinnin ja Iadkehoidon ke-
hittamiselle. (Martiskainen, Takalo, Konttinen, Malm, Haapasalo, Leinonen & Hil-
tunen 2021.)

Alzheimerin tauti luokitellaan tyypilliseen, epatyypilliseen ja sekatyyppiseen tau-
timuotoon ja jaotellaan oirekuvan mukaan neljaan vaiheeseen, jotka ovat varhai-
nen, lieva, keskivaikea ja vaikea Alzheimerin tauti (Hallikainen 2014, 264—-265).
Epatyypillista oirekuvaa esiintyy enemman nuoremmilla tautiin sairastuneilla. Tal-
|6in sairaus alkaa muilla kuin tyypillisilla niin sanotuilla muistipainotteisilla oireilla.
Naita epatyypillisia oireita ovat nahdyn hahmottamisen vaikeudet, kielellisten toi-
mintojen ja puheilmaisun haasteet, toiminnanohjauksen vaikeudet seka muutok-
set kayttaytymisessa. (Remes 2014, 268.) Sekatyyppinen tautimuoto tarkoittaa
sita, etta Alzheimerin taudin lisaksi sairastuneella on myds muu aivoja rappeut-
tava sairaus, kuten Parkinsonin tauti tai aivoverenkierron sairaus (Hallikainen
2014, 269-270).

Varhaiselle Alzheimerin taudille tunnusomaisia oireita ovat muistivaikeuksien li-
saantyminen, asiakokonaisuuksien oppimisen vaikeutuminen ja vaikeus muistaa
uusia nimia ja hallita vierasta kielta. Tama voi nakya epavarmuutena ja hitautena
tydssa seka vaikeutena selviytya uusista ja vaativista tilanteista. Sairastunut hen-
kild hakeutuu yha vahemman harrastuksiin ja eri tapahtumiin. Toimintakyvyn hei-
kentymisesta voi seurata uupumusta ja masentuneisuutta. Alkuvaiheessa sairas-

tunut tiedostaa muutokset muistitoiminnoissaan, mutta sairauden edetessa sai-
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raudentunto voi heikentya ja han voi alkaa vahatella ja selitella ongelmat merki-
tyksettomiksi. Laheisen mielesta muistivaikeudet ovat voineet pahentua ja hait-

taavat arjen sujuvuutta. (Remes, Hallikainen & Erkinjuntti 2015, 125-126.)

Lievan Alzheimerin taudin vaiheessa uusien asioiden mieleen painaminen ja op-
piminen ovat heikentyneet niin, etta siita on haittaa paivittaisille toiminnoille. Kau-
passa saatetaan kayda toistuvasti, koska osa tavaroista unohtuu ja sielta voidaan
ostaa pelkastaan samoja tuotteita. Ympariston hahmottaminen vaikeutuu ja sai-
rastunut eksyy helposti etenkin vieraassa ymparistossa. Sanojen |0ytaminen vai-
keutuu ja monimutkaisten asioiden ja abstraktien asioiden ymmartaminen ja ajan-
taju heikkenevat. Sairastunut voi kyselld ja kertoa samoja asioita toistuvasti.
Osalle sairastuneista voi ilmaantua kasvavaa epaluuloisuutta ja paranoidista ajat-
telua, jotka voivat ilmeta varastamisepaluuloina tai mustasukkaisuutena. (Remes
ym. 2015, 126-127.)

Keskivaikean taudin vaiheessa muistisairaan sairaudentunto on merkittavasti
heikentynyt, eika han itse valttamatta tunnista selviytymisvaikeuksiaan. Tapahtu-
mamuisti on erittain heikko, eika sairastunut muista lukemiaan asioita tai katso-
miensa ohjelmien sisaltéa. Samojen asioiden kyseleminen ja toisteleminen on
yleista. Tavallisenkin keskustelun seuraaminen tuottaa vaikeuksia ja osallistumi-
nen keskusteluun vahenee. Omatoimisuus vahenee ja toimiminen etenkaan ko-
din ulkopuolella ei onnistu itsenaisesti. Eksymista voi tapahtua tutussakin ympa-
ristdssa. Hahmottamisvaikeuksien ja muistioireiden vuoksi voi ilmeta orientaatio-
vaikeuksia, jolloin sairastunut ei tunnista itseaan peilista, puolisoaan kasvoista tai
paikkaa kodikseen. Nykyisyyden ja menneisyyden asiat voivat sekoittua harha-
kuviksi. Myds masennus, apatia ja pelkotilat yleistyvat. (Remes ym. 2015, 127—-
128.)

Vaikeassa vaiheessa muisti toimii satunnaisesti, puheen tuotto ja ymmartaminen
on vahaista, ajan ja paikan taju seka keskittymiskyky ovat heikkoja. Kaytosoireet
ovat monenlaisia ja niita esiintyy Iahes kaikilla sairastuneilla. Konkreettista apua

tarvitaan kaikissa arjen toiminnoissa. (Remes ym. 2015, 129.)

Alzheimerin tautiin ei ole olemassa parantavaa tai sairautta pysayttavaa hoitoa.
Laakehoidon avulla voidaan parantaa toimintakykya seka keskittymiskykya ja si-

ten parantaa arjessa selviytymista. Ladkkeet vahentavat myos kaytosoireita. Ne
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voivat lievittda masennusta, ahdistusta ja apaattisuutta, mutta eritoten ne vahen-
tavat harhaluuloisuuden ja muiden psykoottisten oireiden ilmaantumista. Ajalli-
sesti laakkeiden teho toimintakyvyn osalta kestaa noin vuoden verran ja parhaim-
millaan laakitys siirtdaa sairauden pahentumisvaihetta useiden vuosien paahan.
Sairastunut tarvitsee laakehoidon lisaksi runsaasti psykososiaalista tukea seka
kuntoutusta. (Juva 2011, 129-131.)

3.4.2 Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus

Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus on yleisnimitys niille oireyh-
tymille, joille on ominaista aivojen otsalohkojen toiminnan heikkeneminen seka
siita johtuva oireisto (Remes & Rinne 2015, 172). Otsa-ohimolohkorappeuma sai-
raudet vahingoittavat erityisesti aivojen otsa- ja ohimolohkoja, joiden tehtavana
on toiminnanohjaus, tarkkaavuus, motivaatio ja kayttaytymisen saately seka osa
kielellisista toiminnoista. Otsalohkojen rappeutumisesta ja vaurioitumisesta seu-
raa etenkin taudin alkuvaiheessa kontrolloimatonta ja estotonta kaytosta. Sairas-
tuneen kaytds voi muuttua holtittomaksi ja jopa maaniseksi. Toisaalta otsalohko-
vaurio voi aiheuttaa passivoitumista, motivaation ja aloitekyvyn heikentymista,
jolloin toiminnan aloittaminen on vaikeaa ja asiat jaavat helposti tekematta. Pa-
himmillaan apatia voi vieda sairastuneelta taysin toimintakyvyn. Koska sairauden
oireet alkavat vahitellen ja niiden tunnistaminen sairaudeksi voi kestaa pitkaan,
ehtii sairastunut usein sotkea ihmissuhteensa ja ty6asiansa oudolla kaytoksel-
l&aan. (Juva 2011, 131-133.) Yleensa sairastuneella ei ole sairaudentuntoa eika
ymmarrysta sairauden oireista, joten hanen toimintansa voi olla taysin sosiaalis-
ten normien vastaista ilman ettd se hairitsee lainkaan hanta itsedaan (Harma &
Juva 2013, 5).

Ohimo-otsalohkorappeumasta johtuvan muistisairauden hoito on haastavaa,
koska tasmallista hoitoa ei ole. Koska ladkehoidosta ei ole ratkaisevaa apua, on
tarkeaa huolehtia sairastuneen taloudellisesta ja henkilokohtaisesta turvallisuu-
desta ja hyvinvoinnista muilla keinoin, kuten erilaisilla rajoituksilla, tarkkailulla ja
edunvalvonnalla. (Juva 2011, 131-133.)
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3.4.3 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -taudissa aivojen kuorikerroksen hermosoluja vaurioittaa taudin
nimen mukaiset Lewyn kappaleet. Taudin ensioireina voivat olla tarkkaavuuden
ja vireystilan vaihtelut seka alyllisen toimintakyvyn heikentyminen. Taudille on
tyypillisia toistuvat nakoharhat seka lisaksi voi esiintya kuulo, tunto- ja jopa haju-
harhoja seka sairaus voi aiheuttaa harhaluuloja, kuten mustasukkaisuusharhoja.
Lisaksi taudinkuvaan kuuluu motorisia oireita, joita ovat liikkkeiden hidastuminen,

jaykkyys ja vapina. (Juva 2011, 134—-135.)

Lewyn kappale -taudille ei ole olemassa hoitoa, jolla sita voitaisiin ehkaista, pa-
rantaa tai pysayttaa. Taudin oireita voidaan lievittda monilla 1aakkeilla ja fysiote-
rapialla. (Atula 2019.)

3.4.4 Verisuoniperainen muistisairaus

Verisuoniperaisilla muistisairauksilla tarkoitetaan aivoverenkiertohairidista johtu-
via vakavia tiedonkasittelyn ja muistin heikentymia. Verisuoniperaiset muistisai-
raudet jaetaan hapenpuutteesta johtuviin muutoksiin ja aivoverenvuotoihin.

Nama sairaudet ovat verrattain harvinaisia tyoikaisilla. (Juva 2011, 139.)

CADACIL-tauti on harvinainen aikuisidssa alkava tauti, joka voi aiheuttaa aivoin-
farkteja jo nuoruusidssa aivoverisuonten seinamien synnynnaisten vaurioiden
vuoksi. CADACIL on vallitsevasti periytyva sairaus eli sairastuneen lapsella on
50 % riski saada virheellinen geeni ja sairastua itse. (Juva 2011, 139-143.) CA-
DACIL-taudin paaoireita ovat aurallinen migreeni, toistuvat pienten suonten in-
farktit, mielialaoireet, apatia ja tiedonkasittelyn heikentyminen. Sairauteen ei ole
parantavaa hoitoa ja taudin oireita lievittavan oikean laakityksen loytamisessa on
noudatettava varovaisuutta. (Juva 2011, 143.)
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3.4.5 Alkoholin aiheuttamat muistisairaudet

Runsas ja pitkaan jatkuva alkoholinkaytto altistaa muistihairidille seka lisaa muis-
tisairauksien riskia jo tydidssa. Runsas humalajuominen heikentaa tiedonkasit-
tely- ja toimintakykya seka aiheuttaa pysyvia muutoksia aivojen hermokudok-
seen. (Muistiliitto 2017a.) Alkoholin kayttéon liittyvassa muistisairaudessa eli al-
koholidementiassa on edelleen selvittamatta, aiheuttaako alkoholin etanoli kog-
nitiivisen heikentymisen ja dementian vahingoittamalla suoraan aivoja vai onko
dementian taustalla myos muita selittavia tekijoita. Alkoholiriippuvuuteen liittyy
muita sairauksia ja riskitekijoita, kuten tiamiinin eli B1-vitamiinin puutosta, paan
vammoja, psykiatrisia litannaissairauksia, muiden paihteiden vaarinkayttda ja ve-
renkiertohairidita, jotka jo itsessaan voivat heikentaa ja aiheuttaa tiedonkasittelyn
ongelmia. (Sachdeva, Chandra, Choudhary, Daval & Anand 2016.)

Alkoholin kayttoon liittyvassa dementiassa korostuu enemman toiminnanohjauk-
sen ongelmat kuin muistioireet. Talldin sairastuneen ongelmanratkaisukyky hei-
kentyy, toiminnasta puuttuu suunnitelmallisuus ja kayttaytymisessa toistuu tietyt
jumiutuneet toimintatavat. Laheiset voivat kokea muutokset sairastuneen persoo-
nallisuuden muuttumisena. Alkoholimuistisairauden ainoa ja siksi tarkea hoito-
muoto on alkoholin kayton lopettaminen (Vataja 2014, 297-299.) Lopettaminen
on haasteellista, koska sairastuneella on muistihairion lisaksi usein riippuvuusoi-
reyhtyma seka kaytoshairioita, kuten estotonta kayttaytymista, aggressiivisuutta

ja impulssikontrollin haasteita. (Runsten 2011, 146.)
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4 TYOIKAINEN MUISTISAIRAS

Diagnoosi vakavasta etenevasta sairaudesta on aina jarkytys, sita suurempi, mita
nuorempana sairastuu. Sairastuminen tydikaisena ja taudin eteneminen tuo mo-
nenlaisia haasteita eri elamanalueille, kuten perhe- ja tydelamaan. Tyoikaisen
muistisairaan hoitoon ja hoidon jarjestamiseen kuuluukin ottaa huomioon myos
perhe ja laheiset. Muistisairauteen sairastuminen muuttaa vaajaamatta mieliku-

via omasta itsesta ja tulevasta elamasta. (Hallikainen 2019, 312; Juva 2013, 310.)

4.1 Sairastumisen kriisi

Kriisireaktio on inhimillinen reaktio yllattavaan elamantilanteeseen, johon emme
ole osanneet varautua ja jossa aiemmat kokemukset ja keinot eivat riita ongel-
man ratkaisemiseksi. Vakava sairastuminen on seka elaman kriisi etta traumaat-
tinen kriisi, joka horjuttaa turvallisuudentunnetta ja minan pystyvyyden tunnetta.
Jokainen diagnoosin saanut kokee ja kasittelee sairastumisen kriisia itselleen

ominaisella tavalla. (Terveyskyla 2021.)

Kouluttajapsykoterapeutti, psykiatrian erikoissairaanhoitaja Sanna Aavaluoma
kuvaa shokkivaihetta kokemukseksi, jolloin tapahtunut ei tunnu todelliselta ja tun-
teet ovat epavakaita. Reaktiovaiheessa tietoisuus tapahtuneesta ja sen merkityk-
sestd omaan elamaan lisdantyy, ja tata seuraa voimakkaat tunnereaktiot. Tyos-
tamis- ja kasittelyvaiheessa sairastumista aletaan kasittelemaan ja tapahtumille
loydetaan uusia merkityksia ja vahitellen tilanne hyvaksytaan. Uudelleen suun-
tautumisen vaiheessa sopeudutaan siihen, etta sairaus on osa elamaa. Sopeu-
tumista edistaa kyky kohdata kriisin herattamat tunteet, ja tieto etenevasta paran-
tumattomasta sairaudesta pakottaa myds kohtaamaan luopumiseen ja kuole-
maan liittyvia kysymyksia. Lisaksi uudelleen suuntautuminen edellyttaa, etta tu-
levaisuudessa tulee olla jotain ennustettavaa, johon voi itsekin vaikuttaa seka jo-

tain toiveikasta, jota kannattaa tavoitella. (Aavaluoma 2011, 208-209.)
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Seppanen (2020, 41) kuvaa Alzheimerin tautiin 60-vuotiaana sairastuneen Mauri
Laineen tunteita sairastumisen alkuvaiheessa kirjassa Muistisairaan maailma
seuraavasti:

Alkuvaiheessa ja joskus myohemminkin tunsin surua ja alakuloa. Sairas-
tumiseen liittyy kaikenlaisten tunteiden kasittelya. Alakulo ei ole kuiten-
kaan kestanyt pitkaan, eikd minulla ole ollut varsinaista masennusta.
Olen tuntenut myds helpotusta siita, etta paasin pois pikajunan kyydista,
kiireisesta tyoelamasta. En tieda, pidentaako nauru ikaa mutta elaman-
laatua se varmasti parantaa. Miksi pitaisi laahustaa siipi maassa, kun
huumorin siivin voi kohdata arjen ylapuolella ja katsella elamaa uudesta
nakokulmasta? Huumori tekee aivoille hyvaa, eika huumoria synny ilman
hoksottimia. Vakinainen vitsailu on asia erikseen, se on kenties kyvytto-
myytta surra. Vain sellainen ihminen, joka on kohdannut surunsa, uskal-
taa myOs nauraa vapautuneesti. (Seppanen 2020, 41.)

4.2Sairastumisen vaikutukset identiteettiin

Muistisairaus vaikuttaa vaistamatta sairastuneen identiteettiin eli kasitykseen it-
sestd ja elamasta. Eteneva muistisairaus tuo identiteettiin uusia piirteita, jotka
eivat ole ihmisen normaalin kasvun ja elamankulun seurausta vaan sairaudesta
johtuvaa. (Aavaluoma 2011,204.)
Jos ihmisen minuus on sellainen kuin han oman kasityksensa mukaan
on, mita tapahtuu, kun hanen ja toisten kokemukset siitd muuttuvat? Kun
muistisairaus hollentaa inmisen itsekontrollia, ovatko hanen ilmaisunsa
sairauden tuottamaa outoa, haneen kuulumatonta, vai jotakin syvalla

aina ollutta, jota ei aiemmin ole ollut mahdollista tai luvallista ilmaista?
(Aavaluoma 2011, 205.)

Erityisesti diagnoosin saamisen hetkea kuvataan sairastuneen elamassa kaan-
nekohdaksi, jolloin kasitys omasta identiteetista joutuu murrokseen. Muistisai-
raan henkildon omien kokemusten lisdksi hanen kasitykseensa omasta identitee-
tistdan vaikuttavat toisten ihmisten, myos laheisten, hanelle maarittelema objek-
tiivinen identiteetti. Kuinka hanet kohdataan ja kuinka hanelle puhutaan eri pal-
veluissa kuten terveydenhuollossa ja ylipaataan, kuinka muistisairaat ihmiset
maaritellaan yhteiskunnallisella tasolla. (Korpijaakko-Huuhka, Rantala & Karjalai-
nen 2014, 56.)
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Tyosta luopuminen sairauden vuoksi voi aiheuttaa tarpeettomuuden tunteita, ah-
distusta, masennusta ja vetaytymista sosiaalisista suhteista. Tyodidentiteetti voi
olla tarkea osa minuuden kokemusta, silla tyo on tarjonnut tyoroolin kautta mah-
dollisuuksia itsensa kehittamiseen, onnistumisen kokemuksiin seka osoittanut
tarkean paikan tuottavana yhteiskunnan jasenena. Tydsta luopuminen pakotet-
tuna ja toimintakyvyn heikentyessa voi tuntua olevan alkusoittoa tarkeista asi-
oista luopumiselle, joita sairaus jatkossa tuo mukanaan. Tyon tarjoaman ajanku-
lun, sosiaalisten suhteiden ja taloudellisen turvan jattama sosiaalinen tyh;jio tuli-
sikin tayttaa mielekkaalla tekemisella. Jotta ihminen ei jaisi yksin uuden tilanteen
kanssa, hanen tulisi saada psykososiaalista tukea sopeutumiseen ja sairauden

kanssa elamiseen. (Muistiliitto 2017b.)

4.3 Perhe ja parisuhde

TyoOikaisena etenevaan muistisairauteen sairastuminen kuormittaa ja aiheuttaa
voimakasta stressia koko perheelle. Moni asia muuttuu jo sairauden varhaisessa
vaiheessa, mahdollisesti jo ennen diagnoosin selvidmista. Sairaus vaikuttaa per-
heen keskinaiseen vuorovaikutukseen ja voi saada aikaan ristiriitoja, mielipahaa
ja jopa valirikkoja. Aina ei I6ydy ymmarrysta siihen, ettd muutokset johtuvat sai-
raudesta. Sairaus voi saada muutoksia aikaan perheenjasenten valisissa suh-

teissa, joko vaurioittaa tai rakentaa niitd uudelleen. (Aavaluoma 2011, 224.)

Tydikaisten perheessa voi olla eri-ikaisia lapsia, ja heidan voi olla vaikea ymmar-
taa ja hyvaksya tilannetta, jossa toinen vanhempi on sairastunut tautiin, joka vai-
kuttaa hanen henkisiin kykyihinsa ja kayttaytymiseensa. Lapsia voi huolestuttaa
myos tieto sairauden mahdollisesta periytyvyydesta. Myos sairastunut voi tuntea
ahdistuneisuutta ja syyllisyytta siita, etta lapset voivat peria sairauden hanelta.
(Juva, Paajanen & Remes 2015, 591.)

Oman vanhemman muuttuminen sairauden my6ta voi olla lapselle pelottavaa ja
hammentavaa ja tama voi oireilla voimakkaasti, kun han ei voi enaa pitaa van-

hempaansa samaistumisen kohteena. Lapsi voi tuntea ulkopuolisuutta siita, etta
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terve vanhempi ei ehdi olemaan riittavasti lasna hanen elamassaan, koska sai-
rastunut vanhempi tarvitsee yha enemman apua ja aikaa sairauden edetessa.
Tama voi herattaa myos vihantunteita sairastunutta vanhempaa kohtaan. Viela
kotona asuva nuori voi paatya lilaksi terveen vanhempansa tueksi. Jos nuori si-
toutuu liikkaa huolehtimaan vanhemmastaan, hanen omat sosiaaliset suhteensa
saattavat karsia ja han voi menettaa ystavyyssuhteitaan. Liian suuren vastuun
ottaminen perheessa voi pakottaa nuoren aikuistumaan liian nopeasti. (Aava-
luoma 2011, 228-229.)

Muistisairauden edetessa myos parisuhteen luonne voi muuttua. Vastavuoroi-
suus vahenee ja jopa lakkaa tasavertainen kumppanuuden muuttaessa muoto-
aan kohti hoivasuhdetta (Hallikainen 2019, 314). Moni sairastunut voi olla ahdis-
tunut ja huolestunut parisuhteensa sailymisesta ja pelkaa puolisonsa hylkaavan
hanet sairauden vuoksi. Toisaalta sairastunut voi kokea olevansa puolisolle taa-
kaksi sairastaessaan etenevaa muistisairautta. (Juva ym. 2015, 590-591.) Puo-
lison sopeutuminen tilanteeseen on yksildllista; osa sopeutuu ajan kuluessa, osa
tarvitsee tuekseen ulkopuolista apua ja osalle tilanne voi kdayda lahes sietamat-
tomaksi. Sopeutumiseen vaikuttaa muun muassa parisuhteen aiempi laatu, puo-

lisoiden luonne seka oman ajan tarve. (Hallikainen 2019, 315.)

Vakava sairaus ei poista laheisyyden ja hellyyden tarvetta eika ihnmisen seksuaa-
lisuutta. Kuitenkin sairauden tuomat muutokset inmiseen nakyvat myos seksuaa-
lisuuteen liittyvissa asioissa. Sairauden myo6ta seksuaalisuus voi lakata kiinnos-
tamasta kokonaan tai toisaalta se voi korostua liiallisesti. Toisilla seksi ja lahei-
syys toimivat myds silloin, kun on vaikeaa ja toisilla se voi vahentaa seksuaalista
halukkuutta. Suuri merkitys seksuaalisuhteessa on luottamuksen ja turvallisuu-
den kokemisella ja silla, ettd suhde on vastavuoroista ja toisen huomioivaa. (Aa-
valuoma 2011, 238-239.)

Eteneva muistisairaus on koko perheen monivaiheinen sopeutumis- ja muutos-
prosessi. Sairauden varhainen toteaminen ja hoidon aloittaminen mahdollistavat
hyvan elaman jatkumisen moniksi vuosiksi eteenpain. Koko perheen kannalta
olisi tarkeaa oppia elamaan niin, ettd sairauden tuomat haasteet ja rajoitukset
otetaan huomioon, mutta sen ei anneta maaritelld koko elamaa. (Aavaluoma
2011, 224.)
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4.4 ltsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen

Sosionomi YAMK, vanhusoikeuden yliopisto-opettaja Henna Nikumaa toteaa It-
semaaraamisoikeuden olevan yhden tarkeimmista ihmis- ja perusoikeuksista. Se
tarkoittaa jokaisen toimintakykyisen henkilon oikeutta paattaa itseaan koskevista
asioista, niin kauan kuin han siihen kykenee ja ymmartaa asian merkityksen, sii-
hen liittyvat vaihtoehdot ja seuraukset. Muistisairaan ihmisen kohdalla on erityi-
sesti huomioitava, etta itsemaaraamisoikeus tarkoittaa nykyisyyden lisaksi, myos
aikaisempia, hanen terveena ollessaan ilmaisemiaan toiveita ja niiden kunnioit-
tamista. (Nikumaa 2011, 248.) Muistisairaus ei poista itsemaaraamisoikeutta,
vaan muistisairaan ihmisen tekemalle ratkaisulle on annettava etusija, niin kauan
kuin hanella on kyky siihen, ilman etta asiassa kuullaan hanen laillisen edusta-

jansa tai laheisen mielipidetta (Muistisairaan ihmisen oikeudet n.d.).

Kuitenkin jossain vaiheessa muistisairaan inmisen muisti ja toimintakyky heikke-
nee niin, ettei han kykene enaa itsenaiseen paatoksentekoon. Naissakin tilan-
teissa hanen itsemaaraamisoikeuttaan tulee kunnioittaa ja huomioida hanen tah-
tonsa, jonka han on ilmaissut paatdoksentekokykyisena kyseiseen asiaan joko
suullisesti tai kirjallisesti. (Muistisairaan ihmisen oikeudet n.d.) Muistisairaan ih-
misen etua voidaan turvata ja hanen itsemaaraamisoikeutensa toteutumista var-
mistaa laatimalla valtuutus, hoitotahto ja edunvalvontavaltuutus (Nikumaa 2011,
250).

4.5 Toimijuus ja toimintakyky

Muistiliiton (Kasitteistd n.d.) mukaan toimijuudella viitataan tilanteeseen, jossa ih-
minen toimii kdytannon tasolla saavuttaakseen tietyn paamaaran. Tuolloin toimi-
juutta kuvaa toiminnan tavoitteellisuus, erilaisten vaihtoehtojen punnitseminen

seka valintojen tekeminen. (Kasitteisté n.d.)

Sosiaaligerontologian professori, emeritus Jyrki Jyrkdma (2013, 98) kuvaa muis-
tisairaan toimijuutta elamankulun nakokulmasta seuraavasti:
Myo6s muistisairailla inmisilla on takanaan pitka eletty elama, joka on ra-

kentanut ihmisille tietyn ajallispaikallisen sijainnin seka linkittanyt kunkin
elamaan joukon toisia elamia, toisia ihmisia. Mennyt elama ja sen aikana
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tehdyt valinnat, sen rakentama sijainti ja siihen linkittyneet muut ihmiset
merkitsevat toisaalta rajoituksia ja toisaalta mahdollisuuksia. Jokainen
elaa tassa ja nyt, reflektoi tilannettaan, arvioi mennytta ja tulevaa, tunnis-
taa rajojaan ja vaihtoehtojaan, toimii ja tekee valintoja. (Jyrkama 2013,

98.)

Toimintakyvylla tarkoitetaan tavoitteiden, niiden toteutumista tukevien kykyjen ja

toimintaympariston valista suhdetta. Toimintakykya arvioidaan ihmisen mahdolli-

suutena saavuttaa itselleen merkityksellisia ja tarkeita asioita omassa elinympa-

ristdssaan. Yhteiskunnan ja ympariston myonteiset asenteet seka tuet ja palvelut

tukevat ja kannustavat muistisairasta ihmista toimimaan ja toisaalta niiden puute

puolestaan heikentaa ja rajoittaa pitamaan ylla toimintakykya arjessa. (Kasitteistod

n.d.) Toimintakyky muodostuu fyysisesta, psyykkisesta, sosiaalisesta, kognitiivi-

sesta eli tiedonkasittelyllisesta ja oikeudellisesta osasta (taulukko 1).

TAULUKKO 1. Toimintakykya voidaan tarkastella monesta nakokulmasta. (Muis-

tiliitto 2019)

FYYSINEN TOIMINTAKYKY

kyky selviytya henkilokohtaisista paivittaisista perus-
toiminnoista seka arjen askareista ja asioinnista.

KOGNITHVINEN TOIMINTAKYKY

eli tiedonkasittelykyky sisdltdd muun muassa muistin,
oppimisen, kielelliset toiminnot, keskittymisen, orien-
taation, tarkkaavuuden, hahmottamisen ja ongelman-
ratkaisun. Tiedonkasittelyn harjoittamisella ei voida
pysayttad muistisairautta, mutta sen voidaan ajatella
olevan aivoille yhta tarkeaa kuin liikkunnan lihaksille.

PSYYKKINEN TOIMINTAKYKY

kuvaa mielenterveytta ja psyykkista hyvinvointia. Sii-
hen sisdltyy muun muassa kokemus elamanhallinnasta
ja tyytyvaisyydestd, itseluottamus ja -arvostus, mie-
liala, omat voimavarat, haasteista selvidminen seka
toiminnallisuus.

SOSIAALINEN TOIMINTAKYKY

sisdltda kyvyn toimia ja ilmaista itsedan, osallistua seka
olla sosiaalisessa kanssakdymisessa toisten kanssa. Sen
ilmenemismuotoja ovat laheisyys, yhteisollisyys, itsesta
huolehtiminen, tarpeellisuuden kokemus ja elaman
mielekkyys.

OIKEUDELLINEN TOIMINTAKYKY

kykya ymmartaa kyseessa oleva oikeudellinen asia ku-
ten hoitotahto tai edunvalvontavaltuutus ja sen mer-
kitys.




24

4.6 Osallisuuden edistaminen

Osallisuudessa on kyse ihmisen kiinnittymisesta yhteisoihin, ymparistdéon ja yh-
teiskuntaan seka yhteenkuuluvuuden, turvallisuuden ja oikeudenmukaisuuden
tunteen syntymisesta. Osallisuus on keskeinen asia oman elaman kokemisessa
merkitykselliseksi. Tama vaikuttaa ihmisen itsetuntoon ja kykyyn arvostaa itse-
aan ja omaa toimintaansa. Eteneva muistisairaus saattaa vaikeuttaa itsensa to-
teuttamista ja siihen liittyvia osallisuuden kokemuksia. Naihin kokemuksiin vai-
kuttavat yksilon omien kaytettavissa olevien voimavarojen liséksi yhteiskunnan
rakenteet ja vallitseva asenneilmapiiri. Yhteiskunnan rakenteet voivat joko tukea
yksilon osallisuuden kokemusta tai rakenteelliset epakohdat voivat olla esteena
yksilon osallisuuden toteutumiselle tai osallisuuden kokemuksen syntymiselle.
Myds vallitseva asenneilmapiiri voi joko vahvistaa tai heikentaa yksilon osallisuu-
den kokemuksia. Tahan kokemukseen vaikuttaa vahvasti yksilon tunne siita, pi-
detaanko hanta tarkeana ja arvostetaanko hanta erilaisissa sosiaalisissa verkos-
toissa, asiakkaana, kansalaisena, palveluiden kayttajana, yhteiskunnan jase-
nend. (Sarkeld-Kukko 2014, 42-49.)

Palvelujarjestelman toimivuudella on suuri vaikutus sita kayttavien inmisten arki-
elamaan seka osallisuuden ja kuulluksi tulemisen kokemuksiin. Kuitenkin jokai-
sen ihmisen kokemus osallisuudesta on yksildllinen ja erilainen riippuen siita, mi-
hin kokonaisuuteen tai kenen toisen osallisuuteen se suhteutetaan ja kuka osal-
lisuutta maarittelee ja miten. (Sarkela-Kukko 2014, 46—49.)
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5 MUISTIPOLKU

Palvelupolun eli muistipolun avulla voidaan havainnollistaa asiakkaan kulkemi-
nen ja asiakkaan kokemukset eri palvelujen piirissa. Sen avulla voidaan kuvata
jokaista vuorovaikutustilannetta, jonka asiakas palvelujen piirissa kokee. Palve-
lupolun voi jakaa pienempiin osiin palvelutuokioiksi, jolloin tarkastellaan yhta yk-
sittaista tapahtumaa asiakkaan kokemasta palvelusta. Polun avulla voidaan nos-
taa esille palvelujen tuottamisen ja tarjoamisen heikkoja ja vahvoja kohtia. Jokai-
nen palvelutuokio koostuu useista kontaktipisteista eli yksittaisista vuorovaiku-
tuspisteista. Kontaktipisteita ovat kaikki, mita asiakas palveluissa aistii, kuten pal-
veluymparistd, ihmiset, tilat ja toimintatavat. Polkua voidaan jakaa esi-, ydin- ja
jalkipalveluihin. Esipalvelulla tarkoitetaan varsinaisen palvelun valmistelua ja yh-
teydenottoa palveluun. Ydinpalvelu on varsinainen palvelu, joka sisaltaa paljon
vuorovaikutusta ja useampia palvelutuokioita. Jalkipalvelu on palvelun kehitta-
mista asiakaspalautteen avulla. (Ahonen 2017, 42—43, 85,114.)

Muistipolun tehtavana on liittdaa saumattomasti yhteen perusterveydenhuollon,
erikoissairaanhoidon, sosiaalitoimen ja kuntoutuksen toimijat (kuviot 2—4). Muis-
tipolulla etenemisen tulisi perustua muistisairaan tilanteen saanndlliseen arvioin-
tiin, neuvontaan ja palveluohjaukseen seka tarvittavien palveluiden jarjestami-
seen ja yksildllisen palvelukokonaisuuden koordinointiin. (Hallikainen, Immonen,
Monkare & Pihlakari 2019, 26.)
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5.1 Muistijatkumo ja palveluprosessi osana palvelupolkua

Muistiterveytta ja muistisairauksia voidaan tarkastella muistijatkumona, jossa yk-
sittainen henkild voi pysytella hyvan muistin kohdalla lapi elamansa tai sijoittua
eri kohtiin elamansa aikana (taulukko 2). Asiakkaan palveluissa kulkemista voi-
daan kuvata muistipolulla aikajanana. (Ahonen 2017, 42—-43.) Kansallisena ta-
voitteena on lisata muistijatkumolla kohdennettuja palveluita aivoterveyden hoi-
tamiseen ja muistisairauksien varhaiseen toteamiseen. Kuitenkin muistijatkumoa
tulisi tarkastella kokonaisuutena ja resursseja kohdentaa diagnoosin jalkeiseen
seurantaan, yksilGllisiin palveluihin seka toimintakykya yllapitaviin palveluihin.
Tama tuottaisi myos kansantaloudellisesti parhaimman tuloksen. Tunnistamalla
asiakkaan tarpeet voidaan tuottaa oikein kohdennettuja, asiakkaan tarpeiden mu-
kaan eriytettyja palveluita muistijatkumon eri osiin. Palvelukokonaisuuteen kuu-
luvat palvelut, kuten kuntoutus, eivat voi olla kaikille samanlaisia, joten palvelu-
valikon tulisi sisaltaa eriytettyja palveluita erilaisille asiakkaille. (Virjonen & Kan-
kare 2013, 60—69.)

TAULUKKO 2. Muistijatkumo. (Virjonen 2013)

Hyva mieleen-
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Hyva muisti Lievaa huono- Lieva muistihdi- | Muistisairaus Dementia oi-
muistisuutta rio reyhtyma
Normaali tie- Vasyneena tai Tiedon kasitte- Muisti ja tiedon Muistin ja tiedon
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Palveluprosessilla tarkoitetaan yhtenaista ja suunnitelmallista toimintojen sarjaa,
jolla pyritaan selvittamaan asiakkaan ongelmia. Prosessin vaiheet toteutuvat eri
paikoissa ja organisaatioissa, mutta asiakkaan nakdkulmasta kyseessa on yhte-
nainen palveluprosessi (kuvio 5). Kriittisia pisteita ovat eri organisaatioiden vali-
set rajapinnat, joissa informaatio saattaa havita tai palveluketju katketa. Infor-
maatiokulkua voidaan kuvata tietovirtoina, joissa palveluntuottajat tuovat oman
tietonsa ja kokemuksensa osaksi palvelukokonaisuutta. Jotta palvelut onnistuvat,
tiedon siirtaminen eri toimijoiden valilla on valttamatonta. (Virjonen & Kankare
2013, 73-74.) Muistisairaan hyvan hoidon prosessi toteutuu parhaiten yhteis-
tydna muistisairaan, hanen laheistensa ja hoitoa koordinoivan muistineuvojan,
kuten muistihoitajan tai muistikoordinaattorin seka palveluverkoston monialaisten

toimijoiden kanssa (Immonen 2019, 218-219).

KUVIO 5. Palveluprosessi on horisontaalinen, usein myds organisaatiorajat ylittava

toimintojen ketju. (Virjonen & Kankare 2013, 73)

5.2 Sotepalvelujen jarjestamisvastuu kunnilta hyvinvointialueille

Kunnalla on velvollisuus jarjestaa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut kuntansa
asukkaille. Kunta voi tuottaa palvelut yksin tai eri kuntien yhteistoiminta-alueen
muodostaman kuntayhtyman kautta. Kunta voi ostaa sosiaali- ja terveyspalveluja
myds muilta kunnilta, jarjestoilta tai yksityisilta palveluntuottajilta. Valtio tukee pal-
velujen jarjestamista maksamalla kunnille valtionosuutta. Lainsaadannossa maa-
riteltyjen palvelujen laajuudesta, sisallosta ja jarjestamisen tavasta paatetaan pai-
kallisesti ja palvelut rahoitetaan paaosin kunnallisveroilla. (Sosiaali- ja terveysmi-

nisterié n.d.)
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Sosiaalihuoltolaissa, terveydenhuoltolaissa seka erikoissairaanhoitolaissa on
maaritelty keskeiset sosiaalihuollon, kansanterveystyon ja erikoissairaanhoidon
palvelut, jotka kuntien on jarjestettava, mutta ei yksityiskohtaisesti palvelujen si-
saltoa, laajuutta tai jarjestamistapaa. Nain eri kuntien tarjoamissa palveluissa voi

olla eroavaisuuksia. (Sosiaali- ja terveysministerio n.d.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon ja pelastustoimen uudistuksessa vastuu sosiaali- ja
terveystoimen, pelastustoimen ja sairaanhoitopiirin palveluiden jarjestamisesta
siirtyy vuoden 2023 alusta kunnilta hyvinvointialueille. Pirkanmaan on vaestopoh-
jaltaan suurin 500 000 asukkaan hyvinvointialue ja uudistuksen tavoitteena on
jarjestda kaikille laadukkaita sote-palveluja yhdenvertaisesti. Tavoitteena on
my0s kaventaa pirkanmaalaisten vaeston hyvinvointi- ja terveyseroja. Hyvinvoin-

tialueiden rahoitus koostuu aluksi paaosin valtion rahoituksesta. (Tays 2022.)

5.3 Muistipolun palvelukokonaisuus

Hoito, kuntoutus ja palvelut muodostavat parhaimmillaan yhtenaisen kokonaisuu-
den, joka mahdollistaa muistisairaan ja hanen laheistensa hyvan arjen ja mielek-
kaan elaman, ennakoi tulevaa ja mahdollisia riskeja seka hidastaa toimintakyvyn
muutoksia. YksilOlliset ja oikeat palvelut oikeaan aikaan jarjestyvat saumatto-
masti sairauden edetessa ja hoitojarjestelma toimii aukottomasti asiakkaan tar-
peista ilman kohtuuttomia viipeitad. (Lotvonen, Rosenvall & Nukari 2014, 200—
201.) Sujuvaan muistisairaan muistipolkuun kuuluu vaestétasoinen aivotervey-
den edistaminen ja muistisairauksien ehkaisy, reagointi muistiongelmiin, muisti-
sairauksien ehkaisy, reagointi muistiongelmiin, muistisairauksien etenemisen
seuranta ja toimintakyvyn seuranta seka elaman loppuvaiheen hoito (Immonen
2019, 221).
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5.3.1 Muistisairauksien ennaltaehkaisy ja aivoterveys

Vaikuttamalla elintapoihin liittyviin riskitekijoihin muistisairauksien riskia voi pie-
nentaa tai jopa ehkaista sairastumista tai ainakin viivastyttaa sairauden oireiden
ilmaantuvuutta (Kauppila 2015, 135). Tutkimustiedon mukaan voidaan talla het-
kelld nimeta aivojen aktiivinen kayttaminen koko elaman ajan, monipuolinen lii-
kunta, aivojen suojaaminen kolhuilta, terveellinen ja monipuolinen ravinto seka
sydan- ja verisuonisairauksien ennaltaehkaisy ja hoito aivoterveytta edistaviksi
tekijoiksi (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos 2022). Aivoterveydesta huolehtiminen
on elinikdinen prosessi, johon voidaan vaikuttaa myos huolehtimalla riittdvasta

levosta ja valttamalla liiallista stressia (Aivoterveys n.d.).

Tybelaman tiukentuneet vaatimukset haastavat aivoja monin tavoin. Aivotydssa
tarvitaan paljon tiedollisia eli kognitiivisia taitoja, jolloin tydntekijan tulee hahmot-
taa ja muistaa samanaikaisesti runsaasti erilaisia asioita, muokata tietoa ja ottaa
uusia asioita haltuun. Han joutuu sisaistamaan paljon ohjeita ja muuttamaan toi-
mintaansa niiden pohjalta. Ihmisella on luonnostaan rajallinen tiedonkasittely-
kyky, joka hairiintyy helposti. Lukuisat keskeytykset, halyinen ymparisto ja aika-
paine kuormittavat muistia ja altistavat virheille. Virheiden mahdollisuuden pohti-
minen kuormittaa entisestaan ja heikentaa palautumista. (Aivoliitto 2021.) Aivojen
hyvinvoinnista ja psyykkisesta jaksamisesta tulisi pitaa tyoelamassa parempaa
huolta aivoergonomian keinoin, jolloin tydyhteis6on luodaan parempia toiminta-
tapoja tyon sujuvoittamiseksi ja aivokuorman hallitsemiseksi (Aivoliitto 2021; Tyo-

terveyslaitos n.d.).

Kun puhutaan muistisairauksien ennaltaehkaisysta ja aivoterveydesta, on hyva
muistaa, ettei muistisairauden puhkeamista ole mahdollista kokonaan estaa.
Muistisairaus syntyy monien eri elamantapa- ja geneettisten tekijoiden yhteisvai-
kutuksesta. Tosin hyvilla elamantavoilla voidaan parantaa myds muistisairauteen

sairastuneen hyvinvointia ja elamanlaatua. (Harma ym. 2011, 83.)

Seppanen (2020, 44-45) kirjoittaa kirjassa Muistisairaan maailma Sirpa Neitta-
mosta:
Voisi kuvitella, ettd kymmenkunta erilaista lajia tayttaa maaritelman mo-

nipuolisesta liikuntaharrastuksesta. Hoikka ja hyvakuntoinen Sirpa sai-
rastui Alzheimerin tautiin 56-vuotiaana. Muistisairaus ei ole kenenkaan
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omaa syyta, eika liioin terveys ole kenenkaan omaa ansiota. Sirpa ulkoi-
lee ja liikkuu edelleen mahdollisimman paljon, ja syy on sama kuin ennen
sairastumista. Liikunta on hanelle elamantapa, ilon lahde. (Seppanen
2020, 44-45.)

5.3.2 Muistisairauksien varhainen toteaminen ja diagnoosivaihe

Tutkimuksiin hakeutumiseen voi olla suuri kynnys ja tutkimuksiin menoa helposti
lykataan, vaikka ihminen olisikin huolissaan muistivaikeuksistaan. Ensioireisiin
voi liittya pelkoa aiheuttavia olotiloja ja epavarmuus voi herattaa ahdistusta. Ti-
lanteen peittely vie voimavaroja ja vaikeuttaa keskittymista ja arjessa selviyty-
mista. (Aavaluoma 2011, 206.)

On myo6s mahdollista, ettei sairastunut itse tunnista itsessaan tapahtuvia muutok-
sia ja huolen ilmaisee joku muu, kuten puoliso, lapset, tyotoveri tai esimies. Tata
tietoa omasta terveydentilasta voi olla vaikea ottaa vastaan ja hyvaa tarkoittava
asian esiin tuominen voi tuntua loukkaavalta. Ihmisella on vahva halu sailyttaa

itsestaan terveen ja kykenevan aikuisen kuva. (Aavaluoma 2011, 206—-207.)

Itsea tai laheista huolestuttavien muistioireiden ja toimintakyvyn muutoksien syy
tulisi selvittaa, ja jokaisella muistisairautta epailevalla tulisi olla oikeus paasta tut-
kimuksiin. Muistisairauden varhainen toteaminen parantaa hoitotuloksia ja antaa
mahdollisuuksia jarjestaa elamaa sairastuneen haluamalla tavalla. (Hallikainen
2019, 36-37.)

Muistisairauksien varhaisten oireiden tunnistamisessa sairastuneen ja hanen la-
heistensa lisaksi keskeisessa roolissa ovat terveyskeskuslaakarit, tyoterveyslaa-
karit seka tyoterveyshoitajat. Perusterveydenhuollossa tai tyoterveyshuollossa
tehdaan muistisairauksien seulontatutkimukset ja naihin alustaviin tutkimuksiin
kuuluu perusteellinen haastattelu, muistikysely ja muistitestien kuten MMSE
(Mini-Mental State Examination) -testin tai CERAD (The Consortium to Establish
a Registry for Alzheimerr’s Disease) -tehtavasarjan tekeminen, laboratoriokokeet

seka paan kuvantaminen. Muistitutkimusten yhteydessa kuullaan mielellaan
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myOs omaisen tai laheisen nakemyksia kokonaistilanteesta ja tarvittaessa tyon-
antajalta pyydetaan arvio tyossa selviytymisesta. (Koivisto 2014, 37; Suomen

muistiasiantuntijat 2017, 17.)

Mikali perustutkimusten jalkeen on epailys etenevasta muistisairaudesta, tutkit-
tava ohjataan lisatutkimuksiin diagnostiikkaan ja hoitoon erikoistuneeseen yksik-
koon. Jos tutkimuksissa todetaan lievia poikkeamia, mutta tarvetta lisatutkimuk-
sille ei katsota tarpeellisiksi, tutkittavaa seurataan saannollisesti perusterveyden-

huollossa puolen vuoden tai vuoden valein. (Koivisto 2014, 38.)

Muistisairauksien lisatutkimukset, diagnoosi ja hoidon aloitus tehdaan muistisai-
rauksiin erikoistuneessa paikallisessa tai erikoissairaanhoidon muistipoliklini-
kalla, jossa toimii muistisairauksiin perehtynyt moniammatillinen tyéryhma. Tyo-
ryhmassa on mukana laakari, muistihoitaja ja tarvittaessa neuropsykologi. (Koi-
visto 2014, 40-41.) Tampereella yliopistollisen sairaalan neurologian poliklini-
kalla tehdaan tyoikaisille muistihairididen kartoituksia ja tyokyvyn arviointeja
(Tays n.d.)

Kun diagnoosi on varmistunut, laaditaan poliklinikalla varhainen hoito- ja kuntou-
tussuunnitelma sairastuneen, hanen laheisensa sekd ammattilaisen yhteistyona.
Varsinainen hoito- ja kuntoutussuunnitelma tehdaan muistineuvojan kanssa.
Suunnitelmaan kirjataan kuntoutumisen tavoitteet selvasti ja ymmarrettavasti ja
siina painottuvat elamanhallintaa ja toimintakykya parantavat seka muistia tuke-
vat asiat. Jatkossa suunnitelmaa paivitetaan muistisairaan voinnin ja palvelutar-

peen muuttuessa. (Immonen & Hallikainen 2019, 46.)

Ensitiedolla tarkoitetaan sita tukea, apua, neuvontaa ja ohjausta, jota sairastunut
ja hanen laheisensa saavat diagnoosin yhteydessa tai sen jalkeen. Se pitaa si-
sallaan oikean diagnoosin lisaksi tietoa muistisairauden oireista ja etenemisesta,
sairauden perinndllisyydesta ja ennaltaehkaisysta, tietoa hoidosta, kuntoutuk-

sesta ja sosiaaliturvasta seka tulevaisuuden ennakoinnista. (Ensitieto n.d.)

Ensitietoon kuuluu myds neuvoja sairauden kanssa elamiseen seka tukea kriisin
keskella. Tyoikaisille ensitiedon tulisi antaa tietoa myds siita, kuinka muistisairaus
tulee vaikuttamaan omaan tyouraan tai lasten kasvatukseen. Ensitieto on seka

suullista etta kirjallista, keskustelevaa tai luentomuotoista, yksildllista tai ryhma-



35

muotoista, ja tietoa tulisi saada juuri silloin, kun sita tarvitsee ja haluaa ottaa vas-
taan. Ensitietoa antaa diagnoosin tehnyt taho seka muistiyhdistykset. (Grano &
Maki-Petaja-Leinonen. 2011, 308-309; Ensitieto n.d.)

5.3.3 Tyossa jatkaminen

Ammattitaito, tyokyky ja tyokokemus eivat havia hetkessa, vaan ne voivat pysya
hyvana pitkaankin sairaudesta huolimatta. Diagnoosin ei tarvitse merkita vali-
tonta elakkeelle siirtymista, vaan tyotehtavia ja tydajan kayttda voidaan muokata
sairastuneelle sopivammaksi. Heti muistisairauden toteamisen jalkeen jarjestet-
tavassa tyoterveysneuvottelussa tyoterveyshuolto, tyontekija seka tydnantaja
pohtivat yhdessa sita, millaisin kaytannon toimin tyokykya voidaan tukea ottaen
huomioon muistisairauden tuomat rajoitteet. Tyokokeilun avulla voidaan arvioida,
mitka tyotehtavat sopivat parhaiten sairastuneelle. Tydkuntojouston keinoin uu-
denlaisia tehtavia voidaan kokeilla myos lyhyt- tai pidempiaikaisina jaksoina.
Osasairauspaivaraha mahdollistaa sairaslomalta paluun téihin kevyemmalla tyo-
panoksella. (Kallio 2014, 319; Hallikainen 2019, 311.)

TyOyhteisolle sairaudesta saa kertoa vain sairastuneen suostumuksella. Tyoter-
veyshuolto voi toimia sairastuneen apuna ja johtaa keskustelua aiheesta. Muiden
tyontekijoiden on helpompi tukea sairastunutta, kun he ymmartavat sairauden oi-
reita ja niiden vaikutuksia sosiaaliseen kanssakaymiseen seka tyokykyyn. Par-
haimmillaan tydyhteisd kohtelee sairastunutta kuten ennen tietoa sairastumi-

sesta, mutta ymmartaen samalla muuttuvat tarpeet. (Muistiliitto 2017, 7.)

Tyon vaatimukset voivat olla lievassakin muistisairauden vaiheessa tyontekijalle
kuormittavia ja oireet sekd muutokset toimintakyvyssa voivat tuntua kiusallisille
tyopaikalla. Talloin sairastunut voi toivoa itse elakkeelle paasya, ja se voi ollakin
hanelle helpottava ratkaisu. Vaikka tyonteon loppuminen tuntuukin huojentavalta,
joutuu siind samalla kasittelemaan ulkopuolisuuden, tarpeettomuuden ja jopa
syrjaytymisen tunteita. Talloin olisi tarkead mahdollistaa sairastuneelle omanlai-
sen aktiivisen elaman uudelleen rakentaminen ja jatkaminen. (Nikumaa, Juva,
Harma & Pikkarainen 2011, 174-175.)
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5.3.4 Muistisairauden etenemisen seuranta, neuvonta ja ohjaus

Muistisairauden polikliinisen seurannan paatyttya, muistisairaalla tulisi olla tie-
dossa, kuinka hanen sairauden etenemisen seuranta jarjestetaan ja kuka on yh-
teyshenkilo, johon voi ottaa tarvittaessa yhteytta. Useissa kunnissa seuranta on
keskitetty muistineuvojalle, kuten muistikoordinaattorille tai muistihoitajalle, jonka
tehtavana on tukea muistisairaan ja laheisen hyvinvointia, selvittaa palvelutar-
peita, huolehtia muistisairaan palveluiden oikea-aikaisuudesta ja koordinoida ko-
konaisuutta. (Immonen &Hallikainen 2019, 45-46, 223.)

Neuvonta voidaan jaotella tiedolliseen, emotionaaliseen ja kaytannon tilanteiden
ohjaukseen ja tukeen. Tama tiedon ja tuen avulla autetaan sairastunutta ja hanen
perhettdan sopeutumaan sairauteen, saamaan erilaisia selviytymiskeinoja seka
ennakoimaan tulevaa, sen tuomia ongelmia ja tuen tarpeita. (Gran6 & Maki-Pe-
taja-Leinonen 2011, 342-343.) My®ds riittava neuvonta ja ohjaus eri tuki- ja pal-
velumuotojen suhteen on tarkeaa ja jokaisella muistisairaalla ja hanen laheisel-
|&an tulisi olla oikeus laaja-alaiseen ja koko sairauden ajan jatkuvaan neuvontaan

ja ohjaukseen (Neuvonta ja ohjaus n.d.).

5.3.5 Kotona asumisen tukeminen

Omaishoitajuudella tarkoitetaan sairaan, vammaisen tai iakkaan henkilén hoidon
ja huolenpidon jarjestamista kotioloissa omaisen tai laheisen henkilon voimin.
Omaishoidon tuki koostuu muistisairaan tarvitsemista palveluista seka omaishoi-
tajalle myodnnettavasta hoitopalkkiosta ja vapaapaivista seka omaishoitajalle jar-
jestettavista valmennuksista, koulutuksista ja terveystarkastuksista. Omaishoi-
don tuen myontamisen perusteena on arvio seka hoitajan etta hoidettavan toi-
mintakyvysta ja voimavaroista ja hoitopalkkio maaraytyy hoidon sitovuuden ja
vaativuuden perusteella. Omaishoidon tuesta tehdaan omaishoitosopimus kun-

nan ja omaishoitajan valille. (Nikumaa & Immonen 2019, 237.)

Kunta tukee kotona asumista kotipalvelun avulla ja sita taydentavilla tukipalve-

luilla seka kotisairaanhoidolla. Kotipalvelu auttaa ja tukee asiakasta tai perhetta
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selviytymaan arkipaivan askareista ja henkilokohtaisista toiminnoista, kuten pe-
seytymisessa, ruuan ja ateriapalvelun saamisessa, vaatehuollossa ja kodin ylla-
pitosiistimisessa. Kotipalvelua voi saada silloin, kun toimintakyky on alentunut
sairauden tai muun syyn vuoksi. Kotipalvelun tukipalvelut, kuten ateriapalvelut,
siivous, sauna- ja kylvetyspalvelut tai turvapuhelinpalvelut, taydentavat muuta ko-
tipalvelua ja ovat maksullisia palveluita. Naita palveluita voidaan jarjestaa erik-
seen ilman kotipalvelua ja niita tuottavat yleensa yksityiset palveluntuottajat. Ko-
tisairaanhoidolla tarkoitetaan kotona tehtavaa terveydenhuollon toimia. Joissain
kunnissa kotipalvelusta ja kotisairaanhoidosta kaytetaan nimitysta kotihoidon pal-
velut. Kotihoidon palvelut ovat palvelun saajalle maksullisia ja maksu maaraytyy

asiakasmaksulain perusteella. (Tampere 2022; Valvira 2015.)

Teknologian apuvalineet ovat erilaisia sovelluksia ja laitteita, joilla pyritdan hel-
pottamaan muistisairaan paivittaista elamaa ja siina selviytymista (taulukko 3).
Teknologian avulla voidaan tukea muistisairaan tiedon kasittelyyn liittyvia kykyja,
kuten muistia ja itsensa mieltamista ajan ja paikan suhteen seka korvata jo me-
netettyja taitoja. Teknologia voi toimia muistisairaan virkistajana, rentouttajana,
tukea vuorokausirytmia seka tarjota mielekasta toimintaa. Lisaksi sen avulla voi-
daan mahdollistaa turvallinen asuminen ja liikkuminen mahdollisimman pitkaan.
(Riikonen 2011, 355.)

TAULUKKO 3. Teknologiset ratkaisut voidaan jakaa kolmeen luokkaan. (Riiko-
nen 2011, 357)

Ehkaiseva turvateknologia liesivahdit, palovaroittimet, vuode- ja lat-
tiaturvat ja virkistykseen liittyvat sovelluk-
set

Avustava teknologia helppokayttdiset puhelimet, ladkemuis-

tuttajat, kadonneiden esineiden paikan-
taja ja erilaiset kuvapuhelinsovellukset
Hatatilanteiden teknologia paikantamiseen ja aluevalvontaan liitty-
vat laitteet
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5.3.6 Toimintakykya yllapitava kuntoutus

Tyoikaisen muistisairaan kuntoutuksen tulisi toteuttaa yksilOllisesti etenkin sai-
rauden alkuvaiheessa. Erilaisia kuntoutuksen keinoja tulisi olla tarjolla kuten pu-
heterapiaa, fysioterapiaa, ammatillista kuntoutusta, ryhmaohjausta seka paiva-

kuntoutusta. (Alzheimer’s disease international 2022, 336.)

Muistisairaiden kuntoutuksen tavoitteena on yllapitaa ja edistaa toimintakykya
seka tukea hyvinvointia. Kuntoutuminen sisaltaa kaikki elaman osa-alueet eli sii-
hen kuuluvat fyysinen, psyykkinen, kognitiivinen seka sosiaalinen toimintakyky.
Ensisijaista on tukea muistisairaan ja hanen laheistensa voimavaroja ja vahvuuk-
sia elaman hallinnan sailyttamiseksi. Kuntoutus on suunnitelmallista ja pitkajan-
teista moniammatillista yhteistyota ja sen tehtavana on tukea muistisairaan ja ha-
nen perheensa itsenaisyytta, osallisuutta sekd arjessa selviytymista. (Pitkala &
Laakkonen 2015, 495.)

Sopeutumisvalmennus on suomalainen kuntoutusmuoto, jonka tavoitteena on tu-
kea sairastunutta ja hanen laheisiaan sopeutumaan sairauden aiheuttamassa
muutostilanteessa. Kela jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja myos alle 68-
vuotiaille muistisairaille, ja kuntoutuksella pyritdan vahvistamaan sairastuneen
voimavaroja ja elamanhallintaa niin, etta han pystyy toimimaan omassa arjes-
saan mahdollisimman aktiivisesti ja itsenaisesti. Sopeutumisvalmennuksesta
hyotyvat eniten sairauden alkuvaiheessa olevat henkilot, joiden sairaus on diag-
nosoitu vuoden sisalla. (Gran6 & Pikkarainen 2011, 318-319; Kela 2021.)

Vertaistuella tarkoitetaan sairastuneen omaan kokemukseen ja tunteiden jakami-
seen perustuvaa samassa elamantilanteessa olevien ihmisten keskinaista tukea
(Grano & Pikkarainen 2011, 344). Vertaistukeen liittyy turvallinen ja luottamuk-
sellinen ilmapiiri, joka mahdollistaa vuorovaikutuksen omien kokemusten kerto-
miselle, toisten kuulemiselle, tunteiden ilmaisemiselle ja niiden kasittelylle seka
toisten kokemuksista oppimiselle ja uusien selviytymiskeinojen I0ytamiselle.
Tama kokemus helpottaa sopeutumista elamanmuutokseen, voimaannuttaa ja

luo selviytymisen seka osallisuuden tunnetta. (Mikkonen & Saarinen 2018, 21.)
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Paivakuntoutus on suunnitelmallista ja tavoitteellista toimintaa, jota jarjestetaan
muistisairaan ihmisen yksilollisen kuntoutumisen tukemiseksi ja mielekkaan pai-
varytmin yllapitamiseksi. Paivakuntoutus on yleensa ryhmamuotoista toimintaa,
jota jarjestaa julkinen, yksityinen ja kolmas sektori. Ryhmamuotoinen kuntoutus
aktivoi sosiaaliseen kanssakaymiseen, luo osallistumisen mahdollisuuksia seka
tarjoaa mahdollisuuden vertaistukeen. Paivakuntoutus mahdollistaa puolison
tyossakayntia tai tukee omaishoitajan jaksamista. Parhaimmillaan paivakuntou-
tus tarjoaa sairastuneelle mielekasta tekemista tutussa ja turvallisessa ymparis-
tdssa. (Grand & Pikkarainen 2011, 325-327.)

5.3.7 Kuntoutus lyhyt- ja pitkaaikaishoidossa

Lyhytaikaishoito tarjoaa ymparivuorokautista asiakkaan voimavaroja ja kotihoitoa
tukevaa palvelua tilapaisesti tai saannollisesti toistuvissa intervallijaksoissa. Jak-
son aikana voidaan keskittya muistisairaan ihmisen tarpeiden mukaan laakityk-
sen tarkistamiseen, toimintakyvyn arvioimiseen ja parantamiseen, ongelmatilan-
teiden ratkaisemiseen tai omaishoitajan lakisaateisten vapaapaivien jarjestami-
seen. Hoitopaikan tulisi olla muistisairauksia tunteva ja kuntoutumista tukeva yk-
sikko, ja muistisairaan kannalta turvallisuuden tunne on tarkea osa hoitojakson
onnistumiselle. Myds laheisen tulee voida luottaa hoitopaikkaan. (Grand & Pik-
karainen 2011, 330; Pihlakari 2019, 239.)

Ymparivuorokautisen hoidon piiriin tulevan tyoikaisen muistisairaan ihmisen tie-
don kasittelyyn liittyva toimintakyky on yleensa selkeasti heikentynyt, mutta fyy-
sinen kunto voi olla kuitenkin vield hyva. Pitkaaikaishoitoon paatymista on voinut
edeltaa pitka ja raskas kotihoidon vaihe, jossa muistisairaan voinnin muutoksien
lisaksi syyna kotihoidosta hoitopaikkaan siirtymiseen voi olla hoitavan laheisen
jaksamisen haasteet ja kotiympariston kayminen sopimattomaksi hoitopaikaksi.
(Grand & Pikkarainen 2011, 333.)
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Muistisairaan oma halu, mielipide ja mahdollinen hoitotahto tulisi ottaa huomioon
hoitopaikkaa valitessa. Hyva ennakointi ja suunnittelu seka tutustuminen hoito-
paikkoihin etukateen helpottavat siirtymista tehostettuun palveluasumiseen.
Osaavassa hoitopaikassa panostetaan uuteen paikkaan kotiutumiseen ja yksildl-
lisen kuntoutumisen tukemiseen. (Pihlakari 2019, 243.) Onkin tarkeaa selvittaa
hoitopaikkaan muuttaneen ihmisen tapoja ja tottumuksia ja laatia kuntoutussuun-
nitelma hanen toimintakykynsa ja elamanlaadun tukemiseksi (Gran6 & Pikkarai-
nen 2011, 333).
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS JA TUTKIMUSMENETELMAT

Toteutin tutkimuksen laadullisella tutkimusotteella. Talloin tutkimuksessa on paa-
maarana kuvata, ymmartaa, selittaa ja tulkita tutkittavaa ilmiota. Kvalitatiivisen eli
laadullisen tutkimuksen avulla pyrkimykseni oli ongelman ymmartamiseen eli
vastaamaan kysymykseen: “Mista tassa on kyse?" Tutkin ilmiéta, johon vaikutta-
via tekijoita en tunne, vaan haluan selvittaa ne. Aineiston maaraa ei voi etukateen
maaritella, vaan sita kerataan niin kauan ja paljon, kunnes tutkimusongelmaan

|0ytyy vastauksia. (Kananen 2019, 60.)

Laadullisessa tutkimuksessa on kyse aineistolahtoisyydesta, joka tarkoittaa sita,
etta tutkimuksessa kaytin aineistossa esiintyvia kasitteita, sanoja ja lauseita, joita
haastateltavat olivat kayttaneet. Tyypillista laadulliselle tutkimukselle on vuoropu-
helu teorian ja aineiston valilla niin, etta teoria on apuvaline eri tutkimuksen vai-
heille, joita ovat aineiston hankinnan suunnittelu, analysointi ja tulkinta. (Puusa &
Juuti 2020,16.) Laadullinen tutkimuksen kautta lisdantyikin ymmarrys ja karttui
tieto tutkittavasta ilmiosta, sen rakenteista, mekanismeista seka toimijoiden ja il-
mididen valisesta suhteesta. Tutkimuksen tulisikin kuvastaa tutkittavien kasityk-
sia heidan kokemusmaailmastaan mahdollisimman hyvin. Tutkijan tulee tehda
omat johtopaatdoksensa suhteessa aiempiin tutkimuksiin. (Puusa & Juuti 2020,
343.)

6.1 Teemahaastattelu

Tutkittavan aineiston keruu tapahtui teemahaastattelujen avulla. Teemahaastat-
telulla tarkoitetaan kahden ihmisen valista keskustelua, joka kaydaan etukateen
mietittyjen aiheiden eli teemojen avulla aihe kerrallaan (Kananen 2017, 88). Tee-
mahaastattelun avulla pyrin saamaan tietoa, jota kukaan muu ei ole tulkinnut
aiemmin. Teemahaastattelun avulla halusin saada enemman ymmarrysta ja ka-

sitysta ilmiosta, jossa on aina mukana ihminen ja hanen toimintansa.
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Haastattelu koostui tutkimuskysymyksien teemoista ja niita tarkentavista kysy-
myksista, joiden avulla pyrittiin rakentamaan kokonaisvaltaisempi kuva ja ymmar-
rys tutkimuskohteesta (Liite 2). Kysymyksia ohjasi tutkimusongelma, johon halu-

sin saada vastauksia. (Kananen 2014,71-85.)

Haastattelin kolmea tyoikaisen muistisairaan omaista. He ottivat minuun yhteytta
sahkopostin valityksella ja nain osoittivat vapaaehtoisuutensa ja halukkuutensa
osallistua tutkimushaastatteluun. Kaksi haastatteluista tapahtui kasvotusten
Muistiyhdistyksen tiloissa ja yksi haastattelu toteutui Teams-videopuhelun vali-

tyksella. Haastateltavien laheiset kayttavat Tampereen kaupungin palveluja.

Haastattelujen alussa pyrin rakentamaan luottamuksellista ilmapiiria kunnioitta-
valla, arvostavalla ja kiinnostuneella asenteellani. Haastattelutilanne on kahden
ihmisen valinen vuorovaikutustapahtuma, jossa haastateltava kertoo tutkijalle ko-
kemuksiaan kohteena olevasta ilmiosta. Keskustelu tapahtuu haastateltavan eh-
doilla, jolloin luottamus kasvaa ja haastateltavan on helpompi avautua. Toivon,
ettd haastateltavat kokivat tilanteen merkitykselliseksi tullessaan kuulluksi heidan
ja heidan laheistensa elamaa koskevissa asioissa. Haastateltavan mielipiteita ei
tule kyseenalaistaa, eika haastattelija saa esittaa omia mielipiteitaan haastatelta-
valle. Haastattelun avulla pyrin vahvistamaan, muuttamaan ja laajentamaan jo

aiheesta ennakkoon olevia kasityksiani. (Kananen 2014,71-85.)

Nauhoitin haastattelut, jotta tutkimusaineisto sailyisi mahdollisimman luotetta-
vana. Haastattelut nauhoitin haastateltavien luvalla, ja kaikki haastattelut olivat
yli tunnin mittaisia. Laadullisen aineiston kasittely tapahtui litteroinnin avulla, jol-
loin &anitallenteina olevat yksilohaastattelut muutin tekstimuotoon. Teemahaas-
tatteluaineiston pyrin kirjoittamaan mahdollisimman sanatarkasti. Kayttamalla
yleiskielista litterointia poistin tekstista murre- ja joitain puhekielen ilmaisuja seka
ylimaaraisia taytesanoja ja nama kohdat vaihdoin kirjakielelle. Lisaksi poistin
tekstista henkilon- ja paikannimet, jotta tutkittavien yksityisyyden suoja sailyisi.

Litteroitua tekstia kertyi 58 sivua.
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Litteroinnin jalkeen teksti tiivistetdan koodaamalla. Ennen analyysia aineisto pitaa
selkeyttaa ja tiivistaa, jotta sen tuottama sisaltd voidaan nahda. Koodauksen jal-
keisessa analyysissa pyritaan aineistosta Ioytamaan rakenteita, saannonmukai-
suuksia, teemoja ja malleja. Tekstista katsotaan seuraavaksi ne osat, jotka muo-
dostavat oman asiasisallon. Tata tekstin muuttamista asiasisalloiksi kutsutaan
segmentoinniksi. Tekstia tulee tarkastella ja luokitella tutkimusongelman ja tutki-
muskysymysten mukaisesti. Nakdkulma eli filtteri ratkaisee, mita aineistosta l16y-
detaan. Tutkijana, minun tulisi pystya nakemaan, mita aineisto viestii ja tahtoo
sanoa. (Kananen 2014, 99-115.)

6.2 Teorialahtoinen sisallonanalyysi

Sisaltdanalyysi voidaan muodostaa teorialahtdisesti, jolloin luokittelussa kayte-
taan teorian luomia kasitteita ja luokitteluja ja tutkimusaineistoa tarkastellaan nii-
den avulla (Liite 3). Taman opinnaytetyon analyysin luokittelu perustuu aikaisem-
paan kasitejarjestelmaan, joka on teorian kautta saatu malli toimivasta muistipo-
lusta. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 177.)

Teorialahtdisen sisallonanalyysin ensimmainen vaihe on analyysirungon, tassa
opinnaytetyossa muistipolun muodostaminen, joka sisaltaa erilaisia luokituksia
noudattaen aineistolahtdisen sisallonanalyysin periaatteita, joita ovat aineiston
pelkistaminen, aineiston ryhmittely seka teoreettisten kasitteiden luominen. Tal-
I0in tutkittavasta aineistosta voidaan poimia asioita, jotka sisaltyvat muistipol-
kuun, seka asioita, jotka jaavat sen ulkopuolelle. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 177—-
186.)

6.3 Eettisyys

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeen (2019, 9) mukaan ihmisiin kohdistu-
van tutkimuksen yleisiin periaatteisiin kuuluu tutkittavien henkildiden ihmisarvon

ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
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2019). Tama sai minut pohtimaan jo opinnaytetyOprosessin alkuvaiheessa,
kuinka nama asiat toteutuvat tutkimuksessa, kun en voikaan ottaa tutkimushaas-

tatteluihin mukaan itse muistisairasta henkiloa.

Muistisairauden edetessa jarkeilyn mahdollisuuksien vahentyessa tunteet nou-
sevat entistda enemman esille. Tunteet ovat olemassa viela silloinkin, kun kyky
itseilmaisuun ja ajatteluun ovat rajoittuneet. Muistisairauteen voi liittya hapean
kokemuksia ja huonommuuden ja kelpaamattomuuden tunteita. Muistisairas hen-
kilo voi tuntea syyllisyyttda menneesta elamastaan ja nykyisyyteen liittyvista asi-
oista. (Monkare 2014, 77-78.) Tassa valossa haastattelutilanne voi herattaa
muistisairaalle henkilolle voimakkaita tunnetiloja. Muistisairauden eteneminen
vaikuttaa henkilon toimintakykyyn niin, etta tallaisen tutkimushaastattelun voisi
katsoa aiheuttavan hanelle normaalin arkielaman rajat ylittdvaa henkista haittaa
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 12,19). Taman vuoksi haastateltavana

olivat muistisairaan kanssa arkea elavat omaiset.

Kavin toukokuussa esittaytymassa ja kertomassa tulevasta opinnaytetydstani
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen jarjestamassa tydikaisten vertaisryhmassa. Tama
kohtaamisen kautta koin saaneeni luvan ja hyvaksynnan heilta toteuttaa taman
opinnaytetyon juuri valitsemallani tavalla. He olivat erittain kiinnostuneita ai-
heesta ja samaa mieltd kanssani asian tarkeydesta. Toivon, etta taman opinnay-
tetyon kautta saisin myos heidat nakyvimmiksi ja kuulluiksi palveluiden kehitta-

misen suhteen.

Tutkimukseen osallistuvien anonymiteetti turvataan siten, ettd haastateltavien
henkilotietoja keratdaan mahdollisimman vahan ja pyritaan siihen, ettei heita voi
tunnistaa mistaan tutkimukseen liittyvasta asiayhteydesta. Koska jokaisen tyo-
ikdisen muistisairaan elama on yksildllinen ja ainutlaatuinen, tassa opinnayte-
tydssa ei kuvailla yksityiskohtaisesti sita, millaisena tydikaisen muistisairaus nayt-
taytyy haastateltavien ja heidan sairastuneiden laheistensa elamassa, vaan ta-
han tutkimuskysymykseen vastasin enemman yleisella tasolla teoriasta kasin.
(Hallikainen 2014, 45.) Lisaksi huolehdin siita, ettd kaikki haastatteluihin liittyva
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tieto, kuten aanitallenteet, tuhottiin heti, kun opinnaytetydohon tarvittava tieto oli

koottu.

Tutkimukseen osallistuminen on aina vapaaehtoista. Tutkimukseen osallistuvilta
tarvitaan suostumus seka lupa heidan antamiensa tietojen kayttoon opinnayte-
tydssa. Jokaisella tutkimukseen osallistuvalla on lupa perua suostumuksensa tai
keskeyttaa osallistumisensa, milloin tahansa ilman erityista syyta. (Tutkimuseet-
tinen neuvottelukunta 2019,10.) Lisaksi on tarkeda muistaa lahdekritiikki, jotta
tieto on kayttdkelpoista opinnaytetydhon. Tiedon tuottajan tulee olla tunnettu ja
luotettava seka aineiston on oltava ajantasaista ja alkuperaista. Tieteellista tutki-
musta kirjoittaessa on tarkeaa referoida kaytetty lahde, merkita tarkasti suorat
lainaukset seka kaikki kaytetyt viitteet ja lahteet. (Kemppainen & Latomaa 2002,
50-51.)

Tutkijan tehtava on nayttaa toteen, etta johtopaatokset ovat oikeita ja jokaisessa
opinnaytetyodssa pitaa olla niin sanottu luotettavuustarkastelu ja nama luotetta-
vuuskysymykset tulisikin ottaa huomioon jo opinnaytetyon suunnitteluvaiheessa.
Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuus on tutkijan arvioinnin ja nayton va-
rassa. Opinnaytetyon luotettavuutta tarkasteltaessa se edellyttaa, ettd dokumen-
taatiota on riittavasti. Lisaksi on tarkeaa pystya perustelemaan omia valintojaan

ja ratkaisujaan, miksi on tehty kyseisella tavalla. (Kananen 2014, 146-147.)
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustuloksina kirjoitetaan vain sellaisia asioita, joita aineistosta nousee ja
jotka ovat olennaisia tutkimusongelman kannalta (Tuomi & Sarajarvi 2018, 181).
Tutkimustulokset pyritaan esittelemaan mahdollisimman selkeasti ja johdonmu-
kaisesti. Taman opinnaytetyon tutkimustulokset pohjautuvat tutkimusaineistoon,
joka kerattiin haastattelemalla kolmea tydikaisena muistisairausdiagnoosin saa-
neen henkilon laheista. Kaikki haastateltavat ja heidan laheisensa asuvat Tam-

pereella ja kayttavat Tampereen kaupungin palveluja.

7.1 Huolen herdaminen

Haastatteluista kavi ilmi, etta haasteet tydelamassa olivat ensimmaisia merkkeja
tydikaisen laheisen alkavasta muistisairaudesta. Olipa huoli herannyt ihmisella
itsellaan, esimiehella tai muilla tyotovereilla tyOpaikalla ja jo laheisellakin, niin
huoleen reagoitiin tydpaikalla ja tyoterveydessa tai terveyskeskuksessa monin eri
tavoin tai ei lainkaan. Haastateltavat kuvailivat sairauden alkaneen tyoikaisella
laheisella epatyypillisilla oirekuvilla, kuten hahmottamisen vaikeutena, kielellisina
ja puheilmaisun haasteina tai toiminnanohjauksen vaikeutena eika niinkaan
muistin ongelmina. Muistipulmia selitetaan, niin ihminen itse, hanen laheisensa
kuin tydyhteiso tai terveyshuollon ammattilainen muilla syilla, kuten stressilla, ma-
sennuksella, unettomuudella, tyduupumuksella tai jopa huolimattomuudella. Tyo-
elamasta ei loytynyt joustoa tai ymmarrysta tilanteeseen vaan siihen reagoitiin
maaraamalla pitkalle sairaslomalle vaaralla diagnoosilla tai tydpaikasta irtisanou-

tumisella joko omasta tai tydantajan toimesta.

Haastattelussa kavi ilmi, ettd sairaus ehti edeta pitkalle, ennen kuin Iaheinen
paasi tutkimuksiin, jotka johtivat oikean diagnoosin saamiseen. Yksi haastatelta-
vista ehdottikin, ettda muistiasioista ja muistitestista tulisi tehda rutiini 50—-60-vuo-

tiaiden terveystarkastuksiin.
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Ei olisi huono juttu, jos olisi vaikka 50—60-vuotiaille muistitesti automaat-
tisesti. Kun se muistitesti olisi niin kuin rutiini, niin sitten se ei olisi kynnys
en&d. Se tehtéisiin tietyin véliajoin.

7.2 Diagnoosi ja ensitieto neurologian poliklinikalla

Haastateltava kuvasi aikaa ennen tutkimuksiin paasya ja diagnoosin saamista
vaikeaksi. Han olisi kaivannut laheiselleen tukea jo pitkan sairasloman ajalle.
Se oli aika kidutusta se odottelu siihen asti. Jotenkin jétettiin niin tyhjén
péaélle. Siiné vaiheessa olisi tarvinnut olla jotain juttua heti.
Myo6s diagnoosin saaminen voi vieda aikaa. Haastateltava kertoi kuluneen puoli
vuotta diagnoosin saamiseen siita, kun lahete tutkimuksiin oli tehty. Yhden lahei-

sen tarkan diagnoosin saamiseen kesti jopa kaksi vuotta huolen heraamisesta.

Hoitosuhde neurologian poliklinikalla kestda noin vuoden verran. Siella jarjestet-
tavasta ensitiedosta eras haastateltavista kuvasi seuraavasti:
Sielléa oli esitteitd, mitd annettiin ja kerrottiin hyvin pintapuolisesti minun
mielestéani siind kohtaa. Mutta sitten siellé oli pienen pieni lappu, misséa

oli muistikoordinaattori. Sitad ei erikseen mainittu, mutta se oli kullanarvoi-
nen linkki, ihan kaupungin jérjestdma.

Myos paasy poliklinikan ensitiedon pariin voi kestaa perheen tilanteeseen nah-
den kohtuuttoman kauan.
Sehén olisi ollut reilusti yli puoli vuotta ennen kuin me paastiin sinne niin

sanotun hoitajan puheille, joka sitd palveluketijua rupesi avaamaan
meille, niitd mahdollisuuksia, jos miné itse en olisi tiennyt ja tutkinut asiaa.

7.3 Muistisairauden etenemisen seuranta

Haastateltavat kuvasivat, etta muistisairauden polikliinisen seurannan paatyttya
muistisairaalla tulisi olla tiedossa, kuinka hanen sairautensa etenemista seura-
taan ja kuka on hanen yhteyshenkildnsa. Useissa kunnissa muistisairauksien

etenemisen seuranta on keskitetty muistineuvojalle, kuten muistikoordinaattorille
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tai muistihoitajalle. Muistisairaan, hanen laheisensa ja muistineuvojan yhteistyo

olisikin hyva alkaa mahdollisimman pian polikliinisen seurannan jalkeen.

Tutkimuksessa ilmeni, ettei nain kuitenkaan menetella Tampereella. Haastatel-
tava tuo esille tilanteen, jossa erikoislaakari ohjeisti siirtaessaan muistisairaan
laheisen perusterveydenhuoltoon ottamaan yhteytta muistihoitajaan, tietamatta
sita tosi asiaa, ettei kyseisessa terveyskeskuksessa tyoskentele muistihoitajaa.
MyoGs seurannan jatkuminen terveyskeskuksessa seka kontrollikdynnin ajanva-

rauksesta huolehtiminen jai sairastuneen laheisen vastuulle.

T&élld Tampereella ei tosiaan ole sitd muistihoitajaa, joka olisi oftanut
kopin ja en tieda, olisiko kukaan ottanut meihin yhteytta, jos itse en olisi
ottanut. Miné jo vuoden vaihteessa soittelin, niin heilla ei ollut terveyskes-
kuksessa mitéén tietoa.

Yhden muistisairaan perheen elamassa on ollut mukana muistikoordinaattori noin
neljan vuoden ajan. Yhteistyo alkoi haastateltavan itsensa ottaessa yhteytta muisti-
koordinaattoriin.
Jotenkin se oli musta aika kiva, kun h&n jotakuinkin sdénnébllisesti kavi ja
oli siind kohtaa kiva tarkastella asioita ja tulikin jotain ilmi, mité itse ei olisi

osannut ajatella. Viime kesén jélkeen ei ole yhteydess&. Nyt on sitten
omaishoito, omaishoidon palveluohjaaja.

Haastattelussa todetaan, etta Tampereen kaupungissa olisi tarvetta useammalle
muistikoordinaattorille.
Tampereen kaupunki ostaa yksityiseltd toimijalta ja kolmannen sektorin

toimijoilta palveluja, mutta eihdn kaksi muistikoordinaattoria riitd mihin-
kdan 240 000 asukkaan kaupungissa.

7.4 Hoito-, palvelu- seka kuntoutussuunnitelman puuttuminen

Haastateltavat toivat esille sen tosiasian, ettei heidan sairastuneille 1aheisilleen ole
laadittu missaan vaiheessa hoito- ja palvelusuunnitelmaa eika kuntoutussuunnitel-
maa, joissa olisi maaritelty yksildlliset ja hanen elamantilanteeseensa sopivat tuki-
toimet.

Meille ei ole tehty sellaista. Mikd on minusta ihan, koska se on kaikkialla
mainittu, ettd se pitéisi tehda.
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Tampereella ei tehdé kuntoutus- ja hoitosuunnitelmaa, vaikka laki sanoo,
ettd se on tehtava.

Mutta kysymys kuuluu, onko se kolmannen sektorin tehtédvéa tehdé asia-
kas- ja hoitosuunnitelma asiakkaalle, kun meilld perustuslain mukaan
koulutuksesta, terveydenhoidosta ja sosiaalitoimesta vastaa kunnat ja
valtio ja ensi vuoden alusta hyvinvointialueet.

7.5 Palvelutarpeen ja toimintakyvyn arvioinnin haasteet

Haastateltavat kokevat palvelutarpeen ja toimintakyvyssa tapahtuvien muutosten

arvioinnin olevan paaosin heidan vastuullaan. He kokivat haasteellisiksi tunnis-

taa ne muutokset ja tilanteet laheisen toimintakyvyssa ja kotona selviytymisessa,

minka perusteella jonkin tuen saamiseen vaadittavat kriteerit ylittyisivat.

Kylla se olen miné sité arvioinut, ollaanko siiné tilanteessa vai ei ja mita
kannattaa tehdd. Onhan tdmé& uuden oppimista, mutta kyllé asiantuntija
apua olisi toivonut. Muistiyhdistys on ollut hyva, mutta olisin toivonut jul-
kiselta toimijalta hieman enemmén, koska vastuu on siellé.

Me emme pysty hahmottamaan ja erottelemaan niin yksityiskohtaisesti
niité eri asioita, jotka ovat vaikuttamassa siihen, ettd sairastunut ldheinen
saa eldkkeensaajan hoitotukea tai mind saan omaishoitajuuden.

Se on omaishoitajana ja edunvalvojana semmoista etsimista itse ja ha-
kua ja ymmérrystéa siitd, ettd mihin palveluihin me olemme oikeutetut tai
miké olisi meille hybédyksi.

Tama on haastanut, kun hdnen vointiinsa tulee muutoksia eli mina en
osaa sanoa, olisiko tdhén Kelan kautta tulevaan elékkeensaajan hoitotu-
keen ja sen kriteereihin, ettd missé vaiheessa hakea sité korotusta.

Sehén tassa ristiriita niiden tukien ja hakemisen kanssa, etté jos han olisi
paikallaan istuva ja hénelle tuotaisiin ruoka eteen, eika hén pystyisi sité
itse saattamaan suuhunsa, niin hdn menisi niihin kriteereihin. Mutta kun
hén itse touhuaa, tekee ja liikkuu ja toimii niin, ne kriteerit eivéat taytykaan.

7.6 Tarve monipuoliselle kuntoutukselle

Sairastuminen on jo tuonut monenlaisia muutoksia elamaan ja haastateltava ker-

too kaivanneensa etenkin sairauden alkuvaiheeseen laheiselleen sosiaalista ja

fyysista aktiivisuutta tukevaa toimintaa.
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Siihen alkuun olisi kaivannut sité viriketta. Mietin joskus, olisiko se hidas-
tanut taudin kulkua, kun olisi ollut sellaista jarkevaéa toimintaa.

Haastateltavat toivat esille likunnan tarkeyden tyoikaisen muistisairaan kuntou-
tuksessa. Eras haastateltavista kertoi:
Siitd kuntoutuksesta miné jossain kohtaa kysyinkin muistikoordinaatto-
rilta, kun olin kuullut, etté joku tamperelainen oli ollut semmoisessa liikun-
nallisessa kolmen kuukauden ajan. Ei ollut sesmmoista olemassa. Ei ne

on paljon sairaammille ihmisille ja paljon vanhemmille ihmisille tarjolla.
Vaikka t&dmé toinenkin oli tybikdinen. Min& en oikein ymmérré sité.

Haastatteluista tuli esiin toive kuntouttavasta tyOotteesta eri palvelujen suhteen.
Lyhytaikaishoitoon olisi kaivattu enemman aktiivista ja kuntouttavaa toimintaa.
Heilléd on uutiskatsaus ja pelituokio ja jos sattuu olemaan ulkoiluttaja pai-

kalla ja sitten se koko pitkd péiva. Olen ymmartanyt, etté ulkoilutuskin
tapahtuu paljon vapaaehtoisten voimin.

Minusta tuntuu, ettei kuntoutusta ole ollut missdén kohtaan. Sitéa ei ole
myd&skéén néissé intervallijutuissa. Sellaista oikeasti kuntouttavaa.

Sen pitéisi olla hdnen kuntotasoonsa sopiva paikka. Jos hdn menee in-
tervallipaikkaan, jossa on jo vaikeampia tapauksia, hédn taantuu sinne Vvii-
kon aikana. Miné en halua, ettéd héan taantuu siella, vaan sen pitéisi olla
edelleen aktiivista ja kuntouttavaa otetta.

Myos Kelan kautta tuettu omaishoitajan parikurssi on tuottanut ikdvan kokemuk-
sen muistisairaan kuntoutuksesta.
Sitten kun me oltiin sielld Kelan kuntoutuksessa, mika oli omaishoitajille,
mutta sairastunut omainen oli mukana. Heille oli paivdohjelma. Se oli
vaan sita, etté sielléd oli joku ohjaaja pitdméssé heille seuraa. Siellé sai

maata sangylla, jos halusi tai lukea lehteé tai tehdé palapelia. Se oli ihan
niin kuin sé&ilytysta. Min& olin niin vihainen.

7.7 Palveluita estavat rajat ja rajoitteet

Tutkimuksessa nousi esille, etteivat tamanhetkiset julkiset palvelut kykene vastaa-
maan yksilollisesti tydikaisen muistisairaan tarpeisiin. Haastateltavat totesivat, etta
monet olemassa olevista palveluista on suunnattu iakkaille ihmisille, ja he ovat saa-
neet kuulla usein Tampereen kaupungin suunnalta vastauksena tiedusteluihin, ettei

heilla ole tarjota tyoikaiselle sopivia palveluja tai paikkoja.
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Koordinaattori puhui minulle, etté sekin [péivétoiminta] on sellaista, ettéa
ei varmaan ldheinen viihtyisi, ettd on semmoista.

Sielta tuli hirveen paljon vastauksia, ettei ole tdmmodisille tyoikaisille, etta
ne kaikki toiminnat, palvelut ja tekemiset on enemméan semmoisille 80+.

Haastattelussa mainitaan osavuorokautinen perhehoito. Se on paivatoimintaa,
jota jarjestetaan perhehoitajan kotona ja hanella on nelja asiakasta paivaa koh-
den. Jokaiselle asiakkaalle maaritellaan henkilokohtaisesti perhehoidon paivien
maara. Suurin osa asiakkaista on huomattavasti iakkaampia ja fyysisesti heikom-
massa kunnossa olevia ja heidan toimintakykynsa rajoitteet voivat rajoittaa myos
tydikaisen sairastuneen mahdollisuuksia aktiivisempaan toimintaan paivan ai-
kana.

Varsinkin silloin alkuun sairastunut l&heinen olisi siellékin kaivannut

enemmaén, eika aina pééasty ulos. Sielld oli nelja henked, joista kolme oli
pyérétuolissa.

Silloin ensi alkuun sielld oli semmoinen ldahemmaés satavuotias mummo,
Jjoka ei kuule eikd née ja sitten kun tydikdinen muistisairas haluaisi
menné lenkille.

Tutkimuksessa kavi ilmi, ettei Tampereella sovelleta vammaispalvelulakia muis-
tisairaiden palveluihin, vaikka joissakin naapurikunnissa Pirkanmaalla toimitaan
toisin. Haastateltavat kokivat, etta tyoikainen muistisairas hyotyisi paljon mahdol-
lisuudesta kayttaa henkilokohtaista avustajaa.
Jotenkin melkein tybikéiselle kaipaisi aika yksilbllista. Avustaja olisi ollut
hirveen ihana.

Henkilbkohtainen avustaja olisi kylla ihana. Kun tuolla Yléjarvelld on ni-
menomaan semmoinen, montakohan tuntia kuussa sité voi kéyttéa, niin
voi itse vdhan miettia, mihin sen sitten haluaa.

Minun mielesténi muistisairas ldheinen pystyisi sanomaan, mitd apua
hén tarvitsee konkreettisesti ja kylléd sen avustajan pitéisi auttaa esimer-
kiksi maksaa ratikassa se maksu ja etsié kortti hdnen taskustaan ja jotain
téllaista. Kylld minun mielestdni moni muukin, joka on saanut henkilékoh-
taisen avustajan, on télléa tavoin avustettava.

Haastattelussa tuotiin esille myds toive siita, etta muistisairaalle laheiselle tulisi
olla mahdollisuus saada muistisairauksiin erikoistuneita neurologin tai geriatrin
palveluita pitempiaikaiseen sairauden ja laakityksen seurantaan. Nykykaytan-
nossa tyoikaisella muistisairaalla on mahdollisuus saada sairauden diagnoosivai-
heessa erikoissairaanhoidon neurologin palveluita noin vuoden ajan, ja taman

jalkeen hanen kontrollikdyntinsa siirtyvat terveyskeskuslaakarille. Haastateltava
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kertoi, ettei nykyisen hoitokaytdnnon mukaan tyoikaisen muistisairaan henkilon
ei ole mahdollista saada julkisen geriatrian palveluita kuin vasta taytettyaan 65-
vuotta.
Neurologeista on pulaa ja neurologit ovat perinteisesti erikoissairaanhoi-
toa, eiké néita palveluja ole yksityisella tarjottavana, puhumattakaan, ettéa
niitéd olisi perusterveydenhoidossa. Eli alle 65-vuotiaiden tybikéisten

osalta on rakennettu sellainen jéarjestelmé, joka ei vastaa heidan palve-
lutarpeeseensa.

Eih&n tdssé saisi olla mitdén ikérajaa ja tydikéiset erityisesti, heillehdn se
on niin raju téllainen tauti ja tulee yllattaen. Silloin heilla tulisi olla mah-
dollisuus téta jérjestelmééa kayttaa, eikd mitéén teenndisié ikérajoja.

Haastateltava kertoi myos asetetun ikarajan 65-vuotta olevan esteena, ettei Tam-
pereella voi saada alennusta Nyssen matkalipuista alle 65-vuotias elakekortin

omistava henkilo.

Haastattelussa tuotiin esille myos omaishoitoon liittyvia rajoittavia tekijoita. Haas-
tateltava kertoi, etta tydssakayvan omaisen omaishoidon tuesta peritaan veron
lisdksi myds elakemaksua, joka pienentdd merkittavasti kateen jaavan tuen
osuutta. Lisaksi haastattelussa todettiin, etta omaishoidon lisavapaiden myonta-
minen lakisaateisen vapaan (kolme vuorokautta kuukaudessa) lisaksi tukisi
omaishoitajan jaksamista ja mahdollistaisi ndin myds muistisairaan laheisen asu-

mista pitempaan kotona.

7.8 Palvelukokonaisuus, muistipolku

Haastateltavat kokevat, ettd heille on jaanyt yksin vastuu rakentaa laheiselle
muistisairaalle mahdollisimman toimiva palvelukokonaisuus. He olisivat kaivan-
neet rinnalleen sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaista, joka olisi antanut tie-
toa, ohjausta ja tukea ennakoivasti toimivan palvelupolun rakentamiseen.

Palvelupolku on ollut hdmyisé ja eiké ole ollut mitenkéén selvéa diagnoo-
sin jélkeen, ei diagnoosin saaneelle eiké laheisille.
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Ehk& semmoinen, mitd miné olen ajatellut, etté olisi jo silloin alun perin
sieltéd terveyskeskuksesta ollut sellainen yhdyshenkild, joka olisi ottanut
kopin meisté ja pitdnyt tdssé matkanvarrella.

Ne [palvelut] ei ole nivoutuneet yhteen eiké toinen tieda, mité toinen te-
kee. Meiddn perheemme kohdalla se olen minéd, omaishoitajana ja siiné
roolissa, missé olen tassé ollut. Mutta aika haastavaa ja ongelmallista se
on.

Vé&héan niin kuin yhden luukun periaate, ettéd yhdesta paikkaa saisi kaiken
tiedon, varsinkin silloin alkuun olisi sellainen kattava paketti, ettei sinun
tarvitsisi etsia ja kysyd sen perdén. Véahintédén se, ettd mihin soitat eri
tilanteissa ja eri palveluissa.

Olen tyytyvéinen siihenkin mitd olemme saaneet, mutta koen kylld sen
olleen minulle omaishoitajana ja edunvalvojana hyvin kovaa taistelua tai
etsimistéa itse ja sitd hakua ja ymmérrysta, ettd mihin palveluihin olemme
oikeutetut tai miké olisi meille hybdyksi, niin Kyllé siiné ollaan aika yksin.
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8 JOHTOPAATOKSET

8.1 Muistisairauden ymmartaminen

Yhtena opinnaytetyon tarkeana teemana on tuoda esille tyodikaisen muistisai-
rauksiin liittyvia erityispiirteita seka kuvailla sitd, millaista on elaa tyoikaisena
muistisairauteen sairastuneena ihmisena. Tieto muistisairauksista lisda taitoa
kohdata muistisairas ihminen arvostavasti ja ymmartavasti. Kaikilla sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisilla tulisikin olla perustiedot muistisairauksista ja
muistisairaan kohtaamisesta. Tama tietoisuus auttaa lI6ytamaan yksildllisia hy-
vaa elamaa tukevia ratkaisuja palvelujen ja hoidon suhteen. (Hallikainen ym.
2019, 28-30.)

Muistisairauden ymmartaminen edellyttaa totuttujen ajattelutapojen muutoksia.
Muistisairauden aiheuttamien toimintakyvyn haasteiden ja menetysten sijaan tu-
lisi ndhda ihmisessa olemassa olevat voimavarat ja mahdollisuudet. "Muistisai-
rautta ymmartava yhteiskunta” luo hyvaksyvaa asenneilmapiiria. Kun muistisai-
rauden aiheuttamia haasteita aletaan tarkastella yhteiskunnan rakenteisiin liitty-
viksi eika muistisairaan henkilon ongelmiksi, yhteiskuntaa voidaan kehittaa yh-
denvertaiseksi. Yhteisojen ja ympariston esteettomyys ja saavutettavuus mah-
dollistavat osallistumisen ja osallisuuden. Yhteiskunnan muistiystavallinen toi-
minta kehittyy, kun eri organisaatiot kehittavat toimintaa yhdessa muistisairaiden
kanssa. (Hallikainen ym. 2019, 30.)

8.2 Kansallinen muistiohjelma

Tutkimustulosten pohjalta voidaan todeta, etteivat julkiset palvelut vastaa tyoikai-
sena muistisairauteen sairastuneen palvelutarpeeseen. Puutteita on muun mu-
assa muistisairauden etenemisen seuraamisessa ja palvelutarpeen arvioinnissa.
Sosiaali- ja terveysministerié maarittelee palveluja jarjestaville tahoille sosiaali-

ja terveyspalveluihin liittyvia suosituksia ja valmistelee lainsaadantdéa. Sosiaali-
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ja terveysministerion raportissa Kansallinen muistiohjelma 2012-2020, Tavoit-
teena muistiystavallinen Suomi pyritaan lisddmaan tietoa ja ymmarrysta seka
muuttamaan vallitsevia asenteita myonteisemmaksi. Tavoitteina ovat aivotervey-
den edistaminen, hyvan elamanlaadun varmistaminen muistisairaille ihmisille ja
heidan laheisilleen oikea-aikaisen tuen, hoidon seka kuntoutuksen ja palvelujen

turvin. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 8—11.)

Kansallisen muistiohjelman yhtena tarkoituksena on vaikuttaa kuntatason paa-
toksentekoon, silla juuri poliittisilla valinnoilla ja paatoksilla voidaan edistaa kan-
santerveytta, parantaa hoidon ja palveluiden laatua ja vaikuttavuutta seka jarjes-
taa palvelut kustannustehokkaasti. (Sosiaali- ja terveysministerid 2012,5). Toisin
sanoen poliittisilla arvovalinnoilla on suuri painoarvo, silloin kun paatetaan re-

sursseista, joita kaytetdan muistisairaiden palveluihin ja tukiin.

8.3 Lainsaadanto palvelujen perusta

Tutkimuksen aineistosta nousi esille monenlaisia palveluja estavia rajoja ja ra-
joitteita. Monet olemassa olevista palveluista on suunnattu iakkaammille ihmi-
sille. Talloin palvelut eivat vastaa tyoikaisen muistisairaan yksil6llisiin tarpeisiin.
Lainsaadantoa tulisikin kehittda ja soveltaa siten, etta se mahdollistaisi palvelu-

jarjestelman harkinnanvaraisen ja laajemman kayton.

Sosiaalihuoltolain (2014/1301) jo itsessaan tulisi edistaa ja yllapitdad muistisai-
raan hyvinvointia, osallisuutta ja oikeutta hyvaan palveluun seka parantaa yhteis-
tyota sosiaalihuollon ja kunnan eri toimialojen seka muiden toimijoiden valilla nai-
den tavoitteiden toteuttamiseksi. Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oi-
keuksista (2000/812) eli puhekielessa asiakaslaki on saadetty edistamaan asiak-
kaan oikeutta hyvaan palveluun sosiaalihuollossa, jolloin asian kasittelyssa asi-
akkaan etu huomioidaan, asiakkaan toivomukset ja mielipide kuullaan, hanen it-
semaaraamisoikeuttaan kunnioitetaan seka asiakkaalle annetaan mahdollisuus

osallistua ja vaikuttaa omien palvelujensa suunnitteluun ja toteuttamiseen. Asia-
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kaslain mukaan sosiaalihuoltoa toteuttaessa on laadittava palvelu-, hoito-, kun-
toutus tai muu vastaava suunnitelma ja sen voi jattaa tekematta ainoastaan, jos
kyseessa on tilapainen neuvonta tai ohjaus tai jollei suunnitelman laatiminen ole

muutoin tarpeetonta.

Tutkimustulosten mukaan kuntoutusta ei ole tyoikaisille muistisairauteen sairas-
tuneille riittavasti ja olemassa olevat palvelut ovat puutteellisia. Lisaksi kuntou-
tuksesta puuttuu suunnitelmallisuus. Sosiaalihuoltolaissa on maaritelty sosiaali-
nen kuntoutus, jonka tehtavana on vahvistaa henkilon kykya selviytya arkipaivan
toiminnoista, vuorovaikutussuhteista seka oman toimintaympariston eri rooleista.
Sosiaalinen kuntoutus on osa monialaista kuntoutusjarjestelmaa, ja sita voidaan
toteuttaa monialaisena kuntoutusjarjestelmana tiiviissa yhteistyossa laakinnalli-
sen kuntoutuksen kanssa. Sosiaaliseen kuntoutukseen kuuluu sosiaalisen toi-
mintakyvyn vahvistaminen ja osallisuuden edistaminen, kuntoutustarpeen selvit-
taminen, kuntoutusneuvonta- ja ohjaus, eri kuntoutuspalvelujen yhteensovittami-
nen. Lisaksi se sisaltaa valmennusta arkipaivan toiminnoista suoriutumiseen ja
elamanhallintaan, ryhmatoimintaa seka tukea sosiaalisiin vuorovaikutussuhtei-

siin. (Sosiaali- ja terveysministerio 2017, 56.)

Vammaispalvelulakia tulisi uudistaa siten, etta sita sovellettaisiin koskemaan niin
tyoikaisia kuin iakkaita muistisairaita. Muistisairauksien tunnustaminen krooni-
sena sairautena ja vammana seka muistisairauksien sisallyttaminen mukaan
vammaispoliittisiin ohjelmiin ja lakeihin on yksi niista tavoitteista, joita Alzheimer

Europe jarjestd on asettanut koskemaan kaikkia EU-maita. (Alzheimer Europe.)

8.4 Muistisairauksien ennaltaehkaisy ja varhainen toteaminen

Tutkimuksessa tuli esille, ettd muistisairauksien varhaiseen diagnosointiin liittyy
haasteita. Muistisairausdiagnoosin viivastyminen hidastaa hoitoon paasya ja hei-
kentaa hoitotuloksia. MEVA-hankkeen loppuraportissa tuodaan esille myos se
tosiasia, etta tyoikaisten muistioireet lisaavat kaksinkertaiseksi riskia sairastua

muistisairauteen myohemmalla ialla (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry 2014, 6).
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Siksi olisi tarkeaa saada tydikaisten terveyspalveluista vastaavien kuten tyoter-
veyshuollon seka aikuisneuvoloiden tyontekijat tekemaan valistustyota muistisai-
rauksien ennaltaehkaisyn puolesta seka edistamaan muistisairauksien varhaista
toteamista. Muistiriskitestien seka muistioirekyselyiden suunnitelmallinen ja
saanndénmukainen kaytto voisi olla eras tapa nostaa aivoterveys ja muistisairau-

det vastaanotolla esille. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry 2014, 35-39.)

8.5 Kansallinen muistipalvelupolkumalli

Tutkimustuloksissa todettiin haasteita muistisairauksien varhaisessa tunnistami-
sessa seka monia ongelmakohtia tydikaisen muistisairaan henkildn muistipolun
palveluissa. Suomessa ei ole talla hetkelld kaytdssa yhtenaistd muistisairaan
hoito- ja palvelupolkua. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on kaynnistanyt elo-
kuussa 2021 sosiaali- ja terveysministerion rahoittaman Muistisairauksien var-
haisen toteamisen kansallisen muistipalvelupolku-hankkeen. Sen tavoitteena on
kahden vuoden aikana kerata tietoa eri alueiden hoito- ja palvelupolun malleista
seka tehda ehdotus kansallisesta mallista, joka sisaltaa palvelupolun vaiheet en-
naltaehkaisevista palveluista ja varhaisesta tunnistamisesta hoitoon ja seuran-
taan. Mallin kehittdminen on osa Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskusohjel-

maa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2022.)
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8.6 Muistipolku hyvinvointialueen palvelujen kehittamiseen

Tutkimusaineistosta kavi ilmi, etteivat palveluverkoston eri toimijoiden palvelut,
kuten terveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalitoimen palvelut, toimi
palvelupolulla saumattomasti yhteen. Myos tiedonkulussa eri organisaatioiden
valilla ilmeni ongelmia. Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksen myé6ta olisi
hyva yhtenaistaa ja kehittaa tyoikaisten muistisairaiden palveluja palvelumuotoi-
lun ja palvelupolku tydmenetelman avulla koko hyvinvointialueelle, etenkin jos
toimivaa muistipolkua ei ole ollut aikaisemmin palveluiden jarjestajan kaytossa
(Keski-Suomen hyvinvointialue N.d.). Asiakasymmarrys on talléin ydinase-
massa. Asiakkaan tarpeita, toiveita ja tavoitteita seka palveluista saatuja koke-
muksia tulee ymmartaa ennen kuin pystyy luomaan palveluita, joilla on todellista
lisdarvoa asiakkaan elamaan. Lisaksi yhteistyo kaikkien osapuolten niin palvelun
tuottajien, tarjoajien, asiakkaiden kuin jarjestojen valilla on keino yhteiskehittami-
selle, jolloin palveluita ja tarpeita tarkastellaan monesta erinakdkulmasta. (Aho-
nen 2017, 37.)

8.7 Yksilollinen muistipolku

Muistipolkua voi ja pitaisi tarkastella myos asiakaslahtdisena palvelupolkumal-
lina. Talloin muistipolku voidaan nahda kokonaisvaltaisena tapana koordinoida
ja organisoida asiakkaan erilaisia hoito- ja palveluprosesseja yli sektori-, organi-

saatio- ja ammattirajojen. (Niemela & Kivipelto 2019, 9.)

Tyoikaisen muistisairaan hoidossa olisi ensisijaisen tarkeaa laatia jokaiselle yk-
silollinen muistipolku, joka ottaisi huomioon hanen elamantilanteeseensa liittyvat
erityispiirteet ja joka takaisi laadukkaat, oikea-aikaiset, oikeanlaiset ja riittavat
palvelut, hoidon seka kuntoutuksen. Toimiva muistipolku turvaisi muistisairaalle
ja hanen perheelleen hyvan ja riittavan tuen, jolla tyoikaisen muistisairaan ela-
manlaatua voitaisiin kohentaa ja toimintakykya pitaa ylla. Tama takaisi mahdolli-

suuden suhteellisen itsendiseen elamaan omassa tutussa elinymparistossa.
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Toimiva muistipolku rakentuisi suunnitelmallisesti yhteistydssa muistisairaan ja
hanen laheisensa sekd muistineuvojan ja palveluverkoston eri toimijoiden
kanssa, jolloin ohjaus ja neuvonta olisi oikea-aikaista, palvelutarve tunnistettai-
siin ajoissa seka palveluiden jarjestaminen olisi saumatonta seka seuranta ja ar-
viointi jatkuvaa. Muistiliitto & Biogen 2021, 3.)

Tutkimuksen perusteella on ikavaa todeta, etta julkinen palveluntuottaja ei ky-
kene talla hetkella olemaan mukana rakentamassa toimivaa muistipolkua palve-
lemaan Tampereella asuvia tyoikaisia muistisairaita. Vastuu yksildllisen muisti-
polun laatimisesta on jaanyt liilaksi muistisairaalle itselleen, hanen laheisilleen
seka kolmannen sektorin toimijoille. Nyt olisi korkea aika lahtea tahan kehitystyo-

hén myos Pirkanmaan hyvinvointialueella.
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9 POHDINTA

9.1 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetydhon kuuluu luotettavuustarkastelu, jonka kuuluu kulkea mukana
koko opinnaytetyoprosessin ajan. Koin tarkeaksi, etta jo suunnitteluvaiheessa
tarkastelimme Tutkimustyon perusteet ja tutkimusmenetelmat -kurssin yhtey-
dessa tutkimuksen luotettavuutta ja etikkaa muun muassa tutkimuskolmion
avulla. Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta voi perustella vahvistettavuu-
della, arvioitavuudella seka saturaatiolla. Vahvistettavuudella tarkoitetaan sit3,
ettd keraan tietoa eri lahteista ja peilaan omaa tulkintaani sita vasten. Kun eri
tietolahteet tukevat toisiaan, saan sita kautta vahvistusta omalle tydlleni ja vait-
teilleni. Arvioitavuudella tarkoitetaan riittavaa dokumentointia. Minun tulee loytaa
tutkimukseeni parhaiten soveltuvat menetelmat ja osata perustella koko opinnay-
tetyOprosessi vastaamalla kysymyksiin; keta tutkin, mitd kysymyksia esitan ja
mita en kysy, kuinka keraan aineistoa ja kuinka sita tulkitsen. Saturaatio eli kyl-
laantyminen tarkoittaa sita, etta keraan aineistoa niin riittavasti, etta sen avulla

pystyn vastaamaan asettamiini tutkimuskysymyksiin. (Kananen 2019, 32-36.)

Mielestani laaja teoria aineisto on tukenut vahvasti haastattelujen kautta saa-
maani tutkimusaineistoa ja taman kokonaisuuden avulla olen Ioytanyt tutkimus-
kysymyksiin vastaukset. Kysymykseen millaisena tyoikaisen muistisairaus nayt-
taytyy hanen elamassaan en voi vastata kenenkaan yksittaisen ihmisen tarinalla
vaan kuvailemalla teoriaosuudessa, millaisia erilaisia muistisairauden muotoja
esiintyy tyoikaisilla ihmisilla seka kuinka muistisairauteen sairastuminen muuttaa
mielikuvia omasta itsesta ja tulevasta elamasta. Tutkimuskysymykseen, millaisia
kokemukset arjen sujumista tukevista palveluista, tuista, kuntoutuksesta ja hoi-
vasta, sain vastaukset tutkimushaastattelun aineistosta. Kysymysta, millainen on
toimiva muistipolku, tarkastelin teoriaosan lisaksi enemman johtopaatokset koh-
dassa tukeutumalla muun muassa aikaisempiin tutkimuksiin ja keskeisiin lakei-
hin.
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Olen perehtynyt opinnaytetyoprosessin suunnitteluvaiheessa Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan julkaisemaan Hyvan tieteellisen kaytannon ohjeistukseen.
Siina korostetaan tutkimustydssa noudatettavan rehellisyytta, huolellisuutta, tark-
kuutta seka objektiivisuutta tutkimuksen kaikissa vaiheissa; suunnittelussa, tu-
losten tallentamisessa ja esittamisessa seka tulosten arvioinnissa. Toivon, etta
olen onnistunut sanoittamaan nama vaiheet opinnaytetyohon niin, etta lukijat voi-
vat olla samaa mielta opinnaytetyon kulusta seka tulla samaan lopputulemaan
tulosten arvioinnissa. Lisaksi olen hankkinut tutkimukselleni tarvittavan tutkimus-
luvan ja olen arvostanut muiden tutkijoiden tekemaa tyota tekemalla lahdeviit-
taukset heidan julkaisemaan tietoon raportointiohjeistuksen mukaisesti. Opin-

naytetyon tulee lapaista myos plagiointitarkastus.

9.2 Opinnaytetyon prosessi ja jatkotutkimusaihe

Opinnaytetyoprosessi on kestoltaan pitka prosessi. Aloitin opinnaytetydn ideoin-
nin ja suunnittelun syyskuussa 2021 ja sain opinnaytetyon valmiiksi suunnitellusti
marraskuun loppuun 2022. Tahan jaksoon mahtuu tiivimpaa tekemista opinnay-
tetyon parissa ja taukoja, jolloin keskityin enemman muihin opintoihini liittyviin
asioihin, kuten tyoharjoitteluun. Kuitenkin on todettava, etta koko taman vuoden
ajan, opinnaytety0 ja sen toteuttaminen on ollut mielenkiinnon kohteena ja sen
tekemiseen olen halunnut sitoutua ja uppoutua. Tosin teorian rajaamisessa on

ollut eniten haasteita. Kaiken kaikkiaan olen tyytyvainen valmiiseen tyohoni.

Uskon, etta Pirkanmaan Muistiyhdistys ry on aktiivinen toimija myos jatkossa yh-
teistydssa oppilaitosten kanssa ja heilta 16ytyy varmasti ajankohtaisia ehdotuksia
opinnaytetyon aiheiksi tulevillekin vuosille. Mielestani muistipolku on aihe, jonka
ymparille kannattaa tehda lisaa tutkimuksia. Siksi ehdotankin, ettd muistipolkua
voisi tarkastella myos kotona asuvien iakkaampien muistisairaiden henkildiden
osalta: kuinka he saavat tukea ja palveluita, tunnistavatko he itse palvelun tar-
peensa ja osaavatko vaatia niita seka I0ytyyko heidan rinnalleen riittavasti ihmi-

sia ja ammattilaisia, jotka toimivat heidan "asianajajinaan” sairauden edetessa.
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LITTEET
Liite 1. Saatekirje

Hyva tyoikaisena muistisairauteen sairastuneen lahiomainen

Tule jakamaan tarkeita kokemuksiasi ja nakemyksiasi tyoikaisena muistisairau-
teen sairastuneen elamasta, hanen saamistaan palveluista ja tuista. Olen kol-
mannen vuoden sosionomiopiskelija Tampereen ammattikorkeakoulusta ja olen
tekemassa opinnaytetyota yhteistyona Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kanssa.

Tutkimukseni tavoitteena on kartoittaa ja tuoda nakyviksi mahdollisia ongelma-

kohtia tyoikaisen muistisairaan muisti/palvelupolun eri vaiheissa.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisena tyoikaisen muistisairaus nayttaytyy hanen elamassaan
2. Millaisia ovat kokemukset arjen sujumista tukevista palveluista ja tuista, kun-
toutuksesta ja hoivasta?

3. Mista toimiva palvelupolku rakentuu?

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja aineistoa kasitellaan tutkimuk-
sessa nimettdmasti. Tutkimusaineistoa kaytetaan vain tahan opinnaytetyohon ja
nauhoitettu haastattelumateriaali havitetaan tutkimuksen valmistuttua.

Opinnaytetyon arvioitu valmistumisaika on syksy 2022. Opinnaytety0 julkaistaan
Theseus-julkaisuarkistossa. Mikali haluat lisatietoa tai olet kiinnostunut osallistu-

maan opinnaytetyotutkimukseen, otathan yhteytta puhelimitse tai sahkopostitse.

Ystavallisin terveisin,

Teija Heikkinen
0409 xxx xxx
teija.heikkinen@tuni.fi
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Liite 2. Teemahaastattelun runko
1. Millaisena tyoikaisen muistisairaus nayttaytyy hanen elamassaan

Kerro lyhyesti muistisairaasta laheisestasi:
Milloin ja miten huoli muistiongelmista herasi?
Mista sairaudesta on kyse?

Kuinka ja milloin sairaus diagnosoitiin?

Millaisena sairaus nayttaytyy? Kuinka sairaus on vaikuttanut muistisairaan ihmi-

sen toimintakykyyn; fyysinen, psyykkinen, kognitiivinen, sosiaalinen?
Kuinka sairaus on vaikuttanut perhe-elamaan?

Miten lapset suhtautuvat tilanteeseen?

2. Millaisia ovat kokemukset arjen sujumista tukevista palveluista ja

tuista, kuntoutuksesta ja hoivasta?

Ovatko ne olleet oikea-aikaisia, oikeanlaisia ja riittavia?

Mista olette saaneet tietoa sairaudesta?

Kenelta ja millaista neuvontaa ja ohjausta olette saaneet palvelujen suhteen?
Milta tahoilta olette saaneet palveluja? Kunta, yksityinen sektori, kolmas sektori

Kuinka tyoikaisen muistisairaan elamantilanne on huomioitu palvelujen tarvetta

arvioitaessa?

Miten sairaus on vaikuttanut toimeentuloon? (ty6elamassa jatkamisen tukemi-
nen, puolison tydelamassa jatkamisen mahdollistaminen, muistisairaan ihmisen

siirtyminen pois tydelamasta, Kela, vakuutusyhtiot)
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3. Mista toimiva palvelupolku rakentuu?

Kuinka eri palveluntuottajien tarjoamat palvelut ja tuet ja palveluntarve ovat ni-

voutuneet yhteen?

Millaisia kokemuksia on siita, kuinka muistisairas ihminen kohdataan eri palve-
luissa? Kuinka yksilo ja yksilolliset tarpeet huomioidaan? Kuinka muistisairas

ihminen tulee kuulluksi hanta koskevissa asioissa?

Mita toiveita/ehdotuksia Pirkanmaan hyvinvointialueen aluevaltuustolle sote-

palveluiden/tukien/hoidon/kuntoutuksen kehittamiseksi
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