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1 Johdanto

uistisairaudet yleistyvat vaestén ikddntyessd, ja muistisairauksien

ennaltaehkdisyd, hoitoa ja kuntoutusta tutkitaan laajalti. Kun myods

tyoikdisten muistisairausdiagnoosien mdadrd kasvaa, tydikdisend

sairastuvien hoito ja kuntoutus ovat viime aikoina nousseet tutki-
muksen kohteiksi. Téssd julkaisussa selvitetddn tyépaikkojen néakékulmas-
ta tydikdisend muistisairauteen sairastuneiden mahdollisuuksia jatkaa tyé-
eldmadssa.

Tydeldmdan keskeiset kysymykset tydurien pidentémisestd, tyodntekijdiden
pysymisestd ja tydhyvinvoinnista tulevat olemaan kriittisiéd myds tydikdisten
muistisairautta sairastavien sekd kaikkien tyéikdisten muistiterveyden néké-
kulmasta.

Tadma julkaisu on toteutettu Muisti ja tyé — tydikdisten muistiterveys ja tyés-
sé jatkaminen -hankkeessq, jonka tavoitteena oli tuottaa tietoa aihepiiriin
littyvastd tutkimuksesta ja kehittimisestd sekd selvittdd Pohjois-Karjalassa
toimivien yritysten ja organisaatioiden kokemuksia ja tietoisuutta hankkeen
teemoista. Lisdksi oli tarkoituksena lisGtd yritysten ja organisaatioiden, sekd
tyénantajien ettd esihenkildiden, tietoisuutta tyodikdisten muistisairauksista
ja luoda perustaa jatkokehittédmiselle. Hanke toteutettiin Karelio-ammatti-
korkeakoulussa vuonna 2022 ja sitd rahoitti Pohjois-Karjalan maakuntaliitto
Alueiden kestavdan kasvun ja elinvoiman tukeminen AKKE-md&dr&rahasta.
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Tassd julkaisussa kdsitellddn sekd aikaisemman tutkimustiedon ettd hank-
keen aikana tuotetun tiedon valossa ty6ikdisten muistisairauteen sairastunei-
den tydssd jatkamisen kysymyksid tydeldman ja tydpaikkojen nékékulmasta.

Tuotettua tietoa voidaan kdyttéd tydyhteisdjen muistitietoisuuden ja -osaa-
misen vahvistamisessa. Tieto tukee johtamisen, henkildstdpolitiikan, tyd-
terveyshuollon sekd& koulutuksen kehittdmistd huomioimaan muistiterveytté
ja tydikdisten muistipulmia ja -sairauksia.

Tiedon pohjalta organisaatioissa, yrityksissé ja tyéyhteisdissé on mahdollista
luoda ja vahvistaa menettelytapoja, toimintamalleja ja rakenteita, joilla tyd-
ikd&isind muistisairauteen sairastuneiden kokemuksia kuullaan ja tyéhén osal-
listumisen mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja pohditaan.

Tietoa voidaan kayttéd myds yleisessd vaikuttamistoiminnassa, jolla pyrit&dn
lisddmdadn tietoisuutta tydikdisten muistisairauksista sekd vahvistamaan
mydonteistd ilmapiirid jo oikeudenmukaista ja tasavertaista kohtelua. Tuotet-
tua tietoa kdytetddn myds Muisti ja tyd -hankkeessa tehtdvissd kehittéimis- ja
toimenpidesuosituksissa.

<
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2 Tausta

Muistisairaudet ja muistisairauksien yleistyminen

Muistisairaudet yleistyvét maailmanlaajuisesti. Tdhdn vaikuttavia tekijéitd
ovat muun muassa vdestdn ikddntyminen ja diagnosointimenetelmien ke-
hittyminen.

Muistisairauksien kirjo on laaja. Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen (2015, 18—
22) maéadrittelevat muistisairauksien késitetté seuraavasti:.

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentdd sekd muis-
tia ettd muita tiedonkdsittelyn osa-alueita, kuten kielellisid toimintoja,
ndénvaraista hahmottamista ja toiminnanohjausta. Etenevdét muis-
tisairaudet johtavat useimmiten muistin ja tiedonkdsittelyn vaikeaan
heikentymiseen. Vaikeasta muistisairauden vaiheesta on kdytetty ai-
emmin dementia-termid. Yleisimmadt muistisairaudet ovat AT, aivo-
verenkiertosairauden muistisairaus (suurten aivoverisuonten tauti,
pienten aivoverisuonten tauti, tiedonkdsittelyn kannalta kriittiset infark-
tit), patologisiin Lewyn kappale muutoksiin liittyvdt sairaudet, kuten
Lewyn kappale -tauti (LKT) ja Parkinsonin taudin muistisairaus, sekd
otsa-ohimolohkorappeumat (otsalohkodementia, etenevd sujumaton
afasia ja semanttinen dementia).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2022) mukaan Suomessa ei ole pdivitty-
vad tilastotietoa muistisairauksia sairastavien henkildiden kokonaismdédristd.
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Arvioita tehdd@dn rekisteritietojen ja eurooppalaisten véestdtutkimusten perus-
teella. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos arvioi Suomessa olevien muistisairautta
sairastuvien henkildiden mdadrdaksi yli 190 000 henkildé. Muistisairauksien Kaypa
hoito -suosituksen mukaan Suomessa arvioidaan olevan noin 200 000 hen-
kilog, joilla tiedonkdsittely on lievésti heikentynyt. (Suomalainen ladkdariseura
Duodecim 2021.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2022) mukaan muisti-
sairautta sairastavien henkildéiden madaré maailmassa on ollut liki 50 miljoonaa
henkildd vuonna 2015. Muistisairauksia sairastavien henkildiden méaard kasvaa
nopeasti: seuraavien 20 vuoden aikana madardén on arvioitu kaksinkertaistuvan.

Muistisairauksien yhteiskunnalliset vaikutukset -raportin (Muistiliitto ry. 2021)
keskeinen johtopddtds on, ettei muistisairauksia tunnisteta ajoissa. Muis-
tisairauksista johtuvia yhteiskunnallisia kuluja voidaan kuitenkin hallita ja
véhentdd monin eri tavoin. Tall& hetkelld keskeisi@ tunnistettuja ongelmia
ovat diagnoosin, hoidon ja kuntoutuksen viivéstyminen. Myds sairauteen liit-
tyva stigma viivyttdd tutkimuksiin ja hoitoon hakeutumista.

Samalla on raportin (emt.) mukaan lisdttévé muistiosaamista ja koulutusta

esimerkiksi perusterveydenhuollossa ja tyoterveyshuollossa. Tietoisuus
muistisairauksista ja muistisairauksien tunnistaminen viel& vajavaista.
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Muistisairauteen voi sairastua myés tyéikdaisend

Muistisairaudet yleistyvat ik&ddnnyttdessd, mutta myods tyodikdiset sairastu-
vat muistisairauksiin. Noin 7 000 tydikdiselld arvioidaan olevan muistisairaus
(Suomalainen ladkdriseura Duodecim 2021, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2022). Suomalaisissa arvioissa tydikdisten muistisairauteen sairastuneiden
henkildiden ylgikérajana pidetéddn 65 vuotta. Tydikdisten muistisairauksia ku-
vaavia englanninkielisié termej& ovat Early Onset Dementia tai Presenile De-
mentia.

Juvan (2004) mukaan tyéikaisillé todetut muistisairaudet eroavat jonkin
verran idkkddmpien muistisairauksista. Molemmissa ik&ryhmissé yleisin
muistisairaus on Alzheimerin tauti. Tyoéikdisillé esiintyy enemmman otsalohkoa
vaurijoittavia sairauksia sekd perinnéllisiéd muistisairauksia.

Varhaisimmat muistisairausdiagnoosit on tehty alle 40-vuotiaille (Vieira,
Caixeta, Machado, Silva, Nardi, Arias-Carrién & Carta 2013). Tyoikdisten
muistisairauksiin sairastuneiden maard on kasvussa (esiintyvyys kaksin-
kertaistuu viiden vuoden aikajaksoissa) ja muistisairauksia tunnistetaan tyé-
ik&isilld useammin kuin aikaisemmin. Juvan, Paajasen ja Remeksen (2015b,
586-587) mukaan Suomessa ei ole tarkkaa tietoa tydikdisten muistisairauk-
sien esiintyvyydestd. Heiddn mukaansa ulkomaisten tutkimusten perusteella
45-65-vuotiailla todettavia muistisairauksia esiintyy vaestéssd 35-89 henki-
I611& 100 000 henkildé kohden.

"
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Vieiran ym. (2013) mukaan tysikdisten muistisairauksia ei ymmadarretd riitté-
vdsti, joten ne ovat edelleen puutteellisesti diagnosoituja, vadrinymmadarrettyjd
ja riittamattdmasti hoidettuja. Ashworth (2019, 1655-1656) on todennut tyéssd
jatkamisen tai vaihtoehtoisesti tydstd pois jddmisen vaikuttavan selvasti siihen,
miten tydikdisend muistisairauteen sairastuneet ndkevat itsensd ja suunnitte-
levat tulevaisuuttaan. Sopeutuminen tydeldmdstd pois j@édmiseen on vaikeaq,
mikdli sairastunut itse ei pidd sitd valttdmattdmand. Sairauden vuoksi tapah-
tuvaa varhaista eldkoéitymistd ei mydskadn pidetd samalla tavalla arvokkaana
kuin i&n vuoksi eléikditymistd. Toisaalta Juva, Paagjanen ja Remes (20150, 588-
590) tuovat esille, etté nopeaa elékditymistd diagnoosin jdlkeen voidaan pitéd
mahdollisuutena nauttia eldkepdivistd toimintakykyisend.

Tyéikdisend muistisairauteen sairastumiseen liittyy
erityiskysymyksic

Tyoéikdisend muistisairauteen sairastuneen ihmisen muistitutkimukset, hoito
ja kuntoutus kulkevat periaatteessa samoja polkuja kuin vanhempienkin
ihmisten. Juvan (2011, 153) mukaan tydik&isend sairastuneen muistisairau-
teen liittyy kuitenkin muutamia |&dketieteellisid erityispiirteitd. Perinndlliset
sairaudet ja otsalohkovaurioiden osuus ovat keskimadrin yleisimpié kuin van-
hemmilla sairastuneilla.

Tyoterveyslaitoksen tuoreen tutkimuksen (Poojdnen, Hublin, Heikkinen,
Gluschkoff, Valtonen, Virkkala, Polvi, Saari, Tikkanen, Suhonen, Hdnninen,
Remes, Koivisto & Krliger 2022) tavoitteena on ollut kehittdd ensivaiheen arvi-
ointia, jolla voidaan sekd selvittéd tydikdisten tiedonkdsittelyn heikentymisen
taustasyitd ettd selvittdd, miten ne vaikuttavat tydkykyyn. Tutkimushankkees-
sa on kehitetty kysely, jota voidaan kdayttdd tydssd ilmenevien kognitiivisten
vaikeuksien selvittdmiseksi. Kyselyn tulosten on todettu olevan yhteydessd
tyokykypistemdadrddn ja sairauspoissaolojen madradn. Henkildistd, jotka oli-
vat tulleet muistipoliklinikalle kognitiivisten vaikeuksien vuoksi ja joilla oli to-
dettu muistisairaus, vain 13 prosenttia oli vuoden seuranta-ajan jélkeen tdissa.

Tyodikdisen ihmisen eldmdntilanne ja sairauden vaikutukset ovat mones-
sa suhteessa erilaisia verrattuna esimerkiksi 80-vuotiaana sairastuneen ti-
lanteeseen, vaikka sairaus olisi sama. Tydikdinen ihminen ajattelee yleensd
elédmdad olevan vield paljon edessd, tydeldma jatkuu, ja ehkd suunnitellaan
tulevia eldkevuosia. Muutokseen sopeutuminen voi ndin ollen olla tyéikdise-
nd sairastuneella vaikeampaa kuin vanhempana sairastuneella. Toisaalta
tyoikdisend sairastuneen parempi terveys, toimintakyky ja koulutus antavat
vanhempana sairastunutta paremmat Idhtékohdat kompensoida sairauden
aiheuttamia haittoja. (Juva 201, 153-155.) Tydik&isend sairastuneen tydssé
jatkamisen, perhe- ja elédmdntilanteen kokonaisuuden selvittdminen ja suun-
nittelu pit&dd sisallddn monien asioiden yhteensovittamista.
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Muutokseen sopeutuminen

voi ndin ollen olla tyodikéaisené
sairastuneella vaikeampaa kuin
vanhempana sairastuneella.

Tyoikdisten erityisten palvelutarpeiden tunnistamista ja palvelujen toteu-
tumista sek&d ammattinenkiléstén osaamista selvitettiin osana Muistiliiton
toteuttamaa muistibarometria vuonna 2020. Muistibarometrilld selvitetdan
viiden vuoden vdlein kuntien muistityon tilaa. Vastaajina ovat kuntien vanhus-
palveluista vastaavat henkilét. Suurin osa vastaajista arvioi vuonna 2020 tyd-
ik&isten muistisairaiden ihmisten palvelujen toteutuvan vahintédn kohtalai-
sesti. Tilanne on parantunut edellisen, vuoden 2015 barometrin ajoista, jolloin
noin kolmanneksessa kunnista tai kuntayhtymisté oli edes joiltain osin eriy-
tettyj& palveluja tydikdisille. Vastaajista 14 prosenttia arvioi tydssd jatkami-
sen palvelujen toteutuvan nyt hyvin ja noin neljésosa arvioi niiden toteutuvan
huonosti. Yli puolet kuitenkin vastasi, ettd tydikdisten palveluja ollaan kehit-
tédmdassd. Ammattihenkildstén osaaminen arvioidaan tyoéikdisten tarpeiden
osalta kaikkein heikoimmaksi verrattuna muihin palvelutyyppeihin. Tydikdis-
ten palveluissa tydssd jatkamiseen liittyvien palvelujen arvioitiin toteutuvan
kaikkein heikoimmin. (Tommola, Teiska, Tamminen, Alastalo, Hammar & Vilja-
maa 2020, 14-16.)

ElGkeratkaisu on tatd nykyd usein
ensisijainen tai ainoa vaihtoehto
muistisairauden toteamisen
jalkeen.

Muistisairauteen sairastuneen tydssd jatkamista on tarkasteltava toisaalta
tyén vaatimusten ja sisallén ndkékulmasta ja toisaalta sairastuneen tydnte-
kijan tydkyvyn ndkékulmasta. Tunnetusti tydeldmdn vaatimukset muuttuvat
ja kasvavat, ja voidaan yleiselld tasolla arvioida, ettd tydtehtévissd tarvitaan
jatkuvasti muuttuvaa osaamista ja uuden oppimista. Nikumaa, Juva, Hdrmé
& Pikkarainen (2011, 174) toteavat, etté eldkeratkaisu on téta nykyd& usein ensi-
sijainen tai ainoa vaihtoehto muistisairauden toteamisen jdlkeen. Tdman
taustalla on muun muassa, ettd sairaus todetaan usein turhan myoéhdisessa
vaiheessa, jolloin tydntekijé on jo siirtynyt sairauslomalle eikd toisaalta vaihto-
ehdoistakaan ole riittGvasti tietoa.
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Muistisairauteen sairastuneen tydkykyé punnitessa on Nikumaan ym. (174-
176) mukaan hyvé ymmartad, etteivat tydkyky, tiedot tai taidot katoa yhtdk-
kié ja kerralla. Sairaus etenee yksiléllisesti ja eri tahtia. Varhaisessa vaiheessa
tehty diagnoosi ja mahdollinen ladkityksen aloittaminen hidastavat sairau-
den etenemistd. Tyoétehtdvien laatu ja vaativuus vaikuttavat tydssd jatkami-
sen mahdollisuuksiin. Tarkkuutta vaativat tehtévat, esimerkiksi séhkéasen-
tajan tai sairaanhoitajan tyd, eivat useinkaan ole suositeltavia, koska virheet
tyéssd voivat olla kohtalokkaita. Nikumaan ym. (emt.) mukaan osa hallinto-
tai suunnittelutehtévistd saattaa sopia lievéd muistisairautta sairastavalle
varsin hyvin. Silloin tydntekijéin tydn sis@lténd ovat suuret linjaukset, eivat
yksityiskohdat. Tyéntekijan tydkokemus ja ndkemykset pddsevdat oikeuksiinsa,
ja samalla tydénantajalle on etu tydkokeneen tyéntekijén osaamisesta.

Ty6ssd jatkamisen tai tyéuran pédattédmisen vaihtoehtoehtojen punnitseminen
on herkké asiq, ja siiné tarvitaan keskustelua ja tyékyvyn arviointia suhteessa
tyoétehtdaviin. Silloin kun tydntekijé on jo ollut pitkalléd sairauslomalla, hén har-
voin endd ajattelee palaavansa tdihin. Tydeldma on voinut loppuaikoina tun-
tua raskaalta ja kuormittavailta, ja siind tilanteessa elékkeelle siirtyminen voi
tuntua eldmad helpottavalta ratkaisulta. Jos tydntekijé sen sijaan haluaisi jat-
kaa tydeldmdssd, tarvitaan tydntekijan, tydnantajan ja tydterveyden yhteisid
keskusteluja. (Nikumaa ym. 2011, 175.)

Tydssd jatkamissuunnitelman on oltava realistinen. Pahimmillaan tyéntekijé
kokee jo toisen kerran tyéssd pdrjddmattémyyttd ja huonoutta, ja uusi epd-
onnistuminen entisest&dn lisd ongelmia. Keskeinen kysymys on, miten tyén-
tekijan jaljelld olevaa tydkykyd voidaan tukeaq, voiko tyétehtévié muokata uu-
delleen, voiko tydaikaa lyhent&d, onko mahdollista tydskennelld tukihenkilén
avustamana tai muilla tuetuilla tavoilla. (Nikumaa 2011, 181.) Tyén muokkaa-
minen on harvoin kdytetty tapa, mutta toisaalta dkillinen eldkkeelle siirty-
minen on myds traumaattinen kokemus. Silloin on kysymys ihmisen tyéhon
liittyvastd roolista, identiteetistd ja itsetunnosta. Miké tahansa vaihtoehtoinen
etenemisen linja on, siirtymdvaihe on tarked ja herkkd. Pelissé ovat tydidenti-
teetti, arjen rutiinit, sosiaaliset suhteet, ihmisen kdsitys itsestédn.

Pelissd ovat tyoidentiteetti,
arjen rutiinit, sosiaaliset
suhteet, ihmisen kdsitys
itsestaan.
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Tydnantajan rooli tyé6kyvyn muutostilanteissa

Tyénantajan rooli tyékyvyn muutosten vuoksi tapahtuvan varhaisen tydmark-
kinoilta poistumisen ehkdisyssé on tunnistettu. Yrityksen ja tydnantajan nékd-
kulmasta tyodkykyd ylldpitavastd ja tydssd jatkamista tukevasta toiminnasta
kdytetddn kdasitettd tydkykyjohtaminen.

Pehkosen, Turusen, Juvonen-Postin, Henrikssonin, Vihtosen, Seppdsen, Liiran, Ui-
tin ja Leinon (2017, 7) mukaan tydkykyjohtamiseen sisdltyvét "kaikki toimet, joi-
ta organisaatiossa suunnitellusti toteutetaan ja seurataan organisaation omin
resurssein ja yhteistydssd tydterveyshuollon, muiden asiantuntijatahojen, kun-
toutuksen, sosiaalivakuutuksen ja viranomaisten kanssa henkiléstéon tydkyvyn,
terveyden ja tydturvallisuuden edistdmiseksi ja yllGpitdmiseksi sekd tydssd jat-
kamisen tukemiseksi”. Pehkosen ym. (emt.) tutkimukseen siséltyy katsaus suo-
malaiseen tydkykyjohtamista koskevaan tutkimukseen ja tutkimustietoa tydky-
kyjohtamisen hyddyistd ja vaikutuksista tydpaikan eri toimijoiden nékdkulmista.

Visurin, Ruokolaisen, Kalevan ja Nybergin (2022) tutkimuksessa tarkastellaan
tydkykyjohtamisen kaytdntdjé mikroyrityksissd. Vastaavasti Hasle, Kvorning,
Rasmussen, Smith ja Flyvholm (2012) ovat tutkineet tydympdristdn rédtaldin-
tiin liittyvid toimenpiteitd erityisesti pienyritysten ndkdkulmasta. Tuloksena
olevassa mallissa huomioidaan mm. omistajajohtajan rooli, sosiaaliset suh-
teet ja tydympdristdn havainnointi.

Jansen, van Ooijen, Koning, Boot ja Brouwer (2021) ovat tehneet systemaat-
tisen kirjallisuuskatsauksen, jossa tarkastellaan tydénantajien ominaispiirteitd
suhteessa osatydkykyisten tyéntekijdiden tydssd jatkamiseen. Tassda kirjalli-
suuskatsauksessa tarkastelloan siis yleisesti, ei erityisesti muistisairauteen
liittyvid, tydkyvyn muutostilanteita. Kirjallisuuskatsauksen keskeiset kdsitteet
olivat: tydnantajan ominaispiirteet, tydssd jatkaminen sekd krooniset sairau-
det. Jansen ym. (2021) tunnistivat 14 osatydkykyisten tydntekijdiden tydssé jat-
kamiseen vaikuttavaa tekijad, jotka ryhmiteltiin nelja@én teemaan:

- tyén muotoily,
— sosiaalinen tuki,
— organisaatiokulttuuri sekd
- yrityksen ominaispiirteet.
Vastaavasti Santuzzi ja Keating (2020, 338) tuovat esille olemassa olevien

tydympdristéjen ja tydvdlineiden saavutettavuuden parantamisen, tyén
uudelleenmuotoilun jo muutokset tydajoissa.
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Esihenkilétydssd on havaittu selked yhteys tyén muotoilun (work accommoda-
tions) ja tydssa jatkamisen sekd tydhén paluun kesken. Tarkasteltaessa asiaa
organisaatiotasollg, vain véhdinen yhteys [6ytyi organisaatiokulttuurin ja tyéhoén
paluun vdlillé.

Kirjallisuuskatsauksessa on osoitettu tydnantajan toimenpiteiden suuri merkitys
osatyokykyisten tydhdén osallistumiseen. Tydpaikalla tehtdvét toimenpiteet ku-
ten tydn muotoilu sekd esihenkilén tuki voivat ehkdisté varhaista tydmarkkinoilta
poistumista tydkyvyn muutostilanteissa. Jatkotutkimusaiheena todetaan orga-
nisaatiokulttuurin ja yrityksen ominaispiirteiden vaikutus tyéhén osallistumiseen.

Enehaug, Spjelkavik, Falkum, & Freyland (2022, 86) ovat kehitténeet kdsitteen
workplace inclucion competence (WIC) jasentédkseen tydnantajan ja tyd-
paikan merkityst& inklusiivisen tyéeldmdn kehittdmiseksi. Heid&an tarkaste-
lunsa kohdentuu tyémarkkinoiden ulkopuolella olevien osatyékykyisten hen-
kildiden tyollistdmiseen, mutta soveltuu myds tydssd jatkamisen tukemisen
tarkasteluun tyéantajan ja tydpaikan ndkdkulmasta. Inkluusion edellytyksié
ovat Enegaugin ym. (2022, 79) mukaan se, missé madrin yrityksessé on tyd-
tehtdvid, jotka soveltuvat henkildlle, joiden tydkyky on véhentynyt se, missd
madarin yritykselld on mahdollisuuksia tarjota tukea ja jérjestad erityistd tukea.

Myos osatyékykyisten

tyontekijoiden yksiléllinen
kohtelu ja heidédn kykyjensé ja
osaamisensa tunnistaminen
ovat tarkeita.

Osatyokykyisyydelld ja tydkyvyn muutoksilla on myoés sosiaalista merkitys-
td. Naiden ilmididen kontekstina on tydyhteisd, jolla on suuri merkitys tyd-
kyvyn muutostilanteiden kokemiselle, niiden esilletuomiselle ja tatd kautta
my&s tydssé jatkamiselle. Meacham, Bartram ja Cavanagh (2020) korosta-
vat merkityksellisen tyéroolin ja sosiaalisen tuen merkitysté osatyékykyisten
tyéntekijdiden tydssd jatkamista tukevina tekijéind. Myés osatydkykyisten
tyéntekijdiden yksiléllinen kohtelu ja heiddan kykyjensd ja osaamisensa tun-
nistaminen ovat térkeité. Bend ja Fielden (2020, 485) pitévat myds osatyé-
kykyisten tydntekijdiden potentiaalin tunnistamista usein puutteellisena. He
kutsuvat tatd ilmiétd organisaation sokeudeksi. TamMa ilmid liittyy heidan
mukaansa siihen, ettd tydkyvyn muutokset ja osatydkykyisyys voivat tehdd
ihmisistd "nakymattémid” organisaatiossa. Heihin ja heiddn potentiaaliinsa
ei endd kiinnitet& huomiota, ja mitd suurempi tydkyvyn muutos tai rajoite on,
sitd "nakymattdmammiksi” ndma tyéntekijat tulevat organisaatiossa.
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Osatyokykyisyyden salaaminen
tyopaikalla kuormittaa tyontekijad
myOds henkisesti.

My®&s osatydkykyiset itse voivat Santuzzin ja Keatingin (2020, 331, 338) mukaan
pyrkié peittdmadn tyékykynsd muutokset tai rajoitteet. Tdimda on mahdollista
erityisesti niissd tilanteissa, jolloin tydkyvyn muutokset tai rajoitteet eivat ndy
padllepdin, miké on tyypillistd useille tydkyvyn rajoitteille. Osatydkykyisyyden
salaamisella voidaan pyrkid valttdmadn sosiaalista stigmaa. Tdma on tydssa
jatkamisen ndkdékulmasta kuitenkin pulmallista: jos tydkyky muuttuu tai on
aiempaa rajallisempi, eikd tydyhteisdssd tiedetd tdmdn vaikutuksista tyd-
suoritukseen, tydyhteisdssé saatetaan pitdd muuttunutta tydssd suoriutumis-
ta esimerkiksi laiskuutena. Mikdli tydkyvyn muutoksia tai rajoitteita salataan
myo6s esihenkildltd, tydssd jatkamista tukevia muutoksia ei pystytd tiedon
puutteen vuoksi tekemd&dn ja tyéssd suoriutuminen ja jatkaminen vaikeutuu
entisestddn. Osatydkykyinen tydntekijé ei myoéskadn valttamattd aina halua
ty6ssd jatkamista tukevia toimenpiteitd, koska ne voivat tehdd osatydkykyi-
syyden ndkyvdksi, ja sitd saatetaan peldtd. Osatydkykyisyyden salaaminen
tyopaikalla kuormittaa tydntekijad myods henkisesti. Santuzzin ja Keatingin
(emt, 343) mukaan johtamisen nékékulmasta tulisikin tunnistaa peiteltyjé
tydkyvyn muutoksia ja niiden kdsittelyd siten, ettd osatydkykyisen tydntekijan
tydympdristéd ja tydtehtdvid voitaisiin muotoilla tydssé jatkamista tukevaksi.
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3 Katsaus tutkimukseen -
muistisairaus ja tyossd
jatkaminen

Kirjallisuuskatsauksen ldhtdkohdat

Tiedontarve tyoéikdisen&d muistisairauksiin sairastuneiden henkildiden tyés-
s@ jatkamisesta ja ylipadtddn tyépaikkojen, tydyhteisdjen ja tydjdrjestelyjen
ndkdkulmista on todettu. Tassd kirjallisuuskatsauksessa pyritddn osaltaan
vastaamaan tdhdn tiedontarpeeseen. Kirjallisuuskatsauksen tekemisessé on
pyritty mahdollisimman hyvédan kattavuuteen, hankkeen aikataulun ja tarkoi-
tuksenmukaisuuden rajoissa.

Kirjallisuuskatsauksen taustalla olevan esiymmarryksen perusteella muisti-
sairauksiin ja muistiterveyteen kytkeytyvid@ tyéelédmdn kysymyksié ovat muun
muassa 1) muistisairauksien ennaltaehkéisyn ja varhaisen toteamisen
toimintamallit (ml. tyépaikan ja tyéterveydenhuollon yhteistyé), 2) tyén
muotoilu (miten mahdollistetaan tyéssé jatkaminen muistisairauden to-
teamisen jélkeen esimerkiksi muotoilemalla tyété) seka 3) esihenkildiden
osaamisen ja tydyhteisén tietoisuuden edistéminen. Naistd kysymyksis-
td on vield vahan tutkimustietoaq, joten talld kirjallisuuskatsauksella pyritddn
osaltaan nostamaan esille aihepiiristd tehtyd tutkimusta

Tassda luvussa kasitelldan kirjallisuuskatsauksen Iahtdkohtia, toteutusta ja tu-

loksia. Aihepiirié kdsitteleviin tutkimuksiin perustuvat kirjallisuuskatsauksen
tulokset esitetddin asetettujen tutkimuskysymysten mukaan jésennettynd.
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Tutkimusten lisdksi kirjallisuuskatsauksen tiedonhaussa tuli esille oppaita, jot-
ka on suunnattu tyépaikoille ja tydnantajille. N&isté oppaista tehty yhteenve-
to sisdllytettiin tdhdn lukuun, koska tdllé tiedolla arvioitiin olevan merkitystd
aihepiiristd kiinnostuneille tydeldman toimijoille. Kirjallisuuskatsauksen liséik-
si tehtiin hakuja eurooppalaisiin projekti-tietokantoihin tarkoituksena 16yt&da
tietoa aihepiiriin liittyvistd kehittdmishankkeista. N6dma& haut eivét kuitenkaan
tuottaneet tuloksia.

Tadman kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on tuottaa tietoa tydikdisten muisti-
sairauksiin sairastuneiden tydssd jatkamisesta, sen edellytyksisté ja mahdol-
lisista ongelmista.

Kirjallisuuskatsauksen tutkimuskysymykset ovat:
1) Mink&laisia kokemuksia tydikdisten muistisairauksista tydeldméssé on?

2) Mitka tekijét vaikuttavat tyéikdisend muistisairauteen sairastuneen tyén-
tekijéin tyéssd jatkamiseen?

3) Miten tyoikdisend muistisairauteen sairastuneen tyontekijéin tyodssd
jatkamista voidaan tukea?

Kirjallisuuskatsaus menetelménd

Kirjallisuuskatsaus on yleiskdsite menetelmille, joiden avulla etsitddan, analy-
soidaan ja syntetisoidaan aikaisempien tutkimusten tuottamaa tietoa. Snyder
(2019, 333) katsoo, ettd kirjallisuuskatsaus on térked menetelmd, koska sen
avulla voidaan integroida monien tutkimusten tuloksia ja né&kékulmia.

Kangasniemen, Utriaisen, Ahosen, Pietildn Jadskeldisen ja Liikkasen (2013, 291) mu-
kaan kirjallisuuskatsausten eri muotoja on runsaasti. Salminen (2011, 6—9; ks. myds
Jyvéaskylén ammattikorkeakoulu 2021) esittelee kirjallisuuskatsauksien jaottelun
kolmeen padtyyppiin: 1) kuvailevat katsaukset (narrative literature reviews), jotka
nimens& mukaisesti ovat yleiskatsauksia, 2) systemaattiset kirjallisuuskatsauk-
set (systematic reviews, systematized reviews), jossa liséiksi arvioidaan 16ydetyn
tutkimustiedon laatua ja 3) madrdlliset ja laadulliset meta-analyysit, joissa tut-
kimusten yhtdldisyyksid ja eroja tarkastelemalla tehd&dn synteesid. Néistd p&da-
tyypeist& on edelleen erotettavissa useita erilaisia alatyyppejd.

Tatd  kirjallisuuskatsausta suunniteltaessa  pohdittiin - kuvailevan  kirjalli-
suuskatsauksen ja systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ominaispiirteitd.
Kangasniemi ym. (2013, 298) luonnehtivat kuvailevaa kirjallisuuskatsausta
"aineistoldhtdiseksi ja ymmdartédmiseen téahtddvdan ilmié kuvaukseksi”, jossa
keskeist& on tutkittavan aiheen tai aihepiirin kannalta merkityksellisten seik-
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kojen esiin nostaminen. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus kohdentuu usein
interventioiden tehokkuuden arviointiin ja kokoaa yhteen tiettyd rajattua ja
tarkasti kohdennettua tutkimuskysymysté koskevan saatavilla olevan tutki-
mustiedon, jolloin kirjallisuuden mdadré on usein rajatumpi. Systemaattisessa
kirjallisuuskatsauksessa arvioidaan katsaukseen sisdllytettévien yksittdisten
tutkimusten laatua metodologian ja menetelmien ndkdékulmasta. Syste-
maattinen kirjallisuuskatsaus on luonteeltaan analyyttisempi kuin kartoitta-
va kirjallisuuskatsaus, ja menetelmdadn sisdltyy tarkkoja vaatimuksia kirjalli-
suuden haun ja valinnan suhteen. (Pham ym. 2014, 372; Moher ym. 2009, 1;
Peters ym. 2020, 2021-2022; Snyder 2019, 334.) Snyder (2019, 334) toteaq, ettd
haluttaessa tutkia laajempaa iimiétd, jota on tutkittu eri tieteenaloilla ja kdsit-
teellistetty eri tavoin, systemaattista kirjallisuuskatsausta ei valttamattd voida
toteuttaa.

Koska t&dmdn kirjallisuuskatsauksen tavoitteeksi oli mddritelty tiedon tuotta-
minen aihepiiriin liittyvésta tutkimuksesta, kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
katsottiin soveltuvan menetelmdksi. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tyy-
peisté paadyttiin valitsemaan kartoittava kirjallisuuskatsaus (scoping review),
koska kartoittavaa kirjallisuuskatsausta kéytetéidn usein haluttaessa selvittad
aihepiiria kdsittelevan kirjallisuuden laajuutta ja luonnetta tai kun halutaan
edistdd aihepiirin kehitystd. Kartoittava kirjallisuuskatsaus soveltuu kéytettd-
vdksi, kun halutaan tunnistaa, kartoittaa, raportoida tai keskustella aihepiirin
kd&sitteiden ominaispiirteitd. Kartoittava kirjallisuuskatsaus onkin luonteeltaan
suomenkielisen nimensd& mukaisesti kartoittava ja kuvaileva. (Munn et al. 2018,
2; Levac et al. 2010, 8.)

Arksey ja O'Malley (2005, 30) tiivistavéat kartoittavan kirjallisuuskatsauksen
tehtdvdn seuraavasti: “Consequently, scoping studies provide a narrative or
descriptive account of available research”. Kartoittavassa kirjallisuuskatsauk-
sessa on usein yksi yleisell& tasolla esitetty tutkimuskysymys. (Peters, Marnie,
Tricco, Pollock, Munn, Alexander, Mclnerney, Godfrey, & Khalil 2020, 2121-2122;
Levac, Colquhoun & O'Brien 2010, 3.)

Arksey ja O'Malley (2005, 21-22; ks. myd&s Munn, Peters, Stern, Tufanaru, McArt-
hur ja Aromataris 2018, 2; Peters ym. 2020, 2122; Pham et al. 2014, 372) ovat ja-
sentdneet kartoittavan kirjallisuuskatsauksen kdayttétarkoituksia. Kartoittavan
kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan selvittéid aiheesta tai aihepiiristd tehdyn
tutkimuksen mdadrdd, laajuutta ja luonnetta. Talldin ei valttdmattd kuvata tut-
kimustuloksia yksityiskohtaisesti. Toinen kayttétarkoitus on tehdd yhteenve-
toa tutkimustuloksista ja levittad niitd, jolloin tuloksia saatetaan esimerkiksi
padatdksentekijdiden, ammaittilaisten ja kansalaisten tietoon. Talldin voidaan
myos selventdd tutkimuksen kohteena olevia avainkdsitteitd ja niiden mdadri-
telmid. Kolmas kdayttétarkoitus on tarkastella tietystd aiheesta tai aihepiiristd
tehtyd tutkimusta ja tunnistaa teemoja, joista tutkimusta ei vield ole riittavas-
ti tehty. Neljéinneksi, kartoittavaa kirjallisuuskatsausta voidaan kayttdd syste-
maattisen kirjallisuuskatsauksen pohjustamisessa.
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Arksey ja O'Malley (2005, 30) muistuttavat kartoittavan kirjallisuuskatsauksen
rajoituksista. Kartoittava kirjallisuuskatsaus ei tuota tietoa I6ydettyjen tutki-
musten toteuttamisen ja tulosten laadusta. Menetelmdlléd nousee usein esille
suuri madrd lahteitd, jolloin joudutaan valitsermaan laajuuden (kdsitelldankod
kaikki 16ydetty aineisto) ja syvyyden (tarkempi katsaus pienemmdsté tutki-
musten maédrastd) valillé.

Kartoittava kirjallisuuskatsaus on Pham ym. (2014, 372) mukaan melko uusi mene-
telmg, jolle ei ole viel&d muodostunut vakiintunutta madritelmad tai prosessikuva-
usta. Khalil, Peters, Godfrey, McIinerney, P., Soares & Parker (2016, 119) mukaan kar-
toittavan kirjallisuuskatsauksen metodologiaa ovat kehitténeet Arksey ja O'Malley
(2005), Levac, Colquhoun ja O'Brien (2010) sek& Joanna Briggs Institute (2015).

Arksey ja O’'Malley (2005; ks. myds Levac ym. 2010, 8; Peters, Godfrey, Khalil,
Mclnerney, Parker ja Soares 2015) ovat julkaisseet ensimmdisen metodolo-
gisen viitekehyksen kartoittavan kirjallisuuskatsauksen tekemisestd. Seuraa-
vassa esitetddn kartoittavan kirjallisuuskatsauksen prosessin vaiheet heiddn
viitekehyksensd (Arksey ja O'Malley 2005, 22-28) perusteella.

Vaihe 1: Tutkimuskysymyksen mdédrittely:

Arksey ja O'Malley (emt.) suosittelevat laaja-alaista Idhestymistapaa ai-
neiston ja analyysin kattavuuden varmistamiseksi.

Vaihe 2: Olennaisten tutkimusten tunnistaminen:

Keskeistd on mahdollisimman kokonaisvaltainen tarkastelu, jotta tun-
nistetaan olennaiset primaaritutkimukset sekd katsaukset, joiden avulla
pyritédn vastaamaan tutkimuskysymykseen. Kun tutkimuskirjallisuuteen
tutustutaan, on mahdollista mddaritelléd hakutermejé uudelleen ja toteut-
taa tarkempia kirjallisuushakuja. Prosessi on siten iteratiivinen ja saattaa
edellyttdd hakujen toistamista, jotta voidaan varmistaa aineiston katta-
vuus.

Vaihe 3: Tutkimusten valinta:
Valinnassa voidaan soveltaa systemaattisen kirjallisuuskatsauksen me-
netelmdssd kehitettyja hyvdéksymis- ja poissulkukriteerejd, jotta voidaan

varmistaa valintapddtésten johdonmukaisuus. Toisaalta kriteerejd voi-
daan tarkistaa prosessin aikana perustuen aineistoon tutustumiseen.
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Vaihe 4: Aineiston kartoittaminen:

Kartoitetaan keskeiset sisdllét primaaritutkimuksista. Aineistoa lajitellaan
keskeisten aiheiden ja teemojen mukaan. Tdhdn voidaan soveltaa laa-
dullisen tutkimuksen aineistonkdsittelymenetelmid.

Vaihe 5: Tulosten vertailu, yhteenveto ja raportointi:

Tutkimustiedon kuvaaminen temaattisen rakenteen tai analyyttisen viite-
kehyksen avulla.

Vaihe 6: Konsultaatio (valinnainen):

Mahdollinen sidosryhmien ja tiedon kdyttdjien osallistaminen. He voivat
ehdottaa lisdd aineistoa ja tuoda ndkdkulmia kirjallisuudesta I8ydettyjen
tulosten liscksi.

T&d&man kirjallisuuskatsauksessa noudatettiin soveltuvin osin Arkseyn ja
O'Malleyn kuvaamaa prosessia.

Kirjallisuushaun toteutus

Kirjallisuushaku toteutettiin maalis-huhtikuussa 2022 tietokannoista Scopus,
ProQuest, Medic, Ebsco (Cinahl, Busines Source Elite, Academic Search Pre-
mier), Web of Science, Finna, Journal.fi, Doaj sekd Karelia-ammattikorkeakou-
lun Finna. Myés Google Scholaria hyédynnettiin.

Hakutermit esitet&dn taulukossa 1. Hakutermit koostuvat muistisairauksiin viit-
taavista termeistd, tyoikdisyyteen viittaavista termeistd sekd tydéhon ja tyo-
eldmadn viittaavista termeistd. Haut tehtiin sekd suomen- ett& englanninkie-
lisilléd hakutermeilld.

Hakutermejd kehitettiin tiedonhaun edetessd. Ensimmdisessd vaiheessa tyd-
hoén liittyvét hakutermit olivat Tydeldmd ja Working life. Toisessa vaiheessa
tyohon liittyvat hakutermit olivat Tyé* seké Work OR Employment. TGmd perus-
tui havaintoon, ettét employment-termi esiintyi ensimmadisessé haussa esille
nousseissa julkaisuissa. Koska ensimmadisessd ja toisessa hakuvaiheessa tuli
esille runsaasti muistisairauksia kdasittelevid julkaisuja, joissa ei kdytettyd ter-
mid tydikdisten muistisairaudet, kolmannessa hakuvaiheessa lisattiin haku-
termi Early onset. Suomenkielisiin hakutermeihin ei kolmannessa vaiheessa
tehty muutoksia, koska tydikdisten muistisairauksiin liittyvat julkaisut nousivat
esille toisen vaiheen hakutermin Tyé* avulla. Kolmannessa vaiheessa lisattiin
myds hakutermi Memory disorder.
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Taulukko 1. Kirjallisuuskatsauksen hakutermit kolmessa hakuvaiheessa

1. vaihe 2. vaihe 3. vaihe

Muistisairaus | Dementia Muistisairaus | Dementia “Early onset”
OR OR
Alzheimer’s Alzheimer’s
OR OR

Memory loss Memory loss

Work Dementia
OR OR
Employment | Alzheimer’s
OR

“Memory loss”
OR
“Memory
disorder”

Ty6eldma Working life Work
OR

Employment

Tietokantahaut tehtiin kolmeen kertaan hakutermien eri kehitysvaiheissa
kaikista tietokannoista. Julkaisuajankohdan perusteella haut rajattiin ajal-
le 2012-2022. Julkaisutyyppien rajaaminen tehtiin tietokannoissa kdytettyjen
luokitusten mukaan. Ndmd& luokitukset poikkesivat jonkin verran toisistaan.
Rajoamisessa keskityttiin tutkimusjulkaisuihin, mutta myés yleisteoksia (jul-
kaisutyyppi “muu kirja”) haluttiin kéydd 1&pi. Esimerkiksi Medic-tietokannassa
valittiin vaihtoehdot “muu kirja, muu artikkeli, artikkelikirjoitus, vaitéskirja, alku-
perdistutkimus, katsausartikkeli”. Tietokantahaut rajattiin julkaisuihin, joista on
saatavana kokoteksti.

Kirjallisuushaussa I16ydettiin yhteensd 19 025 julkaisua. Suuri julkaisujen madra
heijastelee hakutermien kehitysvaiheissa tehtyjé useita hakuja. Yksittdisista
tietokannoista suurin madard (12 580) julkaisuja 16ytyi ProQuest -tietokannas-
ta tehdylld haulla. TdmMan tuloksen osalta padadyttiin tarkoituksenmukaisuus-
perusteilla tekemd&dn kaksi otsikoihin perustuvaa testikarsintaa, jotta pys-
tyttdisiin arvioimaan, kannattaako kaikkien tuloksien lédpikéymiseen kayttéd
siihen tarvittava suuri madrd aikaa. Tuloksista kdytiin 1épi ensin 200 ensim-
mdistd julkaisua siten, ettd julkaisut oli jarjestetty relevanssin mukaan. Tés-
t& karsinnasta saatiin kaksi julkaisua jatkotarkasteluun. Sen jalkeen kdaytiin
I&pi 200 ensimmadistd julkaisua siten, ettd julkaisut oli jérjestetty uusimmasta
vanhimpaan. Tastd karsinnasta ei saatu yhtéddn julkaisua jatkotarkasteluun.
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Taman testikarsinnan perusteella paddyttiin jattdmadn muut tasta tieto-
kannasta 16ytyneet julkaisut tarkastelun ulkopuolelle.

Tietokantahakujen avulla [6ydetyisté julkaisuista karsittiin  ensimmaiseksi
kaksoiskappaleet. Seuraavaksi tehtiin karsinta otsikoiden ja tiivistelmien
perusteella hyvaksymis- ja poissulkukriteerien mukaan.

Hyvaksymiskriteereiksi médriteltiin seuraavat:

— Tyo6ikdisend muistisairauteen sairastuminen sekd sairastuneiden koke-
mukset silloin kun liittyvat tydeldmadn, tydéhén ja tydstd suoriutumiseen

JA

- tydeldmadn, tyépaikkaan, tydyhteiséon, tydjdrjestelyihin ja johtamiseen
liittyvat aiheet.

Valittavien julkaisujen tuli téyttdd molemmat hyvaksymiskriteerit.
Poissulkukriteereiksi mdadriteltiin seuraavat:
— Yleisesti muistisairauksiin liittyvat aiheet,
— muistisairauksien diagnostiikkaan liittyvat aiheet,
— sairastumiskokemuksiin liittyvat julkaisut silloin kun ne eivat liity tyéhoén,
— sairastuneiden laheisten kokemuksiin liittyvat aineet sekd

— muistisairauksiin liittyvadn kuntoutustoimintaan ja muihin palveluihin
liittyvat tutkimukset.

T&d&man prosessin kautta kirjallisuuskatsaukseen valikoitui yhteensd 22 julkai-
sua. Julkaisuihin sisdltyy kirjallisuuskatsauksia ja tutkimusartikkeleita.

Taulukossa 2 esitetddn kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimusjulkaisut
aakkosjdrjestyksessa.

22 | Tietoa, osaamista ja avoimuutta



Taulukko 2. Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimusjulkaisut

TEKIJA

JULKAISU

TUTKIMUKSEN
KUVAILU

TULOKSISTA
THVIISTI

Ahveninen, H.,

Kysely tunnistaa

Tutkitaan kyselyn

Kysely voi ennustaa

British Journal of
Guidance &
Counselling 2021, 49.

rauteen sairastu-
neen tydntekijan
tydssd jatkami-
sen tukea.

Arola, H., & sairauspoissaoloriskin | kykyé tunnistaa | sairauspoissaoloja
Ollikainen, J. tietotyossa tietointensiivisen | tietointensiivisessd
2019. tyon tyokykyd tydssd. Tiedon-

Suomen ladkarilehti - uhkaavia teki- kasittelyn oireet

Finlands joita. ennakoivat poissa-

lakartidning Vol. 74(19), olojen pituutta ja

1198-1202. maadrdda.
Andrew, C., What is the impact Kirjallisuuskatsa- | Nayttéa vahan.
Phillipson, L. & | of dementia on us: Miten muis- Tarvitaan merkittadvad
Sheridan, L. occupational tisairaus vaikut- | lisétutkimusta.
2019. competence, taa tydikdisen

occupational ammatillisen

participation and sitoutumisen
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Kirjallisuuskatsauksen tulokset

Kokemukset muistisairaudesta tyépaikalla

Tyoikdisten muistisairaudesta ja muistisairaudesta tyépaikalla on 16ydettd-
vissd& niukasti tietoa. Tiedon ja tutkimuksen lisGtarve tulee esille kautta linjan
selvityksissd ja kirjallisuuskatsauksissa (Andrew, Phillipson & Sheridan 2019;
Chaplin & Davidson 2014; Evans 2016; Silvaggi, Leonardi, Tiraboschi, Muscio,
Toppo, & Raggi 2020; Shastri, Boger, Marashi, Astell, Dove, Nedlund, M&ki-Pe-
tdjd-Leinonen & Nygdrd 2022). Sen lisdksi tietoa on vaikea 18yt&d. Silvaggi ym.
(emt.) vahvistavat tilanteen toteamalla kirjallisuuskatsauksensa pédtteeksi:
“Vaikka etsintd oli laaja, emme voi olla varmoja, ettd kaikki relevantit artikkelit
loytyivat.” (2020, 8.)

Tyopaikkojen kokemuksia muistisairauksista on koottu haastattelemalla itse
sairastuneita sekd tydtovereita, esihenkiléitd ja tydnantajia (esim. Ritchie, Tol-
son & Danson 2017; Evans 2016). Yhteinen havainto on, etté muistioireiden tun-
nistaminen tyépaikalla on vaikeaa.

Evans (2016) seurasi tutkimuksessaan muistisairauteen sairastuneita tyo-
ikdisié ihmisid ensimmadisisté oireista tydstd pois siirtymiseen saakka. Laa-
dullisessa eldmadnkertatutkimuksessa hdn haastatteli sekd sairastuneita
ettd puolisoita. Haastattelujen pohjalta nousi keskeiseksi havainnoksi se, etté
muistisairaudesta on tydpaikalla yllattévan vahan tietoa. Liséksi muistipulmiin
liittyvi& oireita, esimerkiksi huonontuvia tyétuloksia, tulkitaan usein vadrin, nii-
den ajatellaan kertovan esimerkiksi masennuksesta tai stressista. (Evans 2016,
268-270.)

'
]
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Kun tyoikdisellé inmiselld todetaan muistisairaus, hdn on useimmiten yha tyd-
eldmassd ja tydssd jatkamisen kysymykset tulevat mietittéviksi. Tyén jattadmi-
nen ja eldkkeelle siirtyminen tulee osalle tydntekijdistd ja heiddn puolisoilleen
helpotuksena. Tyéssé on jo ollut vaikeuksia, ja esimerkiksi puoliso on saatta-
nut olla huolissaan sairastuneen tydssd selviimisestd. Osa sairastuneista olisi
itse halunnut jatkaa téissd, ja heille tydstd pois joutuminen saattoi olla téy-
dellinen sokki. Evansin mukaan (emt. 275-278) tyépaikat eivét ole riittévallé
tavalla valmistautuneita tydntekijén muistisairauden tuomaan tilanteeseen,
muutoksiin ja tuen tarpeisiin, vaan sen sijaan muistisairauden stigma leimaa
yhé tydpaikkojen ajattelua. Evansin tutkimuksen mukaan (emt.) osa tyénte-
kijdistd tuntee katkeruutta tydbn menettdmisestd tai siitd, ettei heille tarjottu
mahdollisuutta kokeilla tyéssd jatkamista. Jotkut pahoittivat mielensé& muun
muassa siitd, ettei heille jarjestetty tavanomaista Idksidistilaisuutta.

Chaplin ja Davidson (2014) padtyvét kirjallisuuskatsauksessaan samansuun-
taisiin johtopadtoksiin kuin Evans (2016) edelld ja toteavat, ettd tydssd jatka-
minen tulee harvoin vaihtoehtona esille tilanteessa, jossa tydntekijé on saanut
muistisairausdiagnoosin. Tydntekijat kokevat ndissd tilanteissa usein tulleen-
sa kohdelluiksi epdoikeudenmukaisesti.

Tutkijoiden Tolson, Ritchie, Danson, ja Banks (2016) kirjallisuuskatsauksessa
selvitettiin muistisairauteen sairastuneiden tyollistymisen mahdollisuuksia
ja muistisairauden tydyhteisdé6n tuomia kysymyksid. Kirjallisuuskatsauksen
lisdksi haastateltiin avaininformantteja ja muistisairausdiagnoosin saaneita
henkil6itd. Avaininformantteina oli muun muassa terveydenhuollon tyénte-
kijoitd, virkamiehid ja ammattiyhdistyksen edustajia. Kirjallisuuskatsaukses-
sa he jaljittivat yhteensd kuusi (6) artikkelia, joissa kaikissa katse kohdistuu
enemmdn tydn jattdmiseen kuin tydssd jatkamiseen. Katsauksessa ei 16ydet-
ty yhtddn tutkimusta muistisairauteen sairastuneiden jatkamisesta tydssdé
diagnoosin jalkeen. (emt. 12-15.) Avaininformanttien haastatteluissa kdvi ilmi,
ettéd muistisairauteen liittyvistd tukimuodoista tiedetddn vahan ja tietoisuu-
den vahvistamiseen olisi tarvetta. (emt. 68-70.)

Tyéssd jatkaminen on mahdollista

Muistisairauteen sairastuneiden, omaisten ja tydyhteisdjen jésenten haas-
tatteluissa nousee esille paitsi tiedon tarvetta, myds tarpeita luoda uusia
toimintamalleja ja yhteistydkdytdntéjd sekd& muistioireiden tunnistamiseen
tyopaikalla etté muistisairauteen sairastuneen ihmisen tydssd jatkamisen
tukemiseen. Muistitutkimusten pitk& kesto tuottaa ongelmia. Kokemus ja ta-
paustutkimukset ovat osoittaneet, ettd jos sairastunut siirtyy tutkimusten ai-
kana usein pitkdlle sairauslomalle, sielté on vaikea enad palata tyéhdn. (Rit-
chie, Tolson & Danson 2017.)
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Muistisairauden tunnistamisen ongelmiin ja tutkimusten pitk&én kestoon kiin-
nitt&i& huomiota myds Paajanen (2013). Muistipoliklinikan ldhetek&ytantéjd,
IGhettdmisen perusteita ja muistioireiden takana todettuja oireita selvittéineet
Remes, Turunen ja Alo-Mursula (2019) esittavat, ettét muistitutkimukseen kai-
vataan parempia tutkimusmenetelmid ja -vdlineitd.

Edelld kuvattujen tutkimusten ja kirjallisuuskatsausten viesti on, muistisairau-
teen sairastuneella on tydssd jatkamisen mahdollisuuksia. Siihen tarvitaan
kuitenkin moniammatillista ja monitieteistd tukea. Ritchie, Egdell ja Danson
(2020) tiivistavét, etté tydssé jatkaminen onnistuu edellytyksellé “being able,
having opportunity to, being facilitated”. Talld viitataan siinen, ettd tydssé jat-
kaminen voi luonnistua silloin, kun tydéntekijallé on riittdvasti kykyjé tydtehtd-
vénsd suorittamiseen, hdnelle annetaan mahdollisuus jatkaa ja hdntd myos
tarvittavilla tavoilla tuetaan.

Teknologian kehittdminen n&dhdadn yhtend ratkaisuna tukea muistisairauteen
sairastuneen tydssd jatkamista (Shastri, Boger, Marashi, Astell, Dove, Nedlund,
Mdki-Petdja-Leinonen & Nygdrd 2021). Kyseessé oli haastattelututkimus, jossa
haastateltiin tydyhteiséjen edustajia ja hoitohenkildstdd. Aiempaa tutkimusta
muistisairauteen sairastuneiden tydikdisten teknologiakokemuksista tai tek-
nologiaan liittyvist& haasteista 16ytyi vahén. Shastrin ym. (emt.) tutkimuksen
perusteella kehittdmisessd suositellaan yhteissuunnittelun keinojen kaytté-
mistd. Muistisairauteen sairastuneet toimivat arvostettuina kanssatutkijoina.
Yhteistyén ensimmdinen vaihe on “show and tell”, muistisairauteen sairastunut
kertoo omista kokemuksistaan, teknologian kdytéstd ja kehittdmistarpeista.
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Heid&t otetaan aidosti arvostettavina kanssatutkijoina mukaan teknologian
kehittdmiseen, ja samalla yhteistyostd tulee sairastuneita voimaannuttavaa.

Muistisairaus etenee yksildllisesti ja ihmisten eldmdantilanteet ovat myds yk-
siléllisid ja vaihtelevia. Tdma& vuoksi muun muassa Bolger, Egdell, & Ritchie
(2021) sek& Andrew, Phillipson, & Sheridan (2019) korostavat urakehityksen ja
ammatinvalinnan ohjauksen roolia tydssd jatkavan muistisairaan tydntekijan
tukemisessa. Yhteisty6td sekd tutkimuksessa ettd kaytdnndn tukemisessa tu-
lisi suunnata nykyistd monitieteisempddn sekd moniammatillisempaan yh-
teistydhon.

Suomessa Jaakkonen ja Vandell (2019) selvittivat laadullisena tutkimuksena
teemahaastatteluilla tydikdisend muistisairauteen sairastuneiden kokemuk-
sia kysymalld, millaista tukea he olisivat tarvinneet. Kokemukset ovat yksilolli-
sié, mutta esille nousi tarve juuri tydikdisille kohdennettuihin palveluihin, joiden
ndhtiin puuttuvan nykyisestd julkisesta palvelujdrjestelmdsta.

Tyopaikoilla ja myds tydterveyshuollossa ei ole riittdvdsti tietoa tyodikdisten
muistisairauksista. Lisad tietoa tarvitaan myoés ikdantymisestd seké kognitiivi-
sista taidoista ja kognition muutoksista. Tydssd jatkamisen halu on tavallista,
ja sité tukevat muistisairauden varhainen toteaminen jo mahdollisesti tehté-
vat muutokset ja tydtehtdvien sopeutukset. Myds viestinndllé ja tydyhteisén
avoimella keskustelulla koetaan olevan myénteisté& merkitystd. (mm. Thom-
son, Stanyon, Dening, Heron & Griffiths 2019.)

Stavert, Ritchie, Danson, Egdell, Cook, ja Tolson 2018 haastattelivat tyéyhtei-
s6issd asiantuntijoita, tydnantajia ja HR-henkildstéd ja selvittivat, millaisia toi-
mintatapoja tyépaikalla on olemassa tilanteessa, jolloin tydntekijé sairastuu
muistisairauteen. Tulosten pohjalta tutkimuksessa suositellaan tydyhteiséille
lis&d& muistisairauteen liittyvad tietoisuutta, ohjausta ja koulutusta sekd sel-
keitd menettelytapoja tyén jatkamiseen tai jattdmiseen. Lisdksi terveyden-
huoltoon suositellaan lisGd koulutusta muistisairauden vaikutuksista tyéhén
sekd tietoa erilaisten vaihtoehtoisten muistin apuvdlineiden kdytdsta.

Tyossd jatkamisen tukeminen

Tydika&isind muistisairauteen sairastuneista yhé useammat haluavat jatkaa
tyéeldmdssd, ja se on usein myds mahdollista. On kuitenkin muistettava,
ettd yksildlliset tydtilanteet ja sairauden vaiheet vaikuttavat tyésséd jatkami-
sen mahdollisuuksiin. Ty6éssd jatkamisen mahdollisuudet usein aliarvioidaan,
vaikka hyvalld tuella tyéssé on kuitenkin mahdollista jatkaa useita vuosia.

Ty6ssd jatkamisen edellytyksié voi tarkastella kahdesta suunnasta, toisaalta

muistisairauteen sairastuneen tilanteesta kdsin ja toisaalta tydyhteisén ky-
vysté interventioihin. Silvaggin ym. mukaan (2020, 7-8) tydyhteisén tai tyd-
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paikan onnistuneiden interventioiden
ansioista tyéntekij@ voi jatkaa tyés-
sd. Interventiot voivat olla esimer-
kiksi erilaisia tukitoimia sek& myds
tyéterveyden tukea. Samalla tallg on
myoénteisid vaikutuksia tydntekijan
terveyteen, eldmdnlaatuun ja osal-
lisuuden kokemukseen. Toimilla vé-
hennetddn myoés muistisairauksien
stigmaa tydpaikalla.

Muistisairauteen sairastuneen po-
tentiaali tyéssd jatkamiseen on syy-
ta selvittdd, miten hdén voi tyéssadn
pdarjata. Yksildllisen, ihmislahtdisen
tuen lisdksi tulee toisaalta tarkastel-
la tilannetta tyépaikan ja tyéyhtei-
s6n ndkdékulmasta: kuinka tyénantaja
huomioi muistisairauden tuomat uudet haasteet, minkd& tasoista tukea tarvi-
taan ja ovatko tyénantaja ja kollegat kykenevid ja halukkaita tukemaan muis-
tisairauteen sairastunutta tydntekijad tydssd jatkamisessa. Tarvitaan moni-
muotoista tukea, tyépaikkakohtaista koulutusta ja ymmdrrysté kasvattavaa
tietoa myés poliitikoille ja ns. suurelle yleisdlle. (Tolson, Ritchie, Danson & Banks
2016; Ritchie, Tolson & Danson 2018.)

Viime aikoina on nostettu esille my6s yhdenvertaisuuteen ja oikeudenmukai-
suuteen liittyvat vaatimukset sek&d muistisairauteen sairastuneen oikeus tyé-
hén. Vammaislainsdddantédn pohjautuvat yleiset syrjimisen kieltGvat lain-
kohdat koskevat myds muistisairauteen sairastuneita tydeldmdssd. Bolger,
Egdell ja Ritchie (2021) korostavat, ettei muistisairauteen sairastuneen tyénte-
kijn oikeuksia ei voi sivuuttaa.

It&d-Suomen yliopiston kansainvdlisessd tutkimushankkeessa Dementia or
MCI @ work selvitetddn, miten eri maiden lainsdadddnnét ja ohjeistukset vai-
kuttavat kognitiivisilta kyvyiltddn heikentyneen tydntekijdn mahdollisuuksiin
tydeldmdssd. Hankkeessa luodaan uusia menetelmid, vdlineitd ja ohjeistoa
tydnantajien ja tydyhteisdjen kéyttdon. (Itd-Suomen yliopisto 2022a). Toisessa
kéynnissd olevassa Itd-Suomen yliopiston hankkeessa Tyéeldmd ja heiken-
tynyt muisti (Itéd-Suomen yliopisto 2022b, Issakainen, Mdki-Petdjé-Leinonen,
Heimonen, Nedlund, Astell, Boger, Rissanen & Nygdrd 2021) yhtend selvitys-
kohteena on muistisairauteen sairastuneen oikeuksien toteutuminen.

Tydikdisen& muistisairastuneen tyéssd jatkamiseen kytkeytyvat myds hyvin-
vointi- ja terveysnakdékulmat. Tyéryhman McCulloch, Robertson ja Kirkpatrick
(2016) mukaan lievéoireista muistisairautta sairastavalle tyéssékdymisestd
tai muusta merkityksellisestd toiminnasta on selvéd terveyshyoétyd. Tydryh-
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mdan systemaattisessa katsauksessa
oli neljé@ teemaa: sairauden etene-
minen ja tunnistaminen, muutoksen
emotionaalinen vaikutus sekd tyén-
antajan ja johtamisen merkitys. Tyés-
sd@ jatkamisen ongelmiksi nousivat
toisaalta ymmarryksen puute tydpai-
kalla ja toisaalta myos erilaisten mu-
kautettujen tydpaikkojen puute.

Tyoéikdisend muistisairauteen sairas-
tuneiden eldmdnmuutosta tutkineet
Hautsalo, Pirhonen ja Pietila (2021)
haastattelivat sairastuneita ja |dhei-
si@ muutokseen sopeutumisesta. Ha-
vaittiin kolme erilaista muutostarinaa.
Kaaostarinaa kuvataan epdvarmuu-
della ja eldmdn organisoitumatto-
muudella. Irtaantumistarinassa elémdanpiiri kaventuu, ja samalla p&adstetadn
irti turhiksi koetuista asioista. Aktivisuuden tarinassa suunnataan eteenpdin ja
vahvistetaan omaa hyvinvointia. Hautsalon ym. tutkimuksessa ei varsinaisesti
selvitetty tydhon tai tydssd jatkamiseen suuntautumista, mutta tarinatyyppi-
en suuntautumisilla saattaa olla yhteyttd myos siihen.

Aihepiiriin liittyvia oppaita

Tyopaikoille, esihnenkildille ja muun muassa ammattiyhdistykselle on laadit-
tu kdytdnndnldheisid oppaita muistisairauden tunnistamisesta ja toimivista
menettelytavoista tyépaikoilla. N&itd oppaita nousi esille kirjallisuushaun yh-
teydessd, ja ndma haluttiin lisdté tdhdn katsaukseen.

Oppaiden lahtékohtana on tukea tyéssd jatkamista sairaudesta huolimatta.
Talldin keskeisié toimia ovat muistisairauden varhainen tunnistaminen, syrji-
misen estdminen ja tydtehtdvien lakisddteiset mukauttamiset sekd realistisen
etenemissuunnitelman laatiminen. Samalla oppaat vahvistavat tietoisuutta
ja ymmarrysté tyéikdisten muistisairauksista.

Oppaista on ndahtdvissd, ettei ole olemassa yhtd yleispatevad opasta tai
opastyyppid, vaan tydyhteisdjen kdyttdédn tarvitaan monenlaista aineistoa:
helposti omaksuttavaa yleistd tietoa muistisairauksista tyéeldmadssd sekd
myo6s syvemmadlle menevdd tutkimustietoon pohjautuvaa aineistoa.

Oppuaista esitetddn téssé muutamia esimerkkeja.
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Taulukko 3. Esimerkkejé aihepiiriin liittyvistd oppaista

OPPAAN TIEDOT

KOHDERYHMA JA

KESKEINEN SISALTO

Employment and young onset dementia
Dementia UK

https://www.dementiauk.org/get-
support/living-with-dementia/
employment-and-young-onset-
dementia/#signs

Tyoikdisend muistisairauteen sairastu-
neet, tydantajat, tydyhteisot
- miten muistisairaus voi ilmetd tydssa
- tydnantajan velvollisuudet, tydky-
vyn arviointi ja toimintasuunnitelma
— tyén mukauttamisen vaihtoehtoja,
esimerkiksi tydtehtévien muutok-
set, tyétila, tauotukset, tekninen
tuki, muu yhteisén tuki, lyhennetty
tyéaika

Dementia response for leaders, Workp-
lace Strategies

https://www.workplacestrategiesfor-
mentalhealth.com/resources/demen-
tia-response-for-leaders

Esihenkilbille

— miten vahvistaa tietoisuutta ja
muistisairauksien tunnistamista,
jotta tyépaikka on paremmin val-
mistautunut muistisairauksiin

— miten muistisairauden merkkejd voi
tunnistaa varhaisessa vaiheessa

— lahtdkohtaisesti tydntekijé pystyy
sairauden alkuvaiheessa jatka-
maan tyéssa

— tarvittavat erityisjdrjestelyt ja
tukipalvelut

Dementia and the Workplace. A guide
for employers in Scotland.
Age Scotland

https://www.ageuk.org.uk/globalass-
ets/age-scotland/documents/ia---
factsheets/dementia/dem-10-demen-
tio-and-the-workplace-apr-2021.pdf

Tyoyhteisdille

— miten muistipulmat ja muistisai-
raudet vaikuttavat tydyhteisdssd

— toimintasuunnitelmat ja sovitut
menettelytavat tydyhteisén eri ta-
soilla johdosta ammattiyhdistyk-
seen ja yksittdisiin tydntekijoéihin

— huomioidaan myés tydntekijat,
jotka huolehtivat muistisairautta
sairastavasta Idheisestd

Dementia on your mind? How to make
your workplace dementia friendly?
Benenden Health

https://www.youtube.com/watch?v=I3 _
RzBON9TU

Tyénantaijille
— muistisairauksia ei pidd jattad
huomioimatta tyépaikoilla
— tietoisuuden ja muistiystavallisyy-
den vahvistaminen askelmerkit
tydyhteisdssa
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Creating a dementia friendly workpla-
ce. A practical guide for employers.
Alzheimer’s Society

https://www.alzheimers.org.uk/sites/
default/files/migrate/downloads/
creating_a_dementia-friendly_workp-
lace.pdf

KESKEINEN SISALTO

Ty6nantaijille
- tietoa muistisairauksista ja tyén-
tekijan laillisista oikeuksista
— muistisairautta sairastavan
tyontekijéin tukemisen eri muodot
askel askeleelta
— keinoja tydn mukauttamiseen

Tips for employers who want to be more
dementia friendly.

DEEP Dementia Engagement and Empo-
werment Project.

http://dementiavoices.org.uk/wp-con-
tent/uploads/2013/11/DEEP-Guide-Tips-
for-employers

Tyénantaijille

— huolehditaan, ettd tydyhteisdssé
on riittéivasti tietoa muistisairauk-
sista

— sairastuneen tiedot ja taidot eivat
katoa yhtdkkid, ja moni on halu-
kas jatkamaan tydssd

— varmistetaan, ettd sairastunut
tietdd, ettd hantd ja hdnen osaa-
mistaan arvostetaan edelleen

— tarvitaan tukea ja riskiarviointia

- tukea eldkkeelle siirtymisvaihees-
sa

HR’s guide for workplace dementia
support.
HR Magazine.

https://www.hrmagazine.co.uk/content/
features/hr-s-guide-to-workplace-de-
mentia-support

Ty6nantaijille
- tietoisuuden ja ymmadarryksen
vahvistaminen
— koko tydyhteisdn valmentaminen
— yksinkertaiset mukautukset, mm.
teknologia
— tuki elékkeelle siirtymisen vaiheissa

Dementia in the Workplace. A guise for
trade union reps.

Age Scotland. University of West Scot-
land.

https://stuc.org.uk/files/Reps%20resour-
ces/Equalityresources/DementiaWorkp-
lace.pdf

Ammattiyhdistysten edustaijille
— muistipulmien tunnistamisen ja
tietoisuuden vahvistaminen
— tydntekij@n ja omaisten tuki
— oikeudelliset ndkékulmat, yhden-
vertaisuus, tyéturvallisuus
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Eteneva muistisairaus ja tyéeldma -
mahdollinen yhtdl6?
Muistiliitto.

https://www.muistiliitto.fi

KESKEINEN SISALTO

Sairastuneille, omaisille ja tydyhteisdille

muistisairaus tydikdisend
tydkyky, kuntoutus ja tuki
tydantajan vastuut

tydssd jatkaminen yhteiskunnalli-
sena kysymyksend

eldkkeelle siirtyminen

Muistisairaus ja tyéeldmad.
Muistiliitto.

https://www.muistiliitto.fi/fi/muistisai-
raudet/tyoikaisten-muistisairaudet/
muistisairaus-ja-tyoelama

Sairastuneille ja omaisille

muistisairaus tyoikdisend ja tyds-
sé jatkaminen

kuntoutus, tuki, palvelut
eldkkeelle siirtyminen
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4 Tyossd jatkaminen
tyopaikkojen nakokulmasta
— case Pohjois-Karjala

Tapauskuvaus: Esihenkilo kertoo

PitkGaikainen tyéntekija oli tydskennellyt tuotannollisessa tydssd ja hoi-
tanut padsadantoisesti yhtd tuotantolinjaa. Toisella tuotantolinjalla han
tydskenteli vain satunnaisesti.

Tyoterveyshuolto oli yhteydessd esihenkilodn. Hanelle kerrottiin, ettd
tyontekijallad on vaikeuksia suoriutua tydstadn linjalla, jossa hdn tyds-
kenteli vain silloin talléin. Vaikeuksien kerrottiin johtuvan muistisairau-
desta. Tyoterveyshuollosta ehdotettiin, voisiko tyot jarjestdd niin, ettd
tyontekija voisi tydskennelld jatkossa vain sillé tuotantolinjalla, joka oli
hdnen vakituinen tyépisteensad. Sovittiin, ettd tyot jdrjestetddn ehdote-
tulla tavalla.

Esihenkil® kertoi keskustelleensa tydontekijan kanssa ja huomanneensa,
ettd tyontekija koki tilanteen hankalana. Esihenkilén tulkinnan mukaan
tdma oli syynd siihen, ettd tydntekij@ ei ottanut suoraan esihenkiléon
yhteyttd, vaan asia eteni tyéterveyshuollon kautta.

Tyontekijd oli tdman jarjestelyn jalkeen jatkanut tydssadn eldkeikddan
saakka, ja kaikki oli sujunut hyvin.
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Terveend jdi eldkkeelle, hyvdakuntoinen mies.

Jalkikateen esihenkild oli pohtinut, ettd tydntekijd oli satunnaisten teh-
tévien ohjeita saadessaan ja@dnyt miettimddn ja ollut epdvarma sekd
palannut usein myéhemmin kysymadn ohjeita uudelleen. Nyt jalkika-
teen ajatellen esihenkild yhdisti tdmdan muistisairauden oireisiin. Tuttu
ja turvallinen tyé sujui ongelmitta, mutta harvemmin toistuvat ja jonkin
verran muuttuvat tydtehtavat sekd uudet ja muuttuvat tilanteet olivat
tuottaneet hankaluuksia.

Esihenkil kertoi ottaneensa tyojdrjestelyn tydyhteisdssd esille ja perus-
telleensa jarjestelyd terveydellisilld syilld, joita ei sen tarkemmin avattu
eikd tyontekij@ itsekaddn niistd kertonut. Esihenkildbn mukaan tydyhtei-
s6ssd oli hyvaksytty tdma jdarjestely eikd se herdnnyt kritiikkid.

Esihenkilon mukaan sekd tyontekija ettd tydnantaja pitivat tydssa
jatkamista tarkednd. Tyonantajalle olisi ollut suuri menetys, jos hyvé ja
tunnollinen tydntekij& olisi siirtynyt eldkkeelle ennen varsinaista eldke-
ikad.

Tapauskuvaus: Muistioireita
kokenut tyontekija kertoo

Tyontekijé kertoo huolestuneensa unohteluistaan. Han oli huomannut,
ettd hdaneltd oli alkanut unohtua selkedsti sovittuja asioita, ja asioiden
tullessa uudelleen esille ne olivat hanelle ik&dn ihan kuin uusia asioita.
My®s esihenkild oli huomannut unohtelun ja ottanut asian puheeksi.

Tyontekija kertoi olleensa hdmmentynyt ndistd havainnoista. Tilannetta
tutkittiin, ja tydssd tehtiin uudelleenjdrjestelyitd, tydtehtdavid muokat-
tiin ja kevennettiin jonkin verran. Tyontekijd kertoi olevansa huolissaan
tulevaisuudesta, jos unohtelu jatkuu. Miten ty6ssd jatkaminen jatkossa
onnistuu ja miten tydyhteisd alkaa reagoida hdnen mahdollisiin on-
gelmiinsa tydssadn? Tydvuosia on vield jaljelld, hdn itse haluaisi jat-
kaa tydssd ja toivoo, ettd voisi tydskennelld eldkeikddn saakka hyvillé
mielin.
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&ssd luvussa kuvataan pohjoiskarjalaisten yritysten ja organisaati-

oiden edustajien ndkemyksidé, kokemuksia ja pohdintoja tydikdisend

muistisairauteen sairastumisesta ja tydssd jatkamisesta. Esille nouse-

vat tydssd jatkamisen mahdollisuudet ja edellytykset, mutta myés ris-
kit. Samoin sairauteen liittyvat stigmat ja pelot askarruttavat niin esihenkildité
kuin tyéntekijéitakin. Tdma luku pohjautuu yrityksille ja organisaatioille toteu-
tetun kyselyn sekd haastattelujen ja tyépajan tuottamiin aineistoihin.

Edelld olevat kaksi tapauskertomusta ovat artikkelin kysely- ja haastattelu-
aineistosta. Ensimmadinen tapauskertomus kuvaa esihenkildn nakdkulmas-
ta tilannetta, jossa tyéntekij@ muistisairaudesta huolimatta jatkaa tydssadn
onnistuneesti normaaliin eldkeikddn saakka. Toisessa tapauskertomuksessa
tyontekijén tyétd on unohtelun ja muistiongelmien vuoksi muokattu. Tulevai-
suuden epdvarmuus huolettaa hantd. Han miettii, miten pitk&dén pystyy jatka-
maan tydssddn ja miten tydyhteisdssd jatkossa suhtaudutaan héneen.

Kysely pohjoiskarjalaisille yrityksille ja organisaatioille

Kyselyssa selvitettiin pohjoiskarjalaisten tydyhteiséjen, yritysten ja organisaati-
oiden ndkemyksié ja kokemuksia tydikdisten muistisairauksista tyépaikan né-
kdkulmasta. Kyselyn suunnittelussa huomioitiin kirjallisuuskatsauksen tulokset.

Aluksi vastagjia pyydettiin kuvaamaan yritystddn tai organisaatiotaan ja
omaa rooliaan sielld. Seuraavaksi kysyttiin vastaajan omakohtaista tietoi-
suutta ja kokemusta tyodikdisten muistisairauksista sekd sité, millaiseksi vas-
taaja toisaalta arvioi yleisen tietoisuuden tason. Kun vastaajaa pyydettiin ar-
vioimaan sairastuneen mahdollisuuksia jatkaa tydeldmdassdg, toivottiin hénen
samalla tarkentavan, millé edellytyksillé se voi toteutua, mitkd tekijat tydssa
jatkamista estévat ja miten tydssd jatkamista voi tukea. Liséksi kysyttiin, mil-
laisia sovittuja kaytantdjd ja menettelytapoja tyépaikalla on tyéntekij@n mah-
dolliseen muistisairauteen sairastumiseen.

Kyselyyn sisdltyi monivalintakysymyksid, joihin oli myés mahdollista lisété
avoimia vastauksia. Monivalintakysymysten liséksi kyselyss& oli myés avoi-
mia kysymyksid. Taté monet vastaajat kdyttivat hyvakseen ja téydensivat
rasti ruutuun -vastauksiaan kuvaamalla monisanaisesti muun muassa oman
toimialansa tai tydpaikkansa ominaispiirteitd ja kayténtojé suhteessa muisti-
sairauteen sairastumiseen.

Kysely toteutettiin Webropol-kyselynd, jonka linkki I&dhetettiin séhkdpostitse.
Yhteystietojen tietoldhde oli Karelia-ammattikorkeakoulun asiakkuuksienhal-
lintajarjestelmd (CRM), josta kdytettiin aktiivisten yhteyshenkildiden, avain-
kumppanien avainkumppanuusvastaavien sekd alumnien yhteystietolistoja.
Ndistd yhteystiedoista karsittiin pois henkilét, joiden tiedoista voitiin pdaatelld
heid&n toimivan muualla kuin Pohjois-Karjalassa.
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Kyselylinkki I&hetettiin 6.9.2022 yhteensd 1 489 sdhkdpostiosoitteeseen. Vas-
taanottajia kehotettiin vapaasti jakamaan viestid kyselystd tyéyhteiséssa ja
verkostoissa. Lisdksi kyselylinkki I&hetettiin Pohjois-Karjalan Yrittajat ry:lle jé-
senistodlle jakamista varten.

Saatekirjeessd kerrottiin, ettd kyselyn tulokset késitell&ddn nimettdmind ja vas-
taukset tuhotaan aineiston kdsittelyn jélkeen. Liséksi todettiin, etté vastausten
késittelyssé noudatetaan Tutkimuseettisen neuvottelukunnan periaatteita
hyvésta tieteellisestd kdytdnnodstd sekd Karelian tietosuojaperiaatteita. Saa-
tekirjeessd pyydettiin vastausta myds siiné tapauksessa, jos vastaajalla ei ole
omakohtaisia kokemuksia tai havaintoja tydikdisten muistisairauksista. Van-
hentuneiden yhteystietojen tai tyépaikan vaihdosten vuoksi 186 séhképosti-
osoitteesta tuli ilmoitus viestin j@dmisestd menemattd perille. Kyselystd 18-
hetettiin muistutusviesti kaikille alkuperdisen viestin vastaanottajille 12.9.2022
Kysely oli avoinna 19.9.2022 saakka.

Erityisesti yrittdjien tietoisuutta hankkeesta ja kyselyn toteuttamisesta listtiin
Pohjois-Karjalan Yritt&jat ry:n jésenlehti Neuvokkaassa 1.9.2022 ilmestyneen
Arja Jdmsénin kirjoittaman artikkelin avulla. Liséksi Sanomalehti Karjalaisessa
ilmestyi ty6ikdisten muistisairauksia késittelevd artikkeli 28.8.2022.

Kyselyn avasi 148 henkiléd ja siihen vastasi 76 henkil6d. Vastaajien maarad
voi pitdd hyvand ottaen erityisesti huomioon, ettd kyselyn teema, tyoikdisend
muistisairauteen sairastuneiden tydssd jatkaminen, on vield toistaiseksi va-
hdn tunnettu ja tunnistettu. On huomionarvoista, ettéd ndin moni vastaaja on
pitédnyt kyselyyn vastaamista térkednd ja kayttdnyt siihen aikaansa.

Vastaajan roolia mdadrittelevassd kysymyksessd tydpaikalla vastaaja saattoi vali-
ta useampia vaihtoehtoja. Roolia koskevaan kysymykseen tuli 86 vastausta, joten
osa vastaajista katsoi vastaavansa kyselyyn useammassa kuin yhdessd roolissa.
Johtaijia tai esihenkil6ité vastaajista oli 38 prosenttia, tydntekijdité oli 40 prosenttia.
Yrittdjié vastaaijista oli 20 prosenttia ja henkildstdasioita hoitavia 16 prosenttia.

Yritysten edustajien osuus vastaajajoukosta oli huomattavan suuri. Vastaajis-
ta 51 prosenttia ilmoitti edustavansa yritystd ja 49 prosenttia muuta organi-
saatiota. Vastaajat edustivat melko tasaisesti eri kokoisia yrityksi& tai organi-
saatioita. Eniten vastauksia (37 prosenttia) tuli pohjoiskarjalaisittain suurista,
yli 250 tydntekijén yrityksistd ja organisaatioista. Vajaa neljénnes vastaajista
edusti 50-249 tydntekijan tydpaikkaa ja alle 10 ja 10-49 tyéntekijan tydpaikko-
ja oli molempia 20 prosenttia vastaagjista.

Kyselyn tuottama aineisto sisdltad erittdin runsaasti avoimia vastauksia, sekd
monivalintakysymysten vastausten téydennyksing ett& avoimiin kysymyksiin
annettuina vastauksina. N&in syntynyttd pitkdlti laadullista aineistoa on kdsi-
telty ja analysoitu laadullisen tutkimuksen menetelmin. Aineiston teemoittelun
jalkeen aineisto rynmiteltiin sisdlldistd esille nousseiden teemojen mukaisesti.
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Syventavat haastattelut

Kyselyn toteuttamisen jdlkeen tehtiin kolme syventédvdd teemahaastattelua.
Haastateltavat ilmoittautuivat haastateltaviksi kyselyn yhteydessd, ja haas-
tatteluihin kutsuttiin kolme ensiksi ilmoittautunutta. Haastattelut toteutettiin
videohaastatteluina Teams-sovelluksessa, ja ne nauhoitettiin. Haastattelujen
kesto oli noin tunti. Litteroinnissa hyédynnettiin Teams-sovelluksen puheesta
tuottamaa tekstid. Tdma teksti tarkistettiin ja korjattiin videotallenteen avulla.
Haastatteluaineisto tuhottiin kyselyaineiston hévittéimisen yhteydessa.

Haastattelut IGhtivat liikkeelle kyselyn perusteemoista, mutta pyrkivat tarken-
tamaan ja syventdmdadn kysymyksié haastateltavan toimialan, tydpaikan ja
kokemusten mukaan. Haastatteluissa keskityttiin tilanteisiin ja ratkaisuihin,
jotka muistisairauteen sairastuneen kohdalla olivat tyépaikalla toimineet ja
onnistuneet sekd millaiset tilanteet olivat osoittautuneet hankaliksi. Samoin
haastatteluissa keskusteltiin, millaisia kéytédntdjd, hyvid ratkaisuja ja vaihto-
ehtoja ty6std pois siirtymiselle on |dydetty seké miten niitd on kirjattu tai sovit-
tu. Kehittémisen ndkdkulmasta haastatteluissa kysyttiin, millaista osaamista
tai uudistamista tyépaikalla tarvittaisiin yleiseen tietoisuuteen, esitydhén tai
tydyhteisdon liittyen.
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Tydpaja

Kyselyn ja haastattelujen liséksi hankkeessa jérjestettiin tydpaja pohjoiskarja-
laisten yritysten ja organisaatioiden edustajille. Tydpajan tavoitteeksi asetet-
tiin alustavien tulosten kasittely ja erityisesti yhteinen kehittdmistoimenpitei-
den ideointi.

Ensiksi yritysten ja organisaatioiden edustajia kutsuttiin face-to-face -tyd-
pajaan. Kutsu tyépajaan lahetettiin samalla laajalla sdhképostijakelulla kuin
kysely. Tybépaja ei kuitenkaan herdttényt kiinnostusta, joten se jouduttiin pe-
rumaan. Tdmdn jdlkeen tydpajan tydskentelytapaa ja ajankohtaa muutet-
tiin: tydpaja jarjestettiin etéiyhteydelld (Teams) ja se ajoitettiin myédhdisilta-
pdivadn, jotta osallistuminen olisi helpompi sovittaa aikatauluihin tydépdivén
pdadatteeksi. T&hdan etdtydpajaan osallistui nelj@ henkilda.

Tyépajan suunnittelussa ja fasilitoinnissa tehtiin yhteistyété mainostoimisto
Hurry Oy:n kanssa. Tydpaja koostui hankkeen alustavia tuloksia kdsittelevis-
td tietoiskuista ja osallistavasta tydskentelystd Miro-sovelluksen avulla. Tyés-
kentelyn tavoitteena oli kéydd keskustelua ja pohtia kehittdmisideoita sekd
muistisairauksiin liittyvan stigman vahentémiseen tyépaikoilla etté muistisai-
rauteen sairastuvan tydntekijéin tydssd jatkamisen tukemiseen esihenkildtyén
ja tyén muotoilun ndkdékulmista.

Tyopajatydskentely tuotti aiemmin kyselyn ja haastatteluiden avulla kerattyé
aineistoa tdydentévad tietoa. Tyépajalla olikin kaksi funktiota: alustavista tu-
loksista viestiminen ja aihepiiriin liittyv& yhteiskehittdminen. Tybpaja-aineis-
toa kaytetddn tassa julkaisussa kysely- ja haastatteluaineiston rinnalla.
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Kyselyn, haastattelujen ja tyopajan aineistoihin
perustuvat tulokset

Seuraavassa kasitelldan kerattyihin aineistoihin perustuvia tuloksia. Kyselyn
tulosten suorissa jokaumissa prosenttiluvut on pyéristetty kokonaisluvuiksi.
Tekstissd kaytetyt sitaatit ovat suoria lainauksia kyselyn vastauksista ja haas-
tatteluaineistosta. Sitaattien valinnassa on kiinnitetty huomiota niiden sisél-
I6n edustavuuteen aineistossa sekd siihen, ettd vastaajat eivat ole niistd tun-
nistettavissa. Tulosten lomassa esitetéidn kyselyn toteuttamisessa kdytetyn
Webropol-ohjelman muodostamia sanapilvid.

Tyoikdaisten muistisairauksien tunnistaminen ja kohtaaminen

Yleiselld tasolla kyselyyn vastaajat arvioivat tydikdisten muistisairauksien
tunnettuuden ja tunnistamisen heikoksi. Keskiarvo on 1,5 asteikolla 0-5 (o =
ei lainkaan tuttu, 5 = erittdin tuttu). Omalla kohdallaan osa vastaajista arvioi
tyoikdisten muistisairaudet tutummaksi asiaksi. Kysymykseen muistisairauk-
sien tuttuna asiana tuli keskiarvoksi 2,6 asteikolla 0-5 (0 = ei lainkaan tuttu, 5
= eritt&in tuttu). Vastaajien madra oli 64.

Suurella osalla tunnettuutta ja tunnistamista koskevaan kysymykseen vastan-
neista (73 prosenttia 75 vastaajasta) ei kuitenkaan ollut kokemusta tydikéisten
muistisairauksista omalla tyépaikalla tai omassa yrityksessd. Ne, joilla koke-
musta oli, olivat havainneet muistiongelmien liittyneen uupumukseen, stres-
siin tai kuulon heikkeneman tuomiin vaarinymmarryksiin. Joku vastaajista oli
térmdannyt muistiongelmiin tydnteki-
jan tydkyvyttdmyysprosessissa. Tyo-
ikdisten muistisairaudet ovat saat-
P taneet tulla tutuiksi mydés omassa
I&hipiirissé. N&in vastaa 28 prosenttia

vastaajista (N=75).

Avoimessa kysymyksessd kyselyyn
vastaajia pyydettiin kuvaamaan, mil-
laisia kysymyksid, ajatuksia tai tuntei-
ta tyéikdisen muistisairauksien koh-
taamisesta tyd- tai yksityiseldmassa
on jadnyt mieleen. Vastaagjia oli 29.
Padallimmaiseksi nousi tunnistamisen
ja asiaan puuttumisen vaikeudet. Esi-
henkilén ja tydtovereiden toiminnan
ndhtiin vaativan suurta herkkyyttd ja
tilannetajua.
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..tosi vaikea tarttua aiheeseen, kun huomaa, ettd tyd ei suju entiseen
tapaan.

Koulutetun ihmisen oireet jéivat huomioimatta.
Asia on vaikea tunnistaa ja ottaa puheeksi.

Muistisairaus on meille monelle pelottava asia, mink& vuoksi epdilystd
sellaisesta ei halua missédn tapauksessa turhaan nostaa esiin.

Myéhemmin ajatellen muistisairauteen viittaavia merkkejé ndékyi jo aika
aikaisin, mutta ne sivuutettiin selittelylld ja niihin ei kiinnitetty niin huomi-
ota, koska kaikille meille tapahtuu kbmmdahdyksid ja unohduksia téissa.

Asian ymmdrtdminen ja mydéntdminen sekd sairauden tunnustaminen
on vaikeaa ja jarkyttavad meille kaikille.

Tunnistamisen taito jo herkkyys nousevat haastatteluissa esihenkildn térkeind
taitoina ja osaamisena. Tunnistetaan, ettd tydntekijan kayttéytyminen ja tydsuo-
rituksen heikentyminen saatetaan tulkita vadrin esimerkiksi huolimattomuutena
tai valinpitdmattémyytend. Tilanteeseen tarttuminen on vaikeaa ja voi herattéd
tydntekijassd pelkoa tydn menettdmisestd. Toisaalta myds tydntekijén on usein
vaikea puhua esihenkildlle vaikeuksistaan selvité tyétehtdvissadn.
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[..] tuntosarvet siihen, ettd yrittéid pohtia kaikkia pienidkin merkkejd ja just
se ettd ne nayttdaytyy hyvin eri tavoin.

Se, ettd (esihenkilé) osaisi kiinnittdd huomiota siihen asiaan, ettd tdmd
nyt ei varmaan mitddn huolimattomuutta esimerkiksi jonkun tyéntekijéin
kohdalla ole tai laiskuutta tai tdmmdistd. Vaan alkaisi pohtia, ettd onko
sillé oikeasti nyt sitten jotakin [...], niin t&mmaoinen tiedottaminen olisi kylld
tdrkedtd, annettaisiin tyékaluja, miten tdmad asia kohdataan.

Se on inhimillinen pelkotilaa yksildlla etté ndinkd se esimies tai tyénantaja
haluaa minusta nyt jotenkin eroon.

[..] yksilé ei pystynyt kertomaan esihenkilélle asioita ja aiheutuikin [..] pi-
dempi poissaolo. Vasta sitten kun selvitelladn |[...] niin tulee asioita ilmi.

Vastaajat pohtivat myds, miten tydssd jatkaminen voisi olla mahdollista ja
miten tydtehtdvid voisi muokata.

Tydssd jatkamista pidettiin merkityksellisené osaavan tyévoiman tarpeen ja
kokeneen tydntekijdn osaamisen hyédyntdmisen kannalta.

Kyllé voisi sanoa, ettd tuo tydyhteisé on silld tavalla, ettd ei ensimmdaise-
nd Iéhdetd katsomaan |[...] ettd onkos tdssd nyt eldkoéitymisputki edessd,
vaan kylld siind varmasti katsottaisiin, 16ytyisiké meiltd talon sisdltd jota-
kin muunlaista hommaa.

Uskoisin etta [alalla] muissakin yhtidissd varmasti olisi vallitseva tapa
agjatella.. nyt puhutaan paljon siitd, ettd osaavan tyévoiman I8ytédminen
on jo ongelma..varmasti siité tietotaidosta ja vanhan tyéntekijén osaa-
mistasosta hyvin pitkdlle pidettdisiin kiinni.

Muistisairaus herdttadd tydpaikalla myés vaikeita tunteita, hdmmennystd, &r-
syyntymistd, pelkoa ja surua. Osalla vastaajista oli myods yksityiseldmassé ko-
kemusta muistisairauksista, ja se tuntui toisaalta helpottavan, toisaalta lisGd-
vdan tunteiden skaalaa.
Arsyttava tunne tydkaverin kohdalla, haikea tunne IGheisen kohdalla
Pelottava tilanne, jos jo tydssdoloaikana tulisi muistisairaus.
Ensin tulee yleensd hmmennys, josta voi seurata tapauskohtaisesti ér-
tymys, epdluulo tai huvittuneisuus ja drtymyksestd seuraa sitten yleensd

huono omatunto.

Surua siitd, ettei eldkkeestd ole pddsty nauttimaan ilman sairauksia. Ky-
symyksid muistisairauden havaitsemisesta ja etenemisestad.
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Tyétoverin sairastuminen voi heréttédd empatian tunteita, jotka voivat vahvis-
taa halua tukea ja auttaa. Mieleen nousee samalla hdmmennystd ja epdtie-
toisuutta, mistd kaikesta mahtaa olla kysymys, koska muistisairauksia tunne-
taan ja tunnistetaan toistaiseksi huonosti. Alussa tydtoverin unohtelusta tai
vadarinymmarryksistd voi selén takana seurata jopa naureskelua ja huvittu-
neisuutta. Tyoétiimi voi kuitenkin drsyyntyd ja hermostua tilanteen jatkuessa ja
varsinkin jos tyétoverin huonontunut tydkyky alkaa heikent&d tiimin yhteistyé-
td ja tulosta. Tunteiden kirjo on lagja, ja epdtietoisuus voi tilanteen pitkittyesséd
vaikuttaa tyéilmapiirid merkittévasti huonontavasti. Tilanne voi viedd ajatuk-
set pelottavalla tavalla mydés omaan mahdolliseen sairastumiseen joskus tu-
levaisuudessa.

Muistisairaus tydpaikalla on edellisten vastausten kuvauksissa todettu vai-
keasti ja jopa pelottavaksi asiaksi. Kysyimme, kohdellaanko tydpaikoilla muis-
tisairauteen sairastunutta tyéntekijad samalla tavoin kuin muita tyéntekijéitd.
Vastausten (N=66) keskiarvoksi tuli 2,7 asteikolla 0-5 (0 = ei lainkaan samalla
tavalla 5 = tdysin samalla tavalla), minka perusteella voidaan arvioida, ettd
tyépaikoilla voi olla vaikeuksia kohdata muistisairauteen sairastunut tydtoveri.

Yksi konkreettinen kohtaamistilanne tyépaikalla on se, kun muistisairauteen sai-
rastunut tydtoveri siirtyy eldkkeelle. Kysyimme, miten tyépaikalla silloin toimi-
taan. Vastaajia oli 68, ja vastaaja saattoi valita useita vaihtoehtoja. Suurin osa
(71 prosenttia) vastasi, ettd tydpaikalla jérjestetddn Idksidiset tavalliseen tapaan
tai muistetaan muuten (24 prosenttia) tydpaikan tavalliseen tapaan. Osa korosti
tyotekijdn oman toivomuksen kuulemista. Voidaan olettaq, ettd eldkkeelle siirty-
minen on térked vaihe muistisairauteen sairastuneen tyéntekijan tydeldmdssé
ja sen huomioimiseen tyopaikalla on myés térked valmistautua.

alkutestien alzheimeriin apuna asiaa asiakas asian eivét
haastavia haluamme heidén henkil6jdarjestelyt
heréatti hoitanut hoito huomaa huono hyVin ilmeisesti jorei
joskus jalvat kauempaa kertoa kertoi kohdalla kOSkq
luonnoliisesti Itheisen mahdollisimman meille menettad merkkejé muistin
muistisairaiden muistisairauden MUIStisAliraus
muistisairauteen nopeasti nuoruusién ohjeimien oletan olevan outoa
pelottava poikkeavaa prosessin puheeksi paadyin padsadantsisesti ryhmat
sairauksia siitd silla sinun takia tauti tilanne tulevatko tullut
tunnisteta tyontekijé tyontekijan tyéntekij@d tysskenteleminen
tysssani tyoterveyshuolto tyéterveyshuoltoon tysynteiss tésté
vaikedad vaime viittaavia voinut VUOKSI yhteytta yleensd
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Tyéssd jatkamiseen vaikuttavat tekijét

Kyselyn tuloksista kdy selvdsti esille se, ettd vastaajat pitdvat tyodtd ja tydyh-
teis6d ihmiselle tarkeind asioing, jotka tuovat eldmd&dn merkityksid ja rytmid.
Tyd on inhimillisesti térked osa eldmad. Joku vastaajista pohtii myds tilannet-
ta omakohtaisesti, jos itse sairastuisi muistisairauteen.

Itse haluaisin jatkaa téissd niin kauan kuin mahdollista.

Vastauksissa ndhdddn tdarkedksi pystyd jatkamaan toéissé mahdollisimman
pitk&dan. Tydssd jatkamisen ndhdddan hyddyttédvan kaikkia: sairastunutta itse-
Aadn ja myods tydyhteisod, joka edelleen saa tydntekij@n osaamisen kdyttdéonsa.
Jarjestelyn katsotaan tukevan myés sairastuneen jaksamista ja selviytymista.

Olisi henkilén etu, jos hdn voisi jatkaa tyéssd mahdollisimman pitkddn,
siihen saakka, kun tyén tekeminen onnistuu.

Pitdisin térkednd, etté muistisairas pystyisi olemaan tyéeldmdsséd mah-
dollisimman pitkadn. Minusta se hyédyttadd molempia osapuolia, auttaa
sairasta vakiorutiineilla joksamaan sairautensa kanssa sekd tyénantaja
hyétyy muistisairaan osaamisesta.

Tybyhteisé on tdrked osa ihmisyytta.

Kysyttéiessd muistisairauteen sairastuneen tyoéntekijdn tydssd jatkamisen
mahdollisuudesta sairauden toteamisen jdlkeen 69 vastaajan vastausten
keskiarvo oli 3 (asteikolla 0 = ei voi jatkaa, 5 = voi ilman muuta jatkaa). Tyds-
s@ jatkaminen on siis kyselyyn vastanneiden mielestd mahdollista, mutta ei
itsestédn selvad eikéd varmaa. Tydssé jatkamiseen vaikuttavia tekijoité koske-
vaan kysymykseen vastasi 76 henkiléd. Vastaajien oli mahdollista valita use-
ampi tydhoén vaikuttava tekija.
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Mitkd& asiat vaikuttavat muistisairautta

sairastavan tyontekijan tyéssd jatkamiseen?
(prosenttia vastaajista)

Tyontekijan iké
Tydsuojelu
Johtaminen
Tyoéterveyshuolto
Tydyhteis6
Tyéntekija itse

Muistisairaus

Tyétehtavat

0 20 40 60 80 100%

Kuvio 1. Kyselyvastausten jakauma, kysymys: "Mitké asiat vaikuttavat muis-
tisairautta sairastavan tyéntekijan tyéssd jatkamiseen?”

Tyétehtévat olivat tarkein tydssd jatkamiseen vaikuttava tekijé: 99 prosenttia
vastaajista piti sitd térkednd. Toiseksi tarkeimpind tekijéind pidettiin muisti-
sairautta ja tydntekijad itsedén (molemmat 78 prosenttia vastaaiista). Seu-
raavaksi tarkeimmat tekijat olivat tydyhteisé ja tyéterveyshuolto (molemmat
75 prosenttia vastaajista).

Johtamista piti tydssé jatkamiseen vaikuttavana tekijédné 68 prosenttia vas-
taaijista. 45 prosenttia vastaajista piti tydsuojelua tydssd jatkamiseen vaikut-
tavana tekijand. 36 prosenttia vastaajista katsoi, ettd tyéntekijan icllé on mer-
kitystd tydssd jatkamiselle.
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ainakin antaa asiantuntijatys asiasta AULLAA edelieen edennyt
eldkeikdd helpot henki hieno huomioiminen itselle jakamassa thkdd
jatkamiseen johtaminen kaikessa kannustaa keinoin kertoa kuinka

kyseessd kyvyn ladtu likaa lghimuistin mahdollisimman _mainita minké missd
Miten muistisairas muistisairaudesta MUIStisAlraus

nopeasti olisi ongelmia ottaa paljon perustuva pitk@dn pystytaanko
pérjad ratkaisu sairauden sairaus siitd sopeutuminen s@d@nnélliset
tarpeen tarvitse tehtavissa tehtdvéssd tekemisestd tiedostaa tilansa tilanteen
tunnistaako tydkavereiden tyokaverit tyskykykeskustelut tyontekijd
tyontekijaan tyossq tyétehtdvien tyétehtavid tyStehtdvdt
tyéterveyshuoliolla tyoturvallisuuden tYOYhtelson tyoyhteisossa

vaaranna vaativa vaikuttaa voidaanko voivat yhdenvertaisuuteen ylipadnsé

Tyéssd jatkamisen tukeminen

Tydssd jatkamisen tukimahdollisuuksia koskevaan kysymykseen vastasi 71
henkil6d. Vastaajien oli mahdollista valita useita vastausvaihtoehtoja. Kuvios-
sa 2 esitetddn vastausten jakauma.

Miten muistisairauteen sairastuneen
tyontekijan tyossd jatkamista voidaan tukea?

(prosenttia vastaaijista)

Esimiehen tuki
Tyétehtdvien muutokset
Tydyhteison tuki
Tyéterveyshuolto
Tydkaverin tuki
Tydéajan muutokset
Tydpaikan ilmapiiri
Avoin keskustelu
Teknologiset ratkaisut
Tydsuojelutoimet
Koulutus

Muu, mikd&

0 20 40 60 80 100%

Kuvio 2. Kyselyvastausten jakauma, kysymys: "Miten muistisairauteen sai-
rastuneen tyéntekijéin tyéssd jatkamista voidaan tukea?”
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Vastaajat pitivat esihenkildn tukea merkittévimpdand (97 prosenttia vastaaijis-
ta) muistisairauteen sairastuneen tydntekijan tydssé jatkamisen tukimuotona.
Toisena erittdin merkittdvan& mahdollisuutena tukea muistisairauteen sai-
rastuneen tyodntekijan tydssd jatkamista nousi esille tydtehtévien muutokset
(96 prosenttia vastaaijista). Tydn muutoksiin liittyvét myés tydajan muutokset
(79 prosenttia vastaaijista), kuten siirtyminen pdivévuoroon, osa-aikatyé ja ly-
hennetty tyéaika sekd teknologiset ratkaisut (69 prosenttia vastaaijista).

Tyoéyhteis6n tukea pidettiin hyvin tarkednd tydssd jatkamisen kannalta: 92
prosenttia vastaagjista nosti sen esille. Tydyhteisdn tukeen liittyvat [Gheisesti
vastausvaihtoehdot tyékaverin tuki (86 prosenttia vastaagjista) ja tyépaikan
ilmapiiri (75 prosenttia vastaaijista).

90 prosenttia vastaajista piti tarkednd tyéterveyshuollon tukea. Sen sijaan
tydsuojelutoimien merkitystd ei pidetty niin suurena (45 prosenttia vastaaijis-
ta). Avointa keskustelua piti téirkeénd 73 prosenttia vastaajista. Koulutuksen
merkitys ei noussut esille kovin suurena: 30 prosenttia vastaajista piti kou-
lutusta tydssd jatkamista tukevana toimenpiteend. Koulutuksen aiheina tuli
esille muistia tukevat keinot, asioiden kertaaminen ja uudistaminen.

Seuraavassa kdésitell&ddn nditd tuloksia tarkemmin.

aiemmin antaa AVOIMESti edelld ennaltaehkaisee ensisijaisen esihenkild
eteenpdin fyysistd halua helpompi helpottaa hienoa hoitotyéssé
jatkamiseen jO"Oin kaikkea kq NSSU «kartoitetaan kehitetéén kertoa
keskustella keventamadlld kirjailin kokemusta koska kuten
kyud kyseeseen laittaisi liséé Iluulisi |Oytdq mahdollisimman
muistiongelmaan muistisairas muistisairaus muistisairauteen
mutta myoskqan nopeasti olisi omakohtaista ongelmia paikassa

paljon pelkdt pitkédn pitqq putkeen puuhastella pyrkii rCItkCIiSUjCI

revitd saadaan SAIraUdEnN selkeat sadlista tarvitse tehdd tekemadn
terveyteen tyématkat tyontekqu !:'yontekijdltq. tyéntekijaé tyéparina
tydssa tydtehtavien tyotehtavia tsitd uwassaan
vaihto Vaikka venymistd voida VOIdCICIn véhentéminen yhteistéllisyys
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Tyon muokkaus

Tyén muokkaamisessa ndhtiin térkednd sensitiivisyys ja tyéntekijdn osaami-
sen arvostaminen.

Tydssd jatkamisen mahdollisuutta pidettiin hyvdnd ja yleisellé tasolla kanna-
tettavana. Avoimissa vastauksissa tuotiin kuitenkin usein esille se, ettd tydssda
jatkaminen riippuu tyén luonteesta ja sairauden vaiheesta.

Mikdli sairauden aste ei ole vaikeaq, tybtehtavat eivat vaadi poikkeuksellis-
ta keskittymistd, ei ole tyStapaturman vaaraa, eikd tydntekijén hyvinvointi
ole uhattuna, niin miksi ei.

[Tyéssd jatkaminen..] tdysin riippuvainen tyénkuvasta ja vastuualueista,
on kuitenkin monia keinoja tyén toteutukseen / vaatii tarkempaa tyénku-
van analysointia ja tilanne kartoitusta.

Tydn luonteeseen liittyvind tekijéind tuotiin esille vastuukysymykset ja tyén
vaativuus, tydturvallisuus sekd turvallisuus laajemminkin. Haastatteluissa
huomautettiin myos, ettd yleisessd keskustelussa muistin ongelmat liitetddn
usein tietotydhon ja mietitddn tydn muokkausta ja uusia ratkaisuja siitd ndkéd-
kulmasta. Tuotannollisessa tydssdé voi ilmetd erilaisia muistin ongelmia yhtd
laillg, ja silloin saatetaan tarvita toisenlaisia tunnistamisen ja puuttumisen
muotoja. Riskien arviointia olisikin tarkedd tehdd suhteessa tydtehtdviin.
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Harkittava tehtdvid, joissa unohtelu ei vaaranna mitéadn.

Monta kertaa ne esimerkit tulee semmoisesta tietotydn alalta tai toimis-
to-olosuhteista, mutta myés ihan samalla tavalla [tuotannollisessa tyds-
sd] niin kylld he niin kuin myés odottaa puuttumista |[...]

Vastauksissa tuli esille tydtehtévien sovittaminen tydkykyd vastaaviksi ja poh-
dittiin, pystytdanko jarjestdmdadn sopivaa tydtad.

Loytyisikd sopivaa tydtd, jossa ei tarvitse pitkdkestoista muistia.

Tydtehtdvistd riippuen jatkaminen. Pystyykd tyotd radatéléimdadn niin, ettd
tyéssd oloa voi jatkaa.

Tyén muokkaus ndhtiin realistisena tyéssé jatkamista tukevana mahdollisuu-
tena, johon suhtauduttiin myoénteisesti. Vastaukset kertovat, etté vastaajat
ymmartdvat muistisairauksien luonnetta. Muisti ei katoa kerralla, sairaus ete-
nee yksildllisesti ja monet taidot ja toimintakyky voivat sdilya pitkaan.

Oletan, ettda tydntekijd muistaa hyvin tutut asiat, jotka eivat ole vuosien
saatossa muuttuneet.

Tydtehtdvid tulisi radtdléidd toimintakykyyn sopiviksi. Tulisi myés muis-
taaq, ettei tydntekija heti ole tydkyvytdn.

Sairaus on otettava huomioon tydtehtdvissG mutta ei mielesténi estd
tyéntekoa, kun tydétehtdavdt sovitaan oikein.

Ty6té muokkaamalla voidaan vastaajien mielestd valttéd tai ainakin viivas-
tyttad eldkditymistd sairauden perusteella.

Useimmilla tydpaikoilla on tehtdavid, joita muistisairauteen sairastanut voi
tehdd. Muistisairaus ei voi olla ainoa syy tyésuhteen pddttymiseen

Myds tydympdristén muokkaamiseen liittyvié ajatuksia tuli esille. Muutostar-
peet liittyivat rauhallisempaan tydympdristédn, jossa keskittyminen omaan
tehtévadn onnistuu paremmin.
Kuormitus, vireystila, tydympdristén ratkaisut sekd tydtehtdvien rdadtd-
[6inti. Ympdristéd muokkaamalla voidaan vaikuttaa tydstd suoriutumi-
seen (aistidrsykkeiden ja kuormituksen huomiointi).

Iso organisaatio, tydpisteen vaihto myés mahdollinen.

Ainakin jos tyénkuvaa viilaag, se ei vaikka sisdlld niin vastuullista hommaa
ryhmdassd vaan voisi olla rauhassa tehtdvdad yksildtyotd vaikkapa.
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Tyén muokkauksen yhteydessa viitattiin usein tydn helpottamiseen ja keven-
tédmiseen. TallG viitattiin rutiinitehtdvien hoitamiseen sek& mahdollisuuteen
pitdd taukoja tydn lomassa. Myods tyétehtévien madradn ja stressiin vaikutta-
minen ndhtiin tadrkednd keinona tukea tydssd jatkamista.

Yksinkertaisissa tydtehtdvissd, niin en nde ongelmaa, jos muistisairas jat-
kaa tehtdvissédn, mutta vaativassa asiantuntijatyéssd, niin pitdd katsoa
juuri tapauskohtaisesti ja olisiko mahdollista jotenkin helpottaa hé&nen
tyotaan.

Rutiinitydt onnistuu, jossa ei tarvitse tehdd taloudellisesti isoja pddatoksid.

Mahdollisuus tydlle tai tarvittaessa levolle on annettava sairastuneen ti-
lan/jaksamisen mukaisesti,

Tyétehtdvien helpottaminen ja yksinkertaistaminen ndayttaytyy tydntekijan
siirtmisestd vihemman merkityksellisiin tehtéviin, jopa “puuhasteluun”, pois
"oikeista téistd”.

Tybénantajana totta kai pyritédn tarvittaessa tukemaan ja 16ytdmadn sel-
laisia tybtehtdvid, joissa on miellyttGvédmpi puuhastella ao. tilanteessa.

Tyontekijan ndkékulmasta puolestaan korostuu mahdollisuus merkityksellisen
tyon tekemiseen myés sairastumisen ja tydn muokkauksen jélkeen.

[..] etten jaisi turhakkeeksi viimeisiksi tyévuosiksi.

Tyoparitydskentely ndhtiin yhtend mahdollisuutena tukea tydssd jatkamista
sairastumisen jalkeen. Tydkaverin tarjoaman tuen muotoina mainittiin men-
torointi, tukihenkilétoiminta ja tyépari tai avustaja.

Tydtehtdvia voidaan tarvittaessa
muuttaa sellaiseksi, ettd muisti- L)
sairas tydéntekijd parjad tyotehtd-
vissd. Esim. ohjata paritybskente-
lyyn. (Sellaisia tyétehtdvid, jotka
voidaan tydpareittain suorittaa).

Myds muistisairas pystyy teke-
madn téitd esimerkiksi tydparina
hoitotydssd. Vaikka muistissa on
ongelmia, se ei automaattisesti
vie fyysistd toimintakykyd ja ha-
lua jatkaa tydeldmdssa.
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Tybparitydskentelyn ja mentoroinnin jérjestémisen osalta tuotiin esille myés
taloudellisten resurssien varaamisen merkitys. Myds tydparina toimivan tyén-
tekijan valmentamista tydparitydskentelyyn sekd hénen joksamisestaan huo-
lehtimista pidettiin tarkednd. Varmistamisen ja myo6s valvonnan tarve tuotiin
esille.

Riippuu tietysti tydtehtdvdstd, mutta useimmiten uskoisin sen olevan
mahdollista. Varsinkin jos olisi saatavissa jonkin tyyppisté valvontaa.

Tehtdvid vaihtamalla kyllé. Muistisairaus on kuin mikd tahansa sairaus, eli
ei invalidisoi kokonaan, mutta jokin backup-systeemi on luotava.

Vastaajat toivat esille erilaisia apukeinoja muistin tueksi. Teknologisina rat-
kaisuina mainittiin automatiikka ja robotiikka sekd arkipdivan tyété helpot-
tavat ratkaisut kuten erilaiset sovellukset, séihkdiset kalenterit, tarkistuslistat
ja muistiinpanovdlineet. Myds lukemisen ja kuulemisen apuvdlineet mainittiin.
Tybohjeiden selkeys ja niiden antaminen sekd suullisesti ettd kirjallisesti tuli
myos esille.

Tietyissd tyotehtdavissd apuna on paljon kirjallista materiaalia, joka hel-
pottaa asioiden palauttelua muistiin.

[..] han voi kirjoittaa mahdollisimman paljon asioita ylés muistivihkoon,
jolloin niihin on helpompi palata ja pitdd mielessé ajan tasalla.
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Tydssd jatkamisen mahdollistavalle tyén muokkaukselle ndhtiin paljon eri-
laisia vaihtoehtoja. Jatkamisen mahdollisuuksiin vaikuttavat tyén laatu, vaa-
tivuus ja tyoturvallisuus. N&itd on mahdollisuus muokata tydtehtévid ja ryt-
mityst& muuttamallo, tydntekoa eri tavoin tukemalla ja varmistamalla sekd
muokkaamalla ja rauhoittamalla tydympdristéd. Myds muistin teknologiset
tuet ja apuvdlineet, robotiikka ja automatiikka ovat monessa tydssd kaytté-
kelpoisia. Ne ovat todenndkdisesti myo6s kehittymdassd nykyisté kayttajaystd-
vallisemmiksi.

Tydssd jatkamista voidaan tukea muokkaamalla viimeisten tyévuosien teh-
tavid esimerkiksi niin, ettd tyétd uudelleen jakamalla tydntekijé voi keskittyd
aikaisempiin, tuttuihin tyétehtdviinsd ja tydmenetelmiin. Honen ei esimerkiksi
tarvitse valttamattd endd tyduransa loppuvaiheessa perehtyd uusiin kaytté-
jarjestelmiin tai ohjelmistoihin. Tyépaikalla voidaan myds miettid, miten tyo-
té voidaan muokata muistiystévalliseksi, mistd tekijoistd muistiystavallisyys
tydssd syntyy.

Varsinaisia muistisairauksia tai semmoista en muista ettd olisi kenellé-
kéan ollut. Mutta on pystytty ratkomaan tilanteita niin, ettd esimerkiksi
viimeisen parin vuoden kuluessa ennen eldkkeelle jadamistd ei ole tar-
vinnut opetella jotakin uutta ohjelmistoa tai jérjestelmdd |[...] kun uuden
oppimiseen kuitenkin menee aikaa.

[..] miten sité tyétd voisi jakaa uudelleen. Jos on haasteita siind [..] kun
eihdn ne kaikki kyvyt katoa.

Kyselyn vastauksissa ja haastatteluissa tuli esille myds periaatteessa kylld,
mutta -viittauksia. Muistisairauteen sairastuneen osaaminen ja voimava-
rat tunnistettiin ja tydssd jatkamista pidettiin periaatteessa mahdollisena ja
toivottavanakin, mutta sille ndhtiin kuitenkin kdytdnnéssd esteitd. Esimerkiksi
tyén jakaminen tai osa-aikaistaminen edellyttdd tydvuoroon toisen tekijén,
joka tarvitsee tehtévadn perehdytystd. Joissain tilanteissa tyépaikalla voi-
daan kokeaq, ettd tydntekijén sairaus on pdadssyt jo etenemddn liian pitkdlle
tydssd jatkamista ajatellen

Mutta sitten se, ettd jos on muita tyékyvyn alenemia, niin osa-aikatydn
ratkaisut on vahdn hankalaa toteuttaa [..] monta kertaa vaikka tyoter-
veyshuolto IGhtee tarjoamaan, ettd eikd olisi vaikka osittaista, ettd sitd
kautta kevennettdisiin, mutta kun siihen tarvitaan aina sen paikkaaja [..]

[..] pitdd miettid, ettd voidaanko perehdyttéd joku toinen ja sehdn on sit-
ten, sehdn on sitten [...] etté miten se saadaan onnistumaan.
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Esihenkil6tyé ja johtaminen

Esihenkilétydn ja johtamisen rooli nousee kyselyn tuloksissa esille hyvin mer-
kittdvand. Merkittavaksi nayttdvat nousevan esihenkildn tieto ja taito havaita
ja tunnistaa muistisairauksia sek& sen myoétd osata toimia sekd tydntekijan
ettd tydyhteisén ndkdkulmasta herkdsti ja viivyttelematta.

Niin esimiehen kuin tyékavereiden tulisi kysy& avoimesti, kuinka henki-
16 voi, huomasiko hdn itse ettd jotain tapahtuu. Tdmd on vaikeaa koska
useimmat suomalaiset kokevat sen loukkauksena, ei huolenpitona.

Esimiehelle esitetddn huoli aiheesta, jos asianosaisen kanssa on korkea
kynnys ottaa asia puheeksi. Esimies ottaisi sitten huolen puheeksi tydnte-
kijén kanssa ja yhdessd mietittdisiin eteneminen

Vastaajat pitivat tarkednd sitd, ettd johto tietdd tilanteesta, ymmartéd sai-
rauden vaikutukset tydkykyyn, jarjestdd tydtehtdvid uudelleen ja panostaa
sairastuneen tydntekijéin tukemiseen. Tydssd jatkaminen vaatii jatkuvaa seu-
rantaa ja tukitoimien ja tilanteen pdivittdmista.

Ainakin ko. tyékaveri oli saanut esimieheltd kyselyd koska muut tydkaverit
olivat huomanneet héinen unohtelunsa ja vadrinymmdrrykset. Han pdadsi
tata kautta sitten tutkimuksiin ja tilanne parani.

Tdllaisesta ei ole koskaan ollut selkedd ohjetta, mutta yleisesti jos olen

huolissasi kollegan tydkyvystd, ilmoitan asiasta esihenkilélle, jonka tehtd-
vdnd on mielesténi puuttua asiaan.
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Korostettiin yhdenvertaisuutta ja tyén tekemisen mahdollistamista kaikille
tyontekijdille. Johtamisen merkityksellisyys tiivistyy kommenttiin “johtamisella
voidaan kannustaa ja mollata”. Vastaajat kuvasivat esihenkilén tukea kuun-
telemiseksi ja tarkkailemiseksi. Esihenkildén tuki on valttdmaténtd, ja se kan-
nustaa huolehtimaan itsestéddn. Lisdksi esihenkildn tukea pidettiin tarkednd
signaalina kaikille tydntekijoille.

Tulosten mukaan esihenkilén on tdrked saada tietoa ja tydvalineitd muistisai-
rauksista johtuviin tydkyvyn muutostilanteisiin.

Tuo [kysely] tosiaan herdtti ajatuksia ja tdytyy tdstd asiasta HR:n kanssa
jutella ja etté hdén sitten kartoittaisi, ja minkdlaisen tietopaketin sieltd sit-
ten esimiehille tésté asiasta voisi 16ytad [..] tdma kylla herdtti kysymyk-
sen.

Kaikki tybkalut esimiestasolle aiheeseen liittyen on kylla tervetulleita, ettd
varmasti on kokonaisuutena semmoinen aika tuntematon asia tavallaan
tyoyhteiséssd.

Vaikka vastaajajoukossa oli huomattava osa esihenkildtydtd tekevid ja johta-
jia, esihenkilétydhdn ja johtamiseen liittyvat vastaukset liikkuivat melko ylei-
sellé tasolla, konkreettisia esimerkkejd ja kuvauksia ei juurikaan esitetty. Tar-
vittaisiinkin lisdtutkimusta siitd, miten tyoéikdisten muistisairauksiin reagointi
ndkyy kéytannossd esihenkildiden tydssa.

Tyoyhteisé, tydilmapiiri ja tyokaverit

Tydyhteisdn hengen, avoimuuden ja yhdenvertaisuuden merkitys tuotiin
merkityksellisind tekijéind esille. Tydkyvyn muutosten tunnistaminen ja asi-
an hienovarainen esille ottaminen

ovat tarkeitd sairauden alkuvaihees-

sa. Kohtaaminen, taakan jakaminen,

tyokyvyn rajoitteiden hyvéksyminen \
sekd sairastuneen tyéntekijdn kan-

nustaminen tuotiin myds esille. Yksi .
vastaaja totesi, ettd "tydyhteisén on
oltava mukana”.

~J

")

Ensiportaalla mitataan tydyh-
teisén venymistd ja seuraavana
kyky opastaa oikeaan putkeen,
jolloin voidaan I6ytdd keinot tyds-
sd jaksamiseen ja jatkamiseen.
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Hyvd yhteisén tuki ja ymmdarretddn, jos jokin asia ei mene niin kuin pitdisi.
Tydssd jatkamiseen tarvitaan koko tydtiimin tuki.

Avoimuus ja armollisuus, téiden ja tehtdvien selkeys, tydyhteisbn ymmdar-
rys ja tuki.
Hyvad ilmapiirié kuvattiin sanoilla “tsemppaava, kannustava, ei poissulkeva”.
Todettiin, ettd "yhteiséllisyys ja sosiaalinen verkosto ovat tdrkeitd vaikeassa
tilanteessa” ja ettd on térkedd saada olla sellainen kuin on sairaudesta huoli-
matta. Esille tuli myds kokemuksia seldn takana puhumisesta ja leikinlaskusta,
jopa ilkeilystd.

Annetaan neuvoja muistamiseen, tukea tai karttamistakin, riippuu kuka
kohtaa muistiongelmaisen.

Unohteluille yleensd naureskellaan.
Muistutellaan, vitsaillaan, v****jllaan.
Ndistd puhutaan seldn takana.

Vastauksissa tuli esille, ettd avoin keskustelu edellyttad, ettd henkild itse pys-
tyy puhumaan tilanteesta avoimesti.
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Mikali tydntekijéltd saadaan lupa,
hyvdksi keskustella ongelmas-
ta ja sen ratkaisuista avoimesti.
Tieto ei tdssd tapauksessa lisdd
tuskaa, vaan ennaltaehkdisee
ongelmia ja helpottaa niiden rat-
kaisuja.

Yhteis6ssd keskustellaan myés
terveydentilaan ja jaksamiseen
liittyvisté asioista avoimesti luot-
tamuksella.

Toivoisin, ettei sairastunut koki-
si hdpedd, eikd tydpaikalla syyl-
listettdisi milléan tavalla, vaan
tilanteesta voitaisiin keskustella
avoimesti. Huumoria tarvitaan.

Tydntekijan terveydentilaa ja yksityisi@ terveystietoja ei tyépaikalla voida ké-
sitell& ilman ettd tydntekijd itse haluaa niisté avautua.

Ja vdhdn pelottaa, sen mybtd kun ei ole sitd tietoa eikd ymmdrrystd. Ja
sitten kun siihen liittyy tdmd vahva vaade siitd, ettd sité yksityisyyttd ja
terveystietoja on varjeltava niin mista ylipddnsa sitten voi edes keskus-
tellakaan. Ja onhan ndmda terveysasiat monille ihmisille hyvin semmoisia
arkoja asioita, ja varsinkin jos jotain mieleen liittyvdd ongelmaa on niin
nehdn on vaikeasti keskusteltavia asioita.

Tarkednd pidettiin, ettd "tuodaan muistisairauksista tietoa koko tydyhteisélle”.

Ulkopuolinen taho kertomassa niin se paremmin herdttdd, mutta valttd-
mattd vaikka tydterveyshoitajaa ei [...] se pitdisi olla ehkd tyépsykologi tai
tyékykyvalmentaja [...] Mikd se olisi se oikea taho miké olisi niin kuin riit-
tdvan auktoriteetti, mutta riittévéin myds Idhelld, ei liian korkealla tasolla,
ettd se pitdd tulla selkokielelld.

Muistisairaudesta tai sen oireista puhuminen koetaan usein vaikeaksi: on
helpompi puhua esimerkiksi unohtelusta ja siihen liittyvéstd stressistd tai
huonosta unesta. Pelko tai hdped voivat estdd tydntekijdd puhumasta sai-
rastumisestaan, ja silloin tydyhteisdssd ei ole tietoa esimerkiksi tyétehtdvien
muokkaamisen ja keventdmisen taustoista. Tdma voi johtaa tilanteeseen, jos-
sa muu tydporukka voi kokea liséikuormitusta tyéssadn. Se voi tuntua tyéyh-
teisdssd@ epdoikeudenmukaiselta ja herattad kritiikkic tydjdarjestelyjé kohtaan.
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Vaikka tiimi [...] niin siiné vaiheessa, jos on pienempi se tiimin koko niin se-
hdn sitten kuormittaa niitéd muita [..] niin se aiheuttaa sitten ehkd sellais-
ta, ettd no miksi tuo [..] ja sitd monta kertaa esimiesten kanssa kéydddn
IGpi, ettd voinko mind nyt yhdelle [tehdd muutoksia tyéhén].

Varmaan semmoinen oikeudenmukaisuus nimenomaan juuri ja sitten
tasavertaisuus on aika tdrkeitd [..] nimenomaan se oikeudenmukaisuu-
den vaade on aika vahva [..] sen tyyppiseen juttuun olen térmdnnyt, etté
kun kaikkea ei voi (kertoa), kun henkilén yksityisasiat ovat yksityisasioita
[..] niita perusteita [tyén muutoksille] ei voi kertoa.

czntqq apuvdli.nitﬁ asioiden asioista automatiikka CIUttCICI
CIVOImeStI avustaja check-listaukset esihenkilén helpotetut helpottaa
henkilé huolehtimaan ilman jokainen jotka joutuu kaikille kaikissa kaikki kalenterit
kannustaa kehittéiminen keinot kertaaminen kuuntelee lukemisen lyhennetty Idéhtee
mentori mikdli muistisairauksista mukana muuttaa olis.i oltava osa-aikainen paljon
pelkké puhumaan rutiininmukaisiinkin sairas Se"qlnen signaali sosiaalinen
tarkkailee tarpeen tarvitseeko tehdd tehtdvia tietoa tilanteessa toimet tsemppaava
tukea tukevat tutkii tyéaika tyéntekijcici tydntekijoille tydpari tydsuojelutoimikunnan

tyotehtavat tydyhteisélle tY6Yh te i S 6 n tarkeinta tdrkeitda ta I' kea

tastd uutta vaikeassa vaikka verkosto voiko voisi vuorotyd vdhemmdn yhteiséllisyys
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Tyoterveyshuolto

Tyoéterveyshuollon roolina ndhtiin tilanteen tunnistaminen, tydkyvyn arvioin-
ti suhteessa tydtehtdviin ja tilanteen seuranta. NGmaé asiat mainittiin useissa
vastauksissa.

Jollain tapaa varovasti kannustaa ottamaan yhteyttd ensiksi vaikka tyd-
terveyshuoltoon, ja sité kautta tarkempiin tutkimuksiin.

Esihenkilé keskustelee henkilén kanssa, pyritddn ohjaamaan tydterveys-
huoltoon ja sité kautta tutkimuksiin.

Myds tydterveyshuollon merkitys tydssd jatkamisratkaisuihin tuotiin esille:
"kannustaako vai latistaako, ehdottaako tydstd pois IGhtemistd vai tydbnkuvan
muutosta”.

Tyoterveyshuollon rooliin liittyvissé vastauksissa tuotiin esille viivettd ensim-
mdisten oireiden tai havaintojen ja tydterveyshuollon mukaantulon valillé.

Jos ongelmat on toistuvia, ohjataan henkilé tyéterveyshuoltoon.

Monestikin ne huomataan aika myéhddn. Alkaa todella paha unohta-
minen ja Idhdetddn sitten viemddn asiaa eteenpdin tydterveyshuollon
kautta. Ehkd tydkaverit ei edes alussa huomaa sitd ja itse asianomainen
ei uskalla kertoa asiasta.

On vaikeaa kehottaa hakeutumaan tydterveyteen, koska on kyse jokaisen
henkilokohtaisesta asiasta. Kukaan ei tiedd, millaista kuormitusta henki-
I6kohtaisessa eldmdssd kullakin on, niin ei voi mennd kommentoimaan,
mistd johtuvaa unohtelu on.

Samansuuntaisesti kuin esihenkiléty6td ja johtamista koskevissa vastauksis-
sa, myds tydterveyshuollon roolin kuvaukset olivat mainintoja yleiselld tasolla
ja ne liittyivat tydkyvyn muutostilanteisiin yleensd, ei erityisesti muistisairauk-
sista johtuviin tyékyvyn muutostilanteisiin.

Jos esimies, jos se on vaikea asia [tyékyvyn muutostilanne [..], tyéter-
veyshuolto ihan oikeutetusti sitten sanoo ettd tdmad ei itse asiassa ole
meiddn asia ollenkaan ettd tdmd on tyépaikan asia.

[..] meillékin on ollut tyéterveyshuollon toimintasuunnitelmassa |[...| hei-
ddnkin puolelta tuki tai koulutus, mutta sitten taas se helposti silloin mi-
nun mielestdni luistaa siihen puhtaasti IGdketieteelliseen ndkékulmaan

[.]
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Tyo6terveyshuollolta toivottiin tydikdisten muistisairauksia koskevan tietoisuu-
den lisGdmistd, muistioireiden esille ottamista mddrdaikaistarkastuksissa
sekd& muistitestien kaytdn laajentamista kaikkia tydntekijoité koskevaksi.

On ehdottomasti tarvetta ymmdartdd. Ja ihan tiedollistakin tarvetta, ettd
mitd mahdollisuuksia on, mité tukea voi saada, miten ikd tai jotkut sai-
raudet vaikuttaa siihen henkilén kyvykkyyteen tai suoriutumiseen [...]

Kun on madraaikaistarkastukset, niin tavallaan se olisi yksi teema siellé
[..] mita voidaan tydpaikallakin eli nostaa sitd, ettd se ei ole semmoinen
tabu [..] niin silloinhan siihen olisi helpompi myés puuttua, siitd olisi kaik-
kien tietoisuus ja toki myds esimiesten tietoisuus.

Joku pieni testi [..] etta se ei ole semmoinen, ettd miksi minulle tehdddn
vaan se, ettd on kaikilla véhdn samaan tapaan kuin vaikka meillé on huu-
metestausta [...] meilld olisi myés tdmmadinen muistiasia, koska ajatellaan
ettd [..tyStehtdvdssd.. ] jos tulee semmoinen muistin katko niin todella hul-
lusti kay.
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Muistisairaus ja sairastunut tyéntekija

Muistisairauteen liittyvin& kysymyksind tuotiin esille muistisairauden vaihe ja
eteneminen sekd se, miten muistisairaus vaikuttaa tyéntekijén toimintaan.

Myds se miten pitkdlle muistisairaus on edennyt.

Riippuu tietenkin muistisairauden tilanteesta. Alkuun varmasti voi jatkaa,
kunhan tyétehtdvistd suoriutuu. Avoimuus varmasti isossa osassa tilanteen
ymmdrtédmistd. Varmasti muut varmistelevat enemmdadn asioita. Toisaalta
toivoisi, ettd eldmdstd saisi nauttia jo eldkkeelld, kun sairaus todetaan.

Riippuu mielesténi sairauden vakavuudesta.

Tyontekijadn liittyvind tekijéind mainittiin oma asennoituminen sekd sairau-
teen ettd tydssd jatkamiseen, sairauden hyvdksyminen sekd aktiivisuus ja so-
peutuminen muutoksiin. Tyéntekijan vastuulla on kertoa, missd tyétehtdvissd
hdn selviytyy tydkyvyn muuttuessa.

Ensisijaisen térkedd, ettd tyéntekija itse ymmartad / hyvdksyy avoimesti
sairauden ja pyrkii etsimddn siihen yhdessd tyénantajan kanssa ratkaisuja.

Liikunta, ravinto ja riittéivé uni ovat kaiken keskiéssd.

Avoimissa vastauksissa tuli esille idn merkitys tydssd jatkamiseen: "Ldhelld
eldkeik&d olevan ei mielestdni tarvitse jatkaa téissd”. Pohdittiin myos, oppiiko
ikdadntyneempi muistisairautta sairastava tyéntekija esimerkiksi uusi tietoko-
neohjelmia yhtd& hyvin kuin nuorempi.

Tyossd jatkamiseen kielteisesti vaikuttavat tekijct

Minkd&laisissa tilanteissa tydssé jatkaminen ei vastaajien mielestd ole mahdol-
lista? Toimiala tai tydn luonne voivat vastaajien mukaan olla esteend tyéssd
jatkamiselle. Korostettiin riskien valttdmistd ja turvallisuutta sekd tydntekijalle
ettd esimerkiksi asiakkaille. Téssé yhteydessd tuotiin esille sekd asiantuntijo-
tehtdvid ettd tehtdvid, joissa vaaditaan nopeaa reagointia tai vaativien tek-
nisten laitteiden kayttodd.

Turvallisuusohjeita tdytyy noudattaa joka hetki [..] ellei se onnistu, syntyy
vaaratilanteita [..]

[..] tydskentely olisi hieman riskialtista muistisairaana.

Tyd vaatii erittdin suurta tarkkuutta ja kykyd reagoida nopeasti muuttuviin tilan-
teisiin. Ndin ollen muistisairauden kanssa voi olla hankala tyéskennelld yksikéssa.
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Vastaajat pohtivat myés vastuukysymyksid. On tyétehtdvid, joissa muistin on-
gelmat saattaisivat olla kohtalokkaita. Tdmdankaltaiset tehtévat ja vaaratilan-
teiden mahdollisuudet tulisi tunnistaa ja rajata pois, kun sairastuneen tydssa
jatkamista pohditaan. Osa vastaagjista néki myds, ettei esimerkiksi tukinenki-
164 ole kaikissa tilanteissa mahdollista tai tarkoituksenmukaista kéyttad var-
mistelemaan tydntekijéin tyésuoritusta.

Riippuen tydtehtdvdstad, vastuuta ei voi muistisairaalle tydntekijdalle antaa
samalla tavalla kuin ei-muistisairaalle. Ikévd kylld mielestdni muistisairas
tyéntekijé ei ole tybkuntoinen.

Omassa tydssdni asioita ei pidd unohtaa. Varmaan ok tydssd, jossa aja-
tuksen toiminnalla ei ole niin suurta merkitysta.

Unohtelu voisi tassd tydssd aiheuttaa vakavia seurauksia ja muut tyén-
tekijat joutuisivat mahdollisesti kulkemaan muistisairaan perdssa tarkis-
tamassa tydn jalked.

Vastuulliset tehtdvdt tietenkin voitava rajoittaa ajoissa, ettei vaaratilan-
teita synny asiakkaille eikd tydntekijalle.

Vastausten mukaan on myés tarkedtd tunnistaa tilanteet ja tehtévat, joissa
tyén muotoilu ei ole mahdollista tai ei yrityksestd huolimatta onnistu. Tyé voi
olla niin vaativaa, kiireistd ja niukasti resursoitua, ettei keventéimiseen ndhdd
mahdollisuutta.

Haasteita tulee, jos tydtd ei pysty
keventdmdadn tarpeen mukaan.
Tyéeldmd on nykyiselldén vaa-
tivaa eikd vdlttdmatta ole val-
miuksia / resurssia mahdollistaa
kevennettyd tydtd. Muistisairaalle
saattaa olla vaikeaa oppia téysin
uutta tehtévdd. Toisaalta ainakin
yleiselld tasolla tahtoa olisi antaa
mahdollisuus jatkaa.

Jos asiantuntijo-avun  myétd
voidaan rdadatdléidd tydtehtdvid,
mutta eipd taida tadssd nykyises-
sd tydeldmdissd olla siihen mah-
dollisuutta, koska useimmiten ne
tarkeimmdt arvot ovat euro ja
kiire [...]
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Sekd asiantuntijatydssd ettd tuotannollisessa tydssd tunnistettiin erityispiirtei-
td, jotka toisaalta mahdollistavat ja toisaalta vaikeuttavat tydssd jatkamista.

Asiantuntijatyéssé ongelmaksi ndhdadan vaikeus ylldpitéd tyén jatkumoita
eikd tydn osittaminen useamman tydntekijédn kesken useinkaan tunnu vas-
taajien mielestd tarkoituksenmukaiselta ratkaisulta. Vastaajat katsoivat, etté
tuotannollisissa tehtdévissd tydssd jatkaminen voi olla useammin mahdollista.

Tybtehtdvien radtdaléinti ei aina ole mahdollista, sillé monesti tyét ovat
jatkumoita ja niiden jakaminen tydntekijéiden kesken ei aina asiantunti-
jatyéssd onnistu.

Riippuu tyétehtdvdstd. Yksinkertainen tuotannollinen tydtehtévé on hyvin
tehtdvissd tydkavereiden opastuksella mutta enemmdn osaamista vaa-
tivat tehtdvat eivat todenndkdisesti onnistu.

[..] samoin asiantuntijatehtdvissd voi tulla vaikeuksia aikaisemmin kuin
esimerkiksi palvelutehtdvissd, joissa voi reagoida tilanteeseen. Johtajan
muistisairaus olisi ongelmaillista oletan.

Muistisairauteen sairastuneen tyossd jatkamisen kielteiset vaikutukset tyéyh-
teis66n voivat vaikuttaa tydssd jatkamiseen. Vastauksissa tuotiin myés esille,
ettd tydkaverit eivat valttamattd pysty tarjoamaan tarvittavaa tukea.

Mielestdani hénelld on huonot mahdollisuudet jatkaa téissda - ikdva kylld...
On harmillista, ettd tydikdinen sairastuu muistisairauteen, mutta ketadn
ei voida pitdd "sdadlistd” tdissd, koska se vaikuttaa koko tydyhteiséon.
Jokaisella tydntekijaliéc on omat tydtehtavat, muistisairas tyéntekijé on
haaste tydyhteisdlle.

Lievd muistisairaus on rajoite, mutta jos koko Idhimuisti puuttuu, ei tydstd
kerta kaikkioan tule mitddn. Ei kukaan jaksa selostaa samaa asiaa uu-
destaan ja uudestaan eikd kukaan valvoa tuleeko asiat hoidettua [..]

Toinen tyéntekijd ei pysty varmistelemaan, onko tyékaveri tehnyt tyét niin
kuin pitad.

Toisinaan muistisairaus voi kasvattaa muun tydyhteisén kuormaa liikaa.
Osassa vastauksista nousee esille muistisairauksien vahdinen tuntemus ja

siitéd johtuen yksiulotteinen ajatus tyd- ja toimintakyvystd ja sen muutosten
vaikutuksesta erilaisissa tydtehtdvissd. Myds tastd tarvittaisiin lisGtutkimusta.
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Muistisairauksiin sairastumisen ennakointi tyépaikoilla

Kysyttdessd, miten tydpaikalla on varauduttu jo ennakoitu tyéntekijén mah-
dollista muistisairauteen sairastumista, 30 henkil6d kysymykseen vastanneis-
ta 50 henkiléstd valitsi vastausvaihtoehdon “ei mitenkddn ja/tai ei ainakaan
tietoq, ettd olisi”. Osa vastaajista kertoi tarkemmin tilanteesta kyselylomak-
keen lisGtietokentt&dn.

Jokainen tiedostaa jollakin tasolla tdllaisen sairauden olemassaolon,
mutta tiedossa ei ole millé tavalla oltaisiin varauduttu / ennakoitu mah-
dollista sairastumista muistisairauteen

Tyépaikkamme tyéterveyshuollon toimintasuunnitelmassa ei ole erillisté
omaa kohtaa tdlle asialle.

Yrityksen keski-ik& on varsin alhainen, ja senkddn takia kdytéantéjé muis-
tisairauksiin sairastuneiden varalta ei ole laadittu.

Kysyttéessd tarkemmin, onko tyépaikalla sovittuja kdyténtéjé muistisairaan
tyontekijan tydssd jatkamisen tukemiseksi, 42 henkildé& kysymykseen vastan-
neista 52 henkildstd valitsi vastausvaihtoehdon “ei ole ja/tai en tiedd”.

Avoimissa vastauksissa tuli esille myds muutamia selkedsti kielteisiad ndke-
myksi& sairastuneen tydssd jatkamisen mahdollisuuksista ja silloin suoraan
elakditymistd arveltiin todenndkoéisimmaksi ratkaisuksi. Kiireisessé tyoeld-
mdssd sairastuneen tydkaverin tukemiseen tai opastamiseen ei ole aikaa eikd
voimia. Tydssd jatkamista pidettiin suorastaan sinisiimdisend haaveena. Seu-
raavat sitaatit ovat otteita vastauksista kyselylomakkeen lisGtietokenttadn.

Jokaisella meilld on omat nimetyt tyétehtévadt, ei ole mahdollista, ettd
toiset tydntekijét oman tyén ohessa joutuvat ohjaamaan ja opastamaan
muistisairasta tyéntekijda tyotehtavissd ja seuraamaan ettd hdn sel-
viytyy ndisté tehtdvistd. Mielestdni on liian kiiltokuvamaista olettaa, ettdé
muistisairauteen sairastunut tyéntekijd pystyisi jatkamaan téissd, koska
se ei realistisesti ole mahdollista.

Ei. Mutta veikkaan, ettd suoraan eldkkeelle.

Ei mitenkadn. Meiddn tyé [..] vaatii jokseenkin virheeténtd muistia. Eldk-
keelle, kun rupeaa pdtkimdadn. Valitettavasti.

Vaikuttaa siltd, ettd kun tydpaikalla ei ole ennakointikdytdntdjé tai toiminta-

malleja tydikdisten muistisairauksien varalle — tai varautumisesta ei ole kaikil-
la tietoa — eldkodityminen tulee esille ratkaisuna tydkyvyn muutostilanteeseen.
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Yleiset toimintamallit sovellettavissa

Vastaajien tydpaikoista suurimmalla osalta ei ole sovittua toimintamaillia, mi-
ten toimitaan tyéntekijén sairastuessa muistisairauteen. Moni kuitenkin kertoo
yleisemman tason toimintamalleista, kuten varhaisen tuen, varhaisen vdlitta-
misen ja varhaisen puuttumisen toimintamallit, joita voidaan soveltaa myés
muistisairauteen sairastuneen tilanteessa. Samoin kehityskeskustelu, huoli-
keskustelu tai tyékyvyn tuen malli voivat toimia tarpeenmukaisena interven-
tiona.

Varhaisen vdlittdmisen toimintamallin mukaisesti kannustetaan tyénte-
kijoitad kertomaan huoli tybkaverin tydkyvystd esimiehelle.

Meillé on kehityskeskustelut ja kdytéssd kevennetty tyd/ varhaisen puut-
tumisen malli, muistiongelmia ei ole esiintynyt.

Ei ole ennakoitu erikseen, [..] edetédn kuten muunkin sairauden osalta.
[..] keskustelu - ohjaaminen tySterveyteen, mahdollinen tyéterveysneu-
vottelu, tehtdvien muokkaus ja seuranta.

Muistisairauksia ei tyéssd tunnisteta, vaan voidaan luulla, etté ihminen on
laiska tai tyhma@.

Ettd se huomioitaisiin mahdollisimman varhain. Voidaan puuttua asiaan.
Sekd auttaa tatd henkiléé eteenpdin, se voi olla masentavaa tietdd, ettd
sairastaa muistisairautta. Auttaa henkisesti niin tydntekijat, esihenkilé
kuin tyéterveyskin.
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Muistisairauksien varhainen tunnis-
taminen kaipaa vastaajien mukaan
kehittdmistd jo uutta osaamista ja
herkkyyttd esihenkildille ja tyéyhtei-
séihin. Varhaisella tunnistamisella on
merkitysté sekd tydkyvyn muutosti-
lanteiden tunnistamiselle ettd tydssa
jatkamisen mahdollistamiselle.

Eipd oikeastaan ole muuten en-
nakoitu kuin ettd meillé on yleinen
tyékyvyn tuen malli, jota voidaan
soveltaa mydés muistisairauksiin.

Tyokykyyn liittyvdt prosessit ete-
nevdit sovitulla tavalla dg [diag-
noosista] riippumatta.

Yleiset tyékyvyn muutostilanteisiin tai tydkykyyn liittyvien huolten kdsittelyyn
tarkoitetut toimintamaillit tulevat esille myos tydikdisten muistisairauksiin rea-
goimisen perustana. Muistisairauteen sairastuminen nadhdédn yhtend tydky-
vyn muutostilanteen muotona, ei erityistilanteena, johon tarvittaisiin erillisié

N
LRk~

.

toimintamalleja. Toki voidaan pohtia
sitd, onko tyoikdisend todettavas-
sa muistisairaudessa erityispiirteitd,
joita yleisiss@ toimintamalleissa olisi
hyvé huomioida.

Toimintamallien ja linjausten aukikir-
joittaminen ja kdsittely tydyhteisdssa
on tdrkedtd. Myds mahdollisen po-
sitilvisen erityiskohtelun perusteiden
esilletuomista tydyhteisdssd pidettiin
tarkedna.

Vastauksissa tuli esille myds muis-
tisairauksien  ennaltaehkdiseminen
ty6ssd. Ennaltaehkdisyyn liitettiin tyo-
madran pitdminen kohtuullisena sekd
stressin jo uupumuksen valttdminen.
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Tydn suunnittelijoiden ja esimiesten tulisi katsoa. ettd tydtd on tasapuo-
lisesti jokaiselle, koska ne, joille sitd kasataan liikkaa, ovat mahdollisesti
niitd, jotka sairastuvat.

Tuntuu ettd pitkittynyt stressi ja uupumus lisddé ainakin vdliaikaisesti ih-
misten muistiongelmia.

Multitaskauksen kieltéminen tai véhentdminen.

Muistiongelmia ei ole ollut paljoa, mutta epdilen ettd entistéd enemmdn
aivoja kuormittavaa tyété kun tehdddn, niitd ilmenee |...]

Yksittdisten tyéntekijdéiden muistisairauteen mahdollisesti liittyvien oireiden
tunnistamisen ja sitd seuraavien toimintamallien ja -kaytantdjen liséksi tuo-
tiin siis esille kehittémistarpeita muistisairauksien riskitekijdiden vahentdmi-
seksi tydeldmadssa.

. aiheesta a.lqu asiaa asianosaisen asiasta dementiaa
eSIhen kllélle esihlé esimiehelle eteenpdin etsid havaintoja
henkllo huolen huoli huolissasi ilmaisu joskus jdrjestyksessd kannustetaan

kehottaa kertomani kevennetty kokemusta
koska «kyna kysytaan kysya kaytéssa lahetetaan malli meilld mennd mistd
muistin muistiongelmia mUttCI ohjaa ohjaamaan Ohthqqn ohjetta
oletan ollut ottaa ottamaan puheeksi puhutaan puuttumisen sairausloma silld
suomalaiset suoriutumisessa tiedd tiettya
tilanne tulisi tullut tuohon tUtKiMuksiin tyékavereiden tyékaveri tyékaverit
tyokyvystda tyépaikkani tyéterveyshuollon
tyoterveyteen tysynteiséa vaikeaa varhdisen varmaan viela valittamisen
Yhteyttd yleensé ymmartavdisesti
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5 Yhteenveto

Tutkimustietoon perustuvia johtopédatoksic

Kirjallisuuskatsauksessa kdsitelty-
jen tutkimusten tuloksia voidaan
tiivistdd seuraavasti.

Tietoisuus ja tutkimus

Tyo6ikdisend muistisairauteen sairas-
tuneiden eldmdantilanteita ja tydssda
jatkamisen mahdollisuuksia koske-
vaa tutkimusta on vahdan. Vastaao-
vasti tydelédmdssd tietoisuus muisti-
sairauksista on vahdistd. On tarvetta
myos poliittisille padattdjille ja ns. suu-
relle yleisolle kohdennetusta tiedosta.

Tunnistaminen
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Tyoikdisten muistisairauksien tunnistaminen on vaikeaa ja siind esiintyy vii-
vettd. Muistitutkimukset ja selvittelyt kestévat usein pitkddn, mistd seuraa
sekd tydntekijdlle ettd tydyhteisdille epdvarmuuksia ja epdtietoisuutta tule-
vaisuuden suhteen ja samalla tydssd jatkaminen vaikeutuu ja tulee epdto-

denndkoisemmadaksi.
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Asenteet ja kohtelu tyopaikoilla

Tyoyhteisodissd@ voi esiintyd kielteisié asenteita muistisairauteen sairastunei-
ta ihmisid kohtaan. Muistisairauteen sairastunut kokee kohtelun tyépaikalla
usein epdoikeudenmukaisena.

Eldke vai tyéssd jatkaminen

Eldkkeelle siirtyminen ndayttdytyy usein ainoana vaihtoehtona muistisaira-
usdiagnoosin jdlkeen, ja tydssd jatkamisen mahdollisuuksia tullaan harvoin
pohtineeksi. Muistisairauden varhaisessa vaiheessa tyéhdn osallistumisesta
voi olla terveyshydtyjé sairastuneelle.

Tyéssd jatkamisen mahdollisuudet

Tydssd jatkaminen on mahdollista, kun sairastuneella on riittéivasti kykyjé tyéteh-
tévansd suorittamiseen, hdnelle annetaan mahdollisuus jatkaa ja hédntd myds
tarvittavilla tavoilla tuetaan. Yksiléllisen tukemisen keinoja on olemassa, esimer-
kiksi tybtehtdvien ja tydajan muotoilu, mentorointi ja teknologia muistin tukena.
Toimintamallien kehittédmisen tarve

Tarvitaan toimintamalleja muistipulmien tunnistamiseen ja selvittelyyn, tyés-

s@ jatkamisen tukemiseen sek&d myds arvokkaan elékkeelle siirtymisen mah-
dollistamiseen ja tukemiseen.
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Tiivistys kyselyn, haastattelujen ja tyopajan tuloksista

Tyoikdisten muistisairauksien tunnistamista ja tydssd jatkamisen mahdol-
lisuuksia kartoittava kysely ja haastattelut otettiin yrityksiss& ja organisaati-
oissa hyvin vastaan. Téstd kertovat sekd vastaajien madrd, mydnteiset kom-
mentit kyselyn avoimissa vastauksissa sekd haastatteluun ilmoittautuneiden
mdadard. Myos tyépaja toteutui ja osallistujat tuottivat merkityksellistd tietoa ja
kehittdmisideoita.

Osa vastaajista ja haastatelluista kertoi jo kyselyn toimineen herdtteend. Myo6s
ne kyselyyn vastanneet, joilla ei ennestddn ollut kokemusta tydikdisten muis-
tisairauksista, kertoivat kyselyn havahduttaneen huomaamaan asian ja sen
vaatimat toimet.

[..] tdmd toimi hyvénd herdttelynd asiaan, kiitos!

Varmasti tdma mitd nostitte, ettd [...] kun tuli signaali sieltd suunnalta, niin
itse aika paljon pohdin.

Hienoa ettd tdtd aihetta kartoitetaan ja kehitetédn tapoja tehdd tyotd
muistisairaus kanssa/muistisairaana.

Minusta on hyvd, ettd asia otetaan esille. Tdtd sairautta ei monestikaan
tiedosteta ennakkoon. Vasta sitten, kun joku omalla tyépaikalla sairastuu
tahan.

Kyselyn, haastattelujen ja tyépajan tulokset on tiivistetty seuraavasti.
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Tyon muokkaus

Ty6n muokkaus ndhtiin realistisena tydssdé jatkamista tukevana mahdollisuu-
tenq, johon suhtauduttiin mydnteisesti. TdmMa kertoo, ettd vastaajat ymmar-
tévat muistisairauksien luonnetta: muisti ei katoa kerralla, sairaus etenee yk-
sildllisesti, ja monet taidot ja toimintakyky voivat sdily& pitk&én.

Toisaalta vastauksissa arvioitiin tydn luonnetta ja tyétehtévien sisaltdd riskien
ja turvallisuuden ndakdkulmista. Tydn muokkaus, tehtdvien tai keventéminen
ndhtiin mahdollisena, mutta toisaalta myos risking, joka voi aiheuttaa tydyh-
teisdssé epdoikeudenmukaisuuden tunteita. N&in voi kdydd varsinkin tilan-
teissa, joissa tydntekijén taustalla olevasta muistisairaudesta ei tydyhteiséssd
ole tietoa. Jos tydntekijd ei itse halua asiasta kertoq, tilanne voi herattdd tyo-
yhteisdéssd epdtietoisuutta ja huhuja.

Esihenkilon osaaminen

Esihenkildn osaamisen ja tuen merkityst& korostetaan. Toisaalta esihenkil6ilté
ndhdadn vield toistaiseksi puuttuvan tietoa ja kokemusta tydikdisten muisti-
sairauksista. Koulutuksen ja kaytannén tyékalujen puute nousi esille.

Tyoéyhteiso

Tyo6paikan ilmapiiri ja avoimuus ovat muistisairauteen sairastuneen tydssd
jatkamista tukevina tekijéind. Tydyhteisd voi asenteellaan ja toiminnallaan
merkittavalld tavalla joko tukea tai lannistaa ja syrjdyttdd sairastuneen tyd-
toverin. Asenteiden ja toimintatapojen taustalla vaikuttavat tieto ja ymmarrys
muistisairauksista.

Kehittamistarpeet

Kehittdmistarpeet perustuvat kirjallisuuskatsaukseen sekd pohjoiskarjalaisil-
le yrityksille ja organisaatioille tehtyyn kyselyyn, haastatteluihin ja tyépajaan.
Haastattelut ja tydpaja painottuivat kehittédmisideoihin.

Tyoéssd jatkaminen tyokyvyn muutostilanteissa

Tydssd jatkamisen ndkeminen eldkoditymisen vaihtoehtoehtona on merkittéva
kehitysaskel tydikdisten muistisairaudesta johtuvissa tydkyvyn muutostilan-

teissa. Tarkedtd on, ettd ei suuntauduta suoraan kohti eldkeratkaisua, jos ja
kun tydkyky on jaljelld. Osaaminen ei katoa diagnoosin myétaé.
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Tarvitaan tietoa tydikdisten muistisairauksista, avointa asennoitumista tilan-
teeseen sekd toimintamalleja ja -kéytantdja. Nama kaikki perustuvat tietoon
jo osaamiseen.

Yksilolliset ratkaisut sekad yleiset toimintamallit

Tarvitaan tydén muokkaamista eli osaamiseen ja muuhun tydkykyyn perustu-
via yksiléllisid ratkaisuja, joissa tydkyky ja tyd sovitetaan yhteen.

Yksiléllisten ratkaisujen perustaksi tarvitaan toimintamalleja, joissa linjataan pe-
riaatteet ja kdytdnndt muistisairaudesta johtuvissa tydkyvyn muutostilanteissa.
Toimintamallien tuominen koko tydyhteison tietoisuuteen on valttdmatontd.

Tietoisuuden parantaminen ja osaamisen kehittdminen

Tyoikdisten muistisairauksista — erityisesti tydssd jatkamisen nékdkulmasta -
tarvitaan liséd tietoa koko yhteiskunnan tasolla. Tdmaé vaikuttaa asenteisiin ja
suhtautumiseen.

Tulosten perusteella tydpaikoilla on selkedsti tarvetta osaamisen kehittdmi-
selle ja tietoisuuden parantamiselle.

Koko ty6éyhteisdn tietoisuus tydikdisten muistisairauksista on tdrked perusta
mydnteiselle suhtautumiselle. Muistisairauksiin liittyvat hédpedn tunne, pelko
ja stigma vaikeuttavat tilanteen avointa kdsittelyd tydpaikalla ja tydyhteisds-
sd. Terveydentilaan liittyvat tiedot ovat salassa pidettdvid ja jos tyéntekijd ei
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itse halua kertoa esimerkiksi muistisairaudestaan, asiaa ei voida tydyhteisds-
s@ avoimesti kdsitelld. Tyépaikan ja tyéyhteisén tasolla on hankala toimia, esi-
merkiksi muuttaa tyénkuvaa tai muokata tydtehtavid tilanteessa, jossa asias-
ta ei voida avoimesti puhua.

Esihenkildiden osaamisen kehittédminen on avainasemassa. Tarvitaan muisti-
sairauksien ja tyén yhteensovittamiseen liittyvé& osaamista tyépaikalla teh-
tévadan arkiseen esihenkilétydhén ja ratkaisuihin. Myods tydterveyshuollolla on
tarked rooli tssd asiassa.

Tyoépaikkojen arkeen soveltuvat osaamisen kehittémisen tavat

Tulosten perusteella vaikuttaa siltd, ettd tarvitaan tydpaikkojen arkeen sopivia
osaamisen kehittdmisen ja tietoisuuden vahvistamisen keinoja: esimerkiksi
viestintdd, erilaisia oppaita ja tietopaketteja. Kertyvien kokemusten ja hyvien
kayténtdjen dokumentointi on myoés tarpeen.

Osaamista on térked vahvistaa tuoreella tavalla: kiinnostavasti ja konkreetti-
sesti, jotta opit ja keinot soveltuisivat suoraan tyépaikan arkeen.
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ammattikorkeakoulu

Tyoikdisend muistisairauteen sairastunut siirtyy diagnoosin saa-
tuaan tavallisimmin eldkkeelle. Muisti ja tyd -hankkeessa keskityt-
tiin tarkastelemaan mahdollisuuksia jatkaa tyéssé vaihtoehtona
eldkkeelle. Tydssd jatkamisen mahdollisuuksia selvitettiin erityi-
sesti tydn ja tydpaikkojen ndkékulmasta. Hankkeessa tehtiin kat-
saus tutkimustietoon sekd selvitettiin pohjoiskarjalaisten yritysten
ja organisaatioiden ndkemyksid muistisairauteen sairastuneiden
ty6ssd jatkamisesta.

Selvityksen perusteella tydikdisten muistisairaudet ovat toistai-
seksi tydeldmdssd vahdn tunnettu ja tunnistettu asia. Tarvitaan
tietoisuuden lisdédmistd ja osaamisen vahvistamista. Erityisesti
kaivataan tyépaikkojen arkeen sopivia osaamisen kehittdmisen
ja tietoisuuden vahvistamisen keinoja.
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