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The purpose of the thesis was to describe family carer’s experiences of the reha-
bilitation of a work age people with early-onset dementia. The aim was to clarify
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rehabilitation and how to support their families. The research was conducted using
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The result showed that the rehabilitation progression was support from family
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyo kasittelee tydikaisen muistisairaan kuntoutusta, seka toimintakykya
edistavia tekijoita ja tuen tarpeita. Naita asioita tarkastellaan omaisen kertomana.
Opinnaytetyon tarkoituksena on lisata tietoisuutta siita, miten voisimme tukea ty6-

ikaisen muistisairaan kuntoutusta ja samalla huomioida omaisen jaksamista.

Suomessa on noin 7 000 - 10 000 alle 65-vuotiasta etenevdd muistisairautta sai-
rastavaa ihmista. (Kaypa hoito 2010[viitattu 10.10.2016]) Tyo6ikaisten muistisairau-
det muodostavat merkittdvan osan tyoikdisten neurologisista sairauksista. Tyo-
ikéaisilla esiintyy padosin samoja muistisairauksia kuin idkkaammilléakin. Hoidon ja
kuntoutuksen periaatteet ovat myds niissd samoja. Tyoikaisilla on kuitenkin aivan
erilainen elaméantilanne ja sen myo6ta erityisia tarpeita, joten idkkaille muistisairaille
suunniteltu palvelujarjestelma ei valttdamatta vastaa tyoikaisen muistisairaan tarpei-
ta. (Harma 2012, 4 [Viitattu 1.8.2016])

On tarkead, etta ihmisilla olisi tietoa muistisairauksista ja niista palveluista, joihin
muistisairaat ja heidan laheisensa ovat oikeutettuja. Tyodikdisten muistisairaudet
eivat ole aina ammattilaisillekaan tuttuja. Opinnaytetyén teoriaosuudessa kasitel-
laan tyoikaisten yleisimpid muistisairauksia, kuntoutuksen merkitystéd muistisairaal-
le ja millainen asema tydikaisella muistisairaalla on palvelujarjestelmassa. Teo-
riaosuudessa kaytdn muun muassa Muistibarometrin 2015 tuloksia. Muistibaro-
metrin 2015 tulokset tydikaisten muistisairaiden kohdalta ovat huolestuttavat. Heil-
& on todellinen vaara jaada palvelujarjestelman ulkopuolelle. Tasta sain kipinan
lahted tutkimaan millaisia kuntoutusmahdollisuuksia heilla on ja kuinka koko per-
hetta tuetaan tassa erityisessa tilanteessa. Paatin haastatella ty6ikaisen muistisai-
raan omaista, koska yleensa omaiset taistelevat oikeuksista saada sairastuneelle

tukea ja apua.

Valitsin laadullisen tutkimusmenetelméan, koska siten pystyin kuvaamaan parhaiten
omaisten kokemuksia tutkimusaiheesta. Tutkimuksessa haastateltiin viitta tydikai-
sen muistisairaan omaista kayttden teemahaastattelua aineistonkeruumenetelma-

na.



2 MUISTIVAIKEUDET JA ETENEVAT MUISTISAIRAUDET
TYOIKAISILLA

2.1 Muistivaikeudet

Aivot toimivat kokonaisuutena. Eri aivoalueiden vauriot aiheuttavat kuitenkin erilai-
sia muistivaikeuksia. Muistin eri osa-alueiden tunteminen on tarkedd seka tieto
niista aivoalueista, joiden muodostamissa hermoverkoissa keskeiset prosessoinnit
tapahtuvat. Talloin ymmartaa potilaan oireita ja keinoja naiden aiheuttamien haitto-
jen lievittdmiseksi. (Hanninen & Tanila 2015, 75) Muisti on osaprosesseista koos-
tuva monimutkainen jarjestelma. Suurin osa tyotikaisten kokemista muistivaikeuk-
sista johtuu tarkkaavaisuusperustaisista eli tydmuistin prosessoinnin vaikeuksista.
(Paajanen & Remes 2015, 31 — 33)

Ihmisen muistiin ja tiedonkasittelyyn seka naissa koettuihin vaikeuksiin vaikuttavat
muutkin tekijat kuin varsinaiset muistisairaudet. Lieva kognitiivinen heikentyma
(mild cognitive impairment eli MCI) on tila, jossa ihminen tunnistaa itselladn muis-
tivaikeuksia. Neuropsykologisissa testeissa muistivaikeudet voidaan todeta. Muis-
tivaikeuksista johtuvat hairiot eivat kuitenkaan ole dementiatasoisia, koska ne eivét
haittaa merkittavasti arkielamaa. Lieva kognitiivinen heikentymé& on kuitenkin tutkit-
tava huolellisesti, koska joka kymmenennella se etenee dementiatasoiseksi héiri-
oksi. (Juva 2011, 111)

Tybelaman vaatimukset ovat muuttuneet siten, etta ne edellyttavat usean asian
samanaikaista tekemista ja hyvid tiedonk&sittelyominaisuuksia. Tyon henkisen
kuormituksen ja tiedonkasittelyn vaatimusten lisdantyminen voi ndkya muistivaike-
uksien lisdksi helposti tybuupumuksena ja mielialaongelmina. Vajaa 20 % suoma-
laisista tydikaisistd kokee muistinsa tai keskittymiskykynsa toistuvaa tai pitkaai-
kaista heikentyneisyytta. Tyossa kayvien tavallisimmat syyt muistivaikeuksiin ovat
masennus, stressi, yksilon primaariset tekijat, ymparisto ja tilannetekijat, psyykki-

set ja elimelliset sairaudet, aistipuutokset, aineenvaihdunnan sairaudet, laékkeet,



uupumus ja uneen liittyvat tekijat. Huomioitavaa on myds, etta vajaa kolmannes
tyoikaisista kayttaa alkoholia sen verran runsaasti, ettd se vaikuttaa unenlaatuun
ja palautumiseen. Nailla tekijoilla edelleen on vaikutuksia my6ds muistin toiminnan
tehokkuuteen. (Paajanen & Remes 2015, 29)

Muistivaikeuksien syy on kuitenkin aina pyrittava selvittimaan. Perusterveyden-
huollossa selvitetaéan muistin ja tiedonkasittelyn tasoa seulontatesteilla tai tar-
kemmilla psykologisilla testeilla. Tarpeen vaatiessa potilas voidaan lahettad myos
erikoissairaanhoitoon. Neurologian poliklinikoissa tutkitaan yleensa tydikaisten
muistisairauksia. Muistipotilaan tutkimuksiin kuuluu myods laboratoriokokeita seka
paan kuvantaminen. Lisatutkimuksena voidaan myds tehda neurofysiologisia tai
isotooppitutkimuksia ja joskus myds selkdaydinnesteen tutkimuksia. (Juva 2011,
151)

Perusterveydenhuollossa tunnetuin tutkimusmenetelm& on CERAD - tehtavasarja.
Siihen kuuluvat tehtavat arvioivat seka valitonta ettd viivastettyd muistia, nimea-
mistda, hahmottamista ja toiminnan ohjausta ja sujuvuutta. Tehtavasarja ottaa
huomioon ne keskeiset alyllisen suoriutumisen osa-alueet, jotka muistisairauden
alkuvaiheessa heikkenevat. CERAD:n tarkoitus ei ole korvata varsinaista neuro-
psykologista tutkimusta. Tutkimuksen tarkoituksena on auttaa selvittdmaan kenelle
tarkemmat muistisairauden lisatutkimukset olisivat aiheellisia, kenelle on syyta
jarjestaa seurantatutkimuksia ja kenella muistioireet eivat todennakdisesti johdu
sairaudesta. (Hanninen, Paajanen & Kuikka 2015, 363 - 366)

Dementialla tarkoitetaan tilaa, jossa ihmisen muisti ja tiedonka&sittely on heikenty-
nyt. Talléin henkil6lla on vaikeuksia useiden kognitiivisten toimintojen, kuten muis-
tin, kielellisten toimintojen, hahmottamisen tai toiminnanohjauksen alueella. Usein
vaikeuksia on kaikilla edella mainituilla osa-alueilla ja niiden taytyy olla niin merkit-
tavia, etta ne haittaavat jokapaivaista elamaa. Dementia on siten oire, jota voidaan
sanoa tietyn tasoiseksi kognitiivisten toimintojen heikentymaksi. Dementian taus-

talla on aina jokin syy, joka tulee selvittda. (Juva 2011, 110)

Muistisairaudella tarkoitetaan aivojen sairauksia, jotka heikentdvat sekd muista
ettd muita tiedonkasittelyn alueita. Osa muistisairauksista on hoidettavissa olevia,

kuten aineenvaihduntasairaudet (esim. kilpirauhasen vajaatoiminta) tai puutostilat



(esim. B12- vitamiinin puutos). Osa hoidettavista muistisairauksista on erilaisten
sairauksien tai vammojen pysyvia jalkitiloja. Suurin osa muistisairauksista on kui-
tenkin etenevia sairauksia, joihin ei ole toistaiseksi parantavaa hoitoa. Etenevat

muistisairaudet johtavat dementiatasoiseen hairiéén. (Juva 2011, 110)

2.2 Etenevat muistisairaudet tyoikaisilla

Etenevat muistisairaudet jaetaan degeneratiivisiin eli aivojen rappeumasairauksis-
ta johtuviin ja vaskulaarisiin eli aivoverenkiertohairididen aiheuttamiin muistisaira-
uksiin. Lisaksi tiedetddn useita erilaisia ja harvinaisia, usein perinnéllisia sairauk-
sia. (Juva 2011, 111) Tyoikdisen muistisairaus voi nayttaytya nopeasti etenevana,
koska talla ikaryhmalla on korkeammasta koulutuksesta ja aktiivisesta elaméasta
johtuen usein iakkaitd parempi kognitiivisen suoriutumien taso. Tasta syysta tyo-
ikaisilla sairauden oireisto voi pysya piilossa melko pitkaan, mutta kun oireisto ete-
nee tarpeeksi pitkalle, ei sitd enda pystytd kompensoimaan, jolloin sairaus voi vai-
kuttaa etenevan yhtakkid valtavalla vauhdilla. Muistisairaudet syntyvat yleensa
lukuisien elamantapatekijdiden yhteisseurauksena. Jotkut sairaudet ja sairauden
muodot ovat kuitenkin perinndllisia, jolloin geneettisilla tekijoilla on joko riskia li-
sdava tai suoraan tautia aiheuttava osuus. Perinndllisia sairauksia ja sairauden
muotoja esiintyy tyoikaisilla enemman kuin idkkailla. (Harma 2012, 5-6 [Viitattu
1.8.2016])

Seuraavissa alaluvuissa kasitellaén yleisimmat tyoikaisten etenevat muistisairau-
det, koska kuntoutuksen kannalta on tarkeda tietaa, millaisia tyypillisia piirteita
eteneviin muistisairauksiin liittyy. Talloin tiedetd&dn mihin toimintakyvyn osa-
alueeseen sairaus vaikuttaa ja siten on helpompi ymmartaa kuntoutuksen merki-

tystd muistisairauksien hoidossa.



10

2.2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus, yleinen my6s maailman laajui-
sesti. Vaikka Alzheimerin taudin oireet ja sen aiheuttamat aivomuutokset tunne-
taan hyvin, syyta taudin syntyyn ei taysin tiedetd. Hyvin pienelld osalla sairastu-
neista Alzheimerin tauti on yksittdisesta geenivirheesta johtuva perinndllinen tauti.
Alzheimerin taudissa kertyy liiallinen maara valkuaisaineita aivoihin ja valittajaai-
neet karsivat puutostilasta, jolloin hermosoluja tuhoutuu. Nama muutokset aivoissa

aiheuttavat sairauden tyypilliset oireet. (Hallikainen & Remes 2014, 3-6)

Lahimuistin heikentyminen ja unohtelu ovat ensimmaisia oireita. Taudissa hippo-
kampus vaurioituu, jolloin mieleen painaminen vaikeutuu. Tasta johtuu uusien asi-
oiden oppimisen vaikeus esim. uuden tietokoneohjelman tai kannykan kaytt6. Juu-
ri puhutut tai sovitut asiat saattavat myds unohtua. Toiminnanohjauksessa esiintyy
myds vaikeuksia, koska suunnitelmallisuus heikkenee, jolloin henkilon on vaikea
organisoida asioita ja hallita laajoja kokonaisuuksia. Ulkopuoliset eivat valttamatta
aluksi huomaa mitaan poikkeavaa, mutta henkilo itse saattaa huomata toimintaky-
vyn heikentyneisyytta ja seurauksena voi olla tybuupumus tai masennus. Muisti-

vaikeudet saattavat jaada silloin psyykkisten ongelmien peittoon. (Juva 2011, 125)

Alzheimerin tauti vaikeuttaa myds nadnvaraista hahmottamista. Alkuun sairastu-
neella voi olla vaikeuksia I6ytaa reitteja esim. vieraassa kaupungissa. Myohemmin
hahmottamiskyky heikkenee siten, ettd eksymista tapahtuu tutuissa paikoissa. Lo-
pulta henkil6lla saattaa olla jopa vaikeuksia kotona I6ytdd omaa huonetta. (Juva
2011, 125 - 126)

2.2.2 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa- ja ohimolohkorappeumat ovat ryhma aivosairauksia, jotka vaurioittavat eri-
tyisesti aivojen otsa- ja ohimolohkoja. Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuvien
muistisairauksien osuus on vain muutamia prosentteja kaikista muistisairauksista.
Tyoikaisten keskuudessa osuus on kuitenkin suurempi. Tyoikaisten muistisairauk-

sista jopa 10 - 15 prosenttia on otsa-ohimolohkorappeumia. (Juva 2011, 131)
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Frontaalinen eli otsalohkodementia on otsa-ohimolohkorappeumien yleisin ala-
tyyppi. Otsalohkodementiassa ensimmaisia oireita usein ovat kayttaytymisen ja
persoonallisuuden muutokset. Kognitiivisia muutoksia ei valttdmatta nay alussa.
Lahimuisti pysyy alussa kohtalaisen hyvana. Lahipiiri yleensa kuitenkin huomaa
selvan muutoksen henkilon toimintakyvyssa ja kaytoksessa. Otsalohkovaurion
tyypillisimpia piirteitd ovat aloitekyvyttomyys ja apaattisuus. Sairastunut saattaa
vain istua paikoillaan tekemaétta mitdéan, mikali ulkopuolisia arsykkeita ei ole. Toi-
saalta kayttaytymiseen kuuluu arsykesidonnainen toiminta kuten tarve kayttaa esil-
|& olevia véalineita tai auki olevasta ovesta mennaéan ulos ilman syyta. Sairaus ai-
heuttaa myoOs estottomuutta, tahdittomuutta, arvostelukyvyttomyyttd ja huoletto-
muutta. Sairastunut voi tehda tai sanoa jotain, mita ei olisi aiemmin missaan tapa-
uksessa tehnyt tai sanonut. Puheet saattavat myds muuttua sopimattomiksi ja
seksuaalisvaritteisiksi. (Remes & Rinne 2015, 172 - 174)

Otsalohkodementiaa sairastavalla havaitaan useimmiten tiedonké&sittelyn hitautta
ja juuttumista. Sairauteen liittyvat muistivaikeudet johtuvat osittain tarkkaavaisuu-
den, suunnitelmallisuuden ja toiminnanohjauksen heikentymisesta. (Remes & Rin-
ne 2015, 174) Otsa-ohimolohkorappeumien hoito on haastavaa. Muistisairaus-
ladkkeet saattavat lisata oireita eivatkd auta tilannetta. Hoito on oireenmukaista,
joten depressiota voidaan hoitaa masennuslaakkeilla. Silloinkin on tarkkaan erotet-
tava apaattisuus masennuksesta. Hoidon lahtdkohtana on turvallisuuden ja hyvin-

voinnin takaaminen sairastuneelle. (Juva 2011, 133)

2.2.3 Lewyn-kappale tauti

Lewyn kappale-taudin osuus kaikenikaisten muistisairauksista on noin 5 - 15 pro-
senttia. Tautia esiintyy kuitenkin usein my6s muiden dementiaa aiheuttavien sai-
rauksien, kuten Alzheimerin taudin yhteydessa. Lewyn kappale- taudin nimitys
tulee hermosolun sisaisten kertymien eli Lewyn kappaleiden mukaan. Lewyn kap-
paleita kertyy aivojen kuorikerrokselle ja aivorungolle. (Juva 2011, 134)

Lewyn kappale-taudin yleisimmat oireet voidaan jakaa parkinsonismiin, psykootti-
siin oireisiin ja tiedonkasittelyssa ilmeneviin oireisiin. Usealla sairastuneella esiin-

tyy parkinsonismin oireita, joita ovat mm. lihasjaykkyys, liikkeiden aloittamisen ja



12

toistettujen lilkkeiden suorittamisen vaikeus seka kavelyvaikeudet. Psykoottisia
oireita ovat ndkodharhat ja harhaluulot. Muisti heikkenee vahitellen sairauden ede-
tessd. Sairastumisen alkuvaiheessa muistivaikeudet eivat kuitenkaan ole tyypillisia
Lewyn kappale-taudissa. Muistitestissa saattaa silti kellotaulun hahmottaminen ja
kuvioiden piirtaminen tuottaa vaikeuksia, silla avaruudellinen hahmottaminen ja

visuaaliset toiminnot heikkenevat. (Rinne 2015, 166 -167)

Lewyn kappale-tautia on valilla erittdin vaikea erottaa Alzheimerin taudista. Lewyn
kappale-taudille on kuitenkin tyypillista tarkkaavaisuuden ja muiden tiedonkasitte-
lyyn liittyvien oireiden vaihtelu, toisin kuin Alzheimerin taudissa. Oireet saattavat
vaihdella suuresti hetkesta riippuen. (Rinne 2015, 168)

Lewyn kappale-tautiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta sen oireita voidaan hoitaa
seka laakkeilla etta ladkkeettomasti. Lewyn kappale-taudin hoitoon voidaan kayt-
tda muistisairauslaakkeitd sekd dopaminergisia ladkkeita, joita kaytetaan myos
Parkinsonin taudissa helpottamaan jaykkyytta ja kavelyn vaikeutumista. Lewyn
kappale-tautia sairastavat ovat erittéin herkkia psykoosiladkkeiden sivuvaikutuksil-
le. Mikali hallusinaatiot ovat pelottavia ja ahdistavia, voidaan kayttdad uuden suku-
polven neurolepteja niiden hoidossa. Lewyn kappale-tautia sairastavat tarvitsevat
ladkehoidon lisaksi usein fysioterapiaa, silla usein likunnalliset vaikeudet heiken-
tavat toimintakykya enemman kuin muistin ja tiedonkasittelyn ongelmat. (Juva
2015, 136 - 137)

2.2.4 Verisuoniperaiset muistisairaudet

Verisuoniperaisilla eli vaskulaarisilla muistisairauksilla tarkoitetaan vakavia muistin
ja tiedonkasittelyn hairioita, jotka johtuvat aivoverenkiertohairidista. Aivoverenkier-
tohairidistd johtuva muistisairausdiagnoosi perustuu siihen, etta aivoverenkierto-
hairion ja kognitiivisen oireiston valilla on oltava ajallinen yhteys. Verenkiertohairi-
Oiden aiheuttamien muistisairauksien syita voi olla monia. Subkortikaalinen vasku-
laarinen aivotauti, eli pienten suonten tauti, on verenkiertoperaisistd muistisairauk-
sista yleisin. Pienten suonten taudissa aivojen syvien osien valtimot kapenevat,
jolloin veren virtaus hankaloituu ja happipitoisen veren kulkeminen hankaloituu.

Tama aiheuttaa aivojen syvien osien valkean aineen vaurioita ja pienet ontelomai-
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set infarktit ovat mahdollisia. Aluksi oireet saattavat olla erilaisia kuin Alzheimerin
taudissa. Alussa tapahtuu hidastumista ja jAhmettymista, joka voi nakya liikkumi-
sessa ja kognitiivisessa prosessoinnissa. Jo varhaisvaiheessa on havaittavissa

kankeahkoa puhetta, kavelyvaikeuksia ja virtsankarkailua. (Juva 2011, 139 -142)

Aivoverenkiertosairaus ja Alzheimerin tauti esiintyvat yleensa samalla henkil6ll&.
Pelkkd vaskulaarinen muistisairaus on nykydan melko harvinainen. Enda ei puhu-
ta sekamuotoisesta dementiasta. Sen sijaan ajatellaan, ettd kyseessa on kaksi
selvasti eri prosessia; Alzheimerin tauti ja aivoverenkiertohairi6 omine oireineen.
(Juva 2011, 142 -143)

Verisuoniperaiset muistisairaudet ovat melko harvinaisia muistisairailla paitsi pe-
rinndllinen CADASIL - tauti. CADASIL — tauti heikentaa pienten ja keskisuurten
valtimoiden siledn lihaksiston toimintaa, mutta sen tarkkaa mekanismia ei tunneta.
Se aiheuttaa toistuvia aivoinfarkteja ja valkean aineen vaurioita aivoissa. Tyypilli-
sesti muutoksia esiintyy ohimolohkojen karjissa, mikd on harvinaista aivoveren-
kierohairioille. Oireet alkavat noin 40 - 50 vuoden idssa ja niihin kuuluu hal-
vausoireita, mielialamuutoksia, yleista hidastumista seka muistin ja tiedonkasitte-
lyn heikentymista. (Juva 2011, 143)

2.2.5 Alkoholin aiheuttama muistisairaus

Voidaan puhua alkoholin aiheuttamasta muistisairaudesta kun henkildlla on laaja-
alaisia kognitiivisia puutoksia, jotka haittaavat suuresti sosiaalista tai ammatillista
suoriutumista. Ne eivat esiinny vain deliriumin eli sekavuustilan yhteydessa ja
kognitiiviset puutokset sailyvat tavallisen vieroitusvaiheen jalkeen yli 60 vuorokaut-
ta. Alkoholin kayttoon liittyvad muistihairiota tutkittaessa on tarkeaa sulkea pois
muut mahdolliset, erityisesti hoidettavissa olevat muistin heikkenemisté olevat tilat.
Syitd muistihairidlle saattaa olla useita samalla henkildlla. Esimerkiksi Alzheimerin
tautia sairastava henkild saattaa kuluttaa alkoholia liikaa Alzheimerin taudin aihe-
uttaman arviointikyvyn heikkenemisen vuoksi. Myos kyky hallita alkoholin kayttoa
vaikenee. Ennen sairautta henkild on saattanut kayttdd alkoholia kohtuuden ra-

joissa. Alkoholiin liittyv& dementia on epatodennakoisempi, jos todetaan kielellisia
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vaikeuksia, paikallisia neurologisia |6ydoksia tai oireita, aivoinfarkti, kallonsisdinen
verenvuoto tai aivojen hapenpuutteen riskitekijoita. (Runsten 2011, 144 - 145)

Alkoholin kayttoon liittyvan alyllisen toimintakyvyn heikkenemisen tarkein hoitokei-
no on alkoholin lopettaminen, joka on haasteellista muodostuneen riippu-
vuusoireyhtyman takia. Henkil6illa, joilla on alkoholiin liittyva vaikeatasoinen muis-
tihairidoireisto, on usein aivojen otsalohkon vaurioon liittyvid vaikeita kaytosoireita.
Kaytosoireina voi olla estotonta kayttaytymista, aggressiivisuutta ja impulssikont-
rollin hairi6itd. Paihteiden vaikutukset alylliseen toimintakykyyn ovat pitkaaikaisen
ja runsaan kayton seurausta. Tasta johtuen hoitoon tulevien paihdeongelma on
saattanut alkaa jo vuosikymmenia aiemmin. Paihteiden kaytt6on liittyvat muis-
tioireet lisdantyvat tulevaisuudessa, koska alkoholin ja muiden péaihteiden kaytto

on Suomessa lisdantynyt vime vuosikymmenina. (Runsten 2011, 146 -147)
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3 KUNTOUTUS OSANA ELAMAA

Kuntoutus tulisi olla osana jokaisen muistisairaan elamaa. Tama luku avaa lukijalle
kuntoutuksen merkitysta muistisairaudessa. Kuntoutuksessa tuetaan ihmisen toi-
mintakykya kokonaisvaltaisesti. Tassa luvussa on myds esitelty Muistiliiton laatima

kuntoutusmalli, joka havainnollistaa lukijalle mita tydikaisen kuntoutukseen liittyy.

Kuntoutus on hyvin moniulotteinen kasite. Kuntoutus on suunnitelmallinen ja mo-
niammatillinen prosessi, jonka tavoitteena on tukea kuntoutujan toimintakyvyn sai-
lymista seka tukea elamanhallintaa ja elaméanlaatua sairaudesta huolimatta. Kun-
toutusta voidaan myos kuvata sairastuneen ja hanen laheistensa saamien kuntou-
tuspalveluiden kokonaisuutena. Kyseessa on palveluketju, joka voi koostua monis-
ta eri palveluista sairauden eri vaiheissa. Kuntoutuksella voidaan myds ymmartaa
kuntoutuksen palvelujarjestelméa yhteiskunnallisena kokonaisuutena, johon kuu-
luvat muun muassa lait, sdadokset ja palveluntuottajat. (Gran6, Heimonen & Kos-
kisuu 2006, 5) Kuntoutuksella ja hoidolla on eroa siten, ettéd kuntoutus eroaa hoi-
dosta perustuen monialaisuuteen ja keinoihin. Hoito ja kuntoutus kulkevat limittain,
jolloin niiden vélilla ei aina ole selvaa rajaa. Tarkeaa kuitenkin on se, etta eri palve-
luista ja tukimuodoista muodostuu muistisairaan ihmisen kuntoutumista tukeva ja
laheisten tarpeet huomioon ottava koordinoitu kokonaisuus. Palvelut ja tukimuodot
eivat paaty, vaikka hoitovastuu siirtyisikin erikoissairaanhoidolta perusterveyden-
huollolle. (Gran6 & Pikkarainen 2011, 262)

3.1 Kuntoutumisen merkitys ja lahtokohdat muistisairaudessa

Kuntouttavalla hoidolla ja aktiivisella elamélla voidaan yllapitdd muistisairaan toi-
mintakykya ja parantaa merkittavasti elamanlaatua. Nailla toimilla voidaan hidas-
taa muistisairautta. Kuntoutumisessa on kyse muistisairaan omasta elamasta ja
toiminnasta. On erittéin tarkeda jatkaa tavallista arkea, harrastuksia ja ihmissuhtei-
ta, vaikka asiat sujuisivat hitaammin kuin ennen. Myds muiden tukea saatetaan
tarvita joissain asioissa ja se on hyvaksyttavaa. Laheisten ja ammattihenkildiden

tuki, vuorovaikutus, rinnalla kulkeminen ja kohtelu ovat oleellisia kuntoutuksessa.



16

Nama vaikuttavat seka elaméanlaatuun etta toimintakykyyn. (Hallikainen, Monkare,
Nukari & Forder (toim.) 2014, 8).

Kuntoutuminen sisaltda kaikki elaman osa-alueet. Siihen kuuluvat kognitiivinen,
psyykkinen, sosiaalinen seka fyysinen toiminta. Naméa kaikki tukevat toinen toisi-
aan. Kuntoutuminen perustuu muistisairaan jaljella oleviin voimavaroihin, joita kay-
tetdan seka heratelladn unohdettuja taitoja. (Hallikainen, Monkare, Nukari & For-
der 2014, 8).

TYOIKAISEN KUNTOUTUSMALLI

~~

-
-
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" Muistisairauden JSSLUTES
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ielekas ja onni i ia antava toiminta

- © Muistiliitto 2011

Kuva 1. Tyoikaisen kuntoutusmalli

(Muistiliitto 2011[Viitattu 30.8.2016])
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3.2 Muistisairaan kognitiivisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn

tukeminen

Muistisairausdiagnoosin saaminen on seka sairastuneelle etta laheiselle vaikea
paikka. Monet kokevat psyykkisen kriisin alkuvaiheessa. Toisille diagnoosin saa-
minen on helpotus. Muistisairaus selittda oireita, jotka joskus tuntuvat hammenta-
viltd ja hapeallisiltd. IThmiset reagoivat eri tavalla ja sairauden kohtaamiseen voi
menna pitkakin aika. Kriisista selviytymiseen auttaa laheisten tuki. Saatavilla on

myo6s ammattiapua. (Monkéare 2014, 101 - 103).

Ihminen kaipaa tietoa, ohjausta ja neuvontaa kohdatessaan uuden elamaéntilan-
teen. Muistisairaat perheet tarvitsevat monenlaista tukea. Psykososiaalisen tuen
tarkoituksena on auttaa muistisairasta ja hanen laheisiaan selviytyméaan sairauden
erilaisista vaikutuksista elaman kokonaisuuteen. Potilasyhdistykset, muistipoliklini-
kat ja muistihoitajat jarjestavat ensitietotilaisuuksia ja kursseja, joissa kaydaan lapi
sairauteen liittyvia kysymyksia ja tiedotetaan saatavilla olevista hoito- ja kuntou-
tusmahdollisuuksista. Varhaisessa vaiheessa saatu apu ja sairauden hyvaksymi-
sen tyostaminen auttavat mahdollistamaan kuntoutuksen ja vahentamaan hoito-
vastaisuutta. Ammattilaisten tulisi painottaa, ettei elama paaty muistisairausdiag-
noosiin vaan kuntoutuksen tulisi alkaa heti diagnoosin saamisen jalkeen. Hyvan
kuntoutuksen tavoite on hidastaa sairauden etenemista ja sailyttda sairastuneen
toimintakyky mahdollisimman hyvanad myos sairauden edetessa. Valitettavaa on
ammattilaistenkin keskuudessa vallitsevat ajatukset kuntoutuksen tarpeellisuudes-
ta vasta silloin, kun toimintakyvyn muutokset ovat selvasti ndkyvilla ja sairaus on jo
edennyt pitkalle. (Aavaluoma 2015, 183 - 184)

Kuntoutuksen uuden ajatusmallin tuottama kaytannon tydn muutos etenee hitaasti
ammattilaisten asenteissa, tiedoissa ja tyotaidoissa. Tama nakyy palvelurakenteen
hitaana muuttumisena ja ennakkoluuloina tai epétietoisuutena kuntoutuksen vaiku-
tuksista muistisairauksissa. (Grand & Pikkarainen 2011, 263) Monissa kunnissa on
kuitenkin avattu muistihoitajien ja muistikoordinaattoreiden virkoja. Muistihoitaja
arvioi sairastuneen toimintakykya erilaisin testein seka neuvoo ja ohjaa perhetta.
Kotona asumisen vaiheessa muistikoordinaattorin tehtédva on vastata hoitoketjun
toimivuudesta ja pyrkia ennakoimaan kotona asumisen kriisivaiheita jarjestamalla

perheiden tarvitsemaa tukea oikea-aikaisesti. (Grand & Pikkarainen 2011, 283)
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Kognitiivinen aktiivisuus tarkoittaa sitd, etta ihminen kayttdad ja haastaa aivojansa.
Aktiivisilla harrastuksilla ja sosiaalisella elaméantavalla tiedetaan olevan vaikutuksia
ajattelutoiminnan sailymiseen ja muistisairauksien vaikutusten lieventamiseen.
Tiiviin muistiharjoittelun vaikutukset voivat nakya aivokuoren rakenteen muutokse-
na, joka on voitu osoittaa aivokuvausmenetelmilla. Musiikin soittaminen, laulami-
nen, tanssiminen, opiskeleminen, lukeminen, pelit ja vieraan kielen harjoittelu tai
kayttaminen ovat esimerkkeja kognitiivisista harjoitteista. Eteneviin muistisairauk-
siin liittyvaa hermosolujen tuhoutumista ei voida kuitenkaan pysayttaa kognitiivisel-
la aktiivisuudella. Mutta esimerkiksi Alzheimerin tautia sairastavilla ja korkean kou-
lutuksen omaavilla voidaan nahda viivastymista sairauden etenemisessa demen-

tiaoireyhtymaksi. (Hanninen & Paajanen 2014, 99 - 101)

FINGER (Finnish Geriatric Intervention Study to Prevent Cognitive Impairment and
Disability) on Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen koordinoima tutkimus, jota ovat
tehneet yhteistydssa Ita-Suomen yliopisto, Helsingin yliopisto, Oulun yliopisto ja
Karolinska Institutet Ruotsissa. Tutkimuksessa on saatu uutta tietoa elintapojen
merkityksellisyydestd muistisairauksien ennaltaehkéisyyn. Elintapaohjauksella
voidaan siirtdd sairastumisen alkua. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos 2015 [Viitat-
tu 31.8.2016]) Tutkimuksessa tutkittin myds kognitiivista aktivointia. Tutkimustulok-
sista todettiin, ettd aivojen aktiivinen kayttd hidastaa alkaviin muistisairauksiin liit-

tyvia kognitiivisia muutoksia. (Hanninen & Paajanen 2014, 101)

3.3 Muistisairaan fyysisen toimintakyvyn tukeminen

Muistisairas ei tahallaan ja& paikoilleen. Liikkumattomuus voi johtua muistisairau-
desta. Sairastuneella aloitekyky véhenee toiminnanohjauksen heikkenemisen
myo6ta. Muistisairaan liikkeissa ilmenee jaykkyyttd, vapinaa seka lihaksissa heik-
koutta tai spastisuutta. Nama johtuvat tahdonalaisten liikkeiden tekemisen hairiin-
tymisesta sairauden myota. Kehon vahainen kaytto ja likkumattomuus pahentavat
muistisairauden oireita ja johtavat yleiskunnon laskuun ja lihasheikkouteen. (For-
der 2014, 110)

Liikeaivokuori aktivoituu liikkeiden katselemisen ja liikkeen suorittamisen sek& mie-

likuvien avulla. Mita enemman aistitietoa, sita isompi aivojen alue aktivoituu. Luo-
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vuuden ja muistin harjoittaminen liikkeen avulla vahvistaa kognitiivista, psyykkista
ja fyysista toimintakykyd. Motoristen taitojen oppimisessa taas tarkedad ovat useat
toistot. Toistoilla saadaan aikaan hermosolujen kytkentdjen muutoksia muistijarjes-
telmassa ja nain ollen opittu taito sadilyy. Samaan muistijarjestelméan pohjautuen
voidaan heratella niin sanottuja uinuvia taitoja. Muistisairas saattaa esimerkiksi
lahted valittomasti polkemaan polkulaitteella, koska pyorailytaito on sailynyt liike-
muistissa. (Forder 2014, 109 - 112)

Fysioterapian kohdentaminen sita tarvitseville ja oikea ajoitus ovat yksi kuntoutuk-
sen keskeisimmista asioista. Fysioterapiassa keskitytddn muistisairaan jaljella ole-
viin voimavaroihin. Harjoittelua voi tapahtua myods muistisairaan kotona. Kotikun-
toutuksessa voidaan harjoittaa arkielaman taitoja kuten pukeutumista, syomista ja
wc:ssa kaymista. Harjoitukset voivat liittyd myos tasapainon hallintaan. Muistisai-
rauden myotd myos kehonhallinta ja tasapaino tuottavat vaikeuksia. Fysiotera-
peutti voi tarvittaessa kartoittaa ympariston mahdollisten asunnonmuutostéiden

osalta sekd apuvalineiden tarpeen. (Forder 2014, 110 - 112)

Liikkuminen rytmittaa paivaa ja viikkoa, parantaa unta, lievittda masennusta ja tu-
kee aivoterveytta. Muistisairaille on suunniteltu omia kuntosalilaitteita, joiden kayt-
td6 on helposti hahmotettavissa. Lisaksi ne ovat hiljaisia ja turvallisia. Lihasvoima-
harjoittelua ja tasapainoa voi harjoittaa erillisind ryhméatoimintoina tai liittaa vaikka-
pa paivakuntoutukseen. Paivakuntoutukseen ryhmaét voivat kokoontua useita ker-
toja viikkossa. Paivan aikana on useita ryhmatoimintoja, joiden tavoitteena on ko-
konaisvaltainen, erityisesti fyysisen toimintakyvyn vahvistaminen. (Forder 2014,
115-116)

Muistikuntoutuskurssit ovat liikunnallisia tapaamisia muistisairaille ja heidan lahei-
silleen. Kurssien tavoitteena on kohottaa fyysista ja henkistd kuntoa. Harjoittelu
koostuu lihasvoima- ja tasapainoharjoitteista seka aivojumpasta. Aivojumpassa
pyritaan kayttdmaan mahdollisimman montaa aistia samaan aikaan. Aivojumpan
tavoitteena on parantaa vireystilaa, tukea ryhméassa toimimista, parantaa silméa-

kasikoordinaatiota ja herkistad useimpia aisteja. (Forder 2014, 115 - 116)
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3.4 Kuntoutuksen jarjestaminen

Muistisairauteen sairastunut ei ole vain sairas tai hoidettava. Han on voimavara-
keskeinen kuntoutusndkemyksen mukaan myds aktiivinen toimija kuntoutuspalve-
lujensa suunnittelijana ja kayttajana eli kuntoutujana. Laki kuntoutuksen asia-
kasyhteistyosta (13.6.2003/497) maarittdad kuntoutujan henkiloksi, joka hakee, tar-
vitsee tai kayttaa kuntoutuspalveluja ja jonka kuntoutus edellyttaa sita jarjestavien
viranomaisten, muiden yhteisdjen tai laitosten yhteistydta. (Grand & Pikkarainen
2011, 267)

Muistisairaan ihmisen kuntoutus kattaa suurelta osin terveydenhuoltolaissa laakin-
nallista kuntoutusta koskevien kuntoutuspalvelujen kokonaisuuden. (Maki — Petaja
- Leinonen, Nikumaa & Ryynanen (toim) 2014, 17-18) Terveydenhuoltolaki maéarit-
taa, ettd kunta vastaa potilaan laakinnallisen kuntoutuksen suunnittelusta, laatii
kuntoutussuunnitelman potilaalle, vastaa kuntoutuspalvelun ohjauksesta ja seu-
rannasta seka nimeéaé tarvittaessa kuntoutuksen yhdyshenkilon. (Terveydenhuol-
tolaki 30.12.2010/1326, 298)

Terveydenhuollolla on siis jarjestamisvastuu laakinnallisestd kuntoutuksesta. Laa-
kinnallista kuntoutusta jarjestavat sairaalat ja terveyskeskukset. (Maki — Petgja —
Leinonen, Nikumaa & Ryynanen (toim) 2014, 17-18) Laakinnalliseen kuntoutuk-
seen sisaltyy kuntoutusneuvontaa, kuntoutustarvetta selvittavia tutkimuksia, tyo- ja
toimintakykya parantavaa hoitoa, kuntoutusjaksoja, apuvalinepalveluita, sopeutu-
misvalmennusta ja kuntoutusohjausta. Terveydenhuolto toimii kuntoutuksessa yh-
teistydssd4 mm. sosiaalihuollon ja kansanelékelaitoksen kanssa. (Sosiaali- ja ter-
veysministerio, [Viitattu 6.9.2016]).

Sosiaalihuollon palveluna voi myos jarjestya osa muistisairaan kuntoutuspalveluis-
ta. Sosiaalihuoltolaissa on méaritelty, ettd sosiaalihuoltolain mukaan kunnallisina
palveluina on jarjestettdva sosiaalisen turvallisuuden ja hyvinvoinnin edistamia
palvelu- ja tukitoimia. Kotiin saatava apu voidaan katsoa téllaiseksi kuntouttavaksi
toiminnaksi. (Maki — Petdja — Leinonen, Nikumaa & Ryynanen (toim) 2014, 17 -
18) Kunnalla on myds jarjestdmisvastuu vaikeavammaiselle henkildlle, joka tarvit-
see kohtuullista kuljetuspalvelua niihin liittyvine saattajapalveluineen, péaivatoimin-

taa, henkilokohtaista apua seka palveluasumista, jos henkild vammansa tai sairau-
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tensa johdosta valttAmatta tarvitsee palvelua suoriutuakseen tavanomaisista ela-
man toiminnoista. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja
tukitoimista 3.4.1987/380, 88) Vammaisella henkil6lla tarkoitetaan tédssa laissa
henkil6&, jolla vamman tai sairauden johdosta on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuk-
sia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista (Laki vammaisuuden perusteella

jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 3.4.1987/380, 28).
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4 TYOIKAINEN MUISTISAIRAS PALVELUJARJESTELMASSA

Tutkimustehtavan kannalta on tarkeaa ymmartaa miten palvelujarjestelma toimii.
Toivon, ettd tutkimuksesta on jatkossa hyotya tyoikaisten muistisairaiden palvelu-
jen kehittamiseksi ja vakiinnuttamiseksi palvelujarjestelmassa. Tassa luvussa kasi-
telladn mitkd asiat vaikuttavat palvelujarjestelman muovautumiseen. Muistisairai-
den maara lisdantyy jatkuvasti, joten palvelujarjestelmaakin kehitetdan kayttajien
tarpeita vastaavaksi. Muistisairaille kehitettdessa uusia palvelumuotoja ajatellaan
kohderyhmaksi iakkaita. Palvelut eivat silloin saavuta kaikkia, koska muistisairai-

den joukossa on eri- ikdisida ihmisia, ei vain iakkaita.

4.1 Kansallinen muistiohjelma 2012 — 2020

Kansallinen muistiohjelma on laadittu sosiaali- ja terveysministerion asettamassa
tyoryhmassa. Kansallisen muistiohjelman tavoitteena on luoda muistiystavallinen
Suomi. Muistiystavallinen Suomi tarkoittaa sita, etté yhteiskunnassa aivoterveyden
edistiminen otetaan vakavasti ja muistioireita tunnistetaan mahdollisimman var-
hain. Muistisairauteen sairastuneet saavat tarpeen mukaisen hoidon, huolenpidon
ja kuntoutuksen. He voivat elaa arvokasta elaméaé eika heitd jateta ilman tukea.
Ohjelman tavoitteena on muun muassa ettd, Suomessa on muistisairaille yhtenai-
set ja toimivat hoito-, kuntoutus- ja palveluketjut, jotka turvaavat muistisairaiden
yhdenvertaisuuden.  (Kansallinen muistiohjelma 2012 - 2020, 5-8 [Viitattu
7.9.2016])

Muistiohjelma on suunnattu kuntien ja kuntayhtymien paatoksentekijoille ja johtajil-
le. He ovat avainasemassa, kun tehdaan kauaskantoisia ratkaisuja aivoterveyden
edistdmisestda, muistisairauksien hoidosta ja sairastuneiden ja heidan laheistensa
tarvitsemista tuesta ja palveluista. Etenevat muistisairaudet, kuten Alzheimerin
tauti ja aivoverenkiertosairauden muistisairaus, ovat merkittdva kansanterveydelli-
nen ja — taloudellinen haaste, johon on varauduttava. (Kansallinen muistiohjelma
2012-2020, 5-7 [Viitattu 7.9.2016])
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4.2 Muistibarometri 2015 tuloksia

Muistibarometri on muistiliiton kysely kunnille. Muistibarometri on laadittu viiden
vuoden valein vuodesta 2000. Sen tavoitteena on koota ajankohtaista tietoa muis-
tisairaiden ihmisten ja heidan omaishoitajiensa palvelujen saatavuudesta ja laa-
dusta, ammattihenkildston osaamisesta seka julkisen ja kolmannen sektorin yh-
teistyosta. Kyselyyn vastasi 136 kuntaa vuonna 2015. Kysely oli osoitettu sille
henkilolle kunnassa, joka siihen parhaiten kykeni vastaamaan, osa kunnista vas-
tasi myds ryhmana. Muistibarometri on tarked osa Kansallisen muistiohjelman
toimeenpanoa ja se tuottaa osaltaan tietoa ohjelman tavoitteiden toteutumisesta.
(Finne-Soveri, ym. 2015, 3 [Viitattu 8.9.2016])

Vuoden 2015 Muistibarometrin esiin tuomat kehittamiskohteet ovat hyva lahtokoh-
ta rakentaa palvelujarjestelmdd huomioon ottamaan yha kasvavan muistisairaiden
ihmisten joukon tarpeita nykyista paremmin. Naiden esiin tulleiden seikkojen kaut-
ta on mahdollista saavuttaa seké vaikuttavampia palveluja ettéa parempaa taloudel-
lista kestavyytta. (Finne-Soveri, ym. 2015, 3 [Viitattu 8.9.2016])

4.2.1 Tyodikaisen muistisairaan heikko asema

Tyoikdisen muistisairaan ihmisen asema on heikko Muistibarometrin 2015 mu-
kaan. Muistisairaita ihmisia on suuri kokonaismaara, mutta tydikdisena sairastu-
neet koetaan pieneksi erityisryhmaksi, jolle ei osata kohdentaa oikeanlaisia ja tar-
peenmukaisia palveluja. Erityisesti pienissa kunnissa tydikaisten muistisairaiden
erillisia hoitopolkuja ei aiota edes suunnitella, koska sairastuneiden maaran katso-
taan olevan niin pieni. Tydikaisena sairastuneilla on riski jaada palvelujarjestelman
ulkopuolelle, mikali yhtenaiset toimintatavat ja tarpeita vastaavat palvelut puuttu-
vat. (Ryynénen [viitattu 9.9.2016])

Muistibarometrin 2015 vastaajista yli puolet (58 %) oli kayttanyt kansallista muis-
tiohjelmaa palvelujen suunnittelussa. Vastaajista valtaosa (85 %) ilmoitti kaytta-

neensa laskelmia muistisairaiden maarista kuntasuunnitelmiensa perustana. Tyo-
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ikaisten muistisairaiden henkilGiden tarpeita oli mietitty vaihtelevasti tai ei lainkaan.
Osa vastaajista ei tiennyt miten heidan kohdallaan oli tarkoitus menetella. Avovas-
tausten perusteella noin kolmanneksessa kunnista tai kuntayhtymista tyoikéisena
muistisairauksiin sairastuneille henkil6ille oli tarjolla edes joiltain osin eriytettyja
palveluita. Usealla alueella ty6ikaisten palvelutarpeita ei ollut huomioitu "erityises-
ti”, "riittavasti” tai ne on huomioitu "huonosti”. Neljannes vastaajista kertoi, etta tyo-
ikaiset muistisairaat ohjataan erikoissairaanhoidon piiriin. Toinen merkittava toimija
oli ty6éterveyshuolto. (Finne-Soveri, ym. 2015, 24-25 [Viitattu 8.9.2016])

m Ei vastuuta 70%
m Perus- ja
erikoissairaanhoito 13%

m Erikoissairaanhoito 12%

m Perusterveydenhuolto 5%

Kuvio 2. Tyoikaisten muistisairaiden vastuutaho (%) 2015
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mE

W En osaa sanoa

M Joiltain osin erikseen
H Kylla

B Suunnitteilla

M Ei vastausta

Kuvio 3. Tyodikdisen muistisairaan erityispalvelut (%), 2015

Kuviot 2. ja 3. osoittavat, etta tydikaisten muistisairaiden vastuutaho on epéaselva
ja erityspalvelut puuttuvat usein. (Finne-Soveri, ym. 2015, 25-26 [Viitattu
8.9.2016])

4.2.2 Kehitettavaa muistisairaiden palveluissa

Kaikkien muistisairaiden osalta edelleen kehitettdvaa on

e sopeutumisvalmennuskurssien, kuntoutussuunnitelmien ja ensitietokurssien
osalta. Vastaajista 59 % arvioi ohjaamisen sopeutumisvalmennukseen ole-
van vahintdédn kohtuullista. Hyvien ja jokseenkin hyvien kuntoutussuunni-
telmien yleisyys on parantunut huimasti viime vuosina. Tastd huolimatta
edelleen vuonna 2015 kuntoutussuunnitelmista huolehti vain 42 % vastaa-
jatahoista.

e Myo0s viikonloppu-, ilta- ja y6hoitoa muistisairaille kaivataan edelleen vuon-
na 2015. Vaikeinta oli jarjestdd yohoitoa. Joka kolmas vastaajista arvioi,
ettei yohoitoa ole lainkaan. llta- ja viikkonloppu hoidon laatu ei mydskaan ol-

lut vastaajista kovin mairittelevaa.
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e Asunnonmuutosty6t ja kuljetuspalvelut eivat toteutuneet muistisairailla hy-
vin. Muistisairaiden neuvontapalvelut koettiin hyvana.

e Muistisairasta hoitavien omaishoitajien kuntoutuspalvelujen saatavuus oli
heikkoa. Jotkut vastaajatahot ilmoittivat, ettei niitd ole saatavilla lainkaan.
Saatavilla olevien kuntoutuspalvelujen laatu kuitenkin arvioitiin hyvaksi.

e Henkiléstdn osaaminen arvioitiin parhaimmaksi ja kehitysmyonteiseksi koti-
hoidossa, kun taas terveysasemilla osaamisessa on parantamisen varaa.

e Erityisesti tyOikdisten muistisairaiden eritystarpeiden huomioimisessa on

parantamisen varaa osaamisessa.

(Finne-Soveri, ym. 2015, 27 - 54 [Viitattu 8.9.2016])

4.3 Tyobikaisen muistisairaan hoito- ja kuntoutuspalveluiden haasteet

Monet palvelut ovat maararahasidonnaisia. Kuntakohtaiset erot ovat suuria, koska
kunnat maarittelevat itse palveluiden jarjestamistavan. Kuntia koskettaa kuitenkin
erityinen jarjestamisvelvollisuus eli tietyt palvelut on jarjestettdva perustuen sub-
jektiiviseen oikeuteen. Subjektiivisia, tydikaisia muistisairaita koskettavia oikeuksia
voivat olla esimerkiksi vammaispalvelulain mukainen vaikeavammaisten péaivatoi-

minta ja henkilokohtainen apu. (Grand & Pikkarainen 2011, 279)

Muistisairasta ihmista ei valttamatta koeta aktiiviseksi kuntoutujaksi, jonka toimin-
takykya ja elamanlaatua olisi mahdollista parantaa. Talloin lait ja laatusuositukset
eivat valttdmatta turvaa kuntoutuksen mahdollisuuksia. Etenevdd muistisairautta
sairastavalla on silti yksil6lliset tarpeet ja oikeudet, vaikka kognitiivinen toimintaky-
ky heikkenee. Vammaispalvelulain tulkintoja vaikeuttaa kuntoutuksen moni-
kanavainen lainsaadanto ja jarjestamisvastuu, jonka seurauksena péaattgjien ja
ammattilaisten tyd on erittdin haasteellista télla saralla. (Gran6 & Pikkarainen
2011, 281 - 283)
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"Sairastuneiden maara ei kay syyksi olla jarjestamatta tarpeenmukai-
sia palveluita — jo perustuslakikin kieltd&d asettamasta ihmisia eri ase-
maan esimerkiksi i&n tai terveydentilan perusteella. Mikaan sairaus-
ryhmé ei ole niin pieni tai arvoton, etta sille ei tarvitse jarjestaa tar-
peenmukaisia palveluita. Perustuslain mukaan jokaiselle on turvattava
riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut” (Ryynanen [Viitattu 9.9.2016])

Kuntoutuksen kokonaisuudessa suurimpana haasteena koetaan suunnitelmalli-
suuden toteutuminen ja jatkuvuuden periaatteen noudattaminen. Kuntoutussuunni-
telman laatiminen ja palvelujen koordinointi on erittain tarkeéa, koska muuten kun-
toutus pelkistyy vain sarjaksi yksittaisia tapahtumia tai kursseja ja kuntoutus jaa
taysin perheen omalle vastuulle. Yksi sopeutumisvalmennuskurssi ei missdan ni-
messa kanna loppuun asti, vaan matkalla sairastunut ja laheiset tarvitsevat paljon
tukea. Selke&a ja monen tahon suunniteltu hoito- ja kuntoutuspolku auttaa kaikkia
osapuolia hahmottamaan, mistd missakin tilanteessa voi saada apua ja tukea
omalla paikkakunnallaan. Ideaalitilanteessa palvelut raataloidaan yksildllisesti vas-
tamaamaan sairastuneen ja laheisten tarpeita. Palvelut tulisi r&&taloida kuntoutus-
suunnitelman pohjalta ja tulevaa ennakoiden. On todettu, ettd tdménkaltainen toi-
minta on my6s kustannustehokas tapa toimia. (Grand & Pikkarainen 2011, 281 -
283)

Onnistunut kuntoutus tuo inhimillista hyotya sairastuneelle ja laheisille kuntoutuk-
sen asiakkaina seka taloudellisesti yhteiskunnalle. Terveystieteellisissa tutkimuk-
sissa ja terveyspalveluissa vaaditaan nykyaan kuntoutuksen vaikuttavuuden arvi-
ointia. Kuntoutuksen vaikuttavuustutkimusta on tehty jonkin verran ja joiltain osin
vaikuttavuus on pystytty osoittamaan. Suurin osa muistisairaiden kuntoutuksen
tutkimuksista on tehty yli 65-vuotiaiden muistisairaiden parissa. Tasta syysta kaikki
vaikuttavuustutkimusten tulokset eivat ole suoraan yhteydessa tyoikaisina sairas-

tuneiden tilanteeseen. ( Grand & Pikkarainen 2011, 285)

Sosiaali- ja terveydenhuollolla on valtava merkitys koko Suomen kansantaloutta
ajatellen. Kuntien kustannusrakenteeseen vaikuttavat voimakkaasti kuntien véaes-
torakenne ja sairastavuuserot. Mitd vanhempaa ja mita sairaampaa vaesto on,
sitd kallimmaksi palvelujarjestelma tulee. Palvelujarjestelmdéa on kehitetty vaiheit-
tain, lainsaadantbuudistusten myota. Palvelujarjestelman kokonaisuuteen ovat

kulloinkin vaikuttaneet kansantalouden tila, poliittiset painopisteet ja myos yleinen
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mielipide. Palvelujarjestelmaa on sosiaali- ja terveyspalveluissa rakennettu vaihe
vaiheelta vuosikymmenten ajan. Tana paivana palvelujarjestelméé tarkastellessa
sitd voisi kuvata pirstaleiseksi. Asiakkaat saattavat kuvata sitd jopa palveluviida-
koksi. Eri kuntien palvelujarjestelmisséa on eroja esimerkiksi toimintakulttuureissa,

palvelumuodoissa ja palvelukaytannoissa. (Stenvall & Virtanen 2012, 11 - 36)

Pirstaleista palvelujarjestelmé&a on 2010-luvulla yritetty rakentaa kokonaisuudeksi
monin eri keinoin. Yksi merkittdvimmista keinoista on sosiaali- ja terveydenhuollon
kansallinen kehittamisohjelma (Kaste). Kaste on ollut strateginen johtamisen ohja-
usvaline, jonka tavoitteena on suomalaisen sosiaali- ja terveyspolitiikan uudistami-
nen osallisuutta, terveyttéa ja hyvinvointia lisaten, palveluiden laatua ja vaikutta-
vuutta parantaen seka alueellisia hyvinvointieroja kaventaen. Kasteessa maaritel-
ladn sosiaali- ja terveyspoliittiset tavoitteet, kehittdmistoiminnan ja valvonnan pai-
nopisteet sek& niiden toteuttamista vahvistavat uudistus- ja lainsaadantéhankkeet,
suositukset ja ohjeet. (Stenvall & Virtanen 2012, 11 - 36)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimusta lahdin suunnittelemaan kevaalla 2016. Opinnaytetytssani kiinnostuk-
sen kohteena ovat tyoikdiset muistisairaat. Kiinnostus aiheeseen on lahtenyt jo
muutamia vuosia sitten tydskennellessani hoitoty6ssa. Kun opinnaytetyo tuli ajan-
kohtaiseksi otin yhteytta Pirkanmaan muistiyhdistykseen, jonka kanssa sovin ta-
paamisen. Tapaamisen jalkeen kéavin esittaytymassa tyoikaisten muistisairaiden
vertaistukiryhnmalle. Heidan kanssaan keskustelimme, mika voisi olla ajankohtai-
nen aihe. Keskustelumme pohjalta minua jai kiinnostamaan tyo6ikaisten muistisai-

raiden kuntoutuksen tukeminen.

Tein tutkimussuunnitelman opinnaytetydstani, jossa kuvasin tutkimuksen lahtokoh-
taa, tavoitetta, toteutusta ja raportointia. Sain tutkimukseen vaadittavan tutkimus-
luvan Pirkanmaan muistiyhdistykseltd. Tutkimukseen osallistuneet haastateltavat
sain Pirkanmaan muistiyhdistyksen ja Pirkanmaan omaishoitoyhdistyksen kautta
sekd osan hankin itse. Tutkimukseen osallistui viisi ty6ikaisten muistisairaiden
omaista Pirkanmaalta. Haastattelut tein muistiyhdistyksella tai haastateltavan ko-

tona.

Opinnayteyon tavoitteena on tutkia ty6ikaisten muistisairaiden omaisten kokemuk-
sia tyoikaisten kuntoutuksesta. Tutkimuksessa haluan selvittda mitka tekijat voivat
edistdd kuntoutusta ja miten tydikaisen muistisairaan perhetta voidaan tukea ko-
konaisvaltaisesti. Opinnaytetyollani pyrin ajankohtaisiin tutkimustuloksiin, joiden
avulla voitaisiin arvioida kuinka tyoikaisten muistisairaiden kuntoutuspalvelut pal-

velevat talla hetkella.

Tutkimuskysymykset:

% Millaisia toimintakykya edistavia tekijoita tyodikaisten muistisairaiden
kuntoutukseen liittyy?
% Miten tyoOikaisia muistisairaita ja heidé&n laheisiaan voidaan tukea

kuntoutuksen onnistumisessa?
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5.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen. Laadullisen tutkimuksen
pyrkimyksené on tavoittaa tutkittavien ndkemys tutkittavana olevasta ilmiosta tai
ymmartaa ihmisen toimintaa tietyssa ymparistossa. Valitsin tutkimukseeni kvalita-
tilvisen lahestymistavan. Koin saavani nain parhaiten kosketuksen muistisairaan
laheisen kokemuksiin kuntouttavista, muistisairaille tarkoitetuista palveluista. Laa-
dullista tutkimusta voidaan kuvata prosessiksi. Prosessilla tarkoitetaan sita, etta
aineistoon liittyvat nakokulmat ja tulkinnat kehittyvat tutkijan tietoisuudessa tutki-
musprosessin edetessa. Teoria ohjaa laadullista tutkimusta siten, etta tutkimusko-
konaisuuden ymmartaminen vaatii metodien, tutkimuksen etiikan ja luotettavuuden

hahmottamisen (Sarajarvi & Tuomi 2009, 18).

5.2 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelméanéa

Yleisimmat aineistonkeruumenetelmat laadullisessa tutkimuksessa ovat haastatte-
lu, kysely, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. Valitsin tutki-
mukseeni henkilokohtaisen haastattelun, koska siind ollaan vuorovaikutuksessa
haastateltavan kanssa. Haastatellessa voin heti korjata jos jokin kysymys ymmar-
retaan vaarin tai jos haluan tarkentaa jotakin vastausta. Aihe on myds sellainen,
ettd henkilokohtainen haastattelu oli mielestéani kaikista luontevin tapa keréata ai-
neistoa. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 34-35) Haastattelumetodiksi sopivin vaihtoehto
on puolistrukturoitu eli teemahaastattelu. Teemahaastattelussa edetaéan tiettyjen
keskeisten etukateen valittujen teemojen ja niihin liittyvien tarkentavien kysymys-
ten varassa. Teemahaastattelussa korostetaan ihmisten tulkintoja asioista ja hei-
dan antamiaan merkityksia asioille. Teemahaastattelussa pyritaan loytamaan mer-
kityksellisid vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja ongelmanasettelun tai tutki-
mustehtavan mukaisesti. Etukateen valitut teemat periaatteessa perustuvat tutki-
muksen viitekehykseen eli tutkittavasta ilmiosta jo tiedettyyn. (Hirsijarvi & Hurme
2000, 48)
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5.3 Aineistoladhtdinen sisallénanalyysi analyysimenetelmana

Teemahaastattelut litteroin eli kuuntelin jokaisen haastattelun nauhurista ja aukikir-
joitin sen sanasta sanaan. Tastd muodostui aineisto, jota lahdin analysoimaan.
Sarajarvi & Tuomi (2013, 92) toteaa, etta laadullisen tutkimuksen aineistosta 16ytyy
aina useita kiinnostavia asioita, joita ei ole etukateen voinut ehka edes kuvitella.
Uusia asioita olisi kiinnostavaa tutkia ja raportoida omassa tutkimuksessa, mutta
on silti vahvasti pysyttava tarkkaan rajatussa ja kapeassa ilmiossa. Tutkimuksen
tarkoituksesta ja tutkimustehtavasta tai tutkimusongelmasta taytyy nakya se mista
tassa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita. Tutkimuksen tarkoituksen, tutkimusteh-
tavan tai tutkimusongelman pitdé olla samassa linjassa raportoidun kiinnostuksen
kohteen kanssa. Siséllonanalyysimenetelmalla pyritddn saamaan tutkittavasta il-

miosta kuvaus tiivistetyssa ja yleisessa muodossa.

Paadyin aineistolahtoiseen sisallonanalyysiin, koska tutkimuksen p&é&paino on ai-
neistossa. Teemahaastattelujen myota oli mielekasta etsia aineistosta paateemo-
ja, koska haastattelukysymykset olivat jo jaettu tiettyihin teemoihin. Sarajarvi &
Tuomi (2013, 101) kuvaa analyysia seuraavasti: Analyysia aloittaessa tulee olla
maariteltynd analyysiyksikko, joka voi olla yksittainen sana, lause, lauseen osa tai
useita lauseita sisaltava ajatuskokonaisuus. Valitsin analyysiyksikoksi ajatuskoko-
naisuuden, koska se antaa selkeammin tietoa tutkimuskysymyksiini. Ensin aineis-
tosta etsitdaan tutkimuskysymyksia vastaavat ilmaisut, joista tehdaan pelkistettyja
ilmauksia. Pelkistetyt ilmaukset listataan. Sen jalkeen tutkija kokoaa pelkistetyt
iimaukset samaan alaluokkaan ja antaa télle luokkaa kuvaavan nimen. Sen jal-
keen etsitdan saamaa tarkoittavat ilmaisut, yhdistetddn ne samaan luokkaan ja
annetaan luokalle sisaltba kuvaava nimi. Analyysia jatketaan luokittelemalla sa-
mansisaltdisia alaluokkia toisiinsa ja niistd muodostetaan ylaluokkia. Ylaluokille
annetaan myos sisaltvaan kuvaavat nimet. Viimein kaikki ylaluokat muodostavat
yhden kaikkia kuvaavan p&aluokan. Tutkimuskysymyksiin vastataan alaluokkien,

ylaluokkien ja paaluokkien avulla.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimukseen osallistui viisi tybikdisen muistisairaan omaista. Kaksi heista oli vi-
rallisia omaishoitajia. Haastattelun teemat koskivat paaosin tyoikaista muistisairas-
ta ja hanen kuntoutustaan. Tutkimuksen tulokset esittavat tydikaisen muistisairaan
kuntoutusta omaisen tulkitsemana. Haastateltavien suhde muistisairaaseen oli
kaikilla parisuhde. Yksi pariskunta asui omissa asunnoissaan, muut pariskunnat
asuivat yhdessa. Muistisairaat olivat sairauden toteamisvaiheessa 54 - 65 -
vuotiaita. Muistisairaus todettiin 65-vuotiaalla elakkeella ollessa, mutta han oli juuri
jaényt elakkeelle ja oireita oli selvasti jo tydiassa. Tuloksissa kaytan suoria sitaat-
teja haastateltavien vastauksista. Sitaatit tuovat haastateltavan &anen esiin ja ela-
voittavat tekstia. Eettisista syista olen koodannut haastateltavat sattumanvaraisesti
koodein H1-H5. Haastatteluissa omaiset puhuivat muistisairaista heidan oikeilla
nimillaan. Olen keksinyt muistisairaille toiset nimet, jotta ketédén ei voida tunnistaa

tekstista.

Sisalléonanalyysin tuloksena muodostui tutkimustuloksille kaksi paaluokkaa, jotka
ovat voimavaraldhtéinen kuntoutus ja ehedn kuntoutuskokonaisuuden kehittami-
nen. Molemmat p&&luokat siis muodostuivat aineistolahtdisen sisallonanalyysin

mukaan alaluokista ja ylaluokista.

6.1 Voimavaralahtdinen kuntoutus

Ensimmainen paéaluokka kuvaa omaisten kokemuksia siita, mitka tekijat vaikutta-
vat myonteisesti kuntoutukseen ja millainen merkitys kuntoutuksella on ty6ikéaisen
muistisairaan perheeseen. Tyodikdisen muistisairaan kuntoutuksessa ei ole kes-
keistd panostaa vain ongelmakohtiin. Tarkeintd on ammentaa taustoista sellaisia
voimavaroja, jotka tuovat esiin muistisairaalle tarkeita mielenkiinnonkohteita seké
tuovat hanen vahvuutensa esiin. Ensimmainen pé&éluokka kasittelee millaisia voi-

mavaroja haastatteluista tuli esiin.
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Voimavaraldhtoinen

kuntoutus

Toimintakyvyn
ylldpitamisen
lahtokohdat

Sosiaalinen tuki

Kuntoutuksella
kokonaisvaltainen
hyoty

Vertaistuesta Omaehtoinen
voimaa kuntoutus

Hyvinvoiva

Laheisten rooli :
omainen tukena

Kuvio. 4 Voimavaraldhtdinen kuntoutus

Sosiaalisen tuen merkitys korostui haastateltavien vastauksissa voimakkaasti. So-
siaalisella tuella on merkitystd sairauden joka vaiheessa. Haastateltavat kokivat
ystavien ja muun perheen tuen auttavan jaksamaan molempia, sekd muistisairasta
ettd lahiomaista. Yhteydenpito ystaviin on tarkeda, vaikka sairauden edetessa
kommunikointiin tulee vaikeuksia. Ystavilla on kokemusta siitd, millaisista asioista
muistisairas pitaa ja mitka tuottavat hanelle iloa ja hyvaa oloa. Tarkea voimavara
muistisairaan elamassa ovat hyvat ystavat, jotka pysyvat elaméassa mukana sai-
raudesta huolimatta ja tekevat mielekkaita asioita yhdessad muistisairaan kanssa.
Ystavien kanssa ajanvietto antaa myos omaiselle omaa aikaa harrastaa tai levata.
Yksi haastateltava kertoi, ettd muistisairas ei halunnut olla tekemisissa ystavien ja
tuttavien kanssa. Han ajoi pois kodista kaikki vieraat, jotka tulivat kyladn. Tassa
tapauksessa ystavien rooli muistisairaan elamassa on erittdin haasteellinen ja

omainen tarvitsee ystavien tukea viela enemman.

"Ma oon kauheen hyvillani siita, ettd ne kaverit on kauheen sisukkaita
ku ne soittaa ja kysyy kuulumisia. ” (H1)

"yks kaveri joka vie sitd konsertteihin ja vie mokillekin. Se on tosi hyva
nii mééa saan sitd omaa aikaa. ” (H5)
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"naapureitten kans on tekemisissa ja ku kaydaa maokilla niin siel on
sukulaisia ja lapset kay kattomas ja semmosta.” (H2)

Laheisten tuki on tarkeaa muistisairaalle, mutta he eivat voi kuitenkaan tukea sa-
malla tavalla kuin henkild, jolla on myds muistisairaus. Kaksi haastateltavaa kertoi
sekd muistisairaan ettda omaisen olevan aktiivisesti mukana muistiyhdistyksen toi-
minnassa ja saavansa tata kautta vertaistukea. Osalla haastateltavista oli vain toi-
nen pariskunnasta vertaistuen piirissd, joko muistisairas tai omainen. Yksi haasta-
teltavista kdy omaishoitoyhdistyksessa ja on saanut sieltd itselleen vertaistuen.

Haastateltavat olivat saaneet myds sopeutumisvalmennuskursseilta vertaistukea.

"Se on niinku kuntoutujat ryhma ja se on joka toinen keskiviikko ja han
tykkaa tosi paljon kayda. Joskus jos on sillee et ei paase niin se har-
mittaa.” (H5)

"ku kela lahetti meidat sinne Kruunupuistoon nii sidhd ma sain oikeen
hyvaa tietoo. Siel oli tosi ihania ihmisi&, siel oli psykologi ja kaikenlai-
sia ihmisia. Siella oli naille potilaille oma ryhma ja omaisille oma ryh-
mansa ja sit oltii valilla yhdessa koko sakki.” (H3)

"Siis taa on niin kullanarvonen asia tiedaksa, etta taalla saa vertaistu-
kee ja taalla voit kysya seka ammattilaisilta etta sitte ndissa vertaistu-
kiryhmisséa ihmisiltd, jotka on samassa tilanteessa. Ja niinku ilman tata
muistiyhdistysta en tia miten hukassa oltais.” (H1)

Kaikilla muilla oli kokemusta sopeutumisvalmennuskursseista ja/tai vertaistukiryh-
misté paitsi yhdella haastateltavalla ja muistisairaalla. Kokemuksia ei ollut karttu-
nut, koska muistisairas ei ollut halukas osallistumaan valmennuskursseille tai ryh-
matoimintaan. Omainen ei puolestaan paassyt sen takia, koska omassa kunnassa
ei jarjesteta tyodikaisten muistisairaiden omaisille ryhmaéa. Omaishoitoyhdistyksen-
kin tapaamiset olivat hanen tydaikanaan, jolloin h&n ei padssyt osallistumaan nii-
hinkaan.

"Ei han halunnu lahtee sinne, ois ollu kylla mahdollisuus. Han vaa
sano ettd mee saa ei hanella muistissa mitaa oo. ” (H4)
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Toimintakyvyn yllapitamisen lahtokohtiin vaikuttaa moni asia, mutta tutkimuksessa
omaehtoisella kuntoutuksella oli suuri merkitys toimintakyvyn yllapitamiseksi.
Omaisten haastatteluista kavi ilmi, ettd osa muistisairaista parjasi viela melko itse-
naisesti ja toiset tarvitsivat jo merkittavasti tukea paivittaisissé toiminnoissa. Omai-
set pyrkivat ottamaan muistisaraan mukaan paivittaisiin kotiaskareisiin. Muistisai-
raat harrastavat myos paljon hyoétyliikuntaa itsenaisesti tai omaisen kanssa. Omai-

set yrittavat myos keksia mielekkaita aktiviteetteja, jotka tukisivat toimintakykya.

"hyétyliikuntaa tulee viikonloppusinkin ku kaydaa marjassa, sienessa
sun muuta nii saadaa tehtyy aika pitkidki kavelylenkkeja. Ja sit on
kaupunkiviikonloppu nii taalléaki padsee marjaa ja sienee ja sit voi ettii
jonku mielenkiintosen kayntikohteen. Viime viikonloppu oltii mokilla
niin kaytiin kalassa siella. ” (H2)

"eilenkin sanoin, ettd nyt tuut mun kans yhdessa haravoimaa, tossa
on noita isoja koivuja mista tulee lehtia hirveesti. Et ma toin hanelle
kateen sen haravan ja kylla han sit osas haravoida ja niinku vaha ka-
salle, ma sit kerasin niita kottikarryilla pois.” (H3)

Omaiset olivat huomanneet kuntoutuksella olevan konkreettisia hyo6tyja, jotka vai-
kuttavat toimintakyvyn yllapitdmiseen. Kuntoutus piristi arkea ja silla oli positiivisia
vaikutuksia muistisairaan mielialaan. Kuntoutus tuki myos tukea elamanilojen sai-

lymista.

"Mut oltii me sia (kuntosalilla) tunti joka viikko ja se oli tosi kivaa ja han
siitd reipastu ihan selvasti ja sano joka kerta, etta onpa mukava kavel-
1&, kun ei oo yhtaan puutumista jaloissa tai missaa ja se oli sillee iha
kivaa” (H1)

"Kaikki retket on tosi piristavia ja katkasee arkee mukavasti” (H3)

"ne (kotihoito) tekee tosiaan jonku kavelylenkin ja kyl mun mielesta sil-
I& on tosi iso merkitys ja samalla ku kayvat kavelylenkilla, niin siella
samalla vahan tota puhuvat ymparistdstd, luonnosta ja esim. mites nyt
syksy nakyy..” (H2)
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Haastateltavien kanssa keskustelimme siita, kuinka tarkead on omaisen huolehtia
myOs omasta hyvinvoinnistaan ja jaksamisestaan. Oma hyvinvointi ja jaksaminen
luovat perustan huolehtia muistisairaasta. Hyvinvoiva omainen on voimavara

muistisairaalle.

"mitd mulle on niinku pitkdan jo painotettu, etta ala unohda itsees niin
kauan ku sa pidat itsesta huolta niin hanellakin menee hyvin, mutta
jos maa paastan itteni niinku silhen Samin sydveriin niin sit menee
huonosti. Mulla on sen verran harrrastuksia joissa maa pystyn niinku
purkaan itteni pois, nii kyllA maa oon niinku sita mieltd, etta ma par-
jaan, paivat on toki erilaisia” (H1)

"Kotihoito kay taalla kolmen tunnin valein mun tyévuorojen aikana ja
kerran viikossa pesemassa ,vaikka mulla olis vapaapaiva, koska se
on niin suuri urakka se pesulle saaminen. Kuljetuspalvelu on ja sitte
intervallijaksot auttaa” (H4)

6.2 Ehean kuntoutuskokonaisuuden kehittdminen: Tyoikaisen
muistisairaan hoitopolun maarittaminen ja yksil6lliset tukitoimet arjen

tukemiseksi

Toinen paaluokka kuvaa sita, miten voimavaralahtdista kuntoutusta eli ensimmais-
téa paaluokkaa voidaan tukea. Tyoikaisten muistisairaiden perheet kohtaavat suu-
ren elamanmuutoksen. Perheitd on tuettava monella eri tavalla, jotta perheet voi-
sivat elaa mahdollisimman normaalia elamaa. Kuntoutus on aloitettava heti ja 10y-
dettdva kunkin kuntoutujan omat voimavarat. Tutkimustulokset osoittavat, etta
perheitd ei tueta tarpeeksi. Toinen paaluokka kuvailee niita kehittamiskohteita,

joilla perhe saisi tarvitsemansa tuen ja avun mielekkaan arjen toteuttamiseksi.
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Kuvio 5. Eheén kuntoutuskokonaisuuden kehittaminen

Tulosten mukaan tukea elaméanhallintaan tulisi tarjota ty6ikdisen muistisairaan
perheille. Diagnoosi muistisairaudesta on aina suuri elamanmuutos koko perheelle
ja aiheuttaa erityisia haasteita kun sairaus todetaan jo tydiassa. Moni asia muuttuu
sairauden myota ja siihen on mahdoton sopeutua etukateen. Psykososiaalisen
tuen avulla perhe voi kasitella uutta elamanmuutosta ja omaiset saavat tytkaluja
muistisairaan kanssa toimimiseen. Muistisairaus voi aiheuttaa sairaudentunnotto-

muutta, joka vaikeuttaa uuteen elaméntilanteeseen sopeutumista.

"Samilla ei itellda oo mitdan sairaudentuntoo ettd han on sita mielta etta
hanessa ei oo mitaa vikaa.” (H1)
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Muistisairauden tuoma sairaudentunnottomuus ja passiivisuus voivat olla kuntou-
tuksen esteend. Passiivisuus saattaa ihmetyttda niin omaisia kuin muistisairaan
kanssa tyoskentelevida, mikéli heilla ei ole tarpeeksi tietoa ja keinoja selviytyd uu-

dessa tilanteessa.

"mutta nyt on sitte toi muistisairaus edenny siihe, etta mikaa ei kiin-
nosta ei huvita, ettéa niinku fysioterapeutti sano, et hanella ei oo paljoo
niinku enda mitdd mahdollisuuksia ku Teppoa ei kiinnosta tehd mitaa
jumppaliikkeitd ja ei hanta ei huvita. Han laittaa telkan paalle ja telkka
on se juttu.” (H4)

"on se kylla ihmeellista kun niin toiminnallisesta miehesté tulee tuollai-
nen” (H4)

Sosiaaliset kontaktit voivat vahentyd sairauden my6téa, koska muistisairaan ei itse
tule pidettya valttamatta yhteytta ystaviin, tuttaviin ja muihin perheenjaseniin. Kaik-
ki haastateltavat kertoivat sosiaalisten kontaktien vahentyneen. Muistisairas ei
valttamatta enda tunne kaikkia ystavidan ja keskustelu heidan kanssaan voi olla

hankalaa.

"Mut oon ma yrittany pitaa yhteytta ystaviin ja niin mut taa arki on niin
tammosta. Kimmo ei oikee osaa enaa keskustella jos meillaki on vie-
raita kylassa se vaa keskustelee sille pojalle minka se nakee ikkunois-
ta oman kuvan, peilistaki ndkee oman kuvansa. Se vaa hirveesti jutte-
lee sille. Valilla se ajaa sita pois ja sanoo meet kotios taalta ei sulla oo
niinku mitda asiaa tulla meille ja sit valilla on punasia ja sinisia hahmo-
ja ikkunoissa ja sit laskee niita. Valilla niita on kuus taikka viis ihmista
tuolla, etta valilla meilla hirveesti ihmisia vaikkei meilla oo ketaa.” (H3)

Omaiset kuvasivat myo6s, kuinka parisuhde muuttuu hoivasuhteeksi sairauden
edetessd. Taméa koettiin todella rankaksi. Kaksi haastateltavista oli saanut apua
tyopsykologilta. He olivat itse etsineet keskusteluapua itselleen. Yksi haastateltava
oli ollut muistiyhdistyksell& psykologin vastaanotolla, mutta han ei kokenut kayntia

hyvaksi. Keskustelua elamantilanteesta kaytiin kaikki yndessa; omainen, muistisai-
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ras ja psykologi. Tilanteessa ei muistisairas eika omainen kumpikaan voinut puhua

suoraan tuntemuksistaan.

"Sami on ihana, kiltti, sulonen mies mutta kun se on niin pihalla. Sille
ei voi niinku arahtda. Ja ma oon ite kauheen impulsiivinen ja nopee
likkeisséni ja Sami on ku etana ja se vaa hidastuu ja hidastuu. Nii
ymmarrat ettd mulla on iha oikeesti niinku purtavaa siina, ettd ma pi-
dan niinku suuni kiinni siind, enka liikaa tiedakko tuuppaa eteenpai
vaan annan sen ite tehd. Mutta se on vaikeeta, se karsivallisyys mulla
on niin kireella joskus ettd huhhuh. Ja jos ma arahdan, niin valittomas-
ti maa naan toisen naamasta etta vaarin meni, ja se ahdistuu ihan hir-
veesti ja sitte mulla on taas huono omatunto.” (H1)

Haastatteluissa kavi ilmi omaisten yrittdvan keksia aktiviteetteja muistisairaille,
mutta kaipaavat myo6s ulkopuolista tukihenkil6d muistisairaan aktiivisuuden tuke-
miseksi. Nelja haastateltavaa toi esiin tarvitsevansa ulkopuolisen tukihenkilon
muistisairaan tueksi harrastuksiin tai kotiin seurustelemaan. Tukihenkilolla tulisi

olla kokemusta muistisairaista.

"olis joku jonka kanssa jonka kaa menna sinne kuntosalille ku tarvii si-
ta opastusta” (H5)

"ma en siis keksi mité tekemisté enda voisin ehdotella” (H4)

Yksi muistisairaista ulkoili vapaaehtoistyota tekevan henkilén kanssa saannollises-
ti. Muutakin muistisairas haluaisi harrastaa, mutta se vaatisi nykyisessa tilanteessa
ehdottomasti tukihenkilon mukaan. Omainen kertoi muistisairaan aiemmin kay-

neen mielellaan uimahallissa uimassa ja sinne olisi mukava paasta.

"oisko parin viikon valein kayny tekemas sellasen kavelylenkin ja se
on sit vaha pidempi sellanen tunnin verran, et se on ihan tosi hyva”
(H2)

"No yks ois sellanen et han on joskus tykanny kayda paljo uimassa, et
se ois hyva mut se vaatis aina sen kaverin sinne uimahallille” (H2)
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Kuntoutuksen epajohdonmukaisuus nousee suurena epakohtana haastatteluissa.
Alussa laakarit puhuivat vain diagnoosista ja laékkeista. Kaytannon asioista ei 1aa-
karikaynneilla puhuttu mitdan. Sopeutumisvalmennuskurssille kylla ohjattiin, mutta
kaikki eivat kurssille osallistuneet. Osa sai sopeutumisvalmennuksesta paljon tie-
toa, vaikkakin oman kunnan kuntoutusmahdollisuuksista kuuleminen jai kuitenkin
vahaiseksi. Haastateltavat kertoivat, ettei muistisairaalle ole laadittu kuntoutus-
suunnitelmaa. Hoito- ja palvelusuunnitelma oli osalle tuttu, mutta omaisten kerto-
man mukaan kuntoutusta ndma suunnitelmat eivat siséltaneet eivatkd omaiset
tienneet mistéa kuntoutuspalveluita voi hakea. Kuntaerot tuntuivat olevan melko
suuret palveluiden tarjonnan suhteen. Kaikilla viidella haastateltavalla oli todella
erilaiset elamantilanteet ja palvelun tarpeet. Osa oli melko tyytyvaisia ohjaukseen
ja osa haastateltavista kertoi, etta palveluohjausta tuli vasta, kun oli jo palvelujen
piirissa. Muutama koki alussa palveluiden saatavuuden selvittamisen tyodlaaksi.
Palveluja oli kyseltava monesta paikasta, koska kukaan ei koordinoinut kokonai-

suutta eika kuntoutus ollut millaan tavalla suunnitelmallista.

"No se fysioterapeutti varmaa on tehny jumppaohjeet. Mut ei varmaa
kotihoidossa o0 tehty erikseen sellast kuntoutusuunnitelmaa. Interval-
lilla ollaan sovittu suullisesti ettd koittavat kavellyttdd mahdollisimman
paljon ja vieda muiden seuraan ruokasalii sydomaa” (H4)

Ammattilaisen rinnalla kulkeminen lapi sairausprosessin koettiin todella tarpeelli-
seksi. Saanndllinen tapaaminen asiantuntijoiden kanssa helpottaisi suunnittele-
maan tulevaa. Ammattilaisten saanndéllinen yhteydenpito loisi turvallisuuden tun-
netta. Omaiset kokivat, etta ladkaripalvelut eivat toimi kunnolla. Terveyskeskuksiin
kaivataan enemman osaamista sairauden toteamiseen ja ymmarrysta siitd, miten
tukea tydikaista muistisairasta seka koko perhettd. Perusterveydenhuollossa ni-
metty omalaakari saattaa puuttua kokonaan eika saanndllista kontrollia laakéarin ja

hoitajan vastaanotolle ole.

"Sellanen olis et oli ees yks saanndllinen geriatrin tapaaminen edes
kerran vuodessa et oltas niinku yhdessa siella nii makin tietdisin jotain
enempi tasta yleiskunnosta ja kaikesta kyllahan ma nyt naan kaikki
mutta en oo ladkari niin en pysty silla tavalla siihen suhtautuun et mita
on tulossa ja miten vois tehda jotain toisin ja naista laakityksita ja kai-
kista” (H3)
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"ku terveysasemalla joutunu siina kdymaa nii ei valttamatta ymmarret-
ty mimmonen tilanne meilla on” (H5)

Palveluiden selvittdminen ja niiden toteuttamisen varmistaminen oli omaisen vas-

tuulla.

"ei siis noi geriatritkaan tieda kaikkee et se on tosi hankalaa et ite pi-
tas tietdd kaikki ja sillee ehdottaa ja muutenki ottaa selville ite, koska
yks laakari sanoo yhta ja toinen toista” (H1)

Mielekas ja sujuva arki koostuu yksiléllisista palveluista, jotka tukevat koko per-
heen hyvinvointia ja yllapitavat toimintakykya. Omaiset toivovat palveluita, jotka
takaavat avun ja tuen saannin juuri silloin kun niitd eniten tarvitsee. Varsinkin

omaishoitajat olivat tata mielta vastauksissaan.

"sellanen akuuttipaikka olis hyva. Ku tosiaan voimat loppuu, ku elama
on sellasta valvomista, seuraamista ja sellasta ku Teppokin on ihan
taysin vaipoissa ja liikkuminen kurjaa ja kaikki taytyy antaa eteen nii
se on sillai niinku raskasta. Mihink&aa ei padse muuta ku intervallipai-
vina.” (H4)

Kaksi omaista kertoi muistisairaiden kayvan paivakeskuksessa. Toinen kay nelja
kertaa viikossa ja toinen kaksi kertaa viikossa. Molemmat olivat melko tyytyvaisia
palveluun, mutta totesivat paivakeskuksessa kayvan iakkaampia asiakkaita ja toi-

minnan olevan iakkd&mpien tarpeisiin suunniteltua.

"ryhmatoimintaha vois pitaa sisallaa iha mita vaa ja sillee et se sisalto
vaihtuis siel et harjottelisivat vaikka jotai muistin aktivoimista ja sellast”
(H2)

Tyoikdiset muistisairaat tarvitsevat oman kokoontumispaikan korvatakseen puut-

tuvan tyéelaman.
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"ei tasta tuu niinku mitaa et se on yksin kotona kaiket paivat eika paa-
se sieltd mihinkaa, etta tassa on sulle esimerkki se kaveli 20 kilomet-
ria” (H1)

"paivittain kay siella kaverilla ku se on sama ammatiltaan, ku Jaakko
enaa ei pysty tekee sita tyota, mutta saa kayda siella paivalla, et se on
vaha niinku paivatoimintaa hanelle. Se saa sen kaverin luona kayda
mut musta tuntuu sillai ettd seki alkaa vasyy kummiski ku taytyy pitaa
huolta siina.” (H5)
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7 JOHTOPAATOKSET

Tassa luvussa kerron johtopaatokset tutkimuksesta ja kuinka tutkimus vastasi sille
asetettuja tavoitteita seka tutkimuskysymyksia. Ensimmaisena tutkimustehtavana-
ni oli tutkia mita toimintakykya edistavia tekijoita tyoikaisten muistisairaiden kun-
toutukseen liittyy. Toisena tutkimustehtavanani oli tarkastella miten tydikaisia
muistisairaita ja heidan laheisiaan voidaan tukea kuntoutuksen onnistumisessa.
Tavoitteenani oli saavuttaa ajankohtaisia tutkimustuloksia, joiden avulla voidaan
arvioida, kuinka tyoikaisten kuntoutuspalvelut palvelevat tydikaisid muistisairaita
talla hetkella.

Tutkimuskysymykset tukivat teemahaastattelua hyvin. Tutkimustuloksissa koros-
tuu jokaisen haastateltavan erilaiset elamantilanteet ja tuen tarpeet. Nain ollen
samankaltaisuudeksi muodostuivat yksil6lliset tekijat kuntoutuksen edistamiseksi
ja yksilolliset tuen tarpeet. Yksil6llisyyttd voidaan tukea huomioimalla jokaisen
henkilon ominaisuudet ja vahvuudet. Yksilollisyys ja henkilokohtaisuus ovat pohja-

na kun mietitdan mita eritystarpeita muistisairas ja perhe tarvitsevat.

Muistisairaus tydiassé on ongelma. Tutkimustulokset osoittavat, ettd ammattiautta-
jat keskittyvat liikkaa tahan ongelmana, joka pitdd nopeasti ratkaista. Esimerkiksi
ladkehoito aloitetaan useimmiten heti, mutta muu tukeminen ja kuntoutus jaavat.
Muistisairaiden ongelmia lahdetaan ratkomaan kuin palapelia. Palapelin idea on
se, ettd palapeli ratkaistaan kayttamalla tiettyja osia ja ratkaisu on aina sama.
Edellinen kuvaus koskee ongelmaldhtoistd lahestymistapaa. Ongelmalahtdisyy-
desta tulee ongelma, koska tydikaiset muistisairaat eivat ole palapeleja. (Berg &
Jong 2008, 19-20) Tulisikin pyrkia pois ongelmalahtdisyydesta ja menna kohti rat-
kaisujen rakentamista. Tyodikaisilla muistisairailla ovat yksilolliset tarpeet, joihin
tulee miettia yksilollisia ratkaisuja. Yksilollisten ratkaisujen |0ytdmiseksi on tarke&aa
kiinnittdd huomio tydikaisen muistisairaan voimavaroihin ja vahvuuksiin tukien nii-
ta. Elaman kamppailusta huolimatta kaikilla ihmisilla on vahvuuksia, jotka voidaan

suunnata parantamaan heidéan elamansa laatua (Berg & Jong 2008, 21).

Tyoikaisen muistisairaan kuntoutuksessa sosiaalisella tuella on suuri merkitys.
Omaiset toivat esiin vahvasti vertaistuen ja ystavien merkityksen niin muistisairaan

elamassa kuin omassaankin. Ystavat ovat voimavara, jotka auttavat jaksamaan
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arjessa. Vertaistuessa he saavat paljon uutta tietoa ja padsevat keskustelemaan
samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa seké kokevat sairauden myota eteen
tulevia samankaltaisia asioita. Kolmannen sektorin toiminta koettiin mielekkaaksi
ja monipuoliseksi. Kaikissa kunnissa ei kuitenkaan ole tyo6ikaisille muistisairaille
omaa vertaistukiryhm&a ja osa kokikin toisen kunnan vertaistukiryhmaan kulkemi-

sen haasteellisena.

Omaisten aktiivisuudella on suuri painoarvo tydikdisen muistisairaan kuntoutuk-
sessa. Omaiset tuovat muistisairaan elamaan mielekkaita aktiviteetteja ja mahdol-
listavat muistisairaalle paljon. He ovat apuna arjessa, jarjestavat tekemista, pitavat
yhteytta ystaviin ja sukulaisiin seka huolehtivat monista asioista. Tutkimus osoit-
taa, ettd omaisia tulisi tukea enemman. He tarvitsevat enemman apua palveluiden
hakemisessa. Monet eivat hae palveluita, koska eivat tieda mitd hakea. Tyoikainen
muistisairas tarvitsee sédannollista ammattilaisten kontrollia. S&annollinen kontrolli
auttaa suunnittelemaan tulevaa ja tapaamisessa voidaan paivittad kuntoutussuun-
nitelmaa ajan tasalle voimavaralahtoisesti. Tutkimustulokset osoittavat myos, etta
tydikaisille muistisairaille ei laadita tarpeenmukaista kuntoutussuunnitelmaa, jolloin

kuntoutus jaa lilan vahaiseksi.

Tyoikaisten muistisairaiden perhe tarvitsee yhdyshenkilon, joka kulkee rinnalla lapi
sairausprosessin vaihe vaiheelta. Yhdyshenkild tuntee sek& muistisairaan etta
omaisen tunnistaen yksilolliset tuen tarpeet. Han laatii kuntoutussuunnitelman
voimavaroihin pohjautuen yhdessa perheen kanssa. Naméa eivat valitettavasti to-
teudu tutkimustulosten perusteella. Vain yksi haastateltava kertoi muistihoitajan
saanndllisesta yhteydenpidosta perheeseen. Yhteydenotoissa pohdittiin elamanti-
lannetta ja palveluja. Yksi haastateltavista nimesi kotihoidon omahoitajan vastauk-
sena tahan liittyvaan kysymykseen. Omabhoitajakaan ei koordinoinut koko kuntou-

tuksen kenttdd, vaan han lahinné toimi kotihoidon puitteissa.

Haastattelujen perusteella kunnissa on eroja. Joissain kunnissa on parempi palve-
luvalikoima ja joissain kunnissa palveluohjaus toimii paremmin kuin toisissa. Ko-
konaisuudessa tydikaisten muistisairaiden kuntoutuspalveluiden koordinointi on

heikkoa kunnissa.
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Tyoikaisilla muistisairailla kiinnostuksen kohteet ovat erilaiset kuin iakkaammilla
muistisairailla. My6s elamantilanteet ovat erilaiset. Tyoikaiset muistisairaat tarvit-
sevat heille kohdennettua paivakuntoutusta. Paivakuntoutuksessa tulisi keskittya
olemassa oleviin voimavaroihin ja kuntoutujan vahvuuksiin. Paivakuntoutuksessa
tulisi kiinnittd& huomiota varsinkin kognitiiviseen aktivointiin, fyysisen toimintakyvyn
yllapitdmiseen ja tukea sosiaalista kanssakaymista. Paivakuntoutus tulisi olla

saanndllista ja jatkuvaa, ei vain muutaman kuukauden kestavaa toimintaa.

Perheet tarvitsevat myos joustoa siind, paljonko he saavat kayttaa intervallihoito-
jaksoja. Tukea pitaisi saada silloin kun sitéa eniten tarvitsee. Niin sanotuille akuutti-
paikoille olisi tarve omaisen voimien loppuessa tai omaisen tarkedn menon aiheut-

tamassa akillisessa hoitotarpeessa.

Johtopaatokset kiteytyvat siihen, ettad jokaisen ammattihenkilon tulisi keskittya eri-
laisiin nakokulmiin ja ratkaisuihin. Tyoikaiset muistisairaat tarvitsevat yksilollisia
tukimuotoja, jotka tukevat muistisairaan suunnitelmallista kuntoutumista ja omai-
sen jaksamista. Tyoikdiset muistisairaat ja omaiset tarvitsevat myos psykososiaa-
lista tukea. Tutkimustuloksista voidaan todeta, ettd palvelujarjestelmésta puuttuu
tyoikaisille muistisairaille suunnattu paivakuntoutus, johon olisi mahdollisuus osal-
listua useita kertoja viikossa. Palvelujarjestelma ei tue sitd, ettd puuttuvan tyoela-

man tilalla olisi jotakin toimintaa.
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8 POHDINTA

Tassa luvussa pohdin koko opinnaytetydn prosessia. Lopussa pohdin tutkimuksen
eettisyytta ja laadullisuutta sekéa jatkotutkimusaiheita. Opinnaytetyon keskitsséa
ovat tyOikaiset muistisairaat. Haastattelut tein vain omaiselle, joten tydsséa nakyy
vahvasti omaisen kokemus tydikdisen muistisairaan kuntoutuksesta ja sita kautta
tarkastelen aihetta omaisen ja perheen nakodkulmasta. Opinnaytetyon aihe liittyy
kuntoutukseen ja kuntouttavat palvelut kuuluvat osaksi palvelujarjestelmaa. Tyos-

sa sivuttiin myos palvelujarjestelméan toimivuutta.

Tutkimustulosteni perusteella huomasin tyoikaisten muistisairaiden olevan valiin-
putoajia palvelujarjestelmassa, koska kaikille muistisairaille ei ole tarjolla yhden-
vertaisia palveluja. Myds luvussa nelja esitetyt muistibarometrin tulokset puoltavat
saamiani tuloksia tyoikaisten muistisairaiden heikosta asemasta. Muistiliton laati-
ma tydikaisen kuntoutusmalli on mielestani erittdin hyva (ks. s.16). Tutkimustulok-
seni viittaavat tiiviisti kuntoutusmalliin siten, ettéd omaiset toivoisivat juuri niita tuki-
toimia, mita kuntoutusmallissa on tuotu esiin. Tydikaisen kuntoutusmallin saami-
nen paremmin kaytantoon olisi erittain hienoa. Yritin pohtia miksi tata ei kuntata-
solla toteuteta. Osasyyna voi olla se, etta ty6ikaisten kuntoutusmalli ei ole osana
kuntien strategiaa. Kuntastrategiaan vaikuttaa esimerkiksi vanhuspalvelulaki, joka
on tehty turvaamaan idkkaiden ihmisten palveluja. Vanhuspalvelulain mukaan
kunnan on laadittava suunnitelma toimenpiteistdan ik&antyneen vaeston hyvin-
voinnin, terveyden, toimintakyvyn ja itsenaisen suoriutumisen tukemiseksi. Suunni-
telmaan laaditaan myos toimenpiteitd iakkaiden henkiléiden tarvitsemien palvelu-
jen ja omaishoidon jarjestamiseksi ja kehittdmiseksi. Suunnittelussa on painotetta-
va kuntoutumista ja kotona asumista edistavia toimenpiteitd. (Virnes [viitattu
5.10.2016])

Kuntien palvelut muistisairaille ovat siis suunniteltu ikaantyneille. Kuten tyéssani
olen kuvannut, tyoikaisten muistisairaiden tarpeet ja mielenkiinnonkohteet eivét
kohtaa iakkdampien palveluiden kayttgjien kanssa. Kunnilla on my6s mahdollisuus
ostaa palvelua toisesta kunnasta, mikali kunnalla ei itsellaén ole resursseja tiettya
palvelua jarjestdd. Kenellekdan haasteltavieni muistisairaalle ei kunta ole ostanut

ostopalveluna mitdan palvelua toisesta kunnasta. Tilanne voi olla se, etta naapuri
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kunnissakaan ei ole tarjolla tarvittavia palveluja. Myds kuntien taloudellinen tilanne

on vaikea, joten ylimaaraisia ostoja ei varmaankaan haluta tehda.

Talla hetkella paljon puhututtaa tuleva sosiaali- ja terveyspalveluiden rakenneuu-
distus. Jarjestelman uudistaminen on valttamatonta, mikali tavoitteena on saman-
aikaisesti seka lunastaa palvelulupaukset hoidon ja hoivan saatavuudesta ja laa-
dusta etta turvata julkisen talouden kestavyys. Kaytdnnodsséa uudistuksella pyritaan
kuromaan umpeen suuri osa julkisen talouden kestavyysvajeesta. Sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen uudistuksen osana saadetaan myo6s uusi valinnanvapauslainsaa-
danto. Uusi valinnanvapaus tarkoittaa sitd, etta asiakas voi valita palveluiden julki-
sen, yksityisen tai kolmannen sektorin tuottajan. Valinnanvapautta noudatetaan
jatkossa paaosin perustason palveluihin ja sovelletaan erityistason palveluissa.
(Sosiaali- ja terveysministerio [Viitattu 1.10.2016]). Tyoikaisten muistisairaiden
heikkoa asemaa pohtiessani tulee mieleeni, olisikohan talla uudella valinnanva-
pauslainsaadannolla mahdollisuus vihdoin parantaa heidan asemaansa yksilollisia

tarpeita tukevien palveluiden suhteen.

Opinnaytetyoéllani haluan korostaa, ettéd hoitamaton muistisairas tulee todella kal-
liiksi. Olisi jarkevaa panostaa avohuollon palveluihin ja kuntoutukseen. Valtakun-
nallisen linjauksen mukaisesti muistisairaita hoidetaan mahdollisimman pitk&an
kotona juuri siité syysta, etta pitkaaikaishoito on niin kallista. Linjaukset eivat kui-
tenkaan ole yhteydessa siihen miten asiat kdytanndssa ovat saavutettujen tulosten

valossa.

Palvelujarjestelmén rakenteellisia puutoksia voidaan parantaa tuomalla kehittamis-
tarpeita julki ja tehda kannanottoja. Ammattilaisten asenteisiin ja osaamiseen on
myos kiinnitettava huomiota. Palveluohjausta tulisi muuttaa asiakaslahtdéisemmak-
si, jossa kuunnellaan asiakasta ja autetaan I6ytamaan ja vahvistamaan heissa ja
heidan ymparilla olevia voimavaroja ja tyovalineitd. Tunne siita, ettd joku ammatti-
lainen kuuntelee ja on aidosti kiinnostunut perheen hyvinvoinnista saattaa tukea

perhettd ja auttaa jaksamaan yllattavan paljon.

Opinnaytetyodssani olen pyrkinyt eettisyyteen ja luotettavuuteen. Otin eettisen poh-
dinnan prosessiin mukaan jo heti alusta saakka, koska tutkimukseni kohdistuu ty6-

ikaisiin muistisairaisiin, mutta haastattelin vain omaisia. Asetelma muodosti mie-
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lestani monta eettista ristiriitaa, joita jouduin matkan varrella pohtimaan. Pyrin ko-
ko prosessin ajan siihen, etta tuon julki nakékulmaa, jossa tutkitaan ilmiéta omai-
sen kertomana. Kiinnitin huomiota lauseiden muotoiluun, jottei johdonmukaisuus
karsisi valitsemastani ndkokulmasta. Halusin haastatella omaista muistisairaan
sijaan siita syysta, etta suurin osa omaisista nimenomaan etsii tietoa, palveluja ja
pohtii vaihtoehtoisia ratkaisuja muistisairaan parhaaksi. Muistisairas saattaa olla

sairaudentunnoton eika koe sen takia kuntouttavien palveluiden tarvetta.

Haastatteluja sopiessani kerroin tutkimusaiheestani, jotta haastateltavat osasivat
miettia valmiiksi aiheita. Haastattelut tehtiin haastateltavan paatoksesta Pirkan-
maan muistiyhdistyksella tai haastateltavan kotona. Haastateltavat painottivat itse
mahdollisuutta keskustella ilman muistisairaan lasnaoloa, jotta voidaan keskustella
suoraan miten asiat ovat. Tein saatekirjeen, jonka annoin luettavaksi ennen haas-
tatteluja. Saatekirje sisalsi viela kirjallisesti tutkimuksen tavoitteet ja tutkijan yh-
teystiedot. Suostumuslomakkeessa haastateltava suostui haastattelututkimuk-
seen, haastattelun nauhoitukseen ja auki kirjoittamiseen tietokoneelle seka suori-
en sitaattien kayttamiseen tutkimustuloksissa. Tutkija pitaa henkilékohtaisesti huo-
len luottamuksellisuudesta haastatteluja kohtaan, aineiston havittamisesta ja tulos-

ten julkaisussa henkildiden pysymisesta anonyymeina.

Tutkimusmenetelména teemahaastattelut sopivat omaan opinnaytetyéhoni maini-
osti. Oli hyva, etta aiheet olivat valmiiksi teemoitettu. Haastatteluaiheet valilla kar-
kasivat ohi tutkimusaiheen, jolloin esitin tarkentavia kysymyksia ja aiheeseen pa-
lattiin. Haastattelukysymyksista olisin voinut tehd&d napakammat ja selkeAmmat.
Joissain haastatteluissa keskityttiin hieman liikaa omaisen asemaan ja omaisen
kayttamiin palveluihin. Tutkijan rooli haastattelijana tuli sisaistaa hyvin. Valilla jou-
duin tekemaan ty6ta itseni kanssa olla kommentoimatta, kun teki mieli antaa ohjei-
ta ja neuvoja palveluihin littyen. Haastattelija ei saa vaikuttaa vastauksiin johdatte-
lemalla, jonka vuoksi kommentoin keskustelussa nousseita asioita vasta haastat-
telun jalkeen. Luotettavuutta tarkasteltaessa vaikeinta oli luopua omista ennakko-
kasityksistani ja oletuksistani tutkittua aihetta kohtaan. Tahan auttoi aiheen mietin-
td uusista nakokulmista, joiden kautta 16ysin uutta potkua ja savya tyéhon. Olen
tyytyvainen lopputulokseen. Haastatteluista sain kattavan tutkimusaineiston, joka

vastasi tutkimuskysymyksiin. Kuntoutus on melko laaja kasite, jonka vuoksi valilla
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pelkasin kadottavani punaisen langan. Uskon kuitenkin, ettd sain pidettya kuntou-

tusnakdkulman vahvana alusta loppuun saakka.

Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia aihetta ammattilaisten ndkékulmasta. Miten he
kokevat kuntoutuksen merkityksen muistisairaudessa? Kiinnostavaa olisi my6s
saada selville millaisia vaikutusmahdollisuuksia ammattilaisilla olisi tyoikaisten
muistisairaiden kuntoutuspalveluiden kehittamiseksi. Johtopaatoksissa totesin,
ettd omaisen aktiivisuudella on erittdin suuri merkitys tydikdisen muistisairaan oi-
keuksista huolehtimisessa. Tydikdisten muistisairaiden kuntoutus onkin pitkalti
omaisten vastuulla. Jain pohtimaan miten yksin elavien tydikaisten muistisairaiden

kay ilman omaisia tai l&heisia turvaamassa palveluiden saantia.
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LITE 1. SAATEKIRJE

Hyva haastattelututkimukseen osallistuja,

Kiitos osallistumisestasi haastatteluun. Olen geronomiopiskelija Seinajoen ammat-
tikorkeakoulusta ja haastattelu liittyy opinndytetyona tehtavaan haastattelututki-
mukseen. Tutkimuksen tavoitteena on l0ytaa kehittamisehdotuksia tydikaisten
muistisairaiden kuntoutuspalvelujarjestelmén kehittamiseksi Pirkanmaalla. Haasta-
teltavana ovat tydikaisten muistisairaiden omaiset.

Haastattelu tallennetaan nauhurille, koska saatu informaatio kirjoitetaan sana sa-
nalta kirjalliseen muotoon. Taman jalkeen aineisto analysoidaan ja saatuja tuloksia
kaytan tutkimuksessani. Haastattelututkimuksessa esiin nousseita suoria lainauk-
sia saatan kayttaa tutkimuksessa. Kaikki saamani informaatio haastateltavista on
ehdottoman luottamuksellista. Haastateltavat ovat anonyymeja ja tutkimuksen tu-
lokset esitellaén siten, ettei henkildllisyyden selvittdminen myéhemmin ole mahdol-
lista.

Haastattelu on taysin vapaaehtoista ja haastattelu voidaan keskeyttéaa milloin ta-
hansa. Opinnaytetydn valmistuttua se I6ytyy osoitteesta www.theseus.fi.

16.9.2016 Tampere
Ystavallisesti,

Eeva Vilen

p. 040-

eeva.vilen@seamk.fi

/ SEINAJOEN AMMATTIKORKEAKOULU
e SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES


http://www.theseus.fi/
mailto:eeva.vilen@seamk.fi

2(2)

Suostumus haastattelututkimukseen

Olen saanut tietoa haastattelututkimuksen tavoitteesta ja tutkimusmenetelmasta.
Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaa-
ehtoiseksi tutkimushenkiloksi haastatteluun. Haastatteluni saa nauhoittaa. Minulla
on oikeus jattdd vastaamatta kysymyksiin tai keskeyttaa haastattelu.

Paikka ja aika

Allekirjoitus ja nimenselvennés

Suostumus vastaanotettu:

Paikka ja aika

Tutkimuksen tekijan allekirjoitus
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LITE 2 OPINNAYTETYON TUTKIMUKSEN HAASTATTELUKYSYMYKSET

1.Taustat
- Suhde muistisairaaseen? Haastateltavan sukupuoli? Muistisairaan sukupuoli?
- Oletko virallinen omaishoitaja?

- Muistisairaan diagnoosi? Milloin ensimmaiset oireet alkoivat (vuosi)? Milloin han
on saanut muistisairaus diagnoosin? Minka ikainen han oli diagnoosin saatuaan?
Onko ty6elaméssa?/ Milloin h&n on jadnyt pois tdista?

2. Ensivaihe

- Millaista tietoa saitte sairaudesta, palveluista ja kuntoutusmahdollisuuksista ensi-
vaiheessa?

- Miten saitte kyseista tietoa? (Muistiyhdistys, sopeutumisvalmennus, muistihoita-
ja)

3. Palvelut

- Millaisia palveluja on kaytéssa? (kotihoito, tukipalvelut, kuljetuspalvelu, lah-
jaksot, vertaistukiryhmat, paivatoiminta, henkilokohtainen avustaja)

- Oletteko hakenut jotain palvelua kunnasta, johon olette saaneet kielteisen paa-
toksen, mihin kunta vetosi?

4. Kuntoutus

- Laadittiinko muistisairaalle heti diagnoosin saatua kuntoutussuunnitelma? Paivi-
tetddnko sita tilanteiden muuttuessa? Onko muistisairas paassyt itse vaikuttamaan
kuntoutussuunnitelman laadintaan, enta te?

- Onko teille maaritelty yhdyshenkild, joka auttaa palveluiden hakemisessa yms.?
Mink& tahon edustaja han on?

- Millaista kuntoutusta h&nelld on tai on ollut? (Kelan kuntoutus, kotikuntoutus, yk-
siléllinen terapia: fysio-, toiminta- tai puheterapiaa?) Onko siita ollut hyétya?

- Onko kunta ostanut ostopalveluna jotain palvelua ymparistokunnasta, jos on mil-
laista ja onko siita hyotya?

- Millaisia apuvélineité tai teknologiaa kaytossa?
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- Millaista liikkuntaa han harrastaa? Miten sita voisi tukea?

- Kaykd han muistikuntoutuksessa tai muussa ryhmétoiminnassa (missa ja kuinka
usein)?

- Millaisia sosiaalisia kontakteja? Vertaistuki? Harrastuksia?

- Millaista kuntouttavaa toimintaa olette saaneet muistiyhdistyksen kautta? Toi-
voisitko yhdistykselta jonkinlaista toimintaa enemman, millaista?

- Millainen kokemus sinulla on ammattihenkildiden osaamisesta ja tydikaisen
muistisairaan kohtaamisesta?

- Mink& palvelun koette kaikista tarkeimmaksi, jota muistisairas kayttaa?
- Millaista palvelua toivoisitte kunnan jarjestavan tyoikaiselle muistisairaalle, miksi?

- Millaisia kuntoutuspalveluita sinulle on jarjestetty? Mika sinua auttaa jaksamaan

/ SEINAJOEN AMMATTIKORKEAKOULU
e SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIEMCES



