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Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kerata omaisilta kokemustietoa muistioireisen henki-
lon hoitoon hakeutumisen prosessista ja kuvata prosessia seka siihen vaikuttavia tekijoita.
Nakokulmana opinnaytetyossa on muistisairauden varhaisen tunnistamisen kehittaminen ja
aikainen hoidon aloitus. Teoreettinen viitekehys perustuu tutkittuun tietoon aivojen tervey-
desta, etenevista muistisairauksista seka niiden tutkimuksesta ja hoidosta. Etenevaan muisti-
sairauteen ei nykytietamyksen mukaan ole parantavaa hoitoa, mutta parhaimmillaan varhain
aloitettu hoito hidastaa sairauden etenemista ja lisaa hyvia elinvuosia omassa kodissa. Var-
hainen hoidon aloitus edellyttaa sairauden varhaista tunnistamista ja toteamista.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisella tutkimusmenetelmalla. Tiedonkeruussa kaytettiin
teemahaastattelua. Tutkimuksessa haastateltiin viitta muistipotilaan omaista. Kaikilla haasta-
telluilla henkilgilla laheinen oli saanut Alzheimerin taudin diagnoosin haastattelua edeltaneen
vuoden aikana. Aineiston analysointimenetelmana oli sisallonanalyysi. Yhteistyokumppanina
tutkimuksessa oli Hyvinkaan kaupungin muistipoliklinikka, jonka kautta haastateltavat rekry-
toitiin. Haastattelut toteutettiin joulukuussa 2014 ja tammikuussa 2015.

Tutkimusaineiston pohjalta kuvattiin omaisten kertomuksia ja analysoitiin eri haastatteluiden
valisia yhtenevaisyyksia samaan ilmioon liittyen. Haastattelujen tuotoksena ilmeni, etta omai-
set voivat olla ratkaisevassa asemassa muistioireisen henkilon tutkimuksiin hakeutumisessa.
Ensihavainnoista tutkimuksiin hakeutumiseen saattaa kestaa jopa useita vuosia, ja ensisijai-
sesti estavat tekijat liittyvat erilaisiin inhimillisiin seikkoihin. Edistavat tekijat liittyvat suu-
relta osin omaisten aktiivisuuteen. Tutkimustuloksia voivat hyodyntaa ainakin terveydenhuol-
lon ammattilaiset. Tulokset avaavat muistipotilaan hoitoon hakeutumisen prosessia ja selvit-
tavat siihen liittyvia tekijoita kodin nakokulmasta. Ymmarrys hoitoon hakeutumisen kulusta
voi lisata hoitoalalla rohkeutta varhaiseen puuttumiseen ja omaisten tukemiseen muistioirei-
sen saattamisessa hoidon piiriin.

Asiasanat: eteneva muistisairaus, muistioireet, ensihavainnot, tutkimuksiin hakeutumi-
nen, varhainen tunnistaminen
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The purpose of this thesis is to collect information from close relatives concerning their expe-
rience of the process, where a family member with memory symptoms seeks medical evalua-
tion and treatment and to describe the process and those factors that influence it. The per-
spective of the thesis is early recognition of a memory disease and early start of the treat-
ment. The theory framework consists of evidence based data about brain health, progressive
memory disorders and their examination and treatment in the Finnish health care system.
According to current best knowledge, there is no treatment which cures progressive memory
disorders. At its best, early started treatment today can slow down the progression of the
disease and lengthen the good years of life at a patients own home.An early start of the
treatment is only possible by early recognition and diagnosis of the disease.

The thesis was carried out using a qualitative research method. Information was collected
with the method of theme interview. For the research, five close relatives were interviewed.
All the interviewees had a family member, who had had a diagnosis of Alzheimer’s disease
within a year from the interview. The collected material was analyzed with the method of
content analysis.The research partner in the study was the Memory outpatients department of
the city of Hyvinkaa Hospital and all the interviewees were recruited through the office. All
interviews were carried out in December 2014 and January 2015.

The research material was used to describe close relatives’ experiences. Different material
was also compared among themselves, to see if different interviewees had the same experi-
ence about the disease. It became clear as a result of the five interviews, that close relatives
may have a significant role in the process, where a family member with memory symptoms
should seek medical evaluation and treatment. It may take years from the first observation,
before the person with the disease goes for a medical evaluation. The factors that prevent
this process are primarily humane. The factors that further the process are mainly associated
with the activity of close relatives. This research can be useful for those who work in health
care. The results offer information about the process of getting a medical evaluation in a case
of where there are memory symptoms. The research also clarifies the factors that influence
the process from a home perspective. The knowledge about this process may encourage
health care professionals to make early interventions and to support close relatives to urge
the family member with the disease to have a medical evaluation.

Key words: progressive memory disease, memory symptoms, first observation, seeking of
medical evaluation, early recognition
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1 Johdanto

Etenevat muistisairaudet luetaan suomalaisiin kansantauteihin. Niiden esiintyvyys on suuri
huolimatta siita, etta merkittava maara sairastuneista on edelleen vailla diagnoosia. Aihe on
tarkea ja ajankohtainen, koska vaeston ikarakenne muuttuu; ikaihmisten maaran lisaantyessa
myos muistisairauksien esiintyvyys kasvaa. Vuonna 2014 Suomessa oli diagnosoituja keskivai-
kean tai vaikean tason dementiapotilaita noin 85 000. Vuoteen 2030 mennessa heita on arviol-
ta 128 000.

Etenevat muistisairaudet johtavat asteittain pahenevaan dementiaan, ja nain ollen edetes-
saan invalidisoivat etenkin riskiryhmaa eli ikaantynytta vaestoa ja lisaavat laitoshoidon tar-
vetta. Diagnosoimaton muistisairaus tuottaa tarpeetonta karsimysta sairastuneelle henkilolle
ja hanen lahipiirilleen. Se myos kuormittaa yhteiskunnan taloutta enemman kuin diagnosoitu
ja suunnitellusti hoidettu sairaus. Varhainen tunnistaminen on tarkea tekija muistisairauden
tavoitteellisessa hoidossa. Muistisairauden hoidon tarkeimmat tavoitteet ovat hyva elaman-
laatu ja kotona selviytyminen mahdollisimman pitkaan. Varhaisessa vaiheessa aloitettu laake-

hoito ja kuntoutus voivat tasata oireita ja hidastaa taudin etenemista.

Tekijan kiinnostus aiheeseen on lahtenyt oman perheen kokemuksista ja muista keskusteluista
aiheeseen liittyen. Omainen tai sairastunut itse on usein ensihavaintojen tekijana, kun muisti-
sairaus on edennyt vaiheeseen, jossa se alkaa vaikuttaa henkilon kognitioon, paivittaisiin toi-
mintoihin, persoonaan tai kayttaytymiseen. Vapaamuotoisista keskusteluista on saanut kasi-
tyksen, etta omaisten tekemista, muistisairauteen viitanneista ensihavainnoista hoitoon ha-
keutumiseen saattaa kulua pitkiakin aikoja ja liittya monia turhautumista aiheuttavia haastei-
ta. Sairauden pahenemisen hidastaminen on ensisijaisen tarkeaa ja siksi on myos tahdellista
tutkia, minkalaiset tekijat voivat hidastaa tai edistaa hoitoon hakeutumista ja miten tahan

voitaisiin vaikuttaa.

Tama opinnaytetyo on laadullinen tutkimus. Tutkimuskohteina ovat omaiset, joiden laheinen
on saanut haastattelua edeltaneen vuoden sisalla muistisairausdiagnoosin. Tutkimustehtavana
on kuvata muistisairauden ensihavaintojen ja diagnoosin valista ajanjaksoa; erityisesti sita,
minkalaisia ensihavaintoja omaiset ovat tehneet, miten pitka on ajanjakso ensihavaintojen ja
muistisairauden diagnosoinnin valilla, mita muita havaintoja on tehty talla ajanjaksolla, ja
minkalaisia estavia tai edistavia tekijoita omaiset ovat kokeneet laheisen tutkimuksiin hakeu-
tumisessa. Tiedonkeruun menetelmana on teemahaastattelu, ja haastatteluita on tarkoitus
toteuttaa viisi. Haastateltavat rekrytoidaan Hyvinkaan kaupungin muistipoliklinikan kautta,
haastattelijana toimii opinnaytetyon tekija. Tutkimuksen tavoitteena on kuvata omaisilta saa-
tu kokemustieto mahdollisimman tarkasti ja osoittaa mahdolliset yhtenevaisyydet eri haastat-

telujen valilla samaan ilmioon liittyen.



2 Aivojen terveys

Aivojen terveys on ihmisen minuuden, itsenaisyyden ja hyvinvoinnin ydin. Se on edellytys
normaalille ajattelulle, toimintakyvylle, arkiselviytymiselle ja tyon tekemiselle. Aivojen ter-
veyden yllapitaminen ja vaaliminen seka sairauksien ennaltaehkaisy on aarimmaisen tarkeaa,
silla terveyden menettamisessa on suuri riski siihen, etta tila on peruuttamaton. Aivotervey-
desta voi jokainen huolehtia terveellisilla elintavoilla: lilkkkumalla paljon ja monipuolisesti,
nukkumalla riittavasti ja saannollisesti, syomalla terveellista ruokaa ja valttamalla paihteiden
kayttoa. Voidakseen hyvin aivot kaipaavat lisaksi sopivassa suhteessa stressitonta rauhoittu-

mista ja haasteellista tekemista seka sosiaalista aktiivisuutta. (Aivoterveys 2014.)

Vaeston ikaantymiseen liittyen aivoterveyden huomioimista ja muistiohjelmien tarvetta on
kasitelty Euroopan Unionissa vuonna 2008. Kansallisille muistiohjelmille on ilmennyt selkea
tarve, kun muistisairaiden maara kasvaa Euroopassa ja koko maailmassa nopeaan tahtiin.
Muistiohjelman funktio on selkiyttaa ja yhtenaistaa tehtavia ja jakaa vastuita muistisairauk-
siin liittyvien inhimillisten karsimysten seka taloudellisten kustannusten minimoimiseksi. Myos
Suomessa sosiaali- ja terveysministerion asettama tyoryhma on laatinut Kansallisen muistioh-
jelman 2012—2020 (2012), joka kasittelee aivoterveyden ja muistisairauksien kansantervey-
dellisia riskeja ja niita haasteita, joita paan hyvinvointi tuo yksilolle, yhteisoille, terveyden-
huollolle ja yhteiskunnalle. Kansallisen muistiohjelman linjaamia tehtavia toimeenpannaan
kunnissa sosiaali- ja terveydenhuollon kansallisen kehittamisohjelman, Kaste 2012—2015:n,

mukaisesti.

Kansallisen muistiohjelman missiona on kasvattaa ja rakentaa muistiystavallinen Suomi. Sosi-
aali- ja terveysalalle halutaan kautta linjan lisaa painotusta aivoterveyden yllapitamiseen ja
sairauksien varhaiseen tunnistamiseen. Tyoikaisen vaeston muistin seurannasta ja tarvittavis-
ta tutkimuksesta vastaa Suomessa tyoterveyshuolto. Muiden asiakkaiden muistioireiden tun-
nistaminen, tarvittavat seulontatestaukset ja seuranta kuuluvat perusterveydenhuollon vas-

tuualueeseen. (Kansallinen muistiohjelma 2012—2020, 2012.)

Kansallisen muistiohjelman mukaan yhteiskunnan kaikilla tasoilla tulee kiinnittaa huomiota
aivoterveyteen, muistisairaiden arvokkaaseen kohteluun ja heihin kohdistuviin asenteisiin.
Aivoterveyteen voidaan vaikuttaa edistavasti jo lapsena esimerkiksi terveellisilla elintavoilla
ja niiden kautta painonhallinnalla. Taman vuoksi ennaltaehkaisevaa tyota ja terveyskasvatus-
ta on tehtava niin varhaiskasvatuksen, peruskoulutuksen, lukioiden, sosiaali- ja terveysalan
koulutusten kuin sosiaali- ja terveydenhuollon ja tyoterveyshuollon kentilla. (Kansallinen
muistiohjelma 2012—2020 2012.) Ennaltaehkaisy ja varhainen tunnistaminen ovat erittain po-
tentiaalisia aivoterveyden edistamisen keinoja, silla tutkimusten mukaan esimerkiksi Al-

zheimerin taudin alkamista voidaan siirtaa jopa viidella vuodella hoitamalla taudin riskiteki-



joita. Tallaisella ennaltaehkaisylla voitaisiin saavuttaa 50 % ilmaantuvuuden pieneneminen

yhden sukupolven aikana. (Kivipelto & Viitanen 2006)

2.1 Kognitiiviset toiminnot ja toiminnanohjaus

Ihmisen henkisen ja alyllisen toiminnan ja selviytymisen perustana ovat kognitiiviset eli tie-
donkasittelya saatelevat toiminnot, joita ovat muistaminen, oppiminen, paatoksenteko, on-
gelmanratkaisu, tarkkaavaisuus, havaintojen tekeminen, kielelliset toiminnot ja tietoisuus.
Eri osa-alueet toimivat yleensa yhtaaikaisesti tai toisiaan tukien, eika niita voida selkeasti
erotella toisistaan. Esimerkiksi muisti on perusta uuden oppimiselle ja mieleen painamiselle,
kun taas havainnointia ja tarkkaavaisuutta tarvitaan, jotta voidaan saada uutta tietoa ympa-
ristosta: ilman ympariston tarkkailua ei olisi mitaan muistiin pantavaa. Kaikkia toimintoja tar-
vitaan elamasta selviytymiseen, toimintakykyyn, tyokykyyn ja oman hyvinvoinnin rakentumi-
seen. On kuitenkin yksilollista, miten toiminnot kehittyvat ja painottuvat ja minkalainen on
yksilon kyky tilannesidonnaisesti kayttaa omia tiedollisia toimintojaan. Kognitiivinen toiminta
ilmenee puheessa, kirjoittamisessa, viittomisessa, ruumiinkielessa, laulamisessa tai missa ta-

hansa ilmaisumuodossa. (Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 18—22.)

Ihmisen kayttaytymisen tarkoituksenmukaisuutta kussakin tilanteessa ohjailee toiminnanohja-
us, jonka keskus sijaitsee aivojen etuotsalohkossa. Normaali toiminnanohjaus mahdollistaa
sen, etta ihminen voi toimia kontrolloidusti, suunnitellusti ja tilanteeseen sopivalla tavalla.
Toiminnanohjauksen prosessissa havaitaan toiminnan tarve, suunnitellaan toiminnan sisalto ja
muutetaan sisaltoa tarpeiden havaitsemisen mukaan, keskitetaan tarkkaavaisuus toiminnan
toteuttamiseen ja osataan myos lopettaa toiminta suunnitellusti seka arvioida toteutuksen
onnistumista jalkikateen. Keskeinen tekija toiminnanohjauksessa on kontrolli, jonka avulla
pystytaan keskittymaan muista arsykkeista huolimatta senhetkiseen tekemiseen. Toimin-
nanohjaus kehittyy ian myota ja heikkenee ikaantymisen myota, mutta terveelle ikaantyneel-
le heikkeneminen ei aiheuta ongelmia arjen sujuvuudessa. Toiminnanohjauksen hairiot voivat
aiheuttaa mm. impulsiivista ja lyhytjannitteista kayttaytymista tai painvastoin, ne voivat teh-

da ihmisesta passiivisen ja aloitekyvyttoman. (Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 23—24.)

2.2 Muistin rakenne ja toiminta

Muistin voidaan sanoa olevan ihmisen minuuden perusta, silla jokainen elaman varrella tapah-
tunut tai suunniteltu asia ja kokemus tallentuu muistiin ja on terveella ihmisella sielta kaytet-
tavissa tarpeiden mukaan. lhmisen minuus on yhta kuin muistojen, kokemuksien, opittujen
asioiden, suunnitelmien ja ajatusten summa eli muistin sisaltd. Muisti on myos kaiken kogni-
tiivisen toiminnan perusta, se toimii tiedon varastona ja tyokaluna. Muisti rakentuu kolmesta

osasta, jotka ovat aistimuisti, tyomuisti ja sailomuisti. Muistin tyoskentelyssa erotetaan



kolme vaihetta, jotka ovat mieleen painaminen, muistissa sailyttaminen ja mielesta palaut-
taminen. (Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 18—22, 24.)

Muisti voidaan eritella lyhytkestoiseen ja pitkakestoiseen muistiin. Aistimuisti ja tyomuisti
ovat lyhytkestoisen muistin osia. Pitkakestoinen muisti kasittaa niin sanotun sailomuistin.
Aistimuisti eli sensorinen muisti toimii jatkuvasti ihmisen tahdosta riippumatta. Sen toiminta
perustuu ulkoisiin arsykkeisiin, joita ihminen havainnoi kuulemalla, nakemalla, tuntemalla,
haistamalla ja maistamalla. Aistimuisti on toimintakyvyltaan laaja, mutta ajallisesti lyhin
muistitoiminto. Aistimukseen perustuvat muistijaljet katoavat valittomasti muistista, jos nii-
hin ei kiinniteta minkaanlaista huomiota. Aistimuisti jaetaan kaikumuistiin, joka rekisteroi
kuuloaistimuksia, ikonimuistiin, joka rekisteroi nakoaistimuksia seka kosketusmuistiin, johon
tallentuvat tuntoaistimukset. Aistimuistin toimintaan osallistuvat aivojen paalaki-, ohimo- ja
takaraivolohkot. (Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 28—29.)

Tyomuisti on kulloisenakin hetkena ihmisen "paalla” oleva muisti eli se tieto, jota silla hetkel-
la kaytetaan. Tyomuisti toimii itsenaisena tyokaluna suoritettavassa toiminnassa ja myos kah-
densuuntaisena kasittelyasemana aistimuistin tuomalle ja sailomuistin tallentamalle infor-
maatiolle. Tyomuistia tarvitaan uuden asian mieleen painamiseen ja vanhan tiedon muistista
palauttamiseen, ja nama prosessit toimivat tyomuistin tarpeille alisteisina. Informaatio sailyy
tyomuistissa noin 10 — 20 sekuntia kerrallaan. TyoOmuistin kayttoa haittaavat helposti ulkoiset
hairiotekijat. Toisaalta tyomuistin kapasiteettia ja toimintaa on mahdollista harjoittaa, jol-
loin asioiden palauttaminen pitkakestoisesta muistista nopeutuu. Tyomuistin toiminta paikal-
listuu aivoissa etuotsalohkoon, ja se on muiden aivokuoren alueiden kanssa yhteistyossa.
(Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 29—30.)

Arkikielessa puhuttuna sanalla "muisti” tarkoitetaan yleensa pitkakestoista eli sailomuistia.
”Lahimuisti” viittaa arkikielessa myos sailomuistiin, mutta tarkennettuna erityisesti menneen
kuukauden sisalla muistiin tallentuneisiin asioihin. Sailomuisti voidaan eritella kolmeen osaan:
deklaratiiviseen, proseduraaliseen ja prospektiiviseen muistiin. Deklaratiivisen muistin tehta-
va on tallentaa ulkoapain tullutta informaatiota. Se jakautuu semanttiseen eli tietomuistiin,
johon tallentuu esimerkiksi koulussa opittu tieto, ammattitaito, kasitteet ja asioiden merki-
tykset, ja episodiseen eli tapahtumamuistiin, johon sailyvat ajalliset ja paikkaan sidotut ko-
kemukset, tuntemukset ja tapahtumat. Tapahtumamuistia pidetaan ihmisen identiteetin pe-
rustana, silla eletyt tapahtumat muokkaavat ihmisesta sen, mika han on kullakin hetkella.
Semanttinen muisti sijaitsee aivojen heteromodaalisilla alueilla; episodinen muisti paikantuu
aivojen sisempaan ohimolohkoon ja talamukseen. Proseduraalinen muisti, josta puhutaan
myos taitomuistina, sisaltaa nimensa mukaisesti opitut menettelytavat, toiminnot ja taidot.
Proseduraalisen muistin kehittyminen ja kaytto on paaasiassa huomaamatonta ja tiedostama-

tonta, eika muistissa olevia taitoja valttamatta ole helppo pukea sanoiksi, vaikka toiminnan
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toteuttaminen kavisikin taitavasti. Proseduraalinen muisti on aivojen tyvitumakkeissa, pikku-
aivoissa, mantelitumakkeessa ja motorisessa aivokuoressa. Prospektiivinen muisti on kolmas

pitkakestoisen muistin osa, jossa sailytetaan tulevaisuuteen liittyvia sovittuja ja suunniteltuja
tapahtumia. Toiminnan suunnittelu perustuu prospektiiviseen muistiin. Prospektiivinen muisti

sijaitsee aivojen frontaalialueilla. (Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 30—35.)

Muistitoimintoihin tarvitaan aina aivojen eri alueiden kokonaisvaltaista yhteistyota: muista-
minen ei koskaan paikannu pelkastaan yhteen tiettyyn alueeseen. Aivojen kuvantamisella pys-
tytaan kuitenkin osoittamaan, mika aivojen osa on vastuussa kustakin muistin osa-alueesta.
Muistiaines tallentuu aivojen hermosoluista rakentuviin hermoverkkoihin, joita voi terveella
ihmisella muodostua kaytannossa loputon maara, kun ihmisella on noin 100 miljardia her-
mosolua, ja jokainen niista voi tehda haarautumalla jopa 10 000 yhteytta muihin hermosolui-
hin. Hermoverkkojen muodostumista ohjaavat geeniperima, elaman varren tapahtumat ja
ymparisto. Verkkoja ja muistijalkia muodostuu, kun ihminen kokee, oppii, havaitsee ja har-
joittelee asioita. Ohimolohkoa, hippokampusta ja aivokuorta voidaan pitaa tarkeimpina muis-

tamiseen osallistuvista aivoalueista. (Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 30—35.)

2.3 Unohtaminen ja ikaantymisen vaikutus muistiin

Normaaliin muistin toimintaan kuuluu uuden tiedon oppiminen ja mieleen painaminen silta
osin, mika tieto ihmiselle on tarpeellista. Ylimaarainen ja turha tieto unohtuu eli kaikki aisti-
muistin havainnot eivat siirry tyomuistin kasiteltaviksi, eivatka tallennu sailomuistiin. Unoh-
taminen suojaa nain ihmista informaatiotulvalta ja tukee muistin mahdollisimman tarkoituk-
senmukaista toimintaa. Ei-toivottua unohtamista tapahtuu silloin, kun moninaisten ulkoisten
hairiintyy. Myos tallainen unohtaminen kuuluu yleensa normaaliin muistin toimintaan. Muistin
toimintaan ja myos muihin kognitiivisiin toimintoihin vaikuttavia sisaisia asioita voivat olla
esimerkiksi ika, sairaus, masennus, paihteet ja laakkeet, mieliala, tunnetila, oppimisvaikeu-
det, vasymys. Ulkoisia hairiotekijoita voivat olla vaikkapa kiire, stressi, huono tyoergonomia,
melu, huonot ruokatottumukset, vahainen liikunta tai raskas tyo. Vaikka ihmisen muistikapa-
siteetti on rajaton ja muistia voidaan harjaannuttaa, uuden tiedon kertaoppimisessa ja muis-
tiin painamisessa on rajansa. Tallaista uuden tiedon oppimisen rajallisuutta voidaan myos aja-
tella normaalina unohtamisena, kun esimerkiksi luennolla kuullusta tiedosta vain osa jaa ker-
ralla mieleen, ja osa unohtuu. Tiedon oppimiseen ja muistiin painamiseen tarvitaan kertaus-
ta, jolloin tieto tallentuu laajemmin aivojen hermoverkostoihin. Tyomuisti on kaikista muistin
osa-alueista herkin hairioille. Se ottaa kasiteltavaksi helposti muun arsykkeen tuoman infor-
maation ihmisen tahdosta riippumatta, jolloin esimerkiksi tayden tarkkaavaisuuden vaativa

tyotehtava ei paase etenemaan. Esimerkiksi kipu tai ihmissuhdeongelmat voivat tunkea vaa-
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jaamatta mieleen eli tyomuistiin, jolloin muu kaytossa oleva tieto vaistyy silla hetkella.
(Harma & Dunderfelt-Lovegren 2011, 35—42.)

Muistamattomuus liitetaan helposti vanhuksiin itsestaanselvyytena. Kuitenkin terveella ikaan-
tyneella ihmisella toimintakyky sailyy, eivatka muistiin liittyvat muutokset esta arkiselviyty-
mista ja paatoksentekoa. Uuden oppiminen, tyomuisti ja mieleen palauttaminen usein hidas-
tuvat, mutta sailomuisti, tunnistaminen ja tiedon kartuttamisen kyky pysyvat melko ennal-
laan. Normaalissa vanhenemisessa tiedonkasittelyn joustavuus ja tehokkuus usein heikenty-
vat, vaikka kyvyt sinansa ovat olemassa. Toimintakykyyn ja muistiin vaikuttavat ikaihmisilla
usein myos muut tekijat, kuten paihteet, kiputilat, masennus ja muut sairaudet. (Jokinen ym.
2012.)

2.4  Muistihairio, muistisairaus ja dementia kasitteina

Muistihairio on aivojen tiedonkasittelyn toimintahairio, joka aiheuttaa henkilolle muistioireita
tai tarkkaavuuden ja toiminnanohjauksen heikkenemista. Muistioireet ilmenevat tapahtuma-
muistin, asiamuistin ja tyomuistin kaytossa mieleen painamisen, muistissa sailyttamisen ja
mielesta palauttamisen vaikeuksina. (Erkinjuntti 2011.) Useimpien etenevien muistisairauksi-
en ensioireena on muistihairio. Toisaalta muistihairioon voi olla lukuisia muita syita kuin de-

mentoiva sairaus. (Viramo & Sulkava 2006, 25.)

Lieva kognitiivinen heikentyma (engl. MCI, Mild cognitive impairment) kuvaa tilaa, jossa hen-
kilo kokee yhden tai useamman tiedonkasittelyalueen oireita ja tutkimuksilla on todettu muu-
tos aikaisempaan suoritustasoon verrattuna. Oireet voivat hankaloittaa tyossakayntia, mutta
eivat esta sita tai arkiselviytymista. MCl ei ole diagnoosi, vaan oireyhtyma, jonka syntyyn voi-

vat vaikuttaa lukuisat eri tekijat. (Erkinjuntti 2011.)

Muistisairaus on aivosairaus, jossa muisti ja muut tiedonkasittelytoiminnot heikkenevat asteit-
tain. Oireita voi esiintya myos esimerkiksi toiminnanohjauksessa, silmaoireina tai puheongel-
mina. Usein arkikielessa muistisairauksilla viitataan eteneviin muistisairauksiin, jotka johtavat
dementiaan. Muistisairauksien leimaavin piirre on juuri muistitoimintojen heikkeneminen ja
se liittyykin kaikkien tunnettujen muistisairauksien oirekuvaan, mutta kaikki muistisairaudet
eivat ala muistioireilla. Esimerkiksi otsa-ohimolohkorappeumien ensioireet ovat useimmiten
kaytoshairioita. Muistisairautta voidaan epailla, jos henkilo tai hanen laheisensa huolestuvat
tiedonkasittelyn heikkenemisesta, henkilon selviytyminen paivittaisista toiminnoista on hei-
kentynyt, henkilo toistuvasti unohtelee asioita tai toimii epatarkoituksenmukaisesti, valittaa
muistioireita, karsii mielialaoireista tai joutuu akilliseen sekavuustilaan tai jos terveydenhuol-

lon ammattihenkilolla heraa epaily sairaudesta. (Erkinjuntti 2011.)
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Dementia tarkoittaa tilaa, jossa henkilolla on yhtaaikaisesti useamman kuin yhden kognitiivi-
sen eli tiedonkasittelyyn liittyvan toiminnan heikentyma verrattuna henkilokohtaiseen aiem-
paan suoritustasoon. Dementia on oireyhtyma, ja oireet johtuvat elimellisesta syysta. Demen-
tiaa voi aiheuttaa eteneva muistisairaus (esim. Alzheimerin tauti), pysyva jalkitila (ei parane,
mutta ei etene, esim. aivovamma) tai hoidettavissa oleva tila (esim. B12-vitamiinin puutos).
Dementia luokitellaan tilan vaikeusasteen mukaan lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan demen-
tiaan. Lievassa vaiheessa arkiselviytyminen on tallella, mutta oireet vaikuttavat arvostelu- ja
tyokykyyn seka sosiaaliseen kanssakaymiseen. Keskivaikeassa vaiheessa oireet vaikuttavat
huomattavasti arkiselviytymiseen, ajokykyyn ja oikeustoimikelpoisuuteen. Vaikean vaiheen

dementia edellyttaa ymparivuorokautista hoitoa ja valvontaa. (Erkinjuntti 2011.)

Dementoiva sairaus tai aivomuutos aiheuttaa aina muistihairioita. Muiden kognitiivisten ja
henkisten toimintojen oireita esiintyy sairaudesta ja yksilosta riippuen. (Erkinjuntti 2006, 93—
94.) Tarkeimpia muita oireita ovat puheen hairiot (afasia), liikehallinnan hairiot (apraksia)
seka merkitysten ymmartamisen ja tunnistamisen hairiot (agnosia). Dementian edetessa vai-
keuksia ilmenee niin ikaan toiminnanohjauksessa, kokonaisuuksien hahmotuksessa, suunnitel-
mallisuudessa ja symbolisen ilmaisun ymmartamisessa. Kaytosoireet ovat yleisia etenkin pit-
kalle edenneessa tilassa. (Huttunen 2011.) Tajunnan taso on dementiassa normaali. Normaa-

liin ikaantymiseen ei liity dementiaoireita. (Erkinjuntti 2011.)

3 Etenevat muistisairaudet

Yleisimmat etenevat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (osuus kaikista tapauksista 65—70
%) ja verisuoniperainen eli vaskulaarinen muistisairaus (15—20 % tapauksista) seka Lewyn kap-
pale -tauti (5—15 %), otsa-ohimolohkorappeuma (2—3 %) ja Parkinsonin taudin muistisairaus
(Muistisairaudet 2014). Jokaisessa sairaudessa on eroteltavissa tyypillisen muodon lisaksi poik-
keavia tautimuotoja. Esimerkiksi Alzheimer-potilaista arviolta 20 %: lla tauti esiintyy yhtaai-
kaisesti toisen muistisairauden kanssa. (Juva 2011, 119—121.) Tyoikaisilla potilailla muistisai-
rauksien kirjo on todettu erilaiseksi kuin iakkaammilla; eniten tyoikaisilla diagnosoidaan otsa-
ohimolohkorappeumaa. Perinnolliset ja kehitysvammaisuuteen liittyvat muistisairaudet il-

maantuvat myos yleensa jo tyoiassa. (Juva 2011, 119—121.)

Tarkeimpia nayttoon perustuvia riskitekijoita muistisairauteen sairastumiselle ovat korkea ika
ja perinnollisyys. Geneettisia riskitekijoita ovat apolipoproteiini E:n alleeli €4, alfa2-
makroglobuliini seka Downin syndrooma. Esimerkiksi 90-vuotiaan sairastumisriski on 50-
kertainen 60-vuotiaaseen verrattuna. Suvun sairastavuushistoriassa yksi ensimmaisen polven
sairastunut sukulainen nostaa henkilon riskin kolminkertaiseksi ja jos sairastuneita lahisukulai-
sia on kaksi tai enemman, henkilon riski on 7,5-kertainen. Downin syndrooman amyloidin lii-

katuotanto aiheuttaa monikymmenkertaisen ja aikaisemman sairastumisriskin, silla Alzheime-



13

rin taudin aivomuutokset liittyvat amyloidin hajoamishairioon ja aineen kertymiseen aivoihin.
(Viramo, P. & Sulkava, R. 2006, 32—35.) Sairastuvuuteen vaikuttaa myos lukuisa joukko muita
tekijoita, joihin yksilo voi osittain vaikuttaa omilla valinnoilla. Tallaisia ovat esimerkiksi kou-
luttautuminen, henkinen ja sosiaalinen aktiivisuus, paihteiden kaytto, liikunta ja ravitsemus.
Oman valinnan ulkopuolisia riskitekijoita ovat muun muassa aivovammat ja -sairaudet, ma-
sennus, yksindisyys, korkea verenpaine, diabetes ja metabolinen oireyhtyma. (Muistisairaudet
2010.)

Muistisairaudet ovat yleisluonteeltaan hitaasti etenevia, mutta eteneminen voi myos ajoittain
hidastua tai nopeutua. Muistipotilaan elinian ennusteeseen vaikuttavat paaasiassa itse saira-
us, sukupuoli ja ika sairauden puhjetessa, mutta myos monet muut tilaa heikentavat tekijat,
esimerkiksi runsas alkoholin kaytto. Keskimaarainen elinian ennuste diagnoosista kuolemaan
on Alzheimerin taudissa 10—12 vuotta, vaskulaarisessa muistisairaudessa 5—8 vuotta, Lewyn
kappale -taudissa 2—4:sta vuodesta 20:een vuoteen ja otsa-ohimolohkorappeumassa noin 10
vuotta. (Viramo, P. & Sulkava, R. 2006, 32—35.) Tutkimusten mukaan viivastetyn muistin tes-
teilla pystyttaisiin osoittamaan alisuoriutuminen jo vuosia ennen etenevan muistisairauden
diagnoosia (AT). Esimerkiksi Alzheimerin tauti ei kuitenkaan tayta seulottavan sairauden vaa-
timuksia, silla siihen ei talla hetkella ole olemassa ehkaisevaa tai parantavaa hoitoa, vaan

hoito on oireenmukaista. (Soininen 2009.)

Etenevat muistisairaudet ovat dementoivia ja vaikuttavat nain ollen ihmisen terveyteen hyvin
invalidisoivasti. Muistin ja toimintakyvyn heikkenemisen myota sairastuneen kommunikointi
vaikeutuu, elamanpiiri kaventuu ja minakuva alkaa murentua. Sairausryhman nimi viittaa
hieman suppeasti pelkastaan muistin heikentymiseen, silla etenevissa muistisairauksissa on
aina muitakin oireita kuin muistamattomuus. (Juva 2011, 118.) Sairaus voi herattaa suuria
tunteita ja reaktioita ja aiheuttaa perhepiirissa vaikeitakin ristiriitoja. Etenevan, parantumat-
toman sairauden ilmeneminen on jo itsessaan suuri kriisi sairastuneelle ja lahipiirille. Sairaus
muuttaa ihmisen mina -kuvaa, persoonallisuutta, kayttaytymista ja itsehillintaa. Vaikeita ti-
lanteita tulee eteen esimerkiksi henkilon itsemaaraamisen ja vastuullisuuden kysymyksissa.
Muistisairaan lisaksi apua ja tukea tarvitsee koko lahipiiri, jotta koko perheen toimintakykya
voidaan pitaa ylla. (Aavaluoma 2011, 204—205.)

3.1 Muistisairauksien epidemiologia ja kustannukset

Muistisairauksien esiintyvyyden kasvu on maailmanlaajuinen haaste, kun vaesto vanhenee.
Alzheimer’s Disease Internationalin (World Alzheimer Report 2015, 2015, 1) mukaan maail-
massa oli vuonna 2015 46,8 miljoonaa muistisairasta ihmista. Tama maara lahes kaksinkertais-
tuu seuraavan 20 vuoden aikana. Yuonna 2030 muistisairaiden lukumaara maailmassa tulee

ennusteiden mukaan olemaan noin 74,7 miljoonaa.
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Suomessa on vuonna 2014 lahes 130 000 muistisairautta sairastavaa henkiloa. Vahintaan kes-
kivaikeassa sairauden vaiheessa on 85 000 henkiloa. (Muistisairaudet 2014.) Valtaosa kaikista
muistipotilaista on yli 80-vuotiaita. 65-vuotta tayttaneista kansalaisista 8 % on keskivaikeasti
tai vaikeasti dementoitunut, mika tarkoittaa, etta noin 13 200 yli 64-vuotiaista sairastuu yh-
den vuoden aikana etenevaan muistisairauteen. Ennusteiden mukaan keskivaikeasti tai vaike-
asti dementoituneita tulee olemaan vuonna 2030 noin 128 000. Dementoivien sairauksien val-
litsevuus pysyy samana: potilaiden maaran kasvu perustuu juuri ikaantyneen vaestonosan kas-
vuun ja parempaan diagnostiikkaan. Vallitsevuus kasvaa ikaantymisen myota siten, etta 75-
vuotiaiden keskuudessa se on kaksinkertainen 70-vuotiaisiin nahden ja 85-vuotiaissa 15-
kertainen 60-vuotiaisiin verraten. Vuonna 2005 yhden terveyskeskuslaakarin palveluvastuualu-
eeseen kuului noin 2200 asukasta. Taman perusteella yhdella laakarilla on keskimaarin noin
29 dementiapotilasta, ja 5—6 uutta muistipotilasta vuosittain. (Viramo & Sulkava 2006, 23—
27.)

Laitoshoidossa ja tuetussa kotihoidossa dementiapotilaat ovat suuri sosiaali- ja terveyspalve-
luiden kayttajaryhma. Vuosikustannukset Suomessa yhden dementiapotilaan hoidossa ovat
noin 24 000 €. Eraan ruotsalaistutkimuksen mukaan vaihteluvali kustannuksissa on hoidon tar-
peesta ja hoitopaikasta riippuen 15 600—25 000 €. Rekisteritietoihin perustuen hoidon suoris-
ta tuotantokustannuksista 60 % koostuu pitkaaikaisen laitoshoidon kustannuksista. Vuonna
2005 dementian hoidon kokonaisvuosikustannuksiksi Suomessa arvioitiin 2 miljardia ja mukaan
lukien muistisairauksista aiheutuvat epasuorat kustannukset noin 4 miljardia. (Viramo & Frey
2006, 40, 45.) Kokonaiskustannuksista laitoshoidon osuus on yhteensa noin 85 % ja tutkimus-

ten ja diagnostiikan osuus noin 1 % (Suhonen ym. 2008).

Kustannuksia on mahdollista supistaa pienilla muutoksilla. Varhaisella diagnosoinnilla pysty-
taan lykkaamaan laitoshoitoa ja saastamaan laitoshoidon kustannuksissa. Kallein kustannuksil-
taan on diagnosoimaton potilas, joka kayttaa hallitsemattomasti sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluita, jolloin palvelunkaytto ei johda tilan paranemiseen. Diagnosoitu ja seurannassa
oleva potilas, jolle tarjotaan yksilollisesti kohdennetut palvelut mahdollisimman saumatto-
massa moniammatillisessa yhteistyossa, on kustannuksiltaan halvin. Tulevaisuudessa muistipo-
tilaiden hoidon trendi on ennaltaehkaisy ja avohoito, joita toteutetaan tukemalla kotona asu-
via ja keskittamalla tehtavia muistihoitoon erikoistuneisiin yksikoihin ja tarjoamalla potilaalle

toimiva hoitoketju. (Suhonen ym. 2008.)

3.2  Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on eteneva dementoiva aivosairaus, jonka syy on tuntematon. Taudin pe-

rusetiologia tunnetaan. Oireita aiheuttaa poikkeavuus amyloidiproteiinin pilkkoutumisessa,
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jonka vuoksi amyloidiproteiini ei liukene normaaliin eritettavaan muotoon, vaan sakkautuu
aivoihin aiheuttaen seniileiksi plakeiksi kutsuttuja kertymia. (Harma & Juva 2013.) Naiden
muutosten ohella tautiin liittyy muutoksia tau-proteiinin toiminnassa, joka normaalisti toimii
mm. solujen ravintoaineiden kuljettajana. Tau-proteiiniin sitoutuu liikaa fosforia, jolloin sen
toimintakyky heikkenee ja solun normaali aineenvaihdunta hairiintyy. Hermosolujen ulokkeet
vaurioituvat tau-proteiinin puutteellisen toiminnan vuoksi ja aivoihin syntyy vahingoittuneiden

hermosaikeiden muodostamia neurofibrillikimppuja. (Juva 2011, 121.)

Paaosin Alzheimerin tauti etenee hitaasti ja tasaisesti, tyypillisten ja tunnistettavien vaihei-
den kautta. Taudin kliininen oirekuva vastaa aivojen etenevia rappeutumamuutoksia neuro-
fibrillien ja hermosynapsien seka kolinergisten vaurioiden maaran osalta. Amyloidikertymien
yhteytta oireiden ilmaantumiseen ei ole tutkimuksissa saatu selville. Kliinisen oirekuvan ja
aivojen kuvantamistutkimusten perusteella taudissa voidaan erottaa viisi eri vaihetta, jotka
ovat oireeton, varhainen, lieva, keskivaikea ja vaikea vaihe. Aivomuutokset alkavat arviolta
20—-30 vuotta ennen ensimmaisten oireiden ilmaantumista. Ensioireiden ilmaantuessa muutok-
set ovat jo pitkalla: lahes 60 % entorinaalisen kuoren toisen kerroksen hermosoluista on tu-
houtunut. ICD-10 tautiluokituksessa Alzheimerin taudissa erotetaan varhain alkava ja myo-
haan alkava tauti, joita erottaa 65 vuoden ika. Vain noin 1—2 % tapauksista on perinnollisia.
(Pirttila & Erkinjuntti 2006, 126—130.)

Alzheimerin taudista erotetaan oirekuvan mukaan tyypillinen, epatyypillinen ja sekamuotoi-
nen tautimuoto. Tyypillisesti taudin varhaisessa vaiheessa ilmenee muistihairioita, keskitty-
miskyvyn puutetta, uuden oppimisen vaikeutta ja tavaroiden hukkaamista. Henkisina oireina
esiintyy uupumusta, ahdistusta, masennusta, univaikeuksia ja artyneisyytta. Taudin edetessa
lievaan vaiheeseen ilmaantuu muita kognitiivisten toimintojen ongelmia, kuten oppimisen ja
mieleen painamisen vaikeutuminen, ympariston hahmotuksen hankaloituminen, sanojen loy-
tamisen ja ajantajun heikkeneminen, toiminnanohjauksen, paattelykyvyn ja laskemiskyvyn
heikentyminen ja lisaantynyt unohtelu. Sosiaalinen kanssakayminen ja paivittaiset valineelli-
set ja suunnittelua vaativat toiminnot vaikeutuvat, tyo- ja ajokyky heikkenee. Kaytoksessa voi
esiintya toisaalta apaattisuutta ja vetaytymista, toisaalta ahdistuneisuutta ja harhaluuloja.
Ensimmaiset somaattiset oireet ilmaantuvat poikkeavana laihtumisena. Keskivaikeassa vai-
heessa oirekuvaan liittyvat omatoimisuuden ja arkiselviytymisen selkea heikkeneminen ja ra-
jummat kayttaytymisen muutokset. Puheen tuottamisessa ja katevyydessa ilmenee ongelmia,
paivittaiset helpot toiminnot vaikeutuvat, lahimuisti romahtaa ja henkilo voi eksya tutussakin
ymparistossa. Keskivaikeaa vaihetta ilmentaa myos heikentynyt sairaudentunto. Kayttaytymi-
sessa voi esiintya aiempaa voimakkaampia muutoksia, kuten levottomuutta, harhaisuutta,
vaeltelua, uni-valverytmin ongelmia. Pinnalliset sosiaaliset taidot ovat kuitenkin edelleen tal-
lella. Vaikeassa vaiheessa sairastavan itsenainen toimintakyky romahtaa. Puhekyky, puheen

ymmartaminen ja lilkkeiden toteuttamisen kyky heikentyvat tai lakkaavat toimimasta. Muisti
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toimii harvakseltaan ja henkilo elaa lapsuuttaan, eika tunnista omaisiaan tai hoitajiaan. Kay-
tos voi olla aggressiivista ja levotonta tai masentunutta ja apaattista. Vaikeaan vaiheeseen
liittyvat topottava kavely, ekstrapyramidaalioireet, primaariheijasteet eli tarttuminen ja

imeminen seka hauraus-raihnaus -oireyhtyma. (Hallikainen 2014, 264—268.)

Epatyypilliseksi Alzheimerin tauti katsotaan silloin, kun ensioireet ovat muihin kuin muistitoi-
mintoihin liittyvia. Tallaisia oireita voivat olla esimerkiksi puheen, toiminnanohjauksen tai
nakohahmottamisen hairiot. Useimmin epatyypillisesti alkava tauti on nuoremmilla, mutta
mahdollisesti myos iakkaammilla sairastuneilla. Epatyypillisesta Alzheimerin taudista on pos-
teriorinen variantti ja kielellinen muoto. (Remes 2014.) Sekatyyppisesta Alzheimerin taudista
on kyse silloin, kun henkilolla on lisaksi joku muu rappeuttava aivoverenkierto- tai aivosaira-
us. Yli 80-vuotialla sekatyyppista Alzheimerin tautia esiintyy enemman kuin tyypillista tauti-
muotoa. Eniten esiintyy tyyppia Alzheimerin tauti ja aivoverenkiertosairaus. Tyypillinen oire-
kuva muuntuu liitannaissairauden aiheuttamien aivomuutosten mukaan. (Hallikainen 2014,
264, 269—270.)

Alzheimerin taudin diagnoosi perustuu kliinisissa tutkimuksissa todettuihin tyypillisiin oirei-
siin, aivojen kuvantamiseen ja laboratoriotutkimuksiin. Taudille tyypillinen oirekuva voi sisal-
taa muistin, toiminnanohjauksen ja kielellisten toimintojen hairioita. Magneettikuvasta pysty-
taan havaitsemaan jo varhaisen vaiheen Alzheimerin tauti, kun taas TT voi taudin alkuvai-
heessa nayttaa normaalilta. Magneettikuvauksen tyyppiloydos on hippokampuksen surkastuma
ja entorinaalisen kuorikerroksen ohentuma. Merkkiainekuvantamisilla eli PET- ja SPET -
tutkimuksilla voidaan tutkia aivojen verenkierron ja aineenvaihdunnan tilaan. Tyyppiloydos
Alzheimerin taudissa on verenkierron ja aineenvaihdunnan hairic molemminpuolisesti tempo-
roparietaalisella alueilla aivoissa. Laboratoriotutkimuksissa tyypillisesti poikkeavat loydokset
ovat selkaydinnesteen matala amyloidi-peptidi42 -pitoisuus ja korkea tau-proteiiniarvo. Aivo-
jen sahkoinen toiminta EEG-tutkimuksessa on usein taudin alkuvaiheessa normaali, pidemmal-
le edenneessa tilassa sahkoinen toiminta hidastuu. Erotusdiagnostiikassa on huomioitava muut
rappeuttavat aivosairaudet, masennus ja normaalipaineinen hydrokefalia seka sekatyyppinen
Alzheimerin tauti. (Pirttila & Erkinjuntti 2006, 140—143.)

3.3 Vaskulaariset muistisairaudet

Vaskulaariset muistisairaudet johtuvat aivojen verenkiertohairioista. Verisuoniperainen muis-
tisairaus esiintyy harvoin ainoana muistihairididen aiheuttajana, yleensa henkilolla on yhtaai-
kaisesti muu muistisairaus. Vaskulaariset muistisairaudet voidaan eritella aivoverenvuotoihin
ja iskeemisiin tiloihin, jotka johtuvat tukoksesta ja aivokudoksen hapenpuutteesta. Aivove-

renvuodot aiheuttavat yleensa muita kuin muistihairioita, silla vaurio on usein hyvin paikalli-

nen. Se on mahdollinen, mutta harvinainen taudinaiheuttaja. Hapenpuutetta aivokudoksiin
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voi aikaansaada esimerkiksi sairaskohtaus ja tajunnan menetys tai hukkuminen. Tallaisessa
tapauksessa muistihairiot voivat korjaantua tai jaada pysyviksi. Varsinaiset verisuoniperaista
dementiaa aiheuttavat aivotaudit ovat subkortikaalinen vaskulaarinen, kortikaalinen vaskulaa-
rinen ja kriittisen infarktin aiheuttama muistisairaus. Vaskulaarisen muistisairauden diagnoo-
siin vaaditaan ajallinen yhteys oireiden ja aivoverenkiertohairion valilla. Oireina ovat voimak-

kaat kognitiivisten toimintojen hairiot. (Juva 2011, 139—-143.)

Subkortikaalinen eli niin sanottu pienten suonten tauti on vaskulaarisista muistisairauksista
yleisin, sita sairastaa noin 60 % kaikista tapauksista. Aivovauriot syntyvat, kun aivojen syvien
osien pienten verisuonten toiminta hairiintyy ja verenvirtaus heikkenee. Tyypillisina oireina
ovat fyysinen hitaus ja kankeus ja psyykkinen jahmeys. Jo alkuvaiheessa voi ilmeta virtsanpi-
datysongelmia seka puhe- ja kavelyvaikeuksia. Tauti etenee paasaantoisesti tasaisesti, mutta
nopeat pahenemisvaiheet ovat myos mahdollisia. Kortikaalinen eli niin sanottu suurten suon-
ten tauti aiheuttaa aivojen kuorikerroksessa toistuvia aivoinfarkteja. Sijainnin vaihtelun vuok-
si myos oirekuva voi vaihdella. Oireena voi olla hahmotusongelmia, kielellisten kykyjen puu-
toksia ja monimuotoisia muistihairioita. Oireet alkavat yleensa akillisesti ja tila huononee
portaittain. Myos halvausoireita, nakokenttapuutoksia ja refleksipoikkeavuuksia voi esiintya.
Kriittisen infarktin aiheuttama muistisairauden on todettu kehittyvan joka neljannelle aivoin-
farktipotilaalle. Yksittainen infarkti voi myos aiheuttaa muistisairauden, riippuen infarktin

laajuudesta ja sijainnista. (Juva 2011, 139—143.)

3.4 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -taudissa aivojen kuorikerrokselle muodostuu hermosolujen rakenteellisia
muutoksia, joita kutsutaan Lewyn kappaleiksi. Lewyn kappale -tauti esiintyy usein muun
muistisairauden yhteydessa. Sen alkusyyta ja riskitekijoita ei tunneta, mutta tiettavasti tauti
ei ole perinnollinen. Lewyn kappale -taudin tyypillisia oireita ovat Parkinsonin taudille omi-
naiset ekstrapyramidaalioireet eli liikkeiden hitaus, jaykkyys ja joskus my0s vapina. Muita
leimaavia oireita ovat elavat nakohallusinaatiot, kuulo-, tunto- ja hajuharhat, harhaluuloisuus
ja sekavuus. Ensioireena ilmenee hyvin usein visuaalisen hahmottamisen hairioita. Vakavat
muistihairiot ilmaantuvat yleensa vasta taudin edettya pidemmalle. Tautia sairastavat ovat
erityisen herkkia saamaan neuroleptilaakityksesta ekstrapyramidaalioireita. Oirekuvaan kuu-
luu olennaisesti usein toistuvat, nopeat ja voimakkaat vireystilan vaihtelut, masennus ja uni-
hairiot. Tauti voi aiheuttaa verenpaineen saatelyn hairioita, josta voi olla seurauksena kaa-
tumista ja pyortyilya. Erityispiirre taudissa on REM-unen aikainen lihastoiminnan aktiivisuus.
Tasta johtuen sairastunut liikkuu fyysisesti unennakemisen aikana, ja saattaa satuttaa toisia

tai itseaan nukkuessaan. (Juva 2011, 133—137.)



18

Lewyn kappale -taudin diagnoosi perustuu kliiniseen kuvaan. Diagnoosi voidaan tehda, jos
henkilolla on todettu kognitiivisten toimintojen heikentyminen ja lisaksi kaksi seuraavista oi-
reista: ekstrapyramidaalioireet, nakohallusinaatiot, vireystilan vaihtelut. Koska oireet ovat
taudin puhjetessa neuropsykologisia, diagnoosi tehdaan hyvin usein psykiatrisessa yksikossa.
(Juva 2011, 133—137.)

3.5 Otsa-ohimolohkorappeumat

Taudissa esiintyy aina erityisesti otsa- ja ohimolohkojen alueilla aivomuutoksia, kuitenkin eri
tautimuotoja on selkeasti erotettavissa sen mukaan, missa kohtaa patologiset muutokset tas-
mallisemmin sijaitsevat ja millaisia ne ovat. Kliininen oirekuva vaihtelee vaurioiden sijainnin
mukaan. Taudin kolme muotoa ovat otsalohkorappeuma, eteneva sujumaton afasia ja se-
manttinen dementia. Tautimuodoissa on toisistaan poikkeavat ensioireet, mutta myohemman

vaiheen taudinkuvat ovat pitkalti yhdenmukaiset. (Juva 2011, 131—133.)

Otsalohkoperainen muistisairaus aiheuttaa ihmiselle voimakkaita kayttaytymisoireita, estot-
tomuutta ja toiminnanohjauksen heikentymista. Otsalohkoissa tapahtuu myos tarkkaavaisuu-
den, motivaation ja kielellisten toimintojen saately. Taudinkuvaan kuuluu alkuvaiheessa ylivi-
realta vaikuttava kaytos, ulospain sairastunut voi vaikuttaa toisaalta hyvin holtittomalta ja
vauhdikkaalta ja kayttaytya sopimattomasti. Toisaalta taudin edetessa sairastunut passivoituu
motivaation heikentyessa ja muuttuu taysin apaattiseksi ja aloitekyvyttomaksi. Han voi ulos-
pain vaikuttaa masentuneelta, mutta mieli on masennuksesta poiketen tyhja ahdistavista aja-
tuksista ja aikeista. Kaytosoireiden ohella tautimuotoon kuluu puhekyvyn heikentyminen, joka
saattaa olla niin ikaan ensimmainen huomattava oire taudin puhjettua. Loppuvaiheessa henki-
(0 voi olla taysin puhekyvyton ja toimintakyvyton. Muistioireet ilmaantuvat usein vasta taudin
edettya pidemmalle. (Juva 2011, 131—133.)

Eteneva sujumaton afasia on otsa-ohimorappeuman muoto, jossa aivojen muutoksia on lahin-
na vasemman otsalohkon alueella. Oireet liittyvat paaasiassa kielellisiin toimintoihin, mutta
taudin edetessa muutoksia tulee yleensa myos muualle otsalohkoihin ja tasta seuraa otsaloh-

koperaiselle muistisairaudelle tyypillisia kayttaytymisen muutoksia. (Juva 2011, 131—133.)

Semanttinen dementia on ohimolohkojen rappeuma. Oirekuvaan kuuluu merkitysten katoami-
nen muistista, nimeamisen ja tunnistamisen vaikeudet. Taudin myohemmassa vaiheessa il-
maantuvat tassakin tautimuodossa otsalohkoperaiseen rappeumaan tyypillisesti liittyvat kay-
tosoireet. (Juva 2011, 131—133.)
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3.6 Parkinsonin taudin muistisairaus

Parkinsonin taudin merkittavin aivomuutos tapahtuu aivojen tyvitumakkeissa. Hermosolut,
jotka kayttavat valittajaaineena dopamiinia, vaurioituvat ja nain dopamiinijarjestelma hai-
riintyy ja lopulta romahtaa. Tyypilliseen oirekuvaan kuuluu lepovapina eli tremor, raajojen
jaykistyminen eli rigiditeetti ja liikkeiden hidastuminen ja vahentyminen eli hypokinesia. Nai-
ta Parkinsonin taudin tyyppioireita kutsutaan ekstrapyramidaalioireiksi vaurioituneen hermo-

ratajarjestelman mukaan. (Juva 2011, 137—138.)

Parkinsonin taudin muutokset vaikuttavat kognitiivisiin toimintoihin yleensa vasta myohem-
massa vaiheessa sairautta. Kun oireita ilmenee, heikentyma on yleensa dementiaksi katsotta-
va tila. Mikali kognitiivisia oireita ilmenee taudin varhaisessa vaiheessa, saattaa kyseessa olla
Lewyn kappale -tauti. Parkinsonin taudissa muistin heikentyminen ilmenee muistitoimintojen
hidastumisena, erityisesti mieleen palauttamisen vaikeutena. Heikentymista ilmenee myos
toiminnanohjauksessa ja naonvaraisessa hahmottamisessa. Parkinsonin tautia sairastavilla il-
menee usein neuropsykologisia oireita, sekavuutta ja harhaisuutta, jotka liittyvat taudin oi-
reisiin, mutta voivat olla myos dopaminergisen laakityksen sivuvaikutuksia. (Juva 2011, 137—
138.)

3.7 Muistisairauksiin liittyvat kaytosoireet

Muistisairauteen liittyy 90 %: ssa tapauksista kaytosoireita. Diagnoosista ja yksilollisesta tau-
dinkulusta riippuen kaytosoireita voi ilmeta sairauden eri vaiheissa. Kaytosoireet vahentavat
sairastuneen mahdollisuuksia selviytya kotona, ja nain ollen niiden hoito on tarkea osa muis-
tipotilaan kokonaisvaltaista hoitoa. Kaytosoireet ovat yleisin syy pitkaaikaishoidon aloituk-

seen. Oireet heikentavat potilaan elamanlaatua ja saattavat vaarantaa hanen oman tai mui-

den turvallisuutta. (Muistisairaudet 2010.)

Alzheimerin taudin lievan vaiheen kaytosoireina voi olla apatiaa, vetaytymista, artyneisyytta,
ahdistusta, masennusta ja harhaluuloisuutta. Keskivaikeassa vaiheessa saattaa ilmeta lisaksi
hallusinaatioita, kuljeskelua, levottomuutta ja vuorokausirytmin hairioita. Taudin vaikeaan
vaiheeseen voi liittya aggressiivista kayttaytymista, karkailua, poikkeavaa motorista kaytosta
tai apaattisuutta. Lewyn kappale -tautiin liittyy jo varhaisessa vaiheessa nakoharhoja ja hal-
lusinaatioita seka REM-unen aikaisia kaytospoikkeavuuksia. Parkinsonin taudin muistisairau-
teen liittyvia kaytosoireita voivat olla persoonallisuuden muuttuminen, harhaluuloisuus, nako-
harhat, vasymys ja aloitekyvyttomyys. Otsa-ohimolohkorappeumista frontotemporaalinen de-
mentia (FTD) alkaa kaytosoireilla, joita voivat olla esimerkiksi estoton ja tahditon kaytos, ar-

vostelukyvyn puute tai apaattisuus. Sairaudentunto on potilaalla voimakkaasti heikentynyt ja
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sosiaaliset taidot katoavat varhaisessa vaiheessa. Muissa otsa-ohimolohkorappeumissa tar-

keimpiin kliinisiin ominaispiirteisiin ei kuulu kaytosoireita. (Muistisairaudet 2010.)

Kaytosoireiden selvittelyssa tulisi aina kartoittaa muistisairauden ulkopuoliset tekijat, jotka
voivat mahdollisesti laukaista tai pahentaa oireita. Tallaisia asioita voivat olla esimerkiksi
muut sairaudet tai kiputilat, kasvaimet, paihteiden kaytto tai sopimaton laakitys (esim. anti-
kolinergit voivat heikentaa kognitiivista toimintakykya). Kaytosoireita pyritaan hoitamaan
paaasiassa laakkeettomasti. Laakkeettomia keinoja potilaan psyykkiseen ja psykososiaaliseen
tukemiseen voivat olla esimerkiksi hyva perushoito ja kivunhoito, erilaiset terapiat, omaishoi-
tajien tukeminen ja tiedon lisaaminen, liikunta ja kuntouttava paivatoiminta. (Muistisairaudet
2010.)

Kaytosoireiden tarkeimpana laakehoitona katsotaan olevan muistisairauteen kohdistuva laa-
kehoito, joten sen tarkka suunnittelu, toteutus ja arviointi on tarkeaa. Laakehoidossa voidaan
kayttaa myos masennus- ja psykoosilaakkeita, mutta kayttoa tulisi seurata ja arvioida tiivisti,
silla usein kaytosoireet ovat ohimenevia. Jos psyykelaakitys otetaan kayttoon, tulisi kayttaa
vain yhta valmistetta kerralla. Lyhytaikaisessa kaytossa on hyotya todettu mahdollisesti ole-
van bentsodiatsepiineista kaytosoireiden lyhytaikaisessa hoidossa, serotoniin takaisinoton es-
tajista masennusoireiden hoidossa ja toisen polven neurolepteista ainakin risperidonista ja
haloperidolista voimakkaiden psykoottisten oireiden tai aggressiivisuuden hoidossa. Toisen
polven neurolepteista on havaittu aiheutuvan vahemman haittavaikutuksia kuin vanhemmista.
Risperidoni on ainoa neurolepti, jolla on virallisena kayttoaiheena dementiaan liittyvat vaike-
at kaytosoireet. Muiden neuroleptien kaytosta saattaa olla potilaalle hyotya, mutta osa laake-
valmistajista ei suosittele valmisteensa kayttoa tassa yhteydessa. Psykoosilaakkeet vaikutta-
vat aivoverenkiertoon ja sita kautta saattavat lisata dementiapotilaiden kuolleisuutta. Taman
vuoksi niita tulee harkita vain vaikeimpiin kaytosoireisiin kaytettaviksi. Muistisairauteen kuu-
luu monesti kaytosoireita, joihin ei pystyta vaikuttamaan laakityksella. Tallaisia oireita ovat
esimerkiksi vaeltelu, tavaroiden haaliminen ja piilottelu, ylimaarainen pukeutuminen tai rii-
suuntuminen, huutelu, yliseksuaalisuus, esineiden syominen ja itsensa vahingoittaminen.
(Muistisairaudet 2010.)

4 Varhaisen toteamisen merkitys ja tavoitteet

Muistisairaus vaikuttaa edetessaan ihmisen toimintaan hyvin kokonaisvaltaisesti. Ajattelun,
muistin ja toimintakyvyn heikkenemisen myota katoavat sosiaaliset taidot, tyokyky, oikeudel-
linen toimintakyky ja ajotaito. Lievatkin kognitiivisten toimintojen hairiot heikentavat mer-
kittavasti henkilon tyokykya. Yuonna 2012 tehty tyoterveyslaitoksen tutkimus (Perkio-Makela
& Hirvonen 2013) osoitti, etta 17 % tyoikaisista kokee merkittavia muistin ja/tai keskittymis-

kyvyn oireita ja yli 55-vuotiaiden tyossakayvien ryhmassa vastaava luku on lahes 25 %. Tyouri-
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en pidentaminen ennustaa muistisairauksien ilmaantuvuuden kasvua tyoikaisten henkiloiden
keskuudessa, jolloin tyoterveyshuollon rooli muistisairauksien varhaisessa tunnistamisessa

kasvaa. (Remes 2014.)

Oikeudellinen toimintakyky on kyky tehda omiin oikeudellisiin asioihin liittyvia paatoksia; se
on myos kyky antaa ja vastaanottaa oikeustoimiin liittyvia tahdonilmaisuja. Oikeustoimikel-
poisuuteen liittyy ymmarrys tehdyn toimen merkityksesta ja seurauksista. Tallaisia voivat olla
esimerkiksi testamentin, sopimuksen tai lahjoituksen tekeminen. Dementoivassa muistisairau-
dessa oikeudellinen toimintakyky laskee ja sairauden edetessa se menetetaan. Oikeudellisen
toimintakyvyn arviointi tehdaan laakarin lausunnon ja muiden todisteiden perusteella. Arvi-
ointi on tarkeaa, koska dementoitunut on altis vahingoittamaan itseaan harkitsemattomilla
toimilla, ja han on myos altis hyvaksikaytolle. Yleensa lievassa dementiassa on viela oikeudel-
linen toimintakyky tallella ja vaikeassa vaiheessa sita ei enaa ole tai se on sailynyt osittain.
Useimmiten kyky menetetaan dementian keskivaikeassa vaiheessa, mutta hetkea on mahdo-

tonta tietaa tarkkaan, joten ennakointi on hyvin tarkeaa. (Maki-Petaja-Leinonen 2006, 561.)

Oikeudellinen toimintakyky on monitulkintainen asia. Jokaisella toimintakykyisella yksilolla on
itsemaaraamisoikeus. Muistisairaus muuttaa ihmisen paitsi ihmisen persoonaa, myos paatok-
senteko- ja arviointikykya. Alkuvaiheessa omien asioiden hoito viela yleensa onnistuu, kun
ymmarrys on entisellaan. Muistisairaus ei automaattisesti nain ollen vaikuta itsemaaraamisoi-
keuteen. Jos suullisesti tai kirjallisesti on tehty hoitotahto, sita noudatetaan myos sairauden
jo vietya omien asioiden hoitamiseen tarvittavat valmiudet. Joskus liiallinen itsemaaraamisoi-
keuden noudattaminen voi olla potilaan etujen vastaista, jos erimerkiksi yksinasuva muis-
tioireinen henkilo kieltaytyy avusta, jota ilman han saattaa riskeerata oman tai ympariston
turvallisuuden. Mikali yksityishenkilo tai esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilai-
nen kotihoidon kautta joutuu ristiriitaiseen tilanteeseen punnitessaan henkilon itsemaaraa-
misoikeutta ja suojaamisen periaatetta, voi han tehda ilmoituksen maistraatille edunvalvon-
nan tarpeessa olevasta ihmisesta (HoiTL 918) tai pyytaa sosiaalihuoltolain (SHL 41 §) mukaisen
selvityksen yksinasuvan huollon tarpeesta. Muistisairauden varhaisessa vaiheessa tai jo ter-
veena ollessaan Suomen kansalaisella on mahdollisuus tehda ennakoivasti hoitotahto, valtuu-
tus tai edunvalvontavaltuutus tai han voi itse hakea maistraatista edunvalvojaa. Muistisairau-
den varhainen tunnistaminen on siis myos henkilon oikeusturvan parhaan mahdollisen toteu-
tumisen kannalta tarkeaa, koska silloin oma ennakointi on viela mahdollista. Muistiliiton
vuonna 2010 toteuttamassa kyselyssa selvitettiin, etta yksinasuvista muistisairaista hieman
alle puolet ei ollut saanut mitaan tietoa oikeustoimikelpoisuuden menetykseen varautumises-
ta. (Maki-Petaja-Leinonen & Nikumaa 2010.)

Keskeista on omien paatosten sisallon, merkitysten ja vaikutusten arviointi. Varhainen tau-

dinmaaritys antaa mahdollisuuden pidempaan elamaan itsenaisena toimijana. Kaikille muisti-
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sairaille tulisi antaa sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten toimesta tietoa oikeudellisen en-
nakoinnin keinoista. Itsemaaraamisoikeuden kunnioitusta korostetaan paitsi ihmisoikeuksissa,
myos sosiaali- ja terveysalaa koskevissa lakiteksteissa: laki potilaan asemasta ja oikeuksista

(785/1992), laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000) ja laki holhous-
toimesta (442/1999). Rajanveto itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisen ja suojaamisen peri-

aatteen valilla on aina ammattilaisen asia. (Nikumaa 2011, 248—249.)

Muistisairaus vaikuttaa edetessaan henkilon ajokykyyn. Sairastunut ei valttamatta tiedosta
ajokyvyn heikkenemista, ja se voi olla riski omalle ja muiden turvallisuudelle. Lievassa de-

mentiassa laakari arvioi ajokyvyn 6 kuukauden valein. (Nikumaa 2011, 254, 256.)

Muistisairauksien hoidon tavoitteena on aina varhainen diagnoosi, syiden kartoittaminen ja
niithin puuttuminen kokonaisvaltaisesti (Muistisairaudet 2010). Sairauden varhaisella toteami-
sella saavutetaan monia etuja: voidaan havaita ajoissa parannettavissa olevia tiloja, hidastaa
etenevia sairauksia ja lykata laitoshoitoon joutumista. Laakehoidolla on mahdollista pidentaa
muistisairauden varhaisen vaiheen kestoa, ja varhaisessa vaiheessa kuntoutuksella ja muilla
tukitoimilla saavutetaan hyvia tuloksia. (Erkinjuntti & Koivisto 2006, 53.) Varhaisen taudin-
dennettu hoito vaikuttaa kotona selviytymisen ajanjakson pituuteen ja tuo myos kustannus-
saastoja. Saastot syntyvat ymparivuorokautisen hoidon tarpeen lyhenemisesta ja epatarkoi-
tuksenmukaisen palvelunkayton vahenemisesta. (Erkinjuntti & Koivisto 2006, 55; Kivipelto &
Viitanen 2006.) Sosiaali- ja terveysministerio on asettanut kuntien vastuuksi muistipotilaiden
hyvan hoidon, omaisten tukemisen ja palveluiden tarjoamisen oireiden varhaisesta tunnista-

misesta aina saattohoitoon asti (Kansallinen muistiohjelma 2012—2020, 2012).

Suomessa on hyvat tutkimukset ja diagnostiikka muistisairauksiin, joten ongelma onkin tutki-
muksiin hakeutumisen vaikeus. Laakareiden ja kaikkien terveydenhuollon ammattilaisten on
oltava valppaina, jotta varhaista tunnistamista voidaan tehda myos muihin tarpeisiin perustu-
vissa palvelutilanteissa; kaikilla tasoilla on oltava tietoa, taitoa ja huomiokykya muistioirei-
den varhaiseen tunnistamiseen, silla sairastuneella ei valttamatta ole omaisia, joiden huoli
ajaisi tutkimuksiin, sairastuneella ei valttamatta ole sairaudentuntoa tai han haluaa kieltaa
tilanteensa ja omaisten painostamanakin kieltaytya menemasta tutkimuksiin. Joskus myos
terveydenhuollon henkilokunta voi vahatella muistioireita. Tutkimusten aloituksen kynnys tu-
lisi terveydenhuollossa olla hyvin matala: oma tai laheisen huoli tai epailyn heraaminen am-
mattihenkilolla pitaisi riittaa, koska oireet vaihtelevat sairauden mukaan ja yksilollisesti ja

voivat olla hyvin monimuotoisia. (Juva 2014.)

Muistisairauksista on paljon saatavilla tietoa, mutta tutkimuksiin hakeutuminen saattaa olla

tunnetasolla suuren kynnyksen takana, vaikka sairastunut itse tunnistaisi omat muistioireet.
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Tutkimukseen menoa voidaan lykata, kun oma vointi ja elamanhallinnan tunne tuntuvat epa-
vakailta ja tuntemattomat asiat pelottavat. Sairastunut voi pelata asioiden luisumista omasta
hallinnasta, kun tuntuu, etta ajatukset takkuilevat ja olo on outo. Han saattaa yrittaa salata
oireitaan muilta tutkimusten lykkaamiseksi eika diagnoosin pelossa uskalla puhua laheisille
tuntemuksista, jolloin padotut tunteet helposti aiheuttavat artyneisyytta ja riitaa kotona.
(Aavaluoma 2011, 206—208.) Joskus mieli suojaa ihmista liian vaikeilta asioilta torjumalla tai
kieltamalla asian, esimerkiksi sairastumisen. Puhuminen voi tuntua mahdottomalta ja hoitoon
hakeutuminen jumiutuu. Viha voi olla ihmisen suojakeinona, mutta se aiheuttaa yleensa riito-
ja ja ristiriitaa laheisten kanssa. Laheinen voi niin ikaan kieltaa tai vaistella tosiasioita, kun
menettamisen pelko ja suru tuntuvat liian mullistavilta. Sairaudentunnottomuus voi kuulua
muistisairauden oirekuvaan: aivomuutokset heikentavat tiedonkasittelykykya ja sairauden
aiheuttamia muutoksia voi olla hankala tiedostaa. Sairaudentunnottomuus on yksilollista,
mutta yleensa se kasvaa sairauden edetessa. Usein kuitenkin naennaisesti sairaudentunnoton-
kin henkilo mieltaa syvemmalla tasolla, ettei kaikki ole hyvin. Joskus sairaudentunnottomuus
voi myohaisen vaiheen dementiassa olla myos potilaan kannalta helpottava asia, kun oireet

ovat vaikeita ja aiheuttavat inhimillista karsimysta. (Aavaluoma 2011, 210—-212.)

Omaisen voikin olla hankalaa ottaa muistioireita ja tutkimusten valttamattomyytta puheeksi,
jos se aiheuttaa vakavia perheriitoja. Omainen saattaa pitkittaa puheeksi ottoa, vaikka epa-
maaraisten oireiden kanssa olisi eletty jo pitkaan. Qireisiin voi tottua ja niiden kanssa opitaan
tulemaan toimeen; oireille saatetaan keksia muita selityksia, kun puheeksi ottoa ja sen aihe-
uttamia ristiriitoja halutaan valtella. Asian puheeksi otto voi olla erittain rankka asia perheen
sisalla, silla se voi vaikuttaa kielteisesti perheen sisaisiin suhteisiin ja keskinaiseen luottamuk-
seen. Jos sairastunut kieltaa tilanteesta rajusti, voi huolen ilmaissut lahiomainen tuntea it-
sensa voimattomaksi asian suhteen ja luovuttaa. Puolisot usein jalkeenpain huomaavat ha-
vainneensa ensioireita jo todella pitkan aikaan ennen varsinaista sairauden epailya ja huoles-
tumista. Perinnollisyyden mahdollisuus jakaa toimintamallin kahdenlaiseen: toiset eivat halua
ajatella koko asiaa ja toiset haluavat tietaa jo terveena, kuinka suurentunut riski heilla on
sairastua. Myos diagnoosin saaminen on hyvin henkilokohtainen kokemus: yhdelle on helpotus,
kun epamaaraisille oireille saadaan nimi, toiselle diagnoosi on lamauttava kokemus, jotkut
toivovat diagnoosin saatuaankin, etta sairautta ei olekaan ja toiset uskovat vahvasti virheelli-
seen diagnoosiin. Joka tapauksessa, kun muistioireinen henkilo hakeutuu tutkimuksiin ja saa
diagnoosin, on han paassyt jo avun aarelle, ja se on muistisairauden hoidon ensimmainen ta-
voite. (Aavaluoma 2011, 206—208.)

Ihmisten kielteinen asenne vaikuttaa asiantuntijoiden mukaan muistioireisten henkiloiden hoi-
toon hakeutumiseen seka muistisairaiden elamanlaatuun. Tiedollinen- ja asennekasvatus ovat
valineina muistisairauksien ennaltaehkaisyssa, asenteisiin vaikuttamisessa ja oireiden varhai-

sessa tunnistamisessa, silla muistiohjelma vastuullistaa aivoterveyden talkoisiin myos jokaista
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kansalaista itsenaisena toimijana. Ilmio on niin laaja ja monisyinen, ja koskettaa niin monia
ihmisia, etta pelkastaan suurien toimijoiden, kuten kuntien vastuullistaminen ei tuota parasta
tulosta. (Kansallinen muistiohjelma 2012—2020, 2012.)

Hyvin usein terveydenhuollon palveluihin hakeudutaan vasta, kun oireet tekevat kotona asu-
misen ja selviytymisen mahdottomaksi, ja silloin ollaan yleensa jo keskivaikeassa tai vaikeassa
sairauden vaiheessa. Alkuvaiheen muistisairaat jaavat usein tuen ja kuntoutuksen ulkopuolel-
le. Jarjestelma toimii, jos on kykeneva itse hakemaan apua ja palveluita. Hoidon aloituksen
perustuminen omaan aktiivisuuteen kuitenkin syrjii muistisairastunutta ihmista, koska han ei
valttamatta oman sairautensa vuoksi kykene olemaan aktiivinen toimija ja ajamaan omaan
asiaansa eteenpain. Kuten edella on kuvattu, omaisen huoli ei aina ole riittava edistava tekija
hoitoon paasylle, koska inhimillisia esteita on olemassa. Osalla ei ole laheisia ollenkaan, ja
tallaiset henkilot saattavat olla kaikenlaisen huomion ja hoidon ulkopuolella. (Grano ym.
2011, 384.) Pitkittynyt hoitamaton muistisairaus voi myos ylikuormittaa omaisia. Tutkimuksiin
hakeutuminen edistaa kotona asuvan muistipotilaan kotipalveluiden, kotihoidon ja terveys-
palveluiden optimointia ja sita kautta tukee omaisia sairastuneen laheisen kannattelemisessa.
Aktiiviset omaiset monesti mahdollistavat muistipotilaan kotona selviytymisen. Omaisen sai-
rastuminen ja uupuminen jouduttavat merkittavasti muistipotilaan laitoshoitoon siirtymista.
(Lehtiranta ym. 2014.)

4.1  Muistihairioiden tutkimukset

Muistihairion syita voidaan selvittaa kliinisilla tutkimuksilla ja haastattelulla, muistitesteilla,

asiakkaalle ja laheiselle suunnatuilla oirekyselyilla, laboratoriotutkimuksilla ja aivojen kuvan-
tamistutkimuksilla. Tutkimukset voidaan jakaa perusselvityksiin ja lisatutkimuksiin. Tutkimus-
ten tavoitteena on loytaa hoidettavat tilat, tunnistaa tyypilliset muistisairaudet ja erikoistut-

kimuksia vaativat tilanteet. (Muistisairaudet 2010.)

Perusselvityksessa tehdaan esitietojen kysely, jolla selvitetaan asiakkaan taustaa, esimerkiksi
koulutusta, tyohistoriaa, yleista terveydentilaa, mahdollisia sekundaarisia muistioireiden syi-
ta, kaytossa olevaa laakitysta, paihteidenkayttoa ja erityisvaikeuksia, kuten lukihairiota tai
uniongelmia. Edelleen perusselvityksessa kartoitetaan muistioireita ja kaytosoireita seka kog-
nition ja arkiselviytymisen tasoa. Muistioireiden ensimmainen selvitys tehdaan varhaisessa
vaiheessa hyvin yleisesti CERAD -kognitiivisella tehtavasarjalla ja vaikeammassa vaiheessa
MMSE -testilla (Mini-Mental State Examination), joka ei ole riittavan herkka muistisairauksien

tunnistamiseen varhaisessa vaiheessa. (Muistisairaudet 2010.)

Omatoimisuutta ja arkiselviytymista mitataan Suomessa Kaypa hoito -suosituksen (2010) mu-

kaisesti ADCS-ADL -testistolla. Paivittaisiin perustoimintoihin kuuluvat mm. syominen, pesey-
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tyminen, pukeutuminen ja WC-toiminnot. Paivittaisia valineellisia toimintoja, jotka vaikutta-
vat selviytymiseen, ovat esimerkiksi ruuanlaitto, kodinhoito, puhelimen ja rahan kaytto, laak-
keiden ottaminen, omien talousasioiden hoito ja lilkkkuminen kodin ulkopuolella. Testien lisak-
si asiakkaan ja omaisten haastattelut antavat usein merkittavaa arjen sujuvuudesta ja perus-
taitojen tasosta. (Erkinjuntti & Rosenvall 2013.) Omaisen ja potilaan laheinen suhde vaikuttaa
positiivisesti haastattelutilanteessa. Haastatteluissa omaisen rooli on todettu merkittavaksi
esimerkiksi silloin, kun muistioireinen ei itse kykene selvittamaan omia oireita tai muutoksia

toimintakyvyssa. (Koskenniemi, Stolt, Hupli, Suhonen & Leino-Kilpi 2014.)

Etenevan muistisairauden vaikeusastetta voidaan selventaa CDR -asteikolla (Clinical Dementia
Rating) tai GDS-FAST -asteikolla (Global Deterioration Scale/ Functional Assessment and Sta-
ging). Haastatteluilla ja tarkkailemalla asiakasta voidaan saada myos viitteita kaytosoireista
tai masennuksesta ja muista mielialahairioista. Masennusta voidaan arvioida myos esimerkiksi
Cornellin depressioasteikolla tai GDS-testilla (Geriatric Depression Scale). Masennus on yksi
poissuljettavista tiloista muistihairioiden erotusdiagnostiikkaa tehdessa. Se voi olla myos
muistisairauden kanssa paallekkain niin sanottuna sekundaarisena tilaa heikentavana tekijana,
joka tulee hoitaa asianmukaisesti. (Erkinjuntti & Rosenvall 2013.) Tarvittaessa kaytossa ovat
muut oire-kohtaiset mittarit, esimerkiksi mielialaoireiden selvittamiseen suunniteltu Neurop-
sychiatric Inventory -testi eli NPI. Kliinisilla tutkimuksilla voidaan arvioida kavely, puolioireet,
puhe, silmaoireet, apraksia, Parkinson-oireet, liikuntakyky, yleistila ja verenkiertoelimiston
kunto. (Muistisairaudet 2010.)

Osa laboratorio- ja kuvantamistutkimuksista kuuluu perusselvitykseen. Laboratoriotutkimuksil-
la voidaan jaljittaa muistioireiden syita mittaamalla esimerkiksi veriarvoja, B12-vitamiinin
tarvetta, elektrolyyttitasapainoa, glukoosiarvoja tai kilpirauhasen, munuaisten ja maksan
toimintakykya. Aivojen kuvantamisessa suositellaan magneettikuvausta (MK), jolla etsitaan
paasaantoisesti muistisairaudelle tyypillisia aivomuutoksia. Magneettikuvaus on tietokoneto-
mografiaa (TT) tarkempi menetelma, mutta TT tehdaan, jos MK:lle on vasta-aihe, esimerkiksi
sydamentahdistin. EKG-tutkimus tehdaan potilaalle yleensa muistisairauden laakitysta aloi-
tettaessa, kun sairaudesta on jo saatu diagnoosi. Lisatutkimukset voivat tulla aiheellisiksi, jos
tarvitaan esimerkiksi tarkempaa erotusdiagnostiikkaa tai tasmallista arviota ajo- tai tyokyvys-
ta tai oikeustoimikelpoisuudesta. Tarpeen mukaan voidaan kayttaa laajaa neuropsykologista
tutkimusta, laajempia laboratoriotutkimuksia (mm. selkaydinnesteen merkkiaineet tai ge-
neettiset tutkimukset periytyvien sairauksien epailyssa, aivobiopsia ja aivojen histopatologi-
nen tutkimus) ja aivojen toiminnallisia kuvantamistutkimukset, joita ovat PET- ja SPET -
tutkimukset. (Muistisairaudet 2010.)

Jos diagnoosia ei pystyta tekemaan lievista oireista huolimatta, otetaan asiakas seurantatut-

kimuksiin 6—12 kuukauden valein. Esimerkiksi tyokyvyn, kuntoutustarpeen tai oikeustoimikel-
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poisuuden arvioinnissa ja useimmiten aina uusien ja nuorempien henkiloiden tapauksissa teh-
daan tarpeen mukaan myos laajempi neuropsykologinen tutkimus. (Erkinjuntti & Rosenvall
2013.)

4.2  Muistisairauksien hyva hoito

Terveydenhuollon ammattilaisilta odotetaan muistisairauksien tunnistamisessa herkkyytta ja
tarkkaavaisuutta. Tutkimuksiin ohjaamisen kynnys tulisi olla hyvin matala muistioireita ha-
vaittaessa tai epailtaessa. Avohoidon tai tyoterveyshuollon laakari voi tehda muistioireiden
perusselvitykset ja jatkotutkimukset tehdaan muistipoliklinikalla. Potilaalle tulee antaa sel-
kea tieto siita, kuka on vastuussa jatkotutkimuksista, mista saa tukea ja palveluita ja keneen

voi ottaa yhteytta tarvittaessa. (Suhonen ym. 2008.)

Diagnosoidun muistisairauden hoidossa tarkeimmat asiat ovat yksilollinen hoitosuunnitelma,
hoidon jatkuvuuden takaaminen, sairastuneen ja omaisten osallistaminen hoitosuunnitelman
laatimiseen, seka sairauden pahenemiseen liittyvien sekundaaristen riskitekijoiden kartoitus
ja niihin puuttuminen (Kansallinen muistiohjelma 2012—2020 2012). Hyvan hoidon yksi tarkein
uhka on juuri hoidon katkeaminen tutkimusten, diagnoosin ja laakehoidon aloituksen jalkeen.
Taman vuoksi systemaattinen seuranta, valittomasti alkavat kuntoutuspalvelut ja monipuoli-

nen selviytymisen tukeminen on erittain tarkeaa. (Suhonen ym. 2008.)

Muistipotilaan hoidon toimissa on mukana moniammatillinen tyoyhteiso, jonka ydintiimiin
kuuluvat laakari, muistihoitaja, muistikoordinaattori. Tarvelahtoisesti hoidon yhteistyota teh-
daan eri terapeuttien, sosiaalityontekijoiden ja vertaistukijarjestojen kanssa. Hoidon hyvassa
suunnittelussa otetaan huomioon hoidon, kuntoutuksen ja tukimuotojen oikea-aikaisuus. Hyva
hoito tuottaa seka inhimillisesti etta taloudellisesti kestavia ratkaisuja. (Kansallinen muistioh-
jelma 2012—-2020 2012.) Hoidon tavoitteena on muistisairaan ja hanen perheensa hyvinvointi
ja kotona selviytymisen tukeminen laakehoidon ja laakkeettomien hoitomuotojen avulla. Tyo-
ikaisten muistipotilaiden hoidon toteutuksessa erityispiirteena on huomioitava mahdollisesti
alaikaiset lapset, puolison tyossakaynti ja seksuaalisuuden tukeminen; tyoikaisten muistisai-

rauksiin liittyy enemman kerrannaisvaikutuksia kuin iakkailla potilailla. (Suhonen ym. 2008.)

Muistisairauden pahenemista pyritaan hidastamaan ja kaytosoireita hoitamaan laakkeellisesti.
Muistipotilaan tilaa ja selviytymista heikentaviin sekundaarisiin syihin, kuten muihin sairauk-
siin, yksinaisyyteen ja liitkunnan puutteeseen voidaan vaikuttaa hoitamalla muita sairauksia
asianmukaisesti, jarjestamalla saannollista seurantaa, tarkistamalla muu laakitys ja tarjoa-
malla fyysista ja psyykkista kuntoutusta, vertaistukea ja neuvonta-apua sosiaalietuuksien ja
oikeudellisen toimintakyvyn heikkenemisen ennakoinnissa. Toiminnallisessa tukemisessa huo-

mioidaan kotiympariston muokkaaminen selviytymista tukevaksi ja tarvittavien muistiapuvali-
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neiden hankinta. Lisaksi muistipotilaan hoitoon kuuluu ravitsemustarpeiden kartoitus ja hyvan
ravitsemuksen tukeminen seka ajokyvyn arviointi saannollisesti. Omaisten tuki on etenkin ko-
tona asuvien muistipotilaiden tapauksissa erittain tahdellista, silla laheisen kuormittuu koti-

hoidossa usein hyvin paljon. (Suhonen ym. 2008.)

Laakehoidon aloittamista tulee harkita heti, kun diagnoosi on tehty. Laakehoidon tavoitteena
on kohentaa omatoimisuutta ja kognitiivisia toimintoja ja lieventaa kaytosoireita ja nain va-
kiinnuttaa sairastuneen toimintakyky sellaiseksi, etta han selviytyy kotiymparistossa. Laaki-
tyksen aiheena voi olla muistipotilaalla myos masennus, levottomuus tai psykoosioireet.
Laakitysta suunniteltaessa on huomioitava muut potilaan toimintakykyyn vaikuttavat tekijat.
Tallaisia voivat olla esimerkiksi muu laakitys, yleinen terveydentila, allergiat, ravitsemus ja
ymparisto. Laakehoitoa ja sen vaikuttavuutta arvioidaan diagnoosista riippuen 6—12 kuukau-
den valein tai tarpeen mukaan seuraamalla potilaan oireita ja toimintakykya. Potilaalle ja
omaisille on tarkeaa selvittaa etukateen, millaista vastetta laakehoidolta odotetaan. Muisti-

hoitajan tapaamiset kuuluvat laakehoidon toteutumisen seurantaan. (Muistisairaudet 2010.)

Muistisairauksien laakehoidossa kaytetaan paaasiassa asetyylikoliiniesteraasin (AKE) estajia,
joita ovat donepetsiili, rivastigmiini ja galantamiini. AKE-estajien ohella on kaytossa gluta-
maatin vaikutusta aivoissa heikentava memantiini. Laakkeet kohentavat kognitiivisia toimin-
toja. AKE-estajien annostus on titrattava iakkaiden potilaiden kohdalla erityisen hitaasti sopi-
vaan maaraan, koska ikaihmisilla haittavaikutuksia ilmenee herkemmin. AKE-estajat ovat ko-
linergisia, joten niita ei tule kayttaa yhtaaikaisesti antikolinergien kanssa. Tarkeimpia vasta-
aiheita muistisairauslaakitykselle ovat yliherkkyys valmisteelle tai muu yhteensopimaton laa-
kitys, viimeaikaiset ruoansulatuskanavan sairaudet ja -toimenpiteet, vaikea munuaisten tai
maksan vajaatoiminta, astma ja COPD, tuore sydaninfarkti tai sairas sinus -oireyhtyma, paitsi

jos potilaalla on sydamentahdistin. (Muistisairaudet 2010.)

Laakehoitoa ei aina pystyta toteuttamaan. Mikali potilaalle tulee laakkeesta merkittavia hait-
tavaikutuksia tai laakityksesta ei ole oireiden kannalta merkittavaa hyotya esimerkiksi vaike-
an asteen muistisairaudessa, voidaan laakehoitoa harkita purettavaksi. Toisaalta mikali laake-

hoitoa ei pystyta valvomaan, voidaan sita myos harkita uudelleen. (Muistisairaudet 2010.)

5  Tutkimustehtava

Tutkimuksessa oli tarkoitus haastatella muistisairausdiagnoosin saaneiden henkiloiden la-
hiomaisia ja kerata heilta kokemustietoa ajasta ennen diagnoosia. Tutkimustehtavana oli ke-
ratyn kokemustiedon pohjalta hahmottaa ja kuvata muistisairauden oireiden puhkeamisen
alkuaikaa — erityisesti omaisten tekemia sairauden ensihavaintoja, ensihavaintojen ja diag-

noosin valisen ajanjakson pituutta ja talla ajanjaksolla tehtyja havaintoja. Omaisten kerto-
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muksista pyrittiin poimimaan niita tekijoita, jotka mahdollisesti estavat tai edistavat muis-

tioireisen henkilon tutkimuksiin hakeutumista.

Tutkimustehtavaa on perusteltu useasta eri nakokulmasta. Eteneva muistisairaus ei ole pysay-
tettavissa tai parannettavissa nykyisin tunnetuin keinoin, mutta laakehoito ja kuntoutus voi-
vat tasata oireita ja hidastaa taudin etenemista. Hoitoon hakeutumista on tarkeaa tutkia,
koska muistisairauden etenemiseen voidaan parhaiten vaikuttaa, kun hoito aloitetaan mahdol-
lisimman varhain. Aikainen diagnosointi on mahdollista, silla viivastetyn muistin testaamisella
on tutkitusti osoitettavissa alisuoriutuminen jo hyvin varhaisessa muistisairauden vaiheessa.
(Soininen 2009.) Hoidolla voidaan parhaimmillaan parantaa sairastuneen elamanlaatua ja ko-
tona selviytymista, keventaa omaisten kuormitusta ja saastaa yhteiskunnan kustannuksia, kun
potilas kayttaa terveyspalveluita koordinoidusti, ja mahdollinen laitoshoidon tarve lykkaantyy
(Lehtiranta ym. 2014).

Omaisten nakokulmaa ja osuutta tutkimuksiin hakeutumisessa on tutkittava ja tuettava, silla
aktiivinen omainen ensihavaintojen tekijana voi toimia linkkina muistioireisen ja muistipoli-
klinikan valilla (Aavaluoma 2011, 206—208). Terveydenhuollon ammattilaisille on niin ikaan
tarkeaa saada muistisairauden varhaista tunnistamista edistavaa tietoa. Hoitotyon kaikilla
kentilla on oltava valppautta tahan tyohon, silla monelta muistioireiselta puuttuvat omaiset
ja lahipiiri, joka kannustaisi henkiloa menemaan tutkimuksiin. Kontakti terveydenhuollon
henkilokuntaan voi olla ainoa vayla hoidon piiriin, mikali muistioireet tunnistetaan ja niihin
uskalletaan puuttua. (Grano 2011, 384.)

Varhainen diagnosointi edellyttaa sita, etta muistioireiden ilmaannuttua henkilo hakeutuu
mahdollisimman varhain muistitutkimuksiin. Haastattelun kohderyhma valittiin perustuen sii-
hen oletukseen, etta kun muistisairaus on edennyt vaiheeseen, jossa se alkaa nakya ihmisen
arjessa, on ensihavaintojen tekijana usein sairastunut itse tai hanen lahiomaisensa. Omaisten
kokemustietoa voitaisiin mahdollisesti hyodyntaa, kun pohditaan keinoja siihen, miten ajan-
jakso ensihavainnoista tutkimuksiin saataisiin mahdollisimman lyhyeksi ja hoito aloitettua
mahdollisimman varhain. Aihe on yhteiskunnallisesti ja terveystaloudellisesti erittain ajankoh-
tainen muistisairauksien suuren ja rajahdysmaisesti kasvavan esiintyvyyden vuoksi. Tutkimus-
tehtavalle antaa perustetta myos se, etta arviolta jopa puolet muistisairastuneista on vailla
diagnoosia. (Kansallinen muistiohjelma 2012—2020, 2012.)

6  Tutkimusmenetelmat
Opinnaytetyo on laadullinen tutkimus. Tutkimuksen perustana on aiheen teoreettisen taustan

esittely, johon kuuluu tutkimuksen aihealueen ja keskeisten kasitteiden riittava kuvaus. Teo-

reettinen viitekehys muodostuu aiheen aiemmin julkaistusta tiedosta seka tutkimusmenetel-
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mien esittelysta. Tutkimuskysymyksen tai tutkimustehtavan asettelu rajaa tutkimuksen aihe-
alueen. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 18—19.) Taman opinnaytetyon tutkimusmenetelmina kayte-
taan teemahaastattelua aineistonkeruussa ja sisallonanalyysia aineiston analysoinnissa.
Laadullisen tutkimuksen tarkoitus on maarittaa tutkimusongelma, kerata aineisto ja analysoi-
da se. (Puusa & Juuti 2011a, 41.) Laadullinen luonne tuo esiin todellisuudesta saadun infor-
maation subjektiivisuutta ja sita, etta merkityssisaltoisessa tiedossa on lukematon maara
muuttujia. Samasta ilmiosta saatava tieto voi olla hyvin vaihtelevaa, mutta silti jokainen eri-
lainen tieto on yhta tosi. Tarkeita piirteita laadullisessa tutkimuksessa ovatkin kokemustiedon
ainutkertaisuus ja tutkijan herkkyys aineiston ymmartamisessa. (Puusa & Juuti 2011b, 47—
49.)

Laadullisia tutkimuksia voidaan tyypittaa ideologioihin pohjautuvien lahestymistapojen mu-
kaan. Lahestymistapa tulee valita tutkimustehtavaa ja tutkimuskohteen aineistonkeruuta par-
haiten palvelevan vaihtoehdon periaatteella. (Puusa & Juuti 2011¢, 23—-24.) Taman tutkimuk-
sen lahestymistapa tutkimustehtavaan ja aineistoon on fenomenologinen, mika tarkoittaa si-
ta, etta tehtavana on ymmartaa ja kuvata ihmisen tiettyyn ilmioon liittyvia kokemuksia ja
sita, minkalaisista merkityksista yksilon kokemukset rakentuvat. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 34.)
Tutkimustehtavaan haetaan tassa tyossa vastauksia omaisten kokemustiedosta, jonka avulla
koetetaan ymmartaa ja ryhmitella hoitoon hakeutumiseen liittyvia tapahtumia ja tekijoita.
Fenomenologisen ajattelutavan filosofiassa ollaan kiinnostuneita siita, miten ja millaisia mer-
kityksia ihminen luo olemassa oleville asioille ja ilmidille. Tutkimuskohteena on merkityksista
rakentuva kokemustieto. Jotta ihmisten kokemuksia voidaan selvittaa ja tuoda julki, on ihmis-
ten elamismaailmaan paastava mahdollisimman lahelle. (Puusa & Juuti 2011a, 41, 43; Tee-
moittelu 2015.)

Laadullisen tutkimuksen erityispiirteina voidaan tutkimuksen lahestymistavasta riippumatta
pitaa aineistonkeruun ja -analyysin keskeisyytta, tutkimuskohteen nakokulman esilletuontia,
tiedon subjektiivisuutta ja aineistolahtoisyytta. Usein tutkimuskohteita (esim. haastateltavia)
on vahan, silla laadullisen tiedon keraamisessa tarkeampaa on syventaa tietoa yksittaisessa
keruutilanteessa kuin saada aineistoon suuri otanta. Aiheen rajaus tiedonkeruussa on hyvin
oleellista, jotta pystytaan pitaytymaan lahella tutkimustehtavaa ja valtytaan turhalta tyolta

aineiston purkamisessa. (Eskola & Suoranta 2000, 15—19.)

Tutkijan rooli on tarkea laadullisessa tutkimuksessa. Parhaan menetelman valinnassa seka
tiedonkeruun suunnittelussa ja toteutuksessa tutkijalla on paljon vapautta. Han on ikaan kuin
sisalla tiedon tuottamisessa siihen osallistuvana osapuolena, silla haastateltavien vastaami-
seen vaikuttaa aina myos kysymyksen asettelu, haastattelijan ominaisuudet ja vuorovaikutus-
taidot seka tilanne. Tutkijalla on vapauksien lisaksi myos paljon vastuuta sen suhteen, etta

kokemustiedosta tulee poimia ja kirjoittaa auki oleellinen tieto mahdollisimman identtisesti
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sellaisena kuin tiedon lahde on sen kokenut, kasittanyt ja tarkoittanut. (Eskola & Suoranta
2000, 20-21.)

6.1 Teemahaastattelu aineistonkeruun menetelmana

Haastattelulla tarkoitetaan sellaista tiedonkeruun tapaa, jossa haastateltavalta saadaan vuo-
rovaikutustilanteessa puhuttua tietoa esittamalla talle aihealueeseen kuuluvia kysymyksia.
Haastattelussa tiedonkeruun valine on kielellinen viestinta. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 41.)
Haastattelulajit voidaan eritella strukturoituihin, puolistrukturoituihin ja strukturoimattomiin
haastatteluihin sen mukaan, miten tiukasti ja muuttamattomasti sisalto ja kulku on etukateen
jasennelty ja tilanteessa ohjattu (Hirsjarvi & Hurme 2004, 43—44). Taman tyon aineisto kera-
taan teemahaastattelun menetelmalla, joka on tyypiltaan puolistrukturoitu haastattelu.
Teemahaastattelussa keskitytaan muutamaan aihealueeseen eli teemaan, jotka johdetaan
tutkimustehtavasta ja aiheen teoriakehyksesta. Haastattelun teema-alueet ovat kaikille haas-
tateltaville samat, mutta puolistrukturoidun mallin mukaan haastattelijalla on vapaus muun-
nella kysymysten maaraa, jarjestysta ja muotoa tilanteen mukaan. Kysymykset ovat valineina
teemojen sisaisten kokemusmaailmojen avaamisessa, ja kysymysten oikea kohdentaminen on

tarkea tekija tiedon syventamisessa. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 47—48, Puusa 2011, 81—82.)

Tassa opinnaytetyossa tutkimushaastattelun teemat ovat:

1
2
3

4) tutkimuksiin hakeutumista edistavaksi koetut tekijat

) muistisairauden ensihavainnot

) ajanjakso ensihavainnoista tutkimukseen hakeutumiseen ja diagnoosiin

) tutkimuksiin hakeutumisen esteeksi koetut tekijat

)

Haastattelurunko on raportin liitteena (Liite 1). Jokaisen teeman alla on etukateen 3—4 etu-
kateen muotoiltua mallikysymysta. Jokaiselle teemalle on haastattelussa varattu aikaa 15—20
minuuttia. Teemahaastattelun vaiheet ovat haastattelun suunnittelu ja valmistautuminen,
toteutus ja aineiston purkaminen. Aineiston purkaminen voidaan toisaalta lukea myos aineis-
ton analyysin ensimmaiseksi vaiheeksi. Suunnitteluvaiheeseen kuuluvat teema-alueiden muo-
dostaminen ja haastattelurungon luominen, kohderyhman valinta ja tavoittaminen seka oma
valmistautuminen haastattelutilanteeseen. Suunnitteluun kuuluvat myos haastattelupaikan
valinta, aineiston tallennusmuodon valinta ja valineiden hankkiminen. Omaan valmistautumi-
seen kuuluvat haastattelutekniikkaan paneutuminen, aikataulujen noudattaminen, ajo-

ohjeiden selvittaminen hyvissa ajoin, haastattelurungon kertaus ja tallennusvalineiden toimi-
vuuden tarkistus. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 58—60, 66—67, 73—74.)
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Haastattelun toteutusvaiheeseen kuuluvat itse haastatteleminen ja aineiston tallentaminen.
Haastattelijan vuorovaikutustaidot, eettisten periaatteiden noudattaminen ja hyvat tavat se-
ka asiantuntemus ja kyky herattaa luottamusta korostuvat toteutusvaiheessa. (Hirsjarvi &
Hurme 2004, 89—90, 92, 101—102.)

Aineiston purkaminen tarkoittaa haastattelutallenteiden litterointia eli tuotetun puheen kir-
joittamista tekstiksi. Analyysi voidaan tehda myos suoraan nauhoitteesta, mutta tapa ei ole
kovin yleisesti kaytetty. Teemahaastattelun menetelmalla toteutettu haastattelu ei edellyta
sanatarkkaa litterointia, mikali sille ei ole tutkimustehtavan kannalta perustetta. Aineisto
voidaan sen sijaan purkaa ja kirjata tallenteelta suorassa jarjestyksessa siten, etta yksittai-
nen tieto poimitaan ja kirjataan sita vastaavalle teemalle koodattuun korttiin tai tiedostoon.
(Hirsjarvi & Hurme 2004, 138, 141.)

6.2 Sisallonanalyysi aineiston analyysimenetelmana

Sisallonanalyysi on menetelma, jolla voidaan analysoida tieteellisessa tutkimuksessa kerattya
aineistoa. Se antaa viitekehyksen analyysin tieteelliseen ankkurointiin. Sisallonanalyysin ta-
voite on kuvata aineiston olennaista sisaltoa sanallisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 91, 106.)
Tutkimusaiheen tarkka rajaus ja valituissa raameissa pysyminen ovat laajojen aineistojen
haasteena; kun pyritaan hankkimaan syvennettya tietoa, aineisto paisuu helposti lilan mitta-
vaksi (Tuomi & Sarajarvi 2011, 92—93). Sisallonanalyysin vaiheet paapiirteissaan ovat aineis-
ton purkaminen litteroimalla tai koodaamalla, aineiston lukeminen ja perehtyminen, aineis-
ton pelkistaminen yksinkertaisiksi ilmaisuiksi, aineiston ryhmittely luokittelemalla, tyypitte-
lemalla tai teemoittelun keinoin seka abstrahointi eli ryhmittelyn tulosten koonti. (Tuomi &
Sarajarvi 2011, 109.)

Taman tyon aineiston sisallonanalyysin muoto on teoriaohjaava analyysi, jossa taustalla on
aiheen aikaisempi teoriatieto. Kuitenkin kerattya uutta aineistoa analysoidaan hyvin aineisto-
lahtoisesti. Sisallonanalyysin menetelmalla voidaan tyostaa aineistoa ja kuvata tuloksia, ja
naista tuloksista tutkija voi muodostaa omalla ajatustyollaan johtopaatelmia. (Tuomi & Sara-
jarvi 2011, 96—97.)

Omaisten haastattelut purettiin litteroimalla eli kirjoittamalla tallenteet tekstitiedostoiksi
tietokoneella. Aineisto luettiin, jonka jalkeen siita poimittiin ja ryhmiteltiin ilmaukset tee-
moittelemalla ne suoraan paateemojen alle. Samalla poimittu aineisto kielellisesti pelkistet-
tiin kokemustietoa kuvaaviksi, tiiviiksi ja selkeiksi ilmaisuiksi. Paateemojen alle koottu mate-
riaalia myos tyypiteltiin. Teemoittelulla voidaan eritella aineiston sisaltoa ja tyypittelylla et-
sia samankaltaisuuksia eri tapauksista. Lopuksi vedetaan yhteen ryhmittelyn tulokset eli abst-

rahoidaan aineisto. (Eskola & Suoranta 2000, 181.) Alkuperaisteksteja kaytetaan usein sisal-
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lonanalyysin prosessin esittamisessa. Sitaattien valttamattomyytta voidaan kuitenkin punta-
roida silloin, kun analyysin kohde on hyvin selkea. Tassa tutkimuksessa on paadytty jatta-
maan sitaatit pois, koska teemat maarittavat analyysin kohteen tarkasti. Aineistoa kuvataan
huolellisesti tekstista poimituilla pelkistetyilla ilmauksilla. Tiedon erittely, ryhmittely ja tyy-

pittely kumpuavat suoraan aineistosta. (Teemoittelu 2015.)

7  Tutkimusprosessin kulku

Tutkimuksen tekeminen aloitettiin huhtikuussa 2014. Tyovaiheina olivat tutkimussuunnitel-
man tekeminen, aineistonkeruun suunnittelu ja toteutus, aineiston analyysi ja tulosten esitys
seka opinnaytetyon seminaaritilaisuus. Tutkimuksen suunnittelu aloitettiin lyhyella kuvauksel-
la mahdollisesta aiheesta. Opettajaohjaaja hyvaksyi aiheen ja pyysi tasmennyksia tutkimus-
ongelmaan. Alustava yhteydenotto yhteistyokumppaniin, Hyvinkaan kaupungin muistipolikli-
nikkaan tehtiin loppukevaalla 2014. Kesalla 2014 kirjoitettiin tutkimussuunnitelma, jossa esi-
tettiin tutkimuksen teoriaperusta. Suunnitelmassa maariteltiin myos tutkimustehtava ja tee-

mahaastattelun teemat.

Teoreettinen viitekehys avaa lyhyesti yleisimpien muistisairauksien etiologiaa, esiintyvyytta,
oireita ja hoitomahdollisuuksia. Tutkimuksen taustaksi on esitetty myos terveiden aivojen
kognitiivinen toiminta, muistin toiminta ja toiminnanohjaus. lkaantymisen vaikutus muistiin
on kasitelty rinnakkain niin sanotun normaalin unohtamisen fysiologian kanssa, joka kuuluu
luonnollisena osana aivojen tietojen kasittelyn prosesseihin. Nain teoria tukee muistisairau-
den oireiden hahmottamista verrattuna siihen, minkalaisia muutoksia terveissa aivoissa ian

myota normaalisti tapahtuu.

Erillisessa luvussa on maaritelty kasitteet muistihairio, muistisairaus ja dementia, jotta nama
kasitteet eivat jaa epamaaraisiksi lukijalle. Esimerkiksi dementia kasitetaan edelleen usein
itsenaiseksi sairaudeksi, vaikka se on oireyhtyma. Termi muistisairaus viittaa tassa tyossa ni-
menomaan sellaiseen etenevaan muistisairauteen, jolle ei toistaiseksi ole loydetty parantavaa

tai etenemista pysayttavaa hoitoa.

Taman tyon teoreettiseen viitekehykseen on sisallytetty lyhyt kuvaus varhaisen toteamisen
merkityksesta muistisairauksien hoidossa ja sairauden etenemisen ennusteessa. Lisaksi on teh-
ty katsaus muistioireisen potilaan tutkimuksista ja sairauksien hoidosta, vaikka tutkimusteh-
tava asettaa tutkimusnakokulman erityisesti aikaan ennen muistisairausdiagnoosin saamista ja
hoidon aloittamista. Koska sairauden varhaisen toteamisen mahdollistaa vain varhainen tun-
nistaminen, tutkimuksen kiinnostuksen kohde on nimenomaan siina, kuinka aikaisin ennen
hoitoon paasya lahimmat omaiset voivat tunnistaa oireita, ja voitaisiinko tata kautta loytaa

keinoja siihen, etta myos varhainen diagnoosi saataisiin jopa entista aikaisemmin tehtya.
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Tutkimusmenetelmat on esitelty omana osuutena. Aineistonkeruun menetelmaksi nousi melko
helppona valintana teemahaastattelu, jolle yhtena valintaperusteena haastattelun eettisyys.
Tekijan mielesta henkilokohtaisesta ja kipeasta aiheesta on helpompi kerata kokemustietoa
hienotunteisesti, kun haastattelumuoto sallii vapaan kysymyksen asettelun, kysymysten jar-
jestelyn ja muokkaamisen ja lisakysymysten tekemisen. Toisaalta asettamalla tutkimuskysy-
mykset teemojen alle oli tarkoitus helpottaa aiheessa pysymista ja nain saada kerattya aineis-
toa, joka mahdollisimman tarkkaan vastaa tutkimuskysymyksiin. Haastatteluissa kysymysrunko
osoittautuikin tarpeelliseksi tienviitaksi, silla vapaamuotoisessa haastattelussa on haasteena

aiheessa pysyminen.

Aineiston analyysi oli myos alisteinen haastattelun teemoille. Sisallonanalyysi menetelmana
antaa kuitenkin vapauden joko valjempaan tai tarkempaan aineiston analyysiin. Se valittiin
menetelmaksi, koska sen avulla voi seka kuvata aineistoa tarpeen mukaan seka teemoittelun

etta tyypittelyn keinoin.

Tutkimussuunnitelma valmistui syyskuussa 2014. Opettajaohjaajan hyvaksymalla tutkimus-
suunnitelmalla opinnaytetydlle haettiin tutkimuslupaa Hyvinkaan kaupungin perusturvalta, ja
lupa (Liite 3) myonnettiin marraskuussa 2014. Seuraavaksi opinnaytetyon tekija suunnitteli
yhteydenottokirjeen (Liite 2) haastateltavien rekrytoimiseksi. Kirjeen perusteella Hyvinkaan
muistipoliklinikan muistihoitaja valikoi omaisia, joiden laheinen on saanut muistisairausdiag-
noosin viimeisen kuluneen vuoden aikana. Taman jalkeen muistihoitaja otti puhelimitse yhte-
ytta mahdollisiin haastateltaviin omaisiin. Yhteydenottokirjetta apuna kayttaen muistihoitaja
esitteli haastattelun tekijan, taustan ja aiheen ja pyysi kiinnostuneilta lupaa antaa opinnayte-
tyon tekijalle yhteystiedot. Saatujen yhteystietojen avulla opinnaytetyon tekija ja haastatte-
lija otti haastateltaviin yhteytta puhelimitse, jolloin voitiin sopia haastattelujen toteutukses-
ta. Haastatteluja tehtiin viidelle omaiselle, joista yhdella oli kokemusta kahden laheisen sai-
rastumisesta. Haastattelut toteutettiin Hyvinkaan muistipoliklinikan tiloissa joulukuussa 2014

ja tammikuussa 2015.

Nauhoitetut haastattelut purettiin litteroimalla valittomasti. Taman jalkeen nauhoitettu ai-
neisto tuhottiin asianmukaisesti. Aineiston alustava analyysi tehtiin helmi - maaliskuussa
2015. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta on tarkeaa paasta analysoimaan aineistoa mah-
dollisimman pian aineistonkeruun jalkeen, koska aineiston virheeton tulkinta on todennakoi-
sempaa, kun haastattelut ovat tutkijan mielessa tuoreeltaan. Lopullinen analyysi valmistui
toukokuussa 2015 ja tutkimusraportti kirjoitettiin kesa - heinakuussa 2015. Muilta osin tyo
sujui suunnitellun aikataulun mukaan, mutta tutkimusraportin kirjoittamisenn tarvitsin lisaai-

kaa. Tyon valmistuminen siirtyi nain kevaasta syksyyn 2015.
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7.1  Haastattelujen suunnittelu

Haastattelujen paikkana oli Hyvinkaan kaupungin muistipoliklinikka. Otin haastateltaviin yh-
teytta puhelimitse, jolloin voitiin sopia tapaamisen ajankohdasta. Puhelinkeskustelussa ker-
rattiin haastattelun teemat ja tutkimuksen tausta, jonka jalkeen haastattelija tiedusteli, on-
ko haastateltavalla aiheeseen liittyen kysyttavaa. Yksi haastateltavista pyysi saada teemat ja
haastattelukysymykset sahkopostitse etukateen voidakseen valmistautua haastatteluun etuka-

teen.

Haastattelija valmistautui haastatteluihin tekemalla esihaastattelun kahdelle henkilolle, joilla
on kokemusta laheisen sairastumisesta muistisairauteen. Naiden esihaastatteluiden perusteel-
la teemarunkoon tehtiin pienia muutoksia, joiden oli tarkoitus tukea keskustelun aihealueella
pysymista. Esihaastatteluissa tasmentyi haastatteluun kuluvaksi ajaksi noin 1 tunti.
Haastatteluymparistoksi valittiin toimistotila, jossa ulkopuoliset hairiotekijat voitiin sulkea
pois. Hairioton ymparisto tuki mahdollisuutta herattaa luottamus ja syventya aiheeseen.
Haastattelut nauhoitettiin ja haastattelija testasi nauhurin toimintakyvyn ennen jokaista
haastattelua. Ennen jokaista haastattelun alkua haastateltava luki ja allekirjoitti kirjallisen
suostumuksen haastatteluun ja aineiston kayttoon (Liite 2). Tassa yhteydessa haastattelija
kavi lapi myos henkilon tietosuojan ja oman vaitiolovelvollisuutensa periaatteet seka aineis-

ton sailytyksen, kayton ja havityksen kaytannon.

7.2 Haastattelujen toteutus

Haastatteluissa kavi hyvin ilmi teemahaastattelun luonne. Teemat olivat erittain hyvina oh-
jenuorina haastattelijalle pysya aiheessa, mutta haastattelurungon kysymyksia oli ajoittain
myos erittain haastavaa seurata. Esimerkiksi ensimmaisesta kysymyksesta saattoi seurata hy-
vin pitka ja monimuotoinen vastaus, joka vastasi osittain jo toisien teemojen alla oleviin ky-
symyksiin. Teemahaastattelun runko toimi haastattelijan kokemuksen mukaan enemmankin
muistilistana, jota tukena kayttaen pystyi varmistamaan, etta kaikki aiheet tulivat kaydyksi
lapi. Eli rungon funktio oli tukea aiheessa pysymista ja toisaalta varmistaa, etta kaikki aiheet
on sisallytetty aineistonkeruuseen. Kaikissa haastatteluissa aiheen pysyminen ajassa ennen
diagnoosia osoittautui haasteeksi. Toisaalta haastattelija koki, etta my0s nykytilanteesta kes-
kustelu auttoi hanta hahmottamaan kokonaistilannetta ja tutustumaan haastateltavaan, jol-
loin aineiston kuvaaminen tuntui helpommalta myos analyysivaiheessa. Toteutuneiden haas-

tattelujen aika vaihteli 40 minuutista 1 tunti 10 minuuttiin.

Yhden haastattelun litterointiin kului aikaa noin 8 tuntia. Litteroinnista jatettiin pois ylimaa-
raiset taytesanat, tauotukset ja sanojen toistot, koska tarkoituksena ei ollut analysoida teks-

tin ominaisuuksia tai ilmaisua. Muutoin litterointi tehtiin sanatarkasti. Litteroinnissa tekstista
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poistettiin kaikki tunnistetiedot, kuten henkildiden nimet ja paikannimet. Sen sijaa ika, suku-
puoli, sukulaisuussuhde ja aika olivat maareita, jotka sailytettiin tekstissa. Litteroinnin jal-

keen aanitteet tuhottiin ja tekstit tulostettiin tarkastelua ja analysointia varten.

8  Aineiston analyysi ja tulokset

Analyysin ensimmainen vaihe oli litteroitujen tekstien lapiluku. Taman jalkeen aineisto ryhmi-
teltiin siten, etta jokaisesta haastattelumateriaalista poimittiin tutkimustehtavan kannalta
merkittavat ilmaisut, jotka teemoiteltiin neljan annetun teeman alle. Poimittua aineistoa
muokattiin kielellisesti selkeammin esitettavaan muotoon. Alkuperaisilmaisuja ei ole esitetty
analyysissa, koska teemat maarittavat analyysin fokuksen hyvin yksiselitteisesti. Toisaalta
teemahaastattelun rungosta huolimatta alkuperaistekstit olivat osittain hajanaisia; yhteen
teemaan vastaavaa tietoa saattoi tulla esiin useassa eri kohdassa haastattelua, koska puoli-
strukturoidun haastattelun luoma epamuodollinen haastatteluilmapiiri mahdollisti asioihin
palaamisen ja hyvin vapaamuotoisen kerronnan. Tutkimuksen tekija perusteleekin suoraan
yksinkertaistettujen ilmausten esittamista myos silla, etta analyysi on haluttu esittaa napa-
kasti. Kun tiedot on poimittu ja esitetty selkeassa muodossa eriteltyina, voidaan analyysia
vieda eteenpain teemojen sisalla. Haastattelumateriaalit on merkitty kaikkien teemojen alla
numerotunnistein, jolloin numero 1 merkitsee aina ensimmaista haastattelua jne. Neljannelta
haastateltavalta on saatu materiaalia kahden lahiomaisen osalta, naiden materiaalien erotuk-

sena ovat numerotunnisteet 4 ja 4b.

Jokaisen teeman alle poimittu materiaali analysoitiin erikseen. Ensimmaisen ja toisen teeman
osalta analyysi toteutettiin siten, etta jokaisesta haastattelusta nostettu tieto eriteltiin omik-
si tietueiksi ja pelkistettiin tiiviimmiksi ilmaisuiksi. Taman jalkeen eri haastatteluista saatua
tietoa tyypiteltiin, jolloin pystyttiin kuvaamaan yhtenevaisyyksia eri henkiloiden kokemuksissa
samaan ilmioon liittyen. Ensimmaisen ja toisen teeman analyysien yhteenveto on toteutettu
yhtena taulukkona, silla teemat voidaan nahda jatkumona. Taulukko hahmottaa selkeasti hoi-

toon hakeutumisen polkua yksittaisen henkilon kohdalla.

Kolmatta ja neljatta teemaa on kasitelty yhtenevaisesti. Kummassakin poimittu materiaali on
eritelty eri vastaajien mukaan siten, etta tietoja on ensin kuvattu sanallisesti laajemmin. Laa-
jemmasta kuvauksesta on tehty taulukko, johon on pelkistetty kustakin haastattelusta poimi-
tut kaikki tutkimustehtavaan vastaavat eri tiedot tiiviiksi ilmaisuiksi. Taulukoitten avulla on
edelleen tyypitelty tietoja ja kuvattu yhtenevaisyyksia eri henkiloiden kokemuksissa samaan
ilmioon liittyen. Kolmannen ja neljannen teeman analyysien yhteenvedot on tehty lomittain
aineiston tyypittelyn kanssa; yhteenvetona eri tekijoille on annettu tyypittelyn tuloksena yh-
teinen ylakasite. Koko tutkimusta koskevat johtopaatelmat esitetaan raportin pohdintaosuu-

dessa.
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Kaikille muistipotilaille, joiden omaisia tahan opinnaytetyohon haastateltiin, oli tehty edelta-
neen vuoden aikana Alzheimerin taudin diagnoosi. Diagnoosit on tehty 76 - 86 vuoden iassa.
Muistipotilaista 4 oli naisia ja 2 miehia. Haastatellut omaiset olivat muistipotilaiden aikuisia
lapsia, seka naisia etta miehia. Kaikki haastatellut pitivat sairastuneeseen vanhempaan saan-
nollisesti yhteytta. Tapaamisvali vaihteli valilla joka paiva (asuu vieressa) - joka toinen viikko.

Useimmat pitivat lisaksi puhelimitse saannollisesti yhteytta vanhempaansa.

8.1  Ensihavainnot

Ensimmainen teema oli omaisen tekemat varhaisimmat ensihavainnot, jotka hanen mielestaan
ovat viitanneet muistisairauden mahdollisuuteen laheisella henkilolla. Haastatteluittain poi-

mittiin ensihavaintoja kuvaavia tietoja seuraavasti:

1) Vaikeus tuttujen henkiloiden tunnistamisessa, vaikeus asioiden nimeamisessa ja asioiden

mieleen palauttamisessa, lahimuistin (tapahtumamuisti) heikentyminen.

2) Vaikeus kayttaa tutulla reitilla tavanomaista julkista lilkkennetta itsenaisesti, vaikeus huo-
lehtia omaishoitajana puolison laakehoidosta seka omasta laakehoidosta; omat ja puolison

laakkeet menneet usean kerran sekaisin keskenaan.

3) Lieva puheen sekavuus, sanojen hakeminen.

4) Saman asian kertominen toistuvasti useaan kertaan, vaikeus suoriutua tavanomaisista koti-

toista, kuten ruuanlaitto ja siivous, jaksamisen heikentyminen.

4b) Ei edeltavia varmoja havaintoja, muistioireet alkaneet akillisesti vakavina ja muistisaira-

utta epailty heti.

5) Asioiden tekeminen jai kesken, koska henkild unohti, mita on tekemassa. Keskittymiskyvyn

puute.

Kuudesta muistipotilaasta viiden kohdalla ensihavainnot sopivat tyypillisiksi Alzheimerin tau-
din varhaisen tai lievan vaiheen oireiksi. Varhaisen vaiheen normaalioireista lievia lahimuistin
ongelmia oli havaittu kolmen henkilon kohdalla. Ongelmat ilmenivat kyvyttomyytena muistaa
juuri tapahtuneita asioita ja samojen asioiden kertomisena toistuvasti; yksi omaisista kuvasi
lahimuistiongelmat lievaksi asioiden unohteluksi. Keskittymiskyvyn puutetta oli havaittu yh-
den henkilon kohdalla. Tama ilmeni vaikeutena suorittaa tavanomaisia kotitoita loppuun ja

toisaalta usean tyon aloittamisena paallekkaisesti. Toisaalta omainen koki ilmion liittyvan
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keskittymiskyvyn puutteen lisaksi myos juuri lahimuistin heikentymiseen, silla keskeytettyaan
kotityon hetkeksi henkilo ei valttamatta enaa muistanut olleensa tekemassa tata tyota.
Yhteensa kahdella henkiloista oli havaittu vaikeutta suoriutua tavanomaisista kotitoista, ku-
ten ruuanlaitosta ja siivouksesta. Toisella syyksi koettiin muistamattomuus ja keskittymisky-

vyn heikentyminen, toisella jaksamisen selkea heikentyminen.

Alzheimerin taudin lievan vaiheen tyypillisiin oireisiin viittaavia ensihavaintoja sairauden puh-
keamisesta kuvattiin kolmen henkilon kohdalla. Yhdella muistipotilaalla omainen kuvasi ensi-
havainnoiksi puutteellisen ympariston hahmotuksen, joka ilmeni siten, etta henkilo tutulla
reitilla julkisella kulkuvalineella eksyi vaaraan maaranpaahan. Toisena ensihavaintoja sama
omainen kuvasi paivittaisen valineellisen ja suunnittelua vaativan toiminnon vaikeuden, joka
ilmeni laakehoidon toteuttamisessa, kun henkilo huolehti seka omasta etta puolison laakehoi-
dosta kotona. Yhden henkilon omainen kuvasi ensihavainnokseen vaikeudet tuttujen henkiloi-
den tunnistamisessa ja asioiden nimeamisessa. Sama omainen kuvasi henkilon lahimuistin hei-
kentymisen kuitenkin vain lievana asioiden unohteluna eli taman henkilon kohdalla on ensiha-
vaintona ollut seka varhaiseen etta lievaan vaiheeseen sopivia oireita. Yhden henkilon omai-

nen kuvasi ensihavaintona puheen sekavuutta ja sanojen hakemista.

Yhden henkilon omainen kertoi, etta muistioireet alkoivat hyvin akillisesti, kun henkilon kunto
romahti myos fyysisesti. Omainen ei muista havainneensa edeltavasti mitaan selkeasti muisti-

sairauteen viittaavaa oiretta henkilolla.

Muistitoiminnan hairioon viittaavia ensihavaintoja ilmeni olleen haastateltujen omaisten kuu-
desta muistisairaasta laheisesta kolmella. Toiminnanohjauksen hairioon viittasivat kolmen
henkilon kohdalla tehdyt ensihavainnot. Kielellisten toimintojen hairidihin viittaava ensiha-

vainto oli tehty yhden henkilon kohdalla.

8.2 Ajanjakso ensihavainnoista diagnoosiin

Toinen teema oli ensihavaintojen ja diagnoosin valisen ajanjakson pituus ja havainnot. Tassa
teemassa on myos haluttu nostaa esiin ajanjaksosta se tapahtuma, joka sai omaisen huoles-
tumaan laheisen oireista. Huolestumisella tassa tarkoitetaan ajatusta siita, etta laheisen tulisi
hakeutua tutkimuksiin oireiden vuoksi. Haastatteluittain edella mainittua ajanjaksoa kuvattiin

nain:

1) Ensihavainnot tehtiin viisi vuotta ennen diagnoosia. Huolestuminen ja puheeksiotto tapah-
tuivat kaksi vuotta ennen diagnoosia, kun muistioireisen puoliso oli kertonut omaiselle muis-
tiongelmista. Tutkimuksiin hakeutumisen tyostaminen alkoi vuosi ennen diagnoosia. Diagnoo-

sin saamiseen mennessa omaisen havaitsemina muistisairauteen viitaten laheisella oli ollut
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eksymista kavely- ja pyoraretkilla, tutun pyorailyharrastuksen lopettaminen, kauppa-asioiden
hoitamisen vaikeudet ja lopettaminen (ei muista, mita mennyt ostamaan tai ei loyda kaupasta
tavaroita), esineiden nimeamisvaikeudet, lahiomaisten tunnistamisen vaikeudet, ajatusten
harhailu ja puheenaiheesta eksyminen. Noin puoli vuotta ennen diagnoosia muistioireisen
henkilon puoliso menehtyi, ja taman omainen kuvaa hyvin ratkaisevaksi tapahtumaksi muisti-
tutkimuksiin hakeutumisen kannalta: omaisten ymmarrys tilanteen vakavuudesta kasvoi, kun

puoliso ei ollut tukemassa muistiongelmaista taman arjessa.

2) Ensihavainnot tehtiin puolitoista vuotta ennen diagnoosia. Huolestuminen tapahtui noin
vuosi ennen diagnoosia, kun henkilo eksyi toistuvasti tutussa kotikaupungissa. Ennen diag-
noosia omaisen havaitsemina muistisairauteen viitaten ilmeni paivittaisten asioiden unohte-
lua, puhuttujen asioiden unohtelua, omien juttujen keksimista unohdetun asian tilalle, vaitte-
lya puhutuista asioista (esim. etta omainen on sanonut jotain, vaikka tallaista ei ollut tapah-
tunut), tavanomaisten kavelyretkien lopettaminen eksymisen pelossa, harhanakyja. Muis-
tioireinen henkilo oli ollut edeltavasti puolisonsa omaishoitajana pitkaan. Omainen kuvaa
muistin heikentymisen alkaneen noin 2 vuotta puolison laitoshoitoon joutumisen jalkeen, ja
muistin huonontuneen huomattavasti puolison kuoleman jalkeen, noin neljannesvuosi ennen
diagnoosia. Omainen kokee muistipotilaan puolison kunnon heikentymisen ja kuoleman vai-

kuttaneen suuresti taman muistivaikeuksien kehittymiseen.

3) Selkeasti muistitoimintoihin liittyvat havainnot tehtiin noin vuosi ennen diagnoosia. Kuiten-
kin puheen vaikeuksiin liittyvia havaintoja tehtiin jo noin viisi vuotta ennen diagnoosia, ja
omainen kokee naiden liittyneen alkavaan muistisairauteen. Huolestuminen tapahtui vajaa
vuosi ennen diagnoosia, kun henkilo alkoi puhua sekavia ja hanen ajan ja paikan tajunsa ro-
mahti akillisesti. Ennen diagnoosia omaisen havaitsemina muistisairauteen viitaten ilmeni li-
saantynytta sovittujen asioiden unohtamista, lahimuistin vakavia ongelmia, kaupassa asioinnin
vaikeuksia (ei loytanyt kaupasta tarvitsemiaan tuotteita), julkisen liikenteen kayttamisen vai-
keuksia aiemmin tutulla reitilla, harhanakyja ja harhaluuloisuutta (henkilo kuvitteli mm., etta

televisiossa henkilot puhuvat hanelle ja antavat ohjeita).

4) Ensihavainnot tehtiin noin vuosi ennen diagnoosia. Huolestuminen tapahtui heti, kun omai-
nen toisti keskusteluissa samoja asioita. Ensihavainnoista diagnoosiin omaisen havaitsemina
muistisairauteen viitaten ilmeni asioiden ja tapaamisten unohtelua. Omainen kokee, etta
henkilon muutto maalta kaupunkiin ja muuton myota aiemman fyysisesti aktiivisen elaman-

tyylin muuttuminen hyvin passiiviseksi edisti muistisairauden etenemista.

4b) Varsinaisia muistisairauteen viittaavia havaintoja ei ollut lainkaan. Ennen diagnoosia hen-
kilo joutui fyysisen kunnon romahduksen myota sairaalan, jossa hanelle tehtiin diagnoosiin

johtanut muistitesti. Omainen kokee, etta henkilon muutto maalta kaupunkiin ja muuton
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myota aiemman fyysisesti aktiivisen elamantyylin muuttuminen hyvin passiiviseksi edisti muis-

tisairauden etenemista.

5) Ensihavainnot tehtiin noin nelja vuotta ennen diagnoosia. Huolestuminen tapahtui noin
vuosi ennen diagnoosia, kun muistitoiminnoissa havaittiin selkea heikentyminen. Tama ilmeni
samojen asioiden toisteluna, asioiden unohteluna, tavaroiden jatkuvana hukkaamisena. Ennen
diagnoosia omaisen havaitsemina muistisairauteen viitaten oli ollut noin neljannesvuosi ennen
diagnoosia voinnin raju huonontuminen, jonka jalkeen tutkimuksiin hakeutuminen. Talloin
henkilo oli ollut desorientoitunut paikan suhteen, ja hanen lahimuistinsa ja toimintakykynsa
tutussa ymparistossa romahti taysin. Lisaksi hanella oli havaittu olevan nakoharhoja. Kodin-

koneiden kaytto ei onnistunut enaa lainkaan.

Ensihavainnot on tehty viiden haastateltavan mukaan 1—5 vuotta ennen diagnoosin saamista.
Kolmessa tapauksista ensihavainnoista diagnoosiin oli 4—5 vuotta ja kahdessa tapauksessa 1—
1,5 vuotta. Yhdessa tapauksessa ei edeltavia havaintoja ollut, koska henkilon muistin romah-
dus tapahtui nopeasti ja muistisairaus diagnosoitiin heti. Huolestuminen muistioireista oli ta-
pahtunut viidessa tapauksessa 1—2 vuotta ennen diagnoosin saamista. Huolestumiseen oli yh-
dessa tapauksessa vaikuttanut se, etta muistioireisen puoliso oli huolestunut oireista ja otta-
nut asian omaisten kanssa puheeksi. Yhdessa tapauksista omainen kertoi huolen nousseen |a-
heisen eksyttya tutussa ymparistossa. Yhdessa tapauksista huolestuminen oli tapahtunut, kun
laheisen puheet olivat huomattavan sekavia ja han oli ajan ja paikan suhteen desorientoitu-
nut. Yhdessa tapauksessa omaisen huolestuminen oli tapahtunut heti ensihavainnoista, kun
laheinen oli kertonut keskusteluissa toistuvasti samoja asioita. Yhdessa tapauksessa huoles-
tumiseen oli johtanut jatkuva samojen asioiden toistelu, asioiden unohtelu ja tavaroiden huk-
kaaminen. Neljassa tapauksessa omainen koki, etta edeltava suuri elamanmuutos oli aiheut-
tanut nopean etenemisen vaiheen muistioireissa. Kahdessa tapauksista elamanmuutos oli
muutto pitkaaikaisesta maaseutukodista kaupunkiin ja samalla fyysisesti aktiivisen elamantyy-
lin passivoituminen. Kahdessa tapauksista elamanmuutos liittyi puolison kunnon heikentymi-
seen ja puolison kuolemaan. Taulukossa 1 on yhteenvetona esitetty ajanjaksot ensihavainnois-
ta ja huolestumisesta diagnoosin saamiseen, seka tehdyt ensihavainnot ja koetun huolestumi-

sen syyt.



Taulukko 1: Aika ensihavainnoista diagnoosin saamiseen
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Merkittavaa ajanjaksossa ensihavainnoista diagnoosiin on se, etta kuudesta muistipotilaasta
viiden kohdalla omainen kertoi tehneensa ensihavaintoja 1—5 vuotta ennen diagnoosin saa-
mista. Talloin muistioireisista kaikki asuivat kotona joko yksin tai puolison kanssa, ja he sel-
viytyivat arkielamasta itsenaisesti. Diagnoosin saamisen hetkella jokaisen muistioireisen koh-
dalla arkielamasta suoriutuminen ja selviytyminen olivat selkeasti heikentyneet, tai ne eivat
onnistuneet ollenkaan ilman ulkopuolista apua. Erityisen huomionarvoista on se, etta vain
yhdessa tapauksessa omainen koki, etta ensihavainnot olivat johtaneet valittomasti huoles-
tumiseen. Yksi omainen kertoi ensihavainnoista huolestumiseen kuluneen noin nelja vuotta.
Kahden omaisen kokemus oli, etta ensihavainnoista varsinaiseen huolestumiseen kului noin
kolme vuotta. Yksi omainen kertoi huolestuneensa laheisen tilanteesta noin puoli vuotta ensi-
havaintojen jalkeen. Huolestumisella tassa yhteydessa tarkoitetaan ajatusta siita, etta lahei-
sen pitaisi hakeutua muisti- tai muiden kognition ongelmien takia tutkimuksiin. Kolmessa niis-
ta neljasta tapauksesta, joissa ensihavainnot eivat johtaneet huolestumiseen, oli huolestumi-
seen johtanut syy oireiden selkea vaikeutuminen ja arkiselviytymisen heikkeneminen. Yhdessa
niista neljasta tapauksesta, joissa ensihavainnot eivat johtaneen huolestumiseen, oli huoles-
tumiseen johtanut syy se, etta muistioireisen puoliso oli ilmaissut oman huolensa muille omai-
sille. Yhdella kuudesta muistipotilaasta omainen kertoi, etta laheisella ei ollut havaittu mi-
taan edeltavia ensihavaintoja. Ensihavainnot oli tehty sairaalassa muun hoitojakson aikana, ja

huolestuminen, tutkimukset ja diagnoosi seurasivat valittomana jatkumona.

8.3  Esteet tutkimuksiin hakeutumiselle

Kolmantena teemana haastatteluissa olivat muistioireisen henkilon tutkimuksiin hakeutumista
estavat tekijat. Naita tekijoita on kuvattu ensin haastatteluittain tarkemmin ja tiivistettyna
tekijat on kuvattu taulukossa 2. Tekijoita on lisaksi tyypitelty tarkastelemalla eri tekijoiden
yhtenevyyksia ja sita, kuinka monta omaista on kertonut kokeneensa samantyyppisia tekijoita

laheisen tutkimuksiin hakeutumisen esteena.

1) Omaisen kokemuksen mukaan muistioireinen parjasi muistioireiden kanssa ilman ulkopuo-
listen tukea niin kauan kuin hanen puolisonsa oli elossa. Puoliso toimi muistioireisen muistin
tukena, eivatka omaiset taman vuoksi huomanneet oireiden vakavuutta. Kun muistioireinen
henkilo kyseli puolisolta asioita keskusteluissa, oli tama tulkittu ulospain suuntautuneisuudek-
si, puheliaisuudeksi ja puolison osallistamiseksi keskusteluun. Muistioireisen henkilon parisuh-
de on ollut hanelle suurena tukena ja voimavarana. Sairastunut on puolison avulla parjannyt
pitkalle ilman ulkopuolisen avun tarvetta ja ilman, etta muut omaiset ovat havainneet huoles-
tuttavia oireita hanen voinnissaan. Parisuhde voidaan nahda myos tekijana, joka on hidasta-
nut tutkimuksiin hakeutumista, koska muistioireinen on selviytynyt puolison tuella arjesta,

eika kumpikaan ole alkuvaiheessa ollut aloitteellinen tutkimuksiin hakeutumisen suhteen.
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Puoliso oli elinaikanaan ilmaissut omaisille huolensa laheisen muistioireista, ja asia oli taman
kanssa otettu puheeksi. Tassa yhteydessa muistioireinen oli kuitenkin jyrkasti kieltanyt oi-
reensa ja kieltaytynyt menemasta tutkimuksiin puolison tukiessa tata valintaa. Omainen ko-
kee, etta valintaan ei haluttu puuttua, vaan tilannetta jaatiin kuulostelemaan. Hidastavana
tekijana asian eteenpain viemiselle voidaan nahda omaisten hienotunteisuus ja kunnioitus
muistioireisen omaa valintaa ja puolison mielipidetta kohtaan. Oireiden kieltaminen ja kiel-
teinen suhtautuminen tutkimuksiin menemiseen on ollut esteena tutkimuksiin hakeutumiselle,
ja tata estetta on vahvistanut puolison yhteneva mielipide asiasta. Tassa vaiheessa omainen
ei ollut kokenut, etta tilanteelle tarvitsisi tehda muuta. Unohtelun koettiin kuuluvan normaa-
liin vanhenemiseen, eivatka omaiset osanneet viela ajatella, etta kyseessa voisi olla eteneva
muistisairaus - muistioireinen selitti myos itse oireet luonnollisena ikaantymiseen kuuluvana
ilmiona. Omaisen kertoman mukaan tiedon puute on hidastanut tutkimuksiin hakeutumista,
silla ensihavainnoista kului pitka aika siihen, etta oireet osattiin yhdistaa mahdolliseen muisti-
sairauteen ja etta kyseessa voisi olla tutkimuksia vaativa tila. Omainen kokee myos tilanteen
tunnistamisen kannalta estavana tekijana sen, etta muistioireinen on osannut hyvin pitkaan
taudin alkuvaiheissa salata ja peitella oireitaan perheen ulkopuolisilta, joskus laheisiltakin

omaisilta, mutta etenkin esimerkiksi terveydenhuollon ammattihenkiloilta.

2) Omainen kertoi, etta yhtena tutkimuksiin hakeutumisen esteena oli hanen mielestaan
muistisairauksia koskevan tiedon puute. Laheisen muistioireita selitettiin pitkaan normaalilla
hajamielisyydella. Muistioireisella laheisella oli omaisen mukaan hyvin kielteinen asenne tut-
kimuksiin hakeutumiseen, han kielsi omat muistioireensa ja niiden vakavuuden ja selitti myos
oireita normaalilla unohtamisella. Omainen koki, etta laheinen reagoi voimakkaasti aina, kun
omainen otti puheeksi huolensa muistioireista. Han tulkitsi tilanteita siten, etta muistioirei-
sella on ollut pelko omien kasvojen menettamisesta, mikali han myontaisi oireensa ja hakeu-
tuisi tutkimuksiin. Muistioireisen tukemista tutkimuksiin menemisessa on hidastanut omaisen

tilanne on ja siita, vaatiiko tilanne toimia.

3) Omaisen kokemuksena oli, etta muistioireita ei ole osattu oireiden alkuaikoina lainkaan
yhdistaa muistisairauden mahdollisuuteen. Esimerkiksi puheen sekavuus ja sanojen hakeminen
selittyivat silla, etta henkilolla on aina ollut hieman sekava puhetyyli. Tiedon puute on ollut
esteena tutkimuksiin hakeutumisessa, koska taudin alkuajan oireet voivat olla hyvin vaihtele-
vat, eika muistamattomuudesta poikkeavia oireita ole osattu yhdistaa muistisairauteen.
Omainen kokee, etta muistisairauksista ei kayda julkista keskustelua riittavasti, ja tama osal-
taan vaikuttaa tiedon puutteeseen. Omaisen mukaan muistioireinen itse salasi ja peitteli oi-
reitaan omaisilta ja asian puheeksi oton yhteydessa kielsi oireet. Toisaalta omaiset pelkasivat
pitkaan loukkaavansa muistioireista ottamalla tutkimuksiin menemisen puheeksi, jo omaisten

hienotunteisuus on ollut hidastava tekija tutkimukseen hakeutumisen kannalta. Muistitutki-
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muksiin paasya on hidastanut omaisen mielesta myos se, etta muistioireisen laakari ei ole ot-
tanut asiaa puheeksi heti huolen synnyttya. Omainen kertoo keskustelustaan muistioireisen
henkilon omalaakarin kanssa terveyskeskuksessa, etta laakari kertoi huomanneensa jo jonkin
aikaa sitten laheisen muistioireilun ja aikoneensa jo pidemman aikaa ottaa asian puheeksi.
Kuitenkin puheeksiotto tapahtui vasta laakarikaynnilla saattajana olleen omaisen toimesta.
Estavana tekijana tutkimuksiin hakeutumisessa omainen on kokenut olevan myos sen, etta

muistioireita pidetaan hyvin yleisesti normaalina vanhenemiseen kuuluvana ilmiona.

4) Omainen kertoi, etta han on pelannyt loukkaavansa muistioireista ottamalla muistioireet

puheeksi. Omaisen hienotunteisuus on ollut hidastavana tekijana tutkimuksiin hakeutumises-
sa. Omainen kokee, etta yhtena esteena on ollut myos muistioireisen oma pelko muistin hei-
kentymisesta ja muistitestien suorittamisesta. Hanen mielestaan ikaihmisen tapauksessa tar-
vitaan paasaantoisesti ulkopuolista tekijaa tutkimuksiin hakeutumisessa, silla ikaihminen ei

yleensa lahde muistitutkimuksiin omaehtoisesti. Muistioireisen oma vahva vastustava suhtau-
tuminen tutkimuksiin menemiseen on koettu tassa tapauksessa esteeksi tutkimuksiin hakeu-

tumiselle.

4b) Varsinaista estetta tutkimuksiin hakeutumiselle ei ole ollut. Varhemman tutkimuksen on
estanyt se, etta havaittavia ennakko-oireita ei ole ollut, vaan muistioireet ovat alkaneet akil-

lisesti ja heti melko vaikeina.

5) Omainen kuvaili yhdeksi tutkimuksiin hakeutumisen esteeksi sen, etta muistioireet selittyi-
vat laheisen luonteenpiirteilla. Omaiset ajattelivat pitkan aikaa, etta muistioireinen ei malta
keskittya, koska on luonteeltaan hyvin touhukas ja toimelias. Omaisella ei ole ollut tiedon
puutetta muistisairauksista, mutta asian henkilokohtaisuus on tehnyt oireiden tunnistamisen
vaikeaksi, kun laheista ihmista ei osaa arvioida objektiivisesti. Muistioireinen laheinen oli
kaynyt noin vuosi ennen diagnoosia muistihoitajan vastaanotolla itse, eika jatkotutkimuksia
talloin katsottu aiheellisiksi. Omaisen mielesta muistisairaus ei ole ollut riittavan pitkalla,
jotta tutkimuksiin olisi ryhdytty. Vaikka oireinen henkilo tunnistaisi muistihairiot itsessaan,
voivatko nykyiset jatkotutkimuksiin paasyn kriteerit olla varhaisimman mahdollisen diag-
nosoinnin esteena? Omainen kokee, etta vakavien muistioireiden ilmaannuttua henkilo ei enaa

kuitenkaan itse osaa hakeutua hoidon piiriin, vaan tarvitsee lahipiirin apua.
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Taulukko 2: Esteet tutkimuksiin hakeutumiselle

Koettuja esteita tutkimuksiin hakeutumiselle

1 e parjaaminen muistioireiden kanssa puolison tuen avulla
e muistioireisen kielteinen suhtautuminen tutkimuksiin menemiseen
e muistioireisen puolison kielteinen suhtautuminen laheisen tutkimuksiin saatta-
miselle
e omaisen hienotunteisuus ja kunnioittava suhtautuminen muistioireisen omaan
mielipiteeseen
e tiedon puute: muistioireet selittyneet luonnollisena osana ikaantymista
e muistioireisen oma pyrkimys salata tai peitella oireita
2 e tiedon puute: muistioireet selittyneet normaalilla hajamielisyydella
e muistioireisen oma kielteinen suhtautuminen tutkimuksiin menemiseen
e muistioireinen itse kieltanyt sairautensa
e muistioireisen voimakas reagointi asian puheeksi ottamisen yhteydessa
e muistioireisen oma kasvojen menettamisen pelko; muistioireinen kokee muisti-
sairauden hapeallisena asiana
e lahiomaisten eriavat mielipiteet tilanteen vakavuudesta
3 e tiedon puute: puheeseen liittyvia oireita ei ole osattu yhdistaa muistisairauteen
lainkaan
e muistioireisen oma pyrkimys salata tai peitella oireita
e muistioireinen itse kieltanyt oireet asian puheeksi ottamisen yhteydessa
e omaisen hienotunteisuus
e terveydenhuollon ammattihenkilon viivastynyt reagointi muistioireiden ilmaan-
nuttua
e tiedon puute: muistioireet selittyneet luonnollisena osana ikaantymista

4 e omaisen hienotunteisuus
e muistioireisen pelot muistitestien tekemiseen ja muistin heikentymiseen liitty-
en
e muistioireisen vahva vastustus tutkimuksiin hakeutumiselle
4b e edeltavien oireiden puute
5 o keskittymisvaikeudet selittyneet luonteenpiirteilla

e asian henkilokohtaisuus vaikeuttanut oireiden tunnistamista

e varhain tehdyn muistitestin aikaan muistisairauden oireet eivat ole tayttaneet
lisatutkimuksien maaraamisen kriteereja

e vakavien muistioireiden ilmaantuessa henkilo ei halua omaehtoisesti hakeutua
tutkimuksiin

Omaiseen liittyvia tekijoita ilmeni neljassa tapauksessa. Kolme neljasta kertoi kokeneensa,
etta hienotunteisuus, laheisen mielipiteen kunnioitus ja toisen loukkaamisen pelko estivat
asioiden eteenpain viemista. Yksi neljasta koki, etta vaikka hanella oli tietoa muistisairauksis-
ta, laheisen sairastuminen on vaikea havaita, koska tata ei havainnoi objektiivisesti eli ulko-

puolisen silmin.

Muistioireiseen henkiloon liittyvia tekijoita ilmeni viidessa tapauksessa kuudesta. Kaikki omai-
set kertoivat, etta laheinen suhtautui muistioireiden puheeksi ottamisen yhteydessa erittain
kielteisesti tutkimuksiin hakeutumiseen. Kolmessa tapauksessa muistioireisella laheisella ko-
ettiin olleen pyrkimys salata, peitella tai kieltaa oireensa. Kaksi omaista koki, etta muis-

tioireinen henkilo koki voimakasta pelkoa tai hapeaa tutkimuksiin menemisen ja muistin me-
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nettamisen vuoksi. Laheisen voimakkaasta reagoinnista asian puheeksi ottamisen yhteydessa

kertoi kaksi omaista.

Kolmessa tapauksessa omainen kertoi, etta tiedon puutteeseen liittyvat tekijat estivat alku-
vaiheessa oireiden yhdistamisen muistisairauteen. Yhden omaisen laheisella ensihavainnot
liittyivat kielellisiin toimintoihin, eika naita oireita osattu yhdistaa muistisairauteen lainkaan.
Muistioireet olivat pitkaan selittyneet kaikissa kolmessa tapauksessa luonnollisena osana
ikaantymista. Lisaksi yksi omainen kertoi, etta vaikka hanella oli hyvat tiedot muistisairauk-

sista, laheisen keskittymisvaikeudet selittyivat ensin luonteenpiirteilla.

Terveydenhuoltoon liittyvia tekijoita kertoi havainneensa kahden muistioireisen omainen.
Toisessa tapauksessa muistioireinen oli hakeutunut itse muistitestiin, mutta omaisen kasityk-
sen mukaan oireet olivat niin lievat, etta laheinen lapaisi muistitestin, mista ei nain ollen ai-
heutunut jatkotutkimuksia. Toisessa tapauksessa omainen koki, etta oireet tunnistanut ter-

veydenhuollon ammattihenkilo oli reagoinut asiaan viiveella.

Kaksi omaista kertoi, etta tutkimuksiin hakeutumisen esteena oli perhesuhteisiin liittyvia teki-
joita. Toisessa tapauksessa muistioireisen puoliso suhtautui kielteisesti tutkimuksiin menemi-
seen, ja toisaalta muistioireinen selviytyi puolison tuella niin hyvin arkielamasta, etta muut
omaiset eivat pitkaan aikaan osanneet huolestua oireista. Toisessa tapauksessa tutkimuksiin

hakeutumisen esteena olivat omaisten valiset mielipide-erot tutkimusten tarpeellisuudesta.

Terveyteen liittyvista tekijoista kertoi yksi omainen. Varhaisen tutkimuksiin hakeutumisen oli
hanen mukaansa estanyt se, etta edeltavia oireita ei havaittu lainkaan, vaan muistioireet oli-

vat puhjenneet yhtakkisesti fyysisen kunnon romahduksen myota.

8.4  Tutkimuksiin hakeutumista edistavat tekijat

Neljantena teemana haastatteluissa olivat muistioireisen henkilon tutkimuksiin hakeutumista
edistavat tekijat. Naita tekijoita on kuvattu ensin haastatteluittain tarkemmin ja tiivistettyna
tekijat on kuvattu taulukossa 3. Edellisen teeman tavoin edistavia tekijoita on myos tyypitelty
tarkastelemalla eri tekijoiden yhtenevyyksia ja sita, kuinka monta omaista on kertonut koke-

neensa samantyyppisia tekijoita laheisen tutkimuksiin hakeutumisen edistajina.

1) Omaisen kokemus oli, etta tutkimuksiin hakeutumista oli edistanyt se, etta muistioireisen
laheisen puoliso kertoi omaisille edenneista oireista ja ilmaisi huolensa, jolloin myos muilla
omaisilla oli herannyt huoli tilanteen vakavuudesta. Kun muistioireisen henkilon puoliso kuoli,
omainen kertoi ottaneensa jamakamman asenteen muistioireisen laheisen tukemisessa tutki-

muksiin menemisen suhteen. Tutkimuksiin menemisesta omainen kertoo keskustelleensa pit-
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kajanteisesti, asiassa vaadittiin peraanantamattomuutta, sitkeytta ja sinnikkyytta. Hyvat ja
suorat puhevalit ja avoimuus, riidattomuus ja toisten kunnioittaminen osana omaa perhekult-
tuuria ovat edistaneet tutkimuksiin hakeutumisesta keskustelua. Tutkimuksiin hakeutumisen
valmistelua on edistanyt jatkuva asioiden lapikaynti ja kertaaminen. Omainen koki, etta muis-
titutkimuksiin menoa edistaisi se, etta huolestunut omainen ottaisi asian puheeksi terveyden-
huollon ammattihenkilon kanssa heti havaitessaan jotain poikkeavaa, jolloin asiaa osattaisiin
tarkkailla muiden terveyspalveluiden kayton yhteydessa. Han oli myos sita mielta, etta muis-
tin testaus tulisi jarjestaa vaivattomammin muun terveyspalvelun kayton oheen ikaan kuin
luonnollisena osana ikaantyneiden terveydenhoitoa, jolloin kynnysta testien tekemiseen ei
olisi. Han ehdotti esimerkiksi muistitestia ajokortin uusimista vaativien tutkimusten yhteyteen
tai vanhojen ihmisten vuositarkastusta tietyssa iassa. Myos tiedon lisaamista ja asenteisiin
vaikuttamista han peraankuuluttaa, koska kokee, etta ikaihmiset pitavat muistisairauksia ha-
vettavana asiana, eika nuoremmilla sukupolvilla ole riittavasti tietoa, jotta asenteet voisivat

kehittya suotuisampaan suuntaan.

2) Omaisella oli ollut jonkin verran taustatietoa muistisairauksista seka oman mummon muis-
tisairauden myota jonkin verran kokemustietoa muistisairauden oireista. Tama edisti hanen
mukaansa oireiden tunnistamista, silla lievatkin oireet pystyy tunnistamaan silloin, kun asias-
ta on aiempaa tietoa ja kokemusta. Edistava tekija on omaisen mielesta se, etta ymmarre-

taan, etteivat tietynlaiset muistioireet eivat kuulu normaaliin elamaan ja vanhenemiseen.

Suurena edistavana tekijana tutkimuksiin hakeutumisessa omainen naki sen, etta muistioirei-
nen oli jo kotisairaanhoidon palveluiden piirissa, jolloin omaisen oli helppo ottaa muistioireet
puheeksi ja keskustella muistitestin mahdollisuudesta sairaanhoitajan kanssa. Kotisairaanhoi-
don ammattihenkildilla oli mahdollisuus myods havainnoida muistioireita kaynneillaan. Ensim-

mainen muistitesti pystyttiin kotisairaanhoidon avulla tekemaan muistioireisen kotona, mika

edisti myos tutkimusten aloittamista huomattavasti. Edistavana tekijana oli omaisen tiukka

vaatimus jatkotutkimuksiin menemisesta ja periksi antamaton asenne asiassa.

3) Tutkimuksiin hakeutumista edisti omaisen mielesta se, etta omainen oli saattajana muis-
tioireisen laheisen muulla laakarikaynnilla ja otti muistioireet puheeksi laakarin kanssa.
Omainen osasi myos huolen herattya hakea itse lisaa tietoa muistisairauksista ja muistitutki-
muksista. Han kertoo, etta edistavana tekijana muistioireisen tutkimuksiin hakeutumisessa on
ollut reilu keskustelu asiasta seka suorat ja avoimet valit ja keskustelukulttuuri omassa per-

heessa.

4) Tutkimuksiin hakeutumista oli omaisen kokemuksen mukaan edistanyt se, etta omainen oli
ollut muistioireisen mukana omalaakarin vastaanotolla muun kaynnin yhteydessa, ja han oli

ottanut huolen muistioireista puheeksi laakarin kanssa. Myos omaisten yhteistyo muistioirei-
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sen asioiden hoitamisessa edisti omaisen mielesta tutkimuksiin menemista, kuten myos omais-
ten avoin keskustelu muistioireista ja aikainen puuttuminen laheisen terveysasiaan, kun huoli
oli herannyt. Omainen toivoisi muistioireiden seulontaa kaikille tietyssa iassa, koska tutkimuk-

siin hakeutumisessa muistioireinen tarvitsee hanen kokemuksensa mukaan ulkopuolista apua.

4b) Tutkimuksiin menemista on edistanyt omaisen apu omalaakarin ajanvarauksessa ja tutki-
muksiin saattamisessa. Omainen kokee, etta tutkimuksiin menemista edistaisi perheen ulko-
puolelta tuleva apu, silla etenkaan puolison ei ole helppoa ottaa asioita puheeksi ja saada

muistioireista menemaan tutkimuksiin.

5) Omaisen kokemuksen mukaan lahipiirin tuki ja aktiivisuus asiassa on suurin edistava tekija
muistitutkimuksiin hakeutumisessa. Hanen mielestaan ikaneuvolat tai tietyssa iassa tehtava

vuositarkastus madaltaisi kynnysta muistitestiin menemiselle.

Taulukko 3: Tutkimuksiin hakeutumista edistavat tekijat

1 e muistioireisen puolison huolestuminen tilanteesta ja asian puheeksi ottaminen
e omaisen jamakka asenne asian hoitamisessa; sitkeys, sinnikkyys ja periksi anta-
mattomuus

e hyvat ja suorat puhevalit laheisen kanssa
e avoimuus, riidattomuus ja toisten kunnioittaminen perheen arvoina
e toistuvat keskustelut muistioireista ja tutkimuksiin hakeutumisesta pitkalla ai-
kavalilla
2 e taustatieto ja kokemus muistioireista muun sukulaisen sairauden kautta
e ymmarrys siita, etta muistioireet eivat kuulu normaaliin vanhenemiseen
e muistioireinen ollut jo muusta syysta kotisairaanhoidon piirissa; ammattihenki-
ot ovat pystyneet arvioimaan tilannetta ja ottamaan tutkimuksiin hakeutumi-
sen puheeksi
e omaisen tiukka ja periksi antamaton asenne asian hoitamisessa
3 e omaisen mukanaolo laakarin vastaanotolla ja asian puheeksi ottaminen samassa
yhteydessa
e omaisen tiedonhaku
o reilu keskustelu asiasta
e suorat ja avoimet valit ja keskustelutapa perhekulttuurissa
4 e omaisen mukanaolo laakarin vastaanotolla ja asian puheeksi ottaminen samassa
yhteydessa
e omaisten keskinainen yhteistyo asian hoitamisessa
e avoin keskustelu muistioireista ja omaisten aikainen puuttuminen asiaan
4b e terveydenhuollon ammattihenkiloiden aktiivisuus muistitestin tekemisessa muun
hoitojakson yhteydessa
e omaisen apu laakarin ajanvarauksessa ja muistin tutkimuksiin saattamisessa
5 e lahipiirin tuki ja aktiivisuus asian hoitamisessa

Omaisiin liittyvia tekijoita koettiin olleen kaikissa kuudessa tapauksessa. Yhteinen piirre kaik-
kien omaisten kokemuksille oli se, etta hoitoon hakeutuminen oli poikkeuksetta koettu riippu-
vaiseksi omaisten asenteista ja aktiivisuudesta asian hoitamisessa. Kahdessa tapauksessa il-

meni, etta omaisen sinnikas asenne ja periksi antamattomuus edistivat laheisen tutkimuksiin
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hakeutumista. Kaksi omaista kertoi edistavaksi tekijaksi sen, etta han oli ollut laheisen muka-
na laakarin vastaanotolla muun asian yhteydessa ja hoitanut asian puheeksi ottamisen laaka-
rin kanssa. Neljassa tapauksessa mainittiin omaisten keskinainen yhteistyo edistavana tekija-

na.

Perhekulttuuriin liittyvia tekijoita nousi esiin kolmessa tapauksessa. Tekijat liittyivat per-
heenjasenten valiseen vuorovaikutukseen. Omaiset kokivat, etta hyvat ja suorat puhevalit ja
avoin keskustelu asiasta edistivat tutkimuksiin menoa. Yhdella oli kokemus, etta riidattomuus

perheen arvona oli edistanyt muistioireiden puheeksi ottamista.

Kahdessa tapauksessa omainen toi esiin tietoon liittyvia tekijoita. Toinen heista kertoi, etta
hanella oli jonkin verran tietoa muistisairaudesta muun sukulaisen muistisairauden myota ja
etta han osasi taman tiedon perusteella oireiden edetessa yhdistaa ne etenevaan muistisai-
rauteen. Toinen kahdesta omaisesta kertoi osanneensa hakea tietoa kummallisten oireiden

ilmettya ja koki taman edistaneen laheisen tutkimukseen hakeutumista.

Terveydenhuoltoon liittyvia tekijoita tutkimuksiin paasyn edistajina oli ollut neljassa tapauk-
sessa. Kaksi omaista kertoi, etta muistitutkimukset oli otettu puheeksi muun laakarikaynnin
yhteydessa. Yhdessa tapauksessa omainen kertoo, etta tutkimuksiin hakeutumista helpotti
suuresti se, etta laheinen sai jo muun syyn takia kotisairaanhoidon palveluita, jolloin omaisen
oli vaivatonta ottaa muistioireet puheeksi terveydenhuollon ammattihenkilon kanssa. Yhdessa
tapauksessa laheiselle oli tehty muistitesti sairaalassa muun hoitojakson yhteydessa tervey-

denhuollon ammattihenkilon aloitteesta.

9 Pohdinta

Tutkimuksessa keratty kokemustieto tuotti tutkimustehtavan kannalta riittavan aineiston.
Aineisto vastasi hyvin tutkimustehtavaan; diagnoosia edeltavan ajanjakson merkittavyys ja
potentiaali varhaisen tunnistamisen edistamisessa tulee esiin tutkimuksen tuloksista. Tervey-
denhuollon ammattilaisille on hyvin tarkeaa ymmartaa, etta omainen on monesti ensimmai-
nen oireiden tunnistaja muistioireiden puhjetessa. Viitaten Aavaluomaan (2011), Juvaan
(2014) ja Granohon ym. (2011), tassakin tutkimuksessa havaitaan, etta muistisairauden ha-
vaitseminen varhaisessa vaiheessa on mahdollista. Omaisten apuun muistioireisen henkilon
hoitoon hakeutumisessa liittyy moninaisia vaikeita seikkoja, mutta omaiset voivat oikein tuet-
tuna olla avainasemassa muistioireisen varhaisessa tutkimuksiin hakeutumisessa. Osallistami-
nen, kuuntelu ja aktivointi seka tiedon lisaaminen voisivat olla keinoja, joilla omaisten teke-
ma oiretunnistus voitaisiin hyodyntaa muistioireisen henkilon varhaisen diagnoosin tavoitte-

lussa. Omaisen huolen pitaisi aina aktivoida myos terveydenhuollon ammattilaista.
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Aineistosta nousi esiin monia mielenkiintoisia seikkoja. Muistisairauden ensihavainnot voivat
olla hyvin erilaisia samassa sairaudessa. Esimerkiksi tiedon puute ja yleiset uskomukset ikaan-
tymisen vaikutuksista muistiin voivat vaikuttaa siihen, etta oireita on vaikea tunnistaa varhai-
sessa vaiheessa. Juva (2015) kirjoittaa artikkelissaan siita, kuinka monitahoisia pulmia liittyy
muistisairauden varhaiseen tunnistamiseen, tutkimuksiin hakeutumiseen ja varhaiseen diag-
nosointiin. Juvan mukaan tavoitteena on diagnosoida muistisairaus varhaisessa vaiheessa, mi-
ka tarkoittaa sita, etta oireet eivat viela heikenna merkittavasti henkilon toimintakykya. Kui-
tenkin monesti tutkimuksiin hakeudutaan vasta silloin, kun toimintakyky on jo heikentynyt
merkittavasti. Hoitoon hakeutumisen kannustamisessa omainen kokee monesti olevansa hyvin
keinoton. Aika tekee tilanteessa tehtavansa, ja keinot loytyvat viimeistaan silloin, kun muis-
tioireisen turvallisuus alkaa vaarantua. Tilanne on ensihavaintotilanteeseen verrattuna hyvin
paljon epaedullisempi muistioireisen kannalta. Ensioireiden ilmaantuessa henkilo usein parjaa
kotona itsenaisesti; turvallisuuden vaarantuessa on sairaus edennyt, eika han ei enaa selviydy

kotona ilman ulkopuolista apua.

Omaisten kertoman mukaan muistioireinen henkilo ei ole useinkaan halukas tai kykeneva ha-
keutumaan omatoimisesti tutkimuksiin siina vaiheessa, kun oireet alkavat haitata hanen sel-
viytymistaan arjesta. Tutkimuksiin hakeutumisen vaikeudet herattavat pohtimaan asiaa myos
henkilon itsemaaraamisoikeuden kannalta. Omaisilla on ratkaistavanaan vaikea yhtalo, jos
henkilo ei halua tutkimuksiin, mutta muistioireet aiheuttavat ongelmia ja vaaratilanteita seka
sairastuneelle etta hanen lahipiirilleen. Omaisten haastatteluista nousikin varsinaisten teemo-
jen ohella esille omista kokemuksista kumpuava toive siita, etta tietyt ikaryhmat alettaisiin
seuloa muistitesteihin kutsumalla. Talloin aloite tutkimuksiin menosta tulisi jostain muualta
kuin omaisilta, ja muistitutkimukset voitaisiin mieltaa luonnolliseksi osaksi ikaantyvien ter-

veydenhuoltoa.

Tassa tutkimuksessa saatiin omaisten kertomusten kautta tietoa siita, kuinka pitkia ajanjakso-
ja ensihavainnoista voi kulua tutkimuksiin hakeutumiseen, ja mitka tekijat mahdollisesti vai-

kuttavat siihen, etta tutkimuksiin hakeudutaan vasta vuosienkin kuluttua. Tarkeana havainto-
na voidaan pitaa sita, etta haastatellut omaiset kaikki kokivat, etta omaisilla on hyvin merkit-
tava tai jopa ratkaiseva rooli muistioireisen laheisen tutkimuksiin hakeutumisessa. Tama saat-
taisi selittaa osin diagnosoimattomien tapausten maaraa, silla yksinaiset henkilot, jotka karsi-

vat pitkalle edenneista muistioireista, jaavat helposti kaiken avun ulkopuolelle.

Jatkotutkimusta taman opinnadytetyon aiheeseen olisi kiinnostavaa tehda mm. yhdistamalla
maarallista tutkimusta samaan aiheeseen. Talla tavoin voitaisiin suuremmalla otannalla kar-
toittaa sita, onko omaisten ensihavaintojen tekemisesta huolestumiseen ja tutkimuksiin ha-

keutumiseen pitkia ajanjaksoja myos suuremmassa otannassa. Omaisten roolia ensimmaisena
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oireiden ulkopuolisena tunnistajana ja edelleen varhaisen diagnoosin saamisen mahdollistaja-

na voitaisiin myos kehittaa tietoisesti.

Ammatillisen kehittymisen kannalta muistisairauksien tutkiminen on perehdyttanyt opinnayte-
tyon tekijan maailmaan, jota jokaisen hoitajan on syyta ymmartaa pintaraapaisua paremmin.
Muistisairaita ihmisia kohtaa terveydenhuollon monilla kentilla, ja kenella tahansa hoitajalla
on vastuu huolen heratessa puuttua potilaan ja asiakkaan oireiluun. Myos omaisten tukeminen
on hoitotyon tarkea toiminto. Puuttuminen vaatii tietylla tavalla paljon rohkeutta ja varmuut-
ta, ja niita lisaavat hyvat tiedot ilmiosta ja muistisairauksista. Etenevan ja invalidisoivan sai-
rauden mahdollisuus on pelottava asia ja vaikea puheeksi oton aihe myos hoitotyossa. Hoito-
tyon ja yksilon kannalta onkin erittain ilahduttavaa, etta suomalaisessa FINGER-tutkimuksessa
(THL 2015) on todistettu tehostetun elintapaneuvonnan ehkaisevan muistisairauksien riskiteki-
joita ja sairastumista. Voidaan siis nayttoon perustuen iloiten sanoa, etta muistisairauksien
hoidossa on paljon muutakin tehtavissa kuin hidastava laakehoito. Toivottavasti tutkimuksen
tuloksia tulevaisuudessa hyodynnetaan esimerkiksi tyoterveyshuollossa, sairaanhoitajien vas-
taanotoilla ja ikaneuvoloissa. Ennaltaehkaisevan tyoote, niin kuin myos varhainen puuttumi-

nen, vaativat yhtalaisesti vastuullista asennetta hoitotyon ammattilaiselta.

Yhteiskunnan kannalta kaikki tieto taman kasvavan ongelman ratkaisussa on hyodyllista. Paine
on talla hetkella asettunut siten, etta potilaiden kotihoitoisuutta halutaan lisata. lkava kylla
myohaan diagnosoitujen muistipotilaiden kohdalla kotihoidon kayntien lisaaminen kymme-
neenkaan kertaan vuorokaudessa ei vakuuttaisi kotona selviytymisesta silloin, kun naiden po-
tilaiden arkipaivaan alkaa kuulua harhailu, eksyminen, hellan tai vesihanan paalle jattaminen
tai avonuotion tekeminen olohuoneen lattialle. Varhaiseen tunnistamiseen ja diagnoosiin on

syyta pyrkia kaikin tavoin.

9.1 Tutkimuksen eettisyys, luotettavuus ja laatu

Etiikka tarkoittaa ihmisten kasityksia siita, mika on oikein ja mika vaarin. Eettisesti kestava
tutkimustyo tarkoittaa sellaista tutkijan toimintaa, joka noudattaa yleisia tutkimustyon peri-
aatteita, hyvia tapoja ja tinkimatonta rehellisyytta seka kunnioittaa ihmisarvoa ja arvioi naita
edella mainittuja nakokohtia tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa ja eri nakokulmista. Tutki-
musaiheen valinnassa ja tutkimuskysymysten asettelussa tulisi pohtia aiheen merkittavyytta
ja tutkimuksen tarkoituksenmukaisuutta. Aineistonkeruun kohderyhman ja tiedonkeruumene-
telman valinnassa on lahtokohtana oltava yksilon loukkaamattomuus ja vapaaehtoinen osallis-
tuminen tutkimukseen. Merkittavaa on varmistaa, etta osallistujat saavat riittavasti tietoa
tutkimuksesta paattaakseen sen perusteella omasta osallistumisestaan. Suostumuksesta huo-
limatta tutkijan on syyta pohtia, ovatko tutkimuksen aihe ja aineistonkeruumenetelma sellai-

sia, etta osallistumisesta ei aiheudu osallistujalle riskia tutkimuksen aikana tai sen jalkeen.
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Tutkimuksen tekijan rehellisyyden periaatteisiin kuuluvat vahintaan vaatimukset siita, etta
tutkimukseen ei plagioida toisten tai omaa aikaisempaa tekstia, tulokset esitetaan sellaisina
kuin ne nousevat esiin aineistosta niita muuttamatta ja etta kaytetyt menetelmat ja tulokset
kuvataan huolellisesti ja tarkasti. Tutkimuksen tekijat, sidosryhmat ja yhteistyokumppanit on

mainittava tutkimuksessa selkeasti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 23—27.)

Omaisten kokemustietoa tutkimuksen tekija pitaa erittain arvokkaana tiedonlahteena, silla
omainen on usein kaikkein lahimpana henkilona muistioireiselle ja mahdollisesti ainoana
avunantajana tutkimuksiin hakeutumisessa, ja hanta voidaan nain ollen pitaa kokemusasian-
tuntijana taman tyon tutkimustehtavan kannalta. Tutkimuksessa pyydetaan henkiloita kerto-
maan tekemiaan ensihavaintoja laheisen muistisairauden alkuajoilta ja kuvaamaan ajanjakso-
ja ensihavainnoista huolestumiseen, puheeksi ottoon ja tutkimuksiin hakeutumiseen. Tekija
on pohtinut, onko oikein herattaa henkilo pohtimaan jalkikateen sita, millainen on ollut lahei-
sen sairaudenkulku ja miten hanet on saatu hoidon piiriin. Haastateltavia kuitenkin informoi-
tiin huolellisesi tutkimuksen sisallosta, ja kukin allekirjoitti suostumuksensa tiedon ja haastat-
telua edeltavan keskustelun pohjalta. Nain ollen voitiin katsoa, etta vapaaehtoisuuden ja it-
semaaraamisen kunnioittamisen periaatteet toteutuivat aineistonkeruussa ja voidaan perus-
tellusti ajatella, etta haastatteluihin valikoitui sellaisia henkilgita, jotka todella halusivat ja-
kaa oman tietonsa tutkimukseen. Tutkimuksen tekija on noudattanut hyvaa tieteellista kay-
tantoa kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Seka eettinen etta laadullinen tavoite talle tyolle on

kuvata haastateltujen henkiloiden kokemuksia muuttumattomina ja mahdollisimman tarkasti.

Teemahaastattelu aineistonkeruun menetelmana antaa haastattelijalle lilkkumavaraa ja va-
pautta tiedonhankinnassa, koska ainoastaan teemat on maaritelty. Tassa eettista pohdintaa
on taytynyt tehda sen suhteen, mita voi kysya ja miten asetella kysymykset, kun puheenai-
heena ovat haastateltavan henkilokohtaiset perheasiat. Kysymyksenasettelun onnistumiseksi
haastattelija teki kaksi esihaastattelua, joiden perusteella haastattelurunkoa saattoi muoka-
ta. Kukin haastattelu eteni kuitenkin teemojen alla hyvin yksilollisesti. Haastattelija pyrki
kaikissa haastatteluissa lukemaan tilanteen kulkua ja noudattamaan hienovaraisuutta kysy-
mysten asettelussa, jotta haastateltava ei olisi kokenut henkilokohtaisten rajojensa tulleen

loukatuksi.

Tutkimustyon laadukkuuden arvioinnissa merkittavina tekijoina ovat reliabiliteetti ja validi-
teetti. Reliabiliteetti eli luotettavuus kuvaa sita, kuinka paikkaansa pitavia ja toistettavia
tutkimuksen tulokset ovat. Reliabiliteettia voidaan todentaa teettamalla yhden henkilon tut-
kimus toistuvasti tai eri henkilon toimesta, jolloin korkean reliabiliteetin tutkimuksessa tulok-
set ovat eri kerroilla samanlaiset. Validiteetti eli patevyys on piirre, jolla arvioidaan tutki-
muksen kykya mitata tutkittavaa asiaa, toisin sanoen sita, miten hyvin tutkimustulokset vas-

taavat tutkimuskysymyksiin. Validius laadullisessa tutkimuksessa on pitkalti pohdintaa siita,
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kuinka tutkija pystyy tarkasti kuvaamaan lukijoille sen, mita tutkittava henkilo on sanoessaan
tarkoittanut; arvioidaan sita, miten hyvin tieto valittyy eteenpain. Laadullisessa tutkimukses-
sa reliabiliteetin ja validiuden arviointi on haasteellista, kun aineistona ovat tutkimukseen
osallistuneiden henkiloiden omat kertomukset. Taman tutkimuksen sisallonanalyysista on ja-
tetty pois alkuperaisilmausten esitys tekstissa, vaikka se voidaan nahda tutkimuksen reliabili-
teettia lisaavana tekijana. Teemarunko ohjaa vahvasti seka haastattelua etta analyysia, ja
siksi tekija on arvioinut, etta analyysin tueksi ei tarvita alkuperaisilmausten sitaatteja. Luo-
tettavuutta tassa tutkimuksessa lisaa se, etta koko tutkimuksen kulku ja aineiston keruun vai-
heet kuvataan yksityiskohtaisesti ja aineiston analyysi avataan lukijalle hyvin tarkasti. (Hirs-
jarvi ym. 2007, 226—228.) Sitaattien poisjattaminen voi tekijan mielesta lisata tutkimuksen
validiteettia, kun paatarkoitus on kuvata ja analysoida tasmallista tietoa, eika niinkaan tulki-
ta tekstia. Taman tutkimuksen sisallonanalyysista on jatetty pois alkuperaisilmausten esitys
tekstissa, vaikka se voidaan nahda tutkimuksen reliabiliteettia lisaavana tekijana. Tutkimuk-
sen kaikissa vaiheissa Tuomi & Sarajarvi (2002, 135, 138) painottavat luotettavuuden arvioin-
nissa sita, etta tutkimuksen kokonaisuuden tulee olla harmoninen ja johdonmukainen. Sisal-
[6sta on noustava selkeasti esiin mita tutkitaan ja miksi, ja tutkijan on esiteltava oma nako-

kulmansa tutkittavaan asiaa.

Tassa tutkimuksessa tekija arvioi luotettavuuden kriteerien toteutuneen hyvin, silla tutkimuk-
sen kohde ja aihe, tarkoitus ja nakokulma ovat hyvin perusteltuja. Tyon aihe on tekijalle hen-
kilokohtaisesti hyvin kiinnostava, ja tama on ollut ensimmainen sysays aiheen valintaan. Teki-
jan useat aikaisemmat keskustelut muistisairaiden henkiloiden omaisten kanssa ovat tuoneet
esiin ihmisten tarpeen puhua muistisairauksista. Muistisairaudet, niiden tunnistaminen ja hoi-
to ovat mita suurimmassa maarin ajankohtainen, inhimillinen, terveydenhoidollinen, yhteis-
kunnallinen ja taloudellinen pulma, joka tulee lahivuosikymmenina kasvamaan ja vaatimaan
entista enemman huomiota meilta kaikilta. Hoitoon hakeutumista on tarpeellista tutkia, jotta
voidaan pohtia sita, milla tavoin muistioireinen henkilo paasee hoidon piiriin mahdollisimman

varhain.
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Liite 1

Liite 1: Teemahaastattelun runko

Taustatiedot:

- Haastateltavan ika ja sukupuoli

- Sairastuneen henkilon ja haastateltavan perhesuhde

- Sairastuneen henkilon diagnoosi, taman hetken tila ja hoitopaikka
Teemat:

1) Muistisairauden ensihavainnot

Minkalaisia kokemuksia teilla on ensimmaisista poikkeavista havainnoista laheisen muistin
toiminnassa?

Minkalaisia kokemuksia ensimmaisista poikkeavista havainnoista laheisen arkitoiminnoissa?
Minkalaisia kokemuksia ensimmaisista poikkeavista havainnoista laheisen kaytoksessa?
Perhetilanne ensihavaintojen aikaan, tyossakaynti, perheenjasenten iat.

2) Ajanjakson pituus ensihavainnoista tutkimukseen hakeutumiseen ja diagnoosiin
Kuinka kauan kului aikaa ensihavainnoista tutkimuksiin hakeutumiseen?

Kuinka kauan kului aikaa ensihavainnoista diagnoosiin?

Missa vaiheessa ensihavaintojen jalkeen olitte/joku muu laheinen oli sita mielta, etta oireet
vaativat tutkimusta?

Kuka otti tutkimuksiin menon puheeksi? Milloin ja miten?
3) Koetut esteet tutkimuksiin hakeutumiselle
Kuinka kauan kului aikaa ensimmaisesta puheeksiotosta tutkimuksiin hakeutumiseen?

Ilmeniko laheisen tutkimuksiin hakeutumisessa esteita tai ongelmia? Jos, niin minkalaisia?

4) Koetut edistdvat tekijat tutkimuksiin hakeutumiselle
Miten tutkimuksiin hakeutuminen tapahtui?
Mika oli tekija, joka sai sairastuneen hakeutumaan tutkimuksiin?

Onko mielestanne olemassa tekijoita, jotka olisivat voineet tukea ja aikaistaa tutkimuksiin
hakeutumista? Perheen sisaisia tekijoita? Kodin ulkopuolisia tekijoita?
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Liite 2: Yhteydenottokirje omaisille

Hei muistipotilaan omainen!

Olisitko kiinnostunut osallistumaan haastatteluun, jota kaytetaan opinnayte-
tyon tutkimusaineistona? Opinnaytetyon aihe on muistioireisen henkilon hoi-
toon hakeutuminen. Haastattelun tarkoitus on saada muistipotilaan laheiselta
tai omaiselta kokemustietoa ajasta ennen muistisairausdiagnoosia. Tutkimuk-
sen tavoitteena on analysoida aineistosta tekijoita, jotka ovat edistaneet tai
hidastaneet hoitoon hakeutumista muistioireiden ilmaannuttua. Tutkimuksen
tulokset raportoidaan opinnaytetyossa maaliskuussa 2015. Opinnaytetyon teki-
ja on terveydenhoitotyon ammattikorkeakoulututkintoa suorittava Hyvinkaan
Laurean opiskelija Paula Lahti. Opinnaytetyon ohjaajana toimii oppilaitoksen
lehtori Johanna Lehti. Haastattelu tehdaan joulukuussa, haastattelija ottaa
yhteytta tarkan ajankohdan ja paikan sopimiseksi. Haastattelu kestaa noin
tunnin. Jos innostuit osallistumaan, voit jattaa yhteystietosi muistihoitaja
Noora Hynnille.

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Minulle on selvitetty ylla mainitun tutkimuksen tarkoitus ja kaytettavat tutki-
musmenetelmat. Osallistun tutkimukseen vapaaehtoisesti. Olen tietoinen sii-
ta, etta tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta minulle kustannuksia, henki-
lollisyyteni jaa vain tutkijan tietoon ja haastatteluani koskeva aineisto havite-
taan aineiston analysoinnin jalkeen. Suostun siihen, etta minua haastatellaan,
ja haastattelussa antamiani tietoja kaytetaan ylla mainitun tutkimuksen ai-
neistona. Voin halutessani perua tai keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen
milloin tahansa.

Paikka ja pvm

Haastateltavan allekirjoitus ja nimenselvennys
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Liite 3: Tutkimuslupa

HYVINKAAN KAUPUNKI

Perusturva
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Paiitds

Liitteat

Tiedoksi

iValmistelija: Lintinen Erja, p. 019 459 4997 )

Hyvink&an Laurea-ammattikorkeakoulussa opiskeleva Paula Lahti hakee tutkimusiupaa
opinndyletybtadn varten. Tutkimuksen tarkoituksena on haastatella Hyvinkaan kaupungin
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