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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia tyoikdisena muistisairauteen sairastu-
neiden ihmisten kokemuksia ja ajatuksia sairastumisestaan sekad sairauden ela-
maan tuomista muutoksista. Aihe jaettiin neljaan eri padteemaan: muistisairauteen
sairastuminen, sosiaaliset suhteet, tydelaman jatkuminen seka siirtymavaiheen on-
nistuminen. Naiden liséksi kartoitettiin tarvetta ja toivomuksia tukipalveluille.

Pyrkimyksena oli saada muistisairauteen sairastuneiden ihmisten oma aani kuulu-
viin, silla heidan nakdkulmastaan aihetta on tutkittu valitettavan vahén. Ohjenuorana
pidettiin sita, etta haastateltavat saisivat kertoa kokemuksistaan mahdollisimman
vapaasti ja etta tutkimustuloksista olisi hy6tya erityisesti heille itselleen.

Tutkimus on toteutettu laadullisena tutkimuksena. Tutkimusmenetelmaksi valikoitui
teemahaastattelu, silla se soveltuu hyvin tilanteeseen, jossa halutaan kasitella tiet-
tyja, ennalta valittuja teemoja mahdollisimman luontevasti antaen haastateltavalle
tilaa kertoa omin sanoin kokemuksistaan. Otos valikoitui Oulun Seudun Muistiyhdis-
tyksen Kiinni elamassa -tyoikaistoiminnan ryhmissa kayvista ihmisista. Kaikilla
heista oli varhaisessa vaiheessa oleva muistisairaus.

Muistisairausdiagnoosi tuo mukanaan valtavan maaran muutoksia sairastuneen
elamaan. Tahan elamanmuutokseen sopeutuminen oli jokaisen kohdalla yksilolli-
nen prosessi, joka johti lopulta sairauden hyvaksymiseen. Haastatteluissa korostui
halu elaa elamaa paiva kerrallaan seké ottaa kaikki irti toimintakykyisista vuosista
niin kauan kuin niita tulisi riittdmaan.

Kehityskohtana tutkimuksesta nousi esiin tarve juuri tydikaisille muistisairaille ihmi-
sille kohdennettuihin palveluihin. Tydkyvyttomyytta aiheuttavan sairausdiagnoosin
saaminen on jokaiselle sairastuneelle merkittava taitoskohta elamassa. Onnistu-
neen siirtymavaiheen takaamiseksi inminen tarvitsee rinnalleen paitsi vahvan sosi-
aalisen verkoston myds sopivat tukipalvelut niin julkiselta kuin kolmanneltakin sek-
torilta. Talla hetkella julkisen sektorin tarjoamat tyoikaisille kohdennetut palvelut ei-
vat ole riittavat.
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The purpose of this study was to investigate what kind of experiences and thoughts
people with young onset dementia (YOD) have about their disorder. The subject
was divided into four main themes: contracting memory disorder, the impacts on
social relationships, continuing working life and a successful retirement. Further-
more, the students wanted to know what kind of support people with YOD thought
they needed.

The aim was to get a better view of YOD and its impact on daily living by interviewing
those who have personal knowledge of subject. There are still very few studies that
have examined the topic so far. It was important that in the interviews those with
YOD could freely tell about their experiences with the disorder. It was also significant
that the findings could be helpful for the subjects themselves.

This research was carried out as a qualitive study. The interviews were implemented
as theme interview. The sample was selected among those who participated in peer
support groups organized by the local memory association in Oulu (Oulun Seudun
Muistiyhdistys ry). All the interviewees had a memory disorder in its early stages.

A memory disorder brings a lot of changes in a person’s life. Adjusting to the change
of lifestyle was a unique process for all but eventually everyone accepted the situa-
tion. The interviewees concurred that they wanted to live one day at a time and enjoy
the life as long as they could live without serious symptoms.

In this study came to the fore that people with YOD need services that are developed
just for them. Diagnosis which lead one unable to work is a big change in life. Suc-
cessful retirement requires that person has both strong relationships and appropri-
ate services not only from the third sector but also from the public sector. At the
moment, services of public sector for people with YOD are not enough.

Keywords: young onset dementia (YOD), Alzheimer’s disease, continuing in work-
ing life, retirement, social relationships
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet on pitkaan mielletty ainoastaan ikaantyvien ihmisten sairauksiksi.
Viime vuosikymmenind on kuitenkin havahduttu siihen, ettd muistisairaus voi puh-
jeta myds nuoremmalla idlla. Talla hetkella Suomessa arvioidaan olevan noin 7000
alle 65-vuotiasta etenevad muistisairautta sairastavaa ihmista (Muistiliitto 2017).
Vuonna 2015 julkaistun Muistibarometri-tutkimuksen mukaan ty6ikéisten muistisai-
raiden vastuutaho on monissa kunnissa epaselva. Ammattilaisten tietoisuus ty6-
ikaisten muistisairauksien piirteista ei tunnukaan olevan niin hyvalla tasolla kuin sen
tulisi olla, jotta sairastuneille voitaisiin taata juuri heille sopivat tukimuodot muuttu-

vassa elamaéantilanteessa.

Tyoikdisena muistisairauteen sairastuvan ihmisen elamantilanne on aivan erilainen
kuin vanhempana vastaavassa tilanteessa olevalla. Ihminen on todennakdisesti hy-
vin aktiivinen elamé&ssaéan niin tyonsa kuin perheensakin parissa. Perheeseen voi
kuulua myds pienempia lapsia, mikali sairaus todetaan hyvin nuorella ialla. Muisti-
sairausdiagnoosin saaminen on suuri elamanmuutos, joka aiheuttaa paljon huolta

ja epavarmuutta seka itsessa etté laheisissa.

Talla opinnaytetyolla halusimme l&hteéd tutkimaan muistisairauteen sairastuneiden
ihmisten omia kokemuksia sairastumisestaan, sairauden kanssa elamisesta seka
sen tuomista muutoksista. Meita kiinnosti etenkin se, kuinka heihin oli suhtauduttu
diagnoosin tultua ilmi ja kuinka heidan tyéuransa oli jatkunut sairastumisen jalkeen.
Taman lisaksi tavoitteenamme oli kartoittaa, millaisesta tuesta he olisivat mieles-
taan siirtymavaiheessa hyotyneet. Sairastuneiden omakohtaisiin kokemuksiin kes-
kittymalla tahdoimme saada lisdd arvokasta tietoa, jota voisi tulevaisuudessa hyo-

dyntaa tyoikaisille raataloityja tukipalveluita kehitettaessa.

Teimme opinnaytetydmme yhteistydsséd Oulun Seudun Muistiyhdistyksen kanssa.
Heidan hankkeesta alkunsa saanut Kiinni Elamassé -tydikaistoiminta keskittyy ni-
menomaan tydikdisena muistisairauteen sairastuneiden ihmisten arjen parantami-
seen. He tarjoavat vertaistuellista klubitoimintaa vasta muistisairausdiagnoosin saa-
neille ihmisille (Oulun Seudun Muistiyhdistys ry). Tassa opinnaytetydssa haastatte-

limme toimintaan osallistuvia, etenevad muistisairautta sairastavia ihmisia.



2 ALZHEIMERIN TAUTI

Kaikista etenevista muistisairauksista Alzheimerin tauti on yleisin niin ikaantyneilla
kuin tyoikaisenakin sairastuneilla. Sairaus voi ilmeta usein eri tavoin, jonka vuoksi
puhutaan taudin eri muodoista. N&ita tautimuotoja ovat muun muassa tyypillinen,
epatyypillinen seka sekatyyppinen Alzheimerin tauti. Kaikkia tautimuotoja yhdistaa

samat yleispiirteet. (Hallikainen ym. 2014, 263-264.)

Varsinaista syyta Alzheimerin taudin synnylle ei tunneta, mutta riskitekijoista on ny-
kypaivana laajasti tietoa. Sairaus on harvinainen alle 65-vuotiailla, mutta yli 85-vuo-
tiailla esiintyvyys on jo 15-20 prosentin luokkaa. Yleensé Alzheimerin tauti etenee
hitaasti seka tasaisesti, mutta my6és nopeamman etenemisen vaiheita voi esiintya.
Keskiméaarin sairauden kesto ensioireista kuolemaan on 12 vuotta. (Hallikainen ym.
2014, 263-264.) Tyoikaisilla taudin kesto voi olla hieman pidempi, silla heilla on
harvoin samalla tavalla muita sairauksia kuin iakkailla inmisilla (Harma & Grano
2011, 126).

2.1 Riskitekijat

Talla hetkella Alzheimerin taudista tunnetaan joitakin puhtaasti periytyvia muotoja.
Nama tautimuodot johtuvat mutaatioista geeniperiméssa, ja ne periytyvat sukupol-
velta toiselle. Yleensa taudin periytyvat muodot alkavat nuorempana kuin Alzheime-
rin tauti yleensa. (Harma & Grano 2011, 121-122.)

Huomattavasti yleisempi on Alzheimerin tavanomainen muoto, jolla ei ole huomattu
olevan perinndllista vaikutusta. Sen riskitekijoita ja ennaltaehkaisya on tutkittu viime
vuosina laajasti. Terveellisia elaméntapoja korostetaan nykydan monien sairauk-
sien yhteydessa ja sama patee Alzheimerin tautiin. Sen lisaksi on huomattu, etta
kouluttautuneisuus ja runsas aivojen haastaminen suojelevat sairaudelta. Elintapo-
jen ja aivojen tietoisen haastamisen ohella yhdeksi itsendiseksi riskitekijaksi voi-
daan luokitella masennus. Masennus itsessaan voi olla myds yksi Alzheimerin tau-
din oireista, mutta tutkimusten mukaan aiemmin sairastettu, vakava masennus voi

nostaa riskia sairastua Alzheimerin tautiin. (Harméa & Gran6 2011, 124.)



2.2 Oireenkuva

Alzheimerin taudin ensimmaiset oireet liittyvat yleensa lahimuistin toiminnan heik-
kenemiseen. Ensimmaisena vaikeutuu uusien asioiden mieleen painaminen, minka
vuoksi myds uuden oppiminen hankaloituu. Sairauden alkuvaiheessa oppimista
kylla vield tapahtuu, mutta se on hitaampaa kuin ennen ja sen eteen on tehtava
paljon toita. Toinen ensioireista liittyy ihmisen toiminnanohjaukseen. Suurien koko-
naisuuksien hallinta alkaa tuntua entistd vaikeammalta ja organisointikyky heikke-
nee pikkuhiljaa. (Harméa & Grano 2011, 125-126.)

Sairauden varhaisessa vaiheessa se ei valttamétta nay viela ulkopuolisille, mutta
yleensa sairastunut itse huomaa esimerkiksi toiminnanohjauksen vaikeutumiseen
liittyvat muutokset. Oireiden kompensoiminen ja niiden kanssa selviaminen kulutta-
vat paljon energiaa ja jaksamista, minka vuoksi sairastunut saattaa tuntea masen-
nuksen tai tyduupumuksen oireita. Sairauden edetessé oireenkuva laajenee ja mu-
kaan tulee esimerkiksi sanojen l6ytymisen vaikeus seka hahmottamisen vaikeudet.
Hahmottamiskyvyn heiketessa paikkojen I6ytyminen vaikeutuu ensiksi vieraissa
paikoissa ja mybhemmassa vaiheessa my0ds tutussa ympadristossa. (Harma &
Grané 2011, 125-126.)

2.3 Tutkimukset

Alzheimerin taudin tutkimukset aloitetaan, kun ihmisella epaillaan olevan jokin ete-
nevistd muistisairauksista. Taméa epailys heraa yleensa heikosta suoriutumisesta
MMSE (Mini-Mental State Examination) -muistitestia tehdessa. Jos edellisen testin
perusteella ndhdaan aihetta tutkia asiaa tarkemmin, tehddan seuraavana CERAD
(The Consortium to Establish a Registry for Alzheimer's Disease) -tehtavasarja seka
neurobiologinen tutkimus. Neurobiologinen tutkimus tehdaan aina tyo6ikaisille, joilla
epéailladn etenevaa muistisairautta. Jos viela ndiden tutkimusten jalkeenkin tulokset
viittaavat muistisairauteen, toteutetaan seuraavana aivojen magneettikuvaus. Al-
zheimerin taudin diagnoosi voidaan vahvistaa, jos aivojen magneettikuvassa nakyy

muistisairauteen viittaavia muutoksia. Sen jalkeen tehdaan viela selkaydinnestetut-



kimus, jonka pohjalta voidaan my6s vahvistaa diagnoosi. Viimeisena tutkitaan aivo-
jen positroniemissiotomografia, ja jos tutkimuksessa havaitaan tautiin viittavia muu-

toksia, voidaan diagnoosi vahvistaa. (Hallikainen ym. 2014, 270.)

2.4 Laakehoito

Alzheimerin taudin ladkehoito aloitetaan mahdollisimman pian diagnoosin selvittya.
Kuitenkin ennen hoidon aloitusta pyritdan poistamaan muut psyykkista suoritusky-
kya haittaavat tekijat kuten kiputilat, sopimaton laakitys seka tarkistamaan, etta mi-
kaan perussairaus ei ole huonossa hoitotasapainossa. Usein Alzheimerin tautia sai-
rastavilla on muitakin sairauksia, joita hoidetaan la&dkkeiden avulla. Talloin tarkeaa
on huomioida mahdolliset laakkeiden yhteisvaikutukset. Ensisijaisina la&dkkeiné kay-
tetdan jotain kolmesta asetyylikoliiniesteraasin estgjista: donepetsiili, galantamiini
tai rivastigmiini. Myds memantiinia kaytetdan Alzheimerin laékitykseen etenkin, jos

asetyylikoliiniesteraasin estéja ei sovi sairastuneelle. (Hallikainen ym. 2014, 271.)

2.5 Muita tyoikaisilla havaittuja muistisairauksia

Alzheimerin taudin lisaksi tyoikdisend muistisairauteen sairastuneilla on todettu
useita muita muistisairauksia. Esimerkiksi otsa-ohimolohkorappeuma, CADASIL,
Lewyn kappale —tauti ja Parkinsonin taudin muistisairaus ovat suhteellisen yleisia

muistisairauksia tydikaisend muistisairauteen sairastuneilla.

Otsa-ohimolohkorappeumiin kuuluu kolme muistisairautta, jotka kaikki aiheuttavat
vaurioita etenkin aivojen otsa- ja ohimolohkoihin. Naita ovat otsalohkoperainen
muistisairaus, sujumaton afasia ja semanttinen dementia. Otsa-ohimolohkorap-
peumien osuus kaikista esiintyvista muistisairauksista on muutaman prosentin luok-
kaa. Se on kuitenkin huomattavasti yleisempi tyoikaisilla kuin iakkailla ja onkin esi-
tetty, ettd sen esiintyvyys tyoikaisten muistisairauksista olisi noin 10-15 prosenttia.
(Harma & Grano 2011, 131.)

Verisuoniperaisista eli vaskulaarisista muistisairauksista CADASIL (Cerebral Auto-
somal Dominant Arteriopathy with Subcortical Infarct and Leucoencepghalopathy)
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on ainoa, joka esiintyy yleisesti tytikaisilla. Se on perinnéllinen sairaus, jota tava-
taan pddasiassa vain Suomessa. Talla hetkella sairastuneita arvioidaan olevan noin
200. Oireet alkavat yleensa 40-50 vuoden idssa ja niihin kuuluvat toistuvat aivoin-
farktit, mielialamuutokset, yleinen hidastuminen seka muistin ja tiedonkasittelyn hei-
kentyminen. Usein oireistoon kuuluu myds nuoruudessa alkanut vaikea, aurallinen
migreeni. Sairauteen ei ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta turvallisuudesta
huolehtien voi esimerkiksi kolinergisia AKE-laakkeita kokeilla. (Harma & Grano
2011, 143-144.)

Lewyn kappale -tauti on tunnettu vasta reilut kaksikymmenta vuotta. Kaikenikaisten
muistisairauksista sita on noin 5-10 prosentilla. Usein Lewyn kappale -tauti esiintyy
yhdessa jonkin muun dementiaa aiheuttavan sairauden, kuten Alzheimerin taudin,
kanssa. Sairastuneen aivojen kuorikerrokselle kertyy mikroskooppisen pienia her-
mosolujen sisédisia muutoksia eli Lewyn kappaleita. Lewyn kappaleiden olemassa-
olo on tiedetty jo kauan, silla ne ovat osassaan myos Parkinsonin taudissa. Lewyn
kappale -taudissa Lewyn kappaleita sijaitsee aivokuoren lisaksi jonkin verran tyvitu-
makkeissa. (Harma & Gran6 2011, 133-135.)

Parkinsonin tauti vaurioittaa aivojen syvissa osissa olevien tyvitumakkeiden toimin-
taa. Hermosolut, jotka kayttavat dopamiinia valittajadaineena, rappeutuvat ja kuole-
vat. Talloin valittajaaineiden tasapaino jarkkyy. (Harma & Grano 2011, 137.) Parkin-
sonin taudin muistisairaus on hitaasti eteneva ja muistuttaa piirteiltaan Lewyn kap-
pale -tautia. LAdkehoito sek& kuntoutusmuodot ovat samanlaiset kuin Alzheimeria-
kin sairastavalle henkildlle. (Hallikainen ym. 2014, 295-296.)
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3 TYOIKAISTEN MUISTISAIRAUKSIEN ERITYISPIIRTEET

Muistiongelmalla tai -hairidlla tarkoitetaan mité vain subjektiivista tai objektiivista toi-
minnan hairiéta muistissa. Toiminta muistissa voidaan ryhmitella eri toimintoihin ku-
ten mieleen painaminen, mieleen palauttaminen ja mielessa pitaminen. Jokainen
naista ryhmista voi hairiintya erikseen. Masentuneena ihminen voi kokea, etta asi-
oiden mieleen painaminen tuottaa ongelmaa ja taas Parkinsonin sairautta sairasta-
valle mieleen palauttaminen voi olla haastavaa. Aina ei voidakaan olettaa, etta muis-

tiongelma johtuisi juuri muistisairaudesta. (Harma & Grano 2011, 110.)

3.1 Muistisairaus tydiassa

Suomessa arvioidaan olevan noin 7000-10 000 tydikaisend etenevaan muistisai-
rauteen sairastunutta ihmista (Harma & Grand 2011, 119). Sairaudet ovat periaat-
teessa samoja kuin idkkaillakin, mutta perinndllisten, usein harvinaistenkin, sairauk-
sien maara on suurempi. Niiden esiintyvyydesté on tehty joitakin tutkimuksia, mutta
kaytettyjen menetelmien perusteella naita tutkimuksia ei voida pitéaa luotettavina. On
kuitenkin todettu, etta esimerkiksi otsa-ohimolohkorappeumia on tydikaisilla suh-

teessa enemman kuin iakkailla. (Harma & Grano 2011, 153.)

Muistisairaus muuttaa valtavasti etenkin tyoikaisen totuttua arkea. Alle 65-vuotiaan
ihmisen elama koostuu yleensa pitkalti tyosta, perheesta, harrastuksista ja ysta-
vista. Muistisairausdiagnoosin my6ta monet naista elaman osa-alueista muuttavat
muotoaan. Tydelama jaa usein pois heti aluksi, ellei sairastunut itse ole kiinnostunut
soveltamaan tyotehtaviddn. Perheessa saattaa olla jopa kouluikaisia lapsia, joille
asian ymmartaminen ei valttamatta ole niin yksiselitteista. Jossain vaiheessa myos
parisuhde muuttaa merkitystaan, eika sita valttamatta koeta enda samanlailla tasa-
arvoiseksi kuin ennen. Harrastaminen ja aivojen haastaminen tekevat hyvaa viela
muistisairauden puhjettuakin, mutta edessa saattaa olla my6s rakkaasta harrastuk-

sesta luopuminen. (Harméa & Grand 2011, 154.)

Koska tyoikaisend muistisairauteen sairastuneita on suhteessa paljon vAhemman

kuin ikaantyneita, ei heihin useinkaan osata suhtautua tarpeeksi yksilollisesti. P&a-
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saantdisesti kaikki muistisairaille kohdennetut hoiva- ja kuntoutuspalvelut ovat laa-
dittu iakkaille inmisille sopiviksi. Tallainen paivakuntoutustoiminta tai pitkaaikaishoi-
don yksikko ei valttamatta kohtaa kaikkia tyoikaisend muistisairauteen sairastuneen
toiveita ja tarpeita. Sen takia olisikin tarkedd, etta aihetta tutkittaisiin ja palveluita
kehitettaisiin koko ajan lisaa. (Harma & Grand 2011, 154.)

3.2 Ensioireista diagnoosin saamiseen

Ruth Chaplin ja lan Davidson (2016) tutkivat tydikdisend muistisairauteen sairastu-
neiden ensioireita: kuinka ne tulivat esille, miten kollegat reagoivat niihin seka oliko
sairastuneilla joitain tapoja tai tekniikoita hallita naita oireita tyopaikalla. Tutkimusta
varten haastateltiin viitta ihmista 58—74 ikdvuoden véliltad. Kolme heista ei ollut enaa

tyoelamassa ja kaksi oli osa-aikaisesti elakkeella.

Useimmilla tutkimukseen osallistuneista muistisairauden oireet tulivat aluksi ilmi 1&-
himuistin heikentymisenda. Ihmisten nimien muistaminen sek& uusien asioiden opet-
teleminen koettiin vaikeaksi. Kukaan tutkimukseen osallistujista ei olisi voinut arvata
ensioireiden ilmaannuttua, etté ne olisivat alkua jostain suuremmasta ja vakavam-
masta muutoksesta. Eras tutkimukseen osallistuneista ajatteli, ettd terveydentilan
heikkeneminen on vain seurausta firman laajentumisesta seka tasta johtuneesta
tyomaaran kasvusta. Toinen osallistuja ajatteli ensin oireiden johtuvan hé&nen hei-
kentyneesta nakokyvystansa. Kuitenkin jokainen ymmarsi jonkin ajan kuluttua, etta
kyse onkin jostain normaalista poikkeavasta. Jokainen haastatelluista keskusteli
asiasta aluksi puolisonsa kanssa ja puolisot rohkaisivat seka tukivat heita ammat-
tiavun hakemisessa. (Chaplin & Davidson 2016, 150-151.)

Myds Johannessen ja Moller (2011) ovat tutkineet aihepiiria itse sairastuneita haas-
tatellen. Norjalaisruotsalaisessa tutkimuksessa keskityttiin muistisairauteen sairas-
tuneiden ihmisten kokemuksiin sairauden kanssa elamisesta ja ndiden haastattelu-
jen pohjalta my6és maariteltiin tydikaisten muistisairaiden palveluntarpeen erityispiir-
teitd. Tutkimukseen haastateltiin 20 tydikdisend muistisairausdiagnoosin saanutta

henkil6a.
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Tutkimuksesta kavi ilmi, ettei muistisairausdiagnoosin saaminen ole aina aivan yk-
siselitteista. Tyoikaisella oireet voidaan liittaa helposti loppuun palamiseen tai suu-
ren tydtaakan aiheuttamaan stressiin. (Johannessen & Moéller 2011, 414-415.) Toi-
sinaan voikin olla haastavaa erottaa, johtuuko muistin heikkeneminen stressista ja
vasymyksesta vai jostakin vakavammasta, silla molemmat voivat oireilla samankal-
taisesti. Arkea hankaloittava muistin toiminnan muutos tulee kuitenkin aina ottaa

vakavasti, silla muisti ei koskaan heikkene ilman syyta. (Harma & Gran6 2011, 99.)

Etenevan ja parantumattoman sairauden diagnoosin saaminen on aina ihmiselle
raskas tilanne. Ihminen voi jopa kokea, etta hanet luokitellaan toisen luokan kansa-
laiseksi tai leimataan tietynlaiseksi. Diagnoosin saaminen voi vaikuttaa myds ihmi-
sen omakuvaan ja saada hanet tuntemaan itsensa taakaksi yhteiskunnalle. (Johan-
nessen & Moller 2011, 414-415.)

3.3 Elamé&a muistisairauden kanssa

Johannessen ja Mdller (2011, 416) kuvailivat tutkimuksessaan muistisairauteen sai-
rastuneen kokemuksia oireistaan seka keinoja selvita niiden kanssa. Muistisairau-
teen sairastuneella muistiongelmat alkavat lahimuistista. Etenkin sairauden alkuvai-
heessa ihminen voi keksid monenlaisia tapoja yllapitéda toimivaa arkea. Aikataulut
ja muut tarkeat asiat on laitettava yl6s jonnekin, josta ne voi tarkistaa ja esimerkiksi
navigaattori on korvaamaton apu ulkona liikkuessa. Muistisairauteen sairastuneet
kuvailivat sairauden vaikuttavan aluksi etenkin liikkkeiden suorittamisen nopeuteen:
kaikki oli tehtava hieman aiempaa hitaammin. Usein he myos tunsivat itsensa taval-
lista vdsyneemmiksi seké toisinaan huolestuneiksi tai rauhattomiksi. Joskus saattoi
tuntua kuin aivot olisivat lakanneet toimimasta, eikéa normaali toiminnanohjaukseen
tarvittava ajattelu vain yksinkertaisesti onnistunut. Vaikeuksia oli usein my6s sosi-
aalisissa tilanteissa, silla keskustelun seuraaminen ja kommunikaatio muiden

kanssa vaikeutui muistisairauden oireiden ilmettya.

Muistisairauden kanssa elamaan oppiminen vie aikaa. Toisinaan ihminen voi kokea
olevansa arsyyntyneempi sairauden alkuvaiheessa, jolloin oireet ja yleinen kapasi-
teetin heikentyminen tulevat taysin uutena asiana. Lopullinen sairauden hyvaksymi-

nen voi kestaa useita kuukausia, mutta ajan kuluessa sen kanssa oppii elaméaan.
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llImenevien oireiden vuoksi elamassa tulee kuitenkin usein vastaan muutoksia. Mah-
dollisuudet osallistua aiempiin harrastuksiin voivat vaheta, julkisen liikenteen kaytto
tuottaa hankaluuksia, eika ystavyyssuhteidenkaan yllapito tai luominen ole enaa
yhta helppoa kuin aiemmin. Tarkeda on kuitenkin se, ettd ihmisella on yha miele-
kasta tekemistd, jonka parissa han saa aikansa kulumaan ja voi yha tuntea itsensa
arvokkaaksi toimintakyvyn heikkenemisesta huolimatta. (Johannessen & Moller
2011, 416-417.)

3.4 Muistisairauden vaikutus omaan identiteettiin

Maarit Lampela (2013, 41-42) on tutkinut laajasti muistisairauteen sairastuneiden
ihmisten kokemuksia gradussaan Eldmé&n Don Quijote. Tutkimuksen perusteella
voidaan sanoa, etta kokonaisvaltaisen luonteensa puolesta muistisairaus voi vaikut-
taa merkittévasti sairastuneen ihmisen identiteettiin ja mindkuvaan. Positiivisen mi-
nakuvan sailymisen kannalta on tarkeaa, etta inmisille tarjotaan riittavasti ja oikea-
aikaisesti sek& neuvontaa ettad konkreettisia palveluita. Tieto muistisairauden luon-
teesta auttaa ymmartamaan muutoksia, joita tulee kohtaamaan omassa arjessaan

sairauden edetessa.

Muistisairaus tulee vahvasti esille myds ihmisten valisessa vuorovaikutuksessa. Ih-
minen itse voi kokea sairauden tuomat oireet, kuten sanojen tai asioiden unohtelun
kiusallisena ja ne voivat aiheuttaa hapeantuntemuksia. Ratkaisevaa henkilon iden-
titeetin muodostumisen kannalta on, kuinka ymparilla olevat muut ihmiset haneen
suhtautuvat. (Lampela 2013, 43.) Taméan vuoksi ei voidakaan tarpeeksi korostaa,
kuinka tarkeda on kohdata muistisairauteen sairastunutkin ihmisena sen sijaan, etta

hanta katsottaisiin sairaus edella.

3.5 Sosiaaliset suhteet muutoksessa

Stigmalla tarkoitetaan ihmisten keskuudessa yleisesti vallitsevaa negatiivista kasi-
tysté jostakin sairaudesta. Kognitiivisia kykyja, kuten ajattelua tai toiminnanohjaus-
kykya heikentavat sairaudet saavat herkasti osakseen negatiivisia ennakkoluuloja,
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jotka perustuvat vaariin oletuksiin ja tietamattomyyteen. Nain ollen myds muistisai-

raudet koetaan vahvasti stigmatisoivina sairauksina. (Burgener & Twigg 2007, 58.)

Muistisairauteen sairastuminen voidaan kokea erityisen leimaavana silloin, kun sii-
hen sairastutaan tyoikéisena. Johannessenin ja Mdllerin (2011, 418) tutkimuksessa
suurin osa sairastuneista kuitenkin koki, etta sairaudesta on parasta puhua avoi-
mesti ja peittelemattd, kunhan on vain ensin selkeyttanyt asiat itselleen. Haastatel-
tavat kuvailivat, kuinka he olivat ensiksi hieman arastelleet sairaudesta kertomista,
mutta lopulta kokeneet sen erittdin positiivisena kokemuksena. Avoimuus omasta
sairaudestaan puhuttaessa voi auttaa myods muita ihmisiad suhtautumaan muistisai-

rauksiin ennakkoluulottomammin ja turhia pelkdamatta (Muistiliitto 2014, 7).

Lampelan (2013, 33—-36) pro gradu -tutkimuksessa sosiaaliset suhteet koettiin viela
muistisairauteen sairastumisen jalkeenkin erittain tarkeiksi. Eniten voimaa antoi yh-
desséolo oman perheen, etenkin lasten ja lastenlasten kanssa. Hyddyksi oleminen
koettiin tarkeaksi, silla se lisasi tunnetta omasta tarpeellisuudesta. Laheiset ihmis-
suhteet tarjosivat myds hyvan keinon kiinnittyd arkeen ja nauttia elamasta. Taman
lisdksi kertojat kuvailivat saavansa laheisiltdan apua arkiaskareissa, kuten laskujen

maksamisessa tai talouden hoidossa.

Kaikki tutkimukseen osallistuneista olivat sitd mielta, etta ystavat olivat vahentyneet
sairauden myo6ta. Sosiaalisen verkoston kapeneminen aiheutti toisille yksinaisyyden
tunteita. Vertaistukiryhman tapaamiset koettiin positiivisina kokemuksina, joiden
avulla sai solmittua myds uusia ystavyyssuhteita edellisten tilalle. Vertaistukiryhman
jasenet koettiinkin tarkeéksi osaksi omaa sosiaalista verkostoa. (Lampela 2013, 36—
38.) Myds Johannessenin ja Mdllerin (2011, 417) haastateltavista suurin osa koki,
ettd ystavyyssuhteiden luominen ja sailyttaminen oli sairastumisen jalkeen vaike-
ampaa. Osa sairastuneista poti huonoa omatuntoa siita, ettei pitdnyt ystaviinsa yh-

teyttd endd samanlailla kuin aiemmin.

3.6 Kohdennetut tukipalvelut

Lampelan (2013, 44) tutkimuksesta kay ilmi, etteivat sairauden varhaisessa vai-

heessa olevat henkildt valttaméatta osaa viela maaritella mahdollista tuen tarvettaan.
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Tukea antaviksi tahoiksi miellettiin erityisesti kolmas ja neljas sektori. Kolmannella
sektorilla toimivat etenkin yhdistykset, jotka tarjoavat yleensa kaytannon opastusta,
vertaistukea sekd mahdollisesti muita tukevia palveluita. Neljas sektori sen sijaan
koostuu perheestéa ja muista laheisista ihmisistd, joilta voi saada paitsi asiointiapua
niin myos keskusteluseuraa, kun jokin asia mietityttaa. Virallisista palveluista puhut-
taessa korostuivat asumispalvelut ja niissa tarkeimpana asiana pidettiin niiden so-

veltuvuutta omanikaisille seka yksilokohtaista muokkautuvuutta.

Johannessenin ja Moéllerin (2011, 416—-417) haastateltavista suurimmalla osalla oli
jonkinlaista tietoa muistisairauksista jo ennen omaa diagnoosia. Tietoa oli saatu la-
hinnd mediasta sek& omien kokemusten kautta oman perheenjasenen tai laheisen
sairastuttua muistisairauteen. Yleensa sairastuneet olivat omalla kohdallaan kiin-
nostuneita siitd, kuinka kauan heilla uskottiin olevan aikaa jaljella, mutta toiset halu-
sivat myos elaa vain paivan kerrallaan. Tarkeané haastateltavat pitivat sita, ettei
kaikkea informaatiota anneta samalla hetkell&, jolloin he ovat kuulleet sairaudestaan
ensimmaisen kerran. Tiedon vastaanottamiseen oltiin valmiita vasta sitten, kun sai-

raus oli ensin jollain tasolla hyvaksytty.

Samaisesta tutkimuksesta nousi esiin tarve tyoikaisille muistisairauteen sairastu-
neille kohdennetuista palveluista. Useat haastatelluista kertoivat kokeneensa erit-
tain vaikeita aikoja heti diagnoosin saamisen jalkeen ja olisivat kaivanneet tukea
juuri tahan hetkeen. Harva sellaista oli kuitenkaan saanut. Samalla tutkimus todis-
taa, ettd huolimatta toimintakyvyn lievista heikentymista, pystyy vasta muistisairaus-
diagnoosin saanut hyvin kuvailemaan kokemuksiaan seka esimerkiksi palveluntar-
vettaan. (Johannessen & Moéller 2011, 419.)

3.7 Terveydenhuollon suhtautuminen

Asiakkaan kanssa tydskenneltédessa on tarkeaa luoda suhde, jossa asiakas haluaa
tyoskennella ja tyontekija haluaa auttaa asiakastaan. Tytskentelysuhteesta hyvan
tekee se, ettd suhde on vastavuoroinen. Tyontekija ei saa asettaa asiakasta pelkas-
taan tarkastelun kohteeksi, vaan hanen tulee ottaa asiakas mukaan miettimaan eri

nakodkulmista, kuinka nykyista elamantilannetta voisi parantaa. Jos ammattilainen
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asiakkaan kohdatessaan tekee seka sanoo asiat niin, kuin ne ovat, mutta ylimieli-
sesti ja asiakasta vaheksyen, tydskentely on luultavasti tuloksetonta. Talldin asiakas
tuntee olonsa epamukavaksi eika pysty avoimesti pohtimaan tilannettaan. Vastaa-
vasti asiakas ndkee yleensa myonteisemmassa valossa tyontekijan, joka saattaa
tehda virheitd mutta suhtautuu asiakkaaseen kuitenkin positiivisella sek& kunnioit-
tavalla asenteella. (Sarkeld 2011, 27-39.)

Johannessenin ja Mdllerin (2011, 418) tutkimuksessa muistisairauteen sairastuneita
ja heidan perheitaan kohdeltiin padasiassa huomaavaisesti terveydenhuollon puo-
lelta. Yleisesti haastatelluille oli jAdnyt sellainen mielikuva, ettd terveydenhuollon
ammattilaisilla oli aikaa keskustella ja vastata itsed pohdituttaviin kysymyksiin.
Osalle oli kuitenkin jaanyt myds negatiivisia tuntemuksia terveydenhuoltohenkil®-

kunnan tavasta kohdata sairastunut.

3.8 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan toisten samantapaisessa tilanteessa olevien ihmisten tu-
kea. Esimerkiksi sairaudesta voi olla helpottavaa puhua toisten samassa tilanteessa
olevien tai olleiden ihmisten kanssa. Asioiden jakaminen seka toisten kuuntelemi-
nen voi avata uusia ndkokulmia ja selkiyttdd samalla myds omia ajatuksia. Vertais-
tukea voi saada itse muistisairauteen sairastunut henkilo tai esimerkiksi sairastu-
neen laheiset. Vertaistuki voi helpottaa myos yksindisyyden tunnetta, silla sen avulla
ihminen voi huomata, ettei ole yksin asian kanssa, saati ainut samassa tilanteessa
oleva. (Hallikainen ym. 2014, 81.)

Vertaistuki voi olla toimintaa, joka on ohjattua seka tarkoituksella jarjestettya, mutta
sitd voi saada myos yllattéden. Vertaisohjaaja tai koulutettu ammattilainen voi toimia
vertaistukiryhman ohjaajana, mutta ryhma voi hyvin kokoontua myds ilman min-
kaanlaista ohjaajaa. Yhtena vertaistukiryhmén voimaannuttavana asiana voikin toi-
mia se, ettd ryhménjasen saa mahdollisuuden irtaantua sairastuneen roolistaan ja
auttaa muita samassa tilanteessa olevia sen sijaan, etta olisi itse aina avun koh-
teena. Tyoikaisten muistisairaiden vertaistukiryhmén jasenet kertovat tapaamisten
olevan viikon tarkeimpia hetkid ja siella vallitsee aivan omanlaisensa huumori.
(Harmé & Grant 2011, 344-345.)
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Juhani Luomala (2016, 23) on tutkinut vertaistuen merkitysta opinnaytetytssaan
Tyoikdisen muistisairauteen sairastuneen kokemus vertaistuen merkityksellisyy-
desta. Otos on koottu niin ikd&dn Oulun Seudun Muistiyhdistyksen silloisen Kiinni
elamassa -hankkeen vertaistukiryhmé&én osallistuneista. Tutkimuksen perusteella
voidaan sanoa, etta tydikaisena muistisairauteen sairastuneet inmiset kokevat ver-
taistukiryhman erittain tarkeéksi ja positiiviseksi asiaksi. Vertaistuen mahdollisuus
lisda ihmisten elamanlaatua luoden heille positiivisia tunnekokemuksia seka uskoa
eteenpain selviytymisesta. Samalla se vahvistaa osallisuuden ja ryhmaan kuuluvuu-

den tunnetta seka toisaalta korostaa ihmisen yksil6llisyytta.

3.9 Tulevaisuuteen katsominen

Muistisairauden kanssa elaessa yksi suurimmista haasteista on hyvaksya, etta ete-
neva sairaus tuo jatkuvia muutoksia elamaan. Sairauden eteneminen on aina yksi-
I6llinen prosessi, eikd kukaan voi tarkkaan sanoa, kuinka nopeasti uusia oireita il-
menee. (Harméa & Grand 2011, 213.) Elisa Virkola (2014) on tutkinut vaitoskirjas-
saan laajasti yksinasuvien muistisairauteen sairastuneiden naisten kokemuksia sai-
raudestaan. Yhtena tutkimuksen osana on tarkasteltu muistisairauden vaikutusta

tulevaisuuden nakemiseen.

Tutkimuksessa nousi tulevaisuutta pohdittaessa esiin kaksi paateemaa: epatietoi-
suus sairauden etenemisestd ja mindkuvan muutoksesta seka tulevaisuudessa
haamottavat asumisen muutokset. Tulevaisuus herétti osassa pelkoa juuri sen ar-
vaamattomuuden ja ennustamattomuuden vuoksi. Tulevaisuuden min&é kuvailta-
essa saatettiin kayttaa nimityksia "hopo”, "kaheli” ja tyhma”, mika heijastaa vahvasti

muistisairauden leimaavaa luonnetta. (Virkola 2014, 250-251.)

Tulevaisuus voi tuoda mukanaan my6s turvattomuuden tunteita. Osalla voi herata
pelko siita, etta sairauden edetessa alkaa kokea yksindisyyden tunteita tai jaa ko-
konaan yksin. Yksinaisyyden pelkoa voi lisdtd myos tieto siitd, ettd kommunikointi
ja ymmarretyksi tulemisen taito tulee ajan saatossa heikkeneméaan. (Virkola 2014,
252-253.)
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Toisaalta sairauden tuomista muutoksista kannattaa etsia myos positiivisia puolia.
Varhaisessa vaiheessa diagnosoitu muistisairaus tarjoaa kantajalleen todennakoi-
sesti viela monta elamantayteista vuotta (Muistiliitto 2014, 5). Muistisairausdiagnoo-
sin saaminen voikin herattaa ajattelemaan, etta elaa taytyy tassa ja nyt, ei sitten kun
jokin asia on suoritettu. ElAmanasenne voi muuttua avoimemmaksi ja ihminen voi
antaa itselleen oikeuden tehda ja kokea asioita, joita han on halunnut pitkdan ko-
keilla. Parhaassa tapauksessa sairauden avulla oppii elamaan kiinni tdssa het-
kessa. (Harma & Gran6 2011, 216.)
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4 MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUKSET TYOELAMAAN

4.1 Tyon merkityksesta suomalaisille

Suomalainen yhteiskunta pydrii vahvasti palkkatyon ymparilla ja ammatin voidaan-
kin katsoa olevan yksi niista isoista tekijoista, jotka maarittelevat inmisen identiteet-
tia. Ihmisen arvoa ja asemaa on totuttu arvioimaan hanen tekemansa tyon ja saa-
mansa palkan perusteella. Ty6ttomyystilastoja seurataan tarkasti ja ty6ttomyys koe-
taan yhteiskunnassamme herkasti ongelmana, mika kertoo osaltaan siitd, kuinka
paljon palkkaty6ta todella arvostetaan. On kuitenkin hyva muistaa, ettei palkkatyo
ole ollut talla tavalla hallitseva vield puoli vuosisataa sitten. (Melin ym. 2005, 8.)

Maatalousyhteiskunnassa tyon ja vapaa-ajan raja oli erittéin hailyva. Maatilan pito
oli elamantapa, joka rytmitti paivaa omalla tavallaan. Nykypaivana ihmiset haluavat
sen sijaan erotella tyon ja harrastukset tarkasti toisistaan. Ihmiset jakautuvat karke-
asti ottaen niihin, jotka tekevat tyota ainoastaan siitd saatavan korvauksen tahden
eli suhtautuvat siihen valineellisesti seka niihin, jotka tekevat tyota paadasiassa tyon
itsensa vuoksi. (Melin ym. 2005, 10-14.)

Kaikkein instrumentaalisimmin ty6hon suhtautuvat tyottomat sekd tavanomaista
palkkatyota tekevat. Tyontekoon véhiten instrumentaalisesti suhtautuvat sen sijaan
yrittajat seka palkkatyota tekevista esimiesasemassa olevat henkilot. Naisten voi-
daan katsoa samaistuvan tyohonsa useammin kuin miehet. (Melin ym. 2005, 10—
14.)

4.2 Tyonteon vaikeutuminen seka mahdollisuudet tydssa jatkamiseen

Ennen varsinaista muistisairausdiagnoosia ihmiselld ilmenee usein huoli muistinsa
toiminnasta. Tydikaisella ensimmaiset oireet iimenevat yleensa tydpaikalla. Johan-
nessenin ja Mallerin (2011, 414) tutkimukseen haastatelluista moni oli sita mielta,
etta muistisairauden oireiden ilmetessa voi muuttuneisiin tyétehtaviin sopeutuminen

vaikeutua ja uusiin eteen tuleviin haasteisiin vastaaminen alkaa tuntua entista tyo-
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ladmmalta. Toisaalta muistisairauden ensimmaiset oireet voivat jaada myods koko-
naan huomaamatta sairastuneelta itseltdan, mutta silloinkin hadnen perheensa ja
kollegansa ovat yleensa pistaneet merkille muuttuneen kaytoksen. Muistioireet
saattavat pahentua nopeaankin tahtiin ja ennen pitkda ne tekevat tyénteosta niin

raskasta, ettd paras ratkaisu on siirtya varhennetulle elakkeelle.

Muistisairausdiagnoosin saaminen ei kuitenkaan automaattisesti tarkoita sita, etta
ihminen joutuisi siirtymaan suoraan tyokyvyttomyyselakkeelle. Edessa voi olla viela
useita kuukausia tai vuosia tyon parissa etenkin silloin, kun sairaus on diagnosoitu
varhaisessa vaiheessa. Tydnkuvasta riippuen voidaan tyotehtavia joutua kuitenkin
hieman soveltamaan muokkaamalla ne sopiviksi juuri kyseiselle henkildlle. Kaikki
tukitoimet tehdaan yhteistydssa tyonantajan ja tyoterveyshuollon kanssa. (Muisti-
liitto 2014, 8.)

Osa Chaplinin ja Davidsonin (2016, 152) tutkimukseensa haastatelluista oli tehnyt
tyontekoon ja tyotapoihin liittyvia muutoksia, joiden avulla pystyttiin mahdollista-
maan tydssa jatkaminen, vaikka muistisairauden oireet olivatkin jo arjessa seka
tyonteossa mukana. Eréas haastatelluista hyddynsi toisten ihmisten tietamystéa asi-

oista ja toinen taas kirjoitti asioita yl0s paivyriinsa, jotta muistaisi ne.

Tydssa jaksamista on mahdollista tukea monenlaisilla tydtehtavien ja -ympéariston
muutoksilla. Huomiota kannattaa kiinnittaa esimerkiksi tydympariston rauhallisuu-
teen ja toimivuuteen seka muistia tukevien apuvalineiden, kuten kalenterin tai muis-
tilappujen kayttamiseen. Usein myds teknologian, varsinkin uuden sellaisen, kaytt6
tuo hankaluuksia sairastuneelle. Tyopaikalla voidaan myos harkita, onko sairastu-
neella tarvetta tukihenkilélle, jolta voi pyytaa apua, kun sita tarvitsee. (Muistiliitto
2014, 11))

Blom ja Fihliman (2018, 29) selvittivat opinnaytetydssaan esimiesten mielipiteita
siitd, onko tyontekijan tydssa jatkaminen mahdollista viela muistisairausdiagnoosin
saamisen jalkeen. Kyselyyn vastasi 36 eri alojen esimiesta ja useimmat heisté olivat
valmiita antamaan tukensa tyontekijélle, jos han itse oli valmis jatkamaan toita diag-
noosin saatuaan. Yleisesti ottaen esimiehet pohtivat erilaisia ratkaisuja tyén helpot-

tamiseksi, muun muassa tydajan joustoa tai ty6tehtavien uudelleen muokkaamista.
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Esimiehet kertoivat ottavansa mielellaan vastaan enemman tukea tyoéterveyshuol-
lolta tilanteessa, jossa heilla on tyontekijdn& muistisairauteen sairastunut henkild.
Tiiviin yhteistyon lisdksi esimiehet ajattelivat tydterveyden roolin olevan suuri tyon-
tekijan tyonlaadun arvioinnissa seka tyontekijan tukemisessa. Esimiehet eivat pita-
neet omana tehtavanaan sen maarittelya, milloin kenenkin on aika jaada elakkeelle.
Tyo6terveyshuollon ja hoitavan laékarin ajateltiin olevan se taho, joka tekee taman
kaltaiset paatokset. (Blom & Fihlman 2018, 32.)

Chaplinin ja Davidsonin (2016, 153) tutkimukseen haastatelluista osa koki, etta he
olivat tbissé ollessaan tietynlaisen tarkkailun alaisena, kun heidan kollegansa ja esi-
miehensa olivat huomanneet, etteivat kaikki tydtehtavat enda sujuneetkaan niin kuin
ennen. Kukaan ei kuitenkaan maininnut heille, ettd heité seurataan. Erdalle sairas-
tuneista annettiin tyépari ja myéhemmin han huomasi, etta pari olikin osoitettu seu-

raamaan hanen tyotehtavista selviytymistaan.

Tybelaman sujumisen kannalta on tarkead, ettd muistisairaus olisi tyopaikalla tie-
dossa. Kertomalla avoimesti sairaudesta tydyhteistssa, autetaan tyokavereita ym-
martamaan, mista muutokset tyttavoissa ja mahdolliset kommahdykset johtuvat.
N&in ennaltaehkaistaén tietAméattomyydesta johtuvaa keskustelua, joka voi johtaa
pahimmillaan sairastuneen syrjimiseen. Samalla annetaan tyokavereille mahdolli-
suus sairastuneen tukemiseen. Asiasta kertomisen tulee tapahtua aina sairastu-
neen itsensa luvalla seka hanen haluamallaan tavalla. Tukea paatdkseen saa tyo-
terveyshuollolta. (Muistiliitto 2014, 7.)

4.3 Siirtyminen pois tyoelaméasta

Muistisairausdiagnoosin varmistuttua on terveydenhuollon ensimmaisia tehtavia ar-
vioida sairastuneen ihmisen kykya tyéntekoon. Yleensa tdista poisjaanti on edessa
melko pian sairauden tultua ilmi, ja usein myds sairastunut itse puoltaa tata paa-
tostad. (Harma & Grano 2011, 153.) Usein ty6sta poisjadminen koetaan helpottavana
ja positiivisena kokemuksena, silla muistisairauden vuoksi tydnteko on yleensa

muuttunut huomattavasti raskaammaksi ja aiheuttaa tavanomaista enemman stres-
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sid (Johannessen & Moller 2011, 416). Toiden lopettaminen voi tapahtua my6s as-
teittain, jolloin tyontekijalla on mahdollista saattaa loppuun kesken olleita projekteja
(Harméa & Gran6 2011, 153).

Nykyisten tyotehtavien luonne vaikuttaa paljon siihen, kuinka kauan muistisairau-
teen sairastunut ihminen pystyy jatkamaan tydssdén. Muistisairaus vaikuttaa eten-
kin yksityiskohtien mieleen painamiseen ja tarkkojen aikataulujen muistamiseen,
minka vuoksi esimerkiksi sairaanhoitajan tai taksinkuljettajan tydtehtavat voivat
kayda nopeasti liian haastaviksi. Sen sijaan paljon vapautta antavat tyotehtavat ku-
ten tutkiminen tai laajaa kokonaisuuksien hallintaa vaativat tehtavat voivat soveltua
ihmiselle viela silloinkin, kun tiedonk&sittely on muistisairauden vuoksi heikentynyt.
Ammattitaito ja tyokokemus eivat katoa heti diagnoosin jalkeen, vaikka muistiin ei

Voisi enda taysin luottaakaan. (Harma & Gran6 2011, 174-175.)

Chaplinin ja Davidsonin (2016, 153-155) tutkimuksessa kahta haastateltavista oli
suositeltu jadmaan suoraan sairaslomalle diagnoosin saamisen jalkeen, kun taas
kolme oli jatkanut tydntekoa heille sopiviksi muokattujen tehtévien parissa. Sairaus-
lomalle jaaneistd kumpikaan ei palannut enaa tyéelamaéan, vaan he siirtyivat sai-
rausloman loputtua suoraan elakkeelle. Monen muistisairauteen sairastuneen koh-
dalla kaytanté on vastaavanlainen ja usein mygs sairastunut itse on suoran elak-

keelle siirtymisen kannalla (Muistiliitto 2014, 9).

Tarkeinta onkin kuunnella itse sairastuneen mielipidettd, kun mietitdan tydssa jatka-
mista. Mikali sairaus on diagnosoitu varhaisessa vaiheessa ja ihminen kokee itse
haluavansa jatkaa tydelamassa, olisi tarkeaa pystya mahdollistamaan toissa jatka-
minen. (Harma & Grand 2011, 177.) Chaplinin ja Davidsonin (2016, 153—-155) otok-
sessa kolme viidesta olisi tahtonut jatkaa tydelamassa viela sairastumisen jalkeen
ja he myos kokivat olevansa edelleen taysin kykenevia tydéntekoon. Sama maara
haastatelluista kuitenkin koki, ettei heidan tydssd jatkamistaan pyritty tosissaan
mahdollistamaan esimerkiksi tydtehtavia muokkaamalla.

Usein tydssa jatkamisen mahdollistamisessa on kyse ty6paikalla sekd laajemmalti
tarkastellessa koko yhteiskunnassa vallitsevista asenteista. Muistisairauteen sairas-
tuneen tyduran tukemiseen vaaditaan uskallusta ja halua, vaikka tiedossa onkin,

etta tyokyvyttdbmyys on jossain vaiheessa vaistamatta edessa. (Muistiliitto 2014, 9.)
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Yhdenvertaiseen kohteluun tyopaikalla terveydentilasta riippumatta velvoittaa myds
yhdenvertaisuuslaki (1325/2014, § 8). Talla hetkella tyosséa jatkamiseen, kuten osa-
aikaiseen tyontekoon tai muihin vaihtoehtoisiin muotoihin tarjotaankin valitettavan
vahan mahdollisuuksia ainakin Suomen jarjestelmaa tarkastellessa (Harma &
Gran6 2011, 178).

4.4 Tyokyvyttomyyselakkeelle siirtymisen vaikutukset hyvinvointiin

Elaketurvakeskukselle tekeméssaan vaitdskirjatutkimuksessa Laura Saurama
(2004) selvitti, kuinka varhainen elakkeelle siirtyminen voi vaikuttaa ihmisen hyvin-
vointiin. Tutkimus toteutettiin mé&arallisena tutkimuksena ja sen avulla pyrittiin tuo-
maan esille juuri ihmisten omia tuntemuksia toista poisjaénnista sekd sen seuraa-
muksista. Vastaajat luokiteltiin viiteen eri elakeryhmaan sen hetkisen elékejarjestel-
man mukaan: tyokyvyttomyyselake, yksilollinen varhaiseldake, tyottomyyselake, var-
hennettu vanhuuselake ja osa-aikaiseldke. Seuraavissa viittauksissa on keskitytty
ainoastaan tyokyvyttomyyselakkeelle jd&neiden vastauksiin. Haastatteluja keréattiin
sekd Suomesta ettd Tanskasta, joten mukana on myds vertailua kahden Pohjois-

maan kesken.

Keskeinen osa mielekastéa tyontekoa on tyopaikan positiivinen ilmapiiri seka tdista
saadut tyokaverit. Tutkimuksen perusteella vajaa 40 prosenttia suomalaisista tyo-
kyvyttomyyselakkeelle jaaneista ikavoi kollegoidensa seuraa usein tai joskus. Sen
sijaan tanskalaisista oli vastannut ikavoivansa entisia tyokavereitaan jo pelkastaan
usein 45 prosenttia. Tasta voidaan paatelld, etteivat suomalaiset tanskalaisiin ver-
rattuna koe kollegoitaan yhtd usein ystavina. (Saurama 2004, 152-154.) Myds Jo-
hannessenin ja Méllerin (2011, 416) tutkimuksesta kay ilmi, ettd osa ihmisista ha-
luaa pitaa yhteytta entisiin kollegoihinsa viela tyosta pois jaamisen jalkeenkin. Toi-
sille ihmisille sairastumisen jalkeen pienikin yhteys tydelamaan on tarkea ja voi he-

rattda heissa positiivisia tuttuuden ja turvallisuuden tunteita.

Tybelaman jaadessa taka-alalle on mahdollista, ettd sosiaalinen verkosto supistuu.
Vahéaiset sosiaaliset kontaktit voivat taas johtaa yksinaisyyteen ja kokemuksiin eris-
tyneisyydesta. Eristyneisyyden tuntemuksia oli kokenut usein tai joskus vajaa 40

prosenttia vastanneista. (Saurama 2004, 152-154.)
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Odottamaton toista poisjaénti tuo mukanaan muutoksia, joihin ei ole ehtinyt varau-
tua. Tyon tilalle on hyva jarjestaa muuta mielekasta toimintaa kuten harrastuksia,
lastenlasten hoitamista tai ystavien kanssa ajanviettoa. (Muistiliitto 2017, 22.) Tutki-
muksen mukaan tyokyvyttomyyselakkeelle siirtyneet kokivat melko harvoin, etteivat
he keksisi, miten kayttaa lisdéantynytta vapaa-aikaansa. Vain noin 20 prosenttia vas-
tanneista koki ajankuluttamisen haastavana usein tai toisinaan. (Saurama 2004,
156.) Lampela (2013, 44) kuvaili tutkimuksessaan, kuinka muistisairauteen sairas-
tunut voi kokea tyosta luopumisen myds suurena helpotuksena. Lisdantynyt vapaa-
aika voidaan nahda ennemminkin mahdollisuutena keskittyd omiin harrastuksiin

seka antaa entistd enemman aikaa perheelleen ja laheisilleen.

Muiden ihmisten suhtautumista varhain elékkeelle siirtyneisiin oli Sauraman tutki-
muksessa (2004, 157) selvitetty kahdella eri kysymyksella: Kokivatko tyokyvytto-
myyselakkeelle jaaneet, ettd heité katsottiin alaspain sen takia, etteivat he olleet
endd toissa? Olivatko he kokeneet huonoa kohtelua tamén takia? Molempien kysy-
mysten kohdalla 20 prosenttia vastaajista koki tata tapahtuneen usein tai silloin tal-

[6in.

Yhtend Sauraman vaitdskirjan (2004, 157-158) merkittavana tutkimustuloksena to-
dettiin, ettd muihin varhain elakkeelle siirtyneisiin verrattuna tyokyvyttomyyselak-
keelle jaaminen aiheuttaa todennakoéisimmin hyvinvoinnin osa-alueiden heikkene-
mista. Heilla oli suurempi riski etenkin sosiaalisen hyvinvoinnin vahenemiseen. Tu-
losten perusteella he kokivat muita useammin eristyneisyyttd, ajankayton ongelmia
ja huonoa kohtelua muilta ihmisiltd. Tyokyvyttomyyselakkeelle jaéneista ihmisista
suurin riski sosiaalisen hyvinvoinnin vahenemiseen oli niilla, jotka asuivat yksin, oli-
vat nuorehkoja, olivat olleet elakkeella jo jonkin aikaa ja jotka karsivét terveysongel-
mista (Saurama 2004, 168).

Tyo6sta luopuminen on muistisairauteen sairastuneelle yksi keskeisimmista sairau-
den tuomista menetyksisté. Etenkin suomalaisessa aktiivisuuteen ja tuottavuuteen
kannustavassa kulttuurissa ty6 maarittdd suurelta osin identiteettiamme. Sen vuoksi
siitd luopuminen nostaa osassa ihmisisté pintaan tuntemuksia omasta hyddyttomyy-
desta. (Lampela 2013, 43.) Sauraman (2004, 158-160) tutkimuksessa aihetta avat-
tiin kysymalla, kokivatko varhain elakkeelle siirtyneet, etteivat he ole enééd hyddyksi

yhteiskunnalle ja tuntuiko heistd, kuin heita pidettaisiin yhteiskunnan ulkopuolella.
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Melkein 30 prosenttia vastanneista kertoi kokeneensa tallaisia tuntemuksia usein tai
toisinaan. Luvut olivat korkeimmat juuri tyokyvyttomyyselakkeelle jaaneiden kes-
kuudessa. Yhtena muuttujana tulokseen voivat vaikuttaa terveyserot, silla huonosta
terveydentilasta karsivilla on automaattisesti muita véahemman mahdollisuuksia

osallistua erilaisiin toimiin, vaikka he haluaisivatkin l1&hted mukaan.

Yli puolet tyokyvyttomyyselakkeelle jaaneista koki, etté toimeentulo aiheuttaa huolta
ja epavarmuutta usein tai toisinaan. Vaikka suomalainen elakejarjestelma takaa riit-
tavan toimeentulon tdista pois jaatya, niin voidaan totuttua pienemmilla tuloilla toi-

meen tuleminen kokea silti haastavana. (Saurama 2004, 160-161.)



27

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

Tutkimuksen tarkoituksena ottaa selvaa tydikaisena muistisairauteen sairastunei-
den ihmisten omakohtaisista kokemuksista ja ajatuksista sairastumisestaan. Aihetta
kasiteltiin monipuolisesti eri aihepiirien kuten diagnoosin herattamien tunteiden, ty6-
elaman muutoksen, elakkeelle siirtymisen ja ihmissuhteiden nakdkulmasta. Liséksi
tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa, millaista sosiaali- ja terveydenhuollon anta-
maa tukea muistisairauteen sairastuneet olisivat omalla kohdallaan kaivanneet ja

kokeneet hyodylliseksi.
Tutkimuskysymykset olivat seuraavat:

1. Millaisia ajatuksia muistisairauteen sairastuminen ja sen takia tyoelamasta pois

jddminen heratti ihmisessa ja kuinka haneen suhtauduttiin diagnoosin tultua esille?

2. Kuinka siirtymavaiheesta voitaisiin tehda mahdollisimman onnistunut ja millaista

tukea muistisairauteen sairastunut olisi osaltaan kaivannut?

Taman opinnadytetyon tavoitteena oli ymmartaa paremmin muistisairauteen sairas-
tuneiden omia ajatuksia sairaudestaan sek& kartoittaa heidan toiveitaan ja tarpei-
taan, mité tulee sosiaali- ja terveyspalveluiden tarjoamiin tukimuotoihin. Toteutuak-
seen tavoite vaati jokaisen haastateltavan kohtaamista omana yksilonaéan ja tutki-
musaiheemme kokemusasiantuntijana. Kokemusasiantuntijaksi kutsutaan ihmista,
jolla on omakohtaista kokemusta esimerkiksi jostakin mielenterveysongelmasta
joko itse siihen sairastuneena tai omaisen roolissa olleena (Hietala & Rissanen
2015, 13).

5.2 Tutkimusmenetelma

Paaosin tutkimus toteutettiin kayttaen kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmia. Paa-

osin siksi, ettd todellisuudessa kvalitatiivista ja kvantitatiivista tutkimusta ei voida
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taysin erottaa toisistaan (Alasuutari 2011, 26). Karkeasti muotoiltuna voidaan sa-
noa, ettd laadullinen tutkimus pyrkii enemman toimijoiden oman nakdkulman ym-
martamiseen seka tulkintaan, kun taas maarallinen tutkimus pyrkii yleistettavyyteen
ja kausaaliselityksiin (Hirsjarvi & Hurme 2015, 22). Koska tutkimusaiheena on ni-
menomaan muistisairauteen sairastuneiden omat kokemukset ja ajatukset, on pe-
rusteltua lahtea liikkeelle laadullisen tutkimuksen periaatteiden mukaisesti. Siita
huolimatta, etta tutkimusmetodina on sinanséa laadullisen tutkimuksen piiriin kuuluva
teemahaastattelu, voidaan tutkimustuloksia analysoidessa soveltaa myds maaralli-

sen tutkimuksen periaatteita esimerkiksi aineistoa taulukoimalla.

Laadullisia tutkimusmetodeja kayttava tutkimus on harvoin yleistettavissa, silla otok-
sen maara on huomattavasti pienempi verrattuna maaralliseen tutkimukseen. Sen
sijaan aineistoa on tarkoitus katsoa kokonaisuutena, jossa jokaisen haastateltavan
kokemukset otetaan huomioon ja pyritdan taméan kautta selittamaan kyseista ilmiota
entistéa tarkemmin. (Alasuutari 2011, 30-31.) Laadulliselle tutkimukselle ominainen
tulkinnallisuus nousee esiin jo haastatteluvaiheessa, silla tutkijan oma persoona vai-
kuttaa aina jonkin verran tutkimustulokseen. Haastattelujen pohjalta tehty tutkimus
onkin aina tutkijan ja haastateltavan yhteistyossa tekema. (Hirsjarvi & Hurme 2015,
23))

Tassa tyossa menetelmana on kaytetty teemahaastattelua. Teemahaastattelu on
puolistrukturoitu haastattelumenetelméa. Menetelmalle on ominaista, etta kysymys-
ten muoto on kaikille haastateltaville sama, mutta jarjestys saattaa vaihdella. Tee-
mahaastattelun voimavara onkin siing, ettd se antaa haastattelulle tietyn rungon
teeman muodossa, mutta samalla tilaa ja vapautta haastateltavalle itselleen seka
hanen tulkinnoilleen aiheesta. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 47-48.) Menetelma valikoi-
tui tdhan opinnaytetyéhon siksi, ettd se vastaa hyvin tutkimuksen tavoitteita el
saada haastateltavien oma aani kuuluviin. Omalta kannaltamme koimme puolistruk-
turoidun menetelman myds helpommaksi tavaksi toteuttaa ensimmainen laadullinen

tutkimus esimerkiksi taysin strukturoimattoman tutkimuksen sijaan.
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5.3 Aineiston kuvaus ja hankinta

Tutkimus toteutettiin yhteistydssa Oulun Seudun Muistiyhdistyksen kanssa. Muis-
tiyhdistyksen sisalla yhteistyétahona toimi padasiassa heidan Kiinni Elaméassa -ni-
minen tydikaistoimintansa, jonka tarkoituksena on antaa tukea tydikaisend muisti-
sairauteen sairastuneille. Nakyvimpana osana toimintaan kuuluu vertaistukea ja toi-
minnallista tekemista tarjoavien ryhmien vetaminen kolme kertaa viikossa. Ryhmiin
ovat tervetulleita kaikki tyoikaisend muistisairausdiagnoosin saaneet. Suurin osa on
saanut diagnoosin lahikuukausien aikana tai maksimissaan vuoden sisalla, silla toi-
minta keskittyy paaasiassa varhaisen tuen antamiseen. Naisten ja miesten ryhmat
painottuvat keskusteluun seka ajatusten vaihtoon ja kolmas, kaikille avoin ryhma,

kognitiivisten taitojen haastamiseen erilaisten aivopahkindiden avulla.

Tutkimuksen kohderyhmé koostuu tydikaisena muistisairausdiagnoosin saaneista
henkildista. Otokseen otettiin mukaan ne silla hetkella Kiinni elaméassé -toiminnan
ryhmisséa kayvat inmiset, jotka olivat halukkaita osallistumaan tutkimukseen. Haas-
tateltavina oli kolme naista ikdhaarukaltaan 45-59 vuotta seké kolme miesta, joiden
iat olivat 58—67 vuoden vdlilta. Diagnoosin saamisesta oli aikaa noin puolesta vuo-
desta neljaan vuoteen. Ainoastaan yhdelld haastateltavista diagnoosin saamisesta
oli kulunut 25 vuotta. Hanen kohdallaan kyse ei ollut perinteisesta muistisairaudesta
vaan samankaltaisia muistioireita aiheutti toinen sairaus. Kaikilla muilla haastatelta-

vista oli Alzheimerin taudin diagnoosi.

Teemahaastattelun periaatteiden mukaisesti noudatimme jokaisen haastattelun
kohdalla tietynlaista haastattelurunkoa, johon oli listattu tutkimuksen kannalta oleel-
liset aihepiirit. Rungon avulla haastatteluista ei paassyt jadmaan pois mitaan olen-
naista ja kasitellyt aiheet olivat melko yhdenmukaisia kaikissa haastatteluissa.
Tama helpotti aineiston analyysivaihetta. Jokainen haastattelu eteni omaan tah-
tiinsa seka hieman eri jarjestyksessa tilanteen mukaan, mika on tyypillista teema-
haastattelulle. Jokaisessa haastattelussa painottuivat eri asiat sen mukaan, minka-

laisia kokemuksia ihmisella oli ja mik& oli hAnen tapansa suhtautua asioihin.

Aikataulullisesti opinnaytetyon tekeminen sijoittui vuoden 2018 kevaaseen ja syk-
syyn. Projekti lahti kayntiin alkukevaasta teoriatietoa hankkimalla seka tutkimusrun-
koa hahmottelemalla. Haastattelut toteutettiin ennen tyOntayteistd kesédlomaa ja
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my0Os aineiston litterointi saatettiin loppuun pian haastattelujen valmistumisen jal-
keen. Teoreettinen viitekehys tarkentui aineiston auki kirjoittamisen myota elo-syys-
kuussa. Tata seurasi tulosten analysoiminen seka johtopaatésten vetaminen. Lop-

pusilausta vaille valmis opinnéaytety6 esiteltiin seminaarissa marraskuun alussa.

5.4 Aineiston analyysi

Laadullisen tutkimuksen analyysivaiheen voi karkeasti jakaa kahteen vaiheeseen:
havaintojen pelkistamiseen seka arvoituksen ratkaisemiseen. Havaintojen pelkista-
minen aloitetaan poimimalla aineistosta tutkimusongelman kannalta olennaiset
asiat ja muokkaamalla ne pelkistetympaan muotoon. Tamén jalkeen havainnoista
pyritdan l6ytaa yhtalaisyyksia, joiden kautta niitd paastaan luokittelemaan omiin ryh-
miinsa. Haastateltavilla voi olla tutkittavasta ilmiosta erilaisia kokemuksia, mutta ta-
voitteena on l6ytaa aina jokin tekija, joka yhdistaa kaikkia ilmidsta tehtyja havaintoja.
(Alasuutari 2011, 31-32.)

Ennen aineiston varsinaista auki kirjoittamista loimme ylaluokat sen perusteella,
mita ilmidita olimme tutkimuksessa halunneet tutkia. Ylaluokiksi valikoituivat "muis-
tisairausdiagnoosin saaminen”, "sairaus ja ihmissuhteet”, "tydelamasta poisjaami-
nen” seka "siirtymavaiheen onnistuminen”. Taman jaottelun jalkeen aloimme poimia
litteroidusta aineistosta ilmauksia, jotka sopivat tutkittaviin aiheisiin (ks. Liite 2).
Koska tekstia oli paljon, jaoimme havainnot tassa vaiheessa alustavasti omiin ala-
luokkiinsa. Poimittuamme kaiken tarpeellisen aineistosta, pelkistimme ilmauksia ja
sen jalkeen luokittelimme niita Alasuutarin (2011, 32) esitteleman tavan mukaisesti.

Kuvio 1 havainnollistaa ryhmittelya paaluokasta pienempiin alaluokkiin.

Aineiston ryhmittelyn jalkeen seuraava vaihe on tulosten tulkitseminen. Tassa vai-
heessa tarkeinta on tulkita aineistoa teoreettiseen viitekehykseen viitaten seka uu-
sia merkitystulkintoja luoden. (Alasuutari 2011, 35-36.) Hyddynsimme aineiston
analysoinnissa sisallonanalyysia. Sisallonanalyysin avulla saadaan tehtya tiivistetty
kuvaus aineistosta nousseista, tutkimusongelman kannalta oleellisista seikoista.
Analyysi itsessaan ei kuitenkaan viela riita vaan hyvassa tutkimuksessa tutkimustu-
loksista on vedetty viel&a mielekkaita johtopaatoksia. (Tuomi & Sarajarvi 2017, 87-

88.) Keraamamme aineiston hydédyn maksimoinnin kannalta koimme toimivimmaksi
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tavaksi luokitella aineisto aluksi huolellisesti teemojen mukaan ja lahte& vasta sitten
auki kirjoittamaan tuloksia kuvioita apuna kayttaen. Pyrimme tulkitsemaan tuloksia
parhaamme mukaan kayttden hyvéaksi aineiston tarkan lukemisen liséksi omia tun-
temuksiamme, jotka olivat jaédneet haastattelutilanteista. Mieltd askarruttavissa asi-

oissa kdvimme tapausta lapi keskustellen ja toistemme kokemuksia vertaillen.

Tulosten pohjalta lahdimme vetamaan johtopaéatoksia. Ohjenuorana pidimme aset-
tamiamme tutkimuskysymyksia ja pyrimme vastaamaan niihin mahdollisimman kat-
tavasti. Omien johtopaatostemme tueksi poimimme tekstiin viittauksia ty6ssa aiem-
min esitettyyn teoriaan seka vertailimme omia tutkimustuloksiamme jo aikaisemmin

tehtyjen tutkimusten kanssa.



YLALUOKKA:
Muistisairauteen
sairastuminen

YLALUOKKA:
Muistisairauden
vaikutukset
ihmissuhteisiin

PAALUOKKA:
Kokemuksia
muistisairauteen

sairastumisesta
YLALUOKKA:
Muistisairauden
vaikutukset
tyoelamaan

YLALUOKKA:
Siirtymavaiheen
onnistuminen

Kuvio 1. Aineiston luokittelurunko.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksen otos koostui kuudesta 45-67-vuotiaasta tyoikdisend muistisairauteen
sairastuneesta henkilosta. Haastattelut olivat yksildhaastatteluja, jotka toteutettiin
teemahaastattelun muodossa. Tutkimustulokset on ryhmitelty aihepiireittain ylaluok-
kiin ja niistd edelleen alaluokkiin seka pelkistettyihin ilmauksiin. Tassa luvussa esit-
telemme aineistosta esiin nousseita asioita kaavioita hyddyntéen. Tekstia elavoitta-
maan on poimittu alkuperaisilmauksia litteroidusta aineistosta. Haastateltavien yk-
sityisyytta suojellaksemme emme mainitse, mista haastattelusta mikékin ilmaus on

poimittu.

6.1 Muistisairauteen sairastuminen

Ensimmaiseksi ylaluokaksi valikoitui "muistisairauteen sairastuminen”, silla yhtena
tutkimusongelmana halusimme saada tietaa, kuinka haastateltavamme suhtautuvat
sairastumiseensa ja kuinka se yleisesti ottaen vaikuttaa heidan elamaansa. Téhén
ylaluokkaan lukeutuu myos aika ennen muistisairausdiagnoosia seka oireiden esiin-

tyvyys. Kuviossa 2 on eriteltynd muistisairauteen sairastuminen ylaluokka.

Ensioireiden
esiintyminen

Yksilollinen
suhtautuminen
diagnoosiin

Muistisairauteen

sairastuminen
Qireiden

yksil6llisyys

Tulevaisuuden
nakeminen

Kuvio 2. Muistisairauteen sairastuminen.
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6.1.1 Ensioireiden esiintyminen

Tassa alaluokassa keskitytdan aikaan ennen muistisairausdiagnoosia. Monella sai-
rastuneella ensioireet olivat hyvin tyypillisia muistioireita, joita ei kuitenkaan valtta-
matta osattu liittdd johonkin vakavampaan sairauteen. Alaluokka esitellaén kokonai-

suudessaan kuviossa 3.

Oireet huomannut
|ldheinen/ tyokaveri

Oireet huomannut
itse

Ensioireiden
e esiintyminen
Lahimuistin ja
hahmottamisen
vaikeudet

Oireiden ei uskottu
kertovan jostain
vakavammasta

Kuvio 3. Ensioireiden esiintyminen.

Muistisairauden ensioireista keskusteltaessa halusimme ensiksi tietdd, kuka oireet
tai muutoksen kayttaytymisessa ensimmaisena huomasi. Kaksi haastateltavista
kertoi huomanneensa oireita itse ja neljan haastateltavan oireet oli huomannut joku
muu, kuten puoliso tai tyokaverit. Yksi naista neljasta sanoi huomanneensa oireet
kylla itsekin. Jatkotutkimuksiin hakeuduttiin padasiassa joko omaan terveydentilaan

liittyvan huolen takia tai laheisen taikka muun henkilén patistamana.

Yleisesti ottaen kaikilla haastateltavilla ensioireet néakyivat |&himuistin heikentymi-
sena seka hahmottamisen vaikeuksina. Tavarat olivat valilla hukassa ja kun niita
etsi, ei valttamatta huomannut, ettd ne olivat ihan lahettyvilla. Myds sanojen unoh-

telua esiintyi usealla sairastuneista. Osalle ensioireet toivat haasteita tyopaikalla,
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kun esimerkiksi uuden teknologian opettelu ei sujunutkaan helposti. Erés, paivako-
dissa toissa ollut, kertoi unohdelleensa toistuvasti lasten nimia. Toinen haastatelta-
vista ei taas muistanut jo ennalta sovittuja ty6tapaamisia ja saattoi saada yhtakkisia

muistinmenetyksia.

— unohti tai mydhasteli niinkd sovituista tapaamisista. Ja sitten valilla
niinko tuli semmosia, ihan niinkd vois sanoa black outteja etta.

Ensioireiden ilmetessa ei viela uskottu tai osattu ajatella, ettd ne olisivat seurausta
jostain vakavammasta. Erés sairastuneista ajatteli, ettd oireet johtuivat vsymyk-

sesta ja sen hetkisesté stressista.

— onko mulla niinku stressia vai mik& mua niinku vaivaa - - olin vahan
niinku vasyny tietenkin.

Tassa kohtaa herdakin ajatus siita, eivatko sairastuneet halunneet ajatella, etta oi-
reiden takana voisi olla jokin vakavampi sairaus. Ehk& heidan alitajuntansa tahtoi
suojella ihmista vahattelemalla asiaa tai sulkemalla sen kokonaan pois mielesta.

6.1.2 Yksil6llinen suhtautuminen diagnoosin saantiin

Tassa alaluokassa kasitellaan sairastuneiden erilaisia suhtautumistapoja muistisai-
rausdiagnoosin saamiseen. Pddasiassa haastateltavat jakautuivat niihin, joille diag-
noosi oli suuri shokki sek& niihin, jotka kokivat sen enemman positiivisen asiana.

Alaluokkaa havainnollistaa kuvio 4.

Hetkellinen

shokkitila
Yksilollinen

suhtautuminen
diagnoosin saantiin

Helpottuneisuus,
hyvaksyminen

Kuvio 4. Yksilollinen suhtautuminen diagnoosin saantiin.
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Kaikilla ihmisilla on oma tapansa suhtautua uusiin asioihin. Yleens&, jos uusi asia
on hyvin henkil6kohtainen — kuten muistisairausdiagnoosin saaminen — voi suhtau-
tuminen siihen olla todella haastavaa ja hyvaksyminen vaatia paljon ty6ta. Niin myoés
meidan haastateltavamme reagoivat kaikki omalla yksilollisella tavallaan kuulles-
saan sairaudestaan. Suurin osa kuvaili kokeneensa suuren jarkytyksen, kun sai tie-

taa diagnoosistaan.

— siis se oli niin kauhia shokki, etta.

No sehan oli aivan kauhia.

Pari haastateltavista kertoi suhtautuneensa asiaan tyynesti ja sen suurempia kau-
histelematta. Toinen heistéa hyvaksyi asian heti. Han vastasi seuraavanlaisesti, kun

kysyimme, milta tuntuu kuulla sairastavan etenevaéd muistisairautta:

Ei miltdan. Se on niinku, se on vahan ylimainostettu tauti.

Toinen kertoi diagnoosin saamisen olleen hanelle lahinna helpotus. Muistisairaus-
diagnoosi kun antoi luonnollisen syyn arkea ja etenkin tyontekoa vaikeuttaneille

muistioireille.

— kun se diagnoosi tuli, nii sita oikeestaa oli niinko sillai jotenkin helpot-
tunu. Se oli jotenki sillai ahdistavaa sillon, ku piti viela teha toita ja ei
ennéé oikeen niinko muistanu.

6.1.3 Oireiden yksil6llisyys

Oireiden yksil6llisyytta esiin tuova alaluokka keskittyy oireisiin muistisairausdiag-
noosin saamisen jalkeen. Siina kerrotaan, kuinka oireet vaikuttivat arkeen ja millai-
sia selviytymiskeinoja sairastuneilla oli kaytdssaan. Alaluokkaa havainnollistaa ku-

vio 5.
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Oireet paaosin
lahimuistiin ja
havainnointiin liittyvia

Oireiden vaikutus
arkeen

Oireiden yksilollisyys

Oireiden kanssa
selviytyminen

Kuvio 5. Oireiden yksil6llisyys.

Haastateltavilla taméan hetkiset muistisairauden oireet eivat poikenneet paljolti en-
sioireista. He kokivat edelleen pitkalti samoja oireita kuin sairauden alkuvaiheessa,
vaikka diagnoosin saamisesta oli kulunut jo aikaa. Diagnoosin saaminen oli kuiten-
kin antanut oireille selityksen ja heilla oli paremmin tietoa siitd, millaisia vaikeuksia
tulevaisuudessa voi tulla eteen. Sanojen hukkuminen, asioiden ja tavaroiden unoh-

telu olivat edelleen yleisimpi& oireita.

Sanat on joskus sekasin, ku puhhuu.

Unohtuu vaan joitaki asioita.

Kukaan haastateltavista ei kokenut, ettéd oireet olisivat hankaloittaneet tai muutta-
neet paljon normaalia arkea. Haastateltavat eivat olleet mytéskaan joutuneet luopu-
maan paljosta, vaikka oireet olivat jo lasna elamassa. Osa kertoi pystyvansa teke-
maan edelleen samoja asioita kuin ennenkin, mutta vauhti on hidastunut, eika enaa
jaksa samanlailla kuin terveena. Havainnoinninongelmat vaikuttivat esimerkiksi pia-
non soittoon, jossa nuottien lukeminen ei enaa onnistunut. Ulkomuistilta soittaminen

sujui kuitenkin vaikeuksitta.

lhan samanlaista elake-elamista.

No vaha pystyy (tekemaan samoja asioita kuin ennenkin), mutta vahan
lievemmasti.
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— ku osaan suunnistaakin viela.

Kysyimme haastateltavilta, olivatko he kehitelleet apukeinoja, joiden avulla he mini-
moisivat oireiden vaikutukset arjessa seka selvidisivat arjen toimista oireista huoli-
matta. Suurin osa oli sitéd mielta, ettei heilla ollut viela mink&&nlaisia apukeinoja kay-
tossa. Asiaan voi vaikuttaa se, ettei muistisairaus ollut edennyt kenellakaan viela
kovin pitkalle. Oireita ei joko ollut tai sitten niita ei itse huomattu. Voi myds olla, etta
he olivat tiedostamattaan luoneet toimintamalleja, jotka auttavat selviytymaan ar-
jessa. Itse he eivat kuitenkaan néita juuri tiedostaneet. Esiin nousi lahinnéa se, kuinka
tarkeaa on pitaa tavarat omilla, niille kuuluvilla paikoillaan, jotta ne Ioytyisivat aina

niita tarvitessa.

Kotona pittaa laittaa just oikiaan paikkaan aina kannykka.

Tavarat pitais olla samalla paikalla.

Luultavasti erilaiset muistamista tukevat keinot astuvat yhd useammin kuvaan, kun
oireet syvenevét ja sairaus etenee. Useilla haastateltavista oli kaytossa kuitenkin
jonkunlainen paivyri, jota he kayttivat muistin apuna ja kirjottivat sinne esimerkiksi
sovittuja tapaamisia ylos. Tama ei kuitenkaan tullut haastatteluissa esille, ehka sen
takia, ettéa sen ajatellaan olevan niin normaali kaytantd. Oireiden yksil6llisyys ala-

luokka on eriteltynd mygs alla olevassa kuviossa 5.

6.1.4 Tulevaisuuden nakeminen

Kuvio 6 havainnollistaa alaluokkaa, joka keskittyy sairastuneiden ajatuksiin tulevai-
suudesta muistisairauden kanssa. Kaikki sairastuneet nakivat taman hetkisen ela-

man seka lahitulevaisuuden péaaasiassa positiivisena ja valoisana.
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Sairauden
hyvaksyminen

Sairauden etenevyyden
ja seuraamusten
ymmartaminen

Tulevaisuuden
nakeminen

Elamasta kaiken
irtiottaminen

Kuvio 6. Tulevaisuuden nakeminen.

Muistisairauden olemassaolon hyvaksyminen oli vaatinut osalta sairastuneista pal-
jon aikaa. Onkin ymmarrettavaa, ettd vakavan sairauden hyvaksyminen vie aikaa,
silla mikd tahansa sairaus muuttaa sairastuneen joka paivaista elamaa, eika siita
ole poispdasya takaisin "normaaliin”, ennen sairautta elettyyn arkeen. Nain ollen
muistisairaus voi muuttaa paljonkin sairastuneen elaméaa verraten siihen, mita se oli
ennen sairastumista. Tallaiset isot elamanmuutokset vaativat aikaa asian ymmarta-

miseen seka hyvaksymiseen.

Siind meni, oiskohan kaks, kolome vuotta ja sitte niinké alako ite ym-
martaa ja tajuaa, ettd saa oot nyt tassa tilassa ja ei oo vaihtoehtoja.

En maa niinku, maa en kerta kaikkiaan hyvaksyny tai silla tavalla aja-
tellu.

Diagnoosin kuulemisen jalkeen, sairauden hyvaksymisprosessin juuri alettua, olivat
tunteet vahvasti lasna. Osa haastateltavista kertoi kokemistaan alakuloisuuden

seka surun tuntemuksista ymmarrettydan sairastavansa muistisairautta.

Siind oli monta niinku tavallaan vaihetta, etta mita siind niinku suri ja
talla lailla

M&éa menin kottiin ja maa vaan makasin ja itkin —
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Haastateltavat olivat hyvin perilla siitd, millaista sairautta he sairastavat. Suurin osa
heista osasi kertoa, ettéa sairaus on eteneva, eika siihen ole niin sanotusti parannus-
keinoa. Laakkeilla voidaan ainoastaan hidastaa taudin etenemista. Sairastuneet tie-
sivat hyvin myds sen, ettd muistisairaus etenee kaikilla yksil6llisesti. Vastauksissa
korostui realistisuus ja ymmarrys siita, etta oireenkuva muuttuu sairauden edetessa.
He eivat kuitenkaan menneet puheissaan pitemmalle tulevaisuuteen vaan tyytyivét

toteamaan, ettd sairaus etenee pikkuhiljaa.

Mut pikkuhiljaahan se menee, kun se menee pikkuhiljaa huonommaks.
Se on ja se etenee ja mina tiian missa mennaan.

Mutta nii tuota toiveissa oli, etta vois jollain lailla parantuakki, vaikka
eihan se niinko parane. Huononeeha se koko ajan kuitenkin.

Ja sitten tietenki ku etenee, nii sitte taas on erilaiset asiat tullee etteen.

— taas se on menossa etteenpain. Hittaasti se on kylla menny, mutta
kuitenki.

Sairauden hyvaksyminen vaatii oman aikansa. Haastatteluhetkella vaikutti, etta
kaikki haastateltavat olivat omalla tavallaan sinut sairauden kanssa. Jokaisessa
haastattelussa huokui jonkinlainen positiivisuus seka elamanilo ja naky siita, etta
tulevaisuus on kirkas sairaudesta huolimatta. He halusivat nauttia elakepaivistaan
viela, kun sairaus ei vaikuttanut arkeen huomattavasti. Haastatteluhetkiin sisaltyi

my0s paljon naurua ja vitsien heittoa.

Mutta, niinkd nyt, ku maa aattelen omaa tilannetta, nii mulla on, voisko
sanoa nain, etta mulla on pirun hauskaa.

Ja itehan sita yrittda kovasti naita positiivisia asioita.

6.2 Muistisairauden vaikutukset ihnmissuhteisiin

Tutkimusaiheen tarkentuessa kiinnostuksen aiheeksi nousi myés se, onko muisti-

sairaus vaikuttanut henkilon ihmissuhteisiin. Ylipaansa muistisairauksia on tutkittu
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paljon enemman laheisten ja muiden ihmisten nakokulmasta, mutta nyt halusimme
tietdd, kuinka itse sairastuneet kokevat asian. Toisaalta usean haastateltavan mie-
lesté oli vaikea kertoa, kuinka muut ihmiset ovat suhtautuneet haneen sairauden
tultua ilmi. He saattoivat sanoa, etta tata pitaisi kysya laheisiltd. Taman ylaluokan

jaottelua havainnollistetaan kuviossa 7.

Sairaus lasna

ihmissuhteissa Muistisairauden

vaikutukset
Avoimuus ihmissuhteisiin
sairaudesta
puhuttaessa

Kuvio 7. Muistisairauden vaikutukset ihmissuhteisiin.

6.2.1 Sairaus ldsna ihmissuhteissa

Alaluokka sairaus lasna ihmissuhteissa kertoo kuinka muistisairauteen sairastumi-
nen on vaikuttanut sairastuneiden sosiaalisiin suhteisiin. Tassa kappaleessa pureu-
dutaan myds siihen onko sairastuminen vaikuttanut uusien inmissuhteiden solmimi-
seen seka kohtaavatko sairastuneet ennakkoluuloja ja misté ne juontavat juurensa.

Kuviossa 8 on avattuna taméa alaluokka.
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Lahipiirin
positiivinen
suhtautuminen

Ennakkoluulot SENEENIE
sairautta kohtaan ihmissuhteissa

Oma pelko
leimaantumisesta

Kuvio 8. Sairaus lasna ihmissuhteissa.

Muistisairaus on kokonaisvaltainen sairaus, joka edetessaén vaikuttaa inmisen ky-
kyyn kommunikoida ja toimia sosiaalisissa tilanteissa. Kaikilla tutkimukseen osallis-
tuneista sairaus oli kuitenkin viel& varhaisessa vaiheessa, eika sen koettu vaikeut-
tavan ihmisten kanssa kommunikointia. Useimmat kertoivat, ettei sairaus ollut vai-
kuttanut mitenkaan laheisiin suhteisiin. Tarkeimpien ihmisten kuvailtiin suhtautu-

neen asiaan positiivisesti ja kannustavasti seké pysyneen sairastuneen rinnalla.

Tietyt ndma tarkeat ystavat on kylla pysyny.

Ei oo, mutta kylla siella (harrastusryhméssa) niinku kaikki on, niinku
ihan samallalailla kohtelee muako aikasemminki - - Ja sitte sieltéki
kautta semmosta kannustusta saapi aika paljon.

Yhdessa tapauksessa muistisairauden koettiin vaikuttaneen eropaatokseen. On
kuitenkin vaikea sanoa, oliko sairaus ainoa vaikuttava tekija vai olisiko se mahdolli-
sesti ollut niin sanotusti viimeinen tikki jo valmiiksi vaikeassa tilanteessa olleeseen

suhteeseen.

Siind vaiheessa, kun se todettiin se Alzheimer, nii maaha olin viela pa-
risuhteessa, mutta niin tuota se kariutui sitte siihen, tahan minun sai-
rauteen.
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Haastateltavien joukossa oli myds toinen, joka oli kokenut eron samoihin aikoihin
muistisairauden diagnosoimisen kanssa, mutta han oli sitd mielta, etta taustalla vai-
kuttivat taysin eri syyt. Ainoa haastateltava, joka oli edelleen naimisissa, ei kokenut
sairauden vaikuttaneen mitenk&én pitkaan parisuhteeseensa. Voikin olla, etta toiset
ihmiset kokevat muistisairauden ja sen takia odotettavissa olevan tulevaisuuden

raskaammin kuin toiset.

Muistisairautta kohtaan koettiin olevan paljon ennakkoluuloja. Osa kertoi, etta uu-
sien ihmissuhteiden luominen on muuttunut aiempaa hankalammaksi. Ei sen takia,
ettd sairaus vaikuttaisi kykyyn luoda suhteita vaan siksi, ettd usein ihmiset saikéh-
tavat kuullessaan toisen sairastavan muistisairautta. Etenkin uuden parisuhteen

luomisen koettiin olevan paljon vaikeampaa kuin ennen.

Etta tuota, maa oon ollu baarissa, niinii, siella sitte ruvennu juttelee
jonku miehen kanssa, niin neki saattaa, ettéa ne 'viuh’ samantien katuaa,
ku kuulee etta.

Ihmisten keskuudessa vallitsevan ajatusmaailman koettiin olevan yhtené syyna en-
nakkoluuloihin. Muistisairaus tunnutaan liittdvan liian helposti loppuvaiheen heik-
kouteen ja raihnaisuuteen, jolloin ihminen ei kykene en&a juuri muuta kuin makaa-

maan.

Siina tulee niinku ne loppuajan, tota - - dementikkona.

6.2.2 Avoimuus sairaudesta puhuttaessa

Tassa alaluokassa kasitellaan sita kuinka avoimesti muistisairauteen sairastuneet
henkilot kertovat sairaudestansa muille ihmisille. Tuntemattomille ihmisille sairau-
den esiin tuominen koettiin henkildsta riippuen hyvin erilla tavoin. Alaluokkaa kuvas-

taa kuvio 9.
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Sairaudesta
avoimesti
kertominen Avoimuus

sairaudesta

Harkitsee ennen puhuttaessa

kertomista

Kuvio 9. Avoimuus sairaudesta puhuttaessa.

Kaikki haastatelluista kertoivat olevansa sairauden suhteen avoimia lahipiirinsa
keskuudessa. Diagnoosista oli kerrottu poikkeuksetta laheisille ja heilté oli saatu

my0s tukea sen hyvaksymiseen.

Sairaudesta puhuttiin pdaosin avoimesti myods kavereille ja toisinaan tuntematto-
millekin. Haastatteluissa mainittiin useasti, etté sairaudesta avoimesti kertominen
esimerkiksi kavereiden tai harrastusporukan kesken auttaa ihmisia ymmartamaan
sairastuneen mahdollisesti muuttunutta kaytosta ja nain ollen antaa paremmat val-

miudet jatkaa porukassa.

Maéa oon niin kauan oikeesti kertonu kaikille sielld, etta nii tuota, mika
mulla on niinku vialla. Nii m&a oon saanu olla siella niinkd ihan oma-
nani, ettei mun tartte joka valissa selittdd miksi nain.

Persoonasta riippuen ihmiset rajoittivat sairaudesta puhumisen vain lahipiiriinsa tai
toisessa daripaassa kertoivat siitd myos tuntemattomille. Tuntemattomille ihmisille
kertoessaan he olivat saattaneet saada osakseen epauskoa tai ihmetysta, mutta

kaiken kaikkiaan suhtautuminen koettiin positiivisena.

Osa haastateltavista kertoi peldnneensa aluksi leimaantumista, mikéli puhuisivat
sairaudesta avoimesti tutuilleen. He olivat miettineet, pitaisivatkd muut ihmiset heita

tyhmina kuullessaan heidan sairastavan muistisairautta.

— niin maa aina mietin, ettd uskaltaakohan tuolle sanoo. Nyt ne var-
maan luulee, ettd maa oon ihan poloja.
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Pelkoa muiden mielipiteista oli koettu etenkin sairauden alkuvaiheessa, jolloin se oli
itsellekin jotakin uutta ja tuntematonta. Ajan kuluessa ja positiivisia kokemuksia ker-
tyessa asiaa ei endd samalla tavalla miettinyt. Sairastuminen taytyykin ensin pro-

sessoida ja hyvaksya itse ennen kuin siitad voi huoletta kertoa myos muille.

— ensimmaiselle, ku sanoin, niin ne oli ihan etta ’lhan totta ettal’

6.3 Muistisairauden vaikutus ty6elamaan

Muistisairauden vaikutus tydelam&an nousi aiheena esiin heti opinnaytetyon aihetta
suunniteltaessa. Se valikoitui yhdeksi péaluokaksi sen vuoksi, ettd aihe kiinnosti
meita erityisesti sen monipuolisuuden ja vahaisen, jo olemassa olevan tutkimustie-
don vuoksi. Halusimme haastattelujen avulla selvittda, kuinka sairaus vaikutti tyos-
kentelyyn seké jatkoivatko muistisairauteen sairastuneet tydelamassa viela diag-
noosin saamisen jalkeen. Erilaiset vaihtoehtoiset mallit tydssa jatkamiseen seka
tarve niille olivat my6s yhtena kiinnostuksen kohteena. Ylaluokka on eritelty alla ole-

vassa kuviossa 10.

Kuvio 10. Muistisairauden vaikutus tyoelamaan.

6.3.1 Sairauden vaikutus tyontekoon yksildllista

Tassa alaluokassa paneudutaan siihen, milla tavoin muistisairauteen sairastuminen
vaikutti tydontekoon. Kappaleessa kasitelladn myos millaisia oireita tyon lomassa il-

meni ja kuinka ne huomattiin. Alaluokkaa avaa kuvio 11.
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Kuvio 11. Sairauden vaikutus tyontekoon yksilollista.

Kuten jo todettu, niin muistisairaus ilmenee aina yksildllisesti ja oireet voivat vaih-
della suuresti samaa sairautta sairastavien valilla. Koettujen oireiden maara ja vai-
keusaste vaikuttivat siihen, kuinka haastavaksi tydelamassa selviytyminen koettiin.
Haastateltavista kaksi kertoi, ettei oireita ilmennyt lainkaan tai ne eivat haitanneet
tyon tekoa. Satunnaiset muistiongelmat saatettiin laittaa huonomuistisuuden piikkiin
ja sen kanssa oli opittu jo elamé&éan. Toisilla muistisairaus diagnosoitiin niin aikai-

sessa vaiheessa, ettei se ehtinyt vaikuttaa tyéntekoon.

Ei... Maa en, no sanotaanko nain, etta pienesta pitaen mulla on ollu
huono muisti, aina. Aina pitany tankata kansakoulusta lahtien.

Toissa niin, ei se niin ehtiny vaikuttaa.

Erds haastateltavista kertoi, ettd oireet vaikuttivat huomattavasti tydontekoon. Lahi-
muistin ongelmat vaikeuttivat paivittdisten tyotehtavien suorittamista kohtuutto-

masti, eika tyonteko ollut mielekasta enaa itsellekaan.

Maa oon ollu toissa sillon, mutta sitte se meni semmoseksi, etta en pys-
tyny ollee toissa.

Yhdella haastateltavista oireet vaikuttivat siihen, etta tyotehtavien tekeminen hidas-
tui. Hanen kohdallaan muuttuneen kaytoksen huomasivat tyokaverit, vaikkeivat he
asiasta sairastuneelle suoranaisesti maininneetkaan. Tilanne eskaloitui lopulta kiu-
saamiseksi, jolloin sairastuneen tyonteko vaikeutui entisestdén. Han kuvaili yritta-
neensa vain selviytya oireiden ja vaikean tilanteen kanssa, silla ei voinut uskoa ky-

seen olevan jostain vakavammasta.
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— toiset on varmaan niinkun huomanneet, etta kato, kun ma oon hi-
taampi. - - Niin siita tuli tammadstéa kiusaamista.

Yritin vaan selviytyd, koska en maa voinu kuvitellakaan, ettd minulla
on tdmmonen sairaus.

Toinen kuvaili tyotehtavien alkaneen tuntua entista raskaammilta ja etta toissa vasyi

aiempaa helpommin.

Siihen niinkd vasy, etta ku piti ponnistella nii kauheesti niitten kaikkien
suhteen niin.

6.3.2 Toista poisjaanti diagnoosin jalkeen

Taoista poisjaanti diagnoosin jalkeen alaluokka kertoo siita jaivatké muistisairauteen
sairastuneet tydelamésta pois heti diagnoosin jalkeen. Kappaleessa kasitellaan
my0s sita olisivatko sairastuneet halunneet jatkaa tyéntekoa tilanteeseen sopivaksi
muokatuilla tydtehtavilla vai mieluummin jaédneet tydelamasta kokonaan pois. Ala-

luokasta kertoo kuvio 12.

Kuvio 12. Toisté poisjaénti diagnoosin jalkeen.
Kaytadnnossa kaikki haastattelemamme henkilot olivat jaaneet toistd suoraan pois

diagnoosin saatuaan. Ajatus toistd poisjaamisesta oli joko peraisin tyopaikalta tai

tyontekijdn oma tahto. Tyotehtavien ollessa tarkkuutta vaativia, kuten ihmisten
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kanssa tyoskennellessa, tyonantajat kokivat, ettei muistisairausdiagnoosin saanut
henkilo ollut en&é pateva jatkamaan tydssaan. Myoskaan korvaavia tyotehtavia ei
yritetty heille raataldida, vaikka yksi olisi sellaisia toivonutkin. Useimmiten tydsta

poisjaanti oli kuitenkin sairastuneen oma tahto.

Se oli ihan suora ei. Et pysty tekkee lastentarhanopettajan hommia en-
naa.

— se oli pakko lopettaa, ku auto lahti alta pois.
— siihen ku se tuli se diagnoosi, nii silhen se niinku loppu se yrittajyys.

Yhden haastateltavan toista poisjaanti oli hieman poikkeava tapaus. Han ei ollut
diagnoosin saamishetkella kenellak&én toissa, mutta toimi itse yrittdjana ja jatkoi

nain pienimuotoista tydskentelya viela diagnoosin saamisen jalkeenkin.

Ma en ollu oikeestaan toissa enaa sillon (diagnoosin saadessa), etta
ma tein kylla tota, ma jain pois tdista, mutta sillain, et ma tein sitte oman
firman kautta.

Kysyttdessa halusta jatkaa tyontekoa diagnoosista huolimatta, vastaukset jakautui-
vat aika tasaisesti niihin, jotka olisivat mielellaan jatkaneet ja niihin, jotka eivat olisi
halunneet jatkaa missdan nimessa. Osalle ty6 oli ollut hyvin tarkea osa elamaa ja
sita olisi haluttu jatkaa itselle sovelletuissa tehtavissa. Entisiin tydtehtaviin he eivat
olisi halunneet palata, vaikka se olisi ollut mahdollista, silla he olivat huomanneet
itsekin, ettd muistisairauden oireet vaikeuttivat ja jopa vaaransivat tyontekoa. Eraan
haastateltavan tyonteko loppui siihen, kun hanelta otettiin ajokortti pois. Han kertoi,
etta olisi voinut muuten jatkaa viela tdissa, mutta ei halua alkaa tehda tyota puheli-
men valityksella. Han vaikuttikin olevan hyvin tyytyvainen paatbkseensa elakkeelle

siirtymisesta.

Kylla m&a varmaan oisin, ku maa tosiaan sanoin, ettd maé voin pesta
potilaita, ettd mé&a oisin niinku halunnu.

Se on janna, ku ite yrittda nii ku etta, mitd maa voisin teha, nii tuo muisti
on semmonen, etta emmaa, en kai maa paase mihinkaan. Vaikka niiku
valilla tuntuu, ettd méaa voisin jotaki tehakki. Niikd mutta ei.
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Ja ma pystyn tekeen téitakin, jos ma vaan viittin. Mut ei enaa viitti.

Parille sairastuneesta tyosta poisjaanti oli itsestaan selva ja ainoa jarkeva ratkaisu.
Heidan kohdallaan oireet olivat tehneet tydstd huomattavasti raskaampaa, eika se
tuonut enaé samanlaista iloa kuin aiemmin. Mygs ty6tehtavien vastuullisuus oli osa-
syyna siing, ettei tyontekoa ainakaan naissa tyotehtavissa olisi ollut mahdollista-

kaan jatkaa.

Ei missaan nimessa (olisi halunnut jatkaa). Ja ei, eip& sinne voi men-
nakaan sitte - - kun siella joutuu yksinaan, esimerkiksi olla, niin tuota,
se el onnistu.

En maa siing, ei se niinko tuntunu yhtaddn mielekkaalta.

Tilanteeseen vaikuttaa varmasti suurelta osin myos se, kuinka henkild on kokenut
tydnteon ennen sairastumista. Jos t6issa on viihtynyt hyvin ja se on koettu tarkeéksi
osaksi arkea, ei toista poisjaantia ole helppoa hyvaksya. Toisesta daripaasta loytyy
sen sijaan henkild, joka oli joutunut tydpaikkakiusatuksi. Tassa tilanteessa on vain
ymmarrettavaa, ettei tyonteko tunnu enda kannattavalta, saati mielekkaalta ajatuk-

selta.

6.4 Siirtymavaiheen onnistuminen

Siirtyméavaiheen onnistumista kuvaavassa ylaluokassa keskitytaan elakkeelle jaa-
miseen liittyviin asioihin seka kartoitetaan tarvetta tukipalveluille. Muistisairaus ai-
heuttaa usein nopean tydstd pois jaamisen joko sairausloman kautta tai ilman.
Vasta elakeikaa lahestyva ihminen ei ole valttdméatta ehtinyt miettid asioita, jotka
liittyvat elakkeelle jadmiseen, ja se voikin tulla taysin yllatyksena. Taman vuoksi siir-
tymisvaiheeseen olisi syyta kiinnittaa tavallista enemméan huomiota tarjoamalla riit-
tavat tukipalvelut myods ensimmaisen ja kolmannen sektorin puolelta. Ylaluokan ja-

ottelu alaluokiksi on kuvattuna kuviossa 13.
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Arjen uudelleen
suunnittelu

Tukipalveluiden
tarve

Tukipalveluiden \ Siirtymavaiheen
muodot / onnistuminen

VVoimaa antavat
asiat

Terveydenhuollon
suhtautuminen
potilaaseen

Kuvio 13. Siirtymavaiheen onnistuminen.

6.4.1 Arjen uudelleen suunnittelu

Tassa alaluokassa kasitellaan sita kuinka muistisairauteen sairastuneet ovat uudel-
leen suunnitelleet arkensa. Yllattava elakkeelle siirtyminen tuo omat haasteensa,
kun suunnitelmia ei mahdollisesti ole viela keretty paljon tehda elakeajan suhteen.
Kappaleessa tulee myos esiin, kuinka sairastuneet ovat selvinneet yllattavan uuti-
sen ja muutoksen jalkeen. Arjen uudelleen suunnittelusta on havainnollistava kuvio
14.
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Kuvio 14. Arjen uudelleen suunnittelu.

Muistisairauden vuoksi varhain elékkeelle siirtyminen tulee lahes poikkeuksetta yl-
latyksena. Eldakkeelle siirtyminen on yleensa asia, jota ihminen odottaa ja tahtoo
suunnitella etukateen etenkin henkisesti valmistautumalla seka ajankayttoon liittyvia
suunnitelmia tekemalla. Muistisairauden pakottamana ihminen ei ole ehtinyt valtta-
matta edes harkitsemaan, etta elakkeelle siirtyminen voisi olla lahelld, eika nain ol-

len ole saanut nauttia mydskaan tilanteen suunnittelusta.

Etta kuitenkin, kun se tavallaan peililla leikaten jaa pois tyosta, nii se,
siina ei niinku kerkia sita suunnitella, ettd nyt minéa paasen, kuhan maa
viela tuon aikaa jaksan, nii nyt mina paasen eléakkeelle.

Monet sairastuneista olivat aluksi miettineet, milla he tulevat korvaamaan kaiken
ylimaaraisen ajan, joka tydelamasta pois jaadessa syntyy. Mietinnat olivat vahvoja
varsinkin aluksi, kun vapaa-aikaa tuli vain yhtakkia lisaa, eika sairausdiagnoosin-

kaan tuomia tunteita ollut viela ehtinyt kasitella.

— tietenkin sen alkuun, niin kaks kuukautta varmasti, varmaan yliki -
- niin min& varmaan makasin vaan ja itkin ja itkin ja, ettd mit&han
maa niinku teen.

Alkushokin selattdmisessa ja eteenpdain selviamisessa suurin rooli oli itselld. Yksin

ollessa jai helposti ajatustensa kanssa keskendan ja alkoi miettia, miksi sairaus oli
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tullut juuri omalle kohdalle. Jotkut sairastuneista kertoivat syyttdneensa sairastumi-
sesta aluksi itsedan. Ajatusten selkiydyttya ja sairauden hyvaksymisprosessin edet-

tya he kuitenkin ymmarsivat, ettei syy ole millaan tavalla heidan.

— sitd on, joskus yksinko on, ettéa miksi, miksi, miksi néin kavikaan.

Niin, niin m&a tulin sitte siihen tulokseen, etta hyvanen aika, eihédn se
minun syy 00.

Erés haastateltavista koki tdista pois jaamisen tuoneen mukanaan yksinaisyyden
tunteita. Hanella koko lahipiiri ja ystavat olivat edelleen tydssakayvia ihmisia, mika
johti hanella tietynlaiseen erilaisuuden tunteeseen. Vaikka hyvat ystavat edelleen
pysyivat rinnalla, oli han jollakin tapaa silti yksin ollessaan tyokyvyton. Hanella muis-
tioireet olivat alkaneet hyvin nuorena, mika varmasti vaikuttaa siihen, etta tyosta

pois jaanti koettiin niin vahvasti negatiivisena asiana.

Etta seki oli kauhiako ystavat ja lahimmaiset, nii ne oli tota, tissa
kaikki, nii sitte huomas ite, etta hitto vie. Mut nyt se ei haittaa. Ettd maa
en sitte paassykkaan toihin, nii jai sitte niinku yksin tavallaan.

6.4.2 Tukipalveluiden tarve

Tukipalveluiden tarve kappale kertoo, onko sairastuneilla itsellaan tuen tarvetta ja
millaista tukea he kaipaisivat. Kappaleessa perehdytaan myos tuen oikeaan ajoituk-
seen muun muassa siltd kantilta, milloin sairastunut on valmis tukea vastaanotta-

maan. Tukipalveluiden tarve alaluokasta kertoo havainnollistava kuvio 15.



53

Kuvio 15. Tukipalveluiden tarve.

Tukipalveluista kysyttdesséd moni sanoi heti, ettei ole viela sellaisia tarvinnut. Heille
tuotti selkeasti haastetta miettia haastattelutilanteessa, millaisia palveluja he voisi-
vat tarvita tulevaisuudessa, mika kertoo todennékoisesti siitd, ettei naita asioita ole
viela ehditty tai koettu tarpeelliseksi miettia. Keskittyminen kohdistettiinkin enem-
man palveluihin, joita he olivat saaneet diagnoosin saanti hetkella tai olisivat halun-

neet saada.

Kukaan haastatelluista ei muistanut, etta heille olisi tarjottu keskusteluapua tai so-
peutumisvalmennuksen tapaista tukea sairaalasta diagnoosin saannin jalkeen.
Eréaan sairastuneen — jolle diagnoosin kuuleminen oli ollut todella vaikea paikka —
kanssa muistihoitaja oli keskustellut laakarin vastaanoton jalkeen ja rauhoitellut tata.
Useasta haastattelusta kavi ilmi, etta tarve jonkinlaiselle sopeutumisvalmennukselle
tai ammattilaisen kanssa keskusteluun on olemassa. Etenkin naiset olivat tata
mielta. Varsinkaan yksinelavilla ei valttamatta ole saatavilla tukea ja seuraa antavaa
tahoa juuri diagnoosin saamishetkeen, vaikka tukiverkosto muuten olisi hyva. Pa-
rantumattomaan sairauteen sairastumisesta kuuleminen saa kuitenkin usein aikaan

alkushokin, jolloin toisen ihmisen lasnéolo antaa turvaa ja tukea.

Maa menin kottiin ja ma& vaan makasin ja itkin ja se, se oli ihan, kato
kun ei ollu ket&dén sitte siihen.
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Vaikka tukipalveluille koettiin tarvetta nimenomaan diagnoosin saamishetkeen, ei
tietoa saanut antaa liilkaa juuri samalla hetkella. Kaikki haastatelluista kertoivat saa-
neensa ladkarin vastaanotolta pinoittain lappuja, joista I0ytyi tietoa muistisairauk-
sista. Laakari oli usein my6s antanut tietoa suullisesti. Monet kertoivat tutustu-
neensa saamiinsa tiedotteisiin vasta jalkikateen, kun olivat alkaneet paremmin hy-
vaksya sairauttaan. Vastaanotolla tietoa oli ollut vaikea siséistaéd, kun ajatukset oli-

vat tayttyneet muistisairausuutisesta.

Ja kylla ne laput, mitda maa sain sielta, niin mulla oli siella varmaan
monta kuukautta ne kaikki paperit sielld, ennen kun maa rupesin sitte ja
tein kaikki nuo, tai testamentin tein ja kaikki tammadset.

En nyt ihan oikeen tieda, etta oisko siina vaiheessa ollu valmis otta-
maan sita (tukea & tietoa) vastaan.

6.4.3 Tukipalveluiden muodot

Alaluokka tukipalveluiden muodot kertoo, minkélaista tukea sairastuneet ovat saa-
neet ja mitka tuen muodot ovat olleet heille tarkeimpié. Kappaleessa sivutaan myos-
kin sairastuneiden omaa tietoutta sairastamastaan sairaudestaan. Kuvio 16 avaa

alaluokkaa tukipalveluiden muodot.

Kuvio 16. Tukipalveluiden muodot.
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Haastatellut olivat yksimielisesti sitd mieltd, ettd eniten tukea oli saatu kolmannelta
ja neljannelta sektorilta. Oulun Seudun Muistiyhdistyksen tarjpama mahdollisuus
vertaistukiryhnmaan koettiin erittéain hyvaksi asiaksi. Vertaisryhma oli paikka, jossa
tutustui uusiin ihmisiin ja sai keskustella sairaudesta avoimesti sellaisten ihmisten
kanssa, jotka sen ymmartavat. Toiset olivat lahteneet mukaan heti ryhmasté kuul-
tuaan, kun taas toisilla oli mennyt hetki miettiessa, uskaltavatko he lahte& toimintaan
mukaan. Tukiryhma toi myos saanndllista sisaltdéa arkeen ja sai ihmisen lahtemaan

pois kotoaan, mika koettiin erittain tarkeaksi.

En oo tarvinnu, mut tama klubi, 1ahin mukaan heti.

Sitten maa yhtenad paivana, maa sanoin, etta perhana, mind menen
sinne.

Minusta se on parasta tdma, etta tullee tdnne Muistiyhistykselle.

Toinen tarkea tukea antava taho oli perhe ja laheiset. Kaikki pystyivat nime&dmaan
yhden tai useampia ihmisia, jotka olivat hanelle sdanndllisesti apuna. Usein se oli
puoliso, lapset tai vanhemmat. Laheiset antoivat tukea paitsi fyysisesti, esimerkiksi
hoitamalla raha-asioita, niin myds henkisesti olemalla keskusteluseurana ja toisi-

naan ihan vain lasna.

Sitte on ne mun kolme tytt60, nii ne on niinko pitany musta huolta.

Esimerkiksi m&aa en pysty nuita pankkia, laskuja ja néita. Niini vanhem-
mat maksaa sitte ja teheny helepoksi, ettd menevat suoraa kaikki rahat
vaan, ettéa vuokraki ja kaikki mennee sitte tietsikan kautta automaatti-
sesti

Osalla haastatelluista oli kokemusta muistisairauksista muistisairauteen sairastu-
neen laheisen kautta. Tietamys oli kuitenkin melko pintapuolista ja keskittyi [ahinna
siihen, millaisia oireita muistisairaus tuo ja milta se nayttaa ulospain. Toisille muisti-
sairaus tuli aivan uutena asiana. Tietoa muistisairaudesta oltiin saatu ensiksi tervey-
denhuollon puolelta, mutta melkein kaikki kertoivat etsineensa tietoa jalkeen pain
itse internetin kautta. Sen lisdksi he olivat oppineet uutta keskustelemalla muiden

samassa tilanteessa olevien kanssa.
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Lukenu ja sitte, nii tuota, niikd keskustellu ihmisten kanssa, joilla on
tata samaa tautia.

Enhan ma tienny oikeastaan paljon mittaa, mutta sitten se, annettiin la-
suin paperia, etta voit lukiaki tuosta.

Tein kirjallisuustyén niinku pitaa.

6.4.4 Voimaa antavat asiat

Tassa alaluokassa on koottuna asioita, jotka ovat antaneet muistisairauteen sairas-
tuneille voimaa sairauden kanssa elaessa. Usein mieltymyksen kohteen mukaan
valitut harrastukset ja sosiaalinen kanssakayminen on hyvinkin voimaannuttavaa.

Alaluokkaa kuvastaa kuvio 17.

Kuvio 17. Voimaa antavat asiat.

Kukaan sairastuneista ei ollut kokenut vapaa-ajan kayton ongelmia enaa sairauden
alkuvaiheen jalkeen. Heilla oli paljon harrastuksia omien mielenkiinnon kohteiden
mukaisesti. Useat harrastivat likuntaa, toiset taas opiskelivat kielid tai soittivat jota-

kin instrumenttia. Muistisairaus ei ollut viela juuri rajoittanut harrastuneisuutta.

Sillon ku jain elakkeelle, niin mé& katoin heti, tuota, kansalaisopistosta
minkalaisia kursseja on, niin ukkojumppa.

— ranskaa luen taas uudelleen vahan lisaa.
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Toiseksi voimaa antavaksi asiaksi nousi sosiaalisen kanssakaymisen tuoma ilo.
Haastateltavat kertoivat saavansa voimaa perheestaan ja etenkin lastenlasten
kanssa puuhailusta. Yksi haastateltavista kavi edelleen entisen puolisonsa kanssa
ulkomaanmatkoilla. Toiset taas kokivat saavansa voimaa eritoten koiransa kanssa
ulkoilusta tai ystavien kanssa olosta. My6s harrastustoiminnan koettiin tukevan so-

siaalista verkostoa.

Tuo golf on ihan hyva. Siella kato ndkkee ihmisia ja tullee hopistya.

Ja ovat tukeneet aivan alyttomana, siskon perhekki. Se kai se yks pe-
lastuski on.

Voimaa tuovien asioiden liséksi sairauden kanssa selvidmisessé esille nousi oma
paattavaisyys. Tukea ajatustydhon ja mietityttavien asioiden lapikdymiseen sai kylla
laheisimmiltaan, mutta loppupeleissa positiivisen asenteen yllapitamisesta ja ela-
man jatkamisesta oli vastuussa sairastunut itse. Tarkeinta tuntui olevan keksia riit-
tavasti mielekasta, ajatukset pois sairaudesta vievaa tekemista, olipa se sitten juu-
rikin harrastuksissa kayntia, koiran kanssa ulkoilua tai kodinhoitoa.

Ettd maa en jaa niinku yksindan niinku tonéttdmmaan sinne. Ettd mulla
on aina niinku jotakin tekemista.

Ja itehan sita yrittéaéa kovasti naita positiivisia asioita
ja nai, etta sais viela vuojen ellaa tai kolome.

6.4.5 Terveydenhuollon suhtautuminen potilaaseen

Viimeisessa alaluokassa keskitytdan terveydenhuollon toimintaan vuorovaikutusti-
lanteessa potilaan kanssa ja siihen kuinka he suhtautuvat potilaaseen, esimerkiksi
diagnoosin kertomishetkella. Téasta alaluokasta kertoo kuvio 18.
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Kuvio 18. Terveydenhuollon suhtautuminen potilaaseen.

Tyoikdisend muistisairausdiagnoosin saaminen on edelleen verrattain harvinaista,
minka takia meita kiinnosti, kuinka paljon terveydenhuollolla on tésta tietoa ja osaa-
vatko he suhtautua potilaaseen oikealla tavalla. Useissa haastatteluissa kavi ilmi,
ettd laakarin tavassa kohdata potilas olisi ollut parannettavan varaa. Eras sairastu-
neista kertoi ladkarin ottaneen tilanteen liian kepedasti. Han oli naureskellut, eika ot-
tanut riittavasti huomioon potilaansa olotilaa, joka oli diagnoosin kuulemisen jalkeen
hyvin apea. Toiselle diagnoosista oli kerrottu jo puhelimessa samalla, kun hanta oli
pyydetty tulemaan vastaanotolle selvittdmaan asiaa paremmin. Han kuvaili myds,
etta tieto sairaudesta oli kerrottu hanelle lilan suoralla tavalla ajattelematta, miten

han siihen suhtautuisi.

Etta tota, joo ei, ei siind tuossa kannattais niinkun nauraa.

Maa en muista, ettd meninkdé maa samalle laékarille vali,
mutta tota, kylla mulla on semmoset, ettd valilla oli semmosia, etté ko-
viakin tai ettd semmosia, mita piti sietaa tai siis kyllahan maa tiesin, etta
niitten on pakko kertoa tottuus ja ndin. Mutta joku vahan kaivertaa.

Ajokortin pois ottamisesta mainitsi kaksi haastateltavaa. Heilta kortti oli otettu pois

heti diagnoosin saamisen jalkeen, mista he olivat hieman pettyneita.

—se diagnoosiko sanottiin, etta se on semmonen, nii-
nii tuota sitte siind yhteyessa niinko esimerkiksi se, etta ajokortti otettiin
pois, nii  se olisillai vihasesti, vahan niinkd se rydstettdis. Se
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tuntu niinko aivan alyttémalta. Senkihan ois voinu teha vahan fiksum-
min. Se vaan, etta se ladkari niinku sano, ettd annapa se kortti ja se oi-
keen niinkod repasi sen mun kéesta.

Eréds haastateltavista kritisoi myds muistitestien rakennetta. Han oli sitd mielta, ett-
eivat testit soveltuneet kaikille, eika sita tehdessa otettu huomioon potilaan yksilolli-

syytta.

Se on niinku pikkusen onnetonta taa - - ku ma meen semmoseen tes-
tiin, niin sitte pistetaan kyna mulle kateen, enka ma oo - - kolmeen-
kymmeneen vuoteen kayttany kynaa (vaan kirjoittanut puheentunnis-
tuksella).
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7 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksemme tavoitteena oli ottaa selvaa tyoikdisena muistisairauteen sairastu-
neiden ihmisten kokemuksista ja ajatuksista sairaudestaan. Halusimme tuoda esille
sairastuneiden omaa kokemusmaailmaa, silla Iaheisten ndkdkulmaa on tutkittu huo-
mattavasti enemman. Tarkeana pidimme myds sita, ettd sairaus on viela varhai-
sessa vaiheessa, silla silloin sairastuneet pystyvat tuomaan parhaiten esiin omia
ajatuksiaan. Haastatteluissa kasiteltiin teemahaastattelun keinoin muistisairauden
vaikutuksia ty6elamaan, sosiaalisiin suhteisiin, ihmisten suhtautumiseen seka tuki-

palveluiden tarpeisiin.

Muistisairauteen viittaavien oireiden varhaisessa huomaamisessa olivat keskei-
sessa asemassa sairastuneen laheiset seka muut ymparilla elavat inmiset. Tutki-
muksessamme oireet oli padosin huomannut puoliso tai tydkollegat. Osa sairastu-
neista oli huomannut oireita myds itse, muttei valttamatta osannut huolestua niista.
Jatkotutkimuksiin oli ohjauduttu yhta poikkeusta lukuun ottamatta muiden ihmisten
kannustamina. Chaplin ja Davidson (2017, 151) olivat saaneet tutkimuksessaan sa-
mankaltaisia tuloksia. Kyseisessa tutkimuksessa kaikki haastatellut olivat keskus-
telleet oireistaan ensin puolisoidensa kanssa, jotka sittemmin olivat kannustaneet

heitda hakeutumaan tutkimuksiin.

Meidan haastateltaviemme keskuudessa muistisairauteen viittaavat oireet oli kai-
killa otettu vakavasti ja pddasiassa muistisairaus oli diagnosoitu melko pian tutki-
muksiin hakeutumisen jalkeen. Taman tutkimuksen perusteella tydikaisten muisti-
sairauksien diagnosoinnin voikin katsoa toimineen hyvin Oulun yliopistollisessa sai-
raalassa. Vain yhden kohdalla oireet oli aluksi liitetty virheellisesti tydn aiheuttamaan
stressiin ja diagnoosin tarkentamisessa meni kauemman aikaa. Hanen tapaukses-
saan asiointi tapahtui ainoana tyoterveyshuollon puolella. Herdékin kysymys siita,
kuinka helposti tydterveydessa muistioireet laitetaan esimerkiksi tydstressin tai uu-

pumuksen piikkiin edes harkitsematta ensin muistisairauden mahdollisuutta.

Oulun seudulla toimii myds matalankynnyksen palvelua antava muistineuvonta,
jonne voi kuka tahansa menna kertomaan muistihuolistaan (Oulun kaupunki). Mei-
dan tekemistdmme haastatteluista ei kaynyt ilmi, ettd kynnys hakeutua tutkimuksiin

olisi ollut sairastuneilla kovin korkea. Asiaan voi vaikuttaa se, ettd suurimmalla
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osalla oli ymparillaan laaja tukiverkosto, jonka kannustuksesta hoitoon hakeuduttiin.
Yksin elavalle, muististaan huolestuneelle tyoikaiselle laakarin vastaanotolle lahte-
minen voi sen sijaan olla vaikeampaa. Muistisairaudet kuitenkin mielletdan edelleen

enimmakseen idkkaiden ihmisten sairauksiksi.

Jokainen muistisairauteen sairastuneista oli reagoinut diagnoosin saamiseen
omalla, yksildllisella tavallaan. Tunteet vaihtelivat helpotuksesta surun ja jopa vihan
tuntemuksiin saakka. Joku kertoi, ettei diagnoosin saaminen tuntunut oikeastaan
yhtaan miltaan, silla se ei muuttanut silla hetkella héanen elamaansa millaan tavalla.
Koska tunneskaala voi olla nain laaja, on ammattilaisten ja muiden tukea tarjoavien
tahojen ensisijainen tehtava kohdata ihminen yksilona ja yrittdd nahda tunnereakti-
oiden taakse. Voidaankin puhua sekd empaattisesta etta aktiivisesta kuuntelusta,
joiden molempien tarkoituksena on antaa asiakkaalle tilaa avata omaa kokemus-
maailmaansa seka kertoa avoimesti tilanteen herattdmista tuntemuksista (Monkko6-
nen 2018, 18).

Muistisairausdiagnoosin saaminen muuttaa aina ihmisen elamaa ja saa helposti
katseen kdantymaan kohti tulevaisuudennékymia. Tulevaisuus nayttaa todennakaoi-
sesti aika erilaiselta kuin ennen, mutta sairastuminen ei tarkoita sita, ettd kaikki
suunnitelmat taytyisi laittaa uusiksi. Usein sairaus voi tuoda mukanaan positiivisia-
Kin asioita ja auttaa ihmista ndkemaan maailmaa avoimemmin seka tekeméaéan ha-
luamiaan asioita ilman turhia estoja (Harma & Grané 2011, 216). Tutkimukseemme
haastateltavista ihmisista kaikki olivat sita mielta, etté tulevaisuus naytti talla hetkella
valoisalta. Kaikki tiedostivat, etta sairaus tulee koko ajan eteneméaan, eika siihen ole
parannusta, mutta viela tassa vaiheessa se ei juuri haitannut arkea. Vaikka kaikki
sairastuneista tiedostivat sairauden etenevyyden ja olivat sen hyvaksyneetkin, eivat
he kuitenkaan juuri pohtineet haastattelujen aikana, millaista elaméa pitkalle eden-
neen muistisairauden kanssa voisi olla. Saattoi olla, etteivat he halunneet miettia
asiaa viela tassé vaiheessa tai sitten aihe koettiin niin henkildkohtaiseksi, ettei siita
haluttu avautua tuntemattomille haastattelijoille. Talla hetkella he halusivat ottaa

elamasta kaiken irti matkustellen, harrastaen ja ihan vain nauttien elamastaan.

Muistisairauteen sairastuminen muuttaa osaltansa ihmissuhteiden solmimista ja

sairaudella on oma vaikutuksensa myos jo olemassa oleviin ihmissuhteisiin. Ennak-
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koluulot koettiin suurimmaksi syyksi, joka hankaloitti uusien ihmissuhteiden solmi-
mista. Ihmisten tietynlaiset negatiivissavytteiset ajatukset muistisairautta kohtaan
johtivat herkasti ennakkoluuloihin. Johannessenin ja Mdllerin (2011, 417) tutkimuk-
sessa ystavyyssuhteiden rakentaminen seka yllapito oli ollut sairastuneille vaikeaa.
Mydskin Lampelan (2013, 36—38) tutkimukseen osallistuneet kokivat, etta ystavyys-
suhteet olivat vahentyneet sairauden vuoksi.

Ihmisten ennakkoluulot on mahdollista kumota, kun he saavat totuudenmukaisen
kasityksen muistisairauksista. Ty6ikdisena muistisairauteen sairastuminen on eri-
laista kuin ikdantyneena sairastuminen. Puhumalla avoimesti muistisairauksista voi-
daan ihmiset saada ymmartdmaan, mista oikeasti on kysymys. Kun aikaa oli kulunut
tarpeeksi diagnoosin kuulemisesta, sairastuneet olivat valmiimpia kertomaan sai-
raudestaan myos tuntemattomille ihmisille. Johannessenin ja Méllerin (2011, 418)
tutkimukseen osallistuneet kokivat samalla tavalla ensin hieman haasteelliseksi ker-
toa tilanteestaan muille ihmisille. Sisaistettyddn asian, he kertoivat asiasta mielel-

la&n myds muille kuin aivan laheisimmille ihmisille.

Laakari ja hdnen suhtautumistapansa ovat keskeisessa osassa ihmisen kuullessa
sairastavansa muistisairautta. Diagnoosin kuuleminen voi heréttda sairastuneessa
jarkytyksen ja epauskon tuntemuksia. Talla kyseiselld hetkella laakarin sosiaaliset
kyvyt ovat koetuksella. Se, kuinka laakari kohtaa potilaansa, voi joko helpottaa tai
pahentaa sairastuneen tunnekuohua. Tutkimuksessamme laékareiden kohtaamis-
taidot diagnoosin kertomishetkella koettiin puutteellisiksi. Useat haastateltavista ko-
kivat laakarin toimineen epaasiallisesti tai muuten epékorrektisti kertoessaan muis-
tisairausdiagnoosista. Monet toivoivat, etta laakari olisi suhtautunut heita kohtaan
empaattisemmin ja paremmin tunteet huomioon ottaen kertoessaan diagnoosista.
Johannessenin ja Mdllerin (2011, 418) tutkimukseen osallistuneet kokivat tervey-
denhuollon suhtautumisen olleen paaasiassa potilaan tunteet ja tarpeet huomioon-
ottavaa. Osa sairastuneista oli kuitenkin kokenut my6s negatiivisia tunteita siita,

kuinka terveydenhuoltohenkilokunta kohtasi heidat.

Tybnteossa jonkinasteisia muutoksia oli kokenut jokainen vield diagnoosin aikaan
toissé ollut. Toisille tyd oli muuttunut paivittaiseksi selviytymistaisteluksi, jossa yri-

tettiin vain saada tyotehtavat tehdyiksi kunnialla. Vaikeinta kamppailu oli nimen-
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omaan silloin, kun henkil6lla ei ollut tietoa siitd, mista tyota hankaloittavat oireet joh-
tuivat. Sairastuneet kuvailivat tydntekonsa hidastuneen sek& uuden oppimisen vai-
keutuneen. Etenkin teknologian kaytto tuotti monelle haasteita. Myds Muistiliiton
(2014, 11) oppaan mukaan juuri uuden teknologian kaytto tuo usein haasteita muis-
tisairauteen sairastuneelle, silla lahimuistin heikentymisen vuoksi mieleen painami-
sesta tulee tavallista vaikeampaa. Johannessen ja Mdller (2011, 414) raportoivat

samankaltaisia tuloksia omassa tutkimuksessaan.

Muistitutkimusten alettua moni haastateltavista jai suoraan sairauslomalle. Paatés
sairauslomalle jaamisestéa saattoi olla |&htoisin joko tydnantajalta tai sairastuneelta
itseltd&n, mutta lopullinen ratkaisu oli kuitenkin aina yhteinen. Yleisin kaytanto ty6-
ikdisena muistisairauteen sairastuneiden parissa onkin siirtyd sairasloman kautta
suoraan elakkeelle. Jatkoa pohdittaessa on tarkea ottaa huomioon etenkin sairas-

tuneen oma mielipide asiasta. (Muistiliitto 2014, 9.)

Tutkimuksestamme kavi ilmi, ettei mahdollisuutta tydtehtévien soveltamiseen ja
muokkaamiseen tarjottu yhdellekaan sairastuneista. Osa olisi ollut kiinnostuneita
jatkamaan toita itselleen sopivien ty6tehtavien parissa, ja he kokivatkin negatiivi-

sena asiana sen, ettei tyon jatkamiseen annettua minkaanlaisia mahdollisuuksia.

Blomin ja Fihlmanin (2018, 29) tutkimuksesta k&avi ilmi, etta suurin osa tydnantajista
olisi avoimia ty6ta muokkaaville toimenpiteille, kun kyseessa on muistisairauteen
sairastunut tyontekija. Tyon yksilollinen soveltaminen vaatii kuitenkin aikaa ja re-
sursseja, mika herattdd epailyksen siita, kuinka hanakasti tydnantajat lopulta tositi-
lanteessa yrittavat tyotehtavia soveltaa. Tilannetta voitaisiin verrata esimerkiksi mie-
lenterveysongelmista karsivan tyontekijan tukemiseen. Mahdollisen sairasloman jal-
keen tyontekijan kanssa mita todennakoisimmin sovittaisiin toimista, joilla voitaisiin
tukea henkilon tydssajaksamista. Yksinkertaisimmillaan tydtehtavia voidaan mu-
kauttaa tai tydajasta joustaa. Kun kyseessd on muistisairauteen sairastunut ihmi-
nen, voi liilan suureen rooliin nousta sairauden perusluonne eli sen vahva, heiken-
tava vaikutus henkilon toimintakykyyn. Saatetaan helposti unohtaa, etta hyvalla hoi-
dolla muistisairauteen sairastuneella voi olla viela monta toimintakykyista vuotta

edessapain.
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Tutkimuksessamme niille, jotka olisivat voineet olla kiinnostuneita tydssa jatkami-
sesta, todettiin vain suoraan, etteivat he ole enaa kykenevia jatkamaan kyseisessa
tydssa. Tyon tukemiseen ei tunnuta siis keskittyvan talla hetkella riittavasti. Tyossa
jatkamisen onnistumiseen vaikuttaa tietysti oleellisesti my6s tyotehtévien laatu. Esi-
merkiksi sairaanhoitajan tai muun tarkkuutta vaativassa tehtavassa toimivan tyon-
tekijan on vaikea jatkaa en&&a ainakaan koulutustaan vastaavissa tyotehtavissa
(Harma & Grano 2011, 174-175).

Toisaalta vastauksissa tuli esiin my®os ristiriita siina, kuinka ihminen koki itsekin, ettei
pystynyt tyontekoon en&a samalla lailla kuin ennen, mutta tyota olisi silti haluttu
tehda. Tyonteko koetaan suomalaisessa kulttuurissa erittéain tarkeaksi asiaksi, joka
suurelta osin maarittelee ihmisen identiteettia (Melin ym. 2005, 8). Nuorelle, alle 60-
vuotiaalle toimintakykya tasaisesti heikentava sairaus voikin ymmarrettavasti tuoda
mukanaan mieltd askarruttavia kysymyksia, joita kasittelemalla rakennetaan omaa
identiteettia uudelleen. Tutkimukseemme haastatelluista kaikki olivat jo sinut sairau-
tensa kanssa, eika tydnteon koettu olevan enéa niin suuressa roolissa, kun ajatuk-
seen elake-elamasta oli jo totuttu. Arki muodostui omannakoiseksi ja mielekkaaksi
omaa tahtiaan siséaltden paljon erilaisia harrastuksia seka laheisten ihmisten lasna-
oloa. Lampelankin (2013, 44) mukaan lisdantynyt vapaa-aika voidaan nahda en-
nemmin mahdollisuutena, silla sen ansiosta on entista helpompi keskittya itselle tar-

keisiin asioihin.

Muistisairausdiagnoosin saamisen jalkeen eldkkeelle siirtyminen kavikin suunnitel-
tua nopeammin. Jokainen sairastuneista oli ajatellut ymmarrettavasti, etta elak-
keelle siirtyminen on edessa vasta mydhemmin tulevaisuudessa, minkéa vuoksi sita
olisi hyvin aikaa suunnitella ja miettia. Nain ollen sairausdiagnoosin tultua elakkeelle
siirryttiin yllattden ja sen suunnittelu jaikin kesken. Sairastuneet kokivat alkuvai-
heessa lisdantyneen vapaa-ajan taakkana, silla he eivat tienneet, mita olisivat kek-
sineet kaikelle ylimaaraiselle ajalle. Sauraman (2004, 156) tutkimuksen mukaan tyo-
kyvyttomyyselakkeelle jaaneet henkilot eivat yleensa koe haasteeksi keksia, miten
kayttaisivat ylimaaraisen vapaa-ajan, jonka toista pois jaanti tuo mukanaan. Saura-
man tutkimusta tarkastellessa taytyy kuitenkin ottaa huomioon, etté vastaajien toi-
mintakyky ja elakkeelle siirtymisen syyt saattoivat olla hyvin monimuotoiset, eivatka

vastaukset sen takia ole valttamatta verrattavissa muistisairauden vuoksi toista pois
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jadéneiden kokemuksiin. Moni on esimerkiksi saattanut jo aavistaa, etté tulee siirty-
maan eldkkeelle, kun taas haastateltavistamme kukaan ei ollut osannut ennakoida

téiden loppumista.

Tukipalveluille kukaan haastateltavista ei nahnyt tarvetta haastatteluhetkelld, ei-
vatka tulevaisuuden tuentarpeet olleet viela selvilla. Tata selittdd osittain se, ettei
sairaus ollut edennyt heilla viela kovinkaan pitkalle. Myds Lampelan (2013, 44) tut-
kimuksesta ilmeni, etteivat sairauden varhaisessa vaiheessa olevat henkil6t valtta-
matta osaa maaritella tulevaisuuden tuentarvettaan kovinkaan hyvin. Muistisairau-
teen sairastuneet maarittelivat tukea antaviksi osapuoliksi lahinna kolmannen ja nel-
jannen sektorin. Tutkimuksestamme selvisi, etteivat sairastuneet olleet saaneet jul-
kiselta taholta mink&anlaista psykologista tukea diagnoosin lapikaymiseen silla het-
kella, kun olivat saaneet kuulla sairastavansa muistisairautta. Haastatteluista nousi
kuitenkin esiin, etta tallaisia tukimuotoja, kuten keskustelumahdollisuutta ammatti-
laisen kanssa tai sopeutumisvalmennusta, olisi erittdin suotava saada jo diagnoosin
kuulemishetkelld. Tulevaisuuden kannalta nékisimme tarkeana, etta terveydenhuol-
lon ammattilaiset tarjoaisivat muistisairauteen sairastuneille viela rohkeammin pal-

veluita, jotka voisivat auttaa sopeutumaan uuteen tilanteeseen.

Jokainen haastateltavista kertoi yhdeksi tarkeimmaéksi tuen muodoksi vertaistukiryh-
man. Oulun Seudun Muistiyhdistyksen klubitapaamiset antavat muistisairauteen
sairastuneille mahdollisuuden kokoontua muiden samassa tilanteessa olevien
kanssa. Siella heilla on mahdollista keskustella vertaistuellisesti, kohdata uusia ih-
misid sekd saada arkeen erilaista sisdltva. Juhani Luomala (2016, 23) on tehnyt
opinnaytetydn vertaistuen merkityksesta ja kayttanyt tutkimusaineistonaan saman
ryhman haastatteluja kuin tdssa opinnaytetydssa, kuitenkin pari vuotta aiemmin.
Nain ollen henkilét ryhmén sisalla ovat luultavasti vaihtuneet, ja olemme haastatel-
leet eri joukkoa. Kuitenkin kummassakin opinnaytetytssa on paasty samaan loppu-
tulokseen vertaistuen merkityksesta. Tyodikaisend muistisairauteen sairastuneet ko-

kevat vertaistuen erittain tarkeaksi.

Haastateltavat kokivat vertaistuen lisaksi myds heidan perheensa ja laheistensa
tuen merkitykselliseksi. Yleensa tama tuki tuli omalta puolisolta, lapsilta tai vanhem-

milta. Tuki oli paaosin psyykkista hyvinvointia tukevaa, kuten keskustelukumppa-
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nina tai lasnéolijana toimimista, mutta toisinaan myos fyysista auttamista, kuten las-
kujen maksamista tai muuta arjessa apuna olemista. Lampela (2013, 33—36) totesi
tutkimuksessaan, ettd muistisairauteen sairastuneille eniten voimaa antoi oman per-
heen kanssa yhdessa oleminen. Laheisilta sai tarvittaessa apua myds arjen suju-

voittamiseen, kuten talouden ja laskujen hoitoon.

Tutkimuksemme antoi varhaisessa vaiheessa olevan muistisairauden kanssa ela-
ville ihmisille keinon tuoda oma aanensa kuuluviin seka jakaa omakohtaisia koke-
muksiaan muille ihmisille. Haastatteluista paistoi lapi valoisa elamanasenne seka
halu nauttia elamé&sta niin kauan, kuin sita saa taysin toimintakykyisena viettaa. Sai-
raudesta puhuttiin avoimesti, eika sita koettu esteend normaalille eldke-elamalle.
Tutkimuksen perusteella julkisen tahon tarjoamia tukipalveluita voisi kehittda sopeu-

tumisvalmennuksen ja muun psyykkista hyvinvointia tukevan tuen muodoissa.
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8 POHDINTA

Kipinan tdhan opinnaytetyéhon saimme Oulun Seudun Muistiyhdistykselta, jonne
meista opiskelijoista kumpikin teki muistitydharjoittelun. Harjoittelun aikana saimme
kohdata tavallista nuorempana muistisairauteen sairastuneita ihmisia ollessamme
mukana heidan vertaistukitapaamisessaan. Aihe oli meistd molemmille melko tun-
tematon, mutta samalla erittain kiehtova. Tydikaisten muistisairauksista ei ollut kou-
lussa juurikaan puhuttu, mikéa kertoo osaltaan siitda, kuinka uusi ja ajankohtainen
aihe on. Mediassa muistisairaudet ja niiden ennaltaehkaisy ovat viime aikoina olleet

merkittdvassa osassa.

Halusimme tuoda tutkimuksellamme esiin muistisairauden kanssa elavien ihmisten
omia ajatuksia sekd ndkdkulmia aiheeseen ja lisata talla tavalla tietoisuutta téarke-
asta aiheesta. Erityisen oleellisena pidimme sita, ettd paaosassa ovat juuri muisti-
sairauteen sairastuneet, silla heidan nakokulmaansa meidan tulisi ymmartaa pyr-
kiessamme yha laadukkaampiin ja asiakkaan tarpeet paremmin kohtaaviin palvelui-
hin. Opinnaytetyétamme varten haastatellut inmiset olivat kaikki otettuja siita, etta
tutkimuksessa oli kiinnostuttu nimenomaan heidan nakékulmastaan. Omakohtaisen
kokemuksensa ansiosta he pitivat aihetta tarkeana ja olivat hyvin motivoituneita

osallistumaan haastatteluihin.

Haastattelijan roolista oli erityisen antoisaa nahda, kuinka hyvin haastattelemamme
ihmiset olivat sopeutuneet sairautensa kanssa elamiseen. Kun oli selvitty ensijarky-
tyksestd, alkoi elama jokaisen kohdalla rullata omaan tapaansa siséltaen rauhallisia
elakepaivia, mieluisia harrastuksia seka yhdessaoloa lahimmaisten kanssa. Kaikki
sairastuneet olivat tyytyvaisia taméan hetkiseen elamaansa. He nakivat muistisairau-
den yhtend monista sairauksista, eivatké alkuvaiheen jalkeen kokeneet sen olevan
sen pahempi sairaus kuin mikaan muukaan. Elamaa elettiin paiva kerrallaan, eika
vakavamieliselle tulevaisuuden pohtimiselle uhrattu liikaa aikaa. Parantumattoman
sairauden kanssa on tarkeinta elad hetkessé ja nauttia elamasté niin kauan, kuin

sitd toimintakykyisena saa viettaa.

Jo tutkimusaihetta suunniteltaessa olimme suuresti kiinnostuneita muistisairauteen
sairastuneiden kokemuksista tydsta poisjdédnnistd sekad siirtymavaiheesta, joka

elakkeelle jdadessa vagjaamatta tulee eteen. Tutkimustuloksemme vahvistaa, etta
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tydikaisend muistisairauteen sairastuneen kohdalla suoraan sairausloman kautta
tyoelamasta pois jaaminen on yleisin malli, mita tyénjatkumiseen tulee. Tyo6tehta-
vien yksil6llistd soveltamista ei hyddynneta riittavasti, eikd tydnantajat, saati tyonte-
kijat valttamatta ole edes tietoisia tallaisesta mahdollisuudesta. Tutkimuksemme tu-
loksista kay ilmi, etté osalle sairastuneista tydelaméassa jatkaminen olisi antanut toi-
votun mahdollisuuden tuntea itsensa tyonteon kautta edelleen tarkeaksi seka toi-
saalta tehda elakkeelle siirtymisesta rauhallisempaa ja suunnitellumpaa. Eldkkeelle
siirtyminen on yksi ihmisen elaman suurimmista muutoksista ja sen tukemiseen tu-
lisi panostaa viela enemman. Sairauden vuoksi tyokyvyttomyyselakkeelle jadminen
evaa ihmiseltd myos taman tarkean hetken suunnittelun, mista syysta esimerkiksi

osa-aikaisty0 voisi olla joidenkin kohdalla toimiva ratkaisu.

Tutkimukseemme haastatelluista ihmisista jokaisella oli vasta varhaisessa vai-
heessa oleva muistisairaus. Etukateen ajattelimme, ettd tama olisi otollinen hetki
osallistua tukipalveluiden ideointiin, silla sairaus ei ollut viela juuri ehtinyt vaikuttaa
kognitiivisiin taitoihin. Kavi kuitenkin ilmi, etteivat he olleet ehtineet tai halunneet
viela ajatella tulevaisuudessa haamottavaa tuentarvettaan. Keskityimme siis enem-
man siirtyméavaiheessa kaivattuun tukeen. Tuloksista kavi ilmi, ettei kenellek&an ol-
lut tarjottu varsinaista sairauteen sopeutumista edistavaa tukea. Tarvetta olisi kui-
tenkin ollut esimerkiksi sopeutumisvalmennukselle tai mahdollisuudelle puhua am-
mattilaisen kanssa. Myds sairaudesta kertominen seka tiedon antaminen olisi ollut

tehokkaampaa, mikali se olisi tapahtunut vasta hetki diagnoosin saamisen jalkeen.

8.1 Eettisyys

Laadullista tutkimusta tehdessa eettinen ndkdkulma on otettava huomioon tutkimuk-
sen jokaisessa vaiheessa. Eettiset kysymykset korostuvat jo tutkimuksen tarkoitusta
tarkasteltaessa. Ihmistieteissé on tarkead, etta tutkimus tuo paitsi uutta tieteellista
tietoa niin myos hyodyttaa tutkimuksen kohteena olevaa ihmisrynmaa. (Hirsjarvi &
Hurme 2015, 20.) TAman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa muistisairauteen
sairastuneiden ihmisten omia ajatuksia ja toiveita koskien muistisairauteen sairas-

tumista seka siihen liittyvia tukipalveluita. Aihetta ei ole tutkittu etenk&d&n Suomessa
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viela kovinkaan laajasti, eikd sairastuneiden omaa nakokulmaa ole otettu mieles-
tamme riittavan hyvin esille. T&han viitaten voimme perustellusti sanoa, etta olemme
tutkimuksellamme onnistuneet tuottamaan uutta tietoa aiheesta. Tavoitteenamme
oli alusta asti tuoda esiin tietoa, joka pohjautuu sairastuneiden omakohtaisiin koke-
muksiin, silla koemme sen olevan merkittavassa osassa muistisairauteen sairastu-

neille kohdennettuja palveluita kehitettdessa.

Suunnitteluvaiheessa haastateltavilta ihmisiltd on saatava heidéan suostumuksensa
haastatteluun. Sen lisdksi on pohdittava, millaisia seuraamuksia tutkimuksesta voi
kohdehenkildille mahdollisesti koitua. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 20.) Haastatteluti-
lanteessa painotimme jokaiselle haastatellulle, ettei heidan antamiaan tietoja kay-
tetd muuhun kuin opinnaytetyttarkoitukseen ja ettd heidan anonyymiutensa sailyy
kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Litteroimme tekstit mahdollisimman sanatarkasti,
mink& vuoksi monet alkuperaisilmauksista ovatkin vahvasti murteellisia. Halusimme
varmistua siita, ettei kenenkaan henkildllisyytta voisi selvittda lainauksia yhdistele-
malla, mink& vuoksi emme ole tyéssamme maininneet, mista haastattelusta mikakin
ilmaisu on poimittu. Tyon liitteena olevassa redusointitaulukossa kaikki ilmaukset on
esitetty satunnaisessa jarjestyksessa. Nain ollen ulkopuolinen ei voi tunnistaa niista
ketdan tiettya ihmista.

Tutkimuksen eettisyyden kannalta on tarkeaa varmistaa, etteivét haastateltavat koe
tilannetta missaan vaiheessa ahdistavaksi tai epamiellyttavaksi (Hirsjarvi & Hurme
2015, 20). Muistisairauteen sairastumisen ja sairauden kanssa elamisen voidaan
katsoa olevan hyvinkin henkilékohtainen ja samalla myds arkaluontoinen aihe. Pi-
dimme ehdottoman tarkedna sitd, ettd jokainen haastateltava tuli haastateltavaksi
taysin omasta tahdostaan. Jokaiselle haastatteluun haluavalle annettiin ennen aloi-
tusta lomake (Liite 1), jonka allekirjoittamalla han suostui haastatteluun ja haastat-
telussa antamiensa tietojen kayttdmiseen opinndytetydssdmme. Haastattelun ai-
kana otimme koko ajan huomioon, kuinka henkild suhtautuu kysymyksiimme. Yri-
timme parhaamme mukaan muotoilla kysymykset mahdollisimman neutraaleiksi,
emmeké ohjanneet keskustelua kovin syvalliseksi, ellei haastateltava sita itse teh-

nyt. Syvéaluotaavamman tiedon saamiseksi olisi vaadittu useampia haastatteluker-
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toja, joiden aikana olisimme voineet rakentaa keskinaista luottamusta vahvem-
maksi. Opinnaytetydn laajuuteen ndhden koimme kuitenkin tdman syvyysasteen

olevan riittava.

Haastatteluja purkaessa eli litteroidessa tulee kiinnittdd huomiota tarkkuuteen, jotta
asiat tulee kirjoitettua paperille juuri niin kuin ne on alun perin ilmaistu. Haastatelta-
vien on pystyttava luottamaan tutkijaan ja hanen objektiivisuuteensa. Analyysia teh-
dessa esiin nousee kuitenkin enemman myads tutkijan oma aani. Silloin haastatelta-
van on hyvaksyttava, etta tutkija voi tehda asioista omia tulkintojaan. (Hirsjarvi &
Hurme 2015, 20.) Litteroimme haastattelut mahdollisimman tarkasti ja tarkistimme
ne kertaalleen lapi viela litteroinnin valmistuttua. Teimme alkuperaisiimauksista tul-
kintoja pohjautuen tekstin tarkkaan lapikayntiin sekd omaan kokemukseemme

haastatteluista.

8.2 Luotettavuus

Haastattelun laatua ja sita kautta luotettavuutta lisaa se, etta haastattelu litteroidaan
mahdollisimman pian aineistonkeruun jalkeen. Talla tavalla pystytdan minimoimaan
vaarinkasitysten mahdollisuus. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 185.) Aloitimme aineiston
litteroinnin heti haastattelujen valmistuttua. Valmiit, kirjalliseen muotoon muutetut
aineistot meilla oli noin kuukauden kuluttua litteroinnin aloittamisesta. Tutkimuksen
laadun ja luotettavuuden kannalta voidaan pitdd hyvana asiana sita, etta tassa
tydssa oli kaksi tutkijaa. Kummallakaan meista ei ollut kokemusta laadullisen tutki-
muksen tekemisestd, minka vuoksi tiivis, keskindinen yhteydenpito oli merkitta-
vassa asemassa haastekohtia selviteltdessd. Tutkimustuloksia ja johtopaatoksia
tehdessa yhteistydn tekeminen oli erityisen tarkeaa, jotta aineistosta nousisi esiin

luotettavalla tavalla ne kaikkein oleellisimmat asiat.

Yleisesti tutkimuksen luotettavuutta mitattaessa kaytetaan kasitteita reliaabelius ja
validius. Ne perustuvat siihen ajatukseen, etté tutkija voi paasta kasiksi objektiivi-
seen totuuteen ja todellisuuteen. Nama kasitteet taipuvat kuitenkin paremmin méaa-

rallisen kuin laadullisen tutkimuksen piiriin. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 185.)
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Reliaabeliudella tarkoitetaan lyhyesti ottaen sitd, ettd samaa henkil6d useamman
kerran haastateltaessa tuloksien on oltava yhtenevaiset. Toisaalta tulosta voidaan
sanoa reliaabeliksi myds silloin, kun kaksi arvioijaa paatyy samaan lopputulokseen.
Kolmas tapa on maaritella reliaabeliuus niin, ettéd kahdella eri tutkimusmenetelmalla
saadaan sama lopputulos. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 186.) Koska olemme tydsténeet
opinnaytetyota kahden opiskelijan voimin, voimme sanoa tutkimustulosten olevan
melko reliaabelit. Validiudesta voidaan erottaa esimerkiksi ennuste- ja rakennevali-
dius. Ennustevalidiuden perusteella yhden tutkimuskerran tuloksesta voidaan en-
nustaa myohempien tutkimuskertojen tulos. Rakennevalidius taas ottaa kantaa sii-
hen, koskeeko tutkimus juuri sitd, mitd sen on ajateltu tutkivan. (Hirsjarvi & Hurme
2015, 186-187.) Laadullisen tutkimuksen luonteen mukaisesti tutkimusotoksemme
oli melko pieni: kuusi henkil6d. Taman vuoksi emme voi millaan tavoin yleistaa saa-
miamme tuloksia. Saimme kuitenkin suurilta osin samankaltaisia tuloksia, mita on
saatu myods aiemmista tutkimuksista maailmalla. Joltain osin tulevia tutkimustulok-
sia on siis mahdollista ennustaa myods meidan tutkimuksemme pohjalta. Rakenteel-
taan tutkimuskysymyksemme ja tutkittavat aiheemme ovat pysyneet hyvin saman-
laisina alusta loppuun. Aiheen voidaan kuitenkin sanoa tarkentuneen tutkimuksen

edetessa.

8.3 Jatkotutkimusehdotukset ja tutkimustulosten hyédyntaminen

Tutkimuksemme toi lisda tietoisuutta muistisairauden kanssa elamisesta perustuen
sairastuneiden omiin kokemuksiin. Yksinkertaisimmillaan tutkimustuloksia voidaan
kayttdd hyodyksi, kun halutaan tuoda ty6ikdisten muistisairauksien luonnetta pa-
remmin ihmisten tietoisuuteen. Ne voivat auttaa myods vahentamaan ihmisten mah-
dollisia ennakkoluuloja tuomalla esiin sairauden varhaisessa vaiheessa olevan ih-
misen vahvaa toimijuutta ja kykya taysin normaaliin elamaan. Toisaalta tutkimus voi
antaa vertaistukea myos itse muistisairauteen sairastuneille ihmisille, jotka kamp-

pailevat sairauden hyvaksymisen tai sen etenemisen kanssa.

Tutkimustuloksista voisi olla suurta hydtya myds suunniteltaessa palveluita ty6ikai-

sena muistisairauteen sairastuneille inmisille. Olemme vahvasti silla kannalla, etta
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kuntien pitaisi lisatd kohdennettuja palveluita tyoikaisille muistisairaille. Talla het-
kella kolmannelta sektorilta 16ytyy jonkin verran palveluita tydikdisend diagnoosin
saaneille. Kolmannella sektorilla toimiva valtakunnallinen Muistiliitto on listannut ty6-
ikaistoiminnan kehittdmisen yhdeksi tavoitteekseen (Muistiliitto 3.6.2017b). Uskoak-
semme erot ovat kuitenkin eri puolella Suomea suuret, eivatka kaikkien alueiden
Muistiyhdistykset ole viel& panostaneet tydikaistoimintaan yhta laajasti kuin esimer-
kiksi Oulun Seudun Muistiyhdistys, jonka alla toimii kokonaan oma hanke tyoikais-

toiminnalle.

Tydikaisten vertaistukirynmia sek& muuta tyoikaistoimintaa jarjestetaan suurimpien
alueiden Muistiyhdistyksilla Muistiluotsi-toiminnan alaisuudessa. Muistiluotsit ovat
asiantuntija- ja tukiyhdistyksia, joiden paatavoite on tehda vaikuttamistyota muisti-
sairauksiin sairastuneiden ja heidan laheistensa hyvaksi. Tarkeimpia osa-alueita
ovat vapaaehtois- ja vertaistukitoiminta seka muistisairaan ihmisen oman aanen
kuuluviin saaminen. (Muistiliitto 3.3.2017.) Pohjois-Karjalan Muisti ry on toteuttanut
vuonna 2017 Majakka-hankkeen, jonka tuloksena syntyi myds pysyvaa tyoikaistoi-
mintaa Muistiluotsin alaisuuteen (Pohjois-Karjalan Muisti ry). Tydikaistoiminnan tar-
keyttad korostaakseen ei olisi huono idea kartoittaa palveluiden timan hetkista laa-

juutta Suomen kunnissa.

Tassa opinnaytetydssa kasittelimme erilaisia tukimuotoja, tuen tarpeellisuutta sekéa
niiden oikeanlaista ajoitusta. Haastattelujen perusteella voidaankin sanoa, etta tu-
entarve on suuri etenkin heti diagnoosin saamisen jalkeen. Ulkopuolisen tuen oltai-
siin koettu helpottavan sairauden hyvaksymista. Toisaalta myos tuen oikeanlainen
ajoittaminen on tarkeaa, silla heti diagnoosin kuulemisen jalkeen sairastuneet eivat
olleet valmiita vastaanottamaan tietoa tai tukea. Naité kokemuksia voidaan hyodyn-
taa, kun halutaan kehittda entistd parempia ja sopivampia tukipalveluita tydikaisena

etenevaan muistisairauteen sairastuneille.

Tutkimuksen otos oli koottu muistisairaiden ihmisten vertaistukiryhmissa kayvista
ihmisista. Taman vuoksi oli odotettavissa, etté vertaistuen merkityksellisyys nousee
esille tutkimuksessamme. Oulun Seudun Muistiyhdistyksella on mahdollisuus kéayt-
taa tutkimustuloksia hytdykseen todentaessaan tyoikaistoimintansa vaikuttavuutta

ja tarkeytta toimintaa rahoittavalle osapuolelle. Haastateltavien oma aani on saatu
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hyvin kuuluviin tutkimustuloksissa. Tdman voidaan ajatella olevan yksi vaikuttavim-
mista asioista, kun tehdaan paatosta siitd, saako vertaistuellinen klubitoiminta jat-

korahoitusta.

Tyoikdisena muistisairauteen sairastuneita ei ole tutkittu Suomessa viela kovinkaan
paljoa. Siita johtuen mahdollisten jatkotutkimusaiheiden kirjo on laaja ja monimuo-
toinen. Ihmisten silmissa muistisairaudet mielletaan edelleen pitkalti ikdantyneiden
ihmisten sairauksiksi. Jatkotutkimusta voitaisiinkin tehda esimerkiksi siité, kuinka
paljon tyoterveyshuollossa, tydpaikoilla tai yleisesti ihmisten keskuudessa on tie-
toutta tyoikaisten muistisairauksista. Mielestimme erityisen mielenkiintoista olisi
haastatella ihmisia taysin satunnaisella otoksella ja kartoittaa heidan tietoisuuttaan
muistisairauksista. Hypoteesina voisi pitaa, ettei tavallisella kansalaisella ole valtta-
matta kovinkaan paljoa totuudenmukaista tietoa muistisairauksista. Tyodikdisena sai-
rastumisen mahdollisuudesta ei valttamatta edes tiedetd. Tutkimus voisi samalla
synnyttaa lisaéa tieteellista tietoa siitd, herattavatko muistisairaudet todella niin paljon

ennakkoluuloja kuin usein oletetaan.

Haastatteluja tehdessa mieleemme nousi, kuinka paljon muistisairaudet vaikuttavat
nykyisten ihmissuhteiden sailymiseen seka uusien luomiseen. Aihe oli kiinnostava
ja halusimme valita sen myods yhdeksi teemaksemme, mutta kovin laaja-alaisesti
emme paasseet aihetta kasittelemaan. Jaimme miettimaan esimerkiksi sitéa, kuinka
paljon muistisairaus vaikuttaa parisuhteeseen. Meidan tutkimuksessamme haasta-
teltavista kaksi kertoi parisuhteen paattyneen pian muistisairausdiagnoosin saami-
sen jalkeen. Epaselvaksi kuitenkin jai, kuinka suuri rooli sairaudella tosiasiassa oli.
Tama voisi olla erittéain mielenkiintoinen, vaikkakin myés hieman arkaluontoinen jat-

kotutkimusaihe.

Muistisairauksista on olemassa periytyvid muotoja ja ne alkavat useammin tyoikai-
sené kuin vasta myoéhemmalla ialla. Elaméantavoilla voi kuitenkin olla paljon vaiku-
tusta sairauden puhkeamiseen. Taman opinnadytetydn haastattelujen pohjalta
jaimme pohtimaan, kuinka paljon perima ja elintavat vaikuttavat tydikaisilla muisti-
sairauteen sairastumiseen. Haastattelujen ohessa sivusimme aihetta pintapuoli-
sesti, mutta luotettavan tiedon saamiseksi aiheesta pitaisi tehda kokonaan oma tut-

kimuksensa.



74

8.4 Geronomin nakdkulma

Tulevina geronomeina olemme onnellisia siita, ettd padsimme tutustumaan nain
laajasti tarkedan aiheeseen. Geronomin osaamiseen kuuluu olennaisesti muistisai-
rauksien ymmartaminen ja muistisairauden kanssa elavan ihmisen kohtaaminen.
Koulutuksen my6ta meille on korostettu jokaisen inmisen yksil6llisyyttéa ja oman mie-
lipiteen kunnioittamisen tarkeytta. Tietylle kohderyhmalle kohdennettuja palveluita
kehitettaessa tarkedd on kuulla palveluiden kayttajien mielipiteita, silla kukapa tie-
taisi paremmin, millaisia palveluita he tarvitsevat kuin he itse? Taman vuoksi pi-
dimme niin tarke&na haastatella itse sairastuneita, eik& esimerkiksi heidan omaisi-

aan.

Geronomin osaamisalaan kuuluu myds ennaltaehkéisevan tyon merkityksellisyyden
ymmartaminen. Muistisairauden varhaisessa vaiheessa olevien ihmisten tutkiminen
voidaan tulkita ennakoivaksi tyoksi, silla talla tavoin heille itselleen annetaan mah-
dollisuus tuoda esiin sellaista kokemusasiantuntijatietoa, jonka he toivovat muiden
ihmisten tietavan. Mybhemmassa sairauden vaiheessa omien ajatusten ja koke-
musten esiintuonti ei ole en&é niin mutkatonta vaan usein sairastunut tarvitsee rin-
nalleen tutun ihmisen, joka tarvittaessa auttaa vastausten tulkinnassa. Silloin tieto

ei kuitenkaan ole enaa taysin luotettavaa.

Varhaisen tuen antaminen tyoikdisena sairastuneille on myds siind mielessa mer-
kittavaa, etta heilla on todennékdisesti suurempi riski syrjaytya yhteiskunnasta kuin
terveilla ikatovereillaan. Sauraman (2004, 158) tutkimuksesta kavi ilmi, etta tyoky-
vyttomyyseldkkeelle jadneet ihmiset olivat alttimpia etenkin sosiaalisen hyvinvoin-
nin laskuun, kun tarkasteltiin kaikkia varhain elakkeelle siirtyneitd. TAman vuoksi on
tarkeda panostaa tyoikadisten tukemiseen seka toimivan palvelupolun kehittami-

seen.

Tyoikdisena muistisairausdiagnoosin saaneet ovat marginaalinen ryhma, johon kes-
kittyminen voi tuntua epérelevantilta, kun miettii, kuinka paljon yleisempi& muistisai-
raudet ovat vanhuusiéssa. Tietoa ja ymmarrysta olisi kuitenkin tarkea tuoda etenkin
niihin piireihin, joissa tydikaisten muistisairauksiin voi térmata. Esimerkiksi tytter-

veyshuolto on ratkaisevassa osassa muistisairauksien varhaisen huomaamisen
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kohdalla. Geronomi on ennen kaikkea vanhustydn asiantuntija, mutta koska muisti-
sairaudet eivat katso ikaa, ovat tyoikaisena sairastuneet yhta merkittavassa roolissa

kuin vanhemmatkin.

8.5 Oppimiskokemukset

Opinnaytetyon suunnittelun alkaessa pyorivat mielessa monenlaiset aiheet, eika
selvilla ollut sekaan tehdaanka tyo yksin vai parin kanssa. Oulun Seudun Muistiyh-
distyksella tehdyn harjoittelun jalkeen oli kuitenkin varmaa, etta nyt on I6ytynyt aihe,
joka todella innostaa keskittymé&an tydéhon. Aihe kiinnosti meita molempia erittain
paljon ja ndin ollen paatimme aloittaa yhteisen taipaleen opinnéytetyon parissa. Pro-
jekti l&hti kayntiin suunnittelemalla aikataulua ja kaytannon tekemistéa. Haastattelut
haluttiin saada valmiiksi mahdollisimman pian huolellisen aiheeseen tutustumisen
jalkeen, jotta aikaa jaisi runsaasti materiaalin avaamiseen ja tulkitsemiseen. Haas-
tattelut ja niiden litteroinnit valmistuivatkin ennen kesaa, joka hieman suunnitelmista
poiketen menikin I&hes kokonaan toiden parissa. Opinnaytetydn tekoa jatkettiin elo-
kuun lopulla, kun tuloksia ryhdyttiin toden teolla aukaisemaan paperille. Samalla
teoreettinen viitekehys sai uudemman katsauksen, jonka ansiosta teoria saatiin ryh-
miteltya paitsi selkedmmaksi ja helppolukuisemmaksi, niin mygs tarkemmin aihee-
seen sopivaksi. Syksy kului tiiviisti opinndytetydn parissa ja pian myos valmistumi-

nen haamotti horisontissa.

Projekti meni yllattavan vaivattomasti siihen nahden, etta meilla opiskelijoilla on yli
300 kilometria matkaa valillamme. Opinnaytetyon teko tapahtui siis pddasiassa it-
senaisesti. Totesimme, etta ty6 luonnistuu parhaiten, kun jaamme aina molemmille
omat osiot, joihin perehtyd ja kummankin valmistuttua luemme toistemme aikaan-
saannokset. Tassa vaiheessa teimme muokkauksia tai annoimme kommenttia ja
parannusehdotuksia toiselle. Vasta opinnaytetyon loppusuoralla huomasimme, etta
Big Blue Button -ohjelman kautta olisimme pystyneet yhdistelemaan aikaansaan-
noksiamme viela vaivattomammin. Yhteistyd tuntui kuitenkin toimivan hyvin myés
tiiviin WhatsApp-yhteyden avulla, emmeké kokeneet eri paikkakunnilla asumista ko-

vinkaan suurena haasteena.
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Aiheeseen sopivan tutkimustiedon |0ytyminen tuntui aluksi hieman haasteelliselta,
silla etenkin suomen kielella kirjoitetut artikkelit kasittelivat usein vain vanhuusian
muistisairauksia ja silloinkin, kun kohderyhmana olivat ty6ikaiset, oli kasittely hyvin
pintapuolista. Englanninkielisia tutkimusartikkeleita 16ytyi tietokantoja ahkerasti se-
laamalla paremmin, mutta niidenkin tarjonnasta huomasi, ettei tydikaisena muisti-
sairauteen sairastumista ja nimenomaan sairastuneen omia kokemuksia ole viela
tutkittu kovin laajalti edes kansainvdlisella mittapuulla. Opinnaytetyon prosessin
edetessa ja huolellisen aineistoon tutustumisen ansiosta lahteita oppi etsimaan laa-
jemmin ja moni hyva lahde loytyikin vasta tassa vaiheessa. Teoreettinen viitekehys
siis taydentyi ja rakentui lopulliseen muotoonsa vasta tutkimustuloksia auki kirja-

tessa.

Tama oli ensimmainen kerta, kun kumpikaan meista teki laadullista tutkimusta. Ty6-
tapa ja sen lainalaisuudet olivat entuudestaan verrattain tuntemattomia, minka takia
tyon aloittaminen vaatikin aluksi huolellista aiheen kirjallisuuteen tutustumista. Aja-
tus ihmisten haastattelemisesta tuntui alkuun vieraalta ja mielesséa kavi useaan ker-
taan ajatus siitd, miten me onnistumme saamaan haastateltaviltamme juuri meita
kiinnostavaa tietoa. Hyvin pian kuitenkin huomasimme, kuinka helposti lahestyttavia
seka motivoituneita ihmisid olimme saaneet haastateltavaksemme ja pian epavar-
muuskin alkoi kaikota. Naiden ihmisten kanssa keskusteleminen oli mahtava tilai-
suus ja olemmekin kiitollisia siita, ettd he halusivat kertoa kokemuksistaan meille.
Heidan ansiostaan projektin tekeminen on tuntunut alusta loppuun mielekkaalta ja

ennen kaikkea tarkealta.

Haluamme kiittdd Oulun Seudun Muistiyhdistysta ja etenkin Kiinni elamassa -toi-
minnan tyontekijoita seka ryhmissa kayvia ihmisia taman opinnaytetyén mahdollis-
tamisesta. Taman vuoden aikana me olemme saaneet paljon lisda tietamysta tyo-
ikaisten muistisairauksista, ja meista on kasvanut aiheen pienimuotoisia asiantunti-
joita. Projektin loppumetreilla voimme sanoa olevamme myds ylpeita aikaansaan-

noksestamme.
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Heil

Olemme kaksi geronomi (AMK) -opiskelijaa Seindjoen ammattikorkeakoulusta.
Etsimme haastateltavia opinnaytetybhomme, jossa on tarkoituksena tutkia
tyoikdisena etenevaan muistisairauteen sairastuneiden ihmisten ajatuksia ja
kokemuksia sairaudestaan. Tutkimusaiheina ovat paaasiassa kokemukset
siirtymavaiheesta, joka seuraa ihmisen jaatya pois tyodelamasta seka
omakohtaiset toiveet tuen tarpeesta sairauden ilmettya.

Haastattelu on luottamuksellinen, eika yksittaisia henkildita voida tunnistaa
enaa valmiista tyosta. Haastatteluun varataan aikaa noin puolesta tunnista
tuntiin ja se suoritetaan yksilohaastatteluna. Nauhoitamme haastattelun ja
tallenteet havitetaan tutkimuksen valmistuttua. Haastattelut jarjestetaan
viikolla 19 ja tarkemmasta aikataulusta sovitaan haastateltavien kanssa
yhdessa.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Osallistumalla
mahdollistetaan se, etta teidan aanenne saadaan kuuluviin ja me saamme
tehtya arvokasta tutkimustyota tarkedsta aiheesta. Toiveidenne mukaan
voimme tulla esittelemaan tutkimustulokset halukkaille opinnaytetyon
valmistuttua.

Allekirjoittamalla taman lomakkeen, osoitatte suostumuksenne haastatteluun
sekd annatte luvan kayttda aineistoa opinndytetydmme tekemiseen.

Allekirjoitus ja nimenselvennys

Ystavdllisin terveisin,

Noora-Maria Jaakkonen Ella-llona Vandell
puh. 040 XXXXXXX puh. 040 XXXXXXX
noora-maria.jaakkonen(at)seamk.fi ella-ilona.vandell(at)seamk.fi
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SISALLON LUOKITTELUA: DATAN REDUSOINTI ELI PELKISTAMINEN

Ensioireet

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

”- tavaroita ei aina muistanu, et mihin olin lait-
tanu, ja sitte aina sano, ettd misdhan se on,

niin toinen vaan ’et tuossahan se’.

"Eihan miehet huomaa mittaa, vaimot huo-

maa.

"Olin maa tuolla tydterveyksen, niin kayny kylla
aina jossain muusta syysta - - sanoin aina sille
laakarille, ettd kun ihmejuttu, kun joku sana
aina menee hukkaan.”

"Enk& muistanu lasten nimia ja sitte se yks
opettaja sano, ettd han on huomannu taman,
ettd et saa voi olla enaa tassa tyossa.”

”- onko mulla niinku stressia vai mika mua
niinku vaivaa - - olin vahan niinku vasyny tie-
tenkin.”

” -tyokaverit oli osastonhoitajalle kertonu, etta
maa en muista asioita.”

"Eksa kun sano tuollain, etta ku en maa muista
ennaa mittaan, niin nyt lahetaan kokkeisiin.”

”Ja tosiaan, kun tietokonehommat tuli - - sehan
sitte oli niin apdstamista - - sitten ku nama atk-
hommat tuli, nii maa olin aina ylitdissa”

(Oliko se sitten niin, etta olit huomannu siina
oireita, jotka hankaloittaa tydntekoa?)
"Kylla.”

”- unohti tai myohéasteli niinkd sovituista tapaa-
misista. Ja sitten vailla niinko tuli semmosia,
ihan niink® vois sanoa black outteja etta.”

” Kylla sitd huomas, etta ei muista niita nimia.”

Tavarat ajoittain hukassa
Ei valttamattd huomannut, vaikka etsitty asia
olisi ihan vieressa

Puoliso huomannut oireita

Huomannut oireita itse
Tyo6terveyteen hakeutuminen oireiden vuoksi
Sanojen hukkuminen

Paivakodin lasten nimien unohtuminen
TyOkaveri huomannut oireita ja oli sitd mielta,
ettei henkild voi jatkaa tassa tydssa

Oireiden laittaminen stressin ja vasymyksen
piikkiin

TyoOkaverit huomasivat oireita ja ilmoittivat esi-
miehelle

Entinen puoliso huomannut oireita

Uuden teknologian kaytén oppiminen haasta-
vaa

Ylitdiden tekeminen, koska tydtehtavien teossa
meni kauemmin kuin ennen

Oli huomannut oireita itse

Tapaamisten unohtelua
Yhtékkisia muistinmenetyksia

Huomannut oireita itsekin
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Omat tuntemukset muistisairausdiagnoosin saamisesta ja sen ndkyminen arjessa

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"No olihan se vahan sellanen, allapain meni
vahan aikaa, mutta kylla siihen tottu ja ku tuli
tama, tama tuli kans et taalla on vastaavia ja
se on mukavaa.”

”- ku osaan suunnistaakin viela.”

"Tietenki on semmosia hahmottamisessa, jos
mennee johonki toiseen kaupunkiin, niin kun
ei ole kayny koskaan josaki kaupungissa, niin
siella voi tulla joku hahmottaminen... Mutta
kartan saa katteen siellaki infosta, niin kylla
siella ossaa kulkia.”

”- sanat on joskus sekasin, ku puhhuu.”

”- kotona pittaa laittaa just oikiaan paikkaan
aina kannykka.”

”- mennee pikkuhiljaa huonommaksi.”

(Miten saa ite suhtauduit siihen, kun saa sait
kuulla, ettd tammonen sairaus nyt olis, niin
milta se tuntu?)

"Ei miltdan.” "Se on niinku, se on vahan yli-
mainostettu tauti.”

"lhan samanlaista eldke-elamista (kuin ennen
sairastumistakin).”

"Mut ei sit semmosta niinku, et niinku odottaa,
et koska tulee semmonen, etta ei tiia missa

on.

*Joo, se on tota, se on niinku aika pieni haitta,
jos kattoo tai ajattelee niinku koko maailmaa.”

’Kaikilla on omat ikeensd”
”Se on aivan ihana huomata tuolla kaupassa
niin, maa uskallan niinkun teha sen (pyytaa

apua) ja eika, eikd mua haveta enaa.”

”Niin, niin maa tulin sitte siihen tulokseen, etta
hyvanen aika, eihan se minun syy oo.”

”Joo, en haluais yhtdan. En niin yhtaan
(menna toihin).”

”Sitten siina on se, ku ei 0o toissa, niin tota, ei
se mitaan haittaa.”

Surulliset/ masentuneet tuntemukset hetken ai-
kaa

Ajatukseen tottuminen

Vertaistukiryhmén I6ytaminen

Sairaudella ei vaikutusta kartan lukemiseen

Hahmottamisessa pient& hankaluutta esim. uu-
dessa kaupungissa

Sanojen hukkuminen ja sekaisin meneminen

Tavaroiden hukkuminen

Sairaus etenee pikkuhiljaa

Sairauden hyvaksyminen heti

Elaman jatkuminen samanlaisena

Miettii, milloin alkaa tulla hetkia, ettei tieda
missé on

Nopea sopeutuminen ja sairauden hyvaksymi-
nen

Pitd& muistisairautta sairautena muiden jou-
kossa

Kaupassa uskaltaa nykydan pyytaa apua, mikali
ei |6yda jotakin tuotetta, ei tunne enda hapeaa

Alkuun itsensa syyttaminen sairaudesta

Sen ymmartaminen, ettei sairastuminen ole
oma vika

Ei halua menna enéaa toihin, nauttii tista ela-
masta

Sairaus ei hankaloita elaméaa, kun ei tarvitse
kayda toissa
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"En maa naa niinku pahasti sita.”

"Se on ja se etenee, ja mina tiidn, missd men-
naan.”

”- siis se oli niin kauhia shokki, etta.”

”Niin ja sitten se sano, etta - - otetaan se au-
tokorttiki pois.”

”Ja maa olin hirveen vihanen sille laakarille.”

"Se tuli niin yllattden, en maa en voinu kasit-
taa.”

"Ei, ei varmasti tuu mulle.”

"Etta sanottaisko nain, etta kyllahan tietenki
jonkun sortin shokki oli sitte saaha se diag-
noosi.”

”- kun tietdd, mita se on, ettd kun on néhny
sukulaisten kautta, niin kyllahan sen tiesi heti,
ettd no tdmahan ei tasta ainakaan parane”

”- tavallaan se saatto vahan olla hammenta-
vaa niinku yhtakkia tultiin tarjoamaan apua”

”- kylla se varmaan on semmonen, etta se
vaatii sulattelemista -”

"~ tullee pikkusen semmonen tunne, etta aat-
teleeko ne, ettéd sina oot ihan tays popi -”

”- kun se diagnoosi tuli, nii sité oikeestaa oli
niinko sillai jotenkin helpottunu. Se oli jotenki
sillai ahdistavaa sillon, ku piti viela teha toita
ja ei ennaa oikeen niinko muistanu -”

”- tietenkihan se niinku se raha ja tammonen,
etta milla sita tulee niinku toimeen, nii se
paino kans siina sitte -”

”- nyt on niinku voi sanoa, etté ihan lupsakkaa
tama elama.”

"Sanottasko, etta kaikinpuolin oikeestaan
niinké mulla on semmonen hyva niinka fiilinki,
tasa viela porrataan taalla pitkaan.”

"Mutta kyllahan maa sen tiedostan, etta se
niinkd vaan heikkenee ja heikkenee, mutta
etta pitaa nyt menna niin taysilla kun pystyy.”

Ei n&e oireita itse juurikaan

Tieto siitd, etta sairaus etenee seka sen seuraa-
muksista

Kova alkushokki

Ajokortin pois ottaminen

Vihan tunteminen ladkéaria kohtaan

Diagnoosin tuleminen yllatyksena

Ei uskonut, ettd sairaus voisi tulla juuri hanelle

Alkushokki diagnoosin saatua

Tieto sairauden luonteesta ja etenemisesta
omien sukulaisten kautta
Tieto siita, ettei sairauteen ole parannusta

Hammennys kollegoiden yhtakkisesta avun tar-
joamisesta

Diagnoosin hyvaksyminen vaati aikaa

Tunne siitd, ettd muut ajattelevat tyhmaksi

Helpottunut olo diagnoosin saamisesta, silla
siita 16ytyi syy muistamattomuudelle
Ahdistus, kun toita piti tehdd, mutta muisti ei
taysin toiminut

Raha-asiat huolestuttivat, kun taytyi jaada elak-
keelle

Ottaa taman hetkisen elamén rennosti

Tulevaisuus nayttaa talla hetkelld kirkkaalta

Ymmarrys sairauden etenevyydesta ja tietoi-
suus tulevasta
Taysilla elaminen niin kauan kuin vain pystyy
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”- sitd on joskus yksinko on, etta miksi, miksi,
miksi nain kavikaan.”

"No sehan oli aivan kauhia.”

"Maa olin toissa ja mulle sanottiin, soitti sielta
sairaalalta, se mies sano suoraa puheli-
messa, etta sulla on (diagnoosin nimi).”

”Siina oli monta niinku tavallaan vaihetta, etta
mita siina niinku suri ja talla lailla.”

"Siind meni, oiskohan kaks, kolome vuotta ja
sitte niinkd alako ite ymmartaa ja tajuaa, etta
saa oot nyt tdssa tilassa ja ei oo vaihtoeh-
toja.”

"Unohtuu vaan joitaki asioita.”

"No vaha pystyy (tekemaan samoja asioita
kuin ennenkin), mutta vahan lievemmasti.”

”- sanat unohtuu - - Sitte sita hermostuu ite
itelleen ja toiset sannoo, ettéa ihan rauhassa,
etta ei heilla oo kiire mihinkaan. Mutta etta ite
niinko, etta voi hitto, maa en taaskaan muista
sita ja sita.”

"Saan vaha aikaa olla rauhassa siita tauista,
nii sitte maa, taas se on menossa etteenpain.”

Yksin ollessa saattaa alkaa miettimaan, miksi
sairaus tullut juuri hanelle

Ensireaktiona kauhistus

Diagnoosin kuuleminen puhelimen kautta
Yllattyneisyys ja jarkytys

Pitk& ja monivaiheinen suruprosessi

Sairauden taysi hyvaksyminen vei aikaa usean
vuoden verran

Ymmarrys siitd, etta tilanne on mika on
Vaihtoehtojen uupuminen

Asioiden unohtelu

Pystyy tekemaan samoja asioita kuin ennen sai-
rastumistakin, mutta vasyy nopeammin

Sanojen hukkaaminen
Itseensa hermostuminen, kun ei saa sanotuksi

Sairaus tuo mukanaan seka stabiileja ettda muut-
tuvia vaiheita
Sairauden etenemisen huomaaminen

Muistisairauden vaikutukset tybelaméaan

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Kylla mulla oli niinku tosi vaikee, et kun kaikki
oli ihan uutta.”

"Yritin vaan selviytya, koska en maa voinu kuvi-
tellakaan, ettd minulla on tammonen sairaus.”

"Ja ehka sitten se oli se suurin muutos, etta kun
kerta heitolla jai ihan vedella leikaten pois
toista. Niin etta, mitad saa nyt teet.”

"Maa oon ollu toissa sillon, mutta sitte se meni
semmoseksi, etta en pystyny ollee toissa.”

"En muistanu lasten nimia, maa olin paivako-
dissa. - - sitte se yks opettaja sano, ettéd han on
huomannu taman, etta et saa voi olla enaa
tassa tydssa ja sillai se meni.”

Toissa uusien asioiden opettelu vaikeaa

Yritti selviytya oireiden kanssa, silld ei voinut
kuvitella niiden johtuvan jostakin vakavam-
masta

Tyo6sta poisjaanti saman tien

Mita keksia tydhon kuluneen ajan tilalle

Oireet tulivat esille toissa ja hankaloittivat
tyontekoa

Tyokaverit huomanneet oireita ja ottaneet
asian esille
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"Kylld maa varmaan oisin, ku maa tosiaan sa-
noin, ettd maa voin pesta potilaita, ettd maa oi-
sin niinku halunnu. Etta kuitenkin, kun se taval-
laan peililla leikaten jaa pois tydsta, nii se siiné
ei niinku kerkia sitd suunnitella, etta nyt mina
paasen kuhan maa viela tuon aikaa jaksan, nii
nyt mina paasen elakkeelle ja nain.”

”- siihen ku se tuli se diagnoosi, nii siihen se
niinku loppu se yrittajyys.”

(Miten se tydssa jatkaminen, jos siihen niinko
palataan, nii oisko se ollu sulla kuitenkin peri-
aatteessa mahollista -?)

”Ei'”

"Siihen niinkd vasy, etta ku piti ponnistella nii
kauheesti niitten kaikkien suhteen niin.”

(Mutta et sitte tosiaan ois itekkaan halunnu en-
naa jatkaa t6itd?) "En maa siina, ei se niinkd
tuntunu yhtaan mielekkaalta.”

"Se on janna, ku ite yrittda nii ku etta, mita maa
voisin teh&, nii tuo muisti on semmonen, etta
emmaa, en kai maa paase mihink&aan. Vaikka
niiku valilla tuntuu, ettd maa voisin jotaki te-
hakki. Niikd6 mutta ei.”

(Huomasiko muistisairauden oireita tyoela-
massa?)

"Ei... Maa en, no sanotaanko nain, etta pie-
nesta pitden mulla on ollu huono muisti, aina.
Aina pitany tankata kansakoulusta lahtien.”

”- se oli pakko lopettaa, ku auto |ahti alta pois.”

"Ja ma pystyn tekeen t6itékin, jos ma vaan viit-
tin. Mut ei enaa viitti.”

"Ma en ollu oikeestaan toissa enaa sillon (diag-
noosin saadessa), ettd ma tein kylla tota, ma
jain pois téistd, mutta

sillain, et ma tein sitte oman firman kautta.”

"Tdissa niin, ei se niin ehtiny vaikuttaa.”
”- toiset on varmaan niinkun huomanneet, etta
kato, kun ma oon hitaampi. - - Niin siita tuli tm-

mosta kiusaamista.”

"Ei missdan nimessa (olisi halunnut jatkaa). Ja
ei, eipd sinne voi mennékaan sitte - - kun siella

Olisi halunnut jatkaa tdissé hénelle sopiviksi
muokatuilla tyétehtavilla

Elakkeelle paasemista ei ehdi suunnittele-
maan, kun joutuu jAdmaan toéista pois saman
tien

Diagnoosin saatua ty6t loppuivat

Diagnoosin tultua tydssa jatkaminen ei ollut
mahdollista

Toissa vasyi helpommin ja tydtehtavat tuntui-
vat raskaammilta kuin ennen

Toiden jatkaminen diagnoosin jalkeen ei olisi
tuntunut mielekkaalta

Halu tehda viela toita, mutta muistiongelmat
hankaloittavat tydntekoa ja -hakua

Muisti ollut huono l&api elaman
Sairauden oireet eivat tulleet esiin tdissa

Ajokortin pois ottaminen, tdiden lopettaminen
diagnoosin tultua

Omasta mielesta tyontekoa olisi voinut jatkaa
viela, mikali ajokortti olisi jadnyt (auto valtta-
maton tyossa)

Elékkeen kokeminen positiivisena asiana
Toiden tekeminen oman firman kautta viela
diagnoosin aikoihin

Oireita ei huomannut tydelamassa
Tyo6tehtavissa hidastuminen

Muut huomanneet oireita, esiintyi kiusaamista

Ei olisi halunnut en&é jatkaa ty6elamassa
Ei koe kykenevansakaan kyseiseen tybhon
enaa sairastumisen jalkeen
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joutuu yksinaan, esimerkiksi olla, niin tuota, se
ei onnistu.”

”- tietenkin sen alkuun, niin kaks kuukautta var-
masti, varmaan yliki - - niin mina varmaan ma-
kasin vaan ja itkin ja itkin ja, ettd mitdhan maa
niinku teen.”

"Se oli ihan suora ei. Et pysty tekkee lastentar-
hanopettajan hommia ennda.”

"Etta seki oli kauhia, ko ystavat ja lahimmaiset,
nii ne oli tota, todissa kaikki, nii sitte huomas ite,
etta hitto vie. Mut nyt se ei haittaa. Ettd maa en
sitte paassykkaan toihin, nii jai sitte niinku yksin
tavallaan.”

"Oli joo (paljon vapaa-aikaa). Sitte rupes aatte-
lee niitad.”

Diagnoosin saannin jalkeen kausi, jolloin vain
itki ja makasi
Mietti, mita tulee nyt tekemaan

Ty6sta poisjaanti saman tien, kykeneméton ta-
man hetkiseen ty6hon

Koko lahipiiri tydssakayvaa
Jarkytys itselle, kun ei pddse enaa toihin
Yksinjadminen

Vapaa-ajan lisdantyminen
Asioiden ajatteleminen

Muiden ihmisten suhtautuminen asiaan, sairaudesta puhuminen

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Ei siella muutenkaan elama muuttunu, kun en
ollu tdissa, enkd maa tiia, mita se on oikees-
taan muuttanu.”

"Mun mielesta se on niinku, se on paljon fik-
sumpaa jenkeissa, kun Suomessa.”

”- on niinku, se on positiivisempi ote, kun mita
taalla on. Taalla sita pietaan kauheena es-
teend -’

”Siina tulee niinku ne loppuajan tota - - demen-
tikkona.”

"Taalla on otettu ainakin alkuvaiheessa, mita
ma kattelin, niin se on just semmonen, etta
'Silla, silld on se...” (kuiskutellen)”

”- siina vaiheessa kun se todettiin se Al-
zheimer, nii mééaha olin vield parisuhteessa,
mutta niin tuota se kariutui sitte siihen tahan
minun sairauteen.”

”"No aiti oli... Sehan itki ja itki ja itki - - mun aiti
on ollu aina semmonen.”

"Kylla se ensi alkuun - - niin maa aina mietin,
ettd uskaltaakohan tuolle sanoo. Nyt ne var-
maan luulee, ettd maa oon ihan pdlgja.”

Sairaus ei vaikuttanut suhteisiin [&heisten
kanssa

Suomalaisen median antama negatiivinen
kuva muistisairauksista

Sairautta pidetaan esteena

Ihmisilla paljon ennakko-oletuksia sairauden
luonteesta

Ihminen tulee helposti leimatuksi, kun hanella
on muistisairaus

Parisuhde paattyi sairauden vuoksi

Aidin suru sairaudesta

Mietti aluksi, kenelle sairaudesta uskaltaa pu-
hua
Ajatus siita, ettd muut pitavat tyhmana
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- ensimmaiselle, ku sanoin, niin ne oli ihan
etta ’'lhan totta etta!”

"No on se (sairaus) joskus niinku (haitannut
suhteiden luomista). - - Etta tuota, maé oon
ollu baarissa, niinii siella sitte ruvennu juttelee
jonku miehen kanssa, niin neki saattaa, etté ne
viuh’ samantien katuaa, ku kuulee etta.”

”- mulla on semmonen mielikuva, etta yhtakkia
ihmiset tuli tarjoomaan hirveesti apua -”

”- ehk& maa sitten oon pikkusen tullu semmo-
nen, ettd maa vahan katon, kelle mind sanon
ja tokihan lahipiiri tietaa -”

”- mé&a oon niin kauan oikeesti kertonu kaikille

siella, etta nii tuota, mika mulla on niinku vialla.
Nii m&a oon saanu olla siella niinkd ihan oma-

nani, ettei mun tartte joka valissa selittda miksi
nain.”

"Ei, ei se vaikuttanu (parisuhteen paattymi-
seen).”

’- maa kato kaikille sanon, ettd mulla on, mulla
on tuo sairaus.”

”Ja jollekki oon tuntemattomalleki kertonu”
"No kylla joku sano, ettd ala nyt viitti.”

"Ei 0o, mutta kylla siellad niinku kaikki on niinku
ihan samallalailla kohtelee muako aikasem-
minki - - Ja sitte sieltaki kautta semmosta kan-
nustusta saapi aika paljon.”

”- mutta naita kavereita, jokka vahan samalla
alalla oli, nii kyllah&n ne monta kertaa kyseli,

ettd 'tuu, tuu tekkee joku keikka’.

"Semmoset tarkeat, tai no niitten kanssa ollu
tekemisissa, nii ykski lopetti soittamisen, eika
00 kuulunu mittda. Ettéa saikahtaako nama ys-
tavat, ettd minkalainen musta on tullu ja oonko
maa hullu vai mitaha se on ettd, mutta tietyt
nama tarkeat ystavat on kylla pysyny.”

"Oon (avoimesti kertonut sairaudesta kave-
reille).”

Muiden positiivinen suhtautuminen

Toisinaan hankaloittanut ihmissuhteiden luo-
mista

Uudet ihmiset saattavat saikahtaa ja kadota,
kun kuulevat sairaudesta

Parisuhteen luominen vaikeampaa

Ihmiset (tyokaverit) tulivat tarjoamaan enem-
man apua

Harkitsee, kelle kertoo sairaudestaan
Lahipiirille asiasta avoin

Kertonut avoimesti sairaudesta omassa har-
rastuspiirissdan

Ihmiset ymmartavat paremmin, kun tietavat
sairaudesta

Sairaus ei vaikuttanut parisuhteeseen

Kertoo sairaudesta kaikille avoimesti

Saattaa mainita sairaudesta tuntemattomillekin
Muiden epauskoisuus

Samanlaista kohtelua saa kuin ennen diagnoo-
siakin

Harrastustoiminnassa inmiset ovat kannusta-
via hanta kohtaan

Kollegat kyselivat toihin viela diagnoosin saa-
misen jalkeenkin

Osa kavereista lopettanut yhteydenpidon, kun
kuulleet sairaudesta, ehka saikahtaneet tai
luulleet ihmisen muuttuneen sairauden takia

Tarkeat ystavat ovat pysyneet

Sairaudesta avoimesti kavereilleen kertominen




Millaista tukea on saanut ja onko sita tarvinnut

8(12)

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

”- n&a vetajat (vertaistukiryhméassa) on mahtavia,
naa naiset.”

"Enha@n ma tienny oikeastaan paljon mittaa, mutta
sitten se, annettiin lasuin paperia, etta voit lukiaki
tuosta.”

"Ei, tai en ainakaan viela tarvi (palveluita). Maa
pystyn kulkemaan hyvin ja ne harrastukset on ihan
mukavia.”

"Tiedottaminen on ihan ok.”

"Esimerkiksi maa en pysty nuita pankkia, laskuja ja
naitd. Niini vanhemmat maksaa sitte ja teheny he-
lepoksi, ettda menevat suoraa kaikki rahat vaan,
ettd vuokraki ja kaikki mennee sitte tietsikan kautta
automaattisesti.”

"En oo tarvinnu, mut tama klubi, 1ahin mukaan
heti.”

*Joo ja sitte maa katoin netista heti.”
"Tein kirjallisuustydn niinku pitaa.”

"Etta se (serkun mies) on niinku, tavallaan niinku
semmonen tukihenkild.”

"Sitten maa yhtena paivana, maa sanoin, etta per-
hana, mind menen sinne.”

"Mutta hirvia hyvin on sillai jarjestetty, ettd mulla on
joka paiva jotaki.”

(Qisitko saa halunnu sopeutumisvalmennusta tai
semmosta?)
"No kylla varmasti oisin.”

"En nyt ihan oikeen tieda, etta oisko siina vai-
heessa ollu valmis ottamaan sita vastaan.”

”- ehka mielialahommaan liittyvaa -”

"Minusta se on parasta tama, etta tullee tédnne
Muistiyhistykselle -”

"Mut et kyl han (entinen puoliso) niink¢ tavallaan
mua niinko tuki koko ajan siina hommassa.”

(Missa saa sitte myohemmin oot, ooksaa kuullu
jostaki vai lukenu ite?) "Lukenu ja sitte nii tuota

Vertaistukiryhmé antaa hyvin tukea

Ei etukéteistietoa sairaudesta, infolaput
terveydenhuollosta

Ei viela tarvetta palveluille

Harrastukset tuovat voimaa

Sai riittdvasti tietoa sairaudesta
Vanhempien apu esimerkiksi pankkiasi-

oissa
Laskujen suoramaksu verkkopankissa

Tukipalveluita ei ole vielad tarvinnut

Itse asiasta selvaa ottaminen netin kautta

Tiedon hakeminen

Serkun mies tukihenkilona

Aluksi epéardinti vertaistukiryhmaan liittymi-
sesta

Joka paivalle on jarjestetty jotakin ohjel-
maa

Tarve sopeutumisvalmennukselle

Diagnoosin saatua ei ollut saman tien val-
mis tuen vastaanottamiseen

Psykologin tmv. tuki voisi olla tarke&a

Vertaistukiryhmé tarkea tukimuoto

Silloinen puoliso oli hanelle tukena

Itse tutkinut asiaa ja keskustellut muiden
samassa tilanteessa olevien kanssa
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niiko keskustellu ihmisten kanssa, joilla on taté sa-
maa tautia”

"Niin ja siihen, ma en oo taalta kotosin, ei oo muita
tuttuja ku poika.”

"Oikeestaan 00, ei siitta niinkd minun mielesta siita
ei kauheesti niiku puhuttu.”

"Sieltd (kavereilta) oon sitte saanu niinko tukia sil-
lon, ku on tarvinnu”

"Sitte on ne mun kolme tytt66, nii ne on niinko pi-
tany musta huolta.”

"No kylla maa itekki ottiin selevaa. Tietokonneelta
yritin ettia, ettd minkalaisia seurauksia siita tullee.”

”- kun se laakari oli siina ja lapatti niita naitd ja kun
maé suutuin ja kaikki tammaoset néin, niin tuota, ei
se paastany kylla mua lahteen, koska se oli se
muistitati, mika se on, mika on siella kans, niin se
tuli sinne. Ja se sitten niinkun jutteli.”

"Sain maa (riittavasti tietoa). Tietda, ettéa mika
mulla on ja voiko sita hoitaa ja.”

"Emmaa en, en saanu (keskustella sairaudesta
jonkun ammattilaisen kanssa). - - Oisin (halunnu).”

"Maa menin kottiin ja maa vaan makasin ja itkin ja
se, se oli ihan, kato kun ei ollu ketaan sitte siinen.”

"Perjantaisin tullee aina yks nainen, jonka kans me
kadyaan jumpassa yhessa ja ei sekkaa oo kuiten-
kaan ku kaks tuntia, mutta se on tarkia kuitenki.”

Vertaistukiryhma tarkeda, sen kautta tutus-
tunut uusiin ihmisiin

Ammattilaiset eivéat kertoneet paljoa sai-
raudesta, kun muistisairausdiagnoosista
kerrottiin hanelle

Kaverit antaneet tukea tarvittaessa

Lapset pitavat huolta

Sairaudesta ja sen seurauksista itse sel-
vaa ottaminen

Muistihoitaja jutellut hanen kanssaan l&&-
karin kerrottua diagnoosin

Tietoa saatiin riittavasti

Sairaalasta ei tarjottu mahdollisuutta kes-
kusteluun ammattilaisen kanssa

Halu keskustella asioista jonkun kanssa
Diagnoosin saamisen jalkeen vierelle olisi
tarvinnut jonkun, jolle puhua

Kerran viikossa avustaja, jonka kanssa
padsee jumppaan

Selviytyminen eteenpéain, mista on saanut voimaa, tydelaméan korvaaminen

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

"Lahettiin Sisiliaan - - ja sitte min& paatin, etta no
eikdhan se nyt pitdis ruveta elamaanki.”

"Ma tein sanaristikoita kans pienesta pitaen ja sit-
ten kun tuota, tuli sudokut, niin mé vaihoin sudo-
kuun.”

”- kotona pittaa laittaa just oikiaan paikkaan aina
kannykka.”

”- se on tama lastenlasten seuranta.”

- ranskaa luen taas uudelleen vahan lisaa.”

Ulkomaanmatkalle lahteminen
Ymmarrys siita, etta elamaa taytyy jatkaa

Sanaristikoiden ja sudokujen teko

Tarkeiden tavaroiden laittaminen samaan
paikkaan, jotteivat ne mene hukkaan

Lastenlasten tuoma ilo

Kielten opiskeleminen
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"Maa hirveen paljon hain semmosia hyvia musiik-
keja ja mietin etta, mitd maa niinku voisin teha.”

"English Club on semmonen, missa kayn, mutta se
on nelja viis kertaa vuodessa.”

"Ja kylla ne laput, mitd maa sain sielta, niin mulla
oli siella varmaan monta kuukautta ne kaikki pape-
rit sielld, ennen kun maa rupesin sitte ja tein kaikki
nuo, tai testamentin tein ja kaikki tammaoset.”

"Mutta kylla maa niinku soitan pianoa silleen, etta
tuota, ilman nuotteja.”

"Ei sitd kukkaan muu voi teha, kun mina.”

"Mutta nytki sitte on poimittu hillat ja mustikat ja
puolukat ja karpalot -”

”Ja sitte mukava, ku on ne tietyt pois elamasta,
jotka ei pystyny kasittelemaan tata. Mutta on aivan
ihania ystavia mulla.”

"No tuota, pisin harrastus mulla on ollu tdma pila-
teksessa kaynti.”

"Ei, ei, mulla on harrastuksia.”

"Sillon ku jain elakkeelle, niin ma katoin heti, tuota,
kansalaisopistosta minkélaisia kursseja on, niin uk-
kojumppa.”

"Mutta kaikki urheilu kay.”

”Ja sitte on exan kanssa me viela kayaan patikoi-
massa aina sillon tallén. - - ulkomailla yleensa kay-
aan.”

"Tuo golf on ihan hyva. Siella kato nakkee ihmisia
ja tullee hopistya.”

"Tavarat pitais olla samalla paikalla -”

”"Pois neljan seinan sisalta, nii se on sita parasta
kuntoutusta ja sitte nama, etta taalla on tosiaan
tama vertaistuki -”

"Mulla on koira, tietenki, rotikka.”

"Et se on niinku semmonen, ne kaks niiko asiaa:
tadma muistiyhdistyshomma ja sitte se yhdistys-

homma tuolla toisaalla.”

’Ja tietenki sitte nama laheiset.”

Musiikin kuunteleminen

Englannin kielen kerhossa k&yminen

Asioiden sulatteleminen

Tietolappuihin tarkempi tutustuminen, kun
sairauden hyvaksymisprosessi alkanut
Testamentin tekeminen

Pianon soittaminen ilman nuotteja, silla
nuottien lukeminen vaikeaa

Itse on vastuussa eteenpain selviytymi-

sessa
Marjastamisesta voimaa

Tosiystavat ovat sailyneet, heidan tuki tar-
keda

Liikkunta antanut voimaa lapi elaméan
Pilateksessa kaynti

Ylimaéaraisen ajan kayttaminen harrastuk-
siin

Urheilullinen elaméantapa ollut aina

Urheiluharrastukset

Ulkomaanreissut entisen puolison kanssa

Golfia pelatessa nakee myds muita ihnmisia
ja saa juttuseuraa

Tavarat tietyilla paikoilla helpottaa muista-
maan

Neljan seinan sisalta pois lahteminen hel-
pottaa oloa, vertaistuki tarkeaa

Koiran antama tuki ja ilo

Muistiyhdistyksen tapaamiset sekd oma
yhdistystoiminta antavat voimaa

Laheiset seké sosiaaliset suhteet antavat
voimaa
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"Etta se niinkd on yks semmonen, mihin maa oon
niinko nojannu, etta jos han pystyy tuohon, nii kai
minaki pystyn siihen.”

*Ja ovat tukeneet aivan alyttémana, siskon per-
hekki. Se kai se yks pelastuski on.”

"Mutta yks suurin pelastus oli tdd kerhohomma.
Etta naki muitaki.”

"Ja itehan sita yrittda kovasti naita positiivisia asi-
oita ja nai, etta sais viela vuojen ellaa tai kolome.”

"Ettd maa en jaa niinku yksindan niinku tonottam-
maan sinne. Etta mulla on aina niinku jotakin teke-
mista.”

Muiden onnistuminen luo uskoa tulevai-
suuteen

Sisko perheineen antanut tukea

Vertaistuki koetaan erittain tarkeaksi

Positiivisten asioiden ajattelu

Vielda monta vuotta aikaa eldd normaalia
elaméaa

Oma paattavaisyys, tekeminen ei saa lop-
pua kesken

Terveydenhuollon suhtautuminen

ettd tuota, havian johonki.”

”- se diagnoosiko sanottiin, ettd se on semmo-

sillai vihasesti vahan niinkd se rydstettais. Se
tuntu niinko aivan alyttomalta. Senkihan ois
voinu teha vahan fiksummin. Se vaan, etta se
l&adkari niinku sano, ettd annapa se kortti ja se
oikeen niinko repasi sen mun kaesta.”

tuntuu). Mut ei se |&akari.”

meen semmoseen testiin, niin sitte pistetaén
kyna mulle kateen, enk& ma oo - - kolmeen-
kymmeneen vuoteen kayttany kynaa.”

)

sulla on Alzheimer.

Alkuperaisilmaukset Pelkistetyt ilmaukset
"Se oli janna kato, ku tuota, ku ne ei meinannu | Sairaalasta ei meinattu paastaa lahtemaén yk-
paastaa minua Oyksista yksin. - - ku ne luuli, sindan vaan vaadittiin saattajaa

"Kylla se (kohtaaminen) oli ihan (myonteistd).” | Terveydenhuollon suhtautuminen oli positii-
vista

nen, niinii tuota sitte siind yhteyessa niinko esi- | Tunne siita, etta ajokortti otettiin vihaisesti pois
merkiksi se, etta ajokortti otettiin pois, nii se oli | heti diagnoosin saatua

"Se muistitati varmaan sitte kysy (miltd itsestd | Muistihoitaja kysyi myds omista tuntemuksista

"Se on niinku pikkusen onnetonta taa - - ku méa | Yksipuoliset testit, eivat sovellu kaikille

"Niin niin, etta pittaa tulla ja selvitti, etta 'Joo, Laakarin tapa kertoa diagnoosi oli liian suora

”Niin ja sitte se sano, ettd joo - - 'On tdmmdsta | Tietotulva heti diagnoosin kuultua
tietoa ja tAmma@sté tietoa ja sitte viela on tdm- Tiedon mé&éara ja diagnoosin kuuleminen saivat
monen.” Maa menin ihan sekasin.” paan pyoralle

"Etta tota, joo ei, ei siind tuossa kannattais niin- | Ladkari naureskellut ja ottanut asian liian ke-
kun nauraa.” peasti, ei ottanut huomioon potilaan olotilaa
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"Musta se oli niin pohko64, etta puhelimessa sa-
nottiin (diagnoosi).”

"Maa en muista, ettd meninkd maa samalle laa-
karille vai, mutta tota, kylla mulla on semmoset,
etta valilla oli semmosia, etta koviakin tai etta
semmosia, mité piti sietaa tai siis kyllahan maa
tiesin, etta niitten on pakko kertoa tottuus ja
nain. Mutta joku vahan kaivertaa.”

Diagnoosin kertominen puhelimitse

Laakarikaynnista jaanyt hieman negatiivinen
mielikuva

Totuuden kertominen ajattelematta, miten poti-
las siihen reagoi




