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Tyoikaisenda muistisairauteen sairastuneita on arvioitu olevan noin 10000 Suo-
messa. Vaikka oireet ja hoito ovat usein samankaltaisia kuin ikadantyneimpien
muistipotilaiden, liittyy seka tyoikdisten taudin kuvaan, ettd hoidon ja palvelujen
saatavuuteen paljon erityiskysymyksia. Juuri tydikaisille muistisairaille kohdennet-
tuja palveluja ja asumispalveluja on vahan saatavilla, jos ollenkaan, ja ne saattavat
sijaita pitkdn vadlimatkan paassa. Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa,
miten tyoikadiset muistisairaat ja/tai heidan laheisensa, muistihoitajat seka palve-
lujen ohjaajat kokevat palvelujen ja asumispalvelujen saatavuuden ja laadun Etela-
Pohjanmaalla, sekd miten niita voisi alueella kehittaa.

Tyoikaisen muistisairaan palvelupolku tukee yksil6llista ja kokonaisvaltaista hoitoa
ja kuntoutusta muistisairauden etenemisen mukaisesti. Suunnitelmallinen palve-
lupolku edistdd muistisairaan toimintakyvyn sailyttamista varmistamalla oikea-ai-
kaisia palveluja. Ndin turvataan muistisairaan ja hanen laheistensa eldamanlaatua.
Tutkimuksen teoriaosassa todetaan, etta palveluja tyoikaisille muistisairaille on
niin kansainvalisesti kuin valtakunnallisesti vain vdahan saatavilla, eikd suunnitel-
mallisia palvelupolkuja ole laadittu. Ei myoskdan nahda, ettd olemassa olevat pal-
velut olisivat nuorille muistisairaille tarkoituksenmukaisia. Tutkimus oli kvalitatii-
vinen, ja aineisto kerattiin teemahaastatteluna. Haastatteluihin osallistui yhteensa
13 henkil6a. Haastattelut litteroitiin ja analysoitiin aineistolahtoisella sisdllonana-
lyysilla.

Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd muistisairautta sairastaville on tarjolla erilai-
sia palveluja muistisairauden etenemisen mukaan, mutta erityisesti tyoikaisille
kohdennettuja palveluja ei juuri ole saatavilla. Ty6ikdisen muistisairaan koko pal-
velupolku vaatii myds yhtendistamista ja selkeyttamista. Tarkoituksenmukaisia ja
kodinomaisia asumispalveluja tarvitaan muiden sellaisten palvelujen lisdksi, jotka
palvelisivat myods uupuneita omaishoitajia. Tutkimuksen tulokset vahvistavat
aiempien tutkimuksien tuloksia palvelujen saatavuudesta ja laadusta.
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It is estimated that there are approximately 10000 people with memory disorders
in Finland at working age. Although the symptoms and treatment are often similar
to those of older memory patients, there are many specific issues related to the
clinical picture of the disease in working-age people and the availability of treat-
ment and services. The purpose of this study was to survey how people with early
onset dementia and/or their relatives, memory nurses and service counsellors ex-
perience the availability and quality of services and housing services in South Os-
trobothnia, and how the services could be developed in the area.

The service path of a person with early onset dementia supports individual and
comprehensive treatment and rehabilitation in accordance with the progression
of the memory disorder. The theoretical part of the study states that services for
people with early onset dementia are scarcely available both internationally and
nationally, and no systematic service paths have been drawn up. It is also not seen
that the existing services are appropriate for young people with memory disor-
ders. The study was qualitative, and the data was collected as a thematic inter-
view. A total of 13 people participated in the interviews. The interviews were tran-
scribed and analyzed using an inductive content analysis method.

The results of the study show that various services are available for people with
dementia according to the progression of the memory disorder, but there are not
many targeted services available specifically for people with early onset dementia.
The entire service path of a working-age person with memory loss also requires
standardization and clarification. Appropriate and home-like housing services are
needed in addition to other services that would also serve exhausted family care-
givers. The results of the study confirmed the results of previous studies on the
availability and quality of services.
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1 JOHDANTO

Muistisairauksien ajatellaan olevan ikdihmisten sairauksia, mutta alle 65-vuotiaita,
eli tyoikaisia etenevdaa muistisairautta sairastavia ihmisia on Suomessa arviolta
noin 7000—-10000 (Muistiliitto 2017 a). Tama on enemman kuin esimerkiksi MS-
tautia sairastavia. Toisin kuin MS-taudissa, jonka esiintyvyytta on todettu varsinkin
Etela-Pohjanmaalla erityisen paljon, ei muistisairauksissa alueellisia eroja esiinty-
vyydessa ole ollut havaittavissa (Neuroliitto 2021; THL 2022 a). Alzheimerin tauti
on yleisin diagnoosi niin iakkailla, kuin nuorimmilla muistisairailla. Tyoikaiset sai-
rastavat kuitenkin useammin harvinaisempia muistisairausmuotoja kuin idkkaat,

kuten otsaohimolohkorappeumaa tai Huntingtonin tautia. (Muistiliitto 2017 a.)

Yksil6llinen ja kokonaisvaltainen hoito, ja kuntoutus muodostavat muistisairaiden
palveluketjun tai hoitopolun. Se tukee muistisairaan toimintakyvyn sadilyttamista
varmistamalla oikea-aikaista tukea, hoitoa ja palveluita turvaten niin muistisai-
raan, kuin laheisten hyvaa elamanlaatua. Muistisairaan kokonaisvaltaisessa hoi-
dossa korostuu laheisten tukeminen kaikissa vaiheissa. Yhteistyd ammattilaisten
ja laheisten valilla on erittdin tarkeda. (Hallikainen, Immonen, Monkare & Pihlakari
2019, 24-28.) WHO:n (2017) mukaan ovat muistisairaiden hoitopolut puutteellisia
maailmanlaajuisesti, ja muistisairaudet jaavat usein diagnosoimatta. Vain 25 %:lla
maailman maista on kansallista strategiaa tai suunnitelmaa muistisairautta sairas-
tavien ja heidan perheidensa tukemiseksi, vaikka muistisairauksiin sairastuneiden

maara nopeasti lisdantyy (WHO 2021 a).

Tama opinnaytetyd on tutkimustyo, jossa tarkastellaan muun muassa miten tyo-
ikdiset muistisairaat ja/tai heidan laheisensa, kokevat erilaisten palvelujen saata-
vuutta ja riittavyytta Etelda-Pohjanmaalla, sekd miten niita voisi kehittaa. Tyoikais-
ten muistisairaiden hoitopolkujen ja tukimuotojen saatavuudessa on suuria vaih-

teluita ja monia puutteita, niin valtakunnallisesti kuin Eteld-Pohjanmaan alueella.



Riittamattomat palvelut, omaishoitajan kuormitus ja hoidon sitovuus ovat kuiten-
kin merkittavia palveluasumisen tarpeeseen vaikuttavia tekijoita. (Grano & Pikka-

rainen 2011, 333.)

Kiinnostus aiheeseen herasi hoivakotiyrittdjan mielenkiinnosta ja ajatuksesta tyo-
ikaisille muistisairaille suunnatusta palveluasumisyksikon perustamisesta. Haku-
koneita selailtaessa Suomesta ei I6ydy montakaan alle 65- vuotiaille muistisairaille
suunnattua palveluasumisyksikk®a. Sellaisia paikkoja 10ytyy, jossa tyoikaisia muis-
tisairaita hoidetaan esimerkiksi paihdepuolen asiakkaiden kanssa. Usein tyoikaisia
sijoitetaan myds ikdaihmisten hoivaosastoille siita syysta, ettei muita paikkoja ole.
Tarvetta erillisille, toimiville ratkaisuille on. Ongelmana on kuitenkin, ettei edel-
leenkdaan mielletd, miten tarkeaa olisi saada tyodikaisille omaa palveluasumista,

jossa olisi riittavasti toimintaa ja tekemista. (Pohjanvuori 2020).

Perehdyttyani aiheeseen tuli pian selvaksi, ettd kaikki tyoikaisten muistisairaiden
palvelut vaativat kehittamista ja yhtendistamista. Tarkoituksenmukaisia palveluja
ei ole aina saatavilla lainkaan. Kasitteena tyoikaiset muistisairaat ovat edelleen va-
han tunnettu, vaikka tutkimuksia aiheesta on tehty enemmissa maarissa viime
vuosina. Talla opinnaytetydlla halutaan myds tuoda esiin ja tietoisuuteen niita eri-
tyiskysymyksia, ristiriitoja seka palvelutarpeita, joita tyoikdiset muistisairaat saat-

tavat kohdata sairauden eri vaiheissa.



10

2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnadytetyona tehtavan tutkimustyon tarkoitus oli selvittdad, miten tyoikaiset
muistisairaat ja heidan laheisensa, seka alueella toimivat muistiasiantuntijat ja pal-
velujen ohjaajat, kokevat palveluiden saatavuuden Eteld-Pohjanmaalla, sekd mi-
ten niita voisi kehittaa. Tavoitteena oli kerata tietoa siita, minkalaisia palveluja on
jo olemassa, ja minkalaisia palveluja tarvitaan lisaa muistisairauden etenemisen
mukaisesti. Tavoitteena oli myds tutkia, mita palvelu-, kuntoutus- ja asumisratkai-
suja tyoikaisille muistisairaille suunnatussa palvelu- ja asumisyksikossa tulisi olla,
jotta se palvelisi kokonaisvaltaisesti myos tyoikdisten muistisairaiden ja heidan |-

heisensa palvelupolkua ja elamanlaatua.
Tutkimuskysymykset olivat:

1. Millainen on tyo6ikaisten muistisairaiden ja heidan [aheistensa palveluiden
saatavuus nykytilassa?

2. Miten palveluita tulisi kehittaa?

3. Millaisia hoivaan ja kuntoutumiseen liittyvia palveluita tydikdisten muisti-
sairaiden asumisyksikon tulisi sisaltaa?

4. Millaiset asumis- ja ymparistoratkaisut palvelisivat tyoikaisia muistisairaita

seka heidan laheisidan parhaalla tavalla?
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3  MUISTISAIRAUKSIEN ESIINTYMINEN JA ERITYISPIIRTEET TYO-
IKAISILLA

Suomessa arvioidaan olevan vahintaan 200 000 ihmistad, jotka sairastavat muisti-
sairautta; uusia sairastumisia arvellaan tulevan 14 500 joka vuosi, ja maara vain
kasvaa (Solje 2021). Etenevasta muistisairaudesta karsivia alle 65-vuotiaita arvel-
laan olevan noin 10 000, vaikka pitkaaikaisia tai toistuvia muistiin liittyvista ongel-
mista kokee ja raportoi yli 400 000 ihmistd. Joka kolmannella tydikdisella esiintyy
joskus subjektiivisia muistioireita. Tyoikdisten etenevat muistisairaudet alkavat
kuitenkin useimmiten muilla oireilla kuin muistin heikentymiselld. Muistisairauk-
sien esiintyvyys merkittdavia muistioireita kokeneiden tyoikaisten joukossa onkin

todellisuudessa alle 1 %. (Juva, Paajanen & Remes 2015, 587; Solje 2021.)

Alzheimerin tauti on yleisin muistisairaus tyoikaisilla, ja sitd sairastaa noin 35—40
% kaikista muistisairaista. Otsa- ohimolohkorappeumat kasittavat 10-15 % alle 65-
vuotiaitten muistisairauksista. Erityisesti perinnolliset muistisairaudet puhkeavat
yleensa varhain, joskus jopa 35—45 vuoden idssa. Periytyvia sairauksia ovat CADA-
SIL, Alzheimer taudin harvinainen nuorella ialla alkava tautimuoto seka Hunting-
tonin tauti. Pitkdaikainen ja runsas alkoholin kdytto aiheuttaa noin 10 % tyoikais-
ten muistisairauksista, ja my0s pitkaaikainen ja runsas altistuminen liuotinaineita
sisaltaville aineille (maalit, liimat jne.) saattaa aiheuttaa keskushermostoperaisia
muistivaikeuksia. (Juva ym. 2015, 587.) Lisdksi tydikdisten muistisairaiden ryh-
massa alkaa esiintya yha enemman pitkdaikaisia huumeiden kayttajia, joilla esiin-
tyy aivovaurioita pitkdaikaisen kayton jalkeen. Nama voivat olla suoria vaikutuksia
aineiden kaytosta, tai huumeiden kayttoon liittyvista sairauksista, kuten puutosti-

loja ja aivoinfarkteja. (Hallikainen 2019, 308.)

MyOs monet aivovaurioiden jalkitilat voivat aiheuttaa muistisairauden kaltaisen
jalkitilan, ja aivovammat ovatkin merkittavampia ja yleisempia nuorten seka tyo-
ikdisten muistisairauksien aiheuttaja. Suomessa vammautuu 15000-20000 henki-

164 vuosittain, joista puolet on 15—-34-vuotiaita. Joka toiseen aivovammaan liittyy



12

pdihteiden kaytto. Aikaisempi aivovamma on myohemmalla idlla kehittyvan aivo-
rappeumasairauden, kuten esim. Alzheimerin taudin mahdollinen riskitekija, ja
riski lisdantyy erityisen jyrkasti henkil6illa, joilla on toistuvia aivovammoja. (Vataja

2019, 350.)

Otsalohkovaurioiden osuus on keskimaaraista suurempi tyoikaisilla muistisairailla,
jolloin kayttaytyminen ja luonteen muutokset oireilee ensimmaisend. Oirekuvaa
ei valttamatta tunnisteta perusterveydenhuollossa. Sairastunutta saatetaan pitaa
psyykkisesti sairaana, jolloin oikea diagnoosi viivastyy. Monien tutkimusten mu-
kaan tyoikaisena muistisairauteen sairastuneella on diagnoosintekovaiheessa to-
dellisuudessa vahemman psyykkisia oireita seka kaytosoireita, kuin iakkdaimmilla
sairastuneilla (Juva 2011, 153-154). Otsalohkodementiaa ei mydskaan voida hoi-
taa Alzheimerin taudin tavoin: mita riskitekijoiden ja kdytosoireiden hoidosta sa-
notaan, ei pade otsalohkodementiaan sairastuneisiin. Rauhoittavat ladkkeet voi-
vat myo6s pdinvastaisesti aiheuttaa lisaa levottomuutta Otsalohkodementiassa.

(Solje 2021.)

Perinndlliset muistisairaudet ovat yleisempia nuorilla kuin ikdantyvilla, eli osassa
sairauksista on olemassa suuri riski, ettd myos lapset sairastuvat aikanaan samaan
sairauteen. Oireettomille sukulaisille onkin jopa mahdollista tehda geenitesteja,
jolloin eettisia kysymyksia on syyta tarkasti pohtia perinnéllisyysneuvonnan toi-

mesta. (Juva 2011, 153.)

Muistisairauksissa esiintyy usein erilaisia kdytosoireita. Kaytosoireilla tarkoitetaan
haitallisia psykologisia oireita, joita muistipotilas voi kokea, kuten esim. masen-
nusta ja ahdistuneisuutta, kayttaytymisen muutoksia tai yliseksuaalisuutta. Muis-
tipotilaan kaytosoireet aiheuttavat usein ldheisten kuormittuneisuutta, ja ne ovat
tavallinen syy muistipotilaan laitoshoitoon joutumiselle. Esimerkiksi Otsa-ohimo-
lohkorappeumissa, joka on yleinen tyoikaisilla muistisairailla, ilmaantuu usein per-
soonallisuuden ja kayttdaytymisen muutoksia. Nama ovat esimerkiksi impulsiivi-

suutta, apatiaa, estottomuutta tai arvostelukyvyn puutetta. Noin 90 % kaikista
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muistisairautta sairastavista ihmisista karsii haitallisista kaytdsoireista jossain sai-

rauden vaiheessa. (Vataja & Koponen 2015, 90-91.)

Monien tutkimusten mukaan, tydikaisilla muistisairailla on kuitenkin vihemman
kaytosoireita diagnoosivaiheessa kuin ikdaantyvilla. Tyoikdiset muistisairaat ovat
keskimaarin koulutetumpia kuin iakkaat, jolloin koulutus ja aivojen kaytto auttavat
tasaamaan muistisairauden aiheuttamia vaurioita aivoissa. Tasta johtuen pysyvat
nuoren muistisairaan oireet usein kohtalaisen lievana pitkaan, ja sairastunut voi
parjata kotonansa pitkdaan vahaisten tukien turvin. Kuitenkin aivosairauden ede-
tessa riittavan pitkalle, ei koulutuksesta ja kokemuksesta enda ole hyoétya, kun

muistisairauden oireet voivat edeta hyvinkin nopeasti. (Juva 2011, 154.)

Vaikka muistisairauksien oireet ja hoito ovat pdadosin samanlaisia idsta riippu-
matta, saattaa tydidssa sairastuneiden ihmisten elamantilanne kuitenkin aiheut-
taa haasteita, jotka eivat valttamatta kosketa ikdantyneempia. Tyoikaisilla saattaa
vielad olla hyva fyysinen kunto, seka kyky elda aktiivista elamaa, vaikka sosiaaliset
kanssakdymiset herkasti vahenevat sairauden myo6ta aiheuttaen muun muassa yk-
sindisyytta. Tyoelamdssa joudutaan taistelemaan muuttuvan toimintakyvyn ja
tyon vaatimusten valilla, jolloin eldkkeelle jdadaan helposti suunniteltua aiemmin.
Tyoikaisen sairastuminen muistisairauteen vaikuttaa myds suuresti [dheisten ela-
maan, ja tukea tarvitsee usein koko perhe sairastumisen myoéta. Aktiivista elamaa
eldvien ihmisten parisuhteet kokevat muutoksen, ja tydssakdyva puoliso joutuu
usein harkitsemaan vaihtoehtoisia tyojarjestelyja, jos laheisen tuen tarve sita vaa-
tii. Tyoikaisilla muistisairailla voi olla nuoriakin lapsia, jotka tarvitsevat erityista tu-

kea vanhempansa sairastumisen myota. (Muistiliitto 2017 a.)

Ennen vanhuusikda sairastuminen tuo mukanaan suurempia vaikeuksia sopeutua
muistisairaudesta aiheutuviin henkisien kykyjen heikentymiseen. Haaveet asi-
oista, joita eldkkeelle siirtyminen olisi mahdollistanut, jadvat tekematts, ja mene-
tettdvia terveita vuosia on edessa paljon enemman, kuin iakkdaimmalla. Myo6s tyo-

uran dkillinen loppuminen voi olla hyvin vaikeaa. (Juva 2011, 153.)
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4 TYOIKAISTEN MUISTISAIRAIDEN PALVELUPOLKU

Yksil6lliset palvelut ja hoito ovat muistisairaan palvelupolun suunnittelussa ensisi-
jaisen tarkeitd, mutta ndma eivat toteudu Suomessa kaikkialla (Muistiliitto 2021).
Muistisairaan hoitoketju tai palvelupolku on palvelukokonaisuus, jonka avulla
muistisairasta tutkitaan ja hoidetaan sosiaali- ja terveydenhuollon eri tasoilla,
muistisairauden edetessa. Palvelupolun tyon ja vastuun jako vaatii moniammatil-
lista tiimityota ja asiantuntijuutta, jotta kokonaisvaltainen hoito toteutuu. Muisti-
sairaan ja hanen laheistensa kannalta on tarkeaa, etta erilaiset palvelut sairauden
kanssa elamisen tueksi ja selviytymiseksi, muodostavat saumattoman palveluko-
konaisuuden sairauden edetessa. Oikeat palvelut pitaa olla saatavilla oikeassa pai-
kassa ja ajassa, niin kotona asuessa kuin pitkdaikaishoidossakin. (Suhonen, Rahko-

nen, Juva, Pitkala, Voutilainen & Erkinjuntti, 2011.)

Hoito ja palvelupoluissa, seka niiden kehittamisessa tulee aina tarkastella kokonai-
suutta, aivan aivoterveyden edistamisestd ja muistisairauksien ennaltaehkaisemi-
sestd ymparivuorokautisen hoidon tarpeeseen saakka. Kaikki palvelut on lahdet-
tava muistisairaasta ja hanen tarpeistansa. Muistisairaan omahoito, ldheisten tuki,
kotihoito, seka erilaiset valitukimuodot, kuten paivatoiminta ja intervallihoidot
ovat palvelupolun luonnollisia osia. Hoitopolkuun on tarkoituksenmukaista sisal-
lyttaa yhteistyotahoja sosiaalitoimesta kuten esimerkiksi paivakeskuksista ja hoi-
tokodeista, sekda myds mahdollisista yksityisistd seka kolmannen sektorin palve-

luntarjoajista. (Suhonen ym. 2011.)

Useita valtakunnallisia suosituksia on laadittu muistisairaiden hoitoketjun ja pal-
veluiden tueksi, kuten esimerkiksi Ikdihmisten palvelujen laatusuositus, Laaduk-
kaat dementiapalvelut- Opas kunnille sekd Kaypa hoitosuositus (Suhonen ym.
2011). Sosiaali- ja terveysministerion valmistama Kansallinen muistiohjelma 2012—-
2020 (Valtioneuvosto 2012) on Euroopan komission kehotuksesta EU:n jasenmail-
leen laadittu kansallinen muistisairauksien hoitoa koordinoiva ohjelma, jossa nos-

tetaan esille muistisairaiden palvelutarpeiden kasvun edellyttamat toimet.
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Muistisairauksien lisaantyminen on globaali ilmi6, ja esimerkiksi Maailman ter-
veysjarjestdo WHO on julkaissut maailmanlaajuisen toimintasuunnitelman muisti-
sairauksien vahentamiselle vuosille 2017-2025. Kyseisen toimintasuunnitelman
tarkedmpana tavoitteena on, ettd muistisairautta sairastavat henkilot, omaishoi-
tajat ja muut perheenjasenet todella saisivat sen hoidon ja tuen minka tarvitsevat.

(WHO 2017.)

Etenevia muistisairauksia sairastavat kayttavat ja tarvitsevat paljon sosiaali- ja ter-
veysalan palveluita, ja ovat siten suuri haaste Suomen kansantaloudelle. Jotta pal-
velutarpeiden kasvuun, ja kustannuksiin voidaan vaikuttaa, pitdisi huomiota kiin-
nittda: aivoterveyden edistamiseen, muistisairauksien ennaltaehkaisemiseen,
muistisairauksien tunnistamiseen varhaisessa vaiheessa seka oikea-aikaiseen hoi-
toon ja kuntoutukseen, sekd muun tuen turvaamiseen. Jotta yhteiskunnan kulut
saataisiin hallintaan, Suomeen tulisi tehda kansallinen muistisairauksien palvelu-
polku; eli vaikuttava ja katkeamaton hoito ja palveluketju, jota noudatetaan koko

maassa. (Valtioneuvosto 2012; Muistiliitto 2021.)

Etelda-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri julkaisi osana Eteld-Pohjanmaan sote-raken-
neuudistushanketta maaliskuussa 2022 muistisairaan palveluketjun (Kuvio 1.),
joka on tiettavasti laajuudeltaan kattavin Suomessa. Palvelupolun tavoitteena on
luoda alusta yhtenaisille kdaytanteille seka selkiyttaa tutkimusten, hoidon ja palve-
luiden etenemista koko Eteld-Pohjanmaan alueella. Yhtendiselle palvelupolulle on
kysyntaa ja tarvetta, niin muistisairaiden ja heidan laheisten kannalta, kuin myds
eri ammattilaisten nakdkannalta. Sahkoinen alusta palvelee heita kaikkia, eli muis-
tisairaat ja heidan ldheiset saavat sita kautta tietoa ja tukea sairaudesta ja palve-
luista, ja sen lisdksi alustalla on myods ammattilaisille tarkoitettuja yhtenaisia tyo-
kaluja, fraaseja ja ohjausmateriaalia palvelupolun eri vaiheisiin. Yhtendistamalla
palvelupolkuja koko EP:n alueelle tavoitellaan muistisairaille ja lIdheisille samanlai-
sia mahdollisuuksia palveluihin asuinpaikasta riippumatta. (Eteld-Pohjanmaan sai-

raanhoitopiiri 2022.)
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DIAGNOOSI

HOITO JA SEU-
RANTA

TUKI SAIRAUDEN
AIKANA

Muisti ja ikaystavallisyys Nostoja eri asiakasryhmista

Muistisairas eri palvelujen piirissa Muistisairauksien hyvat hoitokdytannot

Kuvio 1. Muistisairaan palveluketju (EPSHP palvelupolkua mukaillen)

Sahkoista alustaa voidaan hyoédyntda sairauden etenemisen mukaisesti, mutta
my0s aivoterveyden edistamista tukevia ohjeita on saatavilla. Jokaisen otsikon ta-

kana on niin asiakkaalle kuin ammattilaisille erillista tietoa kyseisesta teemasta,
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kuten esim. diagnoosista, ensitiedosta tai ladkehoidosta. Tyoikdisten muistisai-
rauksien tunnistamisista ja tutkimuksista saa tietoa “Nostoja eri asiakasryhmista”-

otsikosta. (Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 2022.)

Muistiliitto (2017 b) on laatinut eritoten tyoikaisille muistisairaille tarkoitetun kun-
toutusmallin- Tydikdisten muistisairaudet; Kuntoutussuunnitelma. Se on toimiva
perusta tyoikdisten muistisairautta sairastavien ihmisten palvelupolkujen suunnit-
teluun ja toteutukseen. Kuntoutusmallia voidaan hyddyntda Eteld-Pohjanmaan
muistisairaan hoitoketjun tavoin sairauden etenemisen mukaisesti, ja se esittelee
erilaisia tukimuotoja seka ohjaa sairastanutta ja hdanen ldheisidansa kuntoutuksen

ja hoidon polulla.

Lyhyt- tai
Muistisairaude S Kotona pitkéqikainen
) istuki asumisen ymparivuoroka
Ja vertaistuki tukeminen utinen
kuntoutus

n diagnosointi Ensitieto
ja seuranta

Kuvio 2. Kuntoutussuunnitelma (Mukaillen Muistiliitto 2017 b)

Seuraavissa luvuissa kasitelldan kuntoutussuunnitelman (Kuvio 2) eri vaiheita, eli
palveluja, joita tyoikdinen muistisairas tulisi kohdata sairauden etenemisen myota,
ennaltaehkaisevista toimista aina lyhyt- ja pitkdaikaiseen ymparivuorokautiseen

kuntoutumiseen ja asumiseen.

4.1 Ennaltaehkaisy

Muistisairaudet on todettu kehittyvan periman ja elintapojen yhteisvaikutuksesta,
ja muistiin liittyvat muutokset ovat saattaneet kehittya jo kymmenia vuosia ennen

kuin itse sairaus on ollut todettavissa (Kuvio 3). Riskitekijoita, kuten esim. korkea
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verenpaine ja kolesteroli, diabetes ja ylipaino seka tupakointi, on siksi huomioitu
paljon muistisairauksia koskevissa tutkimuksissa (WHO 2021 b). Yksi laaja vaesto-
tutkimus; CAIDE-tutkimus (Cardiovascular risk factors, aging and dementia), joka
on seurannut samoja ihmisia keski-idstd vanhuuteen saakka, on huomioinut, etta
monet sydan- ja verisuonisairauksiin seka elintapoihin liittyvat riskitekijat ovat re-
levantteja myds mydhdisiéin muistisairauksille. Korkea koulutus, terveellinen ruo-
kavalio ja liilkunta seka aktiivinen elamantyyli on taas nahty suojaavan aivoja. (THL
2020.) Tutkimus ryhmaliikunnan hyodysta koettuun arkipdivaisiin suoriutumisiin
iakkaimmilla ihmisilla (65—74 v) osoitti myos, etta osallistuminen ryhmaliikuntaan,
varsinkin kuntosaliharjoitteluun, seka arkiliikkuminen ja liikuntaneuvonta, tuki esi-
merkiksi heiddan kotonansa asumista ja arkiaskareista suoriutumista. Tulokset
osoittivat, etta varsinkin naiset ja matalasti koulutetut, voivat todennakdisemmin
kokea ryhmaliikunnan parantavan toimintakykyaan. (Saloranta, Rappe, Rajaniemi

& Borodulin, 2022.)

RISKITEKIJAT

Epaterveelli-
nen ruokavalio

Alkoho-
lin liika- Ylipaino
kaytto

Aikuisika Keski-ika Vanhuusika

sneJlesisIini

Hyl
E
& Terveellinen Alyllinen ja sosiaalinen
ruokavalio aktiivisuus
Koulutus
SUOJATEKIJAT

Kuvio 3. Elintapojen vaikutus muistisairauksiin (Mukaillen THL 2020.)
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Suomalainen FINGER-tutkimus on osoittanut, etta terveelliset elamantavat voivat
parantaa ikdantyneiden kognitiivisia toimintoja seka ehkaistda muistin heikenty-
mistd. Noudattamalla monipuolista elintapaohjelmaa on saatu vaikuttavia tuloksia
useiden kognitiivisten toimintojen osalta, kuten toiminnanohjauksessa, tiedonka-
sittelyssa seka pidemman viiveen muistitehtavissa. Tutkimus osoitti myos, etta
terveyteen liittyva elamanlaatu parani, uusia sairauksia kehittyi vahemman ja toi-
mintakyky sailyi parempana, kun elintapaohjeita noudatettiin. Elintapaohjelma si-
salsi ruokavalioneuvontaa, lilkuntaohjeita, muistiharjoitteita seka sydan- ja veri-
suonisairauksien riskitekijoiden seurantaa kahden vuoden ajan. (Rosenberg, Man-

gialasche, Ngandu, Solomon & Kivipelto 2019; THL 2021 a.)

MET-FINGER- tutkimushanke on alkava monikansallinen tutkimus, jossa muistitoi-
mintojen ehkaisyyn kokeillaan diabeteslaakkeen Metforminin vaikutuksia yhdessa
FINGER elintapamuutoksien kanssa. Diabetekseen kaytettava ladke valittiin siksi,
ettd diabeteksessa ja Alzheimerin taudissa on osoitettu olevan paljon samanlai-
suuksia. Tutkimukseen tullaan kutsumaan 600 60—77-vuotiasta ihmista, joilla on
muistisairauden riskitekijoita Suomessa, Ruotsissa ja Iso-Britanniassa. Ohjatun
omatoimisen elintapaohjelman lisaksi he saavat Metformiinia joko 2000 mg/pva,
1000 mg/pva tai lumevalmistetta. Tutkimuksessa tutkitaan ensisijaisesti elintapa-
ohjelman vaikutuksia kognitiivisten toimintojen muutokseen. (FINGERS Brain

Health Institute 2021; THL 2022b.)

LETHE-projekti perustuu FINGER-tutkimukseen, jossa kaytetaan FINGER-tutkimuk-
sessa nykyteknologian ja digitaalisten tyokalujen avulla saatuja tuloksia, ja niilla
pyritdan ehkdisemadan muistitoimintojen heikentymista. Digitaalisten tyokalujen
avulla voidaan ohjata FINGER- tutkimuksen elintapaohjeita monipuolisesti. LETHE-
projektin tavoitteena on, ettd varhainen ja yksildllinen puuttuminen muistisairauk-
sien riskitekijoihin olisi mahdollista, jolloin ihmisten motivointi noudattaa terveel-
lisid elamantapoja kasvaa ja muistitoimintojen heikentymista voitaisiin siten hidas-

taa jo taudin varhaisessa vaiheessa. (THL 2022 c.)
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4.2 Muistisairauden diagnosointi ja seuranta

Varhainen diagnoosi on tyodikaisille muistisairaille erityisen tarkeaa, koska diagno-
soimiseen liittyvat haasteet johtavat usein viivastyksiin hoitoon paasyyn (Muisti-
liitto 2021). Muistisairauden tutkiminen ja diagnoosin saaminen voi varsinkin tyo-
ikaisilla sairastuneilla kuitenkin olla varsin pitka prosessi (Aavaluoma 2011, 207).
Vaikka ihminen tunnistaisikin itsestaan huolestuttavia oireita alkavasta muistisai-
raudesta, on kuitenkin mahdollista, etta niihin tottuu ja ne muuttuvat tavallisiksi.
Huolestuttavat asiat torjutaan toivoen, ettd ne helpottuisivat itsestdan, jolloin
my6s ammattiavun hakeminen pitkittyy. Huolen voi tunnistaa niin sairastunut itse

kuin esim. hdanen puolisonsa, lapset, tyotoverit tai ystavat. (Aavaluoma 2016, 109.)

Tyoikaisten muistisairauksien diagnosointi on haastavaa; muistiongelmat paljastu-
vat usein varhaisessa vaiheessa tydelamassa, mutta muistisairautta ei osata aina
epadilld. Oireet saatetaan virheellisesti yhdistdaa tyduupumukseksi, masennukseen
tai jopa paihteiden kaytosta johtuvaan unohteluun. Diagnosointia vaikeuttaa
myo0s se, ettd tyodikaisten muistisairauksissa muisti ei valttamatta oireile ensimmai-
send, vaan noin 60 % saa virheellisen psykiatrisen diagnoosin taudin alkuvai-
heessa. Pahimmillaan saattaa kulua useampi vuosi ennen kuin muistisairauden
mahdollisuus tulee esiin. Nykyisin viive oireista diagnoosiin on noin 4-5 vuotta.

(Muistiliitto 2017 a; Solje 2021.)

Muistioireiden sijaan oirekuva saattaa painottua esim. motoriikkaan ja naénvarai-
seen hahmottamiseen. Tyoikdiset muistisairaat saattavat kuitenkin oivaltaa, ettei
kaikki ole kunnossa, mutta eivat valttamatta osaa yhdistdaa esimerkiksi aiempaa
voimakkaampaa tydssa kuormittumista heikentyneeseen nakdhavainnoinnin ka-
sittelemiseen. Kun tyo vaikeutuu ja sattuu virhesuorituksia, tai kun asioiden tar-
kastamiseen kuluu aikaa, alkaa ihminen uupua ja masentua, ja toimintakyky saat-
taa heikentya entisestaan. Talldin on suuri mahdollisuus, ettd muistisairaus diag-
nosoidaan virheellisesti masennukseksi ja tyduupumukseksi. Joskus oikea diag-
noosi selvida vasta psykiatristen tutkimusten yhteydessa. (Juva, Paajanen & Remes

2015, 588; O'Malley, Carter, Stamou, LaFontaine, Oyebode & Parkes 2021.)
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Muistisairauksien ensioireisiin saattaa liittya erilaisia pelkoja ja paniikinomaisia
tunteita. Tyoikaisilla voi pelko siitd, ettei enda suoriudu tyostansa ja pelko irtisa-
noutumisesta estaa kertomasta oireistaan tyéterveyshuoltoon. Oman tilan peit-
tely sy voimavaroja, mika lisda ahdistusta ja vaikeuttaa keskittymista entisestaan.
Sairastuneen ratkaisu voi talldin olla lisdantyva alkoholinkayttd, jolloin oireet voi-
daan tulkita pelkastdaan paihteiden aiheuttamiksi ja muistisairauden varhainen

tunnistaminen viivastyy. (Aavaluoma 2016, 109-110.)

Muistisairaus kehittyy usein pitkdn ajan kuluessa, jolloin ihminen tottuu ja sokeu-
tuu usein omalle tilalle. Tutkimuksiin hakeutuminen on suuri askel, vaikka olisikin
huolissaan havaitsemistaan muistin vaikeuksista. Muistiin ja muistisairauksista liit-
tyvista asioista keskustellaan paljon julkisuudessa, mutta niistd on myds paljon en-
nakkoluuloja. Nama ennakkoluulot ja mielikuvat muistisairauksista ja muistisairas-
tuneista, (stigma), saattavat lykata tutkimuksiin menoa. Saatetaan ajatella, etta
muistisairaus on este itsenaiselle elamalle. Ehka on myds helpompaa siirtaa tutki-
muksiin menoa, kuin saada tieto parantumattomasta sairaudesta. Varsinkin tyo-
ikdiset sairastuneilla voi herata mielikuva idkkaista muistisairaista, jossa eivat ha-

lua itsensad nahda. (Aavaluoma 2016, 109-111; Muistiliitto 2021.)

Monelle diagnoosin saaminen on kuitenkin jarkytyksesta huolimatta myos helpo-
tus, kun hammennysta aiheuttaneet oireet lopulta saavat ymmarrettavan selityk-

sen. (Aavaluoma 2016, 109-111; Muistiliitto 2021.)

Kun taudinmaaritys tehdaan ajoissa, jaa sairastuneelle aikaa jarjestaa esim. tyo6-
asioita tai taloudellisia hankkeita, testamentin tai edunvalvontavaltuutuksen ja
hoitotahtoansa, jo ennen oireiden kehittymista. Varhainen diagnosointi edesaut-
taa myos hoidon ja mahdollisten laakitysten aloittamisen. Paras hyoty saadaan
laakityksestd, kun se aloitetaan ennen varsinaisten muistioireiden ilmaantumista.
(Juva, Paajanen & Remes 2015, 591-592.) Halmisen ym. (2021) tutkimuksen mu-
kaan varhainen muistilaakityksen aloittaminen tukee myds muistisairaiden kotona

asumista, sekd vahentaa akuuttihoidon tarvetta (Halminen, Vesikansa, Mehtal3,
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Horhammer, Mikkola, Virta, Ylisaukko-Oja & Linna 2021). Diagnosoinnin viivasty-
minen aiheuttaa myds mittavia kustannuksia, niin taloudellisia kuin inhimillisia,
silla sairaus, joka jaa diagnosoimatta saattaa johtaa muiden sosiaali- ja terveyden-
huoltopalveluiden hallitsemattomaan kayttoon. (Muistiliitto 2021.) Kun todetaan
eteneva muistisairaus, tulisi tilannetta seurata noin puolen vuoden- vuoden valein

(Kaypa hoito 2016).

4.2.1 Tutkimukset

Tyoikaisen muistihdirioepaily selvitelladan usein tyoterveyshuollossa tai terveys-
keskuksessa. Perusterveydenhuollossa on mahdollista selvittaa muistin ja tiedon-
kasittelyn tasoa seulontatesteilla tai psykologisilla tutkimuksilla. Tydikdisten muis-
tisairausepailyt tutkitaan yleensa neurologian poliklinikoissa, mutta myds geriatri-
sissa muistipoliklinikoissa. Tutkimuksiin kuuluvat aina huolellinen haastattelu ja
selvitys yleisesta terveydentilasta. (Juva 2011, 151.) Kun epailladan muistisairautta,
on myo6s hyva haastatella [aheisid; varhaisen diagnosoinnin kannalta olisikin suo-
tavaa, etta laheisten kertomukset ja arjen havainnot olisivat merkittavassa roo-

lissa (Muistiliitto 2021).

Erikoissairaanhoidossa voidaan tarkistaa sairastuneen kognitiivinen tilanne kayt-
tamalla seulontatutkimuksia tai neuropsykologisia testeja. Mini-Mental testilla
(MMSE) mitataan muistia ja paattelykykya, ja sitd voidaan kdyttaa yhtena tyoka-
luna muistisairauksien diagnosoinnissa. Tyoikaisille MMSE-testi nahdadan kuitenkin
olevan liian karkea varhaisvaiheen diagnostiikassa; testissa on mahdollista saada
hyvat pisteet, vaikka muita Alzheimerin tautiin viittaavia oireita on selkeasti ha-
vaitsevissa. Ainoastaan MMSE-testiin luottaminen diagnoosivaiheessa voi estaa
muihin tutkimuksiin paasyn, jolloin diagnosointi ja hoidon paasy viivastyy. CERAD
on Alzheimerin taudin seulontaan kehitetty testipatteristo, jolla mitataan kognitii-
vista suoriutumista. CERAD- tyyppiset seulontatestit eivat kuitenkaan ole erityisen
hyodyllisia tyoikaisille. Paan kuvaaminen, esim. tietokonekerroskuvaus tai mag-
neettikuvaus, kuuluu aina muistipotilaan tutkimuksiin. (Juva 2011, 152; Muisti-

liitto 2021.)
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4.2.2 Kuntoutussuunnitelma

Muistisairausdiagnoosin jalkeen tulisi hoitavan tahon, esim. ladkarin ja hoitajan
vhdessa sairastuneen ja hanen laheisensa kanssa, laatia hoito- ja kuntoutussuun-
nitelma. Kuntoutuksella tarkoitetaan kaikkia niita toimia ja toimenpiteita, niin fyy-
sisid, psyykkisia kuin sosiaalisia, jotka edistavat tai tukevat muistisairaan toiminta-
kykya sekda omatoimisuutta arjessa. On tarkedd ymmartaa, ettd myos laheisen ela-
manlaatu liittyy olennaisesti muistisairaan hyvinvointiin. Tarkedaa on myds viestia,
ettd elama jatkuu diagnosoinnin jalkeenkin, hoidon ja kuntoutumisen myota.
Suunnitelma sisaltda siten keskeisia tavoitteita, toimenpiteitd seka suunnitelmia
siitd, miten toimintakykya saadaan yllapidettya. (Atula 2022; Grano & Pikkarainen
2011, 262; Hallikainen ym. 2019, 24-28.)

Hoito- ja kuntoutussuunnitelma on aina yksil6llinen, ja sitd muokataan sita mu-
kaan, kun sairaus etenee. Muistisairauden eri vaiheet voidaan jaotella lievaan, kes-
kivaikeaan seka vaikeaan muistisairauteen, ja nailla eri vaiheilla on myos erilaiset
kuntouttavan tyon tavoitteet. Sairauden alussa voi riittaa pelkka ohjaus ja neu-
vonta siitd, miten toimintakykya saa yllapidettyd, mutta sairauden edetessa tarvi-
taan usein useampia hoito- ja kuntoutusmuotoja. (Atula 2022; Gran6 & Pikkarai-

nen 2011, 262; Hallikainen ym. 2019, 24-28.)

Lievasti muistisairaan ihmisen kuntoutussuunnitelman tavoitteet koostuvat esim.
siind, miten jatkaa totuttua elamanlaatua, yllapitda omatoimisuutta ja sosiaalisia
suhteita sekd miten hidastaa muistin ja tiedonkasittelyn heikentymista. Liikunta-
kyvyn yllapitdminen ja omatoimisuuden tukeminen kuuluvat usein keskivaikean
muistisairaan kuntoutussuunnitelmaan. Tassa vaiheessa muistisairaan kaytosoi-
reet voivat lisddntya, ja siten on tirkedd muistaa laheisten jaksamisen tuki, kun
kuntoutussuunnitelma laaditaan. Vaikeasti muistisairaan kuntoutussuunnitel-
massa pyritadn tukemaan sailyneiden toimintojen jatkuvuutta, yllapitaa liikunta-

kykya sekd vahentaa kaytosoireita. (Atula 2022.)
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Muistihoitajan tai muistikoordinaattorin jatkuva seuranta seka ohjaus ja apu hoi-
don ja palvelujen jarjestamisessd on todettu parantavan hoidon laatua (Kdypa

hoito 2016).

Keskeisintd kuntoutussuunnitelmassa on muistisairas itse. Jotta kuntoutussuun-
nitelma olisi toimiva, tulisi sen pohjautua sairastuneen omaan haluun ja toiminta-
kykyyn, seka hanen omiin arvoihinsa ja tottumuksiinsa. Koska muistisairaus voi va-
hentdaa oma-aloitteisuutta, on myos laheisten tuki tarkea osa suunnitelmaa. (Atula

2022.)

Hoito ja kuntoutus tulisi kulkea rinnakkain, eli niiden valilla ei tulisi olla mitdaan sel-
vaa rajaa. Tarkeinta on, etta palveluista ja eri tukimuodoista muodostuu muistisai-
raan ihmisen kuntoutumista tukeva, sekd hanen laheisten tarpeensa huomioiva,
koordinoitu kokonaisuus, joka ei katkea, vaikka hoitovastuu siirtyisi eri taholle.
Kunnalla on velvollisuus jarjestdaa hyvaa hoitoa ja kuntoutusta asukkailleen. Lisdksi
on tarkeaa, ettei muistisairaita saa tassa suhteessa asettaa muita heikompaan ase-

maan sairautensa vuoksi. (Grano & Pikkarainen 2011, 262, 279.)

4.3 Ensitieto

Ensitiedolla tarkoitetaan sita tietoa, jonka sairastunut ja hdanen laheisensa saavat
diagnoosin yhteydessa ja sen jalkeen (Grano & Pikkarinen 2011, 308). Laki sosiaa-
lihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (L 22.9.2000/812), eli asiakaslaki maa-
rittda myos sen, ettd asiakkaalle on selvitettava hanen oikeutensa ja velvollisuu-
tensa. Naiden lisdksi on erilaisia vaihtoehtoja ja niiden vaikutukset, sekd muut sei-
kat, joilla on merkitysta esimerkiksi hanen terveydentilaansa. Tiedon tarve, niin
omaisen kuin sairastuneen on suuri. Monilla saattaa olla jotakin perustietoa muis-
tisairauksista. Lisaksi tulee saada yksityiskohtaista tietoa ja peruskasitteet pitaa

tulla selvdksi, kuten myos taudin kulku. (Juva, Paajanen & Remes 2015, 591-592.)

Monilla sairastuneilla ja heidan perheilldnsd saattaa olla omia kokemuksia ja en-

nakkoluuloja sairaudesta, tai he ovat hankkineet itse tietoa muistisairaudesta, sen
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piirteistd ja sen etenemisesta. Olemassa oleva tieto ei kuitenkaan aina valttamatta
pade omalle kohdalle. Uudenlaisessa elamantilanteessa pitda saada riittavasti tie-
toa, ohjausta ja neuvontaa sairaudesta ja sen hoidosta ja vaikutuksista, laakityk-

sistd, sosiaalietuuksista ja erilaisista tuista ja palveluista. (Aavaluoma 2016, 186.)

Apua saatetaan my0s tarvita kasittelemaan, miten muistisairauteen on voinut sai-
rastua nuoresta idsta huolimatta. Aina ei mydskaan tiedeta miten ottaa puheeksi
perheenjasenen muistisairaus, niin perheen sisalla kuin ulkopuolisille, ja siihen
saatetaan tarvita tukea. Perinnollisyyskysymykset saattavat myds nousta esiin, ja
on tarkeaa, etta esim. lapset saavat ndihin kysymyksiin vastauksia. (Ducharm, Ker-

goat, Coulombe, Lvesque, Antoine & Pasquier 2014.)

Ensitietoa tarjoavat diagnoosien tekijat, kuten esim. neurologian poliklinikat, sai-
raanhoitopiirit, muistineuvolat seka muistiyhdistykset. Ensitietoa voidaan antaa
eri tavoin; suullisesti tai kirjallisesti, yksilollisesti tai ryhmamuotoisesti, luento-
muotoisesti tai keskusteltavasti. On kuitenkin hyva muistaa, etta diagnoosin saa-
miseen liittyy usein shokki, joka vaikeuttaa saadun tiedon kasittelemista. Siten en-
sitietoa voi olla hyva hajauttaa esimerkiksi puolen vuoden ajalle. On tavallista, etta
sairastunut ja hdanen ldheisena eivat muista juuri mitaan siitd, mita diagnoosin to-
teamiskerralla puhuttiin. Parhaimmillaan ensitieto auttaa muistisairasta ja hanen
laheisidnsa loytamaan voimavaroja, seka motivoi hoitoon ja kuntoutukseen. Ryh-
mamuotoinen ensitieto tutustuttaa muihin samassa tilanteessa oleviin ja antaa
mahdollisuuden jakaa kokemuksia heidan kanssaan. (Grano & Pikkarainen 2011,

308-309.)

4.4 Sopeutuminen

Vakavan sairauden tulo perheeseen on usein traumaattinen kokemus, jossa epa-
varmuus tulevaisuudesta on merkittavassa roolissa. Tieto muistisairaudesta on eri
ihmisille erilainen kokemus riippuen sitd, miten on aiemmin kohdannut elaman-

kriisia ja traumaattisia kokemuksia. Aavaluoma (2016, 112) ndkee sairastumisen
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kriisind, joka etenee shokkivaiheesta kohti reaktiovaihetta ja lopulta tyostamis- ja

kasittelyvaiheeseen.

Shokkivaiheeseen, eli kriisin alkuvaiheeseen, kuuluu aina todellisuuden kieltami-
nen. Reaktio suojaa mielta liian suurelta psyykkiselta kivulta. Vahitellen tulisi kui-
tenkin kohdata totuus ja sen herattamat tunteet, muuten saattaa seurata katke-
ruutta ja vihaa. Reaktiovaiheessa sairastunut tulee tietoiseksi tapahtuneesta ja sen
merkityksesta omalle elamallensa, mika voi aiheuttaa suurta tunnemyrskya.
Muisti- ja keskittymisvaikeudet ovat tyypillisia reaktiovaiheessa, somaattisten oi-
reiden kuten pahoinvoinnin, syddanoireiden ja vasymyksen lisdksi. Tydstamis- ja
kasittelyvaiheessa alkaa suruprosessi, jossa vahitellen ymmarretdan ja mahdolli-

sesti myos hyvaksytdan uusi tilanne. (Aavaluoma 2016, 112.)

Sopeutumisesta voidaan Aavaluoman (2016, 114) mukaan puhua, kun sairauden
kriisivaiheista on selviydytty, ja kun elama tuntuu jalleen elamisen arvoiselta sai-
raudesta huolimatta. Ajoittaiset turhautumiset, toivottomuus, voimattomuus ja
pelon tunteet saattavat silti valilla vallata mielen. Koko perheen kannalta olisi
oleellista olla joku tai joitakin henkildita, joiden kanssa puhua ndista vaihtelevista

olotiloista ja tunteista.

Sopeutumisvalmennus on suomalainen kuntoutusmuoto, jonka on tarkoitus aut-
taa sairastunutta ja hanen laheisiddn sopeutumaan sairauteen ja muuttuvaan ela-
mantilanteeseen. Terveydenhuollolla on sopeutumisvalmennuksen jarjestamis-
vastuu osana laakinnallisen kuntoutuksen kokonaisuutta. Muun muassa Kela jar-
jestda kurssia eri puolilla Suomea, mutta my6s muistiyhdistykset voivat sita tar-
jota. Sopeutumisvalmennuskursseista hyotyvat eniten muistisairauden alkuvai-
heessa olevat muistisairastuneet, jotka edelleen voivat kasitelld sairauden aiheut-
tamia tunteita ja muutoksia. Hyva ajankohta sopeutumisvalmennukselle on
yleensa puoli vuotta sairauden diagnosoimisesta, jolloin my6s ladkehoito on saatu
kdynnistetyksi ja muut tukitoimet yleensa saatu selvitettya. (Grano & Pikkarainen

2011, 318-319.)
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Tyoidssa muistisairauteen sairastunut saattaa viela tiedostaa toimintakyvyn puut-
teet, mika voi johtaa masennukseen ja ahdistuneisuuteen. Sopeutumisvalmennus
kuten myos vertaistukiryhmat tarjoavat henkista tukea, ja siella voidaan ryhmassa
kasitella vaikeitakin asioita samassa eldmantilanteessa olevien ihmisten kanssa.
Tyoikaisten muistisairaiden lapset muodostavat vield erityisryhman, joille tulisi
l6ytdd omia tukimuotoja ja omia vertaistukiryhmia. (Juva, Paajanen & Remes

2015, 591-592.)

Muistiliitto tarjoaa vertaistukea niin itse muistisairauteen sairastuneelle kuin ha-
nen puolisolleen ja lapsille verkossa seka puhelinlinjana. Tyoikaisille muistidiag-
noosin saaneilla on esim. Muistiliiton yllapitama Facebook-ryhma, jossa voi kayda
keskusteluja vertaistensa kanssa. Tukinet on taas keskustelupalsta internetissa,
jossa voi kirjautuneena keskustella yleisesti muistisairauteen ja elamasta muisti-
sairauden kanssa liittyvista asioista ja kokemuksista turvallisesti. Tyoikaisten muis-
tisairaiden lapsille on tarjolla "Kun isd unohti”- Facebook-ryhma, joka on suun-
nattu nuorille 13—35-vuotiaille, joilla laheinen sairastaa muistisairautta. Vertais-
linja tukipuhelin on vertaistukea tarjoava linja, jossa kokeneet ja koulutetut omais-
hoitajat tarjoavat tukea ja keskusteluapua muistisairaan omaisille, mutta sen li-
saksi myds muistialan ammattilaiset auttavat muistitukipuhelin- palvelussa. (Muis-

tiliitto 2017 c.)

4.5 Kotona asumisen tukeminen

Kansallinen tavoite on, ettd ihmisilla on mahdollisuus asua omassa kodissaan niin
pitkdan kuin mahdollista (THL 2022 d). Sanna Marinin hallitusohjelman (2020) ta-
voitteisiin kuuluu niiden palveluiden vahvistaminen, jotka tukevat kotona asu-
mista (Karppanen 2021). Jotta kotona asuminen onnistuisi mahdollisemman pit-
kdan, on tuettava sairastuneen toimintakykyda mahdollisimman monipuolisesti,
mutta myos kuultava koko perheen tarpeet. Koska avun tarvetta voi olla vaikeaa
arvioida, varsinkin jos muistisairas on fyysisesti hyvassa kunnossa, voi muistisai-

raalla ja/tai omaisella olla vaikeuksia saada sita apua ja tukea mita tarvitsevat. Var-
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sinkin ajallisesti joustavia tukimuotoja, kuten ilta-, vikkonloppu- ja yé hoitoa omais-
hoitajan oman levon jarjestamiseksi on vaikea saavuttaa. Turvatakseen kotona
asumisen on tarkeaa, etta kaikki hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvat tietavat ja
ovat sitoutuneita yhteisiin tavoitteisiin. Muistisairaan puolesta ei saa tehda niita
asioita, mista suoriutuu itsekin esim. pienella avustuksella. Muistisairaan tulee
saada jatkaa hanelle tarkeitd harrastuksia ja mielekkditd toimintoja, vaikka han

tarvitsisikin tukijaa siihen. (Grano & Pikkarainen 2011, 321-322.)

4.5.1 Omaishoitajuus

Omaishoito on kansantaloudellisesti huomattava voimavara, jonka merkitys vain
kasvaa. Esimerkiksi ikdantyvien palveluissa saavutetaan omaishoitajuudella noin
2,8 miljardin euron saastot vuosittain. Usein omaishoitajana toimii puoliso. Monen
omaishoitajan elama on kuitenkin keskittynyt hoidettavan henkilon ymparille, ja
hdanen oma terveytensa ja hyvinvointinsa jadvat usein toissijaiseksi. (Hiilamo & Sa-

lin 2020, 52-53; Van Aerschot, Eskola & Aaltonen 2021.)

Laheiset voivat olla korvaamaton voimavara muistisairaalle ihmiselle, ja heidan
olisi hyva olla osallisina jo diagnoosivaiheessa, jos sairastunut vain sen sallii (Halli-
kainen 2019, 314). Tyoikdisen muistisairaus on kuitenkin suuri haaste sairastu-
neen omaisille. Puoliso on usein saman ikdinen ja vielad tydssakayva, ajatus tyon
luopumisesta ja omaishoitajuudesta eivat aina tunnu luontevalta. Sairastuneen
toimintakyvyn heikentyessa ja avun tarpeen kasvaessa voi kuitenkin puolison
tyossa jatkaminen muuttua haastavaksi, kun sairastunut tarvitsee yha enemman
huolenpitoa, tukea ja valvontaa. Ristiriitaisuutta tilanteeseen saattaa myds aiheut-
taa taloudellinen tilanne, joka voi vaikeutua, jos tydssdakayva omainen joutuu sai-
rauden edetessa vahentamaan tai luopumaan kokonaan tyonteosta. (Juva 2014,

313-314.)

Omaishoidon tuesta annetussa laissa (L 2.12.2005/937) sdadetdaan mm. omaishoi-
dontuen myontamisedellytyksistd, omaishoitajan hoitotehtavaa tukevista palve-

luista, omaishoitajan vapaista, hoitopalkkioista ym. Omaishoidontuki on kuitenkin
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kuntien harkinnanvarainen sosiaalipalvelu, jota jarjestetaan maararahojen puit-
teissa. Kunnilla on oikeus maaritellda milla kriteereilld ja minkad suuruisina hoito-
palkkioina omaishoidon tukea kunnassa jarjestetdaan, mika asettaa kansalaiset
eriarvoiseen asemaan, kun asuinpaikka vaikuttaa tuen saantiin. (Hiilamo & Salin

2020, 52-53.)

Vaikka omaishoitajana toimiminen voi olla mielekasta ja mieluisaa, toivovat monet
tyoikaisten muistisairaiden puolisot, etta heidan mahdollisuuksiansa tyduran jat-
kamiseen tuettaisiin mahdollisemman pitkaan erilaisilla kuntoutus, - ja tukipalve-
luilla. Naiden palveluiden avulla voitaisiin lisdata molempien puolisoiden hyvinvoin-
tia. Suomalainen kuntoutusjarjestelma ei kuitenkaan kykene ottamaan huomioon
perheiden ja puolisoiden erilaisia tarpeita. Palvelut, joita on saatavilla, tarjoavat
yleensa vain helpotusta tietyiksi viikonpaiviksi tai kellonajoiksi. Esimerkiksi paiva-
kuntoutusta tarjoavat yksikot on yleensa suunniteltu muutamaksi tunniksi paivas-
aikaan iakkdaimmille, ja niiden aukioloajat eivat aina tue puolison tyossakayntia.
(Nikumaa, Juva, Harma & Pikkarainen 2011, 184.) Omaishoitajat kokevatkin usein,
ettd kotona asumista tukevan avun, kuten vuorohoidon, kotihoidon palvelut ja ter-

veyspalvelut, ovat taysin riittamattomia. (Van Aerschot, Eskola & Aaltonen 2021.)

Omaishoitajat kaipaavat myos tukea, kuten henkista tukea, keskusteluapua, neu-
vontaa seka vertaistukea itsellensa. Tuet pitaisi kuitenkin olla omaisen omiin tar-
peisiinsa raataloityja seka luotettavia, muuten on vaarana, etta tarjotutkin tuet

jaavat kayttamatta huolimatta tarpeesta. (Van Aerschot, Eskola & Aaltonen 2021.)

Koti on tuttuutensa ja turvallisuudentunteen takia se paikka, jota pidettdan par-
haimpana asumisratkaisuna muistisairaille ihmisille, niin tydikaisille kuin iakkaim-
millekin. Palvelurakennetta on viime vuosina muutettu valtakunnallisesti voimak-
kaasti kotihoitopainotteeksi, huonokuntoisiakin ihmisia pyritdan hoitamaan ko-
tona niin pitkalle kuin mahdollista. Tima koskettaa erityisesti tyoikdisten muisti-

sairaiden ihmisten omaisia ja omaishoitajia, joilla Iaheisen sairauteen liittyva sito-
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vuus ja kuormittuneisuus lisaantyy, usein oman tyéelaman rinnalla. Stressi ja ma-
sennus eivat ole harvinaisia omaishoitajien keskuudessa. (Grand & Pikkarainen

2011, 332.)

Muistisairauden edetessa muuttuu yleensa myos parisuhteen luonne. Tasavertai-
nen kumppanuus muuttuu hoivasuhteeksi ja seksuaalisuus, hellyys ja laheisyys
saattavat muuttaa muotoaan. (Juva 2014, 314.) Jatkuvat taistelut esim. peseyty-
misestd, sydmisesta tai ladkkeiden otosta saattavat uuvuttaa omaista, tai jopa al-

tistaa vakivallalle (Van Aerschot, Eskola & Aaltonen 2021).

Sopeutuvuus tilanteeseen on hyvin yksiléllista ja riippuu mm. parisuhteen aiem-
masta laadusta, puolisojen luonteesta sekd tarpeesta omaan aikaan. Erityisen
haastavaa muistisairaus voi olla nuorille ja kotona asuville lapsille, kun vanhem-
man arvaamaton kaytos ja kyvyttomyys huolehtia jokapaivaisista asioista vaikut-
taa kotioloihin, opiskeluun ja ehkd jopa sosiaaliseen eldamaan. Kun terveen van-
hemman koko huolenpito kohdistuu sairastuneeseen puolison, saattaa lapsi/nuori
jaada yksin ahdistuneisuuden ja ajatuksien kanssa. Myds sairauden mahdollinen
perinndllisyys saattaa huolestuttaa. Tyoikdisen muistisairaan alaikdisista lapsista
tuleekin pitaa erityista huolta. Esim. sairastuneiden lasten vertaistukiryhmista on
hyvia kokemuksia, mutta valitettavasti naitda on hyvin vahan tarjolla. (Juva 2014,

314.)

4.5.2 Kotihoito

Kotihoidon tavoitteena on tukea asiakkaiden kotona selviytymista, ja sita voi saada
esim. ikdihmiset, vammaiset ja sairaat, seka henkilot, joilla on alentunut toiminta-
kyky. Kotihoidon henkildsto tukee ja auttaa asiakasta selviytymaan jokapaivaisista

toiminnoista, kuten esim. hygienian hoitamisesta. (STM 2022 a.)

Kuntoutumista tukevan kotihoidon ja tukipalveluiden tehtdavana on tukea asiak-
kaiden itsendistd elamaa sellaisissa tilanteissa, jossa nama eivat enaa parjaa itse-

ndisesti paivittaisista toiminnoista. Kuntoutumista tukeva kotihoito toteutetaan
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hoito, - ja kuntoutussuunnitelman mukaisesti muistisairaan ihmisen toimintaky-
vyn perusteella, ja sitd seurataan ja tarkistetaan saanndllisesti. Suunnitelma elaa
koko perheen tilanteen mukaan, ja on tarkeaa, etta kaikilla hoitoon ja kuntoutu-
miseen osallistuvilla on kdytettavissa reaaliaikaista tietoa. Parhaimmillaan voidaan
kotihoidon avulla yllapitda muistisairaan toimintakykya tekemalla arjen toimintoja

yhdessa hdnen kanssaan. (Gran6 & Pikkarainen 2011, 323; STM 2022 a.)

Kotihoidon tukipalveluilla tarkoitetaan palveluita, jotka helpottavat kotona asu-
mista seka kotihoitoa. Tallaisia palveluita ovat esimerkiksi ateria, - kuljetus, - sii-
vous, - pyykki, - sauna ja kauppapalvelut. Varsinkin kuljetuspalvelulla saattaa olla
suuri merkitys tyoikdisen muistisairaan toimintakyvyn yllapitamiseen, itsendisen
lilkkumisen seka sosiaalisen kanssakdaymisen tukemisessa. (Gran6 & Pikkarainen

2011, 325; STM 2022 a.)

4.5.3 Paivakuntoutus

Paivakuntoutuksella tarkoitetaan tavoitteellista toimintaa, jota jarjestetaan muis-
tisairaalle ihmiselle kuntoutumisen tukemiseksi ja mielekkaan paivarytmin yllapi-
tamiseksi. Paivakuntoutus jarjestetdan usein ryhmamuotoisena toimintana, joka
edistad sosiaalista kanssakdymistad seka tarjoaa myos mahdollisuutta vertaistu-
keen. Paivakuntoutusta toteutetaan usein palvelutaloissa, ja se saattaa ollakin
muistisairaille ensimmainen hoitopaikka kodin ulkopuolella. Ndin ollen on muisti-
sairaan mahdollista tutustua myéhemmin eteen tuleviin hoitopaikkoihin vahitel-
len, mika saattaa myods vahentaa lyhytaikaishoitoon liittyvaa vastustusta seka en-
nakkoluuloja perheessa. Paivakuntoutuksella pyritddan kuitenkin tukemaan kotona
asumista vaikuttamalla kotonasumisen riskitekijoihin, kuten esimerkiksi omaisen
liialliseen kuormittumiseen, muistisairastuneen kaytoshairididen esiintyvyyteen ja

mielekkdan ajankulun puutteeseen. (Grano & Pikkarainen 2011, 325-326.)

Johannessen & Mollerin (2013) haastattelututkimuksessa nahtiin paivatoimin-

nasta olevan suuri ilo nuorille muistisairaille. Paikka, jossa sai tavata vertaisensa ja
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keskustella, harrastaa ja tuntea itsensa arvostetuksi todettiin estavan eristayty-
mistd; “kotia jadmista”. Pdivatoiminnan henkilékunnasta toivottiin pirteytta ja in-
spiraatiota arkeen, mutta myo6s asiantuntijuutta muistisairauksista ja asianmu-

kaista arvostavaa kohtelua.

Muistiliiton Muistibarometri selvittaa kuntien valmiuksia ja edellytyksia muistisai-
raiden kokonaisvaltaiseen tuen, palveluiden ja hoidon jarjestamiseen. Vuoden
2020 Muistobarometrissa on muun muassa kartoitettu, miten tydikaisille muisti-
sairaille on saatavilla paivdatoimintaa. Ainoastaan 9 % kuntien vastaajista arvioi,
etta tyoikaisille suunnattua paivatoimintaa on hyvin, tai jokseenkin hyvin saata-
villa. Jopa 62 % oli sita mieltd, etta saatavuutta ei ole laisinkaan, ja 22 % vastaajista
nakivat, ettd paivatoimintaa on saataville huonosti tai jokseenkin huonosti. (Tom-

mola, Teiska, Tamminen, Alastalo, Hammar & Viljanmaa 2020, 25.)

Tyoikaisille muistisairaille on usein taloudellisesti kannattamatonta jarjestdaa omia
paikkoja niin pdivakuntoutukseen kuten lyhyt- ja pitkdaikaishoitoon, jos heita on
vain muutama kunnassa. Padivakuntoutusta tarjoavissa, lahinna idkkaille muistisai-
raille suunnatuissa yksikdissa, on usein paivien kulku ja rutiinit pysyvia eika hoito-
henkilokunta osaa valttamatta vastata tyoikaisten tarpeisiin. (Grano & Pikkarinen
2011, 328.) Nuorille muistisairaille voi myos olla vaikeaa kohdata idakkaita muisti-
sairaita, joiden tauti ja oireet voivat olla jo pitkidlle edenneet (Giebel, Eastham,

Cannon, Wilson, Wilson & Pearson, 2020).

Kuntoutusmuotoja voitaisiin jarjestda saman tyyppisten neurologisten aivosai-
rauksien ja vammaryhmien kanssa samassa yksikdssad. Tama vaatisi kuitenkin hen-
kilokunnalta laajaa asiakastyhmien tuntemista, jotta kaikkien tarpeisiin pystyttai-

siin vastaamaan. (Grano & Pikkarinen 2011, 328.)
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4.5.4 Ymparivuorokautinen lyhytaikaishoito

Lyhytaikaishoidolla tarkoitetaan satunnaisien hoitopaivien jarjestamista silloin tal-
[6in tai saanndllisia esim. viikoittaisia intervallijaksoja sovitussa hoitopaikassa. Ly-
hytaikaishoitojakso on usein henkireika hoitavalle omaiselle, ja silla jarjestetaan-
kin usein omaisen lakisdateisia vapaapaivia. Lyhytaikaishoitoa jarjestetaan kuiten-
kin myds muistisairaan tarpeiden mukaisesti, esimerkiksi ladkityksen tarkista-
mista, toimintakyvyn arvioimista tai ongelmatilanteiden ratkaisemista varten. Ly-
hytaikaishoidolla voidaan myds tukea muistisairaan ihmisen kotona asumista, kun
sita jarjestetaan ajallisesti joustavasti perheen tarpeiden mukaan seka toteute-
taan muistisairastuneen kuntoutumista edistdvasti. (Grand & Pikkarainen 2011,

330.)

Van Aerschot, Eskola & Aaltonen (2021) totesivat haastattelututkimuksessaan
koskien muistisairaiden ja puoliso- omaishoitajien kokemuksista tuen riittamatto-
myydestd, ettd toimiva vuorohoito olisi omaisille tarkeda tukea, joka vahentaisi
heidan kuormitustansa huomattomasti. Vaikka vuorohoito olisi omaisten jaksami-
sensa kannalta darimmaisen tarkeaa, ilmeni tutkimuksessa kuitenkin, ettd omais-
hoitajat saattoivat jattda vuorohoito-paikan kayttamatta, jos he eivat kokeneet
hoitoa hyvaksi ja luotettavaksi. Tallaisia tilanteita olivat esim. vuorohoitopaikan
hoitajien kiire tai sosiaalisen kanssakdaymisen puute, ei koettu, etta hoito olisi riit-
tavaa tai luotettavaa. Omaishoitajia saattoi myos surettaa se, jos puoliso joutui

sellaiselle osastolle, jossa muut olivat paljon huonokuntoisempia.

4.5.5 Perhehoito

Perhehoidolla tarkoitetaan hoidettavan hoidon ja huolenpidon jarjestamista, joko
perhehoitajan tai hoidettavan omassa kodissa. Perhehoito on vield vihemman
kaytetty hoitomuoto. Vuoden 2021 lopulla hoidettiin vajaa 2000 ikdihmista Suo-
men 269 perhekodeissa, mutta valtakunnallisesti tavoitellaan kuitenkin jopa kym-

menkertaista kasvua. Perhehoito sopii esim. idkkaille, joille eivat kotihoidon pal-
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velut enaa riita, mutta jotka eivat kuitenkaan tarvitse viela tehostettua palveluasu-
mista ja ympdrivuorokautista laitoshoitoa. Perhehoito sopii myds muistisairaille
ihmisille, mutta pitkalle edennyt sairaus on kuitenkin este perhehoitoon paasemi-
selle. Perhehoitoa jarjestetddan usein perhehoitajan yksityiskodissa, jossa asiakas
voi olla osa perheyhteisda ja elaa tavallista perhearkea turvallisessa ymparistdssa.
Perhehoitoa voidaan jarjestaa pitkdakestoisesti mutta myos lyhytaikaisesti, siten
tukien omaishoitajien vapaapadivia ja jaksamista. (THL 2021 b; Perhehoitoliitto

2022.)

4.6 Ymparivuorokautinen pitkaaikaishoito

Ymparivuorokautisen hoidon piiriin tulevat yleensa muistisairaat ihmiset, joiden
kognitiivinen toimintakykynsa on selvasti heikentynyt. Paatyminen pitkdaikaishoi-
toon saattaa olla pitkdan ja voimia vienyt kotihoitovaiheen paatos, jossa sairastu-
neen kaytosoireet ovat lisddntyneet, paivittdiset toimintakyvyt heikentyneet ja
muistisairauden vaikeusaste voimistunut. Usein on my6s omaishoitajan kuormit-
tuneisuus ja omat terveydentilan ongelmat syyna siirtymiseen ymparivuorokauti-
seen palveluasumiseen. (Eloniemi-Sulkava, Juva & Makela 2015, 515-516; Che-

mali, Schamber, Tarbi, Acar & Avila-Urizar, 2012.)

Tyoikaiset muistisairaat aiheuttavat selvan haasteen hoito- ja kuntoutusjarjestel-
malle. Muistisairaiden hoito on kehitetty idkkaille ihmisille, eivatka esim. ympari-
vuorokautiset palveluasumisyksikot erityisesti huomioi nuorempien tarpeita, var-
sinkaan jos heitd on vain muutama suuressa ikdihmisten joukossa. (Juva 2011,
154.) Koska kotona halutaan asua mahdollisemman pitkdaan, kohtaavat perheet
nama haasteet vasta myohemmassa vaiheessa, heidan etsiessdaan sopivaa hoito-
kotia, joka sopii niin muistisairaan ikdan mutta myos hanen ja perheensa erilaisiin

tarpeisiin (Chemali ym., 2012).

Nahdaan, ettei alle 65-vuotiaan kuitenkaan olisi helppoa sopeutua asumaan iak-

kdille muistisairaille tarkoitetussa palveluasumisyksikdssa, eikd se ole myoskaan
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tarkoituksenmukaista. Aluehallintovirasto (AVI) ohjaa ja valvoo kunnallista ja yksi-
tyista sosiaali- ja terveydenhuoltoa, sekd myontaa yksityisten sosiaali- ja terveys-
palvelujen tuottajien luvat. Kun yksityinen palveluntuottaja hakee lupaa palvelui-
den tuottamiseen, maarittelee palveluntuottaja hakemuksessaan jo sen, hae-
taanko lupaa esim. ikdihmisten palvelujen tuottamiselle. Jos palvelut on tarkoi-
tettu tuottaa ikaihmisille, silloin ei yksikdssa voi olla alle 65- vuotiaita asiakkaita.

(STM 2022 b; Paavola 2022.)

AVl valvoo, ettd luvassa maariteltyja ehtoja noudatetaan, ja luvanvastaiseen toi-
mintaan puututaan. Jos kuitenkin nahdaan, etta tyoikaisen muistisairaan palvelun-
tarve on sellainen, etta han voisi hyotya vanhustenhuollon asumisyksikon sijoitta-
misesta, voi kunnan viranhaltija tapauskohtaisesti olla yhteydessa AVII:n ja neuvo-
tella AVI:n ylitarkastajan kanssa asiakkaan tilanteesta. Jos neuvotteluissa todetaan
se, ettd asiakkaan palvelutarpeeseen voidaan parhaiten vastata ehdotetusta van-
hustenhuollon yksikdsta, voi kunnan viranhaltija tehda yksikké6n luvanvastaisen
sijoituspaatoksen. (STM 2022 b; Paavola 2022.) Kunnat, jossa asumispalvelut ovat
ulkoistettu yksityisille palvelutuottajille, saattavat silloin kokea alle 65- vuotiaiden
muistisairaiden sijoittamiset haasteellisemmaksi, kun tarkoituksenmukaisia paik-

koja ei valttamatta loydy myoskaan vammais- tai sosiaalipuolelta.

Sosiaali- ja terveysministerio on valmistellut erillislakia sosiaali- ja terveydenhuol-
lon valvonnasta, Sosiaali- ja terveydenhuollon Valvontalaki. Valvontalaki sisallyt-
taisi myos julkisen sektorin palveluntuottajat samanlaisen rekisterdintivelvoitteen
piiriin kuin yksityissektorikin. Se tarkoittaa sita, etta AVI:n valvonnan yhteydessa
tullaan my®6s julkisten palveluntuottajien yksikdissa valvoa sitd, etta yksikoiden

asiakaskunta on yhtendinen. Laki tulisi voimaan 1.1.2024. (STM 2022 c.)

Suhteellisen nuorille muistisairaille tarvitaan omia hoivayksikéita, joissa muistisai-
raan ika ja siihen liittyvat sosiaaliset ja kulttuuriset tekijat huomioidaan. Paivaryt-
mit, harrastukset, vaatetuksen ja musiikin tulee olla sellaista, ettd muistisairas
mieltda ne kodikkaaksi ja omanlaiseksi. Myds perheenjdsenia tulee huomioida pit-

kdaikaishoitoa suunnitellessa; lapsista ja nuorista pitdd paikan tuntua riittavan



36

rennolta, jotta vierailut sujuisivat mahdollisemman luonnollisesti, mutta myds
seksuaalisuuden huomioiminen pitkdaikaishoidossa on erityisen tarkeaa tyoikai-

sille muistisairaille. (Juva, Paajanen & Remes 2015, 593.)

Asumisyksikon hoito-, ja palveluymparistd vaikuttavat paljon asukkaiden viihty-
vyyteen. Hyvin suunniteltu asumisyksikkd, joka palvelee muistisairaita kotina ja
elintilana, tukee elamanhallinnan ja turvallisuuden tunnetta. Hyva ymparisto tar-
joaa sopivasti virikkeita seka tilaa niin liikkumiselle kuin rauhoittumiselle. Kokemus
hoitoymparistosta ei kuitenkaan synny pelkastaan fyysisestd ymparistosta, vaan
tunnelma ja asenneilmapiiri ovat yhta tarkeita tydikdisen muistisairaan ihmisen
elamanlaadullensa kuin viihtyisa ja kaunis ymparistd. (Grano & Pikkarainen 2011,

337.)

Muistiliitto on yhdessa tydidassa muistisairauteen sairastuneiden ja heidan laheis-
tensa kanssa laatinut Tydikdisten unelmapaikka- listan, jossa tiivistyy heidan aja-
tuksensa hyvan kuntoutuksen, hoivan ja hoidon elementeista hoito, - ja palveluyk-
sikdssa. Listassa korostuvat yksilollisten tarpeiden huomioiminen, jossa myos ela-
manhistoria tunnetaan ja sairastuneen omaa elamankatsomustansa kunnioite-
taan ja huomioidaan. Osallisuus oman kuntoutuksen suunnitteluun pidetaan tar-
kedna, ja kuntoutumisen ja omatoimisuuden sadilyttaminen pitdisi olla ympariston
suunnittelun [ahtokohtana. Osallistuminen eri tapahtumiin ja harrastuksiin pitaisi
mahdollistaa, myds hoivapaikan ulkopuolella. Kuitenkin pitdd myds olla mahdolli-
suus olla osallistumatta jarjestettyyn toimintaan, sekd muuttaa omia aikataulu-
jansa. Hoivakodissa pitaisi olla kodinomainen ja viihtyisa tunnelma, jossa on omaa
yksityista tilaa. Henkilékunnan osaaminen ja asiantuntijuus juuri ty6ikaisten muis-
tisairaiden erityispiirteistd, kuntoutuksen ja hoidon elementeistd sekda ymmarrys
ja taito kohtaamisen keinoista yksilollisesti sovellettuna, pidetdan tarkeana laadul-

lisen hoivan toteuttamisessa. (Muistiliitto 2017 b.)
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4.7 Palveluiden jarjestaminen

Vastuu sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamisesta on vield kunnilla, ja ne ovat
voineet niita jarjestaa joko yksin, tai muodostamalla kuntayhtymia. Vaihtoehtoi-
sesti kunnilla on mahdollisuus ostaa sosiaali- ja terveyspalveluita toisilta kunnilta,
jarjestoilta tai yksityisilta palvelutuottajilta. (STM 2022 d.) Tyoikdisten muistisai-
raiden palvelujen jarjestaminen vaatii kehittamistd Suomessa, vaikka suuria alu-
eellisia eroja esiintyy. Yksi ongelma on, ettei tydikdisia muistisairaita kohderyh-
mana tunnisteta, eika niitad tarpeita, joita muistisairaus tuo mukanansa. (Muisti-

liitto 2021.)

Muistiliiton teettdma Muistibarometri -raportti vuodelta 2015 (Finne-Soveri,
Kuustera, Tamminen, Heimonen, Lehtonen & Noro, 2015). osoitti, ettd esim. tyo-
ikdisina sairastuneiden henkildiden tarpeiden tunnistaminen ja huomioiminen
vaati kunnissa kehittamistd, heidan tarpeitansa ei ollut mietitty joko lainkaan tai
mietitty vaihtelevasti, ja osalle oli jopa epaselvaa miten tydikdisten muistisairaiden
kanssa, olisi tarkoitus menetelld. Osa pienista kunnista painotti kunnan olevan niin
pieni, ettei erillisia hoitopolkuja edes aiota suunnitella yksittaisten henkiléiden tar-
peita varten. Joillakin alueilla on kuitenkin |6ydetty tyoikaisille muistisairaille myos
palveluratkaisuja, kuten paiva, - ja ryhmatoimintaa, usein yhteistyona Muistiyhdis-
tysten kanssa. Osa kunnista on selvitellyt ymparistokuntien tarjoamia palveluvaih-
toehtoja tyoikaisille muistisairaille, joita on voitu tarjota ostopalveluina. (Finne-

Soveri ym. 2015, 25.)

Muistibarometrin raportissa (2015) kay ilmi, ettd tyoikdisten muistisairaiden ih-
misten vastuutaho on monessa kunnassa epaselva seka vaihtelee alueelta toiseen.
Erityispalvelut puuttuvat usein kokonaan. Tyoikaisid muistisairaita ohjataan esim.
erikoissairaanhoidon piiriin, ja toinen merkittava toimija heidan kohdallansa olivat
tyoterveyshuollot. Keskeisimpia tarjottavia palveluita tyoikaisille sairastuneille oli-
vat muistihoitajan tai muistipoliklinikan palvelut sekda muistiyhdistyksen tuottamat
vertaistuki- ja ryhmatoiminta. Koska tyoikaisia muistisairaita esiintyy kunnissa to-

della vahan, ei yhtendisia mallia ja hoitopolkuja ole suunniteltu. Tama voi johtaa
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sithen, etta tydikaiset muistisairaat jaavat nykyisen palvelujarjestelman ulkopuo-

lelle. (Finne-Soveri ym. 2015, 26-27,57.)

Kehitysta parempaan on kuitenkin tapahtunut viidessa vuodessa, silla suurin osa
muistibarometrin vastaajista (2020) arvioi tyoikaisten palveluiden toteutuvan nyt
ainakin tyydyttavasti. Noin puolet vastaajista arvioivat myos, etta tydikdisten pal-
veluita oltiin kehittdmassa. Parhaiten huomioitiin tydikdisten yksil6lliset tarpeet
palveluissa, kun taas tyossa jatkamiseen liittyvat palvelut ndhtiin toteutuvan huo-

noiten. (Tommola ym. 2020, 14-16.)

Etelda-Pohjanmaalla on viimeisten 10 vuoden aikana opinndytetyona tutkittu tyo-
ikdisten muistisairaiden tuen saamista ja palvelupolun toimivuutta, seka tyoikais-
ten muistisairaiden lahipiirin kokemuksia elamasta sairauden kanssa. (Hankaniemi
& Rintamaki 2012; Pikkumaki 2014; Nurmela & Virtanen 2018). Keskeisempia yh-
tenaisia tuloksia tutkimuksissa oli Muistiyhdistyksen tarkeys tiedon antajana seka
palveluiden jarjestajana. Nahtiin etta muistisairaille on kylla palveluita saatavilla,
mutta kohdennettuja palveluita nimenomaan tyoikaisille, jossa huomioitaisiin

koko sairastuneen perhetta, kaivattiin enemman.

Ongelmat palveluiden saatavuudessa on kansainvalinen, esim. Mayrhofer ym.
(2017) tutkimuksen mukaan, joka kattaa artikkeleita 26 vuoden ajalta, osoittaa
etta palvelut, jotka sopivat tydikdisten muistisairaiden ja heidan laheistensa ikaan,
ovat pysyneet suurelta osin muuttumattomina vuosien ajan. Palvelut ovat edel-
leen hajanaisia, maantieteellisesti hajautettuja, vaihtelevia ja usein lyhytaikaisia

projekteja. (Mayrhofer, Mathie, McKeown, Bunn & Goodman, 2017.)

Myds Chemali ym. (2012) toteavat tutkimuksessansa, ettd nuoret muistisairaat
jaavat usein kotia ilman asianmukaisia palveluita, tai ettd palveluita voitu heille
tarjota, vaikka sairaus oli edennyt jo pitkdan ja omaishoitajat olivat uupuneita. Tut-
kimuksessa todettiin my0s, ettd vaikka hoitomuotoja ja palveluita olisikin ollut tar-
jolla, eivat ne olleet optimaalisia tydikdisten muistisairaiden ja hdanen Idheisten tar-

peitansa katsoen.
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Vaikka muistisairailla ja heidan laheisilla on merkittavia tuen ja palveluiden tar-
peita, on kuitenkin myos todettu, ettd he eivat valttamatta kayta niita palveluita
mita on saatavilla. Halonen (2021) on tutkimuksessaan todennut, ettd suurin syy
olla kdyttamatta palveluja on se, ettd muistisairas itse on vastahakoinen, han ei
halua kyseisia palveluja eika siksi suostu siihen, etta omaiset hankkivat niita. Nah-
tiin myos, etta palvelujen joustamattomuus, riittamattomyys seka heikko laatu oli
merkittava syy jattaa palveluja kayttamatta. Tutkimuksen tulokset osoittivat myos,
ettd varsinkin omaishoitajien tunteet ja asenteet estivat palvelujen kayton. He tar-
vitsevatkin oman jaksamisen ja hyvinvoinnin vuoksi rohkaisua ja kannustusta pal-
velujen kayttoon. Siten palvelujarjestelmaa olisi syyta kehittda vastaamaan pa-

remmin heidan tarpeitansa.

Myds Cations ym. (2017) on tutkinut miksi tyoikdiset muistisairaat ja heidan lahei-
sensa usein jattavat hyodyntamatta julkisia palveluita, lisddntyneista tarpeistansa
huolimatta. Yksi syy tdhan oli, etta palvelut tarjottiin ikdantyneiden palvelujen yh-
teydessd, jolloin palvelut olivat vaikeita omaksua itselleen nuorena muistisairau-
teen sairastuneena. Palvelujen vastaanottaminen idkkdaimpien kanssa aiheuttivat
epasuhtaa niin fyysisessa kyvyissa kuin vapaa-ajan harrastuksissa, mika sai ai-
kaiseksi kielteisen psykologisen vaikutuksen. Ristiriitaa sai aikaiseksi se, etta ikaih-
misille tarkoitettuja palveluita tarjottiin nuorille muistisairaille, jotka eivat oikeas-
taan olleet oikeutettuja tai sopivia asiakkaita kyseisille palveluille. Tutkimuksen
vastaajat peraankuuluttivat yksilollisia palveluja, jotka olisivat selvasti erotettu idk-
kaille muistisairaille tarkoitetuista palveluista. Oikeat palvelut pitaisi myos olla saa-
tavilla oikeaan aikaan. Nahtiin tarkedksi, etta palvelujen tarjonta olisi joustavaa
tyojarjestelyjen takia, palveluja pitdisi olla saatavilla my®0s iltaisin ja viikonloppui-
sin. Tutkimuksen osallistujat painottivat kuitenkin mielekkaiden ja tarkoituksen-
mukaisten palvelujen tarkeytta. Tutkimukset osoittavatkin, ettd kokonaisvaltainen
monialainen kuntoutus voi pidentda toiminnallista itsendisyytta, seka vahentaa
muiden tukipalveluiden kayttod. (Cations, Withall, Horsfall, Denham, White, Trol-

lor, Loy, Brodaty, Sachdev, Gonski, Demirkol, Cumming & Draper, 2017.)
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On todettu, etta palveluja alle 65-vuotiaille ei Suomessa kovin paljon ole, ja ne
ovat hajanaisia. Suurin syy lienee tyoikdisten muistisairauteen sairastuneiden pie-
net maarat kunnissa, jolloin palveluja ei ole kannattavaa jarjestaa. Kauan valmis-
teilla olevaa SOTE- uudistus on kuitenkin valmistunut, ja vuoden 2023 alusta lah-
tien siirtyy sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestamisvastuu kunnilta suuremille
SOTE- alueille; eli hyvinvointialueille. Eteldpohjanmaan kunnat perustivat siten
Etelapohjanmaan hyvinvointialueen, joka toimii myds opinnaytetydn alueellisena
rajauksena. SOTE- uudistuksen tavoitteena on kustannusten kasvun hillinnan li-
saksi mm. turvata yhdenvertaiset ja laadukkaat palvelut sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa, seka parantaa palveluiden saatavuutta ja saavutettavuutta. (Sote-uudistus

2022.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus aloitettiin perehtymallad aiheeseen, kerdaamalla tietoa kirjallisuudesta, ar-
tikkeleista seka aiemmista tutkimuksista. Tietoa haettiin ty6ikdisten muistisairai-
den erityispiirteista, seka kuntoutuspalveluista. Tutkijan ennakkokasitys oli, etta
tietoa tyoikadisista muistisairaista seka heidan palveluistansa on vain vahdn saata-
villa, mutta kirjallisuuskatsauksen tuloksesta sai kuitenkin hyvan alustan, johon ra-
kentaa teoriaosuutta. Muistiliitto antoi esimerkiksi suuren maaran materiaalia
tyoikaisia muistisairaita koskien, aiempia tutkimuksia 16ytyi hyvin ja aihetta sivut-
tiin myds monessa muistisairauksia koskevissa kirjallisuuksissa. Opinndytetyon

etenemista esitelldan kuviossa 4.

Aineiston keruu Aineiston analyysi

eTutkimuslupien eHaastattelurungon e Aineiston

hakeminen tarkastaminen lukeminen ja
eKirjallisuuskatsaus eHaastattelujen perehtyminen
eOsallistuminen sopiminen ja eAineiston

ryhmatapaamisiin toteuttaminen luokittelu

seks luentoihin eLitteroiminen ja induktiivisesti
eKohderyhmien muistiinpanojen eAineiston

valinta ja tekeminen analyysin kuvaus ja
tavoittelu tulkinta
eJohtopaatokset
analyysista
. J . J J

Kuvio 4. Tutkimustyon eteneminen

Opinndytetyon prosessin alussa haettiin myos tutkimusluvat Eteld-Pohjanmaan
SOTE- organisaatioista, sekd otettiin yhteytta Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistyk-
seen. Tutkija sai mahdollisuuden osallistua yhdistyksen jarjestamiin tyoikdisten
muistisairaiden ryhmatapaamisiin seka tyoikaisten ja heidan ldheisensa vertaistu-
kitapaamiseen. Ndin muodostui myés mahdollisuus tutustua tutkimuksen mah-
dollisiin osallistujiin etukateen. Tutkija sai myds osallistua Muistiliiton jarjesta-
maan valtakunnalliseen kaksipaivaisiin tyoverkostopaiviin, jotka koostuivat asian-

tuntijaluennoista, kokemuksista ja keskusteluista koskien tyoikaisia muistisairaita.
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Osallistumiset naihin tapahtumiin ovat yhdessa kirjallisuuskatsauksen kanssa suu-

resti edesauttanut tutkijan esiymmarrysta tutkittavasta aiheesta.

Taustatyohon kuului myds yhteydenotto ja haastattelu Eteld-Pohjanmaalla toteu-
tuvan Muistisairaan palveluketjun suunnittelijan Virve Rinnen kanssa. Ndin ollen
tutkija sai uutta ja hyodyllista tietoa palvelupolkujen suunnitteluista ja toteutuk-
sesta Etela-Pohjanmaan alueella. Haastattelemalla Lansi ja Sisa-Suomen Aluehal-
lintoviraston ylitarkastajaa Anita Paavolaa sai puolestaan tutkija tietoa niista eri-
tyisjarjestelyistd, jota saatetaan kohdata jarjestettdessa asumispalveluita alle 65-

vuotiaille muistisairaille.

Tutkimustyo eteni aineiston keruulla ja analyysilla, joita esitelldaan tarkimmin seu-

raavissa luvuissa.

5.1 Tutkimusmenetelma

Opinndytetyo on kvalitatiivinen tutkimus, joka tavoitteli laajaa ymmarrysta tyois-
kdisten muistisairaiden erityispiirteistd, heidan asemastansa ja kokemuksistansa
palvelujen kayttdjind seka palvelujen saatavuudesta ja laadusta. Kvalitatiivinen
tutkimusmenetelma pyrkii ilmién kuvaamiseen ja syvalliseen ymmartamiseen, tut-
kimuksen kohteena olevien henkildiden ndakokulmasta. Kvalitatiivisessa, tai laadul-
lisessa tutkimuksessa, kdytetaan usein paljon kdsitteita ja lauseita, joita haastatel-
tavat ovat kdyttaneet, ja siina pyritdan tuottamaan yksityiskohtaista tietoa tutkit-
tavasta ilmiosta. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on myds vuoropuhelu teorian ja
aineiston valilla tavallista, niin suunnittelussa, analysoinnissa kuin tulkinnassakin.
Teoria ei kuitenkaan ole lahtokohta vaan apuvadline eri vaiheille. (Kananen 2017,
32-36; Juuti & Puusa 2020, 9-11.) Tutkittavien kokemukset ovat keskeisid laadul-
lisessa tutkimuksessa, ja tdman tutkimuksen tehtdavana on antaa niistd ymmarret-

tava tulkinta (Puusa & Juuti 2020, 76).
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5.2 Tutkimuksen kohderyhma

Esiymmarrys oli, ettd tutkimuksen kohderyhman maara on erittdin rajallinen.
Haastattelemalla paitsi vain tyoikdisia muistisairaita ja hanen laheisiansa, myds
muistisairauksien asiantuntijoita sekd palveluohjaajia, tavoiteltiin laajaa tunte-
musta niista palveluista ja asumisratkaisuista, joista tyoikdiset muistisairaat hyo-
tyisivat parhaiten. Kokemukset nykyisesta palvelutarjonnasta juuri tyoikaisille
muistisairaille antoivat myds arvokasta tietoa siitd, minkalaisista palveluista on

puute seka minkalaisia palveluja on jo olemassa ja toimii.

Tutkimuslupaa haettiin Eteld-Pohjanmaan SOTE-organisaatioista. Tutkimuslupa-
kdaytannot vaihtelivat Etelda-Pohjanmaan kuntien tai sosiaali- ja terveydenhuolto-
jarjestajien kesken; osa kunnista ei antanut lupaa muistisairaiden ja/tai heidan |a-
heisien haastatteluunsa heidan pienen lukumaaransa takia, toisilta lupaa saatiin
kaikkien haastatteluihin. Kielteiset paatokset aiheuttivat hieman epatoivoa tilan-
teessa, jossa tiedossa oli, ettd kohderyhman maara on muutenkin rajoittunut.
Opinndytetyossa ei tulla raportoimaan sitd, mista kunnasta tai organisaatiosta mi-
kakin lupa tuli, jotta voidaan turvata haastateltavien henkildllisyyksien salassa pi-

taminen.

Haastateltavia muistisairaita ja heidan laheisidnsa tavoiteltiin Eteld-Pohjanmaan
Muistiyhdistyksen kautta. Tutkimuksesta annettiin my0ds tietoa eri kuntien Face-
book-sivustoissa, jossa tutkijan yhteistiedot olivat saatavilla ja halukkaat saivat il-
moittautua haastateltavaksi. Myods Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistyksen Face-
book-sivulla oli sama ilmoitus ja haastattelupyynto. Yhteydenotoissa Muistiyhdis-
tyksen kanssa muodostui jo kasitys siita, etta haastateltavia voi olla vaikea saada,
pienestd maarastd johtuen. Haastatteluihin osallistui yhteensa kolme tyoikaista

muistisairauteen sairastunutta ja yksi muistisairaan laheinen.

Muistiasiantuntijoita ja palvelu/asiakasohjaajia tavoiteltiin sshkopostitse ja puhe-
limitse kysydkseen halukkuudesta osallistua haastatteluun. Haastateltavien yh-

teistietoja haettiin SOTE- organisaatioiden internet sivuilta, ja haastattelupyyntoja
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lahetettiin 28 kpl muistiasiantuntijoiden lisdksi niin ikdihmisten kuin vammais- ja
sosiaalialan henkilostolle. Niistd yhdeksan vastasi, etteivat tyoikdisten muistisai-
raiden palvelut kuulu heidan ty6- tai asiantuntijuutensa piiriin. Perati kolmessa ta-
pauksessa ohjattiin haastattelupyynnot eteenpain toiselle ihmiselle, joka kuiten-
kin vastasi, etta tyoikaiset muistisairaat ei kuulu hanen toimenkuvaansa. Haastat-
teluun osallistui lopulta viisi muistiasiantuntijaa (Muistiyhdistyksen tyontekijoita,
muistihoitajia-, ja muistikoordinaattoria) ja nelja palvelujen vastaavaa/ohjaajaa,
joiden toimenkuviin kuuluivat asumispalvelujen ohjaus, asumispalveluyksikosta
vastaaminen seka omaishoidontuen vastaamisesta. Haastatteluihin osallistui siten
lahes yhtda monta ihmista jokaisesta ryhmasta, (Kuvio 5.) haastateltavia henkilGita

oli yhteensa 13.

Haastattelun osallistujat

m TyGikaisia muistisairata/laheisia m Muistiasiantuntijoita

Palveluohjaajia

Kuvio 5. Haastattelun osallistujat

Vaikka tutkijan esiymmarrys oli, etta tutkimuksen kohderyhman maara on rajalli-
nen, muodosti Eteld-Pohjanmaan hyvinvointialue alueellisen rajauksen tutkimus-
tyolle. Alueellinen rajaus on luonnollinen johtuen siita, ettd SOTE-palvelujen jar-

jestamisvastuu siirtyy hyvinvointialueille vuodesta 2023.
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5.3 Aineiston keruu

Tutkimuksen aineiston keruu toteutettiin teemahaastatteluna. Haastattelut to-
teutettiin tiettyjen keskeisten etukateen valittujen teemojen ja tarkentavien kysy-
mysten avulla, jotta saataisiin vastaukset tutkimuskysymyksiin. Teemahaastatte-
lun ominaisuuksiin kuuluu se, etta tutkija pystyy ohjaamaan haastattelua ilman
etta sitd kontrolloidaan kokonaan. Haastattelurunko (Liite 1 ja 2) oli laadittu etu-
kateen, jotta haastattelujen keskustelut keskittyisivat tietoihin, jotka olivat tutki-
muksen tarkoitukseen ja tutkimuskysymyksiin merkityksellisia. (Puusa 2020 a,

113.)

Haastattelut toteuduttiin joko haastateltavan kotona tai tydpaikalla (seitseman
haastateltavaa), puhelimitse tai Teamsin kautta (nelja haastateltavaa) tai kirjalli-
sena (kaksi haastateltavaa). Kun haastattelussa on tutkija Iasna, on mahdollista
tarvittaessa esittda lisakysymyksia tai itse selventdaa kysymyksidansa, jos epasel-
vyyksia esiintyy, jotta syvallinen ymmarrys muodostuu. Tasta syysta oli verbaali-
nen haastattelu ensisijaisena haastattelumuotona. Verbaalisessa haastattelussa
oli ylla mainittujen syiden lisaksi tutkijalla mahdollisuus kiinnittda huomiota myos
non-verbaaliseen, eli ei- kielelliseen viestintdan, (eleet, ilmeet, liikkumiset, pu-
heessa pidetyt tauot jne.) jotta mahdollisia lisdselvityksia pystyi pyytdmaan tarvit-

taessa (Tuomi & Sarajarvi 2018, 88; Puusa 2020 a, 107.)

Muistiasiantuntijoita ja palveluohjaajia lahestyttiin séhkdpostitse, jonka kautta so-
vittiin haastattelujen toteutustapa seka ajankohta. Covid-19 pandemiasta johtuen
oli osa haastateltavista etatdissd, jolloin puhelinhaastattelu tai Teams-palaveri
osoittautuivat luonnollisemmaksi toteutustavaksi. Myds pitkat etdisyydet puolsi-
vat puhelin/Teams- haastatteluja. Aikataulujen yhteensovittaminen ja kiire olivat
syita kirjallisen haastattelulomakkeen tayttamiselle. Ndin haastateltava sai itse
oman aikataulun mukaisesti vastata kysymyksiin. Kirjallisten haastattelulomakkei-
den vastaukset olivat kattavia, vaikka lisdkysymysten tai tarkentavien kysymysten

esittdminen ei nadin ollen ollut mahdollista.
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Kaikki haastateltavat tydikdiset muistisairaat tai heidan laheisensa haastateltiin
kasvotusten paikassa, jonka yhdessa sovittiin. Ennen haastattelujen alkua saivat
haastateltavat tietoa henkildllisyyden salassapidosta, haastattelun vapaaehtoi-
suudesta seka haastattelujen tallentamisesta ja havittamisesta, ja he allekirjoitti-
vat asiaan liittyen haastattelun suostumuslomakkeen. Haastattelut kestivat 25 mi-
nuutista tuntiin ja 20 minuuttiin. Haastattelut nauhoitettiin, ja ne toteutettiin osa
syyskuussa 2021 seka osa helmikuussa 2022. Haastatteluissa huomioitiin Covid-19

liittyvia rajoituksia maskia kayttamalla ja turvavalia huomioiden.

Teemahaastattelua pidetdaan lahtokohtaisesti hyvin vapaamuotoisena ja jousta-
vana haastattelumenetelmana. Jotta teemahaastattelu onnistuisi, on tutkijalla ol-
tava riittdva ymmarrys tutkittavan ilmion vaikuttavista tekijoista. (Puusa 2020 a,
112.) Tutkijan esiymmarrys muodostui kirjallisuuskatsauksesta sekad opinnayte-
tyon teoreettisesta viitekehyksesta. Taman lisdksi lisasi osallistumiset Muistiyhdis-
tyksen jarjestamiin ryhmatapaamisiin, tyoikdisten vertaistukitapaamiseen seka
Muistiliiton jarjestamaan tyoverkostokoulutukseen, ymmarrysta tutkittavaan ilmi-

06n ennen haastatteluja.

Koska haastateltaviksi haettiin henkil6ita, joilla tiedettiin etukateen olevan koke-
musta tutkittavasta aiheesta, voidaan puhua tarkoituksenmukaisesta tai harkin-
nanvaraisesta naytteestd. Tama antoi tutkijalle mahdollisuuden suunnata tiedon-
keruutilanteen tiedonhankintaa tutkimuskysymysten kannalta olennaiseen suun-
taan. Nain tutkija ohjasi keskustelua asettamalla kysymyksia, mutta ei kuitenkaan

ohjannut liikaa keskustelun suuntaa. (Puusa 2020 a, 106.)

5.4 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin tavoitteena oli kuvailla, tulkita ja ymmartaa tutkimuksen il-
miotd. Tavoitteena oli myos saada lukijat mukaan tutkimusprosessiin, jotta ym-
marrys tutkimuksen kokonaisuudesta syntyisi, joka auttaisi arvioimaan myo6s paa-

telmien uskottavuutta ja luotettavuutta. (Puusa 2020 b, 143.)



47

Haastattelujen kestot vaihtelivat 25 minuutin ja 80 minuutin valill3, ja haastatte-
lujen aineisto litteroitiin. Jo litteroinnin yhteydessa tehtiin muistiinpanoja huo-
miota herattavista vastauksista ja havainnoista. Laadullista aineistoa kertyy usein
paljon, ja litteroitua tekstia syntyikin 73 sivua, sisadltden vastaukset kirjallisista ky-

selylomakkeista.

Haastattelut analysoitiin sisdllénanalyysilla, jota lahestyttiin aineistolahtoisesti. Ai-
neistosta pyrittiin l0ytamaan yhtenevaisyyksia haastateltavien kokemuksista tyo-
ikdisten muistisairaiden palveluista seka niitten kehittamisesta niin, etta tutkimus-
kysymyksiin saataisiin vastaus. Huomiota kiinnitettiin myds yhtenevaisyyksiin ja
eroavaisuuksia vastaustyhmien valilla (muistisairaat ja/tai ldheiset, muistiasian-

tuntijat ja palveluiden ohjaajat).

Aineistoa luettiin useasti, tarkastellen sita niin erikseen kuin kokonaisuutena, ha-
vaintoja ja muistiinpanoja samalla kirjaten. Nain tutkijalle muodostui alustava ko-
konaiskuva aineistosta, jota sitten tarkasteltiin yksityiskohtaisemmin pilkkomalla

sitd osiin. Aineistoa tarkasteltiin my6s teoriatiedon valossa.

Aineistoa lahdettiin purkamaan aineistolahtoisesti alleviivaamalla alkuperaisilmai-
sut varikoodein, eli samaa kuvaavat ilmaisut alleviivattiin samanvarisilla kynilla
ndin erotellen eri ilmi6t eri vareilld. limaisut pelkistettiin siten, etta kaikki tutki-
muksen kannalta epdolennainen karsittiin pois ja ryhmitettiin samankaltaisten il-
maisujen joukoksi. Samankaltaisia kasitteita yhdistettiin samaan luokkaan ja ni-
mettiin tutkittavan aiheen ominaisuuden mukaisesti. Nama samankaltaiset alaka-
tegoriat (teemat) yhdistettiin ja muodostettiin ylakategoria, joka nimettiin katego-
rian sisaltéa kuvaavalla kasitteelld. Analyysin loppuvaiheessa yhdistettiin kaikki
ylakategoriat yhdeksi kaikkia kuvaavaksi kategoriaksi (Kuvio 6). (Puusa 2020 b,
146-147; Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-123.)



Taulukko 1. Sisallonanalyysi esimerkki
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Pelkistetyt ilmai-
sut

Alaluokat

Yldluokat

Paaluokat

Palveluista on taistel-
tava ja oltava omatoi-
minen.

Palvelut vaikeasti
saatavilla ja niista pi-
ta3 osata taistella.

Palvelut usein riitta-
mattomat, yksinasu-
vat muistipotilaat
suurin ongelma.

Palveluita nuorille
muistisairaille ei juuri
ole, koska muistisai-
raus ei nahda aiheut-
tavan vamma.

Ei ole selvaa palvelu-
polkua tyoikaisille
muistisairaille.

Erillistd palvelusuun-
nitelmaa ei ole nuo-
rille, palvelut eivat
juuri poikkea ikaih-
misten palveluista

Paivatoimintaa ja
vertaistukiryhmia tar-
jolla kaikille muisti-
sairaille.

Tyoikaiset padsevat
ikdihmisten kanssa
pdivatoimintaan.

Palvelujen ja tuen
tarve suurempi kuin
tarjonta.

Kuntoutuspalveluita
ei ole riittavasti;
haasteena resurssi-
pula seka asiakaskun-
nan pieni maara

Palveluita huonosti ja
vaikeasti saatavilla

Tyoikaisilla ei ole riit-
tavasti heille kohden-
nettuja palveluja

Palvelujen tarpeet ja
tarjonta eivat kohtaa

Palvelut riittamatto-
mid ja vaikeasti saata-
villa

Tyoikaisille kohden-
nettuja palveluja ei
saatavilla

Palvelut nyky-
tilassa
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6 TULOKSET

Tassa luvussa esitetdan tutkimuksen tuloksia. Tuloksia tarkastellaan ja esitetdaan
ryhmittdin, kuvaillen yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuksia niin ryhmien sisaisesti

kuin ryhmien valisesti. Ryhmat on jaoteltu seuraavasti:

e Muistisairaat ja/tai laheiset muodostavat Ryhma 1. (R1), joka koostuu
kolmesta muistisairaasta seka yhdesta muistisairaan ldheisesta.

e Muistiasiantuntijat muodostavat Ryhma 2. (R2), joka koostuu Muistiyh-
distyksen tyontekijoista seka muistihoitajista/muistikoordinaattorista.

e Palvelujen ohjaajat muodostavat Ryhma 3. (R3), joka koostuu kahdesta
asiakasohjaajasta, yhdesta vuorohoitoyksikén vastaavasta seka yh-

destda omaishoitotuen vastaavasta tyontekijasta.

6.1 Palvelut nykytilassa

Kaikissa ryhmissa koettiin, ettad palveluja eritoten tyoikaisille muistisairaille on riit-
tamattomasti, tai vaikeasti saatavilla. Se, ettd muistisairaan itse pitaa olla oma-
aloitteinen ja aktiivinen palvelujen hakija korostui kaikkien ryhmien vastauksissa.
Kyselyyn vastanneet muistisairaat olivat kuitenkin toimintakyvyltaan hyvakuntoi-
sia, eika heilla ollut saanndllisesti jarjestettyja palveluita ollenkaan, - yhden vas-
taajan kuljetuspalvelua lukuun ottamatta. Vastauksissa korostui kuitenkin tiedon
puute; se, mista palveluja voi hakea ja missa tilanteessa oli kolmelle neljasta vas-
taajasta epdselvda (R1). Ainoastaan yksi vastaajista oli aktiivisemmin hakenut pal-

veluja, ja kohdannut siind ongelmia (R1):

”Kun hain palveluita sanottiin, etten kuulu ikéihmisten puolelle koska olin tydikdi-
nen, ja vammaispuolelta sanottiin, etten kuulu heiddn puolelle, koska minulla on
muistisairaus. Taistella olen saanut siitd véhdstd mitd palveluja saan.” (R1)

MyoOs Muistiasiantuntijoiden ja Palveluohjaajien (R2 ja R3) vastauksista ilmeni,
etta tyoikaisten muistisairaiden palvelujen jarjestdjataho on epaselva, yhtaalla ne
kuuluvat vammais- ja toisaalla ikdihmisten palvelujen piiriin. Epaselvyys tyoikais-

ten muistisairaiden palvelujen jarjestajista kavi jo ilmi, kun tutkimukseen haettiin



50

haastateltavia. Kolmesti kavi niin, ettd tutkijaa ohjattiin ottamaan yhteytta tiet-
tyyn ihmiseen, jota haastattelu voisi koskea, mutta sama ihminen ilmoitti, ettei
hanen tydkuvaansa kuulu tyoikdiset muistisairaat lainkaan. Samaan ongelmalli-
suuteen tormattiin myods muistihoitajien kohdalla, kun kdaytannot vaihtelevat si-
ten, ettei kaikkien muistihoitajien/koordinaattorien tyékuvaan kuulu alle 65- vuo-

tiaiden palvelut ollenkaan.

Tyoikaisten muistisairaiden diagnosoiminen on vaikeaa ja joskus aikaa vievaa,
mutta ainoastaan yksi vastaajista oli saanut virheellisia diagnoosia, ja jolla
tutkimukset olivat kestadneet yli vuoden (R1). Kaikilla vastaajilla alkoivat oireet jo
tyoiassa, eika kukaan jatkanut tyotansa diagnosoinnin jalkeen. Yksi vastaajista olisi
halunnut ty6tansa jatkaa diagnosoinnin jalkeenkin, mutta siihen hanelle ei annetu
mahdollisuutta. Se on aiheuttanut viela vuosien jalkeenkin hammennysta ja surua
(R1).

“Ej ollut mahdollista jatkaa tyétd, vaikka halua olisi ollut. Tyémaalta ei ole mitéién
yhteydenottoja tullut lopettamisen jilkeen” (R1)

“Tyétd pystyisi varmaan monet jatkamaan, vaikka osa-aikaisesti, kunhan
saadaan ennakkoluulot pois ja ihmiset ymmdrtdmdcén, ettei muistisairas heti
muutu toimintakyvyttémdksi. Yhteiskunta voi vield hyétyd sairastuneesta” (R1)

Diagnoosin saaminen heratti muistisairaissa ja heidan laheisissansa ristiriitaisia
tunteita. Diagnoosin jalkeisia tunteita kuvailtiin niin alakuloiseksi kuin
helpottuneeksi. Kaikki vastaajat kokivat kuitenkin ajan diagnoosin ymparilla

olevan sumuista ja vaikeaa, jalkikdteen miettien miten siita on selvitty.

7

“Diagnoosin jidlkeen olin allapdin. Tiesin mitd odottaa kun didilléni oli dementiaa.

(R1)

”0Oli se haasteellista aikaa! Ei meinattu hédntd edes tutkimuksiin saada, eihdn

hdntd mitdd vaivannut omasta mielestd.” (R1)

Diagnosoinnin yhteydessa olevia palveluja on vastausten perusteella saatavilla |3-
hinna muistihoitajilta/koordinaattoreilta, jotka muistitestien lisdksi myds ohjaavat

muistisairaita esimerkiksi Neurologiselle poliklinikalle. Diagnosoinnin jalkeisesta
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seurannasta tuli vastakkaisia kannanottoja. Vastaajista puolet (R1) ilmoittivat,
ettei minkdanlaista seurantaa ole ollut diagnosoinnin jalkeen, josta on voinut ku-

lua jo useampi vuosi.

”Itse olen itseeni kuntouttanut ja ollut aktiivinen mutta kovasti olen kaivannut jon-
kunlaista terveystarkastusta, kun ei endd tyéterveyshuoltoon ole pddssyt.” (R1)

“Mulle sanottiin, kun diagnoosi todettiin, ettd jos itse huomaa ettd muisti heikke-
nee niin ottaa yhteyttd muistihoitajaan. Siihen se jéi, mitddén kontrolleja ei sittem-
min ole ollut.” (R1)

“Hoitopolku pitdisi nyt sitten selkeyttdd tdté tilannetta, et mikd taho hoitaa seu-
rannat ja kontrollikéynnit kunkin ryhmén kohdalla.” (R2)

Muistihoitajat/koordinaattorit (R2) olivat kuitenkin sitd mieltd, etta diagnosoimi-

sen jalkeinen seuranta sujuu hyvin.

“Asiakas jad muistihoitajan seurantaan, joka toteutetaan %-1 vuoden vdlein tai
tarvittaessa tiuhempaan. Asiakas ja hénen IGheisensé saavat nimetyn muistihoi-
tajan, joka toimii IGhimpénd yhteyshenkilénd.” (R2)

“En md usko, ettd ketddin jatetddn niinku ilmaan roikkumaan... Et jollain tapaa se
jatkuvuus....” (R2)

Vaikka vastaajat (R2 ja R3) mainitsivat, etta ensitietoa ja tukea on saatavilla esim.
Muistiyhdistyksen toiminnassa, muistihoitajien seurantakayntien yhteydessa tai
asiakasohjausyksikon kautta, olivat kaikki vastaajat (R1) sitd mieltd, etta ensitie-
don ja tuen saamisessa oli sairauden alussa suuria puutteita. Asiakasohjausyksik-
koa ei kukaan nimennyt ensitiedon antajaksi (R1). Oma-aloitteisuuden ja oman ak-
tiivisuuden nahtiin olevan ehto tiedon ja tuen saamisessa, ja esim. YouTuben

kautta olikin yksi muistisairaista paljon tietoa hakenut ja saanut.

“Kylld jotain esitteitd oli, ja muakin haastateltiin. Ehkd sitd tietoa olisi pitdnyt
saada paremmin. En ainakaan osannut siind vaiheessa oikeen kysyd.” (R1)

”En saanut tietoja mistddn, itse oon ottanut kaikesta selvdd.” (R1)

Kaikki muistisairaat ja ldheiset mainitsivat perheen, puolison, lasten ja lastenlasten

seka ystavien tuen tarkedksi, jota ilman he eivat parjaisi. Vaikka kaikki vastaajat
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olivat toimintakyvyltansa hyvakuntoisia, nahtiin perheen ja ystavien tuen yllapita-

van, ja jopa parantavan heidan omaa toimintakykyansa ja hyvinvointiansa.

Muistiyhdistyksen toiminta nousi vahvasti esille kaikkien ryhmien vastaajien vas-
tauksissa ensitiedon, sopeutumisen ja vertaistuen antajana. Ensitieto- ja vertaistu-
kipdivia jarjestetaan kylla myos kuntien omana toimintona, mutta yleensa nama
tilaisuudet ovat jarjestetty kaikille muistisairaille, ja usein paivasaikaan niin, ettei-
vat valttamatta nuoret muistisairaat ja hanen laheisensa paase, esimerkiksi tyoti-

lanteensa takia.

“Liityin Muistiyhdistyksen toimintaan, jossa sain hirvedsti tietoa ja tukea. En tiedd

missd olisin, jos en olisi sité ovea aukaassut.” (R1)

Kotihoitoa ja omaishoidon tukea on saatavilla, ja palvelujen tarve arvioidaan aina
erikseen (R3). Kelldan vastaajista (R1) ei ollut kyseisid palveluja. Kotona asumisen
tukemista tarjoavat myos esim. vuorohoitoyksikot. Vastaajat (R2 ja R3) olivat laa-
jasti huolissaan muistisairaiden omaisten jaksamisestansa. Kaikki palvelujen oh-
jaajat (R3) kokivat, ettd kynnys oman ldheisensa sijoittamiseen, niin lyhyt-, kuin
pitkdaikaishoitoon, on erittdin korkea. Kotona hoivataan jopa oman jaksamisensa

kustannuksella.

” On ollut ndkyvissd, ettd vuorohoito-jaksoille mennddn aivan liian myéhddn. Kun
se tarkoitus olisi, ettd vuorohoito tukee kotona asumista ja omaisen jaksamista,
niin ei tétd intervallia tarvitsisi niin pitkddn lykétd.” (R3)

Varsinaisesti tyoikaisille muistisairaille suunnattuja lyhyt-, ja pitkdaikaisia asumis-
palveluita ei tiettavasti Eteld-Pohjanmaalla ole, vaan palvelut jarjestetdan vastaa-
jien (R2 ja R3) mukaan usein kuntien omissa palveluasumisyksikdissa, yhdessa
ikdihmisten kanssa. Yksityisen sektorin lupakaytanto ei salli alle 65-vuotiaiden si-
joittamista yksikkdihin, mika saattaa tuottaa ongelmatilanteita kunnissa, jossa
asumispalvelut on ulkoistettu yksityisille yrittajille. Silloin voi olla vaikeaa loytaa
tarkoituksenmukaisia asumisyksikoita, kun ei kuitenkaan nahda myoskdaan vam-

maispuolen yksikot, olevan nuorille muistisairaille sopivia sijoituspaikkoja.
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” Avin linjaus, ettei alle 65-vuotiata saa sijoittaa ikdihmisten yksikkéihin on aiheut-
tanut isoja ongelmia. Sosiaalitoimella ei ole osoittaa hoitopaikkoja kuin jopa 150
km pddhdn, jolloin omaiset kuormittuvat ja uupuuvat” (R2)

”Koska palveluseteliyksikéilld on vaan Avi:n lupa ikddntyvien palveluihin, voidaan
sijoittaa tydikdisid muistisairaita ainoastaan meiddn omiin yksikkdihimme.” (R3)

Sosiaali- ja terveysministerio (2022 c) on kuitenkin valmistellut erillislakia sosiaali-
ja terveydenhuollon valvonnasta, jossa myds julkisen sektorin palveluntuottajat
tulisivat samanlaisen rekisterdintivelvoitteen piiriin kuin yksityisetkin. Laki tulisi

voimaan 1.1.2024.

6.2 Palvelujen kehittaminen

Tutkimukseen osallistuneet muistisairaat olivat haastatteluhetkena hyvan kuntoi-
sia eika juuri palveluita tarvitsevia. Enemman kuin palveluja, he kaipaavat miele-
kasta tekemistd, retkia ja tapahtumia seka harrastusmahdollisuuksia. Kuitenkin
toivottiin teknologian ja ladkehoidon viela kehittyvan, tukemaan omaa arjen sel-
viytymista. Kotona asumisen tukemista apuvilineilld ja teknologisilla ratkaisuilla
mainitsi myds moni muistiasiantuntijoista ja palvelujen ohjaajista.

” Teknologiaa ja apuvdlineitd pitdd kehittéd, jotta voisi jatkaa elémdntyylidinsd
niin kauan kuin ymmdrtdd niitd kdyttdd.” (R1)

Henkilokohtaisen avustajan tai tukihenkilon, ajateltiin lisddvan arjen selviytymista.
Toivottiin henkilokohtaista apua avustamaan myos esimerkiksi lomakkeiden tayt-
tamisessa tai avun hakemisessa. Henkilokohtaista apua tai tukihenkilda toivottiin

enemman kuin ryhmapalveluita. (R1)

Kolme neljasta (R1) mainitsivat, etteivat tiedda mihin ottaa yhteyttd, jos tuki, tai
palveluntarve lisdantyy. Kaikista vastaajaryhmista esitettiin, ettd kaikki muistisai-
raiden palvelut tulisi saada hakea samasta paikasta. Avun hakeminen saattaa jo
olla iso askel varsinkin nuorelle muistisairaalle. Silloin on ddrimmaisen tarkeas,

ettd ohjataan valittomasti oikealle ihmiselle, jolta apua voi saada.

Se, ettd palvelut pitda hakea eri paikoista tietyn ikdluokan, eikd vamman mukaan,

nahtiin ongelmallisena (R2 ja R3). Kaikki muistisairaan palvelut tulisi saada samasta
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paikasta, ja kaikilla tulisi olla oma yhteyshenkil6 tai koordinaatti, joka ohjaa muis-
tisairasta ja hanen laheisiansa oikeaan paikkaan. Selkeaa ja suunnitelmallista pal-
velupolkua kaipasi varsinkin muistiasiantuntijat (R2), jotta muistisairaat ja heidan

laheisensa saavat oikeita palveluita oikeaan aikaan oikeasta paikasta.

“Tdmd ikdraja ja taitekohta on ongelmallista eikd vain muistisairailla. Ettd pitdd
hakea palvelut eri paikasta kun tietty ikd téyttyy” (R2)

“Se tietty taho, mistd aina saa sité tukea ja apua tarvittaessa” (R3)

Vammaislain palvelujen kuuluminen my&s muistisairaille nahtiin olevan tarkeaa
kaikissa vastausryhmissa, yhdenvertaisuuden ja tarkoituksenmukaisuuden takia.
Muistisairaita ei aina kuitenkaan nahda vammautuneina, koska heidan fyysinen

kuntonsa on usein hyva.

“Jos se ois ihan selkedsti vammaispuolella heidén palvelut jérjestetty, niin ois te-
hokkaampaa sitten saada nditd tarkoituksenmukaisia palveluja.” (R3)

“Kylldhdn tddllé vdhén sellaista suunnitellaan, etté alle 65- vuotiaat olisi tuolla
vammaispalvelujen puolella. Se ois ihan jdrkevdd ja ehdottomasti oikea suun-
taus.” (R3)

Maakuntamallin toivottiin selkeyttavan ja mahdollistavan tasavertaisia ja tarkoi-
tuksenmukaisia palveluja kaikille muistisairaille. Nahtiin myds, etta tehostettu yh-
teistyo kuntien ja jarjestojen kesken, varmistaisi muistisairaille laadukkaammat ja

monipuolisemmat palvelut. (R2 ja R3)

Tyoikaisten muistisairaiden palveluja tulisi kehittaa, varsinkin ensitieto- ja erilaisia
valmennuskursseja. (R2 ja R3) Palvelut pitaisi olla kohdennettuna erityisesti tyo-
ikaisille perheille. Muistisairaille on erilaisia ryhmia ja tapahtumia olemassa, mutta
vahemman kohdennettuna ikdluokittain, tai muistitason mukaisesti. My0Os paiva-
toimintaa tulisi kehittaa, ja kaksi vastaaja (R2 ja R3) mainitsivat myos avoimen pai-
vatoiminnan, minne voisi tulla ilman ennakkoilmoitusta. Ihanteellista olisi, jos pai-
vatoiminta olisi myos kohdennettuna tyoikaisiin, mutta kaikki vastaajat (R2 ja R3)

totesivat my0s, ettad tyodikaisten pienen maaransa takia, se ei olisi taloudellisesti
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mahdollista. Huoli omaisten jaksamisesta nousi esiin vastaajissa (R2 ja R3), ja esim.

pdivatoiminta edistdisi myos laheisten hyvinvointia.

Kotona asumista tukisi kiertava paivahoitaja, joka tulisi muistisairaan kotiin en-
nalta maaratyksi ajaksi, esim. puolison ollessa tdissa tai harrastuksissansa. Kier-
tava paivahoitaja palvelisi niin muistisairaita kuin heidan laheisiansa; muistisairaat
saisivat henkil6kohtaista apua, ja omaiset saisivat omaa aikaa ja hengahdystaukoa.
Lahes kaikki vastaajat (R2 ja R3), eli seitseman yhdeksasta vastaajasta, olivat sita
mieltd, etta kiertavalle paivahoitajalle olisi kysyntaa.

“Kiertdville hoitajille olisi kysyntdd, jotta omaiset pddsevdt asioille tai omille har-
rastuksille. Saa sité omaa aikaa.” (R2)

Perhehoidon nahtiin erinomaisena vaihtoehtona lyhyt, - ja pitkaaikaishoivalle (R2
ja R3). Toivottiin, ettd perhehoitoa kehitettaisiin ja hyodynnettdisiin enemman.

Perhehoidossa nahtiin kodinomaisuuden ja perhekeskeisyyden olevan tarkeaa.

Vastaajat toivat esiin, etta tyoikaisille muistisairaille kohdennettu palveluasumis-
vksikko, olisi toivottu ja tarpeellinen (R1,2,3). Toive kotona asumisesta mahdolli-
semman pitkadn korostui kuitenkin muistisairaiden ryhmassa (R1). Laaja maantie-
teellinen alue ja pitkat valimatkat yhdessa vahaisen asukasmaaran, nahtiin muo-
dostavan ongelman palveluasumisyksikon perustamiselle kaikissa vastaajaryh-
missd. Pitkat valimatkat ovat ongelmallisia silloin, kun on kyse lyhyista vuorohoi-
tojaksoista. Omaisten vapaa-ajasta saattaa kulua monta tuntia muistisairaan kul-
jettamiseen. Luotettava ja asiantunteva kuljetuspalvelu nousi esiin kehitettavista

palveluista.

6.3 Palveluasumisen hoiva- ja kuntoutus palvelut

Ennakkoluulot ja odotukset ”laitoshuollosta” korostuivat vastaajissa (R1) negatii-
visessa mielessa. Kaikki vastaajat olivat kokeneet ldaheisen sairastumisen tai ikaan-
tymisen laitoksessa, ja mielikuvat nykyisista hoivapaikoista heijastuivat ndihin ko-
kemuksiin. Hoivayksikdiden nahtiin enemman vankilana kuin kotina. Uutiset hoi-

vakotien laiminlydmisistd ja hoitajapulasta antoivat myos aihetta huoleen.
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”Aidin Alzheimer on aiheuttanut kauhukuvia hoitopaikoista ja toisten armoilla ole-
misesta. Kuolema olisi armollisempi kuin se, ettd laitokseen suljetaan leukkojen
taakse.” (R1)

“Sddlittdd ihmisid, jotka makaavat hédkkisdngyissé vuodeosastoilla, en haluaisi
sellaista. Ymmdirréin miten témd tauti saattaa mut muuttaa, ja olenkin tehnyt sel-
vdksi, ettd jos muutun aggressiiviseksi ja mun kanssa ei pdrjété niin silloin mun
paikka ei oo koti. Toivon etten eld niin kauan.” (R1)

Tyoikdiset muistisairaat ja heidan ldheisensad (R1) toivoivat heille kohdennetusta
palveluasumisyksikdsta harrastusmahdollisuuksia ja mielekasta tekemista. Nahtiin
tarkeana, ettd he saisivat jatkaa itsellensa iloa ja mielekkyytta tuovien asioiden to-
teuttamista, kuten esim. puutarhahoitoa. Toivottiin myos, ettd heidan omia toi-
veitansa ja ajatuksiansa kuunneltaisiin, ja etta itsemaaraamisoikeutta kunnioitet-
taisiin. Muistisairaat tahtoisivat eldaa oman nakoista elamaansa, omalla rytmillansa
ja aikataulullansa, ilman valmiiksi aikataulutettua paivarytmia. Henkiloston riitta-
vyydesta oli huoli, toivottiin ettd hoitajia olisi riittavasti toteuttamaan heidan toi-

veitansa ja etta he olisivat ystavallisid ja empaattisia.

”Olen néhnyt kuinka iséni turrutettiin lddkkeilld nukkumaan jo kuudelta. Toivoisin
ettd vdlttyisin sellaiselta, ja muutenkin kaikilta turhilta lddkkeiltd.” (R1)

My®ds vastaajat (R2 ja R3) nakivat, etta nuorille muistisairaille suunnatussa palve-
luasumisyksikdssa tulisi olla paljon kuntouttavaa ja mielekasta tekemista, niin si-
salla kuin pihaymparistossa. Yksikdssa pitdisi olla riittavasti resursseja ja aikaa voi-
mavaraldahtdiseen tukemiseen. Huomautettiin myos, etta nuorilla muistisairailla
on usein paljon kaytosoireita, jotka voivat vaikeuttaa tekemista, kuten kuntosalin
kayton tai pyoralla polkemisen. Nahtiin, ettei se hoiva aina poikkea ikdihmisten
hoidosta; tyoikdiset muistisairaat tarvitsevat usein paljon hoivaa ja ohjausta, ja sii-

hen pitaa olla resurssit samalla lailla kuin ikdihmistenkin hoivassa.

“Kun tyéikdinen muistisairas pddtyy palveluasumisen piiriin, on sairaus yleensd
edennyt jo pitkdlle. Ei siind endd Bingoa pelailla, pdinvastoin sairaus rajoittaa pal-
jon sitd mitd heiddn kanssaan pystyy endd tekemddn.” (R3)

Muistisairaiden mahdollisista rajoitteista huolimatta nahtiin kuitenkin, ettad toi-

minnan pitda osata kohdentaa nuoriin muistisairaisiin. Se vaatisi seka ajatuksen-
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muutosta hoitajilta etta vastaavaa henkilostomitoitusta. Vaativaan hoivaan tarvi-
taan riittavaa ja ammattitaitoista henkilost6a. Koska nuoret muistisairaat ovat
omaa erikoisalaansa, koettiin |ldadkaripalveluiden saatavuuden olevan tarpeellinen
asumispalveluyksikdssa. Taudin eteneminen ja kdytosoireiden lisddantyminen, tuo
usein haasteita muun muassa sopivan ladkityksen I6ytamiselle, ja tiivis yhteistyo
ladkarin kanssa nahtiin olevan tarkeaa naissa tilanteissa. Laheisten kuuleminen ja

itsemadraamisoikeuden kunnioittaminen koettiin myos tarkeana (R2 ja R3).
6.4 Tyoikaisia muistisairaita palvelevat asumis- ja ympadristoratkaisut

Tutkimuksen muistisairaat toivoivat, etta saisivat asua kotonansa mahdollisem-
man pitkaan. Turva, - ja dlylaitteet nahtiin edistavan tata toivetta. Turva ja dlylait-
teet ndhtiin myOs tuovan laatua palveluasumiselle, sallien vapaampaa liikkumista
ja edistden turvallisuutta. Pelko lukkojen taakse joutumisesta oli havaitsevissa kai-
kissa muistisairaissa (R1), ja sana “vapaus” toistui jokaisessa haastattelussa. Kaikki
ymmarsivit, ettd oma kdyttdytyminen saattaa jossain vaiheessa muuttua. Aly, - ja

turvalaitteet antoivat toivoa siitd, etteivat he lukkojen taakse heti joutuisi.

Mahdollisen hoivapaikan asumis- ja ympadristoratkaisuista olivat kaikki vastaajat
samaa mieltd, vaikka muistisairaat eivat olleet aiemmin asiaa pohtineetkaan.
Kaikki vastaajat olivat sita mieltd, etta jos kotoa pitda muuttaa pois, olisi pienryh-
makoti paras paikka. Yksikon tulisi olla kodinomainen, olla viihtyisa niin sisalta kuin
ulkoa, ja mahdollistaa vapaata ja turvallista liikkumista. Oma huone ja siihen kuu-
luva oma rauha olivat tarkeitd ominaisuuksia, mutta tahdottiin myds, ettd mah-
dollisuus seurusteluun ja harrastuksiin yhteisissa tiloissa muiden asukkaiden
kanssa olisi mahdollista. Kaikki vastaajat kokivat tarkeana sen, etta niin sisalla kuin
pihalla tulisi olla turvallista liikkua. Viihtyisa ja turvallinen ymparisto, jossa on istu-
tuksia ja istumapaikkoja, nahtiin tuovan asumispalveluyksikén ymparistolle es-
teettisyyttd, vaikka tila olisi aidattu. Tilaa tulisi 16ytya niin yksilollisille olemisille

kuin ryhmatapahtumiin.
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“Ryhmdasumista pienryhmdssd. Kodinomaista pitéd olla, ja tilaa harrastaa mutta
mahdollisuus myés omaan rauhaan.” (R2)

Kaikissa vastausryhmissa miellettiin, ettd hoivayksikon tulisi sijaita lahelld omaa
perhettd, jotta vierailut onnistuisivat vaivatta. On ollut jo havaitsevissa, etta pitkat
valimatkat luovat omaisille esteita laheistensa sijoittamiselle, jolloin omaiset hoi-
vaavat itse kotona ja uupuvat (R2 ja R3).

“Se, ettd asumispalvelut ovat Idhelld korostuu kylld, kyllé se tilanne kotona pitdd

olla tosi paha, ettei vilimatkalla olisi vdlid. Aika iso kynnys tulee siind, jos vdli-
matka on pitkd.” (R2)

Sijainnin lisdksi, ei kukaan haastateltavista ottanut puheeksi sita, miten palvelu-

asumisyksikk® voisi huomioida myds muistisairaiden ldheisia.
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7 JOHTOPAATOKSET

Tassa opinndytetydssa oli tavoitteena kerata tietoa siitd, mita palveluja on nykyti-
lassa saatavilla tyoikaisille muistisairaille ja heidan laheisillensa, seka miten niita
voisi kehittaa. Tavoitteena oli myos tutkia, mita palvelu-, kuntoutus- ja asumisrat-
kaisuja tyoikaisille muistisairaille suunnatussa palvelu- ja asumisyksikossa tulisi
olla, jotta se palvelisi kokonaisvaltaisesti tyoikdisten muistisairaiden ja heidan la-

heistensa palvelupolkua ja elamanlaatua.

Niin Muistiliitto kuin Etelda-Pohjanmaan Muistiyhdistys antoivat runsaasti tietoa ja
taustamateriaalia, jotta ennakkokasitys aiheesta syntyi. Teoreettiseen viitekehyk-
seen |6ytyi materiaalia niin kirjallisuudesta kuin aiemmista tutkimuksista, josta yh-
talaisyyksia loytyi haastateltavien kokemuksiinsa. Tutkimuksen alusta saakka tuli
selvaksi, ettd haastateltavien tyoikdisten muistisairaiden ja/tai heidan laheistensa
maara saattaa jaada niukaksi. Haastattelemalla myds muistiasiantuntijoita ja pal-
velujen ohjaajia saatiin laajempi ja syvempi kasitys seka olemassa olevista palve-
luista, ettd niista ongelmista ja kehittamistarpeista mita tyoikdiset muistisairaat
seka hanen laheisensa saattavat kohdata sairauden edetessa. Seuraavaksi kasitel-

[aan tutkimuksen keskeisia tuloksia.
7.1 Hoidon ja palvelujen ohjaus ja seuranta vaatii selkeyttamista

Tutkimukseen osallistuneet tydikdisena muistisairauteen sairastuneet olivat kaikki
vasta sairauden alkuvaiheessa, jolloin muistisairauksiin liittyvia oireita ei juuri il-
mene eikd palveluja tarvita. Poikkeuksena olivat kuitenkin Muistiyhdistyksen ko-
koontumiset, johon kaikki tyoikdiset vastaajat olivat osallistuneet ja jota he ylisti-
vat parhaaksi tiedon ja vertaistuen |lahteeksi. Selvasti erottuva yhdistettava tekija
muistisairaiden ja/tai laheisten vastauksissa oli kokemus tiedon puutteesta; vas-
taajat eivat tienneet mihin ottaa yhteyttd, jos ja kun tilanne lisaa palveluja vaatii.
Epdselvyys siitd, mika taho on vastuussa tyoikaisten muistisairaiden palvelujen oh-
jaamisesta ja jarjestamisesta tuli myos tutkijalle vastaan haastattelupyyntoja |-

hettdessd. Vastaajat eivat aina tienneet oman organisaation sisallakaan, kuka on
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vastuussa tyoikaisten muistisairaiden palveluista, ja yhteydenottoja ohjattiin vaa-
rille ihmisille. Kokemukset tiedon puutteesta ja palvelujen jarjestdjatahon epasel-
vyydesta vastaavat myos Muistobarometrin (2015) tuloksia, jossa kuntien vastuu-

taho tyoikaisista muistisairaista kuvailtiin epaselvaksi (Finne-Soveri ym. 2015).

Tyoikaisille muistisairaille tai heidan laheisillensa, voi ohjaaminen paikasta toiseen
olla erittdin uuvuttavaa, tilanteessa, joka on muutenkin vaikea ymmartaa ja sisais-
taa. Kaikissa tyoikaisten muistisairaiden haastatteluissa mainittiin vaikeaa aikaa,
jota diagnoosi seurasi. Silloin myods tuen saamisen tarkeys korostuu. Aavaluoma
(2016) vertaa diagnoosin saamista kriisitilanteeseen, joka saattaa alkaa shokkiti-

lassa.

Samoja ongelmia esiintyy myds muistihoitajien taholla, kun kaikki eivat vastaanota
alle 65-vuotiata muistisairaita lainkaan. Aavaluoman (2016) mukaan on suuri askel
tyoikaisilta muistisairailta tulla tutkimuksiin, esimerkiksi ennakkoluulojensa takia.
On erittdin tarkeaa, etta asiakas ohjataan oikealle hoitotaholle valittomasti, jotta

hoito- ja palvelusuunnitelma saadaan laadittua, ja mahdollinen laakitys aloitettua.

Myds diagnosoinnin jalkeisesta seurannasta ilmeni ongelmia. Kahdella muistisai-
rutta sairastavilla oli kulunut useampi vuosi diagnoosin saamisesta ilman seuran-
taa. He eivat tienneet mihin ottaa yhteytta, jotta he paasisivat tutkimuksiin ja sai-
sivat tietoa sairauden mahdollisesta etenemisesta. Kdaypahoitosuositus suosittelee
jatkuvaa seurantaa diagnoosin saamisen jalkeen % vuoden- 1 vuoden valein. Muis-
tihoitajat olivat kuitenkin sita mielta, etta seuranta sujuu alueellamme paaosin hy-

vin.

Lahes kaikki vastaajat olivat sita mieltd, etta kaikki tyoikaisten muistisairaiden pal-
velujen ohjaus tulisi keskittdd samaan paikkaan, jotta ohjattaisiin yhdelld yhtey-
denotolla suoraan asiantuntevalle tai hoitavalle taholle. Tata edesauttaisi hyvin-
vointialueen sisdiset yhtenaiset kdytanteet seka yhtendinen “tyodikdisten muisti-

sairaiden palvelupolun” kayttéonotto.



61

7.2 Tyoikaisille muistisairaille kohdennettuja palveluja tulisi kehittaa

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd kuntoutuspalveluja kuten ensitieto, - vertaistuki- ja
sopeutumisvalmennuskurssia on yleisesti saatavilla kaikille muistisairaille ja hei-
dan perheilleen, mutta kohdennettuja palveluja tyoikaisille muistisairaille ei juuri
ole saatavilla. Kaikki haastateltavat mainitsivat kuitenkin Muistiyhdistyksen toi-
mintaa hyvana ensitieto ja vertaistuen antajana. Kaikille muistisairaille yleisesti
jarjestettavien palveluissa nahtiin ongelmana esimerkiksi se, ettd ne jarjestetaan
usein paivasaikaan, jolloin monesti tyoikdisten muistisairaiden laheiset ovat toissa.
Myds nuorten ja ikdantyneiden sairauden erilaiset etenemiset tai kiinnostusten
erilaisuus saattavat johtaa siihen, etteivat varsinkaan nuoret muistisairaat ole ha-

lukkaita osallistumaan kyseisiin sekaryhmiin.

Tulokset ovat yhtendisia aiempien Etela-Pohjanmaalla tehtyjen opinnaytetoiden
kanssa, jossa tyoikaiset muistisairaat perheineen kaipasivat heille kohdennettuja
palveluja (Hankaniemi & Rintamaki 2012; Pikkumaki 2014; Nurmela & Virtanen
2018). Myo6s Chemalin ym. (2012), Halosen (2021) ja Cations ym. (2017) tutkimuk-
sissa kokivat tyoikdiset muistisairaat, etta tarjolla olevat palvelut eivat ole opti-
maalisia mm. joustamattomuuden takia, ja ettd ne ovat vaikeat omaksua itselleen
koska ovat yhteisia ikdihmisten kanssa. Kokemukset tukivat myods taman tutki-

muksen tuloksia.

Kaikki vastaajat olivat tietoisia siitd, ettd kustannuskysymykset ovat avainase-
massa palvelujen jarjestamisessa. Asiakaskunta on vdahdinen ja laajalta alueelta,
eika ryhmia ja palveluja ole kannattavaa jarjestaa vain pienelle maaralle. Asiakkaat
eivat myoskaan ole valmiita matkustamaan pitkia matkoja saadakseen palveluita,

varsinkaan jos ei kuljetuspalvelua ole saatavilla.

Haastateltavat muistisairaat olivat hyvakuntoisia eivatka juuri nyt palveluja tarvin-
nut. Enemman kuin ryhmamuotoisia kuntoutuspalveluja he ajattelivat tulevaisuu-

dessa tarvitsevansa henkilokohtaista asiointiapua ym. Niin muistiasiantuntijat kuin
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palvelujen ohjaajat mainitsivat haastatteluissa, etta kiertava perhehoitaja olisi tar-
koituksenmukainen hoiva- ja palvelumuoto juuri tydikaisille muistisairaille ja hei-
dan perheilleen. Myds avointa paivahoitoa ehdotettiin, jossa muistisairas voisi
viettda aikaa silla aikaa kuin omainen kay toissa tai on asioinnilla. Nama palvelut
edistaisivat myos muistisairaan kotona parjaamista mahdollisemman pitkaan. Pit-
kat valimatkat ja kustannukset pieneen asiakasmaaraan nahden nahtiin kuitenkin
tuottavan esteitd kyseisten palvelujen jarjestamiselle, varsinkin kohdennettuna ai-

noastaan tydikaisille muistisairaille.

Tiiviimpi yhteistyd kuntien ja jarjestdjen valilla voisi edesauttaa palvelujen jarjes-
tamismahdollisuutta. Kunnat, tai tulevat maakunnat, voisivat esim. jarjestaa tiloja
missa jarjestot voisivat kokoontua tyodikaisten muistisairaiden ja/tai heidan laheis-
tensa kanssa saanndllisesti. Asianmukaiset kuljetuspalvelut voisivat myds edesaut-
taa muistisairaiden tulemista esim. pdivatoimintaan hieman pidemmankin matkan

paasta.

Kotona asumisen tukemista korostettiin kaikissa vastausryhmissa, koti nahtiin ole-
van paras paikka tyoikaiselle muistisairaalle niin pitkdan kuin mahdollista. Kaikki
haastateltavat muistisairaat toivoivat teknologian ja ladkehoidon viela kehittyvan
tukemaan kotona asumista mahdollisimman pitkaan, ja esim. puhelinsovelluksia
oli nyt jo kaytossa eksymisen varalle. Kodin muutosty6t voitaisiin toisin kuin talla
hetkellda on mahdollista, aloitta jo ennen kuin on varsinainen tarve, jotta muistisai-
ras kerkedisi muutoksiin tottumaan, ja ennen kuin muistisairaus on edennyt niin

pitkdlle, ettei mitaan uutta enaa opi.

Etela-Pohjanmaan alueella ei tiettavasti ole yhtdaan asumispalveluyksikkda, lyhyt-
tai pitkdaikaista, joka tarjoaisi hoivapalveluja kohdennettuna juuri tyoikaisille
muistisairaille. Nahdaan kuitenkin, etta varsinkin vuorohoitoyksikkd edesauttaisi
kotona asumista pidempaan, kun ldheinen saa hengdhdystaukoja omaishoitajuu-
desta. Omaisten jaksamisesta nousikin suuri huoli niin muistiasiantuntijoiden kuin

palvelujen ohjaajien haastatteluissa. Tarkoituksenmukaisia paikkoja télle ryhmalle
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ei kuitenkaan I6ydy, kun ikdaihmisten hoivapaikat ei nahda sopivan tyoikaisten tar-
peisiin, mutta ei ndahda myodskdaan vammaispalvelujen yksikdtkdaan olevan tarkoi-

tuksenmukaisia.

Haastatteluista kavi ilmi, ettd kynnys muistisairaan sijoittamiselle hoivapaikkaan
on suuri, omaishoitajat haluavat hoitaa puolisoansa kotona oman jaksamisensa
kustannuksella. Kun ei tarkoituksenmukaisia hoivapaikkoja 16ydy, kasvaa kynnys
laheisensa sijoittamiselle entisestdadn. Van Aerschot ym. (2021) tulivat tutkimuk-
sessansa siihen tulokseen, ettd omaiset kokevat kotona asumisen tuen riittamat-
tomaksi, ja etta toimiva vuorohoito helpottaisi tilannetta. Vuorohoitopaikkoja ja-
tettiin kuitenkin usein kayttamatta, jos koettiin etta hoito ei ollut riittava esimer-
kiksi kiireen takia. Ei myoskdan haluttu puolisoaan osastolle, jossa muut asukkaat

ovat paljon huonokuntoisempia. (Van Aerschot ym. 2021.)

Pitkat valimatkat nousivat esiin esteena palvelujen kdyttamiselle. Niin muistiasian-
tuntijoiden kuin palvelujen ohjaajien kokemuksesta on ollut nahtavissa, etta muis-
tisairasta laheista ei haluta sijoittaa pitkdn matkan paahan kodista. My6s vuoro-
hoitopaikat haluttiin Iahelle kotia. Koska omaishoitajan vapaapaivat ovat vahaisia,

ei haluta kuluttaa aikaa muistisairaan kuljettamiselle pitkdan matkan paahan.

Asianmukainen kuljetuspalvelu kodin ja asumisyksikon valilla voisi madaltaa kyn-
nysta hakea esim. vuorohoitopalveluja. Omaishoitaja saisi siten lepoa, mikda myds
tukisi kotona asumista mahdollisimman pitkdaan. Asumispalvelujen jarjestamiselle
alle 65- vuotiaille muistisairaille on kuitenkin myds muitakin ongelmia kuin pitkat
valimatkat ja vahaiset asiakkaat. Kun muistisairas tayttaa 65 vuotta, joutuisi han
muuttamaan ns. ikdihmisten palveluasumisyksikkd6n. Tama ikdrajan asettaminen
palveluille on nahty ongelmalliseksi niin muistiasiantuntijoiden kuin palvelujen oh-
jaajien mielestd. Ratkaisu voisi olla ns. hybridiyksikko, jossa hoidetaan muistisai-

raita, mutta nuorille muistisairaille olisi oma osastonsa tai tilansa.
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7.3 Pienryhmdasuminen, jossa mielekasta ja kuntouttavaa tekemista, palvelisi-

vat tyoikadisia muistisairaita parhaiten

Kaikilla haastateltavilla muistisairailla ja |aheisilla oli suuret ennakkoluulot nykyisia
hoivayksikoita kohtaan. Kotoa pois muuttaminen hoivayksikkdon nahtiin olevan
viimeinen vaihtoehto silloin, kun esim. muistisairaan kaytdsoireet ovat jo niin voi-
makkaita, ettei han kotona enaa parjaa, tai ettd han on vaaraksi [ahipiirillensa. Hoi-
vapaikat miellettiin vankiloiksi, jossa asukkaat pidetdaan lukkojen takana, ja niita

nimettiin edelleen laitoksiksi.

Muistisairaat toivoivat, etta saisivat edelleen jatkaa omia harrastuksiansa, jos hoi-
vakotiin pitdisi muuttaa. Heille tulisi olla mielekasta tekemista ja heidan omia toi-
veitansa tulisi kuunnella. Kaikki vastaajat olivat sita mielta, ettd pienryhmaasumi-
nen (max. 10 henk.) jossa kaikilla olisi omat huoneet, mutta jossa olisi myds yhtei-
sid harrastehuoneita, palvelisivat nuoria muistisairaita parhaiten. Muistisairaat
toivoivat, etta turva- ja dlylaitteet antaisivat vapautta liikkua turvallisesti niin sisa-
kuin ulkotiloissa. Kodinomaisuus nousi esiin kaikissa haastatteluissa. Opinnayte-
tyon teoriaosassa on korostettu kuinka myds muistisairaan perhettansa ja lahei-
siansa kuuluisi huomioida suunnitellessa asumispalveluja, mutta kukaan vastaa-

jista ei maininnut miten tata voisi toteuttaa.

Muistoliiton yhdessa tyodikdisten muistisairaiden kanssa laatima tydikdisten unel-
mapaikka listassa toivottiin myos yksilollisten tarpeiden huomioimista ja paasy
osallistumaan omaan kuntoutussuunnitelmaansa. Osallistuminen tapahtumiin ja

harrastuksiin nahtiin tarkeadksi. Unelmapaikka on viihtyisa ja turvallinen.

Haastateltavat muistisairaat toivoivat, ettd hoivapaikassa olisi riittavasti resursseja
ja riittavasti henkilokuntaa, jotka olisivat ystavallisida ja empaattisia. Haastatte-
luissa kavi tosin myos ilmi, ettd koska kotona asutaan niin kauan kuin mahdollista,
saattaa muistisairailla olla jo paljon kdytosoireita ja tarvita paljon hoivaa, kun hoi-

vayksikk66n viimein muutetaan. Silloin voi hoivakodin henkilékunnan kohtaamis-
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taidot, empaattisuus ja ystavallisyys olla tarkeampi ominaisuus kuin se, etta hoi-
vakodissa on paljon harrastusmahdollisuuksia. Toimintaa pitda kuitenkin osata
kohdentaa juuri nuorille muistisairaille, mika saattaa vaatia hoitajilta uutta ajatte-
lutapaa. Muistiasiantuntijat ja palvelujen ohjaajat mainitsivat myos laakaripalve-
lujen saatavuus tarkedksi tydikaisille muistisairaille kohdennetussa asumispalvelu-
yksikdssa, koska taudin kuvaan liittyy paljon erikoiskysymyksia, ja taudin etenemi-

nen ja sen tuomat kaytosoireet saattavat olla haasteellisia.
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8 POHDINTA

Tassa opinndytetydssa on tarkasteltu tydikdisten muistisairaiden ja heidan laheis-
tensa palvelujen tilaa, seka pyritty tavoittamaan keinoja, miten palveluja voisi ke-
hittda. llmioon lukeutuu paljon erikoiskysymyksia, ja tutkimus on herattanyt pal-
jon ajatuksia aiheeseen liittyen. Tassa luvussa esitetdan tutkijan omia pohdintoja
koskien tutkimustyon prosessia, teoreettista viitekehysta ja tutkimustuloksia, seka
niiden merkitysta tyoikaisille muistisairaille. Tutkimusta tarkastellaan myos eetti-
syyden seka luotettavuuden nakdkulmasta, ja pohditaan mahdollisia jatkotutki-

musaiheita.

Heti tutkimustyon alussa tuli useammalta taholta palautetta, etta tutkimusaihe on
tarkea ja ajankohtainen. Kuitenkaan ei tutkimuslupaa saatu tyoikaisten muistisai-
raiden ja/tai hdnen laheisten haastatteluunsa kaikista sosiaali- ja terveyspalveluita
jarjestavista tahoista, mika lisdsi haasteita saada tutkimukseen riittavasti haasta-
teltavia. Todettava on kuitenkin, etta vaikka tutkimuslupa olisi myénnetty kaikki-
alta kaikkien haastatteluun, ei tyoikaisia muistisairaita ja/tai hanen laheisia luulta-
vasti olisi lukumaarallisesti enempaa tutkimukseen saatu osallistumaan. Niin muis-
tiasiantuntijoiden kuin palvelujen ohjaajien haastatteluista kavi ilmi, ettei tyoikai-
sia muistisairaita ole maarallisesti montaa, eika esim. muistiyhdistyksen Facebook
sivustolla olleeseen haastattelukutsuun vastattu alueilta, joilta tutkimuslupaa ei

ollut myoénnetty.

Olen pyrkinyt etsimaan ja 16ytamaan lahteita tutkimuksen teoria osuuteen moni-
puolisesti ja kattavasti. Materiaalia |6ytyi yllattavan paljon, vaikka ennakko-odotus
oli, ettei tydiskaisista muistisairaista ja heidan palveluistansa ole paljon tietoa saa-
tavilla. Yleisesti muistisairauksia koskevaa kirjallisuutta ja tutkimuksia on saatavilla
paljon, ja usein niistd myos |6ytyi osuuksia, jotka kasittelivat myos tyoikaisten
muistisairaiden erityiskysymyksia. Tyoikaisia muistisairaita ja heidan palveluitansa
koskevia ulkomaalaisia tutkimuksia |6ytyi paljon, ja niitten tutkimusten tulokset

vastaavat hyvin niihin tietoihin, tutkimuksiin ja kirjallisuuksiin, joita Suomesta on
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saatavilla, kuten myos taman tutkimuksen tuloksiin. Aiemmat tutkimukset ja kir-
jallisuustieto on auttanut tiedostamaan ja ymmartamaan niita erikoiskysymyksia
ja ongelmia, mita tyoikaiset muistisairaat ja heidan laheisensa voivat sairauden

edeten kohdata. Niista tiedoista oli suuresti hyotya, kun haastatteluja suoritin.

Tutkimukseen osallistuneet muistisairaat olivat kaikki toimintakyvyltaan hyvakun-
toisia. Tutkimustuloksia olisi kuitenkin rikastuttanut myds enemman palveluja tar-
vitsevien ja heidan laheistensa kokemukset palvelujen nykytilasta. Koska tiedossa
oli, etta tyoikdisia muistisairaita ja heidan ldheisidnsa ei luultavasti haastatelta-
vaksi 16ydy kovin montaa, tuntui luontevalta haastatella myos sellaisia ihmisia,
jotka heita kohtaavat tydssaan. Jokainen haastattelu antoi tutkimukselle arvokasta

tietoa, ja tutkimusilmiota sai siten myos tarkastella useammasta eri nakokulmasta.

Haastattelujen vastaukset olivat usein yhtenevia vastausryhmien valilla, mutta an-
toivat myos aihetta lisdpohdinnalle silloin kuin eivat sitad olleet. Esimerkiksi lahes
kaikissa haastatteluissa tuli esiin, etta tyoikaisille muistisairaille suunnatussa asu-
mispalveluyksikossa tulisi pystya jatkamaan harrastuksiansa, siella pitaa olla paljon
mielekasta tekemista ja mahdollisuus eldad oman nakoista elamaa. Kuitenkin toi-
sissa haastatteluissa kavi myos ilmi, etta siind vaiheessa, kun tydikdinen muistisai-
ras sijoitetaan hoivakotiin, on yleensa hdanen muistisairautensa pitkalle edennyt ja
toimintakyky usein heikentynyt, siten vaikeuttaen monien asioiden tekemista.
Nain ollen sain paitsi pohtia omia ennakkokasityksidani aiheesta, myos laajemman

kasityksen tutkittavasta ilmiosta ja sen merkityksesta.

Muistisairaiden parissa tyoskenneltyani on ollut ndhtdvissa, kuinka muistisairaan
ihmisen empaattinen kohtaaminen ja hdanen kanssaan myotaelaminen on avain-
asemassa jokapaivaisissa hoiva- ja vuorovaikutustilanteissa. Riittavat henkilosto-
resurssit asiankuuluvalla koulutuksella olisi ddrimmaisen tarkea ominaisuus nuo-
rille muistisairaille suunnatussa palveluasumisyksikdssa. Ammattitaitoinen ja ysta-
vallinen kohtaaminen lisdisi hoivakodin muistisairaiden turvallisuudentunnetta,

mika voisi siten vahentad kaytosoireita ja mahdollisesti myos ladkityksen tarvetta.
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Tyoikaisista muistisairaista ja heidan palveluistansa on tehty aiemminkin tutki-
muksia opinndytetyona Etelda-Pohjanmaan alueella, eikd taman tutkimuksen tulok-
set suuresti poikkea aiempien opinnaytetoiden tuloksista. Kuten aiemmissa tutki-
muksissa, nousi myos tassa esiin tarve tyoikaisille kohdennetuista ja tarkoituksen-
mukaisista palveluista. Vahvasti nousi kuitenkin myds esiin se, etta tydikaisten
muistisairaiden palvelujen jarjestdja on varsin epaselva talla alueella, eikd yhtenai-
sia hoitopolkuja tai kaytdnteita ole olemassa. Palvelujen vastuutahoa ei valtta-
mattd tiedetd oman SOTE- organisaation sisallakdaan, mikd on huolestuttavaa.
Etelda-Pohjanmaan Muistisairaan Palveluketju, olisi oiva pohja yhtenaisille kaytan-
teille, kun palvelujen jarjestamisvastuu siirtyy maakunnille. Sahkdisesta alustasta
saavat myos tyoikdiset muistisairaat ja heidan laheisensa helposti tietda mihin ot-
taa yhteytta missakin tilanteessa, ja sen kaytdsta olisi kaikkien tahojen hyva osata

heille my6s opastaa.

Tdssa opinnadytetydssa tuli myos esiin tutkittavien ajatuksia tyoikaisille muistisai-
raille suunnatuista asumispalveluista; niin hoivaan ja kuntoutukseen liittyvia kuin
asumis- ja ympadristératkaisuihin. Aiempia tutkimuksia siita aiheesta ei ole juuri
[6ytynyt. On kdynyt selvdksi, ettd tarkoituksenmukaisia hoiva- ja palveluasumis-
paikkoja nuorille muistisairaille ei montaakaan Suomesta I6ydy. Kaikki tutkimuk-
seen osallistuvat muistisairaat painottivatkin haluavansa asua kotonansa mahdol-
lisimman pitkdan, ja etteivat haluaisi laitoshuoltoon lukkojen taakse. Vaikka oli sel-
vaa, ettd hoivayksikéiden maine on romahtanut “vanhushoivakriisin”- ja nyt hoi-
tajapulan myo6t3, tulivat kuitenkin ennakkoluulojen maara hieman yllatyksena. Sa-
maan aikaan moni uupunut omaishoitaja painii samankaltaisten ajatustensa
kanssa, eika halua sijoittaa laheistansa edes lyhytaikaiseen hoitoon. Kodinomai-
nen ja viihtyisa hoivakoti missd muistisairas voisi viettdd edes osan aikaa esim.
vuorohoidossa, olisi tarpeen muistisairaan omaisen jaksamisensa takia, ja se tukisi
myo6s muistisairaan kotona asumista. Pitkat valimatkat ndhdaan olevana kynnys-
kysymyksend muistisairaan sijoittamiselle lyhyt- ja pitkdaikaishoitoon, mutta voi-
siko kuitenkin tarkoituksenmukainen ja laadullinen hoivapaikka madaltaa hieman

kynnysta?
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8.1 Eettiset kysymykset

Tutkimuksessa noudatettiin yleisia eettisid periaatteita ja ohjeita hyvasta tieteelli-
sesta kaytannosta. Tutkimuslupia tutkimukselle haettiin Etelda-Pohjanmaan eri
SOTE-piireistd, ja toimittiin niiden mukaisesti. Tutkija kunnioitti tutkittavien ihmis-
arvoa ja itsemaaraamisoikeutta, seka varmisti, ettei tutkimuksesta aiheutunut
minkaanlaisia riskeja, vahinkoja tai haittoja tutkimuksen osallisille. Osallistuminen
tutkimukseen oli vapaaehtoista, ja tutkimukseen osallistuneiden henkil6llisyytta
suojeltiin. Jo tutkimuksen alusta oli selvaa, etta tyoikaisia muistisairaita, tai heidan
parissansa tydskentelevia ihmisia on varsin vahan, sen lisaksi osa SOTE-piireista ei
antanut tutkimuslupaa muistisairaiden ja/tai heidan ldheisensa haastattelemiseen
ollenkaan. Siten tuli tarkasti kiinnittaa huomiota haastateltavien tunnistettavuu-
den estamiseen. Nadin ollen tullaan raportoimaan tutkimuksen tuloksia kokonai-
suutena koko Eteld-Pohjanmaan alueelta, eikd vastaajien asuinpaikkakunta ole

tunnistettavissa. (TENK 2019, 7-13.)

Tutkija varmisti, etteivat tutkittavat tuntenut pakollisuuden tunnetta osallistumi-
sellensa, ja osallistumissuostumus dokumentoitiin kirjallisesti. Tutkittavat henkilot
pystyivat koska tahansa keskeyttamaan osallistumisensa ilman seurauksia. Tutkit-
taville annettiin etukidteen konkreettista tietoa tutkimuksen sisallosta, toteutuk-
sesta ja siita, mita tutkimukseen osallistuminen tarkoittaa. Ensitietoa tutkimuk-
sesta annettiin niin suullisena kuin kirjallisena tyoikaisille muistisairaille heidan
ryhmatapaamisissansa, johon myods tutkija osallistui kaksi kertaa. Nain paasivat
tutkittavat myos tutustumaan tutkijaan etukateen, ja haastattelut pystyttiin suo-
rittamaan rennommin. Muistiasiantuntijat ja palveluohjaajat saivat tarvitsevan
tiedon sahkopostitse. Informaatiota annettiin kaikille suullisena seka kirjallisena
myo6s haastatteluhetkend, ja tutkimusta koskeviin kysymyksiin vastattiin tarvitta-

essa ja totuudenmukaisesti. (TENK 2019, 7-13.)

Muistisairaita ihmisia koskevassa tutkimuksessa noudatettiin myos vajaakykyisten
henkildiden tutkimisen eettisia periaatteita. tsemdaradamisoikeutta ja vapaaehtoi-

suuden periaatteet koskevat myos muistisairaita, ja he antoivat suostumuksensa
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osallistua tutkimukseen itse. Tutkija olisi keskeyttanyt muistisairaan tutkittavan
osallistumisen tutkimukseen, jos osallistuminen ei olisi tutkittavan edun ja tahdon

mukaista. (TENK 2019, 10.)

Tutkimuksen teoreettisessa osassa on perehdytetty olemassa olevaan tutkimus-
tietoon koskien tutkittavaa ilmiota, kunnioittaen muiden tutkijoiden ty6ta ja viita-
ten heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla. Tutkimuksessa on kaytetty eet-
tisesti kestavia tutkimusmenetelmia niin aineiston keruussa, analyysivaiheessa
seka tulosten arvioinnissa. Tutkimusosiossa on noudatettu rehellisyytta ja objek-
tiivisuutta, ja tulosten tallentamisessa, esittdmisessa ja arvioinnissa on huoleh-

dittu tarkkaavaisuudesta ja huolellisuudesta. (Kananen 2017, 189-191.)

8.2 Tutkimuksen luotettavuus

Haastattelu on tiedon keruun menetelmana keskeisessa asemassa, kun on kysy-
mys laadullisesta tutkimuksesta. Tutkimuksessa haluttiin ymmartaa ja saada tie-
toon tutkittavien omia kokemuksia palvelujen nykytilasta ja kehittamisesta, ja par-
haimmillaan voi tutkija paasta haastattelun avulla kiinni tutkittavien ajatuksiin,
odotuksiin ja kokemuksiin (Puusa 2020, 103). Siten oli haastattelu luonnollisin va-

linta tutkimuksen tiedonkeruumenetelmaksi.

Haastatteluihin saattavat kuitenkin vaikuttaa erilaisia virhetiloja, aiheutuneena
niin haastateltavasta, tutkijasta tai haastattelutilanteesta. Tutkija saattaa esimer-
kiksi vaikuttaa vastauksiin ja tutkimustuloksiin johdattelemalla tai asettamalla ky-
symyksia tietylla tavalla. Tutkimuksessa kaytetty teemahaastattelu on kuitenkin
vapaamuotoinen ja joustava haastattelumenetelma. Siina ei ole valmiiksi muotoil-
tuja johdonmukaisia kysymyksid, vaan tutkittavat kannustetaan puhumaan koke-
muksistansa varsin vapaasti. Virheitd voi myos aiheutua siita, ettei tutkittava ole
ymmartanyt kysymysta oikein, tai jos han jannittaa tutkimustilannetta. Tutkija on-
kin pyrkinyt luomaan luottamuksellisen ilmapiirin haastattelutilanteissa, ja koetta-

nut puhua ymmarrettavasti seka selkeasti. (Puusa 2020, 108-113.)



71

Tutkija oli jo ryhmatapaamisissa tavannut osan haastateltavista muistisairaista,
jolloin haastattelutilannetta pystyttiin toteuttamaan rennommassa ilmapiirissa.
Tutkittavien kognitiiviset kyvyt olivat hyvat, eika muistisairauksiin tyypillisesti liit-
tyvia oireita ollut havaitsevissa. Tutkittavat pystyivat itsendisesti ja monipuolisesti
vastaamaan haastattelukysymyksiin, mika lisaa aineiston luotettavuutta. Tutkitta-
vat muistisairaat olivat avoimia vastauksissansa, ja he osallistuivat mielellaan tut-
kimukseen. He nakivat osallisuutensa edistavan tietoisuutta tyoikaisista muistisai-
rauksista ja niihin liittyvista erityiskysymyksista. Koska tutkittavat muistisairaat oli-
vat hyvakuntoisia eika juuri palveluja tarvitsevia; eika olleet juuri tulevia palveluja

ajatelleet, olivat joltain osin vastaukset vahaisia heidan osaltansa.

Haastateltaviksi voidaan valita henkil6ita, joilla tiedetdaan olevan kokemusta tut-
kittavasta ilmiosta, jolloin tutkija voi suunnata kysymykset tiettyyn olennaiseen
suuntaan. Puhutaan tarkoituksenmukaisesta, harkinnanvaraisesta naytteesta.
Muistisairaiden ja heidan ldaheistensa lisaksi, on tutkittaviksi valittu my6s muisti-
hoitajia- ja koordinaattoria seka palvelujen ohjaajia, koska heilld on kokemusta
niista palveluista mita tyoikaisille muistisairaille ja heidan laheisille on tarjolla.

(Puusa 2020, 106.)

Puhutaan myos tutkimusaineistoon liittyvasta triangulaatiosta, kun tutkimusai-
neistoon kerataan tietoa monelta eri tiedonantajaryhmalta. Triangulatio on yksi
suosittu tutkimusten validiteettikriteeri (tutkimuksessa on tutkittu mita on luvattu
tutkia), jonka yhtena ajatuksena on, etta tutkittavaa ilmi6ta tulisi tutkia mahdolli-
simman monesta nakokulmasta luotettavuuden lisdadamiseksi. (Tuomi & Sarajarvi
2017, 160-167). Toisin sairauden pitkdlle edenneitten tydikaisten muistisairaiden
ja/tai heidadn laheistensd nakokulma palveluista ja niitten kehittamisestd jai nyt
tutkimuksesta pois kokonaan; heidan kokemuksensa olisi rikastuttanut tutkimuk-

sen aineistoa entisestaan.

Tutkimuksen tulokset ovat verrattavissa teoreettiseen viitekehykseen, ja haasta-
teltavien suorat lainaukset tukevat tuloksia. Tutkimuksen kulkua on pyritty kuvaa-

maan mahdollisimman tarkasti ja lapindkyvasti.
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8.3 Jatkotutkimusaiheita

Eteld-Pohjanmaalla on julkaistu Muistisairaiden palveluketju kevaalla 2022. Jatko-
tutkimusaiheena voisi selvittad, miten maakunnalle yhtendinen sahkodinen alusta
on vaikuttanut tyoikaisten muistisairaiden palvelujen yhtenaistamiselle ja palvelu-
polun toimivuudelle. My6s tulevan maakuntamallin vaikutukset tydikaisten yhte-

nadisten palvelujen saatavuuteen voisi olla yksi jatkotutkimusaihe.

Suomessa puhutaan tyodntekijapulasta, ja erilaisia toimenpiteita kuten eldkeian
nostamista on haettu ratkaisuksi. Kehittamistyona voisi esitelld tyonantajille toi-
mintamalleja siitd, miten tyo6ikadisia muistidiagnoosin saaneita voisi tukea siten,

ettd he pystyisivat jatkamaan tydeldamassansa mahdollisemman pitkaan.
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LIITE 1

HAASTATTELUN RUNKO; MUISTISAIRAAT JA HEIDAN LAHEISENSA

1. Taustakysymykset
- 1ka
- Oireiden alkaminen, vuosi

e Diagnoosin saaminen, vuosi. Kokemuksia tiedonsaannista,
tuen saamisesta, tietoa palvelutarjonnasta ja palveluista
diagnosoinnin alkuvaiheessa. Tukea omaisille?

2. Mita palveluita olette saanut?
- Mista tieto palveluista tulee? Onko tieto riittavas,
selkeda?
- Koettu hyoty palveluista?
- Kuka/mika taho palvelut jarjestaa?

3. Miten palveluja voisi kehittda/ mita palveluita tulisi lisata?
- Missa tilanteissa palveluita kaivataan enemman/lisaa?

4. Lyhyt,- ja pitkdaikainen kuntoutus- ja palveluasuminen
- Onko palveluita tarvittu/hyodynnetty? Mita
kokemuksia?
- Minkalaisia ratkaisuja kuntoutus- ja palveluasumiselle
on tarjolla nykytilassa?
- Miten ndahdaan omaan asumiseen liittyvat tarpeet
tulevaisuudessa?

5. Millaisia hoivaan ja kuntoutumiseen liittyvia palveluita
tulisi tyoikaisille muistisairaille suunnattu
palveluasumisyksikko sisaltaa?

6. Millaiset asumis ja ymparistoratkaisut palvelisivat
tyoikaisille muistisairaille suunnattua
palveluasumisyksikkda parhaiten?



LITE 2

HAASTATTELURUNKO; PALVELUOHJAAJAT JA MUISTIASIANTUNTI-
JAT

1. Mita palveluita on saatavilla tyoikaisille muistisairaille ja
heidan laheisille?

- Palvelujen jarjestaja?
- Miten palveluista tiedotetaan?
- Missa ja miten palvelut jarjestetaan?

2. Miten palveluja voisi kehittaa
- Minkalaisia palveluja kaivataan lisaa?

3. Miten on lyhyt, - ja pitkdaikaishoito jarjestetty tyoéikaisille
muistisairaille?

4. Millaisia hoivaan ja kuntoutumiseen liittyvid palveluita
tulisi tyoikaisille muistisairaille suunnattu
palveluasumisyksikko sisaltaa?

5. Millaiset asumis- ja ympadristoratkaisut palvelisivat ty6-
ikdisille muistisairaille suunnattua palveluasumisyksikkoa
parhaiten?



