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Vdeston ikdantyessa riski sairastua etenevdaan muistisairauteen kasvaa. Nykyisten tutki-
musten mukaan 14 500 suomalaista sairastuu dementia-asteiseen muistisairauteen vuo-
dessa. Vuonna 2017 arvioitiin, ettd Suomessa on 193 000 ihmistd, jotka sairastavat jonkin
asteista muistisairautta. Ldhes jokaisella ikddantyneellda muistisairaalla ihmisella on yksi tai
useampi omainen tai laheinen elamassa mukana.
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hoitaja. Omaisen rooli muistisairaan ihmisen hoidossa korostuu kotiymparistdssa. On tar-
keaa siis huolehtia omaisen tietotaidosta sairautta kohtaan seka jaksamisesta.

Ikaantyneen muistisairaan ihmisen hoitopolku koostuu kotona asumisesta ja sinne saata-
vista palveluista ja tukitoimista, palveluasumisesta seka palliatiivisesta ja saattohoidosta.
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kaslahtoisyys ja hoidon jatkuvuus ovat asuin- ja toimintaymparistdsta riippumattomia.

Opinndytetyd on kehittdmistyo, joka palvelee Jyvaskylan seudulla asuvia muistisairaan
omaisia. Opinnaytety0Ossa tarkastellaan, mita ovat yleisimmat Suomessa esiintyvat
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heiddn omaisilleen. Tuotoksena tehtiin opas ikddntyvien muistisairaiden omaisille, jossa
kerrotaan lyhyesti sairauksista, muistisairauden ennakoinnista ja tukipalveluista. Oppaalla
halutaan edesauttaa muistisairaiden ihmisten omaisten hyvinvointia ja jaksamista. Oppaita
jaetaan Jyvaskylan alueen paivakeskuksiin ja muistiyhdistykselle, mistd omaiset parhaiten
tavoitetaan.
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Abstract

With the aging of the population, the risk of progressive memory disorders increases. Ac-
cording to recent research, 14 500 people in Finland are annually diagnosed with demen-
tia-type memory disorders. Last year, the estimated number of people with memory disor-
ders was about 193 000 in Finland, and almost every one of them had one or more close
ones in their lives.

The close person can be a relative or caregiver receiving caregiver support. The role of the
caregiver is important in the home environment. Thus, it is important to inform the care-
givers about the disorder as well as take care of their coping.

The care path of an elderly person consists of living at home with services and support, liv-
ing in assisted housing and palliative and hospice care. It is important to ensure elderly
persons’ good care person and maintain their quality of life on a decent level. The goal
must be the same regardless of the living and operational environment. Moreover, re-
spectful encounters with the clients, a rehabilitative work approach, client orientation and
continuity of care are independent on the living and operational environment.

The thesis was a development work meant to serve the relatives of people with memory
illnesses in the Jyvaskyla region. The thesis addresses the common memory disorders in
Finland and the support and services that are available to people who suffer from memory
disorder and to their relatives. The outcome of the thesis is a guide for the relatives of
those who suffer from memory disorders. The guide contains information about memory
disorders, anticipating them and support services. The purpose of the guide is to promote
the wellbeing and coping of the relatives. The guide has been distributed to nursing homes
and the Memory Association of Jyvaskyla.
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1 Johdanto

Vaeston ikdantyessa riski sairastua etenevaan muistisairauteen kasvaa. Nykyisten tu-
losten mukaan 14 500 suomalaisista sairastuu dementia-asteiseen muistisairauteen
vuodessa. Viime vuonna arvioitiin, ettd Suomessa on 193 000 ihmista, jotka sairasta-
vat lievaa, keskivaikeaa ja vaikea-asteista muistisairautta. (Muistisairaudet 2017.)
Tama tarkoittaa sitd, etta viime vuonna 3,51% suomalaisista sairasti lievaa tai vahin-
taan keskivaikeaa muistisairautta. Jyvaskylassa on arvioitu olevan vuonna 2017 yh-
teensa 2 526 muistisairasta ihmista (Keskivaikean ja vaikean muistisairauden esiinty-
vyys 2017). Tasta huolimatta suurin osa muistisairauksista jaa yha diagnosoimatta.
Eurooppalaisen ennusteen mukaan muistisairaiden maara tulee kaksinkertaistumaan

vuoteen 2050 mennessa. (Muistisairauksien yleisyys 2017.)

Suomessa yleisimmat etenevat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti, verisuonipe-
rainen muistisairaus, Lewyn kappale —tauti, otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva

muistisairaus ja Parkinsonin tauti (Muistisairaudet 2017).

Omaisen rooli muistisairaan ihmisen hoidossa korostuu kotiymparistdssa. On tarkeaa
siis huolehtia omaisen tietotaidosta sairautta kohtaan seka jaksamisesta. Hoitopolun
edetessa omaisen rooli muuttuu tilanteen mukaan. Kaikkien osapuolten kannalta on
hyva, jos omainen seuraa koko hoitopolun ajan mukana. Se tuo turvaa ja varmuutta

niin muistisairaalle ihmiselle, hoitohenkilékunnalle kuin omaiselle. (Muistisairaan tu-

keminen — ohjeita omaisille 2012.)

Taman opinnadytetyon tarkoituksena on selvittda, mita tietoa muistisairaan ihmisen
omainen tarvitsee hoitopolun eri vaiheissa seka tuottaa opas, joka tukee muistisai-
raan ihmisen omaista sairauden eri vaiheissa. Oppaassa on tarkeaa tietoa koskien
muistisairautta, sen etenemista ja tietoja Jyvaskylan kaupungin alueen palveluista

muistisairaiden ihmisten omaisten jaksamisen tueksi.

Opinnaytetyo on kehittamistyd, joka koostuu kehitettavasta tuotteesta (opas) seka
sita kuvailevasta kirjallisesta raportista. Jyvaskylan alueen vanhuspalveluiden tilauk-

sesta opasta tyostetdan yhteistydssa eri tahojen kanssa.



2 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja kehittamiskysymykset

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittaa mita tietoa, palveluja ja tukitoimia muisti-
sairaan ihmisen omainen tarvitsee hoitopolun eri vaiheissa. Opinndytetyon tavoit-
teena on lisdta muistisairaan ihmisen omaisen tietamysta muistisairauksista ja sairau-
den etenemisesta seka tuottaa tietoa kirjallisen oppaan muodossa, jota muistisairaan
ihmisen omainen voi hyédyntaa. Opinndytetyon tuotos on opas paivakeskukseen tu-
leville muistisairaan omaisille. Opas sisaltaa tietopaketin yleisimmistd muistisairauk-
sista, erilaiset tukipalvelut Jyvaskylan kaupungin alueella seka tarkeat yhteystiedot

muistisairaiden ihmisten omaisten jaksamista varten.
Opinnadytetyon kehittamiskysymykset ovat:

Mita tietoa ikdantyneen muistisairaan ihmisen omainen tarvitsee hoitopolun eri vai-

heissa?

Mitka palvelut ja tukitoimet auttavat ikdantyneen muistisairaan ihmisen omaista

huolehtimaan omasta hyvinvoinnista?

3 Muistisairaudet ikdantyvan ihmisen ja omaisen haasteena

3.1 Yleisimmat muistisairaudet ja niiden syntyyn vaikuttavat tekijat

Muistisairaudet ovat toimintakyvyn heikkenemisen taustatekijoita ikdantymismuu-
tosten lisaksi. Ongelmat muistissa ovat vain yksi kognitiivisen toimintakyvyn alenemi-
sen ilmentyma. Riski sairastua muistisairauksiin kasvaa ikaantyessa. Lievia muutoksia
aivoissa voi tapahtua jo 40 ikdvuoden jalkeen, mutta selkedammat muutokset voi olla
havaittavissa vasta 75 vuoden ikdisesta eteenpain. Etenevissd muistisairauksissa aivo-
jen kriittisilla alueilla on toimintahdiriéita tai vauriota. (Erkinjuntti, Remes, Rinne &
Soininen 2015, 35-42.) Muisti voidaan jakaa lyhytkestoiseen tyomuistiin ja pidempi-
kestoiseen sdilomuistiin. Muistettavan materiaalin laatu jakaa erityyppisida muistami-
sen muotoja. Tietomuistiin tallentuu asioita ja tapahtumia. Taitomuistiin tallentuu
taas taidot ja tavat. Pitkdaikaismuistissa sdilyy paremmin taidot ja tavat. Asioiden ja

tapahtumien on tapana unohtua pikkuhiljaa ajan my6ta. (Erkinjuntti ym. 2015, 68-



69.) Riskitekijoita, jotka altistavat muistisairauksille ovat muun muassa ikd, korkea ko-
lesteroli ja verenpaine, diabetes seka ylipaino. Sen sijaan korkea koulutus, terveelli-
nen ravitsemus, liikunta ja aktiivinen elamantyyli ennaltaehkaisevat muistisairauksien

syntya. (Kivipelto ym. N.d.)

3.1.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on aivojen rappeumasairaus. Alzheimer on yleisin dementiaan joh-
tava eteneva parantumaton muistisairaus. Taudille tyypillistd on sen hidas ja vaiheit-
tainen eteneminen. Tyypillisimmat vaiheet ovat: Oireeton vaihe, lieva kognitiivinen
heikentyminen, varhainen Alzheimerin tauti seka lieva, keskivaikea ja vaikea Al-
zheimerin tauti. Eri vaiheet ovat yksilGllisia ja voivat kestaa useitakin vuosia. Al-
zheimerin taudin keskimaarainen kesto on 10-12 vuotta. (Erkinjuntti ym. 2015, 119-

125.)

Alzheimerin taudissa aivoissa tapahtuu muutoksia, jotka vaurioittavat aivosoluja ja
hermoratoja heikentden tiedonkasittelya ja muistia. (Juva 2018.) Aivoihin keraantyva
amyloidi on keskeinen kudosmuutos Alzheimerin taudissa. Aivoissa nahddaan amy-
loidikertymia, joita kutsutaan amyloidiplakeiksi. (Salonen 2018.) Muutokset alkavat
aivojen ohimolohkojen sisdosista ja levidvat ajan kuluessa laajemmin aivokuorelle.

(Juva 2018.)
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Alzheimerin taudin ehkaisy on elinikainen haaste: taudin arvioitu luonnollinen kulku.
Muokattu Visserin esityksen (2000) mukaan. MCI = lieva kognitiivinen heikentyminen,
AT = Alzheimerin tauti

Lahde: Kivipelto M, Vitanen M. Duodecim 2006; 122 1§13-20 TERVEYSKIRJASTO f,

Kuva.l. Jo ennen varsinaista Alzheimerin taudin puhkeamista taudille ominaisten

amyloidiplakkien maardssa on havaittavissa kasvua. (Huttunen 2011.)

Alzheimerin taudin vaaraa lisdavat korkea ikd, Downin oireyhtyma, korkeat koleste-
roli- ja verenpainearvot seka ylipaino keski-idssa, vahentynyt glukoosinsieto seka vah-
vin ndytto alttiusgeeneista on apolipoproteiini - E4 alleelista (Erkinjuntti ym. 2015,
438). Ihmisell3, jolla on elamansa aikana ollut pitkida masennusjaksoja tai ollut vakavia
pdaan vammoja, on lisdantynyt riski sairastua vanhemmalla idlla Alzheimerin tautiin.
Alzheimerin taudin ennaltaehkaisyn nakékulman osalta on viitteita siita, etta sairas-
tumisriskia saattavat vahentaa tulehduskipulaakkeiden kaytto, tietyt kolesterolilaak-
keet (statiinit) seka vaihdevuosien jalkeinen hormonihoito. Elamantavat kuten vahai-
nen liikunta, runsas alkoholin kaytt6 seka pitkdaikainen tupakointi lisdavat muistisai-
rauksien riskia. (Juva 2018.) Vain pienelld osalla Alzheimerin tautia sairastavista ihmi-
sista tauti on vallitsevasti perinndéllinen. Riski sairastua on lisdantynyt henkildilla, joi-
den ldhisuvussa on useampi kuin yksi Alzheimerin tautia sairastava henkild. (Erkin-

juntti ym. 2015, 120.)

Tyypillinen ensioire sairaudessa on muistin heikkeneminen, etenkin uusien asioiden

mieleen palauttaminen ja uusien asioiden oppiminen. Sairauden edetessa heikkenee



nddnvarainen hahmottaminen seka kielellinen ilmaisu (Erkinjuntti ym. 2015, 125-
126). Sairauden oirekuvaan kuuluu myds toiminnan ohjauksen heikentyminen, joka
ilmenee organisointikyvyn heikentymisena, toiminnan suunnittelun, aloittamisen
seka toteuttamisen vaikeutena. Mybhemmassa vaiheessa vaikeutuu myds arkitoimet
ja niissa selviytyminen, kuten ruoanlaitto ja muut paivittaiset perustoiminnat. Suu-
rella osalla sairastuneista esiintyy jossakin vaiheessa sairautta kdytosoireita seka
psyykkisia oireita kuten masennus ja ahdistuneisuus. Vainoharhaisuus saattaa olla

jopa taudin ensimmaisia oireita. (Juva 2018.)

Alzheimerin tautiin ei ole parantavaa keinoa. Hoito perustuu sairauden etenemisen
hidastamiseen ja sairauden lievimman vaiheen yllapitoon. Sairastuneen ja hanen
omaisiensa huomiointi sekd avuntarpeen arviointi ovat osa kokonaisvaltaista hoitoa.
Nain pidennetdan sairastuneen kotona asumisen aikaa ja tuetaan sairastuneen ja la-
heisten autonomiaa. Ladketieteelliset hoitomuodot, kuntoutus ja muut toimintaky-
kya tukevat prosessit ovat tarkea osa kokonaishoitoa: taudin varhaisella diagnosoin-
nilla ja ladkehoidon aloittamisella on suuri merkitys sairauden etenemisessa. (Erkin-

juntti ym. 2015, 119, 451.)

3.1.2 Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Aivoverenkiertosairauden muistisairaus (vascular cognitive impairment, VCI) on va-
kiintunut ylakasite aivoverenkiertosairauksiin liittyvalle tiedonkasittelyn ja muistin
heikentymiselle. VCI on toiseksi yleisin eteneva muistisairaus. Aivoverenkiertosairau-
den muistisairaudessa keskeisia lajeja ovat pienten aivoverisuonten tauti, suurten ai-
voverisuonten tauti seka tiedonkasittelyn kannalta kriittisella alueella olevan infark-
tin aiheuttamat tilat. (Erkinjuntti ym. 2015, 137.) Keski-idssa tyypillisiin sydan- ja aivo-
verenkierron sairauksien vaaratekijoihin (ylipaino, diabetes, korkea verenpaine, lii-
kunnan vahaisyys, tupakointi) liittyy vanhemmalla ialla lisddntynyt riski aivoveren-
kiertosairauden muistisairauteen. (Ohje potilaille ja Idheisille: Aivoverenkiertosairau-

den aiheuttama muistisairaus, 2016.)

VCI:ta voidaan ehkaista samoin kuin muita sydan- ja verisuonitauteja, elamantavat

ovat suuressa keskiossa. Verenpaineen ja rytmihairididen hoito on tarkeda myos



eteisvarindpotilailla on syyta aloittaa antikoagulanttihoito, ellei siihen ole vasta-ai-
hetta. TIA- oireisella henkil6lla ja aivoinfarktipotilailla aloitetaan asetyylisalisyyli-
happo ladakehoito mahdollisesti yhdistettyna dipyridamoliin uusia kohtauksia ehkaise-

maan. (Erkinjuntti ym. 2015, 442-443.)

Tyypillinen ensioire pienten verisuonten taudissa on toiminnanohjauksen hairio, jo-
hon liittyy tiedonkasittelyn hidastuminen. Toiminnanohjauksen hairidssa heikentyy
mm. suunnitelmallisuus, johdonmukaisuus, toiminnan aloittamien seka tavoitteen
asettaminen. Muistioire on pienten verisuonten taudissa usein vahemman korostu-
nut kuin Alzheimerin taudissa; oppiminen on tehotonta, unohtaminen on vahaisem-
paa ja vihjeet auttavat. Ladkari voi todeta potilaalla neurologisia oireita, kuten kave-
lyn, tasapainon tai virtsaamisen hairidita. Pienten suonten taudissa potilaalla on
usein ollut ohimeneva aivoverenkierron hairié (TIA), hetkellinen kavelyvaikeus tai se-
kavuutta ilman selkeda neurologista |0ydosta. Oireet etenevat potilailla usein tasai-
sesti ilman portaittaista pahenemisvaihetta, siksi taudin alkua ei usein huomaa. Oi-
reet voivat kuitenkin vaihdella nopeasti, ja sairastuneella on usein pitkia, kuukausien
mittaisia tasaisia vaiheita. (Ohje potilaille ja laheisille: Aivoverenkiertosairauden ai-

heuttama muistisairaus, 2016.)

Suurten suonten taudissa tiedonkasittelyn oirekuva on laaja-alainen, riippuen aivoin-
farktin sijainnista. Yleisoireina on tarkkaavaisuuden, vireystilan seka toiminnanoh-
jauksen hairiot. Infarktit voivat aiheuttaa my0s erityyppisia kielellisia ja neuropsyko-
logisia oireita, kuten lukemisen, kirjoittamisen ja laskemisen vaikeutta seka toispuo-
leista huomiotta jadamista. Oireiden alku on nopea, ne etenevat portaittain ja vaihte-
levat. Potilaalla voi olla jopa vuoden mittaisia tasaisia vaiheita, kun vaaratekijat ovat
hallinnassa. (Ohje potilaille ja ldheisille: Aivoverenkiertosairauden aiheuttama muisti-

sairaus, 2016.)

VCl:n merkkina voi kuvantamisessa nakya aivoinfarkti tai aivoverenvuoto, joka on
saattanut olla oireeton. Aivoverenkiertosairaus voi nakya aivoissa myos valkean ai-
neen muutoksina, aivojen kudoskatona, laajentuneina perivaskulaaritiloina seka
pienten aivoverisuonten tautiin liittyvind muutoksina. Infarkteja, aivoatrofiaa seka

valkean aineen muutoksia voidaan arvioida tietokonetomografian perusteella, mutta



magneettikuvaus on huomattavasti luotettavampi kuvausmenetelma. Infarktien
osalta tarkeinta on infarktien tilavuus, lukumaara ja sijainti. Aivoverenkiertosairau-
den muistisairauden vaaraa lisdavat infarktien suuri maara seka sijainti vasemmassa
aivopuoliskossa, subkortikaalisessa verkostossa tai sisemmassa ohimolohkossa. (Er-

kinjuntti ym. 2015, 138.)

Aivoverenkiertosairauden muistisairauksien hoidossa keskitytaan sen syihin ja vaara-
tekijoihin, seka hoidetaan muita perussairauksia. Sairauden arviointi ja seuranta
saannollisesti on ehdottoman tarkeaa, silla aivoverenkiertosairauksiin liittyy myos
suurentunut riski sairastua Alzheimerin tautiin. (Ohje potilaille ja Idheisille: Aivove-
renkiertosairauden aiheuttama muistisairaus 2016.) Aivoverenkiertosairauden muis-
tisairaus ei ole minkaan tutkitun ladkeaineen virallinen kayttéaihe Euroopassa ja Yh-
dysvalloissa, mutta lievassa ja keskivaikeassa muistisairaudessa donepetsiili ja galan-

tamiini kohentavat tiedonkasittelya. (Erkinjuntti ym. 2015, 464.)

3.1.3 Lewyn kappale —tauti

Lewyn kappale —tauti on nimetty taudissa esiintyvien patologisten muutosten, Lewyn
kappaleiden mukaan. Lewyn kappale -taudissa aivojen ohimo-, otsa-, padlaen- ja ta-
karaivolohkojen toimintakyky heikkenee, silla Lewyn kappaleita havaitaan aivokuo-
ressa. (Erkinjuntti ym. 2015, 167.) Riski sairastua Lewyn kappale —tautiin on keski-
maarin 50-80 vuoden idssa. Taudin kestoaika on vaihtelevasti 2-12 vuoden valilla.

(Rinne 2015.)

Taudin ensioireisiin ei valttamatta liity suoranaista muistivaikeutta. Mieleen painami-
nen ja sielta palauttaminen voi olla kuitenkin ty6lasta. Taudin edetessa muistin pro-
sessointi heikkenee kaikin puolin. Usein avaruudellinen hahmottaminen ja visuokon-
struktiivinen heikkeneminen on tyypillista. Tdma voi nousta esiin MMSE-testin kello-
taulun piirtamisessa tai piirrosten kopioinnissa. Tyypillisesti tarkkaavaisuus ja suunni-
telmallisuus heikkenevat sairauden edetessa. Myos visuaalisia hallusinaatioita ja har-
haluuloja saattaa esiintyd. Nakoharhat ovat Lewyn kappale —taudissa usein hyvin
tarkkoja, potilaat pystyvat kuvailemaan hyvin yksityiskohtaisesti mita he “nakevat”

(kts. kuva 2).
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N/

Kuva 2. Lewyn kappale —taudin ndkéharhat. A) Yksinkertaisia hallusinaatioita

A.

(pisteitd/viivoja) B) Harhakuva todellisesta ndkoarsykkeesta asiasta (potilas ndkee
naulakon ihmishahmona) C) Liikkuva harhakuva (ndkee koiran liikkuvan nakékentan
reunalla) D) Monitahoinen visuaalinen hallusinaatio (ndkee kissan yksityiskohtaisesti

ilman nakoarsyketta) (Larsson 2018, 26, muokattu)

Harhaluuloissa tavallisempia ovat vainoharhaisuus, liittyen varasteluun tai kumppa-
nin uskottomuuteen. Harhaluulot voivat olla ensioireita Lewyn kappale —taudissa. Le-
wyn kappale -tautiin liittyy monesti myés masennusta ja vireystilan vaihtelua. REM-
unen aikaiset kdytOsoireet ovat tyypillisia ndille potilaille. Unet ovat usein vilkkaita,
jopa pelottavia. Unissa teemana on usein luonnon katastrofit, jahtaamistilanteet,
puolustautuminen eldinta tai ihmista vastaan tai oma/puolison loukkaantuminen. Po-
tilaat paastavat aania ja liikuttelevat voimakkaasti raajojaan nukkuessaan. Parkinso-
nismin kaltaisia motorisia oireita, kuten rigiditeetti, hypokinesia ja kavelyvaikeudet
ovat melko yleisia. Naita oireita esiintyy 40-90% potilaista. (Erkinjuntti ym. 2015, 166;
Larsson 2018, 26.)

Parantavaa hoitoa Lewyn kappale —tautiin ei ole vield |6ydetty. Sairauden lddkehoi-
tona kaytetdan kolinergisia ladkkeita, jotka lievittavat tautiin liittyvia kaytosoireita.
Rivastigmiinilld on havaittu olevan positiivinen vaikutus potilaiden kaytosoireisiin,
kognitioon ja tarkkaavaisuuteen. Myo0s joitakin psykoosiladkkeitd, kuten neurolep-
teja, voidaan kayttaa kaytosoireiden hoitoon. Psykoosiladkkeiden kaytto pitda aloit-
taa hyvin varovaisesti ja pienilld annoksilla, silla potilaat voivat saada herkasti haitta-
vaikutuksia naista ladkkeista, kuten kavelykyvyttomyytta ja sekavuutta. (Erkinjuntti,

Rinne & Soininen 2010, 164.)
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Lewyn kappale —taudin potilaat ovat hyotyneet myos |adkkeettomista hoidoista ja tu-
kitoimista. Omaishoitaja lisda potilaan toimintakykya ja ympariston mukauttaminen
potilaan tarpeisiin lisaa esteettomyytta. Fysioterapialla yllapidetaan potilaan tasa-
paino-, liilkunta- ja toimintakykya. Taman vuoksi fysioterapia tulee aloittaa potilaan
kanssa mahdollisimman aikaisin diagnoosin saatua, jotta motoriset taidot pysyvat

mahdollisimman pitkdan. (Atula 2015; Larsson 2018, 34-35.)

3.1.4 Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus

Otsa-ohimolohkorappeuma on yleisnimitys niille sairauksille, jotka ilmenevat aivojen
otsalohkojen toiminnan heikkenemisen myota. Naita sairauksia ovat otsalohkode-
mentia, eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia. Naista yleisin on otsa-
lohkodementia, joka kasittaa yli puolet taman ryhman oirekuvista. (Erkinjuntti ym.

2015, 172-173.)

Otsalohkodementia alkaa yleensa 45-65 vuoden idssd, sukupuolesta riippumatta. Eri
tutkimusten mukaan sairauden kesto vaihtelee 2-20 vuoden valilla. Sairaudessa aivo-
jen otsalohkon toimintakyky heikkenee, taustalla voi olla vamma, verenkiertosairaus
tai kasvain. Etenevassa muistisairaudessa otsalohkojen toiminta heikkenee usein va-
hitellen. Otsalohkodementian keskeisiin oireisiin kuuluu persoonallisuuden ja kayt-
taytymisen muutokset. Muun muassa arvostelukyvyttomyys, tahdittomuus, apaatti-
suus, aloitekyvyttdémyys ja estottomuus ovat téllaisia kaytdsoireita. Myos kognitiivi-
nen hitaus ja toiminnanohjauksen vaikeus ovat tyypillisia oireita sairaudessa. Muisti-
vaikeudet johtuvat osittain tarkkaavaisuuden ja suunnitelmallisuuden heikkenemi-
sestd, mutta idkkailld ihmisilla otsalohkodementia voi olla my6s muistipainotteinen ja
sekoitetaan usein Alzheimerin tautiin. Kielellisten toimintojen muutokset nakyvat
usein puheen tuotossa; se on niukkaa ja sanasujuvuus heikentyy. Sairauden edetessa
motorinen toimintakyky heikkenee. Oireina voi esiintya kavelyvaikeuksia, hidasliikkei-

syytta ja lihasjaykkyytta. (Erkinjuntti ym. 2015, 173-176.)

Jopa puolella otsalohkodementiaa sairastavista sairautta esiintyy suvussa. Taudin
taustalla tunnetaan muutamia merkittavia geneettisia tekijoita. Suurin osa suvuittain

esiintyvista tautitapauksista johtuu C9-monistumasta, ja kyseisen mutaation esiinty-
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vyys suomalaisilla on maailman suurin. C9-monistuman on todettu aiheuttavan kaik-
kia otsa-ohimolohkorappeumien kliinisia alatyyppeja. Suurimmalla osalla mutaation
kantajista on otsalohkodementia, mutta vain oirekuvassa on vaihtelua. (Remes,

Haanpaa, Suhonen, Junttila & Solje 2018.)

Otsalohkodementiaan ei ole parantavaa hoitokeinoa, hoito keskittyy Iahinna oireen-
mukaiseen hoitoon. Potilaan muiden sairauksien hyva hoito ja saanndllinen seuranta,
hyva perushoito, hyviin elamantapoihin kannustaminen, psykoedukaatio seka puhe-
terapia ovat tarkea osa hoitoa. Mitaan satunnaistettuja tutkimuksia ei ole viela tehty,
mutta on havaittu, ettd SSRI-ladkkeilld on positiivisia vaikutuksia kdytosoireisiin. (Re-

mes ym. 2018.)

Eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia keskittyvat ohimolohkojen muu-
toksiin. Etenevassa sujumattomassa afasiassa puheen tuottaminen vaikeutuu, spon-
taani puhe on sujumatonta ja hidasta seka puheessa on paljon kielioppivirheita. Sai-
rastuneella on myo6s ongelmia kirjoittamisessa ja lukemisessa, puhutun kielen ym-

marrys sdilyy kuitenkin melko hyvin. Muistivaikeudet tai otsalohkovaurion tyyppiset

oireet ovat usein lievia tai niita ei havaita ollenkaan. (Erkinjuntti ym. 2015, 176-177.)

Toisin kuin etenevassa sujumattomassa afasiassa, semanttisessa dementiassa puhe
on sujuvaa, mutta sisalloéltdaan tyhjaa. Sairaudessa sanojen merkitys haviaa, ja poti-
laalle tulee nimedmis- ja ymmartamishairiota. Myos visuaalisen havainnoinnin hai-
riot, seka kasvojen ja asioiden tunnistamisvaikeudet kuuluvat oirekuvaan. Semantti-

sessa dementiassa muisti sdilyy kohtalaisen hyvin. (Erkinjuntti ym. 2015, 177-178.)

3.1.5 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva liikehdiridsairaus. Parkinsonin taudissa muutok-
sia tapahtuu keskiaivojen alueen hermosoluissa, jotka vahitellen tuhoutuvat. Hermo-
solujen tuhoutumisen myo6ta ilmenee dopamiinin puutosta. Hermosolujen tuhoutu-
misen syyta ei tiedetd. Ennen motorisia muutoksia esiintyy erilaisia ei-motorisia oi-
reita, joita ovat hajuaistin havidaminen, REM-unihairiét ja ummetus. Parkinsonin tau-

tia esiintyy keski-ikaisilla ja vanhuksilla. (Atula 2016; Erkinjuntti ym. 2015, 157-158.)
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Parkinsonin tauti alkaa hitaasti ja oireet pahenevat vihitellen. Motoriset oireet alka-
vat toispuoleisena. Taudin edetessa oireet siirtyvat myos oireettomalle puolelle. Sai-
rauteen liittyy kolme padoiretta; lepovapina, liikkeiden hidastuminen ja rigiditeetti eli
lihasjaykkyys. Lepovapina on usein taudin ensioire. Vapinaa ilmenee yleensa levossa
ylaraajoissa harvajakoisesti. Aktiivi liikkkuminen lievittaa vapinaa. Liikkeiden hidastu-
minen nakyy usein kavelyssa, askelpituus on lyhentynyt ja myotaliikkeet ovat vai-
mentuneet tai kokonaan poistuneet. Liikkeiden aloittaminen vaikeutuu, etenkin tois-
tuvat ja monimutkaiset lilkkkeet muuttuvat hankaliksi, esimerkiksi tuolilta nousemi-
nen. Lihasjaykkyys on usein “"hammasratasmaista” nykayksittdin periksi antavaa lihas-
jaykkyytta tai tasaisesti lisddantyvaa ”lyijyputkimaista” lihasjaykkyytta. Vaikeuksia voi
ilmeta kaden aktiivisessa taivuttamisessa ja passiivisessa taivutuksessa voi tuntua
vastustusta. Muita taudissa tavattavia oireita ovat tasapainovaikeudet, autonomisen
hermoston toimintahairiot seka neuropsykiatriset oireet, kuten apatia ja masennus.
Kognitiiviset muutokset nakyvat myds sairastuneen ihmisen toiminnoissa. Muutoksia
nakyy muistin ja avaruudellisen hahmottamisen vaikeutena, informaation proses-
sointinopeuden hidastumisena sekd ongelmaratkaisukyvyn heikentymisena. (Erkin-

juntti ym. 2015, 159-160.)

Muistivaikeuksia Parkinsonin tautia sairastavalla todetaan jo usein taudin alkuvai-
heessa, etenkin tydomuistissa, pitkakestoisessa muistissa ja taitojen oppimisessa. Tyo-
muistin heikkenemisen myo6ta potilas ei pysty pitdmaan useita asioita samanaikai-
sesti mielessa. Myos muistista palauttaminen heikentyy ja hidastuu, mutta saman-
laista unohtamista ei tapahdu yleensa kuten Alzheimerin taudissa. (Erkinjuntti ym.

2015, 160)

Parkinsonin tautiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta ladkkeilla pystytaan vai-
kuttamaan oireiden hoitoon. Jokainen Parkinsonin tautia sairastava kayttaa jossain
taudin vaiheessa Levodopa-laakitystd, joka suurentaa aivojen dopamiinipitoisuutta.
Antikolinergisia ladkkeita kaytetdan monesti vapinan hoitoon, mutta jos potilaan tie-
donkasittely on heikentynyt, ndita ladkkeitd kannattaa valttaa sekavuustilojen ja tie-
donkasittelykyvyn heikkenemisen vuoksi. Parkinsonin taudin lddkkeilla on paljon sivu-

vaikutuksia, jotka tulee ottaa huomioon ladkityksessa. Ladkkeettomat hoidot kuten
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fysioterapia ja toimintaterapia auttavat yllapitdmaan arjen toimissa tarvittavia tai-

toja. (Atula 2016.)

3.2 Muistisairaan ihmisen toimintakyky ja asumisymparisto

Muistisairauden edetessa toimintakyky heikkenee laaja-alaisesti. Ihmisen toimintaky-
vyn voi jakaa fyysiseen, kognitiiviseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja oikeudelliseen toi-
mintakykyyn. Nama eri osa-alueet vaikuttavat toisiinsa. Fyysisella toimintakyvylla tar-
koitetaan kykya selviytya arjen toiminnoista ja rutiineista, esimerkiksi siivoamisesta ja
peseytymisestd. Kognitiiviseen toimintakykyyn kuuluu muun muassa oppiminen,
muisti ja kielelliset toiminnot. Sosiaalinen toimintakyky tarkoittaa esimerkiksi kykya
ilmaista itsedan seka olla sosiaalisissa kanssakdaymisessa muiden ihmisten kanssa. Oi-
keudellisesti toimintakykyinen ihminen ymmartaa oikeudelliset asiat ja niiden merki-
tykset. Toimintakyvyn heikkeneminen muistisairauden edetessa ei tarkoita sita, etta
elamanlaatu huononee. Tarvittavilla tukitoimilla pystytdan turvaamaan hyva elaman-
laatu, turvallisuus seka toimijuus. Toimintakykya arvioidaan yhdenmukaisesti ja sys-
temaattisesti. Alkuarvioinnin jalkeen arviointi toteutetaan tietyin valiajoin tai, jos

muistisairaan ihmisen voinnissa tulee muutoksia. (Andersson ym. 2016, 20.)

Koti asuinymparistona on tarkea elamanlaadun kannalta, ja valtaosa ikdantyvista ih-
misista haluaa asua kotona niin pitkdaan kuin mahdollista. Muistisairas ihminen parjaa
usein kotona paremmin tutussa ymparistdssad, missa on elanyt suuren osan elamas-
tansa, kuin uudessa tuntemattomassa asuinymparistdssa. Arjen toiminnot onnistuvat
kotona, kun tavarat ovat tutuissa paikoissa ja kotona on turvallista olla. Kotona on
my06s oma rauha ja vapaus, jonka ohella tulee myds voimakas kokemus itsemaaraa-
misoikeuden toteutumisesta. Muistisairaan ihmisen kotona parjaamiseen vaikuttaa
paljon ihmisen toimintakyky, muistisairauden vaihe seka psyykkinen tasapaino. (Vou-

tilainen, Vaarama, Backman, Paasivaara, Eloniemi-Sulkava & Finne-Soveri, 2004.)
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3.3 Muistisairaan ihmisen hoitopolku

Muistisairaiden ihmisten hyvan hoidon ja palveluiden tavoitteena on hyvan elaman-
laadun turvaaminen, tavoitteen on oltava sama asuin- ja toimintaymparistosta riip-
pumatta. Muistisairaan ihmisen kunnioittava kohtaaminen, kuntouttava tydote, asia-
kaslahtoisyys ja hoidon jatkuvuus ovat mydskin asuin- ja toimintaymparistdsta riippu-
mattomia. Hyvan hoidon perustana ovat muistisairaan ihmisen oikeudet itsenadisyy-
teen, osallistumiseen, itsensa toteuttamiseen, arvokkuuteen, hoitoon ja huolenpi-

toon. (Voutilainen ym. 2004, 115.)

Muistisairaan ihmisen hoitopolku kasittdaa sovitun palvelukokonaisuuden siitd, miten
muistisairaita ihmisia tutkitaan ja hoidetaan sosiaali- ja terveydenhuollon eri tasoilla.
Seka muistisairaan ihmisen, ettd omaisen kannalta on tarkeaa, etta erilaiset palvelut
jarjestyvat saumattomasti muistisairauden edetessa. Toimiva hoitoketju turvaa
hoito- ja kuntoutuspalveluiden jatkuvuuden muistin heikkoudesta huolimatta. (Erkin-

juntti ym. 2015, 537-538.)

Muistipotilaan hoitoketjun eri vaiheet. Esimerkkind Alzheimerin tauti (AT).

Kaikki h Kaikki

uukﬁml A ; Eln 2 2 ool " 1t a2 ti [

= Perusterveydenh
SHBAAEY Mhistiokeen: et i Muistihoitajat Muistipoliklinikia
5 et Neurologi
Yksilollinen hoito- ja Geriatri
. kuntoutussuunnitelma Neurokirurgi
Aivoterveys o - 1 1 { Psykiatri
Muistioire % ) | Psykogeriatri
iagnoosi ‘Avohoito / [
Hyvin lieva AT Piivitoiminta
Yksilollinen hoito- ja
Lievd AT kuntoutussuunnitelma
- valtimotaudin riskitekijsiden hyva hoito
- liikunta Avohoito / Lyhytaikaishoi
- henkinen ja sosiaalinen aktiivisuus Keskivaikea AT Yksilollinen hoito- ja
- padvammojen ehkdisy kuntoutussuunniteima
- monipuolinen ruokavalio
% - Pitkdaikaishoito
Yksildllinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma Vaikea AT —~ Yksilbllinen hoitosuunniteima
- sainndllinen tarkistus ja seuranta, 6-12 kk Kuntoutumista edistavi hoitotyd

- ladkehoidon tarkistus

- oheissairauksien hoito

- yksilbllisesti raatdividyt palvelut

- kilytésoireiden hoito

- ajoterveys, turvallisuus Loppuvaiheen hyvi hoito
~ kuntoutus ja apuvalinearvio

- paivatoiminta

~ sosiaalietuuksien pdivitys Kuolema
- edunvalvonta

- hoitotahto

- ohjaus ja neuvonta

- omaisten kuuleminen ja tukl

Kuva 3. Muistisairaan ihmisen hoitoketjun eri vaiheet. (Suomen laakarilehti 2010.)
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Muistisairaan ihmisen hoitoketjussa on mukana perusterveydenhuolto, erikoissai-
raanhoito seka sosiaalipalvelut moniammatillisessa yhteistydssa. Hoitoketjuun voi
kuulua myoés kolmannen sektorin toimijoita. (Erkinjuntti ym. 2015, 538-539.) Kolman-
nen sektorin palveluilla on suuri rooli, silla ne tuottavat paljon palveluita, joita julki-
nen sektori ei pysty jarjestamaan. Muistisairaudessa esille nousee erittain tarkeana
vertaistukitoiminta, sekd omaisiaan hoitavien ihmisten tukeminen ja jaksamisesta

huolehtiminen.

Hoitoketjun alussa tarkeda on oireiden tunnistaminen mahdollisimman varhain, ja
potilaan paasy jatkotutkimuksiin. Muistisairaan ihmisen hoitoketjut perustuvat alu-
eellisiin tyon- ja vastuunjakosopimuksiin, joissa sovitaan tyénjakokysymyksista; mita
tutkimuksia tehdaan perusterveydenhuollossa, ja mita erikoissairaanhoidossa paikal-
liset resurssit huomioiden. Muistipoliklinikalla ja -tiimilla on suuri rooli muistisairau-
den diagnosoinnissa, sekd hoidon aloittamisessa. Muistitiimi laatii muistisairaan ihmi-
sen hoito- ja kuntoutussuunnitelman, jota paivitetaan tilanteiden muuttuessa. Paikal-
linen muistitiimi ja muistipoliklinikka ovat muistisairaan ihmisen eritysosaamisen ta-
hoja, joihin voi ottaa suoraan yhteytta muistisairautta koskevissa asioissa ja palvelui-
den jarjestamisessa. Muistisairaan ihmisen saannoéllinen seuranta kuuluu paikalliselle
muistikoordinaattorille. Muistitiimi, muistikoordinaattori seka toimivat sosiaalipalve-
lut rakentavat yhdessa muistisairaan ihmisen ymparille moniammatillisen tukiverkos-
ton. Moniammatillisuus vaatii toimivaa vuoropuhelua ja yhteistyotaitoja. Hoitoketjun
verkostoituminen alueellisesti tai paikallisesti parantaa hoitoketjun toimivuutta, seka
helpottaa ammattihenkiloston paivittdmista muuttuvan ja lisdantyvan tarpeen

myota. (Erkinjuntti ym. 2015, 544-548.)

Muistiketjun toimivuus nakyy usein siirtymadvaiheiden aikaan. Siirtymavaiheella tar-
koitetaan esimerkiksi muistisairaan ihmisen siirtymista kotihoidon piiriin, tai kotoa
siirtyminen palveluasumisen piiriin. Siirtymavaiheen kivuton ylittaminen on merkki
hyvin toimivasta hoidon kokonaisuudesta ja eri organisaatioiden joustavuudesta
muistisairaan ihmisen ja hdnen omaistensa parhaaksi. Myds siirtymavaiheiden vali-

nen tiedonkulku esimerkiksi perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vililld on
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osa toimivaa hoitoketjua. Hoitoketjun tavoitteena on muistisairaan ihmisen mahdolli-
simman sujuva, tehokas ja laadukas hoito. Siksi on tarkeaa, ettd ammattihenkil6sto
on muistisairauksiin perehtynytta ja moniammatillinen tiimi toimii yhdessa muistisai-

raan ihmisen parhaaksi. (Erkinjuntti ym. 2015, 549)

Vanhuspalvelulaki maaraa alueellaan kunnan sosiaalihuollosta vastaavan toimielimen
vuosittaisen arvioinnin idkkaiden tarvitsemien palveluiden riittavyydesta ja laadusta.
Palvelun laadun ja riittdvyyden arvioimiseksi kunnan on kerattava saanndllisesti pa-
lautetta palveluja kayttavilta, heidan omaisiltaan ja laheisiltaan seka kunnan henki-
|6stolta. Sosiaaliasiamiehen esittamat havainnot selvityksessa on otettava huomioon
arviointitilanteessa. (Laki ikddantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iak-

kadiden sosiaali- ja terveyspalveluista, 28.12.2012/980, 5 §.)

Ennaltaehkiisy Kaikki toimijat
Tapaustunnistus
Perusselvitykset Omaldakarit
Paikalliset muistikeskuk-
Varhainen diagnostiikka set Terveyskeskuksen
muistipoliklinikan muisti-
tiimi
Avaohoito Erikoissairaanhoidon
muistipoliklinikan muisti-
tiimit
Omalazkarit Paikalliset muistikeskukset Erikoissairaanhoito
- stahiili vaihe - alkuvaihe - muistipoliklinikat
- - angelmatilanteet - vanhuspsykiatria
Ongelmatilanteet

Muut palvelujen

tuottajat Ympéarivuorokautinen
- kolmas sektori hoito
- yksityissektori

Kuva 4. Muistisaraan ihmisen saumaton hoitoketju, jossa korostuu paikalliset muisti-

tiimit, sekd muistikoordinaattorin toiminta. (Mukaillen: Erkinjuntti ym. 2015.)
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3.4 Omaisen rooli ja omaishoitajuus

Omainen on keskeisessa asemassa muistisairaan ihmisen taudin eri vaiheissa. Omai-
set auttavat ja tukevat arjen toiminnoissa hakemalla tarvittavia palveluita, raha-asi-
oissa, kaupassa kaynnissa, siivoamisessa ja vapaa-ajan virikkeisiin viemisessa. He
myo0s taydentdvat ja korvaavat yksil6llisesti julkisia palveluita, seka toimivat hoidon
laadun arvioijina. Omainen toimii tarkeana yhteistydkumppanina sosiaali- ja terveys-
alan ammattilaisille, esimerkiksi kertomalla asiakkaan taustasta ja arjen toiminnoista.
Omaisen rooli ikdantyneen hoidossa on tuoda hoitoon laatua, sisdltéa ja jatkuvuutta.
Omaisen olemassaolo ja yhteydenpito tuovat asiakkaalle voimavaran ja merkitykselli-

syyden tunteen. (Voutilainen ym. 2002, 77-79.)

Usein kotihoito ja kotisairaala astuvat hoitoon mukaan, kun avun tarve kasvaa. Omai-
set ovat tdssa hoitopolun vaiheessa niin inhimillinen kuin taloudellinen apu ikdanty-
neelle. (Voutilainen ym. 2002, 79.) Palveluasumisessa omaisen rooli on tukea ikaih-
mista yllapitdmaan sosiaalisia suhteita, osallistua hoidon tai palvelun suunnitteluun

ja siihen liittyvaan paatoksentekoon (Voutilainen ym. 2002, 80).

Omaishoitaja on henkild, joka hoitaa sairasta, vammaista tai ikaantynytta henkil6a
tayspaivaisesti tai tydnsa ohella. Omaishoitajuus on usein vaativaa ja sairauden ede-
tessa raskasta niin henkisesti kuin fyysisesti. Suomessa arvioidaan olevan 350 000
omaishoitotilannetta, joista 60 000 ovat vaativia (Omaishoitajaliitto 2018.) Omaishoi-
totilanteita on olemassa monenlaisia. Omaishoidettava saattaa olla puoliso, jolloin
on haasteellista rajata, milloin normaali arkieldama muuttuu omaishoidoksi. Omais-
hoitajuus voi tulla yhtakkia onnettomuuden seurauksena tai siihen on osannut varau-
tua sairauden edetessa. Etdomaishoitaja on henkil6, joka toimii omaishoitajana
etdand. Omaishoidettava saattaa olla pitkienkin valimatkojen paassa, joka tuo omat

haasteensa hoitoon. (Omaishoitajaliitto 2018.)

Omaishoitajuudesta voidaan erotella kolme eri vaihetta, jotka ovat; omaishoitajaksi
ryhtyminen, hoidettavan siirtyminen pitkaaikaishoitoon ja hoidettavan menehtymi-
nen. Omaishoitajaksi ryhtymisessa ihminen oppii toimimaan asuinymparistossaan
uudella tavalla. Taman myota omaishoitaja oppii sisdistdmadan uuden roolinsa ja tun-

temaan hoidettavaa uudella tavalla. Toinen ihminen onkin tunnettava hyvin, jotta
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pdivittdisten rutiinien hoitamisesta, padtoksenteosta ja vapaa-ajan tekemisesta tulee

hoidettavalle ihmiselle mielekasta. (Karppinen 2018, 5.)

Suomen laki maarittelee omaishoidon myontamisedellytykset. Jotta omaishoidontu-
kea voi saada, omaishoitajan tulee hoitaa henkil6a, joka heikentyneen toimintaky-
vyn, vamman, sairauden tai muun vastaavanlaisen syyn takia tarvitsee kotioloissa
hoitoa. Omaishoitajan toimintakyvyn ja terveydentilan taytyy vastata omaishoitoon
vaadittavaa tasoa. Omaishoitajalla on vastuu hoidosta, huolenpidosta ja turvallisuu-
desta tarpeellisten sosiaali- ja terveyspalveluiden avulla. On my6s huomioitava, etta
omaishoito sekda muut palvelut ovat riittavat hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden ja
turvallisuuden kannalta. Hoidettavan koti tulisi olla turvallinen ja sopiva hoidettavan
tarpeisiin. Omaishoidontuki arvioidaan hoidettavan edun mukaisesti. (Laki omaishoi-

don tuesta 2.12.2005/937, 3 §.)

Omaishoitajan tyotaakkaa maarittaa paasaantoisesti hoidettavan terveydentila.
Omaishoitajan vastuualue on yleensa huolehtia ruuasta, siivoamisesta ja pyykinpe-
susta. Omaishoitaja auttaa paivittaisissa rutiineissa, kuten esimerkiksi vessassa kay-

misessa, pukemisessa ja siirtymisissa. (Ala-Nikkola & Metteri 2001, 81-82.)

Tarvittaessa omaishoitajan on saatava tarvitsemaansa koulutusta tai valmennusta
hoitotehtavaa varten. Omaishoitajan on myds mahdollista saada tarvittavat terveys-
ja hyvinvoinnintarkastukset kunnalta ja sosiaali- ja terveyspalveluita, jotka tukevat

hanen hoitotehtdvaansa. (Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937, 38§.)

Omaishoitajat saavat lakisaateiset vapaapaivat. Jos hoidettava tarvitsee hoitoa ympa-
rivuorokautisesti, hanelle voidaan tarjota omaishoitajan vapaapaivien ajaksi lyhytai-
kainen palveluasuminen. Jyvaskyldsta tallaista asumismahdollisuutta mahdollistaa
Akseli ja Elina-koti. (Ikdihmisten, muistisairaiden tai pitkdaikaissairaiden ymparivuo-

rokautisen asumisen ja hoidon myontamisperusteet 2018.)

3.5 lakds ihminen ja koti asumisymparistona

Kotona asuminen on tarkeda ja tuttu ymparisto toimii apuna myods muistisairaan ih-

misen jokapaivdisessa arjessa. Muistisairaalle ihmiselle tarkeita tukipilareita kotona
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asumisessa ovat laheiset, jotka auttavat arjen toimissa. Laheinen voi toimia omais-
hoitajana, jolloin avun tarve on suurta. Mahdollisimman pitkdaan kotona asuvalla tay-
tyy olla esteettomat tilat ja ymparisto, jotta liikkkuminen ja elaminen onnistuu myos
toimintakyvyn heikentyessa. (Kotona asumisen ratkaisuja 2018) Ikdantyvien ihmisten
kotona asumisen lahtokohtana on, ettd he saavat asua omassa kodissa mahdollisim-
man pitkdaan. Sen vuoksi on tarkeaa arvioida ikdantyneen toimintakykya, voimavaroja
seka avun tarvetta. Jyvaskylan kaupunki tarjoaa ikaantyville vuokra-asuntoja seka se-
nioriasumista, mikali omassa kodissa ei enda parjaa. (Asumispalvelut ikddntyneille
N.d). Suomessa tehdaan ehkaisevia kotikaynteja, usein niille ikdantyville, jotka eivat
ole saanndllisen kotihoidon piirissa. Kunnasta riippuen kdaynnit tehdaan 75 tai 80
vuotta tayttaneelle henkildlle. (Ehkdisevat palvelut idkkaille ihmisille N.d). Jyvaskylan
kaupungissa palveluohjaaja tekee ehkaisevia kotikaynteja kaikille 70 vuotta taytta-
neille. Ehkadisevien kotikdyntien tavoitteena on ikdantyneen toimintakyvyn ja tervey-
den edistaminen, palvelutarpeen arviointi seka tietojen valittaminen sosiaali- ja ter-

veyspalveluista. (Voutilainen ym. 2004, 96-99)

Paivakeskustoiminta tukee idkkdaan kotona asumista seka omaishoitajan jaksamista.
Paivakeskukset tarjoavat monipuolista tekemista iakkaille, sekd mahdollisuuden tu-
tustua uusiin ihmisiin. (Ehkaisevat palvelut idakkaille ihmisille N.d.) Jyvaskylan alueella
toimii 12 kaupungin alueellista pdivakeskusta, mukaan lukien muistipaivakeskuksen
Keljossa seka aistivammaisille suunnatun Metsolan paivakeskuksen. Jyvaskylassa toi-
mii myos eldkelaisille suunnattu Piippurannan Klubi Kankaan asutusalueella. Paiva-
keskukset ovat kaikille avoimia ja maksuttomia. Pdivdakeskustoiminnassa huomioi-
daan asiakkaiden tarpeet ja voimavarat. Paivakeskukset tarjoavat myos maksullisia
palveluita, joita ovat; padivakeskuspaiva sisaltden ateriat, ohjelman ja tarvittaessa pe-
seytymisapua, kuljetuksen paivakeskukseen ja sielta kotiin, ateriapalvelut seka yksi-
tyisten palveluntuottajien palveluita, kuten kampaaja- tai kuntoutuspalvelut. (Paiva-

toiminta N.d.)

3.5.1 Palvelutarpeen arviointi

Toimintakyvyn heikentyessa palvelutarve tulee arvioida mahdollisimman pian. Palve-

lutarpeen arviointia voi pyytaa henkil6 itse, omainen, viranomainen tai muu taho.
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Palvelutarpeen arvioinnissa tarvitaan kokonaisvaltaista toimintakyvyn arviointia, jol-

loin huomioidaan fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja hengellinen toimintakyky. Tar-

keda on tunnistaa ikdantyneen toimintakykyyn liittyvat voimavarat ja ongelmat seka

ikdantyneen selviytyminen asuin- ja elinymparistéssaan. Arvioinnin perusteella suun-
nitellaan ikadantyneen toimintakykyyn liittyvat tavoitteet, jatkohoito ja yksil6llisesti

tarvitsema avun tarve. (Léhdesméki & Vornanen, 2014, 20-21.)

Ikadntyneen ihmisen hakeutuessa kotihoidon piiriin tehdaan aina hoito- ja palvelu-
suunnitelma. Se on kirjallinen tuotos, jolla turvataan yksiléllinen ja laadukas hoito
seka sen jatkuvuus. Hoito- ja palvelusuunnitelma sisaltaa ikdantyneen toimintakyvyn
arvioinnin seka hoidon ja palvelun tarpeen, voimavarojen maarittelyn, konkreettiset
tavoitteet hoidolle ja palveluille ikdantyneen hyvinvoinnin ja toimintakyvyn lisaa-
miseksi ja yllapitamiseksi seka hoitoon osallistuvien yhdessa sopimat toimenpiteet

tavoitteiden saavuttamiseksi. (Voutilainen ym. 2002, 91-93.)

Palvelutarpeen arviointi perustuu yhden tai useamman ammattilaisen nakemykseen,
seka asiakkaan omaan nakemykseen. Hakijalla on oikeus saada kirjallinen paatos so-
siaalipalveluiden jarjestamisestd, joka korostuu etenkin, jos paatos on kielteinen.
Kunnan on jarjestettava ikdihmiset sosiaalipalveluiden tarpeen arviointiin viimeistaan
seitsemantend arkipdivana yhteydenotosta. Tama koskee 75 vuotta tayttaneita seka

Kelan eldkkeensaajan erikoishoitotuen saajia. (Sosiaalipalveluiden saatavuus N.d.)

Jyvaskylan alueella palveluohjaus ja neuvonta toimivat OIVA-keskuksessa. OIVA- kes-
kuksen palveluohjaaja tekee palvelutarpeen arvioinnin seka hoito- ja palvelusuunni-

telman, joka toteutetaan yhdessa moniammatillisen tiimin kanssa. Kaikki yli 75-vuoti-
aat seka Kelan erityishoitotukea saavat paasevat halutessaan palvelutarpeen arvioin-

tiin. (Neuvonta, ohjaus ja palvelutarpeen arviointi OIVA-keskuksessa N.d)

3.5.2 Kotihoito ja tukipalvelut

Kotihoito ja tukipalvelut tukevat ikddantyneen ihmisen toimintakykya ja omatoimi-
suutta seka auttavat arkipdivan askareissa ja henkil6kohtaisissa toiminnoissa, kuten

esimerkiksi hygienian hoitamisessa. Kotihoidon tarpeen arvioivat yhteisymmarryk-
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sessa palveluohjaaja, asiakas ja omaiset. Arvioinnissa laaditaan asiakkaalle henkil6-
kohtainen hoito- ja palvelusuunnitelma. Hoito- ja palvelusuunnitelmaan vaikuttavat
asiakkaan omat voimavarat ja toimintakyky, omaisten osallistuminen hoitoon ja koti-
hoidon palvelut. Jatkossa palvelutarvetta arvioivat kotikdynneilld kodinhoitajat, koti-
avustajat tai lahihoitajat hoito- ja palvelusuunnitelman mukaisesti. Mikali asiakas ha-
luaa ostaa kotihoidon tai -palvelut muualta kuin kaupungilta, hdnelle annetaan palve-
luseteli, jolla han voi ostaa muilta palveluntarjoajilta tarvitsemansa palvelut. Palvelu-
setelin arvo maaraytyy kaupungin kotihoidon hinnaston mukaan. Jos asiakas valitsee
kallimman palvelun, mita palvelusetelilld saa, han maksaa erotuksen itse. (Kotihoito

ja kotipalvelut N.d.; Kotihoito N.d.)

Kotihoidon saamiseksi palveluohjaaja arvioi asiakkaan elamantilanteesta ne asiat,
jotka kuuluvat myoéntamiskriteereihin. Lisaksi han arvioi, minka tasoista tukea asiakas
tarvitsee. Saannollisen kotihoidon vahintaan kolme kertaa viikossa voi saada asiakas,
joka tarvitsee sairaanhoidollista apua, eikd paase terveyskeskukseen toimintakyvyn
rajallisuuden vuoksi. Lisaksi jos asiakas tarvitsee jatkuvaa huolenpitoa tai ydaikaan
hoidollista tukea, on han oikeutettu saamaan sdannollistd kotihoitoa. Sdannollista ko-
tihoitoa, mutta vihemman kuin kolme kertaa viikossa, voi saada asiakas, joka on so-
tainvalidi ja vamma-aste on > 10 %, sairaudentunnoton, asiakkaalla ei ole varaa hank-
kia palveluita yksityisilta palveluntuottajilta tai asiakkaan omaishoitajan jaksamista
tuetaan kotihoidon palveluilla. (Jyvaskylan kaupungin kotihoidon myontamisen

perusteet ja soveltamisohjeet 1.1.2018 alkaen N.d.)

Tukipalvelut ovat yleensa ensimmaisia tukitoimia, joita asiakas tarvitsee kotona itsek-
seen parjaamisessa. Tukipalveluilla pystytaan myos taydentamaan kotihoitoa ja — pal-
velua. Jyvaskylan alueen tukipalveluihin kuuluvat ateria-, turva- ja kuljetuspalvelu

seka perhehoito. (Kotihoito ja kotipalvelut N.d.; Kotihoito N.d.)

Ateriapalveluja tarjotaan palvelu- ja paivakeskuksissa, kouluilla ja padivakodeilla ikadn-
tyneille ihmisille paivittdin. Tarjottava ruoka on monipuolista ja kattaa kaikki ravinto-
ja hivenaineet, joita ikdantynyt ihminen tarvitsee. Ruoassa otetaan huomioon ruoan
rakenne, maustaminen, allergiat ja muut ruokailutottumukset. Myos eri vuodenajat

ja juhlapyhat otetaan huomioon ruokien valmistuksessa. lkdihminen, joka ei paase
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ruokailemaan kotinsa ulkopuolelle eikd pysty laittamaan itse omaa ruokaansa, voi
saada ruokansa kotiinkuljetuksella Kyla kattaukselta. Ruuat voidaan toimittaa vain

tietyille pdiville tai joka paivélle. (Ateriapalvelut N.d.)

Jyvaskylan kaupungin turvapalvelut tarjoavat jyvaskylaldisille erilaisia turvapalveluita.
Vilineisto6n kuuluu GSM-turvapuhelinlaite, savu- ja palovaroitin, ovi- ja ikkunahaly-
tin, hakakaasuhalytin ja ladkekello. GSM-turvapuhelimeen voi saada paikannusomi-
naisuuden, jolla asiakas voidaan paikantaa myos kodin ulkopuolelta. Ladkekello takaa
muistisairaan ihmisen turvallisen ja saannoéllisen ladkehoidon. Ladakekello muistuttaa
aanimerkilla aina kun ladkkeet pitda ottaa. Se myds muistuttaa puhelimeen soitta-
malla, jos ladkkeet ovat jadneet ottamatta. Turvapalvelussa tyoskentelee lahi- ja sai-
raanhoitajia, jotka yhdessa kotihoidon kanssa tekevat auttamiskdynteja koskien

ikaihmisen turvallisuuteen tai ladkehoitoon. (Turvapalvelu N.d.)

Liikkumis- ja kuljetuspalveluita tarjoaa Jyvaskylan kaupungin alueella Jyvaskylan lii-
kenne. Palveluliikenne, jossa ajavat 14-paikkaiset autot, ovat kaikille avointa ja kay-
tettdvissa olevaa palvelua. Palvelu maksaa saman verran kuin tavallinen bussilippu.
Autoissa on hyvat esteettomat edellytykset liikuntarajoitteisille ja pyoratuolipaikat
niita tarvitseville. Ne idkkaat ihmiset, jotka ovat Jyvaskylan palveluliikenteen, Korpi-
lahden asiointiliikenteen seka kotihoidon asiointipalvelun ulkopuolella, voivat hakea
erillisellda hakemuslomakkeella harkinnanvaraista vanhusten kuljetuspalvelua, mika

tarjoaa valittomiin asiointipalveluihin paasyn. (Liikkkuminen ja kuljetuspalvelut N.d.)

Muistisairaille ihmisille perhehoito tarjoaa mahdollisuuden perheenomaiseen hoi-

toon, edistaa perusturvallisuutta ja laheisia ihmissuhteita. Sita jarjestetdan perhehoi-
tajan tai hoidettavan kotona ja se sisdltda myos ruokailut. Perhehoitajat ovat yksittai-
sia henkiloita tai pariskuntia, jotka Jyvaskylan kaupunki valmentaa tehtdvaan. Perhe-
hoito voi olla pitkaaikainen, lyhytaikainen tai osavuorokautinen. Pitkdaikainen perhe-
hoito voi olla hyva vaihtoehto, jos ikddntynyt ihminen ei parjaa itsekseen omassa ko-
dissaan. Lyhytaikainen perhehoito voi olla toimiva ratkaisu omaishoitajan lomapai-

vien jarjestymisen tai yksindisen ikddntyneen ihmisen kannalta. Lyhytaikainen perhe-
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hoito kestaa tavallisesti muutamasta paivasta pariin viikkoon. Osavuorokautinen per-
hehoito voi sijoittua mihin tahansa ajankohtaan vuorokaudesta ja kestaa enintdaan

kymmenen tuntia. (Perhehoito N.d.)

Keski-Suomessa on keskitytty kotihoidon laatuun niin asiakkaiden, taloudellisuuden
ettd henkilokunnan kannalta. Kukoistavassa kotihoito (2017-2018) hankkeeseen kuu-
luu monet Keski-Suomen kunnat seka terveys- ja pelastusalan toimijat muun muassa
JYTE, KSSHP, Keski-Suomen seututerveyskeskus ja Keski-Suomen pelastuslaitos.
Hankkeen tavoitteena on ikdaihmisten parjaaminen turvallisesti ja arvokkaasti kotona,
heidan kanssaan tydskentelevan henkilokunnan hyvinvointi seka kotihoitoon kaytet-
tavien kustannuksien hillitseminen. (Koti- ja omaishoidon uudistus (1&Q-karkihanke)

N.d.)

3.5.3 Palveluasuminen

Palveluasuminen on asumismuoto, jossa turvataan yksilollinen asuminen henkildlle,
joka tarvitsee ymparivuorokautista hoitoa, huolenpitoa ja valvontaa. Asukkaista suu-
rin osa on muistisairaita ja/tai muuten monisairaita. Ennen kuin asiakas padsee pal-
veluasumisen piiriin, hanelle on tehtava SAS-tyéryhmassa (selvita, arvioi, sijoita) hen-
kilokohtainen palvelutarpeen arviointi. Sitd ennen asiakkaan tila on oltava vakaa. Pal-
velupdatos tehdaan SAS-tyoryhmassa. (Ikdihmisten, muistisairaiden tai pitkaaikaissai-

raiden ymparivuorokautisen asumisen ja hoidon myéntamisperusteet 2018.)

Hyva palveluasuminen sisaltaa ikdihmisen oikeuksien toteuttamista ja ndin ollen hy-
van elamanlaadun yllapitoa. Palveluasumisen tulee tarjota asukkaalle tukea omatoi-
misuuteen ja mindkuvaan, yksityisyytta hoitotoimenpiteiden yhteydessd, mielekasta
toimintaa, valinnan mahdollisuuksia paivittaisten rutiinien yhteydessa ja tietoa

omasta hoidosta ja siihen osallistumisesta. (Voutilainen ym. 2004, 115.)

Palvelukodissa asumiseen liittyy joitakin erityispiirteitd. Nykyadan monissa palveluko-
deissa asukasryhmat ovat heterogeenisid, joten samassa paikassa voidaan hoitaa fyy-
sisesti hyvin sairaita ja vaikeasti dementoituneita henkilditda. Nama ihmiset tarvitse-

vat paivittain erilaista hoitoa ja asuinympariston, joka sopii heille. Palvelutalossa asu-
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valla muistisairaalla on oikeus olla oma itsens3, tulla kuulluksi ja saada tukea tarvitse-
missaan asioissa. Hoitajan on tarkeda saada selville omaisilta dementoituneen asuk-
kaan elamantarina, aiemmat tavat ja tottumukset. Nain asukkaalle saadaan hanen
nakoisensa arki palvelutalossa. Hoitajien on kuultava asukkailta heidan toiveitaan ja
kokemuksia liittyen hoitoihin ja toimenpiteisiin. Yksi haasteellisimpia tehtavia on yh-
distaa hyva hoito ja hyva elama, silla henkilokunnan resurssit ja hoitoymparisto ovat

rajallisia. (Voutilainen ym. 2004, 115-116.)

Jyvaskylan alueella ymparivuorokautista palveluasumista tarjoaa julkinen ja yksityi-
nen sektori. Jyvaskylan kaupungin palvelukoteja ovat Harjuhovi, Hannala, Jokihovi,
Jokikartano 1-5, Kaunokki, Luhtinen, Vakkara, Huhtasuon palvelutalo, Vdaindénkadun
palvelukeskus, Piippurannan ryhmakodit ja Korpilahden hoivakoti. Yksityiselta puo-
lelta palvelukoteja ovat Attendon kohteet (Ruusakoti, Myllynsiipi, Nuutinkoti, Jyva
palvelukoti, Holstinpuiston hoivakoti ja Martikkala palvelukoti ja tukikodit), Mehilai-
sen kohteet (Mainiokoti Kaunisharju, Mainiokoti Ruusu ja Villa Tauluhovi) ja Jyvas-
seudun hoivapalvelut. (Palveluasuminen. N.d.; Hoivakodit ikdihmisille. N.d.;

Ikdihmisten palvelukodit. N.d.)

3.6 Elaman loppuvaiheen hyva hoito ja oikeudellinen ennakointi

Oikeus arvokkaaseen ja hyvaan loppuelamaan seka kuolemaan kuuluu kaikille. Kaik-
kien kohdalla siihen kuuluu hyva perushoito, kivuttomuus, arvokkuus ja ainutkertai-
suus seka kunnioittaminen. Kuolevan hoidon lahtékohtana on turvallisuuden luomi-
nen, elamankaaren huomioon ottaminen, yksiléllinen arvomaailman kunnioittaminen
ja omaisten tukeminen surutydssa. Hoitoymparisténa voi toimia laitos tai ikaanty-

neen kotiymparisto. (Voutilainen ym. 2002, 181)

Muistisairaan ihmisen oikeudellinen ennakointi on tarkea osa tulevaisuuteen valmis-
tautumisessa. Se tarkoittaa tulevaisuuden suunnittelua ja varautumista oman toimin-
takyvyttomyyden varalle. Diagnoosin saaminen ei poista ihmisen itsemaaraamisoi-
keutta tai oikeudellista paatoksentekoa. Oikeudelliseen ennakointiin kannattaa ryh-

tya silloin kun muistisairaan ihmisen oikeudellinen toimintakyky ei ole viela heikenty-
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nyt. Toisin sanoen muistisairaus ei ole vield edennyt siihen pisteeseen, ettd paatok-
sentekokyky olisi heikentynyt. Oikeudelliseen ennakointiin kuuluu nelja erilaista kei-
noa, jotka ovat edunvalvontavaltuutus, hoitotahto, valtakirja ja edunvalvonta. (Jakov-

levym. N.d., 2-4)

Edunvalvontavaltuutus tarkoittaa sita, etta henkilo pystyy itse etukdateen maarittele-
maan luotettavan henkildn, joka hoitaa taloudellisia ja omaisuutta koskevia (pankki-,
Kela-, vero- ja apteekkiasioita sekd omaisuuden myymisen) ja henkilokohtaisia asioita
(terveyden- ja sairaanhoito). Kdytannossa tdma tarkoittaa sitd, etta kun valtuuttajan
toimintakyky ja paatéksenekokyky heikkenevat edunvalvoja pystyy hoitamaan val-
tuuttajan edella mainittuja asioita. Valtuuttaja tekee kirjallisen edunvalvontavaltuu-
tuksen eli edunvalvontavaltakirjan. Tdhan han nimeaa edunvalvontavaltuutetun, joka
on suostuvainen tehtavaan. Valtuutettu voi olla puoliso, lapsi tai lapsenlapsi, muu su-
kulainen, ystava tai asianajaja. Valtuutettu ei voi olla kuitenkaan yleinen edunvalvoja.
Valtuuttajan on kuitenkin hyva nimeta viela toissijainen ja varavaltuutettu, mikali en-
sisijaiselle valtuutetulle tulee este toimia edunvalvontavaltuutettuna. Edunvalvonta-
valtakirjassa tulee olla esilla asiat, jotka valtuutettu on oikeutettu tekemaan, miten
asiat hoidetaan ja milloin valtuutus astuu voimaan. Viralliseen edunvalvontavaltakir-
jaan kirjataan paivays, allekirjoitus ja nimenselvennys. Todistajalausuma, jossa on
kahden esteettoman todistajan allekirjoitus, liitetdan valtakirjaan. Muistisairaus diag-
noosin saanut valtuuttaja tarvitsee laakarinlausunnon oikeudellisesta toimintaky-

vysta valtakirjan liitteeksi. (Jakovlev ym. N.d., 5-8.)

Hoitotahto eli tahdonilmaisu on tarkoitettu sellaiseen tilanteeseen, jossa potilas ei
enaa vakavan sairauden, onnettomuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi pysty paat-
tdmaan hoidostaan. Hoitotahdolla halutaan kunnioittaa potilaan elamanarvoja sai-
rauden edetessa. Hoitotahto kannattaa tehda samoihin aikoihin, kun edunvalvonta-
valtuutus eli kun potilaan paatoksentekokyky ei ole heikentynyt. Hoitotahdon voi jo-
kainen kirjoittaa itse tai tayttaa internetista loytyvalla lomakkeella. Sen taytyy kuiten-
kin olla harkittu, asiallinen ja selked, silla se sitoo sosiaali- ja terveydenhuollon am-

mattihenkilostoa. Suulliseen hoitotahtoon pitaa olla kahden paikalla kuulemassa ol-
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leen terveydenhuollon ammattihenkilon allekirjoitus ja se pitaa sisallyttaa potilas-
asiakirjoihin. Yksi hoitotahto-lomake on hyva sailyttaa itselldan, toinen luotetulla |a-

heisella ja yksi kappale hoitavalla ldakarilla. (Jakovlev ym. N.d., 16-18.)

Valtakirja on suppeampi kuin edunvalvontavaltakirja. Se voidaan kirjoittaa maaraai-
kaiseksi tai toistaiseksi voimassa olevaksi. Valtakirjalla henkil6 voi valtuuttaa toisen
henkilén hoitamaan kaikkia Kela-asioita tai vain yhta asianhoitoa. Valtakirja ei oi-
keuta tilitietojen muokkaamiseen, joten etuudet maksetaan aina asiakkaan tilille.
Valtakirjan tekemiseen patee sama periaate kuin edunvalvontavaltakirjaan ja hoito-
tahtoon. Valtuuttajan oikeudellinen toimintakyky ei voi olla heikentynyt merkitta-
vasti. Valtakirjan voi kirjoittaa vapaamuotoisesti itse, mutta se pitaa sisallyttaa seu-
raavat tiedot: valtuutetun ja valtuuttajan henkil6- ja yhteistiedot, mita asioita valta-
kirja koskee, paivays, valtuuttajan allekirjoitus ja nimenselvennys. On my6s hyva kir-
joittaa saako valtuutetulle luovuttaa salassa pidettdvaa tietoa. (Jakovlev ym. N.d.,

20.)

Edunvalvontaa suositellaan silloin, kun potilas ei kykene huolehtimaan eduistaan, it-
sestdan tai varallisuudestaan. Edunvalvonnalla voidaan valtuuttaa toinen henkil6 hoi-
tamaan taloudellisia, henkilokohtaisia asioita ja joitain yksittaisia tehtavia. Edunval-
vojan maaraaminen voidaan tehda joko hakemuksella tai ilmoituksella. Henkild voi
itse tayttaa hakemuksen, ja hakea itselleen edunvalvojaa. Hakijan on oltava paatok-
sentekokykyinen ja ymmarrettava asian merkitys. Hakemuksen lisdaksi maistraattiin
on toimitettava lddkarinlausunto ja suostumus edunvalvojaksi ryhtymisesta. Edunval-
vonnan hakemisen ilmoituksella voi tehda kuka tahansa. llmoitus tehdaan lomak-
keelle, joka l6ytyy maistraatin internetsivuilta. lImoitus tulee perustella laajasti. Mi-
kali ilmoittaja haluaa itse ryhtya edunvalvojaksi, on liitteeksi lisattava suostumus
edunvalvojaksi ryhtymisesta. Laakarinlausunto edunvalvontaan haetun henkilon ter-
veydentilasta on myos lahetettdva maistraattiin. Ku maistraatti on kasitellyt asiat ja
hyvaksynyt edellytykset, tekee tdma hakemuksen karajaoikeuteen edunvalvonnan

maaraamiseksi. (Jakovlev ym. N.d., 22-25.)

Palliatiivinen, eli oireenmukainen hoito toteutetaan kaikille kuolemaan johtavaa tai

henked uhkaavaa sairautta sairastaville. Se on ajankohtaista silloin, kun sairauden
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etenemistd jarruttavista hoidoista ei katsota olevat hyotya ja sairaus aiheuttaa muis-
tisairaalle ihmiselle kipua tai jotain muuta fyysista, psyykkista tai henkista karsimysta.
Palliatiivisessa hoidossa keskitytaan haittaavien oireiden ja karsimyksen lievittami-
seen. Kuolemaa lahestyvan ihmisen omaisten huomioiminen ja tukeminen on osa
palliatiivista hoitoa. Hoidosta vastaava laakari, hoitotiimi, muistisairas ihminen ja ha-
nen laheisensa tai laillinen edustaja laativat yhteisymmarryksessa hoitosuunnitel-
man, joka sisaltaa hoidon tavoitteen, tarvittavat hoitokeinot ja hoidon rajaukset.
Ajoissa tehty hoitosuunnitelma ja saattohoitopdatos ovat avain asemassa hyvan pal-
liatiivisen hoidon toteutumisessa. (Saarto, Lehto, Jyrkkio, Sirkia, Poukka, Hanninen,

Marjamaki, Forss, Heikkinen, Peltola & Ollikainen 2017, 7.)

Palliatiivisessa hoidossa on tarkeaa potilaan kokonaisvaltainen hoito. Jokainen paran-
tumattomasti sairas on yksild, ja siksi oireenmukainen hoito korostuu. Palliatiivisessa
hoidossa kuolemaa pidetdaan normaalina tapahtumana, eika elamaa ole tarkoitus pi-

dentaa, eika lyhentaa. Muistisairauden hoidon rinnalla palliatiivinen hoito tulee aloit-

taa hyvissa ajoin. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018.)

Kipu on yleisin oire kuolemaan johtavissa sairauksissa ja siksi kuolemaan liitetaan
pelko kivusta. Kivun kokeminen ja kivun suuruus riippuu paljon ihmisesta, perussai-
rauksista ja esimerkiksi mahdollisen syépakasvaimen sijainnista. Kipu voi olla myds
psykosomaattinen oire. Kipu vaikuttaa potilaan yleistilaan, virkeyteen ja liikkkumiseen.
Palliatiivisen hoidon tavoitteena onkin, ettei potilas kokisi kipua missdan sairautensa
vaiheessa. Hyva ladkehoito on olennainen osa kivun hoitoa, mutta on muistettava
my0s henkinen kipu, jota sairaus aiheuttaa. On tarkeda keskustella parantumatto-
masti sairaan ja hanen laheistensa kanssa mahdollisista peloista sairautta kohtaan.

(Surakka ym. 2015, 36-37.)

Parantumattomasti sairaan hoidossa keskeinen hoidon osa-alue on myéskin ihon-
hoito. Ihopainaumariski on suuri paljon vuoteessa olevalle potilaalle. Asentohoito ja
oikeanlaisten painepatjojen kaytto korostuu etenkin kuoleman lahestyessa, kun ihmi-
nen ei enaa jaksa liikkua sangysta. Syopatauteihin liittyvat pahanlaatuiset haavat ei-
vat yleensa parane kuolevilla potilailla. lhon kutina on oire, joka esiintyy yhdelld kym-

menesta kuolevasta potilaasta. Kutina ei aina ole ihosta johtuvaa, se voi olla myo6skin
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neuropaattista eli hermojen sairaudesta johtuvaa kutinaa. Elaman loppuvaiheessa il-
maantuva kutina on monisyistd ja on muistettava myds kuivan ihon hoito. (Surakka

ym. 2015, 38-31.)

Hengitysongelmat ja niiden hyva hoito kuuluvat palliatiiviseen hoitoon. Hengityson-
gelmien taustalla voi olla hengityksen tukkeutuminen tai ahtautuminen, hengitystila-
vuuden pienentyminen nesteiden kertymisen vuoksi, verenkierron ongelma tai eri
syista johtuva hengityslihasheikkous. Parantumattomasti sairaan ihmisen hengenah-
distuksen syyna voi myodskin olla ahdistuneisuus tai anemia. (Surakka ym. 2015, 44-

46.)

Pahoinvointi ja ruokahaluttomuus ovat haasteita palliatiivisessa hoidossa. Tutkimus-
ten mukaan parantumattomasti sairaista ihmisista noin kolmasosalla esiintyy oksen-
telua elaman loppuvaiheessa ja kahdella kolmesta pahoinvointia. Kun elimisto ei
enda kykene kayttamaan ravintoa hyvaksi, myds ravinnon imeytyminen heikkenee.
Vaikka ruokahalua olisi, silti parantumattomasti sairaan paino laskee. Tama luonnolli-
nen kuihtuminen johtaa kakeksia-anoreksiaan. Loppuvaiheen aktiivinen ravitsemus-
hoito ei paranna eldamanlaatua eika lisdaa elinaikaa. Nielemisvaikeudet ovat palliatiivi-
sessa hoidossa haasteena, silla ne voivat johtaa huonoon ravitsemustilaan ja painon
laskuun. Nielemisvaikeuksien vuoksi myds potilaan ulkoinen olemus saattaa muut-
tua; ruoan ja syljen valumista suusta, yokkailya tai syomisen hitautta. (Surakka ym.

2015, 47-51.)

Muistisairailla ihmisilla painonlasku ja virheravitsemus ovat yleista. Muistisairaiden
ihmisten jatkuva vaeltelu kuluttaa energiaa ja he saattavat kieltdytya sydomasta ruo-

kahaluttomuuden vuoksi tai eivat muista ruokailla. (Surakka ym. 2015, 49)

Usein palliatiiviseen hoitoon kuuluu myds hyvd ummetuksen hoito. Ummetuksen
syyna on usein itse parantumaton sairaus, ladkehoito, vahainen liikkuminen, ruoka-
muutokset ja kuivuminen. Vatsan tulee toimia vahintdan kolme kertaa viikossa ja ar-
violta puolet palliatiivisessa hoidossa olevista karsii ummetuksesta. (Surakka ym.

2015, 54.)



30

Palliatiivisessa hoidossa on tarkead muistaa hoitaa myos muistisairaan ihmisen hen-
kista puolta. Mielialan ongelmat kuuluvat parantumattomasti sairaan eldmaan ja ma-
sennus oireita todetaan noin neljanneksellad palliatiivisessa hoidossa olevalla. Ahdis-
tus lahestyvasta kuolemasta on luonnollista ja ihmiselld on oikeus olla vasynyt ja voi-
punut. Parantumattomasti sairaan ihmisen ahdistukseen tulee silti suhtautua vaka-
vasti, silla se voi johtaa jopa sekavuuteen. Usein laheisten huoli on raskas taakka
myos potilaalle, siksi on tarkeda tukea myos sairaan ihmisen omaisia. Talloin kuoleva
ihminen saa rauhassa keskittya itseensa ja omiin tunteisiinsa. (Surakka ym. 2015, 58-

59.)

Saattohoito kuuluu osana hyvaan palliatiiviseen hoitoon ja ajoittuu usein ihmisen vii-
meisille elinpdiville tai —viikoille, jolloin toimintakyky on heikentynyt merkittavasti.
Kuoleman lahestyessa hoitosuunnitelmaan lisataan saattohoitosuunnitelma. Saatto-
hoitoon kuuluu valmistautuminen kuolemaan. Tassa vaiheessa korostuu ihmisarvon
kunnioitus seka kuolevan etta laheisten osallisuus hoitoon. Ymparistén kodinomai-
suus ja rauhallisuus on tarkeaa saattohoidossa. Viimeinen osa saattohoitoa tapahtuu
kuoleman jalkeen, jolloin vainajan arvokas kohtelu ja omaisten tukeminen ovat am-

mattilaisten tarkeita tehtavia. (Saarto ym. 2017, 7-8.)

Ymparivuorokautisen palveluasumisen yksikdissa suurin asiakasryhma ovat iakkaat
muistisairaat ihmiset, jotka ovat usein monisairaita. lakkaan muistisairaan ihmisen
elamanlaadun kannalta tuttu ymparisto ja hoitohenkilokunta ovat tarkeita tekijoita.
Ihanteellinen tavoite onkin, ettd muistisairas ihminen saa olla samassa ymparivuoro-
kautisessa palveluasumisessa kuolemaan saakka, ilman aiheettomia siirtoja paivys-
tykseen tai sairaalaan. On toivottavaa, etta kaikille ymparivuorokautisessa palvelu-
asumisessa oleville laaditaan asiakassuunnitelman yhteyteen eldaman loppuvaiheen

hoitosuunnitelma sen varalle, etta vointi heikkenee. (Saarto ym. 2017, 19.)

4 Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetyossa selvitetdan kirjallisuuteen perehtyen mita tietoa, palveluja ja tuki-

toimia muistisairaan ihmisen omainen tarvitsee. Opinndytetyon pohjalta tuotetaan
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kirjallinen opas muistisairaiden ihmisten omaisille Jyvaskylan kaupungin alueella tar-

jottavista palveluista ja tukitoimista.

4.1 Kehittamistyon menetelma

Opinndytetyo on kehittamistyo, joka palvelee Jyvaskylan kaupungin alueella asuvia
muistisairaan ihmisen omaisia. Opinndytetydssa tarkastellaan, mita ovat yleisimmat
Suomessa esiintyvat muistisairaudet ja millaista tuki- ja palvelutarjontaa Jyvaskylan
kaupungin seudulla on muistisairaille ihmisille ja heidan omaisilleen. Opinnaytetyo
koostuu kahdesta osasta, opinnaytetydsta ja tuotoksesta, eli oppaasta. Opas pyritdan
rakentamaan paremmaksi ja selkedmmaksi kuin aiemmat oppaat muistisairaiden

ihmisten omaisille. (Toikko & Rantanen 2009, 13-17.)

Opinndytetyo toteutuu toiminnallisena. Kehittamistyo pyrkii kehittamaan Jyvaskylan
kaupungin padivakeskusten toiminnan ohjeistamista. Kehittamistyon tuotos on opas
muistisairaiden ihmisten omaisille Jyvaskylan kaupungin paivakeskuksiin. Opas syntyy
vuorovaikutuksessa toimeksiantajan kanssa ja sita kehitetaan koko prosessin ajan.
Kehittamistyon teoreettinen viitekehysosuus luo pohjan oppaan teorialle seka

muovaavat kehittamiskysymykset vaiheen aikana.

4.2 Kehittamistyon aineisto ja sen keruu

Kehittamistyossa tiedonkeruu ei ole yhta syvallista kuin tutkimuksissa. Aineistoa on
keratty toimeksiantajan kanssa pidettavassa palaverissa seka sahkopostitse.
Toimeksiantaja on kertonut, millaisia tarpeita heilld on muistisairaiden ihmisten
omaisten oppaan suhteen ja mita tietoa sen on hyva sisaltaa. Taman lisdksi aineistoa
kerattiin Keski-Suomen Muistiyhdistyksen tyontekijoilta, jotka antoivat materiaali

ehdotuksia seka ideoita siitd, millaisia asioita oppaan on hyva sisaltaa.

4.3 Aineiston analyysi

Jyvaskylan kaupungin alueen paivakeskuksissa muistisairaat ihmiset voivat viettaa
aikaansa, esimerkiksi silld valin jos heidan omainen haluaa kdyda ystadviensa luona tai

kauppareissulla. Kyseisissa paiviakeskuksissa omainen vierailee ja saa tarvittaessa
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apua koskien muistisairauteen tai muistisairaan ihmisen kayttaytymiseen. Myos
omaan hyvinvointiin liittyvia asioita voi kysya paivakeskuksista seka saada erilaisia
esitteita ja oppaita eri liitoista ja jarjestoista. Toimeksiantajana on Jyvaskylan
kaupungin vanhuspalveluiden palveluesimies. Hinen kanssaan keskusteltaessa nousi
esille se, etta omaisille tarjottava tieto palveluista ja tukitoimista on hajallaan eri
lahteissa. Joissain lahteissa tietoa on hyvin paljon ja osa ei kosketa edes muistisairaan

ihmisen omaisia. Taman vuoksi omaisten on ty6lasta etsia heille kuuluvaa tietoa.

Toimeksiantajan kanssa tultiin yhteisymmarrykseen siita, etta muistisairaiden
ihmisten omaisille kuuluva tieto 16ytyy yksista kansista. Oppaan sisdlto on napakkaa
ja pelkistettya tietoa, jota on helppo lukea. Eri palveluiden tarjoajien yhteystiedot
Ioytyvat erilaisten otsikoiden alta, jotta lukijan on helpompi etsia tarvitsemansa

palveluiden tai tukitoimen tarjoajat.

Aineistolahtoinen sisaltdanalyysi koostuu kolmesta eri vaiheesta. Aineiston
redusointi eli pelkistaminen, klusterointi eli ryhmittely ja abstrahointi eli
teoreettisten kasitteiden luominen. Redusoinnissa aineistosta karsitaan kaikki
epdolennainen tieto pois. Aineiston informaatiota tiivistamista ohjasi opinndytetyon
tutkimuskysymykset. Klusteroinnissa aineistosta etsitdaan samankaltaisia kasitteita,
jotka yhdistetdan erilaisiksi luokiksi. Opinnadytetydssa naista luokista muodostui
teoriaosuuden otsikot. Klusterointia seuraa abstrahointi. Tassa vaiheessa erotetaan
aineistosta informaatio, joka on olennaista opinndytetyon teoriaosuuden kannalta.
Aineistoldhoisessa sisallonanalyysissa kasitteiden yhdistelyllda muodostetaan vastaus

opinndytetydn tutkimuskysymyksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009.)

4.4 Oppaan tausta, tarve ja tavoitteet

Muistisairaus ei kosketa ainoastaan sairastunutta ihmista, vaan se on osa hdnen
perhetta. Muistisairaiden ihmisten omaisten hyvinvointi ja jaksaminen on tarkeas,
silld heilla on merkittdava rooli muistisairaan ihmisen elamassa. Heistd moni auttaa ja
tukee potilasta arkisissa rutiineissa. Muistisairauden ennakointi ja ymmartaminen
helpottavat tulevaisuutta. On siis tarkeda tuoda omaisille esille naita tietoja ja

keinoja, jotta he jaksavat kulkea muistisairaan ihmisen rinnalla loppuun saakka.
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Opas palvelee Jyvaskylan seudulla asuvia muistisairaan ihmisen omaisia. Oppaassa
kerrotaan lyhyesti, mitka ovat yleisimmat Suomessa esiintyvat muistisairaudet,
muistisairauden ennakoinnista seka tuki- ja hyvinvoinnin palveluista Jyvaskylan
kaupungin alueella. Oppaalla halutaan edesauttaa muistisairaiden ihmisten omaisten
hyvinvointia ja jaksamista. Opas tullaan antamaan jaettavaksi Jyvaskylan kaupungin

alueen paivakeskuksiin ja muistiyhdistykselle, josta omaiset parhaiten tavoitetaan.

Oppaalla halutaan tavoittaa mahdollisimman moni muistisairaan ihmisen omainen ja
edesauttaa heidan hyvinvointia ja jaksamista. Oppaaseen kootaan tarkeimpia tietoja

ja tiedonlahteita, jotka omaisten on

hyva tietda. Tiedonhankinnasta tulee omaisille helpompaa ja vaivattomampaa, kun

kaikki tarpeellinen 16ytyy samasta materiaalista.

Taustatiedon hankinnassa kaytiin keskustelemassa toimeksiantajan kanssa hanen
ajatuksista, mielipiteista ja kasityksia kehittamistyon aiheesta. Lisaksi Jyvaskylan
kaupungin vanhuspalveluiden palveluesimies seka Keski-Suomen muistiyhdistyksen

tyontekija antoivat kehitysehdotuksia oppaaseen.

4.5 Oppaan toteuttaminen

Opas tyostettiin yhdessa toimeksiantajan Jyvaskylan kaupungin vanhuspalveluiden
palveluesimiehen sekd Keski-Suomen muistiyhdistyksen henkilokunnan kanssa.
Oppaan sisalté maaraytyi toimeksiantajan tarpeiden perusteella. Oppaaseen

kerattiin tietoa ja palveluita muistisairaan ihmisen omaisen jaksamisen tukemiseksi.

Tiedonhaussa kaytettiin eri tietokantoja, joita olivat Duodecimin Terveysportti ja
Terveyskirjasto, Oppiportti, Kaypa hoito, Terveys ja hyvinvoinnin laitos sekd Google.
Taman lisdksi tiedonhakua tehtiin painetusta materiaalista, jota etsittiin Janetin
kautta. Tietoa etsittiin hakusanoilla: Muistisairaus, Alzheimerin tauti, vaskulaarinen
dementia, Lewyn-kappale tauti, Parkinsonin tauti, omaishoitaja, ikdantyneen
toimintakyky, kotihoito seka saattohoito. Myos Keski-Suomen muistiyhdistys ry:n,
Jyvaskylan kaupungin, Muistiasiantuntijoiden sekd Muistiliiton internet-sivuilta on

keratty aineistoa oppaan toteutusta varten.
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Opinnaytetyon tekijat tuottivat kirjallisuuden pohjalta ensimmaisen version
oppaasta, josta pyydettiin arvio toimeksiantajalta seka Keski-Suomen
muistiyhdistyksen tyontekijoilta. Oppaaseen on keratty edelld mainitun mukaisesti
erilaisten otsikoiden alle laajasti erilaisia tukitoimia muistisairaan ihmisen omaisille.
Padotsikoita oppaassa ovat; omaisen hyvinvointi, lomat ja matkat, tapahtumat ja
retket, taloudellinen tuki ja muistisairaudet. Oppaassa on kaytetty mydskin
valiotsikoita auttamaan lukemista. Valiotsikoita ovat apua arkeen, vertaistuki,
lukusuositukset ja eri muistisairaudet. Oppaan selkeét otsikot auttavat lukijaa
jasentdamaan tekstia ja [oytamaan itselle kiinnostavia aiheita. (Torkkola, Heikkinen &

Tiainen 2002.)

Oppaan otsikoiden alle on koottu Jyvaskyldan kaupungin alueen eri toimijoiden tarjoa-
mat palvelut ja tukitoimet muistisairaan ihmisen omaiselle. Kaikissa ohjeissa, joissa
muistisairasta ihmista tai omaista neuvotaan toimimaan jollakin tavalla, yhteystiedot
ovat valttamattomia. Hyva opas kertoo, mista lisatietoa saa ja mihin omainen voi ot-
taa yhteytta. (Torkkola ym. 2002.) Oppaaseen on lisatty myos ajankohtaisia lukusuo-

situksia, joita omainen voi oman halunsa mukaan lukea lisatietoa.

Oppaassa looginen esitysjarjestys on tarkea seka selked kappalejako. Kun yhdessa
kappaleessa kerrotaan vain yksi asia, on opasta helpompi myos lukea. (Torkkola ym.
2002.) Oppaassa on kerrottu lyhyesti yleisimmista Suomessa esiintyvista
muistisairauksista ja niiden erityispiirteista. Opas on kohdennettu muistisairaiden
ihmisten omaisten jaksamisen tukemiseen liittyviin asioihin, joten muistisairauksista
kerrotaan vasta oppaan loppupuolella. Nykypaivana omaisen on hyva olla tietoinen
muistisairaan ihmisen oikeudellisesta ennakoinnista ja siihen liittyvista kaytannon
jarjestelyista. Oppaassa on kerrottu lyhyesti oikeudellista ennakointia koskevat

keskeisimmat asiat seka vinkkeja lisatietojen [6ytamiseen.

Oppaan tekovaiheessa pyydettiin palautetta toimeksiantajalta sekd Keski-Suomen
Muistiyhdistyksen tyontekijoilta. Palautteen myo6ta opasta muokattiin paremmin
vastaamaan toimeksiantajan tarpeita. Palautteiden pohjalta opas on tehty
mahdollisimman helppolukuiseksi. Oppaassa on musta teksti valkoisella pohjalla,

mika helpottaa oppaan lukemista. Kansissa on myo6s kuva ja runo herattamassa
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lukijoiden mielenkiintoa seka alussa kannustava johdanto lukijalle. Oppaan otsikot
ovat isommalla fontilla muuhun tekstiin verrattuna, mikda myoskin helpottaa
lukemista ja tiedon hankintaa. Oppaaseen on keratty useita erilaisia
yhteydenottotapoja eri toimijoihin. Internet-osoitteet tarjoavat lisatietoa
palveluntarjoajista, lisaksi oppaassa on huomioitu, kenella ei ole mahdollisuutta
kayttaa internetia. Heitd varten oppaaseen on koottu eri toimijoiden

puhelinnumeroita ja toimipisteiden osoitteita.

Toimeksiantajan pyynndsta opas on tehty sahkdiseen muotoon, jolloin opasta
voidaan kopioida paivakeskuksen kaytt6on. Opasta pdaasee myodskin muokkaamaan,

silla oppaassa olevat tiedot paivittyvat joka vuosi.

5 Tulokset

Tuloksen- kappaleessa esitellddn tuloksia muistisairaan ihmisen hyvinvoinnin edista-
misen nakokulmasta. Keskidossa on nimenomaan keskeiset Jyvaskylan kaupungin alu-
eella olevat palvelut ja tukitoimet. Merkittavin informaatio valikoitui oppaaseen.

Kappaleessa kasitelladn myds oppaan kriteereita.

5.1 lkaantyneen muistisairaan ihmisen omaisen tarvitsemat palvelut ja

tukitoimet oman hyvinvoinnin tukemiseen

Muistisairaan ihmisen omainen on henkild, joka tukee muistisairautta sairastavan ar-
kea ja on lasna sairauden eri vaiheissa. Omainen voi olla sukulainen tai muu ldheinen
henkild tai omaishoidontukea saava omaishoitaja. Omaishoidontukea voi saada kuka
tahansa yksityinen henkil®, joka on jatkuvassa hoitosuhteessa muistisairaaseen ihmi-
seen. Omaishoitajalle maksettavan palkkion maara riippuu hoidon sitovuudesta ja
vaativuudesta. (Perald ym. 2008.) Muistisairaan ihmisen omaisen on mahdollista
saada Kansaneldkelaitokselta erilaisia tukia kuten eldketta saavan hoitotuki, ladke- ja
matkakorvaukset, kuntoutumis- ja sopeutumisvalmennuskurssit sekd vammaiskortti.

(Jos sairastut N.d.)
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Muistisairaus ei kosketa ainoastaan sairastunutta, vaan se liittyy koko perheen ela-
maan. Etenevan muistisairauden diagnoosin saaminen ja hoitopolulla eteneminen
herattavat koko perheessa monenlaisia tunteita. Tavallisia tunteita ovat suru, luopu-
misen tunne, viha ja syyllisyys. Muistisairaan ihmisen ja perheenjasenten on tarkea
kasitella ja hyvaksya tunteet, silla se on osa uuteen eldmantilanteeseen sopeutumi-
sessa. Yksi keino kasitelld tunteita on keskusteleminen toisten ihmisten kanssa, jotka
ovat samassa tilanteessa. Vertaistukiryhmissa kdaydaan lapi omia kokemuksia sopeu-
tumisessa uuteen eldmantilanteeseen ja kaytannon vinkkeja arjen tilanteisiin. (Muis-
tisairaan tukeminen — ohjeita laheisille 2012.) Jyvaskylan alueella on tarjolla paljon
erilaisia vertaistukiryhmia. Keski-Suomen muistiyhdistys tarjoaa muistiryhmis,
omaisklubin, miesten keilailuryhman ja kahvila Hetkisen, joissa kaikissa tarjotaan

apua ja tukea muistisairaan omaisille. (Keski-Suomen muistiyhdistys N.d.)

Omien harrastusten ja ystavyyssuhteiden yllapito on tarked osa omaisen hyvinvoin-
tia. Ne valitettavan usein kuitenkin jadvat pois siina vaiheessa, kun muistisairaan toi-
mintakyky heikkenee. Jaksamisen ja hyvinvoinnin kannalta on tarkeaa kuitenkin |6y-
taa aikaa itselleen, harrastuksille ja ystaville. Muistisairaille tarkoitetut paivapaikat
voivat antaa omaiselle mahdollisuuden keskittyd omaan hyvinvointiin ja jaksamiseen.
Naitad paikkoja tarjoavat kunnallinen, yksityinen ja kolmannen sektorin puoli. (Muisti-
sairaan tukeminen — ohjeita ldheisille 2012.) Jyvaskyldssa toimii vapaaehtoistoiminta
Vapari, joka tarjoaa asiointi- ja siivousapua ja tietokoneen, puhelimen tai vaikka tele-
vision kdyton opetusta ja asennusta. (Jyvaskylan kaupungin vapaaehtoistoiminta
N.d.) Suomen punainen risti tarjoaa ystavatoimintaa, jolloin ystava voi olla apuna ar-

jen pienissa asioissa. (Ystavatoiminta N.d.)

Muistisairaan ihmisen omaisella on mydskin mahdollisuus saada apua puhelimen va-
litykselld. Muistiliitto tarjoaa Vertaislinja- tukipuhelimen ja Tukinet- keskustelupals-
tan, joihin jokainen muistisairaan ihmisen laheinen voi ottaa yhteytta. Puhelimeen
vastaa kokenut ja koulutettu omaishoitaja vuoden jokaisena paivana klo 17-21.

(Muisti ja muistisairaudet N.d.)

Monet yhdistykset ja liitot tarjoavat muistisairaiden ihmisten omaisille mahdollisuu-

den hengahtda omaishoitajan arjesta. Omaishoitajaliitto tarjoaa tuettuja lomia ja
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kuntoutuskursseja. Lomilla omaisen on mahdollista saada hengdhdystauko arkeen,
vertaistukea seka asiantuntijoiden tietoa ja ajatuksia arjen tueksi. Kuntoutuskurs-
seilla paneudutaan omaisen hyvinvoinnin ja toimintakyvyn tukemiseen. Omaisille
neuvotaan l6ytamaan omat selviytymiskeinot arjen tilanteisiin seka kunnon yllapita-

miseen. (Lomat ja kuntoutus N.d.)

5.2 Muistisairaan ihmisen omaisen tarvitsema tieto hoitopolun eri vai-

heissa

Ikadntyneen muistisairaan ihmisen omaiselle on tarjolla paljon erilaista tietoa, joka
koskettavat eri hoitopolun vaiheita. Omaisen on hyva tietaa, mita tarkoittaa, kun
muistisairaus diagnosoidaan. Yleisimmat muistisairaudet Suomessa ovat Alzheimerin
tauti, aivoverenkiertosairauden muistisairaus, Lewyn kappale-tauti, otsa-ohimoloh-
korappeumasta johtuva muistisairaus seka Parkinsonin tauti. Muistisairaudesta riip-
puu, kuinka oireet ilmenevat, mitka ovat syyt toimintakyvyn heikkenemiselle ja
kuinka toimintakyvyn heikkenemista voi hidastaa. Tieto muistisairauksista voi auttaa
omaista ymmartamaan sairastuneen ihmisen kaytosta seka valmistautumaan lahei-
sestd luopumiseen. Muistisairaan kohtaamisesta jarjestetdan maksuttomia koulutuk-
sia omaisille Jyvaskylan alueella, joissa kerrotaan eri muistisairauksista seka muistisai-

raan ihmisen kohtaamisesta. (Koulutukset 2018.)

Keski-Suomen muistiyhdistys tarjoaa TunteVa- koulutusta muistisaraan omaisille.
TunteVa — toimintamalli on menetelma muistisairaan ihmisen kohtaamiseen. Toimin-
tamallin kdyttdminen lisaa vaikuttavuutta muistisairaan ihmisen hoitoon ja parantaa
muistisairaan ihmisen elamanlaatua seka lievittdda myos muistisairaan kaytosoireita.
TunteVa- koulutuksen tavoitteena on luoda arvostava luottamussuhde hoidettavaan
sekd antaa omaisille tietoa ja osaamista siihen, miten muistisairasta kuullaan, ja

kuinka hanen todellisuutta kunnioitetaan. (Koulutukset 2018.)

Muistisairaan ihmisen omaisen on myo6s hyva katsoa sairastumishetkea pidemmalle.
Tulevaisuuden ennakointi on yksi prosessi, johon kannattaa ryhtya heti muistisairau-
den diagnoosin saamisen jalkeen, silla talldin sairastunut itse voi vaikuttaa siihen,

kuinka asiat hoidetaan tulevaisuudessa. Oikeudellinen ennakointi on tarkea vaihe,
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jossa varmistetaan sairastuneen etuudet ja tahdonilmaisut tulevaisuudessa. Myds
muistisairaan ihmisen omaisen on hyva olla tietoinen jokaisesta neljasta vaihtoeh-
dosta, jotka kuuluvat oikeudelliseen ennakointiin. Naita vaihtoehtoja ovat edunval-
vontavaltuutus, hoitotahto, valtakirja sekd edunvalvonta. (Miten turvaan tahtoni to-

teutumisen — opas oikeudelliseen ennakointiin 2016.)

Muistisairauden edetessa omaisen on tarkea tietda, mista saa apua kotona parjaami-
sen tueksi. Kun toimintakyky heikkenee, palvelutarpeen arviointi tulee tehda mah-
dollisimman pian. Jyvaskylassa OIVA- keskuksen palveluohjaaja tekee palvelutarpeen
arvioinnin ja sen myota aloitetaan mahdolliset kotiin tarjottavat tukitoimet, esim. ko-
tihoidon piiriin siirtyminen. (Neuvonta, ohjaus ja palvelutarpeen arviointi OIVA-

keskuksessa N.d.)

5.3 Informatiivinen opas ja sen arviointia

Kirjallinen ohjausmateriaali kasittaa erilaiset kirjalliset ohjeet ja — oppaat. Ne voivat
olla lyhyita, yhden sivun mittaisia ohjeita tai useampi sivuisia oppaita. Hoitotyossa
kirjallinen ohjausmateriaali antaa tietoa asiakkaalle etukateen tai tietyn toimenpi-
teen jalkeen kuten kotihoito-ohjeet. Pdaasia on se, ettd asiakkaat saavat tukeutua
ohjausmateriaaliin ja tarkastaa niistd saatua tietoa itsenadisesti. Kirjallisen ohjeen tu-
lee olla jokaiselle potilasryhmalle sopiva ja heidan tietojensa ja tarpeidensa mukai-

nen. (Kyngds, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 124.)

Kirjallisen ohjeen tulee olla ymmarrettava, silla epaselkedt ohjeet saattavat heikentaa
muuten hyvaa ohjausta. Vaikeaselkoisesti kirjoitettu ohje voidaan usein ymmartaa
vaarin ja ndin ohje saattaa lisata asiakkaan pelkoja ja huolestuneisuutta. N&in ollen
kirjallisen ohjeen tulee olla niin sisalloltaan kuin kieliasultaan sopiva ja ymmarrettava.
Kirjallinen ohjausmateriaali tulee myos tarjota asiakkaalle sopivaan aikaan ja luonte-
vassa paikassa, esimerkiksi kirjalliset ohjeet tulevaa leikkausta varten postittaa asiak-
kaalle kotiin tai kotihoito-ohjeiden antaminen sairaalassa hyvissa ajoin, jos niiden to-

teuttaminen vaatii harjoittelua sairaalassa. (Kyngas ym. 2007, 125.)
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Hyva kirjallinen ohje, esimerkiksi opas koostuu tietyista erityispiirteista. Selkedssa ja
ymmarrettavassa oppaassa kerrotaan, kenelle opas on suunnattu ja mikad oppaan tar-
koitus on. Konkreettiset esimerkit ja kuvaukset auttavat ja selkeyttavat kasiteltavaa
asiaa. Oppaiden sisallot ovat kaikki erilaisia, riippuen kasiteltdvasta asiasta, mutta si-
sallon tulee kuitenkin olla tarkka ja ajantasainen. Oppaan sisallon tulee vastata kysy-
myksiin: “Mita?”, “Miksi?”’, “Miten?”’, “Milloin?”’ ja “Missa?”’. Opettavan asian si-
salto tulee esittda lyhyesti ja vain padkohdittain, jottei tietoa ole liikaa. Hyvassa kirjal-
lisessa ohjeistuksessa on oltava tietoa my0ds yhteydenotoista tai lisatietojen hankki-
misesta. (Kyngds ym. 2007, 126.) Tekstikappaleissa tulee esittaa ainoastaan yksi asia
kappaletta kohden ja pdaasia tulisi nakya jo ensimmaisessa virkkeessa. Kielen, ter-
mien ja sanojen tulisi olla tuttuja, yksiselitteisia ja selkeitd. Hyvassa kirjallisessa oh-
jeessa sanojen ja virkkeiden tulisi olla melko lyhyita. Jos ohjeistuksessa esitettaan laa-

ketieteellisia termeja, niiden sisalto tulisi maaritella. (Kyngads ym. 2007, 127.)

Hyvassa ja ymmarrettavassa kirjallisessa ohjeessa on myos selkea esillepano. Oh-
jeessa on oltava selkeasti luettava kirjasintyyppi, riittava kirjasinkoko ja selkea tekstin
asettelu ja jaottelu. Ohjeen ymmarrettavyytta voidaan lisata kuvin, taulukoin ja kaa-
vioin. On kuitenkin tarkeaa, ettd ymmarrettavyytta lisaavat tuotokset ovat tarkkoja ja
kiinnostusta herattavia ja hyvin ymmarrettavia. Tiettyja tarkeita asioita voidaan ko-

rostaa tekstissa alleviivauksilla tai muille korostekeinoilla. (Kyngas ym. 2007, 127.)

Otsikot ja valiotsikot lisddavat ohjeen luettavuutta. Hyva otsikko kertoo tekstin aiheen
ja herattaa lukijan mielenkiinnon. Valiotsikot jakavat tekstin sopiviin lukukappaleisiin

ja kertovat paaotsikon tavoin olennaisimman asian. (Torkkola ym. 2002.)

Laadukas ohjeistus edistaa asiakkaan terveytta monin tavoin, muun muassa edistaa

asiakkaan toimintakykya, hoitoon sitoutumista, itsehoitoa seka itsenaista paatoksen-
tekoa. Laadukas ja hyva ohjaus myds parantaa asiakkaan mielialaa vahentamalla ma-
sentuneisuutta ja ahdistusta. Lisaksi asiakkaan tiedon maara kasvaa ja han ymmartaa

ja muistaa hoitoonsa liittyvat asiat paremmin. (Kyngds ym. 2007, 154.)



40

6 Pohdinta

6.1 Luotettavuus ja eettisyys

Opinnadytetyohon kuuluu eettisesti kestavaa tietoa, silla tieto muistisairauksista, nii-
den hoidosta ja omaisen roolista ei vanhene. Mutta hoitopolku Jyvaskylan alueella
ajan kuluessa muuttuu ja kehittyy erilaisten kehittamisprosessien kautta. Toisaalta
muistisairaan perushoitopolku on paaosin pysyva. Opinnaytety6 on hyva pohja op-

paalle, jota pystyy muokkaamaan ja kehittamaan tarpeen tullen.

Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite on muotoiltu ja esitetty selkeasti, jotta lukija saa
selville, mihin opinndytety6ssa on vastattu. Tutkimuskysymysten teoreettiset perus-
telut ovat eritelty tarkasti seka objektiivisesti. (Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pie-

tila, Jaaskeldinen & Liikanen 2013, 297-298.)

Opinndytetyossa kdytetdaan ajantasaisia ja monipuolisia lahteita. Kaytdssa on katta-
vasti luotettavia asiantuntijateksteja, jotka lisddvat opinnaytetyon luotettavuutta ja
eettisyytta. (Pessi 2011.) Lahteet opinnaytetyohon valittiin tarkasti ja lahteiden ika
vaikutti suuresti niiden valitsemiseen. Suurin osa opinnadytetyohon kaytetyista lah-
teistd ovat viime vuoden lahteitd, joissa on viimeisin paivittynyt tieto. Muutamat |ah-
teet ovat vanhempia, mutta niissa oleva tieto on ajatonta. Opinnadytetyon luotetta-
vuutta lisdd myoskin se, ettad opinnadytetyohon lahteita on hakenut kaksi eri opiskeli-

jaa. Talloin lahdekriittisyys on ollut tarkempaa.

Oppaan tekoprosessissa oli aika ajoin mukana asiantuntijoita, jotka tarkastelivat
opasta ja antoivat kehittdmisehdotuksia oppaan sisaltoon. Asiantuntijoiden kanssa
tyoskentely lisda oppaan luotettavuutta ja oppaan sisallon uskottavuutta. Toimeksi-
antajalta saadun arvioinnin mukaan opas vastasi asiakkaiden kaikkiin tarpeisiin. Op-
paan sisdllossa on toimeksiantajan mukaan kaikki oleellinen ja tarvittava tieto, jota

muistisairaan ihmisen omainen tarvitsee hyvinvointinsa edesauttamiseen.
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6.2 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyo oli kehittamistyo, jonka tuotoksena oli tuottaa opas muistisairaan ihmi-
sen omaisille. Oppaan tarkoituksena oli tukea muistisairaan ihmisen omaisen jaksa-
mista vaativassa omaisen roolissa. Opas tuotettiin yhteistydssa Jyvaskylan kaupungin
vanhuspalveluiden palveluesimiehen kanssa. Oppaan toteuttaminen onnistui hyvin,
silla oppaaseen koottiin laajasti muistisairaan ihmisen omaisen jaksamista tukevia tu-
kitoimia ja palveluita. Opas on hyvin saatavilla verkossa ja sen muokkaaminen on

helppoa tietojen paivittyessa.

Oppaan tekeminen oli uutta, joten oppaan tydstamisprosessi toimi hyvana oppimis-
kokemuksena. Teoriatieto oli ajantasaista ja ndyttoon perustuvaa, joten se lisdsi op-
paan luotettavuutta. Oppaaseen oli helppo koota tietoa, silla oppaan toimeksianta-

jalta saatiin hyvat ohjeet oppaan sisaltoa koskien.

Teoriaosuus kirjoitettiin ensin, jonka jalkeen maaritettiin oppaan keskeiset sisaltéalu-
eet. Teoriatiedon siirtdminen oppaaseen oli haastavaa, silla tekstista piti poimia vain
kaikista tarkein tieto. Opinndytetyohon saatiin kerattya laajasti ndytt6on perustuvaa
tietoa, jonka avulla koottiin selkea ja juuri muistisairaiden ihmisten omaisia palveleva
opas. Toimeksiantajalta saatu palaute oli oppaan tekemisessa hyvin tarkeaa, koska se
lisasi luottamusta kehittamistyon tuotosta kohtaan. Kaikista ty6laimpana koettiin op-
paan kokoaminen ja jasentely, silla oppaasta haluttiin mahdollisimman helppolukui-
nen ja helposti ymmarrettava. Opasta tehdessa oli pidettava mielessa se, ettd usein

muistisairaan omainen on idkas puoliso. Teksti pitda helppolukuisena.

Opinnadytetyota kirjoittaessa tutustuttiin sisaltéihin seniorimessuilla ja tavattiin muis-
tisairaiden kanssa tyoskentelevia ihmisia, jotka antoivat tarkeda kokemustietoa kos-
kien muistisairaiden ihmisten kanssa toimimista. Silti keskeisimpana osa-alueena tar-
kasteltiin muistisairaan ihmisten omaisten jaksamista, jonka pohjalta syntyi kehitta-

mistyon pdatavoite: Opas muistisairaan omaisille.

Opinnaytetyossa tarkemmin kasitellyt muistisairaudet ovat Suomessa yleisimmat, ja

siksi juuri niihin on syvennytty. Alzheimerin tauti on yleisin, jota sairastaa noin 70 %



42

muistisairautta sairastavista. Muita yleisid etenevid muistisairauksia ovat aivoveren-
kiertosairauden muistisairaus (15-20 % sairastuneista), Lewyn kappale -tauti, Parkin-
son taudin muistisairaus ja otsa-ohimolohkorappeumat. (Tarnanen, Rosenvall & Tuu-
nainen 2017.) Oppaassa on myoskin kerrottu lyhyesti ndista yleisimmista muistisai-

rauksista Suomessa.

Opinndytetyon tuloksista voi nahda, etta Jyvaskylan kaupunki tarjoaa kattavasti muis-
tisairaan ihmisen omaisille erilaisia palveluita ja tukitoimia. Taman lisdaksi omaisen on
helppo saada luotettavaa tietoa eri lahteiden kautta, joka tukee hanen hyvinvointi-
aan ja toimintakykya. Opinnaytetyota tehdessa havaittiin, ettd naille palveluille on

tarvetta muistisairauksien yleisyyden vuoksi.

Muistisairaan ihmisen omaiselle tarkoitettu opas tulee jaettavaksi Jyvaskylan kau-
pungin paivdkeskuksiin, josta omaiset mahdollisesti tavoitetaan. Kohderyhmalle tar-
koitettu tieto on rajattu palveluihin, tukitoimiin ja tiiviin informatiivisen osioon. Opas
on selkedlukuinen. Kontrasti on vareissa selkes, silla kdytossa on mustaa, valkoista
seka tummanoranssia. Viimeksi mainittu vari linkittyy etukannessa olevaan kuvaan,
jossa on my0s oranssin sdvyjd. Ndin opas on yhdenmukaisempi ja miellyttaa silmaa
enemman. Lauseet ovat lyhyita ja informatiivisia, jotta ne kiinnittavat lukijan huo-
miota enemman. Ensimmaisen sivun alussa on lyhyt ingressi eli aloituskappale, jonka
tarkoituksena on olla kannustuspuhe omaiselle. Lisdksi tama lisdd oppaan mielenkiin-
toisuutta. Aloituskappaleen viimeinen lause kirjoitettu paksummalla fontilla, jotta
kappaleesta nousee tarkein sanoma esille. Oppaan takakannessa on kaunis runo aut-

tamassa omaista padsemaan sairastuneen henkilén ajatusmaailmaan.

Oppaan kieliasu on helppolukuinen ja kirjoitettu objektiivisesta nakékulmasta. Kap-
paleiden lauserakenteet on muodostettu selkokielelld. Tekstin sisdltd on suunnattu
lukijalle, jolla ei ole aikaisempaa tietoa aiheista. Teoriatieto, jota on kadytetty op-

paassa, on nayttdéon perustuvaa ja ajantasaista.

Oppaan typografia eli tekstin ulkoasu on tehty lukijan mielenkiintoa herattavaksi ja
selked lukuiseksi. Kirjainkoko on otsikoissa 18-16 ja tekstissa 11. Fontti on Bahnscrift
Light, joka on selked. Talla tavalla selkeytetdan lukemista seka helpotetaan sisallon

etsimistd. Kappaleet ovat kirjoitettu aihepiireittdin ja kuvaavat tekstin sisaltoa, jotta
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lukijan on helpompi etsia tarvitsemaansa ongelmaan tietoa. Oppaassa tietoa on ra-
jattu niin, ettd opas pysyy mahdollisimman ohuena ja nopealukuisena. Oppaassa on
mainittu lisatiedon lahteet, jotta muistisairaan ihmisen omainen |6ytaa tarkempaa

tietoa haluamastaan aiheesta.

Oppaan etukannessa on kuva kahdesta idkkaasta ihmisesta. Kuvan tarkoituksena on
herattaa mielenkiintoa, auttaa oppaan muistamisessa ja samalla nopealla vilkaisulla
nayttaa kohdeikdaryhman. Kuva sisdltaa samoja vareja, kuin oppaan paaotsikot. Talla

opas on yhdenmukainen ja lukijan silmaa miellyttava.

Opas annetaan toimeksiantajalle pdf-muodossa, jotta sen tulostaminen ja muokkaa-
minen jatkossa on helpompaa. Lisdksi opasta saa ndin myds jaettavaksi tarvittava
maara. Verkkoversio on samanlainen kuin painettu muoto. Taitto on tehty Ad-kokoi-

sen paperin keskellg, jolloin varsinainen valmis opas on A5-kokoinen.

Oppaan teoriaosuutta jouduttiin rajaamaan ja tiivistdmaan. Teoriaosuus oppaassa oli
suurempi, mutta koska toimeksiantaja toivoi oppaasta lyhyempaa, rajattiin siita tar-
koituksella osa teoriaa pois. Teoriasta poistettiin tarkempi tieto muistisairauksista ja
jotain jarjestojen tapahtumia, joiden jatkamisesta ei ollut varmuutta. Toimeksiantaja
olisi jattanyt pois teoriakappaleen muistisairauksista, mutta se osuus jatettiin oppaa-
seen. Muistisairauksien kertominen on tarkea osa, silla muistisairauden ymmartami-

nen auttaa omaista ymmartamaan sairauden luonnetta ja etenemista.

Oppaan ulkoasu oli alussa varikkdampi. Kontrastia oli vdhemman, silld varimaailma
oli lahempana toisiaan kuin talla hetkelld. Vareja muutettiin niin, etta tekstin ja taus-
tan kontrastia oli enemman. Tama muutos oli hyva. Lisdksi oppaan otsikot ovat kuvai-
levia ja selkeitd. Otsikot valittiin toimeksiantajan toivomien aihealueiden ja opinnay-
tety6ssa nousseiden asioiden avulla. Ajatus takakannen runoon tuli aiemmin lue-
tuista oppaista, jotka ovat jdaneet mieleen. Runon on tarkeaa koskettaa ja laittaa lu-
kijan ajattelemaan muistisairautta sairastuneen ihmisen nakdékulmasta. Runon toivo-

taan avaavan muistisairaan ajatuksia ja toiveita sairauden etenemisen aikana.
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Oppaan sisallon on tarkead antaa lukijalle keinoja ottaa yhteytta eri yhdistyksiin ja
liittoihin seka osallistua heidadn tarjoamiin palveluihin ja tukitoimiin. Oppaassa otet-
tiin huomioon omaisten erilaiset yhteydenottotavat, jotta jokainen henkil6 saa tietoa

ja apua haluamallaan tavalla.

Valmis opas annettiin toimeksiantajalle luettavaksi ja arvioitavaksi. Arvioinnissa nos-
tettiin esille se, kuinka hyvin oppaaseen on nostettu tarkeimpia asioita ja yhteystie-
toja, jotka koskettavat muistisairasta ihmista ja hanen omaista. Toimeksiantajan mie-
lesta lukijan on helppo etsia oppaasta tarvittava tieto seka palveluntarjoajien yhteys-
tiedot. Teksti on oppaassa selkeda ja hyvin ymmarrettavaa. Arvioinnin mukaan op-
paan sisdlté on sopivan laaja ja hyvin toteutettu. Muistisairaudet on kasitelty op-
paassa hyvin. Toimeksiantajan mielesta opasta voi hyvin hyddyntda antamalla sita

asiakkaille. Toimeksiantajan antama numeraalinen arviointi oppaalle on 4%.

6.3 Johtopadatokset ja kehittamisehdotukset

Vaeston ikddantymisen seurauksena myoskin muistisairaiden ihmisten maara kasvaa.
Vuonna 2017 tilastojen mukaan dementia oli kolmanneksi yleisin kuolinsyy Suo-
messa. Dementiakuolemien maara on kasvanut viime vuosikymmenina rajusti, joka
kertoo mydskin muistisairauksien maaran kasvusta. (Kuolemansyyt 2017 2018.)
Muistisairaiden ihmisten omaisten jaksaminen ja heiddn tukeminen on tarkeaa
myoskin muistisairaiden ihmisten hoidon kannalta. Kun omainen jaksaa olla lasna ja
hoitaa [aheistdaan, saa myoskin muistisairas ihminen elda tutussa ymparistdssa rakkai-
den ihmisten ympardimana. Sen vuoksi on tarkeaa, ettd muistisairaiden ihmisten
omaiset saisivat tietoa ja koulutusta, sekd oman jaksamisen kannalta lomia ja vertais-

tukea.

Toimeksiantaja toivoi oppaan olevan selkeyttava koonti Jyvaskylan kaupungin tarjoa-
mista palveluista ja tukitoimista muistisairaan ihmisen omaiselle. Jyvaskylan kaupun-
gilla on olemassa Palveluopas, johon on keréatty kaikki Jyvaskyldan kaupungin tarjoa-

mat palvelut kaikille kohderyhmille. Palveluopas on todella kattava, mutta ei kohden-
nettu vain yhdelle tietylle kohderyhmalle. Sen vuoksi opinndytetyon tuotoksena syn-

tynyt opas auttaa muistisairaan ihmisen omaista Ioytamaan juuri hanelle tarkoitetun
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tiedon. Opas on helppo pitda ajantasaisena, silld toimeksiantaja pddsee muokkaa-

maan sita nettiversiossa.

Tuotoksena syntynyt opas palvelee muistisairaan ihmisen omaisia. Taman tapainen
opas palvelee mydskin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia heidan tyéssaan. Opasta
voi kayttada apuvalineena hoitopolun selkeyttamiseen ja muistisairaiden ihmisten
seka heidan omaistensa ohjaamiseen. Hoitohenkilokunnan ongelmana on tietamat-
tomyys hoitopolun eri vaiheisiin kuuluvista eri toimijoiden palveluista ja tukitoimista,
ja tahan opas on hyva tyokalu. Kun tieto on yhdessa paikassa helposti kaikkien saata-

villa, my0s asiakkaat saavat tarvitsemansa avun.
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Muistisairauden matkassa

Jos joskus, paiva sellainen koittaa,
etten nimeani endaa muista.
Jolloin ahdistus sisimmassa voittaa,
eika sanat, lauseet luista.

Ettei enaa tuttuja kasvoja lahella nay
javain vieraita hahmoja kylassa kay.
Etta peilista mua tuijottaa, taysin tuntematon,
ja paikka aivan vieras, mulle kotinikin on.

En taakkana halua olla sulle,
niin tarkea kuitenkin olet mulle.
Loppuun asti tahtoisin, tuntea rakkauden,
silla edelleen yha olisin, se samaihminen,

vaikkakin kera kavalan sairauden.

- Runoilija Wendieh
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Ald unohdaitseasi

-opas muistisairaan omaiselle Jyvaskylan kau-

pungin alueella
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Muistisairaus ei kosketa ainoastaan sairastunutta vaan se liittyy
koko perheen elamaan. Sairauden kanssa voi kuitenkin jatkaa hyvaa
elamaa. Nykyaan Jyvaskylan kaupungin alueella on tarjolla paljon
apua eritahojen puolesta. Yksin ei kannata jaada, sinua halutaan

auttaa.
7 Omaisen hyvinvointi

7.1 Apuaarkeen

Vapaaehtoistoiminta Vapari

- Asiointiapu
Muistisairaalle, (jolla muistisairaus ei ole edennyt vield kovin pitkdlle) saattaja
virastoasioiden ja ladkarireissujen ajaksi.

- Kodin huoltoapu

Apua kodin asioiden hoitoon, kuten esimerkiksi kukkien kastelu, lampun vaihto,
taulun Kkiinnitys seinaan tai haravointi.
- Digiluotsi
Tietokoneen, puhelimen tai vaikka television kayton opetusta ja asennusta.
Suomen punainenristi

- Ystavatoiminta

Vapaaehtoinen ystava voiolla mukana arjen pienissa asioissa, esimerkiksiolla
apuna ulkoilussa tai kauppareissussa.

Pieneen arjen apuun ja seuraan muistisairauden alkuvaiheessa. Vapaaehtoiset
eivat ole hoitoalan ammattilaisia. Vaparin numero 050 569 2877. Soittoaika ma-
to klo 9-12.

— OIVA-keskus

Kun kotona asuminen ilman tukitoimia alkaa tuntua haastavalta, voi Jyvaskylan
kaupungin OIVA-keskukseen olla yhteydessa ja pyytaa palveluohjaajan neu-
vontaa tai kotikayntia.

OIVA-keskuksen puhelinnumero on 014 266 1801. Soittoaika arkisin klo 9-15. OIVA-
keskuksen osoite on Keljonkatu 26 40600 Jyvaskyla.

7.2 Vertaistuki

Keski-Suomen muistiyhdistys ry
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Muistiryhmat

Muistiryhmassa tapaat samankaltaisessa elamantilanteessa olevia muistisai-
raitaihmisia ja heidan omaisiaan ja laheisiaan.

Omaisklubi

Ryhma muistisairaanihmisen omaisille ja laheisille, jossa jaetaan kokemuksia,
tietoa ja virkistysta. Osassa kerroista ohjattua toimintaa.

Aikuisten lasten ryhma

Vertaistukiryhma on tarkoitettu henkilgille, joiden vanhemmilla on muistisai-
raus.

Miesten keilailuryhma

Vertaistukiryhma on tarkoitettu miehille, joiden laheisella on muistisairaus.
Ryhmé&maksu on 5€/kerta.

Kahvila Hetkinen

Kahvilaan ovat tervetulleita muistisairaat ihmiset ja heidan omaisensa ja lahei-
sensa seka kaikki muistiasioista kiinnostuneet. Kahviloissa paasee tutustu-
maan Keski-Suomen muistiyhdistyksen toimintaan ja keskustelemaan ajan-
kohtaisista aiheista.

Lahes kaikki vertaistukiryhmat ovat maksuttomia, eika niihin tarvitse ilmoittau-

tua etukateen. Tarkemmat ajankohdat ja kokoontumispaikat osoitteesta:

http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/jyvaskylassa/ tai Keski-Suomen Muistiyh-

distys ry:n toimipisteesta, Rauhankatu 1, 40100 Jyvaskyla.

Muistiliitto

Vertaislinja-tukipuhelin

Tukipuhelin, johon omaishoitajat voivat kertoa arjen tilanteista kokeneille ja
koulutetuille omaishoitajille vuoden jokaisena paivana klo 17-21. Puhelinnu-
mero 0800 9 6000 (maksuton).

Tukinet-keskustelupalsta

Keskustelupalsta, jossa keskustellaan muistihairidista ja -sairauksista seka
omista kokemuksista elamasta muistisairaan ihmisen kanssa. Osoite on:
https://www.tukinet.net/keskustelu/otsikot.tmpl?grp=381.

Keski-Suomen omaishoitajat ry

Valvoo omaishoitajien ja laheisistaan huolehtivien etuuksista Keski-Suomen
maakunnissa.

Yhdistys antaa ohjausta ja neuvontaa seka jarjestaa koulutuksia, virkistysta ja
vertaistukea.

Jasenena saat erilaisia etuja esim. palveluoppaan, Lahella lehden 4krt/vuosi,
yhdistyksen jasenkirjeet seka virkistavia matkoja jasenhintaan.

Jaseneksi voi liittya kuka tahansa laheistaan hoitava henkilo. Ei tarvitse olla
omaishoidon tuensaaja.

OmaisOiva

Jarjestaa kahvila- ja tietokioskitoimintaa omaisille, vertaistukiryhmia, Ovet-
valmennuksia, jotka valmentavat omaishoitajia tehtavaansa.

Lisatietoa 050 409 6975 tai osoitteesta www.keski-suomenomaishoitajat.fi.


https://www.tukinet.net/keskustelu/otsikot.tmpl?grp=381
http://www.keski-suomenomaishoitajat.fi/
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8 Lomat ja matkat

Keski-Suomen muistiyhdistys ry

Tuetut lomat Peurungassa vuonna 2019

Lomat on tarkoitettu etenevaa muistisairautta sairastaville henkiloille seka
heidan omaisilleen. Lomareissulta saadaan vertaistukea, virkistysta ja voima-
varoja. Ohjelmassa on yhteista seka erillista tekemista muistisairaille ihmisille
jaheiddn omaisilleen. Loman maksu on 20€/vrk/hlo. Lisatietoa lomalle hake-
misesta ja ajankohdista osoitteessa: http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/1734-
2/ tai Keski-Suomen Muistiyhdistys ry:n toimipisteesta.

9 Tapahtumat ja retket

Keski-Suomen muistiyhdistys ry

Tutustumistunnit

Muistiyhdistys esittaytyy muistisairaille ihmisille ja heidan omaisilleen. Tapah-
tumassa saatietoa Keski-Suomen muistiyhdistyksen toiminnasta ja tapahtu-
mista.

Kuukausi-illat

Kuukausi-illoissa kasitellaan erilaisia teemoja liittyen muistisairauksiin. Ta-
pahtumat ovat maksuttomia, eika etukateen ilmoittautumista ole.

Lisatietoa tapahtumien ajankohdista ja paikoista osoitteesta: http://ksmuis-
tiyhdistys.fi/toiminta/tapahtumat/ tai Keski-Suomen Muistiyhdistys ry:n toimi-
pisteesta, Rauhankatu 1, 40100 Jyvaskyla.

Keski-Suomen Omaishoitajat ry

Retkia kotimaassa

Vaihtuvia matkoja kotimaassa. Matkojen tarkemmat aikataulut osoitteessa:
http://www.keski-suomenomaishoitajat.fi/?page_id=1368

tai numerosta 050 452 2303 seka Keski-Suomen Omaishoitajat ry:n toimipis-
teesta Vainonkatu 28 A LH 740100 Jyvaskyla.

10 Taloudellinen tuki

Kansanelakelaitos

Eldketta saavan hoitotuki

Ladke- ja matkakorvaukset

Edun hakemisesta lisatietoa numerosta 020 692 204
Kuntoutumis- ja sopeutumisvalmennus kurssit
Vammaiskortti

Edun hakemisesta lisatietoa numerosta 020 692 211

Lisatietoa osoitteesta https://www.kela.fi/sairastaminen


http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/1734-2/
http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/1734-2/
http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/tapahtumat/
http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/tapahtumat/
https://www.kela.fi/sairastaminen
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Jyvaskylan kaupungin sosiaalitoimi

- Kotona asumista tukevat palvelut

- Kuljetuspalvelut

- Omaishoidontuki
Myontamisen perusteena on hoitotyon sitovuus ja vaativuus. Omaiselle omais-
hoidon tukeen kuuluu hoitopalkkio, vapaapaivat seka hoitotehtavaa tukevat
palvelut.

10.1.1 Lukusuositukset

- Anneli Kanto: Pala palalta pois - Kertomuksia Alzheimerin taudista
- MarijaVantti: Vieras huone
- Tunteva -opas: Miten ymmarran muistisairasta ihmista

11 Muistisairaudet

Muistisairaudet ovat toimintakyvyn heikkenemisen taustatekijoita ikaantymis-
muutosten lisaksi. Ongelmat muistissa ovat vain yksi kognitiivisen toimintaky-
vyn alenemisen ilmentyma. Etenevissa muistisairauksissa aivojen kriittisilla
alueilla on toimintahairiota tai vauriota. Riskitekijoita, jotka altistavat muistisai-
rauksille ovat muun muassa ika, masennus ja ahdistus, runsas alkoholinkaytto,
tupakointi, stressi, metaboliset sairaudet, sydan- ja verisuonisairaudet ja kivut.

Alzheimerin tauti
Alzheimer on yleisin dementiaan johtava eteneva parantumaton muistisairaus.

Taudille tyypillista on sen hidas ja vaiheittainen eteneminen. Eri vaiheet ovat yk-
silollisia ja voivat kestaa useitakin vuosia.

Oireita:

- uusien asioiden oppiminen vaikeutuu

- uusien asioiden mieleen palauttaminen vaikeutuu
- naonvarainen hahmottaminen heikkenee

- kielellinen ilmaisu heikkenee

- masennus ja ahdistuneisuus

11.1.1 Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Aivoverenkiertosairauden muistisairaus on toiseksi yleisin eteneva muistisai-
raus. Aivoverenkiertosairauden muistisairaudessa keskeisia lajeja ovat pien-
ten aivoverisuonten tauti, suurten aivoverisuonten tauti seka tiedonkadittelyn
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kannalta kriittisella alueella olevan infarktin aiheuttamat tilat. Oireiden alku on
nopea ja ne etenevat portaittain vaihtelevasti.

Oireita:

- tiedonkasittelyn hidastuminen
- kielellinenilmaisu heikkenee
- tasapaino-ja kavelyhairio

- virtsaamisvaikeudet

11.1.2 Lewyn kappale-tauti

Taudin ensioireisiin ei valttamatta liity suoranaista muistivaikeutta. Kuitenkin
taudin edetessa muistin prosessointi heikkenee kaikin puolin.
Oireita:

- tarkkaavaisuuden hairio

- suunnitelmallisuuden hairid

- tasapainohairio ja motoriset vaikeudet
- visuaaliset hallusinaatiot ja masennus

11.1.3 Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus

Otsa-ohimolohkorappeuma on yleisnimitys niille sairauksille, jotka ilmenevat
aivojen otsalohkojen toiminnan heikkenemisen myota. Naita sairauksia ovat
frontotemporaalinen ja semanttinen dementia ja eteneva sujumaton afasia.

Frontotemporaalinen dementian oireita:

arvostelukyvyttomyys

- apaattisuus

- aloitekyvyttomyys

- estottomuus

- kavelyhairio ja lihasjaykkyys

Semanttinen dementian oireita:

- havainnoinnin hairio

- nimeamisen vaikeus

- ymmartamisen vaikeus

- sanojen merkityksen haviaminen
- kasvojen tunnistamishairio

Etenevan sujumattoman afasian oireita:

- puheentuottamisen vaikeus
- puheenymmartamisen vaikeus
- kirjoittaminen ja lukeminen voivat muuttua haastaviksi
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11.1.4 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva liikehairiosairaus. Tauti alkaa hitaasti ja
oireet pahenevat vahitellen.

Oireita:

- lepovapina

- liikkeiden hidastuminen

- kankeus

- tasapainovaikeudet

- autonomisen hermoston toimintahairiot (ummetus)

- psyykkiset oireet (masennus)

- muistivaikeudet tyomuistissa ja pitkakestoisessa muistissa
- uusientaitojen oppiminen vaikeutuu

12 Tulevaisuuden ennakointi

12.1.1 Oikeudellinen ennakointi

Oikeudelliseen ennakointiin kuuluu nelja vaihtoehtoa: edunvalvontavaltuutus,

hoitotahto, valtakirja ja edunvalvonta.

Edunvalvontavaltuutus tarkoittaa sita, etta henkilo pystyy itse etukateen maa-
rittelemaan luotettavan henkilon, joka hoitaa taloudellisia ja omaisuutta koske-
via (pankki-, Kela-, vero- ja apteekkiasioita sekda omaisuuden myymisen) ja

henkilokohtaisia asioita (terveyden- ja sairaanhoito).

Hoitotahto eli tahdonilmaisu on tarkoitettu sellaiseen tilanteeseen, jossa poti-
las ei enaa vakavan sairauden, onnettomuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi

pysty paattamaan hoidostaan.

Valtakirja on suppeampi kuin edunvalvontavaltakirja. Se voidaan kirjoittaa
maaraaikaiseksi tai toistaiseksi voimassa olevaksi. Valtakirjalla henkilo voi
esimerkiksi valtuuttaa toisen henkilon hoitamaan kaikkia Kela-asioita tai vain

yhta asianhoitoa.

Edunvalvontaa suositellaan silloin, kun potilas ei kykene huolehtimaan eduis-

taan, itsestaan tai varallisuudestaan. Edunvalvonnalla voidaan valtuuttaa toi-
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nen henkilo hoitamaan taloudellisia, henkilokohtaisia asioita ja joitain yksittai-
sia tehtavia. Edunvalvojan maaraaminen voidaan tehda joko hakemuksella tai

ilmoituksella.

Lisaatietoa Suomen Muistiasiantuntijat ry:n oppaasta: Miten turvaan tahtoni
toteutumisen? Opas oikeudelliseen ennakointiin. (nettiversio: http://netpa-
per.lonnberg.fi/muistiasiantuntijat/opas_oikeudelliseen_ennakointiin/mo-
bile/index.html). tai Keski-Suomen Muistiyhdistys ry:n toimipisteestd, Rau-
hankatu 1, 40100 Jyvaskyla.

13 Koulutukset ja tiedon saanti

Keski-Suomen muistiyhdistys ry

- TunteVa - muistisairaan kohtaaminen
Valmennus lisaa valmiutta ja tukea muistisairaan ihmisen ymmartamiseen ja
vuorovaikutukseen. Maksuton valmennus omaisille ja laheisille.
- Muistitietoilta
Tilaisuus, jossa saat tietoa muistiasioista, muistisairauksien oireista ja muisti
sairaanihmisen kohtaamisesta. Maksuton tilaisuus omaisille ja laheisille.
Lisatietoa ajankohdista ja tapahtumapaikoista osoitteesta: http://ksmuistiyh-

distys.fi/toiminta/koulutukset/#koulutus-omaisille tai Keski-Suomen Muisti-

yhdistys ry:n toimipisteesta.
Muistiliitto

- Muistineuvo-tukipuhelin
Tukipuhelin, jossa muistityon ammattilaiset vastaavat muistisairauksiin liitty-
viin kysymyksiin. Puhelinnumero (09 8766 550) maanantaisin, tiistaisin ja tors-
taisin klo 12-17


http://netpaper.lonnberg.fi/muistiasiantuntijat/opas_oikeudelliseen_ennakointiin/mobile/index.html
http://netpaper.lonnberg.fi/muistiasiantuntijat/opas_oikeudelliseen_ennakointiin/mobile/index.html
http://netpaper.lonnberg.fi/muistiasiantuntijat/opas_oikeudelliseen_ennakointiin/mobile/index.html
http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/koulutukset/#koulutus-omaisille
http://ksmuistiyhdistys.fi/toiminta/koulutukset/#koulutus-omaisille

