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Opinnaytetydmme aiheena ovat tyoikaiset muistisairaat. Muisti on tehokaytossa eri
tavoin kuin ennen ja sen hairigilla on uudenlaisia seurauksia niin tydssé kuin koto-
na. Tybelaman ja arjen vaatimukset, kuten lukuisat salasanat ja muuttuvat kaytan-
not paljastavat tydikdisen muistin ongelmat usein jo varhaisessa vaiheessa. Mo-
nelle tulee yllatyksena, etta muistisairauteen voi sairastua jo tyoiassa.

Tarkoituksenamme oli tutkia ovatko etela-pohjanmaalaiset tyoikdiset muistisairaat
tyytyvaisia saamiinsa palveluihin ja onko tuen maara sairastumisen hetkella ollut
riittdvaa. Jos palveluita ja tuen maaraa ei ole koettu riittaviksi, tarkoituksena oli
selvittad, mita olisi kaivattu lisda. Lisdksi yhtena tutkimuskysymyksenamme oli,
miten he kokivat sairastumisensa. Tutkimuskysymysten pohjalta olemme koonneet
teoriaosuuden tukemaan tehtya tutkimustamme. Keskeisimpia kasitteita teorias-
samme ovat muistisairauksien esiintyvyys, tyoikaisten yleisimmat muistisairaudet
ja niiden toteaminen, muistisairauden vaikutukset arjessa ja muistisairaan palvelu-
jarjestelma.

Tutkimuksemme oli laadullinen tutkimus ja tutkimusaineiston kerasimme teema-
haastatteluilla. Haastattelimme yhteenséd kahdeksaa tyo6ikéistd muistisairasta.
Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd haastateltavat ovat tyytyvaisia saamiinsa palve-
luihin. Palveluita kaivataan lisdd, mutta mita palveluita kaivataan, ei suoranaisesti
osata tuoda ilmi. Haastateltavat odottavat, ettd heille kerrottaisiin olemassa olevis-
ta palveluista. Sairastumisen hetkella suurin tuki on tullut perheeltd. Jonkinlaista
tukea olisi kaivattu myds yhteiskunnalta. Monet kokivat jddneensa yksin sairauten-
sa kanssa.
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Our Bachelor’s thesis is about work age people with memory disorder. The
memory is in effective use in a different way than before and the disorders have a
new kind of results at work and at home. Working life and everyday life demands,
like several passwords and changing systems usually expose work age people’s
memory problems already at an early stage. For many it comes as a surprise that
one can have memory disorders already in work age.

The purpose of our thesis was to explore whether Southern-Ostrobothnian work
age people with memory disorder were satisfied with the services they received
and if the support has been sufficient when they became ill. If services and the
amount of support have not been experienced as sufficient, the meaning was to
determine what more there could have been done. Furthermore, one of our re-
search questions was how they felt about getting early on-set dementia. Based on
our research questions, we have accumulated our theory to support our made re-
search. Our main concepts are how common dementia is, the most common de-
mentia forms younger people suffer from and how these are diagnosed, the effects
of dementia in everyday life, and dementia people service system.

Our research was qualitative and the material was collected through theme inter-
view. We interviewed in total eight young people with dementia. Based on our re-
search results, it turned out that the interviewed persons are satisfied with the ser-
vices they received. Services are on an increasing demand, but it cannot be direct-
ly expressed what kind of services are needed. The interviewees expected that
they would be told about the existing services. At the moment, when getting early
on-set dementia, the biggest support has come from the family. Some kind of sup-
port was also expected from society. Many felt that they were left alone with the
early on-set dementia.

Keywords: work aged, memory disorder, services, everyday life, qualitative re-
search



SISALTO
Opinnaytetyon tiVISTEIMA . ..........oi i 2
ThESIS ADSIrACT......euiiieii e 3
L1 JOHDANTO e 6
2 MUISTISAIRAUKSIEN ESIINTYVYYS SUOMESSA.........ceeien. 8
3 TYOIKAISTEN MUISTISAIRAUDET ...ooeoiieee e, 10
3.1 Mista muistisairaudet JONTUVAL? ............uuveeiiiiiiiiiiiiies 10
3.2 Yleisimmat tydikaisten muistisairaudet ...........ccooeeeeeiiiieeiiiiiiie e 11
I N 14 g 1T =T T T = T PP 11
3.2.2 Verisuoniperaiset muistisairaudet ............cccccvvvveiiiiiiiiiiiiiiiiieeieeeeeee 12
3.2.3 Alkoholin aiheuttama MUIStISAIraUS ............uueiiiieeeeirieeiiiieee e 14
3.2.4 Lewyn kappale -tauti............ccouuuiiiiiiieiiiiicie e 15
3.2.5 Otsalohkorappeumasta johtuvat muistisairaudet.............................. 16
3.3 Tyoikaisen muistisairauden toteamMiNeN .............uueeueeeieeriiiiiiiiiiiiiiiiiieiieaeees 17
4 MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUKSIA ARJESSA......cccii, 19
A1 PEINE Lo naannas 19
4.2 ArJeN NAIINTA ...t 20
4.3 SOSIaaliSet VEIKOSTOL .......ceeeiiiiiiiie e e 22
O Y (o= = 1y o - PR 22
5 MUISTISAIRAAN PALVELUJARJIESTELMA.......ocoieeeeeieeeeeee, 24
5.1 Palvelujarjestelmén tavoitteet ja haasteet............cooevvvveeiiiiiiiiie e, 24
5.2 Muistisairaan palVelUita...............eiiiiieiiiiiece e 25
S.3 KUNTOULUS ...ttt et e e et e e e e e e e e e e e e e ennnns 26
5.4 Jarjestojen tarjoamat palvelut tyoikaisille muistisairaille..............ccccevvvennnn. 27
6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS. ..., 28
6.1 Laadullinen tULKIMUS .........ccooiiiiiiiii e e e e 28
6.2 Tutkimusaineiston hankinta .............ccceeevviieiiiii e 30
6.3 Tutkimuksen JUOLETTAVUUS .........ouueiiiiiiee e 30
6.4 TULKIMUKSEN EETLSYYS....uuiiiiiiiiii e e 31
6.5 Laadullisen tutkimuksen aineiston analysointitapoja...............ccccuvvevviennnne 31
T TULOKSET o 33

7.1 HAaastateltaVIEN KUVAUS .......ooe e eaaens 33



7.2 Haastateltavien elaméantilanne sairastumisen hetkella...........ccccooooveeenn... 34
7.3 Haastateltavien kayttamat palvelut ja ollaanko niihin tyytyvaisia ............... 39

7.4 Mista haastateltavat ovat saaneet tietoa palveluista ja muistisairaudesta?40

7.5 Kokevatko haastateltavat tuen saamisen riittAvaksi sairastumisen

YNEEYAESSET ..ttt 41
8 JOHTOPAATOKSET ...ttt ettt ettt 43
O POHDINT A e e e e e 46
I o = U 48

L T T EET e 51



1 JOHDANTO

Muistisairaudet ja aivoterveys ovat nykyisin tiedotusvalineissa esilla huomattavasti
useampaa aikaisemmin. Tama on lisannyt ihmisten tietoa muistisairauksista ja
niiden ehkaisyn mahdollisuuksista. Samanaikaisesti ympardiva maailma on erilai-
nen kuin ennen. Tyodn sisallot, menetelmat ja tyon tekemisen paikat ovat muuttu-
neet samalla, kun tyohon kaytettava aika on lisaantynyt. Muisti kuormittuu tehok-
kaammin kuin vuosia sitten ja sen héairidilla on uudenlaisia seurauksia niin kotona
kuin tydssa. Taméa voi aiheuttaa joskus haasteita kenelle tahansa, mutta erityisesti
muistisairaiden ihmisten on entistd vaikeampi selviytya tyosta ja arjesta. (Grano
ym. 2011, 380.)

Tyoikaisten muistisairaiden maara on kasvussa. Tydelaman ja arjen vaatimukset,
kuten lukuisat salasanat sekd muuttuvat kaytannot, paljastavat ty6ikaisen muistin
ongelmat usein varhaisessa vaiheessa. Monelle tulee yllatyksena, ettda muistisai-
rauteen voi sairastua jo melko nuorena, harvinaisessa tapauksessa jo kolmannella
vuosikymmenella. Tyoikaisilla esiintyy yleensd samoja muistisairauksia kuin iak-
kaammillakin. lakkaille muistisairaille suunnatut palvelut eivat kuitenkaan palvele

tyoikaisia muistisairaita. (Harma 2011, 3.)

Opinnaytetydmme tarkoituksena on tutkia tyoikaisena sairastuneita muistisairaita.
Tutkimuksemme péaéakysymyksia ovat: kuinka he ovat kokeneet saaneensa tukea
sairauden aikana ja kokevatko he heille tarjotut palvelut riittaviksi? Mikali he eivat
ole kokeneet tuen saamista ja palveluita riittaviksi, tarkoituksenamme on selvittéda
millaisia tukimuotoja ja palveluita he olisivat kaivanneet sairastuessaan. Lisaksi
tarkoituksena on selvittdd, miten he kokivat sairastumisen vaikuttaneen elamaan.
Nama ovat tutkimuksemme paakysymyksia. Tutkimusryhmassamme on kahdek-

san 49-65 -vuotiasta muistisairasta henkil6a.

Tyo6ikaisena sairastuneista muistisairaista on tehty vahan tutkimuksia ja sen vuoksi
tietoa asiasta ei I0ydy niin paljon kuin idkkadmpana muistisairauteen sairastuneis-
ta. Opinnaytetydmme aihe on siis ajankohtainen. Tyoikéisten muistisairauksia ei
osata heti epailla, vaan se usein aluksi tulkitaan tyduupumuksena tai masennuk-

sena.
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Opinnaytetydssdmme puhumme tydikaisista muistisairaista, koska yleisesti ajatel-
laan, etté alle 65-vuotiaat ovat viela tydoelaméassa. Myds suurin osa tutkimuksem-
me haastateltavista oli sairastuessaan tydelamassa. Voisi myds puhua nuorem-
malla ialla sairastuneista muistisairaista, mutta kaytamme kasitettd tydikaiset

muistisairaat, koska se kuvaa tutkimuskohdettamme parhaiten.

Teoriassa kasittelemme muistisairauksien esiintyvyyttd, tyoikaisten yleisimpia
muistisairauksia ja niiden toteamista, muistisairauden vaikutuksia arjessa ja muis-
tisairaan palvelujarjestelmaa. Olemme valinneet nama aihealueet teoriaamme,

koska ne tukevat tutkimuksemme keskeisimpié kysymyksia.



2 MUISTISAIRAUKSIEN ESIINTYVYYS SUOMESSA

Tyoikaisten ylikuormitus ja muistiongelmat tulisi havaita ajoissa. Lievakin tyo-
uupumus heikentaa tyomuistia. Tyon tuloksellisuuden kannalta tydon kuormituksen
tulisi olla aivojen kannalta optimaalista. Ylikuormitus johtaa stressiin, artyisyyteen,
uupumukseen ja lopulta jopa joissain tapauksissa masennukseen. Aivojen toimin-
takyky ja ty6teho laskevat nopeasti kuormituksen lisaantyessa. Pitkalle edennyt
tyduupumus on vakava terveytta heikentava hairio. Ihmiset arvioivat omaa kuor-
mittuneisuuttaan ja jaksamistaan hyvin yksilollisesti ja taman vuoksi, kasitys koh-
tuullisesta tyon tekemisesta saattaa hetkellisesti hAmartya. (Tydikaisten ylikuormi-

tus ja muistiongelmat tulee havaita ajoissa, [Viitattu: 23.11.2012].)

Muisti koostuu monista erilaisista toiminnoista kuten lyhytaikaisesta tydmuistista ja
pitkdaikaisesta sailomuistista. Muistin toimiminen edellyttda useiden aivoalueiden
yhteisty6td. Muisti elda ja muuttuu koko ajan, kun pitda huolta aivoistaan, myos
muisti pysyy hyvassa kunnossa. (Erkinjuntti, Hietanen, Kivipelto, Stranberg ja
Huovinen 2009, 251.) Lisdksi aivojen kuntoon vaikuttaa oma henkinen vireys, ai-
vojen monipuolinen kaytto, terveellinen ravinto, liikunta ja sosiaaliset suhteet (Er-
Kinjuntti ja Huovinen 2008, 30-34).

Muistisairaus heikentda yleensa etenevasti muistia ja muita tiedonkasittelyn aluei-
ta. Naitd ovat esimerkiksi kielelliset toiminnot, ndkdéhavainnon toiminnot ja toimin-
nanohjaus. (Kuikka, Akila, Pulliainen ja Salo 2011, 7.) Etenevat muistisairaudet
johtavat useimmiten dementia-asteiseen muistin seké tiedonkasittelyn heikentymi-
seen (Erkinjuntti, Rinne ja Soininen 2010, 19). Dementiaan johtavia muistisairauk-
sia kutsutaan nykyaan eteneviksi muistisairauksiksi. Dementia on oiretermi, ei eril-
linen sairaus. Dementialla tarkoitetaan useamman kuin yhden kognitiivisen toimin-
non heikentymisté aikaisempaan suoritustasoon nahden siten, ettd se heikentaa
itsendista selviytymista jokapaivaisissa toimissa, tydssa tai sosiaalisissa suhteissa.
(Erkinjuntti ym. 2010, 17.)

Muistisairaus on kasitteena sikali ongelmallinen, ettd useat tydiassa aivoja rap-

peuttavista keskeisista sairauksista heikentavat alussa muita tiedonkasittelytoimin-
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tojen osia kuin varsinaisesti muistamista. Muistisairaudet kapeuttavat ja hidastavat
aktiivista tydomuistin tiedonkasittelya samaan tapaan kuin esimerkiksi vasymys. Ne
myoOs heikentavat kaytoskontrollia seka rapauttavat tietomuistin tietorakenteita ja
taitomuistiin tallentuneita toimintamalleja. (Kuikka ym. 2011, 77-78.) Sairaus ete-
nee yleensa vaiheittain ja vaikeuttaa normaalia, itsendista selviytymista kotona ja
toissa (Erkinjuntti ym. 2009, 250).

Suomessa joka kolmas yli 65-vuotias kokee karsivdnsa muistinsa heikkenemises-
td. Eteneva muistisairaus on todettu noin 7 000-10 000 tyoikaisella, ja niiden
osuus kaikista muistisairaista on noin kahdeksan prosenttia. Koko vaestosta arvi-
olta 120 000 henkil6lla muisti ja tiedonkasittelykyky ovat lievasti heikentyneet. Lie-
vista dementian oireista karsii arviolta 35 000 henkil6& ja keskivaikeista dementian
oireista 85 000 henkiléa. Toisin kuin usein ajatellaan, muistisairaus ei ole siis pel-
kastaan vain iakkaiden sairaus. (Juva 2004, 171; Erkinjuntti ym. 2010, 5; Juva
2011, 119))

Muistisairaus ei ole kuitenkaan kovin tavanomainen sairaus tyoikaisilla. Vaestoétut-
kimuksen mukaan 30-65 -vuotiailla dementiatasoista hairiéta esiintyy vain 0,25
prosentilla, kun yli 85-vuotiailla dementia on jo noin 25 prosentilla. Etenevien muis-
tisairauksien osalta tiedetdén, etta kaikista dementiatapauksista Alzheimerin tauti
on ylivoimaisesti yleisin (yli 80 %). Tyoikaisilla Alzheimeria potevien osuus on jon-
kin verran kuitenkin pienempi. Tyoikaisistd muistisairauksia sairastavista otsaloh-
kotauteja potee 10-15 prosenttia. (Juva 2011, 119-120.)

Tyoikaisten muistisairauksille on tyypillista, ettd perinndllisten muistisairauksien
osuus on tydikaisilla paljon suurempi kuin idkkaammilla. Perinnollisia muistisaira-
uksia todetaan jo 30—40 -vuotiailla, mutta harvoin en&é yli 65 vuoden iassa. (Juva
2011, 120.) Tilastollisesti voidaan havaita, etta 18—45 vuoden idssé alkavat muisti-
sairaudet ovat erittdin harvinaisia. Niiden esiintyvyydeksi on arvioitu noin 12 tapa-
usta kutakin 100 000 henkil6a kohden. Naiden aivosairauksien syyt ovat yleisim-
min geneettisia tai aineenvaihdunnallisia. Alle 30-vuotiaan muistisairaus on kuiten-

kin erittdin harvinainen. (Kuikka ym. 2011, 77.)
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3 TYOIKAISTEN MUISTISAIRAUDET

Tyoikaisten muistisairaudet muodostavat huomattavan osan tydikaisten neurologi-
sista sairauksista. Tyoikaisten muistisairaudet ovat samoja aivosairauksia, joita
esiintyy merkittavasti enemman iakkailla ihmisilla. Muistisairauden puhkeaminen
keski-iassa, keskella aktiivisinta aikuiselamaa, on kuitenkin aivan erityinen haaste
niin sairastuneelle, hanen perheelleen kuin ammattihenkilostélle. (Harma 2011, 4.)
Tyoikaisiksi muistisairaiksi luokitellaan alle 65-vuotiaat ihmiset, joilla on diagnosoi-
tu muistisairaus (Younger people with dementia, 2012). Etenevat muistisairaudet
ovat pysyvia, eika niihin ole parantavaa hoitomuotoa.

3.1 Misté muistisairaudet johtuvat?

Muisti voi heikentyd monesta eri syysté ja etenevat muistisairaudet ovat niista vain
yksi osa (Juva 2011, 113). Etenevid muistisairauksia ovat esimerkiksi Alzheimerin
tauti, vaskulaariset eli verisuoniperdiset muistisairaudet, Lewyn kappale -tauti ja
otsalohkorappeumasta johtuvat muistisairaudet. (Erkinjuntti ja Huovinen 2008, 48—
50). Tyoikaisten muistin toimintahairidista suurin osa johtuu muista syista kuin va-
kavista sairauksista. Monet psyykkiset tekijat voivat vaikuttaa muistin toimintaan.
Yhtena muistisairauksien riskitekijané voi toimia vakava masennus. (Juva 2011,
113-114.) Tyoikaisten muistihairiot johtuvat pitkalti samoista taustatekijoista kuin
idkkaampien (Juva 2011, 153). Muistihairion taustalla voi olla paikallinen vaurio,
aineenvaihduntahairio, toiminnallinen tai hermosoluun liittyva hairio (Erkinjuntti,
Alhainen, Rinne ja Huovinen 2006b, 36).

On olemassa hoidettavissa olevia hairidita, kuten esimerkiksi maksan tai munuai-
sen vajaatoiminta sek& B12-vitamiinin puutostila. Nama vaivat voivat aiheuttaa
muistihairioitd. Kuitenkin hoidettuna kyseiset muistihairididen syyt haviavat. (Erkin-
juntti ja Huovinen 2008, 48—49.) Monet laékeaineet vaikuttavat muistin toimintaan.
Erityisesti keskushermostoon vaikuttavat neurologiset ladkkeet, kuten epilep-
sialadkkeet ja voimakkaat kipuldakkeet seka psyykenlaakkeet voivat aiheuttaa

muistin ja tiedonkasittelyn heikkenemistd. Myo6s alkoholi ja muut paihteet, kuten
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tupakka ja huumeet vaikuttavat muistiin ja muihin kognitiivisiin toimintoihin. (Juva
2011, 114-117.)

3.2 Yleisimmat tyoikaisten muistisairaudet

3.2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on tyoikaisten yleisin ja parhaiten tunnettu muistisairaus (Juva
2011, 121; Kuikka ym. 2011, 78). Alzheimerin taudin osuus muista muistisairauk-
sista on selvasti yli puolet. Alzheimerin tauti etenee vaiheittain, hitaasti ja tasaisesti
rappeuttaen aivoja. Taudin yleisimpia riskitekijoitd ovat korkea ika, muistisairaudet

l&hisuvussa ja geneettinen alttius. (Erkinjuntti ja Huovinen 2008, 62, 70.)

Alzheimerin taudin kesto on keskimaarin kymmenen vuotta rippumatta sairastu-
neen iasta. Kuitenkin se voi vaihdella yksilosta riippuen 5-20 vuoteen. Alzheimerin
tauti voidaan jakaa kolmeen eri vaiheeseen: alku-, keski- ja loppuvaiheeseen. Al-
kuvaihe kestaa noin 3-7 vuotta. Taudin alkuvaiheessa lahimuisti heikkenee, unoh-
taminen lisaantyy, aktiivisuus vahenee ja voi ilmetd masennusta. Tyoeldméssa
olevilla on havaittavissa taudin varhaisessa vaiheessa stressioireita, uupumusta ja
alavireisyytta. Keskivaihe kestaa noin 2-4 vuotta. Talléin tapahtuu monia itsenéi-
sen selviytymisen kannalta ratkaisevia muutoksia. Henkild voi eksya jo tutussakin
ymparistossa, pukeutuminen saattaa olla hankalaa, sanat katoavat ja toiminnot
hidastuvat. Loppuvaihe kestaa noin 1-5 vuotta. Tassa vaiheessa henkilo tarvitsee
apua kaikissa arkipaivan toiminnoissa. Puhuminen ja puheen ymmartaminen on
vaikeaa, kehon hallinta on muuttunut, kdvely on hankalaa, henkild ei enaa tunne

l&heisiaan eika tieda missa han on. (Erkinjuntti ja Huovinen 2008, 64—68.)

Tyoikaisen ensioireissa voidaan herkasti erehtyd, koska ne voidaan laittaa tyo-
uupumuksen tai loppuun palamisen oireiksi, varsinkin jos ty6tehtavat vaativat en-
tistda enemman aikaa ja vaivaa. Kun on kyse tyoikaisesta henkilosta, laakari ei valt-
tamatta ensimmaisena epaile muistisairautta. Tyossa kayva voi joutua esimerkiksi
tyoskentelem&én yha pidempia paivia ja viikonloppuja kuin aiemmin selviyty&k-

seen samasta tydmaarasta. Myos uusien tyGtapojen oppiminen vaikeutuu ja kay
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lopulta mahdottomaksi. Néiden syiden vuoksi ajaudutaan tyduupumukseen, eika
Alzheimerin tautia valttamatta osata edes epailla, vaikka juuri edelld mainitut oireet
ovat tyypillisia Alzheimerin taudin alkuvaiheessa. Kun tydikainen unohtaa usein
konkreettisia asioita, henkil ei esimerkiksi I10yda tuttuun osoitteeseen tai kadottaa
yhtendan tavaroitaan, voidaan epailld, etta taustalla voi olla muistisairaus. (Tele-
ranta 2001, 29-30.)

Alzheimerin tautiin on kehitetty ladkehoito, jonka tavoitteena on hidastaa taudin
etenemista ja pidentaa elinikaa. Koko ajan on kehitteilla taudille uusia hoitomene-
telmia. Naiden tutkimusten tavoitteena on 16ytdd taudin syntymekanismi ja siten
|0yta& parantava hoitomuoto eli kehittaa tehokkaita tasmaléaékkeitd, jotka korjaavat
tai hidastavat taudille tunnusomaisia aivomuutoksia. Tautia voidaan myos hoitaa
ladkkeettomasti kuntoutuksella seka monipuolisilla virikkeilla. (Erkinjuntti, Heimo-

nen ja Huovinen 2006a, 106.)

Alzheimerin taudin oireita voidaan hoitaa nykyisilla laakkeilla. Toistaiseksi markki-
noilla ei ole ladkkeita, jotka hidastavat taudin etenemista aivoissa. Alzheimerin
tautiin on kehitetty rokotteita, joita testataan parhaillaan useassa potilastutkimuk-
sessa. Rokotteissa on sellaisia vaikuttavia aineita, joita ei nykyisissa Alzheimerin
taudin laakkeissa ole. (Alzheimerin tautiin testataan uusia hoitoja 2012, 20.)

3.2.2 Verisuoniperaiset muistisairaudet

Verisuoniperaisilla eli vaskulaarisilla muistisairauksilla tarkoitetaan vakavia muistin
ja tiedonkasittelyn hairioita, jotka johtuvat aivoverenkiertohairidistd (Juva 2011,
139). Aivoverenkiertohairiota kaytetaan yleisnimityksena aivoverenkierron sairaus-
tiloille. Aivohalvauksella tarkoitetaan aivokudoksen vaurioitumisesta johtuvaa aivo-
jen toimintahdairiétd. Ta&man syyna on usein aivoverenkiertohirio, joka voi aiheutua
aivoverisuonitukoksesta tai aivoverenvuodosta. Aivoverisuonitukos estaa veren-
kierron, jolloin kudosalue ei saa happea. Aivojen hermosolukko ei kestd hapen-
puutetta, vaan se vaurioituu pysyvasti lyhyessa ajassa eli seurauksena on aivoin-
farkti. Aivojen toimintahairi6itd voivat aiheuttaa myds aivovamma, -kasvain tai -
tulehdus. (Erkinjuntti ym. 2009, 250.)
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Aivoverenkiertoperaiset muistisairaudet ovat toiseksi yleisin keskivaikean ja vaike-
an muistisairauden syy. Vaskulaarisen muistisairauksien osuus kaikista muistisai-
rauksista on noin 15-20 prosenttia. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne ja Huovinen
2006b, 108.) Myds tydikaisten kannalta tama on merkittdva muistisairauksien ryh-
ma. Varsinaista dementiaa lievemmat kognitiiviset ongelmat aivoverenkiertosaira-
uksien seurauksena ovat yleisempia ja tydelaman kannalta keskeisempia. (Kuikka
ym. 2011, 80.) Vaskulaarisissa muistisairauksissa ei voida eritella erityispiirteita
tydikaisena sairastuneen ja iakkaan valilla. Tyoikaisilla esiintyy verisuoniperaista
muistisairautta aivoinfarktin johdosta. Taméa on tyypillisin syy, miksi tyoikainen sai-

rastuu kyseiseen muistisairauteen.

Puhdas vaskulaarinen muistisairaus on suhteellisen harvinainen, mutta aivoveren-
kiertohairioita esiintyy usein muiden muistisairauksien yhteydessa. Vaskulaariset
muistisairaudet jaetaan hapenpuutteesta johtuviin tiloihin ja aivoverenvuotoihin.
Aivoverenvuodot ovat kuitenkin harvinaisia laaja-alaisen muistisairauden aiheutta-
jia, koska niista yleensa tulee paikallisia aivovaurioita. (Juva 2011, 139-140.) Kos-
ka verisuoniperaisten muistisairauksien syyna ovat yleensa aivoinfarktit, oletetaan,
ettd niiden tarkeimmat vaaratekijat ovat samat kuin aivoinfarktin. Naitd vaarateki-
joita ovat korkea verenpaine, diabetes ja tupakointi. (Erkinjuntti ja Huovinen 2008,
78.)

Erkinjuntin ja Huovisen (2008, 76—77) mukaan vaskulaarisissa muistisairauksissa
eri oireet aiheutuvat siitéd, missa kohtaa aivoja verenkiertohairié on. Sairaus alkaa
monesti nopeasti ja sen alku on selvasti maariteltavissa. Sairaus etenee usein por-
taittain, ja se voi edeta nopeasti, pysya pitkaan samana tai olotila kohentua. Muis-
tioireita tulee yleensa kaikille, mutta ne eivat ole yhta vaikeita kuin Alzheimerin
taudissa. Yksi tunnusomainen oire on hairi6 oman toiminnan ohjauksessa, joka
nakyy esimerkiksi heikentyneessa suunnitelmallisuudessa. Myds kavely muuttuu
hankalaksi, ensin kavelyasento muuttuu leveéksi ja askeleista tulee lyhyita. Lopul-

ta kavely muuttuu hiihtdmiseksi.

Vaskulaarisia muistisairauksia on useita, joiden paatyyppeja ovat subkortikaalinen
ja kortikaalinen muistisairaus. Subkortikaalisessa muodossa aivojen syvien osien
pienet valtimot ahtautuvat ja tukkeutuvat. Nama aiheuttavat vaurioita aivojen syviin

osiin. (Erkinjuntti ym. 2006b, 110.) Aivovaltimoiden pienet tukokset otsalohkoissa
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tai aivojen syvissd osissa johtavat tiedonkasittelyn hidastumiseen ja tarkkaavuu-
den seka tydmuistin toimintojen suppenemiseen (Kuikka ym. 2011, 80). Kortikaali-
sessa muodossa tukoksia muodostuu aivojen paavaltimoiden haaroihin (Erkinjuntti
ym. 2006b, 110).

Juvan (2011, 142) mukaan Alzheimerin tauti ja aivoverenkiertosairaus esiintyvat
usein samalla henkilolla. Osin tama johtuu molempien sairauksien yleisyydesta
ikaantyvilla, mutta myo6s yhteisista riskitekijoista. Keski-ian sydan- ja verisuonitau-
dit seka epaterveelliset elaméantavat lisaavat molempien muistisairauksien toden-

nakoisyyttad vanhuusialla.

3.2.3 Alkoholin aiheuttama muistisairaus

Monet niista, joilla on alkoholin aiheuttama muistisairaus, ovat muihin muistisaira-
uksia sairastaviin verrattuna nuoria (Runsten 2011, 146). Riski sairastua alkoholin
aiheuttamaan muistisairauteen on sita suurempi, mitd nuorempana juomisen on
aloittanut ja mita runsaampaa juominen on ollut. Aikuisvaestosta kahdeksan pro-
senttia miehistd ja kaksi prosenttia naisista, on alkoholiriippuvaisia ja heista jopa
kymmenen prosenttia sairastuu alkoholidementiaan (Kansallinen muistiohjelma
2012).

Alkoholin kayttd vaikeuttaa muistamista, heikentaa tarkkaavaisuutta, keskittymista
ja koordinaatiota seka lisda aivovammojen riskid. Runsaasta alkoholin kertakay-
tosta ei synny valttamattad muistijalkea ollenkaan. Erityisen vaarallista alkoholi on
kehittyville ja toisaalta iakkaille aivoille. Yksin alkoholi ei kuitenkaan ole syyné run-
saan juomisen aiheuttamiin haittoihin. Kaatumisista, lyonneisté ja kolhuista johtu-
vat aivovammat ja runsaaseen alkoholin kayttoon liittyva puutteellinen ravitsemus
aiheuttavat kognitiivisen toimintakyvyn heikkenemista. Alkoholin kaytt6 lisad myos

aivoverenkierron héairididen riskid. (Harma, Hanninen & Suhonen 2011, 92-93.)

Aivovaltimoihin patevat samat sdannét kuin sepelvaltimoihin, pieni alkoholimaara
estdd suonten kalkkiutumista, mutta paivittdinen runsas alkoholinkayttd on aivojen
kannalta haitallista. Tiedetaan, ettd humalajuominen tuhoaa huomattavasti ai-

vosoluja sekéa runsas alkoholinkayttd heikentaad alyllista toimintakykya, erityisesti
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muistia ja aiheuttaa pysyvia rakenteellisia muutoksia. (Erkinjuntti & Huovinen
2008, 26.)

Alkoholin aiheuttama muistisairaus on seurausta pitkaan jatkuneesta liiallisesta
juomisesta ja sen kognitiivista oirekuvaa luonnehtivat ensi sijassa muistin ja toi-
minnanohjauksen heikkeneminen. Taman liséksi seurauksena ovat ajattelun konk-
retisoitumisen ja sen joustavuuden heikentyminen seka tilasuhteen havaintohairi-
0t. My6s vakiintuneen tiedon alueet, kuten esimerkiksi sanavarasto ja yleistieto
rapistuvat. Alkoholin aiheuttaman muistisairauden oirekuva muistuttaa jossain
maarin otsalohkorappeumasta johtuvaa muistisairautta. (Kuikka, Pullinen & H&an-
ninen 2001, 331.)

Runsten (2011, 144) toteaa, ettd runsaaseen ja pitkaan jatkuneeseen alkoholin-
kayttoon liittyy usein myds muita elintapoihin liittyvia riskitekijoita, silla alkoholin-
kaytto lisad aivovammojen riskid ja kayttajan kyky huolehtia ravitsemuksestaan ja
mahdollisten sairauksien hoidosta on usein heikentynyt. Maksan vajaatoimintaan

liittyva aineenvaihdunnan hairio voi vaikuttaa myds aivojen toimintaan.

3.2.4 Lewyn kappale -tauti

Lewyn kappale -tauti on kolmanneksi yleisin muistisairaus, ja sen osuus kaikista
muistisairauksista on noin 10-15 prosenttia. Tauti alkaa yleensd 60—65 vuoden
idssa, mutta se voi ilmentyd myos nuoremmilla tai vanhemmilla. Keskiméaarin hen-
kilot ovat kuitenkin nuorempia kuin Alzheimeria sairastavat. Tauti voi kestaa viisi
vuotta tai jatkua jopa kymmenia vuosia. Yleisin kesto sairaudelle on 2—20 vuotta.
Syitd Lewyn kappale -taudin syntyyn ei tiedeta. Taudin edetessad muutoksia tapah-
tuu dopamiinia ja asetyylikoliinia valittajdaineena kayttavissd hermosoluissa. (Er-
kinjuntti & Huovinen 2008, 90-91.) Tauti on tunnettu vasta runsaat 20 vuotta (Juva
2011, 133).

Lewyn kappale -taudin oireena on alyllisen toimintakyvyn heikentyminen, joka voi
taudin alussa olla lievaa. Virkeana henkild saattaa vaikuttaa oireettomalta, mutta
vasyneend muisti pettad eikd han kykene loogiseen ajatteluun. Lewyn kappale -

taudissa oppimiskykya ja lahimuistia voi olla paljonkin jaljelld. Taudin edetessa
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oireet lisdantyvat, tietyssa vaiheessa sanojen I6ytyminen katoaa kokonaan tai |a-
hes kokonaan. Henkilo saattaa kuitenkin virkedna ollessaan ymmartdd kaiken
vaikka omat sanat ovat kateissa. Tautia sairastavalla on usein oireiden ja vireyden
tason vaihteluita. Han saattaa olla aamulla taysin selked, mutta iltapaivalla voi il-

mentyéa sekavuutta ja harhoja. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 91.)

Lewyn kappale -taudille ovat tyypillisia Parkinsonin taudin kaltaiset liikehairiot, eri-
tyisesti jaykkyys ja hidastuneisuus. Nama oireet voivat alkuvaiheessa olla lievia ja
tulla esiin vain huolellisessa tutkimuksessa. Taudin tyyppipiirre on myo6s elavat
nakohallusinaatiot. Toisinaan kyse ei ole varsinaisesta harhandysta vaan siita, etta
tuttu esine, kuten tyyny, nayttad eldaimelta tai hirvidlta. Myds muita harhoja voi
esiintya, kuten kuuloharhoja ja joskus jopa tunto- ja hajuharjoja. Tyypillisin psykiat-
rinen oire nakdharhojen lisdksi on harhaluuloisuus, jossa ei esiinny varsinaisia
harhoja, mutta sairastunut on vakuuttunut jostain olemattomasta. (Juva 2011,
134.)

3.2.5 Otsalohkorappeumasta johtuvat muistisairaudet

Merkittdva muistisairauksien ryhma tyodikaisilla ovat otsalohkorappeumasta johtu-
vat muistisairaudet, joissa aivojen rappeutuminen alkaa kaytoksen ja tiedonkasitte-
lyn kontrollin kannalta keskeisilté aivojen etuotsalohkojen alueilta. Naiden sairauk-
sien alku ajoittuu 45—-65 ikavuoden valille. (Kuikka ym. 2011, 79.) Tilastollisesti
tydikaisten muistisairauksista 10—15 prosenttia on otsalohkorappeumasta johtu-
vaa. Tyoikaisten muistisairauksissa otsalohkovaurioiden mé&éra on keskim&araista
suurempi (Juva 2011, 131,153).

Otsalohkorappeumasta johtuvan muistisairauden keskeisen& oireena ovat per-
soonallisuuden ja kayttaytymisen muutos. Jo taudin alkuvaiheessa arvostelukyky,
kontrollikyky ja suunnitelmallisuus heikkenevat seka sairastuneen kayttaytyminen
muuttuu tahdittomaksi. Han saattaa esimerkiksi tehda sopimattomia ehdotuksia
seka riisuutua julkisella paikalla. Sairastunut itse ei ole tietoinen kayttaytymisensa
sopimattomuudesta. Mybhemmassa vaiheessa alkaa esiintya muistihairiita ja

suurimmalle osalle sairastuneita kehittyy suuria kielellisia vaikeuksia. Muita tyypil-
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lisia oireita ovat aloitekyvyttomyys, apaattisuus seka alentunut kyky huolehtia it-
sestaan. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 93-94.)

3.3 Tydikaisen muistisairauden toteaminen

Tybelaman ja yhteiskunnan vaatimusten takia muistivaikeutena alkava eteneva
muistisairaus havaitaan ja diagnosoidaan tydikaisilla yleensa varhain, usein jo en-
nen varsinaisen dementiaoireen kehittymista. Ensimmaisenéd oireista huolestuu
usein asianomainen itse. Vasta myohemmin alkavat myos laheiset kiinnittamaan
asiaan huomiota. Ikdihmisen kohdalla kdy painvastoin, usein laheiset huomaavat
hanen muistamisessaan muutoksia paljon aikaisemmin kuin han itse. (Juva 2010,
582-584.)

Jos on syyta epadilla, etta itsella on muistamisen kanssa ongelmia, tulee epailykset
aina ottaa vakavasti. Huolen voi tuoda esille tyoterveyshuollossa tai terveyskes-
kuksessa. Tyoterveyshuollossa selvitetadan muistin ja tiedonka&sittelyn tasoa seu-
lontatesteilla tai tarkemmilla psykologisilla testeilla sekd perustutkimuksiin kuuluvil-
la laboratoriokokeilla. Tyoterveyslaakari laittaa lahetteen erikoissairaanhoitoon.
Erikoissairaanhoidossa tehdaan jatkotutkimukset, jos niihin on tarvetta. Erikoissai-
raanhoidossa tarkastetaan myds kognitiivinen tilanne. Tilanteen mukaan kaytetaan
lyhyité seulontatutkimuksia tai huolellisia neuropsykologisia testeja. Myds paan
kuvaaminen, kuten magneettikuvaus tehdaan aina muistipotilaan tutkimuksissa.
Tyoikaisten muistisairausepailyt tutkitaan yleensa neurologian poliklinikalla kun

taas idkkaampien geriatrisella muistipoliklinikalla. (Juva 2011, 151.)

Tybssa kayvan muistisairaan kuntoutuspolku kaynnistyy usein tyoterveyshuollos-
sa. Tyoterveyshuollon tehtdvana on tytterveyshuoltolain (1383/2001, TydtervHL)
mukaan seurata ja edistda vajaakuntoisen tyontekijan tydssa selviytymista hanen
terveytensa mukaan. Tama voi tarkoittaa kaytannossa sita, etta tyontekija voi jat-
kaa entisessa tydssaan tyonkuvan muuttamisen, keventdmisen tai tyt6tehtavien

rajaamisen avulla. (Grano ja Maki-Petdja-Leinonen 201, 282.)

Toinen mahdollisuus muistin heikentymisen selvittamiseen ovat alueelliset muis-

tiyhdistykset. Osa niista jarjestdd halukkaille tutkimuksia ja neuvoo tarpeen mu-
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kaan eteenpdin, jos on syyta huoleen. (Juva 2011, 151.) Muistisairaus todetaan
perusteellisten tutkimusten jalkeen, jolloin sairaus saa nimensé ja keskustellaan

mahdollisesta ladkityksesta ja kuntoutuksesta.



19
4 MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUKSIA ARJESSA

Ennen vanhuusikdd sairastuminen aiheuttaa suuria vaikeuksia sopeutua krooni-
seen ja henkisid kykyja heikentavaén sairauteen. Menetettavia terveitd vuosia on
edessa huomattavasti enemman kuin vanhuusialla sairastuessa ja suuri osa asi-
oista, joita ehka haaveili tekevansa elakkeelle siirtymisen jalkeen, jaa tekematta.
(Juva 2011, 153.)

Tyoikaisilla muistisairailla on usein viela tydelamaa jaljella useita vuosia. Perhees-
sa voi olla nuoriakin lapsia. Jokaisella on taloudellisia ja sosiaalisia velvoitteita se-
k& joillakin liséksi luottamustehtavia. Muistisairauden myota roolit puolisona, van-
hempana ja ystavana voivat muuttua. Tyoikaisten muistisairauden erityispiirteet
eivat liity niinkaan itse sairauteen vaan elamantilanteeseen ja sen tuomiin haastei-
siin. Muistisairauden toteaminen on havaittu usein olevan rankempaa nuorempa-
na. (Harma 2011, 5.) Tyoikaisen sairastuminen muistisairauteen on suuri stressi
koko perheelle. Kun sairastunut jaa elakkeelle, hanen sosiaalinen verkostonsa
vahenee. Taman seurauksena han tulee usein hyvin riippuvaiseksi puolisostaan.
Tallin perhedynamiikka voi muuttua. Sairastunut itse voi pelata joutuvansa hyla-
tyksi. (Juva 2010, 586.)

4.1 Perhe

Muistisairaus vaikuttaa perheen sisédiseen vuorovaikutukseen monin tavoin. Talléin
sairaus voi aiheuttaa perheenjasenissa hyvin monenlaisia reaktioita (Aavaluoma
2011, 223). Laheisen ihmisen voi olla tavallista vaikeampi sopeutua tydikdisen
muistisairaan hoitamiseen. Puoliso on usein itsekin viela t0issa, talldin omaishoita-
jan rooli saattaa tuntua hénesta oudolta. Taman takia parisuhde saattaa muuttua

tasa-arvoisesta suhteesta hoivasuhteeksi. (Juva 2011, 154.)

Useimmissa perheiden kriiseissa lapset unohtuvat. Vaikeista elamantilanteista
huolimatta lapsilla on kyky jatkaa elam&& nykyhetkessa. Pienetkin lapset miettivat
silti monia kysymyksia, mutta eivat valttdmatta osaa ottaa niitd puheeksi. Lapsi-

perheessd, jossa on pienia lapsia, toisen vanhemman sairastuminen on haastava
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elamankriisi, jossa perhe tarvitsee monenlaista tukea. Pienilla lapsilla ei my6hem-
min ole muistikuvia sairastuneesta vanhemmasta terveena. Han kasvaa suhtees-
sa muistisairaaseen vanhempaan, joka sairauden edetessa muuttuu. Kun lapsi
kasvaa ja osaa kysella, on tarkeaa, ettd hanelle kerrotaan tarinoita siitd, millainen
hanen vanhempansa oli ennen sairautta. Kouluikéiselle lapselle oman vanhem-
man muuttuminen on pelottavaa ja hammentavaa. Vanhempien luona asuva nuori
VoI joutua liiaksi terveen vanhemman tueksi. Han voi joutua ottamaan perheessa
vastuuta enemman kuin kykenisi ja aikuistumaan lilan nopeasti. Nuori ei ehka ha-
lua kuormittaa vanhempiaan omalla surullaan ja saattaa joutua kadtkemaan omat
tunteensa. Aikuisen lapsen voi olla vaikea puuttua vanhempiensa elamaan. Van-
hemmat voivat kokea olevansa taakaksi aikuisille lapselle ja saattavat viestittaa,
ettei heidan apua tarvita. (Aavaluoma 2011, 227-229.)

Lapsi voi kokea pelkoa ja surua sairastuneen vanhempansa vahittaisesta menet-
tamisesta. Lapsi voi myds kokea ahdistusta tilanteesta, kun vanhempien vélilla on
havaittavissa stressia ja yksindisyytta, kun toisen vanhemman aika menee puo-
lisonsa sairauteen keskittymiseen. Perheenjasenten kesken muuttuneet roolit
saattavat hAmmentéaa lasta. Kuitenkin suurin murhe lapsella voi olla pelko omasta
tulevaisuudesta. Jotta lapsi ei olisi yksin omien ajatustensa kanssa, tulisi lapsella
olla mahdollisuus keskustella asiasta avoimesti vanhempiensa kanssa. Kouluikais-
ten lasten kohdalla olisi hyva, ettéd opettajat tietdisivat kotona olevan tilanteen.
(Younger-Onset Issues, [Viitattu: 14.11.2012].)

Aavaluoma (2011, 230) toteaa, ettd mikali yksinasuvalla muistisairaalla ei ole sai-
raudentuntoa, hanella on vaara joutua heitteille jatetyksi. Tilanteessa, jossa han ei
kykene huolehtimaan esimerkiksi ravitsemuksestaan, laheiset joutuvat puntaroi-

maan sita, miten ja milloin tilanteeseen voisi tulla avuksi.

4.2 Arjen hallinta

On aika tavanomaista, ettda muistisairauden toteamisen jalkeen sairastunut kokee
epavarmuutta erilaisissa tilanteissa. Lisaksi han voi kokea ahdistusta, yksinaisyyt-

td ja masennusta. Sairastuminen nakyy aluksi pienissa asioissa, esimerkiksi avai-
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met voivat olla hukassa, vaikka niita olisi aina sailyttdnyt samassa paikassa. Myds
kalenteriin voi kirjoittaa enemman asioita ja kayttdd muistilappuja, jotka auttavat
muistamaan asioita. Sairauden alussa voi myds sanat ja nimet olla hukassa ja li-
saksi sairastunut voi syyllistdd omista virheistddn muita. Itsetunnon lasku ja si-
saanpain kaantyneisyys on tavallista sairauden edetessad. Sairastunut voi jdada
helpommin kotiin ja pois vapaa-ajan aktiviteeteista. Sairastunut voi myos haluta
viettda aikaansa enemman perheensa ja laheisten ystavien kanssa, joiden seu-

rassa tuntee olonsa turvalliseksi ja varmaksi. (Astrand 2001, 47-49.)

Tyoikdinen muistisairas voi kokea olevansa huonompi kuin muut samanikaiset,
koska ei kykene endaa samoihin suorituksiin kuin ennen. Talléin on erittéin tarkeaa
kohdata muita samassa tilanteessa olevia ihmisia. Kokemuksien jakaminen seka
tavallisten arkisten asioiden tekeminen yhdessa, voi kohottaa sairastuneen itse-
tuntoa ja mielialaa. Asioiden muistamisen lisdksi ongelmia voi tulla ymmartami-
sessa ja keskittymisessa. Tama voi ilmeta esimerkiksi siten, ettei pysy televisio-
ohjelmien monimutkaisemmissa juonenkaanteissa mukana. Kielellisen informaati-
on vastaanottaminen vaikeutuu. Uuden oppiminen hidastuu ja autolla ajamisesta
tulee riskialtista. (Astrand 2001, 47-49.) Silloin on tarked& seka sairastuneen it-
sensa ettd hanen ympariston turvallisuuden kannalta tarkastella hanen oikeuttaan
jatkaa ajamista. On myos mahdollista, ettei muistisairas tiedosta ajokykynsa heik-
kenemistd, jolloin ajokyvyn arviointi on erityisen haasteellista. (Nikumaa 2011Db,
254.)

Tyoikdisena muistisairauteen sairastuessa voi taloudellisia kustannuksia tulla
enemman. Taloudellisia vaikeuksia voidaan kokea, kun tulot pienenevat ja elake
jaé varhaisen tydsta poistumisen seurauksena pieneksi. TAméan seurauksena voi-
daan paatya siihen, etta puoliso joutuu tekemaan enemman téita. (Younger-Onset
Issues, [Viitattu: 14.11.2012].) Tydikdisen muistisairaan ja hanen omaisensa arjen
tueksi on mahdollisuus saada useita erilaisia sosiaaliturvan tukia, kuten erilaisia
avustuksia ja etuuksia, sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita sekda muita tukia
(Nikumaa 2011a, 191).

Tydssa kaynnin lisdksi monet muutkin asiat, kuten harrastukset ja yhteiskunnalli-

nen toiminta, edellyttdvat henkista vireytta ja jaksamista. Ne ovat voineet olla ela-
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man keskeinen sisalto tyon sijasta tai ohella. Muistisairauden edetessé sairastunut
joutuu usein luopumaan erilaisista luottamustehtavista tai vaativista harrastuksis-
taan. (Juva 2011, 153.)

4.3 Sosiaaliset verkostot

Tyo6ikdinen muistisairas voi salata ja haveta sairauttaan. Salailu ja hdpea nostavat
sosiaalisen kanssakaymisen kynnystd molemmin puolin ja saattavat johtaa eris-
taytymiseen ja yksindisyyteen. Muistisairaus voi synnyttaa sosiaalisen tyhjion, jos-
ta ulospaasyyn eivat omat voimat riitd. (Aavaluoma 2011, 243.)

Sairastuminen tydidassa aiheuttaa iakkaampiin verrattuna yleensa vakavampia so-
siaalisia ja psyykkisid vaikutuksia sekd sairastuneeseen ettd hanen laheisilleen.
(Suhonen, Rahkonen, Juva, Pirttila ja Erkinjuntti 2010, 546). Kun ystavat tietavat
sairaudesta, he saavat mahdollisuuden hyvéksya sen vahitellen, puhua asiasta
yhdessa ja pysya tukena myds silloin, kun sairastunut tarvitsee apua esimerkiksi
arkisissa askareissa tai vain turvallisuuden tunteen sailyttamisessa. Jos jokainen
sukulainen, ystava ja laheinen henkilo paattaisi pitdd yhteyttd sairastuneeseen tai
viettda hanen kanssaan aikaa vaikka kerran kuukaudessa, sailyisi koko perheen

sosiaalinen verkosto rikkaana. (Aavaluoma 2011, 243.)

Aavaluoman (2011, 243) mukaan kun muistisairaan ihmisen aloitekyky ihmissuh-
teiden yllapitamiseen heikkenee, laheisilta vaaditaan entistd suurempaa aktiivi-
suutta. Moni voi kuitenkin tilanteen tulkita siten, ettei sairastunut haluakaan pitaa
yhteyttd. Ystavien nakdkulmasta kanssakaymistd vaikeuttavat tietamattomyys,
asenteet, vaikeus kasitella omia ristiriitaisia tunteita seka vaikeus kohdata laheiset

uudessa elaméantilanteessa.

4.4 Tybelaméa

Sairauden alkuvaiheessa lieva tiedonkasittelytoimintojen heikentyminen johtaa

lisdponnistelujen kautta vasymykseen ja siten tydskentelystd tulee tehotonta ja
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virhealtista. Myo6s tydssa epaonnistumiset ja niistd saadut huomautukset voivat
vetaa itsetuntoa ja mielialaa alaspain. Kasvaneet tydelaman vaatimukset aiheutta-
vat sen, etta yha lievemmassa vaiheessa olevista muistisairauksista alkaa aiheu-

tua tydssa selviamisen vaikeuksia. (Kuikka ym. 2011, 81.)

Kuikka ym. (2011, 83) toteaa, ettd sairastuneen laheiset huomaavat usein ensin
tiedonkasittelytaitojen muutoksesta aiheutuvia suoritusvaikeuksia. Muistisairautta
epailtdessa laheisiltd ja henkilon kanssa tydelamassa pitkaan toimineilta henkiloil-

ta saatava tieto on sairastuneen oman heikon oiretiedostuksen vuoksi tarkeaa.

Muistisairauden toteaminen ei tarvitse merkitd tyuran lopettamista heti. Esimer-
kiksi erilaisilla tukitoimilla tyontekoa voi jatkaa. Se, kuinka kauan tyontekoa voi jat-
kaa, riippuu siita, minkalaista tyota tekee. Paatoksen siita, milloin tydssa jatkami-
nen ei enaa onnistu, tekee ladkari, parhaassa tapauksessa yhdessa sairastuneen

ja tydnantajan kanssa. (Harma 2011, 11.)

Tyoidentiteetti on suuri osa aikuisen ihmisen minuuden kokemusta. Jos ty6ura on
kestanyt yli puolet elamasta ja tayttanyt valtaosan arjesta, on selvaa, etta sen
merkitys on ollut monitahoinen ja suuri. Tyoyhteis6 on tuonut tunteen johonkin
kuulumisesta, joka on ihmiselle merkityksellinen kokemus. Tyo luo monelle kehyk-
set elamalle, ajankaytolle ja lahitulevaisuuden suunnitelmille. Tyduran loppuminen
muistisairauden vuoksi muuttaa elaman suunniteltua kulkua, sosiaalisia suhteita ja
arjen rutiineja. Tyoelaman tilalle syntyy aukko, jonka tayttdmiseen ei ole tukiraken-
teita tai palveluja. Tekemisen puute yhdistettyna muistisairausdiagnoosiin voi ai-
heuttaa masentuneisuutta, vetaytymista ja jopa toimintakyvyn ennenaikaista heik-
kenemista. Arjessa tulisi olla mieleké&sta toimintaa, joka tuottaa onnistumisen ko-
kemuksia ja tarjoaa mahdollisuuden sosiaaliseen kanssakaymiseen kodin ulko-
puolella. Niin kauan kuin sairastuneella on kykya ja varsinkin halua tehd&, osallis-
tua ja toimia hanelle tulisi luoda siihen mahdollisuudet. Suomessa ei ole totuttu
vastaamaan muistisairaan tyossakayvan ihmisen tarpeisiin esimerkiksi lyhennetyl-
| tybajalla, kevennetyilla tyttehtavilla tai kohdistetulla tuella, joiden avulla ty6ssa
kayminen voisi viela vaikeuksista huolimatta onnistua. (Nikumaa, Juva, Harma ja
Pikkarainen 2011, 180-181.)
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5 MUISTISAIRAAN PALVELUJARJESTELMA

5.1 Palvelujarjestelméan tavoitteet ja haasteet

Tyoikaiselld muistisairaalla on oikeus koko sairauden ajan kestavaan hoitoon ja
kuntoutukseen. Silti moni jaa ilman mink&anlaista kuntoutusta lahes koko sairau-
den ajaksi. Erityisesti sairauden alkuvaiheessa on tarjolla niukasti tukea ja palve-
luita. Palveluja ohjataan hakemaan vasta, kun kotona asuminen on vaikeutunut
huomattavasti ja sairaus on edennyt keskivaikeaan tai jopa vaikeaan vaiheeseen.
Palvelujarjestelmé ei viela tunnista kuntoutumisen mahdollisuuksia ja eika kykene
yleensd vastaamaan tyoikdisen muistisairaan eikd hanen perheensa tarpeisiin.
Palvelujarjestelma tukee yleensa parhaiten sellaisia, jotka osaavat ja uskaltavat
hakea tietoa, pyytaa apua seka vaatia palvelua. Omaan aktiivisuuteen nojaava
jarjestelma ei ole tasa-arvoinen muistisairaalle ihmiselle. Han on sairautensa
vuoksi muita heikommassa asemassa hoidon ja kuntoutuksen hakijana. (Grand
ym. 2011, 384.) Tama johtaa siihen, ettéa palveluiden selvittdminen jaa laheisten
vastuulle. Jos laheisia ei ole, jad sairastunut usein helposti ilman tukea. (Harris
2002.)

Muistipotilaan hoitoketju on suunniteltu palvelukokonaisuus siitd, miten muistisai-
rasta tutkitaan ja hoidetaan sosiaali- ja terveyspalveluiden eri tasoilla. Muistipoti-
laan hoito on moniammatillista tiimitydskentelya, jonka jasenilla on perehtyneisyyt-
t& muistisairauksiin. Avohoidon muistipotilaat tarvitsevat paljon erilaisia terveyden-
ja sosiaalihuollon palveluita ja edenneen muistisairauden loppuvaiheen laitoshoito
vaatii paljon resursseja. Muistisairaan ja omaisten kannalta on oleellista, etta eri-
laiset palvelut selviytymisen tukemiseksi jarjestyvat saumattomasti muistisairau-
den edetesséa. Suositusten mukaan hoito tulisi toteuttaa l&hipalveluina ja muistisai-
raan tarpeista lahtoisin, yksilollisyyttéd korostaen. Potilaan omahoito, lahiomaiset,
kotihoito ja kotisairaanhoito ovat luonnollinen osa hoitoketjua. Hoitoketjuun on
olennaista sisallyttdaa sosiaalipalveluita, kuten palvelutalot, paivakeskukset, van-
hainkodit ja yksityiset palvelutuottajat. (Suhonen, Rahkonen, Juva, Pirttila ja Erkin-
juntti 2010, 536-538.)
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Muistisairaan ihmisen ja hanen perheensa kannalta tarkeda on se, mita palveluja
on tarjolla ja mista niitd saadaan. My0os tarke&é on se, etté on palveluja tarjolla ja
ne ovat lahella eli saatavilla. Saatavuuden perusteella palvelut voidaan jakaa kol-
meen ryhmaan: lahipalvelut, seudulliset palvelut ja laajaa vaestdpohjaa edellytta-
vat palvelut. Muistisairas tarvitsee naita kaikkia palveluita, mutta arjen sujumisen
kannalta tarkeimpid ovat lahipalvelut. Lahipalvelut tuotetaan kodin lahella tai ne
tuodaan kotiin. Keskeisia muistisairaan tarvitsemia lahipalveluita ovat palvelutar-
peen arviointi, kotihoito, omaishoidon tuki ja gerontologinen sosiaality6. (Voutilai-

nen, Kauppinen & Huhtaméaki-Kuoppala 2008, 17.)

Tyoikainen muistisairas ei valttdmatta sopeudu idkkaille tarkoitettujen palveluiden,
kuten vertaistoiminnan, paivakuntoutuksen ja intervallihoidon piiriin. Myds ty6ikéai-
sen oletettavasti parempi fyysinen kunto aiheuttaa sen, ettd samat kuntoutusmuo-
dot ja -paikat eivat vastaa heidan tarpeitaan. (Harméa 2011, 5.) Tydikaiset muisti-
sairaat ovat haaste hoito- ja kuntoutusjarjestelmalle. Muistisairaiden hoito on talla
hetkella kehitetty iakkaille ihmisille. Paivakuntoutustoiminta ja ymparivuorokauti-
nen hoito eivat huomioi tydikadisten tarpeita, etenkin jos heitd on vain muutama
isossa ikaantyvien joukossa. Olisi hyva, jos tyoikaisille muistisairaille olisi omia
hoitopaikkoja ja -keskuksia, joissa heidan erityistarpeensa voitaisiin ottaa parem-
min huomioon. (Juva 2011, 154.)

5.2 Muistisairaan palveluita

Eri tukimuodoista saa parhaiten tietoa suoraan niiden tarjoajilta. Kansanelékelai-
toksesta saa tietoa eri etuuksista kuten eldkkeesta ja korvattavista laakkeista. So-
siaalitoimiston tyontekijoiltd saa vastaavasti tietoa sosiaalietuuksista. (Erkinjuntti ja
Huovinen 2008, 199.)

Ensitietokurssit ja sopeutumisvalmennus ovat tukimuotoja, joihin jokaisella muis-
tioireisella ja hanen laheisillaan tulisi olla oikeus. Avohoidon palveluihin kuuluvat
muun muassa kotipalvelu, kotisairaanhoito, tukipalvelut, paivapalvelut ja omais-
hoidontuki. Ne ja palveluasuminen seka laitoshoito muodostavat jatkumon, jolla

muistisairaan ihmisen hoito ja palvelut etenevét joustavasti hanen toimintakykynsa
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muuttuessa. Ihannetilanne on se, etta kotona asumisen monipuolinen tukeminen

on keskeista ja laitoshoidon vaihe lyhyt. (Voutilainen ym. 2008, 18.)

Vertaistuki on tarke&aa niin sairastuneelle kuin hanen laheisillensa, silla vain toinen
saman kokenut voi ymmartaa, milta toisesta tuntuu. Monenlaisten haasteiden ja
tunteiden kanssa kamppailu helpottuu, kun kuulee muiden ikétovereiden kokevan
ja pohtivan samankaltaisia tunteita ja asioita. Tieto siitd, ettei ole yksin ja etta
muutkin ovat selvinneet vaikeista kokemuksista huolimatta, tuo toivoa tulevaisuu-
teen. (Aavaluoma 2011, 245.)

Paivatoiminnalla yllapidetd&n muistisairaan ihmisen toimintakykya ja taitoja selviy-
tya arjessa seka jarjestetaan omaisille mahdollisuus lepoon ja omaan aikaan. Kun-
touttavalla paivatoiminnalla pyritddn vaikuttamaan tekijoihin, joiden vuoksi kotona
selviytyminen sairauden edetessa vaarantuu. Paivatoimintayksikkd voi toimia tuki-
paikkana, josta muistisairas ja hanen laheisensé saavat nopeasti tietoa ja ohjausta
palveluiden kaytbssa seka sairauteen ja hoitoon liittyvissa asioissa. (Turunen
2008, 71.)

5.3 Kuntoutus

Henkildkohtainen kuntoutussuunnitelma tulee laatia heti diagnoosin jalkeen. On
tarkeaa, ettd sairastuneet laheisineen voivat osallistua hoito-, palvelu- ja kuntou-
tussuunnitelmansa tekemiseen. Suunnitelmaan kirjataan toimintakykya ja elaman-
laatua yllapitavat palvelut, toimenpiteet ja seuranta. Suunnitelmaa tulee paivittaa
saanndllisesti sairauden muuttuessa. Kuntoutuksen tarkoituksena on tukea sairas-
tunutta jatkamaan entista elamaansa mahdollisimman aktiivisesti. Palveluja tarjoa-
vat julkinen ja yksityinen sektori seka yhdistykset, kuten Muistiliitto. (Harma 2011,
10.) Kuntoutusta tukevat kaikki kannustukset, neuvot, ohjeet ja valmentautuminen,
jotka kohentavat ja yllapitavat tiedonkasittelytaitoja, mielialaa, motivaatiota, arkisi-
en toimintojen sujumista seka liikunnallisia valmiuksia. Kuntoutuksella on elaman-
laadun kannalta keskeinen rooli, koska silla voidaan tukea selviytymista sairauden
kanssa. Kuntoutuksella on merkittava rooli myds voimaannuttajana. (Erkinjuntti

ym. 2006a, 36, 40—41.) Tydikaisten muistisairaiden tarpeita ei ole kyetty huomioi-
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maan riittavasti kuntoutuksessa omien hoitopaikkojen puutteen ja idkkaampien
kuntoutukseen keskittymisen vuoksi (Juva 2011, 154).

Sopeutumisvalmennus on olennainen osa muistisairaan henkilén kuntoutuspolkua
(Heimonen 2008, 91). Sen tavoitteena on auttaa k&sittelemaan sairastumiseen
liittyvid tunteita sekd motivoida toimintakyvyn yllapitoon (Harma 2011, 12). Sopeu-
tumisvalmennuksella tarkoitetaan kuntoutujan ja hédnen omaistensa ohjausta sai-
rastumisen jalkeisesséa elamantilanteessa. Silla tuetaan heidan valmiuksiaan koh-
data muuttunut elaméantilanne ja vahvistetaan heidan selviytymisen edellytyksia.
Kurssille osallistuvien henkildiden ryhma on mahdollisimman samankaltainen el
osallistujilla on sama sairaus ja he ovat samassa vaiheessa sairauttaan. Lisaksi

osallistujat ovat samaa ikaluokkaa. (Heimonen 2008, 91-92.)

5.4 Jarjestdjen tarjoamat palvelut tydikaisille muistisairaille

Muistiliitto on keskusliitto, jonka alaisena toimii 42 paikallista muisti-, Alzheimer- ja
dementiayhdistysta. Muistiliton tarkoituksena on edistdaa muistihairidisten ja de-
mentoituneiden henkiliden ja heidan laheistensa elamanlaadun ja hyvinvoinnin
yleisia edellytyksia. Muistiliiton Internet-sivuilta 10ytyy runsaasti tietoa muistisaira-
uksiin liittyvistd asioista. Etela-Pohjanmaalla toimii Muistiyhdistys. Muistiyhdistyk-
sen tarkein tehtava on neuvoa, ohjata ja tukea arjessa vastaan tulevissa muistiky-
symyksissa seké etenevien muistisairauksien eri vaiheissa. (Muistiliitto, [Viitattu:
18.9.2012].) Nama palvelut ovat kaikille muistisairauteen sairastuneille kaytetta-

Vissa.

Selkeasti tyoikaisille kohdennettuja palveluja edustaa Muisti-Kummeli Internet-
sivusto, joka on Muistiliiton yllapitAmé&. Sivustoon on koottu tydikaisten muistiin ja
varhain alkaviin muistisairauksiin liittyvaa tietoa. Se on myos tyoikaisten muistisai-
raiden ja heidan laheistenséd kohtaamispaikka. Muisti-Kummelissa on myds rekis-
terditymistad vaativa alue, jossa on mahdollista keskustella toisten samassa ela-
mantilanteessa olevien kanssa, kysya neuvoa asiantuntijoilta seka kirjoittaa henki-
|I6kohtaista péaivékirjaa omasta arjesta. (Tervetuloa muisti-kummelin sivuille!,
2007.)
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Etela-Pohjanmaalla kokoontuu tyéikaisille muistisairaille tarkoitettu vertaistukiryh-
ma. Tydossamme kaytamme ryhmasta nimitysta muistiryhméa. Ryhma kokoaa ker-
ran viikossa kahden tunnin ajaksi lievasti tai keskivaikeasti muistioireisia ja melko
omatoimisia muistisairaita. Heille tarjotaan arkeen muistikuntoutusta, toimintaky-
kya yllapitavia harjoitteita seka vertaistukea. Tama mahdollistaa myods laheiselle
omaa aikaa. Toiminta on maksutonta, kahvirahaa lukuun ottamatta. Ryhmassa on

yhteensa noin 12 henkil6a.

Tutkimuksemme tarkoituksena oli selvittdd, ovatko eteldpohjalaiset tyoikaiset
muistisairaat tyytyvaisia saamaansa tukeen ja saamiinsa palveluihin. Mikéli he
eivat ole olleet niihin tyytyvaisia, pyrimme selvittdmaan millaista tukea ja millaisia
palveluita he toivoisivat lisdd. Tarkoituksena oli my6s selvittdd, miten he kokivat
sairastumisensa. Teimme tutkimuksemme teemahaastatteluina kahdeksasta tyo-
ikaisestd muistisairaasta. Haastateltavat kayvat kaikki muistiryhmassa. Jokaisen
haastateltavan haastatteluihin osallistuminen oli taysin vapaaehtoista. Nauhoitim-

me haastattelut ja haastatteluiden jalkeen litteroimme ne.

Teimme taustatutkimusta Etela-Pohjanmaalla olevista palveluista tydikaisille muis-
tisairaille. Huomasimme, ettd muistiryhman ja sopeutumisvalmennuksen lisaksi
talle asiakasryhmaélle ei ole olemassa muita palveluita. Vertailimme tydikaisten
muistisairaiden palveluita idkkddmpien muistisairaiden palveluihin ja totesimme,
etta iakkddmmille muistisairaille on tarjolla paljon enemman palveluita kuin tydikai-
sille. lakkaammille muistisairaille tarjottavat palvelut eivat palvele tydikaisia muisti-
sairaita, koska eri-ikaisten tarpeet eivat kohtaa toisiaan. Lahtékohtana ajattelimme
jo ennen haastatteluita, ettei tyoikaisille muistisairaille ole tarpeeksi palveluita. Tut-

kimuksen tarkoituksena oli selvittda, mita mieltd asianomaiset ovat itse asiasta.

6.1 Laadullinen tutkimus

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa lahtokohtana on todellisen elaman

kuvaaminen. Laadullisessa tutkimuksessa pyritadn tutkimaan kohdetta mahdolli-



29
simman kokonaisvaltaisesti. Yleisesti voidaan sanoa, ettd laadullisessa tutkimuk-
sessa on pyrkimyksena ennemminkin 10ytaé tai paljastaa tosiasioita kuin todentaa
jo olemassa olevia vaittdmia. Laadullisessa tutkimuksessa kohderyhméa valitaan
tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotosten menetelmaa kayttaen. Siina kasitel-
l&&n tapauksia ainutlaatuisina ja tulkitaan aineistoa sen mukaisesti. (Hirsjarvi, Re-
mes ja Sajavaara 2004, 152,155.) Laadulliseen tutkimukseen valitaan yleensa
tarkka kohderyhma, jotka valitaan tutkimukseen samojen tarkoitusperiensa vuoksi.
Tutkimuksessa voidaan ottaa selville esimerkiksi heidan kokemuksiaan, mielipitei-

taan tai asenteitaan. (Solomon, Marshall ja Stuart 2008, 116-117.)

Teemahaastattelussa eli puolistrukturoidussa haastattelussa edetaan tiettyjen
keskeisten etukateen valittujen teemojen ja niihin liittyvien tarkentavien kysymys-
ten varassa. Teemahaastattelussa pyritaan loytamaan merkityksellisia vastauksia
tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimustehtavan mukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
75.)

Kuten Hirsijarvi ja Hurme (2001, 115) ovat todenneet, haastattelun aihe voi koh-
dentua joskus arkaluonteisiin asioihin. Tallaiseksi luokitellaan myds sairaudet. Tut-
kimuksemme kasittelee kokonaisuudessaan muistisairautta. TA&man vuoksi péa-
dyimme tekemaan haastattelut erikseen. Tamé mahdollistaa selkean roolijaon el
on haastattelija ja haastateltava. Myods haastateltavalle on helpompaa, kun han voi
vastata vain yhdelle haastattelijalle. Haastatteluiden jalkeen tutustuimme toistem-

me haastatteluaineistoihin huolella.

Valitsimme aineistonkeruumenetelméksi teemahaastattelun. Haastattelurungos-
samme (Liite 2) meilla on viisi paadkysymysta ja niihin tarkentavat kysymykset.
Tarkoituksenamme ei ollut noudattaa tarkasti haastattelurunkoa, vaan esittda
myo6s muita tdydentavia kysymyksia tarpeen vaatiessa. Teemahaastattelu tutki-
musmuotona palveli meita parhaiten, koska nain pystyimme saamaan mahdolli-

simman kattavan aineiston.
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6.2 Tutkimusaineiston hankinta

Saimme toimeksiantajaltamme tiedon muistiryhman olemassa olosta ja aiheen,
mita tulisi tutkia. Menimme tapaamaan ryhmaa kaksi kertaa ennen haastatteluiden
toteuttamista tutustuaksemme heihin. Kolmannella kerralla selvitimme, ketka
haastatteluihin haluaisivat osallistua ja sovimme heidan kanssa haastatteluista.
Sovimme kahdeksan haastattelua, jotka toteutimme kahden seuraavan viikon ai-

kana.

Puolet haastatteluista suoritettiin haastateltavien kotona ja puolet muissa haasta-
teltavien kanssa sovituissa paikoissa. Haastatteluiden jalkeen litteroimme haastat-
telut, jotka olimme nauhoittaneet. Litteroinnin jalkeen tutustuimme aineistoon, ja
etsimme jokaisesta haastattelusta kysymyksiin vastaukset. Taméan pohjalta aloi-
timme analysoinnin. Kun opinnaytetydmme on valmis, tuhoamme haastatteluai-

neiston.

6.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksessa pyritdan valttamaan virheiden syntymista, mutta siitd huolimatta
tulosten luotettavuus ja patevyys voivat vaihdella. Edella mainitusta syysta kaikis-
sa tutkimuksissa pyritdén arvioimaan tehdyn tutkimuksen luotettavuutta. Ydinasioi-
ta laadullisessa tutkimuksessa ovat henkildiden, paikkojen ja tapahtumien kuvauk-
set. Luotettavuus merkitsee kuvauksen ja siihen liitettyjen selitysten seka tulkinto-
jen yhteensopivuutta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa tutkijan
tarkka raportointi tutkimuksen toteuttamisesta. (Hirsjarvi ym. 2004, 216-217.)

Haastateltaessa emme voi olla tdysin varmoja, muistavatko haastateltavat asiat
taysin oikein tai haluavatko he antaa todenmukaisia vastauksia. Tasséa tutkimuk-
sessa tdméa epavarmuustekija korostuu, koska tutkimuskohteemme eli haastatel-
tavat ovat muistisairaita. Luontevat vastaukset ja osaava kertominen eivat takaa
luotettavia vastauksia. Huomasimme, etta esittdmadadmme suoraan kysymykseen

emme aina valttdmaéatta saaneetkaan vastausta.
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Haastattelut toteutimme eri ymparistdissa riippuen siitd, miten haastateltavien
kanssa haastattelupaikka sovittiin. Tulimme siihen lopputulokseen, ettéd haastatte-
lupaikalla ja nauhurin kaytoélla oli vaikutusta haastateltavien vastauksiin. Haastatte-
lutilanteet ja nauhurin kayttd saattoivat jannittdd osaa haastateltavia, jolloin on
mahdollista, etté todellisia ja aivan kaikkia mielipiteita ei valttdmaéatta uskallettu tuo-
da esille. Yksil6lliset erot ovat kaikissa edella mainituissa asioissa suuret.

Haastatteluaineistoista huomasimme, ettd sairauden hyvaksymisaste vaikutti sii-
hen, kuinka avoimesti haastateltavat puhuivat omasta tilanteestaan. Haastateltavi-
en yksityisyyden suojaamiseksi emme halunneet tydssamme kertoa heidan asuin-
paikkakuntiaan. Etela-Pohjanmaalla ei ole paljon tydikaisid muistisairaita, minka
takia meidan pitaa olla tarkkoja siita, ettei kenenk&aéan henkildllisyys paljastu opin-

naytetyossamme.

6.4 Tutkimuksen eettisyys

Haastatteluihin osallistuminen oli taysin vapaaehtoista, ja haastatteluissa jokainen
on saanut kertoa sen, mitd on halunnut kertoa. Ennen haastatteluita annoimme
jokaiselle haastateltavalle saatekirjeen (Liite 1). Kerroimme siina tutkimuksestam-
me ja siitd, ettd olemme salassapitovelvollisia. Haastattelutilanteissa pyrimme
huomioimaan haastateltavaa siten, etta han sai vapaasti kertoa kysymyksiin vas-
tauksia. Vaikka joihinkin kysymyksiin emme kaikilta haastateltavilta saaneetkaan
kattavaa vastausta, tarkoituksenamme ei ollut saada tietoa vakisin, vaan halusim-
me kunnioittaa jokaisen itsemaardamisoikeutta. Tuomme tutkimustulokset ilmi si-
ten, ettei kenenkdan haastateltavan henkil6llisyys tule ilmi missaan opinnayte-

tydmme vaiheessa.

6.5 Laadullisen tutkimuksen aineiston analysointitapoja

Laadullisen tutkimuksen aineiston analyysissa on monia eri tapoja. Tavallisimpana
menettelytapana on, ettd aineisto analysoidaan samanaikaisesti aineiston keruun,

tulkinnan ja narratiivisen eli kerronnallisen raportoinnin kanssa. Haastatteluaineis-
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ton analyysin voi vaihtoehtoisesti tehd& ainakin kolmella eri tavalla. Yksi tapa on,
ettd aineisto puretaan ja edetaan suoraan analyysiin enemman tai vihemman tut-
kilan nakemykseen luottaen. Toisena vaihtoehtona on, etta aineisto puretaan,
minka jalkeen se koodataan ja siita edetaan analyysiin. Kolmantena vaihtoehtona
on, ettd purkamis- ja koodaamisvaiheet yhdistetdan ja siirrytdéan analyysiin. (Hirs-
jarvi ja Hurme 2001, 136.)

Tutkimuksen aineiston analyysivaiheessa tutkijan pitdisi saada lukija vakuuttu-
neeksi tutkimuksen annista eli analyysin ja tulkinnan avulla esiin nousseiden kate-
gorioiden seka nakemysten tarkeydesta ja kiinnostavuudesta. Talloin tutkija pyrkii
kuvaamaan aineistosta esitetyt kysymykset ja niiden pohjalta merkityksellisiksi
nousseet teemat seka havainnollistamaan niitd tarkoin valittujen haastatteluottei-
den eli suorien lainausten avulla. Monivaiheisesti analysoitujen havaintojen perus-
teella tehdaan yleensa teemoittain paatelmia ja yleistyksia. (Hirsjarvi, Remes ja
Sajavaara 2004, 249.) Olemme analysoineet aineistoamme laadullisen tutkimuk-

sen analyysitapojen mukaan.
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7/ TULOKSET

7.1 Haastateltavien kuvaus

Haastattelimme yhteensa kahdeksan tyoikaistd muistisairasta, joista viisi oli naisia
ja kolme miesta. laltdan he olivat 49-65 -vuotiaita. Muistioireiden toteamisen het-
kella haastateltavat ovat olleet ialtaan 20—64 -vuotiaita, suurimmaksi osaksi kui-
tenkin heidan muistioireensa ovat alkaneet noin 50 vuoden iassa. Kaikkien haasta-
teltavien lahimuisti on heikentynyt.

Neljalla haastateltavalla on verenkiertohairidistéd johtuvaa muistisairautta. Niista
kahdella on todettu seitsemén vuotta sitten ja yhdella kolme vuotta sitten. Yhdella
haastateltavista ensimmainen aivoinfarkti on tullut 1980-luvulla, jonka jalkeen ha-
nen muistinsa tilaa on sdanndllisesti seurattu. Varsinainen muistin heikkeneminen
hanella todettiin viisi vuotta sitten, useamman aivoverenkiertohairion jalkeen. Kah-
della haastateltavalla on Alzheimerin tauti, toisella se on todettu yhdeksan vuotta
sitten ja toisella puoli vuotta sitten. Yksi haastateltava on ollut 1980-luvulla auto-
onnettomuudessa, jossa paahan kohdistui kova isku. Tuon iskun johdosta hanelle
tuli aivovamma, joka johti lahimuistin pysyvaan heikkenemiseen. Yksi haastatelta-
vista ei tuo ilmi sitd ajankohtaa, koska muistisairaus on todettu eikd muistisairau-

den laatua.

Haastateltavista kolme oli joutunut sairaskohtauksen vuoksi sairaalaan ja yksi on-
nettomuuden takia. Kaikilla heilla oli sairaalassaoloaikana muistin tilaa tutkittu pe-
rusteellisesti muun muassa erilaisilla testeilla ja tutkimuksilla. Kolme joutui sairaa-
laan sairaskohtauksen vuoksi, kahden kohtaus tuli kotona ja yksi oli tyévuorossa.
Yksi haastateltavista ei tuonut ilmi, joutuiko han lahtemaan sairaalaan ensimmai-
sen aivoverenkiertohairion jalkeen. Haastateltava ei tuonut mydskaan ilmi, etta

tarvittiinko jatkotoimenpiteita.

Kolmen haastateltavan muistin tilasta huolestui ensin tydnantaja, puoliso tai lap-
set. Yhdelld haastateltavista osa tydtehtavistd unohtui, ja h&n kertoi tapahtunees-

ta tyonantajalleen. Tybnantaja oli tehnyt saman havainnon ja kehotti hanta mene-
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maan tyoterveyslaakarille. Tybterveysladkari ohjasi hanet tietokonetomografiaku-
vaan, josta selvisi, ettd aivojen muutokset viittaavat Alzheimerin tautiin. Yhden
haastateltavan omaiset huolestuivat asianomaisen muistista. Taman vuoksi he
varasivat ajan muistin tutkimista varten, minka kautta hanet ohjattiin jatkotutkimuk-
siin. Jatkotutkimuksista selvisi, etta hanella on Alzheimerin tauti. Yksi haastatelta-
va oli tuonut ilmi ladkéarin vastaanotolla huolensa muistin heikkenemista ja sielta

hanet ohjattiin jatkotutkimuksiin.

M& oon huomannu ettéa jaa niin ku jotaki tekeméttd ja ma en niin ku
muista mitd mun paivan aikana kuuluu mitd mun téihin kuuluu niin ku
taikka ma tiesin hyvin ettéd mita pitaas tietdd mitd kuuluu mutta ku en,
en tosiaankaan muistanu. H6

Haastateltavista viidella tuli ensin aivoverenkiertohdirio tai aivovamma, jonka jal-
keen todettiin, ettd tapahtunut on vaikuttanut muistin tilaan. Taman vuoksi he tiesi-
vat, etteivat muista asioita yhta hyvin kuin ennen. Kolmen haastateltavan muistista
huolestuttiin aluksi, jonka vuoksi heidat ohjattiin jatkotutkimuksiin. Syita, miksi la-
heiset huolestuivat asianomaisten muistista, oli etta haastateltavat unohtivat tava-

roidensa sijainnin eivatka muistaneet asioita kuten ennen.

Kaksi haastateltavista, joilla on Alzheimerin tauti, ovat saaneet siihen laakityksen.
Yhdella haastateltavalla on vuosien varrella ollut monia aivoverenkiertohairioita ja
hanen muistiaan on tutkittu aina niiden jalkeen. Viisi vuotta sitten tehdyissa tes-
teissé on todettu muistin heikkeneminen. Yksi haastateltavista koki, ettd muistisai-

raus todettiin hitaasti.

7.2 Haastateltavien elamantilanne sairastumisen hetkella

Haastateltavat olivat erilaisissa elamantilanteissa. Kuusi haastateltavaa oli sairas-
tumisen hetkella tydelaméssa. Heista kolme asui yksin ja kaksi haastateltavista ol
tydelamassa ja asuivat puolisonsa kanssa. Yksi haastateltavista oli perheellinen
tyossa kayva henkild. Tyossakayvien henkildiden kohdalla sairastuminen vaikutti
elamaan suuresti. Tydelamasta he joutuivat siirtymaan pois ja se koettiin raskaak-

si, harrastukset ja sosiaalinen elama vahenivat. Kaksi haastateltavista oli jaanyt jo
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elakkeelle ennen sairastumistaan. Elakeldisten kohdalla sairastumista ei koettu
yhta suurena muutoksena, koska elakkeelle siirtyminen oli jo vahentanyt sosiaalis-

ta elaméaa.

Sairastuminen ja sen vaikutukset arkeen koettiin monin eri tavoin. Jokaisen haas-
tateltavan kertomus omasta sairastumisestaan oli erilainen, mutta kuitenkin yh-
tenevaisyyksia l6ytyi. Olemme halunneet tuoda yksityiskohtaisemmin haastatelta-
vien kertomaa siitd, miten sairastuminen koettiin, koska mielestamme se oli olen-

nainen osa tutkimustamme.

Eras haastateltava kertoi, ettd sairastuminen vaikutti elaméaén monella tavalla. Han
joutui jgamaan toista pois, hanen harrastuksensa vahenivéat seka ystavat ja sosi-
aaliset suhteet vahenivat merkittavasti. Sairaalasta paasemisen jalkeen kotona
elaminen vaikeutui eikd hanta huvittanut lahtea mihink&an, omien sanojensa mu-
kaan elama alkoi sujua hyvin huonosti. Kuitenkin nykyaan arki sujuu rutiininomai-
sesti. Haastateltava kertoi, ettd aiemmin han kaytti tietokonetta paivittain, mutta
enda han ei osaa kayttaa sita. Pitkdn sairaalajakson aikana hanen raha-asioistaan
ei huolehtinut kukaan, minka syysta hanen luottotietonsa menivat. Tasta syysta
hanelle jouduttiin hankkimaan edunvalvoja. Aivoverenvuodon jalkeen haastatelta-
va ei osannut puhua ja hanella oli likkumisvaikeuksia, jonka takia hanta kuntoutet-
tiin. Alkuun muistin heikkenemista hanen oli vaikea myontaa edes itselleen, mutta
nyt han on jo hyvaksynyt sairauden ja oivaltanut, ettei han itse ole voinut sairas-

tumiseensa vaikuttaa.

Ma oon tullu vahan varaukselliseksi en ma en hirveesti tuota niin tuo
itteeni ma& yritan olla sivussa. H5

Kyseinen haastateltava on kehittanyt itsellensa erilaisia selviytymiskeinoja ja esi-
merkiksi muistilappuja hanella on kaytdssa paljon. Alkuun hén halusi olla yksin ja
miettia tilannettaan. Hanella meni noin kaksi vuotta aikaa oman tilanteensa hyvak-
symiseen. Valilla elama tuntui haastateltavasta raskaalta, jolloin hanelle tuli myos

itsetuhoisia ajatuksia.

Toinen haastateltava oli tydelaméassa ja sai aivoverenvuodon tyévuorossa. Sairas-

tumisen jalkeen han oli ollut useammassa leikkauksessa. Leikkauksien vélissa
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hanella oli kovia paansarkyja. Viimeisessa leikkauksessa aivopaineet saatiin ta-
saantumaan, jonka jalkeen han koki, ettd uusi elama alkoi. Han toteaa, ettéa ilman
leikkauksia han olisi toimintakyvyton. Sairastumisen alkuajoista haastateltava ei

juuri muista mitaan.

Ma en itte sita tavallaan kokenu ku en mé& muista sitd muuta ku toisten
kertomana. H2

Han kuitenkin kokee sairastumisen tuoneen elamaan jotain, mitd ei valttdmatta
Ilman sairautta olisi. Sairastumisen jalkeen han ei uskaltanut l&hte& yksin ulos k&-
velemaan, vaan tarvitsi jonkun aina mukaan. Sairastuminen vaikutti monella taval-
la perhe-elamaan ja aiheutti epavarmuutta perheenjasenten kesken. Vaikka hanen
kohdallaan on tapahtunut hoitovirheitd, han on onnellinen siitd, ettd on sailynyt
hengissa. Aluksi elamé ei ollut helppoa ja han toteaakin, ettéd nyt elama hymyilee.
H&an on yrittanyt aina elamassa eteenpain, vaikka mita on ollut. Sairastumisen jal-
keen elama on ollut vaihtelevaa. Ongelmiakin on ollut, etenkin siina kuinka I6ytaa
tasapaino perheenjasenten kesken. Haastateltava tuo myds ilmi, etté yksi suurista
voimavaroista on hengellinen pddoma. Han toteaa, ettd sairastuminen on tuonut
elamaan kykya selviytya tilanteesta kuin tilanteesta. Lahimuistin kayttd on haaste,
jonka vuoksi hanella on apukeinoina muistilaput ja paivyri. Han kokee, etta koti on
paras kuntoutumispaikka, koska siella pystyy elamaan normaalia elamaa. Han
kokee, etta sairastumisessa kaikista kamalinta on ollut se, ettd han arsyyntyy her-
kasti eika aina ole pystynyt kontrolloimaan itseaan. Han kokee, ettd muisti toimii
paremmin, kun ulkoilee ja saa raitista ilmaa. Hanen mielestaan sairastumisproses-
si on ollut suuri stressi ja koettelun paikka suhteessa puolisoon ja lapsiin. Vaikein-
ta on ollut oman tilanteen hyvaksyminen.

Se on siina jos missa kysytaan, etta rakastatko. H2

Kolmas haastateltava oli tydtelamassa sairauden toteamisen hetkelld. Diagnoosin
jalkeen han tytskenteli viela viikon verran, jonka jalkeen han joutui jaamaan tyo-
elamasta pois. Haastateltava otti raskaasti sen, etta joutui jattdmaan tyot, silla han

olisi halunnut olla viela toissa.
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Mindhan melkein itkin kaks paivaa -- mulla ei oo mitdan enaa, mua ei
hyvaksyta mihinkd&n ja mulla ei oo mitdén arvoa taalla, ma oon aivan
hyljatty ja mé& oon aivan poissuljettu talta maailmalta. H6

Vabhitellen han kuitenkin tottui sairauteen, ja toteaa ettd hanen vain piti olla ja jat-
kaa elamaa sellaisena kuin on ja ettei han voi sairaudelleen mitaan. Diagnoosin
jalkeen aluksi haastateltava oli epdvarma eika oikein tiennyt mita tekisi. Han eli
paivan kerrallaan. Sairastuminen vaikutti hanen arkeensa lahinna siten, etta tyot
jaivat pois. Ymparistd, perhesuhteet ja kaverit sailyivat kuitenkin ennallaan. Har-
rastuksiin sairastuminen vaikutti jonkin verran, esimerkiksi likunnan harrastaminen
vaheni. Han lopulta oivalsi, ettd han on sama ihminen kuin ennen, muisti vain on
huonompi ja muistin tukena ovat nykyaan muistilaput. Han kuitenkin toteaa, etta
on ollut sairauden jalkeiseen elamaansa tyytyvainen, vaikka olisikin mieluummin

ollut toisséa.

Neljas haastateltava kertoo, ettd ei sitd sairastumista osannut heti hahmottaa ja
arki sujui vahan niin kuin ennenkin. Haastateltavasta huomasi, ettéd han ei ole hy-
vaksynyt sairauttaan tai ei tiedosta, ettd hanelld on muistisairaus. TAman vuoksi
han ei nde eroa ajassa ennen sairastumista ja sen jalkeen. Tama nakyy siina, etta

puoliso joutui kertomaan osan asioita haastateltavan puolesta.

Viides haastateltava toteaa, ettéd sairastumisen jalkeen aluksi elama oli tosi ras-
kasta ja han koki olevansa kakkosluokan ihminen. Alkuun hanen mieli oli maassa.
Valilla oli paivia, jolloin jaksoi vaha&n paremmin ja joskus taas vahan huonommin.
Meni ainakin puolitoista vuotta, ennen kuin h&n pystyi hyvaksym&an sairastumi-
sensa. Muisti ja asioiden ymmartdminen muuttuivat sairastuessa. Alkuun todettiin,
ettd han pystyy jatkamaan téitda. Myoéhemmin kuitenkin tultiin siihen lopputulok-
seen, etta tbihin palaaminen ei ole mahdollista. Ta&ma oli hanelle kova takaisku.
Alkuun h&nen oli todella vaikeaa mennéa ulos, koska han pohti, ettd mita muut ha-
nesta ajattelivat. Taméan takia han ajatteli, etta fyysinen vaiva olisi ollut helpompi,
koska se nékyisi ulospain. Hanen oli vaikea kohdata tuttuja, koska taytyi selitella

sairauttaan.

Aluksi tosi kovaa ja tuntee et mé olin niin ku kakkosluokan ihminen ja
sitte jotkut tutut justiin -- ajatteli mika sulla on ja ei susta née péaalle-
pain ja tai sitte et kyl sulla on helppoa, etta sa pystyt vaan olla. H3
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Valilla han ajattelee montaa asiaa yhta aikaa, mitd hanen pitaisi tehda. Sen seura-
uksena han tekee enemman virheita, jolloin hAn huomaa etta pitaa hidastaa tahtia.
Alkuun esimerkiksi lehden lukeminen oli hankalaa ja luetun ymmartaminen oli vai-
keaa. My0s toisen puheen ymmartadminen oli haastavaa ja toinen joutui valilla tois-
tamaan, jotta ymmarsi hanen sanomansa. Paiving, jolloin han on vasyneempi, pu-
he puuroutuu ja puheen tuottaminen hankaloituu. Haastateltava harrastaa liikkuntaa
aktiivisesti, tekee sudokuja, lukee kirjoja ja lehtia, joilla han pyrkii yllapitamaan
muistiaan. Han on tyytyvainen elamaansa, vaikka eléke jaikin pieneksi aikaisen

tyoelamasta poisjaamisen vuoksi.

Kuudes haastateltava oli onnettomuudessa, jonka jalkeen hanelld todettiin aivo-
vamma. Onnettomuuden jalkeen han pystyi tyoskentelem&an muutamia vuosia,
mutta joutui olemaan paljon sairaslomalla, mika oli hanelle turhauttavaa. Lopulta
han joutui jadmaan tydelamasta kokonaan pois. Han ei osaa kertoa, kuinka onnet-
tomuus vaikutti arkeen, mutta toteaa ettd moni asia olisi mennyt elamassa toisin
iiman onnettomuutta. H&n oli ennen onnettomuutta lopettanut opinnot ja siirtynyt
tyoelamaan. Haastateltavalta jai tapahtuneen takia kokematta elamé&n monia pe-

rusasioita.

Seitsemas haastateltava oli tydbelamasséa. Han toteaa, etta eldéd paivan kerrallaan.
Han menee ja liikkkuu paljon, pitéda lenkkeilysta ja se on héanelle tarkeaa, etta pys-
tyy liikkumaan kodin ulkopuolella itsenaisesti. Han on sisukas eika edes halua jaa-
da paikoilleen. Hanella on valilla sanat kateissa, mutta 10ytda ne hetken miettimi-
sen jalkeen tai jos toinen huomaa, mita sanaa han hakee.

Kahdeksas haastateltava tuo ilmi, etta yritti sairastumisen jalkeen jatkaa elamaan-
sa entiseen tapaan. Han oli ollut jo pitkd&n eldkkeelld toisen sairauden vuoksi,
jonka takia han kokee, ettei hanesta ole tullut mitddn. Han tuo ilmi, ettéd aiempien
sairauksien lisaksi muistisairauden toteaminen ei vaikuttanut haneen sen suu-

remmin. Han on tottunut siihen, etta hanella on sairauksia.
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7.3 Haastateltavien kayttamaét palvelut ja ollaanko niihin tyytyvaisia

Kaikki haastateltavat kayvat muistiryhméssa. Jokainen on sairauden alkuvaihees-
sa kaynyt neurologian poliklinikalla ja yhdella haastateltavalla on sinne edelleen
kontrollikaynti kerran vuodessa. Kaikki haastateltavat kayvat maaratyn valiajoin
yleislaakarin vastaanotolla. Nelja haastateltavista on ollut sopeutusvalmennus-
kurssilla ja nelja kuntoutuksessa seka yhdella on kuntoutussuunnitelma, jota péaivi-
tetdan aika ajoin. Haastateltavista kolme kay keskussairaalan allasjumpassa.
Kolme haastateltavissa kday myos muualla vertaistukiryhmasséa. Kahdella haasta-
teltavalla on edunvalvoja. Muita yksittaisia palveluita, joita haastateltavat kayttavat
ovat: kotisairaanhoito, ateriapalvelu, turvapuhelin, puheterapia, mielenterveyshoi-
tajan vastaanotto, vammaispalvelulain mukainen kuljetuspalvelu ja yhden haasta-

teltavan puoliso saa hoitotukea.

Jokainen haastateltava on jo jonkin palvelun piirisséa. Tutkimuksessamme olemme
haastatelleet sellaisia henkil6ita, jotka ovat palveluiden piirissa ja lahtokohtana on
ollut kartoittaa, onko palveluita tarpeeksi ja jos ei niin, mita kaivataan. Osalla haas-
tateltavista on kaytdssa useita palveluita, kun taas osalla haastateltavista palvelui-

ta on kaytdssa vahan. Palveluiden kaytto on siis ollut epatasaista.

Haastateltavat ovat olleet tyytyvaisia niihin palveluihin, joita kayttavat. Joistakin
palveluista haastateltavilla on ollut negatiivista sanottavaa, mutta paaosin he ovat
olleet tyytyvaisia saamiinsa palveluihin.

Jos niitd ei olis ollu ni en mé usko, ettd ma tallases kunnos olisin. H6

Tyytymattomia ollaan oltu siihen, kun Kela on hylannyt hakemuksen jostain tar-
peelliseksi koetusta palvelusta, kuten kuntoutus. Erds haastateltavista koki myos
negatiivisena epaasiallisen kohtelun terveydenhuollossa. Tama tuntui hanesta pa-

halta, koska hdnen sairautensa oli vasta todettu.

Haastateltavat ovat tyytyvaisia muistiryhman olemassa oloon. Kaikki tuovat ilmi,
ettd ryhma on vertaistuen vuoksi korvaamaton ja yksi suurista voimavaroista. YKksi

haastateltavista kertoo pitavansa syksyisin toteutettavista pihapeleista ja luonto-
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retkista. Kuntosalikaynnit ovat olleet mieluisia. Erilaiset muistia yllapitavat tehtavat

koetaan myds hyvina.

Se on tosi tarkee kylla ja siella saa tuota niin ja uskaltaa sanoa &a-
neen sen mitd sanoo. H5

Viikon kaks parasta tuntia on keskiviikkoisin kello 13-15. H8

Haastatteluiden perusteella kaivataan ohjaajan jaAmékkyytta ja ryhmé&n toimintaan
monipuolista siséltdd. Vuosien varrella on ollut monia ohjaajia ja heilla kaikilla on
ollut oma yksildllinen tapansa ohjata. Kaikki ohjaustavat eivat voi aina kohdata
jokaisen ryhmalaisen odotuksia. Haastatteluista kavi ilmi, etta toivottaisiin pysy-

vampaa ohjaajaa, joka ei vaihtuisi lilan usein.

Sisallollisesti muistiryhman toiminnan odotetaan olevan monipuolista ja vaihtele-
vaa. Haastateltavat toivat esille, ettd muistin vaivaaminen on tarked osa muisti-
ryhmén toimintaa, jotta muisti pysyisi samalla tasolla kuin se nyt on eik& se lahtisi
alenemaan. Tyoikaisille muistisairaille on muutenkin vahan palveluita tarjolla, joten
ehdotuksena oli, ettéd ryhma voisi kokoontua kaksi kertaa viikossa. Muistiryhma on

kesaisin tauolla, joten kesan tauon ajaksi kaivattaisiin myos jonkinlaista toimintaa.

Muistiryhmén olemassa oloon ollaan ehdottoman tyytyvaisia, eika siitd haluta luo-
pua. Edelld olevat asiat ovat kehitysehdotuksia ryhmalaisiltd muistiryhméan entista
parempaan toimivuuteen. Ryhmalaiset kaipaavat uusia asioita muistiryhman toi-
mintaan, ettei toiminta toistuisi samanlaisena viikosta toiseen. Haastateltavat eivat
osanneet tarkentaa toiveitaan, mutta muistiryhmaltd odotettiin monipuolista ohjel-

maa ja uusia asioita.

7.4 Mista haastateltavat ovat saaneet tietoa palveluista ja muistisairaudesta?

Haastateltavat ovat saaneet tietoa tyoikaisille muistisairaille tarkoitetuista palve-
luista ja itse muistisairaudesta monelta eri taholta. Haastateltavamme ovat saa-
neet tietoa palveluista yksittaisesti. Palveluohjausta heilla ei ole ollut. Suurin osa

on saanut tiedon palveluista neurologian poliklinikalta. Muita tiedonlahteitd ovat
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olleet l&&kari, muistihoitaja, muistiryhma, sosiaalityontekija ja Aivoliitto. Liséksi tie-
toa on saatu tutuilta ja lapset ovat etsineet tietoa olemassa olevista palveluista.
Tietoa muistisairaudesta on saatu neurologian poliklinikalta, laakarilta, sopeutu-
misvalmennuksesta ja muistiryhméasta. Muistisairaudesta on otettu myos itse sel-

vaa.

Haastateltavat toivovat ensisijaisesti, ettd olemassa olevista tydikaisille muistisai-
raille tarkoitetuista palveluista kerrottaisiin nykyista paremmin. Eras koki saaneen-
sa alkuun kerralla likaa uutta tietoa, jolloin kaikkea tietoa ei pystynyt kerralla vas-
taanottamaan. Taman vuoksi haastateltava toivoisi, etta asioita voitaisiin kertoa

uudestaan.

Noista palveluista ku en ma oikein tiia mita vois saada ja ku ei niista
sen kummemmin ilmoteta yhtaan mitaan. Niin, etta jos jotaki vois saa-
da niin kerrottaisiin. H3

Nelja haastateltavista kokee, etta palveluiden saaminen on ollut helppoa. Sen si-
jaan kolme haastateltavista kokee, etta palveluiden saaminen on ollut vaikeaa.
Yksi haastateltavista ei kerro, kuinka kokee palveluiden saamisen helppouden.
Kaksi haastateltavista kertoo, ettd muistiryhmaan péaaseminen on ollut helppoa.
Yksi haastateltava taas sanoo, etta muistiryhmaan paaseminen oli vaikeaa, koska
han oli l6ytanyt muistiryhman vanhat yhteystiedot. Kaksi haastateltavista kokee,
etta palveluita pitdd hakemalla hakea ja aina ei edes tieda kysya palveluista, kun
olettaa ammattihenkilon kertovan niistd. TAman takia on joutunut myds itse teke-

maan toita sen eteen, etta on ldytanyt palveluita.

7.5 Kokevatko haastateltavat tuen saamisen riittavaksi sairastumisen

yhteydessa?

Jokainen haastateltava tuo ilmi, ettd on saanut sairastumisen yhteydesséa tukea
perheeltddn. Kuusi haastateltavaa sanoo, ettd puolisolta saama tuki on ollut tarke-
aa, puolella haastateltavista lapset ovat olleet tarkea tuki ja kaksi mainitsee, etta
sisarukset ovat olleet tukena sairastumisen yhteydessa. Kolme haastateltavista on

saanut tukea omalta laakarilta ja kolme on kokenut vertaistuen tarkeaksi tukimuo-
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doksi sairastumisen yhteydessa. Yksi haastateltavista toi myds ilmi ystavilta ja su-

kulaisiltaan saamansa tuen.

Puolet haastateltavista toteaa, ettd tuen saaminen sairastumisen yhteydessa ei
ole ollut taysin riittavaa. Tukea olisi kaivattu seuraavanlaisilta tahoilta: yksi olisi
kaivannut tukea taysin vertaiselta henkilolta, yksi olisi kaivannut perhetukea ja tu-
kihenkilon seka yksi olisi kaivannut ylipaataan tukea enemman, koska han koki

olonsa yksinaiseksi.

Mutta enemman niin kun sita tukea heti alusta lahtien. Semmosta pi-
tas kehittad. H2

Millaisena tulevaisuus néahd&aan. Kaikki haastateltavat tuovat ilmi, ettéd haluaisi-
vat eldd tulevaisuudessa mahdollisimman normaalia ja itsenaistd elamaa. Kaksi
mainitseekin, etta itsenainen kodin ulkopuolella likkuminen on tarkeaa. Osa haas-
tateltavista toteaa, etta eldd paivan kerrallaan ja yksi sanoo, etté koskaan ei kan-
nata luovuttaa. Kaksi tuo esiin laitokseen joutumisen pelon myhemmin tulevai-

suudessa.

Pelottavakin on ja jannittava jotta mihinka tama men6o6. H6

Ma vaan elan ja joka paiva ja mita se tuo. H1
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8 JOHTOPAATOKSET

Tarkoituksenamme oli selvittda, ovatko tyoikdisena muistisairauteen sairastuneet
tyytyvaisia saamiinsa palveluihin ja saamaansa tukeen sairastumisen yhteydessa.
Tarkoituksena oli myds kartoittaa, mita olisi kaivattu lisd&, jos palveluihin ja tukeen
ei olla oltu tyytyvaisia. Liséksi selvitimme, miten haastateltavat olivat kokeneet sali-

rastumisensa vaikuttaneen elamaansa.

Kaytossa oleviin palveluihin oltiin tyytyvaisia ja ne koettiin tarpeellisiksi. Haastatte-
luista kavi selvasti ilmi, etta palveluita ja tukea kaivataan lisda, vaikka ei osata ker-
toa, millaista sen pitéisi olla. Haastateltavat odottavat, ettéa heille kerrotaan ole-
massa olevista palveluista, koska itse eivat voi tietaa, mitd mahdollisia palveluita
on tarjolla ja eika tietoa valttamatta osata etsia.

Tyoikaisille muistisairaille ainoat kohdennetut palvelut talla hetkella ovat muisti-
ryhma ja sopeutumisvalmennuskurssit. Tasta syysta tyoikaisille muistisairaille tulisi
kehittdd enemman kohdennettuja palveluita. Myds tyoikaisille muistisairaille koh-
dennettuja paivatoimintaryhmia on vahan, joten niita voisi olla enemman, koska
kysyntaa loytyy. Esimerkiksi muistisairaille tarkoitettuja paivatoimintaryhmia on
paljon tarjolla, mutta ne on suunnattu ikaihmisille, jolloin tyGikaisen muistisairaan ei

ole mahdollista tallaiseen ryhmaan osallistua.

Muistiryhmassa, jossa haastateltavat kokoontuvat, on noin 12 jasentd, joten ryhma
on kooltaan suuri yhdelle ohjaajalle. Taman takia ajatus vertaistuesta karsii, koska
kaikilla ei ole mahdollista tuoda omia ajatuksiaan esille. Ryhmassa voisi toimia
yhden ohjaajan sijasta kaksi tai ryhmasta voisi tehda kaksi pienempéa ryhmaa.

Tama mahdollistaisi muistiryhméan tehokkaamman toiminnan.

Kun sairastuu keskella aktiivista elamanvaihetta, sairastuminen on yleensa suuri
kriisin paikka sairastuneelle itselleen ja hdnen koko perheelle (Aavaluoma 2011,
224). Tasta syysta vertaistuen merkitys on sairastuneelle suuri. Vertaistuki mah-
dollistaa sairastuneelle itselleen tuen saamisen. Ei kuitenkaan saisi unohtaa muu-

ta perhettd, joten tulisi myds tarjota kokonaisvaltaista tukea perheelle. Pitéisi tuoda
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esille, mitd tukimuotoja on olemassa, jotta asianomainen olisi ainakin tietoinen
niistd. Aavaluoman (2011, 245-246) mukaan vertaisuudessa keskeisid asioita
ovat molemminpuolinen tuki, kannustaminen ja kokemusten jakaminen. Omien
kokemusten voimalla pystyy kulkemaan samanlaisessa elamantilanteessa olevien
ithmisten rinnalla. Vertaisuus voi toteutua niin epamuodollisissa tilanteissa kuin

jarjestetyissa vertaisryhmissa.

Haastateltavat ovat palveluiden piirissd ja heillda on jonkinlainen tukiverkko ole-
massa. Yhteiskunnan puolelta tuleva tuki on tarkedd koko perheelle perheenjase-
nen sairastumisen yhteydessa, koska se voi ennaltaehkéista perheen sisélla syn-
tyvia ongelmatilanteita. Haastatteluiden pohjalta kay ilmi, ettd sairauden hyvaksy-

miseen on mennyt jopa useampi vuosi ja heidan suurin tuki on tullut perheelta.

Haastatteluistamme kéavi ilmi, ettd muistiryhnma on téarkea ja korvaamaton palvelu.
Tasta syystad mielestiamme muistiryhman toimintaa tulisi kehittaa ja yllapitdd. Tama
on ainoa palvelu, jota he saanndllisesti kayttavat. Siksi olisi tarkeaa, ettd sen toi-

minta olisi monipuolista ja sita kehitettaisiin saanndllisin aika valein.

Tyoikaisilla yleisimpid muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, otsalohkorap-
peumasta johtuvat muistisairaudet, verisuoniperaiset muistisairaudet, alkoholin
aiheuttama muistisairaus ja Lewyn kappale -tauti (Harma 2011). Tutkimukseemme
osallistuvilla haastateltavilla oli todettu Alzheimerin tautia, verisuoniperaista muisti-
sairautta ja aivovammasta johtuva muistisairaus. TyoOikdiset sairastavat samoja
muistisairauksia kuin idkkdammat. Sairastuessa keski-idssa muistisairauteen tuo
se omat haasteensa etenkin arjen hallintaan ja sairastuminen koetaan usein ras-
kaaksi (Harma 2011). Haastatteluistamme k&vi ilmi, ettd sairastumisen hetkella
perheen tuki oli ensiarvoisen tarke&da ja oman arvon tunne oli myos hetkellisesti

kadonnut, kun ei enda kyennyt tekeméaan toita.

Kuten teoriasta pystyy nakemé&an muistisairaudet lisaantyvat jatkuvasti. Muistisai-
rauden toteaminen ei ole iasta riippuvainen ja taman takia on tarkeaa, etta palvelut
kohdennetaan oikein. Kansallisen muistiohjelman (2012) mukaan muistisairauksi-
en varhaisella diagnoosilla, hoidolla ja kuntoutuksella voidaan parantaa sairastu-

neiden toimintakykya ja elamanlaatua. Muistisairauksien esiintyvyytta voidaan va-
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hentdad eri toimin. Esimerkiksi puuttumalla Alzheimerin taudin riskitekijoihin, sai-
rauden puhkeamista voidaan siirtda jopa viidella vuodella. Tama voisi vahentaa

Alzheimerin taudin ilmaantuvuutta 50 prosentilla yhden sukupolven aikana.

Tyoikaisella muistisairaalla on oikeus tukeen ja palveluihin. Tydikaisen muistisai-
raan kuntoutussuunnitelmaan kuuluu, ettd kotona on omaehtoista kuntoutusta yh-
dessa laheisten ihmisten kanssa. Jos tarvetta on henkilokohtaiseen avustajaan tai
tukinenkildon voidaan sita tarjota kotiin ja sen tukena on vertaistuki ja tuki tyoela-
maan. Jotta kuntoutuminen on mahdollista diagnoosin jalkeen, tulee sairastuneelle
tarjota ensitietoa, sopeutumisvalmennusta ja kuntoutusta koko sairauden aikana.
Viimeisena sairauden vaiheena tulee mahdollistaa ymparivuorokautinen lyhyt- tai

pitkaaikainen kuntoutus. (Grano ja Maki-Petdja-Leinonen 2011, 281.)
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9 POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen oli mielenkiintoinen ja ammatillisesti opettava prosessi.
Tutkimuksen tekeminen oli opettavaisin vaihe opinnadytetydssa. Tutkimustulosten
my0Otéa osasimme katsoa teoriaa uudesta ndkokulmasta. Lisédksi huomasimme, etta
tietomme aiheesta lisdantyi opinnaytetyon tekemisen myota. Tyoikaisten muistisai-
raudet eivat ole kovin yleisia. Tydikaisten muistisairauksien erityispiirteita ei tunnis-
teta yleisesti, koska tutkimuksia aiheesta on vahan. Tekemamme tutkimus oli mer-
kittava. Tutkimustuloksia tuli paljon, etenkin koskien tuen tarvetta ja palveluita.
Tutkimuksemme oli myds kaytannonldheinen, joka helpottaa tutkimuksen tulosten
kestavyyttad. Esimerkiksi yhteisty6tahollamme on mahdollisuus jatkossa hyddyntaa
tuloksia ja niiden pohjalta kehittaa tyoikaisille muistisairaille kohdennettuja palve-

luita ja parantaa tukimuotoja.

Sosionomilla (AMK) on hyvat mahdollisuudet toimia esimerkiksi palveluohjaajana.
Tassa roolissa sosionomilla (AMK) on laaja-alainen nakodkulma ja hyvat valmiudet
ohjata asiakkaita yksil6llisesti oikeiden palveluiden piiriin ja toimia kehittamistyds-
sa. Tallaisessa toiminnassa kannattaa tarkastella asioita kriittisesti, mink& taidon
sosionomit (AMK) koulutuksen myota saavat.

Haastattelurunkomme olimme rakentaneet niin, etta siina oli padkysymykset ja
taydentavia kysymyksia. Tarkasti laadittujen kysymysten takia pystyimme saa-
maan kattavan aineiston haastateltavilta, vaikka heilla olikin muistisairaus. Tyo6-
ikaisten muistisairauksia on tutkittu kohtalaisen vahan ja sen vuoksi meidan tutki-
muksella oli arvoa. Haastateltavien vastaukset tukivat sitd, mita teoriassakin ty6-
ikaisten muistisairauksien vaikutuksista on saatu selville. Taman perusteella voi-
daan olettaa, ettd ongelma on mahdollisesti muuallakin samankaltainen ja palve-

lun tarjontaa ja sisaltoa olisi syyta kaikkien toimijoiden pohtia tarkemmin.

Opinnaytetyota tehdesséamme huomasimme, etta lisdtutkimukselle on tarvetta.
Niita tarvitaan, koska tyoikaisten muistisairauksia on tutkittu vasta vahan. Esimer-
kiksi yhtena jatkotutkimuksena voisi olla, ettd tutkittaisiin muidenkin alueiden pal-
veluita ja tukimuotoja ja vastaavatko ne tyoikaisten muistisairaiden tarpeisiin. Toi-
sena jatkotutkimusaiheena voisi olla my6s kohdennettu opas tyoikaisille muistisai-

raille, jossa kerrottaisiin muun muassa tyoikaisten muistisairauksista, heille tarkoi-
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tetuista palveluista ja etuuksista sekd mitd sopeutuminen uuteen elamantilantee-
seen voi merkitd. Tallaisen oppaan voisi tehdad kohdennettuna eri alueille Suo-

messa.
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LITE1 Saatekirje

Heil

Olemme kaksi sosionomiopiskelijaa Seinajoen ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetyon tyoikaisista muistisairaista. Opinnaytetydmme tarkoituksena on sel-
vittdd, ovatko seindjokelaiset tydikaiset muistisairaat tyytyvaisia saamaansa tu-

keen ja saamiinsa palveluihin.

Tarkoituksenamme on haastatella seindjokelaisia tyoikaisia muistisairaita. Aani-
taAmme haastattelut, joka takaa mahdollisimman hyvét tutkimustulokset. Aanitykset

ovat vain meitd varten. Opinnaytetydmme valmistuttua tuhoamme &aanitteet.

Olemme salassapitovelvollisia. Kenenkaan henkilollisyys ei tule ilmi missaan opin-

naytetyon vaiheessa.

Haastatteluiden tulokset kasittelemme opinnaytetydssa. Haastatteluihin osallistu-

neilla on mahdollisuus saada tietaa tutkimustuloksista.
Ystavallisin terveisin,

Anu Hankaniemi ja Emilia Rintamaki



2(3)
LIITE 2 Teemahaastattelulomake

TAUSTATIEDOT

Sukupuoli:
Ik&:
Siviilisaaty:

1. Milloin ja miten muistisairaus on todettu?

- Kuvaile, miten muistiongelmat alkoivat? (Kuka huomasi oireet en-
sin?, Mistéa huoli alkuun herasi?, Mitk& asiat unohtuivat ensin?)

- Millainen elamantilanteenne oli sairastumisen hetkella?

- Minka kautta teidat ohjattiin jatkotutkimuksiin?

- Mika muistisairaus teilld on?

- Kuinka nopeasti muistisairaus todettiin?

- Miten koit ja miten sairastumisesi vaikutti elamaasi? (tyo, perhe,
sosiaalinen elama, harrastukset, arkielama jne.)

- Miten elamanne sujui muistisairauden toteamisen jalkeen?

2. Mita muistisairaille tarkoitettuja palveluita olette kayttaneet sairauden toteami-
sen jalkeen?
- (Sopeutumisvalmennus, paivatoiminta, neurologin vastaanotto,
vertaistuki, jotain muuta)

3. Onko teille kerrottu, mista/mita palveluita voi saada?
- Keneltd/milta taholta olette saaneet tietoa muistisairaille tarkoite-
tuista palveluista?
- Keneltd/milta taholta olette saaneet tietoa itse muistisairaudesta?
- Onko palveluiden saanti ollut helppoa/vaikeaa?

4. Oletteko ollut tyytyvainen saamiinne palveluihin? (Palaa haastateltavan kayt-
tamiin palveluihin)
- Jos ette ole ollut tyytyvainen saamiinne palveluihin, mita palvelui-
ta olisitte kaivanneet?

5. Onko tuen saaminen sairastumisen yhteydessa ollut riittavaa?
- Kenelté saitte tukea sairastuessanne? (perhe, sukulaiset, ystavat,
terveyskeskus, oma laékari, sosiaali- ja terveyspalvelut)
- Jos tuen saanti ei ole ollut riittavaa, millaisia tukimuotoja/tukea
olisitte kaivanneet?
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- Millaiseksi naette tulevan elamanne muotoutuvan muistisairau-
den kanssa?



