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Tasi vield porritadn tailld pitkdaan — Tyoikiisend muistisairauteen
sairastuneiden ihmisten kokemuksia sairaudestaan

Noora-Maria Jaakkonen ja Ella-Ilona Vandell

Johdanto

Mouistisairaudet on pitkddn mielletty ainoastaan
ikddntyvien ihmisten sairauksiksi. Viime vuosi-
kymmenind on kuitenkin havahduttu siihen,
ettd muistisairaus voi puhjeta my6s nuoremmal-
la idlld. TallA hetkelld Suomessa arvioidaankin
olevan noin 7000 alle 65-vuotiasta etenevii
muistisairautta sairastavaa ihmisti (Muistiliit-
to, 2017). Vuonna 2015 julkaistun Muistibaro-
metri-tutkimuksen mukaan ty6ikiisten muis-
tisairaiden vastuutaho on monissa kunnissa
episelvi. Ammattilaisten tietoisuus tyoikiisten
muistisairauksien piirteistd ei tunnukaan ole-
van niin hyvilld tasolla kuin sen tulisi olla, jotta
sairastuneille voitaisiin taata juuri heille sopi-
via tukimuotoja muuttuvassa elimantilanteessa.
Tyoikdisend muistisairauteen sairastuvan
ihmisen elimintilanne on aivan erilainen kuin
vanhempana vastaavassa tilanteessa olevalla.
Ihminen on todennikéisesti hyvin aktiivinen
elimissidn niin tyonsd kuin perheensikin pa-
rissa. Perheeseen voi kuulua myés pienempid
lapsia, mikili sairaus todetaan hyvin nuorella
idlld. Muistisairausdiagnoosin saaminen on suu-
ri elimdnmuutos, joka aiheuttaa paljon huolta
ja epdvarmuutta seki itsessd ettd liheisissi.
Téssd tutkimuksessa selvitettiin tyoikiise-
ni muistisairauteen sairastuneiden ihmisten
omia kokemuksia sairastumisestaan, sairauden
kanssa elimisestd sekd sen tuomista muutok-
sista. Tutkimuksella selvitettiin, miten sairastu-
neisiin oli suhtauduttu diagnoosin tultua ilmi

ja kuinka heidin tyouransa oli jatkunut sairas-
tumisen jilkeen. Tamin lisiksi tavoitteena oli
selvittid, millaisesta tuesta sairastuneet olisivat
mielestddn hydtyneet tydkyvyttomyyselikkeel-
le jaddessddn. Aihetta on aikaisemmin tutkittu
hyvin vihin: sairastuneiden omakohtaisia ko-
kemuksia tarkastelemalla saadaan lisdd tutkit-
tua tietoa, jota on mahdollista hyédyntid tyd-
ikiisille radtilityjd tukipalveluita kehitettiessa.

Muistisairaus tyoidssd

Tyoikiisend muistisairauteen sairastuneita on
suhteessa paljon vihemmin kuin ikddntyneita.
Tamin vuoksi heihin ei useinkaan osata suh-
tautua tarpeeksi yksilollisesti. Iikkaille kohden-
nettu piivikuntoutustoiminta tai pitkdaikais-
hoidon yksikké ei vilttimittd kohtaa kaikkia
tydikdisend muistisairauteen sairastuneen toi-
veita ja tarpeita. (Hiarmd & Grano 2011, 154.)
Varhain alkavan muistisairauden diagnosointi
voi myos olla hankalaa. Aktiivisella, tydelimas-
sd kiinni olevalla ihmisella muistisairauden en-
sioireet voidaan liittdd helposti loppuun pala-
miseen tai suuren tyGtaakan aiheuttamaan
stressiin. (Johannessen & Moller 2011, 414—
415.) Arkea hankaloittava muistin toiminnan
muutos tulee kuitenkin aina ottaa vakavasti,
silld muisti ei koskaan heikkene ilman syyti.
(Hirmi & Grané 2011, 99.)

Maarit Lampelan (2013, 41-42) muistisai-
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tarkastelleesta tutkimuksesta kivi ilmi, etti
muistisairaus voi vaikuttaa merkittivisti sai-
rastuneen ihmisen identiteettiin ja mindkuvaan.
Positiivisen mindkuvan sdilymisen kannalta on
tirkedd, ettd ihmisille tarjotaan riittivésti ja oi-
kea-aikaisesti sekd neuvontaa ettid konkreetti-
sia palveluita. Tieto muistisairauden luonteesta
auttaa ymmirtdmain muutoksia, joita sairas-
tunut tulee kohtaamaan omassa arjessaan sai-
rauden edetessd. My6s Johannessen ja Mbller
(2011, 414-415) havaitsivat, ettd muistisairau-
teen sairastunut voi kokea, ettd hinet luokitel-
laan toisen luokan kansalaiseksi tai leimataan
tietynlaiseksi.

Mouistisairaus tulee vahvasti esille my6s ih-
misten vilisessd vuorovaikutuksessa. Thminen
itse voi kokea sairauden tuomat oireet, kuten
sanojen tai asioiden unohtelun, kiusallisena ja
jopa hipeillisend. Ratkaisevaa henkilén iden-
titeetin muodostumisen kannalta on se, miten
muut ihmiset hineen suhtautuvat. (Lampela
2013, 43.) Tamin vuoksi ei voidakaan tarpeek-
si korostaa sitd, miten tirkedi on, ettd muisti-
sairauteen sairastunutta ihmisti ei katsottaisi
sairaus edelld vaan hinet kohdattaisi ihmisena.

Sairauden varhaisessa vaiheessa olevat hen-
kilot eivit valttimattd osaa madritelld mahdol-
lista tuen tarvettaan. Tukea antaviksi tahoik-
si mielletddn usein erityisesti kolmas ja neljds
sektori. Kolmannella sektorilla toimivat eten-
kin yhdistykset, jotka tarjoavat yleensa kiytin-
nén opastusta, vertaistukea sekd mahdollisesti
muita tukevia palveluita. Neljds sektori sen si-
jaan koostuu perheesti ja muista ldheisistd ih-
misistd, joilta voi saada niin asiointiapua kuin
myds keskusteluseuraa silloin, kun jokin asia
mietityttdd. (Lampela 2013, 44.)

Usein sairastuneilla on jonkinlaista tietoa
muistisairauksista jo ennen omaa diagnoosia.
Tietoa on saatu lihinni mediasta sekid omien
kokemusten kautta oman perheenjisenen tai
laheisen sairastuttua muistisairauteen. Yleensa
sairastuneet ovat kiinnostuneita siitd, kuinka
kauan heilld on elinaikaa jiljelld, toisaalta mo-
net haluavat my6s eldd vain piivin kerrallaan.
Sairastuneet pitivit tirkednd sitd, ettd kaikkea

informaatiota ei anneta hetkelld, jolloin sairau-
desta kuullaan ensimmaiisen kerran. Tiedon
vastaanottamiseen ollaan valmiita vasta sitten,
kun sairaus on ensin jollain tasolla hyviksytty.
(Johannessen ja Moller 2011, 416-417.)
Tyoikiisilld muistisairauteen sairastuneilla
on tarve kohdennetuille palveluille. Usein aika
diagnoosin saamisen jilkeen on vaikea ja mo-
net kaipaavat tukea juuri tihin hetkeen. Harva
sellaista oli kuitenkaan saanut. (Johannessen &
Moller 2011, 419.) Myos tulevaisuus herdttdd
osassa sairastuneista pelkoa sen arvaamatto-
man ja ennustamattoman luonteen vuoksi. Se
vol nostaa pintaan my0s turvattomuuden tun-
teita. Osalla voi herité pelko siitd, ettd sairau-
den edetessi alkaa kokea yksindisyyden tuntei-
ta tai jad kokonaan yksin. Yksindisyyden pelkoa
voi lisitd my9s tieto siitd, ettd kommunikointi
ja ymmarretyksi tulemisen taito tulevat ajan saa-
tossa heikkenemiin. (Virkola 2014,252-253.)

Vaikutukset tyoelimain

Ennen varsinaista muistisairausdiagnoosia ih-
miselld ilmenee usein huoli muistinsa toimin-
nasta. Tyoikiiselld ensimmiiset oireet ilme-
nevit yleensd tyopaikalla. Johannessenin ja
Mollerin (2011, 414) tutkimuksen mukaan
muuttuneisiin ty6tehtdviin sopeutuminen voi
vaikeutua ja uusiin eteen tuleviin haasteisiin
vastaaminen alkaa tuntua entistd ty6lddmmal-
td. Toisaalta muistisairauden ensimmadiset oi-
reet voivat jiddd myos kokonaan huomaamatta
sairastuneelta itseltian, mutta silloinkin hinen
perheensi ja kollegansa ovat yleensi panneet
merkille muuttuneen kiytoksen. Muistioireet
saattavat pahentua nopeaankin tahtiin ja teke-
vit usein tyonteosta mahdotonta. Talloin tyos-
td pois jadnti koetaan yleensd helpottavana ja
positiivisena kokemuksena.
Muistisairausdiagnoosin saaminen ei kui-
tenkaan automaattisesti tarkoita sité, ettd ih-
minen joutuisi siirtymdén suoraan tyokyvytto-
myyselikkeelle. Ty6ssi jatkamista on mahdol-
lista edesauttaa monenlaisilla ty6tehtivien ja
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-ympiriston muutoksilla. Huomiota kannattaa

kiinnittdd esimerkiksi tyéympariston rauhalli-
suuteen ja toimivuuteen sekd muistia tukevien
apuvilineiden, kuten kalenterin tai muistilap-
pujen kiyttimiseen. (Muistiliitto 2014, 11.)
Blom ja Fihlman (2018, 29) havaitsivat tutki-
muksessaan, ettd useimmat esimiehet olivat
valmiita antamaan tukensa tyontekijille, jos
hin oli itse valmis jatkamaan t6itd diagnoosin
saatuaan. Tyoelimin sujumisen kannalta on
tirkedd, ettd muistisairaus olisi tyopaikalla tie-
dossa. Kertomalla avoimesti sairaudesta tydyh-
teisOssd autetaan tydkavereita ymmirtdmain,
mistd tyotapojen muutokset ja mahdolliset
kémmihdykset johtuvat. Niin ennaltachkais-
tddn tietdmattomyydestd johtuvaa keskustelua,
joka voi pahimmillaan johtaa sairastuneen syr-
jimiseen. Samalla annetaan tyokavereille mah-
dollisuus sairastuneen tukemiseen. (Muistiliit-
to 2014,7.)

Tirkeintd on kuunnella sairastuneen omaa
mielipidettd, kun mietitddn tyossi jatkamista.
Mikili sairaus on diagnosoitu varhaisessa vai-
heessa ja ihminen kokee itse haluavansa jatkaa
tyoeldmassi, olisi se tirkedd pystyd mahdollista-
maan. (Hirmi & Grano 2011,177.) Chaplinin
ja Davidsonin (2016, 153-155) tyoikiisend sai-
rastuneiden tydssi jatkamista koskevassa tutki-
muksessa kolme viidestd olisi tahtonut jatkaa
tyoeldmissi vield sairastumisen jilkeen ja he
my0s kokivat olevansa edelleen tdysin kyke-
nevid tyéntekoon. Sama mdird haastatelluista
kuitenkin koki, ettei heidin tyossd jatkamis-
taan pyritty tosissaan mahdollistamaan esimer-
kiksi tyodtehtivid muokkaamalla.

Sauraman (2004, 157-158) tutkimuksen
mukaan tyokyvyttomyyselikkeelle jidminen
aiheuttaa erityisesti sosiaalisen hyvinvoinnin
vihenemistd. Tyokyvyttomyyselikkeelle jadvit
kokivat muita useammin eristyneisyyttd, ajan-
kdyton ongelmia ja huonoa kohtelua muilta
ihmisiltd. Suurin riski sosiaalisen hyvinvoin-
nin laskuun oli niilld, jotka asuivat yksin, oli-
vat nuorehkoja, olivat olleet elidkkeelld jo jon-
kin aikaa ja jotka kirsivit terveysongelmista
(Saurama 2004, 168).

Tutkimuksen toteutus

Timin tutkimuksen avulla haluttiin lisiti tie-
toa tyGikdisend muistisairauteen sairastunei-
den ihmisten kokemuksista, sairauden kanssa
elimisestd sekd sairauden mukanaan tuomista
muutoksista ja tuen tarpeista.

1. Millaisia ajatuksia muistisairauteen sairas-
tuminen ja sen takia tydelimdstd pois jdd-
minen heritti ihmisessi ja kuinka hineen
suhtauduttiin diagnoosin tultua esille?

2. Kuinka siirtymavaiheesta voitaisiin tehdi
mahdollisimman onnistunut ja millaista tu-
kea muistisairauteen sairastunut olisi osal-
taan kaivannut?

Tutkimus toteutettiin yhteistyossi Oulun Seu-
dun Muistiyhdistyksen Kiinni Eldmdssi -ty6-
ikdistoiminnan kanssa vuoden 2018 aikana.
Tyoikiistoiminnan tarkoituksena on tukea tyo-
ikdisend muistisairauteen sairastuneita. Toi-
mintaan kuuluu vertaistukea ja toiminnallista
tekemistd tarjoavia ryhmid, joihin ovat terve-
tulleita kaikki tyoikdisend muistisairausdiag-
noosin saaneet. Toiminnassa panostetaan var-
haisen tuen antamiseen: suurin osa on saanut
diagnoosin lahikuukausien aikana tai maksi-
missaan vuoden sisall.

Tutkimuksen kohderyhmi koostui ty6ikii-
send muistisairausdiagnoosin saaneista henki-
16istd, jotka osallistuivat Kiinni Eldmdssi -toi-
mintaan ja jotka olivat halukkaita osallistumaan
tutkimukseen. Jokainen tutkimukseen osallis-
tuja antoi tietoon perustuvan suostumuksen.
Haastateltavina oli kolme 45-59-vuotiasta
naista sekid kolme 58—67 miestd. Diagnoosin
saamisesta oli kulunut aikaa noin puolesta vuo-
desta neljddn vuoteen. Viidelld kuudesta haas-
tateltavasta diagnoosina oli Alzheimerin tauti.

Tutkimusaineisto kerittiin yksilohaastatte-
luina, jotka tallennettiin ja litteroitiin. Ne ana-
lysoitiin sisillénanalyysin avulla: aineistosta poi-
mittiin teemahaastattelun teemojen ja tutki-
muskysymysten mukaiset havainnot ja ne muo-
kattiin pelkistetympdin muotoon. Tamin jil-
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Taulukko 1. Tutkimuskysymysten mukaiset ylaluokat ja alaluokat

P&aaluokka: Tutkimuksen

koi )
tarkoitus mukaiset teemat

Ylaluokat: Teemahaastattelun| Alaluokat: Aineistolahtoisen
ja tutkimuskysymysten

sisallénanalyysin kautta esiin
nousseet tulokset

Muistisairauteen
sairastuminen

Kokemuksia
muistisairauteen
sairastumisesta

Ensioireiden esiintyminen

Yksilollinen tapa suhtautua diagnoosiin

Oireiden yksilollisyys

Tulevaisuuden nakeminen

ihmissuhteisiin

Muistisairauden vaikutukset

Sairaus lasna ihmissuhteissa

Avoimuus sairaudesta puhuttaessa

tyGelamaan

Muistisairauden vaikutukset

Sairauden vaikutus tyontekoon

Toista poisjaanti diagnoosin jalkeen

Siirtymavaiheen
onnistuminen

Arjen uvudelleen suunnittelu

Tukipalveluiden tarve

Tukipalveluiden muodot

Voimaa antavat asiat

Terveydenhuollon suhtautuminen

keen havainnoista pyrittiin 16ytimadn yhtaldi-
syyksii, joiden kautta havaintoja luokiteltiin
omiin ryhmiinsi. Haastateltavilla voi olla tut-
kittavasta ilmiosti erilaisia kokemuksia, mut-
ta tavoitteena oli 16ytdd aina jokin tekijd, joka
yhdisti kaikkia ilmiéstd tehtyjd havaintoja
(Alasuutari 2011, 31-32).

Ennen analyysid kirjattiin ylos teemahaas-
tattelun rungon ja tutkimuskysymysten mukai-
set yldluokat. Ylaluokiksi valittiin muistisairau-
teen sairastuminen, muistisairauden vaikutuk-
set ihmissubteisiin, muistisairauden vaikutukset
tyéelimaidin seki siirtymdvaiheen onnistuminen.
Timin jaottelun jilkeen poimittiin litteroidus-
ta aineistosta ilmauksia, jotka sopivat tutkitta-
viin aiheisiin. Havainnot jaettiin tdssd vaihees-
sa alustavasti omiin alaluokkiinsa. Kun kaikki
tarpeellinen oli poimittu aineistosta, aloitettiin
ilmauksien pelkistiminen ja sen jilkeen luokit-
telu Alasuutarin (2011, 32) esittelemin tavan
mukaisesti. Taulukossa 1 on kuvattu aineiston
ryhmittely pdiluokasta pienempiin alaluokkiin.
Aineiston ryhmittelyn jilkeen tuloksia tulkit-
tiin ja aineistoa peilattiin aikaisempaan tutki-
mustietoon.

Tulokset

Tutkimustulokset on jaoteltu tutkimuskysy-
mysten mukaisesti neljddn yldluokkaan: muis-
tisairauteen sairastuminen, sairauden vaiku-
tukset ithmissuhteisiin, sairauden vaikutukset
tyoeldimddn sekd siirtymévaiheen onnistumi-
nen. Aineistosta nousevat havainnot on jaotel-
tu tarkemmin alaluokkiin seki nditd kuvaaviin
pelkistettyihin ilmauksiin.

Muistisairauteen sairastuminen

Muistisairauteen sairastuminen -yliluokan alle
muodostui neljd alaluokkaa: ensioireiden esiin-
tyminen, yksilollinen tapa subtautua diagnoosiin,
oireiden yksilollisyys ja tulevaisuuden nikeminen
(Taulukko 1).

Sisdllonanalyysin my6td timan yldluokan
ensimmaiseksi alaluokaksi nousi ensioireiden
esiintyminen. Kaksi haastateltavista kertoi
huomanneensa oireita itse, neljin haastatelta-
van oireet oli huomannut joku muu, esimerkik-
si puoliso tai tydkaverit. Kaikilla haastateltavil-
la ensioireet nikyivit lihimuistin heikentymi-
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seni sekd hahmottamisen vaikeuksina. Tavarat
olivat vililld hukassa eika niitd etsittiessd valt-
timittd huomannut, etti ne olivat ihan lihet-
tyvilld. My6s sanojen unohtelua esiintyi useal-
la sairastuneista. Osalle ensioireet toivat haas-
teita tyGpaikalla, kun esimerkiksi uuden tek-
nologian opettelu ei sujunutkaan endd helpos-
ti. Erds kertoi toissd ollessaan unohdelleensa
asiakkaiden nimii. Toinen haastateltavista taas
ei muistanut jo ennalta sovittuja tydtapaamisia
ja saattoi saada yhtikkisid muistinmenetyksii.

[-..] unobti tai mychdsteli niinki sovituis-
ta tapaamisista. Ja sitten valilli niinké tuli
semmosia, ihan niinké vois sanoa black out-
feja etta.

Ensioireiden ilmetessi ei vield uskottu tai osat-
tu ajatella, ettd ne olisivat seurausta jostain va-
kavammasta. Erds sairastuneista ajatteli, ettd
oireet johtuivat visymyksestd ja sen hetkisestd
stressista.

Toiseksi alaluokaksi muodostui sairastu-
neiden yksil6llinen tapa suhtautua diagnoo-
siin. Kaikilla ihmisilld on oma tapansa suhtau-
tua uusiin asioihin. Yleensd, jos uusi asia on
hyvin henkilékohtainen — kuten muistisairaus-
diagnoosin saaminen — voi suhtautuminen sii-
hen olla todella haastavaa ja hyvidksyminen
vaatia paljon tyotd. Niin my9s tissd tutkimuk-
sessa kaikki haastateltavat reagoivat omalla yk-
silolliselld tavallaan kuullessaan sairaudestaan.
Suurin osa kuvaili kokeneensa suuren jarkytyk-
sen, kun sai tietdd diagnoosistaan. Osalle sai-
rausdiagnoosi tuli puhtaana helpotuksena, silld
se antoi selityksen toistuville muistiongelmille.

[-..] kun se diagnoosi tuli, nii siti oikeestaa oli
niinko sillai jotenkin helpottunu. Se oli jotenki
sillai ahdistavaa sillon, ku piti vield tehd toiti
Jja ei enndd otkeen niinko muistanu.

Kolmas alaluokka liittyy oireiden yksilollisyy-
teen. Haastateltavilla timan hetkiset muisti-
sairauden oireet eivit poikenneet paljolti ensi-
oireista. He kokivat edelleen pitkilti samoja

oireita kuin sairauden alkuvaiheessa, vaikka
diagnoosin saamisesta oli kulunut jo aikaa.
Diagnoosin my6td he olivat kuitenkin saaneet
oireille selityksen ja heilld oli paremmin tietoa
siitd, millaisia vaikeuksia tulevaisuudessa eteen
saattaisi tulla. Sanojen hukkuminen seki asioi-
den ja tavaroiden unohtelu olivat edelleen ylei-
simpid oireita.

Kukaan haastateltavista ei kokenut, ettd
oireet olisivat hankaloittaneet tai muuttaneet
paljon normaalia arkea. Haastateltavat eivit
myoskiin olleet joutuneet luopumaan paljosta,
vaikka oireet olivat jo ldsnd elimissd. Osa ker-
toi pystyvinsi tekemiin edelleen samoja asioi-
ta kuin ennenkin, mutta vauhti oli hidastunut
eivitkd he endd jaksaneet samalla lailla kuin
terveend. Havaitsemisen vaikeudet vaikutti-
vat esimerkiksi pianon soittoon, kun nuottien
lukeminen ei endd onnistunut. Ulkomuistista
soittaminen sujui kuitenkin vaikeuksitta.

No vihi pystyy [tekemdiiin samoja asioita kuin
ennenkin], mutta vihin lievemmdsti.

Haastateltavat olivat kehitelleet apukeinoja,
joiden avulla olisi mahdollista minimoida oirei-
den vaikutuksia arjessa sekd selvitd arjen toi-
mista oireista huolimatta. Suurin osa oli sitd
mielti, ettei heilld ollut vieli minkdinlaisia
apukeinoja kiytossi. Asiaan voi vaikuttaa se,
ettei muistisairaus ollut edennyt kenellikdin
vield kovin pitkille. Joko oireita ei ollut lain-
kaan tai sitten niité ei oltu huomattu itse. On
my6s mahdollista, ettd tutkittavat olivat tiedos-
tamattaan luoneet toimintamalleja, jotka aut-
toivat heitd selviytymiin arjessa. Itse he eivit
kuitenkaan nditd juuri tiedostaneet. Esiin nou-
si ldhinni se, kuinka tirkedd oli pitdd tavarat
omilla niille kuuluvilla paikoillaan, jotta ne 16y-
tyisivit aina niitd tarvittaessa.

Kotona pittii laittaa just oikiaan paikkaan
aina kannykkd.

Tdmin teeman viimeiseksi alaluokaksi nousi
tulevaisuuden nikeminen. Haastateltavat oli-



170

Gerontologia 4/2019

vat hyvin perilld siitd, millaista sairautta he sai-
rastivat. Suurin osa heisti osasi kertoa, etti sai-
raus on etenevi, eiki sithen ole niin sanotusti
parannuskeinoa. Laikkeilld voidaan ainoastaan
hidastaa taudin etenemistd. He tiesivit hyvin
my0s sen, ettd muistisairaus etenee kaikilla yk-
silollisesti. Vastauksissa korostui realistisuus ja
ymmirrys siitd, ettd oireenkuva tulee muuttu-
maan sairauden edetessd. He eivit kuitenkaan
menneet puheissaan pidemmille tulevaisuu-
teen, vaan tyytyivit toteamaan, ettd sairaus
etenee pikkuhiljaa.

Sairauden hyviksyminen vaatii oman ai-
kansa. Haastatteluhetkelld vaikutti siltd, etta
kaikki haastateltavat olivat omalla tavallaan
sinut sairautensa kanssa. Jokaisesta haastat-
telusta huokui jonkinlainen positiivisuus sekd
eliminilo ja niky siitd, ettd tulevaisuus oli kir-
kas sairaudesta huolimatta. Sairastuneet ha-
lusivat nauttia elikepiivistiin vield, kun sai-
raus ei vaikuttanut arkeen huomattavasti.
Haastatteluhetkiin sisdltyi my6s paljon nau-
rua ja vitsien heittoa.

Mutta, niinks nyt, ku mdid aattelen omaa ti-
lannetta, nii mulla on, voisko sanoa ndin, ettd
mulla on pirun hauskaa.

Muistisairauden vaikutus ihmissuhteisiin

Timin teeman alla muodostui aineiston ana-
lyysissa kaksi alaluokkaa, jotka olivat sairauden
lasndolo ihmissubteissa seki avoimuus sairaudes-
ta pubuttaessa (Taulukko 1).

Ensimmaiiseni alaluokkana aineistosta
nousi esiin sairauden lisniolo ihmissuhteissa.
Muistisairaus on kokonaisvaltainen sairaus,
joka edetessddn vaikuttaa ihmisen kykyyn
kommunikoida ja toimia sosiaalisissa tilanteis-
sa. Kaikilla tihin tutkimukseen haastatelluista
sairaus oli varhaisessa vaiheessa eiki sen koet-
tu talld hetkelld vaikeuttavan ihmisten kanssa
kommunikoimista. Useimmat kertoivat, ettei
sairaus ollut vaikuttanut mitenkiin liheisiin
suhteisiin. Tarkeimpien ihmisten kuvailtiin

suhtautuneen asiaan positiivisesti ja kannusta-
vasti sekd pysyneen sairastuneen rinnalla.

Muistisairautta kohtaan koettiin olevan
paljon ennakkoluuloja. Osa kertoi, ettd uusien
ihmissuhteiden luominen oli muuttunut aiem-
paa hankalammaksi. Ei sen vuoksi, ettd sairaus
vaikuttaisi kykyyn luoda suhteita, vaan siksi,
ettd usein ihmiset sdikdhtivit kuullessaan toi-
sen sairastavan muistisairautta. Etenkin uuden
parisuhteen luomisen koettiin olevan paljon
vaikeampaa kuin ennen.

Etta tuota, mda oon ollu baarissa, niinii, siel-
la sitte ruvennu juttelee jonku miehen kanssa,
niin neki saattaa, ettd ne ‘viuh’ samantien ka-
tuaa, ku kuulee etta.

Thmisten keskuudessa vallitsevan ajatusmaail-
man koettiin olevan yhtend syynd ennakkoluu-
loihin. Vaikuttaa siltd, ettd muistisairaus liite-
tadn liian helposti loppuvaiheen heikkouteen ja
raihnaisuuteen, jolloin ihminen ei kykene enii
juuri muuta kuin makaamaan.

Kaikki haastatelluista kertoivat olevansa
sairauden suhteen avoimia ldhipiirinsd kes-
kuudessa. Diagnoosista oli poikkeuksetta ker-
rottu ldheisille ja heiltd oli saatu myos tukea
sen hyviksymiseen. Sairaudesta puhuttiin
pddosin avoimesti myds kavereille ja toisinaan
tuntemattomillekin. Haastatteluissa mainittiin
useasti, ettd sairaudesta avoimesti puhuminen,
esimerkiksi kavereiden tai harrastusporukan
kesken, auttoi muita ymmirtimdin sairastu-
neen mahdollisesti muuttunutta kiytostd. Niin
se antoi paremmat valmiudet jatkaa porukassa.

Moidi oon niin kauan oikeesti kertonu kai-
kille sielld, etta nii tuota, mikd mulla
on niinku vialla. Nii mdd oon saanu olla siel-
la niinkd ihan omanani, ettei mun tartte joka
vdlissd selittdd miksi ndin.
Osa rajoitti sairaudesta puhumisen vain lihi-
piiriinsd, toisessa ddripddssd siitd kerrottiin
my6s tuntemattomille. Tuntemattomille ih-
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misille kertoessaan he olivat saattaneet saada
osakseen epiuskoa tai ihmetystd, mutta kaiken
kaikkiaan suhtautuminen koettiin positiivisena.
Pelkoa muiden mielipiteistd oli koettu etenkin
sairauden alkuvaiheessa, jolloin se oli itsellekin
jotakin uutta ja tuntematonta. Ajan kuluessa
ja positiivisten kokemusten kertyessi asiaa ei
enid samalla tavalla mietitty.

Muistisairauden vaikutus ty6elimain

Timin teeman alle muodostui kaksi alaluok-
kaa, jotka olivat sairauden yksilollinen vaikutus
tyéntekoon ja toistd poisjaanti diagnoosin jalkeen
(Taulukko 1).

Ensimmadisenid alaluokkana kisiteltiin sai-
rauden vaikutuksia tyontekoon. Koettujen oi-
reiden mdird ja vaikeusaste vaikuttivat siihen,
kuinka haastavaksi tydeldimassd selviytyminen
koettiin. Haastateltavista kaksi kertoi, ettei oi-
reita ilmennyt lainkaan tai ne eivit haitanneet
tyon tekoa. Toisilla muistisairaus diagnosoitiin
niin aikaisessa vaiheessa, ettei se ollut ehtinyt
vaikuttaa tyontekoon. Osan kohdalla oireet oli-
vat olleet huomattavia ja ty6 oli muuttunut pal-
jon aikaisempaa raskaammaksi.

Yritin vaan selviytyd, koska en mad voinu ku-
vitellakaan, etta minulla on tammonen sairaus.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet henkil6t
olivat jddneet pois toistd suoraan diagnoosin
saatuaan, joko omasta tahdosta tai tyopaikal-
ta tulleesta aloitteesta. Jos tyotehtivit vaativat
tarkkuutta, esimerkiksi ihmisten kanssa tyos-
kennellessd, tyonantajat kokivat, ettei muisti-
sairausdiagnoosin saanut henkilé ollut endi
pitevi jatkamaan tyossidn. Tyotehtivid ei oltu
yritetty muokata tai rdatdloidd heille tilantee-
seen sopiviksi.

Kysyttiessd halusta jatkaa tyontekoa diag-
noosista huolimatta vastaukset jakautuivat aika
tasaisesti niihin, jotka olisivat mielellddn jatka-
neet ja niihin, jotka eivit olisi missddn nimes-

si halunneet jatkaa. Osalle tyd oli ollut hyvin

tirked osa elimdi ja sitd oltaisi haluttu jatkaa
itselle sovelletuissa tehtdvissd. Entisiin ty6teh-
taviin he eivit olisi halunneet palata, vaikka se
olisi ollut mahdollista, silli he tiedostivat itse-
kin, ettd muistisairauden oireet vaikeuttivat ja
jopa vaaransivat tyontekoa.

Ei missdan nimessd (olisi halunnut jatkaa). Ja
el eipd sinne voi menndkddn sitte — kun siel-
ld joutuu yksinddn, esimerkiksi olla, niin tuo-
ta, se el onnistu.

Siirtymdvaiheen onnistuminen

Timin teeman alle aineistosta voitiin erottaa
viisi alaluokkaa, jotka olivat arjen wudelleen
suunnittelu, tukipalveluiden tarve, tukipalvelui-
den muodot, voimaa antavat asiat seki tervey-
denhuollon subtautuminen (Taulukko 1).

Ensimmiiseni alateemana nousi esiin arjen
uudelleen suunnittelu. Muistisairauden vuoksi
varhain eldkkeelle siirtyminen tulee lihes poik-
keuksetta yllityksend. Elikkeelle siirtyminen
on yleensd asia, jota odotetaan ja jota tahdotaan
suunnitella etukiteen; sithen halutaan valmis-
tautua henkisesti sekd tehdd ajankiyttoon liit-
tyvid suunnitelmia. Muistisairauden pakotta-
mana ihminen ei ole ehtinyt valttimattd edes
harkitsemaan, etti elikkeelle siirtyminen voisi
olla lihelli, eikd niin ollen ole saanut nauttia
my0skdin tilanteen suunnittelusta.

Etti kuitenkin, kun se tavallaan peililli leika-
ten jdd pois tyostd, nii se, siind ei niinku ker-
kid sitd suunnitella, etti nyt mind pddsen,
kuban mdid vield tuon aikaa jaksan, nii nyt
mind padsen elikkeelle.

Monet sairastuneista olivat aluksi miettineet,
milld he tulevat korvaamaan kaiken yliméarai-
sen ajan, jota syntyy tyOeldmistd pois jdddessi.
Mietinnit olivat vahvoja varsinkin aluksi, kun
vapaa-aikaa tuli vain yhtdkkid lisdd, eikd sai-
rausdiagnoosinkaan tuomia tunteita oltu vield

ehditty kisitelld.
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Toiseksi alateemaksi muodostui tukipalve- mannelta ja neljannelti sektorilta. Oulun Seu-
luiden tarve. Moni haastateltava totesi, ettei ol-  dun Muistiyhdistyksen tarjoama mahdollisuus
lut vield tarvinnut tukipalveluita. Heille tuotti ~ vertaistukiryhmiin koettiin erittdin hyvéksi
selkedsti haastetta miettid haastattelutilantees-  asiaksi. Vertaisryhmadssi sai tutustua uusiin ih-
sa, millaisia palveluja he voisivat tulevaisuudes-  misiin seki jutella asioista sellaisten ihmisten
sa tarvita. Tamid kertoo todennikoisesti siitd, kanssa, jotka olivat kdyneet lipi samalaisia ti-
ettei niditd asioita oltu vield ehditty tai koettu  lanteita. Tukiryhmi oli tuonut myds sidnnol-
tarpeelliseksi miettid. Keskittyminen kohdis- listd sisdlt6d arkeen ja se oli saanut sairastu-
tettiinkin enemmin palveluihin, joita he oli- neen lihtemddn pois kotoa, miki koettiin erit-
vat saaneet tai joita he olisivat halunneet saada  tiin tirkedksi.
diagnoosin saamisen hetkelld. Toinen tirked tukea antava taho oli perhe

Kukaan haastatelluista ei muistanut, ettd  ja ldheiset. Kaikki pystyivit nimeiméin yhden
heille olisi tarjottu keskusteluapua tai sopeutu-  tai useampia ihmisid, jotka olivat sddnnollises-
misvalmennuksen tapaista tukea sairaalasta  ti apuna. Usein se oli puoliso, lapset tai van-
diagnoosin saannin jilkeen. Useasta haastatte- hemmat. Liheiset antoivat tukea paitsi fyysi-
lusta kavi ilmi, ettd olisi koettu tarvetta jonkin-  sesti, esimerkiksi hoitamalla raha-asioita, mut-
laiselle sopeutumisvalmennukselle tai keskus-  ta my6s henkisesti olemalla keskusteluseurana
telulle ammattilaisen kanssa. Etenkin naiset ja toisinaan ihan vain ldsn.
olivat titd mieltd. Varsinkaan yksineldvilld ei Osalla haastatelluista oli kokemusta muis-
vilttimittd ole saatavilla tukea ja seuraa anta-  tisairauksista muistisairauteen sairastuneen li-
vaa tahoa juuri diagnoosin saamishetkelld, heisen kautta. Tietimys oli kuitenkin melko
vaikka tukiverkosto muuten olisi hyvd. Paran-  pintapuolista ja keskittyi lihinni siithen, mil-
tumattomaan sairauteen sairastumisesta kuu- laisia oireita muistisairaus voi tuoda ja miltd
leminen saa kuitenkin usein aikaan alkusho-  se voi ndyttdd ulospiin. Toisille muistisairaus
kin, jolloin toisen ihmisen lisnidolo antaa tur- tuli aivan uutena asiana. Tietoa muistisairau-
vaa ja tukea. desta oli saatu ensiksi terveydenhuollon puo-

lelta, mutta melkein kaikki kertoivat etsineensi

Mai menin kottiin ja méi vaan makasin ja  tietoa jilkeen piin itse internetin kautta. Sen

itkin ja se, se oli iban, kato kun ei ollu ketidn  lisiksi he olivat oppineet uutta keskustelemal-

sitte sithen. la muiden samassa tilanteessa olevien kanssa.
Vaikka tukipalveluille koettiin tarvetta nimen- Lukenu ja sitte, nii tuota, niiké keskustellu ih-
omaan diagnoosin saamisen aikaan, ei tietoa misten kanssa, joilla on titd samaa tautia.

saanut antaa litkaa juuri samalla hetkelld. Kaik-
ki haastatelluista kertoivat saaneensa lidkirin ~ Neljantend alateemana aineistosta nousi esiin
vastaanotolta pinoittain lappuja, joista 16y- voimaa antavat asiat. Kukaan sairastuneista ei
tyl tietoa muistisairauksista. Ladkéri oli usein  ollut kokenut vapaa-ajan kiyton ongelmia endi
my0s antanut tietoa suullisesti. Monet kertoi-  sairauden alkuvaiheen jilkeen. Heilld oli pal-
vat tutustuneensa lappuihin vasta jilkikdteen, jon harrastuksia omien mielenkiinnon kohtei-
kun olivat alkaneet paremmin hyviksyd sai- densa mukaisesti. Monet harrastivat liikuntaa,
rauttaan. Vastaanotolla tietoa oli ollut vaikea  jotkut taas opiskelivat kielii tai soittivat jotakin
sisdistdd, kun ajatukset olivat tiyttyneet ylldit-  instrumenttia. Muistisairaus ei ollut vield juuri
tivistd uutisesta. rajoittanut harrastuneisuutta.

Kolmantena alateemana kisiteltiin tukipal- Toiseksi voimaa antavaksi asiaksi nousi so-
veluiden muotoja. Haastateltavat olivat yksi-  siaalisen kanssakdymisen tuoma ilo. Haasta-
mielisid siini, ettd eniten tukea oli saatu kol-  teltavat kertoivat saaneensa voimaa perhees-
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tddn ja etenkin lastenlasten kanssa puuhailusta.
Eris kivi edelleen entisen puolisonsa kanssa
ulkomaanmatkoilla. Toiset taas olivat koke-
neet saaneensa voimaa eritoten koiran kanssa
ulkoilusta tai ystdvien kanssa yhdessi olemises-
ta. Myds harrastustoiminnan oli koettu tuke-
van sosiaalista verkostoa.

Viimeisessi alateemassa keskityttiin tervey-
denhuollon suhtautumiseen sairastuneen koh-
taamisessa. Tyoikdisend muistisairausdiagnoo-
sin saaminen on edelleen verrattain harvinaista,
minki vuoksi olimme kiinnostuneita siitd, mi-
ten paljon terveydenhuollolla on tistd tietoa ja
osaavatko ammattilaiset suhtautua potilaaseen
oikealla tavalla. Useissa haastatteluissa kivi
ilmi, ettd ladkdrin tavassa kohdata potilas olisi
ollut parannettavan varaa. Eris sairastuneista
kertoi lddkdrin ottaneen tilanteen liian kepeis-
ti. Hin oli naureskellut, eikd ottanut riittavasti
huomioon potilaansa olotilaa, joka oli diagnoo-
sin selvittyd hyvin apea. Toiselle diagnoosista
oli kerrottu jo puhelimessa, samalla kun hin-
td oli pyydetty tulemaan vastaanotolle selvit-
timddn asiaa paremmin. Haastateltava kuvai-
li, miten tieto sairaudesta oli kerrottu hinelle
liian suoralla tavalla ajattelematta, miten hin
sithen suhtautuisi.

Pohdinta

Tutkimuksemme tavoitteena oli ottaa selvai
tydikdisend muistisairauteen sairastuneiden ih-
misten kokemuksista ja ajatuksista sairauteensa
liittyen. Liheisten nikékulmaa muistisairau-
teen on tutkittu huomattavasti enemmin, mut-
ta talla tutkimuksella haluttiin tuoda esille ni-
menomaan sairastuneiden omaa kokemusmaa-
ilmaa. Térkednd pidettiin myos sitd, ettd sai-
raus oli vield varhaisessa vaiheessa, ja sairastu-
neet pystyivit tuomaan esiin omia ajatuksiaan
parhaiten. Haastattelujen teemat kisittelivat
muistisairauden vaikutuksia ty6elimiin, so-
siaalisiin suhteisiin, ihmisten suhtautumiseen
seki tukipalveluiden tarpeisiin.

Diagnoosin saaminen

Muistisairauteen viittaavien oireiden varhaises-
sa huomaamisessa olivat keskeisessd asemas-
sa sairastuneen ldheiset sekd muut ympdrilld
elivit ihmiset. Tutkimuksessamme puoliso tai
tyokollegat olivat pddsidntdisesti huomanneet
oireet. Osa sairastuneista oli huomannut oirei-
ta myos itse, muttei vilttimittd osannut huo-
lestua niistd. Jatkotutkimuksiin oli ohjauduttu
yhti poikkeusta lukuun ottamatta muiden ih-
misten kannustamina. Chaplin ja Davidson
(2017, 151) ovat saaneet tutkimuksessaan sa-
mankaltaisia tuloksia. Heiddn tutkimuksessa
kaikki haastatelluista olivat keskustelleet oi-
reistaan ensin puolisoidensa kanssa, jotka sit-
temmin olivat kannustaneet heitd hakeutu-
maan tutkimuksiin.

Meidin haastateltaviemme keskuudessa
muistisairauteen viittaavat oireet oli kaikilla
otettu vakavasti ja pddasiassa muistisairaus oli
diagnosoitu melko pian tutkimuksiin hakeutu-
misen jilkeen. Vain yhden kohdalla oireet oli
aluksi liitetty virheellisesti tyon aiheuttamaan
stressiin ja diagnoosin tarkentamisessa meni
kauemmin aikaa. Hin oli aineistossa ainoa,
joka asioi tyoterveyshuollon puolella. Herdakin
kysymys siitd, kuinka helposti tyoterveydessd
muistioireet laitetaan esimerkiksi tydstressin
tai uupumuksen piikkiin edes harkitsematta
ensin muistisairauden mahdollisuutta.

Tekemistimme haastatteluista ei kidynyt
ilmi, ettd kynnys hakeutua tutkimuksiin olisi
sairastuneiden kohdalla ollut kovin korkea.
Asiaan voi vaikuttaa se, ettd suurimmalla osalla
oli ympirillddn laaja tukiverkosto, jonka kan-
nustuksesta hoitoon oli hakeuduttu. Yksin
eliville, muististaan huolestuneelle tydikiisel-
le lddkirin vastaanotolle lihteminen voi sen
sijaan olla vaikeampaa. Muistisairaudet kui-
tenkin mielletdin edelleen enimmikseen iik-
kiiden ihmisten sairauksiksi.

Jokainen muistisairauteen sairastuneista oli
reagoinut diagnoosin saamiseen omalla, yksi-
16lliselld tavallaan. Tunteet vaihtelivat helpo-
tuksesta surun ja jopa vihan tuntemuksiin
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saakka. Joku kertoi, ettei diagnoosin saaminen
tuntunut oikeastaan yhtddn miltddn, silld se ei
muuttanut silld hetkelld elimad millddn tavalla.
Koska tunneskaala voi olla ndin laaja, on am-
mattilaisten ja muiden tukea tarjoavien tahojen
ensisijainen tehtdvd kohdata ihminen yksilo-
nd ja yrittdd nidhdd tunnereaktioiden taakse.
Voidaankin puhua sekd empaattisesta ettd ak-
tiivisesta kuuntelusta: molempien tarkoitukse-
na on antaa asiakkaalle tilaa avata omaa koke-
musmaailmaansa sekd kertoa avoimesti tilan-
teen herittimisti tuntemuksista ((Monkkonen
2018, 18).

Lidkiri ja hinen suhtautumistapansa ovat
keskeisessi osassa silloin, kun thminen saa kuul-
la sairastavansa muistisairautta. Diagnoosin
saaminen voi herdttdd sairastuneessa jarkytyk-
sen ja epduskon tuntemuksia. Talld kyseiselld
hetkelld lddkdrin sosiaaliset kyvyt ovat koetuk-
sella. Se, kuinka lddkiri kohtaa potilaansa, voi
joko helpottaa tai pahentaa sairastuneen tun-
nekuohua. Tutkimuksessamme lddkireiden
kohtaamistaidot diagnoosin kertomishetkelld
koettiin puutteellisiksi. Useat haastateltavista
kokivat lddkidrin toimineen epiasiallisesti tai
muuten epikorrektisti kertoessaan muistisai-
rausdiagnoosista. Monet toivoivat, ettd ladkéri
olisi suhtautunut heitd kohtaan empaattisem-
min ja paremmin tunteet huomioon ottaen
kertoessaan diagnoosista. Johannessenin ja
Mollerin (2011, 418) tutkimukseen osallistu-
neet kokivat terveydenhuollon suhtautumisen
olleen pidasiassa potilaan tunteet ja tarpeet
huomioonottavaa. Osa sairastuneista oli kui-
tenkin kokenut my6s negatiivisia tunteita sii-
td, kuinka terveydenhuoltohenkilokunta koh-
tasi heidit.

Vaikutukset arkielimiin

Muistisairausdiagnoosin saaminen muuttaa
aina ihmisen eldmdd ja saa katseen helposti
kiddntymiin kohti tulevaisuudennakymii. Tu-
levaisuus ndyttid todennikoisesti aika erilaisel-
ta kuin ennen, mutta sairastuminen ei tarkoi-
ta sitd, ettd kaikki suunnitelmat tdytyisi laittaa

uusiksi. Usein sairaus voi tuoda mukanaan po-
sitiivisiakin asioita ja auttaa ihmistd nikeméin
maailmaa avoimemmin sekd tekemiin halua-
miaan asioita ilman turhia estoja (Hirmi &
Granoé 2011, 216).

Tutkimukseemme haastateltavista ihmisistd
kaikki olivat sitd mieltd, ettd tulevaisuus néytti
talld hetkelld valoisalta. Kaikki tiedostivat, ettd
sairaus tulee koko ajan etenemdin, eiki sithen
ole parannusta, mutta vield tdssi vaiheessa se
ei juuri haitannut arkea. Vaikka kaikki sairastu-
neista tiedostivat sairauden etenevin ja olivat
sen hyviksyneetkin, he eivit kuitenkaan juuri
pohtineet haastattelujen aikana, millaista eld-
mi pitkille edenneen muistisairauden kanssa
voisi olla. Saattoi olla, etteivit he halunneet
miettid asiaa vield tissd vaiheessa tai sitten aihe
koettiin niin henkilokohtaiseksi, ettei siita ha-
luttu avautua tuntemattomille haastattelijoille.
Talla hetkelld he halusivat ottaa elimisti kai-
ken irti matkustellen, harrastaen ja ihan vain
elamistdin nauttien.

Muistisairauteen sairastuminen muuttaa
osaltansa ihmissuhteiden solmimista ja sairau-
della on oma vaikutuksensa myés jo olemassa
oleviin ihmissuhteisiin. Ennakkoluulot koet-
tiin suurimmaksi syyksi, joka hankaloitti uu-
sien ihmissuhteiden solmimista. Thmisten tie-
tynlaiset negatiivissivytteiset ajatukset muisti-
sairautta kohtaan johtivat herkdsti ennakko-
luuloihin. Johannessenin ja Mollerin (2011,
417) tutkimuksessa ystivyyssuhteiden rakenta-
minen sekd ylldpito oli ollut sairastuneille vai-
keaa. Myoskin Lampelan (2013, 36-38) tutki-
mukseen osallistuneet kokivat, ettd ystivyys-
suhteet olivat vihentyneet sairauden vuoksi.

Thmisten ennakkoluuloja on mahdollista
kumota tarjoamalla totuudenmukaista tietoa
muistisairauksista. Tyoikdisend muistisairau-
teen sairastuminen on erilaista kuin ikdin-
tyneend sairastuminen. Puhumalla avoimesti
muistisairauksista voidaan ihmiset saada ym-
martdmédn, mistd oikeastaan on kysymys. Kun
aikaa oli kulunut tarpeeksi diagnoosin kuule-
misesta, tutkimuksen haastateltavatkin olivat
valmiimpia kertomaan sairaudestaan myos
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tuntemattomille ihmisille. Johannessenin ja  le, kun kyseessd on muistisairauteen sairastu-
Mollerin (2011, 418) tutkimukseen osallistu-  nut tyontekija. Tyon yksilollinen soveltaminen
neet kokivat samalla tavoin, aluksi koettiin hie-  vaatii kuitenkin aikaa ja resursseja, miké herit-
man haasteelliseksi kertoa tilanteestaan muille  tdd epdilyksen siitd, kuinka valmiita tydnantajat
ihmisille. Kun asia oli sisdistetty, he kertoivat  lopulta olisivat rddtdloimdin tydtehtivid tosi-
asiasta mielellddn my6s muille kuin aivan 1d-  tilanteessa. Tilannetta voitaisiin verrata esimer-
heisimmille ihmisille. kiksi mielenterveysongelmista kirsivin tyonte-
Tyonteossa jonkinasteisia muutoksia oli ko-  kijin tukemiseen. Mahdollisen sairasloman jil-
kenut jokainen vield diagnoosin aikaan toissdé  keen tyontekijin kanssa mitd todennikéisim-
ollut. Toisille ty6 oli muuttunut péivittdiseksi — min sovittaisi toimista, joilla voitaisi tukea hen-
selviytymistaisteluksi, jossa yritettiin vain saa-  kilon tydssdjaksamista. Yksinkertaisimmillaan
da tyotehtivit tehdyiksi kunnialla. Vaikeinta  ty6tehtivid voitaisi mukauttaa tai tyGajasta
kamppailu oli nimenomaan silloin, kun henki-  joustaa. Muistisairauteen sairastuneen kohdal-
16114 ei ollut tietoa siitd, mistd tyotd hankaloit- la sairauden perusluonne, miten se heikentii
tavat oireet johtuivat. Sairastuneet kuvailivat  henkilén toimintakykyd, saattaa kuitenkin
tyontekonsa hidastuneen sekid uuden oppimi- nousta liian suureen rooliin. Tilloin saatetaan
sen vaikeutuneen. Etenkin teknologian kdyt- helposti unohtaa, ettd hyvilld hoidolla muisti-
t6 tuotti monelle haasteita. My6s Muistiliiton  sairauteen sairastuneella voi olla vield monta
(2014, 11) oppaan mukaan juuri uuden tekno-  toimintakykyistd vuotta edessdpdin.
logian kiytté tuo usein haasteita muistisairau- Tutkimuksessamme niille, jotka olisivat
teen sairastuneelle, silld lihimuistin heikenty-  voineet olla kiinnostuneita tyossi jatkamisesta,
misen vuoksi mieleen painamisesta tulee taval-  todettiin vain suoraan, etteivit he ole endi ky-
lista vaikeampaa. Johannessen ja Moller (2011,  kenevid jatkamaan kyseisessi tydssi. Tyon tu-
414) raportoivat samankaltaisia tuloksia omas- kemiseen ei tunnuta siis panostavan tilld het-
sa tutkimuksessaan. kelld riittavasti. Tyossd jatkamisen onnistumi-
Muistitutkimusten alettua moni haastatel- seen vaikuttaa tietysti oleellisesti myds tyoteh-
tavista oli jadnyt suoraan sairaslomalle. Pddtés  tdvien laatu. Esimerkiksi sairaanhoitajan tai
sairaslomalle jddmisestd saattoi olla ldht6isin ~ muun tarkkuutta vaativassa tehtivissi toimi-
joko tyOnantajalta tai sairastuneelta itseltddn, van tyontekijin on vaikea jatkaa endd ainakaan
mutta lopullinen ratkaisu oli kuitenkin aina  koulutustaan vastaavissa tydtehtavissd (Harmi
yhteinen. Yleisin kiytinté tyoikiisend muisti- & Grané 2011, 174-175).
sairauteen sairastuneiden parissa onkin siirtyd Toisaalta vastauksissa tuli esiin my6s risti-
sairasloman kautta suoraan elikkeelle. Jatkoa  riita siind, kuinka ihminen koki itsekin, ettei
pohdittaessa on tirked ottaa huomioon eten-  pystynyt tyéntekoon endd samalla tapaa kuin
kin sairastuneen oma mielipide asiasta. (Muis- ennen, mutta ty6td olisi silti haluttu tehda.
tiliitto 2014, 9.) Tutkimuksestamme kivi ilmi, Tyonteko koetaan suomalaisessa kulttuurissa
ettei mahdollisuutta tydtehtdvien soveltami- erittdin tdrkeiksi asiaksi, joka suurelta osin
seen ja muokkaamiseen tarjottu yhdellekdin  madrittelee ihmisen identiteettid (Melin ym.
sairastuneista. Osa olisi ollut kiinnostunut jat- 2005, 8). Nuorelle alle 60-vuotiaalle toiminta-
kamaan toitd itselleen sopivien tyotehtdvien  kykyd tasaisesti heikentdvi sairaus voikin ym-
parissa ja he kokivatkin negatiivisena asiana  mdrrettdvisti tuoda mukanaan mieltd askarrut-
sen, ettei tyon jatkamiseen annettu minkddn- tavia kysymyksid, joita kisittelemilld rakenne-
laisia mahdollisuuksia. taan omaa identiteettid uudelleen. Tutkimuk-
Blomin ja Fihlmanin (2018, 29) tutkimuk- seemme haastatelluista kaikki olivat jo sinut
sesta kivi ilmi, ettd suurin osa tyGnantajista  sairautensa kanssa, eiki tydnteon koettu olevan
olisi avoimia ty6td muokkaaville toimenpiteil-  endd niin suuressa roolissa, kun ajatukseen eld-
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ke-eldmistd oli jo totuttu. Arki muodostui
omannikdiseksi ja mielekkiiksi, sitd elettiin
omaan tahtiin ja se sisilsi paljon erilaisia har-
rastuksia sekd liaheisten ihmisten ldasnioloa.
Lampelankin (2013, 44) mukaan lisidntynyt
vapaa-aika voidaan nihdd ennemmin mahdol-
lisuutena, silld sen ansiosta on entistd helpompi
keskittyi itselle tirkeisiin asioihin.

Muistisairausdiagnoosin myéti elikkeelle
siirtyminen kévi suunniteltua nopeammin. Jo-
kainen sairastuneista oli ajatellut, ymmirretti-
visti, ettd elikkeelle siirtyminen on edessi vas-
ta myohemmin tulevaisuudessa, minki vuok-
si sitd olisi hyvin aikaa suunnitella ja miettii.
Niin sairausdiagnoosin tultua elikkeelle siir-
ryttiinkin ylldttden ja sen suunnittelu jii kes-
ken. Sairastuneet kokivat alkuvaiheessa lisdan-
tyneen vapaa-ajan taakkana, silld he eivit tien-
neet, mité olisivat keksineet kaikelle ylimaarai-
selle ajalle. Sauraman (2004, 156) tutkimuksen
mukaan tyokyvyttdmyyselikkeelle jadneet hen-
kil6t eivit yleensd koe haasteeksi keksid, mi-
ten kiyttdisivit ylimddrdisen vapaa-ajan, jon-
ka toistd pois jadnti tuo mukanaan. Sauraman
tutkimusta tarkastellessa tiytyy kuitenkin ot-
taa huomioon, ettd vastaajien toimintakyky ja
elikkeelle siirtymisen syyt saattoivat olla hy-
vin monimuotoiset, eivitki vastaukset sen ta-
kia ole vilttamittd verrattavissa muistisairau-
den vuoksi tdistd pois jidneiden kokemuksiin.
Moni on esimerkiksi saattanut jo aavistaa, ettd
tulee siirtymiin eldkkeelle, kun taas haastatel-
tavistamme kukaan ei ollut osannut ennakoida
t6iden loppumista.

Tukipalvelut

Tukipalveluille kukaan haastateltavista ei nah-
nyt tarvetta haastatteluhetkelld, eivitkd tule-
vaisuuden tuentarpeet olleet vield selvilld. Tétd
selittdd osittain se, ettei sairaus ollut edennyt
heilld vield kovinkaan pitkille. My6s Lampelan
(2013, 44) tutkimuksesta ilmeni, etteivit sairau-
den varhaisessa vaiheessa olevat henkilot vilt-
timittd osaa madritelld tulevaisuuden tuentar-

vettaan kovinkaan hyvin. Muistisairauteen sai-
rastuneet madrittelivit tukea antaviksi osapuo-
liksi ldhinnd kolmannen ja neljinnen sektorin.
Tutkimuksestamme selvisi, etteivit sairastuneet
olleet saaneet julkiselta taholta minkddnlaista
psykologista tukea diagnoosin lipikdymiseen
silla hetkelld, kun olivat saaneet kuulla sairas-
tavansa muistisairautta. Haastatteluista nousi
kuitenkin esiin, ettd tillaisia tukimuotoja, ku-
ten keskustelumahdollisuutta ammattilaisen
kanssa tai sopeutumisvalmennusta, olisi erit-
tiin suotava saada jo diagnoosin kuulemis-
hetkelli. Tulevaisuuden kannalta nikisimme
tirkednd, ettd terveydenhuollon ammattilaiset
tarjoaisivat muistisairauteen sairastuneille vie-
14 rohkeammin palveluita, jotka voisivat auttaa
sopeutumaan uuteen tilanteeseen.

Jokainen haastateltavista kertoi yhdeksi tir-
keimmiksi tuen muodoksi vertaistukiryhmin.
Oulun Seudun Muistiyhdistyksen klubitapaa-
miset antavat muistisairauteen sairastuneille
mahdollisuuden kokoontua muiden samassa
tilanteessa olevien kanssa. Sielli heilli on
mahdollista keskustella vertaistuellisesti, koh-
data uusia ihmisid sekd saada arkeen erilaista
sisdltod. Juhani Luomala (2016,23) on tehnyt
opinndytetyon vertaistuen merkityksestd niin
ikddn Oulun Seudun Muistiyhdistykselle. Tu-
lokset olivat hyvin samankaltaisia kuin mei-
dinkin tutkimuksessamme.

Haastateltavat kokivat vertaistuen lisdksi
myds perheen ja liheisten tuen merkitykselli-
seksi. Yleensd timd tuki tuli omalta puolisol-
ta, lapsilta tai vanhemmilta. Tuki oli pddosin
psyykkistd hyvinvointia tukevaa, kuten kes-
kustelukumppanina tai lisnéolijana toimimis-
ta, mutta toisinaan myos konkreettista autta-
mista, kuten laskujen maksamista tai muuta ar-
jessa apuna olemista. Lampela (2013, 33-36)
totesi tutkimuksessaan, etti muistisairauteen
sairastuneille eniten voimaa antoi oman per-
heen kanssa yhdessd oleminen. Liheisiltd sai
tarvittaessa apua myos arjen sujuvoittamiseen,
kuten talouden ja laskujen hoitoon.
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Lopuksi

Muistisairauteen sairastuneiden ihmisten omia
ajatuksia ja toiveita koskien muistisairauteen
sairastumista sekd sithen liittyvid tukipalveluita
ei ole tutkittu laajasti, eikd sairastuneiden oman
nikokulman tirkeyttd ole riittivisti korostettu.
Tutkimus tuotti uutta tutkimustietoa aiheesta
ja timin tutkimuksen tuloksia voidaan hy6dyn-
tad tukipalveluita kehitettdessa. Tutkimuksessa
kiinnitettiin erityistd huomiota tutkimuksen
eettisiin nakokulmiin. Haastattelutilanteessa
jokaiselle haastatteluun tulijalle painotettiin,
ettei heididn antamiaan tietoja kdytetd muu-
hun kuin timin tutkimuksen tekemiseen ja
ettd heiddn anonyymiteettinsd sdilyy kaikissa
tutkimuksen vaiheissa. Haastattelut litteroitiin
mahdollisimman sanatarkasti, minki vuoksi
monet alkuperiisilmauksista ovatkin vahvasti
murteellisia. Samalla haluttiin kuitenkin var-
mistua siitd, ettei kenenkidn henkil6llisyyttid
voisi selvittdd lainauksia yhdistelemalld, minkd
vuoksi tydssi ei ole mainittu, mistd haastatte-
lusta mikdkin ilmaisu on poimittu.

Muistisairauteen sairastumisen ja sairauden
kanssa eldmisen voidaan katsoa olevan hyvinkin
henkilokohtainen ja samalla my6s arkaluontoi-
nen aihe. Ehdottoman tirkednd pidettiin sitd,
ettd jokainen haastateltava tuli haastateltavaksi
tdysin omasta tahdostaan. Jokaiselle haastatte-
luun lupautuvalle annettiin ennen aloitusta lo-
make, jonka allekirjoittamalla hin suostui haas-
tatteluun ja haastattelussa antamiensa tietojen
kidyttimiseen tissd tutkimuksessa.

Timai tutkimus antoi varhaisessa vaiheessa
olevan muistisairauden kanssa elaville ihmisille
keinon tuoda oma didnensi kuuluviin seki ja-
kaa omakohtaisia kokemuksiaan muille ihmi-
sille. Haastatteluista paistoi lipi valoisa eld-
miénasenne sekd halu nauttia elimistd niin
kauan kuin sitd sai tdysin toimintakykyisend
viettdd. Jokainen haastatelluista oli hyviksynyt
sairautensa ja puhui siitd avoimesti. Sairautta
ei koettu minkiinlaisena esteenid normaalille

elike-eldmalle, jota kaikki saivat tdlld hetkelld
viettda.

Tutkimus toi esille tukipalveluiden kehit-
timistarpeet sekd tarpeen kehittdd terveyden-
huollon ammattilaisten kohtaamistaitoja. Jul-
kiselta sektorilta kaivattiin konkreettisia tuki-
palveluita nimenomaan siirtyméavaiheeseen, jo-
hon liittyy diagnoosin saaminen seké sen mydti
elikkeelle jaaminen. Tarvetta on myds sopeu-
tumisvalmennukselle sekd keskustelulle am-
mattilaisen kanssa. Tuki pitdisi myos sijoittaa
sopivaan kohtaan niin, ettd sairastunut on val-
mis ottamaan tarjotun tuen vastaan. Sairauden
hyviksymisprosessin olisi hyvi olla tissi vai-
heessa jo aluillaan. Huomiota tulisi kiinnittdd
my6s ammattilaisten asialliseen suhtautumi-
seen muistisairaita ihmisid kohtaan.

Kiitokset

Tahdomme kiittid Oulun Seudun Muistiyhdistysti

sekd etenkin Kiinni Elimdssi -toiminnan Ulla

Kaikkosta seki Marjut Kiviahdetta tutkimuksen

mahdollistamisesta. Kiitokset ovat ansainneet
myds kaikki projektissa tukena olleet opettajamme,
erityisesti ohjaajamme Kari Jokiranta seki artik-
kelin tekoon kannustanut ja sen teossa auttanut
Jenni Kulmala. Lopuksi haluamme sanoa kiitokset
kaikille haastatteluihin mukaan lihteneille hen-
kiloille, joiden robkeuden ja avoimuuden ansiosta

saimme toteutettua timdn tutkimuksen.
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