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Muistisairaana työelämässä – tutkimushanke sairastuneiden 
kokemuksista ja oikeuksien toteutumisesta

 
Suomessa arvioidaan olevan 
noin 7000 alle 65-vuotiasta 
muistisairasta ihmistä ( Juva, 
Paajanen & Remes 2015). 
Muistisairauteen sairastumi
nen työikäisenä vaikuttaa laaja- 
alaisesti niin sairastuneen kuin 
hänen läheistensä elämään. 
Tilanteeseen liittyvät yksilöl
liset kokemukset ja merkityk
set, parisuhteen ja perheen 
näkökulmat sekä toimeentu-
loon ja tulevaisuuden suun-
nitteluun liittyvät näkökulmat. 
(Heimonen 2005.) Kuiten
kin työikäisten muistisairau-
teen sairastuneiden asema 
on heikko ja heidät nähdään 
usein pienenä erityisryhmänä, 
jolle ei osata kohdentaa oi-
keanlaisia palveluita tai kun- 
toutusta (Finne-Soveri ym. 
2015). Työikäisenä muistisai
rauteen sairastuneen tilanne 
vaatii kokonaisvaltaista tar-
kastelua. Erityisesti huomio- 
ta tulisi kiinnittää mielen hy- 
vinvoinnin kysymyksiin (Hei- 
monen & Mäki-Petäjä-Lei
nonen 2018). Psykososiaali
seen tukeen liittyvän tutki-
muksen tarve on todettu kan-
sallisessa muistiohjelmassa 
(STM 2012).

Työikäisenä sairastuneiden 
kohdalla ongelmaksi voidaan 

sairastuneen työntekijän tu-
kemiseen työelämässä ei juu-
ri ole. On kuitenkin viittei-
tä siitä, että useat työikäise-
nä muistisairauteen sairastu-
neet ihmiset haluavat pysyä 
työelämässä niin kauan kuin 
heidän työpanoksestaan on 
hyötyä. (Öhman, Nygård & 
Borell 2001.)

Työssä selviytyminen työ-
kyvyn heikentymisen myötä 
saattaa kuitenkin olla myös 
erittäin kuormittavaa. Tilan
teen ratkeaminen diagnoosin 
saamisen ja sairauslomalle 
tai -eläkkeelle jäämisen myö-
tä koetaan usein helpotuk-
sena (esim. Öhman, Nygård 
& Borell 2001). Työelämästä 
pois siirtymisen tilanteen 
vaatiessa tulisi olla sujuvaa. 
Kysymyksessä on kuitenkin 
aina yksilöllinen tilanne, jos-
sa tulee tarkkaan punnita ko- 
konaiskuva ja ottaa huomioon 
sairastuneen ihmisen etu. Lo
pullisia eläkeratkaisuja ei ole 
syytä tehdä, ennen kuin diag-
nostiset ja mahdolliseen kun-
toutukseen liittyvät selvityk-
set on tehty ja/tai tarkastel-
tu mahdollisuutta kohtuul-
lisiin mukautuksiin. Erittäin 
tärkeää on myös se, että sai-
rastuneen autonomia ja tar-

nähdä heidän oikeuksiensa 
toteutumiseen liittyvät seikat. 
Kysymys on heidän yhdenver
taisesta kansalaisuudestaan, ja 
heidän itsemääräämisoikeu
destaan eli oikeudestaan päät-
tää mahdollisimman pitkälle 
itseään koskevista asioista. 
Kysymys on myös yhdenver- 
taisuuden toteutumisesta suh-
teessa ikääntyneisiin muisti-
sairaisiin tai muihin neurolo- 
gisiin sairaus- ja vammaryh-
miin nähden esimerkiksi eri
laisten sosiaaliturvan tukimuo- 
tojen saamisessa. (Mäki-Petäjä- 
Leinonen 2013.) Kysymys 
yhdenvertaisesta kohtelusta 
voi ilmetä myös työyhteisös-
sä; onko työikäisenä muisti-
sairauteen sairastunut tullut 
kohdelluksi yhdenvertaisesti 
suhteessa muihin työntekijöi
hin ja onko hänen oikeuten-
sa esimerkiksi kohtuullisiin 
mukautuksiin toteutunut 
(Chaplin & Davidson 2016).

Työikäisenä muistisairau-
teen sairastuneet siirtyvät ny-
kyisin hyvin pian eläkkeelle 
diagnoosin saamisen jälkeen. 
Osittain tähän on syynä vaih-
toehtoisten, joustavien ja yksi
löllisesti räätälöityjen toimin-
tatapojen puute, sillä tietoa ja 
osaamista muistisairauteen 
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peet huomioidaan eläkepää
töstä ja sen aikataulua suun-
niteltaessa. (Nikumaa, Juva, 
Härmä & Pikkarainen 2011.) 
Mielekkään toiminnan löy-
täminen työn tilalle voi niin 
ikään olla haastavaa. Yksilöl- 
listen voimavarojen sekä psyyk- 
kiseen hyvinvointiin vaikut
tavien tekijöiden tunnistami
nen auttaa tukemaan elämän- 
laatua ja rakentamaan miele-
kästä elämänsisältöä työelä-
mästä pois jäämisen jälkeen. 
(Granö & Pikkarainen 2011.)

Työikäisenä muistisairau-
teen sairastuneiden ihmisten 
kokemuksista, elämäntilan-
teesta ja oikeuksien toteutu-
misesta tarvitaan uutta tietoa. 
Vuonna 2018 käynnistynyt 
monitieteinen tutkimushan-
ke tuottaa laaja-alaista tietoa 
työelämän käytäntöjen ja psy-
kososiaalisten tukimuotojen 
kehittämiseksi sekä oikeus
turvaan liittyvien keskeisten 
kysymysten tunnistamiseksi. 
Kaiken kaikkiaan tutkimus 
tuottaa tietoa työikäisenä 
muistisairauteen sairastunei-
den oikeuksien toteutumisen 
edistämiseksi. Tutkimus ra-
kentaa monitieteisellä ja eri-
laisia menetelmiä hyödyntä-
vällä otteella kokonaisvaltais-
ta kuvaa työikäisenä muisti-
sairauteen sairastuneiden ti-
lanteesta.  

Tavoitteet ja toteutus

Hanke toteutetaan Itä-Suo
men yliopiston, Tukholman 
Karoliinisen instituutin toi-
mintaterapian yksikön sekä 

Linköpingin, Toronton ja 
Waterloon yliopistojen yhteis- 
hankkeena, jossa myös Ikä- 
insti-tuutti on mukana. Kan
sainvälinen yhteistyö eri tie-
teenalojen tutkijoiden kesken 
mahdollistaa monitieteisen 
tiedon tuottamisen työikäise-
nä lievään kognitiiviseen hei-
kentymään tai muistisairau-
teen sairastuneiden erityisky-
symyksistä 

Suomessa Itä-Suomen yli-
opiston yhteiskuntatieteiden 
ja oikeustieteiden laitoksilla 
toteutettava tutkimus käsittää 
työikäisenä sairastuneiden ih-
misten kokemusten, elämän-
tilanteiden ja oikeuksien tar-
kastelun sosiaalipsykologian 
sekä vanhuus- ja työoikeuden 
näkökulmista. Oikeuksien 
tarkastelussa tehdään myös 
oikeusvertailevaa tutkimusta 
Kanadan, Suomen ja Ruotsin 
osalta. Ikäinstituutissa kehi-
tetään ratkaisukeskeistä val-
mennusta osana tutkimuspro-
jektia. Ruotsissa toteutettava 
tutkimus painottuu toiminta
terapeuttiseen sekä yhteiskun-
tapoliittiseen lähestymista
paan, Kanadassa puolestaan 
psykologian ja teknologian 
näkökulmiin sisältäen muis-
tisairauteen sairastuneiden ar-
jen hallintaa tukevan teknolo-
gisen työkalun suunnittelun ja 
toteutuksen. 

Tarkastelumme keskiössä 
on työelämään ja työssä jatka
miseen liittyvät kysymykset 
sairastuneen ihmisen näkö-
kulmasta. Tarkoituksena on 
tuottaa tietoa siitä, miten pro-
sessi oireiden havaitsemisesta 

eläkkeelle siirtymiseen etenee, 
mitä kriittisiä tapahtumia ja 
käännekohtia siihen liittyy, ja 
millaisia merkityksiä sairas-
tunut itse näille tapahtumille 
ja tilanteelleen antaa. Tämän 
avulla pyrimme valottamaan,  
millaista tukea he tarvitsevat 
ja millaiset tekijät työssä ja 
työyhteisöissä voisivat tukea 
työelämässä jatkamista. Ta
voitteena on myös kartoittaa 
ja vahvistaa työikäisenä sairas
tuneiden oikeuksia, sekä lisä-
tä tietoisuutta heidän oikeuk-
siinsa keskeisesti vaikuttavis-
ta oikeudellisista instrumen-
teista. 

Työikäisenä lievään kog
nitiiviseen heikentymään tai 
muistisairauteen sairastunei
den ihmisten tilanteiden sy-
vällinen ja monipuolinen tar-
kastelu antaa tärkeää tietoa psy- 
kososiaalisen tuen, työelämä- 
käytäntöjen sekä oikeuksien 
kehittämiseksi. Parhaimmil
laan tämä voi tukea sairastu-
neiden kokonaisvaltaista hy-
vinvointia, auttaa mahdolli-
suuksien mukaan jatkamaan 
työelämässä, valmentaa eläk-
keelle siirtymiseen ennakoi-
den, sekä tukea mielekkään 
elämän rakentamista eläk-
keelle siirtymisen jälkeen. 

Hanke toteutetaan vuo-
sien 2018–2022 välisenä ai-
kana. Kaikkiaan hankkeelle 
on myönnetty rahoitusta kan- 
sainvälisenä konsortiohank- 
keena osana Suomen Akate- 
mian Joint Programming 
Initiative ( JPI) “More Years, 
Better Lives’ -rahoitusta, sekä 
Suomen Akatemian hankera
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hoitusta. Hankkeen tutkijat 
Suomessa, Ruotsissa ja Kana
dassa keräävät tahoillaan ko-
kemustietoon pohjautuvaa 
aineistoa työikäisenä lievään 
kognitiiviseen heikentymään 
tai muistisairauteen sairastu-
neilta ihmisiltä, tai heitä työs-
sään kohdanneilta. Eri mai-
den välillä toteutuvan vertai-
levan tutkimuksen tarkoituk-
sena on tuottaa tietoa muun 
muassa siitä, miten eri mai-
den lait ja määräykset vaikut-
tavat kognitiivisilta kyvyiltään 
heikentyvän yksilön mahdol-
lisuuksiin tehdä mielekkäi-
tä ja tarkoituksenmukaisia 
työtehtäviä tai siirtyä työstä 
eläkkeelle sekä siitä, miten eri 
toimijat soveltavat säännök-
siä käytännössä. Vertaileva ote 
kolmen maan käytäntöjen vä-
lillä antaa myös välineitä näi-
den kehittämiseen. 

Aineistonkeruu

Kokonaistilanteen hahmotta-
minen edellyttää erilaisten ai-
neistojen keräämistä. Yhtäältä 
tutkimusaineistomme koos-
tuu laadullisin menetelmin 
kerätyistä empiirisistä aineis-
toista: työikäisenä lievään 
kognitiiviseen heikentymään 
tai muistisairauteen sairastu-
neiden ihmisten omakohtaisia 
kokemuksia valottavasta laa-
dullisesta seurantatutkimus-

aineistosta, sekä fokusryhmä-
keskusteluista niin muistisai-
rauteen sairastuneiden, kuin 
työelämän toimijoiden kanssa. 
Oikeustieteellinen tutkimus 
tulkitsee ja systematisoi aihee
seen liittyvää työ- ja edunval
vontaoikeudellista lainsäädän- 
töä ja oikeuskäytäntöä tutki-
mushankkeeseen osallistuvis-
sa maissa. Eri valtioissa omak-
suttuja oikeudellisia ratkaisuja 
verrataan keskenään.

Noin vuoden mittaisen 
seurantatutkimuksen osallis-
tujiksi rekrytoimme iältään 
50–75 -vuotiaita henkilöitä, 
joilla on todettu tai todennä
köinen lievä kognitiivinen 
heikentymä tai muistisairaus. 
Työelämäkokemusten olles-
sa tutkimuksen keskiössä, py-
rimme tavoittamaan osallis-
tujiksi henkilöitä, jotka ovat 
parhaillaan työssä, osa-aikai-
sesti sairauslomalla tai joiden 
sairausloma on kestänyt enin-
tään 6 kuukautta.  

Tutkimuksen fokusryhmä
keskusteluihin osallistujiksi 
rekrytoimme henkilöitä, joilla 
on työssä ollessaan todettu lie-
vä kognitiivinen heikentymä 
tai muistisairaus. Työelämän 
toimijoista muodostuviin fo-
kusryhmäkeskusteluihin toi-
vomme löytävämme henki-
löitä, jotka tekevät työssään 
päätöksiä muistisairauteen tai 
lievään kognitiivisen heiken-

tymään sairastuneiden asiois-
ta, tai joilla muutoin on työnsä 
kautta tietoa heidän tilantees-
taan, oikeuksiensa toteutumi-
sesta tai työolojensa järjestä-
misestä. 

Tällä hetkellä hankkeen 
aineistosta on Suomessa koos-
sa muutama laadullisen seu-
rantatutkimuksen haastattelu. 
Parhaillaan etsimme osallistu-
jia myös työelämän toimijoi-
den kokemuksia ja näkemyk-
siä selvittävään fokusryhmä-
tutkimukseen. Esimerkiksi 
työantajan näkökulma tilan-
teeseen, jossa työntekijällä 
on todettu tai todennäköinen 
lievä kognitiivinen heikenty-
mä tai muistisairaus, tuottaisi 
tutkimuksemme kannalta en-
siarvoisen tärkeää tietoa. 

Jos olet kiinnostunut osal- 
listumaan tutkimukseen työ
antajan tai muun työssään ai-
hepiiriin liittyviä kysymyksiä 
kohdanneen näkökulmasta, 
otathan yhteyttä: 
mervi.issakainen[at]uef.fi 
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