- kuntoutusopas
muistisairaille ihmisille -~
ja heidan laheisilleen

Kerro laheisillesi ja ystavillesi muistisairaudesta ja siihen liittyvista tunteista. Myos ystavat tarvitsevat
tuoretta tietoa siitd, mista sairaudesta on kysymys ja miten sen kanssa voi jatkaa normaalia elamaa.



Etenevat muistisairaudet Suomessa

Etenevillda muistisairauksilla tarkoitetaan Alzheimerin
tautia, verisuoniperaistd muistisairautta, Lewyn kap-
pale-tautia ja otsalohkorappeumasairautta. Lisaksi
joihinkin muihin sairauksiin, esimerkiksi Parkinsonin
tautiin, voi liittya vaikeuksia tiedonkéasittelyssa.

Muistisairaus heikentda sairastuneen toimintakykya
ja lisda avuntarvetta arjen toiminnoissa. Muistisairau-
den eteneminen on yksildllista ja toisilla sairaus ete-
nee nopeammin Kkuin toisilla. Muistisairauteen kuuluu
muistin ja tiedonkasittelyn heikentyminen. Dementia-
oireiston vaiheessa sairauteen liittyy yleensd myds
kielellisia hairioita, katevyyden heikkenemistd, tun-
nistamisen vaikeutta ja ongelmanratkaisun vaikeutta.

Suomessa on ldhes 130 000 etenevas muistisairautta
sairastavaa henkilod. Muistisairaudet eivat kosketa
ainoastaan iakkaita ihmisia. Alle 65-vuotiaita muisti-
sairaita on Suomessa noin 7 000.

Sairastuminen on kriisi, elamaa muuttava tilanne ja
useimmat sairastuneet seka laheiset kokevat tarvitse-
vansa tietoa ja tukea jotta kriisista paastaan eteenpain.

Tavoite on sopeutua eldmaan sairauden kanssa ja viettaa
monia elamanmakuisia vuosia sairastumisen jalkeen.

39 Minun asenteeni titd sairautta ja tulevaisuutta

kohbtaan on muuttunut taysin tamdin kurssin aika-
na. Olen otwaltanut, ettd kuntoutuminen ja eldmini on
myds minusta itsestani kiinni. Nyt pitdd keskittyd niihin
pdiviin ja vuosiin, joita on jdljelld. Tarvitsen kuitenkin
apua selviytymiseen ja minulla on oikeus saada sitd.
Muistisairaudesta ja siihen sairastuneista pitdisi pubua
enemmidn julkisesti, jotta pystyisimme vaikuttamaan
asenteisiin.”

Alzheimerin tautiin sairastunut Muistiliiton kuntoutuskurssilta 2009

Taman paivan haasteena on sairauden ennaltaehkaisy
ja varhainen toteaminen. Sairauden varhainen diagnoosi
mahdollistaa toimintakykya yllapitavan [adkityksen, hoidon
ja kuntoutuksen aloittamisen jo sairauden varhaisvaiheessa.
Tavoite on, ettd hyva hoito ja kuntoutus jatkuvat koko sai-
rauden ajan ja ettd oikea-aikaisella, ennakoivalla kuntou-
tuksella lisataan hyvia, toimintakykyisia vuosia.



Sairastumisen kriisista sopeutumiseen

Etenevdaan muistisairauteen, esimerkiksi Alzheimerin tau-
tiin, sairastuminen on useimmiten kriisi niin sairastuneelle,
puolisolle kuin lapsillekin. Vakava sairastuminen muuttaa
tulevaisuuden suunnitelmia ja aikuisidssa luotu mielikuva
omasta vanhenemisesta saa uuden muodon. Sairastu-
neet kuvaavatkin usein diagnoosin jalkeista aikaa muutos-
vaiheeksi, josta alkaa sopeutuminen sairauden kanssa ela-
miseen.

Muistisairauteen sairastumiseen liittyy usein masennusta,
ahdistusta ja surua. Tulevaisuuteen liittyvat asiat, erityises-
ti toimintakyvyn heikkeneminen, pelottavat monia. Ahdis-
tusta voi lisatd myos se, ettd yrittaa salata sairautta lahei-
siltd ja ystavilta.

99 Pabinta mitd voi olla, on eldd valbeessa. Pitdd muis-
taa mikd se valhe oli. Vilppi kuluttaa ibmistd sisaltd.
Ystavdt pysyvit tallella, jos on rebellinen.”

Satu Salonen 2009

Ahdistavien ajatusten kanssa ei kannata jaada yksin. Psyko-
loginen tuki on osa kuntoutuspalveluita, joihin sairastuneilla
jaheidan laheisillaan on oikeus. Vertaistuesta voi myds saada
voimaa. Keskustelu toisten, samassa elamantilanteessa ole-
vien, kanssa voi viedd omaa sopeutumisprosessia eteenpain
ja auttaa nakemaan tulevaisuudessa myods mahdollisuuksia.

Osa sairastuneista kokee diagnoosin helpotuksena. Tallgin
taustalla on usein pitkdan jatkunutta oireilua ja kokemus
arjen hankaloitumisesta. Diagnoosin my6ta oireiden syy sel-
viaa ja voidaan aloittaa 1aakehoito ja kuntoutuksen suun-
nittelu. Sairauteen sopeutumisella tarkoitetaankin sita, etta
diagnoosin saamisen aiheuttama kriisivaihe ohitetaan ja
aletaan suunnitella lahitulevaisuutta. Heikentyneenkin toi-
mintakyvyn kanssa on mahdollista elaa taysipainoista ela-
ma34; jatkaa tuttuja harrastuksia, tavata ystavia ja esimerkik-
si matkustella.

Mitd enemman sairastunut ja hanen l3heisensa saavat tietoa
sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta, sita paremmat
mahdollisuudet heilld on kuntoutumiseen ja mielekkaan ela-
man jatkamiseen. Erityisesti tieto omista vaikutusmahdolli-
suuksista toimintakyvyn yllapitamisessa on koettu tarkeaksi.



Mita kuntoutuksella tarkoitetaan
muistisairaudessa?

Suunnitelmallinen ja tavoitteellinen kuntoutus on osa
muistisairaan ihmisen hyvan hoidon kokonaisuutta. Kun-
toutuksella tavoitellaan mahdollisimman hyvaa toiminta-
kykya ja eldaménlaatua etenevastd muistisairaudesta huo-
limatta. Kuntoutuksella pyritdan erityisesti sairastuneen
voimavarojen ja omatoimisuuden seka hallinnan tunteen
yllapitdmiseen ja parantamiseen. Kuntoutukseen kuuluu
myds sairastuneen laheisen voimavarojen tukeminen ja
lahiympériston muokkaaminen sairastuneen toimintaky-
kya tukevaksi esimerkiksi apuvalineiden avulla.

Kuntoutus ei ole vain yksittdinen terapia tai tapahtuma.
Kaikkien tukimuotojen tulisi tukea muistisairaiden ja hei-
dan laheistensd kuntoutumista. Kuntoutus muistisaira-
uksissa on vield varsin uutta ja kdytannodssa kuntoutus-
palveluita voi joutua itse kysymaan ja hakemaan. Myos
ammattihenkilostolta voi puuttua tietoa siitd, mika kun-
toutus muistisairauksissa on vaikuttavaa tai mita palvelui-
ta muistisairaille on tarjolla. Palvelujen saatavuudessa on
jonkin verran paikkakuntakohtaisia eroja.

Mita on kuntoutuminen
etenevissa muistisairauksissa?

Kuntoutumisella tarkoitetaan henkilokohtaista voimaan-
tumisen kokemusta. Kuntoutuminen voi nakya terveyden-
tilan ja toimintakyvyn kohenemisena sekd eldméan
mielekkyyden ja hallinnan tunteen lisdantymisena.
Kuntoutumiseen liittyy myos toiveikkuuden ja toivon he-
rddminen suhteessa tulevaisuuteen. TAma voi nakya esi-
merkiksi luottamuksen lisddntymisena omiin vaikutus-
mahdollisuuksiin siind, miltd tulevat vuodet sairauden
kanssa nayttavat. Esimerkiksi hoitotahdon tekeminen sai-
rauden alkuvaiheessa voi kertoa kuntoutumisesta, halusta
vaikuttaa omiin tuleviin vuosiin.

Kuntoutuminen ei edellytd kuntoutuspalvelujen kayttoa.
Myos sairastuneen laheisten tuki ja lahiympériston tar-
ta kuntoutumisen polulla. Olennaista on ajatus siita, etta
elama ei lopu sairastumiseen, vaan sita eletdan sairauden
kanssa.
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Kuntoutusmalli — oikeus hyvaan elamaan

Muistisairauksien ennaltaehkaisytyon tavoitteena on aivo-
terveyden edistdminen, muistisairauden riskitekijoiden
tiedostaminen ja sairauden puhkeamisen viivastyttami-
nen. Lasten ja nuorten on hyva tietda terveellisten elin-
tapojen vaikutuksesta oppimiseen ja muistin toimintaan.
Keski-ikaisten elintavoilla tiedetdan olevan yhteys muisti-
sairauteen sairastumisen riskiin myohemmalla ialla. Suu-
remmassa sairastumisriskissa olevien on mahdollista
pienentaa riskia esimerkiksi hoitamalla hyvin korkea koles-
teroli ja verenpaine seka lisdamalla liikuntaa.

Kuntoutusmalliin on tiivistetysti koottu niitd kuntoutumista
edistdvia tukimuotoja ja -palveluita, joihin sairastuneella
ja hanen |aheisellaan voi olla tarvetta ja toisaalta tulisi sai-
rauden aikana olla mahdollisuus. Tavoitteena on, etta hyva
hoito ja kuntoutus jatkuvat koko sairauden ajan ja etta
oikea-aikaisella, ennakoivalla tuella lisataan hyvia, toimin-
takykyisia vuosia elamaan.

Kuntoutussuunnitelma

Tavoitteellinen ja ennakoiva kuntoutus perustuu kuntoutus-
suunnitelmaan. Henkilokohtainen kuntoutussuunnitelma
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laaditaan heti diagnoosin jalkeen yhdessa sairastuneen,
hanen ldheisensa ja ammattihenkildiden kanssa. Kuntou-
tussuunnitelmaan on tarkeaa kirjata toimintakykyéa ja ela-
manlaatua yllapitavia harrastuksia ja tapahtumia, kuten
esimerkiksi kavelylenkit, taidendyttelyt ja kylailyt. Koko-
naisvaltaisen suunnitelman tavoitteena on ohjata sairas-
tunutta ja hanen perhettddn omahoitoon sekd ehkaista
toimintakyvyn ja elamanlaadun ennenaikaista heikkene-
mista. Kuntoutussuunnitelmaan kirjataan yhteyshenkilo,
joka ohjaa, neuvoo ja koordinoi perheen palveluja ja jonka
kanssa sovitaan kuntoutussuunnitelman tarkistamisesta ja
seurannasta. Yhteyshenkilo voi olla muistikoordinaattori,
muistihoitaja tai esimerkiksi terveyskeskuksen muisti-
asioista vastaava henkild.

Neuvonta ja ohjaus

Riittava tiedon ja tuen saaminen on edellytys uuteen
tilanteeseen sopeutumiselle seka tarvittavien tuki- ja pal-
velumuotojen jarjestymiselle. On hyva olla perilld omista
oikeuksistaan, silla tukea ja palveluita joutuu useimmiten
hakemaan ja kysymaan itse. Jokaisella muistisairaalla tuli-
si olla oma yhteyshenkild, joka opastaa kuntoutuspalvelu-
jen saamisessa sairauden eri vaiheissa. Tietoa ja tukea saa
oman kunnan muistineuvolasta, muistihoitajalta tai muis-



ti-, Alzheimer- ja dementiayhdistyksista. Muistiliiton Inter-
net-sivuilta, www.muistiliitto.fi, 1oytyy oikeusopas, johon
on koottu oleellinen tieto muistisairaan ihmisen ja hdnen
omaishoitajansa oikeuksista ja etuuksista.

Hyva arki

Hyvan arjen rakentaminen ja itselle mielekkdiden asioiden
tekeminen pitavat kiinni elamassa. Ystavyyssuhteita kan-
nattaa yllapitaa, vaikka muistisairauden edetessa ihmisten
tapaaminen ja tilaisuuksiin osallistuminen voi tuntua myds
raskaalta. Muistisairaus antaa luvan tehda asioita omaan
tahtiin ja oman jaksamisen mukaisesti, joten ei kannata
pakottaa itsedan jatkamaan harrastusta, joka tuntuu vievan
enemman kuin antaa. Sairaudesta kannattaa myos kertoa
ystaville heti alkuvaiheessa ja antaa vaikka sairaudesta
kertova esite luettavaksi.

Aivoja voi aktivoida niita kayttamalla. Hyvaa muistijump-
paa ovat esimerkiksi vanhoista asioista keskustelu ja valo-
kuvien katselu, lukeminen seka musiikin kuuntelu. Miele-
kas ja sopivan haasteellinen toiminta tuottaa onnistumisen
kokemuksia ja hyvaa oloa, mikd on hyvaksi myds aivojen
hyvinvoinnille ja toimintakyvylle.

Liikunta ja monipuolinen ravinto yllapitavat niin fyysista
kuin henkistakin toimintakykya. Liikunnan harrastaminen
voi olla kdvelylenkkeja torikahville, tanssituokioita puolison
kanssa tai vaikkapa ohjattuja kuntosalikdynteja. Liikuntaa
suositellaan vahintdan kolme kertaa viikossa hengastymi-
seen asti noin puoli tuntia kerrallaan. Kuntien liikuntapal-
veluista ja yksityisiltd kuntosaleilta |10ytyy usein senioreil-
le tarkoitettuja omia ryhmia. Joissakin kunnissa liikunta- ja
kulttuuritoimi voivat jarjestdd myos omaa ryhmamuotois-
ta toimintaa muistisairaille ja omaishoitajille. Liikuntaky-
kya on helppo pitaa ylla ja menetettya lihaskuntoakin saa
vahvistettua nopeasti sdanndlliselld harjoittelulla. Toisaalta
my0ds rentoutuminen tai henkiseen rauhoittumiseen liitty-
vat lajit voivat soveltua hyvin. Tarkeinta on |0ytaa itselle so-
piva ja mielekas liilkuntamuoto.

Maistuva ruoka, sdanndéllinen ruokailurytmi seka riittava
juominen tuovat hyvan olon ja auttavat jaksamaan. Laihtu-
minen on tavallista muistisairauden edetessa. Mikali pai-
no lahtee sairastuessa kovaan laskuun, kannattaa ottaa
lisdravinteet kayttoon ainakin joksikin aikaa. Nopea painon
muutos heijastuu seka fyysiseen ettd henkiseen jaksamiseen.

Monella muistisairaalla ihmiselld on myds muita sairauk-
sia. Aiemmin todettujen sairauksien hyvaan hoitoon on
tarkeaa kiinnittaa erityistd huomiota, silla muistin heikke-
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neminen vaikeuttaa hoito-ohjeiden seuraamista. Moni-
puolisella ravinnolla, liikunnalla ja mielekkaalld tekemi-
selld pyritdan osaltaan myds ennaltaehkdisemaan muita
kansantauteja.

Ladkehoito

Muistisairauden varhainen diagnoosi mahdollistaa toimin-
takykya yllapitavan laakityksen sekd hoidon ja kuntoutuk-
sen aloittamisen sairauden alkuvaiheessa. Muistisairau-
den jamuiden sairauksien hyva hoito seka oireenmukainen
|a4kitys ovat tarked osa hyvan toimintakyvyn ja elaméanlaa-
dun tukemista koko sairauden matkalla. Lad4kehoito kehit-
tyy koko ajan, joten kannattaa kysya vaihtoehdoista omalta
|1a4kariltd ja muistihoitajalta. Suurin osa muistisairauteen
sairastuneista kokee, ettd |aakehoito parantaa toiminta-
kykya, vireystilaa ja muistia.

Ensitieto

Jokaisella on sairauden toteamisen jalkeen oikeus perus-
tietoon sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta seka
sosiaalisista etuuksista ja tukimuodoista. Ensitietoa anta-
vat diagnoosin tehnyt 1d4kari ja muistihoitaja, mutta sita
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saa myos paikallisesta muisti-, Alzheimer- tai dementia-
yhdistyksesta.

Ensitietoa sairaudesta tarvitsevat sairastuneen lisaksi
myo0s perhe ja muut ldheiset. Ryhmamuotoinen ensitieto
antaa mahdollisuuden keskustella muiden samassa tilan-
teessa olevien kanssa. Onnistunut ensitieto motivoi sairas-
tunutta ja hanen laheistdan hoitoon ja kuntoutukseen seka
diagnoosin herattdmien tunteiden kasittelyyn.

Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennusta ja varhaisvaiheen kuntoutus-
kursseja ei jarjesteta kaikilla paikkakunnilla, mutta niita voi
kysya muistihoitajalta ja 1ahimmastad muisti-, Alzheimer-
tai dementiayhdistyksesta. Kela jarjestaa sopeutumisval-
mennuskursseja alle 65-vuotiaille muistisairaille. Sopeutu-
misvalmennuksen tarkoituksena on tukea muistisairasta
ja hanen laheistdan kasittelemaan sairauteen liittyvia tun-
teita ja motivoida toimintakykya yllapitdvaan omahoitoon.
Sopeutumisvalmennus voidaan toteuttaa avomuotoisena
useasta tapaamisesta koostuvana tai yhtajaksoisena, esi-
merkiksi viikon pituisena kurssina.



Paivakuntoutus

Paivakuntoutuksella tarkoitetaan sairastuneelle yksildl-
lisesti suunniteltua, tavoitteellista toimintaa, joka tukee
mielekkaan elaman jatkumista ja kotona asumista. Ryhma-
muotoinen paivakuntoutus aktivoi myos sosiaaliseen kans-
sakaymiseen. Paivakuntoutusmahdollisuuksista voi kysya
kunnan muistihoitajilta ja 1adkarilta, muisti-, Alzheimer- ja
dementiayhdistyksista seka yksityisistd kuntoutus- ja hoi-
vapalveluyrityksista. Yleensa paivakuntoutuspaikat jarjes-
tavat myds matkat kodin ja kuntoutuspaikan valilla.

Yksilolliset terapiat ja psykologinen tuki

Yksilollisilla terapioilla tarkoitetaan esimerkiksi fysio-,
toiminta- ja puheterapiaa, muistikuntoutusta sekd musiik-
ki- ja taideterapiaa, joiden tarkoituksena on toimintakyvyn
monipuolinen tukeminen. Erityisesti sairauden alku-
vaiheessa tarvitaan psyykkistad tukea, jotta paastaan yli
sairastumiskriisista ja pystytdan rakentamaan elamaa uu-
delleen sairauden muuttamassa tilanteessa. Eri terapia-
muotoja kaytetdan toistaiseksi melko vdhan, mutta niis-
td kannattaa kysya laakariltd, muistikoordinaattorilta tai
muistihoitajalta. Vahvinta vaikuttavuusnayttod on fysiote-
rapian ja toimintaterapian vaikutuksista toimintakykyyn.

Myos taiteella ja musiikilla on myonteisid vaikutuksia
hyvanolon kokemuksiin ja aivojen aktivoitumiseen.

Muistamisen apuvalineet ja ympariston tuki

Muistisairaan kotona asumisen tueksi kehitetdan koko ajan
lisdd muistin apuvalineitd sekd muuta arkea helpottavaa
teknologiaa. Esimerkiksiturvapuhelimen, kdnnykkapaikan-
nuksen tai kaatumisesta halyttavan turvamaton avulla voi-
daan jatkaa kotona asumista silloin, kun toimintakyky on
alentunut ja sairastunut eksyy helposti kodin ulkopuolises-
sa ymparistossa.

Teknologiset ratkaisut ja apuvélineet ovat vield muisti-
sairauksien ammattilaisten erityisosaamista ja vasta tulos-
sa osaksi arkea. Muistiliitto on koonnut Internet-sivuilleen
Muistikoti-nimisen tietopankin niistd apuvalineista ja tek-
nologiaratkaisuista, joista tiedetdan olevan hyotya muisti-
sairaan kotona asumisen ja mielekkaan arjen helpottami-
sessa. Muistikoti-sivustoltaloytyvatlaitteidenjaratkaisujen
valmistajien yhteystiedot ja jalleenmyyjat. Muistikoti loytyy
Internetissa osoitteesta www.muistikoti.fi.
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Kuntoutumista tukeva kotihoito

Kotihoidon tehtdvana on tukea muistisairaita ja heidan per-
heitdan paivittaisissa arjen toiminnoissa. Kotihoitoa voi
saada tilapaiseen tarpeeseen tai sdannollisesti hoito- ja
kuntoutussuunnitelman mukaisesti. Kotihoito laittaa val-
miiksi esimerkiksi aamupalan ja lammittaa ruoat seka aut-
taa peseytymisissa. Kotihoidon kautta jarjestetdan myos
erilaisia tukipalveluja kuten ateria-, vaatehuolto-, kylvetys-,
siivous-, kuljetus- ja saattajapalveluita. Lisdksi kotihoito
opastaa omaishoidontuen ja muiden palvelujen saamises-
sa ja kaytossa. Useimpien kunnallisten kotihoitoyksikdiden
toimesta ei kuitenkaan tehda viikkosiivousta, ruuanvalmis-
tusta tai pyykinpesua. Naihin toimintoihin voi saada apua
yksityisilta palveluntuottajilta tai jarjestoilta. N&ilta tahoilta
voi kysya myds avustajaa harrastustoimintoihin, ruoanval-
mistukseen ja kauppareissuihin sekd pihatoihin. Tuttujen
arjen askareiden tekeminen pitaa hyvin ylla toimintakykya.

Ymparivuorokautinen kuntoutus
Uutena kasitteena on otettu kayttoon ymparivuorokautinen

hoito ja kuntoutus, joka voi olla lyhyt- tai pitkdaikaista ja
toteutua palveluasunnossa tai laitosmuotoisena.
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Lyhytaikaishoidon tavoitteet maaritellaan yksildllisesti tuke-
maan fyysista, henkista ja sosiaalista toimintakykya. Lyhyt-
aikaisen hoitojakson tavoitteena on tukea kotona asumisen
jatkumista sekd antaa hoitavalle omaiselle mahdollisuus
omaan vapaa-aikaan ja virkistdytymiseen. Hoitojaksot
voidaan jarjestdd sdannollisesti toistuvina tai yksildllisten
tarpeiden mukaan. Kuntoutumista tukevan lyhytaikais-
hoidon jaksoa kannattaa hakea ennakoivasti esimerkiksi
silloin, kun avun tarve kotona kasvaa tai sairauden vaihee-
seen liittyy voimakkaita perhettd kuormittavia kayttaytymi-
sen muutoksia. Lyhytaikaishoitopaikan henkilokunnalta
omaishoitaja voi saada neuvoja myds kotona askarruttaviin
kysymyksiin. Jakson aikana tarkistetaan tarvittaessa myos
|adkehoidon ja tukipalveluiden sopivuutta perheen tilan-
teeseen.

Kuntoutuminen on mahdollista sairauden kaikissa vaiheis-
sa. Sairauden edetessd kuntoutuksen luonne kuitenkin
muuttuu ja painottuu enemman henkilokohtaiseen hyvaan
hoivaan ja kuntoutumista edistavaan hoitoon. Kuntoutuk-
sen tavoite pitkdaikaishoidossa on toimintakyvyn yllapita-
minen sekd positiivisen mindkuvan ja elamanhallinnan
tunteen jatkuminen sairauden vaikeasta vaiheesta huoli-
matta. Kuntoutumista edistdva hoito tukee muistisairaan
ihmisen elamankulun jatkuvuutta yksildllisesti, kun taas



passivoiva hoito voi heikentaa sairastuneen liikkumista ja
muuta toimintakykya varsin lyhyessa ajassa. Pitkdaikais-
hoidon yksikossa tehdaan hoito- ja kuntoutussuunnitelma
yhteistyossa sairastuneen laheisten kanssa. Mikali sairas-
tunut on tehnyt hoitotahdon tai elaméanlaatutestamentin,
siind olevat toiveet ohjaavat suunnittelua.

Vertaistuki

Vertaistuki tarkoittaa kokemusten vaihtoa samassa ela-
mantilanteessa olevien kanssa. Se auttaa huomaamaan,
ettei ole yksin sairauden kanssa ja tarjoaa mahdollisuuden
tuoda omat kokemuksensa toisten kuultaviksi seka olla itse
myaos tukijan roolissa. Omaishoitajille on tarkeaa tietda, mi-
ten muut selviytyvat arjesta sairastuneen laheisen kanssa.

Vertaistukiryhmia sairastuneille ja laheisille jarjestavat
muisti-, Alzheimer- ja dementiayhdistykset. Muistiliiton In-
ternet-sivuilta 1oytyvat myos keskustelupalstat niin muisti-
sairauteen sairastuneille kuin heidan laheisilleenkin. Muis-
tiliiton maksuton Vertaislinja-tukipuhelin palvelee iltaisin
klo 17—21 numerossa 0800 9 6000.

Laheisen roolista

Alzheimerin taudilla tai muulla muistisairaudella on yleen-
sa vaikutus parisuhteeseen ja laheisten hyvinvointiin heti
sairauden alusta lahtien. Parisuhde saattaa olla muuttunut
jo ennen diagnoosia, silla usein puoliso huomaa ensioireet
ja kehottaa menemaan muistitutkimuksiin.

Muistisairaus tuo muutoksia perheen siséisiin rooleihin ja
vastuisiin. Huolet puolison terveydesta ja sairauden vaiku-
tuksista tulevaan voivat etdannyttda, mutta toisaalta myos
lahentda puolisoita. Sairauden alkuvaihe on usein muu-
tosvaihe myds parisuhteelle. Olisi hyva pystya keskuste-
lemaan sairauden merkityksesta perhe-elamalle. Parisuh-
deterapiasta ja esimerkiksi psykiatriselta sairaanhoitajalta
voi saada tukea rinnalla kulkemiseen sairauden muutta-
massa elamantilanteessa. Myds parisuhteen seksuaalisuu-
teen liittyvid pohdintoja kannattaa ottaa puheeksi.

Muistisairaan ihmisen kuntoutumisen nakokulmasta puo-
lison ja muiden laheisten rooli on erittdin merkityksellinen.
Toimintakyky sailyy tekemalla ja elamalla tutuissa arjen toi-
minnoissa entiseen tapaan. TAma voi vaatia laheiselta tie-
toista pidattaytymista liiasta ohjaamisesta ja auttamises-
ta siind vaiheessa, kun toiminnat sujuvat, mutta vaativat
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aiempaa enemman aikaa. Toimintaterapeutti, fysiotera-
peutti tai muistihoitaja voi kotikdynnilla opastaa myds per-
hetta siihen, miten sairastuneen toimintakykya parhaiten
tuetaan. Onnistumisen kokemukset ovat tarkeitd kaikille
ihmisille ja laheisten rohkaisu ja kannustus ovat tarpeen.
Laheiset voivat myds motivoida sairastunutta laatimaan
viikko-ohjelman ja noudattamaan kuntoutussuunnitelmaa.

Omasta jaksamisesta taytyy myds laheisten huolehtia en-
nakoivasti ja mieluummin pyytda apua kuin jadda yksin
huolien kanssa. Oma harrastaminen, ystavyyssuhteet ja
omat vapaat on suunniteltava etukateen ja pyrittava pita-
maan suunnitelmista kiinni. Omaishoitajuuden vaiheessa
hoitavalla omaisella on oikeus kolmeen vapaapaivaan kuu-
kaudessa. Sairauden edetessad myods omaisen rooli muut-
tuu ja voi olla vaikea myontaa, ettd kotona asuminen ei
enaa onnistu. Ammattihenkiloston osaaminen kannattaa
hyodyntaa naissa tilanteissa; kuntoutuksen tavoitteena on
myds omaisen voimavarojen sailyminen.
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Kaytannon ohjeita arkeen

X ota kalenteri kayttoon muistin tueksi. Kalenteriin on
hyva kirjoittaa sovittujen tapahtumien lisaksi myds péivan
aikana tehtyja asioita myohempaa muistelemista ja
kertausta varten.

X tee muistilappuja helposti I6ydettaviin paikkoihin, kuten
jadkaapin oveen tai eteisen peiliin.

X jarjesta puhelimelle, avaimille, lompakolle, kaukosaati-
mille ja muille tarkeille tavaroille kiinteat sailytyspaikat.
Ulko-oven lahistdlle voi laittaa korin tai lokerikon jossa
sdilytetaan tarkeat ulos lahdettdessa tarvittavat asiat.
Korin vieressa voi olla listattuna tavarat, jotka korissa
pitaisi sailyttaa.

X puhelimen vieressa on hyva olla lista laheisten numeroista.
Sairauden edetessa listaan voi liittda nimen viereen myds
valokuvan muistin tueksi.

X kayta muistuttajia, silla kaikkea ei tarvitse muistaa itse.
Esimerkiksi muistuttava lddkeannostelija auttaa |adkkeiden
ottamisessa oikeaan aikaan. Munakellot ja erilaiset ajastimet
ovat myos hyddyllisida monessa toiminnassa. Myds kanny-
kan muistutustoiminnolla voidaan lisata arjen hallintaa.



X mikali olet eksynyt tutussa ymparistossa, kannattaa

tutustua yhdessa laheisten kanssa paikannusratkaisuihin.

Kannykéassa tai erillisessa laitteessa, esimerkiksi rannek-
keessa, toimiva paikannuslaite voi mahdollistaa turvalli-
sen itsendisen liikkkumisen. Talloin Iaheinen tietaa,
missa liikut.

X laita lompakkoon tieto siitd, etta sairastat muistisairautta.

Lisaksi omat henkilotiedot ja [aheisen henkilon yhteys-
tiedot on hyva olla samassa yhteydessa.

X sijoita palohalyttimet ainakin keittiodn ja makuuhuonee-
seen. Myos hellaan ja useimpiin sahkolaitteisiin loytyy
ajastin- ja halytinratkaisuja.

X tee itsellesi viikko-ohjelma, johon merkitset tarkeat
menot ja harrastukset seka mielihyvaa tuottavat asiat,
esimerkiksi kavelylenkit, torikdynnit ja Iaheisten tapaa-
miset. Pohjan viikko-ohjelmaan voit tulostaa Muistiliiton
Internet-sivuilta osoitteesta www.muistiliitto.fi .
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hahmottamisessa ja tapahtumien muistelemisessa esimerkiksi puhelinkeskusteluissa lasten kanssa.

VIIKKO-
OHJELMA

aamupiiva

iltapaiva

Maanantai

Kaupassa

Esimerkki 66-vuotiaan Erkin viikko-ohjelmasta:

Tiistai

Kirjasto

Keskiviikko

Torstai

Fysioterapian

Perjantai

Kaupassa

Lauantai

Torille

Sunnuntai

kaynti ja ka- kotijumppa kayntija ka- | kahville
velylenkki ohjelma velylenkki
Kavelylenkki
Fysioterapia Muistikerho ja kahvit
klo 14 yhdistyksessa Anna- tytta-
ren kanssa
Kuoro- Valtteri ukin Naapuri Saunaklo
harjoitukset, | luona kylassa tulee 18-19
Kauko hakee | klo18—20 kahville

klo 17.45
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Kuntoutus tyoikaisella

Muistisairauteen voi sairastua myos tydikdisena. Tydikaiset
muistisairaat tarvitsevat omia, heille suunnattuja palvelui-
ta, silla heidan elamantilanteensa poikkeaa yleensa idk-
kaampien sairastuneiden tilanteesta. Alle 65-vuotiaat ovat
diagnoosin saadessaan usein tyoelamassa ja mahdollises-
ti alaikaisten lasten vastuullisia vanhempia. Taloudellinen
vastuu perheesta ja esimerkiksi asuntolainasta on useille
ajankohtaista.

Tydeldamassa jatkavia muistisairaita on jonkin verran ja var-
haisten diagnoosien ansiosta heiddn maaransa kasvanee
lahivuosina. Tydssa kayvat sairastuneet kuvaavat, etta heil-
le tyd on keino sailyttaa toimintakykya ja normaalin arjen ru-
tiineja. Jokainen sairastunut voi 144karinsa kanssa pohtia,
mika on juuri hanelle sopiva ratkaisu, jos muistisairaus on
todettu ennen eldkeikada. Tyoikaisten asioista ja kuntoutuk-
sesta voi kysella esimerkiksi Muistiliitosta ja asiantuntija- ja
tukikeskus Muistiluotseista, joista loytyy tydikaisten muisti-
sairaiden erityiskysymyksiin liittyvaa asiantuntemusta.

Tyoikaisten muistisairaiden kuntoutuspalvelujen kehitta-
minen on ajankohtainen haaste. Muisti-, Alzheimer- ja de-
mentiayhdistykset ohjaavat kaikenikaisia asiakkaitaan pai-
kallisessa palveluverkossa suunnistamisessa.
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Muistisairaalla ihmisella on oikeus
hyvaan hoitoon ja kuntoutukseen

Muistisairaalla on oikeus tietoon sairastamastaan sairau-
desta seka sen hyvasta hoidosta, l1aakityksesta ja kuntou-
tuksesta. Hoidon ja kuntoutuksen kokonaisuutta maaritta-
vat esimerkiksi Alzheimerin taudin Kaypa hoito -suositus
ja suositus hyvista hoitokaytannoista etenevien muistisai-
rauksien kaikissa vaiheissa. Useat eri lait ja asetukset ter-
veydenhuollosta ja sosiaalihuollosta patevat myos muisti-
sairaan ihmisen kuntoutuspalveluihin ja ovat sairastuneen
ja hanen laheisensd oikeusturvana mietittdessa, mihin
palveluihin heilld on oikeus.

Muistisairaan ihmisen oikeuksien toteutumisessa koros-
tuvat itsemaarddamisen ja suojaamisen periaatteet, silla
kenenkaan ei tulisi joutua sairautensa vuoksi muita hei-
kompaan asemaan. Muistisairas ihminen myos paattaa
omista asioistaan niin kauan kuin se sairauden etenemisen
kannalta on mahdollista. Tulevaa oikeudellisen toiminta-
kyvyn heikentymistd voi kuitenkin ennakoida esimerkiksi
tekemalla hoitotahdon tai edunvalvontavaltuutuksen.
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Oikeuksien toteutumista on hyva ennakoida
sairauden alkuvaiheessa

Hoitotahto on hyva tehda muistisairauden varhaisvaihees-
sa, jos sitd ei ole tehnyt jo terveena ollessaan. Hoitotahdon
tekemisella pyritdan varmistamaan, ettd omat toiveet oh-
jaavat paatoksentekoa silloinkin, kun henkilo ei itse pysty
niitd muistisairauden tai muun tilanteen vuoksi ilmaise-
maan. Hoitotahto voi sisaltdaa toiveita esimerkiksi hoito-
paikasta ja hoivan arkeen liittyvistd seikoista, seka siita,
kenen toivoo asioistaan ensisijaisesti paattavan oman toi-
mintakyvyn heikennyttya.

Muistiliitto on laatinut hoitotahtolomakkeen, joka on tulos-
tettavissa liiton Internet-sivuilta osoitteessa www.muisti-
liitto.fi . Hoitotahdon voi laatia myds vapaamuotoisesti.

Elamanlaatutestamentin avulla voi myds maaritelld toiveita
oman tulevan hoidon ja kuntoutuksen suhteen. Eldméanlaa-
tutestamentti 16ytyy Suomen Muistiasiantuntijoiden Inter-
net-osoitteesta www.dementiahoitoyhdistys.fi.

Edunvalvontavaltuutuksen avulla voidaan valtuuttaa valittu
henkilo tekemaan paatoksia valtuuttajan puolesta esimer-
kiksi talouteen tai omaan hoitoon ja kuntoutukseen liitty-



vissd kysymyksissa. Valtuutus tulee voimaan maistraatin
vahvistuksella tilanteessa, jossa esimerkiksi muistisairaus
on edennyt |aakarin mukaan niin pitkélle, ettd sairastunut
ei itse pysty paatoksia tekemaan. Edunvalvontavaltuutuk-
sesta |0ytyy lisatietoa Muistiliiton oikeusoppaasta www.
muistiliitto.fi sekd Maistraatista www.maistraatti.fi.

Mista saa tietoa, tukea ja palveluja?

Sosiaaliturvajarjestelma tarjoaa sekd sairastuneelle ettad
hanen omaiselleen useita erilaisia tukimuotoja. Mikali kun-
nassa on muistihoitaja tai dementiakoordinaattori, han
osaa ohjata palveluviidakossa suunnistamisessa. Myds
paikalliset dementia-, muisti- ja Alzheimer-yhdistykset
neuvovat ndissa asioissa. Apua ja tukea tullaan harvoin tar-
joamaan, joten omaa aktiivisuutta tarvitaan. Tutun yhteys-
henkilon kanssa on hyva keskustella myos asioista, jotka
eivat juuri nyt ole ajankohtaisia. Esimerkiksi lyhyt- ja pitka-
aikaishoitoon siirtyminen on aikanaan helpompaa, kun on
jo aiemmin ottanut selvda hakuprosessista ja mahdollisista
vaihtoehdoista.
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Muisti-, Alzheimer- ja
dementiayhdistykset:

vertaistuki
neuvonta ja ohjaus
aluekohtaiset
kuntoutuskurssit
Muisti-lehti

Kunta:

muistipoliklinikka
apuvélineet

asunnon muutostyot
henkilokohtainen
avustaja
vaikeavammaisten
kuljetuspalvelut
paivatoiminta
kuntoutus

kotihoito ja kotihoidon
tukipalvelut
omaishoidon tuki
palvelusetelit
toimeentulotuki
ymparivuorokautinen
hoito

Kela:

- asumistuki

- eldketta saavan hoitotuki

- omaishoitajien kuntoutus

- sopeutumisvalmennus-
kurssit

- sairaanhoitokulujen kor-
vaaminen (la4ke- ja matka-
korvaukset seka yksityisen
sairaanhoidon palkkiot)

Yksityiset

palveluntarjoajat:

- kuntoutuspalvelut

- hoito-, hoiva- ja kodinhoito-
palvelut

- paivatoiminta

- ympaérivuorokautinen hoito

Valtio:
- edunvalvonta
- veteraanikuntoutus



Al jaa yksin,
asenteita muutetaan yhdessa

Muistisairaus on neurologinen sairaus muiden joukossa
eika sita pida haveta. Monet sairastuneet salaavat muisti-
sairauden ystaviltaan, mikd useimmiten lisda ahdistusta.
Voimme tehda yhdessa paljon asenteiden muuttamiseksi
mydnteisemp&dan suuntaan. Muistisairaudesta ja sen aihe-
uttamista tunteista ja vaikutuksista toimintakykyyn on hyva
puhua avoimesti.

Euroopassa myds monet julkisuuden henkilot ovat kerto-
neet sairastavansa Alzheimerin tautia ja puhuneet siita
alan seminaareissa ja lehdissa. Yhd useampi sairastunut
puhuu omilla kasvoillaan julkisuudessa sairaudesta. Tama
on tarkea viesti siita, ettd muistisairauden puhkeaminen on
riippumaton eldmantilanteesta tai koulutustaustasta. Kun
muistisairas ihminen kertoo julkisesti elavansa sairauden
kanssa elamisen arvoista eldmaa, se saattaa voimaannut-
taa myos muita sairastuneita.
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Suomessa muistisairauteen sairastuu vuosittain 13 000
ihmistd, joten sairauden kanssa ei kannata jaada yksin!
Toisiin sairastuneisiin voi saada yhteyden Muistiliiton ver-
taislinjalla tai paikallisissa muisti-, Alzheimer- tai demen-
tiayhdistyksissa. Muistiliiton julkaisema Muisti-lehti on
yksi tapa saada ajankohtaista tietoa sairaudesta, sen hoi-
dosta, kuntoutuksesta sekd muistisairaille suunnatuista
tapahtumista. Lehden saat joko tilaamalla sen Muistiliitosta
tai liittymalla paikallisen yhdistyksen jaseneksi.



33 Vasta kuntoutuskurssilla ymmiirsin,
ettd minulla on oikeus kuntoutukseen
ja byvdan elamdin Alzbheimerin taudista

huolimatta.”
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