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Tama opas on kirjoitettu tyoiassa muistisairauteen sairastuneille
ihmisille ja heidan laheisilleen. Oppaassa kerrotaan, mita
muistisairaudet ovat ja mista saa apua ja tukea arkeen.

Opas on tuotettu Muistiliitossa, muistisairaiden ihmisten
ja heidan laheistensa omassa jarjestossa, jonka 44
muistiyhdistysta tarjoavat tukea, tietoa ja toimintaa
ympari Suomen. Niiden ja muiden hyadyllisten tahojen
yhteystiedot loytyvat oppaan lopusta.

ELAMAEI LOPU

SAIRASTUMISEEN,
VAIKKA

VOIKIN MUUTTAA
MUOTOAAN.




TYOIKAISTEN MUISTISAIRAUDET

Etenevalla muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka
heikentaa muistia ja muuta tiedonkasittelya, kuten hah-
mottamista, paatoksentekoa, kommunikaatiota, tark-
kaavaisuutta ja oppimista. Muistisairaudet jaetaan var-
haiseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen.
Yleensa jokainen muistisairautta sairastava kdy nama
vaiheet 1api.

Dementia ei ole sairaus. Termi kuvaa muistisairaudesta
johtuvaa tilaa, jossa tiedonkasittelyn taidot ovat jo laa-
ja-alaisesti heikentyneet. Yleensa dementiatasoiset oi-
reet tulevat esille vasta muistisairauden edettya keski-
vaikeaan tai vaikeaan vaiheeseen.

Tyoikaisena muistisairauteen sairastuneilla on usein
erilainen elamantilanne kuin iakkaammilla. Taman
vuoksi tarvitaan juuri tyoikaisen tarpeisiin suunnattua
tukea ja sopivia palveluja.

Muistisairaus tyoiassa

ARVIOLTA 7 000
ALLE 65-VUOTIASTA
SUOMALAISTA
SAIRASTAA
JOTAKIN ETENEVAA
MUISTISAIRAUTTA.



ESIMERKKEJA TYOIKAISTEN MUISTISAIRAUKSISTA:

« Alzheimerin tauti (yleisin)

- Otsa-ohimolohkorappeumat
- frontotemporaalinen dementia
- eteneva sujumaton afasia
- semanttinen dementia

« Verisuoniperdiset muistisairaudet

- aivoverenkiertohairion aiheuttama
muistisairaus

+ CADASIL

* Pitkakestoiseen alkoholin suurkulutukseen

 Lewyn kappale -tauti
« Parkinsonin taudin muistisairaus
« Hakolan tauti

+ Huntingtonin tauti

Muistisairaus tyoiassa



PERINNOLLISYYS

PERINNOLLISET MUISTISAIRAUDET

Perinnolliset muistisairaudet ovat hyvin harvinaisia,
mutta geenivirheista johtuvia perinndllisia muistisai-
rauksia esiintyy tyoikaisilla suhteessa enemman kuin
iakkaammilla.

Alle 0,1 % Alzheimerin tautitapauksista on perin-
nollista muotoa. Otsa-ohimolohkorappeumat kulkevat
usein suvuittain, ja lahes puolessa naista tapauksista
sairastumisen selittaa tietty geenimutaatio (C90RF72).
Lisaksi tunnetaan harvinaisempia perinnollisia muisti-
sairauksia, kuten CADASIL ja Huntingtonin tauti. Nama
kaikki ovat vallitsevasti periytyvia, ja sairauden oireet
alkavat usein ennen 65 ikavuotta.

Moneen periytyvaan sairauteen on olemassa geeni-
testi, jota kaytetaan selvittdamaan kyseisen sairauden
kantajuus. Naita kaytetaan sairastuneiden diagnostii-
kassa ja joskus oireettomien ihmisten riskien arvioimi-
sessa. Talloin on tiedettava, mika sairaus suvussa on.
Yleista "muistisairausgeenitestia” ei ole olemassa.

Muistisairaus tyoiassa

OMIA GEENEJAAN EI
VOI MUUTTAA, MUTTA

MUISTISAIRAUKSIEN
MUIDEN RISKITEKIJOIDEN
VALTTAMINEN ON
TARKEAA KAIKILLE.

Geenivirhetta tyypillisemmin riski sairastua liittyy
elamantapojen ja muiden sairauksien (esimerkiksi dia-
betes ja verenpainetauti) seka geneettisten riskitekijoi-
den yhteisvaikutukseen. Suurimmassa 0sassa tapauk-
Sia ei sairastumisen syyta tiedeta.

Muistisairauksien perinnollisyytta tutkitaan perinnol-
lisyysklinikalla. Kantajuuden selvittaminen edellyttaa
aina perinnollisyysneuvontaa. Neuvontaa tarjoavat 1aa-
karin lahetteelld yliopistolliset sairaalat ja Folkhalsan.
Rinnekoti-Saation Norio-keskus tarjoaa maksuton-


http://www.norio-keskus.fi/fi/perinnollisyys
http://www.norio-keskus.fi/fi/perinnollisyys

GENEETTISET RISKITEKIJAT

Geneettisista riskitekijoista merkittavin on ApoE-geeni.
Se liittyy normaaliin rasva-aineenvaihduntaan, eli jo-
kaisella ihmisella on perimassaan jokin ApoE:n muo-
to. Naita muotoja on kolme erilaista: ApoE2, ApoE3 ja
ApoE4. Niista ApoE4 kolminkertaistaa riskin sairastua
Alzheimerin tautiin.

Vaikka kolmannes suomalaisista on ApoE4:n kanta-
jia, kaikki heista eivat sairastu muistisairauteen. ApoE-
testauksia ei siksi suositella oireettomille henkilgille.
4-muodon kantajien riski sairastumiseen kasvaa, jos
mukana on muita altistavia tekijoita, kuten verenpai-
netauti, diabetes ja liilkunnan puute. lIman naita riski-
tekijoita riski sairastua ei merkittavasti eroa muusta
vaestosta.

GENEETTISET
RISKITEKIJAT

LISAAVAT RISKIA
SAIRASTUA, MUTTA
EIVAT SUORAAN AIHEUTA
MUISTISAIRAUTTA.

GEENIVIRHE
Yhdessa geenissa oleva mutaatio.

VALLITSEVA PERIYTYVYYS

Jo yksi, toiselta vanhemmalta peritty
sairauden perintotekija (virheellinen
geeni) aiheuttaa sairauden. Vallitsevasti
periytyvissa sairauksissa kunkin
sairastuneen henkilon lapsella on 50 %
todennakoisyys saada sairastuneelta
vanhemmalta viallinen geeni, eli
sairastua itse. Yhta lailla lapsella on 50 %
todennakoisyys peria terve geeni.

GENEETTINEN RISKITEKIJA
Muistisairauteen sairastumisen riskia
lisdava, mutta ei sita aiheuttava tekija, kuten
ApoE4-proteiinin kantajuus.

Muistisairaus tyoiassa



TUKEA UUTEEN ELAMANTILANTEESEEN

Tyoiassa muistisairauteen sairastuminen on usein tilan-
teena odottamaton. Diagnoosi voi synnyttaa monenlai-
sia tunteita, joista kaikki ovat sallittuja. Joskus se antaa
selityksen oireille tai varmistuksen omille epailyille ja on
siten helpotus.

Sairastuminen kaynnistaa sopeutumisprosessin, jo-
hon ei tarvitse olla valmiita tyokaluja. Jokaisella on oi-
keus olla heikko ja saada tukea silloin, kun sita kokee
tarvitsevansa.

Ensimmainen vaihe sopeutumisen polulla on en-
sitieto, jota saa diagnoosin tehneelta taholta seka
muistiyhdistykselta.

Kelan sopeutumisvalmennuskurssilla kaydaan lapi
sairastumisen aiheuttamia tunteita seka saadaan ver-
taistukea ja tukikeinoja arkeen. Lisaa tietoa kursseista
saa muistiyhdistyksista, omalta laakarilta, muistikoordi-
naattorilta tai Kelasta.

Tulevaan suuntautumisessa voi auttaa myos am-
mattilaisen, kuten laakarin tai muistikoordinaattorin, tu-
ki sekd mahdollisuus keskustella vertaisten kesken.

Muistisairaus tyoiassa

Aina sairauteen ei pysty sopeutumaan, eika uuteen
elamantilanteeseen totuttelemiseen ole olemassa yh-
ta tietd. Elama on selviytymisen harjoittelua — sita ei
voi taysin hallita, mutta varsinkin omiin asenteisiinsa ja
tunteisiinsa voi vaikuttaa.

Sairauteen sopeutumisen myaota katse kaantyy hil-
jalleen sairaudesta eteenpain, ja elama voi taas tayttya
tutuista harrastuksista sekd muista omannakadisen ela-
man asioista. Omaa hyvinvointia voi vaalia tekemalla it-
selle merkityksellisia ja mukavia asioita. Elamasta kan-
nattaa nauttia tassa ja nyt.

Keinoja tunteiden kasittelyyn loytyy Suomen
Mielenterveysseuran verkkosivuilta: mielenterveysseura.
fi/fi/mielenterveys/itsetuntemus/tunnetaidot/
tunteen-kohtaaminen.



http://www.mielenterveysseura.fi/fi/mielenterveys/itsetuntemus/tunnetaidot/tunteen-kohtaaminen
http://www.mielenterveysseura.fi/fi/mielenterveys/itsetuntemus/tunnetaidot/tunteen-kohtaaminen
http://www.mielenterveysseura.fi/fi/mielenterveys/itsetuntemus/tunnetaidot/tunteen-kohtaaminen

Minulle diagnoosi oli helpotus. »

Epavarmuudessa kelluminenja AL (A0 96 F
jossittelu loppuivat. Diagnoosi " ANNATUNTEILLETILAA.
selkeytti asioita ja tulevan ' PUETUNTEET SANOIKSI.
suunnittelua. B KASITTELE JA KESKUSTELE.
Tydikainen muistisairas TUNNISTA VOIMAVARASI.

~ NAUTIHYVISTA HETKISTA.

pe ||


http://sanoiksi.käsittele
http://sanoiksi.käsittele
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VINKKEJA ARKEEN

Usein parhaat arkea ja muistamista helpottavat tuki-
keinot ovat itse hoksattuja nikseja. Muistisairaus
vaikeuttaa uusien tapojen oppimista, joten muistamisen
tukena on hyva kayttaa tuttuja rutiineja ja asioita. Omien
vahvuuksien loytamiseen kannattaa kayttaa aikaa.

Huolehdi puuhan ja levon tasapainosta

« Kiinnostu ja motivoidu. Tee asioita, joista aidosti nautit.
Innostuneena on helpompi keskittya.

« Nuku hyvin ja pida taukoja. Levanneena aivot jaksavat
paremmin.

Tee itsellesi viikko-ohjelma

« Merkitse tarkeat menot ja harrastukset seka mieli-
hyvaa tuottavat asiat, kuten kavelylenkit ja laheisten
tapaamiset.

« Viikko-ohjelmapohjan voit pyytaa muistiyhdistyksesta
tai tulostaa tai tilata sita Muistiliiton verkkosivuilta.

Muistisairaus tyoiassa

Tee asioita tutulla tavalla

Kayta tuttuja tapoja ja valineita (kalenteria, muistilappu-
ja, halytyksia ja tydlistoja).

Sailyta puhelinta, avaimia, lompakkoa, kaukosaadinta
ja muita tarkeita tavaroita tutuilla paikoilla.

Laita ulko-oven lahelle kori tai lokerikko, jossa sailyte-
taan ulos lahdettaessa tarvittavat asiat. Vieressa voi ol-
la listattuna korissa sailytettavat tavarat.

Kayta kalenteria. Kirjoita ylos tulevien tapahtumien li-
saksi myos tehdyt asiat myohemman muistelun tueksi.

« Hyodynna vareja — ne helpottavat hahmottamista.

Tee kodista turvallinen
- Sijoita palohalyttimet ainakin keittioon ja

makuuhuoneeseen.

« Myds hellaan ja useimpiin sahkolaitteisiin [oytyy ajasti-

mia ja halyttimia.



Kayta muistuttajia Laita tarkeat tiedot helposti loydettaviksi

Liimaa muistilappuja paikkoihin, joista naet ne helposti - Laita lompakkoon lappu, jossa lukee, etta sairastat

ja usein: jadkaapin oveen, eteisen peiliin tai ulko-oveen. muistisairautta. Kirjaa siihen myos laheistesi yhteystie-
Kayta muitakin muistuttajia: munakelloja, ajastimia, pu- dot. Tama helpottaa avuntarjoajaa, jos oma maaranpaa
helimen kalenterihalytysta. on matkan varrella unohtunut.

Muistuttava ladkeannostelija voi auttaa ladkkeiden ot- « Hanki muistiranneke tai SOS-ranneke, jossa samat tie-
tamisessa oikeaan aikaan. dot kulkevat katevasti aina mukana. Kysy lisaa muisti-

yhdistyksesta tai Muistiliitosta.

Hanki helppokayttoisia apuvilineita

Hanki sairauden alkuvaiheessa helppokayttoinen puhe-
lin. Hahmottamista helpottaa puhelin, jossa on isot nap- e e e e e .

palmetJa vain tarvittava maara toimintoja. Totuttele pu- LISAA MUISTIA TUKEVIA VINKKEJA JA
helimeen rauhassa. o ..
MUITA KAYTANNON OHJEITA

Paikannuslaitteen, kuten rannekkeen, lisaksi voit asen-
taa paikantimen kannykkaan. Tarvittaessa laheinen saa
tiedon sijainnista.

Suostumus paikannuksen ja teknisten ratkaisujen kayt-
tamiseen kannattaa kirjata hoitotahtoon.

+ Muistiliiton Kuntoutusopas ja verkkosivut
(muistiliitto.fi)

Muistisairaus tyoiassa
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http://www.muistiliitto.fi/files/1615/0349/2457/Kuntoutusopas.pdf
http://www.muistiliitto.fi
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AJOKYKY

Muistisairaus vaikuttaa edetessaan myos ajokykyyn, ja
siksi laakari arvioi saannollisesti ajamisen turvallisuut-
ta. Pelkka muistisairauden diagnoosi ei ole peruste ajo-
luvan epaamiselle, paitsi ammattikuljettajilla.

Laakari voi tarvittaessa maarata terveysperustei-
seen ajokyvyn arviointiin, eli kaytannon ajotilanteessa
tapahtuvaan tutkimukseen. Laakarin velvollisuutena on
ilmoittaa poliisille terveydentilan pysyvasta heikkenemi-
sestd seka keskustella tilanteesta sairastuneen kanssa.

Omaa ajamistaan voi arvioida myos itse esimerkik-
si Liitkenneturvan itsearviointitestilla (liikenneturva.fi/
kuljettajanitsearviointi). Joskus sairastuneen on kuiten-
kin vaikea tunnistaa ajokyvyn muutoksia, joten laheis-
ten nakemykset ja laakarin tekema ajoterveyden arvio
ovat erityisen tarkeita.

Ajokortti merkitsee monelle itsenaisyytta ja var-
sinkin haja-asutusalueilla myads liikkumisen vapautta.
Omasta kunnasta kannattaa tiedustella kuljetuspalve-
luita, joiden avulla voi kayda harrastuksissa ja asioilla it-
senaisesti — huolimatta siita, tarttuuko itse enaa rattiin.

Muistisairaus tyoiassa



http://www.liikenneturva.fi/kuljettajanitsearviointi
http://www.liikenneturva.fi/kuljettajanitsearviointi

TUKEA TYOSSA JATKAMISEEN

Etenevan muistisairauden kanssa on mahdollista jatkaa
tyoelamassa. Tyoikaisen muistisairaan tyossa jatkami-
sen vaihtoehdoista ja tukimuodoista loytyy lisatietoa
Eteneva muistisairaus ja tyoelama -esitteesta.

Sairauden etenemisen myaota voi olla tarpeen poh-
tia myos laheisen tyossa jatkamista. Laheiselle tyds-
sakaynti voi antaa talouden turvaamisen lisaksi myos
tarkeaa omaa aikaa. Omasta kunnasta kannattaa tie-
dustella kuntoutumista edistavaa paivatoimintaa tai ko-
tihoidon palveluita, jotka voivat tukea laheista jatka-
maan tydssaan.

Tyosopimuslaki takaa tyontekijalle oikeuden ol-
la poissa tyosta, jos se on tarpeen laheisen hoitoa var-
ten. Vapaan kestosta ja muista jarjestelyista sovitaan
tyonantajan kanssa. Avoin keskustelu auttaa Ioytamaan
kompromisseja tai ratkaisuja.

Kunnan sosiaalitoimesta kannattaa selvittaa omais-
hoidon tuen ja muiden palveluiden mahdollisuudet, jos
arki sairauden vuoksi vaikeutuu. Myos muistiyhdistys
neuvoo palveluihin ja oikeuksiin liittyvissa kysymyksis-
s& ja ohjaa oikean tiedon ja palveluiden lahteille.

TIETOA TYOSSA JATKAMISESTA JA
TALOUDELLISISTA TUKIMUODOISTA:

|

|

I

I

: - Eteneva muistisairaus ja tydelama -csite

| « Muistisairaan ihmisen ja hdnen omaisensa
|

I

oikeusopas

Muistisairaus tydiassa
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http://www.muistiliitto.fi/files/3414/8758/9783/Eteneva_Muistisairaus_ja_tyoelama_verkkoesite_2017.pdf
http://www.muistiliitto.fi/files/7515/0961/9861/Oikeusopas_2017.pdf
http://www.muistiliitto.fi/files/7515/0961/9861/Oikeusopas_2017.pdf
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MUISTISAIRAUS KOSKETTAA MYOS LAHEISIA

Tyoikaisena muistisairauteen sairastuneella voi olla 13-
heisia, joita sairastuminen koskettaa. Jos samassa talou-
dessa asuu puoliso tai perhe, sairauden kanssa elami-
nen vaikuttaa tavalla tai toisella koko perheen arkeen.

Koko perhe tarvitsee tietoa, keskusteluapua ja kay-
tannon tukea arjen jatkumisen avuksi, kullekin omien
tarpeiden mukaan. Oikea-aikainen tieto sairauden eri
vaiheisiin liittyvista muutoksista tuo selkeytta ja auttaa
sopeutumaan uuteen tilanteeseen.

Pitkaaikainen sairaus voi aiheuttaa perheenjasenis-
sa surua ja kriisin, jotka kannattaa kasitella peittele-
matta. Pari- tai perheterapia ovat hyvia valineita tuntei-
den kasittelyssa.

Joskus laheisten omat tarpeet jaavat taka-alalle.
Heidan on kuitenkin tarkeaa pitaa huolta omasta jaksa-
misestaan: jokainen tarvitsee aikaa harrastuksille ja ys-
taville seka tilaa tehda omaa elamaansa koskevia valin-
toja. Usein avoin puhe koko perheen ja lahipiirin kesken
keventaa omaa tilannetta ja auttaa muita ymmarta-
maan, millaisia asioita perheessa kaydaan lapi.

Kaikkien perheiden, joissa
vanhemmalla on muistisairaus, tulee
saada tarvittaessa tukea arkeen.
Tuen tarve on kartoitettava tarkasti

ja raataloitava perheen tarpeisiin
sopivaksi. Lapsen ensisijainen tehtava
on keskittya lapsuuteensa ja omaan
kehitykseensa, eika hanen pida
aikuistua liian varhaisessa vaiheessa
isan tai aidin sairauden vuoksi.

Tyoikaisen muistisairaan laheinen



TUKEA LAPSILLE JANUORILLE

Sairaudesta kannattaa puhua lapsen ikatason mukai-
sella kielella, mitaan salaamatta ja lapsen omaan tah-
tiin. Lapsi aistii muutoksen, vaikka asioita jatettaisiin

kertomatta.

Puhe kannattaa pitaa tassa hetkessa, ellei lapsi halua
tietda tulevaisuudesta. Kuolemastakin on hyva puhua,
jos lapsi 0saa siita kysya. Vanhempaa lasta voi kiinnos-
taa myos sairauden mahdollinen periytyminen. Kaikkiin
kysymyksiin ei tarvitse tietaa vastauksia heti, mutta re-
hellisyys ja lapsen huolen kohtaaminen on tarkeaa.

Lapsen ja nuoren kasvun ja kehityksen tukeminen ei
ole aina sairauden myota helppoa. Joskus ulkopuolinen
tuki on tarpeen, jotta sairaus ja lapsen tunteet pysty-
taan kohtaamaan yhdessa. Keskustelutukea kannattaa
hakea esimerkiksi koulun terveydenhoitajalta, psykolo-
gilta, kuraattorilta tai kunnan sosiaalityontekijalta.

Muistisairaus voi muuttaa vanhemman ja lapsen
vuorovaikutusta, mutta kommunikoida voi muutenkin
kuin puhumalla. Aikaa voi viettaa yhdessa myads hiljai-

sestiistuskelemalla, televisiota katselemalla tai vaikka
yhteisilla kavelylenkeilla. Yhdessa puuhaamalla ja esi-
merkiksi valokuva-albumia koostamalla voidaan luo-
da molemmille tarkeita hetkia ja muistoja, joita vaalia
myohemmin.

TIETOA JA TUKEA LAPSILLE JA NUORILLE:

Merihevosten saari -satu, Kun isd unohti -sarjakuva
ja Muistisairaus perheessi -opas

Kun isd unohti -vertaisryhma Facebookissa
13—-30-vuotiaille nuorille

Keskustelutukea tarjoavat Vaestaliitto
(vaestoliitto.fi) ja Mannerheimin lastensuojeluliitto

Muistisairaus tydiassa
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http://www.muistiliitto.fi/files/4714/8758/0094/Merihevosten_saari_210x210_3.painos_2017_LR.pdf
http://www.muistiliitto.fi/files/9614/8757/8076/Kun_isa_unohti_148x210_3.painos_2017_LR.pdf
http://www.muistiliitto.fi/files/6314/8758/0049/Muistisairaus_perheessa_148x210_2.painos_2017_LR.pdf
https://www.facebook.com/groups/kunisaunohti/
http://www.vaestoliitto.fi
http://www.mll.fi

VERTAISUUDESTA VOIMAA

Vertaisuus tarkoittaa toisen kohtaamista samassa ela-
mantilanteessa, saman kokeneena. Vertaistuki voi olla
sairauteen sopeutumisen ja kuntoutuksen tarkein apu.
Se tarjoaa mahdollisuuden jakaa elamansa tarinaa, olla
puhuja ja kuuntelija, avun hakija ja sen tarjoaja. Parasta
vertaistukea, tietoa ja neuvoja saa usein omaan ika-
ryhmaan kuuluvalta ja samaa sairautta sairastavalta
ihmiselta.

Turvallisessa seurassa uskaltaa puhua vaikeam-
mistakin tunteista ja kokemuksista — ja valilla kaikesta
muusta kuin sairaudesta. Joskus tarkeinta vertaisuutta
onkin juuri se, ettei tarvitse selitella sairautta tai sen oi-
reita, silla kaikki ymmartavat sanoittakin. Tama tuo voi-
maantumisen kokemuksia ja uusia sosiaalisia suhteita.

’ ’ Vertaistukiryhmat ovat kullanarvoisia!
Tunnen ryhmassa suurta tasavertai-
suutta ja arvokasta elaman jakamista.

Tyoikainen muistisairas

16  Muistisairaus tydiassa

Muistiyhdistykset ovat tarjonneet
meille tietoa sairaudesta ja sairauden
kanssa elamisesta, tukeneet uuteen
elamantilanteeseen liittyvassa
viranomaiskaavakkeiden viidakossa
ja auttaneet meita loytamaan
vapaaehtoisapua.

Muistiyhdistysten kautta seka
sairastuneet henkilot etta omaiset
saavat vertaistukea ja mahdollisuuden
yhteisollisyyteen.

Muistiliiton sairastuneiden ja laheisten tyoryhma,
Muistiaktiivit



” Olisi tarkeaa rohkeasti puuttua
ja puhua muistisairaudesta
heti sairauden alussa. Samalla
tavalla kun puhutaan esimerkiksi
verenpaineesta, kolesterolista.

TyGikainen muistisairas
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KUNTOUTUS JAHOITO

Kuntoutus on palvelujen, etuuksien ja oman aktiivisen
elamantavan muodostama kokonaisuus. Hyvin suunni-
tellut ja oikea-aikaiset, ennakoivat toimenpiteet ja pal-
velut tukevat omannakoisen elaman jatkamista. Koska
eri muistisairaudet eroavat toisistaan ja etenevat yksi-
[ollisesti, on kuntoutuskin aina yksilollinen kokonaisuus.
Sopivien palveluiden valintaan vaikuttavat muun muas-
sa oma elamantilanne, toiveet ja sairauden vaihe.

Vaikka kuntoutuksella ei tavoiteltaisi kuuta taivaalta,
voidaan silla tukea toimintakykya, voimavaroja ja ela-
manlaatua seka tuoda iloa, nautintoa ja onnistumisen
kokemuksia.

Kuntoutussuunnitelma laaditaan heti diagnoosin jal-
keen, ja sitd ovat tekemassa sairastunut, laheiset ja
ammattihenkilosto yhdessa. Se voi pitaa sisallaan esi-
merkiksi taloudellisia etuuksia, vertaistukea, tietoa ja
kuntoutuspalveluita. Olennaista on se, etta palvelut tun-
tuvat hyvilta, oikeilta ja mielekkailta.

Koska tuen tarve lisaantyy sairauden edetessa, kun-
toutussuunnitelmaa paivitetaan aina tilanteen mukaan

Muistisairaus tyoiassa

yhdessa nimetyn tukihenkilon, kuten muistikoordinaat-
torin kanssa. Myds tulevaisuuden kuntoutus- ja hoito-
mahdollisuuksista kannattaa keskustella jo etukateen.
Kun vaihtoehdoista on ottanut ajoissa selvaa, on ne hel-
pompi ja nopeampi tarvittaessa loytaa.

Qireita lievittava ja sairauden etenemista mahdolli-
sesti hidastava lagkehoito on tarkea osa hyvan hoidon
ja kuntoutuksen kokonaisuutta. Muistisairauslaakkeet
tehoavat sita paremmin, mita varhaisemmassa vai-
heessa laakitys aloitetaan. Laakityksesta tulee aina
keskustella lagkarin kanssa.

Apua ja tukea saa myos muualta kuin apteekista. Itselle
hyva ja merkityksellinen elama on parasta mahdollista
kuntoutusta. Arjen rutiinit ja aktiivisuus seka terveelliset
elamantavat tukevat omannakoisen elaman jatkamista.

Laheisten jaksamisesta ja hyvinvoinnista huolehtimi-
nen on keskeinen osa kuntoutusta. Kuntoutuspalvelut on
tarkoitettu lahes poikkeuksetta myos heidan tuekseen.

;  TIETOA KUNTOUTUKSESTA: :
I« Muistiliiton Kuntoutusopas seka Muistilista :
|
|

kuntoutussuunnitelman tekoon



http://www.muistiliitto.fi/files/1615/0349/2457/Kuntoutusopas.pdf
http://www.muistiliitto.fi/files/3814/4291/0298/Muistilista_-_Kuntoutussuunnitelma.pdf
http://www.muistiliitto.fi/files/3814/4291/0298/Muistilista_-_Kuntoutussuunnitelma.pdf

Muistiliitto | KUNTOUTUSMALLI — Tydikéisten muistisairaudet
Alzhelmer Centealfrbundet Koko perheen oikeus hyvaan elamaan

KUNTOUTUSSUUNNITELMA

YMPARI-

MUISTI-
SAIRAUDEN
DIAGNOOSI

PAIVA-
KUNTOUTUS

SOPEUTUMIS-
VALMENNUS

Lyhyt- tai

I NEUVONTA & OHJAUS Nimetty tukihenkild —

VUOROKAUTINEN
KUNTOUTUS

LS pitkaaikainen
e

VT
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P VERTAISTUKI

-

§ E ; MUITATARVITTAVIA PALVELUITA

Lot Henkilokohtainen apu Kuljetustuki Yksilolliset terapiat ja Kuntoutumista tukeva
i 1 psykososiaalinen tuki kotihoito

MUUT KUNTOUTUMISTA EDISTAVAT TEKIJAT

Yksilollisen elamantavan mukainen arki seka mielekas ja onnistumisen kokemuksia antava toiminta

Sosiaaliset Kulttuuri- ja Muistisairauden Muiden sairauksien Apuvalineet,
3 suhteet liikuntaharrastukset |ladkehoito ennaltaehkaisy ja hoito  teknologia ja muu
] ympaériston tuki

......

Muistiliiton Kuntoutusmallia luetaan sairauden vaiheiden etenemisen mukaan, vasemmalta oikealle.
Se esittelee erilaisia tukimuotoja ja ohjaa sairastunutta ja Iaheisia kuntoutuksen ja hoidon polulla.

& OLE YKsyy,

MUISTI-
Ri

<

KaVe

STILITT®

Muisti-KaVeRi voi
toimia esimerkiksi
kalakaverina,
kahvitteluseurana
tai kumppanina
teatterikaynnilla.

Vapaaehtoiset
Muisti-KaVeRit

ovat tukihenkiloita,
joita voi tiedustella
l[ahimmaista
muistiyhdistyksesta
tai Muistiliitosta.

Muistisairaus tydiassa
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ENNAKOINNIN MAHDOLLISUUKSIA

Monista omaa elamaa koskevista asioista voi paat-
taa muistisairaudesta huolimatta kuten ennenkin.
Sairastumisen myota kannattaa kuitenkin varautua tu-
levaisuuteensa. Hyvia valineita ovat esimerkiksi edun-
valvontavaltuutus ja hoitotahto.

Edunvalvontavaltuutus on oivallinen ennakoinnin vali-
ne. Se on valtakirja, jolla ihminen voi etukateen maari-
tella, kenen haluaa tarvittaessa hoitavan omia asioitaan
ja missa laajuudessa. Edunvalvontavaltuutus tulee voi-
maan vasta kun muistisairaus etenee niin pitkalle, et-
tei sairastunut enaa pysty itse huolehtimaan asioistaan.
Talloin se vahvistetaan maistraatissa.

Edunvalvontavaltuutuksella on tarkat muotovaati-
mukset, ja se kannattaa aina laatia juridisen asiantunti-
jan avustuksella.

Hoitotahdon avulla voi tehda paatoksia omasta tule-
vaisuudestaan. Sen avulla voi varmistaa, etta kuntou-
tus, hoito ja hoiva ovat omien periaatteiden ja toiveiden
mukaisia.

Muistisairaus tyoiassa

’ Muistisairaus on vain osa elamaa. Se ei
vie itsemaaraamisoikeutta eika elama
paaty sen diagnoosiin.

Tyoikainen muistisairas

Hoitotahto sitoo hoitohenkilokuntaa, ja se on hyva
laatia aina kirjallisena. Oman hoitotahtonsa voi kirjata
myGs sahkoisesti Kanta-arkistoon (kanta.fi).

TIETOA ENNAKOINNISTA JA OIKEUKSISTA:

- Muistisairaan ihmisen ja hdnen omaisensa oikeusopas

+ Hoitotahtoni-lomake

- Tietoa edunvalvontavaltuutuksesta ja hoitotahdosta
Muistiliiton verkkosivuilla (muistiliitto.fi)



http://www.muistiliitto.fi/files/7515/0961/9861/Oikeusopas_2017.pdf
http://www.muistiliitto.fi/files/6014/9880/8313/Hoitotahtoni_2017_web.pdf
http://www.muistiliitto.fi
http://www.kanta.fi

OSALLISUUDEN AVAIMIA

Muistisairauden diagnoosi ei vie toimintakykya hetkessa.
Muistisairauden myota on tarkeaa keskittya voimavaroi-
hin ja mahdollisuuksiin. Sairaus on vain yksi 0sa elamaa,
ja myos sen kanssa voi jatkaa omannakaoista matkaa.

Osallisuudella tarkoitetaan esimerkiksi sita, etta tun-
tee olevansa 0sa yhteisoa, kuten perhetta tai muistiyhdis-
tyksen porukkaa. Osallisuutta on esimerkiksi mahdolli-
suus tehda tyota, harrastaa ja paattaa omista asioistaan.
Sairauden edetessakin voi osallistua ja vaikuttaa monin
erilaisin tavoin, kuten danestaa vaaleissa, tehda omat
kauppaostoksensa tai valita soimaan mieluisan musiikin.

Kun sairaus etenee, voi osallistumiseen ja teke-
miseen tarvita enemman tukea. Apua voi saada esi-
merkiksi kuljetuspalvelusta tai tukihenkildlta, kuten
Muisti-KaVeRilta.

Pelkka diagnoosi ei saa heikentaa itsemaaraamis-
oikeutta. Muistisairauteen sairastuneellakin on oikeus
tehda elamaansa liittyvia paatoksia niin pitkaan kuin se
on mahdollista. Itsemaaraamisoikeutta on esimerkiksi
mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa palvelujensa suun-
nitteluun ja toteuttamiseen.

Muistiyhdistyksesta loytyy monenlaista tekemista ja
seuraa. Ne tarjoavat myos vaikuttamisen paikkoja esi-
merkiksi hallituksessa tai kokemusasiantuntijana.

’ Asennetta kehiin — muistisairaus ei vie
0saamista.

Tyoikainen muistisairas

OSALLISTU JA VAIKUTA!

Kerro omista kokemuksistasi ja tee siten
muistisairauksia tunnetuksi.

Osallistu muistiyhdistyksen toimintaan ja vaikuta siihen,
millaista toimintaa kotipaikkakunnallasi jarjestetaan.

Paata itse tulevaisuudestasi ja kirjaa hoitotahtosi.
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APUA JATUKEA ON TARJOLLA

Jokainen voi joskus tarvita tukea, neuvoja ja juttu-
seuraa. YKsin ei tarvitse jaada, silla monenlaisia
kuntoutus- ja tukipalveluja on tarjolla.

Apu- ja tukimuodoista voi kysya omalta laakarilta,
muistikoordinaattorilta tai muistiyhdistyksesta.
Muistiliiton oppaita ja muuta materiaalia voi lukea ja
tilata Muistiliiton verkkosivuilta tai noutaa lahimmasta
muistiyhdistyksesta.

TUKIMUOTOJA:

Muistiliitto ja muistiyhdistykset
Muistiyhdistyksissa vertaistukea, ryhmia, toimintaa,
tapahtumia: muistiliitto.fi/fi/tuki-ja-palvelut/
muistiyhdistys-lahellasi/muistiyhdistykset
Muisti-KaVeRi-toiminta (ks. s. 19)

Muistineuvo-tukipuhelin tarjoaa tietoa, tukea ja ohjausta,

vastaajina muistityon ammattilaiset
(ma, ti, to klo 12—17 p. 09 8766 550)

- Vertaislinja-tukipuhelimeen vastaavat kokeneet ja
koulutetut omaishoitajat

Muistisairaus tyoiassa

(joka pv klo 17-21 p. 0800 9 6000)

Keskustelupalstoilla ja -ryhmissa voi jakaa ajatuksiaan

« Vertaislinja-keskustelupalsta: muistiliitto.fi/fi/keskustelu

+ Kuniséd unohti -verkkovertaisrynma 13—-30-vuotiaille
nuorille 1aheisille

- Tydikaiset muistidiagnoosin saaneet
-verkkovertaisryhma alle 65-vuotiaana sairastuneille

Kunta
- muistipoliklinikka ja muistikoordinaattorin palvelut
+ henkilokohtainen avustaja
« kuljetuspalvelut
- apuvalineet

asunnon muutostyst ”
« kuntoutus
+ kotihoito ja kotihoidon tukipalvelut
+ paivatoiminta
« ymparivuorokautinen hoito
« omaishoidon tuki

palvelusetelit

Ota ihmeessa
yhteytta lahimpaan

heti diagnoosin
jalkeen!

muistiyhdistykseen

Tyoikdinen muistisairas


http://www.muistiliitto.fi/fi/tuki-ja-palvelut/muistiyhdistys-lahellasi/muistiyhdistykset/
http://www.muistiliitto.fi/fi/tuki-ja-palvelut/muistiyhdistys-lahellasi/muistiyhdistykset/
http://www.muistiliitto.fi/fi/keskustelu
https://www.facebook.com/groups/kunisaunohti/
http://facebook.com/groups/muistidiagnoosityoiassa

Kela

« asumistuki
elaketta saavan hoitotuki

« yksilollinen kuntoutus

« sopeutumisvalmennuskurssit

« omaishoitajien kuntoutus

 sairaanhoitokulujen korvaaminen
(lagke- ja matkakorvaukset ja
yksityisen sairaanhoidon palkkiot)

- toimeentulotuki

Yksityiset palveluntarjoajat

+ kuntoutuspalvelut

 hoito-, hoiva- ja kodinhoitopalvelut
paivatoiminta

- ymparivuorokautinen hoito

Valtio
- edunvalvonta (maistraatti)

LISATIETOA

MUISTISAIRAUKSISTA, KUNTOUTUKSESTA JA HOIDOSTA

Paljon tietoa, oppaat sahkoisessa muodossa seka [ahimman
muistiyhdistyksen yhteystiedot verkkosivuilla: muistiliitto.fi

Oma laakari, muistikoordinaattori ja muistihoitaja

Paljon tietoa tyoikaisten muistisairauksista: Tyoikaisen muisti ja
muistisairaudet (Harma & Grand (toim.) 2010, Sanoma Pro)

Kattava opas kuntoutuksesta muistisairauksissa: Muistisairaan
kuntouttava hoito (Hallikainen, Monkare, Nukari & Forder (toim.) 2013,
Duodecim)

PALVELUISTA JA ASIOINNISTA

Oman kunnan sosiaalitoimi

Julkisten palvelujen neuvontaa: p. 029 5000 (ma-pe 8—21, la 9—15) tai
kansalaisneuvonta.fi

Julkiset palvelut kootusti yhdessa osoitteessa: suomi.fi

Tietoa Kelan kuntoutus- ja tukipalveluista: kela.fi/kuntoutus ja

p. 0206 9 2205 (Kelan kuntoutuspalveluneuvonta ma-pe klo 8—18)
Ohjausta kodin muutostdissa: vtkl.fi/fin/teimimme/korjausneuvonta
Tietoa sosiaali- ja terveyspalvelujen kokonaisuudesta ja niita linjaavasta
lainsdadanndsta: stm.fi/sotepalvelut
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http://www.muistiliitto.fi
http://www.kansalaisneuvonta.fi
http://www.suomi.fi
http://kela.fi/kuntoutus
http://www.vtkl.fi/fin/toimimme/korjausneuvonta
http://www.stm.fi/sotepalvelut

TUKEA JA TOIMINTAA
MYOS TYOIKAISILLE

Muistiyhdistyksista saat lisatietoa muistista, muistihairicista ja
muistisairauksista seka hoidosta ja kuntoutuksesta

VALITA INNOSTU HUOLEHDI MUISTA.

Muistiliitto
. Alzheimer Centralforbundet

www.muistiliitto.fi
www.facebook.com/muistiliitto
www.twitter.com/muistiliitto

www.instagram.com/muistiliitto

Vertaisuutta
myds verkossa

ja puhelimitse,
ks.s. 22,

10 /2017


http://www.muistiliitto.fi
http://www.facebook.com/muistiliitto
http://www.twitter.com/muistiliitto
http://www.instagram.com/muistiliitto

