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Johdanto

Tama raportti on Kiikarissa aivoterveys - tietoa ja
tukea nakdvammaisille -hankkeessa tehdyn selvi-
tystydn toinen osa. Raportissa avataan, minkalai-
sia ajatuksia ja kokemuksia sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisilla sekd kolmannen sektorin toimijoilla
on nakévammaisuudesta, muistisairaudesta ja ai-
voterveydesta ja miten ne vaikuttavat heidan tyo-
hdnsa ja toimintaansa. Tietoa kerattiin nakdévam-
maisten kuntoutusohjaajilta, muistihoitajilta seka
palveluohjauksen ja paivatoiminnan tyéntekijoilta.
Lisaksi tietoa kerattiin valtakunnallisesti Muistilii-
ton Muistiluotsi -asiantuntija- ja tukikeskuksien
tyontekijoilta seka Nakévammaisten liiton alueyh-
distysten toimijoilta. He edustivat kolmatta sekto-
ria, joka on keskeinen tiedon ja vertaistuen tarjoaja
esimerkiksi diagnoosin saamisen yhteydessa.

Selvityksen lahtokohtana oli, etta eri toimijoilla
on paljon tietoa ja kokemusta omasta erikoisalas-
taan. Nain ollen keskityimme kunkin kohderyhman
kohdalla kysymaan niista asioista, jotka ovat heille
todennakdisesti vieraampia. Oletuksena oli, etta
kaikki vastaajat tapaavat tydssaan tai toiminnas-
saan henkilgita, joilla on sekd nakévamma etta
muistin ongelmia. Sen vuoksi selvitimme my®s tie-
don ja tuen tarpeita, jotka liittyvat naihin asiakas-
tilanteisiin. Vapaaehtoisten tarjoama tuki voi olla
tarkeaa niin muistisairaille ja nakévammaisille kuin
heidan laheisilleenkin. Nain ollen selvityksessa ha-
luttiin kuulla my&s vapaaehtoistoimintaa tydkseen
koordinoivien henkildiden kokemuksia.

Kiikarissa aivoterveys - tietoa ja tukea nakévam-
maisille -hanke on Mikkelin seudun Muisti ry:n hal-
linnoima ja STEA:n (Sosiaali- ja terveysjarjestojen
avustuskeskus) rahoittama kolmevuotinen han-

ke (2019-2021), jonka paatavoitteena on edistaa
nakdvammaisten henkildiden aivoterveytta. Koh-
deryhmana ovat yli 65-vuotiaat nakévammaiset,
heidan laheisensa seka sosiaali- ja terveysalan am-
mattilaiset, jotka tydskentelevat nakévammais-
ten kanssa. Hankkeessa on aiemmin selvitetty yli
65-vuotiailta nakévammaisilta, miten aivoterveel-
liset elintavat toteutuvat heidan elamassaan ja
mitka tekijat niihin vaikuttavat. Selvitys toteutet-
tiin haastattelemalla nakévammaisia seka pienta
joukkoa heidan Iaheisiaan. Kyseisen selvityksen
tulokset on koottu Kiikarissa aivoterveys 1, Ikaanty-
vien nakévammaisten henkildiden arvioita terveys-
kayttaytymisestaan ja siihen vaikuttavista tekijoista
-raporttiin.

Seka julkisella etta kolmannella sektorilla nako-
vammaisia muistioireisia kohtaavat toimijat voi-
vat hyddyntaa molempien selvitysten tuloksia.
Yhtend hankkeen keskeisena tavoitteena on ollut
lisatd ammattilaisten tietoa nakévammaisuuteen
ja muistiin liittyvista asioista seka kannustaa heita
moniammatilliseen yhteistydhdn. Ammattilaisten
tiedon lisddminen ja yhteistyén parantaminen
nousivat selkeiksi kehittamiskohteiksi myds aiem-
min tehdyssa tutkimuksessa, joka koski nakévam-
maisten muistisairaiden ohjaus- ja neuvontaty6ta
tekevia ammattilaisia (Evans & Bray 2016). Kysei-
nen tutkimus on tehty Isossa-Britanniassa, mutta
oletettavaa on, ettd sama patee monilta osin myds
Suomessa.

Kiitos kaikille kyselyihin vastanneille ja haastattelui-
hin osallistuneille. Yhdessa rakennamme turvallis-
ta ja muistiystavallista ymparistda seka nakévam-
maisille etta muistisairaille.
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Selvityksen
toteuttaminen

Tietoa kerattiin sahkoisilla kyselyilla ja ryhmahaas-
tatteluilla kevaan 2020 aikana. Kyselyihin vastattiin
nimettémasti ja myds haastatellen keratty aineisto
kasiteltiin ilman tunnistetietoja. Selvitykseen osal-
listui yhteensa 85 julkisen ja kolmannen sektorin
toimijaa. Julkista sektoria edustivat Etela-Savon so-
siaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyman (Essote)
alueelta seitseman muistihoitajaa ja kuusi palve-
luohjauksen tai paivatoiminnan tydntekijaa. Esso-
telta saatiin virallinen tutkimuslupa organisaation
henkil6sto6n kohdistuvan selvityksen toteutusta
varten. Lisdksi julkisen sektorin edustajia olivat 18
keskussairaaloiden nakévammaisten kuntoutus-
ohjaajaa tai vastaavaa tyota tekevaa palvelutoi-
minnan ohjaajaa. Kolmatta sektoria edustivat 28
Muistiluotsikeskuksien tydntekijaa seka 19 toimijaa
Nakévammaisten liiton alueyhdistyksista. Vapaa-
ehtoistoiminnan nakdkulmaa saatiin kahdelta va-
paaehtoistoiminnan koordinaattorilta.

Kyselyt Iahetettiin yhteensa 92:lle julkisen sekto-
rin ammattilaiselle. Vastauksia saatiin 31. Palve-
luohjauksen ja paivatoiminnan tyodntekijoille seka
muistihoitajille 1ahetettiin kyselyt Essoten esimies-
ten valityksella. Nakévammaisten kuntoutusoh-
jaajille kysely lahetettiin Nakévammaisten palve-
luoppaan yhteystietojen perusteella. Muistiluot-
sikeskuksien tydntekijoita tavoiteltiin toiminnasta
vastaavien henkildiden kautta. He jakoivat kyse-
lyn tyontekijoille, joita koko verkostossa on noin
80. Vastauksia saatiin 28. Kysely lahetettiin myods

) /

Nakoévammaisten liiton alueyhdistyksille, joita on
eri puolella maata 14. Vastaukset saatiin kaikista
alueyhdistyksista seka paakaupunkiseudun viides-
ta paikallisyhdistyksesta. Vastaajia oli yhteensa 19.
Heista 15 osallistui puhelinhaastatteluun ja nelja
taytti sahkoisen kyselyn. Haastatellut vapaaeh-
toistoiminnan koordinaattorit edustivat Mikkelin
vapaaehtoistoimijoiden verkostoa, johon kuuluu
Essote, Mikkelin tuomiokirkkoseurakunta ja useita
yhdistystoimijoita, jotka tarjoavat tukea erilaisissa
elamantilanteissa (Vapaaehtoisty® 2021).

Kyselylomakkeet sisalsivat kaikille yhteisia seka
kullekin kohderyhmalle kohdennettuja kysymyk-
sid. Suurimmassa osassa kysymyksista oli vastaus-
vaihtoehdot, mutta monen kysymyksen kohdalla
oli mahdollisuus tdydentaa vastausta myds sanalli-
sesti. Koska vastaajat edustivat eri ammattiryhmia,
kyselyssa maariteltiin, mita nakévammaisuudella
ja aivoterveydella tassa yhteydessa tarkoitettiin.
Nakdévammaisten kuntoutusohjaajille suunnattu
kyselylomake (liite 1) sisalsi seuraavat aihealueet:
taustatiedot, asiakkaana ndkévammainen, aivo-
terveyden tukeminen, muistiongelmien tunnista-
minen, asiakkaana muistisairas nakévammainen,
laheisen tuen tarve, tydntekijan arvio osaamises-
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taan ja lisatiedon tarve. Ennen kyselyn lahettamis-
ta kaksi tdhan kohderyhmaan kuuluvaa testasi lo-
makkeet, mutta he eivat osallistuneet varsinaiseen
kyselyyn. Palautteiden perusteella kysymysten
muotoiluun tehtiin vahaisia muutoksia.

Kuntoutusohjaajien kysely toimi muidenkin kyse-
lyjen pohjana. Sitd muokattiin siten, etta se olisi
tarkoituksenmukainen eri vastaajaryhmilta halut-
tua tietoa ajatellen. Muistihoitajille tarkoitettuun
kyselylomakkeeseen (liite 2) lisattiin kysymyksia,
jotka koskivat heidan kokemuksiaan muistitestien
tekemisesta nakévammaisille ja testien luotetta-
vuutta. Sen sijaan aivoterveyden tukemista kos-
kevat kysymykset jatettiin pois. Paivatoiminnan ja
palveluohjauksen tyontekijoiden kyselyssa (liite 3)
oli kysymyksia nakévammaisen henkildn aivoter-
veyden tukemiseen ja ohjaukseen liittyvista tuen-
tarpeista. Kolmannen sektorin toimijoilta ei kysytty
taustatietoja, eika arviota osaamisesta. Muistiluot-
sikeskusten tyotekijoilta kysyttiin nakdvammaisten
osallistumisesta Muistiluotsin toimintaan (liite 4).
Nakdévammaisyhdistysten toimijoilta taas kysyttiin
muistioireisten nakdvammaisten osallistumisesta
kerhotoimintaan ja kuinka paljon aivoterveysasi-
oista kerhoissa keskusteltiin (liite 5).

Haastattelujen tavoitteena oli syventaa ja tar-
kentaa kyselyilla saatua tietoa. Haastateltavien
suostumusta kysyttiin suullisesti ja heille lahe-
tettiin henkilékohtaiset kutsut. Muistihoitajista
viisi osallistui myds haastatteluun (liite 6), joka
toteutettiin parihaastatteluna ja kolmen hengen
ryhmahaastatteluna. Parihaastatteluun kutsuttiin
myos vapaaehtoistoiminnan koordinaattorit, jot-
ka kohtaavat tydssaan seka nakdvammaisia etta
muistisairaita henkiloita ja tekevat yhteistyota eri
toimijoiden kesken. Heidén kokemuksensa tayden-
sivat useiden vastaajaryhmien vastauksia. Haas-

tatteluissa kaytetyt kysymykset ovat liitteena (liite
7). Haastatteluihin varattiin aikaa puolitoista tuntia
ja hanketydntekijoista toinen haastatteli ja toinen
Kirjasi vastaukset.

Hanketydntekijat kasittelivat kunkin vastaajaryh-
man vastaukset ensin erilldan toisistaan. Valmii-
siin vastausvaihtoehtoihin perustuvat vastaukset
koottiin vastausmaarien perusteella. Avoimista
vastauksista tai vastauksia taydentdvista kommen-
teista seka haastatteluaineistosta tunnistettiin ja
nimettiin sisalléllisia elementteja, jotka kuvasivat
vastaajien kokemusta kysytysta asiasta. Eri ryhmil-
ta kysytyt, mutta samaa asiaa koskevat vastaukset
kasiteltiin lopuksi yhdessa, jolloin aineistosta etsit-
tiin yhtalaisyyksia ja eroja. Tulosten esittelyssa on
pitaydytty kuvailevalla tasolla, koska se luo yleisku-
vaa selvityksen kohteena olevasta ilmidsta ja sen
monimuotoisuudesta.

Selvityksen tavoitteena oli kuvata ilmiota, joka liit-
tyy nakévammaisten muistioireisten tai muistisai-
raiden kanssa toimimiseen, joten myds yksittaiset
kokemukset olivat tarpeellisia. Siten ei haitannut,
vaikka osa vastaajaryhmista jai pieniksi. Vaikka
tulokset eivat ole ammattiryhmittain yleistettavis-
sa, kuvatut kokemukset ilmentavat hyvin, millaisia
asioita ylipaataan tulee esille ndkdévammaisten
muistioireisten kanssa toimittaessa ja mita on hyva
ottaa huomioon. Raportin kappaleeseen 4 on koot-
tu keskeisia huomioita eri toimijaryhmia ajatellen.
Niiden muotoiluun ovat osallistuneet hankkeen ke-
hittamistydryhmiin osallistuneet, joista suuri osa
on ammattilaisia. Tiivistelmien pohjana on ollut
kysely- ja haastatteluaineisto, mutta ne ovat sisal-
I6llisesti taydentyneet kehittamistydéryhmatydsken-
telyn my6ta. Raportin kirjoittamiseen osallistuivat
hanketydntekijat seka Mikkelin seudun Muisti ry:n
toiminnanjohtaja.
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Tulokset

Tulokset kuvataan teemoittain siten, etta kaikkien
vastaajaryhmien kokemukset on koottu kasitelta-
van teeman alle. Lukuun 4 on koottu asioita, jotka
eri toimijoiden olisi taman selvityksen perusteella
hyva toiminnassaan huomioida.

2.1 Asiakkaana nakovammainen,
muistioireinen henkilo

Asiakkaan ndkdvamma ja muistioireet vaikut-
tavat tyontekijan ndkdékulmasta erityisesti
avuntarpeen arviointiin. Moniammatillinen
yhteisty6 seka yhteistyo ldheisten kanssa voi-
vat helpottaa avuntarpeen arvioimisessa ja
tarvittavien tukitoimien jarjestamisessa. Myos
ohjaustilanteet vaativat erityista huomiota.
Kiireettomyys, viestinnan selkeys seka yksil6l-
listen tarpeiden huomioiminen ovat kaikissa
tilanteissa tarkeita.

Nakdvammaisten kuntoutusohjaajat (19) kohtasi-
vat tydssaan vaihtelevasti nakdvammaisia henki-
[6it4, joilla oli muistioireita. Lahes puolet kyselyyn
vastanneista kohtasi heita viikoittain ja puolet ker-
ran kuussa tai harvemmin. Kyselyyn vastanneet
muistihoitajat, palveluohjaajat ja paivatoiminnan
tydntekijat (13) kohtasivat kertomansa mukaan
nakdvammaisia muistioireisia asiakkaita suhteel-
lisen harvoin. Kaksi kolmasosaa heista kohtasi
nakévammaisia muistioireisia kerran kuussa tai
harvemmin, mutta kolme vastaajaa tydskenteli
nakdvammaisten muistioireisten kanssa paivit-

tain tai lahes paivittain. Kaksi haastateltua vapaa-
ehtoistoiminnan koordinaattoria kohtasi tydssaan
nakdvammaisia muistioireisia viikoittain toisin kuin
Muistiluotsikeskusten tydntekijat (28), joista suurin
osa kohtasi ndkévammaisia muistioireisia noin ker-
ran kuussa tai harvemmin. Viikoittain heita kohtasi
kolme vastaajaa, paivittain tai [ahes paivittain kaksi
vastaajaa ja yksi ei ollut kohdannut lainkaan na-
kdvammaisia muistioireisia. Suurin osa ndkévam-
maisyhdistysten toimijoista (19) arvioi muistioirei-
sia olevan yhdistyksen toiminnassa mukana yli 20,
mika oli suurin annettu vaihtoehto. Yksi toimija ar-
vioi muistioireisia olevan 1-10 ja yksi oli valinnut
vastausvaihtoehdon 11-20.

Mahdollista tai tiedossa olevaa nakemisen vai-
keutta julkisen sektorin tyontekijat (31) selvittivat
asiakkaan taustatiedoista tai lahetteesta. Suurin
osa heista kysyi nakdkyvysta asiakkaalta itseltaan,
minka lisaksi he havainnoivat asiakkaan liikku-
mista odotustilasta vastaanottohuoneeseen tai
katsekontaktin ottamista. Monilla vastaajilla oli
kokemus, etta asiakkaat itse tai heidan laheisensa
ottavat nakéongelmat puheeksi.
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Lahes kaikki nakévammaisten kuntoutusohjaajat
seka palveluohjauksen ja paivatoiminnan tydnteki-
jat kokivat nakévammaisen henkildn avuntarpeen
selvittamisen haasteelliseksi ja siihen liittyi usein
ristiriitaisia nakemyksia. Arviointia entisestaan vai-
keuttaviksi tekijoiksi he kuvasivat muun muassa
muut sairaudet ja vammat. Esimerkiksi asiakkaan
mahdollinen muistisairaus ja siihen usein liittyva
sairaudentunnottomuus voi vaikuttaa oman tilan-
teen arviointiin. Tyypillinen kuntoutusohjaajien ko-
kemus oli myds se, etta asiakas arvioi nakokykyaan
eparealistisesti. Jos nakévammainen asiakas kokee
nakonsa todellisuutta paremmaksi, voi han kiel-
taytya palveluista, vaikka ne olisivat ammattilaisen
arvion mukaan tarpeellisia. Asiakas voi arvioida na-
kdkykynsa myos todellisuutta heikommaksi, jolloin
han kokee, etta ei parjaa kotona, vaikka nakékyky
olisikin kohtuullinen. Nakévammaisen itsensa ja
hanen ldaheisensa nakemys nakévammaisen par-
jaamisesta voi olla ristiriitainen, minka koettiin niin
ikaan hankaloittavan avuntarpeen arviointia. Toi-
saalta yksin asuvan nakévammaisen kohdalla ti-
lanne koettiin erityisen vaikeaksi, jos laheisia ei ole
tai he asuvat kaukana. My®ds tietosuojaan liittyvat
asiat mainittiin asiakkaan avuntarpeen selvittamis-
ta vaikeuttavana asiana.

Kaikki ammattilaiset pitivat riittavan ajan varaamis-
ta tarkeimpana huomioitavana asiana nakévam-
maisen henkilén ohjaustilanteessa. Kiireettémyys
korostuu erityisesti silloin, jos asiakkaalla on my6s
muistisairaus. Asioiden kertaamista pidettiin tas-

sa tilanteessa keskeisena. Aikaresurssit liittyvat
my06s avuntarpeen arviointiin. Nakévammaisten
kuntoutusohjaajien vastauksissa nousi esiin, etta
kotikayntia pidettiin avuntarpeen arvioinnissa pa-
rempana vaihtoehtona kuin vastaanottokayntia,
jossa todelliset tarpeet eivat valttamatta tule esille.
Kotikdynnit vievat kuitenkin enemman aikaa, mika
voi rajoittaa niiden toteuttamista.

Suurin osa muistihoitajista seka palveluohjauksen
ja paivatoiminnan tydntekijoista koki moniamma-
tillisen yhteistydn erittain tarkeaksi silloin, kun na-
kévammaisella on muistisairaus. Tall6in asiakkaan
kokonaistilanne on kartoitettava yksildllisesti mo-
lemmat sairaudet huomioiden. Yhteistyon koettiin
helpottuvan, jos ammattilaisten tyopisteet sijaitse-
vat fyysisesti Iahekkain. Ohjaus- ja avuntarpeiden
lisaantyessa yhteistydohon koettiin tarvittavan la-
heisia, avustajia, kotihoitoa ja muita asiantuntijoita.

Muistiseuranta sujuu kaikilla asiakkailla saman
ohjeistuksen mukaan. Muistihoitajat kertoivat te-
kevansa tarvittaessa tarkistussoittoja tai aikaista-
vansa asiakkaan vastaanottokayntia, jotta tiedet-
taisiin, miten esimerkiksi Idakehoito kotona on-
nistuu tai onko ndkévammaisella riittavasti apua.
Neljaviidesosaa ammattilaisista piti tarkeana, etta
laheista tiedotetaan esimerkiksi palveluista ja
etuuksista. Laheiselle tiedottamisessa huomioitiin
asiakkaan itsemaaraamisoikeuden kunnioittami-
nen, jolloin tiedottaminen ei voi tapahtua asiak-
kaan tietamatta.
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Seka nakdvamman ettd muistisairauden aiheut-
tamat haasteet on huomioitava kaikissa asiakas-
tapaamisissa ja -tilanteissa. Kyselyyn vastanneet
kokivat, etta tiedon valittymisen kannalta selkea
viestinta ja rauhallinen ymparisto olivat keskeisia.
My®6s isoa fonttikokoa pidettiin kirjallisen aineis-
ton osalta tarkeana. Sen sijaan tietotekniikan hyo-
dyntamista piti tarkedna vain puolet vastaajista.
Muistioireisille suunnattu ryhmatoiminta ja hen-
kilokohtainen ohjaus ovat osa Muistiluotsikeskus-
ten toimintaa. Jos ryhmatoimintaan osallistuu
nakévammainen henkild, on huomioitava henki-
|6n eritystarpeet. Tyypillisimmaksi huomioimisen
tavaksi nousi kdytettdvien materiaalien ja menetel-
mien mukauttaminen, esimerkiksi kynatehtavien
valttaminen. Myos hyva valaistus ja suurennuslasin
kayttémahdollisuus olivat vastaajien mainitsemia
tapoja huomioida nakdvammaisen tarpeita toimin-
nassa. Nakévammainen henkild tarvitsee usein
apua saapuessaan paikalle ja muissa paikanvaih-
doksissa. Jos nakdvammaisella henkildlla on muka-
na henkildkohtainen avustaja, se helpottaa ohjaa-
jan tyota. Osa Muistiluotsikeskusten tydntekijoista
kertoi kysyvansa nakévammaiselta itseltdaan, mita
toiveita hanella on, jolloin henkild voi itse maarit-
taa, miten erityistarpeet otetaan huomioon.

1

Nakdvammaisyhdistysten toimijat toivat esiin, etta
muistisairas tarvitsee ryhmassa enemman yksil6-
ohjausta ja retkille oman avustajan. Muistioireinen
henkild saattaa aiheuttaa muille osallistujille han-
kalia tilanteita, eika han valttamatta pysty osallis-

tumaan ryhmassa keskusteluun. Moni nakévam-
maisyhdistysten toimijoista koki, etta heilla ei ole
valmiuksia kohdata muistisairaita. Pelkona oli, etta
he tahtomattaan loukkaisivat muistisairasta. Na-
kédvammaisyhdistysten edustajat kuvasivat, etta
muut toimintaan osallistuvat saattavat olla huolis-
saan muistisairaan selviytymisestd, mutta toisaal-
ta he saattavat turhautua siihen, etta muistisairas
kertoo samaa asiaa toistuvasti. Yksi vastaaja oli
huolissaan omasta turvallisuudestaan.

2.2 Muistioireiden tunnistaminen

Muistioireiden ja heikosta nadsta johtuvien
ongelmien erottaminen toisistaan voi olla vai-
keaa. On hyva muistaa, ettd nakévammaisen
toimintakyvyn muutosten taustalla voi olla
muistiongelmat. Toimintakyvyn ja kdyttayty-
misen havainnointi on olennaista muistioirei-
den tunnistamisessa.

Nakévammaisen henkildn muistiongelmat havai-
taan useimmiten hanen muuttuneen toimintaky-
kynsa myota. Suurin osa nakévammaisten kuntou-
tusohjaajista hyddyntaa asiakkaan taustatietoja tai
kysyy muistioireista nakbvammaiselta itseltaan ja
tekee havaintoja nakévammaisen arjessa selviy-
tymisesta. Lahes yhta moni kysyy muistioireista
myds asiakkaan laheiseltd, jos se on mahdollis-
ta. Yksi kuntoutusohjaajista kertoi kayttavansa
muistioireiden selvittdmisessa Cerad-muistitestia.
Huomionarvoista kuitenkin on, ettd muistioireista
ei valttamatta kysyta lainkaan asian arkaluontei-
suuden vuoksi, koska pelkona on luottamuksen
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menettaminen asiakassuhteessa. Kyseisessa tilan-
teessa luotetaan siihen, ettd asiakas itse tai lahei-
nen ottaisi muistiongelmat tarvittaessa puheeksi.

Nakdévammaisyhdistysten toimijoista yli puolet
kertoi, ettd nakbvammainen henkild kertoo toi-
mintaan osallistuessaan itse muistiongelmistaan
ja laheinen ilmaisee huolensa lahes yhta usein.
Nakévammaisyhdistyksen toimintaan osallistuvien
henkildiden muistioireet nakyvat usein ajan ja pai-
kan hahmottamisen heikentymisena seka unohte-
luna. Tall6in ei tulla paikalle oikeaan aikaan, ilmoit-
tautumiset unohtuvat ja kysytdan samasta asiasta
toistuvasti. Yhdistystoiminnassa tunnistettiin myos
apuvalineiden ja tietotekniikan kaytén oppimisen
vaikeutuminen seka opittujen taitojen unohta-
minen. Huomiona oli myds se, etta henkildt, joilla
muistioireita ilmenee, jadvat helposti toiminnasta
kokonaan pois.

Nakévammaisten kuntoutusohjaajilta ja nako-
vammaisyhdistysten toimijoilta kysyttiin, mita
syitd nakévammaisen muistiongelmien tunnista-
matta jaamiselle on. Yleisimmaksi syyksi nimet-
tiin se, etta avustaja tai laheinen hoitaa asioita
nakdévammaisen henkildn puolesta, minka vuoksi
muistioireet eivat arjessa heti ilmene. Avustaja voi
huomaamattaan avustaa enemman ja enemman,
eika todellista syyta lisdantyvaan avuntarpeeseen
huomata. Toisaalta esimerkiksi omainen voi huo-
mata nakévammaisen muistioireet, mutta han voi
pelata vastuunsa lisadntyvan, jos nakévamman li-
saksi diagnosoidaan muistisairaus.

Toisena yleisena syyna muistiongelmien tunnis-
tamatta jaamiselle pidettiin sita, ettd muistioireita
selitetdan heikentyneesta nadsta johtuviksi ongel-
miksi. Haasteena vastaajat nostivatkin esiin, etta
muistioireiden erottaminen nadn heikkenemisesta
johtuvista vaikeuksista on usein hankalaa. Myos

nakdvamman vuoksi kaytetyt tavat ja rutiinit voivat
peittad muistiongelmia, jolloin ne saattavat tulla
esiin jonkin muutoksen, kuten asunnonvaihdon
myo6ta. Vastauksissa tuli esille, ettd muistioireita
pidetdan usein normaaleina ikaantymismuutok-
sina. Lisaksi nakévammaisten toimintakykyyn
kohdistuvat odotukset voivat olla Idhtdkohtaisesti
matalammat kuin odotukset muiden ikadantynei-
den toimintakyvysta. Osittain tahan liittyy nakemys
siitakin, ettd ndkdvammaa pidetaan itsessaan niin
isona ongelmana, ettd muistin heikkenemista ei
enaa koeta merkittavaksi asiaksi. Muistioireiden
tunnistamisen vaikeuden syyksi arvioitiin myos tie-
don puutetta ja muistioireiden peittelyd hapean
vuoksi.

1910,
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2.3 Muistitutkimuksiin
ohjaaminen

Nakévammaisia tydssaan kohtaavilla ammat-
tilaisilla ja yhdistystoimijoilla on tarkea rooli
muistioireiden tunnistamisessa ja muistitutki-
muksiin ohjaamisessa. Muistioireiden puheeksi
ottaminen varhaisessa vaiheessa edistda sai-
rauden diagnosointia ja tarvittavan tuen saa-
mista.

Nakévammaisen henkilon toimintakyvyn heikke-
neminen ja arjessa selviytymisen vaikeudet osa-
taan yhdistaa mahdollisiin muistiongelmiin. Siita
huolimatta puolet ndkévammaisten kuntoutusoh-
jaajista ei ollut ohjannut yhtaan asiakasta muis-
titutkimuksiin viimeisen vuoden aikana. Ne, jotka
olivat ohjanneet, arvioivat ohjattuja olleen 1-10
asiakasta. Palveluohjauksen ja paivatoiminnan
tyontekijoista kaksi kuudesta vastaajasta oli ohjan-
nut vuoden aikana nakévammaisia asiakkaitaan
muistitutkimuksiin. Sen sijaan vapaaehtoistoimin-
nan koordinaattorit kertoivat ohjanneensa vuoden
aikana jopa kymmenia nakévammaisia henkildita
muistitutkimuksiin.

Kuntoutusohjaajia pyydettiin arvioimaan, kuin-
ka moni heidan kohtaamistaan asiakkaistaan on
saanut vuoden aikana muistisairausdiagnoosin.
Suurin osa heista arvioi 1-10 ndkévammaisen asi-
akkaansa saaneen muistisairausdiagnoosin vuo-
den aikana. Vastauksissa oli kuitenkin vaihtelua,
silla yksi arvioi, etta kukaan ei ole saanut muisti-
sairausdiagnoosia ja toinen arvioi, etta diagnoosin
on saanut yli 10 henkil6a. Muistihoitajista kolme oli
ohjannut 1-10 nakévammaista asiakasta viimeisen
vuoden aikana muistiin liittyviin jatkotutkimuksiin.
Vain muutamat kysymykseen vastanneista muis-
tihoitajista, palveluohjaajista tai paivatoiminnan
tyontekijoista tiesivat, etta joku heidan nakdévam-
maisista asiakkaistaan olisi saanut viimeisen vuo-
den aikana muistisairausdiagnoosin. He arvioivat
niita olleen 1-10.

Nakdvammaisten muistitutkimuksiin menemisen
mahdollisia esteita kysyttiin julkisen sektorin tyon-
tekijoilta, Muistiluotsikeskusten tyontekijoilta seka
vapaaehtoistoiminnan koordinaattoreilta. Enem-
mistd vastaajista ei osannut sanoa, onko asiassa
esteitd. Osa vastaajista kuitenkin nimesi muisti-
tutkimuksiin menemisen esteita. Esiin tuoduista
haasteista osa oli hyvin konkreettisia, kuten avus-
tajan puuttuminen, joka huolehtisi esimerkiksi tut-
kimusajan varaamisesta ja paikalle saattamisesta.
Osa nimetyista haasteista liittyi ennakko-oletuksiin
muistitutkimusten tekemisesta. Oletetaan, etta
testiin ei varattaisi tarpeeksi aikaa, muistitestit oli-
sivat soveltumattomia nakévammaisille tai niita ei
osattaisi soveltaen toteuttaa, apuvalineiden kaytto
olisi mahdotonta, muistihoitajalla ei olisi riittavasti
tietoa nakdvammoista tai muistihoitaja ei osaisi
kohdata nakévammaista henkil®a. Esille tuli myoés
se, ettd henkil6 ei kehotuksista ja avusta huoli-
matta suostu menemaan tutkimuksiin. Taustalla
arveltiin olevan pelko muistisairaudesta tai oman
motivaation puute.
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2.4 Nakovammaisen henkilon
muistitutkimukset

Nakévammaisten muistitestien tekemiseen
liittyy haasteita. Muistitestit ovat vain osa
muistiongelmien selvittelya. Ndkovamma ei
ole este muistioireiden tutkimiselle.

Kysymyksiin nakévammaisille kdytettavista muis-
titesteista vastasivat nakévammaisten kuntoutus-
ohjaajat, muistihoitajat seka Muistiluotsikeskusten
tyontekijat. He kertoivat, etta heidan toiminta-alu-
eillaan nakdévammaisten muistitesteina kaytossa
olivat MMSE (Mini-Mental State Examination),
Moca (Montreal Cognitive Assessment) ja Cerad
(The Consortium to Establish a Registry for Alzhei-
mer’'s disease) (Rosevall & Hanninen 2016). MMSE
oli vastaajien mukaan kaytetyin muistitesti.

Muistitestien soveltuvuus nakévammaisille hen-
kiloille ja niiden luotettavuus jakoi kysymyksiin
vastanneiden nakemyksia. Toisaalta osa vastaa-
jista koki, etta soveltuvuutta ja luotettavuutta
oli vaikea arvioida. Suurin osa muistihoitajista ja
nakévammaisten kuntoutusohjaajista olivat yhta
mieltd siita, etta nakévamma hankaloittaa muis-
titestin tekemista. Moni selvitykseen osallistunut
muistitydn ammattilainen nostikin esille tarpeen
nakévammaisille soveltuvan muistitestin kehitta-
misestd.

Muistitestien soveltuvuus ja luotettavuus nako-
vammaisille henkildille oli yhtena teemana muisti-
hoitajien haastatteluissa. Haastatellut muistihoita-
jat toivat esille erilaisia asioita muistitestien sovel-
tuvuudesta ja luotettavuudesta nakévammaisille
henkildille. Muistihoitajien kokemuksen mukaan
heikko naké vaikeuttaa erityisesti piirtamis- ja Kir-
joitustehtavien tekemista. Jos testi pystytaan apu-
valineiden avulla hyvin toteuttamaan, on tulos luo-

tettavampi kuin tilanteessa, jossa muistitestista jou-
dutaan jattamaan osia pois nakévamman vuok-
si. Mikali osia muistitestista joudutaan jattamaan
pois, testitulosten tulkinta voi olla vaikeaa ja testin
painoarvo muistiongelmien selvittdmisessa vahe-
nee.

Muistihoitajat pitivat tarkeana, etta haasteet tes-
tin tekemisessa kirjataan yl6s. Vastauksissa nou-
si esiin my@s se, etta epaluotettavat testitulokset
voivat pahimmassa tapauksessa johtaa muistisai-
rausdiagnoosin viivastymiseen. Toisaalta vaikka
nakévamma vaikeuttaa muistitestien tekemista
tai testia ei voida tehda, muistihoitajat painotti-
vat, etta kaikki asiakkaat kohdataan tasa-arvoisesti,
eika nadkemisen vaikeudet johda yleisesti ottaen
epatasa-arvoiseen kohteluun. Muistitestin teke-
minen on vain osa kokonaistilanteen laajempaa
selvittelya (laboratoriotutkimukset, asiakkaan ja
laheisen haastattelut ym. tutkimukset). Nakdvam-
maiset henkil6t ohjataan jatkotutkimuksiin samoin
periaattein kuin muutkin asiakkaat. Muistihoitajien
kokemuksen mukaan ndkévammaisen mahdolliset
muistiongelmat saadaan selville, jos henkil6 muis-
tihoitajalle ohjautuu.

Muistihoitajat kertoivat selvittdvansa ennen asi-
akkaan kohtaamista taustatiedoista vastaanotto-
kaynnin syyn ja lIdhettavan tahon. Jos kyseessa on
kotihoito, tarkistetaan siella tehdyt kirjaukset, kos-
ka niista |6ytyy tietoa asiakkaan toimintakyvysta ja
sen muutoksista.
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Nakdvammaisen henkildn nakemys omasta muis-
tistaan seka laheisen kokemus nakévammaisen
tilanteesta ovat erityisen tarkeita. Jos asiakas tu-
lee vastaanotolle yksin, voi tydntekija tarvittaessa
soittaa asiakkaan luvalla laheiselle.

Muistihoitajat varasivat nakdvammaisen henkilén
vastaanottokdynnille tavallista enemman aikaa.
Ennen vastaanottoaikaa he varmistavat, etta na-
kévammainen henkild saa saavutettavassa muo-
dossa tiedon tutkimuksen ajankohdasta ja ohjeet
omien kaytdssa olevien nadn ja kuulon apuvalinei-
den mukaan ottamisesta. Saatekirjeessa suositel-
laan my®s laheisen lasndoloa vastaanotolla kuten
muidenkin asiakkaiden kohdalla. Testitilanteessa
huomioidaan tutkimushuoneen valaistus ja mah-
dollisuus apuvalineiden kayttdon. Jos henkildlla
ei ole omia nakemisen apuvalineitd mukana, on
vastaanotolla kaytdssa suurentavat silmalasit ja
suurennuslasi. Ne eivat kuitenkaan valttamatta
hyddyta nakdvammaista, joka tarvitsee omaan
nakokykyyn raataldidyt nakemisen apuvalineet.
Muistitesti voidaan tarvittaessa tehda myos asiak-
kaan kotona, jolloin apuvalineena on mahdollista
kayttaa myos luku-TV:t4, jos sellainen on henkildlle
myonnetty. Tarvittaessa testin tekemista helpo-
tetaan suurentamalla nakda vaativat tehtavat ja
kayttamalld paksua mustaa tussia kirjoittamiseen
ja piirtamiseen.

2.5 Laheisen tukeminen

Laheisen kanssa tehtavan yhteistyon merki-
tys korostuu, kun ndkévammaisella on myés
muistisairaus. Samalla on huomioitava laheis-
ten tuen tarve. Laheisille voidaan tarjota tie-
toa, vertaistukea ja tarvittaessa tukipalveluja.
Myos vapaaehtoistoiminnalla voidaan tukea
seka laheisten ettd ndkévammaisten muisti-
sairaiden jaksamista ja elamanlaatua.

Laheinen on mukana nakévammaisten kuntou-
tusohjaajien asiakastapaamisissa usein tai melko
usein ja vain nelja kuntoutusohjaajaa arvioi lahei-
sen olevan mukana harvoin tai melko harvoin.
Kuntoutusohjaajista yli puolet oli sitéa mielta, etta
yhteistyd laheisen ja palveluverkoston kanssa ko-
rostuu, jos asiakkaalla on seka nakévamma etta
muistisairaus. Myos kaikki palveluohjauksen ja
paivatoiminnan tyontekijat kokivat yhteistydn la-
heisen kanssa tarkeaksi. Jos nakdvammaisella hen-
kilélla on myds muistisairaus, yhteistydn kuvattiin
olevan tiiviimpaa.

Muistihoitajien Idhettamassa kutsukirjeessa suo-
sitellaan ldheisen mukaan tuloa vastaanotolle
ja muistihoitajien vastauksissa yhteistyd lahei-
sen kanssa koettiin tarkedksi asiakkuuden alus-
ta lahtien. Nakévammaisten kuntoutusohjaajien
mukaan ldheinen saa parhaiten tietoa nakdvam-
maisen henkildn tilanteesta, jos hdn on mukana
asiakastapaamisessa. Seuraavaksi eniten laheisten
arvioitiin saavan tietoa nakévammaiselle mukaan
annetuista esitteista. Osittain luotettiin myds sii-
hen, ettd tietoa valittyi [aheisille nakdvammaisen
itsensa kertomana ja joskus harvoin kuntoutus-
ohjaajat kertoivat soittavansa laheiselle. Kuntou-
tusohjaajat valittivat tietoa postitse tai tapasivat
laheisen kanssa erikseen melko harvoin.
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Laheisille tarjottava tuki koettiin tarkeaksi tilan-
teessa, jossa perheessa on nakévammainen muis-
tisairas henkild. Suurin osa selvitykseen osallistu-
neista oli sitd mielta, etta laheiselle tarkein tuki-
muoto on kotiin tarjottu konkreettinen kaytannén
apu. Tarkeaksi arvioitiin myds ammattilaisilta ja
jarjestdtoimijoilta saatu tieto seka laheisten toi-
siltaan saama vertaistuki. Avoimissa vastauksissa
painotettiin omaisten tarvitsevan riittavasti aikaa
asioiden selvittelyyn, mahdollisuutta omaan aikaan
ja mahdollisuutta sopeutumisvalmennukseen.

Ammattilaisten nakemyksen perusteella laheiset
tarvitsevat tietoa nakévammasta, muistisairau-
desta, apuvalineistad, asuinymparistdon liittyvista
parannuksista ja kdytannon vinkeista arkeen. Tie-
don tarpeen katsottiin riippuvan usein siitd, miten
uusi nadn ongelma on. Muistisairauden kohdalla
taas tiedon tarve muuttuu ja lisdantyy sairauden
edetessd. Muistiluotsikeskusten ohjaus- ja neu-
vontatydssa keskeisimmat aiheet olivat palvelut ja
apuvalineet, kun asiakkaana on nakévammainen
muistisairas tai hanen laheisensa. Lahes yhta usein
ohjaus liittyy muistioireisiin tai vertaistukeen.

My&s vapaaehtoistoiminnalla voidaan tukea na-
kdvammaisen muistisairaan laheista esimerkiksi
mahdollistamalla omaa aikaa laheiselle. Vapaa-
ehtoistoiminnan koordinaattorit kohtaavat tilan-
teita, joissa seka sairastuneen ettd laheisen tuen
tarve on lisadntynyt siten, ettd on mietittava eri
vaihtoehtoja vapaaehtoisen tuen lisaksi: pystyisiko
nakévammainen henkilé osallistumaan johonkin
ryhmatoimintaan, olisiko paivakeskustoiminta ti-
lanteeseen sopiva tukimuoto tai onko esimerkiksi
jaksohoidon jarjestdaminen muistisairaalle nako-
vammaiselle ajankohtaista. Vapaaehtoistoimin-
nan koordinaattorit saattavat olla ammattilaisista
ensimmaisia, jotka tulevat vapaaehtoisen kautta
tietoiseksi lisadntyneesta avun tarpeesta.

Nakévammayhdistyksissa laheisten roolia kuvat-
tiin melko pieneksi, koska yhdistysten ensisijainen
kohderyhma on nimenomaan nakévammaiset
henkilot. Nakévammaisyhdistysten valilla oli kui-
tenkin eroja sen suhteen, miten ldheisten kanssa
ollaan yhteydessa. Suurin osa vastaajista kertoi
tapaavansa laheisia kasvokkain ennen tai jalkeen
kerhotapaamisen. Lisaksi noin puolet tavoitti |a-
heisia puhelimitse ja kolmasosa myds sahkdpostit-
se. Toisaalta seitseman nakévammaisyhdistyksen
toimijaa kertoi, etta laheisiin ei olla yhteydessa
lainkaan. Poikkeuksen tekivat retkipaivat, joihin
laheisia toivottiin mukaan oppaiksi. Yksi vastaajis-
ta kertoi, etta ensitietopaiva on yhteinen laheisen
kanssa.
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2.6 Aivoterveellisten
elintapojen tukeminen

Nakévammaisten henkildiden aivoterveydesta
huolehtimisen haasteet liittyvat erityisesti ra-
vitsemukseen, liikuntaan ja sosiaaliseen osal-
listumiseen. Kaikista aivoterveyden osa-alueis-
ta keskusteleminen ndkévammaisten kanssa
on tarkeaa niin ammattilaisten tapaamisissa
kuin yhdistystoiminnassa. Laheisilla on keskei-
nen rooli aivoterveellisten elintapojen mahdol-
listajana.

Nakévammaisten kuntoutusohjaajilta seka pai-
vatoiminnan ja palveluohjauksen tyéntekijoilta
kysyttiin, kuinka usein he keskustelevat asiakkai-
densa kanssa muistin ongelmista ja aivotervey-
teen vaikuttavista asioista (ravinto, liikunta, uni,
paihteiden kaytto, mieliala, sosiaaliset suhteet ja
osallistuminen kodin ulkopuolella). Lisaksi kysyttiin
myo6s tapaturmien ehkaisysta. Nakovammaisilla
on suurempi kaatumisriski, mika voi johtaa paa-
vammoihin. Kaatumisen pelko taas voi vahentaa
liikkumista ja osallistumista. Néakévammaisyhdis-
tysten toimijoilta kysyttiin, miten he kasittelevat
aivoterveytta nakévammaisten kerhoissa. Asiaa ei
kysytty muistihoitajilta eika Muistiluotsin tyonteki-
joilta, koska oletuksena oli, etta aivoterveysasioista
keskustelu on heidan keskeista tyénsa sisaltoa.

Haasteita nakévammaisen aivoterveydesta huo-
lehtimisessa oli tunnistanut lIdhes kaikki kysymyk-
seen vastanneet. Yksi ammattilaisten tunnistama
haaste liittyi sosiaalisen elinpiirin kaventumiseen,
jonka katsottiin lisdavan nakévammaisen henki-
|6n yksindisyytta, masennusta ja ahdistusta. Suu-
rin osa nakévammaisten kuntoutusohjaajista kes-
kusteleekin usein asiakkaiden kanssa sosiaalisista
suhteista ja osallistumisesta. Se oli yleisin aivoter-
veytta koskeva aihe myds nakdévammaisyhdistys-

ten kerhoissa. Palveluohjauksen ja paivatoiminnan
asiakastydssa aiheesta keskustellaan melko usein.
Lahes kaikki vastaajat pitivat laheisen roolia keskei-
sena tuettaessa nakdvammaisen henkilén aivoter-
veytta. Yhteyden pitaminen, yhdessa tekeminen ja
lasnaolo mainittiin tarkeimpina asioina, joilla lIahei-
set voivat edistaa nakévammaisen aivoterveytta.

Liikunta oli seuraavaksi yleisin aivoterveyteen
liittyva keskustelunaihe seka asiakastyossa etta
nakdévammaisten kerhoissa. Erityisesti liikkumi-
seen liittyvat haasteet nousivat keskeisiksi seka
kuntoutusohjaajien etta nakévammaisyhdistysten
toimijoiden vastauksissa. Liikkkumisen todettiin va-
henevan ja yksipuolistuvan nakévamman myaota.
Nakoévammaisen liikkkumiseen liittyy arkuutta ja
kaatumisen pelkoa. Kodin ulkopuolella liikkumi-
nen ei valttamatta onnistu ilman toisen henkilén
apua. Henkilékohtaiset avustajat ja laheiset ovat
usein keskeisia nakévammaisen lilkkkumisen mah-
dollistajia seka tarvittavien apuvalineiden kayttéon
kannustajia tai opastajia. Nakévammaisyhdistys-
ten toimijoiden mukaan liikkumista edistavat myos
liikkumistaidonohjaus, opaskoirat ja yksilélliset oh-
jeet.

Ravinto oli kolmanneksi kasitellyin aihe ammatti-
laisten ja ndkévammaisten asiakastapaamisissa.
Sen sijaan nakdvammaisten kerhoissa ravinnosta
keskustellaan harvoin. Tosin eri nakévammais-
yhdistysten kerhoissa on eroavaisuuksia. Noin
kolmasosa vastaajista arvioi, etta ravinnosta kes-
kustellaan melko usein, mutta suurin osa arvioi,
ettd ravinnosta keskustellaan melko harvoin tai
harvoin. Terveellisen ravitsemuksen toteutumi-
nen nahtiin haasteena ja nakévamman todettiin
vaikuttavan huomattavasti myés ravitsemuksesta
huolehtimiseen. Kaupassakaynti ja ruuan valmis-
taminen vaikeutuu nakokyvyn heikentyessa, mika
voi johtaa yksipuoliseen tai jopa puutteelliseen
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ravitsemukseen. Monelle einekset ja valmisruuat
ovat ainut vaihtoehto, mutta usein myos niiden
hankkimiseen tai valintaan tarvitaan apua, jotta
ravinto olisi monipuolista.

Tapaturmien ehkaisysta oli keskustellut suurin
osa kuntoutusohjaajista usein tai melko usein.
Palveluohjauksen ja paivatoiminnan tydntekijois-
ta puolet keskusteli tapaturmiin liittyvista asioista
usein. Nakévammaisten kerhotoiminnassa tapa-
turmista kerrottiin keskusteltavan melko harvoin
tai harvoin.

Unesta ja paihteiden kaytdsta keskusteltiin vahi-
ten. Kuntoutusohjaajat kertoivat keskustelevansa
unesta ja paihteista melko harvoin tai harvoin.
Palveluohjauksen ja paivatoiminnan tyotekijat
keskustelevat jonkin verran enemman uneen liit-
tyvista asioista kuin paihteista, josta keskusteltiin
enimmakseen harvoin tai melko harvoin. Unesta
ja nukkumisesta keskustellaan nakévammaisten
kerhoissa melko harvoin. Selkeasti vahaisimmalle
huomiolle seka ammattilaisten ohjauksessa etta
nakdévammaisten kerhoissa jaa kuitenkin paihtei-
den kaytosta keskusteleminen. Siita joko keskus-
tellaan harvoin tai ei ollenkaan.

Kuntoutusohjaajien sekd ndkdvammaisyhdistysten
toimijoiden arviot olivat samansuuntaiset mielia-
laa koskevista keskusteluista. Niista keskustellaan
usein tai melko usein. Suurin osa ammattilaisista
ottaa my6s muistiongelmat puheeksi asiakkaan
kanssa, mutta niista keskustelu jakoi nakévam-
maisyhdistysten toimijoiden nakemyksia. Heista
puolet arvioi, ettd muistin ongelmista keskustel-
laan usein ja puolet arvioi niistd keskusteltavan
harvoin.
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Kuntoutusohjaajien kokemuksen mukaan nako-
vammaiset tarvitsevat hyvinvointinsa tueksi ennen
kaikkea tietoa palveluista, joihin he ovat oikeutet-
tuja. Nakdvammaisten tiedontarpeet liittyvat erityi-
sesti avun saamiseen, apuvalineisiin, naénkuntou-
tukseen, vammaispalveluihin ja sosiaaliturva-asioi-
hin, mutta myo6s esimerkiksi ravitsemukseen liit-
tyvan tiedon koettiin olevan usein riittamatonta.
Ongelmaksi myds tunnistettiin, etta olemassa ole-
va tieto ei valttamatta ole nakévammaiselle saa-
vutettavaa ja esimerkiksi tietotekniikan vahainen
kaytto voi rajata mahdollisuutta tiedon saamiseen.
Yhdistysten tarjoama tieto ja vertaistuki seka va-
paaehtoistoiminnan mahdollisuudet mainittiin
hyvinvointia ja terveellisid elintapoja tukevana te-
kijana. Laheisten kuvattiin tarjoavan konkreettis-
ta apua paivittaisissa toimissa. Esille nousi myods
l[aheisten merkitys nakévammaisten motivoijina,
henkisen tuen tarjoajina seka tarkeina tiedon va-
littdjina nakdvammaisille henkildille.
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2.7 Selvitykseen osallistuneiden
osaaminen ja tiedon tarve

Nakévammaisten kanssa toimivien henkildi-
den tiedon tarpeet liittyivit aivoterveyden
edistdmiseen ja muistioireiden tunnistami-
seen. Muiden selvitykseen osallistuneiden am-
mattilaisten tiedon tarve painottui ndkévam-
maisuuteen liittyviin asioihin. Vapaaehtoisten
osaamistarpeet koskevat erityisesti nakévam-
maisen ja muistisairaan kohtaamista. Moniam-
matillinen yhteisty6 sekd muu osaamisen jaka-
minen ovat tarkedssa roolissa eri toimijoiden
osaamisen vahvistamisessa.

Selvitykseen osallistuneita kuntoutusohjaajia,
muistihoitajia seka palveluohjauksen ja paivatoi-
minnan tydntekijoitd pyydettiin arvioimaan omaa
osaamistaan seuraavista asioista: tieto muisti-
sairauksista, tieto nakdvammaisuudesta, muisti-
sairaan asiakkaan ohjaaminen, nakévammaisen
asiakkaan ohjaaminen, nakévammaisen muisti-
sairaan asiakkaan kanssa toimiminen seka muis-
tisairautta sairastavan nakévammaisen laheisen
tukeminen. Arviointi tehtiin portaattomalla arvi-
ointiasteikolla 0-10 (O=heikko ja 10=erinomainen).
Lisaksi kartoitettiin ammattilaisten lisatiedon tar-
peita seka toiveita siitd, minka kanavien kautta he
haluavat saada tietoa.

Vahvimmiksi osaamisen osa-alueiksi koki kukin
ammattiryhma oletetusti oman ammattialansa
osaamisen. Koettua osaamisen vertailua heiken-
taa joissakin ammattiryhmissa vastaajien vahainen
maara. Nakdévammaisten kuntoutusohjaajat arvioi-
vat vahvimmiksi osa-alueiksi osaamisen nakévam-
maisuudesta seka ndkévammaisen henkildén oh-
jaamisen keskiarvolla 9. Muistihoitajien vahvimpia
osaamisalueita olivat muistisairaan ohjaaminen ja
laheisen tukeminen. He kuitenkin arvioivat oman

vahvimman osaamisen kriittisemmin ja keskiarvo
naistéd osaamisen osa-alueista oli 7. Pdivatoimin-
nan tydntekijat ja palveluohjaajat kokivat vahvim-
man osaamisen olevan muistisairaan ohjaamises-
sa keskiarvolla 8.

Oman osaamisensa heikommiksi osa-alueiksi na-
kévammaisten kuntoutusohjaajat kokivat osaa-
misen muistisairauksista seka muistisairaan koh-
taamisesta. Keskiarvo naista arvioista on 6. Muis-
tihoitajat kokivat heikoimmaksi tietonsa nako-
vammaisuudesta, jonka keskiarvoksi tuli 5 seka na-
kévammaisen henkilén ohjaamisen keskiarvolla
6. Palveluohjauksen ja paivatoiminnan tyéntekijoi-
den heikoimmiksi arvioimat osaamisalueet olivat
tieto nakdvammaisuudesta sekad nakévammaisen
muistisairaan kanssa toimiminen molemmat keski-
arvolla 6.

Paaasiassa nakdvammaisten kanssa tydskentelevi-
en ammattilaisten lisatiedon tarve liittyi muistisai-
rauteen, kun taas muilla selvitykseen osallistuvilla
tiedon tarve oli nakévammaisuuteen liittyvaa. Na-
kévammaisten kuntoutusohjaajat kokivat tarvitse-
vansa eniten tietoa aivoterveyden edistamisesta,
muistioireiden tunnistamisesta seka asiakkaille
jaettavista ohjausmateriaaleista. Muistihoitajat
seka palveluohjauksen ja paivatoiminnan tydn-
tekijat kokivat tarvitsevansa tietoa ndkemiseen ja
nakdvammaisuuteen sekd nakévammaisen etui-
suuksiin ja palveluihin liittyvista asioista.

Nakévammaisten kuntoutusohjaajat ja muistihoi-
tajat kokivat, etta haluavat saada tietoa luento- ja
koulutustilaisuuksissa. Muistihoitajat kokivat yhta
tarkedksi kirjallisen materiaalin. Paivatoiminnan ja
palveluohjauksen tydntekijat nakivat parhaimpana
tiedonsaannin muotona muiden ammattilaisten
konsultoinnin.

Kiikarissa aivoterveys 2
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Suurin osa muistiluotsikeskusten tyontekijoista
(20/28) kertoi tarvitsevansa tietoa nakévammai-
suudesta tai silmasairauksista. Vastauksissa nousi
esille, ettei nakévammaisuutta aina osata huomioi-
da Muistiluotsin toiminnassa riittavasti. Tyontekijat
halusivat saada tietoa néakdvammaiselle soveltuvis-
ta ryhmanohjauksen menetelmista. Lisaksi halut-
tiin tietoa hyvista toimintatavoista, jos ryhmassa
on seka nakevig, ettd nakévammaisia. Toiveena
oli saada myd6s kokemuksellista tietoa, miten opit-
taisiin erottamaan muistisairauden aiheuttamia
hahmottamisen ongelmia nakdvamman aiheut-
tamista ongelmista. Tietoa tarvittiin nakévammai-
sen kayttamista apuvalineista ja asuinympariston
ratkaisuista, joilla voi tukea nakdvammaisen muis-
tisairaan toimintakykya ja itsenaista toimintaa. Ko-
kemuksia kaivattiin my6s Muistiluotsikeskusten
tekemasta yhteistydsta nakévammaisyhdistysten
kanssa, esimerkiksi siita millaista toimintaa muilla
Muistiluotseilla on muistioireisille nakévammaisille
ja heidan laheisilleen. Tiedontarvetta oli lisaksi na-
kévammaisille tehtdvista muistitesteista.

Nakévammaisyhdistysten toimijoista yli puolet
toivoi, etta Kiikarissa aivoterveys -hankkeessa
tuotettaisiin materiaalia aivoterveydesta, muis-
tioireiden tunnistamisesta, muistisairaan kohtaa-
misesta ja muistin apuvalineista. Lisaksi toivottiin
nakévammaisille henkildille sopivia, konkreettisia
muistiharjoituksia seka aivoterveyteen liittyvaa
materiaalia. Kaikki vastaajat painottivat tiedon saa-
vutettavuutta: tiedon pitaa olla danimuotoista ja
paperimateriaaleissa tekstit tulee olla mustavalkoi-
sena isolla fonttikoolla. Aivoterveyteen ja muistiin
liittyvaa materiaalia toivottiin myds nakévammais-
ten kanssa toimiville ja nakévammaisten laheisille.
Nakdvammaisyhdistysten toimijoiden vastauksissa
nousi esille myos toive sosiaali- ja terveysalan am-
mattilaisten osaamisen lisaamiseksi. He toivoivat,

ettd terveydenhuollon ammattilaisille ja opiskeli-
joille olisi enemman koulutusta muistisairauksista
ja nakdbvammoista.

Vapaaehtoistoiminnan koordinaattorit vastaavat
vapaaehtoisten kouluttamisesta ja perehdyttami-
sesta. Ennen vapaaehtoistoiminnan aloittamista
kaydyssa koulutuksessa on mahdollista tutustua
nakévammaisten ja muistisairaiden henkiléiden
kanssa toimimiseen. Kun vapaaehtoinen aloittaa
uuden asiakkaan kanssa, on sovittava vapaaeh-
toisen, asiakkaan ja mahdollisen laheisen kanssa
vapaaehtoisen roolista ja tehtavista. Vapaaehtois-
toimintaa koordinoivien on arvioitava tapauskoh-
taisesti asiakkaan tilanteen ja vapaaehtoisen yh-
teensopivuutta. Jos nakévammaisella henkilélla on
muistisairaus, on erityisen tarkasti mietittava, onko
tehtava vapaaehtoiselle sopiva vai liilan haasteelli-
nen. Vapaaehtoinen on my®os yksildllisesti pereh-
dytettava tehtavaansa.

Vapaaehtoisella on vaitiolovelvollisuus, mutta va-
paaehtoistoiminnan koordinaattorille hanen kuu-
luu kertoa esimerkiksi asiakkaan parjaamiseen liit-
tyvista huolista. Jos vapaaehtoisen tehtavana on
olla mukana esimerkiksi silmapoliklinikkakaynnil-
13, tulee kaikkien osapuolten tiedostaa, ettei vapaa-
ehtoinen lahtékohtaisesti toimi tiedonvalittajana
ladkarille tai Iaheiselle. Vapaaehtoinen voi olla mo-
nella tavalla tukena nakévammaiselle muistisai-
raalle. Rajanveto vapaaehtoistehtavien suhteen
on kuitenkin erittain tarkeaa, jotta toimitaan tur-
vallisesti kaikkien osapuolten nakékulmasta. Myds
ammattilaisten on hyva tuntea vapaaehtoistoimin-
nan periaatteet.
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Yhteenveto
ja pohdinta

Selvitykseen osallistuneet julkisen ja kolmannen
sektorin ammattilaiset ja toimijat olivat ensisijai-
sesti nakdvammaisten tai muistisairaiden henki-
I6iden kanssa toimivia henkildita. Mielenkiinnon
kohteena olikin selvittaa muistity6ta tekevien ko-
kemuksia nakévammaisuuteen liittyvista asioista ja
vastaavasti nakdvammatyota tekevien kokemuksia
muisti- ja aivoterveysasioista. Oletuksena oli, etta
selvitykseen osallistuvat kohtaavat tydssaan myaos
toistensa ensisijaisia kohderyhmia. Selvitys osoit-
ti, ettd nain onkin, mutta toisaalta kohderyhmia
voidaan pitda myds toisistaan eriytyneind. Se mer-
kitsee sita, etta yhteistydta tehdaan satunnaisesti.

Eri toimijoiden kokemusten kerdamisen tavoittee-
na oli hahmottaa, mitd nakévammaisten muistioi-
reisten kanssa toimittaessa tulisi huomioida, jot-
ta voitaisiin parhaalla mahdollisella tavalla tukea
nakdvammaisten aivoterveytta ja tuen saamista
myo6s muistioireiden ilmetessa. Seuraavaksi esit-
telemme kolme keskeista tekijaa, jotka taman sel-
vityksen perusteella ovat olennaisia muistioireisen
nakdvammaisen seka heidan kanssaan toimivien
nakoékulmasta.

1. Nakévammaisen henkilon
aivoterveyden tukeminen
on yhteinen asia

Nakévammainen henkil6 tarvitsee usein tukea ja
konkreettista apua aivoterveellisten elintapojen to-
teuttamiseen. Laheisilla ja avustajilla onkin keskei-
nen rooli aivoterveellisen elaman mahdollistajana.
Siitd huolimatta myds nakévammaisella itselladn
tulee olla tietoa aivoterveydesta ja motivaatiota
hyvien valintojen tekemiseen. Ammattilaiset ovat
avainasemassa oikeanlaisen tiedon ja tuen tar-
joamisessa ja jarjestamisessa. Koska tavoitteena
on, etta aivoterveelliset elintavat ovat osa arkea,
on hyva, etta niista keskusteleminen ei rajaudu ai-
noastaan ammattilaisten tapaamisiin. Esimerkiksi
nakdévammaisyhdistysten tarjoama kerhotoiminta
on oivallinen ymparisto¢ kasitelld aivoterveyteen liit-
tyvia asioita nakévammaisten kanssa. Toimintaan
osallistuminen itsessaankin edistaa aivoterveytta
ja se on arvokasta myos silloin, kun henkilélla on
jo muistioireita. Aivoterveys- ja muistiasioiden ka-
sittelemiselld on my6s asenteita muokkaava vaiku-
tus. Muistin heikkenemiseen liittyy usein hapeaa ja
myds muistisairaan kohtaamista voidaan pelata.
Asianmukainen tieto auttaa ymmartamaan muis-
tisairautta ja muistisairaan henkildn tarpeita. Nain
osaltaan luodaan muistiystavallista ilmapiiria, jossa
muistioireita ei tarvitse haveta. Myds vapaaehtoi-
set voivat olla nakdvammaisen henkilon tukena,
mahdollistaa omannakdisen elaman toteutumis-
ta ja tuoda arkeen iloa. Heilla tulee niin ikaan olla
tietoa aivoterveydesta seka muistisairaan ja nako-
vammaisen kohtaamisesta.

Kiikarissa aivoterveys 2

18



2. Nakovammaisella on oikeus
muistisairausdiagnoosiin seka
tietoon sairaudestaan

Nakévammaisen henkilén muistioireiden erotta-
minen nakdévamman aiheuttamista ongelmista
on usein haastavaa, mika voi johtaa siihen, etta
mahdollinen muistisairaus jaa diagnosoimatta tai
diagnoosi merkittavasti viivastyy. Korkea ika on
seka nakdvamman etta muistisairauden riskiteki-
ja. Sen vuoksi on oletettavaa, etta ikaantyvilla na-
kévammaisilla esiintyy muistioireita tai muistisai-
rautta samalla tavoin kuin muulla vaestolla. Taman
vuoksi toimintakyvyn tai esimerkiksi kayttaytymi-
sen muuttuessa on hyva pitaa mielessa, ettd muu-
tokset voivat aiheutua myo6s muistioireista. Lahei-
set, avustajat tai muut ammattilaiset ja kerhotoi-
minnan ohjaajat voivat olla niitd, jotka muutoksia
havaitsevat. Muistioireiden puheeksi ottamista ja
muistitutkimuksiin ohjaamista voikin pitaa kaikkien
tehtavana. Nakbvammaisten muistitestien tekemi-
seen liittyy haasteita, eika testeja voida aina tehda.
Muistitestit ovat kuitenkin vain osa muistioireiden
selvittelyd, joten nakévamma ei ole este muisti-
tutkimuksiin hakeutumiselle. Muistitutkimusten
tekemisesta nakévammaisille on paljon vaaria
oletuksia. Taman vuoksi kaikkien nakévammais-
ten kanssa toimivien on hyva kannustaa nakévam-
maisia tarvittaessa muistitutkimuksiin. Kun sairaus
tunnistetaan, on sairastuneella itsellaan ja hanen
laheisilladn mahdollisuus saada asianmukaista
tietoa sairaudesta ja tarjolla olevasta tuesta, mika
voi merkittavasti helpottaa niin sairauteen sopeu-
tumista kuin arjessa toimimista.

3. Ndkovammaisen muistisairaan
ja hdnen laheisensa kokonaisval-
tainen tukeminen vaatii moniam-
matillista yhteistyota

Nakévammaisen muistisairaan kanssa toimimi-
nen vaatii erityisosaamista ja molempien asioiden
huomioimista ja tunnistamista. Seka nakévamma
ettd muistisairaus vaikuttavat merkittavasti hen-
kilon toimintakykyyn ja arjessa selviytymiseen.
Sen vuoksi esimerkiksi avuntarpeen arviointi seka
toimintakyvyn heikkenemisen syyn tunnistami-
nen koetaan haasteelliseksi. Vahvin osaaminen
kohdentuu luonnollisesti siihen kohderyhmaan,
jonka kanssa ensisijaisesti toimitaan. Tiedon ja
ymmarryksen lisadminen toisesta kohderyhmasta
on suositeltavaa, mutta moniammatillinen yhteis-
tyo on ensiarvoista. Ammattilaisilla on keskeinen
rooli tarkoituksenmukaisen tuen ja avun saami-
sen mahdollistamisessa. Sen vuoksi on tarkeaa,
ettd osataan hyddyntaa toisten ammattilaisten tai
toimijoiden osaamista. Keskeinen osa erityisosaa-
mista onkin tuntea, mita tukea ndkévammaiselle
muistioireiselle on kaikkinensa tarjolla. Tahan tu-
kiverkostoon kuuluvat niin julkisen sektorin am-
mattilaiset, yhdistystoimijat kuin vapaaehtoisetkin.
Yhteistyota rakentamalla ja osaamista jakamalla
on mahdollista tukea ndkévammaista asiakasta
ja hanen laheisiaan, mutta samalla se helpottaa
useiden toimijoiden tyota.
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Huomioitavaa nakovammaisten
kuntoutusohjaajien tyossa!

e o ° + Aivoterveyteen vaikuttavien asioiden koko-
Hll()mlOltaVla naisuuden huomioiminen on tarkeaa. Keskus-

telun tukena voi kayttaa tarkistuslistaa (liite 8),

aSiOita _tiiViStelmﬁt jonka mukaan kartoitetaan aivoterveyden eri

osa-alueet.

Tiivistelmiin on koottu selvityksessa esiin noussei-

ta keskeisia asioita, joita eri toimijoiden olisi hyva * Nakévammaisen henkilén haasteita ovat liik-
ottaa ty6ssaan tai toiminnassaan huomioon. Paa- kumisen rajoittuminen, heikentynyt ravitse-
asiassa ammattilaisista koostuneet kehittamistyo- mus ja yksindisyys. Asiakkaan kanssa on hyva
ryhmat ovat osallistuneet tiivistelmien laatimiseen. etsia ratkaisuja aivoterveellisen elaman to-
Sen vuoksi ne sisaltavat joiltain osin myos tayden- teuttamiseen. Yhteisty0 ldheisen ja avustajan
tavia huomioita, jotka eivat kysely- ja haastatteluai- kanssa on suositeltavaa.

neistosta tulleet esille.

» Kokonaistilanteen arviointi ja siihen liittyva
muistioireiden tunnistaminen (liite 9) onnis-
tuu parhaiten kotikaynnilla. Tutussa ymparis-
tdssa mahdolliset muistiongelmat voivat tul-
la paremmin esille kuin vastaanotolla, jossa

' saattavat korostua huonosta nadsta johtuvat
haasteet. Ennen tapaamista on hyva tarkistaa
taustatiedoista, onko asiakkaalla muistisai-
rausdiagnoosi.

* Nakévammaisyhdistykset tarjoavat tietoa ja
vertaistukea (Nakovammaisten liitto 2021.)
Kuntoutusohjaajalla on keskeinen rooli na-
kévammaisten ohjaamisessa yhdistysten tar-
joaman tuen piiriin. Yhteydenottoluvan (liite
10) kayttaminen helpottaa yhdistyksiin oh-
jaamista. Asiakkaalta pyydetaan lupa hanen
yhteystietojensa valittamiseen paikalliseen na-
kévammaisyhdistykseen, josta otetaan myo-
hemmin haneen yhteytta. Yhteystietojen va-
littdmisessa on huomioitava tietosuoja seka
sovittava, miten kaytannossa toimitaan. /
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* Asiakkaalle tulee perustella apuvalineiden kay-
ton tarpeellisuus, mika lisaa motivaatiota apu-
valineen kayttamiseen. Apuvalineen varhainen
kayttéonotto varmistaa, etta kayttd opitaan en-
nen mahdollisten muistioireiden ilmenemista.

* Nakévammaisen laheinen/avustaja on tarkea
henkild arjen toiminnoissa, tiedonvalittajana ja
aivoterveellisen elaman mahdollistajana.

—-» Laheisia/avustajia tulee kannustaa olemaan
mukana apuvalineen kayton ohjauksessa, jotta
han osaa opastaa ja motivoida nakdvammaista
henkil6a apuvalineen kaytdssa.

- Laheisia tulee kannustaa olemaan mukana
asiakastapaamisissa tiedon saamiseksi, jos asi-
akas antaa siihen luvan. Yhteinen keskustelu
auttaa ymmartamaan kokonaistilannetta seka
hahmottamaan avun ja tuen tarpeita.

- Jos avustaja on mukana asiakastapaamises-
sa, kuntoutusohjaaja voi opastaa myos avusta-
jaa asiakkaan tukemisessa.

- Laheisen jaksamiseen tulee kiinnittaa huo-
miota. Laheista kannattaa ohjata tarvittavan
tuen piiriin esimerkiksi sopeutumisvalmennuk-
seen tai vertaistukitoimintaan. Omaishoitaja-
yhdistykset tarjoavat tukea laheisille ja lisaksi
nakévammaisen muistisairaan laheisille on tar-
jolla tukea paikallisissa Muistiluotsikeskuksissa.
(Muistiliitto 2021.)

/

Huomioitavaa muisti-
hoitajien tyossa!

* NakOdvammaisen muistitestiin on varattava
riittavasti aikaa. Nakoéon ja kuuloon liittyvat
mahdolliset vaikeudet on hyva selvittaa jo so-
vittaessa muistitestin tekemisesta.

- Kutsussa on hyva muistuttaa, etta asiakas
ottaa mukaan tarvittavat naon ja kuulon apuva-
lineet. Myds laheisen mukana oloa suositellaan.

- Heikkonakoisen asiakkaan muistitestin te-
kemista voi helpottaa luku-TV:n kaytto joko
asiakkaan kotona tai vastaanotolla, jos siihen
on mahdollisuus. Piirtamis- ja kirjoitustehtaviin
kannattaa kayttaa paksua mustaa tussia. Lisaksi
testimateriaalia voi tarvittaessa suurentaa.

+ Nakemiseen liittyvissa asioissa yhteistyd nako-
vammaisten kuntoutusohjaajan kanssa auttaa
asiakkaan kokonaistilanteen tukemisessa.

- Nakévammaisen arjessa selviytyminen pe-
rustuu muistiin enemman kuin nakevillg, jolloin
muistioireet lisdavat avuntarvetta merkittavasti.

- Nakovammaisen muistisairaan ladkehoidon
onnistuminen tulee varmistaa. Siihen vaaditaan
usein tarkempaa seurantaa kuin nakevilla.

- Moniammatillisen yhteistydn merkitys kas-
vaa, kun nakévammaisella henkildlla on muis-

tisairaus. /
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* Laheisille tulee tarjota tietoa, vertaistukea ja
palveluita jaksamisen tueksi, koska nakévam-
maisen muistisairaus lisda perheen kuormitus-
ta.

- Paikalliset muisti- ja omaishoitajayhdistyk-
set tarjoavat tukea laheisille. (Muistiliitto 2021,

Omaishoitajaliitto 2021.) /

Huomioitavaa Muistiluotsi-
keskusten tyontekijoiden
toiminnassa!

* Naon ja kuulon vaikeudet on hyva selvittaa uu-
den asiakkaan kanssa etukateen, jotta voidaan
huomioida ryhmatoimintaan osallistuvan hen-
kilokohtaiset tarpeet.

+ Nakdvamma yhdessa muistisairauden kanssa
lisaa laheisen tiedon ja vertaistuen seka muiden
palvelujen tarvetta, jolloin moniammatillisen yh-
teistydn merkitys korostuu.

* Muistiluotsikeskusten tyontekijoiden kannat-
taa tiedottaa toiminnastaan paikalliseen naké-
vammaisyhdistykseen, koska heidan toimin-
taansa osallistuu nakévammaisia muistisairai-
ta. Néakévammaisella muistisairaalla tulee olla
mahdollisuus osallistua Muistiluotsin toimin-
taan tarvittaessa myos avustajan tai l[aheisen

kanssa. /

* Muistiluotsikeskusten tyontekijoiden seka
nakdvammaisyhdistysten ja nakévammaisten
kuntoutusohjaajien valinen yhteistyé mahdol-
listaa osaamisen jakamisen. (Nakdvammaisten
liitto 2021, Nakévammaisen palveluopas 2020.)

- Nakovammaisyhdistykset tarjoavat tietoa
nakdévammaisen avustamisesta, palveluista ja
apuvalineista.

- Nakdévammaisyhdistyksille on hyva jakaa tie-
toa erityisesti aivoterveydesta, muistista, muisti-
sairaan kohtaamisesta ja ldheisen tukemisesta

/

Huomioitavaa ndkévammais-
yhdistysten toiminnassa!

* Kerhoissa on hyva keskustella aivoterveellisis-
ta elintavoista. Keskustelun tueksi on Kiikarissa
aivoterveys -hankkeessa tehty kuunnelmia ja
muuta aanimateriaalia. (Mikkelin seudun Muisti
ry 2021.)

- Ulkopuolisten asiantuntijoiden pyytaminen
kerhoihin voi helpottaa esim. paihdeasioiden
puheeksi ottamista.

* Yhteistyon tekeminen paikallisen Muistiluot-
sikeskuksen kanssa mahdollistaa molemmin-
puolisen osaamisen vaihdon.

- Aivoterveyden tukemiseen, muistiasioihin,
muistisairaan kohtaamiseen ja muistisairaan
laheisen tukemiseen liittyvaa osaamista [6ytyy
Muistiluotsikeskuksista. (Muistiliitto 2021.) /
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Huomioitavaa
vapaaehtoistoiminnassa!

* Ndkdvammaisen henkilén tukena voi olla seka
henkil6kohtainen avustaja etta vapaaehtoinen.
Vapaaehtoinen ei ole avustaja.

+ Vapaaehtoisen roolit ja tehtdvankuva on olta-

* Sosiaali- ja terveysalan oppilaitoksien ja nako- va kaikkien osapuolien tiedossa erityisesti sil-
vammaisyhdistyksien yhteistyolla voidaan lisata loin, kun ndkévammaisella on myds henkilokoh-
opiskelijoiden osaamista nakévammaisuudesta tainen avustaja.

ja nakévammaisen tuen tarpeista.
* Vapaaehtoinen voi toimia saattajana esimer-

- Nakévammaisyhdistykset voivat tarjota ko- kiksi 1aakarinvastaanotolla. Vapaaehtoinen ei

kemustietoa nakévammaisuudesta seka yhdis- kuitenkaan toimi tiedonvalittajana, eika voi tayt-

tysten toiminnasta. taa asiakkaan esitietolomaketta, jos henkild ei
pysty itse kysymyksiin vastaamaan. Vapaaehtoi-

* Yhteisty6ta kuntoutusohjaajien kanssa tiivis- sella on vaitiolovelvollisuus.

taa yhteydenottoluvan (liite 10) kayttéoénotto.

Nakdévammaisten kuntoutusohjaaja valittaa asi- * Vapaaehtoinen ei hoida asiakkaan

akkaan suostumuksella yhteystiedot nakévam- raha-asioita.

maisyhdistyksiin, josta otetaan myéhemmin yh-

teytta asiakkaaseen. * Vapaaehtoistoiminnan koordinaattorin on ar-
vioitava, onko asiakkaan tilanne sellainen, jossa

* Yhteisty©® laheisten kanssa on tarkeda nako- vapaaehtoinen voi tavallisen ihmisen tiedoin ja

vammaisen henkildn ikdantyessa ja tuen tarpei- taidon toimia.

den lisdantyessa.
* Vapaaehtoistoiminnalla voidaan tukea nako-

- Osallistuessaan nakévammaisyhdistysten vammaisten henkildiden aivoterveellisia elin-
toimintaan laheiset ja avustajat saavat tietoa tapoja. Vapaaehtoisten koulutuksessa on hyva
apuvalineista ja palveluista. olla tietoa asiakkaan aivoterveyden tukemisesta

seka muistiystavallisesta kohtaamisesta.
- Yhteisty6 laheisten kanssa helpottaa muisti-

tutkimuksien tarpeen selvittamista ja tutkimuk- * Vapaaehtoistoiminnalla voidaan tukea lahei-
siin ohjaamista. sen jaksamista. Jos vapaaehtoinen on huolis-

saan laheisen jaksamisesta, hanen on ilmoitet-
- Laheisia voi ohjata ottamaan yhteytta Muis- tava huolestaan vapaaehtoistoiminnan koor-
tiluotsin tai omaishoitajaliiton vertaistukitoimin- dinaattorille, joka arvioi muiden tukimuotojen
taan. (Muistiliitto 2021, Omaishoitajaliitto 2021.) tarvetta.

/ /
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Liite1 Nakovammaisten kuntoutusohjaajien kyselylomake

1. Missa tyoskentelet?
kunta/kuntayhtyma
jarjestd/ saatio
yksityinen sektori

Joku muu, mika?

2. Mika on ammattitutkintosi?

3. Mika on tehtavanimikkeesi?

4. Tyokokemuksesi nykyisessa tyotehtavissa tai vastaavissa tyotehtavissa?
alle 2 vuotta
2-10 vuotta

yli 10 vuotta

5. Miten usein kohtaat nakdvammaisia henkildita tydssasi?
paivittain tai 1ahes paivittain
noin kerran viikossa
noin kerran kuukaudessa tai harvemmin

en lainkaan

6. Miten selvitat, onko asiakkaalla nakemisen vaikeutta? Voit valita useamman vaihtoehdon.
havainnoimalla
kysymalla hanelté itseltdén
asiakkaan taustatiedoista/lahetteesta
asiakas ottaa itse puheeksi

Muulla tavoin, miten?
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7. Mita haasteita koet selvittiaessasi nakovammaisen asiakkaan avuntarvetta?

8. Alla on nakévammaisen henkilon ohjaustilanteeseen liittyvia asioita. Arvioi niiden téarkeys.

erittain tarkea tarkea melko térkea ei kovinkaan tarked eilainkaan tarkea

rauhallinen ymparisto
selked aanenkayttod
riittdva aika
isokokoinen teksti
asioiden kertaaminen
laheiselle tiedottaminen

tietotekniikan
hyddyntaminen

Liséksi haluaisin sanoa

9. Miten usein keskustelet allaolevista aivoterveyteen vaikuttavista asioista nakbvammaisen
asiakkaan kanssa?

usein melko usein melko harvoin harvoin en lainkaan

ravinto
likunta
uni
péihteet
mieliala

sosiaaliset suhteet ja
osallistuminen kodin
ulkopuolisiin tapahtumiin

tapaturmien ehkaisy

Muusta, mista?

10. Oletko havainnut ndkévammaisen henkilon aivoterveyden huolehtimisessa haasteita?

en

kylla, mitd ne ovat?
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11. Arvio kokemuksesi perusteella, millaista tietoa ja tukea ndkévammainen henkild tarvitsee
hyvinvointisa tueksi?

12. Miten selvitit nakévammaisen henkilén muistiongelmia? Voit vastata useamman vaihtoehdon.
kysymalla héanelté itseltdan
kysymalla laheiselta
katsomalla taustatiedoista
tekemalla havaintoja arjessa selviamisesta
jonkin testin tai mittarin avulla

muulla tavoin, miten?

13. Kaytatko jotain alla olevista muistitesteista?

MMSE MocaBlind
Cerad En kayta muistitesteja
Moca

Jotain muuta, mita?

14. Kuinka monta nakévammaista asiakasta olet ohjannut vuoden aikana muistitutkimuksiin?
en yhtaan
1-10
11-20

yli 20

15. Jos ndkévammaisen henkildn muistisairaus jaa tunnistamatta, mista arvelet sen johtuvan? Voit
valita useamman vaihtoehdon.

avustaja tai Iaheinen hoitaa asioista puolesta ja muistioireet eivét siten ilmene arjessa
muistioireet selitetdan heikentyneella naslla

muistioireet selitetdan ikaantymisella

oletetaan, ettéd muistitutkimukseen liittyvét testit eivat sovellu ndkévammaiselle

Jostain muusta syysta, mista?
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16. Kun nakévammainen henkild ohjataan muistitutkimuksiin, onko sen jédlkeen olemassa jotain
esteitd, minka vuoksi han ei mene tutkimuksiin?

ei ole esteita
en tieda

Kylla on esteitd. Mita nakemiseen liittyvia esteita? Mita muita esteita?

17. Kuinka moni nakovammainen henkild on sinun arvioisi mukaan saanut viimeisen vuoden aikana
muistisairausdignoosin sinun tyéyksikéssasi ?

ei kukaan
1-10

yli 10

18. Miten asiakkaan nakévamma vaikuttaa kokemuksesi mukaan muistitutkimusten tekoon?

19. Miten usein kohtaat ty6ssasi nakévammaisen henkilén, jolla on muistioireita?
paivittain tai lahes paivittain
noin kerran viikossa
noin kerran kuukaudessa tai harvemmin

en lainkaan

20. Jos asiakkaalla on sekd nakévamma ettd muistiongelma, miten se vaikuttaa tydskentelyysi?

21. Kuinka usein nakévammaisella on mukana asiakastapaamisissa laheinen?
usein harvoin
melko usein ei koskaan

melko harvoin
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22. Miten usein kaytat allaolevia tiedottamisen muotoja jakaessasi tietoa nakévammaisen laheiselle
esimerkiksi palveluista , etuuksista tai muistiasioista?
usein melko usein melko harvoin harvoin en koskaan

laheinen saa tiedon
saman aikaan
tapaamisessa

annan néakdvammaiselle
esitteet mukaan ja
pyydan nayttamaan
laheiselle

otan laheiseen yhteytta
puhelimella

pyydan laheista
kaymaan erikseen
asiakastapaamisessa

lahetén postin
valityksella tietoa

pyydan nakévammaista
kertomaan asioista myos
laheiselle

Muulla tavalla, miten?

23. Miten laheinen voisi mielestési tukea nakévammaisen henkilon aivoterveytta?

24. Mita asioita pidat laheisen kannalta tarkednd, kun nakévammaisella henkil6lla on myds
muistisairaus?

erittéin tarkea tarkea melko tarkea ei kovinkaan tarkea ei lainkaan tarkea

konkreettinen apu
kaytannén asioihin

laheisen vertaistuki

ammattilaisilta saatu
tieto

jarjestodn kautta saatu
tieto

Mitd muuta tukea/tietoa laheinen tarvitsee?
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25. Arvioi omat tietosi muistisairauksista (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

26. Arvio omat tietosi nakdvammaisuudesta (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

27. Arvioi oma osaamisesi ohjata muistisairaita asiakkaita (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

28. Arvio oma osaamisesti ohjata ndkévammaisia asiakkaita (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

29. Arvioi oma osaamisesi toimia asiakkaan kanssa, jolla on ndkévamma sekéd muistisairaus (0 heikko
-10 erinomainen)

0 10

30. Arvioi oma osaamisesi tukea muistisairautta sairastavan nakdvammaisen laheista (0 heikko - 10
erinomainen)

0 10

31 Kiikarissa aivoterveys 2



31. Miten tarpeellisena koet lisdtiedon saamisen seuraavista aihealueista

ei kovinkaan ei lainkaan
erittain tarpeellinen tarpeellinen melko tarpeellinen tarpeellinen tarpeellinen

aivoterveyden
edistaminen

muistioireiden
tunnistaminen

nakeminen ja
nakévammaisuus

muistisairaan etuisuudet
ja palvelut

nakdvammaisen
etuisuudet ja palvelut

muistitutkimukset
laheisen tukeminen

tietoa asiakkaiden
ohjausmateriaaleista

32. Milla tavoin haluat saada lisdtietoa? Voit valita useamman vaihtoehdon.

luento- ja koulutustilaisuuksissa
internetista

kirjallisena materiaaleina / esitteina
konsultoimalla muita ammattihenkil6ité

Muulla tavoin, miten?
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Liite 2 Muistihoitajien kyselylomake

1. Missa tydskentelet?

kunta/kuntayhtyma
jarjestd/ saatio
yksityinen sektori

Joku muu, mika?

2. Mika on ammattitutkintosi?

3. Mika on tehtavanimikkeesi?

4. Tydkokemuksesi nykyisessa tyotehtdvissa tai vastaavissa tydtehtavissa?
alle 2 vuotta
2-10 vuotta

yli 10 vuotta

5. Miten usein kohtaat ndkévammaisia asiakkaita tyéssasi?
paivittéin tai lahes paivittéin
noin kerran viikossa
noin kerran kuukaudessa tai harvemmin

en lainkaan

6. Miten selvitat, onko asiakkaalla ndkemisen vaikeutta? Voit valita useamman vaihtoehdon.
havainnoimalla
kysymalla hanelta itseltaéan
asiakkaan taustatiedoista/lahetteesté
asiakas ottaa itse puheeksi

muulla tavoin, miten?
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7. Miten selvitat muistiongelmia asiakkaalla, jolla on nakemisen vaikeutta? Voit vastata useamman
vaihtoehdon.

kysymaélla hanelta itseltdan

kysymalla laheiselta

katsomalla taustatiedoista

tekemalla havaintoja arjessa selviamisesta
jonkin testin tai mittarin avulla

muulla tavoin, miten?

8. Mitd seuraavista muistitesteista kédytat asiakkaalla, jolla on ndkemiseen liittyvida ongelmia?
MMSE

Cerad
Moca
MocaBlind

Jotain muuta, mita?

9. Onko testiltestit toimivia mitattaessa nakévammaisen asiakkaan muistia?

kylla
ei

Jos vastasit ei, kerro kokemuksistasi lisaa.

10. Miten asiakkaan nakovamma vaikuttaa kokemuksesi mukaan muistitutkimusten tekoon?

11. Kuinka monta hakévammaista asiakasta olet ohjannut vuoden aikana tarkempiin
muistitutkimuksiin?

en yhtaan
1-10
11-20

yli 20
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12. Jos nakévammaisen henkildn muistisairaus jaa tunnistamatta, mista arvelet sen johtuvan? Voit
valita useamman vaihtoehdon.

avustaja tai laheinen hoitaa asioista puolesta ja muistioireet eivat siten ilmene arjessa
muistioireet selitetdan heikentyneella naslla

muistioireet selitetéan ikaantymisella

oletetaan, ettd muistitutkimukseen liittyvat testit eivat sovellu nakdvammaiselle

Jostain muusta syysta, mista?

13. Kun nakdvammainen asiakas ohjataan muistin jatkotutkimuksiin, onko sen jilkeen olemassa
jotain esteita, minka vuoksi han ei mene tutkimuksiin?

ei ole esteita
en tieda

Kylla on esteita. Mit& nakemiseen liittyvia esteita? Mita muita esteita?

14. Kuinka moni ndakévammainen henkild on sinun arvioisi mukaan saanut viimeisen vuoden aikana
muistisairausdignoosin sinun tyéyksikdssasi ?

ei kukaan
1-10

yli 10

15. Miten usein kohtaat tyéssasi muistioireisen henkilon, jolla on nakemisen vaikeutta?
paivittéin tai 1&hes paivittain
noin kerran viikossa
noin kerran kuukaudessa tai harvemmin

en lainkaan

16. Jos asiakkaalla on sekd muistiongelma ettd ndkévamma, miten se vaikuttaa tydskentelyysi?
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17. Mita asioita pidat laheisen kannalta tarkeana, kun muistisairaalla asiakkaalla on myos
nakévamma?

erittéin tarkea tarkea melko tarkea ei kovinkaan téarkea ei lainkaan tarkea

konkreettinen apu
kaytannon asioihin

laheisen vertaistuki

ammattilaisilta saatu
tieto

jarjestodn kautta saatu
tieto

Mitd muuta tukea/tietoa laheinen tarvitsee?

18. Arvioi omat tietosi muistisairauksista (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

19. Arvio omat tietosi nakévammaisuudesta (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

20. Arvioi oma osaamisesi ohjata muistisairaita asiakkaita (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

21. Arvio oma osaamisesti ohjata ndkévammaisia asiakkaita (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

22. Arvioi oma osaamisesi toimia asiakkaan kanssa, jolla on ndkévamma seka muistisairaus (0 heikko
-10 erinomainen)

0 10
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23. Arvioi oma osaamisesi tukea muistisairautta sairastavan ndkévammaisen laheista (0 heikko - 10
erinomainen)

0 10

24. Miten tarpeellisena koet lisdtiedon saamisen seuraavista aihealueista

ei kovinkaan ei lainkaan
erittéin tarpeellinen tarpeellinen melko tarpeellinen tarpeellinen tarpeellinen

aivoterveyden
edistdminen

muistioireiden
tunnistaminen

nakeminen ja
nakévammaisuus

muistisairaan etuisuudet
ja palvelut

nakdvammaisen
etuisuudet ja palvelut

muistitutkimukset
laheisen tukeminen

tietoa asiakkaiden
ohjausmateriaaleista

25. Milla tavoin haluat saada lisatietoa? Voit valita useamman vaihtoehdon.

luento- ja koulutustilaisuuksissa
internetisté

kirjallisena materiaaleina / esitteiné
konsultoimalla muita ammattihenkil6ita

Muulla tavoin, miten?
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Liite 3 Paivatoiminnan ja palveluohjauksen

tyontekijoiden kyselylomake

1. Missa tydskentelet?

kunta/kuntayhtyma
jarjestd/ saatio
yksityinen sektori

Joku muu, mika?

2. Mikd on ammattitutkintosi?

3. Mika on tehtavanimikkeesi?

4. Tydkokemuksesi nykyisessa tyotehtadvissa tai vastaavissa tyotehtdvissa?
alle 2 vuotta
2-10 vuotta

yli 10 vuotta

5. Miten usein kohtaat ndkévammaisia henkil6ita tyossasi?
paivittain tai 1ahes paivittain
noin kerran viikossa
noin kerran kuukaudessa tai harvemmin

en lainkaan

6. Miten selvitat, onko asiakkaalla ndkemisen vaikeutta? Voit valita useamman vaihtoehdon.
havainnoimalla
kysymalla hanelta itseltaan
asiakkaan taustatiedoista/lahetteesta
asiakas ottaa itse puheeksi

Muulla tavoin, miten?
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7. Mita haasteita koet selvittaessasi nakovammaisen asiakkaan avuntarvetta?

8. Alla on nakdvammaisen henkilén ohjaustilanteeseen liittyvia asioita. Arvioi niiden tiarkeys.

erittain tarkea tarkea melko tarkea ei kovinkaan tarked ei lainkaan tarkea

rauhallinen ympaéristo
selke&a aanenkayttd
riittava aika
isokokoinen teksti
asioiden kertaaminen
laheiselle tiedottaminen

tietotekniikan
hy6édyntaminen

Liséksi haluaisin sanoa

9. Miten usein keskustelet allaolevista aivoterveyteen vaikuttavista asioista nakévammaisen
asiakkaan kanssa?

usein melko usein melko harvoin harvoin en lainkaan

ravinto
liikunta
uni
paihteet
mieliala

sosiaaliset suhteet ja
osallistuminen kodin
ulkopuolisiin tapahtumiin

tapaturmien ehkaisy

Muusta, mista?

10. Oletko havainnut nakévammaisen henkildn aivoterveyden huolehtimisessa haasteita?

en

kylla, mita ne ovat?
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11. Arvioi kokemuksesi perusteella, millaista tietoa ja tukea ndkévammainen henkil6 tarvitsee
hyvinvointisa tueksi?

12. Miten selvitdt nakévammaisen henkiléon muistiongelmia? Voit vastata useamman vaihtoehdon.
kysymalla hanelta itseltdan
kysymaélla laheiselta
katsomalla taustatiedoista
tekemalla havaintoja arjessa selviamisesta
jonkin testin tai mittarin avulla

muulla tavoin, miten?

13. Kuinka monta nakdvammaista asiakasta olet ohjannut vuoden aikana muistitutkimuksiin?
en yhtaéan
1- 10
11-20

yli 20

14. Jos nakévammaisen henkilon muistisairaus jaa tunnistamatta, mista arvelet sen johtuvan? Voit
valita useamman vaihtoehdon.

avustaja tai laheinen hoitaa asioista puolesta ja muistioireet eivat siten ilmene arjessa
muistioireet selitetaan heikentyneella nadlla

muistioireet selitetdan ikdantymisella

oletetaan, etté muistitutkimukseen liittyvét testit eivét sovellu nakévammaiselle

Jostain muusta syysta, mista?

15. Kun nakévammainen henkilé ohjataan muistitutkimuksiin, onko sen jidlkeen olemassa jotain
esteitd, minka vuoksi hdan ei mene tutkimuksiin?

ei ole esteita
en tieda

Kylla on esteitd. Mitd nakemiseen liittyvia esteitd? Mitd muita esteita?
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16. Kuinka moni ndakévammainen henkild on sinun arvioisi mukaan saanut viimeisen vuoden aikana
muistisairausdignoosin sinun tyéyksikéssasi ?

ei kukaan
1-10

yli 10

17. Miten usein kohtaat ty6ssasi nakévammaisen henkilon, jolla on muistioireita?
paivittain tai 1ahes paivittain
noin kerran viikossa
noin kerran kuukaudessa tai harvemmin

en lainkaan

18. Jos asiakkaalla on sekd ndkévamma ettd muistiongelma, miten se vaikuttaa tyéskentelyysi?

19. Miten tarkedksi koet yhteistyon nadkévammaisen asiakkaan laheisen kanssa?

erittain tarkeaksi ei kovikaan tarkeéaksi
tarkeéksi ei lainkaan tarkeéaksi

melko tarkeaksi

20. Miten ldheinen voisi mielestési tukea nakévammaisen henkilon aivoterveytta?

21. Mita asioita pidat laheisen kannalta tarkednd, kun nakévammaisella henkil6lla on myds
muistisairaus?

erittéin tarkea tarkea melko tarkea ei kovinkaan tarkea ei lainkaan tarkea

konkreettinen apu
kaytannon asioihin

laheisen vertaistuki

ammattilaisilta saatu
tieto

jarjestodn kautta saatu
tieto

Mitd muuta tukea/tietoa laheinen tarvitsee?

41 Kiikarissa aivoterveys 2



22. Arvioi omat tietosi muistisairauksista (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

23. Arvio omat tietosi nakévammaisuudesta (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

24. Arvioi oma osaamisesi ohjata muistisairaita asiakkaita (0 heikko - 10 erinomainen)

0 10

25. Arvio oma osaamisesti ohjata nakdvammaisia asiakkaita (0O heikko - 10 erinomainen)

0 10

26. Arvioi oma osaamisesi toimia asiakkaan kanssa, jolla on ndkévamma seka muistisairaus (0 heikko
-10 erinomainen)

0 10

27. Arvioi oma osaamisesi tukea muistisairautta sairastavan nakévammaisen laheista (0 heikko - 10
erinomainen)

0 10
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28. Miten tarpeellisena koet lisatiedon saamisen seuraavista aihealueista

ei kovinkaan ei lainkaan
erittain tarpeellinen tarpeellinen melko tarpeellinen tarpeellinen tarpeellinen

aivoterveyden
edistaminen

muistioireiden
tunnistaminen

nakeminen ja
nakdvammaisuus

muistisairaan etuisuudet
ja palvelut

nékdévammaisen
etuisuudet ja palvelut

muistitutkimukset
laheisen tukeminen

tietoa asiakkaiden
ohjausmateriaaleista

29. Milla tavoin haluat saada lisatietoa? Voit valita useamman vaihtoehdon.

luento- ja koulutustilaisuuksissa
internetista

kirjallisena materiaaleina / esitteina
konsultoimalla muita ammattihenkilita

muulla tavoin, miten?
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Liite 4 Muistiluotsikeskusten tyotekijoiden kyselylomake

1. Miten usein kohtaat tydssasi muistioireisen henkilon, jolla on ndkemisen vaikeutta?
paivittain tai 1ahes paivittain
noin kerran viikossa
noin kerran kuukaudessa tai harvemmin

en lainkaan

2. Miten paljon ndkévammaisia henkil6ita osallistuu toimintaanne vuosittain?

ei yhtdan yli 20
1-10 en osaa sanoa
11-20

3. Miten selvitét, onko asiakkaalla nakemisen vaikeutta? Voit valita useamman vaihtoehdon.

havainnoimalla

kysymalla hanelté itseltdan
kysymalla laheiselta
asiakas ottaa itse puheeksi

muulla tavoin, miten?

4. Jos nakévammaisen henkildn muistisairaus jaa diagnosoimatta, mista arvelet sen johtuvan? Voit
valita useamman vaihtoehdon.

avustaja tai Iaheinen hoitaa asioista puolesta ja muistioireet eivat siten ilmene arjessa

muistioireet selitetdén heikentyneella nadslla

muistioireet selitetaan ikaantymisella

muistitutkimuksiin ei hakeuduta, koska oletetaan, etta muistitutkimukset eivat sovellu nakdvammaisille

jostain muusta syysté, mista?
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5. Kun nakbvammainen asiakas ohjataan muistitutkimuksiin, onko jotain esteita, minka vuoksi han ei
mene tutkimuksiin?

ei ole esteita
en tieda

kylld on esteita. Mité ndkemiseen liittyvia esteitd? Mitéd muita esteita?

6. Jos asiakkaalla on sekd muistisairaus ettd nakdvamma, miten se vaikuttaa tydskentelyysi
ryhméanohjaus- jaltai neuvontatilanteissa?

7. Mité asioita pidat laheisen kannalta tarkeana, kun muistisairaalla henkildlla on myés nakévamma?

erittéin tarkea tarkea melko tarkea ei kovinkaan tarkea ei lainkaan tarkea

konkreettinen apu
kaytannon asioihin

laheisen vertaistuki

ammattilaisilta saatu
tieto

jarjestdjen kautta saatu
tieto

Mita muuta tukea/tietoa laheinen tarvitsee?

8. Mitka asiat nousevat esille ohjaus- ja neuvontatydssé, jos asiakkaana on ndk6vammainen
muistisairas tai hdnen laheisensd? Voit valita useamman vaihtoehdon.

muistioireiden tunnistaminen

muistitutkimukset

palvelut (esim. avustajan tarve, kuljetuspalvelut, kotihoito)
apuvalineet

vertaistuki muistisairaalle nakévammaiselle

vertaistuki l&heiselle

en ole ohjannut muistisairaita ndkévammaisia tai heidéan laheisiaéan

jokin muu asia, mika?
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9. Mitd muistitesteja alueellanne kdytetaan nakévammaisten muistitutkimuksissa?

MMSE MocaBlind (englanninkielinen)
Cerad en osaa sanoa
Moca

jotain muuta, mita?

10. Onko testiltestit mielestési luotettavia mitattaessa ndkévammaisen asiakkaan muistia?
kylla
ei
en osaa sanoa

Jos vastasit ei, kerro kokemuksistasi lisaa.

11. Tarvitsetko lisdtietoa ndkévammaisuudesta tydsi tueksi?
en

kylla, mita tietoa?
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Liite 5 Nakovammaisyhdistysten toimijoiden
kysely/haastattelulomake

1. Miten usein kerhoissanne keskustellaan aivoterveyteen vaikuttavista asioista?
usein melko usein melko harvoin harvoin en lainkaan
ravinto
likunta
uni
péaihteet
mieliala

sosiaaliset suhteet ja
osallistuminen kodin
ulkopuolisiin tapahtumiin

tapaturmien ehkaisy

muistiongelmat

muusta, mista?

2. Mita haasteita nakévammaisella henkil6lla on aivoterveydesta huolehtimisessa?

3. Mité tietoa ja tukea ndkévammainen henkil tarvitsee, jotta han voi elaa terveellisemmin?

4. Arvioi kuinka monella yhdistyksenne jasenella on muistiongelmaa tai muistisairaus?
ei kenellakaan
1-10
11-20

yli 20
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5. Miten jisenen muistiongelmat tulevat esiin toiminnassanne? Voit valita useamman vaihtoehdon.

henkil6 itse kertoo
laheinen kertoo huolestaan
havaitaan toimintakyvyssa

muulla tavoin, miten?

6. Mita haasteita nakovammaisen muistisairaus tuo toimintaanne?

7. Jos nakévammaisen henkilén muistisairaus jaa tunnistamatta, mista arvelet sen johtuvan? Voit
valita useamman vaihtoehdon.

avustaja tai laheinen hoitaa asioista puolesta ja muistioireet eivat siten iimene arjessa
muistioireet selitetaan heikentyneella nadlla

muistioireet selitetdan ikdantymisella

oletetaan, ettéd muistitutkimukseen liittyvat testit eivéat sovellu nékbvammaiselle

Jostain muusta syysta, mista?

8. Miten yhteydenpito nakévammaisen henkilon laheiseen tapahtuu ? Voit valita useamman
vaihtoehdon.

kasvokkain tapaamalla (esim. ennen kerhon alkua tai kerhon jalkeen)
puhelimella

séhkdpostitse

laheiset eivét ole yhteydessa

muuten, miten?

9. Millaista materiaalia toivot Kiikarissa aivoterveys -hankkeelta nakévammaisille, heidén laheisilleen,
yhdistyksen tyontekijoille tai vapaaehtoisille?
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Liite 6

Muistihoitajien ryhmahaastattelukysymykset

1. Asiakas tulee vastaanotolle, miten selvitetaan asiakkaan nakévamma?

2. Asiakkaalla on selked nakemisen vaikeus. Miten selvitat muistioireita?
Miten nakdvamma vaikuttaa muistin ongelmien kartoittamiseen?

3. Miten olemassa olevat testit (MMSE, Cerad, Moca, MocaBlind) toimivat
nakovammaisille, onko kokemuksia? Ovatko testit mielestasi luotettavia
nakdvammaisille?

4. Muistin jatkotutkimuksiin meneminen ja toteutuminen, onko eroa nakeviin
asiakkaisiin verrattuna? Jaako nakévammaisen muistioireet huomaamatta/

tutkimatta?

5. Kun on asiakkaana nakdvammainen muistisairas, mita haasteita se tuo
tyohdsi? Mika on mielestasi omaisen rooli?

6. Yksin asuvan ndkévammaisen muistisairaan tuen tarpeet, mita kokemuk-
senne mukaan tarvitaan?

7. Lisatiedon tarpeet?
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Liite 7 Vapaaehtoistoiminnan koordinaattorien
ryhmahaastattelukysymykset

10.

11.

12.

13.

14,

Miten usein kohtaat nakévammaisia asiakkaita tydssasi?
Miten asiakkaan nakévamma nayttaytyy tydssasi?

Miten usein ty6ssasi kohtaat nakévammaisen asiakkaan, jolla on
muistioireita?

Oletko ohjannut muistitutkimuksiin (vuoden aikana)?
Onko nakévammaisen asiakkaan muistitutkimuksiin ohjautumisessa esteita?

Jos nékévammaisen henkildn muistisairaus jaa tunnistamatta,
mista arvelet sen johtuvan?

Jos asiakkaalla on seka nakévamma etta muistisairaus, miten se
vaikuttaa tyohosi?

Millaista tukea muistioireisen nakdvammaisen laheinen tarvitsee?
Millaista apua ja tukea ndakévammaiset henkilot ovat kysyneet/tarvinneet?
Mita haasteita on ollut?

Jos ndkévammaisella asiakkaalla on henkilékohtainen avustaja,
miten usein silloin on lisdna vapaaehtoinen?

Ajatuksia ja ideoita vapaaehtoisten hyddyntamiseksi nakdvammaisille?
Vapaaehtoisten kouluttamisen ja ohjaamisen tarve?

Oletko havainnut nakévammaisen henkilén aivoterveyden
huolehtimisessa haasteita?
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Liite 8 Aivoterveyden tukemisen tarkistuslista

()
Asia on kunnossa D Suunnitelma
Tarvitaan toimenpiteita D
1°)
=
c Haasteet
>
Y
J

Lisdtietoa
www.thl.fi O liikuntasuositukset

Tarvitaan toimenpiteita D

Haasteet

i Asia on kunnossa D Suunnitelma
(7p]
>
()]
(7p]
x
>
©
(a'ed

Lisdtietoa
www.thl.fi ,Oravitsemussuositukset

femm
C | Tarvitaan toimenpiteiti D

>

Asia on kunnossa D Suunnitelma

Haasteet

Lisatietoa
www.thl.fi pohjeita hyvaan uneen
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Sosiaaliset suhteet

Asia on kunnossa D

Tarvitaan toimenpiteita l:‘

Haasteet

Mieliala @>)

~ I)Asia on kunnossa l:‘

Tarvitaan toimenpiteita D

Haasteet

N
C—FT  Asia on kunnossa D
! Tarvitaan toimenpiteita D
)
Q Haasteet
Q
]
-
(O
(T

Suunnitelma

Lisdtietoa

www.thl.fi O osallisuuden osa-alueet ja
osallisuuden edistamisen periaatteet

Suunnitelma

Lisdtietoa

Kaypa hoito -suositus masennuksen arviointiin
https://www.kaypahoito.fi/pgr00029

Suunnitelma

Lisdtietoa

www.thlfi 0 audit
www.thl.fi ,C) tupakkatuotteet ja puheeksi otto
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Liite 9 Muistioireiden tunnistamisen tarkistuslista o

Mikkelin seudun
Muistiry

Muistilliton jasen

Asiakkaan muistioireet

Tarkistuslista tyontekijan kaytt6on
Kirjaa tahan asiakkaan itsensa tai laheisen esiin tuomat muistioireet sekd omat havaintosi. Jos muistioireita
ilmenee, asiakas ohjataan muistihoitajalle.

Muistioire Havainnon tekija (rastita)

asiakas itse | ldheinen tyontekija

Viimeaikaiset tapahtumat unohtuvat

Muistioire haittaa arkiaskareita tai toita

Sovitut tapaamiset unohtuvat toistuvasti

Vaikeus noudattaa erilaisia toimintaohjeita

Sanojen l0ytdmisen vaikeutta tai epaasianmukaisia sanoja

Paattelykyky ja ongelmien ratkaisukyky on heikentynyt

Taloudellisten asioiden hoitaminen on vaikeutunut

Esineet ovat usein kadoksissa

Ympariston tai ajantajun hahmottaminen on vaikeutunut

Muistiongelmien vahattelya tai peittelya

Uusien asioiden oppiminen huomattavan vaikeaa

Luonne tai kdyttaytyminen on muuttunut

(esim. epéluuloisuutta, pelokkuutta, sekavuutta)
Mielialamuutoksia tai ahdistuneisuutta yhdessa muistin
heikentymisen kanssa

Aloitekyvyn heikentymista tai vetaytymista esim.
harrastuksista

Asiakkaan ilmaisemia muita mahdollisesti muistiin liittyvia oireita:
Laheisen kertoimia havaintoja:
Muuta esille tulevaa:

Lomakkeen taytti:
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Liite 10 Yhteydenottolupa -mallilomake

(Logo)
YHTEYDENOTTOLUPA

on etu- ja asiantuntijajarjesto, joka tekee ty6ta nakévammaisten ja heidan
laheistensa hyvaksi. Tehtavandamme on tukea ja auttaa nakbvammaisia ja heidan
laheisidaan niin, ettd heidan arkensa olisi helpompaa. Annamme ohjausta ja
neuvontaa seka jarjestamme vertaistukitoimintaa ndkévammaisille ja heidan
|3heisilleen.

Talla lomakkeella annan nakévammayhdistyksen toimijoille luvan ottaa minuun

yhteytta.
Nimi:
Puh:
Minulla itselldni on todettu ndkévamma Kylla Ei
Olen kiinnostunut asiasta ldheiseni /omaiseni vuoksi Kylla Ei
Allekirjoitus ja paivays: / 20

Antamasi tiedot ovat ehdottoman luottamuksellisia. Niita ei luovuteta yhdistyksen
ulkopuoliseen kayttoon.

Paikallisyhdistyksen yhteystiedot:
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