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Muistimatkan kayttovinkkeja

Muistimatka soveltuu hyvin monenlaisiin kdyttotarkoituksiin.

Sen on tarkoitus olla vdline, jonka kdyttdmisessd vain mielikuvitus
on rajana. Kuten ihminen ja hdnen tarpeensa ovat yksilollisid,
niin on Muistimatkakin yksilollinen.

Tdstd syystda Muistimatkalle ei ole tehty kdyttoohjetta.
Seuraavassa kuitenkin muutamia esimerkkejd siitd,

miten Muistimatkaa voi kdyttdd:

Perhe:

Perheenjdsenen saadessa diagnoosin muistisairaudesta Muistimatkaa voi hyodyntaa
itsekseen tai yhdessa. Jokainen perheenjédsen voi tutkailla Muistimatkaa omaan tahtiin
ja etsid siitd sellaisia asioita, joihin kukin silld hetkelld kokee tarvetta pysdhtya.
Muistimatkaa voidaan myos hyodyntda asioiden puheeksi ottamiseksi perheen kesken.
Se auttaa my6s ennakoimaan ja suunnittelemaan tulevaa.

Muistimatka auttaa ottamaan asioita puheeksi ammattilaisten kanssa. Muistimatkaan
kannattaakin tutustua rauhassa ennakkoon ja pohtia, mikd asia minua ja meidan
perhettimme juuri nyt koskettaa ja mistd haluamme juuri télla hetkelld tietda lisaa.
Muistiinpanosivuihin on hyvi kirjoittaa itsed askarruttavia asioita tai laittaa muistiin
havaintoja omasta tilanteesta.

Kotiin tuotavat palvelut:

Muistimatka soveltuu palveluneuvontaan ja -ohjaukseen apuvilineeksi. Sen avulla
ammattilainen ja perhe voivat yhdessa kartoittaa tilannetta ja selvittdad palvelujen
tarvetta. Muistimatkan &arelle voi palata aina uudestaan, kun tilanne muuttuu.
Muistimatkan avulla voi perhe, sekd ammattilainen yhdessa seurata sairauden
etenemistd ja sen vaikutuksia arkielamédan. Muistimatka tekee myos nakyviksi sen,
mitd on hyvd ennakoida ja nostaa keskusteluun riittdvén ajoissa.

Ryhmatoiminta:

Muistimatkaa voidaan kdyttda suunniteltaessa ja toteutettaessa erilaisia
ryhmétoimintoja, koulutuksia tai valmennuksia muistiperheille. Sitd voidaan kayttaa
voidaan kayttdd ryhmissd, joissa kokoontuu vain sairastuneita tai omaishoitajia / muita
laheisid. Muistimatka toimii vertaistuen vahvistajana ja keskustelun virittdjana. Aiheita
ryhméatoimintojen suunnitteluun Muistimatka tarjoaa yli 60 pysakin verran.



Ymparivuorokautinen hoito:

Muistimatka soveltuu hoitoneuvottelun avuksi muistisairaan henkilon siirtyessa
kotoa ympérivuorokautiseen hoitoon. Mukaan neuvotteluun voi ottaa myos
vastuutyontekijdn, joka on tehnyt toitd perheen kanssa aiemmin esim. avopalveluiden
puolella. Muistimatkan avulla uuteen asuinpaikkaan siirtyy tieto perheelle
merkityksellisistd asioista, sekd kokemuksista muistisairauden ajalta. Sen avulla
voidaan ennakoida ja varautua tulevaan myos pitkdaikaishoidossa.

Opiskelija:

Muistimatka tukee muistityon opintojen oppimissisdltod. Se tuo osaamistavoitteet
konkreettisiksi. Muistimatkasta voi seurata omaa oppimista teemoittain ja peilata
muistimatkaa niin teoriaopintoihin, kun tyossaoppimiseen. Muistimatkaa voi kayttaa
my0s muistilistana itsearvioinnissa.

Tyoyhteiso:

Muistimatka tuo muistialan ammattilaisten erityisosaamisen niakyviksi. Sitd voi
kayttdaa oman osaamisen arvioinnin pohjana, sekd uuden tyotekijin perehdytyksessa.
My0s tyoyhteisOssd on tarkedd ottaa haastavia asioita puheeksi. Muistimatkaa voidaan
kayttda apuna tyoyhteison arvokeskustelussa, seka yhteisen toimintamallin luomisessa.
Muistimatkasta 16ytyy myos paljon aineksia tyoyhteison lisdkoulutukseen.

Muista, ettei Muistimatka ole tarkoitettu suoritettavaksi, eiké se ole temppulista,
jolle tulee saada mahdollisimman monta ruksia. Muistimatka sairauden alusta sen
paattymiseen kestdd usein vuosia, jopa vuosikymmenid. Muistimatkalla tiedon tarve
muuttuu tilanteiden muuttuessa. Kulje siis pysékilta toiselle oman tarpeesi mukaan.
Voit aina palata uudelleen jo kaytyyn pysakkiin, jos siltd tuntuu. Voit myos hypata
pysédkkien yli, jos ne eivit tunnu ajankohtaisilta. Muistimatka tukee juuri sinun
yksilollistd matkaasi.






Sairauden
aluksi



Epailyksen heraaminen

Pysakin kuvaus

Joka kolmas yli 65-vuotias kertoo havainneensa muistiongelmia. Useimmiten ndméa
muistiongelmat eivit kuitenkaan johdu etenevistd muistisairaudesta. Muistin hei-
kentyminen voi johtua monesta eri syystd ja myos ikddntymiseen voi liittyd muisti- ja
ajattelutoimintojen tiettyjen osa-alueiden heikentymisté. On kuitenkin tarkeaa
ymmartad, ettd normaalit ikddntymiseen liittyvdt muutokset eivit aiheuta muutoksia
arjen toimintakykyyn. Jos havaitset itsessasi tai lahimmaéisessési tavanomaista
suurempia muisti- ja ajattelutoiminnan haasteita, voi kyse olla etenevista muistisai-
raudesta.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistipulmia voidaan hoitaa. On unohtelun taustalla mika syy tahansa, muisti-
oireiden hoito on tehokkainta mahdollisimman varhaisessa vaiheessa aloitettuna.
Hae siis ajoissa apua.

Vertaisten kokemukset

”Tuntui, ettd avaimet tai puhelin oli jatkuvasti hukassa.”

“Unohtelu ja muistamattomuus alkoivat véhitellen. Vaimoni pystyi kertomaan asioita
kdyttden kiertoilmaisuja, ja hdntd auttoivat arkipdivdn toimissa selkedt muistilaput. Kun
meilld oli jilkiruuaksi lakkoja, vaimoni sanoi puhelimessa syoneensd niitd keltaisia marjoja,
joissa on siemenid.”

“Kuoroharjoituksia siirrettiin, mutta hdn Idhti laulamaan vakiopdivind. Illalla hin ei muis-
tanut, oliko jo ottanut unildcdkkeen. Kun meiddn piti tavata kaupungilla, hdntd ei

kuulunut. Silloin havahduin ja varasin ajan lddkdrin vastaanotolle.”

”Veljen vaimo sen huomasi. Halusin kieltdd sen, mutta aloin kuitenkin seurailla didin
unohduksia. Viimeaikaiset tapahtumat katosivat mielestd, ja se oli selvdisti erilaista kuin
normaali unohtaminen.”
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Huolen nouseminen

Pysakin kuvaus

toimintakyvyssd muutoksia. Vaikka huolen suoraan ilmaiseminen ldheiselle voi olla
hankalaa, on se kuitenkin oikea tapa lahted selvittimadn asiaa. Huolehtiminen on
rakkautta.

Huolta herittavia asioita voivat olla:
» Aloitekyky heikkenee, vetaytymistd sosiaalisissa tilanteissa
« Tavarat katoavat ja 10ytyvit oudoista paikoista.
» Sovittuja tapaamisia ja asioita unohtuu.
« Keskittymistd vaativat suoritukset eivit onnistu, pdittely- ja ongelman-
ratkaisukyky heikkenevit, uuden oppiminen vaikeutuu.
» Raha-asioiden hoito takkuilee tai kelloa on vaikea ymmartda, kodinhoito
lipsuu.
« Ty0 ja vaativat harrastukset uuvuttavat.
» Mielialamuutoksia tai ahdistuneisuutta esiintyy yhdessa lahimuistim
heikkenemisen kanssa.
« Persoonallisuus muuttuu, ilmenee sekavuutta, epdluuloisuutta tai
pelokkuutta.
« [Imenee vaikeutta 10ytda sanoja tai epaasianmukaisten sanojen kayttoa.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Kun huoli herai, kannattaa asiasta puhua rohkeasti ldheisille tai ystaville. Heiltd saa tu-
kea ja asioita on helpompi ldahted selvittdimain toisten tukemana. Mikéli olet huolissasi
jostain henkil6std, voit tehdd myos virallisen huoli-ilmoituksen. Sen tarkoituksena on
varmistaa, ettd henkil6 saa tarvitsemansa tuen, avun ja palvelut. Ilmoituksen voi tehda
ilman henkilon suostumusta. Muu kuin viranomainen voi tehda ilmoituksen myos
anonyymisti. [Imoituksen saavuttua viranomaiselle, henkilon palvelutarpeen selvit-
tdminen kdynnistetddn viipymattd 1-2 arkipdivan sisélld. Sosiaalialan ammattilainen
arvioi tilanteen ilmoituksen sisallon, sen kiireellisyyden ja aloittaa asian selvittimisen.
Lisdtietoa huoli-ilmoituksen tekemisestd saat kaupungin/kunnan sosiaali- ja terveys-
palveluista.

Vertaisten kokemukset

”Hcin ei endd ole entisensd, asiat eivdt hoidu entiseen tapaan, unohtuu myds tdrkeitd
asioita, jotka ennen olisi ilman muuta muistanut.”

”Otin muistiasiat didin kanssa puheeksi. Aiti suuttui hirvedisti ja kiisti koko asian.”
”Mieheni hdtdcdntyi uudessa ympdristossd. Hian meni ihan paniikkiin.”
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Tunnistaminen

Pysakin kuvaus

Muistisairauden varhainen tunnistaminen on tdrkeaa ja se vaatii kaikilta, niin
laheisiltd kuin ammattilaisiltakin, valppautta. Muistisairas ei aina itse koe toimin-
takykynsad heikentyneen, eiké kaikilla ole 1dheisid, joten on tarkeas, ettd terveyden- ja
sosiaalihuollon kaikilla tasoilla osataan tunnistaa muistisairaudet. On tarkeda
ymmartad, ettd muisti tai kognitiiviset kyvyt eivat automaattisesti heikkene idn myota.
Selkedsti huono muisti ja huonontuneet kognitiiviset kyvyt tai ndiden voimakas
heikkeneminen eivit kuulu automaattisesti ikddntymiseen.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistisairauksien diagnostiikka on Suomessa pddosin erinomaista. Kun muisti-
oireinen henkilo tai hdnen laheisensa huolestuvat asiasta ja henkilo saadaan
hakeutumaan tutkimuksiin, vastauksia 16ydetdén ja apua on saatavilla.

Vertaisten kokemukset

"Asun ulkomailla ja tapaan vanhempiani siitd syystd harvoin. Tullessani kotiin vierailulle,
huomasin didissdni valtavia muutoksia. Isd oli ikddn kuin sopeutunut tilanteeseen, eikd
ollut huomannut didissd mitdcdn kummallista.”

“Huomasin, ettd muistiini alkoi syntymdidn kuin tyhjioitd. Se oli ithan uusi tunne.”



1 I L L L G K e K L e

Omia merkintoja



Puuttuminen

Pysakin kuvaus

Asioihin ja mahdollisiin epdkohtiin puuttuminen ja vaikkapa huolen puheeksi ottami-
nen on toisesta vélittdmista. Se on tapa ottaa askarruttava asia puheeksi toista loukkaa-
matta. Mikéli puheeksi ottoa ja asioihin puuttumista véltellddan, saavat huolta aiheut-
tavat ongelmat aikaa kasvaa. Huoli kannattaa ottaa puheeksi varhain. On tarkeas, etta
tuodaan esiin oma huoli ja pyydetdan apua sen huojentamiseen.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Suhteet eivit vahingoitu, vaan pdinvastoin paranevat, vaikka keskustellaan hankalista
asioista avoimesti ja rehellisesti ja vaikka asiat tuotaisiin esiin vahvoinkin mielipitein.
Kun huoli rohjetaan ottaa esille avoimesti keskustellen ja osapuolten nakemyksid kuul-
len, syntyy sivutuotteena myods luottamus.

Vertaisten kokemukset

”Vaikeatkin asiat on puhuttava. Ei niistd muuten selkoa saa, eikd pddse etsimdcdn
ratkaisuja.”

”Kylldhdn mind ndrkdstyin, kun se kysyi minulta hoitotahdosta. Mihin mind sitd muka
tarvitsen?!”

”Siitdhdn se yhteistyo sitten Idhti liikkeelle, kun vain avattiin suumme. En vditd, ettd se olisi
helppoa ollut. Suun avaaminen siis.”

“Arvostan sitd, ettd asiat puhutaan asioina ja rehellisesti.”

”Olisi tdrkedid rohkeasti puuttua ja puhua muistisairaudesta heti sairauden alussa. Samalla
tavalla kuin puhutaan muistakin sairauksista tai vaikkapa kolesterolista.”
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Ensimmainen yhteydenotto
terveysasemalle tai vastaanottokaynti

Pysakin kuvaus

Jos oman tai ldaheisen muistin toiminta huolestuttaa, kannattaa ladkariin hakeutua ma-
talalla kynnykselld. Voit varata ajan terveyskeskuslddkarille, kunnan muistihoitajalle tai
yksityiselle geriatrille tai neurologille. Lisdtietoa ja tukea voi kysyd myds paikallisesta
muistiyhdistyksesta.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistisairauden varhainen havaitseminen ja diagnosoiminen on erittdin tarkeda muis-
tisairauden hoitamisessa. Mitd aikaisemmassa vaiheessa muistisairaus havaitaan, sitd
parempia ovat hoitotulokset ja myos kuntoutuksen mahdollisuudet. Muistisairautta ei
voi parantaa tai pysdyttdd, mutta toimintakykyyn ja elaménlaatuun voidaan

vaikuttaa. Mitd aikaisemmassa vaiheessa muistisairaus todetaan, sitd paremmin voi
myos elamddnsa jarjestelld eteenpdin ja ennakoida tulevaa.

Esimerkiksi hoitotahto ja edunvalvontavaltuutus varmistavat, ettd loppueldmén valin-
nat ovat omanndkoisid. Myos tukien ja palvelujen jarjestiminen helpottuu, kun tiede-
tddn mistd sairaudesta on kyse. Tuen ja palveluiden avulla sairastunut voi asua kotona
mahdollisimman pitkdédn ja nauttia elamastd muistioireista huolimatta.

Lue lisda oppaastamme:
Suomen muistiasiantuntijat - Opas oikeudelliseen ennakointiin
www.sumut.fi

Vertaisten kokemukset

”Ylldttdvdn nopeasti sain ajan terveyskeskukseen. Terveyskeskuslddkdiri kirjoitti lihetteen,
jolla pddsin nopeasti lisctutkimuksiin.”

”Jo se, ettd minua kuunneltiin ja huoleni otettiin tosissaan, tuntui helpottavalta.”
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Muistitutkimukset

Pysakin kuvaus

Muistin tilaa voidaan kartoittaa erilaisilla muistitesteilld. Muistia voidaan tutkia myos
muun muassa aivokuvauksella, kuten magneettikuvauksella, seka perusteellisella mah-
dollisten psyykkisten ja fyysisten syiden selvittelylla.

Muistitutkimuksiin valmistautuessa, voit miettia ja kirjata seuraavia asioita ylos:
« Milloin ensimmadiset oireet alkoivat?
» Milla tavalla muistin heikkeneminen tai muut oireet nikyvit arjessa?
» Millaisten asioiden tekeminen on muutosten myota vaikeutunut?
 Onko joku huomauttanut muistiongelmista?
» Onko oma tai ldheisesi kdytos muuttunut?
» Tapahtuuko unohtelua erityisesti tietyissa tilanteissa?

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistiongelmat voivat johtua myos unettomuudesta, uupumuksesta tai masentunei-
suudesta. Tutkimusten avulla voidaan saada helpotusta my0s ndihin oireisiin. On myos
hyvd muistaa, ettd mitd aiemmin muistiongelmiin puututaan, sen parempi.

Tutustu myos sivustoihin:
Muistiliitto - Muistikysely potilaalle ja Muistikysely ldheisille
www.muistiliitto.fi

Vertaisten kokemukset

”Halusin heti ldhted selvittdmdcdn, mistd muuttunut oloni johtui.”

”Minua pelotti muistitutkimuksiin ldhteminen kovasti. Mahdollisen diagnoosin saaminen
hirvitti ja hévetti. En halunnut kuulla totuutta. Lopulta tiedon saaminen on helpottanut
monia asioita, kun on saanut oikeanlaista tukea.”

”Tutkimustulosten saapuessa ei endd tarvinnut jossitella. Se helpotti ja auttoi
suhtautumaan asioihin eri tavalla.”
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Diagnoosin vastaanottaminen

Pysakin kuvaus

Kun muistisairaus diagnosoidaan, se voi synnyttaa sairastuneessa sekéd hdnen laheisis-
sddn hyvin paljon erilaisia tunteita. Kaikki tilanteessa syntyvit tunteet ovat sallittuja
ja normaaleja. Diagnoosi etenevistd muistisairaudesta tuo eteen tilanteen, joka on
uusi, ennustamaton ja usein myos pelottava. Diagnoosin saaminen kdynnistaa yleensa
mittavan sopeutumisprosessin, johon harvalla meistd on valmiita tyokaluja tai kayttay-
tymismalleja. Muista, ettd tukea on lupa tarvita eikd avun hakeminen ole hdped. Meistd
jokaisella on oikeus olla haavoittuva ja heikko.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistidiagnoosin jdlkeen alkaa uudenlainen eliméntilanne sairastuneelle ja koko
perheelle. Yksin ei asian kanssa kannata jadada, koska tukea, tietoa ja apua on saatavilla.
Vertaistukea kannattaa myos ehdottomasti hyodyntda ja ottaa vastaan. On myos
erittdin tarkedd jatkaa omaa tuttua elamaéa ja arkea ja huomata, ettd elama ei lopu
muistidiagnoosiin.

Vertaisten kokemukset

”Olisin toivonut, ettd vaimoni saadessa muistisairausdiagnoosin, meille olisi kerrottu
avoimemmin, mitd meilld on edessd. ”

”Diagnoosin saatuani lamaannuin tdysin. Taisin vidhdn masentuakin. Ajattelin, ettei
minusta ole endd mihinkdcdn.”

”Diagnoosin saaminen tuntui tietenkin pahalta ja pelottavalta. Mutta puhuin siitd
ldheisteni ja ystdvieni kanssa. Se antoi voimaa ja uskoa tulevaan.”

”Minulle diagnoosi oli helpotus. Epdvarmuudessa eldminen loppui. Diagnoosi selkeytti
asioita ja tulevan suunnittelua.”
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Ensitietokeskustelu

Pysakin kuvaus

Ensitietokeskustelu tarkoittaa keskustelua, jossa muistidiagnoosin saaneelle henki-
161le ja tdmén ldheisille kerrotaan todetusta muistisairaudesta ensimmaisen kerran.
Ensitiedon tarkoituksena on antaa tietoa todetusta sairaudesta sekd ohjata sen hoitoon
liittyvissa asioissa. Lisdksi keskustelun tarkoituksena on tukea sairastuneen ja hanen
laheistensa arkielamdn voimavaroja muuttuneessa elaméntilanteessa sekéd auttaa va-
rautumaan tulevaisuuteen.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Ensitietokeskustelussa on erityisen tarkeda yllapitda toivoa ja korostaa muisti-
diagnoosin saaneen henkilon sekd tdimén ldheisten voimavaroja, koska talld on suuri
merkitys siihen, kuinka tiedon vastaanottaja selviytyy muuttuneessa elaimantilanteessa
eteenpdin. Keskustelulle on hyvé varata riittdvasti aikaa. Muistisairaalla henkilolla olisi
hyva myos olla keskustelussa mukana ainakin yksi ldheinen.

Ensitietokeskustelussa tietoa tulee vilittdd rehellisesti. On kuitenkin tarked huomioi-
da, millaista tietoa ja kuinka paljon muistisairas henkilo ja hdnen ldheisensa pystyvit
kerrallaan vastaanottamaan. Muistisairausdiagnoosi on elamda mullistava tieto ja tastd
syystd niin muistisairas henkild, kuin hdnen ldheisensa saattavat olla shokissa. Keskus-
telusta tulee tehdé vastavuoroinen tilanne, jossa muistisairaalla henkilolld seka timéan
laheisilld on riittavasti aikaa esittad kysymyksia.

My0s erilaisten tunteiden ndyttdminen seka niistd keskustelu ovat tirked osa ensitie-
tokeskustelua. On tdrked tuoda esille my0s se, ettd muistisairaalla henkil6lld ja hdnen
laheisellddan on oikeus saada tietoa myods matkan varrella, eika kaikkea tarvitse sisdistaa
tdméan ensimmaisen keskustelun aikana.

Vertaisten kokemukset

”Koin, ettd minua kuunneltiin ja huoleni oikeasti kiinnostivat.”

”Olisi ollut hyvd kirjoittaa kysymyksid ja ajatuksia muistiin ennen tapaamista.”

”Olimme keskustelussa yhdessd. Minusta oli tdrkedd, ettd molemmat saivat kysyd ja puhua
itselle tdirkeistd asioista.”

Pysikin asiantuntijana:
Anni-Liina Voutilainen, terveydenhoitaja AMK, muistihoitaja
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Tuen ja palveluiden tarpeiden
kartoitus

Pysakin kuvaus

Tuen ja palveluiden tarpeen kartoitus tehdaén silloin, kun henkilon arkieldamassa
havaitaan tilanteita, joihin hén tarvitsisi tukea tai apua turvallisen arkieldmén sdilyt-
tamiseksi. Tallainen tilanne voi olla esimerkiksi muistisairausdiagnoosin saaminen tai
muistisairauden eteneminen. Palvelutarpeen kartoitus tehddan yleensé kotikaynnilla.
Arvioinnissa asiakas ja timan ldheiset voivat pohtia yhdessé sosiaali- tai terveyden-
huollon tyontekijian kanssa millaista tukea tai palvelua hin tarvitsisi. Keskustelussa
tyontekijd antaa ohjausta ja neuvontaa saatavilla olevista palveluista ja ottaa huomioon
asiakkaan yksilollisen tilanteen. Lisédksi tarkedssd roolissa keskustelussa ovat asiakkaan
omat voimavarat ja tukiverkostot ja niiden kartoittaminen.

Kaikilla 75 vuotta taytténeilld henkil6illda on lakisddteinen oikeus palveluiden tarpeen
palveluntarpeen kartoituksen jarjestdmiseksi ottaa yhteys kotipaikkakunnan palveluoh-
jausta jarjestdavadn sosiaali- tai terveydenhuollon yksikk6on. Palvelutarpeen kartoi-
tuksessa on keskeistd selvittdd voimavarat ja mihin arkielamén osa-alueisiin tukea
tarvitaan. Palvelutarpeen kartoituksessa selvitetddan, onko tarvetta esimerkiksi kotihoi-
toon, apuvilineisiin, asunnon muutostdihin, omaishoidontukeen, kuljetuspalveluun tai
toimeentulotukeen.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Palveluntarpeen ja tuen kartoitus seka tarvittavan tuen jarjestiminen ovat keskeisid
menetelmid muistisairautta sairastavan hoidossa. Tavoitteena on edistda muistisairaan
henkilon toimintakykyd jarjestimaélld sopivia tukiratkaisuja, jotta hdn voi sdilyttad
mahdollisimman omatoimisen arkieldiman. Palvelutarpeen kartoituksessa onkin tarkeda
kartoittaa myos muistidiagnoosin saaneen henkilon voimavarat ja mahdollisuudet
haasteiden lisdksi.

Vieraiden ihmisten kotiin pddstdminen ja heiddn kanssaan keskustelu arkaluontoisista
aiheista voi alkuun tuntua hyvinkin vaikealta. Tima tunne on hyvin luonnollinen ja
ymmadrrettdvd. Avun ja neuvonnan vastaanottaminen voi tuntua alkuun hankalalta. On
kuitenkin hyvd muistaa, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijat ovat tottuneet
kaikenlaisiin asiakastilanteisiin ja he ovat valmiita auttamaan kaikenlaisissa pulmalli-
sissa tilanteissa. Uskalla tarttua auttavaan kiteen!

Vertaisten kokemukset

”Kyllihdn se tdmdkin tietynlainen virstanpylvds ihmisen eldmdssd on. Aika vaikeaa on
hyvdksyd, ettei itsekseen endid pdrjdisi.”

”Positiivinen kokemus ennakkoluuloista huolimatta. Oikeastaan tuli ihan turvallinen olo,
kun kuuli, ettd tukea on saatavilla.”

”Sosiaalityo kdsittelee muun muassa kotona selviytymiseen, taloudelliseen toimeentuloon
sekd perheen tarpeisiin liittyvid asioita.”

Pysédkin asiantuntijana:
Anni-Liina Voutilainen, terveydenhoitaja AMK, muistihoitaja
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Asioiden jarjestely

Pysakin kuvaus

Asioiden jdrjestely on ennakointia ja tarkoittaa tulevaisuuden suunnittelua ja varautu-
mista mahdolliseen toimintakyvyn heikkenemiseen. Oikeudellisen ennakoinnin avulla
on mahdollista padttdd, miten itsed ja omia asioita hoidetaan, jos tulee myohemmin
toimintakyvyttomaksi vaikkapa sairauden tai tapaturman vuoksi. Ennakointia on myos
asuintilojen saattaminen turvallisemmaksi, keskustelu ldheisten ja ammattilaisten
kanssa tulevaisuuteen liittyvistd toiveista, sekd uudenlaisten toimintatapojen
tuomisesta arkeen.

Mahdollisuudet ja voimavarat

On olemassa oikeudellisia keinoja, joilla voidaan jarjestelld asioita ja varmistaa oman
tahdon toteutuminen. Oikeudellinen ennakointi on prosessi, joka hyvin usein vaatii
ajatusty6td ja kypsyttelya.

Talleta tarkedt ennakoinnin asiakirjasi yhteen kansioon ja kerro ldheisillesi, mista sen
tarvittaessa 10ytdd. Kansio kannattaa ottaa mukaan mahdolliseen hoitoyksikkoon.
Pankkien ja yritysten tarjoamat maksupalvelut ja suoramaksut kannattaa selvittda ja
miettid sopisiko tarjolla olevat palvelut omaan tilanteeseen.

Tiesithén, ettd tdysi-ikdinen ja tdysivaltainen henkil voi asioida toisen aikuisen
puolesta Omakannassa, jos hdanelld on siihen valtuus. Kannattaa siis huolehtia taimakin
asia kuntoon.

Lue edelld mainituista asioista oppaastamme:
Suomen muistiasiantuntijat - Opas oikeudelliseen ennakointiin
www.sumut.fi

Vanhuuteen varautumisesta voit lukea taalta:
Vanhustyon keskusliitto — Varaudu vanhuuteen
www.vanheneminen.fi

Vertaisten kokemukset

”Ryhdyimme pohtimaan, onko nykyinen kotimme sellainen, jossa meiddn on helppoa ja
turvallista asua toimintakykymme mahdollisesti heikentyessd. Aloitimme tekemdidin
muutoksia asuntoomme mm. poistamalla korkeita kynnyksid.”

“Aloitimme tutustumaan elinympdristoomme polkupyordiillen ja jalkaisin. Opettelimme
myas kdyttdmdidn julkista liikennettd ja taksia. Se tuntui aluksi hirvedn monimutkaiselta.
Meko joskus ilman autoa?”

"Aloitimme heti diagnoosin saatuamme jdrjestelemdcdn asioitamme. Teimme edunvalvonta-
valtuutuksen, hoitotahdon ja testamentin. Nyt kun tieddmme asioiden olevan hoidossa,

on paljon turvallisempi olo jatkaa tdtd matkaa.”
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Taloudelliset asiat

Pysakin kuvaus

Muistisairaan henkilon talouden pitoon voi tulla haasteita sairauden edetessa. Han voi
olla hyvin toimeentuleva, saada hyvaa tyoelédketta ja jopa ansiotuloja, mutta héan voi sil-
ti velkaantua. Ikddntyneet, yksin kotona asuvat ovat alttiita kaikenlaiselle puhelimitse
ja postitse tapahtuvalle kaupustelulle. Taiman lisdksi valitettavasti myods muistisairaan
henkilon ldheiset voivat yrittda hyotya hdanesta taloudellisesti. Muistisairaat henkilot
hakeutuvat usein myo0s yksityisten ladkaripalvelujen piiriin, koska kokevat, etteivit saa
riittdvan nopeasti tai riittdvan tarkkaa tutkimista julkiselta puolelta. Tdima voi kasvat-
taa menoja yllattaen. Muistisairauden edetessa laskujen hoito voi jadda vihemmalle
huomiolle ja laskujen maksamisen viivistymiset ja ulosottoon menemiset aiheuttavat
taloudellista haittaa, henkisestd kdrsimyksestd puhumattakaan.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Avoimuus ja puheeksi ottaminen ovat ndissdkin asioissa erittdin tarkeédssa roolissa.
Kunnat jarjestavit ensitietoiltoja ja ndiden lisdksi tietoa talouteen liittyvistd asioista
on saatavilla paikallisten muistiyhdistysten kautta muun muassa yleis6luennoilla ja
vertaistukiryhmissd. Muistisairauden alkuvaiheessa kannattaa ottaa selvaa erilaisista
pankkien tarjoamista maksupalveluista ja hoitaa edunvalvontavaltuutus mahdolli-
simman aikaisessa vaiheessa kuntoon. Moni perhe aloittaa valtakirjasta. Kannattaa
kuitenkin huomioida, ettd kdaytdnnossd mm. pankit eivdt aina hyviksy valtakirjaa enda
sen jalkeen, kun valtuuttajan terveydentila heikkenee eikéd hin pysty itse valvomaan
valtuutetun toimia. Pankin kanssa kannattaakin sopia muistisairaan henkilon pankki-
tilin kayttooikeuksista. Verkkopankkitunnusten kdyttdminen toisen henkilon toimesta
ei ole nimittdin missdadn tilanteessa sallittua. Tilinhaltija voi kuitenkin antaa toiselle
kanssa siten, ettd kdyttooikeuden haltija voi kayttaa tilid omissa nimissdd olevilla
tunnuksilla.

Kun taloudelliset asiat on hoidettu ajoissa kuntoon ja niistd on puhuttu ajoissa
avoimesti, voidaan valttda moni ikdva tilanne.

Vertaisten kokemukset

“Aitini on joutunut sinnikkdiden puhelinmyyjien uhriksi. Viililld on tilattu kirjasarjaa ja
vdlilld sukkia kuukausiveloituksella. Asioiden selvittelyyn on mennyt paljon aikaa.
Olisimmepa osanneet varautua téihdn paremmin.”

Pysédkin asiantuntijana: Henna Nikumaa, Sosionomi YAMK,
vaitoskirjatutkija, vanhuusoikeuden yliopisto-opettaja
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Edunvalvontavaltuutus

Pysakin kuvaus

Edunvalvontavaltuutus on asiakirja, jolla ihminen voi itse nimetd haluamansa henkil6t

hoitamaan asioitaan, sellaisen tilanteen varalta, jossa henkilo ei sairauden

tms. toimintakykya alentavan seikan takia pysty itse endd hoitamaan asioitaan. Valtuu-

tuksen tekeminen edellyttdd, ettd sen tekija ymmartdd asiakirjan merkityksen ja tekstin
sisdllon. Taman takia edunvalvontavaltuutus on erittdin tarkeda tehda mahdollisimman
aikaisessa vaiheessa.

Edunvalvontavaltuutuksen laatiminen on suositeltavaa kaikille, joilla on 1dhipiirissdan
luotettu henkilo, joka voi tarpeen vaatiessa ottaa asiat hoidettavakseen. Tama luotettu
henkilo saa edunvalvontavaltuutuksella valtuudet hoitaa talouteen ja omaisuuteen
sekd terveyden- ja sairaanhoitoon liittyvid asioita yleensd mahdollisimman helposti ja
joustavasti.

Edunvalvontavaltuutetulla ei ole velvollisuutta toimittaa vuosittaista tiliselvitysta
Digi- ja vdestotietovirastoon, ellei tidtd ole valtuutukseen ehtoihin erikseen kirjattu.
Tehtavan lakattua valtuutetun ei myoskaan tarvitse tehdd paatostilid omaisille, jos
ndin on valtuutukseen kirjattu. Edunvalvontavaltuutus tulee voimaan vasta sitten, kun
valtuutuksen laatinut henkild on tullut itse kykeneméattoméksi hoitamaan asioitaan ja
edunvalvontavaltuutus on saatettu voimaan Digi- ja vdestotietovirastossa.

Edunvalvontavaltuus on prosessina kevyempi kuin edunvalvonta, joten edunvalvonta-
valtuutus kannattaa mahdollisuuksien mukaan hoitaa ajoissa kuntoon.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Ennakoimalla asioita saat itsellesi rauhallisen mielen. Voit varmistaa elaménlaatusi ja
-arvojesi kunnioittamisen. Vahvistat itsemdaraamisoikeuttasi. Helpotat ldheisidsi, silld
heille on selkedd kuka asioitasi hoitaa ja miten. Selkiytdt viranomaisille ja hoitohen-
kilostolle kuka paattaa puolestasi ja milld perusteella ja ehkdiset vaarinkaytoksii ja
hyvaksikayttoa.

Lue lisdd oppaastamme:
Suomen muistiasiantuntijat - Opas oikeudelliseen ennakointiin
www.sumut.fi

Vertaisten kokemukset

”Tulevaisuuteen suhtautuu nyt jotenkin levollisemmin, kun kaikki on laitettu paperille.
“On ollut helppoa hoitaa hénen asioitaan, kun tietdd toimivansa hdnen tahtonsa
mukaisesti.”

“Asiat hoituvat edelleen héinen ndékéiselldnsd tavalla.”

»

Pysédkin asiantuntijana: Henna Nikumaa, Sosionomi YAMK, viitoskirjatutkija,
vanhuusoikeuden yliopisto-opettaja



1 I L L L G K e K L e

Omia merkintoja



32

Edunvalvonta

Pysakin kuvaus

Jos henkilo ei ole ennakkoon jarjestdnyt omien asioidensa hoitoa esimerkiksi edunval-
vontavaltuutuksella, voidaan hinelle toimintakyvyn menettdmisen jilkeen tarvittaessa
madritd edunvalvoja turvaamaan hénen etujaan. Edunvalvonta on viimesijainen keino
turvata henkilon etuja. Edunvalvontaprosessi kdynnistyy joko hakemuksella tai
ilmoituksella ja sen miaraa Digi- ja vdestdtietovirasto tai tuomioistuin. Edunvalvojana
voi toimia joko yleinen edunvalvoja tai liheinen. Edunvalvojan on toimitettava vuo-
sittainen tiliselvitys Digi- ja vdestotietovirastoon. Tehtdvan lakattua edunvalvojan on
my0s tehtdva paatostili Digi- ja vaestotietovirastoon.

Edunvalvonta on prosessina raskaampi kuin edunvalvontavaltuutus, joten edunvalvon-
tavaltuutus kannattaa mahdollisuuksien mukaan hoitaa ajoissa kuntoon.

Mahdollisuudet ja voimavarat
Edunvalvontaa valvotaan tarkasti. Tama edesauttaa sitd, ettd muistisairaan oikeuksien
toteutumisesta pidetddn huolta myos jarjestelmatasolla ja vadarinkdytoksia ei tapahdu.

Lue lisda oppaastamme:
Suomen muistiasiantuntijat - Opas oikeudelliseen ennakointiin
www.sumut.fi

Vertaisten kokemukset

”Yleinen edunvalvonta on sopinut meiddn perheellemme hyvin. Asumme kaukana vanhem-
mistamme ja olemme kiireinen ruuhkavuosia eldvd perhe. On turvallinen olo, kun tietdd,
ettd edunvalvoja hoitaa asiat ja ajattelee aina ensimmdisend vanhempiemme parasta.”

Pysédkin asiantuntijana: Henna Nikumaa, Sosionomi YAMK, viitoskirjatutkija,
vanhuusoikeuden yliopisto-opettaja
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Hoitotahto

Pysakin kuvaus

Hoitotahto on suullinen tai kirjallinen tahdonilmaisu, jolla henkil6 voi antaa omaa
hoitoaan koskevia méaarayksia ja toivomuksia siltd varalta, ettd hin ei enaa itse pysty
kayttdmadn itsemadraamisoikeuttaan.

Hoitotahdossa voi kieltda tietynlaisen hoidon antamisen. Lisédksi hoitotahdossa voi
kertoa sosiaali- ja terveydenhuoltoaan koskevia toiveita seka tiedon siitd, kenelle saa
luovuttaa hoitoaan koskevia tietoja. Lisdksi voi ilmaista, kuka saa tehdd paatoksia hoi-
dosta hoitotahdon tekijan puolesta.

On tdrkedd, ettd hoitotahto on hoitohenkilokunnan tiedossa ja etta tehty hoitotahto
16ytyy helposti. Timédn voi varmistaa kantamalla mukanaan esim. lompakkoon
mahtuvaa lappua, jossa kertoo laatineensa hoitotahdon ja mistad sen 10ytaa.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Hoitotahto on hyva tehda riittavan ajoissa. Sitéd voi tayttad vain niiltad osin kuin katsoo
itselleen tarpeelliseksi ja sitd voi tarvittaessa myos paivittdd. Mikali henkil6 ei endd
pysty itse kirjaamaan tahtoaan lomakkeelle, voi omainen tai muu hédnet hyvin tunteva
henkil6 hdntd haastatella tai muuten avustaa lomakkeen téyttdmisessa.

Hoitotahto kannattaa laatia aina kirjallisena, vaikka my0s suullisesti ilmaistu on
péatevd. Kirjallinen lomake on helpompi todentaa ja vddrinymmarrysten mahdollisuus
on pienempi.

Hoitotahdosta on hyva kertoa ldheisille, omalle muistihoitajalle ja hoitavalle ladkarille.
Kirjallinen hoitotahto on hyva liittda potilasasiakirjoihin sekéd sdhkoiseen potilastieto-
kantaan. Suullisesti ilmaistusta hoitotahdosta tulee tehdd merkinta potilasasiakirjoihin.

Hoitotahtosi ilmaisemisessa voit hyodyntda esim. Muistiliiton laatimaa
Hoitotahto-lomaketta:
www.muistiliitto.fi

Hoitotahdon voi tallentaa myos Omakanta-palveluun:
www.kanta.fi

Vertaisten kokemukset

”Kylld meilld on hoitotahto, ollut jo kauan. Koemme sen helpottavan monia ihmisid.”
“Joku sanoi joskus, ettd hoitotahdon tekeminen on kuin [6isi naulan omaan arkkuunsa.
Mind nden asian ihan toisin.”

”Hoitotahto tehdddn eldmadid, ei kuolemaa varten.”
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Omaishoitajuus

Pysakin kuvaus

Omaishoitaja on henkilo, joka pitda huolta perheenjdsenestddn tai muusta laheisestédan,
joka ei sairauden, vammaisuuden tai muusta erityisestd hoivan tarpeesta johtuen
selviydy arjestaan omatoimisesti. Hoitosuhde voi joko kehittya hitaasti hoidettavan
avuntarpeen lisddntymisen seurauksena tai dkillisesti sairauskohtauksen tai onnetto-
muuden myota.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Omaishoidon tuki on méaéritelty laissa kokonaisuudeksi, johon kuuluvat hoidettavalle
annettavat tarvittavat palvelut sekd omaishoitajalle maksettava hoitopalkkio, vapaa ja
omaishoitoa tukevat palvelut. Omaishoidosta saa lisdtietoa kunnilta ja omaishoitoyh-
distyksiltd, jotka tarjoavat vertaistuen lisdksi paljon erilaista toimintaa omaishoito-
perheille.

Omaishoitajan on erittdin tarkeda pitda huolta omasta jaksamisestaan ja siihen kan-
nattaa heti alusta asti kiinnittdd huomiota. Omaishoitajan vapaiden kdytto kannattaa
aloittaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jotta vapaiden kaytosté tulee rutiini ja
muistisairaalla on enemman aikaa tottua tulevaan muutokseen.

Lue lisda:
Laki omaishoidon tuesta
www.finlex.fi

Vertaisten kokemukset

“Epdilin omaishoitajaksi ryhtymistd pitkdcdn. Pelkdsin, ettd sen jilkeen olemme aivan yksin
ja kaikki vastuu ja asioiden hoitaminen kaatuisi niskaani. Todellisuus on kuitenkin ollut
ihan toinen. Nyt meilld on palvelujdrjestelmdissd yhteyshenkild, jolta saamme apua ja oh-
jausta aina kun tarvetta tulee eteen.”

”Omaishoitajana olen ldheiseni tulkki palvelujdrjestelmdn suuntaan.”
”Omaishoitosopimuksen kautta olemme saaneet mukavasti apua ja tukea kotona
asumiseen. Haluan tehdd kaikkeni, ettd rakas Ildheiseni voi asua kotona niin pitkdcin,

kuin mahdollista.”

”Omaishoitoa ei tehdd rahasta, vaan rakkaudesta.”

”Minulta kysytdcn usein, ettd miten jaksat. Raskastahan tdmd on, mutta kylldhdn mind
jaksan. Kun on oltu vuosikymmenid yhdessd, niin onhan se velvollisuuteni hoitaa puolisoani.
Petturi olisin, jos nyt jdttdisin.””
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Muistisairaan ihmisen
toimintakyvyn tukeminen

Pysakin kuvaus

Toimintakyky ei katoa heti muistisairauden diagnoosin saamisen jidlkeen. Diagnoosin
saamisen jdlkeen on erittdin tarked keskittyd voimavaroihin ja mahdollisuuksiin. Muis-
tisairaus on vain yksi osa elaméa, ja my0s sen kanssa voi jatkaa omannékoistd matkaa.

Ensimmaiset muutokset toimintakyvysséd tapahtuvat usein jo ennen kuin varmuus
muistisairaudesta on saatu. Muistisairauden edetessa voi myos olla tasaisia jaksoja

ja joskus taas muutokset seuraavat toistaan huimalla vauhdilla. Tulevien muutosten
hyvaksymistd helpottaa tietoisuus erilaisten muutosten jatkuvuudesta, muutoksiin
varautuminen ja niihin ennakoiminen. Esimerkiksi, jos asuinpaikka on syrjdinen ja vain
muistisairaalla on ajokortti, on hyva ratkaista, pitdako hyvissd ajoin muuttaa lahemmas
palveluita vai onko olemassa jokin muu keino saavuttaa palvelut.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Sairauden edetessdkin voi osallistua ja vaikuttaa monin erilaisin tavoin, kuten danestaa
vaaleissa, tehdd omat kauppaostokset tai valita soimaan mieluisan musiikin. Arkisiin
askareihin osallistuminen omien kykyjensd, halunsa ja voimavarojensa mukaan tukee
parhaiten muistisairaan henkilon toimintakykya. Kokemus pystyvyydestd ja tarpeelli-
suudesta merkitsee meille kaikille paljon ja se kannustaa my0s toimimaan. Asioita kan-
nattaa tehda tutulla tavalla, pitdd kiinni rutiineista ja kannustaa asioihin, jotka sujuvat.
Tarkeinté ei ole tulos, vaan itse toiminta.

Erilaisista kotiin tehtavistd muutostoistd 10ydat lisda tietoa:
Terveyskyld - Asunnon muutokset ja korjaukset
www.terveyskyla.fi

Vertaisten kokemukset

”Vaimoni on aina pitinyt kotimme eritdin siistind. Edelleen hin kulkee polyrdtin kanssa
poytid pyyhkien, yhdistelee sukkapareja pyykkikorista ja viikkaa tyynyliinoja ddrimmdiselld
tarkkuudella.”

”Vaikeinta on ollut seurata miten aiemmin seurallinen, dlykds ja monenlaisissa asioissa
aktiivisena ollut puolisoni muuttuu sairauden vuoksi ja ikddn kuin katoaa.”
”Huolehtiminen on didin selkdytimessd, vaikka sanatkin tuppaavat unohtumaan. Kun
kdymme kdvelylld, diti muistuttaa minua hatusta, ja hdtdilee, etteivdt lapset kupsahda
tontin rajaojaan. Ilo ja huumori ovat tallella, samoin ulkondostd huolehtiminen.”
”Muistisairaus ei vie osaamista!”
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Ratkaisujen ja vaihtoehtojen
loytaminen

Pysakin kuvaus

Suuret muutokset elaméssa ja arjessa tapahtuvat usein vasta silloin, kun ihminen on to-
della selkd seinad vasten. Tulee esimerkiksi kriisi, sairaus tai jokin pakollinen pysédhdys,
joka pakottaa ihmisen miettimddn miten tdstéd eteenpdin. Téllaisen tilanteen aiheuttaa
my0s muistisairaus.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Pohdi, mitka ovat sinulle tyypillisid tapoja selviytyd ja miten voit vahvistaa sinulle vield
tuntemattomia tapoja. Minkilaiset uskomukset ja arvot auttavat sinua vaikeissa tilan-
teissa? Mika antaa sinulle toivoa? Puhutko tunteistasi? Mieti, millaisia ihmissuhteesi
ovat. Voisitko viettdd enemmén aikaa sellaisten ihmisten kanssa, joiden seurassa sinulla
on hyvi olla? Saatko apua muilta? Osaatko ottaa vastaan apua tai jakaa kokemuksiasi
muiden kanssa? Minkélaisia haaveita ja mielikuvia sinulla on? Millainen tieto auttaa
sinua selviytymédn? Osaatko ryhtyd hakemaan ratkaisuvaihtoehtoja ongelmiin? Osaat-
ko etsid sairauteen, hoitoihin tai palveluihin liittyvia tietoa ja punnita niiden pohjalta
ratkaisuja? Tiedatko, mista voit pyytdd ja saada apua?

Vertaisten kokemukset

”Muistiyhdistyksen vertaistukiryhmdssd sain tukea ja uusia ideoita.”

”Kummasti niitd ratkaisuja van sitten aina l0ytdd, kun avoimin mielin tutkiskelee asioita.”
”Muistikoordinaattorista oli meille suuri apu.”

”Kylldhdn sitd jostain joutuu luopumaankin, kun itsedcn ja vaihtoehtoja alkaa
puntaroimaan.”

”Luovuin periaatteestani selviytyd omin voimin.”
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Voimavarojen loytaminen

Pysakin kuvaus

Jotkut tapahtumat ja asiat antavat voimavaroja, ja toiset puolestaan kuluttavat niita.
Uudet tilanteet ja haasteet voivat nostaa esiin uusia vahvuuksia, kun rohkaistuu toimi-
maan uudella tavalla. Voimavaroja voi ammentaa mielihyvaé tuottavista toiminnoista,
joissa voi kayttaa kykyjdan. MyoOnteiset tunteet ovat arjen tarked voimavara. Myontei-
seen suuntaaminen on osa hyvad arkea ja elamaa. Toiveikkuus on mielekkaédn arjen
voimavara.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Elaman tarkoituksellisuuden ja toivon kokeminen kannattelevat haastavissa tilanteis-
sa. Myos ldheisten tai ammattilaisten tuki on vaikeuksien kohdatessa arvokasta. Pohdi
voimavarojasi kysymalla itseltdsi mika toiminta antaa sinulle voimaa ja hyvda mieltd?
Mistd sind olet kiinnostunut ja mitkd ovat vahvuuksiasi? Voisitko innostua jostain ihan
uudesta asiasta? Lohtua, voimaa ja toivoa voi saada ystavilta ja helpotusta tilanteeseen
vaikkapa arkisesta tekemisestd. Aikaansaamisen tunne on mukava.

Kohdaten-opas auttaa loytimaan muistisairauden eri vaiheista my0s voimavaroja ja
keinoja elda osallistuvaa elamaa:
www.papunet.fi

Voit listata voimavarasi:
Mielenterveystalo - Voimavarat
www.mielenterveystalo.fi

Vertaisten kokemukset

”Perhe on voimavarani.”

"Arkinen puuhastelu yhdessd osoittaa, ettd voimme yhd tehdd vaikka mitd mukavaa ja
nauttia eldmdstimme.”

”Minusta tulee isoisoisd. Kuinka upeaa se onkaan! Haluan koskettaa niitd pienid varpaita
niin pian kuin mahdollista.”

”Pystyn edelleen, vaikka mihin!”
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Apuvalineiden tarve

Pysakin kuvaus

Muistisairauden edetessa arki yleensd hankaloituu. Arjen helpottamiseksi muistisai-
raille on kehitetty paljon erilaisia apuvilineitd, joiden kdyttdmiselld arjesta voi tehda
turvallisempaa ja toimivampaa. Apuvialineet helpottavat myos laheisten huolta.

Apuvilineiden kdyttoonotto voi lisdtd muistisairaan ihmisen turvallisuutta, tukea toi-

mintakykyd, itsendisyytta ja tuoda arkeen iloa ja yhteisollisyyttd. On tirkeda, ettd apu-
vilineitd hankitaan ja niiden kéayttod harjoitellaan hyvissa ajoin, jotta niiden kayttoon
tottuu mahdollisimman hyvin ennen muistisairauden etenemista.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Kunnan terveyskeskuksista voi saada lainaan monia apuvilineitd. Kunnan sosiaali-
toimesta voi hakea tietoa ja tukea erilaisista liikkumisessa, viestinnassa, henkilokohtai-
sessa suoriutumisessa tarvittavista vélineistd. Helppokayttoisten laitteiden avulla voi
esimerkiksi pitda sujuvasti yhteyttd ldheisiin. Turvaa tuovat myos ovi- ja
kaatumishélyttimet, liesivahti ja turvaranneke. Arjen rytmitysté taas helpottavat
ladkeautomaatti, muistuttajat ja vuorokausikalenteri.

Tarkeintd on suhtautua apuvélineisiin avoimen kiinnostuneesti ja ottaa ne kdyttoon
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.

Vertaisten kokemukset

”Olen nukkunut paremmin sen jdlkeen, kun oveen asennettiin hdlytin. Se herdttdd, jos
puoliso pyrkii ulos ovesta Oiseen aikaan.”

”Olihan se rollaattorin ottaminen hankalaa. Hdvetti niin hirvedsti lihted sen kanssa
liikkeelle. Mutta kylld se on hyvd. Saan istahtaa huilaamaan silloin kun sitd tarvitsen, on
turvallisempi kdivelld ja kulkeehan siind korissa tavaraakin aina mukana.”



1 I L L L G K e K L e

Omia merkintoja



48

Itsemaaraamisoikeus

Pysakin kuvaus
Itsemadrdamisoikeus tarkoittaa oikeutta paattad itseddn koskevista asioista.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistisairaus ei automaattisesti poista itsemaaradmisoikeutta, silld my0s muistisairas
ihminen voi kyetd patevalld tavalla tekemddn itseddn koskevia padtoksia. Niin kauan
kuin muistisairautta sairastava henkilo kykenee itse paattimaan omista asioistaan,
hédnen tekemadlleen ratkaisulle on annettava etusija laillisen edustajan tai muun
laheisen mielipiteen asemasta. Muistisairaalla ihmiselld voi olla edelleen kyky ja oikeus
paattda hoidostaan, vaikkei hin olisi endd kelpoinen hoitamaan esimerkiksi taloudelli-
sia asioitaan.

Oikeudellinen ennakointi on myos erittdin tarked ottaa huomioon. Oikeudellinen
ennakointi varmistaa itsemadraamisoikeuden toteutumisen sairauden edetessa.

Suomen muistiasiantuntijat - Opas oikeudelliseen ennakointiin
www.sumut.fi

Vertaisten kokemukset

”Puolisoni on kieltdytynyt menemdistd pdivdtoimintaan. Kunnioitamme hdnen mielipidet-
tddn ja olemme jdrjestdneet hengdhdysmahdollisuuden minulle siten, ettd puolisoni saa olla
kotona ja ldhden ottamaan irtioton arjestamme minulle téirkeiden asioiden ddrelle.”
”Puolisoni siirtyessd pitkdaikaishoitoon hdnelle alettiin pukea hygieniahaalari pddille. Tamd
ahdisti hdntd ja teki hénestd levottoman. Minusta tuntui pahalta néhdd tdmd. Pitkddn
harkittuani nostin asian keskusteluun hoitokodissa. Aluksi minulle perusteltiin haalarin
kdyttod jopa talon tapana. En hyviksynyt tdtd lainkaan. Lopulta sovimme, ettd haalari
poistetaan kdytostd. Puolisoni rauhoittui huomattavasti tdmdin jilkeen ja minunkin oloni
helpottui valtavasti.”

”Mielestdni hygieniahaalarin kdyttdminen itsemddrddmisoikeuden toteutumisen kannalta
on erittdin kaksipiippuinen juttu. Siind vaiheessa, kun muistisairaan henkilon itsesdcdtely

on heikentynyt, takaa haalarin kdyttdminen toisaalta esimerkiksi muistisairaan ihmisen
oikeuden yksityisyyteen.”



1 I L L L G K e K L e

Omia merkintoja



50

Laakkeet/laakkeeton hoito

Pysakin kuvaus

Talla hetkelld muistisairauksiin on kaytossd vain oireita lievittavid laakkeitd. Muis-
tisairauksiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta monessa tapauksessa ladkehoidolla on
kuitenkin mahdollista lievittaa oireita ja hidastaa myos taudin kulkua. Ladkkeeton hoito
on etusijalla muistisairauksien hoidossa ja se edesauttaa toimintakyvyn ylldpitoa, oli
kysymys mistd tahansa muistisairaudesta. Joissain tapauksissa myos lddkkeiden karsi-
minen voi olla yksi toimiva ja tehokas hoitokeino.

Ladkehoidosta on hyotyé vain silloin, kun se on osa potilaan kokonaisvaltaista hoitoa.
Kokonaisvaltaiseen hoitoon kuuluvat vaaratekijoiden ja muiden sairauksien hoito, mie-
lialan ja kaytosoireiden kartoittaminen ja hoito seka kuntoutus, ohjaus ja tuki. Myos-
kddn ravitsemuksen, liikkunnan, unen ja sosiaalisten suhteiden merkitysta ladkkeettomi-
nd hoitokeinoina ei pida viaheksya.

Diagnoosin saaminen on tarkedd, silld vasta sen jalkeen voidaan suunnitella
yksilollinen ja oikeanlainen hoito ja sen toteutus.

Muistisairauksien ladkkeistd ja hoidosta 10ydat lisda tietoa:
www.kaypahoito.fi

Mahdollisuudet ja voimavarat

Ladkkeettomilld hoitokeinoilla, kuten ravitsemuksella, liikunnalla, musiikilla ja dlyl-
liselld ja sosiaalisella aktiivisuudella on todettu olevan monia positiivisia vaikutuksia
my0s henkilgille, joilla on jo muistisairaus. Erilaisten tukitoimien ansiosta ihminen voi
eldd muistisairaudesta huolimatta hyvéaa ja toimintakykyista arkea.

Kunnat, yhdistykset ja seurakunnat jarjestavat paljon erilaista toimintaa. Oman asuin-
paikkakunnan tarjonta kannattaa selvittda. Jokaiselle sopivaa tekemistd 10ytyy
varmasti.

Vertaisten kokemukset

”Sairauden alkuvaiheessa lddkkeestd vaikutti olevan hyotyd. Ehkd lddkkeet hidastivat sai-
rauden etenemistd. Lddkkeet kuitenkin jdtettiin pois, kun sairaus eteni ja huomattiin, ettei
niistd endd ollut hyotyd.”

”Kun puolisoni ldcdkelistaa karsittiin ja hdn virkistyi valtavasti.”

”Laysimme puolisoni kanssa yhteisen harrastuksen palvelukeskuksen kuntosaliryhmdistd.
Monta hyvid asiaa yhdistyy ja mielikin virkistyy. Kdymme myds syomdissd siind palvelu-
keskuksen ravintolassa.”
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Paihteet

Pysakin kuvaus

Elamanmuutosten, kuten sairastumisen myota riski alkoholin kdayton lisddntymiseen
kasvaa. Pitkdaikainen ja runsas alkoholinkadytto huonontaa joka toisella suurkulutta-
jalla kognitiivista toimintakykyd. Myos huumeet heikentdvit muistia, tarkkaavaisuutta
ja kognitiivista suorituskykyd. Alkoholin sietokyky heikkenee my0s idn my6ta, ja tastd
syystd ikddntyneille onkin olemassa omat riskirajat alkoholin kaytolle. Ikdantyneiden
riskikulutusta koskevissa suosituksissa kidytetddn yleensd 65 vuoden ikérajaa.

Yli 65-vuotiaille riskirajoina kdytetddn seuraavia:
» max. 2 annosta alkoholia kerralla
e max. 7 annosta alkoholia viikossa
Yksi alkoholiannos vastaa:
« 33 cl ruokakaupan olutta tai siideria
e 12 cl viinia
« 4 cl vakevaa viinaa

On tédrkedd muistaa, ettd alkoholi on hermomyrkky, joka pahentaa lievankin
muistisairauden oireita ja heikentdd muistisairaan henkilon tiedonkisittelytoimintoja
entisestaan.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Alkoholinkaytosta ja muistisairausdiagnoosin herdttdmista tunteista on hyva ja tarked
puhua. Kenenkédn ei pitdisi jaadd yksin pahan olonsa kanssa. On myos hyvd muistaa,
ettd muistisairaus ei vie oikeutta alkoholin kayttoon. On kuitenkin hyva kiinnittda huo-
miota esimerkiksi kotona esilld olevan alkoholin méaaraan, silla voi kdyda niinkin, ettd
muistisairas henkil6 ei muista, miten paljon on juonut tai ettd on juonut lainkaan.

Muistisairauteen sairastuneen tulee ottaa muistisairausladkkeensd sddannollisesti.
Alkoholin kaytto hdiritsee helposti sddnnollistd lddkerytmid. Pdihteiden sijaan eldmaan
voi saada sisaltod vaikka uusista harrastuksista, yhdistystoiminnasta, ulkoilusta tai
ystdvien tapaamisesta. Muista, ettd paihteettd muisti voi aina paremmin, myods muisti-
sairaan kohdalla.

Kuitenkin; esimerkiksi lasillinen ruuan kanssa tai illalla television daressa vaikkapa ys-
tavien tai laheisten kanssa saattaa antaa tunteen normaalista eldmaésta ja ajasta ennen
sairautta. Mikali alkoholin kédytto ei ole ennen sairastumista ollut ongelma, voi pienen

annoksen edelleen nauttia, mikali ladkitys sen sallii.

Tietoa ladkeaineiden ja alkoholin yhteisvaikutuksista:
paihdelinkki.fi

Vertaisten kokemukset

“Loysin ditini kaapista tyhjid viinipulloja. Hin sanoi niiden olevan minun. Aiti ei juurikaan
ollut aikaisemmin kdyttcdnyt alkoholia. Loytoni huolestutti minua.”

“Ahdistus hdvidd, kun otan ryypyn.”

“Punaviinilasillinen ruuan kanssa on ollut meilld lauantaipdivdllisen tapa. Tamdn
nautinnon piddmme eldmdssdmme edelleen.”
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Hammashoito

Pysakin kuvaus

Suun alueen kivut saattavat aiheuttaa rauhattomuutta ja ahdistusta muistisairaille.
Muistisairauden takia muistisairaat henkilot eivdt kuitenkaan vilttiméattd osaa itse
kertoa tai ilmaista, mistd on kyse. Muistisairaan henkilon suun ja hampaiden puhdis-
taminen ja suun terveydenhoito voi olla haastavaa. Muistisairaalle kannattaakin laatia
suun terveyden hoitosuunnitelma tutun hoitajan ja suunterveyden ammattilaisen
yhteistyona.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Ikddntyneelle hyvd suunterveys on yksi hyvin elamén perusteista: syominen sujuu,
ulkondko sdilyy, suussa tuntuu miellyttavaltd, puhuminen ja seurustelu sujuvat. Hyva
suun terveys parantaa eldmisen laatua. Suunterveydelld on my0s yhteys yleistervey-
teen. Lisdksi monet yleissairaudet ja ladkitykset vaikuttavat suunterveyteen. Kun hen-
kilon omat voimat ja taidot eivit riitd puhdistamaan suuta ja hammasproteeseja, tulee
omaisten tai hoitohenkilokunnan huolehtia ikddntyneen paivittdisestd
suuhygieniasta.

Lisda muistisairaan suunhoidosta voit lukea:
Kéypa hoito — Muistisairaan suunhoito
www.kaypahoito.fi

Vertaisten kokemukset

” Suositusten tdytdntéonpanossa erityinen vastuu on suunterveydenhuollon ammattilaisil-
la. Heiltd kannattaa kysyd neuvoa hoivattavan suunpuhdistuksen hankaluuksissa. Yksin ei
tarvitse jddda.”

” Mitd ldmpimimmin suosittelen haluamansa suun terveydenhoidon tason kirjaamista -
muiden asioiden ohella - hoitotahtoon.”
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Jalkahoito

Pysakin kuvaus

Erityisesti ikddantyneiden jalkaterveydestd huolehtiminen on hyvin olennaista toiminta-
kyvyn, turvallisen liikkumisen ja yleisterveyden kannalta. Hyvéia jalkaterveyttd voidaan
edistda sdannolliselld jalkojen omahoidolla seka laadukkailla jalkojenhoito- tai jalkate-
rapiapalveluilla.

Muistisairas ei vilttimattd osaa enda itse huolehtia jalkojensa terveydesta. Siksi onkin
erityisen tarkedd, ettd jalkaterveyden tilan arvio tehtdisiin jokaiselle ikdantyneelle va-
hintddn kerran vuodessa terveydenhuoltohenkiloston toimesta. Jalkaterveyden
arvioinnin yhteydessa tarkistetaan myds omahoidon ohjauksen tarve. Jalkojen oma-
hoidon ohjauksella tuetaan samalla ikddntyneiden voimavaroja ja varmistetaan, ettad
ikddntynyt saa apua jalkojensa hoitoon, jos ei siihen itse enada kykene.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Hyvd jalkaterveys tukee jokapdivaistd liikkumista ja aktiivisuutta. Istumasta ylos
nouseminen, kively ja tavaroiden nostelu edellyttavat lihasvoimaa. Jotta selviytyy
paivittdisista toimistaan itsendisesti, alaraajojen lihasvoiman sadilyttiminen on erittdin
tarkedd. Paivittdinen aktiivisuus ja liifkuntaharrastukset ovatkin jalkaterveyden perusta.
Muistisairaalle liikunta ja aktiivisuus toimivat kuntouttavana toimintana, joten jalkojen
terveys on erityisen tarkedd muistisairaalle.

Vertaisten kokemukset

”Huomasin, ettd ditini ei endd pystynyt hoitamaan jalkojaan itse. Kynnet kasvoivat ja
jalkapohjiin kertyi kovettumia. Lopulta ymmdrsin myos, ettei ditini halunnut ldhted endd
kdavelylle, koska kenkien pitdminen sattui héntd. Varasimme jalkahoitajalle ajan ja nyt ditini
kdy jalkahoitajalla sddnnollisesti ja kdveleminen, ja kenkien pito eivdt endd satu.”
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Virtsatietulehdus

Pysakin kuvaus

Naisilla virtsarakkotulehdukset ovat varsin yleisid nuoresta idsta lahtien. Virtsatie-
tulehdus voi olla joillekin my0s toistuva vaiva. Miehilld virtsatietulehdukset alkavat
yleistyd vasta vanhalla idllg, ja tdlloin ne liittyvét usein eturauhasen liikakasvuun.

Virtsatietulehdus voi aiheuttaa muistisairaassa sekavuutta ja jopa harhoja. Syyta tdhan
ilmioon ei tarkalleen ottaen tiedetd, mutta hoitohenkilokunnan ja laheisten on hyva
tiedostaa timd yhteys. Syy virtsatietulehduksen yhteydessa esiintyville sekavuudelle
voi johtua muun muassa siitd, ettd muistisairas ei osaa enédd kertoa huonosta voin-
nistaan. Talloin huonovointisuus voi nayttaytya sekavuutena. Muistisairaan kunnon
huonontuessa ja harhojen tai sekavuuden lisddntyessd, onkin tirkead, ettd tutkitaan
virstatietulehduksen mahdollisuus.

Hoitamattomana tulehdus etenee virtsateistd munuaisiin, jolloin yleistila romahtaa ja
saattaa nousta kuume. Tdll6in tilanne on jo vakava ja sairaalahoitokin voi olla tarpeen.
Rajusta infektiosta toipuminen kestdd aina pidempaén, ja siitd voi jadda pysyvia toi-
mintavajauksia.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Vaatteiden pesu, hyva intiimi- ja kdsihygienia, wc:n siivous ja vaippojen vaihto ovat
tdrkedssd asemassa infektioiden ehkdisemisessa. Paikalliset estrogeenivoiteet voivat
suojata tulehdukselta, jos nainen kérsii genitaalialueen kuivuudesta. Hyva nesteytys
ehkiisee virtsatietulehduksia. Karpalo- ja puolukkamehujen juominen happamoittaa
virtsaa ja voi suojata virtsatulehduksilta.

Vertaisten kokemukset

”Jos taustalla on lievikin muistisairaus, virtsatietulehdus oireilee tyypillisesti sekavuutena.
Omaiset saattavat tulkita lidheisensd muuttuneen kdytoksen muistisairauden vaikeutumise-
na, vaikka kyseessd on tavallinen, hoidettavissa oleva infektio.”
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Muutoksessa elaminen

Pysakin kuvaus

Muistisairauden kanssa eletddn jatkuvassa muutoksessa. Muutokset koskevat muisti-
vaiheeseen sairauden oireiden ja sairastuneen toimintakyvyn perusteella. Nditd ovat
varhainen vaihe, lieva vaihe, keskivaikea vaihe ja vaikea vaihe.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Joihinkin muutoksiin pystyy varautumaan ja tulevaa ennakoimaan tutustumalla muis-
tisairauteen heti diagnoosin tultua. Omaa ymmarrystd lisadmaélld on helpompi ottaa
muutoksia vastaan ja eldd niiden kanssa. Omaan jaksamiseen panostaminen auttaa
muutoksissa elamistd. On tarkedd muistaa, ettd terveellisilld elintavoilla ja kuntou-
tuksella voidaan helpottaa muutoksessa eldmistd. Muutoksista kannattaa keskustella
avoimesti laheisten ja ammattilaisten kanssa. Tutustu myos tarjolla oleviin vertaistuki-
ryhmiin.

Aivoterveydestd ja siihen vaikuttavista asioista 10ydat lisdd tietoa Muistipuistosta:
www.muistipuisto.fi

Vertaisten kokemukset

”Vililld eletdcn pitkdcdn ihan normaalisti. Sitten tulee eteen jokin pieni muutos, joka
muistuttaa muistisairauden olemassaolosta.”

”Muutos toimintakyvyssd tuo aina uutta tullessaan. Silloin etsitdcdn ratkaisuja ja opetellaan
toimimaan uudella tavalla. Voisi sanoakin, ettd yhtd uuden oppimistahan tdmd on.”

”En millddn haluaisi hyviksyd muutoksia. Niiden tuleminen tuntuu aika raskaalta.”
”Vertaistukiryhmdistd saa paljon hyvid vinkkejd muutoksien kanssa eldmiseen ja muuttuvan
tilanteen hyviksymiseen.”
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Ulkopuolisen avun vastaanottaminen

Pysakin kuvaus

Useimmat tarvitsevat muistisairauden edetessa kodin ulkopuolelta tulevia palveluja.

Se, kuinka paljon palveluja tarvitaan, on yksilollistd, mutta esimerkiksi ateriapalvelu,
kotipalvelun kdynnit tai vuorohoidon aloittaminen voivat vihentda ldheisten huolta ja
kuormitusta. Muistisairaus vaikuttaa ymmartamiskykyyn seka kykyyn ajatella asioita
laheisen ndkokulmasta, joten muistisairas henkilo ei valttamattd ymmarra ulkopuolisen
palvelun tarvetta. Muistisairaus muuttaa empatiakykya eika sairastunut henkilo pysty
endd asettumaan muiden ihmisten asemaan tai ndkemadn ldheistensa tarpeita. Tama
voi lisdtd ldheisten kuormittumista ja sitoa heitd voimakkaasti sairastuneeseen.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistisairauden alkuvaiheessa ldheisten kannattaakin suunnitella yhdessa sairastuneen
kanssa tulevaisuutta seka tehda ratkaisuja, joilla turvataan arjen sujuminen sairauden
edetessd. Liheisen on tarkedd huomioida my0s oma hyvinvointinsa ja tiedostaa, ettd
silld on vaikutusta myo0s sairastuneen henkilon hyvinvointiin ja arjen sujumiseen. Ulko-
puolisen avun hankkiminen ja esim. sairastuneen henkilon intervallijaksot vahentavit
laheisen kuormitusta ja antavat heille aikaa lepoon sekd oman hyvinvoinnin hoitami-
seen. Omien harrastusten jatkaminen seka yhteydenpito ystéaviin tuovat vaihtelua la-
heisen arkeen. Sairastuneen intervallijaksot kannattaa myos aloittaa mahdollisuuksien
mukaan tarpeeksi ajoissa, jotta muistisairas henkilo ehtisi tottua hoitojaksoihin.

Vertaisten kokemukset

”Puolisoni kdy intervallihoidossa kerran kuukaudessa. Hoitaja ottaa aina iloisena puolisoni
vastaan ja pyytdd hénet kahville, jolloin pddsen itse rauhassa lidhtemdidn kotiin. Jdtdn puo-
lisoni hoitoon turvallisin mielin. Tieddn, ettd hdinestd pidetddn hyvdid huolta.”

”Hoidan puolisoani ja meilld on kdytdssd intervallijaksot. Minulle ne ovat elintdrkeitd. Saan
omaa aikaa ja huilata rauhassa. Uskon, ettd jaksot tuovat vaihtelua myds puolisoni arkeen.”
”Muistisairauksiin liittyvdn tiedon hankkiminen ja vertaistuki auttoivat selventdmdidn usein
kaoottiseltakin tuntuvaa oman perheen tilannetta.”
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Kotihoidon ja muiden kotipalveluiden
mukaantulo arkeen

Pysakin kuvaus

Kotiin on saatavilla tilapdista tai jatkuvampaa terveyden- ja sairaanhoidon palvelua,
sekd apua arjen askareisiin sairauden tai alentuneen toimintakyvyn vuoksi. Kotisairaan-
hoito ja kotipalvelu on yhdistetty monissa kunnissa kotihoidoksi. Kotipalvelun tukipal-
veluita ovat muun muassa ateria-, kylvetys-, pyykki- ja siivouspalvelu seka asiointiapu,
pdivatoiminta tai turvapuhelinpalvelu. My0s yksityisen sektorin tarjoamaa kotihoitoa ja
kotipalvelua on tarjolla.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Kunnat jarjestavit hyvinvointia edistdvia kotikdynteja erityisesti sdannollisten palvelu-
jen ulkopuolella oleville 70-85-vuotiaille ihmisille ja riskiryhmiin kuuluville. Tavoittee-
na on tukea kotona selviytymista ja kartoittaa toimintakykya ja asuinymparistod seké
ohjata palvelujen darelle ja oman hyvinvoinnin edistamiseen.

Vieraan avun vastaanottaminen ja siitd maksaminen voi aluksi tuntua vaikealta asialta.
Vieraan ihmisen kotiin tuleminen voi tuntua myos ikavalta. Kannattaa kuitenkin muis-
taa, ettd avun pyytdminen ja vastaanottaminen helpottaa omassa arjessa selviytymistd

ja parantaa myos eldménlaatua. Avun vastaanottaminen myos omalta osaltaan mahdol-
listaa sen, ettd kotona voi olla mahdollisimman pitkaan.

Vertaisten kokemukset

“Lykkdsimme kotihoidon vastaanottamista pitkdcdn, koska ajattelimme eldmdmme muut-
tuvan sen takia rajoitetummaksi. Liian pitkdcdn sinnittelimme keskendmme. Kotihoito toi
kuitenkin paljon apua ja turvaa arkeen.”

”Kotihoidon mukaan tuleminen avasi myés muiden palveluiden saamisen helpommaksi.
Nyt meilld on mm. ldcdkdri kotihoidon kautta ja lddkehuolto tulee kotihoidon huolehtimana.
Ruokahuoltoonkin saimme apua kotihoidon kautta.”

“Ajattelin, ettd nyt olen siivonnut jo eldmdni aikana ihan tarpeeksi. Arkeamme helpottaa
valtavasti siivouspalvelu, jonka otimme yksityisen toimijan kautta.”
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Kotoa pois muuttaminen

Pysakin kuvaus

Kotona asuminen on muistisairaalle oikea ratkaisu silloin, kun se sujuu turvallisesti ja
tukipalvelut ja -verkostot on tilanteeseen ndhden oikein mitoitettu. Useimmiten jossain
vaiheessa joku muu asumismuoto on kuitenkin parempi muistisairaalle, hoitavalle
laheiselle tai molemmille.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muutoksiin sopeutuminen on usein sitd haasteellisempaa, mitd pidemmélle sairaus on

edennyt, koska voimavaroja sopeutumiseen ei endd ole riittdvasti. Tamén takia olisikin

hyvi, jos uuteen asuinymparistoon olisi mahdollista tutustua esimerkiksi padivatoimin-

nassa tai jaksottaishoidolla. Ndin toimimalla kynnys pysyvddn ympariston muutokseen
alenee. Samalla hoitavan ldheisen jaksaminen helpottuu, kun jaksottaishoidon pituutta
voidaan vihitellen lisdtd hoitavan liheisen jaksamisen mukaan.

Vertaisten kokemukset

”Isd asui yksin ja me lapset asuimme kaukana. Emme pystyneet tarjoamaan isdlle sellaista
turvaa, jota hdn edenneessd muistisairaudessa olisi tarvinnut. Siksi aloitimme prosessin.”
“Aiti sanoi jo ennen muistisairauttaan, ettd ei halua pelitd yksin kodissaan, vaan asuu
mieluummin toisten seurassa, mikdli terveydentila sen vaatii. Vaikka ratkaisu oli vaikea, sitd
helpotti se, ettdi diti oli ndin itse joskus sanonut.”

”Olin jo niin riekaleinen omaishoitaja, ettd en pystynyt huolehtimaan puolisostani.
Ratkaisun tekeminen oli suuri helpotus.”
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Palveluasumiseen siirtyminen

Pysakin kuvaus

Palveluasumista voi jarjestdd vammaispalvelulain tai sosiaalihuoltolain perusteella.
Kunnan on jdrjestettdva palveluasuminen ja asumista tukevat, tarvittavat palvelut hen-
kilolle, joka tarvitsee vammansa tai sairautensa vuoksi toisen henkilon apua paivittéi-
sissd toiminnoissa. Palveluasuminen voidaan toteuttaa esim. palvelutalossa tai henki-
16n omassa asunnossa. Kunnat jarjestavat sosiaalihuoltolain mukaista palveluasumista
useimmiten erityisissd palvelutaloissa, jolloin asukas maksaa vuokran ja palvelumak-
sun, mutta voi saada asumiseensa asumistukea. Lisdtietoja saat kunnan sosiaalitoimis-
tosta. Tarjolla on my0s yksityisen sektorin tarjoamaa palveluasumista.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Paremman hoitotuloksen ja elamdnlaadun voi saavuttaa hoitopaikassa, jossa on osaa-
mista muistisairauksista ja joka on keskittynyt hoitamaan ainoastaan muistisairaita.
Koska muistisairaan henkilon on vaikea tottua uusiin paikkoihin, uusi asumismuoto
tulisikin valita niin, ettei tarvetta uusiin muuttoihin enéaa olisi, vaan samassa paikassa
voisi asua eldimén loppuun asti.

Vertaisten kokemukset

”Jonotimme paikkaa kunnalliseen palveluasumiseen puoli vuotta.”

”[so taakka putosi harteiltani, kun diti viihtyy palvelukodissa hyvdilld mielelld, kehuu ruokia
ja henkilokuntaa.”

”Vanhempani pddsivit muuttamaan yhdessd. Saivat yhteisen huoneenkin. Voisiko
paremmin endid olla!?”

”Sisustimme siskoni asunnon hdnen omilla huonekaluillaan ja veimme sinne paljon
valokuvia. Pyrimme tekemdicin hdnen uudesta kodistaan mahdollisimman tutun ndkdisen.”
”Se turvallisuuden tunne! Muistisairaalle ei ikind sovi yksinasuminen, se herdittdd pelkoja.
Turvarannekkeet tai paikannuslaitteet eivdt korvaa ihmistd.”
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Ymparivuorokautiseen hoitoon
siirtyminen

Pysakin kuvaus

Ympaérivuorokautiseen hoitopaikkaan siirtyminen on suuri ja erilaisia tunteita heratta-
vé tilanne. Siirtymisen toivoisi tapahtuvan vasta, kun se todella on tarpeen. Omaisten
daankin niin myohain, ettd voimat alkavat olla ehtyneet myos muistisairaan ldhei-
siltd. Myohdinen laitokseen siirtyminen edellyttdd, ettd kotihoidossakin apua saadaan
kulloisenkin sairauden vaiheen vaatima maara. Pitkdaikaishoitoon siirtyminen on suuri
muutos sekd muistisairaalle ettd hantd hoitaneelle ldheiselle.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Tunteiden kasittely pitkdaikaishoitoon siirtymisen tilanteessa on erittdin tarkeda.
Tunteista on hyvd puhua avoimesti. Tukea on saatavilla niin sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisilta, kuin seurakunnista ja erilaisista yhdistysten vertaisryhmista. Tasta
elaménvaiheesta on hyva keskustella hyvissd ajoin myos muistisairaan henkilon kanssa
ja tehdd yhdessa “sopimus” siitd kuinka toimitaan, jos elamé kotona ei endd suju. Muis-
tisairaan henkilon ldheisen ei tarvitse tehdd yksin pddatostd pysyvdan ympéarivuorokau-
tiseen hoitopaikkaan siirtymisestd, vaan arvioinnissa ja paatoksenteossa ovat mukana
muistisairaan kuntoutussuunnitelmaan osallistuvat terveydenhuollon ammattilaiset.

Pitkdaikaishoidon vaiheessa ldheiset ovat arvokkaita kumppaneita hoitotyon suunnit-
telussa, arvioinnissa ja toteuttamisessa. Perheenjdsenten ja muiden ldheisten antamat
tiedot elaménhistoriasta seka sairastuneen persoonasta, elintavoista ja tottumuksista
auttavat hoidon suunnittelussa. Hoidon suunnittelun tueksi tarvitaan myos tietoa
potilaan sairaus- ja hoitohistoriasta, lddkehoidosta ja allergioista. Laheisen tulisi aina
olla tervetullut hoitavaan yksikkoon. Hoitopaikassa tulisi olla ldheisille omaa kirjallista
materiaalia, jossa kerrotaan hoitopaikan toimintatavoista (esimerkiksi pdiviohjelmasta
ja juhlien vietosta), kuinka heidédn toivotaan toimivan kdydessddn tapaamassa muisti-
sairasta laheistddn, miten he voivat halutessaan osallistua hoitoon, mistd saa neuvoa ja
apua sekd miten voi antaa palautetta.

Asumistilanteen arviointiin on olemassa tarkistuslista, jonka avulla voi
hahmottaa asioita:

Muistava - Muistisairaan asumistilanteen arviointi

www.muistava.fi

Vertaisten kokemukset

”Koin suurta syyllisyyttd siitd, ettd siirsimme mieheni laitokseen. Epdilin hoitoa, henkil6-
kuntaa ja ihan kaikkea - myds itsedni!”

”En unohda sitd, kuinka erds hoitaja sanoi minulle, kun lidhdin hoitolaitoksesta, etti me
kaikki rakastamme miestdsi tddlld. Se tuntui hyvdltd ja helpotti omaa tuskaani.”



1 I L L L G K e K L e

Omia merkintoja



74

Saattohoitoon siirtyminen

Pysakin kuvaus

Saattohoito on vakavasti sairaan ihmisen viimeisten elinviikkojen hoitoa, jossa keskity-
tédn oireita lieventdvadan hoitoon ja pyritddn takaamaan mahdollisimman hyvi elaméan-
laatu. Saattohoitoa voidaan antaa kotona, terveyskeskuksen tai sairaalan vuodeosastol-
la tai saattohoitokodissa. Kotona ldheiset huolehtivat potilaan perustarpeista,

ja ladketieteellisestd hoidosta vastaa kunnan tai yksityinen kotisairaanhoito.

Saattohoito on ennen kaikkea oikeanlaista kohtaamista ja tarpeiden ja toiveiden
herkkaa kuulemista. Hoitotahto on véline siihen, ettd oman elamén tiarkedt asiat ovat
laheisten ja hoitohenkil6ston tiedossa silloinkin, kun sairauden vuoksi ei itseddn endé
kykene selkedsti ilmaisemaan.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Kuuloaisti on yksi viimeisista aisteista, joka katoaa, kun ihminen kuolee. Siksi lempimu-
siikin, luonnon dénien, linnunlaulun ja ldheisten puheen kuuleminen kuoleman hetkilld
voivat olla merkityksellisia.

Laheisten kanssa tulisi keskustella elamén loppuvaiheesta ja toimenpiteistd avoimesti
ja riittdvan varhain. Muistisairaan hoitotahto tai muu tahdonilmaisu otetaan huo-
mioon. Ennakoimalla tulevia tilanteita voidaan valttyd ahdistavilta tai levottomuutta
aiheuttavilta yllatyksilta.

Keskustelussa otetaan hienotunteisesti huomioon se, mité asioita ldheiset haluavat
hoitavien henkildiden kanssa késitella.

Saattohoidosta voit lukea lisda:
Terveyskyld — Saattohoidossa
www.terveyskyla.fi

Vertaisten kokemukset

”Saattohoitoon siirtymistd helpotti se, ettd hdnelld oli hoitotahto tehtynd. Tuli tunne, ettd
toimimme, kuten hdn haluaa.”

”Sitd menettdd toisen muistisairaudelle sen edetessd monta kertaa. Toinen ikddn kuin
kuolee monesti. Saattohoitoon siirtyminen oli hdnen toiseksi viimeinen kuolemansa minul-
le.”
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Kuolema

Pysakin kuvaus

Hyvéidn elaméin sisaltyy myos hyvd kuolema. Muistisairausdiagnoosiin sisédltyy myos
ajatus kuolemasta. Muistisairailla sairauden loppuvaihe on usein ennemminkin hiipuva
kuin kivulias tai raju, mutta elamén viime hetkien, viikkojen tai kuukausien tarpeet ovat
kuitenkin omanlaisiaan, ja ne tulee huomioida.

Laheisen ihmisen kuolema voi olla pysayttava kriisi elamissa. Kriisi voi heijastua
ihmisen eldmén eri osa-alueisiin: fyysiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin ja sosiaalisiin
suhteisiin. Menetyksen jdlkeen mielessd voivat risteilld voimakkaat, ristiriitaisetkin
tunteet.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistisairaalle henkilolle on suotava lupa puhua omasta kuolemastaan - toiveista,
peloista, hautajaisista, eletystd elamistd, keskenerdisistd asioista. Yhdesséd avoimesti
keskustelemalla, kuulemalla, ymmartamalld, hyviaksymalld ja asioista sopimalla syntyy
lopulliseltakin tuntuvassa tilanteessa luottamus tulevaan.

Muistisairaan henkilon ldheisilld on oikeus tiedolliseen, henkiseen, hengelliseen ja psy-
kososiaaliseen tukeen seka niiden tarpeen kartoitukseen, ja tarvittaessa tuen jatkumi-
seen myos muistisairaan ldheisen kuoleman jilkeen.

Kuoleman lahestymisesta voit lukea:
Terveyskyld - Kuoleman ldhestyminen
www.terveyskyla.fi

Vertaisten kokemukset

”Ei kuolemaan kai koskaan voi valmistautua, vaikka se tiedossa olisikin.”
”Hoitohenkilokunta oli koko ajan tasalla ja huomioivat meiddit liheiset upeasti.”
“Olimme kdyneet tdmdn hetken yhdessd Idpi monesti. Se jotenkin kummallisen
lohdullisesti yhdisti meitd.”

”"Mummin kuolema oli samaan aikaan surullista, mutta myds helpottavaa.

Nyt hdin ei endd kdrsi.”
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Elama sairastuneen kuoleman jalkeen

Pysakin kuvaus
Saattohoitovaihe on ollut jo osittaista luopumista, mutta laheisen kuoltua luopuminen
on todellista. Suru kuuluu osaksi luopumista ja voi kestéda pitkadnkin. Jokainen ihminen

ei jaisi yksin.

On my0s paljon kdytdnnon asioita, joista ldheisen kuoleman jdlkeen omaisten tulee
huolehtia.

Terveyskyld - Kuoleman jdlkeen huomioitavaa
www.terveyskyla.fi

Mahdollisuudet ja voimavarat

Sind olet nyt tdrkein. Anna itsellesi riittavasti aikaa. Muista itsesi ja pida itsestasi
huolta.

Suruun ja luopumiseen voi hakea tukea esimerkiksi seurakunnan sururyhmista ja eri-
laisista yhdistyksistd. Omaan terveyskeskukseen tai tyGterveyshuoltoon kannattaa olla
yhteydessd, varsinkin jos ldheisen kuolema aiheuttaa paljon ahdistuneisuutta ja pelkoa.

Vertaisten kokemukset

”Tuntui, kuin olisin pudonnut tyhjiéon. Oli vaikeaa saada eldmdstd kiinni. ”
”Sururyhmadistd sain tukea. Oli myés tdrkedd kuulla, ettd minun eldmdni jatkuu edelleen.
Kaikesta huolimatta. Miten se pddsikin niin unohtumaan...”

”Jdin yksin. Totaalisen yksin.”

”Hautajaisten jdilkeen alkoi eldmdn uudelleen jirjestely ja uudenlaisen eldmdn opettelu.
Pidin itsedni kiireisend tekemdilld perheenjdisenten ja ystdvien kanssa kaikenlaista.
Itkin, kun itketti.”

”Pikkuhiljaa [6ysin pdiviini rytmin ja loin itselleni minun ndkoiseni eldmdn.”

”Olen jo yli 70-vuotias. Miehen kuolemasta on kulunut kohta kaksi vuotta, mutta en ole
toipunut menetyksestd. En uskalla ajatella mitdidn miessuhdetta.”
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Muistisairauden eteneminen

Pysakin kuvaus

Etenevit muistisairaudet rappeuttavat aivoja ja heikentdvit tdtd myoten laaja-alaisesti
toimintakykyd. Muistisairaudet ovat kansantauteja siind missd syddn- ja verisuonisai-
raudetkin. Paikantaju ja hahmottamiskyky saattavat hamaértyé niin, ettd muistisairas
saattaa eksyd vieraammassa ja lopulta tutussakin ymparistossd helposti. Muistisairau-
den edetessd ruokailuvilineitd voi olla vaikea 16ytéa ja kdyttda ruokapoydassé ja otteet
muuttuvat kompeloiksi. Pukeutuminen ja muut péivittdiset toimet myos hankaloituvat.
Kielelliset kyvyt taantuvat ja puhe ja monimutkaisen tekstin ymmaértidminen vaikeutuu.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Mitd aikaisemmin muistisairaus diagnosoidaan, sitd paremmin muistisairautta voi-
daan hoitaa. Kun muistisairaus on todettu jo sen varhaisvaiheessa, edessé voi hoidon ja
toimintakykyd ylldpitdvdn elaméntavan tuella olla useita vuosia ldhes entisenlaista ela-
mad. Muistisairaan toimintakykya pitdd ylla tavallinen aktiivinen arkieldma ja se antaa
my0s ldheiselle mahdollisuuden jatkaa eldmia niin, ettei sairaus varita kaikkea teke-
mistd ja olemista. Tarkeitd asioita ovat yhdessdolo, laheisyys ja huumori. Ne auttavat
sairastunutta ja myos hdanen ldheistdan jaksamaan. Liikunta, sddnnollinen ja moni-
puolinen ruoka sekd perhe- ja ystivyyssuhteiden ylldpito ovat muistisairaalle erityisen
tédrkeitd toimintakyvyn yllapitimisen kannalta.

Vertaisten kokemukset

”Huomasin, kuinka suuri voimavara huumori meille on. Jaksamme molemmat nditd arjen
pikku kommdhdyksid huumorin avulla paljon paremmin.”

"Ymmadirrystd lisddmdlld ja muistisairauteen tutustumalla arkemme helpottui.”
”Vertaistukiryhmdssd saimme paljon hyvid vinkkejd, kuinka arkea pystyy helpottamaan.”
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Uusien asioiden oppimisen haasteet

Pysakin kuvaus

Muistisairauksissa on ominaista, ettd uuden oppiminen vaikeutuu ja aiemmin opittua
on vaikea palauttaa mieleen. Uuden oppiminen edellyttdd muistia, jonka takia alkavan
muistisairauden ensimmadinen arkea haittaava oire voi olla juuri kyvyttomyys oppia
uutta. Myos toiminnanohjaus ja asioiden organisointikyky voivat heikentya.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Jos opeteltavalla asialla on yhteys aiempaan elaméén ja mielenkiinnon kohteisiin,
uuden oppiminen ei ole mahdotonta. Esimerkiksi musiikkia aiemmin elaméssdan
harrastanut ihminen voi muistisairaanakin oppia vaikkapa uuden siavelen. Oppimiseen
vaikuttavat myos mieliala, visymys, ymparistossd olevat mahdolliset hdirictekijat,
jotka vaikeuttavat keskittymistd, ravitsemustila seka 1adkitys. Oppimista voidaan tukea
hyvilla vuorovaikutuksella, kiireettomalld ldsnéololla ja selittamiselld.

Loydét aivojen harjoittamiseen liittyvid harjoituksia ja lisdtietoa Muistipuistosta:
www.muistipuisto.fi

Vertaisten kokemukset

”Teimme lappuja, joissa oli selkedit ohjeet toimintajirjestyksestd. Ndin vaimoni pystyi
kdyttdmdcdn uutta pesukonettamme.”

”Ostimme isdlle ikdcdntyneille tarkoitetun kdnnykdn ja opettelimme siitd yhdessd, kuinka
vastata puhelimen soidessa. Puhelimen selkedit néippdimet auttoivat uuden oppimisessa
hyvin.”

”Huomasin, ettd miehelleni oli ihan turha selittdd asioita hénen ollessa vdsynyt. Opinkin
ndkemdidn, koska hdnen kanssaan kannatti asioita harjoitella.”

”Lidkemuutoksilla saimme vaimoni tokkuraisen olon pois, ja hdn pystyi keskittymddin
asioihin paremmin.”
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Toimintakyvyn muutokset

Pysakin kuvaus

Toimintakyvylla tarkoitetaan ihmisen kykya selviytyd jokapdivdisen elamédn toimista ja

tehtévista:
« Fyysiselld toimintakyvylld tarkoitetaan kykyé selviytya henkilokohtaisista
paivittdisistd perustoiminnoista sekd arjen askareista ja asioinnista.
» Kognitiivisella toimintakyvylld eli tiedonkasittelykyvylla tarkoitetaan muun
muassa muistia, oppimista, kielellisid toimintoja, keskittymista, orientaatiota,
tarkkaavuutta, hahmottamista ja ongelmanratkaisua.
» Psyykkiselld toimintakyvylld tarkoitetaan mielenterveyttd ja psyykkista
hyvinvointia. Siihen sisédltyvdt muun muassa kokemus eliménhallinnasta ja
tyytyviéisyydestd, itseluottamus ja -arvostus, mieliala, omat voimavarat,
haasteista selvidminen sekd toiminnallisuus.
« Sosiaalisella toimintakyvylld tarkoitetaan kykya toimia ja ilmaista itsedan,
osallistua sekd olla sosiaalisessa kanssakdymisessa toisten kanssa. Sosiaalisen
toimintakyvyn ilmenemismuotoja ovat ldheisyys, yhteisollisyys, itsestd
huolehtiminen, tarpeellisuuden kokemus ja elamadn mielekkyys.
* Oikeudellisella toimintakyvylld tarkoitetaan kykyd ymmartda kyseessd oleva
oikeudellinen asia kuten hoitotahto tai edunvalvontavaltuutus ja sen merkitys.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistisairauksien eteneminen on yksilollista ja eivatka kaikki diagnoosin saaneet koh-
taa muutoksia samalla tavalla. On tarkedd pitdad huolta kokonaisvaltaisesta toimin-
takyvystd, silld sen tukeminen sekd turvaaminen ovat eliménlaadun ja hyvian hoidon
perusta sairauden kaikissa vaiheissa.

Esimerkiksi kognitiivisten taitojen harjoittamisella ei voida pysdyttda muistisairautta,
mutta sen voidaan ajatella olevan aivoille yhta tarkeda kuin liikunta on lihaksille.

Vertaisten kokemukset

”Keskustelimme ajokyvyn heikkenemisestd hienovaraisesti, mutta tiukasti. Korostimme
heikentyneen ajokyvyn lisddvdn riskid muille kdvelijoille ja autoilijoille, jos heitd ei kykene
havaitsemaan riittdvdn ajoissa.”

”En tee endid mitdcdn, koska tiedostan ettd en endd osaa tehdd yhtd hyvin kuin ennen.”
"Aluksi sitd tuli vdhdn niin kuin kytdttyd omaa toimintakykyd ja analysoitua kuinka osaan.”
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Kommunikointi ja toimiminen
muistisairaan kanssa

Pysakin kuvaus

Muistilla on téarked rooli osana ihmisen henkisia kykyja ja tiedonkasittelya. Muistia tar-
vitaan uusien asioiden oppimisessa ja jopa koko identiteetin ylldpitamisessd. Muistisai-
rauden edetessd nama taidot kuitenkin heikkenevit. Sen takia onkin tarkeda tutustua
keinoihin, joiden avulla muistisairaan henkilon kanssa voi kommunikoida ja kuinka
hédnen toimijuuttaan pystytadn tukemaan etenevéstd muistisairaudesta huolimatta.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Viikkosuunnitelman tekemisestd yhdessd laheisen kanssa voi olla apua arjen rytmit-
tamisessd. Se voi auttaa myos ajan hahmottamisessa ja toimia muistin apuvilineend.
Viikkosuunnitelman avulla arkeen voi lisdta sopivasti liikkuntaa, monipuolista ravintoa
ja lepoa. Yhdessd tekemdlld arjen tehtavit helpottuvat ja muistisairas henkilo saattaa-
kin rohkaistua tekeméaan asioita, kun seurana on turvallinen ja tuttu henkild. Oma-
toimisuus ja aktiivisuus arjessa auttavatkin yllapitdméaan toimintakykyd. Muistisairau-
desta huolimatta on tirkead, ettd henkilo jatkaa edelleen sisdltorikasta ja sopivasti
kuormittavaa elaméntyylid.

Vinkkejd kohtaamisen eri tilanteisiin:

Muistiliitto - Vaikeat tilanteet
www.muistiliitto.fi

Papunet — Kohdaten
www.papunet.fi

Vertaisten kokemukset

”Lyhensimme lauseita. Esitimme yhden kysymyksen kerrallaan ja annoimme hdnelle aikaa.”
”Vuosien mittaan opin tunnistamaan vaimoni ilmeistd ja eleistd, mitd hdn halusi ja oliko
hdnelld hyvd vai paha olla.”

”Opettelin kdrsivdllisemmdksi. Kun ymmdirsin, ettd arkemme on nyt kauttaaltaan hitaam-
paa, kaikki sujui huomattavasti paremmin.”

”Pukeutuminen onnistuu hienosti, kun laitan miehelleni vaatteet singyn reunalle valmiiksi.”
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Afasia eli puhevaikeudet

Pysakin kuvaus

Pitkélle edennyt muistisairaus vie kyvyn sanalliseen viestintdaan. Vuorovaikutus ja kom-
munikointi eivit kuitenkaan lopu kokonaan pitkille edenneessa muistisairaudessakaan.
Muistisairaalla henkil6lla on edelleen paljon sanattomia keinoja, joiden avulla han voi
ilmaista mielipiteitdén, tarpeitaan ja tunnetilojaan.

Onkin téarkedd, ettd laheinen herkistyy havainnoimaan muistisairaan henkilon ole-
muskieltd ja miettii, mitd muistisairas ihminen kertoo ddnenpainoillaan, katseellaan,
kosketuksellaan, naurullaan, ilmeilldan, eleillddn ja toiminnallaan. Tillaisia sanattomia
keinoja muistisairaan ldheisen kannattaa itsekin kdayttdd mahdollisimman paljon. Mutta
tarkeintd on kuitenkin antaa aikaa, olla 1dhelld ja ilmaista vélittdmista.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Tarkeintd muistisairaan ihmisen hyvissd kohtaamisessa on tasavertaisuus. Kaikkien on
hyva muistaa, ettd muistisairauteen sairastunut ihminen on sairaudestaan huolimatta
edelleen se sama ihminen, joka hidn on aina ollut. Jokaisella on oma eldménhistoriansa,
tietyt ajan myotd muodostuneet arvot ja mielenkiinnon kohteet, persoonallisuus seka
yksilollinen tapansa sopeutua eri tilanteisiin.

Muistisairas ihminen voi toimia ja viestid eri tavoin kuin ennen, mutta hanelld on silti
monia taitoja, joiden varaan vuorovaikutuksen voi rakentaa. Arkiset tilanteet tarjoavat
paljon mahdollisuuksia hyvddn kohtaamiseen. Yhteisistd onnistumisista voi ja kannat-
taakin iloita ja hankalissa tilanteissa auttaa, jos asiaan pystyy suhtautumaan
huumorilla.

Vinkkeja kommunikointiin afaattisen henkilon kanssa:
Siun sote - afasia
www.siunsote.fi/afasia

Vertaisten kokemukset

”Opin tulkitsemaan vaimoani ja ymmdrtdmddn hdnen viestejdcn, joita hdn minulle mm.
ilmeillddin, erityisesti silmilldidn vdilitti. Myos kosketuksella hin pystyi ilmaisemaan minulle
mielipiteensd. Yhteytemme ei katkennut koskaan, se oli upeaa.”

”Puhekyvyn kadotessa viestintimme sai jotenkin paljon intensiivisemmdn piirteen.”

"Aluksi tuntui, ettd siind meni nyt sitten sekin. Toitd, ymmdrrystd ja hyviksymistdhdn uuden
kommunikointiyhteyden loytdminen vaatii. Mutta onneksi on olemassa muitakin keinoja
keskustella.”
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Menneessa elaminen ja omaan
maailmaan katoaminen

Pysakin kuvaus

Muistisairaus aiheuttaa erilaisia oireita muun muassa sairastuneen kaytokseen, ja ne
ovat himmentévia ja asettavat kaikki uuteen tilanteeseen. Menneet ja nykyiset voivat
sekoittua ja ihminen voi eldd hetkittdin menneisyydessa. Toisinaan esimerkiksi tele-
visiossa nakyvit ohjelmat ja asiat muuttuvat todeksi. Sairauden alkuvaiheessa nykyhet-
keen on helpompi palata ja yhteinen keskustelu herdttda vield takaisin todellisuuteen.
Sairauden edetessd muistoista ja omista ajatuksista tulee kuitenkin ihmiselle sen hetki-
nen todellisuus ja hdn eldd omassa ajatusmaailmassaan vahvasti.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Selked viestintd helpottaa keskustelutilannetta. Muistisairautta sairastavan voi olla
vaikea hahmottaa kasvoja tai tunnistaa ihmisid. Omiin ajatuksiin uppoutunut henkilo
on hyvi heratelld keskusteluun. Huomion voi herattda esimerkiksi koskettamalla ja
tervehtimalld nimella. Tarkeintd viestinndssad on olla kiireeton ja tilanteessa lasna.

Kun muistisairaus etenee, ihminen kaipaa usein kotiaan tai jo edesmenneitd vanhem-
piaan. Niissé tilanteissa on hyva myotailla keskustelua ja kysya esimerkiksi kotiin ha-
luavalta enemman kodista ja sen merkityksestd. Vanhempiaan etsivaltd voi kysella lisda
vanhemmista. Ndin luodaan turvallisuuden tunnetta keskustelun avulla. Uhkaaviin tai
vaarasta kertoviin kertomuksiin on hyva suhtautua vakavasti, niitd ei pida vahatella tai
myotdilla.

Vinkkeja kohtaamiseen:

Muistiliitto - Vinkkejd kohtaamiseen
www.muistiliitto.fi

Papunet — Kohdaten
www.papunet.fi

Vertaisten kokemukset

”Mummuni katseli edesmenneen miehensd valokuvaa ja kertoi hdnen kohta tulevan
peltotoistd. Mummu eli sielld jossain kaukana. Mutta olipa mukava kuulla héinen kertovan,
millaista heidiin eldmdnsd oli silloin, kun vield maatilaa pyorittivdt.”

“Aiti katsoi peiliin ja ndki itsensd nuorena tyttond. Kertoi nimensd tyttonimelld.”
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Ruokailutottumusten ja —tapojen
muutokset

Pysakin kuvaus

Muistisairaan henkilon on tirkedd huolehtia ravitsemuksestaan hyvin. Télla tavoin
voidaan vaikuttaa siihen, ettei muistisairaus etene tarpeettoman nopeasti. Muistisai-
raalla ruokahalu saattaa olla huono ja nautitun ravinnon maara tarvetta pienempi.
Koska liikkuminen yleensa viahenee ja lihasmassan maara pienenee, myos energianku-
lutus pienenee. Toisaalta jotkut muistisairaudet voivat itsessddn aiheuttaa tahatonta
laihtumista, joten riittdvdstd energian saannista on huolehdittava, vaikka tuntuisi, ettd
liikkuminen ja ruokahalua ovat pienentyneet.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Sairastumisen myotd ruoanvalmistus omatoimisesti voi olla mahdotonta. Kaupan
valmisruokia, pakasteita ja puolivalmisteita kannattaa hyodyntaa siind vaiheessa, kun
ruoanlaitto ei muuten kotona enéé suju. Monissa palvelutaloissa on jarjestetty mahdol-
lisuus lounasruokailuun. Ruokaa on myos mahdollista ostaa kotiin vietavaksi. Ateria-
palveluista on saatavilla kotiin kuljetettua ruokaa. Ravitsemusta voidaan tukea myos
nauttimalla energiapitoisia juomia, suurentamalla aamu-, vili- ja iltapaloja, syomalla
mieluista ruokaa ja syomailld runsaasti energiaa sisdltdvaa ruokaa. Rasvaakaan ei tarvit-
se peldta!

Ruokailuvilineistd on my0s saatavilla versioita, joita on helpompi pitdad kiddessa niihin
tehtyjen muotoilujen ja paksunnosten avulla. Limpodlautanen auttaa ruoan lampiméana
pysymisessd, jos sydminen on hidasta ja ruoka ehtii tavallisella lautasella jadhtymaan.
Juomalasin tulee olla sellainen, josta saa hyvin otteen. Ruokalajien tulisi olla selkeitd
ja yksinkertaisia ja ruokalajit on hyva annostella lautaselle selkedsti erilleen. On hyva
muistaa myos ruokailun sosiokulttuurinen merkitys. Ruokaa ja ruokailuhetkid suun-
niteltaessa kannattaa huomioida totutut tavat ja tottumukset, muistisairaan henkilon
identiteetin tukeminen huomioimalla hénelle tutut maut ja tuoksut. Myos ymparistolla
on vaikutusta ruokailun sujumiseen. On hyvi tarkistaa, ettd valaistus on riittava eivatka
esimerkiksi haly, kiire tai asenteet padse hairitsemadn ruokailuhetkea.

Riittdvd ja monipuolinen ravitsemus on toimintakyvyn kannalta oleellinen:
Suomen Muistiasiantuntijat — Ravitsemusopas
www.sumut.fi

Vertaisten kokemukset

“Aitini alkoi laihtumaan, koska syéminen unohtui. Erityisesti makeat ruoat maistuivat,
jolloin normaali ruoka jdi syomdittd.”

”Mieheni oli taitava kokki. Ruuan laittaminen oli hdinelle myds harrastus. Nyt teemme
ruokaa yhdessd. Se on miehelleni tdrkedid. Mieheni tekee pienid asioita ja osallistuu ruoan
laittamiseen niin. Se on nyt meiddn yhteinen, merkityksellinen askareemme.”

“Ravitsemusterapeutilta saimme paljon vinkkejd hyvdn ravitsemuksen ylldpitoon.
Toimintaterapeutti avusti meitd apuvdlineasioissa.”
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Liikunnan ja liikkumisen muutokset

Pysakin kuvaus

Normaali ikddn liittyvd kognitiivisen kyvyn heikentyminen ei rajoita toimintakykya.
Muistisairauteen liittyvd kognition heikentyminen aiheuttaa kuitenkin ongelmia liik-
kumiseen ja se voi myos lisatd kaatumisriskid. Muistisairaus aiheuttaa kdvelynopeuden
hidastumista, askelpituuden lyhenemisti ja esteiden ylittiminen ja hahmottaminen
vaikeutuu seka keskittymiskyky heikkenee. Nama kaikki saattavat altistaa kaatumiselle.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Liikunnalla on positiivisia vaikutuksia sekd muistiin etta fyysiseen toimintakykyyn
my0s muistisairailla. Vahintddn kohtuukuormitteisen 45—-60 minuuttia kestavén lii-
kunnan on todettu olevan yhteydessd parantuneisiin kognitiivisiin toimintoihin, kuten
muistiin ja toiminnan ohjaukseen huolimatta siitd, mika lahtotilanne on ollut. Liikunta
voi myOs parantaa muistisairaan kykya selviytya paivittdisistd toimista sekd parantaa
liikkumiskykyd ja fyysista toimintakykya niin kotona kuin laitoksessakin. Liikunnalla on
monia positiivisia vaikutuksia useisiin kognition eri osa-alueisiin. Liikunta kannattaa
siis aina. Lisdksi litkunta tunnetusti parantaa mielialaa ja esimerkiksi raittiin ulkoilman
merkitystd ei pidd vaheksya.

Kunnat ja yhdistykset tarjoavat monenlaisia liikuntapalveluja ja heiddn tarjontaansa
kannattaakin ehdottomasti tutustua.

Vertaisten kokemukset

”Mieheni litkkumiskyvyn heikentyessd ja kaatumisten yleistyessd emme endd uskaltaneet
lihtedi vilkkaille kaduille kévelemdidn. Siirsimmekin pdivittdiset kivelylenkkimme pitkdn-
malliselle parvekkeellemme, jossa voimme kdvelld turvallisesti ja rauhallisessa ympdristos-
sd, rollaattorin avulla.”

”Teemme tuolijumpan kotona yhdessd joka pdivd. Tekee hyvdid meille molemmille!”

”Kdéyn kdvelylld kotini ldhiympdristdssd niin kauan, kunnes ensimmdisen kerran eksyn.

En luovuta!”

”Puutarhan hoito on hyvdd arkiliikuntaa. Samalla saan sitd paljon kehuttua
luontoterapiaa.”
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Kayttaytymisen muutokset

Pysakin kuvaus

Muistisairaus saattaa muuttaa sairastuneen kayttaytymista niin, ettd laheiset kokevat
eldvinsa “uuden ihmisen” kanssa. Tunteiden merkitys korostuu ja ennen rauhallinen
ihminen voikin ylldttden dksyilld ja sanoa pahasti. Kun sanojen merkitys vuorovaiku-
tuksessa vahenee, ahdistus, pelko, kipu tai kasityskyvyn ylittdva tilanne voivat aiheut-
taa laheisten silmissd outoa ja vaikeaa kayttdytymistd. Masennus ja apatia sekd levotto-
muus usein hankaloittavat kodin ulkopuolisiin tilaisuuksien osallistumista.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Kaytosmuutosten ymmartamistd helpottaa, kun asiaan tutustuu hyvissa ajoin. Parhaat
neuvot saa yleensd vertaistoiminnasta ja niihin on turvallista osallistua, silld kaikilla
on samankaltaisia haasteita kuin itsella. Ei tarvitse jannittaa, eikd esittdd mitaan. Myos
sairastunut itse voi huomata muutokset ja surra niita. Ei kukaan haluaisi olla ldhei-
silleen ilked tahallaan ja kiukunpuuskat harmittavat jalkikdateen. On hyvd muistaa, ettd
vaikka muistisairaan kayttaytyminen nayttdisi toisten silmissa kummalliselta, silla on
aina jokin merkitys hinelle itselleen. Kdytosmuutokset nostavat esiin tunteita, eikd
kukaan pysy aina tyynend ja ymmartavadisend. Ei ldheinenk&an, vaikka kuinka yrittdisi.
Laheisen on hyva selittdd muistisairaalle mistd oma hermostus johtui. Joskus tilanteissa
voi piilld my6s kaltoinkohtelun riski ja kaltoinkohtelun tapahtuessa on térkeda hakea
apua ja tukea hoidosta vastaavalta taholta (ks. Kaltoinkohtelu-osio).

Kaytoksen muuttuessa on hyva tarkistaa myos muistisairaan kdyttama laakitys. Joku
ladke voi aktivoida liikaakin ja levottomuutta ja vaeltelua voi esiintya hairitsevissa
madrissd. Toinen lddke voi saada muistisairaan taas hyvin viasyneeksi ja apaattiseksi.
Ladkariin kannattaa olla matalalla kynnykselld yhteydessa ja tarkistaa muistisairaan
saama ladkitys sddannollisesti.

Kaytosmuutoksiin voit tutustua muun muassa taalla:

Kaypa hoito - Muistisairauden kdytosoireiden hoito
www.kaypahoito.fi

Muistiliitto — Muistisairauksien oireisto
muistiliitto.fi

Vertaisten kokemukset

”Puolisoni kdytds on muuttunut niin arvaamattomaksi, etten kehtaa liikkua hénen kans-
saan julkisesti. Tuntuu hirvedltd, ettd hdpedn puolisoani, vaikka tieddnkin ettd muistisai-
raus sielld takana on.”

”Ennen niin aktiivinen mieheni on jddnyt muistisairauden myétd vain kotinurkkiin. En saa
ldhtemddn mihinkddn. Mielialakin on matala. Haluaisin piristdd, mutten tiedd miten.”
"Minusta on tullut niin vaikea ihminen. Akdinen. En haluaisi olla sellainen.”

“Ajattelin, etten voi ldhted mihinkdcdn, koska en pysy endd kdrrylld kaikesta mitd porukassa
tapahtuu. Muistiyhdistyksen vertaisryhmd oli pelastukseni! Saa olla sellainen kuin on.”

Pysdkin asiantuntijana: Maaret Merildinen, toimintaterapeutti amk, seksuaalineuvoja
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Unen ja levon muutokset

Pysakin kuvaus

Muistisairaan levon tarve lisddntyy usein muistisairauden myotd. Asioiden kasittely
vasyttdd muistisairasta enemmain ja asioihin taytyy keskittya tarkemmin. Pdivdunet
ovatkin siksi tarpeen. Hiiriot uni-valverytmissa ovat tavallisia muistisairauksissa.
Uni-valverytmin hairiot ilmenevat vuorokausirytmin epasadannollisyytena. Paivalla
nukuttu aika saattaa lyhentda younta ja myos huonontaa sen laatua. Virkistimaton
youni aiheuttaa pdivdaikaista visymysta ja laskee toimintakykya.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Younen laatua voivat heikentdd mahdolliset kdytetyt unilddkkeet.

Saannogllinen pdivarytmi, pdivdaikaisen aktiivisuuden lisddminen, ulkoilu, liikunta ja
unilddkkeiden purkaminen voivat parantaa younen laatua ja myos pdivdaikaista vireyt-
td. Nukkumisvaikeuksiin voi kokeilla esimerkiksi mielikuva- ja rentoutusharjoituksia tai
mieluisaa, rauhallista musiikkia. Makuuhuoneessa on hyva olla sopiva, mutta hieman
viiled lampotila. Pimeys nukkumaan mennessé helpottaa myos unentuloa.
Kirkasvalolampulla tai radion kuuntelemisella voi auttaa heraamista.

Vertaisten kokemukset

”Otimme tavaksi pdivittdisen ulkoilun. Joskus kédvelemme pidemmdistdkin, joskus vain
istumme penkilld ja ihmettelemme maailmaa. Kahvitkin otamme joskus termospullossa
mukaan. Tdmd rytmittdd hyvin pdivddmme ja raitis ilma vdsyttdd oikealla tavalla meitd
molempia.”

”Sama iltarutiini aina samaan aikaan luo tutun ja rauhoittavan tunnelman ennen younille
menoa.”

“Luemme iltarukouksen yhdessd aina ennen nukkumaanmenoa.”

”Kylldhdn se oma uni hieman levotonta on silloin, jos toinen on levoton ja touhuaa pitkin
yota.”

“Joskus drsyttdd, kun toinen vain nukkuu.”
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Yhdessa uuteen elamantilanteeseen
tutustuminen

Pysakin kuvaus

Muistisairauden myotd elamassd tapahtuu monenlaisia muutoksia. Koko perhe ja muu
lahipiiri ovat muutoksen edessa. Siksi uuteen eldméntilanteeseen on hyva tutustua
alusta ldhtien yhdessa - rauhassa ja ajan kanssa. Sairauden edetessd muistisairaan ja
laheisen suhde vahitellen muuttuu. Laheinen saa tutustua uuteen puoleen tutussa
ihmisessd ja samalla mahdollisuuden 16ytaa itsestddn uusia ulottuvuuksia.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Avoimuus ja mielenkiinto uusia asioita kohtaan helpottavat uusiin asioihin tutustu-
mista. Kunnat, jarjestot ja muut toimijat jarjestavit erilaisia tietoiskuja, valmennuksia,
seminaareja ja vertaistukitoimintaa muistisairausdiagnoosin saaneille seka heiddn
laheisilleen. Naistd kannattaa tiedustella omalta ladkarilta, muistihoitajalta, muistineu-
vojalta, muistikoordinaattorilta sekd muistiyhdistyksistd, Kelasta ja seurakunnista.

Sopeutumisvalmennus — Kela
www.kela.fi

Muistiliitto — Vertaistuki
muistiliitto.fi

Vertaisten kokemukset

”Vertaistukiryhmdidn osallistuminen on antanut paljon voimaa, uskoa ja toivoa sekd ihan
konkreettisia keinoja arjen sujumiseen. Suosittelen vertaistukea kaikille.”
”Vertaistukiryhmdn yksi parhaita anteja on, ettd kaikinpuolinen ymmdirrys ja hyviksyminen
kasvaa. On tdrkedd huomata, ettd en ole yksin.”

“Lddkdriltd ja muistineuvojalta saimme paljon hyvdd tietoa sairaudesta, lddkityksestd ja
palveluista, mutta vertaistuki, jota ryhmdtoiminnasta saamme, on voimaannuttavaa.”

”Ota ihmeessd yhteyttd ldhimpddn muistiyhdistykseen heti diagnoosin jilkeen!”
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Laheisille kertominen

Pysakin kuvaus

Muistisairausdiagnoosista kertominen avoimesti ja rohkeasti auttaa myos diagnoosin
saanutta ymmartdmaan ja hyvaksymaidn asioita. Tiedon jakaminen ja saaminen on
kaikkien oikeus. Muistisairaus, kuten mika tahansa muukin sairaus, on kuitenkin henki-
lokohtainen asia. Siitd ei ole pakko kertoa, jos niin ei halua tehda. Muistisairaalla
henkilolla on oikeus itse padttdd, milloin han asiasta kertoo. Omaisten on hyva kun-
nioittaa tétd ja kertoa diagnoosista ulkopuolisille ainoastaan muistisairaan henkilon
luvalla.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Avoimuus auttaa meitd jokaista ymmartdmadn ja hyvaksymadn sairautta. Kertomalla
sairaudesta rehellisesti ldheisille véltetddn ldheisten turha huolestuminen. Laheista
voi my0s huojentaa tieto diagnoosista, ja myos luottamus voi kasvaa. Avoimuus lisda
turvallisuuden tunnetta. Jos asiasta kertoo avoimesti, osaavat lahipiiri ja naapuritkin
auttavat, jos avuntarvetta tulee tai jotain sattuu.

Vertaisten kokemukset

”En halua huolestuttaa ldheisidni tai olla heille vaivaksi.”
”Sairaus hdvettdd.”

”Miksi kertoisin kenellekddn, kun ei minua mikdcn vaivaa?”
”Huomasin, ettd avoimuus toi turvallisuudentunteen.”
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Perheen ja laheisten osallistuminen

Pysakin kuvaus

Kun muistisairaan henkilon hoitoa suunnitellaan ja pdivitetdan, on mukana suunnit-
telussa hyvé olla my6s hidnen ldheisensd. Myos ldheisen tarvitsema tuki tulee ottaa
huomioon hoito- ja kuntoutussuunnitelmaa tehdessa.

Sairastunutta auttaa jaksamaan yhdesséolo, ldheisyys ja huumori. Vaikka suhde muisti-
sairaan ihmisen ja ldheisen vililld muistisairauden edetessd muuttuukin yhd enemmaén
huolehtijan ja hoivaajan rooliin, suhteessa voi edelleen olla my6s muutakin sisaltoa.
Laheisen on kuitenkin erittdin tdarkeda huolehtia myos omasta jaksamisestaan, jotta
hén jaksaa toimia sairastuneen hoitajana. Muistisairauden edetessé ldheisen merkitys
sairastuneen tukijana ja hoitajana kasvaa. Kun kyky selviytya pdivittdisistd toiminnoista
heikkenee, 1dheisten merkitys kasvaa. Laheiset toimivat myos muistisairaan henkilon
toiveiden ja mieltymysten tulkkeina.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Muistisairaalle henkil6lle liikunta, sddnnéllinen ja monipuolinen ruoka seké perhe-

ja ystavyyssuhteiden ylldpito ovat tarkeitd toimintakyvyn yllapitimisen kannalta.
Asioiden ennakointia ja hoitamista voi auttaa, jos tekee muistilistan, johon merkitsee
esimerkiksi ajankohtia, jolloin jokin asia on otettava pohdittavaksi tai tehtdva. Muisti-
sairaan ldheisten avulla sairastuneen henkilon oma &éni kuuluu hoidon suunnittelussa
silloinkin, kun hén ei enda itse pysty ilmaisemaan omaa tahtoaan.

Jos mahdollista, muistisairaan henkilon aikuiset lapset olisi hyva ottaa mukaan jo alus-
ta asti hoidon suunnitteluun. Talloin mukana olisi omalla muistimatkallaan laheinen,
joka tuntee muistisairaan henkilon tarpeet ja toiveet mahdollisimman hyvin. Ja samalla
laheisetkin pysyisivdt paremmin ajan tasalla muistisairauden etenemisesta.

Liheiset ovat muistisairaalle ihmiselle tdrked apu ja voivat lasndolollaan luoda turvalli-
suuden tunnetta. On kuitenkin tarkedd ymmartad, ettd muistisairasta henkilod autetaan
parhaiten antamalla hdnen tehda asioita edelleen itse, omien kykyjensd mukaan, sopi-
vasti tukien ja toimimista helpottaen. Muistisairaus ei tarkoita vilitonta toiminta-
kyvyttomyyttd ja toimintakyvyn ylldpito on muistisairaalle itselleen erityisen tirkeda.

Vertaisten kokemukset

”Teimme sisarustemme kanssa vuorokalenterin, josta ndimme, mikd tehtdvd kullakin
vuorollaan oli. Tdmd toimi meilld hyvin. Tehtdvid jaettiin osaamisen mukaan, eikd vanhem-
piemme auttaminen jddnyt yhden lapsen varaan. ”

”Pojan oli todella vaikea ymmdirtdd, ettd muutokset isdssd johtuivat muistisairaudesta. Isdn
muuttuminen pelotti, mutta myds suututti poikaamme. Hdinen oli todella vaikeaa osallistua
auttamiseen.”

”Meilld ei ole sukulaisia, joiden puoleen voisimme kdntyd. Olemme saaneet apua yhdistys-
ten ja seurakunnan vapaaehtoistoisilta. He ovat kdiyneet puolestamme kaupassa ja lihte-
neet turvaksi ulkoiluhetkeen.”
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Perheen sisaisen dynamiikan
muutokset

Pysakin kuvaus

Sairastumiseen liittyvat muutokset vaikuttavat ja heijastuvat myos sairastuneen henki-
16n ja laheisen viliseen suhteeseen. Muistisairauden edetessé laheisen ja muistisairaan
ihmisen suhde muuttuu. Voi tulla sekin vaihe, jolloin muistisairautta sairastava sekoit-
taa ldheisensa toisiin ihmisiin tai ei endd lainkaan tunnista ldheistdén. Tama aiheuttaa
muutoksia perheenjdsenten rooleihin ja ne voivat olla suuriakin ja niista selviytyminen
saattaa vaatia tdysin uusien asioiden opettelua. Laheinen voi kokea, ettd han luopuu
laheisestddn vahitellen muistisairauden edetessa. Tasavertaisesta puolisosta tuleekin
hoidettava, tai vanhempi muuttuu vieraaksi. Tama kaikki vaatii sopeutumista ja se voi
viedd oman aikansa.

Mahdollisuudet ja voimavarat

On tdrked muistaa, ettd vierelld elamisen ja konkreettisen auttamisen ja hoivan anta-
misen lisdksi laheiselld on my0s oikeus eldd omaa elamddnsa. Kun ldheinen voi hyvin,
se edistdd my0s muistisairaan henkilon hyvinvointia. Oma ty0, harrastukset ja ystavat
voivat tukea ldheisen jaksamista. My0s se, ettd tietdd ja ymmartdd muistisairauden
oireet ja etenemisvaiheineen, auttaa tilanteen ymmartamistd ja ndin helpottaa sen
kestamistd. Tamén prosessin ldpiviemiseksi tarvitaan joskus esimerkiksi terveyden-
huollon ammattilaisten apua. Vertaistuen voimaa ei tule myoskdén unohtaa. Perheen
olisi my0s hyvi oppia puhumaan sairaudesta sekd keskendédn ettd muiden laheisten
kanssa. Avoimuus asiasta keventda omaa oloa ja auttaa myos muita suhtautumaan
perheen eldmddn ymmarrykselld.

Vertaisten kokemukset

”Huomasin, ettd hoivattavasta oli tullut hoivaaja. Yhtdkkiid vanhempani tarvitsivatkin
minua.”

”Vaimoni oli aina huolehtinut kodistamme, ruuanlaitosta ja pyykinpesusta. Olin uuden
ddrelld. Yhtdkkid minulla oli kddet tdynnd tehtdvid, jotka olivat minulle kovin vieraita.”
”Tuntui, ettd didistdkin vietiin osa isdn sairauden edetessd.”

“Aiti oli ollut perheeni ainoa turvaverkko; hin hoiti lapsia ja auttoi muutenkin.”
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Perheen ja Lahipiirin sisaiset konfliktit

Pysakin kuvaus

Muistisairauden tuomat muutokset koskettavat myos muistisairaan henkilon
lahipiirid. Usein muistisairauksista puhuttaessa, puhutaankin koko perheen sairaudesta.
Sairauden eteneminen muuttaa yleensd koko perheen arkea ja saattaa aiheuttaa kriisin
my0s sairastuneen henkilon ldheisille. Luopuminen tulevaisuutta varten tehdyista
suunnitelmista, tasavertaisen parisuhteen muuttuminen hoitosuhteeksi tai vanhem-
malta saadun tuen loppuminen voivat herattdad voimakkaita tunteita. Ndiden voimak-
kaiden tunteiden tunnistaminen ja tyostdminen on tarkedi. Koko perheen kuormit-
tumista lisdd myos se, ettd sairauden edetessd ja eldmén hallintataitojen heiketessa
laheiset joutuvat ottamaan enemmaén vastuuta ja tekemaddn paatoksia sekd yhteisista
asioista ettd sairastuneen henkilon aikaisemmin hoitamista asioista.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Perheen ja ldhipiirin ymmarrysti ja tietoa lisddmalla sekd avoimella keskustelulla voi-
daan vilttdd konflikteja. On tdrkedd, ettd jokainen, joka muistisairaan henkilon eldmaés-
sd on mukana, tutustuu sairauteen. On myos tdarkeda, ettd jokainen tietad ja

ymmartdd oman roolinsa muistisairaan henkilon elimassa ja osallistuu sithen omien
voimavarojensa ja kykyjensda mukaisesti. Negatiivisista tunteista, kuten surusta, kiu-
kusta, hdpedsti ja syyllisyydestd, kannattaa keskustella rauhassa ldhipiirin ja ystdvien
kanssa. Vertaistuen lisaksi keskusteluapua voi saada myos ammattilaisilta.

Yksin vaikeiden tunteiden kanssa ei kannata jaada.

Vertaisten kokemukset

”Minun oli todella vaikea luottaa veljeeni, joka hoiti iscini raha-asioita.”
”Perheenjdsentemme vdilit olivat todella tulehtuneet. Olimme kai kaikki véhdn *ymmdrrystd
vailla’. Se, ettd tutustuimme sairauteen, helpotti tilannettamme huomattavasti ja aloimme
puhaltaa yhteen hiileen.”
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Laheisen uupuminen

Pysakin kuvaus

Laheisen ja varsinkin samassa taloudessa asuvan omaishoitajan on tiarkeda tunnistaa
oman jaksamisensa rajat. Muistisairaan hoitaminen kotona saattaa kdayda raskaaksi
esimerkiksi muistisairauden etenemisen tai oman terveydentilan tai jaksamisen
heikkenemisen vuoksi.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Puolison tai muun ldheisen ihmisen sairastuminen etenevadan muistisairauteen he-
rattdd usein monia tunteita. Monet kokevat luopumisen tunteita, syyllisyyttd, surua ja
jopa vihaa.

Kotihoidon vaiheessa omaishoitaja tai muu liheinen voi my0s tuntea olonsa yksindi-
seksi ja eristdytyneeksi, jos omaa aikaa ei ole ja ystdvitkin ovat etddntyneet.

Tunteiden kisitteleminen ja hyvidksyminen on erittdin tdrked osa sopeutumista uuteen
elaméntilanteeseen. Vaikeista tunteista ja esiin nousevista tilanteista olisi hyvd puhua
jonkun kanssa. Kannattaa ottaa yhteyttd esimerkiksi alueen muistineuvojaan tilanteen
arvioimiseksi ja mahdollisen avun jarjestimiseksi. Seurakuntien ja erilaisten
yhdistysten vertaisryhmét voivat myos tuoda helpotusta oman olotilan ymmartdmiseen
ja kasittelyyn.

Psykoterapeutti Sanna Aavaluomaa lainaten: “Joskus suurin rakkauden osoitus on jar-
jestdd ldheiselleen hyvaa hoitoa silloin kun ei itse jaksa.”

Vertaisten kokemukset

”Olin todella uupunut ja neuvoton. Pelkdsin, ettd rikkoudun niin fyysisesti kuin
psyykkisestikin. Oli pakko saada apua, ihan pakko.”

“Kun vihdoin tajusin mennd vertaistukiryhmddn, tein itselleni siind suuren palveluksen.

Se, ettd kuulee jonkun olevan samanlaisessa tilanteessa, ja huomada, ettd on olemassa joku,
joka ymmidirtdd sinua puolesta lauseesta. On joku, joka jakaa tunteesi tuomitsematta - se on
jotain niin voimaannuttavaa, etten osannut sellaista ikind edes odottaa.”
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Kaltoinkohtelu ja hyvaksikaytto

Pysakin kuvaus

Kaltoinkohtelu voi olla molemminpuolista tai kohdistua liheiseen. Esimerkiksi muis-
tisairauksiin liittyvit vuorovaikutuksen ongelmat ja impulsiivisuuden lisidntyminen
voivat aiheuttaa naita tilanteita. Kaltoinkohtelu saattaa hiipid elamdan huomaamatta.
Se saattaa kasvaa ja lisddntya pikkuhiljaa ja siksi sen huomaaminen ja ymmartdminen
voi olla vaikeaa. Kaltoinkohtelua voi tapahtua omaisten, ldheisten, tuttavien tai so-
te-ammattilaisten taholta. Kaikenlainen fyysinen vékivalta, pahoinpitely ja sen yritys,
liikkumisen rajoittaminen sekd seksuaalinen vakivalta, kotirauhan rikkominen, kun-
nianloukkaus, vapaudenriisto, laiton uhkaus, pakottaminen, omaisuuteen kohdistuvat
rikokset, vahingonteko, petos, luottamusaseman vaarinkaytto, kiskonta ja viestintdsa-
laisuuden loukkaaminen ovat kaikki kaltoinkohtelua.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Vikivaltaan ja kaltoinkohteluun liittyvéat asiat ovat pelottavia ja &drimmaisen arkoja.
Naistd asioista puhuminen vaatiikin rohkeutta, mutta on silti aina ainut oikea teko. On
hyva selvittaa, mista ikavit tilanteet johtuvat. Silloin niihin pystytdan myos vaikutta-
maan. Joskus jo ladkkeiden tarkistus voi auttaa vikivaltaisen kaytoksen
vihenemiseen.

Usein vikivallaksikin luokiteltu teko johtuu muistisairaan peloista, ahdistuksesta ja
tunteiden kasittelykyvyn heikentymisestd. Omaisella taas viasymys voi purkaantua
vikivaltana tai muuna kaltoinkohteluna. Kenenkddn ei tarvitse sietdd minkdanlaista
kaltoinkohtelua.

Naissa tilanteissa apua on hyva hakea ammattilaisilta tai Muistiliiton Vertaislinjasta
vuoden jokaisena pdiviana (klo 17-21) numerossa 0800 9 6000 (maksuton).

Jos omaishoitajan uupumisen takia on tapahtunut jotain sellaista, mita ei pitdisi tapah-
tua, on hyva muistaa, ettei koskaan ole liian myohéastd hakea apua. Asioista avoimesti
puhumalla ja apua pyytdmailld asioihin voidaan vaikuttaa ja tilanne tulee varmasti myos
paranemaan.

Vertaisten kokemukset

”[sd vditti ditini lyovdn hdntd. Kylld mind suutuin, eihdn diti ole koskaan kdyttdytynyt niin!”
”Mielestdni hoitaja kdyttdytyi miestdni kohtaan kylmdisti ja julmasti mddrdten. Kysyin
héneltd, haluaisiko hdn itseddn kohdeltavan noin. Ei varmaan halunnut, koska hén oli sen
jilkeen huomattavasti pehmedmpi.”

“Poikani auttoi meitd laskujen maksamisessa. Pikkuhiljaa huomasin, ettd hdn siirsi
tililtdmme rahaa itselleen. Kylld oli kova paikka huomata, ettd hénhdn varastaa meiltii.
Tunne oli sanoin kuvaamattoman paha.”
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Laheisten tunnistaminen ei onnistu

Pysakin kuvaus

Muistisairaus on koko perheen sairaus. Koko ldhipiiri tarvitsee avointa ja oikea-aikaista
tietoa sairauden eri vaiheiden tuomista muutoksista sekd tukea niiden aiheuttamaan
tunnekriisiin. Liheisen ja muistisairaan ihmisen suhde muuttuu muistisairauden ede-
tessd. Voi tulla vaihe, jolloin muistisairas sekoittaa ldheisensa toisiin ihmisiin tai ei
endd lainkaan tunnista ldheistddn. Sairaus etenee, ldheinen liukuu pala palalta yha
kauemmas. Saattaa koittaa pdivé, jolloin puolisoa puhutellaankin didiksi ja hoitajaa
luullaan elamdnkumppaniksi.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Tieto muistisairaudesta oireineen ja etenemisvaiheineen auttaa tilanteen ymmarta-
mistd ja helpottaa sen kestdmistd. Tietoa muistisairauksista on saatavissa myos alueen
muistineuvojalta, Muistiliitosta seka paikallisilta muistiyhdistyksiltd. Myos Kela jarjes-
téa erilaisia kursseja.

Vinkkejd muistisairaan kohtaamiseen:
Papunet — Kohdaten
www.papunet.fi

Vertaisten kokemukset

”Eniten minua pelottaa se hetki, kun diti ei endd tunnista minua.”

”Vaimoni kysyi minulta, missd hédnen miehensd mahtaa olla. Tuntuu kdsittdmdttomdltd,
ettd hdn voi unohtaa minut yli 50 avioliittovuoden jdilkeen.”

”Tytdrtdmme vaimoni luuli siskokseen.”

”Ei se varmaan maailmaa kaada, jos diti jonain pdivind kysyy, kuka sind olet. Onko se
kauheaa, jos hdn ei eldmdinsd viimeisind vuosina tunne minua, kun on koko muun ikdnsd
tuntenut?”
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Parisuhde

Pysakin kuvaus

Kun muistisairaus todetaan, on se shokki molemmille puolisoille. Parantumaton sai-
raus pakottaa pohtimaan eldman rajallisuutta. Yhteiset tulevaisuuden suunnitelmat
menevit uusiksi ja koska muistisairauden etenemisesti ei tiedetd, joudutaan sietimdin
epavarmuutta. Sairauden edetessad parisuhde vdistaimattd muuttuu. Se ei tarkoita, ettd
vdlittdiminen ja rakastaminen lakkaisi, mutta suhde alkaa tuntua erilaiselta, kun vastuut
alkavat siirtya vihitellen omaispuolisolle. Voi olla, ettd muistisairaan puolison kyky
huomioida omaispuolisoa on heikentynyt ja omaispuoliso kokee, ettei hdanen asiansa
endd kiinnosta toista.

Kumpikin puolisoista voi tuntea yksindisyyttd, vaikka he olisivatkin yhdessd. Mustasuk-
kaisuus on yleistd ja se saatetaan kokea hyvin raskaana. Mustasukkaisuuden takana on
useimmiten oma epavarmuus ja huonontunut itsetunto. Muistisairas puoliso pelkad,
ettei hdn enda kelpaa kumppanilleen sellaisena kuin on nyt. Parisuhde ei muutu vain
huonompaan. Monet hyvi asiat kuten vélittdminen toisesta, laheisyys, nykyhetken ja
eletyn yhteisen eldimén arvostaminen usein korostuvat.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Jotta parisuhde ei alkaisi tuntumaan hoitosuhteelta, kannattaa parisuhteen hyvinvoin-
nista huolehtia. Yhteinen mukava tekeminen kotona, osallistuminen retkiin ja ryhmiin,
kyldily yhteisten ystédvien ja sukulaisten luona, eldmén tidrkeiden hetkien muistelu,
treffit vaikkapa jossakin romanttisessa paikassa ja kulkeminen kasikkdin ovat keinoja
ylldpitad parisuhdetta. Jokainen parisuhde on erilainen, eiké kaikille toimi samat asiat.
On hyva pohtia, mitka ovat juuri itselle sopivia keinoja. Intiimi ldheisyys erottaa pari-
suhteen muista ihmissuhteista. Tdimai ei tarkoita vain fyysista laheisyytta, vaan myos
henkistéd yhteenkuuluvuuden tunnetta. Fyysinen ldheisyys ja kosketus ovat kuitenkin
téarkeitd, joten niistd kannattaa pitda kiinni (ks. Laheisyys- ja

seksuaalisuusosio). Joskus saattaa tuntua, ettd parisuhde on umpisolmussa, eikd omat
konstit riitd solmun aukaisuun. Silloin apua on saatavilla mm. Kirkon perheasiain neu-
vottelukeskuksesta, pariterapiasta, seksuaalineuvonnasta tai asuinkunnasta riippuen
muista sopivista palveluista. Yksin ei kannata jaddda tdmédnkaan asian kanssa.

Vertaisten kokemukset

”Puolisoni on se sama kuin ennenkin. Mikddn ei ole vdlillimme muuttunut. On luonnollista,
ettd meistd toinen saattaa sairastua ja toinen sitten hoitaa ja auttaa.”

”Ollaanko me endid edes parisuhteessa, kun ei tdssd ole jdljelld endid mitddn siitd
entisestd?”

”Pelkdidin, ettd puoliso jdttdd minut, kun ei minusta ole endid hyotyd kenellekdcdin.”

”Tuntuu, ettd ero on ainoa vaihtoehto, jolla voin auttaa puolisoani jaksamaan. Ei ole reilua,
ettd hdn joutuu huolehtimaan niin paljosta.”

Pysdkin asiantuntijana: Maaret Merildinen, toimintaterapeutti amk, seksuaalineuvoja
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Laheisyys ja seksuaalisuus

Pysakin kuvaus

Seksuaalisuus on sitd mitd me olemme — millaisena niemme itsemme, kenestd vieha-
tymme, kuinka ilmaisemme itseimme. Seksi puolestaan on sitd mitd teemme —
halauksia, suutelua, yhdyntad, fantasioita, itsetyydytystd. Muistisairauksiin saattaa
liittya seksuaalisuuden ylikorostumista. Tata tapahtuu kuitenkin aika harvoin. Moni
seksuaaliselta vaikuttava kdytosmuutos, kuten riisuminen, ei ole seksuaalista lainkaan.
Se saattaa kertoa esimerkiksi siitd, ettd muistisairaalla on kuuma tai vaate ahdistaa.
On tdrkeaa selvittdd mikad seksuaaliselta vaikuttavan kdytoksen taustalla on. Muistisai-
rauden edetessd tai jo ennen diagnoosin saamistakin seksin yhdyntdkeskeisyys usein
vihenee ja tilalle tulee muunlaista hellyytta. Tyytyviisyys seksielamadn vaikuttaa
elaminlaatuun. Oleellista ei ole maard, vaan se onko ihminen itse tyytyvédinen
tilanteeseensa.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Seka seksi ettd seksuaalisuus kuuluvat myos muistisairaille ja heiddn kumppaneilleen
sellaisena kuin he itse sitd haluavat ja voivat toteuttaa. Etenkin muistisairauden alussa
seksuaalisuus voi olla vahva voimavara. Seksin aikana ei tarvitse miettid eilistd eika
huomista, vaan keskittya tdhdn hetkeen ja ldsndoloon. Muistisairaus voi tuoda puolisot
lahemmids toisiaan myos seksuaalisesti. Kosketuksen merkitys hyvinvoinnille kannattaa
pitdd mielessd. Hyvé kosketus lisdd yhteenkuuluvuuden tunnetta, rauhoittaa mieltd,
rentouttaa kehoa ja vihentda stressid. Muistisairaat ja kumppanit kohtaavat enemman
seksuaalisuuden ongelmia kuin muut saman ikédiset. Apua on saatavilla ja sita
kannattaa hakea!

Vertaisten kokemukset

”On vaikea tietdd kuinka kauan muistisairaan puolison kanssa voi harrastaa seksid ilman
ettd kokee olevansa hyvdksikdyttdjd.”

”Diagnoosin jdlkeen meiddn seksieldmdmme herdsi uudelleen eloon!”

”Kaipaan tasavertaista suhdetta. Muistisairas puolisoni ei endd pysty huomioimaan minua
ja kosketuksen kaipuutani.”

”Pelkddin, ettd muistisairaus muuttaa miehuuttani. Haluan pystyd tuottamaan nautintoa
puolisolleni. Entd jos en pysty?”

Pysdkin asiantuntijana: Maaret Merildinen, toimintaterapeutti amk, seksuaalineuvoja
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Muistisairaus lapsen ja nuoren silmin

Pysakin kuvaus

Muistisairauksien maaran lisddntyessa se koskettaa yha useampaa perhettd. Myos yha
useamman lapsen ja nuoren ldhipiirissd on muistisairautta sairastava ldheinen, kuten
isovanhempi tai jopa oma vanhempi. Tutun ja turvallisen aikuisen muuttunut kaytos
arjen muutokset nopeammin kuin aikuiset. Kannattaa siis kuunnella lasten ja nuorten
huomioita.

Lasten ja nuorten kanssa tulee puhua avoimesti ja ikdtasoon sopivasti laheisen muis-
tisairaudesta. Tama hdlventad hdmmennystd ja huolta. Pienemmista lapsista muutok-
set voi tuntua jopa pelottavilta. Koulu- ja teini-ikdiset taas voivat helposti kuvitella,
ettd sairastumisen taustalla on jotakin erittdin vakavaa ja esim. pikaiseen kuolemaan
johtavaa. Oman vanhemman muistisairaus voi herattdaa nuorissa myos hapedn tunnetta,
eika kavereita kehdata pyytdd kylddan. Avoimesti puhuminen hilventéda naitd huolia.
Aikuisella ei tarvitse olla kaikkia vastauksia ja asioista voidaan ottaa yhdessa selvaa.
Pédasia, ettd lapsi ja nuori tulee kohdatuksi ja saa puhua asian herattdmista tunteistaan
avoimesti.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Etenkin lasten ja nuorten kohdalla yksil6llisyys on tarkeda. Keskusteluissa muistisai-
raudesta on erityisen tarkedd huomioida lapsen ja nuoren persoonan piirteet. Toiset
ovat arempia ja toiset ottavat taas liiaksikin vastuuta. Nuorta ja lasta voi tukea toimi-
naan muistisairaan kanssa omien vahvuuksien ja mielenkiinnon kohteiden mukaan,
talloin 16ytyy luontevimmin yhteistad tekemistd. Yhteinen tekeminen voi olla esimerkik-
si lukemista, musiikin kuuntelua, ruoanlaittoa tai kdsitdiden tekoa. Huumorilla paasee
my0s pitkidlle, kun muistisairaalle tapahtuu kommaéahdyksia. On tarkedd, ettd lapsella

ja nuorella sdilyy turvallinen aikuinen elimassdén, joka ottaa asioista viime kadessa
vastuuta.

Vertaistukea Muistiliiton kun isd unohti -vertaisryhmaésta:
Kun isd unohti on Facebook-ryhmai nuorille (13-35v.), joiden ldhipiirissd on muistisai-
rautta.

Luettavaa perheen pienimmille: Westergren-Erkkild, Elina: Pupukin muistipulmat
www.muistimummo.com

Vertaisten kokemukset

”Niin se vaan on, ettd kaikki puhe ei mene endid perille, eikd se mene sitkdcdn vaik md kuinka
toistaisin. Mut ei se haittaa. Kuhan kuitenkin jutellaan™

”"Mummo ei aina tunnista mua ja se puhuu vdlilld tosi pohkdjd juttuja. Ei siin oo mitdd
jirkee. Se tuntuu joskus aika pahalta. Mut silti oon aatellut, ettd pitdd siel mummon luona
kdydd. Kyl sille tulee siiti hyvd mieli, vaik se ei hetken pddistd ees muistais kuka md oon ja et
just kdvin”

"M kédyn mummolassa koulun jilkeen sen takia, kun mulla on véihdn huoli, miten se pdrjddi.
Haluun kdydd tsekkaan, ettd kaikki on okei”

”Minulla ei ole muita muistikuvia mummista, kuin millainen hdn nyt on. En osaa ajatella tai
kaivata mummia muunlaisena.”

*Vilillid papan tapaaminen jdnnittdd ja hdmmentdd, koska hdnen kéyttdytymisensd on
outoa ja vihdn hdavettdvddkin. Koen vililld papan tapaamisen raskaana, vaikka hén rakas
onkin.”
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Tunteiden kasittely

Pysakin kuvaus

Tunteet ovat yksilollisid. Ihmiset voivat kokea samoissa tilanteissa hyvinkin erilaisia
tunteita, ja aina niiden tunnistaminen ei ole helppoa. Tunteiden yksi tarkeimmista
tehtdvistd on kertoa, mika on hyvinvointimme kannalta tdrkedd. Tunteet saavat meidét
hakeutumaan hyvinvointia tukevien asioiden darelle.

Toisaalta tunteet voivat saada meidat vilttelemédan asioita, jotka ovat vahingollisia.
Pelon, hermostuneisuuden ja epdvarmuuden tunteet ohjaavat meitd huomaamaan
ympdriston vaaroja. Tunnetaidoilla tarkoitetaan mm. tunteiden tunnistamista, sanoit-
tamista ja ilmaisemista. Nama ovat yksi tarkeimmistd mielenterveystaidoista ja
vaikuttavat niin omaan olotilaan kuin vuorovaikutukseen muiden kanssa. Omien tun-
teiden tunnistamisen kautta on helpompi ymmartdd myos toisia ja heidan tunteitaan,
eli kokea empatiaa.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Kaikki tunteet ovat sallittuja. Tunteita ei kannata kétked, silld silloin ne voivat patoutua
sisdlle, viedd energiaa ja tuottaa pahoinvointia. Se, ettd hyviaksyy omien tunteidensa
olemassaolon ja pystyy tunnistamaan tuntemiansa tunteita, on jo arvokasta
tunnetaitoa.

Vertaistukiryhmissd tunteistaan padsee puhumaan ymmartavassa ilmapiirissd. Muista,
ettet ole yksin. Kysy vertaistukiryhmisté lisdéd yhdistyksistd, seurakunnalta ja kunnalta.

Vertaisten kokemukset

”Minun on aina ollut vaikea puhua tunteistani. Luulen, ettd tunnistan tunteet kuitenkin.”
”Minusta tunteita on helpointa kdsitelld jonkun kanssa. Ei siitd yksin mitdcn tule.”
”Yritdin kdsitelld asiat pdivdlld, silld yon pikku tunteina ikdvdt asiat yleensd paisuvat.”
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Mieliala

Pysakin kuvaus

Jokainen voi pitdd huolta ja vahvistaa omia mielenterveystaitojaan. Arjen tasapainosta
huolehtiminen ja hyvaad mieltd ja terveytta tukevien valintojen tekeminen, tunteiden
tunnistaminen ja ilmaiseminen vahvistavat mielenterveytta. Pdivin tapahtumista,
tunteista ja ajatuksista on myos hyva kertoa paivittdin jollekin laheiselle ihmiselle. Kun
eteen tulee vastoinkdaymisid tai on pettynyt tai surullinen olo, voi kayttaa itselle sopivia
selviytymisen taitoja, kuten liikkumista, musiikin kuuntelua, hiljentymista tai vaikka
itkemista.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Vaikka elamin olosuhteita ei voi aina ennakoida, voi valita, miten niihin suhtautuu.
Tama on mahdollista kiinnittdmalla huomiota voimavaroihin, ldheisiin ihmissuhteisiin
ja esimerkiksi haastavissa tilanteissa koettuihin hyviin tunteisiin. Positiivisen
suhtautumistavan on todettu helpottavan selviytymista.

Tyokaluja mielen hyvinvointiin:

Mielenterveystalo — Itsehoito, apua ja neuvoa
www.mielenterveystalo.fi

Suomen mielenterveys ry — Kriisikeskus, tukea ja apua
www.mieli.fi

Vertaisten kokemukset

”Kirjoitan pdivdkirjaa. Se auttaa minua sanoittamaan asioita itselleni. Kun kirjoittaa niin
hyvit kuin huonotkin asiat ndkyviksi, ne on jotenkin helpompi kdsitelld ja ymmdirtdd.”
”Metsdistd on tullut minulle téirked. Se rauhoittaa minua ja antaa energiaa.”

”Oman mielen liikkeistd on niin kamalan vaikea puhua muille.”
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Rakkaus

Pysakin kuvaus

Rakkaudella on uskomaton voima. Se saa meidat hyviaksymaan toisemme ja arvosta-
maan toistemme erilaisuutta. Se ei nujerra eikd viheksy vaan ymmartaa ja hyvaksyy.
Rakkaus asettaa terveita rajoja, se ei hyviksy vaarinkohtelua eika toisten satuttamista.
Rakkaus saa auttamaan ja tukemaan toisiamme ja antamaan toisillemme myo6tidtuntoa
ja empatiaa.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Meille jokaiselle tarjoutuu paivittdin mahdollisuus antaa ja vastaanottaa rakkautta. Me
voimme antaa rakkautta itsellemme ja toisillemme. Voimme tehda paivittdin padtoksen
valita tdnddnkin rakkauden.

MyoOnteiset ihmissuhteet ja ystdvyys ovat hyvi stressin suoja ja oiva terveysvakuutus.
Onnellisissa parisuhteissa ihminen kohtelee kumppaniaan huolehtien, hellien, kan-
nustaen ja tukien. Rakkaus heijastuu hyvinvointiin ja elaménlaatuun. Se, ettd tulee
hyviksytyksi ja rakastetuksi ilman ehtoja ja omana itsendén, on arvoltaan kiistaméaton-
td erityisesti ikdvuosien karttuessa.

Vertaisten kokemukset

”Rakkaus antaa voimia jaksaa ja hyvdiksyd muistisairauden mukanaan tuomia asioita. ”
?Eldmdmme ja suhteemme on muuttunut, mutta rakkaus on sdilynyt.”

"Tietenkin rakastan diticni. Miksi se mihinkddn muuttuisi? Aidin haavoittuvuus on vain
tuonut rakkauteen uudenlaisen vivahteen. Huoliko sen aiheuttaa, vai mikd? — en tiedd.”
”Rakkaus ei katoa, vaikka muisti katoaa.”

”Rakkaus on onnellisuutta, arvostusta ja hyvdid oloa.”

“Rakkaus kantaa, vai kantaako?”
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Hyvaksyminen

Pysakin kuvaus

Hyvéaksyminen ja kokemusten salliminen ovat vaihtoehtoja vilttelemiselle. Hyviaksymi-
nen on perustavalla tavalla erilainen suhtautumistapa kielteisiin kokemuksiin ja tun-
teisiin. Hyvdksyminen tarkoittaa sitd, ettd kokemus tai tunne hyviksytdédn sellaisenaan
eika sitd arvostella eika yritetd muuttaa milladn tavalla. Ei-toivotut tunteet ja kokemuk-
set toivotetaan tervetulleeksi sellaisina kuin ne ovat sen sijaan, etta niitd vilteltdisiin
tai yritettdisiin muuttaa toiseksi.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Hyviksyminen ei tarkoita luovuttamista, saati alistumista kohtaloon. Hyviksyminen
on aktiivista toimintaa ja se on valinnan tekemistd. Me voimme itse paattad, kuinka
hankalat tunteet vaikuttavat kiyttdytymiseemme. Tunteen salliminen mahdollistaa
tunteessa olemisen ja sen kokemisen sellaisenaan, jolloin ajattelun avulla ei tarvitse
yrittdd ratkaista ongelmaa” eli valttda kyseisen tunteen kokemista. On kuitenkin hyva
muistaa, ettd kaikkea ei kuitenkaan ole pakko hyviksyd. Vaikeiden asioiden kanssa voi
oppia elamddn ilman niiden hyviaksymistakin.

Vertaisten kokemukset

”Yhden kesdn vain itkin. Googlasin tietoja siitd, mitd sairaus tuo mukanaan, ja aloin tiedos-
taa, ettd muistisairaus on totta.”

”En halunnut ajatella vdistdmdtontd, ennen kuin oli ihan pakko.”

“Alkuvaihehan on sellaista, ettd siind helposti drsyyntyy niin sairastunut kuin ldheinenkin.
Toinen ajattelee, ettd eiko tuo nyt muista tuotakaan, juurihan siitd sanoin. Ja sairastunut on
drsyyntynyt ja peloissaan, kun ei muista.”
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Ymmartaminen

Pysakin kuvaus

Ymmarrykselld tarkoitetaan kykyd omaksua tieto jostakin asiasta niin syvallisesti ja
perusteellisesti, ettd osaa palauttaa asian helposti mieleensa ja kayttda asiaa koskevaa
tietoa monipuolisesti hyvikseen. Puhuttaessa toisten ihmisten ajattelun ja toiminnan
ymmartamisesta silld tarkoitetaan kykyd empatiaan ja taitoa ndhda asia myos toisten
ihmisten nakokulmasta riippumatta siitd, mitd mieltd itse on asiasta.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Vaikka eldmén olosuhteita ei voi aina ennakoida, voi valita, miten niihin suhtautuu ja
asennoituu. Tama on mahdollista esimerkiksi kiinnittdméllda huomiota voimavaroihin,
laheisiin ihmissuhteisiin ja esimerkiksi haastavissa tilanteissa koettuihin hyviin tuntei-
siin. Positiivinen suhtautumistapa helpottaa selviytymistd ja ymmartdmistd. Ymmarrys-
td ja tietoa lisddamalld, sekad uusia toimintatapoja opettelemalla mm. muistisairautta ja
muistisairautta sairastavaa henkilod on huomattavasti helpompi tukea.

Vinkkejd muistisairaan kohtaamiseen:
Papunet — Kohdaten
www.papunet.fi

Vertaisten kokemukset

”Minusta on sukeutunut realisti. Inttdmisestd ja vidrinmuistamisen korjailuista ei ole
hyotyd.”

”Sen jilkeen, kun ymmdirsin, ettd mind voin tehdd asioille paljon omaa ymmdirrystdni lisdd-
mailld, asiat helpottuivat”

”Sairaus on helpompaa hyviksyd, kun ymmdirtdd, mitd se tuo tullessaan”

?Vililld on niin ahdistunut olo, kun ei osaa auttaa.”
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Toivo

Pysakin kuvaus

Toivo on eldmén perusvoimavara ja suojaava tekijd, joka auttaa ihmistd suuntamaan
katseensa eteenpdin. Toivo antaa vahvan luottamuksen tunteen siihen, etta tastiakin
koettelemuksesta selvitddn. Toivo on mielentila, joka tarkoittaa sita, ettd odottaa tule-
valta hyvéaa. Yleisend elamdnasenteena toivo ja luottamus tarkoittavatkin optimismia.
Sitd, ettd katselee tulevaisuutta valoisin mielin.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Pida kiinni toivosta, se kannattelee ja suojaa elamaa. Toivo auttaa asettamaan itselle
merkityksellisid tavoitteita. Se auttaa yllapitdméaan uskoa siihen, ettd voimme omal-

la toiminnallamme my®os saavuttaa tavoitteemme. Toivo auttaa ndkemaan useampia

eri vaihtoehtoja eri tilanteissa. Tdima tuo eldméan joustoa, mikd puolestaan vahvistaa
kokemusta omasta hyvinvoinnistamme. Toivo auttaa ndkemaan mahdollisuuksia myos
niissd tilanteissa, jotka ldhtokohtaisesti ovat raskaita ja haastavia. Tutkimusten mukaan
yhden negatiivisen ajatuksen neutraloimiseen tarvitaan perati kolme myonteista. Toi-
volla on tédssa keskeinen rooli. Henkisten kolhujen yhteydessa toivo ylldpitda elamén-
voimaa ja uskoa siité, ettd asiat voivat kddntyd myos parempaan suuntaan.

Vertaisten kokemukset

”Toivo ei paranna sairauttani, mutta auttaa eldmddn sen kanssa. Vaikka toivoa
parantumisesta ei ole, on minulla toivoa siedettdvdstd loppueldmdstd.”

”Toivo syntyy luottamuksesta. Kun voi luottaa siihen, ettd jdrjestelmd voi auttaa, se
herdttdd toivoa.”
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Suru

Pysakin kuvaus

Kaikki ihmiset kohtaavat jossakin eldménsa vaiheessa surua. Surua voi syntya monesta
syystd. Suru tuntuu pahalta, ja taustalla voi olla monenlaisia tunteita, kuten pettymys-
td, kaipausta, ikdvaa, syyllisyyttd, vihaa, hdpeaa tai katkeruutta. Surun tunteelle on
tarkedd antaa tilaa ja aikaa. Surukokemuksesta voi selviytya ja eldima jatkua eteenpdin.
Jokainen suree omalla tavallaan ja jokaisen suru on ainutlaatuinen.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Tapahtumista ja surun tunteista on tarkedd puhua. Kun tunteistaan puhuu jonkun
kanssa, niitd voi ymmartdd paremmin myos itse. Kun itkettdd, on annettava itselle lupa
itked. Se puhdistaa ja helpottaa oloa. Itkemistd ja muita reaktioita suruun ei pida haveta
eika peitella.

Surun keskelld omaa jaksamista ja toipumista voi tukea arkisilla asioilla. Muista syoda
riittdvasti ja riittdvan usein ja myos yhdessd muiden kanssa. Siitd saa voimia. Nukku-
minen ja lepo auttavat jaksamaan. Yritd nukkua riittdavasti ja muista rentoutua pédivian
aikana. Yhdessédolo ja puhuminen antavat voimia. Muista liikkua ja myos harrastaa, ja
tehda joka paiva jotakin, joka on sinulle mieluista ja tdrkeda. Saat siitd voimia. Selvita
vertaistukiryhmien tarjonta. Muista ettet ole yksin, apua saa ja sitd on lupa myos
tarvita.

Vertaisten kokemukset

”Elin vaimoni kanssa puolet eldmdistdni, ja minulle on selvddi, ettd mennyt on yhtd tdrkedid
kuin tuleva. Menetys tulee osaksi minua, ja opin eldmdcn sen kanssa paremmin ja
paremmin. Ei se estd eldmdn jatkamista ja uusien asioiden vastaanottamista.”

”Suru saa minut ihan lukkoon.”

”Suru on tdlld matkalla mukana Ildihes koko ajan.”

”Todella paljon helpottaa, kun voi jollekin puhua. Tuntuu, etti aina saa pienen osan surusta
ulos, kun puhuu.”

”Ensimmdinen askel surevan parempaan kohtaamiseen on surun parempi ymmdrtdminen.”
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Pysakin kuvaus

Thminen saattaa tuntea hdpeda kokiessaan, ettd muut ihmiset tuomitsevat hanet tai
ettd hdn on muiden mielestda huono, vajavainen tai kayttaytyy vaarin. Hipeda voi
seurata esim. epdonnistumisista. Hiped on itseluottamusta heikentavista tunteista vai-
kein. Hapeddn liittyvia tuntoja ovat kelpaamattomuus, huonommuus sekd mitattomyys.
Héped saatetaan pyrkid salaamaan ja torjumaan. Hiped voi aiheuttaa myds masennusta.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Hipedn tunnetta kannattaa tutkia, varsinkin jos se tuntuu maardavian elamaa suuressa
madrin. Itsetuntemuksen kehittdminen, huumori ja itsensd ilmaiseminen ovat kaikki
keinoja paasta irti tarpeettomasta hdpedstd. Aiheettoman hdpeidn kyseenalaistaminen
on merkki terveestd itsetunnosta ja se voi tuoda uusia voimavaroja elamaan.

Vertaisten kokemukset

”Saatan toimia typerdsti, kun tuo muisti pdtkii. En ldhde nolaamaan itsedini ihmisten
ilmoille endd.”

”Mieheni oli levoton ja nousi kahvipdyddstd muutaman minuutin vdlein. Miten minua
ahdistikaan se hdped, mitd tdstd tunsin!”

”Pdditin tehdd lopun ahdistukselle, jota tilanteisiin meneminen ja mieheni alentunut
toimintakyky aiheuttivat. Kerroin avoimesti kaikille hdnen sairastavan muistisairautta.
Hiiped on sen, joka ei sairautta ymmdrrd.”

”Miten voisin hdvetd héntd, jota olen aina rakastanut!?!”
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Pysakin kuvaus

Sairauteen sopeutumista voidaan tarkastella erilaisten vaiheiden prosessina. Ensin
saattaa tulla jarkytys. Toinen saattaa olla hyvin levoton ja kiihtynyt, toinen puolestaan
lamaantua ldhes taysin. Alkujarkytyksen jalkeen aletaan vahitellen tydstda sairastumis-
ta tai muutoksen merkitystd itselle. Tyostamisvaihe on surutyon aikaa. Tdssd vaiheessa
prosessi usein hidastuu. Tapahtuneen tyostaminen omassa mielessési jatkuu, mutta et
ehka enaa jaksa tai halua puhua tapahtuneesta toisten kanssa. Uudelleen suuntautumi-
sen vaiheessa tapahtunut alkaa hiljalleen muuttua osaksi eldméa ja omaa

minuuden kokemusta.

Koska muistisauraus on eteneva sairaus, se vaatii sopeutumista koko matkan ajan.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Jokainen tyostda sairauden merkitystd seka siihen liittyvid tunteita ja ajatuksia omalla
tavallaan, omaan tahtiinsa. Ei ole yhté oikeaa tapaa sopeutua sairauteen ja sen tuomiin
muutoksiin eldméssd. Tukea on lupa tarvita eikd avun hakeminen ole hédped. Realistinen
ja positiivinen elaménasenne voi tukea jatkamaan hyvaa eldmaa sairaudesta huoli-
matta. Ammattilaisten tarjoama tuki voi helpottaa sopeutumista. Sairastunut henkilo
perheineen tarvitsee seké tiedollista, psyykkista ettd kdytdannon tukea ja apua. Niitd on
tarjolla matalallakin kynnyksella.

Sairauteen sopeutumisen tavoitteena voidaan pitéa sitd, ettd katse kddntyy hiljalleen
sairaudesta ja sen tayttdmastd arjesta eteenpdin. Tulevaan suuntautumisessa
hyodyllista voi olla esimerkiksi psykoterapeuttinen keskustelu, erilaiset valmennukset
ja vertaistuki.

Vertaisten kokemukset

“Alussa oli kuin olisi pudonnut jyrkdnteeltd alas, kylld sieltd nyt on vdhitellen noustu.”
”Yhtd sopeutumistahan tdmd on. Jatkuvasti tulee jotain uutta eteen.”

”Vaikeaa on ollut sopeutua. Pelkdidn tulevaa ja olen huolissani didistdni.”
”Vertaistukiryhmdssd sain kuulla, kuinka muut ovat sopeutuneet sairauteen.”
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Luopuminen

Pysakin kuvaus

Luopuminen tekee kipeda. On luonnollista, ettd luopuminen tuntuu menetykseltd ja
tekee my0s kipedd. Luopuminen vie elaméntilanteeseen, joka on sekd uusi ettd tunte-
maton. On hyva muistaa, ettd luopuminenkin on prosessi. Luopumisen tapahduttua
ylldttden, arvaamatta ja pyytamattd kaikuu mielessa usein kysymys "miksi ja miksi juuri
mind?”. Kun suru, himmennys ja epdvarmuus valtaavat mielen, on vaikea 16ytaa tai
hyviksyd vastauksia.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Anna itsellesi lupa tuntea surua siitd, mistd joudut luopumaan tai olet jo joutu-

nut luopumaan. Se, ettd suret, on merkki siitd, ettd luovut jostakin sellaisesta, minka
olet kokenut itsellesi tiarkedksi. Yritd muistaa, mitd kaikkea hyvad olet saanut ennen
luopumisen hetked. Muista, ettd muistoilla on ja pysyy niiden oma paikkansa.

Kun luopumista on saanut valmistella, on paillimmaéaisend mielessa kiitollisuus.
Kiitollisuus mm. kaikesta siitd, mitd on saanut kokea.

Joutuessasi luopumaan ihmisestd, on myos hyvd muistaa, ettd tulee vield aika, jolloin
muistat ldheisesi ilman sairautta. Viimeiset vuodet sairauden kanssa eivit tule olemaan
lopullisesti muistoissasi, kun muistelet 1dheistasi.

Vertaisten kokemukset

"Aika vanhaksi minun piti eldd, ennen kuin tajusin, ettd luopumisen tuska on eldmdn tuskaa
suurempi.”

”Luopumisen erottaa hylkddmisesti se, ettd hylkddmisen tekee vapaaehtoisesti,
luopumiseen joutuu pakosta.”
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Yksinaisyys

Pysakin kuvaus

Suuriin elamdnmuutoksiin, kriiseihin ja siirtyméavaiheisiin voi liittyd kokemus yksinai-
syydestd. Téastd syystd myos muistisairaus voi altistaa yksindisyydelle.

Yksindisyyden kokemus voi koskettaa niin muistisairasta henkil6d itseddn kuin hanen
laheistaankin. Yksindisyytta voi olla vaikea tunnistaa, mikili se on ollut osa elimaa pit-
kddn ja muodostunut ikddn kuin normaaliksi asiaksi ja osaksi omaa kokemusmaailmaa.

Yksindisyyttd voi kokea sosiaalisesti sekd emotionaalisesti. Sosiaalisessa yksindisyydes-
sd tarkedt ihmissuhteet ja verkostot puuttuvat tai ovat hyvin vdhaisid. Emotionaalisessa
yksindisyydessd ihmissuhteiden méaraa olennaisempaa on niiden laatu. Ymmarretyksi
ja kuulluksi tuleminen on tarkeda. Positiivisen vuorovaikutuksen ja yhteenkuuluvuuden
tunteen puuttuessa yksindisyyttéd voi kokea myos ihmisten

keskelld, ystavyys- ja perhesuhteissa.

Mahdollisuudet ja voimavarat

Puhu yksindisyyden kokemuksesta rohkeasti ja avoimesti. Muistiperheet voivat kokea
jadvansad vanhojen ystavaporukoiden ulkopuolelle. Ystavit eivit ehkd osaa suhtautua
muuttuneeseen tilanteeseen oikein ja saattavat jopa kokea, etteivit halua hairita tai
olla vaivaksi muistiperheelle ottaessaan heihin yhteyttd. Vaarinkasityksid saattaa sattua
puolin ja toisin. Ota asia rohkeasti puheeksi ystdvien kanssa. Avoimuus on aina parempi
vaihtoehto kuin asiasta vaikeneminen ja yksin jadaminen.

Monet yhdistykset ja seurakunnat jarjestdvit toimintaa ja palveluita, joilla yksindisyyt-
td voi lieventdd, kuten vertaistukiryhmia, ystavavalitystd ja keskustelumahdollisuuksia
puhelimitse tai chatin kautta. Ota rohkeasti yhteyttd auttaviin tahoihin, yksindisyydes-
té ei pidd kenenkaan karsia.

Vertaisten kokemukset

”Muistisairauden edetessd kommunikointimme muuttui ja koin itseni todella yksindiseksi.
Vertaistukiryhmdn tapaamiset helpottivat yksindisyyden kokemusta huomattavasti.”
”Omaishoitajuus karsii ystdvid eldmdstd melko rankalla kddelld. Tunnen itseni vdlilld
todella ulkopuoliseksi ja yksindiseksi.”
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Sairauden aluksi -
Lahteet, tarkeita linkkeja ja vinkkeja:

finlex.fi
« Finlex - Laki omaishoidon tuesta

kanta.fi
« Omakanta-palvelu

kaypahoito.fi
« Kdypd hoito — muistisairaudet

muistiliitto.fi

« Muistiliitto — muistisairaudet

« Muistiliitto — milloin huolestua

« Muistiliitto — muistitutkimuksiin valmistautuminen
« Muistiliitto — muistikysely laheisille

» Muistiliitto — etuudet ja oikeudet

« Muistiliitto - muistisairaus tyoidssa

» Muistiliitto — elamad muistisairauden kanssa -opas
« Muistiliitto — hoitotahto

omaishoitajaliitto.fi
«Omaishoitajaliitto — omaishoidon tietopaketti

sumut.fi
« Suomen Muistiasiantuntijat — Opas oikeudelliseen ennakointiin

thl.fi
« THL - kansantaudit — muistisairaudet

« Miki-Petdjd-Leinonen, A. 2013. Ikddntymisen ennakointi Vanhuuteen varautumisen keinot. Talentum.

Helsinki: Baltoprint.

« Nikumaa, H. 2019. Itsemdardamisoikeuden kunnioittaminen ja rajoittaminen muistisairaan hoidossa. Teoksessa
M. Hallikainen, A. Immonen, R. Monkare, P. Pihlakari (toim.) Muistisairaan hoito. Duodecim.

Keuruu: Otavan Kirjapaino, s. 20-24.

« Nikumaa, H. 2019. Muistisairaan itsemaaraamisoikeus, oikeudellinen toimintakyky ja suojaamisen tarve. Teok-
sessa M. Hallikainen, A. Immonen, R. Monkare, P. Pihlakari (toim.) Muistisairaan hoito. Duodecim.

Keuruu: Otavan Kirjapaino, s. 95-110.
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Tarkeita ja huomioitavia asioita -
Lahteet, tarkeita linkkeja ja vinkkeja:

hammaslaakariliitto.fi
« Hammasladkariliitto - ikddntyneiden suunterveys

kela.fi
« Kela — muistisairaiden kuntoutuskurssit

mielenterveystalo.fi
« Mielenterveystalo — harjoitus voimavarat

muistiliitto.fi
« Muistiliitto — apuvilineet ja teknologia
« Muistiliitto — vertaistuki

muistipuisto.fi
terveyskirjasto.fi
« Terveyskirjasto — jalkahoito

« Terveyskirjasto — virtsatietulehdus

terveyskyla.fi
« Terveyskyld — asunnon muutostyot
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Elamanmuutokset -
Lahteet, tarkeita linkkeja ja vinkkeja:

mielenterveystalo.fi
« Mielenterveystalo — hae neuvoja ja apua
« Mielenterveystalo - tyokaluja itsehoito

mieli.fi
« Suomen Mielenterveys ry — tukea ja apua - kriisikeskus tukea ja apua kasvokkain

muistava.fi
» Muistava — muistisairaan asumistilanteen arviointi

muistiliitto.fi
« Muistiliitto — hyva kuolema

stm.fi
« STM - Kotihoito kotipalvelut

terveyskyla.fi
« Terveyskyld — saattohoidossa
« Terveyskyld — kuoleman jéalkeen
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Muut muutokset -

Lahteet, tarkeita linkkeja ja vinkkeja:

muistiliitto.fi
« Muistiliitto - muistisairaan kohtaaminen - vaikeat tilanteet

papunet.net
« Papunet — opas vuorovaikutukseen muistisairaan kanssa
« Papunet - muistisairaus vaikuttaa vuorovaikutukseen

siunsote.fi
« Siun sote — afasia

ruokavirasto.fi
« Ruokavirasto - ikddntyneet

terveysnetti.turkuamk.fi
« Terveysnetti — muistisairaus ja ravinto

paihdelinkki.fi
« Pdihdelinkki - 1adkkeet ja alkoholi

omaishoitajat.fi
« Omaishoitajat — paihteiden kaytto

sumut.fi
« Suomen muistiasiantuntijat ry — oppaat muistityon tueksi

terveyskyla.fi
« Terveyskyld — ravitsemus

kaypahoito.fi
« Kdypd hoito - liikkuminen, tasapaino ja muistisairaus

ukkinstituutti.fi
« UKK-instituutti — liikunta ja muistisairaudet

duodecim.fi
« Duodecim -muistihuoli

kaypahoito.fi
« Kdypd hoito — muistisairaus ja kdytosoireet
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Ilhmissuhteet -
Lahteet, tarkeita linkkeja ja vinkkeja:

muistimummo.com
muistiliitto.fi
« Muistiliitto — parisuhde ja muistisairaus

» Muistiliitto — lapset ja muistisairaus

muistiturku.fi
o Muistiturku — muistisairaus ja ldheiset

suvantory.fi
« Suvanto ry — ikdihmisten kaltoinkohtelu

» Westergren-Erkkild, E. 2018. Pupukin muistipulmat. Books on Demand. Helsinki: Books on Demand.

Tunteet mukana matkassa —
Lahteet, tarkeita linkkeja ja vinkkeja:

mielenterveystalo.fi
«Mielenterveystalo —hyviksyminen ja itsestd huolen pitdminen

muistiliitto.fi
«Muistiliitto — sairauteen sopeutuminen
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Muistiperheiden ja ammattilaisten toimivan yhteistyon edellytyksend on avoin ja
luottava vuorovaikutus. Tdma saattaa estyd, mikali vaikeat asiat jadvat puhumatta tai
vastaukset olettamuksiksi. Rdatdloidyn puheeksi ottamisen mallin avulla muistisairas

henkil6 tulee kuulluksi ja ymmarretyksi, laheiset eivdat uuvu, kyky ennakoida ja varautua
tulevaan paranee, rajoittamistoimet viahenevit ja tilanteiden kriisiytyminen valtetdan.

Suomen muistiasiantuntijat ry:n Lupa puhua —hanke on rakentanut sillan
muistiperheiden ja heitéd kohtaavien ammattilaisten vilille.
Tama silta sai nimekseen Muistimatka.
Muistimatkaa hyodyntdmalla muistiperheiden on helpompi tutustua
uuteen elaméntilanteeseen ja toimia ennakoivasti.

Taméan kddesséasi olevan inhimillisen, avoimuutta lisddvdn puheeksi ottamisen valineen
avulla luodaan positiivinen yhteistyon ilmapiiri. Muistisairaat henkilot seka heidian
laheisensa 16ytaviat oman eliménsa ajankohtaiset, pysdhdysta vaativat asiat ja saavat
entistd parempaa, yksilollisempaa ja oikea-aikaisempaa tukea arkeensa.

”Muistimatka tukee eri muistisairauksiin liittyvien aiheiden normalisointia.
Muistimatka-korttien tekstit avaavat hyvin kdsiteltdvdd aihetta ja siksi asiakasperheet
pystyvit kdyttdmddn kortteja keskustelun apuvdlineend tarvittaessa myos
ilman ammattilaisen ohjausta”,

Anni-Liina Voutilainen, terveydenhoitaja, muistihoitaja.

“Tilannetta tukevat aiheet ja kysymykset ovat auttaneet asiakkaita, omaisia ja myos
itsedini sanoittamaan sekd kyseisen tilanteen haasteita ettd voimavaroja.
Mielestdni Muistimatkan positiivinen sdvy on juurikin se avain, joka auttaa jokaisen
henkilokohtaisten voimavarojen ja iloisten asioiden loytdmiseen”,

Martta Keskitalo, palvelupaallikko, fysioterapeutti.

”Muistisairaudet ovat tuttu eldmdnkumppani useille ikdcdntyneille meiddn perhepiirissdm-
me. Matka diagnoosin jilkeen on ollut jokaisella heistd omanlaisensa, ja jokaisen kohdalla
on pitdnyt loytdd juuri hdnelle sopiva tapa ottaa puheeksi vaikeitakin asioita. Tunteiden
kirjo on ollut valtava. Muistimatkan korteissa on paljon hyddyllistd tietoa ja ne ovat oiva
apuvdline tukemaan myas meiddn liheisten jaksamista”,

Ritva Pihlaja, ldheinen.

Mukavaa Muistimatkaa Sinulle!
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