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Asiakaslahtoista ensitietoa muistiasiakkaille ja
heidan laheisilleen

Sairastuttuaan asiakkaalla ja hanen laheiselladn on lakisaateinen oikeus
(812/2000) oikea-aikaiseen ja ymmarrettavaan tietoon sairaudesta. Taman
kehittamistoiminnan tarkoitus oli selvittdd, millaista ensitietoa muistisairas ja
hanen laheisensa tarvitsevat sairauden alkuvaiheessa, mika on paras aika tiedon
saantiin ja missa muodossa he tietoa toivovat. Opinnaytetyd kohdistuu Keski-
Uudenmaan hyvinvointialueen eli Keusoten geriatrisen keskuksen muistihoidon
ensitiedon tarpeisiin. Asiakaslahtbisyyden perustaksi haastateltin kymmenen
muistisairasta ja yhdeksan laheista.

Kehittamistoiminnan  tavoite oli luoda ensitietomateriaali  muistityén
ammattilaisten kaytt6on niin, ettd toiminta yhdenmukaistuu kuuden kunnan
alueella. Kehittamistyon teoria-aineisto pohjautui ensisijaisesti tuoreisiin,
kymmenen vuoden sisélla julkaistuun luotettavaan kirjallisuuteen ja tutkimuksiin.
Tuotos tydstettiin  tyopajoissa dialogisessa vuorovaikutuksessa, yhdessa
organisaation muistiammattilaisten kanssa.

Tuotoksena syntyi muistisairaille ihmisille sopiva, elintapaohjaukseen perustuva
huoneentaulu, jonka tausta johdattelee hakemaan lisatietoa luotettavista
tietolahteista. Lisatuotoksena syntyi kooste verkkosivuilla hyddynnettavasta
aineistosta.

Vaeston ikadntyessa ja muistisairaiden maaran kasvaessa, elintapaohjaus on
tarkeassa asemassa pyrittaessa siirtamaan sairastumista.  Alkuperaisesta
suunnitelmasta poiketen tuotos ei kohdennu ainoastaan muistisairaille ja heidan
l&heisilleen, vaan tuotosta voidaan hyodyntaa kaikessa ik&antyneen
elintapaohjauksessa.

Asiasanat: ensitieto, muistisairaus, elaménlaatu, kuntoutus
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Customer-oriented initial information for people with
dementia and their loved ones

When a customer and their loved one falls ill, they have a legal right (812/2000)
to timely and understandable information about their illness. The purpose of this
development project was to determine what kind of initial information memory-
impaired individuals and their loved ones need in the initial stages of the disease,
what is the best time for information receipt, and in what form they wish to receive
the information. Thesis focuses on the needs for initial information in the early
stages of memory care at the geriatric center of the Central-Uusimaa well-being
area, Keusote. Ten memory-impaired individuals and nine loved ones were
interviewed as the basis for customer-centeredness.

The goal of the development project was to create initial information materials for
memory professionals to use in a consistent manner across six municipalities.
The theoretical material for the project was primarily based on recent, reliable
literature and research published within the last ten years. The product was
developed in workshops through dialogic interaction with memory professionals
from the organization. As a result, a lifestyle-based room chart suitable for
memory-impaired individuals was created, the background of which guides one
to seek additional information from reliable sources. An additional output was a
summary of materials that can be utilized on web pages.

As the population ages and the number of memory-impaired individuals
increases, lifestyle guidance is in an important position in striving to prevent
illness. Unlike the original plan, the product is not only intended for memory-
impaired individuals and their loved ones but can also be utilized in lifestyle
guidance for all elderly people.
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initial information, dementia, quality of life, rehabilitation
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Kaytetyt lyhenteet

ADI Alzheimer’s Disease International / Kansainvalinen
dementiayhdistysten liitto (ADI n.d)

AKE Asetyylikoliiniesteraasin estaja.
(Muistisairauslaakkeiden kayttd. Kaypéahoito -suositus
2021)

KEUSOTE Keski-Uudenmaan hyvinvointialue 1.1.2023: Hyvinkaa,

Jarvenpéad, Mantsala, Nurmijarvi, Pornainen, Tuusula.
(Keusote n.d.)



1 Johdanto

Ikaantyneiden elinajanennusteen nousu ja syntyvyyden pieneneminen
kasvattavat Suomessa ikdantyneiden maaraa niin, etta vuoteen 2030 mennessa
yli 65-vuotiaita on keskimaarin joka neljas (Terveyskyla 2019). Vaeston
ik&&ntyessad myos muistisairaiden maara kasvaa. Muistisairaiden arvioitu mééara
Suomessa on noin 200 000 ja vuosittainen kasvuarvio on 14 500 (Kivipelto &
Hellenius 2022, 49). Vaeston ikaantyessa sairauksien ennaltaehkaisy ja
terveyden edistdminen korostuu (Hellsten & Kortelahti 2016; Ikainstituutti 2022;
Kivipelto & Hellenius 2022, 21).

Kansainvalisen Alzheimer yhdistyksen perusperiaatteiden mukaan sairastunut
on oikeutettu laadukkaaseen tietoon voidakseen sopeutua sairausprosessiin ja
itse&&n koskevaan hoitoon. (ADI 2022,25; Lipponen 2014, 18; Kivinen ym. 2020,
284). Tietoa tulee saada asiakaslahtoisesti ja oikea-aikaisesti. (Terveysportti
2014; Sihvo 2022.) Tama tiedonsaantioikeus perustuu lakiin. Sosiaalihuoltolain
58 mukaan asiakkaalla on oikeus saada hoitoa koskevaa tietoa ymmarrettavassa
muodossa. (Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 142; Laki sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta oikeuksista (812/ 2000), jotta tieto mahdollistaisi tulevan elaman
suunnittelun yksilollisesti (Muistiliitto 2016a, 6). Tieto on myds taloudellisesti

vaikuttavaa, silla sen on todettu vahentavan palvelutarvetta (Topo 2022,10).

Taméan kehittamistyon lahtokohta perustuu oman tydyksikon tarpeisiin seka
projektinvetajan intressiin omaa tyotd kohtaan. Keski-Uudenmaan sote-
kuntayhtyma eli Keusote perustettin vuonna 2019, jolloin kuusi kuntaa
(Hyvink&a, Jarvenpaa, Mantsala, Nurmijarvi, Pornainen, Tuusula) liittyivat
kuntayhtymaksi. Valtakunnallisen sote-uudistuksen 2023 mydéta tuli voimaan
nimenmuutos Keski-Uudenmaan hyvinvointialue. Keusotessa muistisairas saa
ensitietoa geriatrin ja muistihoitajan vastaanotolla sekd mydhemmassa
vaiheessa alueensa muistikoordinaattorilta kotikaynnilla. Kukin muistialan
ammattilainen on antanut asiakkaalleen omannakdista ensitietoa vahvuuksiensa
mukaan. Taman kehittdmisprojektin tarkoitus oli kehittad asiakaslahtdinen

ensitietomateriaali, mikd mahdollistaa asiakkaan ensitiedon saannin oikea-
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aikaisesti vahvistaen muistisairaan itsemaaraamisoikeutta ja
paatoksentekokykya. Liséksi tuotos tukee muistiammattilaisten yhdenmukaista

ohjaustyota.

Muistisairaudet diagnosoidaan geriatrian poliklinikalla, josta asiakkaat siirtyvat
muistikoordinaattorin seurantaan. Sairastunut saa ensitietoa seka geriatrilta,
muistihoitajalta seka myohemmin muistikoordinaattorilta. Ensitieto on
laajemmassa merkityksessaan kaikkea sita tietoa, mita sairastunut tarvitsee koko
sairausprosessinsa ajan. Muistisairauden etenevan luonteen  vuoksi
sairastuneen on tarked& ennakoida ja varautua tulevaan voidakseen paattaa
omista asioistaan myo6s sairauden edetessd. Sairastuneita laheisineen tulisi
ohjata Kelan kuntoutuskursseille, silla erityisesti sairauden alkuvaiheessa
tiedonjano on ilmeinen. Aivoterveystutkimuksissa elintavoilla on todettu olevan
myonteisia vaikutuksia hyvinvointiin. Terveyden edistdminen ja elintapaohjaus
ovat keskeisessa asemassa muistisairaan toimintakyvyn ja hyvinvoinnin
edistdjind. Laakehoidon lisédksi muistisairaan hoidossa voidaan kayttaa

ladkkeettomia hoitokeinoja. Jarjestttoiminta tukee sairauteen sopeutumisessa.

Kehittamistoiminnan tietoperustassa on hyddynnetty ajankohtaisia tutkimuksia ja
alan ammattilaisten Kkirjallisuutta. Lahtokohtana oli etsid luotettavaa tietoa
nimenomaan sairauden varhaisvaiheen tutkimuksista. Tiedonhaussa oleellisena
osana oli muistisairaan saama varhaisvaiheen tieto ja diagnoosin saamisen
jalkeiset kokemukset. Sairauden ja laakehoidon lisaksi ensitietoon siséltyy
terveyden edistdmisen elementit seka tarkeana osa-alueena my6s muistisairaan

kohtaaminen ja vuorovaikutus.

Alueellisesti valituille, paédosin vuosi sitten diagnosoiduille muistisairaille ja heidan
laheisilleen toteutettiin puolistrukturoitu haastattelu Forms-kyselyné. Tavoitteena
oli selvittéaa, millaista ensitietoa muistisairas ja hanen laheisenséa haluavat, mika
on paras aika ensitiedon antoon diagnoosin saannin jalkeen ja missd muodossa
he ensitietoa haluavat. Ensitietomateriaalin tydstoa toteutettiin yndenvertaisissa,
dialogisissa Teams tyOpajoissa, joihin osallistui oman tyéyksikbn muistitydn
ammattilaista. TyOpajoissa hyddynnettiin Flinga-valkotaulua yhdenvertaisen

osallistumisen mahdollistamiseksi. Lopputuotoksena syntyi elintapaohjaukseen
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perustuva huoneentaulu, jonka taustapuolen vinkit ohjaavat luotettavan
lisatiedon aarelle. Huoneentaulu sopii ikaantyneen hoitotyon ohjausmateriaaliksi
eikd se ole sidottu muistisairaan hoitoon. Tyontekijoille tehtiin ensitiedon
toteuttamisohje, mika toimii samalla my6s perehdytysmateriaalina. Verkkosivuille

laadittiin kooste siihen sisaltyvasta ensitietomateriaalista.
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2 Kehittdmisprojektin tausta

Nyky-yhteiskunnan monitekijaisten hyvinvointivaikutusten takia ikaantyneiden
elinaika on pidentynyt, ja sen myota muistisairaiden maara on kasvanut (Kivipelto
& Hellenius 2022, 15). Muistisairauteen sairastuneista suurin osa on iakkaita yli
80-vuotiaita ja tyoikdisiA on noin 7000. (THL 2022). Muistisairauksien
diagnosointi on puutteellista ja kansainvalisesti tarkasteltuna 75 prosenttia jaa
diagnoositta (ADI n.d.a). Ajatuksia herattdvaa on myos se, ettd menehtyneista
iakkaistd noin 30 %:lla ei ollut Alzheimer diagnoosia, vaikka heilla todettiin

sairauteen liittyvid aivomuutoksia (Kivipelto & Hellenius 2022, 49).

Ikddntyneen autonomiaa ja intiimiyttd tulee kunnioittaa (Etene 2008, 4).
Perusoikeuksiin kuuluva itsemaardamisoikeus tukee osallisuutta ja osallisuus
mahdollistuu vain silloin, kun asiakas voi paattaa itse omista asioistaan. (Laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta oikeuksista 812/2000). Voidakseen
osallistua itsedan koskevaan hoitoon ik&éntynyt tarvitsee riittdvasti vaihtoehtoista
tietoa (Etene 2008, 4; Kivinen ym. 2020, 284), mutta ADI:n maailman laajuisen
raportin mukaan hoitajista 62 %:a ajattelee, ettei sairastunutta voida millaédn
lailla auttaa (Gresham 2022). Sairaus vaikuttaa muistisairaaseen ja hénen
laheisiinsa lisdantyvana tuen tarpeena (ADI 2022, 25) niin ettd toimintakyvyn
laskiessa laheiset ovat merkittavassa asemassa asiakkaan osallisuuden tukijana
(Kivinen ym. 2020, 279).

Muistisairaalla ja hanen laheisellaan on oikeus tietoon sairaudesta
(Muistisairaudet. Kaypa hoito -suositus 2021; Sihvo 2022). Sairastuneen saama
ensitieto on laakarin antamaa tietoa sairaudesta, mutta laajemmassa
merkityksessa ensitieto ymmarretaan elaman mittaisena prosessina, jossa
sairastunut saa seka tietoa etta tukea. Vakava sairaus herattda sairastuneessa
paljon avoimia kysymyksia. Ammattilaisen tehtdva on luoda toivoa tulevaan,
arvokkaaseen elamaan ja korostaa sairastuneen vahvuuksia. Hyva ensitieto luo

toivoa ja turvaa. (Vehmanen & Vesa 2014, 7-12.)

Ainutkertaisessa ensitietotilanteessa tulee kayttdd ymmarrettavaa ja selkeaa

asiakieltd (Ensitietoverkosto 2014, 23), jotta asiakas kykenee itsendiseen
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toimintaan saamansa informaation pohjalta (Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 142;
Lipponen 2014, 18; Kivinen ym. 2020, 281). Kaypa hoito suosituksen mukaan
asiakkaalle tulee tehda sairauden alkuvaiheessa kuntoutussuunnitelma, jolla
turvataan jatkohoito. Ensitieto siséltyy kuntoutussuunnitelmaan. (Pitkdla &
Laakkonen 2021.) Muistiliiton julkaisuraportin (2016) mukaan
varhaiskuntoutuspalveluja tulisi kehittdd niin, ettd muistisairaat loytaisivat
selviytymiskeinoja arkeensa voimavaralahtdisesti (Siira-Kuoksa 2016, 42). ADI:n
raportin  mukaan 55 %:lla sairastuneista ei ollut diagnoosin jalkeista
ammattihenkilon tukea (ADI 2022, 29).

Keusoten geriatrisessa keskuksessa ensitiedon sisallosta on kayty keskustelua
eri yhteyksissa, ja organisaation SHQS-laatuohjelmassa ensitiedon tyéstaminen
on ollut tavoitteena, mutta yhteiset toimintatavat ovat sopimatta. Muistiasiakkaan
alkuvaiheen muistitutkimukset  tehd&an muistiprosessin mukaisesti
terveyskeskuksessa, josta asiakas siirtyy tarvittaessa ladkarin Ilahetteella
geriatrin vastaanotolle. Keusoten geriatrisessa keskuksessa toimii geriatrian
poliklinikka, jossa tehd&dan muistitutkimuksia muistihoitajan ja geriatrin toimesta.
Poliklinikalta uloskirjauksen jalkeen muistiasiakkaan jatkohoidon vastuuhoitajana
toimii muistikoordinaattori, joka tukee muistisairasta kokonaisvaltaisesti kotiin
annettavana palveluna. Tama kehittamistoiminta toteutettiin geriatrisessa
keskuksessa yhdessa muistitiimin kanssa ja tavoite oli tuottaa yhdenmukainen

ensitietomateriaali.

Kehittamisprojektin tarkoitus kertoo asian, mita on tarkoitus kehittdéd. Tavoitteena
on tuottaa jotain hyotya tai saadulla tiedolla kehittda tyoelamaa (Valtonen ym.
2020.) Toiminnan kehittamisen tulee olla tarpeista lahtevaa (Salonen ym. 2017,
60). Taman tyon tarkoitus oli selvittaa, minkalaista tietoa muistisairas ja hanen
laheisensa tarvitsevat sairauden alkuvaiheessa, mika on paras aika tiedon
saantin ja missd muodossa he tietoa toivovat. Tavoite oli luoda
ensitietomateriaalia kirjallisessa muodossa seka verkkoon. Haastateltavat olivat
muistidiagnoosin saaneita, muistikoordinaattorin seurantaan siirtyneita, joiden

diagnoosista oli enintdan vuosi lukuun ottamatta kolmea haastateltavaa.
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Kyseessa oli siis asiakaslahtoinen kehittaminen kysyntalahtoisesti eli asiakkaan

tarpeet huomioitiin palvelun uudistamisessa (Stenvall & Virtanen 2012, 142).

KehittAmistoiminta linkittyy Keusoten kuntastrategian neljaan
painopistealueeseen. Strategian mukaan jokainen on tarked, hyvinvoiva ihminen
ja asiakaskokemus ovat keskiossa. (Keusote 2019.) Asiakaskokemus voi olla
asiakkaan fyysistd, psyykkista tai sosiaalista tuntemusta saadusta palvelusta tai
tuotoksesta. Organisaation henkiloston ja yksittaisen asiakkaan valinen viestinta
on oleellisessa asemassa siind, miten laadukkaaksi asiakas palvelun kokee.
(Juuti 2015, 41.) Taman projektin tavoite on kuulla muistisairasta ja hanen
laheistdan seka hyddyntaa saatua tietoa heitéd koskevan toiminnan eli ensitiedon

suunnittelussa ja toteutuksessa.

Kuntayhtymé&n toisena strategian painopisteena on elinvoimainen uudistuminen,
mika sisaltdd laadukkaat ja kustannustehokkaat palvelut sekad tulevaisuutta
rakentavat ratkaisut. Koska muistisairaiden maaré on kasvava, on tarkeaa toimia
ennaltaehkaisevasti. Oikea-aikainen tieto eli tdssad tapauksessa projektin
tuottaman ensitiedon voidaan ajatella tukevan kotona parjaamista ja olevan
kustannustehokasta. Strategian tavoitteena on voittava joukkue, missa
tavoitellaan hyvaa tyontekijakokemusta ja yhdessa kehittamista. Tama
kehittamistoiminta toi geriatrisen keskuksen muistiasiantuntijat yhteisen, tarkeéan
asian aarelle ja tavoitteena on positiiviset tyontekijakokemukset. Strategian
neljantend kohteena on olla haluttu kumppani, missa korostuu kuntien, yhtyman
ja eri yhteisojen yhteistyd. Keusote muodostuu kuuden kunnan alueesta ja

toiminnan tavoite on kehittdd yhdenmukaiset toimintatavat ensitiedon osalta.
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3 Teoreettiset lahtokohdat ja kasitteet

Tutkimuksia muistisairaan ja hanen laheisenséa kokemuksista ja kasityksista on
tutkittu vahemman kuin muistisairaan palvelutarpeita. Muistiliton REPEAT-
kyselytutkimus vuosina 2010-2012 (Muistiliitto n.d.) oli Suomessa ensimmainen
tutkimus, jossa muistisairailta ja heidan laheisiltéan kysyttin  kokemuksia
paivittaisesta elamasta, tuen tarpeista ja saadusta tiedosta varhaisvaiheessa eli
vuosi diagnoosin saamisen jalkeen. Tutkimuksen mukaan ammattilaisen
suullinen informaatio on ensiarvoisen tarkeaa, jota runsas tarjolla oleva kirjallinen
materiaali ei korvaa. Diagnoosivaiheessa muistisairaat laheisineen jaavéat varsin
yksin eivatka valttamatta loyda palvelujen piiriin. Sairastuneet laheisineen
tarvitsevat ammattilaisen apua tukitoimien aktivoimiseen. (Juva & Nikumaa 2013,
2068-2069.)

Muistisairaan seurannan tulisi olla sdanndéllista ja tarpeenmukaista seka tutussa
hoitosuhteessa tapahtuvaa (Hellsten & Kortelahti 2016, 1602). Palvelujen
turvaamisessa erityishuomion tarvitsevat yksinaiset, ilman l&heisia olevat
muistisairaat (Muistiliitto 2021; Topo 2022, 10). Tassa kehittamisprojektissa
tarkasteltiin ensitietoa muistisairaan ja hanen l|aheisensa kokemusten ja
kasitysten nakokulmasta. Ikaihmisten, kuten muistisairaidenkin saama terveytta
edistava tieto vahentaa palvelujen tarvetta ja auttaa ymmartamaan sairauden
tuomia muutoksia (Hallikainen & Rosenvall 2021, 681; Topo 2022,10).

Muistibarometrin 2015 mukaan sairauteen ja arkeen liittyva ohjaustyo oli joiltakin
osin kohentunut, mutta kotiin saatava tuki oli edelleen riitamaténta. Kymmenen
vuoden seurannassa sairausprosessin alkuvaiheessa informointi oli tehostunut
sekd sopeutumisvalmennuksen etta kuntoutussuunnitelman osalta, mutta
suunnitelmat eivat toteutuneet toivotulla tavalla. (Finne-Soveri ym. 2015, 30-31;
Muistilitto 2016.) Varhaisvaiheen neuvonnassa ja muistikoordinaattoreiden

lukumaarassa havaittiin myonteista kehitysta (Muistiliitto 2016).

Uusimman 2020 muistibarometrin mukaan viimeisen viiden vuoden aikana
kehitys on mennyt suotuisaan suuntaan varhaisvaiheen kuntoutussuunnitelmien

osalta, joskin vain reilu puolet vastaajista koki tilanteen paremmaksi. Myonteista
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kehitysta oli tapahtunut diagnoosikohtaisessa neuvonnassa, mutta ensitiedon,
neuvonnan ja tuen saannissa ei havaittu muutoksia. Ensitietokursseja tulisi
jarjestad aiempaa enemman. (Tommola ym. 2020, 19.) Merkillepantavaa on, etta
tuoreen kansainvalisen tutkimuksen mukaan ilman diagnoosin jalkeista tukea jai
37 prosenttia korkean tulotason maiden muistisairaista ja heidan laheisistaan
(ADI 2022). Neuvontaa annettaessa on tarkedd huomioida muista riippuvaiset,
heikossa asemassa olevat muistisairaat, jotka jadvat vuorovaikutussuhteissa
herkéasti aktiivisen osallistumisen ja elamysten ulkopuolelle (Kivinen ym.2020,
279).

Siira-Kuoksa Nina (2016) on Kkirjoittanut  Muistiliton REPEAT lI-
seurantatutkimusraportin muistisairaan kokemasta elaménlaadusta ja siihen
vaikuttavista tekijoista. Tutkimus painottuu muistisairauden varhaisvaiheeseen
eli vuoden mittaiseen aikaan diagnoosin saamisesta Repeat |
seurantatutkimuksen tavoin.  Muistisairauden  alkuvaiheen  tutkimuksia
sairastuneen kokemuksista, tunnetiloista ja psykososiaalisista tuen tarpeista on
tutkittu vahan maailman laajuisesti, Suomi mukaan lukien (Siira-Kuoksa 2016, 3.)
Varhaisvaiheen tutkimusten vahaisyys puoltaa myo6s tata ensitietoa koskevaa
kehittamisprojektia. (Siira-Kuoksa 2016, 3.) Alzheimer diagnoosin saanut Mauri
Laine kertoo Muisti-lehden haastattelussa, ettd hanen mielestaan jokaisen tulisi
osallistua sopeutumiskurssille diagnoosin saatuaan, silla sairaudesta saatu tieto
ja vertaistuki ovat Laineen mielesta valttamaténta. Diagnoosi itsessaan ei tullut
Laineelle yllatyksend, silla sairautta oli suvussa ja hanella itsellaan oli oireita.
(Tunturi & Liukkonen 2022, 7-8).

Irlannissa on kehitetty naytt6on perustuvat ohjeet, kuinka informoida vammaisen
lapsen saaneita vanhempia lapsen sairaudesta (Ensitietoverkosto 2014, 5).
Ensitietoon liittyva tutkimus aloitettin vuonna 2004 vanhempien antaman
palautteen perusteella. Vanhemmat olivat kokeneet ensitietokohtaamiset
tunteettomiksi ja tilat epasopiviksi. (Ensitietoverkosto 2014, 7.) Irlannissa
kehitetty ensitieto-opas on k&&nnetty Suomeksi vuonna 2015 ja myds Suomeen
perustettiin ensitietoverkosto (National Federation of Voluntary Bodies 2015).

Ensitieto-oppaan tarkoitus on parantaa ensitiedon laatua ja toisaalta tukea
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ammattilaisia vaativassa tehtavassa (Ensitietoverkosto 2014, 11). Oppaan
perusperiaatteet sopivat mielestani kaikkiin ensitietotilanteisiin, oli kyse

vammaisesta lapsesta tai muistisairaasta henkilosta.

Kuten Muistiliton Repeat tutkimuksessa on todettu, varhaisvaiheen
muistisairaiden kokemuksista on saatavilla vahan tietoa. Kansainvalisia
tutkimuksia varhaisvaiheen muistisairaista, ensitiedosta ja kokemuksista
aiheeseen liittyen oli vaikea I6ytaad. Tiedonhaussa harhautuu herkasti sivuraiteille
kehittdmistoiminnan ydinkysymyksesta, mink& vuoksi suhtauduin Kkriittisesti
saatuihin englanninkielisiin hakutuloksiin. Englannissa viime vuonna 2021
julkaistussa tutkimuksessa oli tarkasteltu kotona asuvien varhaisvaiheen
muistisairaiden paivittaiseen kayttéon tarkoitettujen muistiapuvalineiden kayttoa
(mm. kalenterit, kellot, l|adkeannostelijat), mutta ne eivat olleet
kustannustehokkaita eivatkd riittdvd tukitoimi paivittdiseen elamaan.
Tutkimuksen mukaan kotikuntoutus ja toimintaterapia saattavat olla tehokkaita
tukimuotoja, mutta varhaisvaiheen muistisairaan kotikuntoutuksen taloudellisia

vaikutuksia tulisi tutkia lisaa.

Muistisairaat arvostavat eniten emotionaalista tukea, terveysneuvontaa,
mahdollisuutta paasta julkisiin tiloihin ja tapahtumiin, informaatiota, ohjeita seka
rentoutumismahdollisuuksia, todetaan tutkimuksessa. Naihin liittyvat palvelut
tulisi mahdollistaa tarpeiden mukaisesti. Tutkimuksessa suositeltin paattajia
kiinnittdmaan huomiota nimenomaan muistisairaan ja hanen laheisensa toiveisiin
ja mieltymyksiin  kotitukitoimia pohdittaessa. Muistisairaan palvelujen
koordinoinnin varmistaminen todettiin erittdin merkitykselliseksi. (Clarkson ym.
2021, 29-30.)

Toteutetun kehittdmistoiminnan nakdkulmasta muistisairasta ja hanen laheistaan
kuultiin haastatteluaineistoon tukeutuen. Keusotessa on laadittu muistisairaan
hoitopolku diagnoosin ja jatkohoidon varmistamiseksi ja muistihoitopolkua on
vastikdan paivitetty joulukuussa 2022. Muistikoordinaattori koordinoi ilman
palveluja olevan sairastuneen tukitoimia. Tassa englantilaisessa tutkimuksessa
mainittu  sairastuneiden kaipaama emotionaalinen tuki mahdollistuu

muistikoordinaattoreiden kohtaamisissa. Tutkimussuunnitelman hyvaksymisen
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jalkeen syyskuussa 2022 ADI julkaisi tuoreen, aiheeseen liittyvan raportin
muistisairaiden diagnoosin jalkeisestd hoidon ja tuen tarpeista. Tutkimukseen
osallistuneet kokivat tukiviidakon haasteelliseksi ja alueellisesti tukea ei ollut
saatavilla tasapuolisesti. (ADI 2022.)

3.1 Muistisairaudet

Elinikaista muistisairautta sairastavat tarvitsevat pitkaaikaista tukea etenevan
diagnoosikuvan takia (Nikumaa & Maki-Petaja-Leinonen 2018, 38).
Muistisairauksista yleisin on Alzheimerin tauti. Muita yleisi& muistisairauksia ovat
aivoverenkiertosairauksien muistisairaus, Lewyn kappaletauti,
otsaohimolohkorappeumat seka Parkinsonin taudin muistisairaus.
Muistisairaudet  heikentdvat  muistia ja  vaikeuttaa  hahmottamista,
kommunikaatiota ja hahmottamista (Hallikainen 2017, 226.) Tassa
kehittamistoiminnassa painopiste on Alzheimerin taudissa. Ensitiedon
nakokulmasta tiedon tarve on aina yksilollinen (Muistiliitto 2016a, 3), joten kaiken
kattavaa ensitietopakettia on mahdoton tydstaa. Diagnoosikaynnilla geriatri antaa
muistisairaalle  ensitietoa  sairaudesta, laakityksestda,  oikeudellisesta
ennakoinnista seka ajo-oikeuden seurannasta, mikali sairastuneella on voimassa

oleva ajokortti. Muun ensitiedon sairastunut saa tarpeen mukaisesti.

Sairastuminen on aina uusi hdammentava kokemus ja karsimyksen aiheuttaja.
Tutustuminen tuntemattomaan herattdd erilaisia tunteita epavarmuudesta
pelkoon haitaten asioiden ymmartamista. Hadan ja tuskan koettelemukset
ohjaavat sairastunutta suhteuttamaan elamankokemuksiaan nykyhetkeen ja
tulevaisuuteen. Karsimyksen lievittdmiseen tarvittavia voimavaroja voi loytya
positiivisista ihmissuhteita ja elaménkokemuksista. Lohtua tuo kohdatuksi
tuleminen. (Haho 2020, 186-187.)

Sairastuneen tietamattomyys ja sairaudentunnottomuus saattaa suojata
masennusoireilta ja toisaalta liiallinen tietdmys saattaa heikentaa itsetuntoa (ADI
2022, 153). Sairastunut kokee psyykkista karsimysta kuten ahdistusta ja

masennusta silloin, kun han kykenee ymmartdmaan omat arjen hallinnan
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haasteet. Sairauden ja kuoleman torjuminen vaikeuttaa sopeutumisprosessia
(Aavaluoma 2016, 114). Sairastuneen vetaytyminen ihmissuhteista tai syrjityksi
joutuminen voivat aiheuttaa ulkopuolisuuden tunteita ja heikentyneet
vuorovaikutus- ja osallistumisen taidot karsimysta. Luottamusta heikentaa eletyn
elaman risaiset ihmissuhteet tai sopimatta jaaneet ristiriidat. (Haho 2020, 68-75.)
Muistisairaan toimintakyvyn laskiessa laheiset ovat merkittavassa asemassa
asiakkaan osallisuuden tukijana (Kivinen ym. 2020, 279).

3.2 Laakehoito

Alkuvaiheen kuntoutukseen siséltyy turvallinen laakehoito (Siira-Kuoksa 2016,
239). Sopivan laédkkeen valintaa ohjaa perussairaudet. Ensisijainen ladke
Alzheimerin  tautin  on asetyylikoliiniesteraasin estgjd (AKE), naita
ladkevaihtoehtoja on kolme. Toissijaisesti AKE-ladkityksen rinnalle voidaan
myo6hemmin lisatd Memantin geriatrin maarayksen mukaan. Mikéali AKE-laékkeet
eivat muistisairaalle sovi, voidaan laakitys aloittaa memantiinilla. (Hellsten &
Kortelahti 2016, 1603-1604.)

Laakkeiden myota sairauden kulku ja oireet, kuten masennus, levottomuus ja
harhaluuloisuus  lievittyvat  (Muistilitto  2021). Osalla  sairastuneista
toiminnanohjaus ja keskittyminen saattavat kohentua. (Lyhty 2021, 37.)
Laakehoito vaatii séanndllisen seurannan ja ladkealoituksen jalkeen muutaman
kuukauden kuluttua tulee varmistaa kaytdossa olevien ladkkeiden sieto.
Laakkeiden haittavaikutusten vuoksi laakehoitoa on syyta seurata tarpeen
mukaan, kuitenkin vahintdan vuoden valein. (Hellsten & Kortelahti 2016, 1603—
1604; ADI 2022, 151.)

3.3 Tunnistamattomat tarpeet
Jopa 90 prosentilla muistisairaista on kayttaytymisen muutoksia riippumatta

sairauden vaiheesta. Eri muistisairauksiin liittyy sairaustyypillisia, diagnostisia

kaytosoirepiirteitd. Ei ole poikkeuksellista, jos sairastuneella ilmenee
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ahdistuneisuutta, levottomuutta tai aggressiivisuutta samanaikaisesti. (Vataja &
Koponen 2015.) Kaytdsmuutoksia esiintyy mahdollisesti enemman niilla
muistisairailla, joiden persoonallisuus on ollut lahtokohtaisesti dominoiva,
epéaluuloinen tai jopa aggressiivinen (Vataja & Koponen 2015a). Muuttunutta
kaytosta voidaan hoitaa ladkkeettomasti. Ladkkeettomina hoitokeinoina voidaan
kayttdd tunne- ja viriketerapiaa tai tuetaan tilannekohtaisesti. Kayttsoireet
lisdavat palvelujen kayttba ja heikentavat laheisten elamanlaatua. (Koponen &
Vataja 2015.)

3.4 Kuntoutussuunnitelma

Muistiliiton seurantatutkimuksessa ilmenee, etta vuoden kestdneen seurannan
alkana osa muistisairaista ei tiennyt omasta kuntoutussuunnitelmastaan.
Toisaalta ne, joilla oli kuntoutussuunnitelma, eivat tienneet sen sisallésta (Siira-
Kuoksa 2016, 36.) Muistisairaan kuntoutussuunnitelma tukee muistisairaan
omatoimisuutta ja perheen selviytymista kokonaisvaltaisesti (Siira-Kuoksa 2016,
36—37: Hallikainen & Rosenvall 2021, 681).

Kuntoutussuunnitelma tulee laatia yhdessa muistisairaan ja laheisen kanssa pian
diagnoosin saamisen jalkeen. Suunnitelma tulee paivittdd vahintaan vuosittain
tiedon kulun ja hoidon jatkuvuuden parantamiseksi (Hallikainen & Nukari 2017,
14; Muistisairaudet. Kaypa hoito -suositus 2021.) Voimavaraldhtbiseen
kuntoutussuunnitelmaan sisaltyy asiakkaan toimintakyky, hoito ja seuranta
(Hallikainen & Nukari 2017, 14-15). Kansainvélisessa ICARE4EU-hankkeessa
asiakaslahtoisyyteen katsottiin  kuuluvan tarve- ja voimavaralahtoisyys,
asiakkaan ja hanen laheisensa yhdenvertainen vaikuttamismahdollisuus, sujuva
moniammatillinen yhteistyd ja itsehoidon vahvistaminen (Ristolainen ym. 2020,
243-244).
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3.5 Ensitieto

Varhaiskuntoutukseen sisaltyy ensitieto seké keskeisesséd asemassa oleva
ohjaus ja neuvonta (Siira-Kuoksa 2016, 36-37; Heimonen & Maki-Pet&ja-
Leinonen 2018, 30). Muistisairaalla on lakisaateinen (Laki ikdantyneen vaesttn
toimintakyvyn tukemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista
980/2020; sosiaalihuoltolaki 1301/2014) oikeus kunnan jarjestamaan
yksilolliseen ohjaukseen ja neuvontaan kaikissa sairauden vaiheissa (Heimonen
& Maki-Petaja-Leinonen 2018, 29-32). Muistidiagnoosin saatuaan sairastuneella
on oikeus sairauteen liittyvaan tiedolliseen tukeen seka oireisiin liittyvaan
ohjaukseen (Lipponen 2014,18). Hyvinvointia edistdvana tukena omaista tulee
ohjata ja neuvoa sairauteen liittyvissa asioissa (Heimonen & Maki-Petaja-
Leinonen 2018, 29-32).

Varhaisvaiheen kuntoutuksessa tulisi kiinnittdd huomio sairastuneen vahvuuksiin
(Ristolainen ym. 2020, 263) ja psykososiaaliseen tukeen (Siira-Kuoksa 2016, 6).
Muistisairaudesta kertominen tulee tapahtua hienovaraisesti, huomioiden
yksil6lliset tuen tarpeet, epavarmuuden sietokyky seka tunteiden hallinta (ADI
2022, 153). Haavoittuvassa asemassa olevat yksin asuvat muistisairaat
tarvitsevat muiden tukea ja opastusta, silla he eivat valttamatta kykene

omaehtoiseen tiedonhakuun (Muistiliitto 2021).

Kokonaisvaltaisessa hoidossa tulee huomioida muistisairaan el&dmanhistoria,
sosiaalinen verkosto ja omannakoisen elaman tukeminen (Heimonen & Maki-
Petaja-Leinonen 2018, 30). Diagnosointivaiheessa tapahtuvaa informointia ja
palvelupolkua tulisi kehittdd niin, ettd sairastuneen esitiedot ja tarpeet tulevat
huomioiduiksi heti alusta alkaen (Eronen 2019, 70). Palvelujen ja tuen piiriin
ohjaamisessa tutun vastuuhoitajan toiminta on vaikuttavampaa (Halonen 2021,
368) moniammatillisessa palvelujarjestelmassa (Heimonen & Maki-Petaja-
Leinonen 2018, 30). Ammattilaisen ohjauksen ja neuvonnan tueksi Muistiliitto on
tyostanyt muistiviuhkan, josta |0ytyy tarkeimméat palvelu- ja tukiasiat
lakiviitteineen (Ronkainen 2020, 10).
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Kuntoutussuunnitelmaan sisaltyvan ensitiedon tulee olla yksil6llistd ja oikea-
aikaista (Pitkala & Laakkonen 2015; Siira-Kuoksa 2016, 33). Myds ADI:n
tavoitteena ja vaatimuksena on edistaa laadukkaiden henkilokohtaisten
kuntoutussuunnitelmien laatimista (ADI 2022). Muistisairas tulee kohdata
arvostavasti, jotta saavutetaan luottamuksellinen vuorovaikutussuhde (Monkéare
2017, 38-39). Keskindisessa kanssakaymisessa korostuu sanaton viestinta ja
kohdatuksi tuleminen. Tamé edellyttdd rauhallista yhdessa oloa ja selkeaa,
yksinkertaista puhetapaa (Martikainen 2013, 21; Leino-Kilpi & Valimaki 2014,
143; ADI 2014, 23-25; Monkéare 2017a, 46-47.), silla sairaus heikentda

sanavarastoa ja sanat voivat saada uusia merkityksia (Weirather 2010, 72).

Vuorovaikutusta voi tehostaa kertomalla asiat loogisessa jarjestyksessa ja
hyddyntden ymparistdd sanoittamisessa. Sairastuneella on tarve kuulla asiat
useampaan kertaan, joten kysymisen mahdollistaminen on tarke&a. (Weirather
2010, 72-73.) Hoitajan tehtavaksi jad varmistaa, ettei sairastuneelle anneta
ristiriitaisia tietoja ja ettd sairastunut on ymmartdnyt saamansa realistisesti
annetun informaation (ADI 2014, 25, 35). Kiireettbman, kahdenkeskisen
lAsnaolon on todettu lisddvan muistisairaiden tyytyvaisyytta ja aktiivisuutta
(Weirather 2010, 73; Martikainen 2013, 21).

Hoitajalta vaaditaan omien tunne-, viestinta- ja kuuntelutaitojen tunnistamista ja
hallintaa seka taitoa kohdata muistisairas ihmislahtdisesti. (Hallikainen &
Rosenvall 2021, 681; Seppanen 2022, 26). Tama edellyttda kykyad kuunnella,
tunnistaa sairastuneen tarpeita ja vahvistaa hanen ihmisarvoaan (Heimonen &
Maki-Petaja-Leinonen 2018, 31). Irlannissa kehitetyn ensitieto-oppaan
suosituksena on, ettd ensitieto annetaan hairiéttémassa, rauhallisessa tilassa
kasvotusten ja laheisen lasna ollessa. Paikalla tulisi olla vain pieni maara
hoitohenkilostéa ilman ulkopuolisia henkil6ita, kuten opiskelijoita, jotta
sairastuneelle ja héanen laheiselleen mahdollistuisi yksityisyys. Suosituksen
mukaan ensitietotapahtuman jalkeen sairastunutta tulisi tukea tutun

ammattihenkilon toimesta. (Ensitietoverkosto 2014, 21.)

Haastateltavat kokivat geriatrin antaman ensitiedon myonteiseksi tapahtumaksi

Kiireettbmassa tilassa. Asiat oli esitetty positiivisesti ja kaksi haastateltavaa koki
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diagnoositiedon helpottavana. Erés haastatettavista koki saaneensa tietoa
enemman kuin pystyi omaksumaan tai mita osasi kysya. Taman
kehittamisprojektin tavoite oli kehittaa kirjallinen ensitietopaketti, jota muistisairas
l&heisineen voi lueskella ja kerrata aina halutessaan. Kirjallisen materiaalin
lisaksi kehitettiin verkkoon soveltuva ensitietopaketti. Lisaantyva digitalisaatio luo
iakkaille haasteita, osa kykenee itsenédiseen tiedonhakuun verkosta ja osa
tarvitsee internetin kayttoon tukea. On tarkedd muistaa, ettd kaikki eivat pysty
verkkomateriaalia hydédyntdamé&an edes tuettuna.

Vanhusasiavaltuutettu Paivi Topo onkin kiinnittdnyt huomiota siihen, miten
mahdollistetaan idkkaiden yhdenvertaisuus digitaalisessa palvelujarjestelmassa
(Topo 2022, 10). Erityisesti haavoittuvassa asemassa olevien oikeusturva
saattaa heikentya, lakisdateiset palvelut voivat jadda saamatta ja digitaalisuus
saattaa lisata  asiakkaan riippuvuutta  muista  (Tuusvuori  2020).
Kehittamistoiminnan tavoitteena oli huomioida asiakaslahtoisyys.
Asiakaslahtoisella toiminnalla ymmarretdan asiakkaan yhdenvertaista
osallistumismahdollisuutta hanta koskevaan hoitoon ja péaatoksentekoon
(Ristolainen ym. 2020, 243).

Haastatelluista vain kolme l&heista koki tietokoneen kayton luontaisena, tuttuna
toimintatapana ja joukossa oli niitd, jotka eivat ole koskaan tietokonetta
kayttaneet. Verkkoon tyoOstettavan ensitietopaketin  on tarkoitus olla
varhaisvaiheen muistisairaiden ja heidan laheistensa tukena seka Kkirjallisen
materiaalin liséna. Koska terveyspalvelut ovat kaiken kaikkiaan monimutkaisia ja
paljon palveluja tarvitsevat haavoittuvassa asemassa olevia (Stostad 2016, 42),
on kirjallisella ja verkossa olevalla ensitietomateriaalilla tarkoitus tukea
muistisairaan kotona parjaamista. Jotta resurssit riittdvat kohtaavaan, lasna
tapahtuvaan hoitamiseen, tulee teknologiaa hytdyntdd rohkeasti, kirjoittaa
norjalainen ekonomisti Stostad (Stostad 2016, 203). Tiedon monipuolinen
tarjonta vaihtoehtoisten kanavien kautta edesauttaa yhdenvertaisuutta (Kivinen
ym. 2020, 281).

Siira-Kuoksan tutkimuksen mukaan muistisairailla on vahéanlaisesti tietoa

kolmannen sektorin palveluista (2016, 4). Suomessa Muistiliitto jarjeston
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koordinoima, maanlaajuinen MuistiLuotsi verkosto tarjoaa muistisairaalle ja
hanen laheiselleen tietoa, tukea ja toimintaa vapaaehtoistyon ohella. MuistiLuotsi
tekee yhteistyotad kuntien ja eri jarjestdjen kanssa ja sen toiminnalla on suuri
merkitys muistisairaan arjen tukijana. Tavoitteena on tukea asiakkaan aktiivista
elamantapaa, informoida eri palvelumuodoista ja etuuksista sekd tukea
sairauden eri vaiheissa. Vertaisryhméat mahdollistavat ajatusten vaihdon
samassa tilanteessa olevien kanssa. MuistiLuotsi jarjestdd toimintaa yhteisissa
tapaamisissa ja osittain myos verkossa etdtapaamisina. Muistiliiton
vapaaehtoiset jarjestavat ryhmid, toimivat Muistikaverina ja auttavat arjen
toimissa. Valtakunnalliseen = ammattilaisten  yllapitamaan  MuistiNeuvo
puhelimeen yhteyttd ottavat ovat varsin usein varhaisvaiheen muistisairaita ja
heidan laheisidan, jotka tiedustelevat sairauden oireista, arjen elamaan liittyvista

asioista tai tulevaisuuteen varautumisesta. (Pajala & Halonen 2020, 429-434.)

3.6 Itsemaaraamisoikeus ja oikeudellinen ennakointi

Asiakkaan itsemaaraamisoikeuteen kuuluu oikeus tietoon (Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista 785/1992; Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 121),
henkilokohtaiseen paatoksentekoon seka oikeus paatoksenteon
mahdollistamiseen. Dosentti Paivi Topo kirjoittaa, etta itsemaaraamisoikeuden
vahvistaminen vaatii ratkaisukeskeisyyttd ongelmalahtbisyyden sijaan.
Asiakkaan itsemaaraamisoikeutta tukevat hoito- ja kuntoutussuunnitelma seka

hoitotahto, mutta ne ovat usein tekematta. (Topo 2012, 287—-289.)

Muistisairaiden osallistumista julkisen sektorin palvelujen kehittdmiseen pidetaan
erittain tarkeana. Muistiliiton toimesta on koulutettu kokemustoimijoita, jotka
informoivat hoitohenkildstolle tuntemuksiaan sairaudestaan, arjestaan ja tuen
tarpeistaan. Kokemustieto auttaa palvelujen kehittamisessa muistiystavalliseen
suuntaan. (Leinonen & Laakso 2020, 12.) Muistiliiton selvityksen mukaan
muistisairaat l&heisineen kokivat palvelut monimutkaisiksi. Sairastuneet
kaipasivat keskitettyja, yhden paikan palveluja (Ronkainen 2020, 10), kuten myds

vahvaa omahoitajatukea (Semi 2015, 4).
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Muistisairaalle tulee mahdollistaa omassa roolissaan toimiminen ja tukea tulisi
antaa vain tarpeen mukaisesti (Muistiliitto 2016a, 3). Sairauden alkuvaiheessa
oikeustoimikelpoista muistisairasta tulee informoida edunvalvontavaltuutuksen ja
hoitotahdon tekemisestd. Asioiden kertominen ymmarrettavalla tavalla tukee
varhaisvaiheen muistisairasta tekem&an omaa hoitoaan koskevia paatoksia.
(Leino-Kilpi & Valimaki 2014, 142; Hellsten & Kortelahti 2016, 1605-1606;
Muistilitto 2016a, 3; Hallikainen & Rosenvall 2021, 681.) Haastattelujen
perusteella vain kolmas osa oli saanut tietoa edunvalvontavaltuutuksesta.
Muistisairaan taloudellista turvallisuutta voidaan tukea suoramaksuin ja
markkinointikielloin (Muistisairaudet. Kaypa hoito -suositus 2021). Hoitotahtoon
sisdllytetddn muistisairaan oma tahto koskien hoivaa ja hoitoa.
Oikeustoimikelpoinen muistisairas voi paivittaa tietojaan my6hemmin niin
halutessaan. Hoitavan tahon tulee noudattaa muistisairaan hoitotahtoa sitten,
kun han ei kykene endd omasta hoidostaan paattdméaan. Laitoshoidossa
muistisairaan hoitotahdon merkitys korostuu. Mikéli muistisairaalla ei ole
hoitotahtoa, toimitaan hanen oletetun tahtonsa ja etujensa mukaisesti. (Nikumaa
2017, 194, 199.)

Kirjallisella, yleensa toistaiseksi voimassa olevalla valtakirjalla muistisairas voi
valtuuttaa toisen henkilon hoitamaan hanen asioitaan. Muistisairas voi tehda
edunvalvontavaltuutuksen sairauden alkuvaiheessa, oikeustoimikelpoisena
ollessaan. Valtuutuksessa sairastunut itse paattaa, kuinka hanen hoidolliset,
taloudelliset ja omaisuusasiat hoidetaan sitten, kun han ei itse kykene niitd enaa
hoitamaan. Valtuutus vahvistetaan digi- ja vaestorekisterissa sitten, kun se on
ajankohtaista. (Nikumaa 2017,195.)

Tata Kkirjoittaessani pari viikkkoa aikaisemmin on julkaistu Omissa kasissa -
kampanja. Kampanjan tarkoituksena on jakaa tietoa ja ohjata ihmisia tekemaan
itse kullekin tarkead edunvalvontavaltuutus kampanjan verkkosivujen, digi- ja
vaestorekisterin seka eri organisaatioiden tukemana. (DVV 2022.) Myds ADI tuo
raportissaan esille oikeudellisen ennakoinnin tarkeyden (ADI 2022, 147). liman
valtuutusta olevan, edunvalvontaa tarvitsevan asiakkaan edunvalvontaprosessi

kaynnistyy digi- ja vestorekisteriin saapuneesta ilmoituksesta, jossa ilmoitetaan
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mahdollisesti edunvalvonnan tarpeessa olevasta henkilosta. lImoituksen voi
tehda kuka tahansa asiasta huolestunut. Edunvalvojana voi toimia laheinen tai
yleinen edunvalvoja, toiminta on Digi- ja vaestorekisterin valvomaa. (Nikumaa
2017, 195.)

3.7 Elamanlaatua elintavoilla

Muistisairaan perustarpeiden huono hoito kuormittaa seka l&heisia etta
palveluntarjoajia (Stostad 2016, 88). Vanhuspalvelulain (vanhuspalvelulaki
980/2012; Finlex 2020) mukaan iakkaalle tulee tarjota terveytta ja toimintakykya
tukevaa ohjausta (THL 2020, 9). Ensitiedon hetkella haastateltavista kolmas osa
oli saanut elintapaohjausta lahinna liikunnan ja ravitsemuksen osalta.
Muistisairaan asiakaslahtinen tuki mahdollistuu, kun tunnetaan hé&nen
elamanhistoriansa kokemukset ja vaikutukset (Semi 2015, 44). Muistisairaan
kotona selviytymistd tukevat kuntoutussuunnitelma, ensitieto ja saanndéllinen,
yksil6llinen ohjaus sekéa neuvonta (Muistisairaudet. Kaypa hoito -suositus 2021).
Muistikoordinaattori on kotona asuvan muistisairaan vastuu- ja tukihenkil®, joka

varmistaa kotona parjaamista sairauden eri vaiheissa (Hallikainen 2017, 166).

Miia Kivipellon kirjan Avaimia aivoterveyteen julkaisutapahtumassa kirjan
kirjoittaja kertoi, ettd aivoterveyteen vaikuttavista tekijoistd 40 %:ia on sellaisia,
joihin voidaan vaikuttaa. Seka ymparistd- etta elintapamuutoksilla voidaan
jarruttaa sairauden etenemista jo ennen sairauden puhkeamista, ja myos
sairastumisen jalkeenkin. Kirjan ydinajatuksena on viiden sormen ohje, jonka
mukaisesti tarkeitd ovat terveellinen ravitsemus, fyysinen aktiivisuus,
aivojumppa, sosiaalinen aktivisuus seka sydan- ja verisuonisairauksien hoito.
(Muistiliitto 2022.) Oheissairauksien hoito on myds kansainvalisen ADI- raportin
mukaan tarkeaa (ADI 2022, 151). Elintavan muutostarpeet ovat yksilollisia eika
yhden osa-alueen muutos yksistaan valttamatta riitd tuottamaan toivottua
hyvinvointia. Liikuntamuutosten terveysvaikutus on tehokkain (Muistiliitto 2022)
ja passiivisuus puolestaan heikentaa elaménlaatua. (ADI 2022, 151; Muistiliitto
2022.)
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Liikunta vaikuttaa ajatteluun, muistamiseen, oppimiseen ja tiedonkasittelyyn el
kognitioon kokonaisvaltaisesti. UKK-instituutti on paivittanyt yli 65-vuotiaiden
likuntasuositukset, jossa kannustetaan lyhytkestoiseenkin liikkumiseen. Liikunta
on tarkeda kaatumisriskin vahentamiseen, mielialan kohentamiseen ja
unenlaadun parantamiseen. Ryhmaliikunta puolestaan tuo mukaan sosiaalisen
ulottuvuuden. (Hallikainen 2020, 100; Muistiliitto 2022; UKK 2022.) Muistisairaan
likunnan tulee olla iloa tuottavaa, vireystilan huomioivaa ja saannoéllisena
tapahtumana siitd muodostuu toimintakykya yllapitava rutiini. Fyysisen kunnon
yllapito, turvallinen ymparistd, potentiaalinen laé&kehoito seka aistivajauksien

korjaaminen vahentavat kaatumisriskid (ADI 2022, 151.)

Aktiivinen aivotoiminta, aivojumppa ja kuntoutus harjoittavat hahmottamis- ja
keskittymiskykyéa seké aktivoi aisteja. Normaalit arjen toiminnot myds yllapitavat
toimintakykya ja kohentavat vireystilaa. Muistisairaan aktiviteettien tulee olla
voimavaralahtoista ja tuottaa mielinyvaa (Nukari ym. 2017, 100-105; ADI 2022,
151). Erityisesti yksin asuvat muistisairaat hyotyvat kuntouttavasta
paivatoiminnasta (Muistilitto 2021). Muistisairauden myodta vuorokausirytmi
saattaa hairiytya aiheuttaen hoitajan ohjauksen tarvetta. Hyvin nukuttu y6 tukee
muistisairaan hyvinvointia ja toimintakykya. Saanndllinen paivarytmi ja arjen

aktiivisuus edesauttavat unen saantia. (Hallikainen 2017, 83.)

Aivoterveyden kannalta ravitsemuksen merkitysta ei voi liikaa korostaa, silla aivot
kayttavat 25 %:ia ravinnon energiasta (Muistiliitto 2022) ja ravitsemus tukee
kotona parjaamista (Gery n.d). Tutkimusten perusteella muistisairaan heikentynyt
likuntakyky ja kognitio altistavat ravitsemusongelmille ja sen myoéta painon
laskuun (Gery n.d.) Ikaantyneille laaditut ravitsemussuositukset on paivitetty
vuonna 2020. Ravitsemusohjauksessa tulee  huomioida erityisesti
vajaaravitsemusriskissa olevat (THL 2020, 8-9), joihin myds muistisairaat
lukeutuvat. Lihaskadon ja haurastumisen ehkaisemiksi kokonaisravitsemuksen
lisaksi tulee kiinnittdd huomiota proteiinien ja vitamiinien saantiin (Gery n.d).
ADI:n raportissa kehotetaan seuraamaan painoa, riittdvaa nesteytysta ja
elintarvikkeiden asianmukaista sailytysta (ADI 2022, 151.) Suosituksen mukaan

muistisairaan ravitsemusta tulisi arvioida vahintaan kaksi kertaa vuodessa ja
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heikentyneessa ravitsemustilassa olevilta useammin (THL 2020, 100).
Ravitsemustilan arvioinnissa ei tule unohtaa purennan ja ravitsemustilan
mahdollistavaa suun terveyttd (THL 2020, 116).

3.8 Etuudet

Pitkadaikaissairaat voivat saada yhteiskunnan jarjestdmia etuuksia erilaisten
kriteerien perusteella (Terveyskyld n.d). Kela myontaa elaketta saavan
hoitotukea pitkaaikaissairaalle paivittaisen elaman ja kuntoutuksen tueksi.
Saadakseen hoitotukea sairastuneella tulee olla henkilokohtaista tuen tarvetta
edeltavasti vahintddn vuoden ajan. Kolmiportaista hoitotukea haetaan Kelan
lomakkeella EV 256 ja liitteeksi tarvitaan lagkarinlausunto. Etuus on veroton.
(KELA 2021.)

Omaishoidon tuki perustuu vuonna 2006 voimaan tulleeseen omaishoitolakiin ja
my6hemmin vuonna 2016 tehtyihin muutoksiin koskien omaishoitajien vapaita.
Kunta myontdd omaishoidontuen harkinnanvaraisena sosiaalipalveluna. Tuen
myontamiseen vaikuttaa hoidon sitovuus. Omaishoitajalle maksettavan palkkion
lisdksi tukeen Kkuuluvat erilaiset palvelut. (Omaishoitajaliitto 2021.)
Vaikeavammaisella asiakkaalla on Vammaispalvelulain mukainen, subjektiivinen
oikeus hakea kunnan jarjestamaa kuljetustukea ja tarvittaessa saattajapalvelua
(THL 2022a). Liikkumista tukevia palveluja jarjestetddn myos sosiaalihuoltolain
perusteella (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014).

3.6 Diagnoosin jalkeisia kokemuksia

ADI eli Alzheimer's Diagnosis International on julkaissut kansainvalisen tuoreen
raportin syyskuussa 2022 muistisairaiden diagnoosin jalkeisistd kokemuksista ja
tuen tarpeista (ADI 2022). Raportin mukaan sairastuneiden tiedon saanti
painottui heti diagnoosin saamisen yhteyteen ja tiedon saanti koettiin vahaisena
(Nolvi 2021, 23—-24; ADI 2022). Diagnoosin saaminen aiheuttaa arjen muutoksia,

herattdd monenlaisia tunteita epavarmuudesta yksinaisyyteen (Rautiainen, 2021,
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58) sekd muuttaa sairastuneen ja laheisensa aseman haavoittuvaksi (Sarvimaki
2010, 85; Aavaluoma 2016, 89).

ADI:n raportin  mukaan varhaisvaiheessa pitdisi |oytya riittavasti aikaa
keskusteluun sairauden luonteesta (Hellsten & Kortelahti 2016, 1605; ADI 2022,
147). Sairastunut kokee tarkeaksi menneen elaméan muistelut ja puhelinyhteydet
ystaviin (Eronen 2019, 56). Sairauden tuomista kokemuksista puhuminen auttaa
kanssaihmisid ymmartamaan paremmin diagnoosin jalkeista kriisia (Sarvimaki
2010, 85). Vertaistukea kaivataan ja arvostetaan, silla avoin keskustelu jouduttaa
sairauteen sopeutumista ja hyvaksymista arjen kumppaniksi. (Rautiainen 2021,
59-60). Vertaistuen ja sopeutumisprosessin myotd saavutetaan toivo elaméan

jatkumisesta (Rautiainen 2021, 59).

Nimenomaan sairauden alkuvaiheessa ammattihenkildlta toivotaan mieluummin
suullista kuin kirjallista tietoa, koska kahdenkeskinen keskustelu mahdollistaa
vastavuoroisen tiedon vaihdon. Asiakas kokee tulleensa kuulluksi voidessaan
esittdd mieltd askarruttavia kysymyksia ja toiveita. Tiedonjano on suuri erityisesti
sairauden alkuvaiheessa. (Eronen 2019, 60.) Muistisairauden alkuvaiheessa
sairastunut saattaa kokea hapean ja ndyryytetyksi tulemisen tunteita (Aavaluoma
2016, 104-105). Sairauden salaaminen saattaa johtaa eristadytymiseen
sosiaalisista kontakteista ja muistisairas voi purkaa pahaa oloaan vihamielisesti
(Aavaluoma 2016, 105). Puolisoita kuormittavaksi tekijaksi nousee muistisairaan

asioiden ja todellisen tilanteen salaaminen lapsilta ja ystavilta (Eronen 2019, 58).

Laheisten tunnereaktiot vaihtelevat diagnosointivaineessa. Osa laheisista on
ehtinyt sopeutua muuttuneeseen tilanteeseen pitkddn edenneen sairauden
myo6ta. Voitaneen sanoa, ettd tieto lisdaa tuskaa, silla koulutettujen, tiedon
omaavien laheisten joukosta osa saattaa kieltaa diagnoosin. (Nolvi 2021, 22-23.)
Sairastuneen puolisot joutuvat uudessa elaméntilanteessa kantamaan vastuuta
itselleen uusista arkipaivan asioista. Ystavien tuki jaa vahaiseksi, kun ystavapiirin
koetaan pienenevan (Rautiainen 2021, 60—61.) Laheisen tulisi panostaa omaan
terveyteensa ja yllapitaa sosiaalisia suhteitaan, koska laheisen jaksaminen tukee
muistisairaan elamanlaatua (Eronen 2019, 59). Puolisot kokevat voimauttavana

oman mieluisan harrastuksen jatkamisen, ulkoilut ja karsivallisyytensd oman
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(Rautiainen 2021, 56). Palvelujen saatavuus koetaan haasteelliseksi,
palvelujarjestelmd monimutkaiseksi eika muistisairaan tasavertainen kuulluksi
tuleminen toteudu (Rautiainen 2021, 62-63). Asiakkaan kuntoutumisen
nakokulmasta asiakkaan ja ammattilaisen valiset, mutta myds moniammatilliset
kohtaamisen taidot ovat keskeisessa asemassa (Monkkonen ym. 2019, 51).
Tutkimuksissa muistisairaan omat kokemukset jaavat usein omaisten

nakemysten varjoon (Rautiainen 2021, 63).
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4 Kehittamisprojektin tarkoitus ja tavoite

Taman kehittamistoiminnan tarkoitus oli selvittéaa, millaista ensitietoa muistisairas
ja hanen laheisensa tarvitsevat sairauden alkuvaiheessa, mika on paras aika
tiedon saantiin ja missd muodossa he tietoa toivovat. KehittdAmistoiminnan tavoite

oli luoda ensitietomateriaalia seka kirjallisesti etta verkkoon.
Kehittamistoiminnan kysymykset ovat seuraavat:

1. Millaista ensitietoa muistisairas ja hanen laheisenséa haluavat?
2. Miké on paras aika ensitiedon antoon diagnoosin saannin jalkeen?

3. Missd muodossa ensitietoa halutaan?
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5 Kehittamisymparisto ja aikataulu

Kansallisen ik&ohjelman vuoteen 2030 tavoitteena on iakkaiden palvelujen
parantaminen sek& omatoimisuuden ja itsemaaraamisoikeuden tukeminen (STM
n.d). Kehittamistoiminnan tavoite oli konkreettinen toimintatavan muutos
(Kananen 2012, 21; Valli & Aaltola 2015, 209; Salonen ym. 2017, 34) ja erityisesti
nykykaytantdjen parantaminen (Toikko & Rantanen 2009, 26; Salonen ym. 2017,
34). Kehittamistoiminta tuki organisaation muutosta tuottamalla uutta tietoa ja
palveluja seké jalkauttamalla naitéa uusia toimintatapoja tyéyhteis6on (Salonen
ym. 2017, 25). Tavoitteena oli jalkauttaa ensitietopaketti muistisairaan ja hanen
laheistensd  kayttoon. KehittAmisidean taustalla olivat projektinvetgjan
pitkdaikainen kiinnostus asiaan, aiheen ajankohtaisuus tydyhteisossa ja
yhteiskunnallinen merkitys, sillda muistisairaiden maara tulee kasvamaan
ikdantyvan vaeston takia (STM 2020, 17).

Tilastokeskuksen ennusteen mukaan syntyvyyden lasku ja vaeston ikdantyminen
muuttaa vaestorakennetta vuonna 2050, kun vakimaard vahenee 100 000
asukkaalla. Vuonna 2019 yli 65-vuotiaiden naisten osuus vaestostd oli 25
prosenttia ja miesten osuus 20 prosenttia. Etenevaa muistisairautta sairastavien
maara kasvaa vaeston ikaantyessa ja vaestdrakenteen muutoksen arvellaan
lisdavan terveydenhoitomenoja. Ikaantyminen huomioiden ja
kansanterveydellisesti ajatellen tulisi ennaltaehkaisevia palveluja tehostaa (STM
2020, 15-20.) Finger tutkimuksen elintapaohjelmaa noudattamalla voidaan
muistisairautta ja palvelutarvetta siirtda. Sote-uudistukseen liittyvassa
Tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskusohjelmassa tavoitteena on
tarvelahtéinen palvelujen kehittdminen. lakkaiden mahdollisuus osallistua
itseaan koskevan toiminnan kehittdmiseen (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992) lisda heidan hyvinvointiaan ja tarkeaksi koettuihin asioihin sitoudutaan

osallistumisen my6ta paremmin.

Tassa kehittdmistoiminnassa haastateltiin palvelunkayttgjia ja annettiin heille
vaikutusmahdollisuus itseaan koskevaa palvelun kehittdmisessa. Digitaalisten

palvelujen avulla julkisten palvelujen tavoitettavuus ja itsenainen suoriutuminen
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paranee, minkd vuoksi kansalaisille tulisi tarjota mahdollisuus osaamiseen ja
oppimiseen (STM 2020, 22-34.) KehittAmistoiminnan kohteena oli muistisairaan
saama ensitieto. Tavoitteena oli muuttaa toimintatapoja ja luoda systemaattiset,
yhtenaiset toimintatavat koko kuntayhtyman alueelle. Tassa
kehittamistoiminnassa tarkasteltiin ensitietoa sen laajemmassa merkityksessa el

muistisairaan tiedon tarvetta elinikisena prosessina.

Kehittdmistoimintaan liittyy laheisesti reflektio, jossa aiempia rutiininomaisia
ajattelu- ja toimintatapoja tavoitteineen tarkasteltiin kriittisesti. Reflektio auttoi
hahmottamaan uusia toimintatapoja syséten siten kehitystoiminnan alulle.
Spiraalimaisesti alhaalta ylospdin eteneva toiminta (Vataja 2012, 79),
havainnointi ja reflektio ohjasivat suunnittelemaan toimintaa uudelleen spiraalin
toistaessa ndain itseddn. Kaytdnnossa kehittdmistoiminta ei edennyt nain
suoraviivaisesti, vaan erilaiset inhimilliset tekijat ohjasivat prosessin etenemista.
Kehittamistoiminnan laatua voitiin varmistaa onnistuneella reflektoinnilla. (Valli &
Aaltola 2015, 211-213.)

TyOpaja ->
o L toiminnan
_ vali- syklinen
° Havainnot tyoskentely:  jatkuminen
ja reflektio Parannettu
Toiminta: suunnitelma
° haastattelut &
tyopajat

Suunnitelma:
ensitietomateriaali

Kuva 1. Kehittamistoiminnan syklinen eteneminen (Valli & Aaltola 2015, 212)

Kyseessa oleva kehittamistoiminta oli osallistavaa ja dialogista toimintaa, jossa
korostui seka yhteisollisyys etta projektinjohtajan itsereflektio. Projektinjohtaja oli
aktiivisesti mukana tehden aloitteita ja ohjaten osallistujien toimintaa.
Projektinjohtaja toi loppuraportissaan esiin osallistujien ndkdkannat reflektoimalla

tyoskentelya. (Valli & Aaltola 2015, 214-215.) Dialogisessa keskustelussa, kuten
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tyOpajoissa, avoimuus mahdollisti toimijoiden erilaiset ndkemykset ja kunkin
vahvuuksia  pystyttin  hyddyntamaan. Toteutusvaiheessa saanndllinen
dokumentointi arvioinnin tueksi toteutui projektinjohtajan toimesta ja yhteistyota
voitiin tehostaa erilaisin menetelmin kuten tyopajoin ja Flinga valkotaulua

hyodyntaen.

Aikaan saatu tuotos arvioitin kohdehenkildiden kanssa. Visuaalinen esitys
tuotoksen hyodyista aktivoi toimijat yhteiseen keskusteluun. Koko
kehittdamisprosessin ajan tapahtuvassa arvioinnissa pohdittiin, tapahtuiko toivottu
muutos ja mitd vaikutuksia toiminnalla oli (Salonen ym. 2017, 62-63, 61, 66.)
Emansipatorinen tiedonintressi ohjasi pois rutiineista projektinjohtajan toimiessa
muutosagenttina (Valli & Aaltola 2015, 216). Toteutunutta oppimisprosessia
tarkasteltiin ja kehittdmistoiminnasta kirjoitettiin loppuraportti. Lopuksi tulos
juurrutettiin eli implementoitiin osaksi tydyhteison toimintaa. (Salonen ym. 2017,
66.) Juurruttaminen tarkoittaa kaytannossa sita, etta muistihoitajat jakavat osan
ensitietomateriaalista muistisairaalle diagnoosivaiheessa ja muistikoordinaattorit
taydentavat sovitun tietopaketin jakamista sairastuneen henkilokohtaisten
tarpeiden mukaan. Tietoa annetaan yksilollisesti ja kohtuullisesti kerrallaan.

Lopullinen juurruttamis- ja toimintatapa selviaa ty6pajatydskentelyn tuloksena.

5.1 Toimintaymparisto

Keski-Uudenmaan sote-kuntayhtyma muodostuu kuuden kunnan alueesta:
Hyvinkaa, Jarvenpaa, Mantsala, Nurmijarvi, Pornainen ja Tuusula.
Muistiasiakkaan palvelupolku alkaa terveyskeskuksesta, jossa tehdaan
alkuvaiheen muistitutkimukset. Muistihuolen heratessa laékari tekee asiakkaasta
lahetteen joko neurologian tai geriatrian poliklinikalle, jossa muistitutkimuksia
laajennetaan tarpeen mukaan. Alle 70-vuotiaiden muistiseuranta toteutuu
neurologian poliklinikalla. Yli 70-vuotiaiden muistisairauksien diagnosointi on
keskitetty geriatriseen keskukseen, geriatrian poliklinikalle. Poliklinikalla toimivat
muistihoitajat ja geriatrit. Ajo-oikeuden omaavat asiakkaat ovat idn mukaisesti

geriatrian poliklinikan seurannassa.
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Ensitiedon sairaudestaan asiakas saa geriatrilta. Liséksi ensitietoa antavat
muistihoitajat sekd4 myOdhemmin  muistikoordinaattorit  kotikaynneilla.
Muistisairausdiagnoosin saaneen asiakkaan vastuuhoitajana toimii geriatrisen
keskuksen muistikoordinaattorit sitten, kun asiakas on uloskirjattu geriatrian
poliklinikalta ja hanella ei ole muita palveluja. Muistikoordinaattorin seurantaan
kuuluvat myds alle 70-vuotiaat muistidiagnoosin saaneet asiakkaat. Tavoitteena
on, ettd muistikoordinaattori tapaa asiakkaan tarpeen mukaan noin 6-12 kk
kuluttua, kuitenkin vahintdan kerran vuodessa. Ensitietoa koskevaan
kehittamistyoskentelyyn motivoitin - koko geriatrisen keskuksen muistitiimi.
Muistiasiantuntijoiden tiimitydskentely tapahtui Teams-kokouksin. Lisaksi
tavoitteen mukaisesti projektinvetaja kerasi haastatteluaineiston kehittamisen
tueksi niin, ettd haastateltavat olivat saaneet diagnoosin ensimmaisen vuoden
alkana ennen haastattelua. Projektinjohtaja suoritti haastattelut, jotta keratty

aineisto olisi tasalaatuisempaa ja analysointia helpottavaa.

5.2 Projektiorganisaatio

Kehittamistoiminta perustui ryhmatydskentelyyn. Tyo6ta kehitettin yhdessa
tyontekijoiden ja  palvelunkayttgjien  kanssa luotettavan  tuloksen
aikaansaamiseksi, silla nimenomaan he ovat alansa asiantuntijoita (Juuti 2016,
75; Salonen ym. 2017, 39). Martin Luther Kingin tavoin voidaan todeta, etta
tyontekijoista lahteva muutos aikaansaa aidon muutoksen (Kananen 2014, 139).
Osallistujien aktivoimiseksi tyoskentelyssa hyodynnettiin erilaisia
havainnollistavia toimintatapoja. Kehittamistoiminta alkoi |&ht6tilanteen el
nykyhetken toimintatapojen selvittelysta ja yhteisten tavoitteiden maéaarittelysta
(Salonen ym. 2017, 36—40).

Kehittamistyotd ensitietomateriaalin  tyostamiseksi tehtiin tiimipalaverein
tyopajatyoskentelyd hyddyntaen. Projektipaallikon tehtava oli toimia johtajana ja
motivoijana niin, ettd tiimi oli tietoinen tavoitteista seka kykeni toimimaan
itseohjautuvasti. Henkildston sitouttaminen ja rohkeus yhteiseen ideointiin oli

tarkeda. Tiimin kanssa tehtiin sopimus, johon Kkirjattiin tarkoitus, tavoitteet ja
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kunkin roolit eli osaamisalueet. Lisaksi sovittiin tiimitydskentely Teamsissa ja

arviointia tehtiin swot -analyysilla. (Kuikka ym. 2012, 26—-28.)

Kehittamistoiminnan
johtaja eli

projektipaallikko

toimi  johtajana ja
koollekutsujana

Teki timin kanssa sopimuksen (tarkoitus,
tavoitteet, roolit, ohjaus, arviointi)

vastasi kirjaamisesta ja tiedottamisesta

kuunteli,
(Salonen ym. 2017, 25)

Teams-

motivoi, aktivoi

kokouksien

ohjasi toimintaa

Muistikoordinaattorit

x 4 [ 5 (viides uusi

osallistuivat  aktiivisesti

kehittamistydpajoihin

ensitietomateriaalin

x 3/ 4 (neljas ei

tyontekija ei viela osallistuivat  arviointiin ~ kehittdmistoiminnan
aloittanut) aikana
Muistihoitajat osallistuivat  aktiivisesti  ensitietomateriaalin

kehittamistydpajoihin

paassyt osallistuivat  arviointiin  kehittdmistoiminnan
osallistumaan) aikana
Geriatri osallistui ensitietomateriaalin

kehittamistydpajoihin

mukaan ja vastasi erityisesti sairauteen ja
ladkehoitoon liittyvien tietojen oikeellisuudesta

varmisti tyostetyn tiedon oikeellisuudesta

mahdollisuuksiensa

Lahiesihenkilo

Toimi mentorina

Muistisairaat

laheisensa kanssa

osallistuivat vapaaehtoisesti haastatteluihin
Haastateltavat olivat kotona asuvia, joiden

diagnoosista oli kolmea lukuun ottamatta noin

Vvuosi

Kuva 2. Projektiorganisaatio tehtavineen.

TyOpajatydskentely mahdollisti osallistujien hiljaisen tiedon hyddyntamisen.

Hiljainen tieto on kertynyt tyontekijalle kokemuksen myo6ta. Jotta kokemustieto
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valittyisi muille, tuli osaajan ja oppijan rohkeasti kohdata toisensa seké kysyen
ettd oppimistaan jakaen. Vuorovaikutus oli luottamuksellista (Monkkonen 2019,
62) ja kannustavaa. (Tuominen 2022, 65.) Yhteistoiminta oli tehokkaampaa,
koska osallistujat suhtautuvat avoimesti uuteen tietoon ja muiden osaamiseen
jattden samalla oman osaamisensa vahemmalle huomiolle (Monkkénen ym.
2019, 62).

5.3 Kehittdmistyon aikataulu

Kehittamistoiminta eteni projektijohtajan vetamana ideoinnista suunnitteluun ja
sen myota toteutukseen (Salonen ym. 2017, 52). Toiminta oli m&araaikaista ja
aikataulutettua.

ldeointivaihe )
*Alustavaa suunnitelmaa
*Valmis suunnitelma
*Projektilupa: kesdkuu 2022

.

*Teoreettinen viitekehys \
*Haastattelut lokakuu

*Tybpajat marras-joulukuu

*Haastattelujen analysointi

*Valiraportointi: marraskuu

*Ensitietomateriaali ja verkkosivuaineisto: joulukuu

*Opinnaytetyon kirjoittaminen

*Valmis opinnaytetyo

*Loppuraportointi: huhti-toukokuu

*Plagiointitarkistus

«Julkaisu/ Theseus Y,

Kuva 3. Projektin aikataulu.

Taméan kehittamistoiminnan tarkoituksena oli uudistaa ja parantaa kaytannén
toimintatapoja (Kallankari 2019, 23). Arviointia tehtiin koko projektin ajan seka
tiimin kanssa yhdessa, etta projektinjohtajan pitaman reflektiopaivakirjan avulla.
Reflektio ja vuorovaikutus mahdollisti oppimisen. (Salonen ym. 2017, 52.)
Tuloksena syntynyt tuotos implementoitiin ja levitettiin laittamalla tuotos Teamsiin

muistiammattilaisten saataville.
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6 Kehittamismenetelmat

6.1 Puolistrukturoitu haastattelu

Tassa kehittdmistoiminnassa kaytettiin haastattelujen apuna puolistrukturoitua
kyselylomaketta (Liite 4). Haastattelutilanteessa haastateltavat saivat kertoa
omia kokemuksiaan siita, minkélaista tietoa nimenomaan he muistisairaana ja
heidan laheisensd haluavat diagnoosin saannin jalkeen. Haastatteluilla
kartoitettiin tiedon saannin oikea-aikaisuutta eli missa vaiheessa muistisairas
kokee olevansa valmis vastaanottamaan ensitietoa. Lisaksi selvitettiin, missa
muodossa muistisairas ja hanen laheisensa haluavat tietoa eli haluavatko he
tietoa suullisesti, kirjallisessa muodossa vai verkkomateriaalina. Saadulla

tiedolla pyrittiin laajentamaan asiakasymmarrysta (Tuulaniemi 2016, 145).

Puolistrukturoitu haastattelu sisalsi etukéteen laaditut kysymykset, jotka voitiin
esittdd haastateltavalle joustavassa jarjestyksessa (Hirsjarvi & Hurme 2022).
Puolistrukturoitu haastattelu sopii haastateltavan henkilokohtaisten kokemusten
tiedonkeruuseen (Hannila & Kyngas 2008, 1; Tuulaniemi 2016, 147), jossa
haastateltava voi vastata vapaamuotoisesti (Valli & Aaltola 2015, 29). Haastattelu
mahdollisti haastattelijaa tarkentamaan saatuja vastauksia ja nain ollen
menetelma oli joustava. Haastatteluun valmistauduin kriittisesti valttaakseni
oman persoonani vaikutukset saatuun materiaaliin (Tuulaniemi 2016, 147-148).
Luotettavuutta pyrin lisddmaan ennakkoon tehdylla koehaastattelulla (Valli &
Aaltola 2015, 33; Juuti & Puusa 2020) ja sdhkoisessd muodossa olevalla Forms-
haastattelulla. = Forms-muotoinen  haastatteluaineisto  pysyi turvallisesti
sahkoisessd muodossa vastausten saapuessa suoraan projektipaallikolle. Riskia

kirjallisen materiaalin katoamiseen ei talléin ollut.

Puolistrukturoitu haastattelu sopii nimenomaan muistisairaan haastatteluun,
koska tilanteessa voidaan edeta haastateltavan ehdoilla ja asioihin voitiin tarpeen
mukaan palata (Valli & Aaltola 2015, 40). Muistisairaan kohtaaminen vaatii hyvia
vuorovaikutustaitoja, joten puhuin tietoisesti selvasti artikuloiden ja yksinkertaisin

lausein. Haastateltaviksi valikoitui nimenomaan ne henkil6t, joita ensitieto
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kosketti ja jotka lahtbkohtaisesti olivat motivoituneita kehittdmaan itseaan
koskevaa ilmi6ta (Kananen 2012, 100-101).

Ensivaiheessa kunkin muistikoordinaattorin asiakasta informoitiin
haastattelukirjeesta puhelimitse, jolloin he antoivat suullisen suostumuksensa
haastatteluun. Toisessa vaiheessa haastattelija itse informoi uudelleen
haastateltavia ennen varsinaista haastattelua. Haastateltavat allekirjoittivat
tietoisen suostumusluvan (Liite 3) ja jokaiselle annettiin mahdollisuus keskeyttaa
haastattelu. Tassa yhteiskehittdmisen muodossa haastattelijan ja haastateltavan
dialogisuus vahvisti asiakkaan tasavertaisuuden ja luottamuksen kokemusta
(Strandman & Palo 2017, 144). Haastateltavat olivat kiinnostuneita
osallistumaan haastatteluun, kukaan ei kieltaytynyt eikda keskeyttanyt
haastattelua. Haastattelutilanteet olivat luottamuksellisia ja avoimia, silla
haastateltavat ottivat myos arkoja, syvallisempid asioita kuten yksindisyyden
tunteet puheeksi. Lahes kaikki kokivat aiheen tarkeaksi, vahiten tarkea aihe oli

puolisolle, joka sai hoitoalalla tydskentelevalta tyttareltdan vahvan tuen.

Keusoten kunnissa (Hyvinkda, Nurmijarvi, Jarvenpaa, Tuusula, Mantsala,
Pornainen) toimii viisi muistikoordinaattoria, joista yksi koordinaattori puuttui
haastateltavia kartoitettaessa. Alkuperdinen tarkoitus oli valita haastateltavat
kaikkien muistikoordinaattoreiden asiakkaista niin, ettd kunkin alueelta tulisi
vahintdan yksi edustus. Kaytanndssa haastateltavat valikoituivat niin, etta
Tuusulasta ja Nurmijarvelta valittin  kaksi haastateltavaa pariskuntaa,
Jarvenpaasta yksi pariskunta, Mantsalasta kolme sairastunutta laheisineen seka

Hyvinkaalta yksi pariskunta ja yksi sairastunut ilman omaista.

Alun perin tavoitteena oli valita haastateltavat niin, etta sairastuneen diagnoosista
olisi alle vuosi. Kaytdnndssa haastateltavien valikoiminen kyseisen kriteerin
mukaisesti oli haasteellista, koska potilastietojarjestelmat ovat kunnissa erilaiset
eikd asiakkaiden poimiminen muistikoordinaattorin asiakasjonosta aikakriteerin
mukaisesti olisi ollut helppoa ilman asiakasjonojen laajempaa selaamista.
Haasteellisuutta lisasi myos se, ettd vastikd&dn muistikoordinaattorille siirtyneet
asiakkaat olivat osin viela kontaktoimatta eivatka he nain ollen olleet

entuudestaan tuttuja. Jotta haastateltaviksi paatyisi potentiaalinen kohdejoukko,
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pidin tarkedmpana muistikoordinaattorin arviota asiakkaan
haastattelukyvykkyydestd kuin tiukasta aikarajasta. Aikarajauksesta poiketen
kymmenesta sairastuneesta kolmen diagnoosista oli noin vuodesta kolmeen.
Kokonaisotanta oli 19 haastateltavaa, joista 10 oli diagnoosin saanutta ja loput
omaisia. Omaisista yksi oli tytar.

Kirjallisuuden perusteella kotona tehtdvilla haastatteluilla on suurempi
onnistumisen mahdollisuus, joskin kotona voi kohdata erilaisia hairiotekijoita
(valli & Aaltola 2015, 30-31). Projektijohtaja toteutti kaikki haastattelut
sairastuneen kotona ilman hairiétekijoita. Ylimaaraiset TV- ja radioaanet suljettiin
ja pariskunnasta kummallakin oli oma rauha vastaamiseen. Tavoitteena oli saada
tasapuolisesti jakautunut haastatteluaineisto vastikaan diagnoosin saaneilta

suhteessa laheisiin.

Vuorovaikutustilanteessa haastattelija huomioi oman puhetapansa (Valli &
Aaltola 2015, 33), koska puhetavalla on erityinen merkitys muistisairaiden
haastattelussa. Puolistrukturoitu haastattelu mahdollisti asioiden toistamisen,
tarkentamisen ja hitaan etenemisen. Haastatteluaineiston analysoinnissa
hyodynnettiin deduktiivista lahestymistapaa, jossa aineistoa verrattiin teoriasta
nouseviin ennakko-oletuksiin. Vastauksia tarkasteltiin seka tutkimuskysymysten
kautta etta aineistosta ja teoriasta yhdenmukaisuuksia etsien. Deduktiivisen
lahestymistavan kautta haluttiin todentaa, lujittaako jo olemassa oleva teoriatieto
saatuja haastatteluvastauksia. (Kananen 2014, 108-110.) Aineisto analysoitiin
Forms-kyselyn Excel-taulukointia hyddyntdaen ja taulukon sailytys toteutui
tietoturvallisesti ollen salasanojen takana. Haastatteluaineisto  toimi

kehittamistyon tukena eika sita lahdetty tutkimuksellisesti analysoimaan.

6.2 TyOpajatydskentely kehittamisen tukena

Kehittamistoiminnan aineiston keruu toteutui monivaiheisesti ja useampia
menetelmid hyddyntden (Juuti & Puusa 2020). Tassa konstruktivistisessa
kehittdmistoiminnassa  hyddynnettin ~ muistiasiantuntijoiden  laaja-alaista

osaamista yhdenvertaisissa tyOpajatapaamisissa (Salonen ym. 2017, 53).
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Ty6pajatydskentely mahdollisti erilaisten menetelmien, kuten Flinga-valkotaulun,
dialogin, sadhkopostin ja Forms-kyselyn hyodyntamisen tarpeiden mukaisesti.
Toiminnan kehittdmisen tulee olla tarpeista lahtevaa (Salonen ym. 2017, 60),
kuten tassakin kehittamistoiminnassa ensitietomateriaalin tyostd kytkeytyi

perusmuistityon tarpeisiin ja tavoitteisiin.

Ensitietomateriaalia tydstettiin yhdessa projektiryhman kanssa Teams-kokouksin
tyOpajatyoskentelyd hyddyntden (Kananen 2012, 70). Tydpajatyoskentely ol
fasilitoitu, tavoitteellinen ryhmatilanne, jossa hyodynnettiin tiimilaisten
vahvuuksia yhteisen tavoitteen eli ensitietomateriaalin koostamiseen (Sipponen-
Damonte 2020, 14-15). Dialoginen vuorovaikutus edesauttoi ideointia ja
keskinaista luottamusta seka yhteisen paamaaran tavoittelua (Kulmala 2017,
132-133; Strandman & Palo 2017, 145). Ensitietomateriaalin tyostaminen eli
kehittdmistyon ongelma sinédllaédn oli selkea, mika helpotti tiimitydskentelya ja

ENSITIETOMATERIAALI
TAVOITE

IDEOINTI [

A VALIAIKATYOSKENTELY

Asiakasprofilointi

ratkaisujen [6ytymista.

TYOPAJAT

Ideointia ja
arviointia

Flinga-
valkotaulu

Dialogi

TOTEUTUS Ensitietokooste

Tyoyhteison ensitieto-ohje ||

Ensitietomateriaali

y

Kuva 4 TyoOpajatydskentely (mukaillen Nummi 2018, 87).
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Sovitut menetelmat ohjasivat tydskentelya kohti konkreettista tavoitetta syklisesti
ja prosessimaisesti. Huolellinen suunnittelu ja mentorin tuki auttoivat
projektinvetajdd ongelmatilanteissa (Sipponen-Damonte 2020, 41-43, 48.)
Tavoitteena oli aikaansaada selkokielinen tuotos ja yhtenaiset toimintatavat, jolla
asiakkaat saavat tasalaatuista palvelua. Sovitun tuotoksen kayttoonotto
sujuvoittaa tyontekoa, kun tuotos mahdollistaa toiston aiemmin vaihtelevien
kaytanteiden sijaan. Muistisairaiden tiedonsaanti paranee ja tyontekijoiden
toiminta tehostuu. Yhdenmukaiset kaytanteet helpottavat my6s organisaation
sisdista viestintaa. (Villanen 2020, 164-166.)

Kehittdmistyon  tueksi  keréttin  haastatteluaineisto  puolistrukturoidulla
haastattelulla. Aineistosta pyrittin  |0ytamaan kehittdmistydon kannalta
merkityksellinen tieto ja samankaltaisuuksia sisallén analyysilla (Kananen 2012,
116; Juuti & Puusa 2020). Koska kehittdmistydon ongelmanratkaisuna oli
ensitietomateriaali, kyseessa oli tavanomainen organisaation kehittdmistoiminta,
ei tutkimus (Kananen 2012, 75). Toiminnan kehittdminen perustui paattelyyn,
jossa arvioitin  kaytdnnén havaintoja suhteessa teoriaan palaten takaisin
kaytantoon (Kallankari 2019, 20). Tassa kehittamistoiminnassa kerattiin tietoa

tutkimuksellisin menetelmin ja kyseessa oli puhdas kehittamistyo.

Haastattelujen tavoitteena oli saada tietoa muistisairaan ja hanen laheisensa
ensitiedon tarpeista sairauden alkuvaiheessa. Asiakkaan palvelujen suunnittelun
perustana tulee olla asiakkaan tarpeet ja hdnen itsensa maarittamat ongelmat.
Hoitajan tulee ohjata hoitotilanteen tarkastelu asiakaskeskeiseksi sen sijaan, etta
toiminta olisi hoitajaléahtbistéa (Ristolainen ym. 2020, 253.) Lahtokohtaisesti
kehittamistoiminnassa haluttiin  kuulla asiakkaan kokemuksia ja kehittaa
toimintaa asiakaslahtdisesti.  Muistisairaus etenee yksilbllisesti, mika toi
haasteita aineiston keruuseen. Muutama vuosi sitten diagnoosin saaneet eivat
valttamatta kyenneet vastaamaan haastattelukysymyksiin sen paremmin kuin

pari vuotta sitten diagnoosin saaneet.

Haastattelun kesto pariskuntien kohdalla kesti tunnin verran. Kesto tuntui
sopivalta eivatka haastateltavat ilmaisseet kyselya liian pitkdksi. Itse

haastattelukysymyksiin vastaaminen ei sinallddn kestanyt puolta tuntia
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pidempdan, mutta osaan vastauksista haastateltavat halusivat paneutua
syvallisemmin haastateltavien tuen ja tarpeiden mukaisesti. Haastateltavat
halusivat tarkennettua tietoa edunvalvontavaltuutuksesta, kuljetustuesta ja
sairauden etenemisestd. Haastattelutilanteessa etenin asiakaslahtoisesti, annoin
aikaa vastaamiseen ja tarkensin kysymyksia. Vaikka vastasin myo6s laajemmin
asiakkaan haastattelukysymysten esiin tuomaan tiedon tarpeeseen, ohjasin
haastateltavia hienovaraisesti takaisin ydinkysymysten &arelle. Koin, etta
perustyoni  muistisairaiden  parissa oli  vahvistamassa  keskinaista

vuorovaikutusta, ymmarretyksi tulemista ja luottamusta.

Tybpajoissa ryhméakeskusteluun osallistujien muistiammattilaisten
homogeenisuus edesauttoi yhteenkuuluvuuden ja yhteishengen luomista (Juuti
& Puusa 2020). Eettis-moraalisen keskustelun on todettu vahvistavan myonteista
tyGilmapiiria ja tietoisella lasnédololla tulemme aidosti kohdatuiksi (Rytikangas
2011, 57, 61). Koska projektiyhm& muodostui enimmilladan yhdestatoista
henkilosta, ryhman toiminta oli sujuvaa eikd pienempiin ryhmiin jakautuminen
ollut tarpeellista. Projektiryhmaan kuuluvat muistiasiantuntijat ovat pitkdan
tydskennelleitd, oman alansa ammattilaisia. Ryhman homogeenisuus ja tydssa
tarvittavat hyvat vuorovaikutustaidot olivat lahtdkohtaisesti vahvana tukena
yhteiselle kehittamistydlle. Kaikki muistitiimilaiset tarvitsevat ensitietomateriaalia
tydssaan, joten muutosvastarintaa ei esiintynyt ja sitoutuminen oli vahvaa.
(Kananen 2012, 70.) Ensisijaisena riskind oli ajan puute, kaikki eivat paasseet
samanaikaisti paikalle ja kiireiden keskelta oli toisinaan haasteellista keskittya

aiheen aarelle.

Kunkin tiimildisen kokemus omasta vaikutusvallasta lisaa yhteistoimintaan ja
tyohon sitoutumista (Sipponen-Damonte 2020, 16). Ydinkysymykseen eli
ensitietomateriaalin koostamiseen etsittiin erilaisia vaihtoehtoja (Sipponen-
Damonte 2020, 43), silla diversiteetti ja idearikkaus mahdollistivat kehittamisen
(Villanen 2020, 264.) Vaihtoehdoista valittin oleellisin ja sen tydstamiseen
keskityttiin. Ongelman tasmennyksen jalkeen jatkettiin yhteista
ongelmanratkaisua. Naista toimivimmat valittiin kayttdon. Tavoitteena oli ideoida

sellainen tuotos, johon kaikki tiimilaiset sitoutuvat (Sipponen-Damonte 2020, 43,
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50-51.) Tiimilaisten sitoutuminen, yhteisymmarrys ja yhdessa oppiminen

mahdollistivat tuotteen sujuvamman jatkokehittelyn (Villanen 2020, 167).

Tybpajatyoskentelyn tavoitteena oli tyostaa Kkirjallinen ensitietomateriaali
muistisairaan ja hanen laheisensa kayttdon. Muistikoordinaattoreille oli tullut
johdolta ehdotus verkkoon kehitettavasta muistisairaan hoitopolusta Pohjois-
Pohjanmaan muistihoitopolkua hyodyntaen. Tasta tyOstetysta
ensitietomateriaalista jatkokehitettiin verkkosivuihin sopiva ensitietopaketti

soveltuvin osin. Verkkosivujen yllapitajalle jai tehtavaksi sivujen kokoonpano.
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7 Kehittamisprojektin tulokset ja arviointia

Kehittdmistoiminta kaynnistyi tydyksikon omista tarpeista. Tavoitteena oli saada
yhtenevaiset ensitietokaytannot tyontekijoiden kayttéon. ldeoinnin ja suunnittelun
seka tutkimuslupien myota kehittamistoiminta eteni toteutusvaiheeseen, jossa
jarjestamisvastuu oli projektinjohtajalla. Projektinjohtajan tekemien
haastattelujen jalkeen pidettiin aloituskokous Teamsissa projektinjohtajan koolle
kutsumana. Aloituskokouksessa projektinjohtaja esitteli kehittamistoiminnan
tavoitteet, tarkoituksen ja esityslistan, mitka kirjattiin tiimisopimukseen
osallistujien roolien liséksi. SWOT analyysilla kerasimme tietoa seka sisaisista

ettd ulkoisista vahvuuksista ja heikkouksista.

VAHVUUDET HEIKKOUDET

Kehittdmistoiminnan mahdollistaminen | En koe uhkia

mahdollistaa tydn sujuvoittamisen. Mahdollinen kehittdmisen haasteena
Yhtenainen kaytantd takaa, ettd | voisi olla tyontekijoiden kehittdmisen
asiakas saa samankaltaisen infon | vastustaminen

riippumatta siitd, mista kunnasta on. Aika ja yhteisen ajan |6ytyminen

Kehittgjina alan ammattilaiset

Sujuva yhteisty6

MAHDOLLISUUDET UHAT

Organisaatio mahdollistaa | Mahdollisia uhkia  voisi olla
kehittamistoiminnan. organisaation  suunnasta tuleva

Asiakkaalla oleva ensitietomateriaali | paine.
on myo6s omaisille tueksi, erityisesti, jos | Henkiléston vaihtuvuus
eivat ole olleet geriatrin vastaanotolla | Tuote jaa kayttamatta

mukana.

Kuva 5. Lahtétilanteen SWOT-analyysi

Ennakkoon, ennen ensimmaista tyopajaa lahetettyyn SWOT-kysymyksiin vastasi

vain joka kolmas. Taman Formsilla toteutetun kyselyn vastausprosentti oli heikko,
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mika ei sinallaan haitannut, koska SWOT analyysi oli alun perinkin tarkoitus tehda
loppuun  yhdessa. Nelikenttdarvion tekeminen Kkoettiin haasteelliseksi.
Projektijohtajan olisi pitanyt tuoda asia kaytannonlaheisemmin esille ja toisaalta
SWOT néhtiin enemmankin projektijohtajan henkilokohtaisena analyysitarpeena,
ei tyohon liittyvanéd. Perusosaamista vahvempia tietoteknisia taitoja ei pienessa
tiimissa ollut ja yhteisesti todettiin, etta jokainen toi sovitusti vahvuuteensa esille
tarpeiden mukaisesti toinen toistaan tukien ja auttaen.

Kehittamistoiminnan sisaisind vahvuuksina koettiin, ettd alan ammattilaiset
rakentavassa yhteistydssd suunnittelevat toimintatavat, jolla mahdollistetaan
asiakkaan tasalaatuinen tiedon saanti kunnasta riippumatta ja toisaalta
tyontekijoiden tyd muuttuu samalla sujuvammaksi. Suurimmaksi, siséiseksi
heikkoudeksi koettiin yhteisen ajan |0ytyminen. N&enndaiseksi uhkaksi koettiin
tyontekijoiden muutosvastarinta. Ulkoisena, tarkednd mahdollisuutena oli
tyonantajan mahdollistama oman ty6n kehittdminen. Asiakkaan nakékulmasta

ensitietomateriaalin koetaan tukevan myos laheista.

Ulkoisina uhkina olisi voinut olla organisaation taholta tuleva paine. Lahinna
lahestyvan sote-uudistuksen myo6ta toimintaan saattaisi tulla muutoksia tai tuote
jaisi  kayttamatta. MyoOs henkildstbn vaihtuvuus voisi hajauttaa toimintaa.
Todellisuudessa henkildstévaihtuvuutta onkin jo tapahtunut ja uhka on ollut
todellinen, kun vahvaa osaamista on siirtynyt toisaalle. Projektiorganisaatioon
kuuluvista yksi muistikoordinaattori ja -hoitaja eivat paasseet osallistumaan
toimintaan ollenkaan, muista syista kuin motivaation puutteesta. Koen kuitenkin,
ettd uhkat ja muutokset eivat ole horjuttaneet kehittamistoimintaa. Keskustelu oli
ajoittain vilkasta, perusteltua ja toiset huomioivaa. Toiminta eteni kehamaisesti ja

vaihe vaiheelta syklisesti edeten (Salonen 2017 ym., 52).

7.1 Ensitiedon tarpeet
Muistisairaan ja hé&nen |&heisensa ensitiedon tarpeita Kartoitettiin

puolistrukturoidulla haastattelulla. Haastatteluissa ilmeni, ettd ensimmaisen

vuoden aikana tieto sairaudesta ja ladkityksesta oli tavoittanut sekd diagnoosin
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saaneen henkilon etta hanen laheisensa. Sairastuneista kaksi ei kyennyt enaa
muistamaan geriatrin antamaa informaatiota, mutta puoliso varmisti tiedon
saannin. Kolmas osa oli saanut tietoa edunvalvontavaltuutuksesta, ja puolet
haastateltavista oli saaneet tietoa elintapojen vaikutuksesta aivoterveyteen.
Huomiota herétti se, etta vain seitseman haastateltavaa tiesi jatkohoidostaan ja

yhdelle pariskunnalle jatkohoito oli jaanyt taysin epaselvaksi.

Kansainvalisesti tarkasteltuna muistisairaista ilman hoitosuunnitelmaa kertoi
olevansa 64 prosenttia (ADI 2022). Haastateltavista kenellakd&n ei ollut
kuntoutussuunnitelmaa tai he eivat tienneet siitd. Taman kehittdmisprojektin
haastateltavien kohdalla tilanne oli Muistiliiton tutkimusta heikompi (Siira-Kuoksa
2016, 36), silla tutkimukseen osallistuneista osalla oli jonkin verran tietoa
kuntoutussuunnitelmastaan. Haastattelemistani henkil6istd vain yksi oli kuullut
kuntoutussuunnitelmasta, vaikka Kaypa hoito suosituksen mukaan jokaiselle
muistidiagnoosin saaneelle tulisi tehdd kuntoutussuunnitelma jo heti sairauden
alkuvaiheessa jatkohoidon turvaamiseksi (Muistisairaudet. Kaypa hoito -suositus
2021; Pitkald & Laakkonen 2021). Asiakkaalla tulee olla mahdollisuus osallistua
oman hoitosuunnitelman laadintaan ja hanen osallistumistaan voidaan tukea
vuorovaikutuksen keinoin seka riittavan laajalla, selkokielisella informoinnilla.
(Kivinen ym. 2020, 284).

Sairaudesta 17

o  La&dkityksestd 17 “
e Ennakoinnista ja 14
varautumisesta 6 12
(valtuutus) 0
e Elintapachjausta 10 8
6
e  Aktiviteeteista 5 .
e  Kuntoutussuunnitelmasta 1 2 I
0 [

e Jatkohoidosta ja - 7
seurannasta

Kuva 6. Saadun ensitiedon sisallot.
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Vain yksi asiakkaista oli saanut diagnoosin neurologin vastaanotolla. Asiakkaan
muistipisteet olivat 24 ja han oli saanut diagnoosin vajaa kaksi vuotta sitten.
Asiakas puolisonsa kanssa olivat saaneet monipuolisesti ensitietoa sairaudesta,
ladkityksestd, sosiaalisten suhteiden ja aktiviteettien merkityksestd seka
edunvalvontavaltuutuksesta. Pariskunta oli osannut hakeutua ensitietopaivaan ja
Kelan kuntoutuskurssille. Asiakas puolisonsa kanssa kykeni hyddyntamaan
tarjolla olevia tukitoimia monipuolisesti, mikd johtunee osin varhaisvaiheen
diagnoosista, mutta mahdollisesti neurologilta saatua laadukasta ohjaustakaan
ei voi taysin poissulkea. Haastateltavien, kuten vuonna 2015 tehdyn
muistibarometrin  mukaan sopeutumisvalmennukseen ja kuntoutuskursseille
ohjataan edelleen heikosti (Finne-Soveri ym. 2015, 30-31; Muistiliitto 2016.)

Geriatrilta saatu diagnoosi huojensi monen mielta:
- "diagnoosin saaminen helpottaa asian ymmartamista”

Yksi ilmaisi diagnoosin jonkin tason shokiksi. Ensitietotilanne koettiin
rauhallisena, kiireetttman ja myodnteisend tapahtumana. Geriatrin koettiin

iImaisseen asiat selkeasti ja ymmarrettavasti.
- "hoitajalla ei ollut ennakkoasennetta, oli ystavallinen hoitaja”
- "aina jaanyt geriatrin kdynneista myonteinen ja hyva mieli”

Haitallisena koettiin liiallinen tiedon maara tai se, ettei ensitiedon hetkella osannut
kysya niita asioita, mitka tulivat vasta myohemmin mieleen. Toiveena olikin, etta

tietoa tulisi antaa kohtuullisesti kerrallaan.

- "tietoa pitaisi antaa rajallisesti”, totesi haastateltava, joka oli arjen

toimissa lahes omatoiminen, mutta MMSE oli en&da vain 14/30.

Kahdelle haastateltavalle oli jaanyt epamukavana asiana mieleen ajokortin
menetys, mutta toinen heistd kertoi ymmartdneensa asian myoéhemmin
myonteisessa valossa. Sen sijaan Rautiaisen (2021, 60) tavoin eras
haastateltavista omaisista toi tunteiden kera esiin oman yksinaisyytensa, koska

vastavuoroinen keskustelu sairaudentunnottoman puolison kanssa oli
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heikentynyt, ikatovereita ei ole ja sukulaiset asuvat kaukana. Haastateltavan
toiveena oli, etta muistisairaan hoidon eri vaiheissa my0ds puolisot huomioitaisiin
kokonaisvaltaisemmin, silla myds he kaipaavat tietoa muistisairaudesta ja
ammattilaisen keskustelutukea. Uudessa elaménvaiheessa vastuu kaikesta loi
yksinaisyyden tunnetta lisda. Rautiaisen (2021) mukaan sairastuneen puolisot
joutuvat uudessa elamantilanteessa kantamaan vastuuta uudenlaisista
arkipaivan asioista kuten haastateltavakin. Keskustelu samassa tilanteessa
olevien kanssa koetaan voimauttavaksi ja tulevaisuuden toivoa antavaksi.
(Rautiainen 2021, 59-60.) Haastateltavista vain yksi pariskunta oli ollut Kelan

kuntoutuskurssilla ja sielté saatu tieto oli auttanut heita sopeutumisprosessissa.

Haastateltavien toiveena oli saada tietoa sairauden etenemisestd, kaytésoireista
ja laakityksesta. Tarkedksi koettin myods tuki ja neuvonta, vertaistuki,
kuntoutuspalvelut seka tieto tarjolla olevista palveluista. Aroista asioista
puhuminen koetaan usein vaikeaksi (Rautiainen 2021, 59), mutta haastattelujen
yhteydessa puolisot toivat avoimesti, jopa herkistyen, esiin oman
kuormittuneisuutensa. Erés puoliso kaipasi muistikoordinaattorin yhteydenottoa
siksi, ettd joku Kkysyisi nimenomaan hénen, ldheisen jaksamista.
Kokonaisvaltainen vastuu asioiden hoidosta tuntui puolisosta kuormittavalta ja
kaukana oleviin vertaistukiryhmiin osallistuminen oli kyseiselle pariskunnalle
haasteellista. Yksinaisyyden hélventamiseksi vertaistukiryhmiin osallistuminen

olisi kuitenkin kannattavaa (Rautiainen 2021, 60).

Ensitiedon tarpeiden selvittelyd varten tydpajatyoskentelyssa Kkartoitettiin
lahtotilanteen toimintatapoja Flinga-valkotaulua hyddyntéaen niin, etta jokainen
tiimildinen Kkirjoitti taululle asioita, joista ensitietoa annetaan. Geriatrian
poliklinikalla ensitietoa antaa paasaantoisesti geriatri sekd suullisesti etta
kirjallisesti. Asiakkaalle on annettu mukaan mm. sairauskohtaiset oppaat,
ladkekohtaiset esitteet, MuistiLuotsin ohjelma sek& ajankohdan mukaan
asiakasta oli informoitu ensitietoillasta. Myds jatkoseurannasta oli informoitu ja

asiakkaalle oli annettu alueen muistikoordinaattorin yhteystiedot.

Ladkelistaa asiakas ei saanut automaattisesti mukaansa ja monella olikin

omannékdinen, ruutupaperille kirjoitettu laakelista mukanaan. Kokemustietona
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tuli esiin, ettd asiakas ei valttamatta kayta laakelistalla olevia laakkeitd, mutta
geriatrin mielestd vahemman epaselvaa on antaa laékelista asiakkaalle mukaan
kuin jattdd se antamatta. Geriatrin tyon nakokulmasta tavoitteena on, etta
geriatrin toiminta olisi yksinkertaista ja sujuvaa ensitiedon osalta. Muistihoitaja
puolestaan on antanut ensitietoa |&hinna ravitsemuksesta, Souvenaid
ravintolisasta seka ladkevastesoittojen yhteydessa vastaa muistihoitaja vastasi
asiakkaan yksilollisiin kysymyksiin. Muistikoordinaattorien antama ensitieto on

vaihdellut koordinaattorin tunnistamien asiakkaan tarpeiden mukaan.

Hyvéaksi apuvélineeksi todettua ensitieto-opasta emme paatyneet tydostamaan,
koska valmista muistisairaan hoitotyohon littyvda materiaalia on saatavilla
runsain maarin. Yhdessad paadyimme hyddyntdmaan jo olemassa olevaa,
valmista materiaalia emmeka tyostaneet erillistd, Keusoten omaa opasta.
Luotettavista tietoldhteista poimittua valmista materiaalia hyoddynnettiin
Bencmarkingin tapaan eli vertailemalla, tunnistamalla ja poimimalla
vaikuttavimmat tiedot vertailukumppaneilta (NHG n.d). Ensimmaisessa
valityoskentelyvaiheessa kukin tiimildinen kerasi yhteisvastuullisesti Teamsiin
erilaista linkkimateriaalia kehittamistyon tueksi tai vaihtoehtoisesti omalle
wordille. Toiminta mahdollisti tasavertaisen arvioinnin ensitiedon aihealueista ja

niiden alle tulevista linkkiaiheista.

Projektinjohtajan pyrkimyksena oli pysya neutraalina ensitietomateriaalin
ideointiprosessissa, mutta koska pelkka linkkimateriaalien keraaminen ei olisi
huomioinut asiakkaan tarpeita, mentorin tuella ja projektinjohtajan johdolla
kehittamistoimintaa ohjattiin alkuperdisen tavoitteen eli asiakaslahtdisyyden
suuntaan. Projektinjohtaja kategorioi asiakkaat palvelumuotoilua hyddyntaen
kolmeen eri asiakasprofiliryhmaan haastattelutuloksia ja  Keusoten
muistihoitopolkua hyddyntaen. Naistd molemmista tuli esiin yksin asuvat
muistisairaat, geriatrian poliklinikan yli 70-vuotiaat seka neurologin vastaanoton

alle 70-vuotiaat muistisairaat.

Asiakasprofiloinnin tavoitteena oli ymmartad kunkin asiakasryhman ensitiedon
tarpeita ja niiden merkitys kehittamistyossa, silla ensitiedon hetki on asiakkaalle

hammentava ja tunteita heréttava (Saarijarvi & Puustinen 2020, 209).
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Asiakasprofiloinnilla ensitiedosta tuli asiakaslahtdisempaa ja helpommin
saavutettavaa (Tuulaniemi 2016, 155-156). Yksin asuvat valikoituvat omaksi
ryhmékseen, koska he ovat haavoittuvassa asemassa olevia erityisesti, jollei
heilla ole omaisia tai omaiset asuvat kaukana. Keusoten muistihoitopolun
mukaisesti  geriatrian  poliklinikalla  diagnosoidaan yli  70-vuotiaiden
muistisairaudet ja neurologin vastaanotolla kéayneet ovat alle 70-vuotiaista, joten
heidat oli luontevaa profiloida omiksi ryhmiksi. Asiakaslahtoisyyden liséksi
tavoitteena oli yhdenmukainen palvelu koko kuntayhtyman alueella.

Toisessa tyOpajassa kertasimme Teamsissa aiemmin sovittuja asioita ja
asiakaslahtoisyyden  kirkastamiseksi  projektinjohtaja  kertoi tiimilaisille
haastattelujen  tulokset ja haastatteluista nousevat asiakastarpeet.
Ty6pajatydskentelyssa maariteltin yhdessa asiakasprofiilin tarpeet. Asiakkaan
tarveldhtbisessa dialogissa tiimildisten omat kokemukset havainnollistivat ja
laajensivat tarvelahtdistd nakokulmaa. Osallistujien kokemustieto ol
yhdenmukainen haastateltavien ndkemykseen ja teoriatietoon nahden, silla liika
tieto saattaa ahdistaa ja masentaa tiedon tarpeen ollessa yksil6llinen. Jokaiseen
kohtaamiseen tarvitaan vuorovaikutustaitoja ja tilanneherkkyyttd. (ADI 2022,
153))

Geriatrian pkl < 70v Neurologian pkl < 70 v

oSelkokieli

*Omaisen jaksaminen sTietokoneen kaytto
*Tietoa vahan kerrallaan eEdunvalvontavaltuutuksen yleisempda
-Puolgsta a§ioinnin varmistaminen eKelan kuntoutuskurssit
varmistaminen eKelan kuntoutuskurssit *Puolesta asiointi
*Paivaaikainen toiminta ePuolesta asiointi eSairaudesta “muita
*Kolmas sektori: (mm. eMuistiLuotsin toiminta suurempi” tiedon tarve

yksityiset palveluntuottajat, Jomaisten tuki

e Arkitiimi
eAnnosjakelu
eRavitsemus

Kuva 7. Esille tulleet asiakasprofiilien tarpeet

Turun AMK:n opinnaytety0 | Sirpa Tokola



50

7.2 Tarvemaarittelysta tuloksiin

Tarvemaarittelyn jalkeen kullekin asiakasprofiilille suunniteltiin tarvelahtoinen,
lyhyt, mutta kattava perustietopaketti Flinga-valkotaulua hyoddyntaen.
Valityoskentelyvaiheessa projektinjohtaja tydsti tyOpajatytskentelysta seka
Kaypa hoito ja Finger- suosituksista poimittuja muistisairaan elintapaohjauksen
siséltdja huoneentauluksi. Alkuperdinen suunnitelma oli, ettei omaa, uutta opasta
tehda, mutta tama tyostetty huoneentaulu sisdltda jo olemassa olevaa tietoa
tilvistetyssd muodossa. Haastateltavat toivoivat sekéa suullista etta kirjallista
materiaalia lahes yhté paljon. Huoneentaulu on tiivistetty yhteen sivuun, tietoa on

kohtuullisesti ja kooste toimii myds keskustelun tukimateriaalina.

Huoneentauluun siséllytettiin [a&kehoito, liikunta, ravitsemus, uni ja sosiaalisuus
seuraavin perusteluin. Haittavaikutusten ja etenevan sairauden luonteen vuoksi
muistisairaan laakehoito vaatii saannoéllisen seurannan (Hellsten & Kortelahti
2016, 1603-1604; ADI 2022, 151). Laakkeiden kaytto ja oireiden lievittyminen
(Lyhty 2021, 37) mahdollistavat kotona asumisen pidempaan. Haastateltavat
toivoivat tietoa laakityksestd ja ladkehoidon seuranta on oleellinen osa
muistikoordinaattorin ~ ohjaustydta.  Liikkunnan  positiivisista  vaikutuksista
aivoterveydelle on paljon tutkittua tietoa ja jokaista tulisi kannustaa liikkumaan,
silla lyhytkestoinen taukojumppakin vaikuttaa sydan- ja verisuonitautien seka
muistisairauksien riskitekijoihin  (Kivipelto & Hellenius 2022, 85, 92).
Ravitsemuksella on suuri merkitys aivoterveydelle, silla aivot kayttavat 25 %:a
ravinnon energiasta (Muistiliitto 2022). Erityisesti vajaaravitsemusriskissa olevien
muistisairaiden ravitsemuksen seuranta on tarkeaa kotona parjaamisen
tukemiseksi (Gery n.d; THL 2020, 8-9). Univaje heikentaa keskittymiskykya ja
vaikeuttaa asioiden muistamista (Kivipelto & Hellenius 2022, 120) ja toisaalta

muistisairaus altistaa vuorokausirytmin muutoksille.

Laakkeeton hoito, kuten perustarpeiden tyydyttdminen on tarkeaa uniterveyden
hoitoa. Saanndéllinen paivarytmi ja rutiinit tukevat y6lepoa (Hallikainen ym. 2017,
70-71). Sosiaaliset suhteet on havaittu tarkedksi aivoterveydelle, vaikka asiaa ei

ole kyetty tutkien tarkemmin perustelemaan. Ystavamaaralla ei ole merkitysta,
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silla yksikin l&heinen ihmiskontakti herattéd myonteisia tunteita ja myonteisilla
tunteilla on puolestaan todettu olevan terveytta edistavia vaikutuksia. (Kivipelto &
Hellenius 2022, 115-116.) Haastateltavien toiveet vertaistuesta ja
kuntoutuskursseista ovat osa sosiaalista toimintaa, johon muistikoordinaattorit

voivat asiakkaitaan ohjata.

Projektinjohtaja esitteli huoneentaulun tiimille, joka antoi hyvaksyntansa
erityisesti koosteen visuaalisuuden takia. Tutkimusten mukaan muistisairaalle
suunnatun informaation tulee olla selkokielista (ADI 2014, 23-25; Ménkare
2017a, 46-47; Martikainen 2013, 21) ja huoneentaulua haluttiin selkiyttda
kuvamateriaalein. Poliklinikalla kdydessaan asiakkaat usein kysyvat, mita he itse
voisivat tehda aivoterveytensa hyvéksi. Kyseiset esitteessa olevat aihealueet
(ladkehoito, ravitsemus, liikunta, uni, sosiaaliset suhteet) ovat juuri niitd

aivoterveytta tukevia asioita, joista poliklinikan asiakkaat ovat tietoa halunneet.

Teamsissa toteutetuissa tybpajatyoskentelyissa maariteltiin profiilikohtainen
ensitietomateriaali ja fasilitointia hyddyntden osallistujille jaettiin vastuuta
toiminnan kehittamisestéa seka ideoinnista (Sipponen-Damonte 2020, 31) Flinga-
valkotaulua hyoddyntden. Flinga mahdollisti tasavertaisen tydskentelyn ja
havainnointi helpotti asioiden kéasittelyd. Yksittaista tiimilaista ei velvoitettu
tuottamaan tiettyd maaraa materiaalia, vaan kaikki perustui yhteistoimintaan ja

vapaaehtoisuuteen.

Tiimilaisten kokemustiedon mukaan geriatrin antama kirjallinen materiaali oli
joillakin  asiakkailla kotona koskemattomana. Kansio koettiin hyvana
vaihtoehtona, koska se on irtopapereita paremmin sailyva. Kotikayntien
yhteydessa joitakin omaisia oli ohjattu hankkimaan omakustanteisesti kansio,
silla kotikaynneilla kansiossa olevaan materiaaliin on helpommin tavoitettavissa
keskustelun tueksi. Kustannustehokkaiden tiimilaisten mielestd kansion
ostaminen jaa asiakkaan ja omaisen omaan harkintaan eikd yhdenmukaista
ohjaussuositusta tasta tyontekijoille laadittu. Nyt tydstetyn ensitietotuotoksen
(Liite 6) sailyvyys halutaan turvata laittamalla esite muovitaskuun. Tavoitteena
myos on, ettd esite 10ytaisi keskeisen paikan kotoa eika péaatyisi laatikostoihin,

kuten aiemmalle materiaalille on saattanut kayda.
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Tiimilaiset kokevat suunnitelmallisen, vakioidun ensitiedon tuovan varmuutta
ohjaukseen ja selkiyttdvan koordinaattorin toimintaa. Asiakkaan hoitoprosessi
paranee, kun muistikoordinaattorit ovat tietoisia siitd, mita tietoa asiakas on
saanut geriatrian poliklinikalta. Organisaatiotasolla on parhaillaan suunnitteilla
kaaviot muistisairaan hoitopolusta ja jatkohoitosuunnitelmista, johon tama tyo

ajantasaisuudellaan linkittyy.

Toisessa valityoskentelyvaiheessa projektinjohtaja teki sekd asiakkaalle etta
omaisille suunnatun Mind Map- tietovinkkipaketin ilman linkkeja (Liite 5).
Tiedonkeruussa hyddynnettiin Teamsiin yhteisesti kerattyd materiaalia. Mind
Map vaati katsojaltaan eli tiimilaisilta totuttelua runsaan tiedon takia, mutta asiaan
tarkemmin perehtymalla Mind Map todettiin loogiseksi. Tietopaketti mahdollistaa
tiedon etsimisen sairaudesta, laakityksestda, ennakoinnista, aktiviteeteista,
jarjestotoiminnasta, ravitsemuksesta ja Kelan palveluista. Tiimildisten dialogi
johdatteli yhteisymmarrykseen tiedon tiivistamisesta ja siita, ettda Mind Map
aineisto muutetaan ensitietomateriaalin kanssa samaan taulukkomaiseen
muotoon. Geriatrian poliklinikan omaisille tarkoitettua linkkivinkkikoostetta
muutettiin kriittisen pohdinnan jalkeen yksinkertaisemmaksi tiedonlahteeksi (Liite
7), joka ei sisalla paivitettavia tapahtuma-aikatauluja. Taman lisaksi ajattomuutta
tukee nettilinkkien poisjattaminen ja kullekin aihealueelle maariteltiin vain

oleelliset tiedon lahteet.

Projektinjohtaja tydsti myods edellisessd tydpajassa sovitusta materiaalista
havainnollisen, profiilikohtaisen ensitieto-ohjeen (Liite 8) PowerPointille. Tama
tehty kooste laitettiin Teamsiin muistiasiantuntijoiden tyéskentelyn ohjenuoraksi,
jolloin kullekin méaaritellylle asiakaskunnalle suunniteltu materiaali seké& ohjaus
tukee yhdenmukaista tiedon kohdentumista. Ohje sisaltda ensisijaisesti kullekin
ryhmalle jaettavan materiaalin tasalaatuisuuden varmistamiseksi, mutta ohjeen

lisaksi asiakkaille voidaan jakaa myds muuta materiaalia tarvelahtdisesti.

Tiimiladisten keskuudesta nousi toive huoneentaulun nimeamiseksi. Nimesta
haluttin kannustava ilman, ettd muistisairaudesta mainitaan ollenkaan. Nimi
Terveellinen arki tuntui sopivalta, koska se kertoi samalla aihekokonaisuuden

sisallon. Geriatrian  poliklinikalla annettavasta edunvalvontavaltuutuksen
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materiaalista emme tehneet paatoksia, koska paikalla ei ollut yhtd&n geriatria.
Sen sijaan  muistikoordinaattorit  hyddyntavat DDV-sivujen  kirjallista

valtuutusmateriaalia.

Ensitiedon muoto ja materiaali

« Lahtotilanteen kartoitus ja swot analyysi
» Paatos: Valmiin materiaalin hyodyntéaminen

Linkkipankin tydstd Teamsiiin

« Vélitydskentely: kukin toi omaa tietoaan hyddyntden linkkeja Teams kansioon
* Projektin johtaja teki asiakasprofiilit asiakasléhtdisyyden varmistamiseksi

Asiakasprofiilit

* Tarpeiden maarittely

Aihekokonaisuuksista paattaminen

» Kéypa hoito suositusta ja Finger toimintamallia hyédyntaen

Kullekin asiakasprofiililletarpeenmukaiset aihealueet

* Tybpajatyoskentely /dialogi Flinga-valkotaulua ja kokemustietoa hyddyntéaen

Asiakasprofiilien aihealueen sisaltd

* Projektijohtajan tekema huoneentaulu dialogiin ja osallistujien kokemustietoon perustuen

Geriatrisen poliklinikan linkkikoosteen aiheet ja sisaltd

* Projektijohtajan tyostamé PowerPoint tydskentelyn tueksi
» Tydpaja:paatos: ei linkkeja ja kokemustiedon dialogin perusteella korjausehdotuksia
» Huoneentaulun nimeéminen

Verkkomateriaalin sisalto

* Flinga-taulu: projektin johtajan laatima linkit Teamsissa olevan materiaalin perusteella
 Tydpajatydskentelyssé valittiin sopivat linkit verkkomateriaaliin

Lopputydskentely:

* Projektijohtaja teki PowerPoint ohjeen Teamsiin asiakasprofiileille annettavasta materiaalista
* Projektijohtaja tydsti Huoneentaulun loppuun
* Projektijohtaja teki PowerPoint koosteen verkkomateriaalista

Sahkdpostikysely loppuun saatetusita tuotoksista

Forms palautekysely

Kuva 8. TyOpajaprosessin eteneminen

Alun perin tydstetyn ensitietomateriaalin oli tarkoitus tulla ensisijaisesti geriatrian
poliklinikan kayttoon heti diagnoosin saamisen yhteydessa, mutta taman lisaksi
muistikoordinaattorit varmistavat jokaisen asiakkaan saaneen tyOstetyn
huoneentaulun. Huoneentaulun kéyttd on siis rajoittamaton, materiaali on
vapaassa kaytossa kaikille siita hyotyville. Koko tydpajatydskentelyn ajan
osallistujat toivat nakemyksiaan avoimesti esiin ja kritiikki oli rakentavaa. Palaveri

toisensa jalkeen homogeenisten osallistujien kanssa lisaa tiimin motivaatiota
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(Nummi 2018,199) ja tdm& oli havaittavissa viimeisessd, kolmannessa
tyOpajassa. Keskustelu viimeisessa tyOpajassa oli aiempaa vilkkaampaa ja
osallistujat olivat aktiivisempia. Yhteisymmarrys tydskentelyssa 10ytyi melko
nopeasti. Viimeisessa tyOpajassa osallistujien joukko oli aiempaa pienempi
perustelluista syistd, poissaoloon ei kuitenkaan vaikuttanut kiinnostuksen puute.
Kehittamisprojektiin -~ kuuluu  tyypillisesti epévarmuus, kuten tassakin
kehittamistoiminnassa itse toimintaa ja tyoskentelyn tuloksena syntynytta
tuotosta ei voinut ennakoida (Vataja 2012, 79). Palautteen keruu tapahtui

Formsilla.

7.3 Oikea-aikainen tieto

Kehittdmistoiminnan tarkoitus oli selvittdd haastatteluin, missad vaiheessa
muistisairaalle ja hanen laheiselleen tulisi antaa ensitietoa. Puolet
haastateltavista oli saanut tietoa geriatrilta diagnoosikaynnin yhteydessa. Kaksi
pariskuntaa oli saanut tietoa muistikoordinaattorilta ja kolme Ilapsiltaan.
Haastateltavista ne, jotka saivat tietoa hoitoalalla olevilta tyttariltdan, toivoivat
muistikontrollia ja ensitietotapaamista vasta vuoden paasta diagnoosista.
Tiedonjano on tarvelahtoista (Rautiainen 2021, 60), kuten haastateltavien
kohdallakin ilmeni. Erosen (2019, 70) tavoin tuen tarvetta koettiin nimenomaan

sairauden varhaisvaiheessa.

e Geriatri

e Muistikoordinaattori ‘
Muistihoitaja
e Muu ‘

Kuva 9. Ensitiedon antajat.

Suurin osa toivoi saavansa tietoa puolen vuoden paasta diagnoosista, mutta
kaksi haastateltavaa koki tarvitsevansa keskustelutukea pikimmiten diagnoosin

saamisen jalkeen. Kuten jo aiemmin mainitsin, heille, joilla oli vahvaa hoidollista
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tukiverkostoa ymparilla, kokivat ensitietotapaamisen riittavaksi vasta vuoden

kuluttua diagnoosista.

Tiimilaisten kokemustiedon mukaan diagnoosin saanti geriatrin kaynnilla voi olla
shokki eiké asiakas kykene omaksumaan suurta tietomaarad, asioita unohtuu ja
lika tieto puolestaan saattaa lisata tuskaa. Tiimilaisten nakemys on
yhdenmukainen Sarvimaen (2010, 85) ja projektinjohtajan haastattelemien
henkildiden kanssa, silla heidankin mukaansa diagnoosi saattaa olla shokki ja
estdé tiedon omaksumisen. ADI:n 2022 tutkimuksen mukaan tietoa oli annettu
diagnosointivaiheessa ja silloinkin vahanlaisesti. Nahdakseni vahéanlainen
tiedonsaanti on perusteltua diagnosointikaynnin yhteydessa nimenomaan tuon
edellda mainitun shokkivaiheen takia. Toisaalta tama alkuvaiheen véahainen
tietomaara puoltaa sitd, ettd sairastuneilla olisi mahdollisuus palata tuota pikaa

mieltaan askarruttavien kysymysten aarelle.

Koska tiedon tarve on yksildllinen (Muistiliitto 2016a, 3), ei ensitiedon antamisen
ajankohtaa voi tarkalleen maaritella. Lahes puolet haastateltavista toivoivat
ensitietoa puoli vuotta sairastumisesta ja suurin osa 6—12 kuukauden kuluttua.
Neurologian  poliklinikan asiakas oli saanut runsaasti tietoa ja
muistiasiantuntijoiden mielesta erityisesti neurologian poliklinikan asiakkaat ovat
tiedonjanoisia ja aktiivisia kyselijoita. Dialogin myodta paadyimme siihen, etta
Keusotessa ensitietoa annetaan jatkossa asiakaslahtbisesti ja tarpeen
mukaisesti 6-12 kk aika valilla, joskin geriatrian poliklinikan havaitsemien
asiakastarpeiden mukaan ensitietoa voidaan antaa myds aikaisemmin. Erityista
muutosta aikaméaareeseen ei nykytilanteeseen nahden tule, mutta yhteinen
nakemys ja toimintatavat tulevat kirjatuksi ja nain ollen kaikkien tiedoksi
yhdenmukaista toimintatapaa tukemaan. Haastattelujen perusteella jatkohoito
oli jaadnyt osalle epaselvaksi, joten oleellisinta on, ettd asiakas saa

muistikoordinaattorin yhteystiedot jatkohoidon turvaamiseksi.
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7.4 Monimuotoista ensitietoa tarvelahtdisesti

Asiakkailta ja heidan laheisiltd&én kysyttiin toiveita, missd muodossa he toivovat
saavansa ensitietoa. Haastatelluista yli puolet toivoivat ensisijaisesti suullista
tietoa. Tieto on yhdenmukainen Erosen (2019, 60) tutkimuksen kanssa, jossa
ammattilaiselta toivottiin tietoa nimenomaan vastavuoroisessa
vuorovaikutustilanteessa. Kirjallinen tieto koettiin toiseksi tarkeimmaksi.
Verkossa olevaa tietoa pystyi hyédyntdmaan vain neljannes vastaajista ja saman
verran oli niitd, jotka eivat kayttaneet tietokonetta ollenkaan. Seuraava kaavio
kuvaa kaikki ne ensitiedon antamisen vaihtoehdot, jotka haastateltava koki
hyvéksi. Haastateltavalla oli siis mahdollisuus valita useampi vaihtoehto.

e Suullisestt 17

s \Verkossa 5

Kuva 10. Toiveet informointimuodosta.
- "Tykkaan kohdata ihmisia, keskustelut jaavat paremmin mieleen”
- "Vuorovaikutuksessa voi kysella ja tarkentaa asioita”

Kahdella haastateltavista oli ndkdongelma, mika esti lukemisen ja kirjallisen
materiaalin hyddyntamisen seka tietokoneen kaytdn. Ensitiedon antamisessa on
tarkeaa huomioida myo6s idn tuomat aistivajavuudet. Kirjallisen tiedon tarkeys
korostui siina, etta asioita oli mahdollisuus kerrata ja niita voi pohtia myéhemmin

itsekseen.
- "saa rauhassa lukea ja miettia”
- "luen paljon”

- Kirjallinen tieto on pysyvasti nakyvissa ja siihen pystyy palaamaan”
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Haastateltavat etsivat muistisairauteen liittyvaa tietoa MuistiLuotsin sivuilta,

lehdista, Terveyskylasta ja geriatrian poliklinikalta saaduista materiaaleista.
» En kéytd internettia 4
* Keusote O
»  Muistiliitto 2

s Muu 10

¢

Kuva 11. Haastateltavien kayttamat tietolahteet

Kehittamistoiminnan tavoite oli luoda verkkomateriaalin sisalté. Ennen
verkkomateriaalin  (Liite 9) tyostda projektinjohtaja lahetti tiimilaisille
séhkopostitse Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin (EPSHP) muistihoitopolun
nettilinkin, jotta tiimilaisilla oli mahdollisuus tutustua heidan malliinsa. Keusoten
johdon ajatuksena on ollut tdaman EPSHP:n mallin hyddyntaminen Keusoten

omien verkkosivujen tydstamisessa.

Verkkoon tyOstettdvastd materiaalista projektinjohtaja oli tehnyt alustavaa
pohdintaa aiemmin tiimilaisten kanssa kerattyjen linkkien pohjalta ja linkit oli
siirretty  jatkotyoskentelya varten Flinga-valkotaululle. Valkotaululta linkit
avautuivat helposti kaikkien nahtaville. Ensitietosivuston materiaalien valintaan
littyvaa tyoskentelyd ja pdaatoksentekoa ohjasi aktiivinen keskustelu.
Projektinjohtaja tyosti lopullisen koosteen verkkoon tulevasta
ensitietomateriaalista. Verkkoon suunniteltu aineisto hyvaksytetaan geriatrisen
keskuksen kehittamistyota tekevalla geriatrilla ja sen jalkeen verkkomateriaalin
tyostdn tarvittava jatkokehittely jaa geriatrin tai Keusoten verkkosivujen

yllapitajille.

7.5 Kehittdmisprojektin arviointia

Kehittdmistoiminta perustui toimijoiden ndkyvaan ja nakymattomaan tietoon seka
kokemukseen (Toikko & Rantanen 2009, 50). Palvelun ja sen tarpeen tuntevat

tyontekijat olivat potentiaalinen tuki organisaation kehittdmistoiminnalle (Stenvall
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& Virtanen 2012,191), kuten tassakin kehittamistydossa muistiasiantuntijat olivat.
Lahtokohta kehittamiselle oli asiakaslahtdisyys, jossa kehittamisintressina oli
toimijoiden kokema ensitietoinformaation muutostarve kuitenkin niin, etta
organisaation strategia ja asiakasarvo nivoutuvat luontevasti
kehittamistoimintaan (Toikko & Rantanen 2009, 49). Samalla kehittdmistoiminta
mahdollisti tydelaman demokraattisen kehittdmisen ruohonjuuritasolla (Kananen
2014, 139). Koska tassd kehittamistoiminnassa pyrittin - ymmartamaan
muistisairaan ja hanen laheisensd kasityksid seka toiveita ensitiedosta, oli
kyseessa laadullinen kehittamisote (Tuulaniemi 2016, 143; Vilkka 2021, 67).
Kehittamistoiminta itsessddn aikaan sai muutoksen, tassa tapauksessa
ensitietotuotoksen (Kananen 2014, 140). Aihevalintaa ohjasi projektinjohtajan
esiymmarrys eli tutkittavan ilmion tuntemus oman tyén nakdkulmasta (Kananen
2014,100).

Kehittamistoiminnan paamaaréa oli ensitietomateriaali, mika tyostettiin ennalta
sovittujen kriteerien mukaisesti, jolloin tuotoksen arviointi mahdollistui. Koko
kehittamistydn ajan arvioitiin, toteutuuko suunnitelma vai tuleeko sitd muuttaa.
Suunnitelman etenemiseen vaikuttavia tekij6ita, kuten aikataulutusta arvioitiin.
Lopuksi arvioitin  séhkopostikyselyna tuotos, tavoitteet sekad koko
kehittamisprojektin vahvuudet ja heikkoudet. (Kallankari 2019, 20, 72-73.)
Nimenomaan yhteistyd ja osallistujien aktivointi mahdollisti tehokkaan,

paamaarahakuisen toiminnan ja tuotoksen valmistumisen (Kulmala 2017, 332).

Projektijohtaja teki koko toiminnan ajan itsereflektiopaivakirjaa, mika toimi
apuvalineena tarkasteltaessa projektin luonnetta ja paatdoksentekoon
vaikuttaneita seikkoja. SWOT-nelikenttaanalyysi tehtiin kehittamistoiminnan
alussa sekd loppuarvio tehtiin séahkdpostikyselynd. SWOT-analyysissa
tarkasteltiin  sisdisia vahvuuksia ja heikkouksia, joihin voitiin vaikuttaa.
Mahdollisuudet ja uhat, kuten henkiléston vaihtuvuus, olivat toiminnan
ulkopuolisia tekijoita, joihin ei ollut vaikutusmahdollisuutta. Mahdollisuuksien
hyodyntaminen, kuten organisaation tuki ja henkiloston osaaminen mahdollisti
kehittamistyon. (Kallankari 2019, 72-73.)
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Kehittdmistoiminnan vahvuutena oli toimintaan osallistuvat kokeneet
muistiasiantuntijat, joista suurimmalla osalla on pitkdaikainen kokemus tydstaan.
Vahvuutena oli myods ryhman hyva joukkohenki. Kehittamistoiminnan
ydinlahtokohta oli asiakaslahtoisyys, johon tydntekijat ovat omassa tydssaan
sitoutuneet ja se on my6s organisaation strategian yksi perusajatus. Erityisesti
geriatriresurssin lisadys muistikoordinaattorin tyon tueksi on merkityksellista
toiminnan kehittdmisen ja tyon sujuvuuden kannalta. Heikkoutena oli ajan puute
hektisessd asiakastytssa ja riskind olisi voinut olla, etteivat kaikki innostu
kehittamistoiminnasta. Kehittdmistoimintaa heikentavana tekijana oli jossain

maarin projektinjohtajan kokemattomuus.

Digitaalisten palvelujen lisaantyessa mahdollisuuksiin lukeutuu verkkosivut,
koska onnistuessaan silla olisi tiedonvalityskanavana sairastunutta ja h&nen
|aheistaan tukeva vaikutus. Ensitiedon verkkosivut saattavat joiltain osin
vahentdd muistiasiantuntijoiden suullista tiedonjakaminen. Mahdollinen ja
todellinenkin uhka oli henkildstén vaihtuvuus, silla pienessa joukossa silla on
suuri merkitys. Uudet tyontekijat eivat kuitenkaan muodostuneet uhkaksi,
painvastoin toinen heista saa kiitosta aktiivisuudestaan ja toinen ei valitettavasti
paassyt osallistumaan. Ulkoisena uhkana koettiin nykyinen hoitajapula, mika olisi
voinut johtaa tyonsiirtoihin ja estdda oman tyon kehittamisen heikentaen

kehittdmismotivaatiota.

Kehittamistoiminnan tukena kaytettiin haastattelua ja ty6pajakehittdmista.
Alkuperaisena tarkoituksena oli valita haastateltaviksi ne, joiden diagnoosista on
enimmilladn  vuosi.  Puolistrukturoitu  haastattelu  mahdollisti  asioiden
tarkentamisen, mutta joidenkin vastaajien kohdalla vastaaminen oli varsin
haasteellista. Kukaan haastateltavista ei halunnut keskeyttda vastaamista ja
paaosin haastattelut koettiin tarkeana. Muistitestin tuloksetkaan eivat valttamatta
kertoneet asiakkaan kyvykkyytta vastata kysymyksiin. Mieleenpainuvaa oli
heikoimmilla eli MMSE 14/30 muistipisteilla vastannut, syrjghtavaa puhetta
tuottava asiakas, jonka mielesta "tietoa ei saa antaa liikaa”. Kyseinen asiakas eli

itsenaista elamaa, han tarvitsi tukea vain ladkehoidon toteuttamiseen.
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Kotona tapahtuneet haastattelut mahdollistivat asiakaslahtoisen keskustelun
etenemisen. Pariskuntia tavatessani puolisot kohtasivat sairastuneen
arvostavasti ja antoivat tilaa heidan omille nakemyksilleen. Laajemmassa
mittakaavassa jain pohtimaan asiakkaan osallisuutta kokonaisprosessiin
haastateltavana. Tassad kehittamistyéssd koen, ettd muistisairaiden
haastateltavien ndkemykset olisivat voineet tulla vahvemmin esille, mikali heidan
kognitionsa olisi ollut parempi. Sairastuneiden oma &&ni jaa herkasti puolison
nakemysten varjoon, ellei hanen ndkemyksidan kartoiteta riittavan ajoissa, kuten

aiemmissakin tutkimuksissa on todettu (Rautiainen 2021, 63).

Tybpajatyoskentely vaati projektinvetdjaltd ohjaamisen taitoa niin, etta
ydinkysymykset ja tavoitteet, kuten asiakaslahtdisyys eivat prosessin aikana
unohtuneet. Tama edellytti jatkuvaa arviointia, ohjausta ja spiraalimaista
etenemista tyoskentelyssd. Fasilitaattorina  projektinvetdjd  aikataulutti
tyoskentelyn, jarjesti tyOpajat ja suunnitteli kehittdmistyon etenemistd samalla
tiimilaisille vastuuta jakaen (Sipponen-Damonte 2020, 39). Tiimilaisten
informointi tapahtui s&hkopostitse. Aikataulu oli tiivis ja kaikki kolme Teams-
tyOpajaa pidettiin marraskuun aikana, mutta reipas tahti sai kiitosta. Kukin
tapaaminen oli kestoltaan kaksi tuntia ja aika tyoskentelyyn oli riittdva. Tyopajat
pidettiin osallistujien toiveen mukaisesti iltapaivisin, jolloin tiimilaisten oli helpompi
irtautua omasta tyostdan. lltapaiva ajankohtana ei ollut optimaalisin,

mahdollisesti aktiivisuutta olisi voinut lisdtd aamupaivan tapaamisilla.

Tiimilaisten paatoksen mukaisesti lahtdékohta toiminnalle oli jo olemassa olevan
tiedon hyodyntdminen. Taustalla olevien haastattelutietojen ja tiimilaisten
kokemustietojen ohjaamana projektinvetdja teki itsendisia paatoksia
huoneentaulun ja asiakasprofiloinnin osalta samalla konkretisoiden tydskentelya.
Nama paatokset sysasivat kehittamistoimintaa eteenpain ja kunkin tiimilaisen
henkilokohtainen  vélivaihetydskentely on  tukenut voimavaralahtdista

tyopajatoimintaa hektisessa tydymparistossa (Salonen & Ojaniemi 2022, 11.)

Hiljainen tieto on tiimildisen omaa, sisaista ja usein muita hyodyttavaa tietoa.
Hiljaista tietoa voidaan jakaa erilaisissa vuorovaikutuksellisissa tilanteissa, kuten

tassa toteutuneessa tyopajassakin tapahtui (Kupias ym. 2014, 97-98.) Kunkin
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tiimildisen esiin nostamat omat kaytdnnot ja havainnot olivat ohjaamassa
projektityéskentelya ja Salosen & Ojaniemen (2022) tavoin, tyontekijoiden
erilaiset voimavarat vahvistivat tyOmotivaatiota sekd sitoutti heita
tyopajatyoskentelyyn. Tiimilaisten positivinen asenne ja tyon tuomat
merkityksellisyyden tunteet motivoivat heitd oman tyon kehittdmiseen (Salonen

& Ojaniemi 2022, 31). Oman tyon kehittdminen koettiin tarkeaksi.

Projektinjohtajan kokemattomuus heikensi moninaisten tyokalujen
hyddyntamisen ja osallistujien aktivointia. llman tiimilaisten jakamaa tietoa ja
korjausehdotuksia asiat eivét olisi edenneet toivottuun suuntaan. Tyoskentelyn
painopistealueena oli luotettavien tietolahteiden hyddyntaminen.
Ensitietomateriaalin kehittamisty6ta tehtiin tarveldhtdisesti (Salonen ym. 2017,
60). Materiaalimaara haluttiin pitda vahaisena, koska liiallista tietoa asiakkaiden
on haasteellista sisaistaa. Yhden sivun tuotos tukee edella mainittua asiakkaiden

toivetta.

Flinga-taulun kayton tavoitteena oli aktivoida ja saada kaikki tiimilaiset
osallistumaan tasavertaiseen kehittamiseen. Flinga-taulun kaytt6 mahdollisti
uuden oppimista, silla taulu oli usealle timildiselle tuntematon tyokalu.
Ennakkoon lahetetylla sahkopostilla ja tulevan tydpajan sisalléon informoinnilla
haluttiin osallistujien pohtivan valmiiksi kasittelyyn tulevia asioita ja nain
kulloisenkin ty6pajan tavoitteita pyrittiin konkretisoimaan (Lipponen 2014, 65).
Osallistujapalautteen perusteella ennakkoon lahetetylld sahkopostilla koettiin
olevan asioiden kéasittelya jasentava vaikutus. Projektinjohtajan pyrkimyksena oli

edistdd prosessin etenemista ja kerata osallistujilta siihen tarvittavaa tietoa.

Suurimpana haasteena oli Teamsissa tapahtuneet tydpajat, jolloin osallistaminen
oli kasvotusten tapahtuvaa tyopajaa vaikeampaa. Kokemusten mukaan
kasvotusten tapahtuvissa tyopajoissa tiimildiset ovat periaatteessa aktiivisempia
ja vastuullisempia eikd samanaikaista muiden asioiden hoitoa tapahdu. Nummen
(2018) mukaan motivoituneetkin tiimildiset saattavat ajautua omiin ajatuksiin ja
tata oli vahaisella tasolla havaittavissa myo6s tassa
ensitietotybpajatyoskentelyssa. Fasilitointitaitojen kehittyminen ja hiljaisempien

osallistujien mukaanotto vaatii projektinjohtajalta harjoittelua.  Vahemman
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aktiivisten tiimilaisten osallistaminen oli haasteellista, mutta uskon heidan

hydtyneen saamastaan kokemuksesta.

Teamsissa tapahtuvassa tydskentelyssa suunnittelulla on suuri merkitys (Nummi
2018, 200.) Osallistujapalautteen perusteella tiimilaiset kuitenkin uskoivat, ettei
etatydskentely heikentanyt tuotoksen laatua. Projektinjohtaja lahetti aina ennen
seuraavaa tyOpajaa tyoskentelyd selkeyttdvan sahkopostin. Tydskentelyn
eteenpain viemiseksi projektinjohtaja oli laatinut yhteisesti tydstetysta
materiaalista visuaalisen esityksen tydpajatydskentelyn tueksi. Projektinjohtajalla
ei ollut erityisia ennakko-odotuksia ensitietomateriaalin  suhteen ja
tyOpajatyoskentely ohjasi asioiden etenemista spiraalimaisesti, tiimilaisten
kokemustiedon ja dialogin pohjalta. VirtuaalityOpajoissa tiimiléaisten ajatellaan
olevan aitoja, totuudenmukaisempia ja rohkeampia tuomaan nakemyksensa
esiin samalla kun painopiste pysyy sisallossa ja tavoitteessa (Nummi 2018, 201).
Keskustelu tydpajoissa olikin dialogista, yhteistda pohdintaa arvostavassa
iImapiirissa ja uuden tuottamista sekd oppimista koko tiimin kesken.
Satunnaisesti keskustelu ajautui pinnallisemmaksi, muttei muuttunut kuitenkaan
monologiksi. Tiimildiset kuuntelivat aidosti toisiaan ja toisten osaamista
arvostettiin. (Kupais ym. 2014, 92, 221-223, 228.) Aihe ja oman tyon

kehittaminen koettiin tarkeaksi seka tyéskentelyilmapiiri avoimeksi.

Projektin aikana projektinjohtajalla oli mahdollisuus osallistua Miia Kivipellon
Aivoterveysluennolle, jossa julkaistin uusi aivoterveyskirja. Tyostetty
ensitietohuoneentaulu kannustaa asiakkaita Finger tutkimuksen viiden sormen
ohjeeseen Aivoterveys-kirjan tapaan. Kirjalla asiakkaita ohjataan kiinnittamaan
huomiota liikuntaan, ravitsemukseen, sosiaalisiin suhteisiin, aivojumppaan seka
sydan- ja verisuonisairauksien hoitoon. Tyo6pajatydoskentelyssa kehitetty
huoneentaulu sisdltda edella mainittujen lisdksi myo6s ladkityksen ja
uniterveyden. Luennon myé6ta sydan- ja verisuonisairauksien hoito lisattiin
huoneentauluun. Kirjassaan, kuten luennollakin Kivipelto toteaa, etta ainoastaan
yhden osa-alueen muutos ei valttdmatta tuota toivottuja terveysvaikutuksia, vaan
muuttamalla  kaikkia osa-alueita myonteiseen suuntaan vaikutukset

muistisairauden hoitoon tai sairastumisen siirtdmiseen ovat suotuisammat.
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Huomion arvoista on, ettd aivoterveyden hoitamisesta hyotyvat myds jo

muistidiagnoosin saaneet (Kivipelto & Hellenius 2022, 21.)
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8 Eettisyys ja luotettavuus

Kehittamistoiminnassa noudatettiin hyvia tieteellisia kaytantdja Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan (TENK) ohjeiden ja Turun ammattikorkeakoulun sitoumuksen
mukaisesti. Opinnaytetdiden eettisten ohjeiden mukaisesti opinnaytetyosta
tehtiin sopimus toimeksiantajan, opiskelijan ja ammattikorkeakoulun kanssa.
Projektinjohtajalla oli kehittdmistoiminnan tukena tydelaméohjaaja eli mentori.
Mentoriksi lupautui opinnaytetyon tekijan esihenkilo. Tassa
kehittamistoiminnassa ei kasitelty henkildtietoja, joten se ei edellyttanyt
tietosuojaselosteen laatimista. Kehittamistyon tietoturvallisuuden
varmistamiseksi laadittin  tietoturvasuunnitelma  (Liite 1). Anonyymin
haastatteluaineiston kasittelyssa ja havittamisessa noudatettiin erityista

huolellisuutta ja aineisto oli projektijohtajan vastuulla.

Kehittamistyd tehtiin plagioimatta ja opinnaytetyd tarkistettiin sen valmistuttua
plagiointitunnistusjarjestelméssa. Opinnaytetyd tehtiin hyvien tieteellisten
kaytantdjen mukaisesti eettisesti ja rehellisesti sekd muita tutkijoita
kunnioittavasti. Opinnaytetyd on julkinen ja se on saatavilla muiden
Ammattikorkeakoulun opinnaytetdiden tapaan Theseuksessa. Yksityisyyden
suojan perusteella aineiston siséltd muokattiin niin, ettei julkaisussa tunnista
valillisesti ketaan. (Arene 2020, 6-13.)

Haavoittuvia asiakasryhmia, kuten ikdantyneita ja muistisairaita haastateltaessa
huomioitiin eettisyys. Henkilokohtaisista kokemuksista kerattava tieto luokitellaan
sensitiiviseksi, minkd vuoksi haastattelut suunniteltin huolella. Aineiston
kasittely, arkistointi ja raportointi on eettisesti kestavaa. (Luomanen & Nikander
2017.) Muistisairaan haastattelussa huomioin eettisyyden kohtaamalla asiakkaat
tasaveroisina keskustelukumppaneina. Muistisairaan, kuten kaikkien ikaihmisten
hoidossa tulee huomioida eettisyyteen perustuva asiakaslahtdinen ja arvostava
kohtaaminen. Hoidon tulee olla tarpeista ja arvoista lahtevaa ja naita arvoja
kunnioittaen toteutin haastattelut. (ETENE 2018, 3.) Kukaan haastateltavista ei

kokenut tarvetta keskeyttaa haastattelu ja ensitieto asiana koettiin tarkeaksi.
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Sairastuneiden itsemaaraamisoikeutta ja ihmisarvoa kunnioitettiin toiminnan

kaikissa vaiheissa (Kohonen ym. 2019, 7).

Perustuslakiin perustuvien (731/1999) eettisten periaatteiden mukaan tutkittavan
itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioittaa (Kohonen ym. 2019, 7). Haastateltavien
halukkuus kyselyyn varmistettiin kahteen kertaa, ensin puhelimitse haastattelua
sopiessa ja toisen kerran kotikdynnilla Tietoinen suostumus -lomakkeen
allekirjoituksen yhteydessa. Osallistuminen kyselyyn perustui
vapaaehtoisuuteen. Haastattelija informoi haastattelun tarkoituksen ja sisallon
ymmarrettavasti muistisairaan erityistarpeet huomioiden, silla asiakkaalla on
lakisdateinen oikeus luotettavaan, ymmarrettavaan tietoon (Leino-Kilpi &
Valimaki 2014, 121; Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992).

Haastateltavalla oli oikeus kieltaytya tai keskeyttdd kyselyyn vastaaminen.
Lisasin heidan ymmarrystddn keskusteltavasta asiasta kerraten ja toistaen
asioita. Huomioin keskustelussa rauhallisen etenemisen, mahdollistin kysymisen
sekd haastattelun keskeyttamisen. Puhuin selkeasti ja yksinkertaisin lausein.
Haastattelussa kaytin  ensitietosanan tilalla yleisella tasolla sanoja
muistisairauteen liittyvasta tiedon tarpeesta. Haastateltavien muistisairaiden
diagnoosista oli vajaa vuosi lukuun ottamatta kolme, joiden diagnoosista oli 15—
36 kuukautta. Viimeisimman muistitestin tulos haastateltavien kohdalla vaihteli
14-24 vdlilla. Puntaroin  haastattelutilanteessa tarkkaan asiakkaiden
oikeustoimikelpoisuutta ja ymmarrystd osallistua haastatteluun. Selkealla,
yksinkertaisella vuorovaikutuksella varmistin asiakkaan ymmarrysta haastattelun
suhteen. Alimmilla pisteilla osallistuneella haastateltavalla oli voimavaroja
arjessa suoriutumiseen ja han osasi tuoda selkeasti esiin oman nadkemyksensa

siitd, etta tietoa ei tule antaa kerralla paljon ja liikaa.

Haastattelija  k&sitteli haastateltavien henkilotietoja saatuaan heidan
yhteystietonsa alueen muistikoordinaattoreilta ja sopiessaan haastatteluaikoja.
Henkilotiedoista haastattelijalla oli kdytdssaan asiakkaan nimi, puhelinnumero ja
osoite. Tahan henkildtietojen kerddmiseen haastattelija oli tehnyt Keusoten
kanssa seka tietolupa- etta salassapitosopimuksen. Mikéli haastateltava olisi

tunnistettavissa aineistosta, tulisi henkilotietoja kéasitella tietosuojakaytanttja
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noudattaen. (Kohonen 2019, 8-11.) Tassa kehittamistybn analysointi- ja
kirjaamisvaiheessa haastateltavat jaivat anonyymeiksi eika heité voida tunnistaa.
Haastatteljana kohtasin ja kuuntelin haastateltavaa turvallisessa ja

empaattisessa haastattelutilanteessa.

Projektinjohtajana noudatin eettisia periaatteita parhaan ymmarrykseni ja taitoni
mukaan seka haastattelutilanteessa ettd aineiston kasittelysséa. (Luomanen &
Nikander 2017, No 13.)) Projektinjohtajana huolehdin keratyn aineiston
luotettavan  sailytyksen ja  asianmukaisen havittamisen  noudattaen
tietosuojakaytanteitd. Tietoteknisessa kasittelyssa analyysiaineisto pidettiin
salasanojen takana ja kaikki kirjallinen materiaali eli suostumuslomakkeet,
sdilytettiin lukkojen takana niin, ettd vain projektinpdallikolla oli paasy
lomakkeisiin.  Opinndytetydn valmistuttua keratty materiaali havitettiin

viivytyksetta ja kokonaisuudessaan.

Ensitietomateriaalin ~ suunnittelussa  huomioitin  asiakaslahtoisyys ja
muistisairaiden tarpeet. Hoidon, kuten kuntoutussuunnitelman laadinta perustui
sairastuneen toimintakykyyn ja terveyteen (ETENE 2018, 3). Vaikka
ensitietomateriaali olisi kaikille sairastuneille laht6kohtaisesti sama, tulee
muistiasiantuntijoiden ohjauksen olla yksildllistda ja voimavarakeskeista,
asiakkaan tarpeet huomioivaa. Tata kehittamistoimintaa ohjasi
haastattelutulokset seka asiakasprofiileiden perusteella luokiteltu
ensitietomateriaali. Asiakaslahtoisyys huomioidaan my6s ajallisesti el
asiakkaalle annetaan ensitietoa tarvelahtoisesti, kuitenkin viimeistdan 6-12

kuukauden kuluttua diagnoosin saamisesta.

Kehittamistoiminnan luotettavuutta arvioitaessa haastateltavien kasitykset tulee
olla yhdenmukaisia haastattelijan tulkintoihin ja kasitteellistamiseen.
Tutkimuksen, tassa tapauksessa kehittdmistoiminnan luotettavuutta vahvistaa
se, etta lukijat vakuuttuvat tuloksista. Projektinvetaja arvioi ja perusteli tekemansa
valinnat. (Vilkka 2021, 196-197.) Oikeanlaisten kehittamismenetelmien valinta ja
projektinvetajan perustelut luovat pohjan kehittamistoiminnan luotettavuudelle.
Haastattelija noudatti eettisid@ periaatteita huomioiden haastateltavien

haavoittuvuus (Juuti & Puusa 2020.) Haastateltavien diagnoosin saannista on
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enintddn vuosi, joten laht6kohtaisesti voidaan olettaa heiddn olevan

varhaisvaiheen muistisairaita seké oikeustoimikelpoisia.

Muistisairaat ovat haavoittuva asiakasryhma, joten haastattelussa huomioin
selkedn vuorovaikutuksen ja haastateltaville annoin riittavasti aikaa pohtia
vastauksiaan. Toisaalta  esiymmarrys  vaikeutti haastatteljan  ja
muistikoordinaattorin roolin eriyttamista, silla haastattelut tapahtuivat omalla
ajalla opiskelijan roolissa. Olisin mielestani toiminut epaeettisesti, jos olisin
sivuuttanut haastateltavien aiheeseen liittyvat tiedon tarpeet jattamalla
ammattirooliini kuuluvan ohjauksen pois. Totean toimineeni parhaan taitoni
mukaisesti haastattelijan roolissa seka tiedostaen tilanteen niin, ettd olin
vaikuttamatta saamiini vastauksiin minimoimalla reaktiivisuuden eli aineistoon
vaikuttamisen (Kananen 2015, 339). Tutkimuksen aikana Kkirjasin kaikki
tyOpajoissa tulleet asiat kokousasiakirjaan ja projektinvetdjana pidin paivakirjaa

luotettavuuden lisdamiseksi.

Kehittdmistoiminnassa validiteettia arvioitaessa tarkastellaan tutkimusotteen
vastaavuutta tavoitteisiin. Arviointitiedon tulee vastata alun perin suunniteltuja,
arvioitavia asioita. Kehittamistoiminta on kirjattu arvioitavaan muotoon ja
perusteltu tehdyt paatokset niin, etta lukijan voi arvioida lukemaansa tekstia.
Arvioinnissa hyddynnettiin tutkimuksellisia menetelmia ja merkityksia (Kallankari
2019, 237-238). Haastatteluaineiston arvioinnin tavoitteena oli ymmartaa
kohderyhman tarpeet ja kokemukset seka hyddyntaa aineistoa kehittamistyossa.
Ty6pajatoiminnassa asiakasprofilointi mahdollisti asiakastarpeiden syventavan

ymmartamisen.

Kehittamistoiminta tydpajoissa eteni syklisesti, aiempaan toimintaan ja paatoksiin
palattiin ja niita arvioitiin ensisijaisesti asiakasnakokulmasta.
Tybpajatydskentelyssa hyoddynnettiin  muistiasiantuntijoiden hiljaista tietoa ja
parhaimpia, yhdessa sovittuja kaytantdéja hyddynnettiin. Kehittdmistoiminnan
tueksi etsittiin tietoperustaa luotettavista lahteistda, aiemmista tutkimuksista ja
kirjallisesta materiaalista. Lahtokohtaisesti aineistoa on rajattu kymmeneen
vuoteen, mutta joiltakin osin materiaalina on vanhempaa, lahinna

muuttumattomana pysyvaa tietoa. Teoriaosuudessa hyoddynnettin ADI:n el
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kansainvalisen Alzheimer Internationalin ja Muistiliton sekd Kaypa hoito
suosituksen sivustoja. Myos professorien Miia Kivipellon ja Jenni Kulmalan
ajantasainen tutkimustieto oli oleellisessa asemassa tuotoksen rakentumisessa.
Opinnaytetyohon kirjattiin huolellisesti kaikki toiminnot, havainnot ja perustellut
ratkaisut uskottavuuden lisddmiseksi. Vakuuttavuutta pyrittiin tehostamaan

selkean raportoinnin avulla. (Kallankari 2019, 238.)

Kehittdmistoiminnan luotettavuutta lisaa riittdva havaintoyksikdiden maara niin,
ettd saturaatio eli kyllaantymispiste tayttyy. Kyllddntyminen tapahtuu silloin, kun
haastateltavat eivat tuo aineistoon enda uutta. Tassa kehittdmistoiminnassa
haastatteluaineistoa kaytettiin kehittamistoiminnan, ei tutkimuksen tukena, joten
saturaatio ei ole valttdmaton, silla tietoa saatiin toiminnan kannalta riittavasti.
Kehittamistoiminnan muutosta ei voi suoraan siirtdd toiseen yksikkoon, mutta
projektinvetajan perusteellinen kokonaiskuvaus ja dokumentointi voivat
mahdollistaa siirrettavyyden toiseen vastaavaan ymparistoon (Kananen 2012,
163-175). Toistettavuusnakokulmasta Ilukijan tulisi paatya projektinvetdjan

kanssa samaan johtopaatokseen tutkimustekstin suhteen (Vilkka 2021, 198).

Kehittamistutkimuksen luotettavuuden ydin perustuu huolelliseen ja tarkkaan
kirjaamiseen, jolloin lukija pystyy arvioimaan Ilukemansa luotettavuutta.
Kehittamistutkimuksen tavoite oli yleistamisen sijaan seikkaperaisesti selittaa ja
todentaa tietyssa tilanteessa tapahtuvaa kehittamistoimintaa. (Kananen 2014,
134-137.) Kehittamistoiminnalle oleellisempaa on kuitenkin tuotoksen
kaytettavyys (Anttila 2007, 148; Kostamo ym. 2022, 73). Anttila 2007, 148).
Aikaansaatu tuotos on mielestani monikayttdinen ja yhteystietoja lukuun
ottamatta ajaton. Projektinvetgjan rehellisyys ja puolueettomuus on lahtékohta
luotettavalle kehittamistoiminnalle (Vilkka 2021,196). Projektinvetaja toimii
kykyjensa mukaan eettisesti, rehellisesti ja luotettavasti, kaiken oman

ymmarryksensa ja taitojensa mukaan vilpittomasti.

Tybpajaan ja kehittamistoimintaan osallistuvat muistihoitajat ja -koordinaattorit
ovat joko sairaanhoitajia tai terveydenhoitajia. Sairaanhoitajien eettiset ohjeet
(Sairaanhoitajat 2021) on péivitetty vastikdan ja jo ammattinsa puolesta hoitajan

tulee tukea asiakkaan paatoksentekokykyd ja itsemaaradmisoikeutta seka
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kehittdd nayttoon perustuen hoitoty6ta. (Simola 2021, 6-7.) Ennen
kehittamistoiminnan aloittamista haettiin  Keusotelta tutkimuslupa (Liite 2)
organisaation ohjeiden mukaisesti. Ideointivaiheessa konsultoin Keusoten
ylilddkaria ja Geriatrisen keskuksen esihenkildd opinnaytetyén aiheesta, joista
kumpikin naki ensitiedon aiheena tarkeaksi.

Kehittamistoiminta voidaan tehda ilman erillistd budjettia niin, ettad
ensitietomateriaali annetaan muistisairaalle kopioina. Alkuperdisené ajatuksena
oli, ettd jokaiselle sairastuneelle voisi antaa Keusoten kustantaman kansion
valilehtineen, jotta saatuun materiaaliin palaaminen mahdollistuisi joustavasti.
Kehittamistoimintaan lupaa haettaessa pyydettiin mahdollista budjettivarausta.
Lahtotilanteessa henkilokohtainen nékemykseni oli, ettéd erilaista valmista
materiaalia voisi hyddyntdd tuotoksessa eikd omalle painetulle oppaalle ole
valttamatta tarvetta. Lopullinen p&aatds ensitietomateriaalin muotovaatimuksista

kehittyi yhteisissa muistiasiantuntijoiden ty6pajoissa.
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9 Pohdinta

Kehittamistoiminnan ytimessa toimiminen ja tyopajoissa kaytetyt menetelmat
olivat projektinjohtajalle uusia kokemuksia. Toistojen my6ta Flinga-valkotaulu tuli
kaikille osallistujille tutuksi ja mahdollisti oppimisen. Tydskentely edellytti
projektinjohtajalta  jatkuvaa  arviointia, pohdintaa ja  suunnittelua
arvaamattomassa  toimintaymparistossd.  Organisaatio = mahdollisti  ja
lahiesihenkilt tukivat muutosprosessissa (Kallankari 2019, 249). Mentorin ja
ohjaavan opettajan tuki oli ensiarvoisen térkeaa, erityisesti ensimmaisen
tyopajan jalkeen. Osallistujat antoivat vahvan tuen kehittamiselle ja heidan
ideoillaan oli merkittava rooli lopputuotoksen luomisessa. Kokemukseni oli
loppukyselyyn vastanneiden tavoin, ettd osallistujile ennakkoon lahetetyt
tyOpajatyoskentelyyn liittyvat sahkopostiviestit sujuvoittivat yhteiskehittamista.
Kehittamistoiminnan myéta ymmarrys yhteiskehittamisen luonteesta avartui ja
avoin dialogi yhdessad napakan ohjaamisen kanssa mahdollisti oikean

kehittdmissuunnan.

Vastuu projektista mahdollisti henkilokohtaisen ammatillisen kasvua ja
ryhmanohjaustaitojen kehittymista. Projektin kaynnistysvaiheessa vastuu ja yksin
olemisen kokemus halveni, kun luottamus itseen, ammattitaitoiseen
projektiryhnmééan ja prosessin etenemiseen vahvistui (Kallankari 2019, 249).
Vastuun kantaminen ja itseohjautuvuuden vaatimukset olivat kokemuksena
itsetuntoa vahvistavia. Tutkitun tiedon hyédyntaminen lisasi seka tiedollista
osaamista ettd tiedonhakutaitoja. Vastuullisuus prosessin edistymisesta johti
ehka lilan nopeaan aikatauluun. Kehittdmisprosessiin aktivoiminen ja oman ty6n
kehittamiseen motivointi on haasteellista, vaikka tiimilaiset olisivat tyolleen
omistautuneita ammattilaisia. Suurimmaksi kehittamisen jarruksi koin Kiireisen
asiakastyon, jonka tekemiseen tiimildiset ovat vahvasti sitoutuneet.
Kehittamistoiminta tulee suunnitella ja aikatauluttaa riittdvan ajoissa, jotta
ensisijaiselta asiakastydlta voisi eettisesti kuormittumatta osallistua. Erilaiset
haastattelutilanteet lissivat asiakasymmarrysta ja vahvistivat

vuorovaikutustaitoja.
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Asiakaslahtoisyys sisaltdd tassa tyossa seka asiakkaan etta laheisen tarpeet,
joita pyrittiin vahvistamaan asiakasprofiilein. Haastatteluissa terveen puolison
vastaukset nousivat keskeisesti esille suhteessa muistisairaiden vastauksiin.
Havaintojeni pohjalta ja yksilollisesti etenevan sairauden luonteen vuoksi
valitsisin uusintatutkimuksessa haastateltaviksi ajokortin omaavat, joilla kognitio
on vield kohtalaisen hyvalla tasolla ja luontaiset vastaukset adekvaatteja.
Tutkimuksen eettisyyttd liséisin valitsemalla haastateltavat joko ajokyvyn
omaavista tai joiden MMSE eli muistitestipisteet ovat vahintaan rajapinnassa,
24/30. Haastateltavat valittiin eri kuntien alueelta, jotta otos olisi kuntiin ndhden
tasapuolinen. Koska kuntayhtyman alue on laaja, haastattelut veivat runsaasti
ailkaa kunnasta toiseen siirryttdessa. Uusintatutkimuksessa voisi pohtia
parempikuntoisen kohderyhmén haastattelua puhelinhaastatteluna tai kenties
Teamsissa, mika mahdollistaisi vastavuoroisen keskustelun lomakekyselya
paremmin. Vaihtoehtoisesti haastattelut voisivat tapahtua keskitetysti

MuistiLuotsin tapahtumissa.

Haastatteluista kertynyt kokemustieto vahvistaa ADI:n (ADI n.d.a) ndkemyksen
siitd, ettd muistidiagnosointi toteutuu liian myoéhaan. Diagnoosin jalkeisiin
vaiheisiin haastateltavat olivat padosin tyytyvaisia, mutta kaksi laheista toi esille
sen, miten hitaasti alkuvaiheen tutkimukset etenivat. L&heiset olivat
tyytymattomia prosessin hitauteen, silla sairaus oli jo merkittavasti edennyt ennen
ladkehoidon aloitusta. Keusotessa alkuvaiheen muistitutkimukset tehd&an
terveyskeskuksessa, josta asiakas siirtyy lahetteella jatkotutkimuksiin geriatrian
poliklinikalle. Nakisin, ettd toimintaa taltd osin tulisi kehittdd ja tutkimuksiin
paasya jouduttaa. Varhaisvaiheen muistitutkimusten tehostamista puoltaa myos
se, etta vaikka Suomessa saa vuosittain 14 500 henkil6a diagnoosin, jaa tasta
huolimatta monet vaille diagnoosia (Kaypahoito 2021). Varhaisvaiheen
tutkimuksia ja tietoutta sairaudesta puoltavat myds muistisairauksien
erityispatevyyden omaavat laakarit Hallikainen ja Rosenvall (Hallikainen &
Rosenvall 2021, 681).

Suurin osa haastateltavista toivoi ensitietoa suullisesti, koska

vuorovaikutussuhteessa asioita voi kysya ja varmistaa. Lahes yhta tarkeaksi
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koettiin kirjallinen materiaali, koska se mahdollistaa asioihin palaamisen
myohemmin. Joka neljds haastatelluista ei kayta internettid, osa tarvitsee netin
kayttoon tuekseen omaisen tai kayttd6 muusta syysta ei onnistu. Vain kolmelle
internetin  kayttd oli luontaista. Koska muistisairaat ovat haavoittuva
asiakasryhma, tulee heille mahdollistaa yhdenvertainen, monikanavainen tiedon

saanti terveisiin nahden.

Eras haastateltavista koki jatkohoitojarjestelyn jaaneen kokonaan epaselvaksi ja
kolmen muun toiveena oli selkeampi tiedontarve jatkohoidon etenemista.
Haastattelujen yhteydessa, kuten muistikoordinaattoreiden kokemustiedonkin
kautta tuli esiin, etta geriatrian poliklinikalta saatu kirjallinen materiaali saattoi olla
kotona lahes koskematta tai sitd ei osattu hyddyntdd siella olevien
muistikoordinaattoritietojen osalta. Tastd paatellen haastateltavien kokemus
jatkohoidon epaselvyydesta lienee ymmarrettdvaa. TyOstetty ensitietotuotos
siséltaa jatkohoidon eli muistikoordinaattorin yhteystiedot, joten toivottavaa on,
ettd uusi tuotos turvaa jatkohoidon ja "huoneentaulu”-tuotos pdaatyisi kotona

keskeiselle paikalle.

Nakemykseni mukaan ensimmaista yhteydenottoa ei voi jattda yksistaan
muistidiagnoosin saaneen ja hanen laheisensa vastuulle, koska geriatrian
poliklinikalla, diagnoosikaynnin yhteydessa saatu infomateriaali ja& osalla
lukematta. Myos Hellsten & Kortelahti toteavat muistisairaiden tarvitsevan
hoitavan tahon jarjestelmallistd seurantavastuuta (Hellsten & Kortelahti 2016,
1602). Aiempien tutkimusten tapaan ensitiedon tulee olla tarvelahtdista
(Rautiainen 2021, 60), minka vuoksi tarkkaa aikamaaretta ensitiedon saannille ei
maaritelty. Oleellista on, ettd asiakas saa jatkohoitopaikan yhteystiedot ja

koordinaattori vime kadessa vastaa ensimmaisesta yhteydenotosta.

Tehtyjen haastattelujen perusteella asiakkaat eivat tienneet
kuntoutussuunnitelmastaan. Kuntayhtyman alueella potilastietojarjestelmia ja
kirjaamiskaytanteita ollaan yhdenmukaistamassa hyvinvointialueelle siirtymisen
myota. Tassa yhteydessa tulisi kehittaa kirjaamisen fraaseja ja kaytanteita niin,
ettd asiakkaan oikeus kuntoutussuunnitelmaan sen myo6ta toteutuu. Muistiliiton

Muistiaktiivit ovat huolissaan yksin asuvista muistisairaista (Muistiliitto 2021) ja
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toivovat parempaa huolenpitoa heistd. Keusotessa potilastietoihin on ainakin
yhden kunnan osalta kirjattu riskitietoihin asiakkaan muistisairaus. Ensitiedon
annon yhteydessa samaan yhteyteen voisi sisallyttdd maininnan yksin asuvasta
muistisairaasta. Mahdolliset kaytdnnemuutokset tulisi olla yhdenmukaisesti

suunniteltuja koko hyvinvointialueella.

Keusoten geriatrisessa keskuksessa muistisairaiden ensitietoon sisaltyy
aktiivinen informointi tulevaisuuteen varautumisesta ja edunvalvontavaltuutuksen
tekemisesta. Kaikille muistidiagnoosin saaneille tulisi tarjota mahdollisuus
osallistua ensitietopdivaan ja sairauden salliessa myo6s Kelan kuntoutuskurssille.
Ensitietopaivat ovat toteutuneet MuistiLuotsin toteuttamina kaksi kertaa
vuodessa eikd tieto valttamattd tavoita kaikkia halukkaita. Kelan
kuntoutuskurssille ohjaamista tulisi tehostaa, joskin uusimman tiedon mukaan

muistisairaiden kuntoutuskurssit ovat harmillisesti loppumassa (Muistiliitto 2023).

Haastatteluissa sekd aiemmissa tutkimuksissa on havaittu, ettd Kkirjallisen
materiaalin ohella tarvitaan suullista informaatiota. Muistisairaan kohtaaminen
vaatii tietoa, taitoa ja tilanneherkkyytta. Jatkokehittamisaiheena voisi olla
asiakaskohtaamiset potilasohjaustydéssa joko ammattilaisen tai asiakkaan
nakokulmasta. Tassa kehittamistydssa jaa epaselvaksi neurologian poliklinikalta
siirtyneiden asiakkaiden saama informaatio. Kehittdmistoimenpiteita voisi tehda

neurologian poliklinikan ja muistikoordinaattorin valisesta yhteistyosta.

Tiedon saanti tulisi mahdollistaa tarpeen mukaisesti jo heti muistitutkimusten
alkuvaiheessa, jopa ennen diagnoosia, kuten erds haastateltava toivoi.
Kehittamistoimintana aikaan saatu verkkoensitietomateriaali on osa laajempaa,
muistisairaille ja heidan laheisilleen suunnattua verkkosivustoa. Tavoitteena on,
ettd kaikki tietoa kaipaavat |oytaisivat tulevaisuudessa ensitietomateriaalin
aarelle Keusoten nettisivuille niiden valmistuttua. Ensitietoverkkosivujen
jatkotybstaminen vaatii tyoyhteisolta pitkajanteistd tydskentelya. Nakisin, etta
tiimilaisten positivinen asenne omaan tyéhon ja kehittamismyonteisyys
mahdollistavat jatkossakin oman tyon jatkuvan Kkehittdmisen ja uusien
toimintamuotojen kayttoonoton (Kupias ym. 2014, 217). Verkkosivujen

jatkotydstaminen jatkunee tasté eteenpain yhteistydssa.
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Ensitietotuotos mukailee Finger-tutkimuksen aivoterveyssuosituksia. Materiaali
on ajaton eik& suuntaudu valttamatta vain geriatrisen poliklinikan muistihoidon
kayttoon, vaan sitd voi hyodyntaa ikdihmiselle suunnatussa terveysneuvonnassa.
Aivoterveydesta huolehtiminen koskee meita jokaista. Koska ikdantyneiden ja
muistisairauteen sairastuvien maard on voimakkaassa kasvussa, on
ennaltaehkaisyyn ja elintapaohjaukseen kiinnitetty sek& kansallisella tasolla etta
maailmanlaajuisesti huomiota. Topon (2022, 10) mukaan ikaihmisten terveytta
edistava tieto vahentéaa palvelun tarvetta. Hyvinvoinnin ja terveyden edistamisty6
ei ole vain sote-palvelujen ja kunnan asia. Tulevaisuuden painopistealueena
korostetaan omaehtoista vastuuta ja siihen, etta jokaisella on mahdollisuus
vaikuttaa omaan terveyteensa. (Luukkainen 2022.) Tavoitteena on, etta
ensitietotuotos havahduttaisi jokaisen katsojansa aivoterveytta edistaviin

pohdintoihin ja tekoihin.
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Liite 1 Tietoturvasuunnitelma

Keratyn aineiston tietoturvallinen kasittely ja
sailytys

e Tiimin kanssa tehdaan sopimus, johon

— kirjataan tarkoitus, tavoitteet ja kunkin
Haastattelut: toteutetaan anonyymisti o .
roolit eli osaamisalueet.

Formsilla. Aineisto pidetaan erilldan
— suostumuksista. -

\ Projektiorganisaatioon osallistujista kerataan etunimi
ilman tarkempia henkilotietoja. Osallistujat tuntevat
— — | toisensa ja tekevat tiivistd yhteistyota entuudestaan.

Suostumuslomakkeet sdilytettdan =
tyopaikan lukitussa kaapissa ja ne ovat
| projektinjohtajan hallussa ja vastuulla Teams-tyopajatyoskentelyssd hyddynnetaan
eri menetelmid esim aivoriihi.
\. -
P \
Anonyymin aineiston litterointi tapahtuu Tyoskentelya varten perustetaan Keusoten verkkoon oma, suljettu
tietoturvallisesti (wordia hydyntéen), " | Teams-yhteisd, jossa sdilytetdan tydskentely- ja arviointimuistiota
vain projektinjohtajalla paasy aineistoon tietoturvallisesti (kuten muitakin tydyksikon muistioita).
ja aineisto salasanojen takana Projektinjohtaja hallinnoi sivustoa.
(G
e

Projektinjohtaja analysoi tyoskentelya ja tehtyja
muistiinpanoja seka kirjaa omaa reflektiopaivékirjaa

Haastatteluaineiston havittaminen - h . ¢ 3
tietoturvallisesti salasanoilla varmistettuna.

tietoturvallisesti kokonaisuudessaan heti
opinndytetyon valmistuttua, tavoite
31.12.2023 mennessa.

Kaikki keratyt tiedot ja muistiinpanot havitetdan
kokonaisuudessaam projektin paatyttya,
tavoitepdiva 31.12.2023 mennessa.
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Liite 2 Tutkimuslupa

LY Keski-Uudenmaan sote Ote viranhaltijapaatoksesta 1 (4)
@ KEUSOTE | tayhtyman johtaja 27.06.2022 §72
Tutkimuslupapaatés

Tama asiakirja on sahkaisesti allekirjoitettu Keski-Uudenmaan soten asianhallintajarjestelmassa

KEUDno-2022-10163
Tutkimuslupahakemus/ Asiakaslahtoista ensitietoa muistisairaalle ja hanen ldheiselleen

Kehittamistoiminnan tarkoitus on selvittaa, millaista ensitietoa muistisairas ja hanen
laheisensa kokevat tarvitsevansa sairauden alkuvaiheessa, mika on paras aika tiedon
saantiin ja missa muodossa he tietoa toivovat. Kehittamistoiminnan tavoite on luoda
ensitietomateriaalia seka kirjallisesti etta verkkoon. Kehttamistoiminnan kysymykset
ovat seuraavat:

1. Millaista ensitietoa muistisairas ja hanen ldheisensa haluavat?
2. Mika on paras aika ensitiedon antoon diagnoosin saannin jalkeen?
3. Missa muodossa ensitietoa halutaan?

Kehittamistoiminta tapahtuu tydpajoissa (Teams), jossa yhdessa muistihoitajien ja
koordinaattoreiden kanssa kehitetaan tuotos eli ensitietomateriaali kirjallisessa
muodossa seka aineistosta verkkoon siirrettavaa materiaalia. Muistisairaiden ja
laheisten ndkemys saadaan haastatteluin.

Liitteet:

1 OPINNAYTETYON SUUNNITELMA -péivitetty saatekirje ja lisatty tietoturvaliite,
13.6.22 toimitettu

2 VS Opinnaytetydn suunnitelma - toimintaohjeistus kirjalliseen suostumukseen
21.6.22

3 Tutkimuslupahakemuksen liite, suostumuslomake, 15.6.22 toimitettu

4 OPINNAYTETYON SUUNNITELMA tutkimuslupaan

5 VS Taydennyspyynto tutkimuslupahakemukselle -vastaus ja lisatdydennyspyynt®
13.6.

6 Opinnaytety® hakemus ja salassapitosopimus

7 SALASSAPITOSOPIMUS oppari, toimitettu 13.6.

8 Tietolupa toimitettu 15.6.22

9 Tutkimuslupa sivu 2 opettajan allekirjoitus_toimitettu 13.6.

Paatoksen peruste

Keski-Uudenmaan sote -kuntayhtyman hallintosaanté (Yhtymahallitus 25.5.2021 § 70,
Yhtymavaltuusto 10.6.2021 § 22)

Keski-Uudenmaan sote -kuntayhtyman toimintasaanté (kuntayhtyman johtaja
31.1.2022812)

Hallintosaannon § 18 kohdan 4 mukaan kuntayhtyman johtaja paattaa luvan
antamisesta tieteellisiin tutkimuksiin ja tietojen luovuttamisesta tahan tarkoitukseen

Paatos
Mydénnan tutkimusluvan Sirpa Tokolan tutkimukseen Asiakaslahtoista ensitietoa
muistisairaalle ja hanen laheiselleen.

Tiedoksi
tutkimusluvan hakija, opinndytetydn ohjaaja, kuntayhtyman edustajat

Allekirjoitus
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? Keski-Uudenmaan sote Ote viranhaltijapaatoksesta 2 (4)
@ KEUSOTE |, tayhtyman johtaja 27.06.2022 §72
Tutkimuslupapaatos

Tama asiakirja on sahkoisesti allekirjoitettu Keski-Uudenmaan soten asianhallintajarjestelmassa

Pirjo Laitinen-Parkkonen, kuntayhtyman johtaja

Viranhaltijapaatoksen nahtavanaolo
Nahtavilla www.keski-uudenmaansote.fi 27.6.2022

Tiedoksianto asianosaiselle
Tiedoksi hyvaksytty paatdsote
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Liite 3 Haastattelun saatekirje

HAASTATTELUN SAATEKIRJE Paivays X.10.2022
Opinnadytetyon nimi: Asiakaslahtoista ensitietoa muistisairaalle ja hanen
|laheiselleen

Hyva vastaaja

Kohteliaimmin pyydan Teita osallistumaan haastatteluun, jonka
tavoitteena on luoda ensitietomateriaalia seka kirjallisesti etta verkkoon.
Tarkoituksena on selvittad, millaista ensitietoa muistisairas ja hanen
|laheisensa kokevat tarvitsevan sairauden alkuvaiheessa, mika on paras aika
tiedon saantiin ja missa muodossa he tietoa toivovat. Tama aineiston keruu
liittyy itsendisena osana Turun ammattikorkeakoulun gerontologian
opintojen (YAMK) ja Keusoten ensitietomateriaalin kehittamisprojektiin.
Lupa aineiston keruuseen on saatu Keusoten kuntayhtyman johtajalta Pirjo
Laitinen-Parkkoselta 27.6.2022.

Osallistumisenne haastatteluun on erittdin tarkeaa, koska vain siten
voidaan huomioida asiakaslahtoisyys kehittamistydssa. Haastattelu tullaan
tekemaan syksylla 2022. Osallistuminen on luonnollisesti vapaaehtoista ja
Teilla on tdysi oikeus peruuttaa antamanne suostumus tutkimukseen
osallistumisesta milloin tahansa seuraamuksitta ja syyta ilmoittamatta.
Haastattelu kestdaa noin... Kehittamistoiminnan projektijohtaja huolehtii
keratyn aineiston tietoturvallisesta sailyttamisesta ja paasy aineistoon on
ainoastaan hanelld. Suostumuslomakkeen sadilytetaan tyopaikalla lukitussa
kaapissa  ja  haastatteluaineisto = on  verkkomateriaalina  vain
projektinjohtajan  saatavilla seka erilladn suostumuslomakkeista.
Tutkimuksen  valmistuttua aineisto  hdvitetdan tietoturvallisesti.
Haastattelun tulokset tullaan raportoimaan niin, ettei yksittdinen
haastateltava ole tunnistettavissa tuloksista.

Tama aineiston keruu liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa
suorittamaani  ylempdan ammattikorkeakoulututkintoon  kuuluvaan
opinndytteeseen. Opinndytetydni ohjaaja on Sini Eloranta Yliopettaja,
Turun amk/Terveys ja hyvinvointi. Mikdli paatatte osallistua
kehittamisprojektin haastatteluun, pyydan Teita allekirjoittamaan alla
olevan Tietoinen suostumus haastateltavaksi -osan. Vastaan mielellani
mahdollisiin lisdkysymyksiin.
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Osallistumisestanne kiittden Sirpa Tokola Muistikoordinaattori /yamk-
opiskelija Puhelin: _ sirpa.tokola@edu.turkuamk.fi

TURKU AMK
TURUN AMMATTIKORKEAKOULU URKU

Master tutkinnot / Terhy

Tietoinen suostumus haastateltavaksi

Olen saanut riittavasti tietoa opiskelijan Sirpa Tokolan opinnaytety6sta, ja siita

tietoisena suostun haastateltavaksi.

Paivays

Allekirjoitus

Nimen selvennys
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Liite 4 Puolistrukturoitu ensitietokysely

PUOLISTRUKTUROITU ENSITIETOKYSELY

Tassa kyselyssa ensitiedolla tarkoitetaan diagnoosiin liittyvaa tiedon saantia
koko sairausprosessin ajan.

Keratyilla tiedoilla pyritddn kartoittamaan, millaista tietoa muistisairaat
l&heisineen haluavat ja missa vaiheessa tietoa tulisi oikea-aikaisesti antaa.

1. Vastaaja on
e muistidiagnoosin saanut henkild
e laheinen

2. Montako kuukautta sitten saitte muistidiagnoosin?
3. Viimeisimman muistitestin tulos?

4. Oletteko saaneet ensitietoa?
e Kylla
e En

5. Ketka antoivat teille ensitietoa?
e Geriatri

Muistihoitaja

Muistikoordinaattori

Muu

6. Jos vastasitte edelleen muu, kirjoittaisitteko tdh&n muistitiedon antajan
roolin / ammatin?

7. Saitteko seuraavista asioista ensitietoa?
e Sairaudesta
Laakityksesta
Ennakoinnista ja varautumisesta (valtuutus)
Elintapaohjausta
Aktiviteeteista
Kuntoutussuunnitelmasta
Jatkohoidosta ja -seurannasta

8. Mista muusta saitte ensitietoa?
9. Jaiko tilanteesta mieleen erityisesti jotain myonteista?
10.Jaiko tilanteesta mieleen erityisesti jotain kielteista tai kehitettdvaa?

11.Missa muodossa haluaisitte ensitietoa?

Turun AMK:n opinnaytety0 | Sirpa Tokola
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e Suullisesti
o Kirjallisesti
e Verkossa

12. Mika edellisista on tarkein muoto ensitiedon antoon?
13. Perustelut kohdan 12 valinnalle

14. Pystytteko hyddyntamaéan verkossa / kuntayhtyman sivuilla olevaa
ensitietoa yksin tai avustettuna?
° Ky”é.
e En

15.Mika estaa tai tukee verkkosivujen kaytt6a? Perustelkaa valintanne
edelliseen vastaukseen.

16. Milta sivulta haette ensitietoa?
En kayta internettia
Keusote

Muistiliitto

Muu

17. Tarkentaisitteko edellista muu -vastausta

18.Kuinka pian diagnoosin jalkeen haluaisitte keskustella sairauteen
liittyvista asioista, ensitiedosta (kuukauden tarkkuudella)?

19. Miksi valitsitte juuri tAméan ajankohdan (liittyy edelliseen kysymykseen)

20. Millaisista asioista haluaisitte ensitietoa diagnoosin jalkeen? Voitte
luetella tarkeysjarjestyksessa 1-5 asiaa.

21.Mita muuta haluatte sanoa ensitietoon liittyen?

22.Kuinka tarkeaksi koette kyselyn ja ensitietoasian?

1 8.0 0.0 0 0. 0.9
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Liite 5 Tyopajatydskentelyn ensituotos tiedonlahteista

Uudenmaan
MuistiLuotsi

Muistiliitto

I Ateriapalvelu

I Kauppapalvelut

IKAIHMISTEN NEUVONTA JA PALVELUTARPEEMRVIO
A 0192260403
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Liite 6 Ensitietotuotos

© B

TERVEELLINEN ARKI

LAAKEHOITO LIIKUNTA RAVITSEMUS SOSIAALISUUS
r # s —~ :
a e ) (@ ) MNe
i sivittai i Proteiineja joka
vain zf.i::: ke Pam‘::l:‘(:::‘m i ateriajllal Aivot tarvitsevat Ihmissuhteet,
lepoaja aivojumppa ja
Saannollinen seuranta Aivot kiyttavit 25 % rentoutumista ha'r('r a:s::;‘a::en
ruuan energiasta
Sydan- ja Mieliala .
verisuonisairauksien Uni Painon seuranta
hoito Lihasten suorituskyky Suuterveys
Tasapaino : O
Vireystila Aivojen toiminta Terveys H V!reyT K HavpapiLTcl)rl](erll
Keskittyminen Verenpaine To'l.mlnntakyky a‘;:_'”l'fOI()’ Y YKy
Aloitekyky Eldmanlaatu Icliala
3 y @ ) y @ J G 4 @ 4
Hoitajan ja laakarin vastaanotto ? KEUSOTE MUISTIKOORDINAATTORI
0192260505 @ KEUSOTE 050 497
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Liite 7 Ensitieto tiedonldhteet

 SAIRAUS |
@ Kaypihoito fi

Omahoito.duodecim fi
->sairaudet
->muistisairaudet

Muistiliitto fi
->muistisairaudet

JARJESTOT

CD Elakeliitto fi

Omaishoitajaliitto fi

VTKL.FI
(Vanhustyd nkeskusliitto)

~ TIEDONLAHTEITA arjen tueksi

Muistiliitto fi

LAAKITYS

Lahiapteekki tukenasi
->Kysy ladkkeiden
annosjakelusta (anja.fi)

Fimeafi
->laakityksen
onnistumisen

tarkistuslista LOTTA

Muistiliitto fi->

lazkehoito y,

RAVITSEMUS

(D)
Gery.fi (gerontologinen
ravitsemus)

Ruokavirasto fi
->ikdantyneet

Julkarifi ->ikddntyneen
ruokasuositus
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ENNAKOINTI

D)

-
\D Sumutfi (Suomen
muistiasiantuntijat)

toteutumisen (pdf)

Dwvfi (digi-ja
viestotietovirasto)

Suomifi

Vanheneminen fi

-> Miten turvaan tahtoni

>

KELA

etuudet)

Kelafifelakelaiset (Kelan

AKTIVITEETIT &

(P

Muistipuisto fi
Muistava.fi
Vahvike fi

Miinasillanpaafi ->arjen
hyvinvointi

Ukkinstituutti.fi

Ikainstituutti.fi

Kela taksi

puh. 0800 05150
tai 0800 414 600

HUS Laboratorio
09 471 86800

J
9

@» KEUSOTE

Ateriapalvelu
Kauppapalvelu
Kuljetuspalvelu
Omaishoito
Turvapuhelin
Yksityiset palveluntuottajat

Keski-Uudienmoaon e

IKAIHMISTEN NEUVONTA

0192260403
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Geriatri ja muistihoitajat Muistikoordinaattorin kotona asuvat asiakkaat

GERIATRIAN PKL:N ASIAKKAAT YKSIN YLI 70V ALLE 70V
Sairauskohtainen Muistiliiton esite Puolesta asiointi lomakkeen Sairauskohtainen tieto (Kaypa Sairauskohtainen tieto (Kaypa
varmistaminen hoito suositus omaiselle) hoitosuositus)

Laakitys (ger.pkl:noma kooste)

Terveellinen arkiesite Suullinen laakeohjaus Kelan kuntoutuskurssitsuullinen
Edunvalvontavaltuutus +hoitotahto ohjaus
MuistiLuotsimhjelma Kelan kuntoutuskurssista
MuistiLuotsinohjelma suullinen ohjaus Terveellinen arki-esite
Terveellinen arki esite Terveellinen arki esite Edunvalvontavaltuutus
Edunvalvontavaltuutus (DVV/ MuistiLuotsirohjelma

Sumun opas)

MuistiLuotsirohjelma

Ateriapalvelu

Kauppapalvelu

Turvapuhelin
Yksityiset palveluntuottajat

Uusi ensitietokooseaih$
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EDUNVALVONTAVA PUOLESTA ASIOINTI:

TUUTUS:
Edunwvalvontavaltuu

ksen laatiminen |

;
-

gtietovirasto |

estdtietovirasto

&

:

MUISTISAIRAUDET:
https./fwww keusote fi/wp-content/uploads,/2021 /11 /Puclesta-asiointi-  hitps://'www_kaypaho
YKSITYISET PALVELUNTUOTTAJAT: KUNTOUTUS:
https:/www keusote fi/wp-content/uploads,/ 2022 /06,/Keusoten- https://www Kela fi/k
rekisteroimat-ilmoituksenvaraiset-yksityiset-sosiaalipalveluiden- untoutus-ja-

tuottajat.pdf

ATERIAPALVELL:

hitps./ "www keusote. fi/ateriapalvelu

KAUPPAPALVELU:
https:/www keusote fi/palveluhakemisto/kKau

TURVAPALVELU:
hittps:/www keusote fi/palveluhakemisto/turvapalvelu/

KOTIAPUAPALVELU:
Kotiapupalvelu - Keski-Uudenmaan Sote (keusote fi

Turun AMK:n opinnaytety6 | Sirpa Tokola

sopeutumisvalmennu

SKurssit

VALTUUTUS:
https://dvv.fi/nain-
laadit-
edunvalvontavaltakirj
an

100

MUISTISAIRAUDET:
hit kaypaho

- -

VALTUUTUS:
Edunvalvontavaliuuk
sen laatiminen | Digj-
ja vaestitietovirasto
Digi- ja
vaestitietovirasio
(dwv fi)
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Liite 9 Ensitieto verkkomateriaali

https://fw w w .terveysportti.fi/x media/ohl
/Duodecim_Omahoito_Muistisairaan_ja
_laheisen_ensitieto/index .html

https:/fwww.muistiliitt o.fi/application/files /
215/8088/7370/Elam aa_muistisairauden_ka
nssa_saavutettava verkko.pdf

https:/fsumut.fifwp
content /uploads /2021/11/muistimatka -
verkkojulkaisu-002-2. pdf
https:/fwww.muistiliitt o.fi/application/files 6
616/0827/0302/t urvallisia_vuosia_muistiperh
eille_selkokielella_saavutettava. pdf

https:/fomahoit o.duodecim. fi/art ikkeli/dk0
0899

https:/fww w .kela.fi/kuntoutis-
sopeutumisv almennuskurssit
https:/fsumut. fiiwp
content /uploads /2021/10/M1ES_SU MU _Oik
sudellinen_ennakecinti_opas_2021. pdf

https:/iwvww . keusot e fi/palvelupdkat /ikalhmisten
neuvont a-ja-ohjaus/

040 7395146 1 ci 0401367977

https:/fwww.uudenmaanmuistiluotsi.fi/fi/etusivu

07 -89665500

https:/fwww .muistiliitt o.fi/fi/Hddpalvelut ftukea-
arkeen/muistineuvo-t ukipuhelin

KEUSOTE

Keski-Uudenmaan sofe
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