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ESIPUHE

Miina Sillanpaan Saation toiminta-ajatuksen mukaisesti haluamme olla merkityk-
sellisen elaman mahdollistaja. Myds muistisairauteen sairastuneella henkilolla
on oltava mahdollisuus osallisuuteen, ihmisarvon kunnioitukseen seka ilon ja
onnistumisen tunteiden kokemiseen. Muistisairaiden ihmisten kuntoutuksessa
on kiinnitettava erityista huomiota laaja-alaiseen ja kokonaisvaltaiseen proses-
siin, joka tukee ja edistaa sairastuneen ja hanen laheisensa hyvinvointia. N&in
tuetaan merkityksellisen ja aktiivisen elaman jatkumista omassa kodissa sairau-
desta huolimatta.

Miina Sillanpaan Saatio toteutti Muistisairaiden henkildiden varhaiskuntou-
tus osallistavana verkostomallina eli Muistiluuri-hankkeen vuosina 2013-2016
Raha-automaattiyhdistyksen tuella. Hankkeessa jarjestetyn kuntoutuksen vaiku-
tuksia selvitettiin saation rahoittamalla tutkimuksella, jonka teki Kuntoutussaatio.

Muistisairaiden ihmisten kuntoutuksen edistéminen on ollut viime vuosina
Miina Sillanpdan Saation tutkimus- ja kehittamistoiminnan painoalueita. Kuntou-
tuksella on sairauden eri vaiheissa tarkea merkitys osana sairastuneen henki-
|6n palveluketjua. Kuntoutuksella voidaan yllapitaa toimintakykya ja lisata oman
elaman hallinnan tunnetta seka tukea laheisen jaksamista muuttuneessa ela-
mantilanteessa. Muistiluuri-hankkeessa kehitettiin uudenlainen kuntoutusmalli,
joka sisaltdaa eta- ja lahikuntoutusta. Laheisten osallistuminen kuntoutukseen
mahdollisti mm. tiedon ja vertaistuen saamisen. Hankkeessa syntyneet Muisti-
kompassi-kuntoutusmalli ja Impulssi-hyvinvointisovellus edustavat sisallollisesti
monimuotoista kuntoutusta, jossa hyddynnetaan teknologiaa. Verkkosivuiltam-
me www.miinasillanpaa.fi on Impulssi-sovelluksen liséksi ladattavissa Opas
Muistikompassi-kuntoutuksen ohjaajalle.

Kiitdan Raha-automaattiyhdistysta avustuksesta, joka mahdollisti Muistiluu-
ri-hankkeen toteutuksen sekad Kuntoutussaatiota hyvasta tutkimusyhteistyosta.
Kiitokset kuuluvat myos hankkeeseen osallistuneille yhteisoille ja henkildille

sekd hankkeen ohjausryhman jasenille ja loppujulkaisun Kirjoittajille. Kaikkien
mukana olleiden asiantuntijuus ja sitoutuminen ovat olleet suunnattoman tar-
keitd ja arvokkaita koko hankeprosessin ajan: olemme oppineet yhdessa ja
saaneet aikaan yleiseen kayttoon soveltuvat lopputuotokset. Hankkeen onnis-
tumisen kannalta ratkaiseva merkitys oli innostuneella ja innovatiivisella projek-
tityoryhmalla, jossa tyoskentelivat Ulla Arifullen-Hamalainen, Merja Kurki, Hele-
na Launiainen, Ella Niini, Tomi Nevalainen ja Samppa Valkama.

Kiitoksista suurimman ansaitsevat kaikki kehittamishankkeeseen ja tutkimuk-
seen osallistuneet muistisairaat henkilot ja heidan laheisensd, joiden aktiivisuus,
palautteet ja kokemukset ovat olleet erittain tarkeitd kehittémistydomme onnis-
tumiseksi.

Vaikka muistimme heikkenisikin, ovat muistomme tallessa. Muistisairaiden
laheising ja ammattihenkildina meilla on mahdollisuus toimia sairastuneen tuke-
na jakamalla yhteisissa keskusteluissa, musiikkihetkissa tai tutuissa ymparistois-
sd elaman varrelta kertyneita muistoja.

Eija Sorvari
saéationjohtaja


https://www.miinasillanpaa.fi/muistiluuri/opas-muistikompassi-kuntoutuksen-ohjaajalle-olkaa-hyva/

TIVISTELMA

Muistiluuri — Muistisairaiden henkildiden varhaiskuntoutus osallistavana verkos-
tomallina -hankkeessa kehitettiin vuorovaikutteista ja osallistavaa kuntoutusta
muistisairauden varhaisessa ja lievdssa vaiheessa oleville henkildille ja heidan
|aheisilleen. Raha-automaattiyhdistyksen avustama hanke toteutui vuosina
2013-2016 ja sen paamadrana oli kehittdd muistisairauden varhaiseen ja lie-
vaan vaiheeseen soveltuva kuntoutusmalli, joka edistaa laaja-alaisesti sairastu-
neiden toimintakykya ja hyvinvointia seka heidan laheistensa jaksamista. Nama
puolestaan edesauttavat sairastuneen ja laheisen aktiivisen ja omannakdisen
elaman jatkumista sairauden tuomista muutoksista huolimatta.

Kuntoutuksen kehittamistarve perustuu suomalaisvdaestdon nopeaan ikdanty-
miseen, joka on yhteydessa muistisairauksien esiintyvyyden kasvuun. Erityisesti
sairauden alkuvaiheessa heti sen toteamisen jalkeen tarvitaan laaja-alaista kun-
toutusta, silla sairastuminen vaikuttaa monin tavoin sekd sairastuneiden ettd hei-
dan laheistensa paivittdiseen elamaan. Tavoitteellisella kuntoutuksella voidaan
edistaa ja yllapitaa sairastuneiden toimintakykya, kohentaa heidan terveydenti-
laansa seka lisata elamanhallinnan kokemusta.

Kolmevuotisessa kehittamishankkeessa jarjestettiin padakaupunkiseudulla
kaksitoista kuntoutusryhmaa, joihin osallistui yhteensa 64 muistisairasta henki-
|6d ja 47 heidan laheistaan.

Kuntoutusmallin ja siihen perustuvan kuntoutuksen kehittdmiseksi hank-
keessa selvitettiin, miten hankkeessa toteutetun kuntoutuksen rakenne, toteu-
tustavat, teknologiset sovellukset ja sisdllot vastasivat muistisairaiden osallis-
tujien ja heidén léheistensé tarpeita. Osallistujat arvioivat lisaksi kuntoutuksen
hyodyllisyytta ja antoivat kuntoutusmallin kehittamista suuntaavia ehdotuksia.

Miina Sillanp&an Saatio rahoitti Kuntoutussaation toteuttaman tutkimuksen,
jossa selvitettiin muistisairauden varhaiseen ja lievdaan vaiheeseen kehitetyn

Muistiluuri-kuntoutuksen vaikutuksia. Tutkimuksessa tarkasteltiin muistisairai-
den henkildiden kognitiivisen toimintakyvyn, mielialan, elamanlaadun ja paivit-
taisten toimintojen ohella muutoksia laheisten elamanlaadussa, mielialassa ja
jaksamisessa. (Pietild ym., 2017.)

Muistiluuri-hankkeesta kertyneet kokemukset ja tutkimustulokset osoittivat,
etta monimuotoisella kuntoutuksella on vaikutuksia muistisairauden lievaa vai-
hetta sairastavien henkildiden mielialaan. Kuntoutuksen myota sairastuneet 10y-
sivat itsestaan uusia voimavaroja, aktivoituivat arjessaan ja oppivat muun muas-
sa uuden teknologian kayttoa. Kuntoutus tuki myds laheisten jaksamista tuoden
heidan kaipaamaansa tietoa ja vertaistukea.

Hankkeen lopputuotoksena rakentui monipuolinen lahi- ja etakuntoutusta
sisdltava Muistikompassi-kuntoutusmalli, jonka mukaisen kuntoutuksen tavoit-
teena on, ettd muistisairas henkild ja hanen |laheisensa voivat jatkaa omanna-
koistdan elamaa hyddyntdaen olemassa olevia voimavarojaan. Kuntoutusmallin
ohella hankkeessa luotiin Impulssi-hyvinvointisovellus, joka koostuu valmiiksi
valikoiduista hyvinvointia edistavista ja aktiivisuuteen kannustavista sisalloista.

Avainsanat: Muistisairaus, kuntoutus, tieto- ja viestintdteknologia.
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Suomalainen vaesto ikddntyy ennennakeméattoman nopeasti (Findikaattori,
2016), minka myota myds muistisairaiden henkildiden maaran ennustetaan kas-
vavan (Okkonen, 2016). Hyvan ikaantymisen turvaamisen ja palvelujen paranta-
misen kansallisessa laatusuosituksessa (STM, 2013) korostetaan muun muassa
iakkaiden ihmisten osallisuutta, mahdollisimman terveen ja toimintakykyisen
ikaantymisen turvaamista sekd oikea-aikaisia ja todettuihin tarpeisiin perustuvia
palveluja. Kuntoutuspalvelujen kehittamiseen tulee kiinnittaa erityista huomiota,
silla mahdollisuus asua idkkaana kotona edellyttaa, etta Suomessa on tarjolla
nykyistd enemman monipuolisia kuntoutuspalveluja (STM, 2013). Muistisairaiden
ihmisten kohdalla tama tarkoittaa, etta heille on tarjolla heidan erityistarpeisiinsa
vastaavaa hoitoa ja kuntoutusta, joka tahtaa sairastuneen ja hanen ldaheistensa
merkityksellisen eldman turvaamiseen.

Vanhuspalvelujen laatusuosituksessa (STM, 2013) todetaan, ettd muistisai-
raiden henkildiden kuntoutusta on lisattava jarjestelmallisesti ja sen tulee kayn-
nistya viivytyksetta. Erityisesti heti sairauden toteamisen jalkeen tarvitaan laa-
ja-alaista kuntoutusta, silla eteneva muistisairaus vaikuttaa monin tavoin seka
sairastuneen ettd hanen laheistensa elamaan.

Miina Sillanpaan S&atio toteutti vuosina 2013—2016 Raha-automaattiyhdistyk-
sen tuella Muistisairaiden henkildiden varhaiskuntoutus osallistavana verkosto-
mallina — Muistiluuri -hankkeen, joka jatkaa saation toimintaa muistisairaiden
henkildiden kuntoutuksen kehittamiseksi. Hankkeen paamaarénd oli kehittaa
muistisairauden varhaiseen ja lievaan vaiheeseen soveltuva kuntoutusmalli,
joka edistaa laaja-alaisesti sairastuneiden toimintakykya ja psyykkista hyvin-
vointia seka heidan ldheistensa jaksamista.

Muistiluuri-kehittamishankkeessa luotiin muistisairauden varhaisessa ja lie-
vassa vaiheessa olevien henkildiden ja heidan laheistensa tarpeista ldhteva
voimavaralahtodinen, sisallollisesti laaja-alainen ja toteutukseltaan monimuo-
toinen Muistikompassi-kuntoutusmalli. Monimuotoisuudella tarkoitetaan tassa
yhteydessa kuntoutuskokonaisuutta, joka sisaltéaa muistisairaiden henkildiden
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ja laheisten yhteisia ja erillisia ryhmatapaamisia, etdohjausta sekad omatoimista
harjoittelua.

Lopullinen Muistikompassi-kuntoutusmalli muodostui kolmivuotisen kehitys-
tyon pohjalta. Kuntoutusmallin ja siihen perustuvan kuntoutuksen kehittamiseksi
paakaupunkiseudulla toteutettiin kaksitoista kuntoutusryhmaa, joihin osallistui
yhteensd 62 muistisairasta henkiloa ja 47 laheistd. Kuntoutusryhmisséa kerattiin
arviointi- ja palautetietoa, jonka perusteella kuntoutusmallin sisaltdja, rakennet-
ta ja toteutustapoja muokattiin ja tarkennettiin. Miina Sillanpaan Saatio rahoitti
lisaksi Kuntoutussaation toteuttaman tutkimuksen, jossa selvitettiin kehitetyn
kuntoutusmallin toimivuutta ja vaikutuksia.

Muistisairaiden henkildiden ja heidan ldheistensa tilannetta tarkasteltiin
Muistiluuri-hankkeessa osana laajempaa elamankulua. Lahtokohtana oli, etta
eteneva muistisairaus vaikuttaa sairastuneen ja hanen ldheisensa elamaan,
mutta sairaus ei yksin madrittele heita tai heidan tulevaa elamankulkuansa. Sii-
hen vaikuttavat laaja-alaisesti muun muassa henkildn persoonaan, eldmanhis-
toriaan ja voimavaroihin liittyvat tekijat. Raportissa kaytetaan selkeyden vuoksi
iimaisuja muistisairas henkild, sairastunut ja laheinen, mutta niilla ei tarkoiteta,
etta ne olisivat henkildiden ainoita ominaisuuksia. Sek& muistisairausdiagnoosin
saaneella henkilolla etta hanen laheiselldaan on monia ominaisuuksia ja rooleja,
kuten esimerkiksi puoliso, vanhempi, isovanhempi, ystava, tyontekija ja harras-
tuskaveri.

Tama raportti kuvaa Muistiluuri-hankkessa luodun Muistikompassi-kuntou-
tusmallin kehittymista, sisaltoja ja vaikutuksia. Toisessa luvussa esiteltava Muisti-
luuri-hanke avaa lukijalle sen kokonaisuuden, johon kuntoutusmalli ja sen kehi-
tysvaiheet kytkeytyvat. Taman jalkeen tarkastellaan muistisairaiden henkildiden
kuntoutuksen yleisid lahtokohtia, minka jalkeen perehdytdan tarkemmin kogni-
tiivisten toimintojen kuntoutukseen seka teknologian kayttoon kuntoutuksessa.
Neljannessa luvussa selvitetaan monimuotoisen kuntoutusmallin rakentumista
lahi- ja etdkuntoutuksesta, mika luo puitteet viidennessa luvussa kasiteltaville
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kuntoutusmallin sisaltdalueille. Teknologialla oli hankkeessa erityinen merkitys
kuntoutusmalliin sisdltyvassa kognitiivisessa harjoittelussa ja luvussa kuusi pe-
rehdytdankin hankkeen kognitiivisen harjoittelun menetelméaan eli FORAMEN-
CognitiveTablet -sovellukseen seka sen kehitysvaiheisiin. Kuudennessa luvussa
esitelldan lyhyesti myos kuntoutukseen sisaltynytta Hyvinvointikalenteria. Seit-
semas luku keskittyy sen sijaan kuntoutuksen vaikutusten tarkasteluun Kuntou-
tussaation toteuttaman tutkimuksen pohjalta. Kahdeksannessa luvussa kuva-
taan hankkeen tuotoksena syntynyt Muistikompassi-kuntoutusmalli, esitellaan
johtopaatokset ja luodaan katse muistisairaiden kuntoutuksen tulevaisuuteen.
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Miina Sillanp&dan S&atio kokeili ensimmaisen kerran jo vuonna 2012 muistisai-
raiden henkildiden varhaiskuntoutusta, joka koostui aivoterveytta kasittelevas-
taé tiedosta, kognitiivisista harjoituksista FORAMENBrainWellness -ohjelmistolla
(FORAMEN BrainWellness —aivokunto-ohjelmisto), muistiohjaajan ohjauksesta
sekd sairastuneiden ja heidan laheistensa vertaistapaamisista. Kuntoutusta pi-
dettiin hyddyllisena, joskin siihen sisaltyneet kognitiiviset harjoitukset ja niissa
hyodynnettavd teknologia edellyttivat jatkotydstamistad (Arifullen-Hamalainen,
2012). Tasta kehittamistarpeesta sai alkunsa Muistisairaiden henkildiden var-
haiskuntoutus osallistavana verkostomallina eli Muistiluuri -hanke, joka toteutui
Raha-automaattiyhdistyksen tuella vuosina 2013—2016.

Muistiluuri-hankkeen paamaarana oli kehittda muistisairauden varhaiseen ja
lievaan vaiheeseen soveltuva monimuotoinen etdteknologiaa hyddyntava kun-
toutusmalli, joka edistaa laaja-alaisesti sairastuneiden toimintakykyd ja hyvin-
vointia. Tavoitteena oli myos tukea ldheisten jaksamista sekéd vahvistaa heidan
rooliansa sairastuneiden aktiivisen arjen ja osallistumisen tukijoina. Lahtokoh-
tana oli kannustaa sairastuneen ja laheisen aktiivisen ja omannakdisen elaman
jatkumista sairauden tuomista muutoksista huolimatta.

Hankkeessa kehitettdavan kuntoutusmallin osatavoitteet liittyivat tietoon, ver-
taisuuteen ja kognitiiviseen toimintakykyyn. Osatavoitteena oli

- lisata kuntoutukseen osallistuvien muistisairaiden henkildiden ja heidan
laheistensa tietoa hyvinvoinnin edistamisen mahdollisuuksista, muistisai-
rauden hyvastd hoidosta, kognitiivisen harjoittelun hyodyllisyydesta seka
tarjolla olevista palveluista ja etuuksista,

« tarjota sairastuneille ja laheisille mahdollisuus kokemusten jakamiseen ja
selviytymiskeinojen etsimiseen vertaisuuden ja vertaisryhmatoiminnan
avulla,
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« ehkadista sairastuneiden kognitiivisen toimintakyvyn ennenaikaista heikke-
nemista tukemalla ja kannustamalla heita sekd heidan laheisiaan paivittai-
seen toimeliaisuuteen ja harjoitteluun, jotka vahvistavat aktiivisen elaman
jatkamista.

2.1 Yhdessa kehittaen

Muistiluuri-hanke oli luonteeltaan kaytantolahtoista kehittamistd, jonka tarve
nousi muistisairaiden henkildiden kuntoutuksen ajankohtaisista haasteista.
Alan asiantuntijat loivat yhdessa hankkeeseen osallistuneiden muistisairaiden
henkildiden ja heidan ldheistensad kanssa monimuotoisen etdteknologiaa hyo-
dyntavan kuntoutusmallin, joka kohdentui muistisairauden varhaiseen ja lievaan
vaiheseen.

Muistiluuri-hankkeessa jdrjestettiin - kaksitoista kuntoutusryhmaa, joihin
rekrytoitiin vapaaehtoisia osallistujia tiedottamalla kuntoutusmahdollisuudesta
monipuolisesti esittelytilaisuuksissa, internetsivuilla ja lehti-ilmoituksissa niin sai-
rastuneille ja laheisille kuin alan asiantuntijoillekin. Muistiluurista kiinnostuneet
muistisairaat tai heidan laheisensa ottivat itse yhteyttda hankekoordinaattoriin.
Tassd vaiheessa tarkistettiin, ettd kuntoutuksesta kiinnostunut kotona asuva,
suomea hyvin puhuva, muistisairas henkild oli ialtdan alle 75-vuotias ja hanella
oli diagnosoitu Alzheimerin tauti. Lisaksi varmistettiin, etta sairaus oli varhaises-
sa tai lievassa vaiheessa, jolloin Mini-Mental State Examination -testin (MMSE)
pistem&aran oletettiin olevan vahintdan 18/30. Lisaksi kaikilta pyydettiin mahdol-
lisimman tuore ladkarinlausunto, josta selvisi diagnoosin lisdksi sairauden vaike-
usaste joko MMSE-pisteind tai muulla tavoin ilmaistuna. Puhelinhaastattelussa
selvitettiin sairastuneen arkiselviytymistad varmistaen, ettd hanelld oli toiminta-
kykynsa puolesta yksin tai laheisensa tuella mahdollisuus osallistua kotona ja
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kodin ulkopuolella tapahtuvaan monimuotoiseen kuntoutukseen. Mikali alku-
haastattelu ei antanut riittavaa varmuutta, tavattiin sairastunut ja mahdollisuuk-
sien mukaan hanen ldheisensa, jolloin projektikoordinaattori pystyi arvioimaan
sairastuneen toimintakykya havainnoiden muun muassa tablet-tietokoneen
kayttoa.

Kuntoutusryhmiin osallistui yhteensa 62 muistisairasta henkiloé ja 47 |aheis-
td. Muistisairaat asuivat joko yksin tai laheisensa kanssa. Kuntoutuksen keskeytti
yksi sairastunut ja laheinen -pari. Viisitoista muistisairasta henkilda osallistui kun-
toutukseen yksin ja 47 laheisensd kanssa. Suurin osa laheisistad oli puolisoita,
mutta mukana oli myds aikuisia lapsia, sisaria ja entinen puoliso.

Hankkeen yhteistoiminnalliseen kehittdmiseen antoivat merkittdvan panok-
sensa myos hankkeen yhteistydkumppanit, jotka olivat

«  Suomen Alzheimer-tutkimusseura, josta hankkeen ohjausryhmatyoskente-
lyyn osallistui erikoislaakari Ari Rosenvall.

«  Kuntoutussaatio, josta hankkeen ohjausryhmatydskentelyyn ja tutkimuksen
toteutukseen osallistui johtava tutkija Erja Poutiainen.

- Muistiliitto ry, jonka asiantuntija Anita Pohjanvuori osallistui ohjausryhman
ohella kuntoutusmallin kehittamiseen ja tiedottamiseen.

- Suomen muistiasiantuntijat ry, josta ohjausryhmaan, tiedottamiseen ja hank-
keen levittdmiseen osallistui toiminnanjohtaja Maisa Toljamo.

- Omaishoitajat ja Laheiset -Liitto ry, jonka edustajina ohjausryhmaan ja tie-
dottamiseen osallistuivat koulutussihteeri Kaisu Haggvist ja tiedottaja Juha
Viitanen.
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«  Kuntoutuksen edistamisyhdistys ry, josta hankkeen ohjausryhmatyoskente-
lyyn osallistui kehittamispaallikko Oili Harri-Lehtonen.

. FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen sisallon kehittdjind hankkeeseen
osallistuivat neuropsykologian erikoispsykologi, yliopistonlehtori Sanna
Koskinen ja neuropsykologian erikoispsykologi, vastaava psykologi Jaana
Sarajuuri.

«  Pieni piiri Oy:n edustaja toimitusjohtaja Mikko Jé&rvinen toi ohjausryhmaan
teknologia-alan osaamista. Yritys vastasi lisaksi hankkeen teknologisista so-
velluksista.

2.2 Arviointitieto kehittamisen taustalla

Muistiluuri-hankkeessa luotiin asetettujen tavoitteiden mukaisesti teoreettisesti
ja kaytannollisesti perusteltu kuntoutusmalli. Kolmevuotisessa kehitysproses-
sissa tietoa kerattiin monimenetelmdisesti. Laadullisia menetelmia olivat kun-
toutukseen osallistuneiden haastattelut ja kirjalliset kyselyt seka ohjaajien tut-
kimuspaivakirjat. Maarallista tietoa kehittdmishankkeessa kerattiin osallistujien
kognitiivisesta harjoittelusta ja Hyvinvointikalenterin kaytostd. Kuntoutusmallin
kehitys- ja kokeiluvaiheessa arvioinnin ytimessa olivat kuntoutusmallin sisallot ja
toteutustavat kun taas hankkeen loppuvaiheessa painottuivat hankkeen loppu-
tulosten ja kuntoutuksen vaikutusten arviointi.

Kaikki hankkeeseen osallistuneet ottivat vapaaehtoisesti osaa seka kuntou-
tukseen ettd tutkimuksiin. He antoivat kirjallisen suostumuksensa siihen, etta
hankkeessa kerdttyja tietoja sai kayttaa kuntoutusmallin kehittamiseen ja kun-
toutuksen vaikutusten arvioimiseen. Hanketutkimuksella oli Helsingin ja Uuden-

@ MONIMUOTOISEN KUNTOUTUSMALLIN RAKENNE @ KUNTOUTUKSEN VAIKUTUKSET TOIMINTAKYKYYN

LOPPUTULEMANA MUISTIKOMPASSI-KUNTOUTUS

@ KUNTOUTUSMALLIN TEOREETTINEN PERUSTA @ KUNTOUTUKSEN TEKNOLOGISET SOVELLUKSET @ YHTEENVETO JA KATSE TULEVAAN




maan sairaanhoitopiirin koordinoivan eettisen toimikunnan puoltava lausunto ja
Espoon kaupungin tutkimuslupa.

Kuntoutuksen osallistujalédhtdinen suunnittelu ja toteutus perustuivat pé&a-
asiallisesti laadulliseen arviointiin, joka tuotti tietoa kuntoutuksen toteutusta-
pojen, sisdltdjen ja harjoitusten kehittamiseksi lopulliseen kuntoutusmalliin.
Muistisairaat henkilot arvioivat kuntoutuksen hyodyllisyyttd ja vastaavuutta en-
simmadiselld kuntoutuskerralla madaritettyihin odotuksiin ndhden projektityon-
tekijan puhelin- tai kuvapuhelinvélitteisessa loppuhaastattelussa. Lisdksi he
arvioivat kuntoutukseen sisaltyneiden teknologisten sovellusten (kuvapuhelin,
Hyvinvointikalenteri ja viestit) kdytettavyytta. Laheiset sen sijaan arvioivat Muis-
tiluuri-kuntoutuksen toteutusta, sisaltdalueita, hyddyllisyytta itselleen ja muisti-
sairaalle seka vastaavuutta ennakko-odotuksiin kotona tdytettavassa loppuky-
selyssa.

Yksi hankkeen olennaisimmista kehittamiskohteista oli muistisairaiden hen-
kildiden etakuntoutukseen soveltuvien teknologisten ratkaisujen tydstaminen.
Tata tarkoitusta varten hankkeessa kokeiltin FORAMENRehab® kognitiivisen
kuntoutusohjelman harjoituksia (Koskinen & Sarajuuri 2004, FORAMENRehab
kognitiiviset kuntoutusohjelmat www.intressi.com/foramen) sekd Yhteinen sa-
vel -hankkeessa (Kurki ym., 2015) kaytettyd Hyvinvointikalenteri-sovellusta.
Hankkeen osallistujat, muistisairaat henkilot ja heidan laheisensa, arvioivat seka
kognitiivisten harjoitusohjelmiston kaytettavyytta, kiinnostavuutta ja hyodylli-
syyttd etta sen kayttodn saatua ohjausta kuntoutusryhman viimeisen tapaamis-

kerran ryhmdahaastattelussa. Hyvinvointikalenterin hyodyllisyytta ja kehittamis-
tarpeita osallistujat arvioivat kirjallisessa kyselyssa.

Teknologisia sovelluksia, kognitiivista harjoitteluohjelmistoa ja Hyvinvointika-
lenteria, arvioitiin ja analysoitiin myos maarallisen kayttotiedon pohjalta. Palvelu-
hallinnan tietokantaan tallentui harjoittelijakohtaista kayttotietoa muun muassa
harjoituksiin kaytetysta ajasta seka harjoitusten sujumisesta ja loppuun saatta-
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misesta. Tietoa keréattiin liséksi osallistujan tekemista valinnoista, kuten harjoit-
kehitystyon ohella kuntoutukseen sisdltyvassa sairastuneen henkilokohtaisessa
valmennuksessa.

Kuntoutuksen vaikutuksia muistisairaan toimintakykyyn arvioitiin erikseen
Kuntoutussaation toteuttamassa satunnaistetussa kontrolloidussa tutkimukses-
sa, jossa kaytettiin neuropsykologisia menetelmia seka mm. elamanlaatua, mie-
lialaa ja arkiselviytymista kartoittavia kyselymenetelmia.

2.3 Ideasta kokeillen eteenpain

Muistiluuri-kehittamishanke eteni kolmessa vaiheessa muistisairauden varhai-
seen ja lievaan vaiheeseen soveltuvan kuntoutusmallin suunnittelusta ja ko-
keilusta aina lopulliseen Muistikompassiksi nimettyyn kuntoutusmalliin ja sen
levittdmiseen (Kuvio 1). Kaytdntolahtoista kehittdmistd luonnehti sen kaikissa
vaiheissaan muistisairaiden henkildiden ja heidan laheistensa (palvelun kayttaji-
en) tarpeiden ja toiveiden ottaminen huomioon seké pienin askelin ja kokeiluin
eteneva kehittdmistyd. Seuraavassa kdydaan lyhyesti 1&pi hankkeen kolme ke-
hittémisvaihetta, minka jalkeen luvusta kolme alkaen perehdytaan hankkeessa
kehitetyn kuntoutusmallin teoreettiseen perustaan, rakenteeseen ja sisaltoihin.

Kuntoutusmallin suunnittelu

Muistiluuri-hankkeen tavoitteena oli muistisairauden varhaisessa ja lievassa vai-
heessa olevien henkildiden ja heidan laheistensa tarpeisiin vastaavan vuoro-
vaikutteisen ja elamalahtoisen kuntoutusmallin kehittdminen. Suunnitteluvaihe
kaynnistyikin mallin perusrakenteen, toimintatapojen ja sisaltdjen tydstamiselld
hanketta edeltaneen kokeilun (Arifullen-Hamalainen, 2012) ja ajankohtaisen tut-
kimustiedon pohjalta.
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Kuvio 1. Muistiluuri-hankkeen vaiheittainen eteneminen

Suunnittelun lahtokohtana oli, ettd kehitettdva kuntoutusmalli oli toteutukseltaan
monimuotoinen sisaltden seka 1ahi- ettd etakuntoutuksen menetelmia. Lahikun-
toutuksessa paadyttiin yksildohjauksen ohella ryhmamuotoiseen toimintaan,
joka mahdollisti sairastuneille ja laheisille tarkeat vertaiskokemukset.
Etakuntoutusta varten tuli kehittaa muistisairaille henkildille soveltuvia kogni-
tiivisia harjoituksia ja hyvinvointia tukevia ohjelmia, joten tassa vaiheessa valittiin
my06s kuntoutukseen sisdllytettavat teknologiset ratkaisut ja niiden toimittajat.
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Kognitiivisten harjoitusten perustaksi valikoitui vuonna 2012 toteutetun esiko-
keilun (Arifullen-Hamalainen, 2012) perusteella FORAMENRehab® kognitiivinen
kuntoutusohjelma, josta muokattiin muistisairaiden henkildiden tarpeita vastaa-
va FORAMENCognitiveTablet -sovellus.

Kirjallisuuden (mm. Wessman ym., 2013; Vesterinen, 2010) ja Yhteinen savel
-hankkeen (Kurkiym. 2015) perusteella valittiin teknologiseksi alustaksi tablet-tie-
tokone, jonka kosketusnayton oppiminen oli osoittautunut ikdihmisille helpoksi.
Kosketusnaytoista oli liséksi saatu hyvid kokemuksia etakuntoutuksessa (Kurki
ym., 2015). Muistiluuriin tarpeiden perusteella osallistujien kayttdon vuokrattiin
Pieni piiri Oy:ltd Android-pohjaiset tablet-tietokoneet, joissa oli valmiiksi Pieni
piiri Oy:n helppokayttdalusta, joka tarjosi mahdollisuuden osallistujien ja ohjaa-
jien kuvapuheluiksi kutsutuille videopuheluille. Alustalle oli lisdksi mahdollista
viedd sekd FORAMENCognitiveTablet -sovellukset ettd Yhteinen savel -hank-
keen Hyvinvointikalenteri-sovellus. Pieni piiri Oy sitoutui lisdksi toimittamaan
harjoittelusta kertyvan Excel-muotoisen kayttodatan, jota muistiohjaajat kayttivat
kehitystyon ohella viikoittaisissa yksilollisissa ohjauksissaan.

Suunnitteluvaiheen tuotoksina syntyivat voimavaraléhtoisen kuntoutusmallin
ja siinad kaytettavien teknologisten sovellusten ensimmaiset versiot, joita testat-
tiin ja tarkennettiin kokeiluvaiheeseen osallistuvien muistisairaiden henkildiden
ja heidan laheistensa kanssa.

Kuntoutusmallin kokeilu ja muokkaaminen

Kokeiluvaihe kaynnistyi syksylld 2013 kahdella ensimmaéiselld kuntoutusryh-
mallg, joihin osallistui yhteensa yhdeksan muistisairasta henkil6d ja yhdeksan
|aheistd. Tassa vaiheessa tarkennettiin kuntoutusmallin sisaltdja ja tydstettiin
erityisesti etdkuntoutuksessa kdytettavia kognitiivisten harjoitusten (FORAMEN-
CognitiveTablet -sovelluksen) kaytettavyytta kuntoutukseen osallistuneiden
muistisairaiden ja laheisten kanssa.
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Ajallisesti pitkakestoisin varsinainen kokeiluvaihe kasitti yhdeksan kuntoutus-
ryhmaa (ryhmat 3—11), joihin osallistui kaikkiaan 47 muistisairasta henkilod ja 33
laheista. Talloin toteutettiin kuntoutusmallin testaus ja sovellusten kokeilu. Siséal-
|6llisesti monipuolinen seka toteutukseltaan monimuotoinen Muistiluuri-kuntou-
tusmalli rakentui yksildohjauksen lisaksi ryhmamuotoisesta ldhikuntoutuksesta
sekd ohjatusta ja omatoimisesta etdkuntoutuksesta. Ryhmakuntoutus toteutui
sekd muistisairaiden ja ldheisten yhteisind ryhmatapaamisina ettd molempien
vertaisryhmatapaamisina. Etdkuntoutus toteutui kuvapuhelinvalitteisend vir-
tuaaliohjauksena sekd omatoimisena ja ajasta riippumattomana harjoitteluna
tablet-tietokoneella.

Syksylld 2015 toteutui viimeinen kahdestoista kuntoutusryhma, jonka kuusi
sairastunutta ja kuusi |aheistd saivat ensimmaista kertaa kayttoonsa Muistiluu-
ri-hankkeessa kehitetyn Impulssi-sovelluksen. Kuntoutusmallin perusta oli val-
mis ja sen mukaisesti kuntoutus toteutettiin vahvasti kuntoutukseen osallistujien
nimeamista tarpeista ja toiveista lahtien.

Lopullisen Muistikompassi-kuntoutusmallin levittdminen

Muistiluuri-hankkeen viimeisessd vaiheessa keskityttiin hankkeessa kehitetyn
kuntoutusmallin levittamiseen sekd mallin sisdltdjen ja harjoitusten kayttéonot-
toon. Muistikompassi-kuntoutuksesta julkaistiin sahkdinen Opas Muistikompas-
si-kuntoutuksen ohjaajalle (Arifullen-Hamaldinen, Niini & Launiainen, 2016) Miina

Sillanpddn Saation internet-sivuilla maaliskuussa 2016. Kuntoutukseen sisélty-
vistd harjoituksista luotiin Impulssi-hyvinvointisovellus, joka my06s vietiin Miina
Sillanpdan Saation internet-sivuille. Kuntoutusmallia sekd sen tuotoksia levitet-
tiin valtakunnallisella koulutuskiertueella osana Miina Sillanpaan Saation muisti-
sairaille kehitettya kuntoutusta. Taman lisaksi Muistiluuri-hankkeessa kehitetyn
kuntoutuksen vaikutuksista muistisairaan toimintakykyyn tehtiin tutkimus (Pietila
ym. kasikirjoitus). Loppuseminaari jarjestettiin Helsingissa syyskuussa 2016.
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Muistisairaiden henkildiden hoidolla ja kuntoutuksella tavoitellaan yleisesti
sairastuneen ja hanen laheistensa hyvinvointia, mielekasta elamaa, oireiden
etenemisen hidastumista ja toimintakyvyn yllapysymista (Muistiliitto, 2016a). Tut-
kimusten (Alzheimer Scotland, 2016) mukaan korkealaatuinen ja pitk&kestoinen
diagnoosin jalkeinen tuki edesauttaa olennaisesti muistisairaita henkildita ja
heidan laheisiaan selviytymaan arjen haasteista ja valmistautumaan tulevaan.
Ajoissa annettu ja saatu tuki viivastyttda myds raskaampien hoito- ja hoivapal-
veluiden tarvetta.

3.1 Diagnoosin jalkeisen tuen osa-alueet

Muistisairaiden henkildiden diagnoosin toteamisen jalkeistd tukea voidaan ja-
sentda viiden tukipylvdaan mallin (Five Pilars Model) avulla (kuvio 2). Malli sisaltaa
viisi osa-aluetta, jotka tulisi kasitella jokaisen sairastuneen kanssa taman tilan-
teen ja tarpeiden mukaisesti juuri hanelle sopivin menetelmin. (Alzheimer Scot-
land, 2016)

Tukipylvdistda ensimmainen on muistisairaan henkildn ja taman laheisten
auttaminen, jotta he ymmartavat sairauden luonteen ja oppivat hallitsemaan
muuttunutta tilannettaan. Muistisairaan henkilon perheenjdsenten ja muiden |a-
heisten osallistumien hoitoon ja kuntoutukseen on olennaista, ja siten erilaiset
ryhmatyomuodot soveltuvat hyvin taman alueen tyostamiseen. Toisena alueena
on sairastuneen sosiaalisten suhteiden ja yhteisollisen osallistumisen yllapita-
minen ja tukeminen. Tavoitteena on elamdnlaadun vahvistaminen, sosiaalisen
eristaytymisen valttaminen ja muistisairaan henkildon luontaisen sosiaalisen ver-
koston antaman tuen maksimointi. Muiden sairastuneiden ja heidan laheistensa
sairastuneelle tarjoama vertaistuki kasittaa kolmannen tukipylvaan. Vertaistuen
on todettu auttavan erittdin tehokkaasti sairastuneen ja laheisen sopeutumista
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Kuvio 2. Viiden tukipylvdan malli (mukailtu Alzheimer Scotland, 2016)

sairauteen, selviytymiskeinojen |0ytamista sekda oman hyvinvointiin ja resiliens-
siin (resilience) vaikuttavien keinojen tunnistamista. (Alzheimer Scotland, 2016.)

Neljdnnen tukipylvaan ytimessa ovat tulevaisuuden paatoksenteon autta-
minen ja sen varmistaminen, ettd sairastuneen toiveet ja valinnat tulevat huo-
mioiduksi myos jatkossa. Suomessa tama sisaltdéd muun muassa edunvalvon-
tavaltuutuksen. Viimeisen tukipylvdaan tavoitteena on suunnitella sairastuneen
tulevaa hoivaa ja hoitoa hdnen omasta nakdkulmastaan siten, etta sairastuneen
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ohella myos hdnen laheisensa osallistuvat suunnitteluun. Asiakaslahtdisen tyos-
kentelyotteen mukaisesti on olennaista tukea sairastuneen henkilokohtaisia va-
lintoja ja voimavaroja seka yksilollisten tavoitteiden saavuttamista. (Alzheimer
Scotland, 2016.)

Muistisairaiden henkildiden tavoitteellinen kuntoutus pohjautuu edelld ku-
vatun mukaisesti sairastuneen olemassa oleviin voimavaroihin ja hdnen ympa-
ristonsa tarjoamiin mahdollisuuksiin. Tavoitteellisen ja muistisairaan henkildn
vahvuuksista lahtevan kuntoutuksen tavoitteena voidaankin pitaa Jarvikosken
(2013) ajattelua soveltaen sairastuneen voimavarojen vahvistumista ja uusien
mahdollisuuksien luomista. Kuntoutus edistdd muistisairaan ja hanen ldheisensa
suuntautumista tulevaisuuteen etenevan sairauden tuomista muutoksista huo-
limatta. Tarked on tuoda my6s ndkyvaksi identiteettia vahvistavat tapahtumat
elaman varrelta seka auttaa hahmottamaan jokaisen hetken tarkeys. Pikkarai-
nen, Vaara ja Salmelainen (2013) toteavatkin, etta monialainen ja tavoitteellinen
kuntoutus tukee parhaimmillaan ikdantynytta ihmistad kun han pyrkii eldmalleen
tarkeisiin paamaariin. Taman pohjalta Muistiluuri-hankkeessa maariteltiin kun-
toutuksen tavoitteeksi, ettd kuntoutukseen osallistuvat muistisairaat ja laheiset
voivat jatkaa omanndkoistaan elamaa.

Valtakunnallisten linjausten (STM, 2013) mukaisesti kuntoutuspalveluiden
kehittdmiseen on syyta kiinnittaa erityistd huomiota, silla mahdollisuus asua
idkkaana omassa kodissa edellyttdd kuntoutuspalvelujen huomattavaa lisaa-
mista ja monipuolistamista. Jotta kuntoutuksella voidaan edistda muistisairaan
henkilon paivittdista selviytymista ja kotona asumista, tulee sen kytkeytya luon-
tevasti hanen arkeensa ja toimintaympadristdihinsa. Sairastuneen sosiaalisella
ymparistolla on kaikkiaan merkittava rooli kuntoutuksessa. Muistiluuri-hankkeen
ydinajatuksena oli luoda kuntoutusmalli, jossa kuntoutus asettuu osaksi sairas-
tuneen paivittdista elamaa. Talloin kuntoutuksessa voidaan hyddyntad parhaalla
mahdollisella tavalla oman toimintaympariston tarjoamat fyysiset, sosiaaliset ja
psyykkiset mahdollisuudet.
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Muistisairaan henkildon kuntoutuksen toteutusta ohjaavat sairastuneen yksilol-
listen tarpeiden perusteella asetetut realistiset ja mitattavissa olevat tavoitteet.
Kuntoutus toteutuu parhaimmillaan monimuotoisesti sisaltden yksilollista, ryh-
mamuotoista ja yhteisollistd toimintaa sekd ohjausta. Sairastuneelle kuntoutus
muun muassa tuo keinoja selviytya hanelle itselleen merkityksellisista toimin-
noista ja nauttia elamasta sairastumisen tuomista muutoksista huolimatta. Per-
heenjasenten ja muiden laheisten ndkokulmasta kuntoutus auttaa 16ytamaan
jaksamista sekd paivittdisen elaman sujuvuutta edistavia voimavaroja ja mah-
dollisuuksia.

Muistisairaiden ihmisten kuntoutus on luonteeltaan monitieteista ja tutkittuun
tietoon perustuvaa. Seuraavassa perehdytdan Muistiluuri-hankkeessa luodun
kuntoutusmallin taustalla oleviin muistisairaan henkilon kuntoutuksen yleisiin
lahtokohtiin seka tiedonkasittelytoimintoihin eli kognitiivisiin toimintoihin painot-
tuvaan harjoitteluun.

3.2 Muistisairaiden ihmisten hoito ja kuntoutus

Alzheimerin tauti ja pddosin muutkin muistisairaudet ovat luonteeltaan etenevia
aivoja rappeuttavia sairauksia. Koska parantavaa hoitoa ei ole ja sairaudet hei-
kentavat sairastuneen toimintakykya seka vaarantavat itsendisen selviytymisen,
on kaiken hoidon perimmdisend tarkoituksena sdilyttaa tai parantaa sairastu-
neen toimintakykya ympariston mahdollistava ja estava rooli huomioiden. Tassa
hoito ja kuntoutus eivat ole taysin toisistaan erotettavissa.

Ladkehoito kuuluu aina osana Alzheimerin taudin hoitoon (K&ypa hoito,
2010) ja silla voidaan varhaisvaiheessa jopa parantaa kognitiivista toimintaky-
kya. Nayttaa silta, etta lagkehoidolla voidaan hidastaa sairauden etenemista
jopa 2—4 vuotta, varhaisvaiheessa ehkd enemmankin. Muun hoidon ja kuntou-
tuksen osalta tutkimusnayttd seka hoidon ja kuntoutuksen kaytannot vaihtele-
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vat paljon. Muistiluuri-hankkeen tarkoituksena olikin luoda uusi malli ja tyokaluja
muistisairaiden kuntoutukseen erityisesti sairauden varhaisessa ja lievassa vai-
heessa seka tukea ndin sairastunutta, hanen perhettdan ja kotona selviytymista.

Suomalainen FINGER-tutkimus (Ngandu ym., 2015) osoitti hyvin, kuinka
moniammatillisella ravitsemukseen, liikuntaan ja kognitiiviseen harjoitteluun
panostavalla kuntoutuksellisella interventiolla voidaan hidastaa tiedonkasitte-
lytoimintojen heikentymista ihmisilla, joilla on suurentunut riski sairastua muis-
tisairauteen. Hyva tutkimusnaytto pitkdaikaisesta vaikutuksesta muistisairaiden
toimintakykyyn on myds muistikoordinaattoritoiminnasta (care management,
Eloniemi-Sulkava ym., 2009) ja hoitavan ldheisen tukemisesta (Andrén & Elms-
tahl, 2008). Sen sijaan nayttd suoraan sairastuneeseen kohdistuvien toimenpi-
teiden pitkaaikaisesta vaikutuksesta on heikompaa. Tama on helposti ymmar-
rettavissa, silla pitkadaikaisia vaikutuksia ja hyotyja saadaan vain riittavan pitkilla
ja tehokkailla interventioilla, joiden vaikutuksia yllapidetaan joko omatoimisella
tai tuetulla toiminnalla. Muistisairauden, erityisesti Alzheimerin taudin, luontee-
seen kuuluu se, ettd vasta opitut tiedot, taidot ja kayttaytymismallit eivat saily,
vaan vaativat jatkuvaa ohjausta ja vahvistamista.

Tiedamme, etta liikunnan ja muun muassa musiikin harjoittaminen ja seuraa-
minen tuottavat laaja-alaista hyotya, jolloin muutkin kuin juuri harjoitellut taidot
ja kywyt elpyvét. Sen sijaan tiedonkasittelytoimintojen (kognition) harjoittelun
osalta saadaan toki kohenemista niissa toiminnoissa, mita erityisesti harjoitel-
laan. Tuo vaikutus ei kuitenkaan valttamatta paranna arkiselviytymista tai siirry
muille tiedonkasittelyn alueille. N&in ollen muistisairaiden ihmisten ihanteellinen
kuntoutus perustuu bio-psyko-sosiaaliseen ldhestymistapaan, jossa tunniste-
taan henkilon ja ympadriston valinen vuorovaikutus. Kuntoutus integroituu osaksi
sairastuneen tavanomaista arkea ja toimintaymparistoja. Se sisaltaa fyysista ak-
tiivisuutta, sosiaalista ja mielen hyvinvointia edistavaa toimintaa sekd tiedonka-
sittelytoimintojen harjaannuttamista. Kuntoutus on ajallisesti jatkuvaa ja kasittaa
my®s hyvan ravitsemuksen osa-alueita.
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Kun kuntoutus vield on osa muistisairaan laaja-alaista hoito- ja kuntoutussuun-
nitelmaa muistikoordinaattori-muistilagkari -tyoparin ohjauksessa, eika laheisen
tukea unohdeta, on kuntoutuksen kehittamistyd pitkalla. Vaikuttavan kuntoutus
rakentuu kuntoutujan mielenkiinnon kohteisiin ja eldman mielekkyytta lisaaviin
sisaltoihin. Oleellisena osana kuntoutukseen kuuluu myds mahdollisuus tehda
valintoja seka saada kannustusta ja palautetta omasta edistymisesta.

3.3 Kognitiiviset toiminnot ja muistisairaudet

Kognitiivinen toiminta on jatkuvaa tiedonkasittelyd; aivot kasittelevat koko ajan
sekd ihmisen sisaisistd toiminnoista ja elimistosta etta ymparistosta tulevia ar-
sykkeita ja tietoa. Kognitiiviset toiminnot ovat seka aistien ohjaamia etta kasit-
teellisesti rakentuvia, jolloin niihin vaikuttavat henkilon subjektiiviset odotukset
ja kasitykset. Suuri osa kaikesta tiedonkasittelystd on automatisoitunutta ja tie-
dostamatonta eika henkilo kiinnita siihen erityista huomiota. Tietoista tiedonka-
sittelyd on vain se osa, mika tietylla hetkelld on valikoitunut tietoisen tarkkaa-
vuuden kohteeksi ja tyomuistin kasittelyyn. Kognitiivisen toiminnan olennainen
piirre on tavoitteisuus paamaarasuuntautuneen toiminnan mahdollistamiseksi.
Tietoinen kognitiivinen toiminta on tarpeen etenkin uusissa ja muuttuvissa tilan-
teissa. (Jehkonen ym., 2015; Jehkonen & Saunamé&ki, 2015.)

Tiedonkasittelyyn osallistuvia toimintoja nimitetaan kognitiivisiksi toiminnoik-
si, joista keskeisia ovat tarkkaavuus, havaitseminen, toiminnanohjaus, muistami-
nen, kielelliset toiminnot ja tahdonalaiset liiketaidot. Kognitiivisiksi toiminnoiksi
luetaan myds tunne-elama ja motivaatio. Laaja-alaisemmat kognition muodot,
kuten ongelmanratkaisu tai luovuus, perustuvat edellisiin kognitiivisiin toimintoi-
hin. Riittéva vireystilan taso on kaiken kognitiivisen toiminnan edellytys. Arsyk-
keet virittavat aivokuoren toimintavalmiuteen aivoverkoston valitykselld, mutta
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myos yksilon tavoitteet, aikomukset ja tunteet voivat johtaa vireystason muu-
toksiin. Kognitiivisen toiminnan osa-alueista tullaan tietoisiksi tavallisesti vasta
silloin, kun jokin toiminto ei suju. (Jehkonen & Saunamaki, 2015.)

Tarkkaavuus

Tarkkaavuus on perusedellytys kognitiivisille toiminnoille ja sen hairiot vaikutta-
vat muiden kognitiivisten toimintojen tehokkuuteen. Tarkkaavuus on kiinteassa
yhteydessa vireystilaan, tavoitteellisuuteen seka tunne- ja motivaatiotilaan. Sen
osa-alueita ovat tarkkaavuuden kohdentaminen, yllapitaminen seka jakaminen,
siitdminen ja vaihtaminen eri kohteiden valilla. Tarkkaavuus vaikuttaa siihen
mitd henkild havaitsee ja mihin hdnen tarkkaavuutensa kohdentuu. Se vaikut-
taa my0s siihen mita henkilo voi oppia ja tallentaa muistiin. (Jehkonen, Nurmi &
Kuikka, 2015.)

Toiminnanohjaus
Toiminnanohjaus viittaa korkeimpien valvovien ja saatelevien psyykkisten toi-
mintojen yhteistoimintaan, jonka avulla muokataan ja toteutetaan tietoista tavoit-
teista toimintaa. Naitd ovat tavoitteiden muodostaminen ja ennakointi, toiminnan
suunnitteleminen ja organisointi, tavoitteiden maaratietoinen toteuttaminen, toi-
minnan tuloksellisuuden tehokas arviointi seka toiminnan korjaaminen ja uu-
delleen suuntaaminen. Toiminnanohjaus edellyttdad suunnittelua, ennakointia,
ajatusten joustavaa vaihtamista, impulssien hallintaa ja tyomuistin tehokkuutta.
lIman ehjaa toiminnanohjausta jaa muiden kognitiivisten taitojen kayttd hajanai-
seksi ja tehottomaksi. (Sohlberg & Mateer, 2007; Vilkki & Saunamaki, 2015.)
Toiminta ja kayttaytyminen monimutkaisessa ihmiskontaktien verkostos-
sa edellyttavat aivoiltamme my0s erityisid sosiaalisen kognition mekanismeja.
Naihin kuuluvat esim. kyky muodostaa mielikuvakonstruktioita toisista ihmisista,
heiddn tunteistaan ja kasityksistadan (mielen teoria) seka itsen ja toisen valisista
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suhteista. Sosiaalisessa kognitiossa tarvitaan kykya tehda itsed koskevia jar-
kevid paatoksia vakiintuneiden ja yleisten sosiaalisten tapojen puitteissa seka
kykya ymmartaa toisten henkildiden mielenliikkeitd ja aikeita. Toisen tilantee-
seen asettuminen vaatii empatiaa, joka on sosiaalisen kognition jalostuneimpia
muotoja. Sosiaalinen kognitio on kiintedssa yhteydessa aivojen emootio- ja mo-
tivaatiojarjestelmiin. Toiminnanohjauksen sujuvuutta edellytetdan myos erilaisis-
sa sosiaalisissa tilanteissa ja kanssakdymisessd muiden ihmisten kanssa asian-
mukaisen ja tehokkaan kayttdytymisen toteutumiseksi. Kognitiivisten hairididen
yhteys psykososiaalisen toimintakyvyn ongelmiin saattaa osittain valittya sosiaa-
lisen kognition kautta ja toisaalta ongelmat sosiaalisen kognition alueella voivat
heijastaa yleista kognitiivisen tason laskua (Hietala & Tuulio-Henriksson, 2011).

Muistitoiminnot

Muisti on kyky tallentaa ja palauttaa mieleen elaman varrella opittuja tietoja, tai-
toja sekd henkilokohtaisia tuntemuksia ja kokemuksia. Muisti koostuu useasta
osajarjestelmasta ja sitd luokitellaan ajallisen keston, muistettavan materiaalin
sisdllon ja prosessoinnin tietoisuuden asteen mukaan.

Muistissa sailymisen keston mukaan muisti voidaan jakaa hetkelliseen ais-
tien valittamaan sensoriseen muistiin, lyhytkestoiseen tyomuistiin ja pitkdkes-
toiseen s&ilomuistiin. Sensorinen muisti toimii ilman tietoista prosessointia.
Tietoista kasittelyd vaativan tyomuistin avulla sensorisen muistin sisaltémaa
tietoa voidaan kdsitelld valitonta havaitsemistilannetta pidempaan ja yhdistaa
pitkdkestoisessa muistissa olevaan tietoon, kokemuksiin ja taitoihin. Tyomuistin
kapasiteetti on rajallinen, ja tieto sieltd haviaa ilman kertausta tyypillisesti sekun-
neissa. Pitkdkestoinen muisti sailyttda muistisisaltoja pisimmillaan lapsuudesta
alkaen koko elaman. Pitkakestoiseen muistiin tallennetun materiaalin sisallon
mukaan puhutaan tieto- ja taitomuistista. Tietomuisti jaotellaan vield tapahtuma-
ja asiamuistiin, jotka suuntautuvat menneisyyteen. Tapahtumamuistiin tallentuu
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henkilokohtaisia, aikaan ja paikkaan sidonnaisia kokemuksia ("Muistan, etta ...").
Asiamuisti on asiatietoa tallentavaa ja kasittaa opitun yleisen tiedon ymparoivas-
td maailmasta ja kielelliset kasitteet ("Tiedédn, ettd ...”). Tulevaisuuteen suuntau-
tuvaa pitkdkestoisen tietomuistin osaa kutsutaan ennakoivaksi muistiksi ja sen
avulla muistetaan tulevat asiat ja tapahtumat (esim. Kallio, Hokkanen, Hietanen
& Hanninen, 2015).

Pitkakestoisen muistin taitomuistiin tallentuu osin tietoisuudesta riippuma-
tonta ainesta, kuten motoriset taidot, omaksutut tavat, tilannekohtaiset reaktio-
mallit ja toiminnan muuttuminen edeltdaneen kokemuksen johdosta. Taitomuis-
tiin sisaltyvien asioiden sanallinen kuvaaminen on vaikeaa, mutta niita voidaan
iimentaa tekemalld ja nayttamalld (esimerkiksi polkupyoralla ajo). Harjoittelun
myota tiedot ja taidot alkavat automatisoitua. Aluksi tehtavan suoritus vaatii tie-
toista prosessointia ja tiedon kasittelya tyomuistissa. Tama on hidasta ja kuluttaa
kognitiivisia resursseja. Harjoittelu johtaa prosessoinnin nopeutumiseen eika
toiminta enda vaadi tietoista tarkkaavuutta. Talloin voidaan esimerkiksi kdyda
keskustelua samalla kun ajetaan autoa (esim. Kallio, Hokkanen, Hietanen &
Hanninen, 2015).

Muistin eri osa-alueiden liséksi voidaan muistiprosessoinnin etenemisessa
erottaa osavaiheita. Osa sensorisen muistin tiedosta valikoituu tarkempaan ka-
sittelyyn tyomuistissa. Tyomuistissa tieto sailyy aktiivisena tehtavan suorittami-
sen ajan, sitd kerrataan ja yhdistetaan pitkakestoisessa muistissa olevaan ainek-
seen. Mieleen painaminen voi olla tarkoituksellista tai tahatonta. Muistaminen
tehostuu, jos muistettava asia voidaan liittdd yhteen joidenkin aikaisemmin opit-
tujen asioiden kanssa. Muistissa sailyttaminen edellyttad muistijéljen vahvistu-
mista. Mieleen palauttaminen tapahtuu joko aktiivisesti vapaassa palautuksessa
tai vihjeiden ja tunnistamisen avulla. Muistijarjestelman toimivuuden kannalta ei
kaikkea opittua ja koettua ole tarkoituksenmukaista muistaa (esim. Kallio, Hok-
kanen, Hietanen & Hanninen 2015; Tanila & Hanninen, 2015).
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Né&kéhavaitseminen

Nakotiedon havaitseminen ja tunnistaminen edellyttavat silman, silmaa liikutta-
vien lihasten ja ndakdradan toiminnan lisaksi aivojen nakdaivokuoren toimintaa.
Silman verkkokalvolle saapuva kaksiulotteinen kuva ympaériston valoisuuserois-
ta ja vareistd sisaltdd huomattavan maaran tietoa. Nakotiedon kasittely tasta
kuvasta edellyttdd monipuolista tiedonkdsittelya ja tapahtuu aivoissa hierarkki-
sesti alkuvaiheen aistimuksista havainnoksi nakotiedon kasittelyn edetessa as-
teittain. Nakotiedon kasittelyssa alemman tason toiminnot muodostavat pohjan
ylemman tason toiminnoille (kts. esim. Poutiainen, Laari & Kauranen, 2015).

Nakotiedon késittelyssd kohteen tunnistusta (mika?) seka liikkkeiden naon-
varaista ohjausta ettd avaruudellista sijaintia (missa ja miten?) kasittelevat eril-
liset ratajarjestelmat. Nakohavaitsemisessa kohteen tunnistusprosessi alkaa
aivokuorella nakdhavainnon varhaisesta kasittelysta eli yksinkertaisten piirtei-
den, kuten rajapintojen, kulmien, varien ja kontrastien prosessoinnilla. Varhai-
sen piirre-erottelun jalkeen kuvahahmo alkaa jasentyd kolmiulotteiseksi ko-
konaishavainnoksi, joka lopulta tunnistetaan muistissa olevan tiedon pohjalta.
Avaruudellisen eli visuospatiaalisen ngkoétiedon kasittely on paaosin nopeaa ja
rinnakkaista, ja prosessit ovat suurelta osin tiedostamattomia. Avaruudellisella
havaitsemisella tarkoitetaan sen mieltdmistd, miten esineet sijaitsevat suhtees-
sa toisiinsa ja suhteessa havaitsijaan (kts. esim. Poutiainen, Laari & Kauranen,
2015).

Visuokonstruktiivisella toiminnalla tarkoitetaan nakdhahmotuksen ohjaamaa
jonkin kokonaisuuden kokoamista osista esimerkiksi piirtamalla, rakentamalla
tai jarjestamalla. Visuokonstruktio vaatii laaja-alaisesti edelld kuvattujen nako-
tiedon kasittelyn ratajarjestelmien lisaksi liikkkeen ja tarkkaavuuden saatelyn on-
nistumista, riittdvaa vireystilaa ja tehtavien monimutkaisuuden lisaantyessa yha
enemman toiminnanohjaustaitoja.
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Nakotiedon kasittely riippuu monitasoisesta tarkkaavuudesta. Nakohavainnon
rakentuminen perustuu suurelta osin valikoivaan tarkkaavuuteen, joka mahdol-
listaa yksittaisten havaintojen kasittelyn (kts. esim. Poutiainen, Laari & Kauranen,
2015).

Kielelliset toiminnot

Kielelliset toiminnot tarkoittavat kaikkea puhutun tai kirjoitetun kielen kautta
tapahtuvaa tiedon vastaanottoa, kasittelya ja tallentamista. Erilaisia kielellisia
toimintoja ovat puheen vastaanotto, ymmartaminen ja puhuminen, lukeminen,
kirjoittaminen, kielellinen paattely ja kielellinen muisti. Kieli on tarkein kommuni-
kaation vdline ja kielelliset toiminnot hyvin monimutkaisia toimintoja, jotka vaati-
vat monien aivoalueiden sujuvaa yhteistoimintaa (kts. esim. Laine 2015).

Muistisairaudet ja kognitiiviset toiminnot
Terveiden ikaantyvien ihmisten kognitiivinen toimintakyky sailyy yleensa hyva-
na. Joidenkin toimintojen osalta tiedot ja taidot karttuvat edelleen, mutta tietyt
kognition osa-alueet, kuten joustavuutta ja nopeutta edellyttavat kognitiiviset
toiminnot heikentyvat ian myota. Muistivaikeudet ovat yleisimpia ikdihmisten
kokemia toimintakyvyn muutoksia, mutta normaaliin ikdantymiseen ei kuulu laa-
ja-alaisia muistihairioita (Karrasch, Hokkanen, Hanninen & Hietanen, 2015).
Muistisairaudet ilmenevat aluksi lieving kognitiivisina muutoksina. Tiedonka-
sittelyn heikentyminen ndkyy eri tavoilla eri muistisairauksissa. Muistiongelmat,
nopea unohtaminen ja vaikeus hyotyd muistivihjeistd ovat yleisimpia Alzheimerin
taudin alkuvaiheissa. Aivoverenkiertohdairididen muistisairauksissa puolestaan
toiminnanohjauksen vaikeudet ovat usein hallitsevia suhteessa muistivaikeuk-
siin. Tarkkaavuuden ja huomiokyvyn heikentyminen luonnehtivat usein Lewyn
kappaleen taudin alkuvaiheita. Toiminnanohjauksen vaikeuksiin liittyva juuttumi-
nen ja inhibitiovirheet puolestaan ovat tyypillisesti ensimmaisia tiedonkasittelyn
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muutoksia otsalohkodementioissa. Persoonallisuudessa, luonteessa ja sosiaali-
sissa taidoissa nakyy usein muutoksia jo alkuvaiheissa erityisesti Lewyn kappa-
letaudissa ja otsalohkodementioissa. Oiretiedostus voi olla heikkoa Alzheimerin
taudissa ja otsalohkodementioissa (kts. esim. Sonninen & Hanninen, 2015).

3.4 Kognitiivisten toimintojen kuntoutus

Kognitiivisten toimintojen heikentyminen vaikeuttaa muistisairaan henkilon sel-
viytymista arkielaman, tyon tai harrastusten vaatimuksista. Talldin tarvitaan kun-
toutustoimenpiteitd, joilla pyritdan joko vahvistamaan yksilollisia edellytyksia tai
muuntamaan ymparistod sellaiseksi, etta sairastuneen toimintakyky paranee
hanen omassa elamanpiirissaan. Ndista toimenpiteista kaytetaan eri nimityksia,
jotka kuvaavat toimenpiteiden eroja.

Kognitiivisella aktivoinnilla (cognitive stimulation) tarkoitetaan epéspesifis-
ta ajattelua, keskittymista ja muistia vaativia toimenpiteitd, joita hydodynnetaan
usein pienryhmissa. Kognitiivinen harjoittelu (cognitive training) puolestaan kes-
Kittyy tietyn toiminta-alueen, kuten muistin, tarkkaavuuden tai ongelmanratkai-
sun ohjattuun ja toistuvaan harjoitteluun vakioiduissa tehtavissa. Kognitiivinen
kuntoutus (cognitive rehabilitation) huomioi yksil6lliset tarpeet ja tavoitteet, joi-
den saavuttamiseksi asiantuntija tyoskentelee sairastuneen ja hanen perheen-
s8 kanssa kayttaen erilaisia kuntoutusmuotoja (Karrasch, Hokkanen ym., 2015).

Kognitiivisesti painottuneen harjoittelun lisaksi on muistihairioisille henkildille
kehitetty myds muita kuntoutusmenetelmia, kuten emootiopainotteiset terapia-
muodot (esim. supportiivinen psykoterapia, muisteluterapia, validaatioterapia),
kognitiopainotteiset terapiamuodot (esim. realiteettiorientaatio) seka multisen-
soriseen stimulaatioon perustuvat terapiat (esim. erilaiset taideterapiat, musiik-
kiterapia seka tanssi- ja liiketerapia). ) Laheisten huomioiminen on olennaista
esim. pari- ja perheterapian keinojen avulla. Ulkoisia apuvalineita kayttéden ei
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tahdata varsinaisesti muistitoimintojen kohentamiseen, vaan ne auttavat tule-
maan toimeen heikentyneen muistin kanssa (Hokkanen, 2004). Lievaasteisissa
muistiongelmissa kyseeseen voi tulla myds yksilollinen neuropsykologinen kun-
toutus, jossa hyodynnetaan sekd kognitiivisia ja metakognitiivisia harjoituksia
etta kasitelldan psyykkisia reaktioita (Kalska & Poutiainen, 2015).

3.5 Teknologia kuntoutuksen valineena

Tieto- ja viestintateknologia seka alyteknologia kehittyvat ennen nakematon-
td vauhtia. Teknologiset ratkaisut ovat perinteisesti liittyneet kodin turvallisuu-
teen ja terveydentilan seurantaan, mutta nykyinen teknologia avaa uudenlaisia
henkildn toimintakykyé ja hyvinvointia edistdvid mahdollisuuksia (Leikas & Lau-
niainen, 2016). Valtiovarainministerion (VM, 2016) mukaan digitalisaatio tuokin
suomalaiset julkisten palvelujen kehityksen keskioon, jolloin ikaihmisten hyvin-
vointia voidaan parantaa alykkailla terveyspalveluilla.

Muistisairaiden henkildiden osallistumista edistavia tieto- ja viestintatekno-
logisia ratkaisuja on kokeiltu onnistuneesti muun muassa Skotlannissa, jossa
muistisairaat henkildt olivat yhteydessa keskenaan sahkdpostin ja sosiaalisen
median valityksella. Tama edisti ryhman sisdisen sitoutumisen lisaksi mahdolli-
suuksia henkildlle itselleen merkitykselliseen yhteiskunnalliseen osallisuuteen.
(McGonical, 2016.) Kansainvalisesti on nahtavissd, etta tietoteknologiaan tottu-
neet muistisairaat henkil6t ja heidan laheisensa perustavat vertaistukea ja tietoa
tarjoavia yhteisopalveluja, kuten virtuaalikahviloita, tukiryhmia, chat-palveluita ja
webinaareja. Nama tarjoavat uudenlaisia vuorovaikutuksen ja vertaistuen me-
netelmid, joilla on paljon annettavaa myds muistisairausdiagnoosin jalkeiseen
tukeen ja kuntoutukseen. (Stella & Leorin, 2016.)

@ JOHDANTO

@ MUISTILUURI - TAVOITTEELLISTA KEHITTAMISTA @ KUNTOUTUSMALLIN SISALLOT

Muistisairaille henkildille, heidan laheisilleen tai muistinsa harjoittamisesta kiin-
nostuneille henkildille on kehitetty useita peleja ja sovelluksia. Oman elaman-
tarinan visualisointiin liittyvia virtuaalisia ratkaisuja sairastuneille ja heidan lahei-
silleen 16ytyy sekd Suomesta (Oppifi, 2016) ettd kansainvalisesti (O’Phillin ym.,
2016). Tiedonkasittelytoimintoja harjaannuttavia mobiilipeleja ja kuntoutusohjel-
mia on runsaastija niiden vaikuttavuutta arvioivia tutkimuksia on alkanut ilmestya
(ks. esim. Sigmundsdottir ym., 2016). Muistiliitto on kehittanyt Aivoterveydeksil
-muistinvirkistyssovelluksen (Muistiliitto, 2016b), joka sisaltaa aivoterveystietoa,
aivoja aktivoivia peleja ja muistin hyvinvoinnista huolehtimiseen kannustavan
muistikuntokalenterin. Viimeisimpana on julkaistu kansainvalisen tutkijaryhman
Sea Hero Quest (2016), jolla kerataan tietoa ihmisten tilallisesta suunnistusky-
vystd muistisairauksien tutkimukseen liittyen. Tavoitteena on kehittéda keinoja,
joiden avulla varhaisessa vaiheessa kyetaan tunnistamaan ja diagnosoimaan
muistisairauksia.

Muistisairaiden henkildiden tavoitteellisessa etdakuntoutuksessa voidaan
kayttaa teknologiaa hyodyntavia kuntoutusmenetelmia asiantuntijan ohjaukses-
sa ja hanen tarjoamansa tuen rinnalla. Teknologian kehittyessa mahdollisuudet
tietokonepohjaisten kuntoutusmenetelmien kayttodn ovat merkittavasti laajen-
tuneet. Uusia menetelmid kehitetddn myds Suomessa, josta esimerkkingd ovat
kognitiiviset FORAMENRehab-kuntoutusohjelmat, joihin myds Muistiluuri-hank-
keen kognitiivisen harjoittelun sovellus perustui (Koskinen & Sarajuuri, 2004).

Tablet-tietokoneiden kaytosta on etakuntoutuksessa lupaavia kokemuksia
(Kurki ym., 2015). Tablet-tietokoneet ovat akun kestoltaan hyvig, kohtuuhintaisia,
helppokayttdisia ja niiden kuljettaminen on vaivatonta. Tablet-tietokoneille voi
ladata valmiita ohjelmia ja sovelluksia, ja ne toimivat myds henkilokohtaisina
apuvalineing, kuten kalenterina ja yhteydenpitovalineena. Esimerkiksi poytatie-
tokoneen kayttdmahdollisuudet ovat rajallisemmat niiden edellyttaman tilan ja
paikkasidonnaisuuden vuoksi.
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Kurki ym. (2015) mukaan ikdihmiset oppivat helposti kayttamaan kosketusnaytol-
lisia kayttoliittymia. Niiden kayttd onnistuu vaikka henkilolla olisi hienomotorisia
vaikeuksia. Kosketusnaytoistd on saatu hyvia kokemuksia myods etakuntoutuk-
sessa, jossa kosketusnayton kdyttaminen on koettu helpoksi ja tarkoituksenmu-
kaiseksi (Vesterinen, 2010). Myonteisten kokemusten ja tutkimustulosten seka
helpon liikuteltavuuden perusteella tablet-tietokone valittiin myds Muistiluu-
ri-kuntoutuksen harjoittelualustaksi.
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Muistiluuri-hankkeessa kehitettiin muistisairauden lievaa ja varhaista vaihetta

. o s ! ! . - OMATOIMINEN
sairastaville ja heidan laheisilleen vuorovaikutteinen, teknologisia ratkaisuja VIIKKO TOIMINNAN MUOTO HARJOITTELU KOTONA
hyodyntava ja monimuotoinen kuntoutusmalli, joka rakentui kokeiluvaihees-

sa vuosina 2013—-2015 kuvion 3 mukaisesti. Tassd ja kahdessa seuraavassa 1 I Ryhmétapaaminen
luvussa kasitellaan taman kokeiluvaiheen kuntoutusmallin rakennetta (luku 4),
sisdltoja (luku b) ja kognitiivisia harjoituksia (luku 6) seka niistd saatuja palauttei-

1 Yksilollinen ohjaus

ta. Hankkeen lopputuloksena vuonna 2016 syntynyt Muistikompassiksi nimet- I Vertaisryhméatapaamiset
ty kuntoutusmalli on kuvattu yksityiskohtaisesti sahkoisessa oppaassa "Opas
Muistikompassi-kuntoutuksen ohjaajalle”. Opas on maksutta saatavilla Miina Sil-

‘

3 Yksilollinen ohjaus

lanpaan internetsivuilta www.miinasillanpaa.fi.

Muistiluuri-hankkeessa monimuotoisuudella tarkoitettiin kuntoutuskokonai-
suutta, joka sisaltdaa seka lahi- ettda etdkuntoutuksen menetelmia. Lahikuntou- 5 Il Ryhmétapaaminen
tuksen tyotapoja olivat muistiohjaajien ohjaamat sairastuneiden ja ldaheisten

4 Yksilollinen ohjaus

. . . .. . - . . . 6 Yksilollinen ohjaus
yhteiset ryhmdatapaamiset seka molempien erilliset vertaisryhmatapaamiset.
Etamenetelmia olivat mobiiliteknologiaa hyddyntava muistiohjaajan ohjaus seka
ns. verkkokuntoutus tablet-tietokoneelle kehitettyjen kuvapuhelin-, Hyvinvointi-
kalenteri- ja FORAMENCognitiveTablet -sovellusten avulla. 8 Yksildllinen ohjaus
9 Il Ryhméatapaaminen
41 Lahikuntoutus 10 Omatoiminen kuntoutuminen
. . . . R . 1 Il Vertaisryhméatapaamiset
Muistiluuri-hankkeen kuntoutusryhmien suunnittelusta ja toteutuksesta vastasi
tySparina kaksi muistiohjaajaa. Kuntoutusryhmid jarjestettiin Asumispalvelukes- 12 Omatoiminen kuntoutuminen

kus Wilhelmiinassa Helsingissa yhteensa kaksitoista ja kuhunkin otettiin viisi
muistisairasta henkil6a laheisensa kanssa. 13 IV Ryhméatapaaminen

Lahikuntoutuksen ydin oli sairastuneiden ja laheisten ryhmamuotoisessa
toiminnassa, joka mahdollisti vertaistuen, kokemusten jakamisen sekd yhteisen
kuntoutuksen asiasisaltoihin liittyvan toiminnan ja keskustelut. Hankesuunnitel-

Kuvio 3. Kokeiluvaiheen kuntoutusmallin rakenne
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masta poiketen etakuntoutukseen sisaltyneet virtuaaliset vertaisryhmatapaami-
set korvattiin lIahikuntoutuksen kolmella vertaisryhmatapaamisella, silla kaytet-
tavissa olevat mobiiliyhteydet olivat epavakaita ja estivat riittdvan laadukkaat
virtuaaliset ryhmdatapaamiset. Nain ollen l&hikuntoutus koostui seka sairastunei-
den ja laheisten yhteisistd ryhmatapaamisista ettd molempien erillisista vertais-
ryhmatapaamisista.

Yhteiset ryhmatapaamiset
Kolmetoista viikkoa kestavan kuntoutuksen aikana koko ryhmalle jarjestettiin

neljd yhteista tapaamista. Ensimmaisen viikon tapaaminen oli kestoltaan viisi
tuntia ja kolme seuraavaa olivat tunnin lyhyempia eli nelja tuntia. Muistiohjaajien
lisdksi ryhmatapaamisiin osallistui kulloinkin kasiteltavana olevan teeman mu-
kaisesti erityisasiantuntijoita, kuten muistisairauksiin perehtynyt erikoislaakari,
neuropsykologi ja oikeudelliseen ennakointiin perehtynyt asiantuntija.

Yhteisten ryhmatapaamisten tavoitteena oli, ettd osallistujat saavat kokemuk-
sen siita, ettd he voivat itse vaikuttaa omaan hyvinvointiinsa. Ryhmatapaamisten
tavoitteena oli my0os tarjota ajankohtaista ja perusteltua tietoa hyvinvointiin vai-
kuttavista tekijoista ja muistisairauksista. Tiedon merkitysta kullekin osallistujalle
pohdittiin syvallisemmin yksilollisessa ohjauksessa. Ryhmatapaamisissa kasitel-
tyja teemoja olivat muun muassa muistisairaus, arkea tukevat palvelut ja etuu-
det, arkea helpottavat ja turvallisuutta lisddvat apuvalineet seka tulevaisuuteen
varautumisen keinot. Ryhmissa tarkasteltiin myds miten esimerkiksi ravitsemus,
liikunta, uni ja rentoutuminen voivat edistaa hyvinvointia.

Vertaisryhmatapaamiset
Sairastuneille ja laheisille jarjestettiin erikseen kolme kahden tunnin pituista
vertaisryhmatapaamista, joiden tavoitteena oli, etta vertaisryhmaldiset olisivat

itse aktiivisia tiedonetsijoita ja -tuottajia. Ryhmissa hyodynnettiin monipuolisia
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toiminnallisia menetelmid, jotka edistivat kokemusten jakamista ja tunteiden
kasittelyd. Ryhman keskindisen luottamuksen edistamiseksi ryhmat toteutuivat
suljetun ryhman periaatteella yhden ohjaajan vastatessa ohjauksesta.

Sairastuneiden vertaisryhmissd ohjattiin myds kotiharjoittelua. Taméan tavoit-
teita olivat harjoittelun monipuolistaminen sekd kokemusten tarjoaminen yhtei-
sesta oppimisesta ja harjoittelun edistymisesta. Vertaisryhmassa ohjattiin kerral-
laan 3—4 uutta harjoitusta, ja erityisesti naitd kannustettiin tekemaan seuraavien
viikkojen aikana.

4.2 Etakuntoutus

Muistiluuri-hankkeessa etakuntoutukseen sisaltyvdssa ohjauksessa ja omatoi-
misessa harjoittelussa kaytettiin tablet-tietokoneelle kehitettyja Hyvinvointika-
lenteri- ja FORAMENCognitiveTablet -sovelluksia seka Pieni piiri Oy:n tarjoamaa
kuvapuhelimeksi kutsuttua videoneuvottelusovellusta ja ryhmaviestien viesti-
kenttdd. Nama sovellukset rakennettiin helppokayttoalustalle, joka avautui suo-
raan tablet-tietokoneen kaynnistyessa. Kaikki edelld mainitut sovellukset olivat
kuntoutukseen osallistuneiden kaytossa koko intervention ajan.

Muistiohjaaja tarjosi etakuntoutusviikkoina puhelin- tai kuvapuhelinvalitteista
ohjausta kunkin muistisairaan yksildllisten tarpeiden mukaisesti. Lisaksi muis-
tiohjaajat tiedottivat ja kannustivat osallistujia seka yksildllisin etta koko ryhmal-
le suunnatuin tekstiviestein helppokdayttdalustalle. Kuntoutuksen nelja viimeista
viikkoa perustuivat muistiohjaajan kanssa laaditun Hyvinvointikalenterin mukai-
seen omatoimiseen harjoitteluun, eika silloin tarjottu aktiivisesti yksilollista oh-
jausta.
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Yksilollinen ohjaus ja Hyvinvointikalenteri
Kuvapuhelinvalitteisessa yksilollisessa ohjauksessa tarkasteltiin yhdeksan en-
simmaisen kuntoutusviikon aikana sairastuneiden ja |&heisten yksilollisia ela-
mantilanteita sekd hyvinvoinnin osatekijoita ja haasteita. Ohjauksen intensiteetti
ja ajallinen kesto vaihtelivat aina tilanteen ja tarpeiden mukaisesti.
Muistiohjaaja valmensi sairastuneita ja laheisia hyvinvointia edistéavaan toi-
mintaan, kotiharjoitteluun ja muuhun aktiivisuuteen heiddan omista mielenkiin-
nonkohteistaan kdasin. Han saattoi kayttaa osallistujan tarpeita selventavaa
alkutilanteen kartoitusta, kuten ravitsemuspadivékirjaa. Olennaista oli, ettd kun-
toutuksen ja harjoittelun tavoitteet olivat sairastuneen kannalta mielekkaita ja
kiinnostavia, jolloin ne vahvistivat hanen muutosmotivaatiotaan.

Muistiohjaaja laati jokaisen sairastuneen kanssa henkilokohtaisen hyvin-
vointikalenterin, jonka han siirsi kayttajahallinnan kautta séahkodiseen muotoon.
Taman jalkeen jokainen naki helppokayttoalustalla oman Hyvinvointikalenterin-
sa, johon kirjattuja tehtévia oli mahdollista kuitata valmiiksi kun ne oli tehty.

Omatoiminen kognitiivinen harjoittelu

Esikokeilun perusteella hankkeen kognitiivisten harjoitusten perustaksi valittiin
laaja FORAMENRehab® kognitiiviset kuntoutusohjelmat -ohjelmisto (kts. www.
intressi.com/foramen). Kokonaisuudesta muokattiin hanketta varten suppeam-

pi kymmenen harjoitusta sisaltava tablet-tietokoneella kaytettava FORAMEN-
CognitiveTablet -sovellus, johon valittiin muistiin, tarkkaavuuteen, toiminnan-
ohjaukseen, ongelmanratkaisukykyyn seka nadnvaraiseen hahmottamiseen
liittyvid harjoituksia, joiden saanndllisen kdyton tavoitteena oli harjoittaa ja edis-
taa monipuolisesti eri tiedonkasittelytoimintojen osa-alueita.

Jokaiseen harjoitukseen liitettiin omatoimista harjoittelua tukevat selkeéat kir-
jalliset ohjeet ja naita taydentavat esittelyvideot. Harjoituksiin suunniteltiin lisaksi
kolme vaikeusastetta, harjoittelutason 1 ollessa helpoin ja tason 3 vaikein. Sudo-
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ku-harjoitukseen kehitettiin lisdksi niin sanottu Jokeri-taso. Muistisairas henkild
saattoi nain valita itselleen sopivimman tason, joka mahdollisti asteittain ete-
nevan harjoittelun. Harjoittelusta saatava valitdn palaute rohkaisee ja motivoi
sairastunutta jatkamaan tyoskentelyd, joten sovellukseen lisattiin automaattinen
harjoittelukertakohtainen loppupalaute.

Kuntoutujat harjoittelivat FORAMENCognitiveTablet -sovelluksella kotona
joko itsendisesti tai laheisensa tuella. Kaikki kymmenen harjoitusta olivat kaytet-
tavissa koko kuntoutuksen ajan ja niihin sai myos ohjauksen. Harjoitukset otet-
tiin kayttdoon vertaisryhmatapaamisissa vaiheittain, jolloin ryhmassa perehdyttiin
samalla kerralla kolmesta neljdan harjoitukseen.

Muistiohjaajat tiedottivat myds laheisille mita harjoituksia oli kulloinkin muis-
tisairaiden vertaistapaamisissa harjoiteltu ja mita suositeltiin tehtavaksi kotona.
Laheisilta toivottiin, ettd he muistuttavat sairastunutta harjoittelusta. Heidan teh-
tavanaan oli liséksi tarvittaessa auttaa sairastunutta uusien harjoitusten alkuun.

Muistiohjaaja kannusti sairastunutta saanndlliseen ja monipuoliseen harjoit-
teluun. Ohjaajalla oli kaytdssddn kunkin muistisairaan henkilon harjoittelusta
suojattuun tietokantaan automaattisesti kertynytta tietoa, jolloin henkilokoh-
tainen ohjaus oli mahdollista toteuttaa hyvin kohdennetusti. Muistiohjaaja tuki
harjoittelua myds henkilokohtaisilla ja koko ryhmalle suunnatuilla kirjallisilla
viesteilla. Henkilokohtaisissa viesteissd ohjaaja muun muassa muistutti sovituis-
ta hyvinvoinnin edistamisen keinoista ja kannusti henkildkohtaisen edistymisen
mukaiseen harjoitteluun. Tabletin helppokayttdalustan ryhmaviestit helpottivat
kaikille tarkeiden asioiden, kuten seuraavan tapaamiskerran ajankohdan ja si-
sallon, muistamista.
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Muistiluuri-hankkeen tavoitteena oli kehittaa kuntoutusmalli, jonka sisallot ja toi-
mintatavat vastaavat muistisairaiden henkildiden ja heidan laheistensa tarpeita.
Sisallon monipuolisuus ei ollut itsetarkoitus vaan paamaarana oli, ettd kuntou-

) ) o . o o ) Omatoiminen
tus luo mahdollisuuksia muistisairaan henkilon toimintakyvyn yllapitamiselle ja harjoittelu
vahvistamiselle seka laheisen jaksamiselle. Hankkeen muistiohjaajat arvioivat
jatkuvasti taman tavoitteen toteutumista kuntoutukseen osallistuneiden palaut-
teen pohjalta.
Seuraavassa kuvataan tarkemmin kuntoutuksen kuvion 4 siséltalueista tie-
toa, vertaisuutta ja henkilokohtaista ohjausta, seka niiden antia muistisairaiden
henkildiden ja heidan laheistensa kokemana. Kuntoutukseen sisaltyvien tekno-
logisten sovellusten perusteet ja kayttd esitellddn paaluvussa 6.
Henkilékohtainen Omanné&kdinen matka Tieto ja
ohjaus jatkuu olemassa olevin ymmarrys
voimavaroin

51 Teoreettinen ja kokemuksellinen tieto

Ajankohtaisen ja luotettavan tiedon sisallyttaminen kuntoutukseen oli perustel-
tua, silla yhtena tavoitteena oli nimenomaan lisatd kuntoutukseen osallistuvien
muistisairaiden henkildiden ja heidan Iaheistensa tietoa hyvinvoinnin edistami-
sen mahdollisuuksista, muistisairauden hyvasta hoidosta, kognitiivisen harjoitte-
lun hyodyllisyydestd seka tarjolla olevista muistisairaiden palveluista ja etuuksis-

ta. Teoreettisen asiatiedon ohella kuntoutukseen sisaltyi osallistujien ja ohjaajan Vuorovaikutus ja

kokemuksiin perustuvaa arkitietoa, joka koostui muun muassa ohjeista, neu- vertaisuus

voista ja pdivittdista elamaa helpottavista kdytannon vinkeista.
Perusajatuksena oli, ettd asia- ja kokemustietoa jaettiin oikea-aikaisesti ja
ymmarrettavasti. Tietopuolisista sisalldista myos keskusteltiin, mika auttoi niiden
kytkemista osallistujien omaan elamantilanteeseen. Tavoitteena oli tietdamyksen
kautta rakentuva ymmarrys. Kaytannossa tama tarkoitti, etta esimerkiksi lahei- Kuvio 4. Kuntoutuksen siséltoalueet
nen oppi ymmartamaan paremmin muistisairauden luonnetta seka sitd kautta
sairastuneen toimintaa ja kayttaytymista.
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Osallistujat tutustuivat kuntoutuksessa monipuolisesti muun muassa seuraaviin
teemoihin

. aivoterveys ja terveelliset elamantavat,

« hyvinvointi ja sen edistaminen,

«  kognitiivinen harjoittelu ja sen hyddwt,

« liikunta ja arkiaktiivisuus,

- mielen hyvinvointi,

« muistisairauteen liittyvat palvelut ja etuudet seka sairastuneelle
etta laheiselle,

- muistisairaudet ja niiden hyva hoito,

. ravitsemus,

. uni, lepo ja rentoutuminen.

Hankkeeseen osallistuneet laheiset pitivat erittdin tarkeana, ettd he saivat kun-
toutuksessa tietoa muistisairaudesta ja sairastuneen perheelle suunnatuista
palveluista. He kokivat tarvitsevansa monipuolista tietoa, jotta he osaavat pa-
remmin sekd ennakoida tulevaisuutta ettd varautua siihen. Lisatietoa tarvittiin
olemassa olevien kuntoutusmahdollisuuksien lisaksi keinoista, joilla sairastunut-
ta voi tukea arjessa. Eras laheinen esittikin taman toiveeksi saada "Tietoa miten
sdilyttdd kuntotutujan aktiivisuus”.

Laheisten mielesta tutuimpia teemoja kuntoutuksessa olivat ravitsemus, uni
ja lepo seka liikunta. Nama eivat siten herattaneet yhta suurta mielenkiintoa kuin
sairautta ja palveluja kasittelevat osuudet.
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"Joihinkin tuttuihin asioihin (ravitsemus, lepo, liikunta jne.) jotka
vuosia on mennyt hyvin, on vaikea keksid vield parannuksia,

vaikka niistd on asiantuntijat esitteleméassa.”

Hankkeeseen osallistuneet muistisairaat kertoivat palautteissaan, etta oli tarkea
saada ymmarrettdvassa muodossa olevaa tietoa. Tiedon merkitys korostui eri-
tyisesti silloin, kun aiempi tieto perustui olettamuksiin tai se oli riittamatonta ja
virheellistd. Eras sairastunut totesikin, etta kuntoutuksen myota

"Ennakkoluulojen tilalle on tullut tietoa”.

Sairastuneet kokivat, ettd oli hyva saada monipuolista ja itselle uutta tietoa.
Olennaista oli my0&s, ettd kasiteltavasta tiedosta keskusteltiin muiden ryhmaldis-
ten kanssa, jolloin tieto avasi itselle uusia nédkdkulmia ja merkityksia.

"Se on siind mielessa hyva, ettd siind on useampien
henkildiden kannanottoja, ettei se oo yhden ihmisen

tekemistd tai puhumista.”
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Muistisairaat henkildt pitivat merkittavana, ettd l1dheiset olivat oppineet ymmarta-
maan paremmin sekd heitd ettd itse sairautta kuntoutuksessa saamansa tiedon
perusteella. Palautteiden mukaan sairastuneet nayttivat siirtavan laheisilleen
vastuuta siita, miten kuntoutuksen tietosisaltdja tullaan hyddyntamaan paivittai-
sessa arjessa.

"Sain tietoa eldmdéntavoista ja ravinnosta. Ravintopuolen

hoitaa meilld isdntd. Hoidossa on se.”

Osallistujat totesivat, ettd osa kuntoutuksen tietopuolisesta aineksesta, kuten
muistikoordinaattorin ja hoitoon liittyvat palvelut, eivat tuntuneet vield ajankoh-
taiselta. Osallistujat pitivat kuitenkin turvallisena, ettd tiedon sai myds kirjallisena
(kurssikansio) ja siihen oli mahdollisuus palata myohemmin asian tultua ajankoh-
taiseksi.

5.2 Vertaisuus

Muistiluuri-hankkeessa vertaistuella tarkoitettiin yhteisollista tukea, jota muisti-
sairaat henkildt ja heidan laheisensa tarjosivat toisilleen ohjatuissa ryhmissaan.
Ryhmien eheyteen vaikuttivat osallistujien erilaiset odotukset ja sitoutuminen.
Padosa sairastuneista ja ldheisista piti vertaisryhméatapaamisia merkittavana
osana kuntoutusta, ja he olisivat toivoneet niita lisaa.

"Voisi olla enemmén vertaisryhmia ja keskustelua

mm. valokuvien kdytto oli mukavaa’.
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Vertaisryhmissa oli mahdollisuus jakaa omia kokemuksia ja kuulla toisten sa-
manlaisessa tilanteessa olevien henkildiden kokemuksia ja nakemyksia. Ver-
taisryhmat vahvistivat ryhmaldisten yhteenkuuluvuudentunnetta ja kokemusta,
ettei ole yksin muuttuneessa elamantilanteessaan.

"l&rkedd oli myds huomata, ettd ei ole yksin t4ssé tilanteessa”.

Vertaisryhmatapaamiset eivat kuitenkaan vastanneet kaikkien osallistujien odo-
tuksia tai tarpeita. Nain oli erityisesti niissa ryhmissa, jotka olivat kovin pienia tai
heterogeenisia.

"Hankaluutena oli minun kannaltani se, ettd ryhmdsséa oli
eritasoisia ihmisid. Olen paremmassa kunnossa kun muut. Koen
olevani vd&rdssd ryhmdassd. Ryhmda ahdisti, kun néin tavallaan
oman tulevaisuuteni liian konkreettisesti. Ihmisissd ei ollut mitdan
vikaa, olivat ihania ihmisid, mutta en vaan saanut heista
keskustelukumppania ja mahdollisuutta jakaa asioita.
Minulla on paremmat kyvyt ja taidot kun heilla.

— Olisin toivonut vertaisryhméltd enemmaéan.”
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Kuntoutukseen sisaltyi kolme vertaisryhmdatapaamista, joten osa koki, ettei ehti-
nyt tutustua toisiin riittavasti. "Tuttavuus jai pintapuoliseksi”, kuten erds laheinen
totesi palautteessaan.

Laheiset toivat esille, ettd he olivat hammentyneita siitd, miten muistisairaus
muutti sairastuneen kayttdytymista. Lisaksi sairastuneen muistamattomuus tur-
hautti heitd. Sairautta kasittelevat keskustelut toivat kuitenkin uudenlaisia oival-
luksia, jolloin muistisairauden luonteen ja muistisairaan tilanteen ymmartaminen
auttoivat laheisia eteenpain.

"Sain lisGymmadrrystd sairaudesta ja sen

etenemisestd sekd avun saamisesta’.

Vertaisryhmissa jaettiin tiedon ohella kokemuksia uusista toimintatavoista ja rat-
kaisuista, joita laheiset olivat kehittaneet selvitdkseen paivittdisistd ongelmati-
lanteista. Ryhmissa selkiytyi myos laheisen merkityksellinen rooli sairastuneen
aktiivisen ja mielekkaan arjen mahdollistajana.

"L &heisend olen ymmartdnyt kokonaisvaltaisen

kuntoutuksen hyddyllisyyden.”

Sairastuneet kokivat, etta vertaistuki auttoi kohtaamaan muistisairauden. Se an-
toi myds toivoa elamaan sairauden kanssa.

"Kylld se on toisaalta hyvéa ettd ndkee, ettd muut yrittdd sen saman

asian kans mennd eteenpdin niilld vahvuuksilla mitd on”.

Muistisairaat ryhmaldiset olivat eri vaiheissa sairauteen sopeutumisen suhteen,
jolloin he saivat uudenlaisia ndkokulmia omaan tilanteeseensa. He saivat myos
kokemuksen muiden auttamisesta sen sijaan, ettéd olisivat itse aina avun koh-
teena.

"Vertaistuki on hyva. Kun on muita samanlaisia, ni voi tyostda
itteensd. Nakee, ettd aika paljon on, on huonompia ja parempia.

Kuitenkin on eteneva tamé, on pakko ottaa se mieleen’”.

Vertaisryhmdatapaamisten lisdksi osallistujien oli mahdollista soittaa toisilleen
kuvapuheluita, mutta tama ei kiinnostanut sen enempaa laheisia kuin muistisai-
raitakaan henkiloita. Laheisten keskinaisille kontakteille ei ehka koettu olevan
tarvetta, koska sairastuneen hoito ei ollut vield kovin sitovaa. Useat I&heiset ka-
vivdt myos joko toissé tai heidan elaméanpiirinsd oli muutoin laaja. Sairastuneet
arvioivat, etteivat he olleet riittéavan tuttuja ryhmaldisten kesken, jotta olisivat
voineet soittaa toisilleen. Laheisten mukaan muistisairauden myota tulleet pu-
heen tuoton ja ymmartamisen vaikeudet olivat vahentaneet sairastuneiden ak-
tiivisuutta soittaa sukulaisille ja tutuille. Tama selitténee sairastuneiden vahaista
kiinnostusta ottaa yhteytta "tuntemattomampiin” ryhmalaisiin. Keskinaisten ku-
vapuheluiden esteina pidettiin sairauden tuomien vaikeuksien lisaksi myos epa-
varmoja mobiiliyhteyksia.
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"En oo Vviittiny ruveta soittaan. VVaimo hoitaa yleensd meilla
puhelimessakin puhumisen, kun minulle vaikeaa/hidasta.

Voisi olla kylld hyodyillistd puhua muiden kanssa.”

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd vertaisryhmissa korostuivat kokemusasian-
tuntijuus, ryhman keskindinen vuorovaikutus ja vertaisuuden hyddyntaminen.
Pieni suljettu ryhma ja luottamuksellinen ilmapiiri rohkaisivat osallistujia keskus-
telemaan myds vaikeista asioista ja sairauteen liittyvista tunteista, mika edisti
sopeutumista sairauteen. Erds sairastunut kertoi, ettd han oli ryhmassa sanonut
ensimmaisen kerran ddneen sairastavansa muistisairautta, mika oli hanelle hel-
pottava kokemus.

5.3 Henkilokohtainen ohjaus

Muistiluuri-mallissa ryhma@muotoista ja omatoimista kuntoutusta taydensi yksi-
I6llinen ohjaus, jonka tavoitteena oli auttaa osallistujia jasentdmaan omaa ela-
mantilannettaan ja I0ytamaan mielekasta tekemistd, toimintatapoja ja ratkaisuja.
Henkilokohtainen ohjaus toteutettiin hankkeessa kuvapuhelimen tai puhelimen
vdlitykselld (ns. etdyhteydelld). Ohjaajat kayttivat myos yksildllisia ja koko ryhmal-
le suunnattuja kuvapuhelinviesteja osallistujien muistuttamiseen ja motivointiin.
Ohjaajat suunnittelivat ohjauksen seka tuen sisallon ja maaran kunkin osallis-
tujan henkilokohtaisten tarpeiden ja tavoitteiden mukaisesti. Osallistujat pitivéat-
kin ndin rakennettua yksilollistd ohjausta hyodyllisena. Oleellisia elementteja oh-
jauksessa olivat lisdksi vastavuoroisen ja luottamuksellisen suhteen syntyminen,
kuulluksi ja ymmarretyksi tuleminen, osallistujan elamantilanteen ymmartaminen
sekd osallistujan tilanteen edistymista tukevien asioiden etsiminen yhdessa.
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Laheiset pitivat yleisesti tarpeellisena, etta heillda oli mahdollisuus keskustella
henkilokohtaisesti muistiohjaajan kanssa erityisesti mielen hyvinvointiin ja jaksa-
miseen liittyvista asioista. Heidan kokemuksensa kuvapuhelimesta henkilokoh-
taisten keskustelujen valineena vaihtelivat suuresti. Osalle 1&heisistd kuvapuhe-
lin oli mielekas tapa olla yhteydessa ohjaajaan.

"Henkilokohtaiset keskustelut kuvapuhelimella olivat

erinomainen tapa pitdd yhteytts ja ohjata.”

Sen sijaan osa laheisista koki kuvapuhelimen itselleen epéluontevana ja he kai-
pasivat perinteista kasvokkain kaytavaa ohjauskeskustelua.

"En pitdnyt kuvapuhelimesta, kuvapuhelut eivat tuntuneet

luontevilta, parempi keskustella kasvotusten.”

Muistisairaat henkil6t toivat esille, ettd henkilokohtaiset ohjauskeskustelut piris-
tivat mieltd ja edistivat heidan tilannettaan. Ohjaustilanteet koettiin kiireettomina
ja niista valittyi tunne siita, ettd muistisairaat hyvaksytaan ja heitd arvostetaan
juuri sellaisena kuin he ovat. Taman myaota oli mahdollista keskustella avoimesti
myOs mieltd vaivanneista ja vaikeista asioista, kuten masennuksesta. Kuvapuhe-
lua pidettiin toimivana keskustelutapana.

"Ohjaus oli kannustavaa, asiallista, johdonmukaista,

hywiéksyvad ja kiireetontd. Meitd arvostettiin. Olo oli levollinen”.
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KUNTOUTUKSEN
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Muistiluuri-hankkeen lahtokohtana oli kehittdd kuntoutusmalli, joka sisaltda
kognitiivista harjoittelua kotona. Tata tarkoitusta varten luotiin FORAMENCogni-
tiveTablet -sovellus, jonka kaytdstd antoi palautetta yksitoista Muistiluuri-kuntou-
tusryhmaa. Ryhmalaisilta kysyttiin arviota muun muassa sovelluksen teknisesta
toteutuksesta ja kaytettavyydesta sekd harjoittelun ohjauksesta. Osallistujilla oli
mahdollisuus antaa myos kaytettavyyteen ja ohjaukseen liittyvid parannusehdo-
tuksia, jotka huomioitiin sovelluksen jatkokehityksessa.

Muistiluuri-hankkeen toinen etakuntoutukseen soveltuva ratkaisu oli arjen
tavoitteellista toimintaa jasentava Hyvinvointikalenteri.

6.1 Kognitiiviset harjoitukset

Muistiluuri-hankkeen kognitiiviset harjoitukset pohjautuvat FORAMENRehab®
kognitiiviset kuntoutusohjelmat -kokonaisuuteen (http://www.intressi.com/fora-
men/), josta muokattiin erillinen FORAMENCognitiveTablet -sovellus henkildille,
joilla on varhainen tai lieva muistisairaus ja siihen liittyvia muutoksia tiedonkasit-
telytoiminnoissaan.

Alkuperdiset FORAMENRehab® kuntoutusohjelmat on tarkoitettu kaytetta-
vaksi laaja-alaisessa neuropsykologisessa kuntoutuksessa, jossa huomioidaan
aivojen vauriosta tai toimintahairidista johtuvat kognitiiviset, emotionaaliset,

kayttaytymiseen liittyvat ja psykososiaaliset seuraamukset seka naiden yhteis-
vaikutukset. Ohjelmiston ovat kehittdneet neuropsykologit Sanna Koskinen ja
Jaana Sarajuuri. Se perustuu malleihin ja teorioihin kognitiivisista toiminnoista,
niiden kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta seka aivovaurioiden kuntoutumises-
ta.

FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen kymmenen harjoitusta edustavat
monipuolisesti eri tiedonkasittelytoimintojen osa-alueita: muisti, tarkkaavuus,
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toiminnanohjaus ja ongelmanratkaisukyky sek& nadnvarainen havaitseminen.
Kaksi tehtavaa harjoittaa tarkkaavuuden, yksi ndonvaraisen havaitsemisen, kol-
me toiminnanohjauksen ja neljd muistitoimintojen osa-alueita. (Taulukko 1)

HARJOITUS KOHDEALUE KUVAUS

Né&onvarainen tarkkaavuuden yllapitdmisen
harjoitus, jossa tasovalinnat vaikuttavat
etsittdvien kuvakohteiden maaraan. Harjoit-
Etsi kuvat Tarkkaavuus telijan tulee etsid kohteena olevat kuvat
mahdollisimman nopeasti. Etsittavat kuvat
voi valita 11 aihealueesta esimerkiksi kalat tai

kansallispuvut.

Tehtava, jossa pelataan Jatkanshakki- pelin

e A Toiminnanohjaus ja sovellusta tietokoneen tekodlyd vastaan.
Jatkénshakki
ongelmanratkaisukyky Tasovalinnat vaikuttavat pelin vaikeus-

asteeseen.

Kuulonvarainen lyhytkestoisen muistin
harjoitus, jossa tehtavéna on painaa mieleen

Muista kuulemasi sarja kuultuja sanoja. Sanojen palautus
Muisti i el
sanat tapahtuu hairintatehtdvan jalkeen. Taso-

valinnat vaikuttavat mieleen painettavien
sanasarjojen pituuteen.

N&onvarainen pitkakestoisen muistin harjoitus,
jossa tehtdvana on painaa mieleen joukko

Muista nakemdsi esineitd ja tdman jélkeen tunnistaa ne muiden

. Muisti
esineet esineiden joukosta. Tasovalinnat vaikuttavat

mieleen painettavien esineiden maaraan.
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HARJOITUS

KOHDEALUE

KUVAUS

Muista ndakemasi
numerosarja

Muisti

N&onvarainen lyhytkestoisen muistin
harjoitus, jossa tehtavana on painaa mieleen
sarja numeroita, ja tdman jélkeen palauttaa
ne mieleen pyydetyssa jarjestyksessa.
Tasovalinnat vaikuttavat mieleen
painettavien numeroiden maaraan.

HARJOITUS KOHDEALUE KUVAUS
Toiminnanohjauksen ja ongelman-ratkaisukyvyn
harjoitus, jossa ratkaistaan Sudoku-peleja.

Sudoku Toiminnanohjaus ja

ongelmanratkaisu

Tasovalinnat vaikuttavat ohjelman antaman tuen
maardan ja pelin vaikeusasteeseen. Harjoittelija
voi valita joko numero- tai hedelmdsudokun.

Muista viesti

Muisti

N&onvarainen pitkdkestoisen muistin
harjoitus, jossa tehtdvana on painaa mieleen
kannykan tekstiviesti ja sen jélkeen vastata
sitd koskeviin kysymyksiin valitsemalla
vastausvaihtoehdoista. Tasovalinnat
madrittdvat mieleen painamiseen kaytet-
tévissa olevaan ajan pituuden.

Padttele salasana

Toiminnanohjaus
ja ongelmanratkaisu

Paattelykykya haastava harjoitus, jossa
tasovalinnat madrittavat ratkaistavan
sanan pituuden (3-5 kirjainta). Tehtdvana
on paételld kohteena oleva sana koneen
antaman palautteen perusteella.

Rakenna kuvio
mallista
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Naodnvarainen
hahmottaminen

Né&dnvaraista hahmottamista haastava
harjoitus, jossa tehtdvdnd on rakentaa osista
kaksiulotteista mallikuviota vastaava kuvio.
Tasovalinta vaikuttaa rakennettavan kuvion

osien madraan ja erottuvuuteen.

Tunnista sanat Tarkkaavuus

N&onvarainen tarkkaavuuden yllapita-misen
harjoitus, joka kestaa 4 minuuttia. Tehtdvana
on tunnistaa vasemmalta oikealle liikkuvasta
kirjainjonosta valitun aihealueen sanoja.
Harjoittelija voi valita tunnistettavat sanat
yhdeksasta aihealueesta esimerkiksi miesten
tai naisten nimet tai kaupungit. Tasovalinnat
vaikuttavat tehtdvan tempoon.

Taulukko 1. FORAMENCognitivelablet -sovelluksen harjoitukset
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269¢5

7
17439
Etsi kuvat Muista viesti Tunnista sanat LI - Mulsta
numerosarja sanat

Muista ndkemdsi  p.;40016 salasana Sudoku Bakenna kuvlo Jatkanshakki
esineet mallista

Kuvio 5: FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen aloitusndkyma

Valitse vaikeusaste:

Taso I: Etsitdan yhta kuvaa.

Ruudulla nékyy kuvia. Ruudun alalaidassa

nakyy etsittavat kohdekuvat. Taso Il

Tehtavana on etsid samanlaisia kuvia kuin
kohdekuva tai kohdekuvat koskettamalla niita
mahdollisimman nopeasti.

Taso lll

Valitse tastd tehtdvan kuva-aihe:

Vaaran valinnan voit poistaa koskettamalla

kuvaa uudestaan.
- N
Naet tuloksesi koskettamalla "Valmis". fo< y _/

Tehtava voidaan keskeyttaa koskettamalla
Katso esimerkkisuoritus

"Lopeta".
Kuvio 6. Ndkymd& Etsi kuvat -tehtdvén sanallisesta ohjeesta sekd

N

taso- ja kuva-aihe -valikoista

& & = Ao § Do |
B m Yo T e e -
Loesta \* Valmis

Kuvio 7 N&kymé esimerkkivideosta (Etsi kuvat tehtdvan suorittaminen)

6.2 Kokemukset FORAMENCognitiveTablet -sovelluksesta

Muistiluuri-hankkeessa selvitettiin kuntoutuksen ja erityisesti kognitiivisen harjoit-
telun vaikutuksia sairastuneen toimintakykyyn, joten FORAMENCognitiveTablet
-sovellusta ei muokattu kuntoutusryhmien 3—11 aikana pienia kaytettavyytta pa-
rantavia muutoksia lukuun ottamatta. Kahden ensimmaisen kuntoutusryhman
osallistujat (n = 9) eivat ottaneet osaa tutkimukseen, joten heilta saatiin tarkeaa
palautetta, jonka perusteella FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen kayttoa ja
kdytettavyyttd kehitettiin ennen tutkimuksen (3. kuntoutusryhman) alkua.
Ensimmaisten kuntoutusryhmien osallistujat kiinnittivat huomiota FORAMEN-
CognitiveTablet -sovelluksen visuaaliseen ilmeeseen ja kuvakieleen todeten,
ettd siind on "Visuaalisesti kehittdmisen varaa”. Yksityiskohtaisempia kehityseh-
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dotuksia saatiin muun muassa navigoinnin ja visuaalisen selkeyden, kuten vari-
en kayton, osalta. Komentopainikkeiden varejd ja sijaintia paatettiinkin muokata
kontrastin ja navigoinnin parantamiseksi, mutta itse harjoitusten kuvailmeita ei
muutettu (Kuviot 5, 6 ja 7).

Kahden ensimmaisen kuntoutusryhman osallistujat pitivat joitakin harjoituk-
sia lilan vaikeina todeten, etta niissa oli liikaa muistettavia asioita ja liian monta
vastausvaihtoehtoa. Ohjeiden tekstit koettiin pitkind ja monimutkaisimpien teh-
tavien ymmartaminen oli vaikeaa. Lisaksi "Muista kuulemasi sanat” -tehtavaan
kuuluva hairintdosio hammensi osallistujia. Osallistujien harjoittelusta palvelun-
hallintaan kertynyt tieto vahvisti, etta joidenkin harjoitusten suorittaminen lop-
puun oli hankalaa.

Harjoitusten vaatimustasoja muokattiin edelld olevan perusteella niin, etta
mahdollisimman moni pystyisi viemaan loppuun ensimmaisen tason harjoi-
tukset. Vaatimustason helpottamisella tavoiteltiin myds harjoittelumotivaation
ja monipuolisen harjoittelun lisaamista. Kaytanndssd muutosten myotd muun
muassa "Muista nakemasi esineet” -harjoituksen ensimmaistd tasoa helpotet-
tiin véhentamalld muistettavien esineiden lukumaaraa. "Muista nakemasi nume-
rosarja” -harjoituksen hahmottamista parannettiin peittamalla hitaammin esilla
olevat numerot. "Jatk&nshakki” -harjoitusta lyhennettiin siten, ettd tehtéavia oli
vain yksi aiemman viiden sijaan. Lisaksi "Muista kuulemasi sanat” -harjoituksen
ohjeistusta parannettiin.

Edellda mainitut muutokset tehtiin ennen kolmannen ryhmdan alkua ja niita
kokeiltiin kolmannessa ja neljdnnessa ryhmésséd (n = 10). Ohjelmiston kayttoa
kuvaavan tiedon perusteella (kuvio 8 ja 9) muutokset lisdsivat ja monipuolistivat
kokonaisharjoittelua. Edelleen nakyi, etta muistiin liittyvat harjoitukset kiinnosti-
vat osallistujia muita harjoituksia véhemman. Tama oli ennakoitavissa, silla muis-
tisairauden vuoksi juuri uusien asioiden mieleen painaminen vaikeutuu. Kun
henkilon muistamiskyky oli heikentynyt, vaatii muistiin liittyva harjoittelu muun
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tyyppisia tehtavia enemman ponnisteluja. Talldin myds onnistumiskokemuksia
tulee herkasti vahemman, mika puolestaan heikentda harjoittelumotivaatiota.
Muistiluuri 1 ja 2 (9 osallistujaa: 7635 harjoitusta)

Paattele salasana 5%

Muista viesti 6%
Muista ndkemasi O\)

numerosarja 5% Rakenna kuvio mallista 28%

Muista nikemdsi O\O O/o
esineet 4%
Muista kuulemasi O\O

sanat 3% O\O

OO\:O Sudoku 3%

Jatkanshakki 13 % O\O Tunnista sanat 3%

Etsi kuvat 30%

Kuvio 8: FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen
harjoitusmé&éaréat ryhmissa 1-2
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Muistiluuri 3 ja 4 (10 osallistujaa: 11295 harjoitusta)

Paattele salasana 2%

Muista viesti 8%
Muista ndkemasi 1

H 0
numerosarja 8 % Rakenna kuvio mallista 24%

Muista ndkemasi

esineet 6% O\O

Muista kuulemasi

sanat 5% o—O0O O—0 Ssudoku3%

O/O Tunnista sanat 4%

Etsi kuvat 16%

Jatkanshakki 24 %

Kuvio 9: FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen
harjoitusmd&éréat ryhmissd 3—4

Kun tarkastellaan kaikkien hankkeeseen osallistuneiden (kuntoutusryhmat 1-12)
palautteita, voidaan todeta, ettd FORAMENCognitiveTablet -sovellus sai yleisesti
hyvaa palautetta ja siihen sisaltyvid harjoituksia pidettiin monipuolisina, kiinnos-
tavina ja innostavina. Kiitosta sai se, etté harjoituksissa oli erilaisia vaikeustasoja,
joista saattoi valita itselle sopivimman.

"Sielld on kylld jokaiselle jotakin. Liikaakaan ei saa olla,

ettef tule hky.”

Harjoittelusta saatavalla palautteella voidaan edistaa kuntoutujan sitoutumista ja
motivoitumista omatoimiseen harjoitteluun. FORAMENCognitiveTablet -sovellus
antoi automaattisesti palautetta harjoittelun sujumisesta ja tata osallistujat pitivat
hyvana. He kehuivat myods kahden eri kuntoutusryhman valistd harjoittelukisaa,
jonka ohjaajat jarjestivat. Leikkimielisessa kisassa kaksi kuntoutusryhmaa kisa-
si toisiaan vastaan harjoittelumaarissa ja harjoittelun monipuolisuudessa. Kisan
tarkoitus oli motivoida sairastuneita omatoimiseen harjoitteluun neljan viimeisen
viikon aikana, kun muistiohjaajan ryhmassa tapahtuvaa ja yksilollistd ohjausta ei
enaa ollut.

Muistiluuri-kuntoutukseen osallistuneet esittivat myds perusteltuja ideoita
FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen kehittdmiseksi edelleen. He toivoivat,
ettd ohjelma olisi dlykkaampi ja muistuttaisi harjoittelun aloittamisesta ja lopet-
tamisesta. Lisaksi osallistujat arvioivat, etta harjoitteluun kaytetyn ajan seuranta
olisi heille hyddyllinen ominaisuus. Mielenkiintoinen ehdotus oli myds bonusjar-
jestelma, joka palkitsee harjoittelijan. Harjoitusten toivottiin olevan myos kaytan-
nonlaheisempid, kuten "Harjoituksena paperinuken pukeminen, mitd ensin, mité
sitten...”ja "Muistettavissa kuvissa ruokaympyréa.”
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FORAMENCognitiveTablet -sovellus oli suunniteltu omatoimiseen harjoitteluun
kotona, jolloin selkeat tehtdvakohtaiset ja jatkuvasti palautettavissa olevat oh-
jeet olivat avainasemassa. Palautteiden mukaan FORAMENCognitiveTablet
-sovelluksen harjoitusten kirjalliset ohjeet olivat kuitenkin vaikeaselkoisia eika
niistd aina ymmartanyt mita tehtavassa tuli tehda. Osallistujat tekivatkin paran-
nusehdotuksia, kuten

"Syytd olla selkokielisempi ja otsikoitu. Nyt liikaa selostusta.”

"Parempi olisi, jos yksi lause m&arittaa tehtdvan ja yksi

lause toteutuksen.”

Osallistujien oli mahdollista valita Kirjallisten ohjeiden sijaan esimerkkivideo, jos-
sa aaneen luettu kirjallinen ohje tuki harjoituksen kuvallista esitystd. Videoissa
kaytettiin kirjallisen ohjeen tekstid sananmukaisesti, joten osallistujat kokivat oh-
jeen kdmpeldna ja hankalana. He kaipasivat lyhyempia lauseita.

"Omituiset sanat, kuten "kohdekuvat’, pois.

Nyt liikaa sanahelinda.”

Osallistujat kiinnittivat huomiota ohjeiden esimerkkivideon puheen ja kuvan
epdtahtisuuteen, minka perusteella videoiden aanen ja kuvan synkronisointia
parannettiin eritoten hankkeen alkuvaiheessa. Palautteista ilmeni, ettd kaikkien
kuntoutusryhmien osallistujat kayttivat ohjeita vain vahan. He eivat kokeneet
tarvitsevansa niitd vaan aloittivat harjoittelun suoraan lukematta ohjeita.

Kirjallisten ja kuvallisten ohjeiden lisdksi harjoitteluun sisaltyi muistiohjaajan
ohjaus. Ensimmaisten kuntoutusryhmien muistisairaat osallistujat saivat opas-
tusta harjoitteluun ja tablet-laitteen kayttoon vain ensimmaisella tapaamisker-
ralla, mika ei tuntunut riittavalta. Myos laheiset toivoivat ohjausta, silld heilld ol
merkittava rooli kotona muun muassa harjoittelun tukijana ja kannustajana, mut-
ta myOs rajoittajana. Muistisairaan harjoittelu opetti heitd, mutta haastoi myds
heidan karsivallisyyttaan.

Aluksi tarvittaisiin tueksi rauhallisempi ihminen ja/tai
ohjaustyyli. Nyt olivat turhautumisen tunteet lempedmman

ohjauksen tielld.”

Kognitiivisen harjoittelun ohjausta lisattiin kahteen muistisairaiden henkildiden
vertaisryhmatapaamiseen. Lisaksi sovittiin, ettd muistiohjaaja kavisi tarvittaessa
osallistujien kotona, erityisesti jos sairastuneella ei ollut mahdollisuutta laheisten
harjoittelutukeen. My06s |aheisten kanssa perehdyttiin niihin tehtaviin, joita oli
kulloinkin harjoiteltu sairastuneiden ryhmissa. Heita kannustettiin muistuttamaan
sairastuneita harjoittelusta ja auttamaan, jotta nama paasevat harjoittelun alkuun
kotioloissa. Nama tehtavat kirjattiin myos tabletin helppokayttdalustalla olevaan
ryhmaviestiin.
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Muista viesti 4% Paattele salasana 2%

Muista ndkemasi
numerosarja 5%

. w e Rakenna kuvio mallista 24%
Muista nakemasi

esineet 5%
Muista kuulemasi O\O
sanat 3% O\O

.

Sudoku 9%

Jitkanshakki 23% O/O

Tunnista sanat 3%

Etsi kuvat 22%
Kuvio 10. Harjoituskertojen jakauma

Osallistujat ehdottivat, etta erilaisia tehtavia tuotaisiin muistisairaiden harjoitel-
tavaksi vahitellen vain muutama tehtava kerrallaan. Harjoitusten vaiheittainen
lisadminen intervention edetessa oli hyva idea, vaikkakin tutkimuksellisista syis-
td kaikki kymmenen tehtavaa oli pidettava tabletilla nakyvilld koko kuntoutus-
prosessin ajan.
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Paattele salasana 8%

Muista viesti 5%

Rakenna kuvio mallista 18%
Muista ndkemasi

numerosarja 6% O/o

Muista ndakemadsi

esineet 5% o\o

Muista kuulemasi
sanat3% O—Q
C)\O Sudoku 19 %

Jatkanshakki 20% O\O
(i) Tunnista sanat 7%
Etsi kuvat 9%

Kuvio 11. Harjoituksiin kdytetty aika prosenttiosuuksina

6.3 Kognitiivisen harjoittelun toteutuminen

Muistiluuri-hankkeessa oli kaikkiaan 62 (33 miestd, 29 naista) muistisairasta
osallistujaa, jotka harjoittelivat FORAMENCognitiveTablet -sovelluksella. Heille
annettiin ohjeeksi harjoitella arkisin viitena paivana viikossa vahintaan 30 mi-
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nuuttia paivassa. Suosituksena oli, ettd harjoituksia tehdaan monipuolisesti. Li-
saksi osallistujia ohjeistettiin harjoittelemaan virkeana mielelladan samaan aikaan
paivasta.

Muistisairaiden osallistujien tekemien harjoituskertojen seka niihin kaytetyn
ajan jakautuminen nakyvat kuvioista 10 ja 11. Osallistujat tekivat kaikkia harjoi-
tuksia, vaikka tietyt harjoitukset olivat selkedsti toisia suosituimpia. Harjoitus-
kertojen lukumaaran perusteella suosituimmat harjoitukset olivat nddnvaraisen
hahmottamisen tehtdva "Rakenna kuvio mallista”, toiminnanohjauksen ja ongel-
manratkaisun alueelle kuuluvat “Jatkanshakki” ja "Sudoku” seka tarkkaavuu-
den alueelle sijoittuva "Etsi kuvat”. Muistitoimintojen harjoituksia tehtiin muiden
kognitiivisen toiminnan osa-alueiden harjoituksia vahemman.

Muistiluuri-kuntoutukseen osallistuneet pitivat kognitiivisia harjoituksia hyo-
dyllising, palkitsevina ja virkistavind. Harjoitukset kiinnostivat tasaisesti seka
miehia ettd naisia, joskin miehet harjoittelivat selkeasti naisia enemman "Jat-
kanshakkia” ja naisille kertyi puolestaan enemman harjoittelukertoja "Rakenna
kuvio mallista” -tehtavassa. Yleisesti ottaen osallistujat harjoittelivat motivoitu-
neesti koko kuntoutusjakson ajan ja harjoitusmaarat pysyivat melko tasaisina
ollen yhteensa 4848-6172 harjoittelukertaa viikkoa kohden lukuun ottamatta
viikkoa yhdeksan, jolloin harjoittelukertoja karttui yhteensa perati 7825.

Kun kognitiivista harjoittelua tarkastellaan lahemmin, todetaan, ettd hankkeen
aikana kertyi kaikkiaan 68207 kognitiivisen harjoittelun kertaa (kaikki aloitetut
tehtdvat lasketaan harjoituskerroiksi). Kukin osallistuja harjoitteli kuntoutuksen
aikana keskimaarin 1100 kertaa ja aikaa omatoimiseen harjoitteluun kaytettiin
yhteensé noin 24 tuntia ja 42 minuuttia. Osallistujat tekivat keskimaarin 5,7 eri-
laista harjoitusta joka viikko. Harjoittelussa oli kuitenkin huomattavia yksilollisia
eroja. ahkerin osallistuja teki kuntoutusjakson aikana 12361 harjoitusta ja kaytti
niihin aikaa yhteensa 144 tuntia ja 18 minuuttia. Vahiten harjoitellut henkilo teki
sen sijaan vain 18 harjoitusta ja kaytti niihin aikaa yhteensa 42 minuuttia.
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HARJOITUS- HARJOITUS- HARJOITTE- ENITEN VAHITEN
TEHTAVA KERRAT LUUN HARJOITELLUT HARJOITELLUT
(Ikm) KAYTETTY HENKILO: HENKILO:
AIKA (tuntia h) Harjoittelukerrat HARJOITTELU-
(Ikm) KERRAT (Ikm)
Etsi kuvat 14962 133 3484 2
Jatkansakki 15962 309 2096 1
Muista kuulemasi sanat 1744 49 163 1
Muista'nékemési 3303 77 714 0
esineet
Muista néker:néisi 3334 o5 483 0
numerosarja
Muista viesti 2721 81 466 0
Padttele salasana 1493 14 129 0
Rakenna kuvio mallista 16681 275 6941 1
Sudoku 5964 286 2070 0
Tunnista sanat 2043 110 122 0

Taulukko 2. Harjoittelun toteutuminen

Harjoittelukertojen ja harjoitteluun kaytetyn ajan perusteella suosituimmat teh-
tavat olivat "Rakenna kuvio mallista”, "Jatkanshakki”, "Sudoku” ja "Etsi kuvat”.
Selkeasti vahiten osallistujia kiinnosti "Muista kuulemasi sanat”. Merkille panta-
vaa on, ettd muutama osallistuja kiinnostui tietysta tehtavasta niin paljon, etta
harjoitteli sitd yli 2000 kertaa. "Rakenna kuvio mallista”- tehtavdssa yksittaisen
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harjoittelijan osuus oli jopa 6941 kertaa. Toisaalta osallistujissa oli myds henki-
|6ita, jotka eivat tehneet ollenkaan tiettyja harjoituksia, kuten ylla olevasta tau-
lukosta 2 kay ilmi.

Tarkasteltaessa miesten ja naisten harjoittelua todetaan, ettéd naiset (29) te-
kivat lukumaaraisesti miehid (33) enemman "Rakenna kuvio mallista” -harjoitusta
ja tama nakyi myos tehtavaan kaytetyssa kokonaisajassa, joka oli naisilla noin
viisi tuntia (301 min) ja miehilld tuntia vahemman eli nelja tuntia (234 min). Sen si-
jaan "Paattele salasana” -tehtava erottuu selvasti muista miesten harjoituksena,
jota miehet tekivat lahes kolme kertaa kauemmin kuin naiset.

Osallistujapalautteiden mukaan omatoiminen kognitiivinen harjoittelu rytmit-
ti paivaa. Se loi mahdollisuuksia yhteiseen tekemiseen ja vuorovaikutukseen
laheisten kanssa. Tama nakyi myos sukupolvien valilla, kun esimerkiksi lapsen-
lapsi ja isovanhempi pelasivat FORAMENCogntiveTablet -soveluksella. Monet
osallistujat ilmaisivat oppimisen iloa ja tyytyvaisyytta itseensa, kun he kykenivat
kayttamaan modernia tablet-tietokonetta.

Osallistujat toivoivat mahdollisuutta harjoitella FORAMENCognitiveTablet
-sovelluksella myds kuntoutusprosessin paatyttya, mika ei ollut hankkeen puit-
teissa mahdollista. Kun harjoittelusta oli muodostunut osa paivittaista ohjelmaa,
oli siitd vaikea luopua, kuten erds osallistuja totesikin: “En olisi halunnut j&ttaa
niitd nyt[kun kuntoutus paattyy].”

6.4 Sahkoinen Hyvinvointikalenteri

Sdhkoinen Hyvinvointikalenteri kehitettiin alun perin Miina Sillanpdédn Saation
Yhteinen savel -hankkeessa. Se paatettiin siséllyttaa myos Muistiluuri-hankkee-
seen, jossa sen odotettiin tukevan kuntoutuksen tavoitteellisuutta seka osal-
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listujien sitoutumista ja motivaatiota. Ajatuksena oli, etta hyvinvointikalenterin
avulla sairastunut voisi helpommin orientoitua aikaan. Lisaksi se helpottaisi sai-
rastunutta muistamaan ja toteuttamaan omatoimisemmin henkilokohtaiseen Hy-
vinvointikalenteriin kirjattuja hyvinvoinnin tukikeinoja.

Hyvinvointikalenterin ensimmaista versiota kaytettiin kuntoutusryhmissa 1-7.
Muistiohjaaja tuki sairastuneen yksildllisen hyvinvointikalenterin rakentamista
henkilokohtaisessa ohjauksessa, jossa hanelld oli kdytettavissaan osallistujan
aiemmin tayttama Minun hyvinvointini -lomake. Muistiohjaaja kirjasi Pienen piirin
palveluhallinnan kautta hyvinvointikalenteriin yhteisen keskustelun ja lomak-
keen perusteella sovitut tapahtumat, joita olivat esimerkiksi viikoittaiset saannol-
lisesti toteutuvat kavelylenkit, kuoroharjoitukset ja muut osallistujan hyvinvointia
tukevat toiminnat. Hyvinvointikalenteri nakyi osallistujan helppokayttoalustalla.
Osallistuja saattoi halutessaan kuitata ne toiminnat, jotka han oli tehnyt, jolloin
niiden varipohja muuttui hyvinvointikalenterissa. Hyvinvointikalenterin merkinto-
ja olimahdollisuus lisata tai vahentaa tarpeiden ja tavoitteiden mukaisesti. Muis-
tiohjaaja vastasi muutosten kirjaamisesta palveluhallinnan kautta.

Osallistujat pitivat muistiohjaajan kautta toteutuvaa henkilokohtaisen ka-
lenterin hallintaa kankeana ratkaisuna. Muistiohjaajat kokivat, ettd se vie myds
paljon aikaa ja ottaa heikosti huomioon osallistujien itsemaaraamisoikeuden ja
osallisuuden. Hyvinvointikalenteriin toivottiin lisaksi enemman tukea muistami-
selle, minka ohella visuaalista toteutusta, kuten vareja, oli syyta parantaa. Vain
0sa sairastuneista innostui tai muisti kayttaa kalenteria.

"Olisi hyvéa jos vois tehdd omia merkintoja kalenteriin.”

"Olisi kiva laittaa tulevia merkintojd kalenteriin ja

muistutuksena se vinkkaisi tapahtumista.”
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Osallistujat hyodynsivat Hyvinvointikalenteri-sovellusta melko vahan, ja vain
harva sairastunut kaytti sitd itsendisesti. Muistisairaat kokivat, ettd omaa arkea
tukevat rakenteet, kuten seina- ja poytakalenterit seka ldheiset, olivat hyvia kei-
noja itselle tarkeiden asioiden muistamiseksi. Sédhkoistd hyvinvointikalenteria pi-
dettiin ylimaaraisena ja toiminnallisesti oman kalenterin kanssa paallekkdisena.
Lisaksi sen arvioitiin vaativan uuteen asiaan paneutumista sekd uuden oppimis-
ta, jotta siita olisi ollut todellista hyotya.

"En pddssyt siihen sisdan. Minulla on kdytossa poytdkalenteri,
minkd koen hyvaksi. Kaksi eri kalenteria sotkee vaan.
On tarkedd ettd kalenteri tapahtumat ndkee koko ajan

Jja ettd voi helposti tarkistaa.”

Edella mainituista hankaluuksista huolimatta osallistujat kannustivat Hyvinvointi-
kalenterin kehittamiseen. Sen lukujarjestysmaisessa luonteessa nahtiin mahdol-
lisuuksia, kunhan sen kayton oppisi helposti.

“Voisi olla hyodyllinen yksin asuville varhaisvaiheen sairastuneille.
Jos on hyvin paljon dementoitunut, lukujarjestyksestd olisi hyvin
paljion hyotyd. Keskivaikeassa luulisi olevan hydtyd erilaisista

lukujgrjestyksista.”
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Ryhmat 8-11 saivat kayttoonsa Hyvinvointikalenterin toisen version, jossa lahdet-
tiin siitd, ettd osallistujat paasivat itse valitsemaan ja hallinnoimaan sen sisaltoja.
Taman myota osallistujat pystyivat itse viemaan tabletille tarkeitda merkintojaan.
Uusi ratkaisu tarjosi lisaksi Hyvinvointia hetkeen -osion, jossa oli luotu valmiita
sisaltoja hyvinvoinnin erilaisista teemoista, kuten lilkkunnasta, rentousharjoituk-
sista ja tietovisailuista. Osallistujat saattoivat vieda myds naitd valmiita sisaltoja
omaan viikkosuunnitelmaansa. Hyvinvointikalenteri rakentui edelleen yhteis-
tyossa muistiohjaajan kanssa, mutta kalenterimerkinnat muistisairas henkil® kir-
jasi itse, yhdessa laheisen kanssa tai muistiohjaaja kirjasi ne kalenteriin edelli-
sen version tavoin palveluhallinnan kautta.

Ryhmalaisten palautteiden mukaan he I0ysivat uutta tekemista Hyvinvoin-
tia hetkeen -osiosta, joka kannusti ja tarjosi mieluisaa ja mielihyvaa tuottavaa
tekemista. Hyvinvointia hetkeen -osio naytti lisanneen myds kalenterin kayttoa
ja aiempaa useampi sairastunut kaytti kalenteria pdivittain. Kalenteri vahvisti nyt
paremmin kasitysta itselle tarkeista asioista ja se koettiin nyt edellista versiota
hyodyllisemmaksi.

Aivan ihana. Tykkdan erityisesti mietiskelysts ja joogasta.”

Hyvinvointia hetkeen -osion sisaltdjen runsautta ja eri vaihtoehtoja pidettiin
paasaantoisesti hyvina. Suurimmaksi pulmaksi osoittautui, etta itselle mieleisten
sisdltojen loytaminen uudelleen oli vaikeaa eivatka osallistujat osanneet vieda
niita kalenteriin.
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"Puolisoni oli I6ytanyt sieltd runon ja pyysi minuakin lukemaan

sen koska oli tykdnnyt. Yritin 10ytada aika kauan. Lopulta 16ysin.”

Osallistujat antoivat edelleen hyvia kehitysehdotuksia sovelluksen tekniselle ja
sisallolliselle toteutukselle, kuten

"Hyvd jos voisi tulostaa.”
"Haluaisin tayttad siihen paivakirjaa.”
“On sovelluksia, jotka tallentaa niin kuin pdivakirjaa ja kerdd paik-
kadataa yms. Voisi sitten palata siihen mitd on tehnyt

ja missd on ollut.”

"Pitais olla yksinkertaisempi polku joka auttais

16ytamdaan ja helpottais valintaa.”

"Pitasi ohjata kysymyksilld.”

"Pitdisi voida merkata mieluisat sisdllot.”
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"Sinne voisi tuoda tapahtumia paikkakunnittain.”

Kalenteri miellettiin edelleen enemman nakyvéksi, jolloin sen saattoi laittaa
poydalle tai jadkaapinoveen tai kantaa mukana. Tallaiseen kalenteriin saattoi
totuttuun tapaan heti merkitd ja poistaa tapahtumia ja asioita. Kyselyjen perus-
teella sovelluksen kalenterimaisuus ei myoskaan tukenut odotusten mukaisesti
aikaan orientoitumista.

"Ei orientoi aikaan, vaan helposti menee ajantaju

kun uppoutuu tekemdé&an.”

Hankkeessa padtettiin luopua sahkoisen kalenterin jatkokehityksesta, sil-
|a tiedossa oli, ettei kaikkiin palautteissa esitettyihin kehityshaasteisiin, kuten
navigointiin ja osallistujalle mieluisiin sisaltdihin palaamiseen, ollut mahdollista
vastata hankkeen puitteissa. Sen sijaan Hyvinvointia hetkeen -osion sisallolli-
nen palaute oli hyvaa ja kannusti kehittamaan sita edelleen omaksi sovelluksek-
seen. Hankkeessa luotiinkin ratkaisu, jossa Miina Sillanpdan Saation muistisai-
raille henkilille suunnattuja kuntoutussisaltoja taydennettiin muiden toimijoiden
tarkoitusta varten soveltuvilla toiminnallisilla sisélloilla. N&in luotiin monipuolinen
Impulssi-hyvinvointiohjelma, joka julkaistiin Miina Sillanp&dan Saation internet-si-
vuilla. Itse Hyvinvointikalenterin osalta paadyttiin tulostettavaan lukujarjestys-
malliin, johon voi kasin kirjata hyvinvointiin liittyvien tapahtumien lisaksi myos
muita tarkeitd tapahtumia.

@ MONIMUOTOISEN KUNTOUTUSMALLIN RAKENNE @ KUNTOUTUKSEN VAIKUTUKSET TOIMINTAKYKYYN

LOPPUTULEMANA MUISTIKOMPASSI-KUNTOUTUS

@ KUNTOUTUSMALLIN TEOREETTINEN PERUSTA @ KUNTOUTUKSEN TEKNOLOGISET SOVELLUKSET @ YHTEENVETO JA KATSE TULEVAAN




\ £
KUNTOUTUKSEN 51 T

VAIKUTUKSET Cfli?

TOIMINTAKYKYYN




Muistiluuri-hankkeessa kehitettyyn muistisairauksien varhaiseen vaiheeseen
tarkoitetun monimuotoisen kuntoutusmallin vaikutuksia selvitettiin erilliselld
Kuntoutussaation toteuttamalla tutkimuksella. Tablet-tietokonetta hyddyntavalla
etd- ja lahijaksoja sisaltavalla kuntoutuksella tuettiin sairastuneiden kognitiivista
toimintakykyd, psyykkistd hyvinvointia ja heidan laheistensa jaksamista. Kun-
toutusta saavaa ryhmaa verrattiin kuntoutusta saamattomaan kontrolliryhmaan
satunnaistetun kontrolloidun tutkimusasetelman avulla. Tutkimuksella etsittiin
vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Voidaanko monimuotoisella, vertaistukea, ryhma- ja henkildkohtaista ohjausta
sekd tablet-tietokoneella toteutettua kognitiivista harjoittelua sisaltavalla kun-
toutuksella tukea lievaa Alzheimerin tautia (AT) sairastavien kognitiivista toimin-
takykya, psyykkista hyvinvointia ja arjen toimintaa tai jopa kohentaa niita verrat-
tuna AT:a sairastaviin kontrollihenkildihin?

2. Voidaanko kyseisella kuntoutuksella tukea muistisairaan ldheisen kokemaa
psyykkista hyvinvointia, elamanlaatua ja jaksamista?

Tutkimus ja sen tulokset esitetdan tarkemmin erillisessa tutkimusraportissa (Pie-
tila ym., 2017).

71 Tutkimuksen kulku

Aiempien lukujen yhteydessa kuvattuun kehittdmishankkeeseen osallistuneista
tutkimukseen otettiin ainoastaan Alzheimerin tautia sairastavia henkildita ja hei-
dén l&heisiaan. Tutkimukseen osallistuvan muistisairaan Mini Mental State Exa-
mination (MMSE; Folstein, Folstein & McHugh, 1975) pistem&aran tuli 1dhtokoh-
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taisesti olla vahintaan 17/30. Tatd matalampi pistemaara ei estanyt osallistumista,
jos todennettu toimintakyky oli riittdva tablet-tietokoneen kayttoon ja ryhmaan
osallistumiseen. AT: n hoitoon tarkoitetun ldakityksen aloittamisesta tuli olla ku-
lunut vahintdan kolme kuukautta. Osallistujalla ei saanut olla vakavaa psykiat-
rista sairautta tai padihdeongelmaa. Osallistujan fyysisen, psyykkisen ja kogni-
tiivisen toimintakyvyn oli oltava riittava seka kuntoutus- etta tutkimusosuuteen
osallistumiselle. Muistisairas henkil® sai halutessaan osallistua ilman laheistaan,
mikali se oli hanen toimintakykynsa puolesta mahdollista. (Pietila ym., 2017.)

Tutkimukseen osallistui 53 sairastunutta ja 42 ldheista. Satunnaistaminen to-
teutettiin osittamalla sukupuolen ja ian (alle 68-vuotiaat ja 68 vuotta tdyttaneet)
mukaan. Kuntoutusta saavaan tutkimusryhmaan satunnaistui 28 AT.a sairasta-
vaa ja 21laheista ja 25 sairastunutta ja 20 laheista satunnaistui kontrolliryhmaan.
13 viikkoa kestaneen kuntoutusjakson vaikutuksia selvitettiin ennen kuntoutusta
ja heti sen jalkeen tehdyilla tutkimuksilla. Lisaksi vaikutusten pysyvyytta selvitet-
tiin keskimaarin 2,5 kuukauden kuluttua kuntoutuksen p&attymisesta toteute-
tulla tutkimuksella. Vertailuryhmaan kuuluvat osallistuivat tutkimuksiin vastaavin
aikavalein, jonka jalkeen heille tarjottiin mahdollisuutta osallistua vastaavaan
kuntoutusinterventioon. (Pietild ym., 2017)

AT:a sairastavan kognitiivista suoriutumista arvioitiin  neuropsykologisil-
la tutkimusmenetelmilld arvioimalla sairastuneen yleistd kognition tasoa seka
muistitoimintoihin, huomiokykyyn ja nopeuteen, Kkielellisiin toimintoihin ja
paattelytoimintoihin liittyvia osa-alueita. Tutkimuksessa kartoitettiin kysely- ja
haastattelumenetelmin my0os sairastuneen mielialaa, elamanlaatua ja kykya
suoriutua arjen toiminnoista. Samassa yhteydessa myds AT.a sairastavan lahei-
nen osallistui tutkimukseen antamalla tietoa muistisairaasta omaisestaan seka
omasta mielialastaan, elamanlaadustaan ja jaksamisestaan. Tutkimukset toteutti
muistisairauksiin perehtynyt laillistettu psykologi. Tutkimus sai HUS:n eettisen
toimikunnan puoltavan lausunnon. Kaikilta tutkimukseen osallistuneilta pyydet-
tiin tietoon perustuva suostumus. (Pietild ym., 2017)
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7.2 Tutkimuksen tulokset

Kuntoutuksella havaittiin olevan mydnteinen vaikutus sairastuneiden mielialaan;
masennusoireet (DEPS) vahenivat tutkimusryhmassa kuntoutusjakson aikana
muistisairaiden itsensa arvioimana, myonteinen vaikutus sailyi seurantajakson
ajan (Pietila ym., 2017). Kuntoutuksen myonteista vaikutusta AT.a sairastavien
mielialaan tukee my0ds Idheisten arvio muistisairaiden masentuneisuusoireiden
(CSDD) vahenemisesta tutkimusryhmassd. Sairastuneiden eldménlaadussa,
paivittdistoiminnoissa ja kognitiossa ei havaittu muutoksia (Pietilda ym., 2017).
Aiemmissa tutkimuksissa kognitiivisesti painottuneilla interventioilla ei ole to-
dettu olevan vaikutusta muistisairaan mielialaan (Bahar-Fuchs, 2013). Tassa tut-
kimuksessa interventio sisdlsi kognitiivisen harjoittelun lisdksi myds psyykkisen
hyvinvoinnin tukea. Onkin mahdollista, ettd havaittu mielialan koheneminen se-
littyy muiden kuin kognitioon painottuvien siséltdjen kautta. Myos Vantasen ja
kollegoiden (2015) tutkimuksessa havaittiin tablet-tietokoneavusteisella musiik-
Kipainotteisella kuntoutuksella olevan positiivisia vaikutuksia AT:a sarastavien
mielialaan. Muistisairaiden eldméanlaadun arvioissa ei tapahtunut merkitsevia
muutoksia. Tama tulos vastaa aiempia tutkimustuloksia, joissa kognitiivisesti
painottuneella kuntoutuksella ei ole todettu selkeitd vaikutuksia muistisairaan
elamanlaatuun (Cooper ym. 2012; Clare ym., 2010; Kurz 2012), tosin kognitiivisen
stimulaation osalta on lievda nayttoa (Woods, 2012). Hyvéatasoisia tutkimuksia
aiheesta on toistaiseksi hyvin vahan. Paivittaistoiminnoissa ei myodskaan havaittu
merkitsevid muutoksia, mika vastaa aiempia kognitiivisesta harjoittelusta saatuja
tuloksia (Bahar-Fuchs, 2013).

Kuntoutuksella ei havaittu olevan vaikutusta osallistujien kognitiiviseen toi-
mintakykyyn (Pietila ym., 2017). Tulokset vastaavat harjoittelupainotteisista kun-
toutusmalleista saatuja kansainvalisia tuloksia. (Bahar-Fuchs ym., 2013). Tulosten
luotettavuutta alentaa vertailuryhman parempi kognitiivisten toimintojen lahtota-
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so verrattuna tutkimusryhmaan. Ero oli merkitseva MMSE:n kokonaispisteiden ja
kielellisten toimintojen osalta. Léahtdtason eroja kontrolloitiin (MMSE) tilastollisis-
sa analyyseissa niiden muuttujien osalta, joilla parametrisen testauksen muuttu-
jaoletukset tayttyivat. Myds muistisairaiden itsearvioiman vireystilan perusteella
tutkimusryhmaan kuuluvat kokivat tutkimustilanteen vasyttavampana kuin ver-
rokit. On mahdollista, ettd vertailuryhmaan kuuluvilla oli tutkimusryhmaan verrat-
tuna paremmat oppimisedellytykset ja heilld tutkimustilanteen toistoon liittyva
oppimisvaikutus oli vahvempi. Tama voi selittaa viivastetyn muistin tehtdvassa
havaittua merkitsevaa kohenemista vertailuryhmassa.

Harjoittelu oli tulosten perusteella aktiivista, joskin kuntoutujakohtaista vaih-
telua oli runsaasti. Aikaisemmalla tietokoneen kayttokokemuksella ei havaittu
olevan yhteytta harjoittelun aktiivisuuteen (Pietilda ym., 2017). Tulos viittaa siihen,
ettd aiempi tietokoneen kayttokokemuksen puute ei ole lievaa AT:ta sairasta-
van kohdalla este tablet-tietokoneen kayttéon ottoon silloin kun kayttéon opas-
tus on riittavaa ja sovellukset kohderyhmalle suunniteltuja. Aiemmissa terveita
ikaantyneita koskevissa tutkimuksissa on niin ikaan todettu, ettd teknologian
hyodyntaminen ei edellytda aiempaa kokemusta teknologisten valineiden kay-
tosta (Kueider. Parisi, Gross & Rebok, 2012). Mydskaan ialld tai sukupuolella ei
havaittu olevan yhteytta harjoittelun aktiivisuuteen. Ainoastaan kielellisten toi-
mintojen osalta havaittiin, ettd paremman lahtétason omaavat harjoittelivat ak-
tilvisemmin.

Tutkimusryhmaan kuuluvilla |8heisilla muistisairaan tukemiseen liittyvat
myonteiset merkitykset (COPE) lisaantyivat merkitsevasti tutkimusryhmassa
kuntoutuksen aikana ja myonteinen tulos sailyi seurantajakson ajan (Pietila ym.,
2017). Sen sijaan omaisen arviot muistisairaan tukemisen kielteisistd merkityk-
sista, tuen laadusta tai omaisen elamanlaatuun ja mielialaan liittyvat arviot eivat
muuttuneet kuntoutusjakson tai seurannan aikana (Pietila ym., 2017). Aikaisem-
missa tutkimuksissa on kuitenkin viitteita siita, ettda muistisairaiden omaishoita-
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jille suunnatut monimuotoiset interventiot ovat vaikuttaneet myonteisesti mm.
kuormittumiseen, masennukseen ja subjektiiviseen hyvinvointiin (Dam, de Vugt,
Klinkenberg, Verhey & van Boxtel, 2016; Parker ym. 2008; Boots ym. 2014). Kaik-
kiaan laheiset kokivat psyykkisen hyvinvointinsa ja jaksamisensa melko hyvaksi
jo lahtotilanteessa, mika saattoi vaikuttaa siihen, ettei kuntoutuksella havaittu
olevan merkitsevia vaikutuksia muilla kuin COPE-asteikon mydnteisten merki-
tysten osa-alueella.

Tulokset osoittivat, ettda monimuotoisella kuntoutuksella voidaan kohentaa
AT:n varhaisessa vaiheessa olevien muistisairaiden mielialaa seké& jossain maa-
rin tukea laheisen jaksamista. Tablet-tietokonepohjaisella kognitiivisella harjoit-
telulla ei ollut vaikutusta muistisairaiden kognitiiviseen toimintakykyyn. Tulosten
luotettavuutta alentaa vertailuryhméan parempi kognitiivinen 1&htétaso. Jatkossa
kuntoutuksen vaikutuksia olisi hyddyllista tutkia suuremmilla kuntoutujamaarilla.
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Muistiluuri-hankkeessa saatujen palautteiden ja kokemusten perusteella Muisti-
luuri-mallia kehitettiin edelleen paremmin muistisairaiden osallistujien ja heidan
|aheistensa tarpeita vastaavaksi. Edellisissa luvuissa kuvattujen vaiheiden ja
tulosten perusteella tarkentui lopullinen Muistikompassi-kuntoutusmalli sisaltoi-
neen, toteutustapoineen ja painotuksineen.

Kymmenen viikkoa kestdava Muistikompassi-kuntoutus, jonka rakenne ja
vaihtuvat monipuoliset tyomuodot muodostavat tavoitteellisesti kokonaisuuden,
etenee kuvion 12 mukaisesti. Muistikompassi-kuntoutusmalli eroaa hankkeen
aikana toteutetusta kuntoutuksesta siten, ettd sen kokonaiskesto on kymme-
nen viikkoa hankkeen kolmentoista viikon sijaan. Muistikompassi-malliin sisaltyy
my®s hankkeeseen osallistuneiden toiveesta jokaviikkoinen ryhmatapaaminen
(yhteensa kymmenen kertaa), kun hankkeessa niita oli seitseméan. Muistikom-
passin lyhyemmat kaksi tuntia kestavat ryhmatapaamiset ovat perusteltuja, silla
muistisairaat osallistujat kokivat ajallisesti pidemmat tapaamiset kuormittavina.
Ryhmatapaamisen lyhyempi kesto ja saanndllisyys edistavat myos sairastuneen
orientoitumista kuntoutukseen. Omatoiminen harjoittelu toteutuu monipuolisesti
hankkeessa kehitetylld Impulssi-hyvinvointisovelluksella, joka sisdltad myos FO-
RAMENCognitiveTablet -sovelluksen harjoitukset.

Muistiluuri-hankkeen kokemukset vahvistavat aiemmin esitetyn viiden tuki-
pylvaan mallin (Alzheimer Scotland, 2016) osa-alueiden tarkeyttd muistisairaiden
henkildiden kuntoutuksessa. Jokaisen sairastuneen ja ldheisen elamantilanne
ja -piiri seka kuntoutukselle asetetut odotukset ja toiveet ovat erilaisia, vaikka
heitd yhdistaa itselld tai perheenjasenelld todettu muistisairaus. N&in ollen on
valttamatonta, ettd kuntoutus on yksildllistd ja osallistujien tarpeiden mukaises-
ti joustavaa. Kuntoutuksen tulee toteutua myds proaktiivisesti seka osallistujia
kuunnellen ja luottamuksellisesti tukien (Alzheimer Scotland, 2016.) Naista lahto-
kohdista muotoutui voimavaralahtdinen Muistikompassi-kuntoutus, joka kostuu
neljasta toisiaan tukevasta toiminta-alueesta: Kompassi-ryhmatapaamiset, Ver-
taiskompassi-ryhmat, yksilollinen ohjaus ja Impulssi-hyvinvointisovellus.
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I. KOMPASSIRYHMA (viikko 1)
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1l. KOMPASSIRYHMA (viikko 3)
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I11. KOMPASSIRYHMA (viikko 4)

1. Sairastuneiden Vertaiskompassi 2. Laheisten Vertaiskompassi
(viikko 5) (viikko 5)

IV. KOMPASSIRYHMA (viikko 6)

V. KOMPASSIRYHMA (viikko 7)

VI. KOMPASSIRYHMA (viikko 8)

3. Sairastuneiden Vertaiskompassi 3. Laheisten Vertaiskompassi
(viikko 9) (viikko 9)

N3NINYLNAQOAH NISSTNdNI

VII. KOMPASSIRYHMA (viikko 10)

Kuvio 12. Muistikompassi-kuntoutusmalli

Muistikompassi-kuntoutuksen Kompassi-ryhméatapaamisissa muistisairaat osal-
listujat ja heiddn ldheisensd saavat muun muassa tietoa aivojen toiminnasta
sekd harjoittelun ja aktiivisuuden merkityksestd, muistisairauden hyvdasta hoi-
dosta, hyvinvoinnin edistamisesta seka muistisairaiden henkildiden ja ldheisten
palveluista ja etuuksista kuten myds tulevaisuuteen varautumisesta. Hankkeen
aikana tutuiksi koettujen sisédltdalueiden, kuten ravitsemuksen, likunnan ja
unen, ajallista osuutta védhennettiin Kompassi-tapaamisissa ja siirrettiin yksilota-
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paamisiin, jolloin niita voitiin kasitella kunkin osallistujan yksilollisten tarpeiden
mukaisesti. Yleisesti tieto auttaa sairastuneita ja l&dheisia ymmartamaan omaa
tilannettaan. Se herattdd myods sisdistd motivaatiota ja lisdd muutosvalmiutta.
Ajankohtainen ja luotettava tieto helpottaa myds tulevaisuuden suunnittelua,
olipa kyse sitten tulevaisuuden tukitoimista tai paatoksenteosta.

Vertaiskompassi-ryhmissa sairastuneet ja ldheiset kokoontuvat omiin muis-
tiohjaajan ohjaamiin vertaisryhmiin. Ryhmissa on mahdollisuus jakaa turvallisesti
kokemuksia, tunteita, selviytymiskeinoja ja ratkaisuja erilaisiin arjen pulmatilan-
teisiin. Vertaiskompassiryhmissd hyodynnetdaan toiminnallisia tyotapoja, jotka
tukevat osallistujien osallisuutta. Omaan tai perheenjasenen sairastumiseen
littyvien tunteiden tunnistaminen ja kasittely ovat oleellinen osa henkilon omaa
jasentymis- ja muutosprosessia, kun elama on sairauden myédta muuttunut. Ver-
taisryhmien on todettu olevan erityisen tehokkaita muistisairauteen sopeutu-
misessa, uusien selviytymiskeinojen I0ytamisessd seka oman hyvinvoinnin ja
resilienssin yllapitamisessa (Alzheimer Scotland, 2016).

Muistisairaiden ja laheisten henkilokohtaisen ohjauksen sisalto raataloidaan
huomioiden kunkin osallistujan yksilollinen elamantilanne, tavoitteet ja tarpeet.
Ohjauskertojen lukumé&ard arvioidaan osallistujien yksilollisten tarpeiden poh-
jalta ja ndin se vaihtelee osallistujittain. Laheisten ohjaus mukautetaan ja koh-
dennetaan heidan henkilokohtaisten tavoitteittensa perusteella, kuten oman
hyvinvoinnin edistaminen, mukautuminen uuteen elamantilanteeseen ja kei-
nojen loytdminen arjesta selviytymiseen. Sairastuneen henkilokohtaisessa oh-
jauksessa kiinnitetdaan edelld mainittujen lisdksi huomiota itsetunnon ja mielen
hyvinvoinnin tukemiseen. Oleellista on myos kannustaa sairastunutta, jotta han
jatkaa itselleen mielekasta toimintaa ja kokeilee uusia kiinnostavia toimintoja,
kuten Impulssi-hyvinvointisovellusta.

Muistiluuri-hankkeessa luotiin Impulssi-hyvinvointisovellus, joka on tarkoitet-
tu kaytettdvaksi omatoimisen kuntoutuksen valineena. Osallistujien palauttei-
den perusteella paatettiin luopua sahkoisesta Hyvinvointikalenterista. Sen si-
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jaan FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen harjoituksia |&ahdettiin tyostamaan
laajemmaksi muistisairaiden henkildiden arjen aktiivisuutta ja kognitiivista har-
joittelua tukevaksi kokonaisuudeksi. Muistikompassi-kuntoutukseen sisaltyvan
Impulssi-sovelluksen yhdeksan teema-aluetta tarjoavat mahdollisuuden mm.
kognitiiviseen harjoitteluun, liikkuntaan ja mielen tasapainoon. Se sisaltaa myos
arkea helpottavia kaytannon vinkkeja, kuten ruokaresepteja ja siivousvinkkeja.
Impulssi-sovelluksen sisaltoja ja kaytettdvyyttd testattiin hankkeen aikana. So-
vellus on herattanyt kiinnostusta seka kansallisesti ettd kansainvalisesti.

Muistikompassi-kuntoutusmallista on julkaistu Miina Sillanpdan S&ation in-
ternet-sivuilla Muistikompassi-kuntoutuksen ohjaajan opas, jossa kuntoutuksen
eteneminen, sisallot ja toteutustavat on kuvattu yksityiskohtaisesti. Muistisairau-
den lievan vaiheen kuntoutuksesta vastaavat ammatilliset toimijat voivat nain
joustavasti soveltaa Muistikompassi-kuntoutusta omassa toimintaymparistos-
saan.
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Muistisairauden lievassda ja varhaisessa vaiheessa olevien henkildiden ja hei-
dan laheistensa laaja-alaisen tuen ja kuntoutuksen merkitys on tunnistettu kan-
sainvalisesti. Toiminta on perinteisesti painottunut sairauden hoitoon, jolloin
muistisairaiden henkildiden ja ldheisten laaja-alainen tuki on jaanyt sivuroo-
liin. Tilannetta halutaan kehittda siten, ettd tuki, hoito ja kuntoutus perustuvat
bio-psyko-sosiaaliseen lahestymistapaan, jossa sosiaali- ja terveydenhuollon
nakokulmat ja toimintamallit tdydentavat toisiaan mahdollistaen muistisairaan
henkilon ja hanen laheistensa parhaan mahdollisen elaméanlaadun. Kansallises-
sa muistiohjelmassa (STM, 2012) todetaankin, ettd alueelliset perusterveyden-
huollon polikliiniset palvelut tulee toteuttaa niin, etta kaytettavissa on laaketie-
teen, hoito- ja sosiaalityon seka kuntoutuksen ja psykologian asiantuntemus.

Muistiluuri-hankkeesta kertyneet kokemukset ja tutkimustulokset osoittivat,
ettd monimuotoisella ja osallistujien tarpeista lahtevalla tavoitteellisella kuntou-
tuksella voidaan vaikuttaa muistisairauden lievaa ja varhaista vaihetta sairasta-
vien henkildiden mielialaan. Kuntoutuksen myota sairastuneet |0ysivat itsestaan
uusia voimavaroja ja kokivat onnistumisia, mika nakyi mielihyvana ja piristy-
misenda arjessa. Eras osallistuja totesikin, ettd "Laheiseni sanoi, ettd hymyilen
enemman’”. Toisaalta osallistujat joutuivat myds kohtaamaan sairautensa ja sen
mukanaan tuoman, paikoin ahdistavankin, tulevaisuuden. Osallistujien mukaan
kuntoutus loi kuitenkin toivoa ja antoi keinoja omaan sopeutumiseen, vaikka se
ei ollut helppoa. Sairastuneet toivat esille, ettd kuntoutus vahvisti kokemusta
omista vaikutusmahdollisuuksista ("voin itse tehdéd jotain”) sen sijaan etta jaa
odottamaan sairauden etenemista. Alzheimer Scotland (2016) korostaakin, etta
muistisairauden toteamisen jdlkeen annettavan tuen tulee kattaa itsesta huo-
lehtimiseen, psyykkiseen hyvinvointiin ja sairauden kanssa elamiseen ja siihen
sopeutumiseen liittyvien teemojen ohella erityisesti toivoa ja positiivista elaman-
nakemysta yllapitavia sisaltoja.

Muistiluuri-hankkeeseen osallistuneet muistisairaat henkilot aktivoituivat kuntou-
tuksen myota paivittdisessa elamassaan. Osa aloitti uusia harrastuksia kun taas
osa kiinnostui uudelleen itselle tarkeista toiminnoista, kuten lehden lukemises-
ta. Merkityksellista oli, ettd kuntoutuksen myota he oppivat uusia asioita, kuten
teknologian kayttoa, milld oli myonteisia vaikutuksia itsetuntoon. Tablet-tietoko-
neen kaytto edisti osallisuutta, kokemusta omasta osaamisesta (pystyvyydestd)
seka tunnetta, ettd "on maailman menossa mukana”.

Muistisairaiden henkildiden kuntoutuksessa korostetaan sosiaalisten suh-
teiden tukemisen tarkeytta sekd vertaisuuden ettd yhteisollisen osallisuuden
nakokulmasta. Myds hankkeeseen osallistuneet sairastuneet pitivat vertaisryh-
mia merkittdvana osana kuntoutusta. Sen sijaan keskindiset kuvapuhelut eivat
tuntuneet luontevilta. Sairastuneet kokivat, etteivat he tunne toisiaan riittavan
hyvin soittaakseen kuvapuheluita. Tama on ymmarrettavaa, silla muistisairauden
myo6ta tulleet puheen tuoton ja ymmartamisen vaikeudet olivat jo vahentaneet
puheluja sukulaisille ja tuttaville.

Muistisairaat kokivat FORAMENCognitiveTablet -sovelluksen harjoitukset
yleisesti ottaen hyoddyllising, vaikka joitakin tehtavid, kuten Salasana-tehtdvaa,
pidettiin vaikeana. Sairastuneiden ja ldheisten ryhmé&haastattelujen perusteel-
la sairastuneet tekivat harjoitellessaan havaintoja omasta toimintakyvystaan ja
osaamisestaan. He tunnistivat omaa oppimistaan edistavia tai estavia tekijoita.
Esimerkiksi ympariston, kuten radion, danien todettiin vaikeuttavan keskittymis-
ta. Osa koki, etta harjoittelu yllapiti tai edisti toimintakykyd, kuten keskittymista ja
hahmottamista, joskaan nama muistisairaiden omat kokemukset eivat nakyneet
kohentuneena kognitiivisena suoriutumisena Kuntoutussaation tutkimuksessa
(Pietild ym., 2017). Osallistujat kuvasivat harjoittelua, ehk& hieman yllattaen, iloa
tuottavana ja itseluottamusta edistdvana mielen hyvinvoinnin ldhteena. Tallai-
set positiiviset kokemukset samoin kuin kokemukset vertaistuen merkityksesta
saattavat osin selittaa tutkimuksen tuloksia kuntoutuksen jalkeisista positiivista
mielialamuutoksista (Pietila ym., 2017).
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Muistiluuri-kuntoutus tuki laheisten jaksamista tuoden heidan kaipaamaansa
tietoa ja vertaistukea. Kuntoutussaation tekeman tutkimuksen perusteella 1a-
heisten kokemus omasta jaksamisestaan koheni kuntoutuksen myota (Pietild
ym., 2017). Kun l&heiset arvioivat kuntoutuksen hyodyllisyyttd omasta nakokul-
mastaan, korostivat he erityisesti muistisairauksiin seka muistisairaan ja taman
laheisten palvelupolkuun liittyvaa tietoa, joka ik&an kuin "kirkasti vaihtoehdot”.
He pitivat hyodyllisena myos ldheisten vertaisryhmatoimintaa, mutta heitd ei juu-
ri kiinnostanut mahdollisuus soittaa kuvapuheluita muille ryhmalaisille. Tama on
kiinnostava havainto, silla esimerkiksi Hollannissa kehitetdan laajaa sahkoista
alustaa, jossa muistisairaiden laheiset voivat jakaa virtuaalisesti vinkkeja, tietoa
ja kokemuksia (Groot Zwaaftnik, Stockman & Post, 2016). Se, etta hankkeeseen
osallistuneet ldheiset eivat kiinnostuneet keskindisesta videoneuvottelumah-
dollisuudesta voi selittya silld, ettd useat heista kavivat vield toissa tai heidan
elamanpiirinsa oli muutoin laaja eivatka kuvapuhelut olleet nain tarpeellisia. Li-
saksi mobiiliyhteyksien ajoittainen epavakaus heikensi yhteyksien laatua.

Muistisairaiden henkildiden ja ldheisten ohjaus edistaa heidan itsenaisyyt-
taan, kansalaisuuttaan ja yhteisollista osallisuuttaan. Jotta nain olisi, tulee oh-
jauksen toteutua joustavasti ja sairastuneen ja laheisten tarpeita herkasti kuun-
nellen. (Alzheimer Scotland, 2016.) Muistiluuri-hankkeessa yksildllisen tuen ja
ohjauksen sisédlto ja maara rakentuivat osallistujien yksilollisen elamantilanteen
mukaisesti. Nain toteutettua ohjausta pidettiin yleisesti kannustavana ja kiireet-
tomana. Siitd valittyi myos seka sairastuneelle etta laheiselle kokemus hyvaksy-
tyksi tulemisesta ja arvostamisesta. Tama on linjassa muistisairaiden henkildiden
oikeuksien huoneentaulun kanssa, jonka neljannessa kohdassa todetaan, etta
jokaisella muistisairaalla ihmisella on oikeus "Tulla kohdelluksi aikuisena ihmise-
na seka tulla kuulluksi niin, ettd hdnen tunteitaan ja mielipidettaan arvostetaan.”
(Muistiliitto, 2014.)
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Suomessa uskotaan, ettd tieto- ja viestintdteknologian kehitys tulee muutta-
maan merkittavasti myods sosiaali- ja terveysalan tyota ja palveluita. Sahkoiset
kuntoutuspalvelut lisdavat parhaimmillaan muistisairaiden henkildiden ja heidan
|aheistensa osallisuutta ja vaikuttamismahdollisuuksia omaan hyvinvointiinsa ja
terveyteensa. Jotta ndin olisi, tulee uusia palveluja kehittaa ja tutkia monialaises-
sa yhteisty0ssa sairastuneiden ja heidan laheistensa osallistuessa myods kehitta-
mistydhon. Muistiluurin osallistujat antoivat arvokasta palautetta ja kehitysehdo-
tuksia kuntoutusmallin ja siina kaytettavan teknologian edelleen kehittdmiseksi.
Osa heidan ehdotuksistaan olisi edellyttanyt sellaisia dlykkaita ratkaisuja, joiden
toteuttaminen ei ollut mahdollista taman hankkeen puitteissa vaan jaavat toteu-
tettavaksi Miina Sillanp&an Saation virtuaalista Muistipuisto-palvelua kehittdvas-
sd hankkeessa (Muistipuisto-hanke, 2016).

Hankekokemusten perusteella ohjauskeskusteluissa voi hyodyntaa tieto- ja
viestintateknologiaa kaytettavissa olevat resurssit huomioiden. Videoneuvot-
telutekniikalla toteutetut keskustelut olivat luontevia erityisesti sairastuneiden
tapaamisissa, joita kuvan ja aanen yhdistelma edisti. Virtuaaliohjaus saasti sai-
rastuneen ja ohjaajan aikaa ja vaivaa, eheytti sairastuneen identiteettiad ja toi
télle hyvaa mielta. Laheisten yksildllisia ohjauksia toteutettiin myos puhelimit-
se, silla kuvayhteys ei ollut niissa valttamaton. Laheisten ohjausta tdydennettiin
sahkopostiviestein, jolloin laheiset saattoivat palata tarkeisiin asioihin myohem-
minkin, kun viestinta oli kirjallista. Edella olevan perusteella voidaan suositella,
ettd muistisairaiden henkildiden ja heidan laheistensa kuntoutukseen liittyvassa
ohjauksessa hyodynnetdan olemassa olevaa tieto- ja viestintdteknologiaa kul-
loinkin tarkoituksenmukaisimmalla tavalla. Monimuotoisen kuntoutuksen tyds-
kentely- ja toteuttamistapojen valinnassa on huomioitava, etta ne edistavat kun-
toutukselle asetettavien tavoitteiden ja laatuvaatimusten saavuttamista.
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Muistisairaiden henkildiden ja heidan laheistensa kuntoutus rakentuu tulevai-
suudessakin monialaisena ja monipuolisena toimintana, joka mahdollistaa niin
sairastuneen kuin ldheisenkin merkityksellisen eldman heidan omissa toimin-
taymparistdissaan. Erdan Muistiluuri-hankkeeseen osallistuneen muistisairaan

henkildn sanoin

"Vertaistuki on hyva. Kun on muita samanlaisia, ni voi
tyostad itteensd. Nékee ettd aika paljon on, on huonompia
Ja parempia. Kuitenkin on etenevd tdmd, on pakko ottaa se
mieleen. Kylla se on toisaalta hyva ettd nakee, ettd muut
Vrittdd sen saman asian kans mennd eteenpdin niilld

vahvuuksilla mitd on.”
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