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Opinndytetyon tarkoitus oli tavoitteellinen ja suunniteltu toiminta, jonka avulla pyrittiin li-
saamaan kokemuksellista tietoa. Tarkoituksena oli selvittaa Keski-Uudenmaan Muistiluotsin
jasenten kokemuksia hoitopolun varrelta. Opinndytetydn ty6elamakumppani oli Uudenmaan
Muistiluotsi. Muistiluotsin toiminta oli kasvanut Keski-Uudenmaalle vuonna 2016 ja he tar-
vitsivat nykytila-katsauksen. Katsauksen avulla Uudenmaan Muistiluotsi voi kehittaa toimin-
taansa Keski-Uudellamaalla.

Opinndytetytssa kaytettiin seka kvalitatiivisia etta kvantitatiivisia tydmenetelmia. Aineisto
saatiin postikyselyn muodossa. Kyselyn aineisto syétettiin ja maariteltiin SPSS-tilasto-ohjel-
man avulla. Aineiston analysoinnissa kaytettiin ristiintaulukointia. Taman avulla luokiteltiin
eri muuttujien yhteyksia toisiinsa. Tavoitteena oli avata tuloksia seka kirjallisesti etta visu-
aalisesti graafisten esitysten avulla.

Postikyselyyn vastasi 62 yhdistyksen jasentd. Kyselyitd lahetettiin 290 kappaletta. Vastaus-
prosentti oli 21 prosenttia. Tulosten avulla saatiin vastaajien subjektiivisia kokemuksia hoi-
topolusta. Taman lisdksi tulosten avulla saatiin kokemustietoa palveluiden riittavyydesta ja
laadusta. Opinnaytetydssa tarkasteltiin alueellisia eroja Keski-Uudenmaan muistiyhdistysten
alueilla. Alueellisia eroja tarkasteltiin myos aikaisempiin kyselyihin.

Opinnadytety6 tuotti kokemustietoa muistisairaan ja omaisen hoitopolusta. Taman avulla voi-
daan tarkastella hoitopolun hauraita kohtia. Tulosten avulla pystytaan tarkastelemaan pal-
veluiden kaytettavyyttd. Opinndytetydssa nousi monta ajankohtaista aihetta josta voisi
tehda jatkotutkimusta. Syyna on tutkimuksen teema kokemuksista. Nostamme tahan tyéhon
kolme jatkotutkimusaihetta. Naita ovat ravinto, muistisairaus ilman omaisia ja negatiiviset
kokemukset.
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1 Johdanto

Opinnaytetyon tarkoituksena on saada kokemuksellisuuteen liittyvaé tietoa Keski-Uu-
denmaan Muistiluotsin jasenten hoitopolun varrelta. Opinnaytetyémme aihe on ajankoh-
tainen ja hyvin perusteltu yhteiskunnallisten muutosten takia kuten sote-uudistuksen
myo6td. Yhteiskunnan on tarkoitus tuottaa iakkaille parempia palveluita. Naiden palvelui-
den avulla pyritddn tukemaan ikdantyneen véaeston toimintakykya (Nummenmaa ym.
2014: 13—14; Finlex 28.12.2012/980.) Tarkoituksena on tarjota palveluita joissa yhden-
vertaisuus, valinnanvapaus ja saavutettavuus ovat kaikkien yhteiskunnan jasenten tasa-
arvoisia oikeuksia. Naiden toimenpiteiden avulla pyritdan takaamaan muistisairaille pal-
veluiden saatavuus. Muistisairauksien varhainen havainnoiminen ja tarvittavien toimen-
piteiden aloittaminen parantavat yksilon elamanlaatua ja tukee itsenéista selviytymista.
Naita toimenpiteitd ovat muun muassa laakitys, hyva turvaverkosto ja sen antama tuki

seka toimintakykya yllapitava toiminta.

Opinnaytetytssa kaytetddn tieteellisen tutkimusprosessin menetelmad. Menetelman
avulla pyritddn suojautumaan virhepdatelmiltd sekd vastaamaan tutkimusongelmaan.
Tutkimusprosessin vaiheisiin kuuluu tutkimuksen suunnittelu; tutkimusongelman asetta-
minen ja tavoitteiden maarittely; tutkimussuunnitelman laatiminen; kysely aineiston ke-
raaminen; kyselystd saadun aineiston kuvaaminen ja tiivistAminen; tutkimusaineiston
analysoiminen ja paatelmien tekeminen; tulosten tulkinta ja johtopaatdsten tekeminen,
tuloksien arviointi, tulosten raportointi sek& mahdollisten jatkotutkimusten suunnittelemi-

nen (Nummenmaa ym. 2014: 13—14.)

Opinnaytetydn aineiston kerddminen tehtiin postikyselyn avulla. Kyselyn avulla haemme
opinnaytetytssa hoitoon ja palveluihin liittyvaa hoitopolkua. Hoitopolun piiriin hakeudu-
taan muistisairausepailyn heratessa. Tarkoituksena on kartoittaa niin sairastuneen kuin
omaisen nakokulmia ja kokemuksia. Haemme opinnaytetydssa vastauksia palveluiden
riittdvyydesta ja laadusta kyselysta saatujen tulosten avulla. Tarkoituksena on myds huo-
mioida mahdollinen toimimattomuus hoitopolun eri vaiheissa, joka on puolestaan johta-

nut hoitopolkuprosessin etenemisen viivastymiseen.

Vastausten avulla on tarkoitus tuottaa uutta kokemustietoa palveluiden riittavyydesta ja
laadusta. Samasta aiheesta on tehty aikaisemmin kaksi opinndytetyota Metropolian Am-

mattikorkeakoulussa. Nama kaksi ylemman ammattikorkeakoulun opinnaytetydta ovat



Tuija Mannersolan vuonna 2015 Uudenmaan Muistiluotsille tekema tutkimus kokemus-
tiedon kerdadmisesta ja Katja Helon vuonna 2011 tekemé& tutkimus kokemuksellisesta
kuntoutuksesta omaisen ndkokulmasta. Tassd opinnaytetydssa vertailemme myods saa-
tuja tuloksia vuoden 2015 opinnaytetyon tuloksiin. Opinnaytetydssa kaytetaén kvantita-
tiivista eli maarallistd tutkimusmenetelm&é jossa on myos kvalitatiivisia eli laadullisen
tutkimusmenetelméan piirteita. Syyna tahan on opinnaytetydssa kaytettavan kyselyn ra-
kenne, jossa on niin strukturoituja kuin avoimiakin kysymyksia. Opinnaytetydmme tavoit-
teena on l&hestya tutkittavaa aihetta monialaisesti, eri ndkokulmista. Naitd nakokulmia
ovat omaisen rooli muistisairaan hoitajana, kolmannen sektorin toiminta asiantuntijaroo-

lissa sek& muistisairaan ja omaisen arjen tukeminen.

Opinnaytetydn tavoitteena on ajankohtaisen kokemustiedon antaminen aiheista, joita
saadaan sekd muistisairaalta ettd omaiselta. Kokemusasiantuntijuus on aarimmaisen
tarkea mittari, joka tulee ottaa huomioon hoitopolun eri vaiheissa. Varhaisen tuen piiriin
saattaminen ennaltaehkaisevana toimenpiteend on tarkeaa. Tiedon ja tuen saaminen
sairauden alkuvaiheessa on yksi keino ehkaista syrjaytymista. Nama asiat ikaantyneen
vaeston tukemisesta ja eldamanlaadun parantamisesta huomioidaan Suomen laissa (Fin-
lex 28.12.2012/980.)

Tata opinnaytetytta on tehty yhteistydssa Uudenmaan Muistiluotsin kanssa. Espoon ja
Kauniaisten Muistiyhdistys, jota Uudenmaan Muistiluotsi hallinnoi, on tehnyt kaksi vas-
taavanlaista kyselya toiminta-alueensa Muistiyhdistyksen jasenille vuosina 2009 ja 2014.
Opinnaytety® tehtiin Muistiluotsin toiminnan laajennettua Keski-Uudellemaalle tammi-
kuussa 2016. Uudenmaan Muistiluotsi koki tarpeelliseksi tehda nykytilakatsauksen. Ny-
kytilakatsauksen avulla analysoidaan heidan uutta toiminta-aluettaan Keski-Uudella-
maalla (Muistiluotsi 2017.)

Muistiluotsit ovat asiantuntija- ja tukikeskuksia joita muistiyhdistykset yllapitavat. Opin-
naytetydmme tydelamakumppani Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistys ry:n hallinnoima
Muistiluotsi saa rahoituksensa STEA:n antaman tuella avulla. Muistiliiton jasenyhdistys-
ten muodostama yhdistysverkko valvoo muistisairaiden ihmisten ja heidén laheistenséa
oikeuksien toteutumista. Muistiliiton jasenyhdistykset palvelevat niin muistisairaita ihmi-
sid, heidan omaisiaan ja asiasta kiinnostuneita ammattilaisia (Uudenmaan Muistiluotsi
2017.)



Aikaisempia opinnaytetditd seka aiheeseen liittyvaa teoreettista viitekehysta tarkasteltiin
ennen tyon aloittamista. Nama tiedot ovat tukeneet opinndytetydn kehittdmisprosessia,
auttanut monipuolisen analyysin tekemistd sek& ennen kaikkea perehdyttanyt meidat
tutkimuksessa ilmeneviin ilmidihin (Kananen 2012: 56.)

2 Tutkimuksen tarkoitus ja menetelmat

2.1 Opinnaytetydn tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoitus oli selvittda Keski-Uudenmaan Muistiluotsin jdsenten kokemuksia
kyselyn avulla. Kyselyn avulla oli tarkoitus avata hoitopolun vaiheita ja selvittdd mitka
ovat hoitopolun hauraita kohtia. Aineiston avulla oli my6s tarkoitus huomioida hoitopolun
mahdollinen toimimattomuus ja hoitopolun prosessin eteneminen muistisairauteen sai-

rastuneen ja omaisen nakokulmasta.

Tutkimuskysymyksia ovat.

Paakysymys: Mika on kyselyn vastaajien arvio palveluista ja toiminnoista

heidéan kokemuksien perusteella?

Tarkentavat alakysymykset: Saivatko he palveluita tarpeeksi? Miten he ar-

vioivat palveluiden laatua?

2.2 Opinnaytetyon kohderyhméa

Opinnaytetydn kohderyhma valikoitui tutkimuksen tyypin mukaan. Opinnaytety6 on kar-
toittava eli vapaamuotoinen tutkimus, jonka perustana on jasenten subjektiivinen koke-
mus koetuista kokemuksista (Heikkila 2013: 237.)

Opinnaytetydn tarkoitus on l0ytd& kokemuksellista havaintoaineistoa tutkittavasta ilmi-
osta (Heikkilda 2013: 244). Opinnaytetydssa kaytetty kohderyhma on sopiva tutkimusky-
symysten selvittdmiselle. Kohderyhman kokemusten avulla pyritddn vastaamaan tutki-
muskysymyksiin ja etsimaan palvelujarjestelméan seka hoitopolun kohtaamiseen esteet.
Hyvan ikdantymisen edellytyksenéd on onnistunut prosessi jossa fyysinen, sosiaalinen ja

henkinen hyvinvointi on tasapainossa kesken&an. Tavoitteena on lisatd elaméanlaatua



vanhuusiassa. Palvelujarjestelman tulisi toimia terveyden ja toimintakyvyn edistdjana
(Helin — Von Bonsdorff 2013: 426.)

Opinnaytetyon kohderyhmana olivat Keski-Uudenmaan Muistiluotsin jasenet. Opinnay-
tetyon tarkoituksena oli saada kohderyhmalta sairastuneen ja omaisen nakokulmaa sub-
jektiivisista kokemuksista hoitopolun varrelta. Kohderyhman kokemusten kartoittaminen
on hyva arviointimittari. Kokemusten kartoittaminen antaa hyvia ndkodkulmia hoitopolun
hy6dyisté ja tulevaisuuden kehittdmistarpeista (Jylha — Leinonen 2013: 381).

2.3 Tutkimusaineiston keruumenetelmét

Uudenmaan Muistiluotsille on aikaisemmin tehty kaksi samankaltaista opinnaytety6ta eri
alueilta. Opinnaytetyé on kvantitatiivinen tutkimus, jossa on myoés kvalitatiivisen tutki-
muksen piirteitd. Kvalitatiiviset piirteet tulevat kyselyn avoimista kysymyksista joihin ky-
selyn vastaajat voivat vastata avoimesti (Kananen 2012: 125.) Opinnaytetyon kvantita-
tiivinen tutkimus perustuu teoriaan, jonka avulla pyritddn ratkaisemaan tutkimuson-
gelma. Kysymysten avulla pyritadn saamaan vastauksia tutkimusongelmaan. Opinnay-
tetydn paakysymysten avulla voidaan selvittda jasenten mielipiteitd omista kokemuk-
sista. Tutkimusongelman selvittdmiseksi opinnaytetydssa kaytetaan myos apukysymyk-
sid. Apukysymykset liittyvat ilmiéta selittdviin malleihin. Opinnaytetydssa tarkastellaan
tutkittavien omia kokemuksia palveluiden saatavuudesta ja laadusta (Kananen 2012:
121—123.)

Opinnaytety® on nykytilakatsaus, jonka tavoitteena oli kuvata tutkittava ilmi6 ja sen ym-
parilla oleva toimintaymparistd (Kananen 2012: 55). Opinnaytetydn aineistoa saatiin ky-
selykaavakkeiden avulla. Kyselykaavakkeiden avulla selvitettiin Muistiluotsin jasenten ja
heiddn omaisten hoitopolkua. Kyselyt lahetettiin Muistiluotsin toimesta joulukuussa
2016. Opinnaytetytssa kaytettavan postikyselyn ominaisuuksia ovat, etteivat kysyja ja

vastaaja ole vuorovaikutuksessa toisiinsa (Heikkila 2014: 66).

Postikyselyn vastausprosentti on usein alhainen ja vastausten saanti saattaa olla hi-
dasta. Pitkan kyselylomakkeen kayttd on vaihtelevaa, koska vastausten maara vahenee
lomakkeen pituuden kasvaessa. Postikyselyn kaytté on kuitenkin hyva arkaluontoisten
kysymysten kayttamisessa. Kyselyn aineiston hankinnassa riskina oli avointen kysymys-
ten kaytto, joihin jatetdan usein vastaamatta. Opinnaytetyéhon hankitun teorian avulla

olimme tietoisia naisté postikyselyn ilmidista (Heikkila 2014: 19—20.)



Opinnaytetydssa kaytetty kyselykaavake oli Muistiluotsin oma ja sita oli kaytetty myoés
aikaisemmissa opinnaytetoissa. Nain ollen kyselylomakkeeseen voitiin luottaa. Kysely-
kaavake taytti hyvan tutkimuslomakkeen tunnusmerkit. Kyselyssa kysyttiin tarkeita kysy-
myksia lomakkeen alkupuolella, jolloin vastaaja harkitsee vastauksia tarkemmin kuin lo-
pussa. Muita hyvan tutkimuslomakkeen tunnusmerkkié olivat kyselykaavakkeen selkeys,
kysymysten eteneminen loogisesti seka vastausohjeiden yksiselitteisyys (Heikkila 2014:
47-48.)

Kyselykaavake koostui suljetuista eli strukturoiduista kysymyksista seké avoimista kysy-
myksista. Suljetuissa kysymyksissa oli valmiit vastausvaihtoehdot, joista kyselyyn vas-
taaja valitsi itselleen sopivan vaihtoehdon. Naiden suljettujen vastausten avulla pystyttiin
kartoittamaan kohderyhmada. Tutkimuksessa oltiin teorian avulla tietoisia suljettujen ky-
symysten haitoista kuten vastausten antamisesta harkitsemattomasti tai “en osaa sanoa”
vaihtoehdon houkuttelevuudesta. Suljetun kysymyksen hyvia ominaisuuksia olivat; kai-
kille vastaajille 16ytyi sopiva vaihtoehto, vastausvaihtoehdot olivat toisiaan poissulkevia,
vastaaminen oli nopeaa seka tulosten tilastollinen kasittely oli helppoa (Heikkila 2014:
50—51.)

Opinnaytetydssa oli avoimia kysymyksia, jotka olivat talle opinnaytetyélle tarkoituksen-
mukaisia niiden kartoittavien piirteiden takia. Avointen kysymysten haitallisia ominai-
suuksia olivat niiden tyolas kasittely, pieni vastausprosentti kyselyyn vastaajilta seka sa-
nallisten vastausten luokittelun vaikeus. Avointen kysymysten hyvia ominaisuuksia oli-
vat; mahdollisuus saada suoria vastauksia tutkimusongelmaan ja tarkeitd nakokantoja
jasenten kokemuksista (Heikkila 2014: 49—-50.)

Kyselylomakkeet postitettiin kirjekuorissa. Kuoriin liitettin mukaan saatekirjeet ja ohjeet
kyselyn palautukseen. Kyselylomakkeiden arkaluontoisten kysymysten johdosta ja vas-
taajien yksityisyyden suojelemiseksi kyselylomakkeet palautettiin nimettdmina. Ano-
nymiteetin avulla oli pyrkimys saada mahdollisimman luotettavaa tietoa ja edesauttaa

vastaajien vastaamista kyselyyn (Heikkila 2014: 67).



3 Teoreettinen viitekehys

3.1 Hoitopolku

Sosiaali- ja terveysministerion Kansallinen muistiohjelma 2012—2020 mukaan muistisai-
raiden tarpeet tulee huomioida entistd paremmin. Muistiohjelman tavoitteena on raken-
taa muistiystavallinen Suomi, jossa muistioireiden varhainen tunnistaminen ja aivoter-
veys ovat keskitssd. Muistiohjelman toiminnan tavoitteena on tukea muistisairaiden oi-
keutta saada elda arvokasta ja yksilollistd elamaa, jossa he saavat tarvitsemansa hoi-
don, huolenpidon ja kuntoutuksen. He ovat oikeutettuja siihen tasavertaisina yhteiskun-
nan jasenind. Tama tavoite on kuntien vastuulla, silla kunnat suunnittelevat naita palve-
luita. Kansallisessa muistiohjelmassa huomioidaan muistisairauksien lisaantyminen, en-
naltaehkaisy seké hoito- ja palvelujarjestelmien kehittdminen. Kansallisessa muistiohjel-
massa huomioidaan myods keinot naiden tavoitteiden saavuttamiseen. Esimerkkina
muun muassa aivoterveyden edistaminen osaavien ammattilaisten avulla. Ammattilais-
ten avulla voidaan tunnistaa muistisairauksia ja tukea niiden hoitoa seké kuntoutusta.
Kansallisen muistiohjelman tavoitteena on kehittdd moniammatillista yhteistyotd seka
vahvistaa yhteistyttd perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalipalvelui-

den valilla (Hallikainen ym. 2014: 21—23; Sosiaali— ja terveysministerit 2012.)

Muistisairaan hoitopolku on palvelukokonaisuus. Palvelukokonaisuudessa on sovittu
kuinka muistisairaan tutkimukset ja hoitoon liittyvat asiat toteutetaan eri sosiaali— ja ter-
veydenhuollon tasoilla. Muistisairaan hoito koostuu moniammatillisesta yhteistyosta. Yh-
teistyd vaatii ammattilaisia, joilla on tarvittavaa asiantuntemusta muistisairauksista.
Asiaa tulee tarkastella yksilokeskeisesti ja muistisairaan kannalta joustavasti (Suhonen
ym. 2015: 537; 538-539.) Omaisten ja laheisten tukemista hoitopolun varrella tulisi ko-

rostaa muistisairaan hoitopolun eri vaiheissa (Hallikainen ym. 2014).



Alla olevan kaavion avulla havainnollistetaan opinnaytetydmme hoitopolkuun liittyvia vai-
heita. Kaavion siniset nuolet osoittavat moniammatillisen yhteistyén eri toimijoiden va-
lila.

Muistisairaan ja emaisen hoitopolun eteneminen:
I useimmiten oman alueen terveyskeskus jossa
-omat elintapavalinnal vaikuttavat - selvitetdan: mitd futkimuksia tehd&an perusterveydenhuollon piirissal
-ohjaus tulevaisuuden suunnittelussa millein erikoissairaanhoidon piriin
- diagnooosi, hoidon aloitus, ensitieto ja sopeutumisivalmennus
- laaditaan yksildllinan hoilo- ja kuntoutussuunnitelma (paivitys
tarvittaessafvuosittzin)
- hoidon/ladkityksen ja sairaudan sauranta

Nopea reanointi: ’ A
- muistioireen tunnistaminen u

- larkemplan selvilysten

aloitiaminen N Muistisairaan hoitopelun loimijeita
- yhteydenotle sosiaall- ja - muistisairas itse, omainen/lhainen,
terveydenhuolion ammattilaiseen muistihoitajaikoordinaation, I3akar, Vikoaietoll
ravitsemusterapeutt <:> M
moniammatilinen hoilohenkilgsts: L
- omaisten tukeminen ja huomioiminen

- jalkiseuranta/kuntoutus ja vusintakaynnit
perustarveydenhuoliossalyksityisella
<14::> - efityistydntekijst: Fysio,- puhe- ja
toimintaterapeutit sekd psykologit

Yhsityin [T=10al

- ladkan tal muistipaliklinikka

- avohoito, jaksottais/pitkaaikaishoidon
toimijat (kuka tekee, millzin, mita ja missa? <:::> Erikolssalraanhoito:
- jatkohoitopaikkojen valinnan erityls- -—neurologia, neurokirurgia
piitteet kun muistisairaan lopullista hoito- - vanhuspsykiatria
(| paiia valizan - kiireellistalpaivystyshoitoa
Kolmas sekton @ tarvitsevat
- paivalkerhotoiminta
- veraisryhmataiminta
_ﬁ;ﬁé?maunmmm Loppuvaiheen hoito ja yhialstyd sosiaalibimen ja
- Jon loimiiciden |
- omaisten tukeminen
- kualevan muistisairaus potilaan hoitoon littyvat

erityiskysymykset

Kuvio 1. Muistipotilaan hoitoketjun eri vaiheet ja hoitojarjestelman toiminnan periaatteet muisti-
sairaan hoidossa (Suhonen ym. 2015: 538, 545; Hallikainen ym. 2014: 200).

Elintavoilla on suuri vaikutus muistioireiden ennaltaehkaisyyn. Varautuminen muistisai-
rauteen liittyviin kysymyksiin kuten omaan hoitoon, hoitotahtoon ja mahdolliseen edun-
valvontaan ovat myos tarkeita ennaltaehkaisyn keinoja. Nain toimimalla muistisairaan
itsemaaraamisoikeus ja oikeusturva voidaan turvata. Eras tarkeimmista ja ensimmaisista

kohtaamisista hoitopolun varrella alkaa yhteydenotolla sosiaali- ja terveyspuolen ammat-



tilaiseen. Ammattilaisten tehtdavana on muun muassa antaa tietoa ja tukea, jotta muis-
tioireiden selvittdminen voi alkaa. Omaisen rooli muistioireiden selvittamisesséa on suuri
ja heita tulisi haastatella hoitopolun alkuvaiheessa (Suhonen ym. 2015: 542.) Alueellinen
hoitoketju maarittdd mitka tutkimukset kuuluvat perusterveyden ja erikoissairaanhoidon
piiriin. Oman kunnan muistipoliklinikan moniammatillinen tydryhma vastaa muistisairaus-
diagnoosin antamisesta sek& yksildllisen hoidon aloittamisesta (Suhonen ym. 2015:
543.)

Tiedonkulun hairiét eri toimijoiden valilla on yksi hoitopolun suurimmista kipukohdista.
Hairiot tiedonkulussa saattavat aiheuttaa hoitopolkuun katkoskohtia ja aiheuttaa viivas-
tymisia seka palveluiden epatarkoituksenmukaista kaytt6a. Tahan tulisi kiinnittd& huo-
miota ja ennakoida mahdolliset kipukohdat (Lotvonen ym. 2014: 201.) Esimerkkind muis-
tisairaan hoitopolun katkoskohdasta on muun muassa epaonnistunut kokemus lyhytai-
kaishoitopaikasta. Tallaiset kokemukset nayttavat jarjestelman byrokraattista joustamat-
tomuutta. Tama asettaa haasteita perheiden tarpeiden tunnistamiselle. Avainasemassa
vaikuttavuuden arvioimiselle on sujuva, laadultaan korkeatasoinen seka teholtaan vai-
kuttava hoito. Nama ovat mitattavia asioita tarkasteltaessa muistisairaan ja omaisen hoi-
topolkua. Muistisairaan hoidon laatua tulisi arvioida saanndllisesti. Valtakunnallisia muis-
tisairaan hoitopolun laadun mittareita ollaan parhaillaan kehittaméassa (Suhonen ym.
2015: 549-550.)

3.2 Muistisairaan ja omaisten tukeminen

Omaishoitolain mukaan “omaishoitaja on sellainen hoidettavan omainen tai muu hanelle
laheinen henkild, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen kunnan kanssa.” (Finlex
2.12.2005/937). Lailla maariteltyja omaishoitajia on kuitenkin noin kymmenen prosenttia

kaikista omaishoitajista (Sotkanet 2015).

Omaishoitaja on henkil6 joka antaa hoivaa ja hoitoa perheenjasenelle tai muulle lahei-
selle joka sairauden, vammaisuuden tai muun hoitotarpeen johdosta tarvitsee tukea ar-
jen toimintoihin. Omaishoito on elamantilanne, jossa auttaminen ja tukeminen sovitetaan
perheen arkeen, kun perheessa on hoitoa ja hoivaa tarvitseva henkilé. Omaishoitotilan-
teessa seka hoitaja etté hoidettava tarvitsevat tukea arjessa selviytymiseen (Halmemaki
ym. 2010: 7—9; Kaakkuriniemi ym. 2014: 10.)



Omaishoitosuhde on suhde, joka on ollut olemassa jo ennen omaishoitotilanteen alka-
mista sairastumisen tai vammautumisen johdosta. Muistisairaan léheisella on tietoa
muistisairaan elamasta, toiveista ja mieltymyksistéa. Tasta syysta han on aarimmaisen
tarked rinnalla kulkija arjessa tapahtuvan toiminnan tukijana. Muistisairaan toimintaky-
vyn kannalta on tarke&d, ettéd han saa tehda mahdollisimman paljon asioita joita h&n on
aina tehnyt (Halmesmaki ym. 2010: 7).

Muistisairas tarvitsee tukea, rohkaisua ja ohjausta h&nen yksildllisten tarpeiden mukaan.
Arjen rutiinit vahvistavat muistisairaan toimijuutta. Selke&a paivarytmi luo turvallisuuden
tunnetta. Naiden asioiden yllapitaminen helpottavat omaisen arjessa jaksamista. Muisti-
sairaan on tarkeata yllapitaa sosiaalisia suhteitaan. Omainen tai laheinen voi toimia yh-
dyshenkilond muistisairaan sosiaalisten suhteiden yllapitdmisen yhteydessa. Nain muis-
tisairaan psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky vahvistuu ja tuo mukanaan positiivista
siséltéa elaméaéan (Helo 2014: 134-135.)

Suuri osa iakkaiden pitkaaikaishoidosta on omaishoitoa. Talla on yhteiskunnallisesti
merkittava vaikutus hoitokustannuksiin. Ikaantyneiden hoidon kustannukset olisivat 2,8
miljardia euroa nykyista korkeammat, jos omaiset eivat hoitaisi kunnan jarjestamisvas-
tuulle kuuluvia tehtavia (Kehusmaa 2014: 85.) Omaishoitotuesta koostuvat menot ovat
vain pieni osa omaishoidolla aikaansaaduista saastdista. Tasta syysta omaishoidon tu-
kea tulisi kayttaa enemman. Omaishoidon tukijarjestelmén rahoitusta tulisi myds vakaut-
taa. Kansalaisten mahdolliset kokemukset omaishoitojarjestelman epéoikeudenmukai-
suudesta saattavat vahentda halukkuutta ryhtyd omaishoitajaksi (Kehusmaa 2014: 85—
86.)

Palvelutarpeiden suurimmat ongelmat ovat tilapaishoidon jarjestaminen ja sen kehitta-
minen. Seuraavaksi haasteellisimpia ovat omaishoitajien vapaiden jarjestaminen seka
omaishoitoon liittyvien yleisten palveluiden kehittdminen. Naité palveluita ovat neuvonta,
tiedottaminen, kotihoidon tukeminen sekéa palveluohjauksen kehittdminen (Heino 2011:
35.)

Erilaiset omaishoitajien ryhmaét voivat auttaa omaishoitajaa. Omaishoitaja voi hakea ryh-
mista tukea ja kokemusten purkamiseen apua ja neuvoja arjessa esiintyviin haasteisiin.
Ryhmiin osallistuminen mahdollistaa irtautumisen arjesta ja keskittymisen omiin tarpei-
siin. Ryhmén jasenend omaishoitaja voi kokea olevansa muutakin kuin hoivan antaja.

Rooli on monelle todellisuutta ympari vuorokauden. Ryhman antaman vertaistuen avulla
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omaishoitaja voi saada erilaista perspektiivia omaan elamaansa ja priorisoida myds it-
sedan. Vertaistuki saattaa lisatd yhteisollisyyden tunnetta, “en ole yksin tdman asian
kanssa” tunteen vahvistumista, antaa lohtua, uusia ystavid seka& voimavaroja arjessa

jaksamiseen (Kaivolainen ym. 2011: 126-135.)

Muistisairauden vaikutukset sairastuneen ja omaisen eldménlaatuun ovat moninaiset.
Vainikaisen (2016) mukaan muistisairaus ei muuta elamaa hetkessa eika se ole tuomio
elaman paattymisesté. Sairastuneen asenteella muistisairautta kohtaan on suuri vaiku-
tus elamanlaatuun ja kokemukseen jaljella olevasta elamasta. Muistisairauden hoitoon
kuuluu kokonaisuus joka laakehoidon ja muun hoidon liséksi sisaltda paljon muistisai-
raan psykososiaaliseen hyvinvointiin liittyvia tekijoita. Saanndllinen elamanrytmi, liikku-
minen ja riittava lepo edesauttavat hyvan elamanlaadun yllapitamista. Kaikki kodin ulko-
puolella tapahtuva toiminta on erityisen hyodyllisid yksinasuvalle muistisairaalle (Vaini-
kainen 2016: 49-50.)

3.3 Muistisairaan seka omaisen tuet ja palvelut

Muistisairautta sairastavalla henkil6lla on oikeus saada avustuksia, etuuksia seké palve-
luita sosiaali- ja terveydenhuollosta. Etuuksien avulla pyritdan tukemaan arkea ja kotona
asumista. Yleisimpia tukimuotoja ovat eldketta saavan hoitotuki sekéa laake- ja matka-
korvaukset, joita haetaan Kelasta. Oman kunnan sosiaalitoimesta voi hakea kotihoidon
palveluita, omaishoidon tukea seké kuljetuspalveluita. Naita tukimuotoja ohjaavat kes-
keiset lainsaadannot joista sosiaalihuoltolaki on yleisin peruste tukimuotojen ja etuuksien
hakemiselle. Monet tukimuodot, kuten omaishoidon tuki ovat maararahasidonnaisia. Téal-
laisia tukitoimia ja palveluita mydnnetaan kunnan toimesta tarveharkintaisesti. Syyna
ovat kuntien maararahat ja niiden riittavyys. Tasta syysta tietyissa tukitoimissa on kun-
takohtaisia eroja kuten omaishoidon tuen ja toimeentulotuen parissa. Toimeentulotuessa
lasketaan asiakkaan valttamattoméat menot. Tukea maksetaan sen verran, kun asiak-
kaan menot ylittdvat hanen tulonsa ja varansa. Tuen avulla pyritaan yllapitamaan ja edis-
tamaan perheen, yksilon tai yhteison toimintakykya seka sosiaalista turvallisuutta. Laki
velvoittaa kuntia jarjestamaan palvelu- ja tukiasumista niité tarvitseville. Lain tarkoitus on
yllapitdd ja edistdd asiakkaan asemaa ja oikeutta (Finlex 1301/2014; Finlex
22.9.2000/812; 3.4.1987/380.)
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Tiedon saaminen kaikessa itsedan tai laheistaan koskevassa terveyteen ja hyvinvointiin
liittyvissa kysymyksissa on tarkeaé. Tiedon kautta muistisairas ja omainen saa vastauk-
sia heitd askarruttaviin kysymyksiin. Sopeutuminen uuteen elamantilanteeseen voi vahi-
tellen alkaa. Haastavinta on tiedon seké oikean palvelun saaminen oikeaan aikaan (Kan-
kare ym. 2013: 63.) Suhosen ym. (2015) mukaan hoidon kannalta oleelliset tiedot tulisi
kyetd siirtam&én ongelmattomasti salassapitosaadokset huomioiden. Hyvin toimivan
hoitopolun tunnistaa hyvéasta tiedonkulusta eri siirtymavaiheissa toimijoiden valilla (Su-
honen ym. 2015: 549-550.)

Sosiaalihuoltoa kayttavilla yksiloilla on oikeus asialliseen ja laadukkaaseen palveluun.
Tama tarkoittaa sitd, etta syrjintdd, ihmisarvon loukkaamista tai yksilon vakaumuksen
kyseenalaistamista ei saa esiintyd. Sosiaalihuollossa tydskentelevan toimenkuvaan kuu-
luu selittaa ja tiedottaa asiakkaalle hdnen oikeutensa ja velvollisuutensa. Sosiaalihuollon
ammattilainen ja asiakas tekevat sopimukset palveluista kirjallisesti. Sosiaalihuollon pal-
veluita kaytettdessa taytyy muistaa asiakkaan itsemaaraamisoikeus. Tama tarkoittaa,
ettd hanen mielipiteitdén ja toiveitaan tulee kuunnella. Asiakkaalla on oikeus osallistua
hanta koskevien palveluiden, hoidon tai kuntoutuksen suunnittelemiseen. Kaikki kasitel-
tavat tiedot ovat luottamuksellisia (Finlex 1301/2014; 3.4.1987/380.)

Muistisairaan asiakkaan palvelun sisallon tulee olla yksil6llista ja h&nen tarpeistaan lah-
teva palvelutapahtuma. Palveluiden tulisi olla sisalléltaan laaja-alaisia sisaltéaen eri pal-
velukokonaisuuksia riippuen elamantilanteesta. Muistisairas asiakas voi olla viela tyo-
elamassa. Han on myos voinut saada muistisairausdiagnoosin hiljattain tai diagnoosin
saannista on kulunut useita vuosia. Varhainen puuttuminen, ennaltaehkaisy ja yksilolli-
sesti suunnitellut palvelut voisivat olla askel hyvien tulosten ja laadukkaan hoidon saa-

vuttamiseksi (Kankare—-Virjonen 2013: 69.)

Vanhuspalvelulain uudistunut laatusuositus pyrkii edistimdén nopeaa ja yksilollista
ikdihmisen palvelutarpeen arviointia (Finlex 28.12.2012/980). Sosiaali- ja terveysminis-
terion sosiaalisesti kestava Suomi 2020 (2010) eli Sosiaali- ja terveyspolitiikan strategia
julkaisusta voidaan paatella kuinka yhteiskunnan tulisi huomioida vaeston terveys ja hy-

vinvointi pdatbksenteossa. Vaeston ikdantyessa julkisen talouden menot kasvavat.

Ennaltaehkaisylla on suuri rooli, jonka avulla saavutetaan yksilon hyvinvoinnin edistami-

sen tavoitteet. N&in saataisiin siirrettya sairauden hoito mydhaisempéén vaiheeseen.
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Strategian mukaan palveluiden lahtokohtana tulisi olla palvelukokonaisuudet joissa asia-
kaskeskeisyys olisi avainasemassa. Palveluiden kayttajien tulisi olla mukana kehitys-
tydssa. Tama edistaisi vastuunottamista omasta terveydesta ja hyvinvoinnista. Tamén
saavuttamiseksi kunnallisen palvelujarjestelman uudistamisessa tulisi ottaa huomioon
toimintatapojen yhtenaistaminen. Jokaisen on saatava laadukasta ja korkeatasoista pal-
velua. Yksityisten sosiaali- ja terveyspalveluiden tulisi vain taydentéé kunnallisia palve-
luita ja mahdollistaa valinnanvapaus palveluita valittaessa (STM 2010.)

Erilaisten tukitoimien tarkoituksena on mahdollistaa muistisairaan ja omaisen asumista
kotona mahdollisimman pitkdan. Tukitoimien avulla autetaan muistisairasta ja omaista
palveluiden hankinnassa erilaisissa tilanteissa esimerkiksi silloin kun palveluasumisen
tai pitkaaikasihoitopaikan haku on ajankohtainen. Omaisen uupuminen on yksi merkit-
tava syy muistisairaan siirtymisessa kodin ulkopuoliseen asumismuotoon. Tukitoimien
avulla pyritdan auttamaan my6s omaisen jaksamista (Huhtaméaki-Kuoppala ym. 2015:
530—531.)

Suomen Perustuslain mukaan yhteiskunnan jasenet ovat (731/199) 68:n yhdenvertai-
suussaanndksen mukaan yhdenvertaisia. Haasteita sosiaaliturvan saatavuuden suh-
teen esiintyy erityisesti muistisairaiden kohdalla kuntoutuksen ja vammaispalvelujen ha-
kemisen kohdalla. Hakuprosessin yhteydessa hylkdavan paatéksen saaminen on mah-
dollista. Syyna voi olla, etta muistisairauden ei katsota aiheuttavan niin suurta toiminta-
kyvyn laskua, ettd muistisairas olisi oikeutettu saamaan sosiaaliturvan myontamia tuki-
muotoja. Saman haasteen edessé ollaan, kun haetaan kuntoutuspalveluita. Muistisai-
rauden etenevyyden johdosta muistisairas ei valttamaétta sovi kuntoutuspalveluiden aset-
tamiin maaritelmiin. On mahdollista, etta muistisairaan kohdalla yhdenvertainen oikeus
kuntoutuspalveluihin ei tasté syysta toteudu (Nikumaa 2014: 187—188; Finlex 731/199.)

Muistisairaalla on mahdollisuus saada kunnalliselta sosiaalitoimelta kotipalvelua. Tata
tukea annetaan palveluseteleiden muodossa. Palveluseteleilld voidaan hankkia kotipal-
veluita. Kotipalveluita ovat muun muassa ateriapalvelu, vaatehuolto, kylvetysapu, sii-
vousapu, saattopalvelu seké sosiaalista kanssakaymista edistavat palvelut. Asiakkaan
kodissa tapahtuva henkilokohtainen hoiva ja huolenpito kuuluvat lain piiriin (Finlex
3.4.1987/380; Finlex 28.12.2012/980.) Kunnalla on lain velvoittama tehtéava nimeté asi-
akkaille sosiaaliasiamies. Hanen toimenkuvaan kuuluu asiakkaan neuvonta, opastus ja
tiedotus hénen oikeuksistaan. Tasta taytyy tehda vuosittainen selvitys kunnanhallituk-
selle (Finlex 22.9.2000/812.)
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Yhteiskunnan tarjoamiin tukimuotoihin kuten kotihoitoon, taloudelliseen tukeen ja muihin
palveluihin pitdisi saada neuvoa ja opastusta ammattihenkildlta. Tukimuodot ovat moni-
naiset ja niitd pitdd hakea erikseen. Tukea ja palveluita tarjoavat Kela ja sosiaalitoimi.
Julkisten palveluiden liséksi jarjestot, seurakunta ja yritykset taydentavat tuen, neuvon-
nan ja palvelun saantia. Muistilittoon kuuluvat muistiyhdistykset ovat esimerkkeja naista
jarjestdista. Tarjolla on ensitietotilaisuuksia, neuvontaa, vertaistukitoimintaa, sopeutu-
misvalmennuskursseja sekd muistisairaalle etta omaisille. L&heisten ja sairastuneiden
vertaistukiryhmista saa tietoa ja ehdotuksia arjessa selviytymiseen liittyvissé kysymyk-
sissa. Muistiliiton jasenyhdistykset jarjestavat myos sopeutumisvalmennuskursseja (Vai-
nikainen 2016: 210—213)

Palvelun laatua ja riittavyytta tulisi arvioida saanndllisesti. Kunnan tulisi kerata palautetta
aiheesta palvelun kayttajiltd eli omaisilta ja laheisiltd. Kunnan oman henkildstén tulee
my0s olla osallisena téassa prosessissa. Vanhuspalvelulaki edellyttda kunnan sosiaali-
huollosta vastaavan tahon tekevan vuosittain arviointia palveluiden riittavyydesta ja laa-
dusta. Palvelut tulee jarjestaa tavalla joka mahdollistaa niiden kaytdn kaikilta yhdenver-
taisesti. Palvelun sisaltd, laatu ja laajuus tulee olla kunnan ikdéntyneen vaeston hyvin-
vointia toimintakykya tukevaa seka mahdollistaa sosiaalisen turvan (Suhonen ym. 2015:
549-550.)

3.4 Kolmannen sektorin merkitys

Kolmannen sektorin rooli on merkittava. Tahan on vaikuttanut yhteiskunnalliset isot muu-
tokset kuten suurten ikéluokkien siirtyminen elékkeelle ja sen vaikutukset tydelamassa.
Roolin merkittdvyyteen on vaikuttanut myds sosiaali- ja terveysalan tyévoimapula (Utri-
ainen 2011: 15.)

Kansalaistoiminnan vahvuus on ihmisten vélisessa vuorovaikutuksessa. Sosiaalisen
paaoman ydinta ovat verkostot ja luottamus. Kansalaisyhteiskunta, kansalaisvaikuttami-
nen, kansalaisaktiivisuus ja sosiaalinen pddoma ovat kolmanteen sektoriin liittyvia ter-
meja. Piiraisen ym. (2010) tutkimuksen mukaan aktiivinen kansalaisyhteiskunta on mah-
dollinen kolmannen sektorin ansiosta. Kansalaisvaikuttamisessa kolmas sektori toimii
yhdistajana julkisen sektorin ja kansalaisyhteiskunnan valilla. Tutkimuksessa todetaan
kolmannen sektorin tdydentavan julkisen sektorin palveluita ja siten antavan lisdarvoa

naille palveluille (Piirainen ym. 2010: 12.)
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Vuorisen ym. (2005) tutkimuksen mukaan jarjestot kokevat oman alan vertaistuki- ja va-
paaehtoistoiminnan seka asiantuntijuuden ja tiedonvalityksen tarkeimmaksi asiaksi toi-
minnassaan (Vuorinen ym. 2005: 131.) Hyvinvointia voidaan edistaa jarjestjen vertais-
tuki- ja vapaaehtoistyolla. Toiminnan luotettavuus antaa myos lisdarvoa jarjestdtoimin-

nalle (Sosiaali- ja terveysministerio 2011: 13.)

Vapaaehtoisjarjesttjen toiminnan kehittdmisen mahdollistaa kolmannen sektorin voittoa
tavoittelematon toiminta. Kolmannen sektorin toiminnan tavoitteet lahtevat ihmisten tar-
peista. Naista syista palveluita ja tarjontaa voidaan kehittda joustavammin kuin julkisen
sektorin puolella. Jarjestétoiminnassa voidaan huomioida yksilon tarpeet paremmin ja
siten tuottaa toimintaa ilman hallintoa ja sektorirajoja. Jarjestotyon avulla on mahdollista
tavoittaa erilaisia kohderyhmia. Nain kyetaan tarjoamaan palveluita julkisten palveluiden
ulkopuolelle jaaneille (Sarkela ym. 2005: 7, 30; Paloniemi 2015: 3-7.)

Kansalaisjarjesttjen yhteisoélliset ja myonteiset sosiaaliset vaikutukset koostuvat tasa-
arvosta, oikeudenmukaisuudesta, osallisuudesta, yhteiséllisyydestd, yhteenkuuluvuu-
desta ja yhteisoksi joka koetaan turvalliseksi, toteaa Piirainen ym. (2010) tutkimukses-
saan. Tutkimus mainitsee hyvinvointia edistavina tekijoina mahdollisuuden tehda ty6ta
yhteisen hyvan puolesta, jonka kautta arvokas elamansisalto, luottamus ja sosiaalinen

paaoma edistavat hyvinvointia (Piirainen ym. 2010: 16.)

Kolmas sektori tarjoaa jarjestdjen kautta vertaistukea, asiantuntija- ja kokemustietoa.
Naiden avulla jarjestot antavat jasenilleen kokemuksista ja ammatillisesta tiedosta koos-
tuvia palveluja ja asiantuntijuutta (Vuorinen ym. 2015: 137). Tassa yhteydessa kaytan-
non tieto liittyy omiin kokemuksiin jostakin elamantilanteesta tai tiedosta. Pihlajan (2010)
mukaan kolmas sektori on yhteiskunnallisesti merkittava palveluiden tuottaja niin halli-
tuksen kuin kuntien ndkdkulmasta. Yhteiskunnallisen palvelutuotannon haasteissa odo-
tetaan kolmannen sektorin yhteistyota ratkaisun loytamiseksi (Pihlaja 2010: 11; Palo-
niemi 2015: 3-7.)

Raha-automaattiyhdistyksen eli nykyisen STEA:n ja Karttusen ym. (2013) tekeman sel-
vityksen mukaan kunnat ovat jarjestdjen tarkeimpia yhteistyokumppaneita (Karttunen
ym. 2013: 4). Selvityksen mukaan henkiltt joilla on kokemusta kunta- ja jarjestotydsta
ovat tarkedssa asemassa kehittdmistyota tehtdessa. Kun toimijat tuntevat toisensa en-
tuudestaan ovat jarjestojen ja kuntien valinen yhteistyd ja kumppanuuden I6ytaminen

helpompaa. Kunnan ja jarjesttn valinen yhteistyo ja kehittdminen onnistuisi mahdollisesti
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parhaiten silloin kun kunnalla ei ole vastuuta palvelun jarjestamisesta. Kuntien vastuulla
olevat sosiaali- ja terveyspalvelut joissa on omaa kokemus- ja erityisosaamista ovat oma

kehittdmisalueensa (Karttunen ym. 2013: 5; Paloniemi 2015: 14.)

Jarjestot ovat aktiivisia toimijoita jotka tekevat yhteistyota oppilaitosten, seurakuntien,
muistipoliklinikoiden ja kotihoidon kanssa. Liséksi jarjestot tekevat yhteistyota keske-
naan. Jarjestojen rooli ennaltaehkaisevan neuvonnan ja ohjauksen osalta on suuri. Ta-
voitteena on vaikuttaa asioihin jotka mahdollistavat elamanhallinnan ja -laadun seka ter-
veyden edistamisen. Jarjestdissa muistisairaalla ja hdnen omaisellaan on mahdollisuus
saada runsaasti sosiaalista, henkista ja vertaistoimintaan liittyvda tukea elamantilan-
teesta riippumatta. Tukea saa muun muassa toiminnallisissa ryhmissa, avoimissa koh-
taamispaikoissa ja Internetin keskustelupalstoilla. Pohjois-Savon Muistiyhdistys, on ke-
hittdnyt Muisti-Kummeli verkkopalvelun, jonka kohderyhmadnd on muistisairaiden tyo-

ikaisten ja heidan laheisten tukeminen (Hallikainen ym. 2014. Savolainen, J: 206-207.)

4 Tulokset

4.1 Kyselyn tulokset

Opinnaytetydn kyselyn tuloksissa tarkasteltiin muistisairaan ja hdnen omaisen hoitopo-
lun varrella syntyneisiin kokemuksiin. Taman lisdksi tarkasteltiin hoitopolun etenemi-
sessa esiintyneisiin haasteisiin. Halusimme selvittaa, miten vastaajat kokivat tulleensa
kohdatuiksi. Kuunneltiinko heita muistisairausepailyn herattya? Saivatko he niita palve-
luita, joita he kokivat tarvitsevansa ja oliko palvelu riittavaa ja laadukasta? Mika motivoi

vastaajaa hakemaan tietoa muistihairidihin ja muistisairauksiin liittyvissa asioissa?

Kyselyn avoimista kysymyksisté keréttiin aineistoa koskien vastaajien kommentteja ko-
kemuksista. Namé& kommentit koskivat palveluita seka naiden riittavyytta ja laatua. Kom-
menttien avulla pyrittiin selvittdmaan mitk& asiat ovat vaikuttaneet kokemuksiin hoitopo-
lun varrella sek& minkélaisia haasteita vastaajat olivat kokeneet. Kyselyn vastaajat ovat
Keski-Uudeltamaalta. Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistys ry:n hallinnoima Uuden-
maan Muistiluotsin toiminta jalkautui tammikuussa 2016 Keski-Uudellemaalle. Keski-Uu-
denmaan toiminta-alueeseen kuuluvat Jarvenpad, Kerava, Tuusula ja Nurmijarvi. Yhdis-
tyksen jasenille lahetettiin saatekirje ja kyselylomake marraskuussa 2016. Naita kirjeita
l&hetettiin yhteensa 290 kappaletta. Postikyselyyn vastasi 62 yhdistyksen jasenta eli 21

prosenttia kyselyn saaneista.
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Kyselyn tulosten avulla luokiteltiin kyselyn vastaajat. Kyselyyn vastanneista suurin osa
eli 54,8 prosenttia oli muistisairaan l&heinen tai omainen, joka vastasi tamén puolesta.
Kyselyistd 32,3 prosenttia tehtiin siten ettd muistisairas ja hAnen omainen vastasivat yh-

dessa siihen.

Kyselyyn vastasi itsendisesti 12,9 prosenttia muistisairaista. Alla olevasta taulukosta ky-

selyn vastaajia voidaan tarkastella kappalemaéarissa.

Taulukko 1.  Kyselyn vastaaja (kpl)

Muistisairaan omainen/laheinen 34

Muistisairas ja laheinen yhdessa 20

Muistisairas 8
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Kyselyyn tulosten mukaan muistisairaista 62,9 prosenttia oli miehia ja 37,1 prosenttia oli
naisia. Vastaajien vastausten perusteella muistisairaiden ikgjakauma jakautui siten etta
suurin osa vastaajista eli 59,7 prosenttia oli 76-85 vuotias. Loput vastaajista jakautuivat
seuraaviin luokkiin; 66-75 vuotiaat 25,8 prosenttia; yli 85 vuotiaat 12,9 prosenttia seka
50-65-vuotiaat 1,6 prosenttia. Alla olevasta kuviosta ndkee nadma luokat. Vastaajat on
jaoteltu luokkiin kappalemaarin.
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Kuvio 2. Muistisairaan ika

Kyselyssa kysyttiin muistisairaan omaisten ja laheisten roolia muistisairaan elamassa.
Taman avulla pyrittiin selvittamaan kyselyn vastaajien roolia omaisena. Suurin osa ky-
selyn vastaajista oli muistisairaan omainen tai laheinen joka vastasi itse tai yhdessa
muistisairaan kanssa. Vastauksista suurimman roolin omaavaksi nousi muistisairaan
puoliso. Tuloksien mukaan yli puolella eli 58,1 prosentilla puoliso oli tarkein omainen.
Lapsi lahiomaisena oli 25,8 prosentilla kaikista kyselyyn vastaajista. Kolmanneksi suurin
luokka oli muistisairaat joilla ei ollut omaisia, heit& oli 6,5 prosenttia kyselyyn osallistu-
neista. Loput omaiset olivat muita sukulaisia, laheinen, joka ei ollut sukua sek& avopuo-

liso. Nama olivat kuitenkin yksittaisia tapauksia.



18

33 36

Vastaajien maard
w
&

12 16

B
3 1 2 2 4 1

PUOLISO LAFS MUy LEHEINEN PUOLISO 1A EIOMAISIA  AVOPUOLISO
SUKULAINEN  (EISUKUA) LAPSIYHDESSA

Kuvio 3. Muistisairaan omainen

Vastausten perusteella yleisin muistisairausdiagnoosi oli Alzheimerin tauti. Alzheimerin
tautia sairasti 71 prosenttia vastaajista. Verenkiertoperaista eli vaskulaarista muistisai-
rautta sairasti 9,7 prosenttia, Lewyn kappale tautia sairasti 3,2 prosenttia. Taman liséksi
3,2 prosenttia sairasti otsa- ja ohimolohkorappeutumasta johtuvaa muistisairautta. Naméa
muistisairaudet muodostivat kokonaisuudessaan 87,1 prosenttia kyselyyn vastanneista.
Loput vastaajista muodostivat seuraavat luokat; muistisairauksien sekamuotoa sairasti
3,2 prosenttia, 3,2 prosentilla ei ollut diagnoosia ja 3,2 prosenttia vastaajista ei vastannut
kysymykseen.
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Enemmistd vastanneista eli 46,8 prosenttia oli saanut diagnoosin 3—6 vuotta sitten.
Toiseksi suurin luokka oli 1-3 vuotta sitten muistisairausdiagnoosin saaneet, johon 21
prosenttia vastaajista kuului. Vastaajista 11,3 prosenttia oli saanut muistisairausdiagnoo-
sin kuluvan vuoden aikana. Diagnoosin 6—10 vuotta sitten saaneita oli 16,1 prosenttia.
Yksi vastaaja oli saanut diagnoosin yli 10 vuotta sitten. Kaksi ei vastannut kysymykseen,
silla heilla ei ollut diagnoosia. Alla olevasta kuviosta ndkee nadma luokat. Vastaajat on
jaoteltu luokkiin kappalemaarin.
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Kuvio 4. Muistisairausdiagnoosin saanti vuonna 2016

Kysymykseen oliko tietoa muistisairauksista ennen diagnoosin saantia 38,7 prosenttia
eli 24 vastaajaa vastasi kylla. Vastaajista 58,1 prosenttia eli 36 vastaajalla ei ollut tietoa
muistisairauksista ennen diagnoosin saantia. Kaksi ei vastannut kyselyyn. Kyselyn avoi-
men kysymyksen tekstilaatikossa vastaajat avasivat yll&olevaa kysymysta seuraavasti.
Vastaajista kymmenen oli saanut tietoa muistisairauksista omakohtaisen kokemuksen
kautta esimerkiksi omaisen tai [Aheisen muistisairauteen sairastumisen takia. Vastaajista

kuusi oli saanut tietoa tiedotusvalineiden kuten television, lehden, Internetin ja radion
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valityksella. Kaksi vastaajaa tiesi muistisairauksista koska he olivat terveysalan ammat-

tilaisia. Kaksi oli saanut tietoa terveysalan ammattilaisilta sairaalasta ja terveyskeskuk-

sista. Yksi vastaajista kertoi tiedon olevan yksityista.

&0
57
54
51

]
[

39
36
33
30
27
24
21
18
15
12

Vastaajien maara

[ I S ST = R ¥ = |

Omaterveysasema
Mustipoliklinikka

m Oman alueenne
muistineuvoja

m Yksityinen 133karissema
Mugtivhdistys
Muu, mika?

Eivastannest

Kuvio 5. Taho, jonka puoleen kaannyttiin, kun epaily muistisairaudesta herasi.

Vastaajista 67,7 prosenttia kaantyi oman terveysaseman puoleen, kun epéaily muistisai-

raudesta herasi. Seuraavaksi yleisin taho jonka puoleen kaannyttiin, olivat yksityiset |&a-

kariasemat. Yksityisen laakariaseman puoleen kaantyi 14,5 prosenttia vastaajista. Vas-

taajista 6,5 prosenttia kdantyi muistisairausepailyn heratessd oman alueen muistineuvo-

jan puoleen. Muiden tahojen puoleen kaannyttiin yksittdisissa tapauksissa. Naita tahoja

voi tarkastella kappalemaarittain ylla olevasta kuviosta.
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4.2 Kokemuksia hoitopolusta

Jasenkyselyssa oli avoimia kysymyksid, joihin oli mahdollisuus kirjata omia kokemuksia
hoitopolusta. Tarkoituksena oli saada tietoa muistisairaan ja hanen omaisen kokemuk-
sista muistisairausepadilyistd diagnoosin saamiseen. Kyselyssa kysyttiin, kuinka jousta-
vasti vastaajat kokivat paasseensa tutkimuksiin. Kaikista vastaajista 58 vastasi kysymyk-
seen. Heisté 86,2 prosenttia koki padsseensa joustavasti muistitutkimuksiin. Vastaajista

13,8 prosenttia oli kokenut haasteita hoitopolun etenemisen suhteen tdssa vaiheessa.

86,21 %

153,79 %

KYLLA E

Kuvio 6. Kuinka joustavasti tutkimuksiin paasi.

Kyselyssé oli mahdollisuus kirjata omin sanoin, kokemuksistaan tutkimukseen paasysta.
Yksitoista vastaajaa oli kokenut haasteita hoitopolun etenemisessa heti prosessin alku-
vaiheessa. Nama vastaajat olivat kokeneet vaikeuksia jo siind vaiheessa, kun epaily
muistisairaudesta oli herannyt ja yhteydenotto terveydenhuoltoon oli tehty. Kuusi vas-
taajista oli kokenut vahattelyd kunnallisten terveyspalveluiden jarjestajan taholta, kun
huoli muistisairausepailysta oli nostettu esiin. Taman koettiin viivastyttdneen hoitopolun

alkua, diagnoosin saamista seka mahdollisen laakityksen aloitusta. Kolme vastaajaa oli,



22

kaantynyt yksityisen sektorin puoleen jolloin asia eteni toivotulla tavalla. Kolme vastaa-
jista oli kokenut hoitopolun viivastymisté resurssipuutteen vuoksi. Kahdella kyselyyn vas-
taajista oli kokemusta muistisairaan vastahakoisuudesta muistitutkimuksiin osallistumi-
sesta. Tahan oli syynd muistisairaan sairaudentunnottomuus joka osaltaan viivastytti

hoitopolun etenemistd, diagnoosin saamista seké mahdollisen laékityksen aloittamista.

4.3 Kokemuksia palveluiden riittavyydesta ja laadusta

Kyselyssa kysyttiin palveluista ja niiden riittavyydesta seké laadusta. Vastanneilla oli
mahdollisuus merkitéd mita palveluita he olivat kayttaneet seka arvioida niitd. Tuloksista
selvisi etté 39 vastaajaa ei ollut kayttanyt mitd&n palveluita ennen muistisairausdiagnoo-
sin saamista. Muistisairausdiagnoosin saamisen jalkeen palveluita kaytti 36 vastaajaa.
Yksi vastaajista menehtyi ennen palveluiden alkamista, joten hanen vastaukset eivét ole
tdssa mukana. Alla olevassa taulukossa on nahtavissa kyselyyn vastanneiden vastauk-
set. Taulukkoon on esitetty vain kaytetyimmat palvelut. Vastanneiden lukumaéara on mer-
kitty kappalemaarissa.

Taulukko 2.  Keski-Uudenmaan muistiyhdistyksen jasenien kokemuksia palveluiden ja toimin-

tojen laadusta ja riittavyydesta.

Palvelua | Palvelua Palvelun Palvelun Palvelu laatu
Riitta- Riittamatto- laatu laatu Huono/Riittama-
vasti masti Hyva Kohtalainen | tén
Neuvonta ja ohjaus ennen diagnoosia | 15 5 9 8 2
Neuvonta ja ohjaus diagnoosin 30 4 18 17 2
saamisen jalkeen
Geriatrin tai neurologin (erikoislaakérin | 38 5 21 22 2
palvelut)
Kunnan muistineuvojan palvelut 43 4 14 31 0
Omaishoidon tuki 12 2 10 1 2
Omaishoidon vapaat 7 2 6 2 0

Vastaajilla oli mahdollisuus avata kokemuksiaan palveluiden riittdvyydesta ja laadusta
omin sanoin tekstilaatikkoon. Vastaajat olivat kokeneet paivatoiminnan ja muistihoitajan

palveluiden laadun ja riittdvyyden hyvaksi. Taméan liséksi vastaajat olivat kokeneet
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omaishoitajan sijaisen saamisen riittavaksi. Yksi vastaaja koki Kansanelakelaitoksen jar-

jestaman parikurssin antavan hyvaa tietoa sairastuneen muistisairaudesta.

Vastaajat kirjoittivat kokevansa, ettei liikuntapalveluita ollut riittdvasti. Samankaltaisia ko-
kemuksia ja mielipiteita oli myds muistisairaiden kuntoutusjaksoista. Vastaajat kokivat,
etteivat ne olleet riittavia tai sopivia. Koettiin, ettd kuntoutusjakson ryhmissa oli liian pal-
jon eri vaiheissa olevia muistisairaita. Tasta syysta kuntoutusjaksosta saatu hyoty jai
pieneksi.

Kommenteissa tuotiin esille lyhyt- ja pitkdaikaishoidon laatua ja sen puutetta. Moni vas-
taaja koki suurimmaksi haasteeksi hoitopaikan valinnan. Vastaajilla oli vaikeaa I0ytaa
sopivia paivamaaria esimerkiksi lyhytaikaishoidolle omaishoitovapaiden ajaksi. Moni
koki, ettei hoidon laatu lyhytaikahoidossa ollut tarpeeksi hyvad. Kommenteissa mainittiin
muistisairaan haluttomuus, joka nousi esteeksi palveluiden kayttamisen osalta. Taman
lisaksi koettiin haasteita toisen ihmisen avustamisessa. Tahan olisi kaivattu apua esi-
merkiksi kurssin avulla. Kurssilla voitaisiin kayda lapi muistisairautta ja perushoitoa. Vas-
taajien joukossa oli omainen, joka oli hakeutunut alan koulutukseen omaa tilannettaan

helpottaakseen.
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Alla olevaan kuvioon on esitetty kappalemaarittain kyselyn tuloksia palveluista kayttaja-

maaran mukaan.

48 . =
= Eniten kaytetyt
45 a7 palvelut
43
g Yhteiskunnalliset
| 36 tavoittest
m . .
E 3 % w Vahiten kiytetyt
£ 30 palvelut
= 77 30
;= 2
= 21
L 20
‘" 15
2
F 12 15 15 15 G
g 212 4
B 9 B
3 111 1
Foa o s LI B e T s B 5 P Sl I ol
T & & vsy LTS O g¥ O L ¥ F T o oF
Q} \“}k ‘?S'k \\b\ -\\ :ﬁ'}" N 3 o "EQ‘,\_Q&‘L 4?? 5 .qu" \“ep oy t;‘?- Q-Qy Q\Af\'\?‘ .{‘3? \Q‘? =
S s S R s ol (S R RN SR U AP A o
S I P FFTFTFFFTFTELCF PP E I FS
; L e P S R S g L g
ST g (WY 5 Y T K P P F SRS
':‘-@\vi\ Qﬁv'f“@%@*@@ TESSFE FoF g T
x‘*‘yh& L S & ¢ &
S b‘\p Q:\,g ) &P \?S\v
P 4 o 2
S 3 &
5 é\v 9
2 s AF
5
=

Kuvio 7. Kaytetyimmat palvelut muistiyhdistyksen jasenten hoitopolun varrelta

Eniten kaytetyt palvelut on merkitty oranssilla ja vahiten kaytetyt palvelut on merkitty pu-

naisella. Vihredlla on merkitty yhteiskunnan tarjoamia palveluita tukemaan kotona-asu-

mista. Nama ovat palveluita joihin investoidaan ja joita rohkaistaan kayttamaan. Naita

palveluita ovat paivatoiminta, lyhytaikaishoito, omaishoidonvapaat ja kotihoito.

4.4 Kyselyn alueelliset erot

Kyselyn vastaajat olivat Nurmijarvelta, Jarvenpaastd, Keravalta ja Tuusulasta. Vastaajia

oli melko tasaisesti jokaiselta alueelta. Nurmijarven jasenet olivat aktiivisimpia vastaajia.
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Kyselyyn vastanneista 62 vastaajasta 18 eli 29 prosenttia asui Nurmijarvella. Jarven-
paassa asui 15 vastaajaa eli 24,2 prosenttia. Keravalla ja Tuusulassa asui molemmissa
11 eli 17,7 prosenttia vastaajista. Vastaajista 6 eli 9,7 prosenttia asui eri paikkakunnalla
kuin muistisairas. Naissa tapauksissa oli kyse etdomaishoitajuudesta.

Taulukko 3.  Alueelliset erot muistisairausdiagnoosin saamisen yhteydessa.

Alle yksi | 1-3 vuotta sit- | 3-6 vuotta sit- | 6-10 vuotta sit- | Yli 10 vuotta sit- | Eniten vastauk-
VUuosi ten ten ten ten sia

Nurmi- 4 5 1 17

jarvi

Jarven- 1 3 2 1 15

paa

Kerava 1 3 11

Tuusula 3 3 11

Yksi palautetuista lomakkeista oli tAysin tyhja. Tasta syysta sita ei laskettu mukaan. Nur-
mijarvella oli suurin maéara alle vuosi sitten muistisairausdiagnoosin saaneita. Kaikilla

alueilla meni keskimaarin 3-6 vuotta muistisairausdiagnoosin saamiseen.

5 Johtopaatokset

5.1 Aineiston analysointi

Aineiston analysoinnissa hyddynnettiin aikaisempaa tilastoaineistoa. Tatad aineistoa
saimme aikaisemmin tehdyista opinnaytetdista, Muistiluotsin sisdisista muistioista seka
erilaisista julkaisuista. Naitd julkisia julkaisuja olivat muun muassa Tilastokeskuksen ti-
lastot (Nummenmaa ym. 2014: 21; Muistiluotsi ry 2017; Mannersola 2015; Helo 2011;

Tilastokeskus.)

Kyselysta saatujen tietojen mittaaminen tapahtui muuttujien avulla. Tassé opinnayte-
tydssa oli seka kvalitatiivisia etté kvantitatiivisia muuttujia. Kvalitatiiviset muuttujat eli laa-
dulliset muuttujat ovat aineiston luokittelua varten. Laadullisten muuttujien avulla maari-

teltin muun muassa vastaajien muistisairausdiagnoosi sek& sukupuoli. Kvantitatiivisilla
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muuttujilla mitattiin aineiston numeroarvoja kuten esimerkiksi, kuinka pitkdan muistisai-
rausdiagnoosi on ollut. Taman avulla voidaan tarkastella ja selittda vastausten valisia
eroja (Kananen 2012: 137—139; Nummenmaa ym. 2014: 17—18.) Muuttujia on monia
erilaisia. Opinnaytetydssa yleisemmin kaytetyt muuttujat olivat laatueroasteikko seka jar-
jestysasteikko. Laatueroasteikolla aineisto voitiin jakaa eri luokkiin. Tamén avulla osa
vastaajien vastauksista voitiin luokitella vain tiettyyn luokkaan. Namé luokat olivat muun
muassa sukupuoli, muistisairausdiagnoosi seka paikkakunta. Jarjestysasteikko muuttu-
jien mittaamisessa oli hyva valine, kun mitattiin palveluiden kaytettavyytta. Jarjestysas-
teikon avulla tutkimuksessa luokiteltiin palvelut taulukkoon suuruusjarjestyksessa (Num-

menmaa 18—19.)

Aineisto saatiin paperilomakkeina, jotka syoétettin SPSS-tilasto-ohjelmaan (Heikkila
2014: 121). Tiedot syétettiin SPSS-tilasto-ohjelmaan havaintomatriisi muotoon. Havain-
tomatriisi rakennettiin siten etté vaakariveille laitettiin numeroidut tutkittavat sekd muut-
tujat jotka tassa tapauksessa olivat kyselyn kysymyksia. Havaintomatriisin pystysarak-
keille laitoimme vastaajien vastauksia eli tilastoyksikoita. Talla tavalla pystyimme teke-
maan havaintoja (Nummenmaa ym. 2014 38—39; Heikkila 2014: 123—124.)

Aineiston analysoinnissa kaytettiin myds ristiintaulukointia. Ristiintaulukoinnin eli kaksi-
ulotteisen frekvenssijakauman avulla saatiin kontingenssitaulu. Taman avulla oli mah-

dollisuus analysoida eri muuttujien yhteytta ja eroja toisiinsa (Nummenmaa 2014: 43.)

Aineiston analysoinnin virhemarginaali huomioitiin numeroimalla palautetut tutkimuslo-
makkeet ennen syottda tilasto-ohjelmaan. Tutkimuslomakkeet sy6tettiin tAssa numeraa-
lisessa jarjestyksessa. Taman avulla varmistettiin tietojen korjaaminen, jos myéhemmin
I8ytyisi virheita tai vaara muuttujan arvo. Numeroinnin avulla tarkasteltiin tutkimuksen
loppuvaiheessa reliabiliteettia eli tulosten virheettomyytta (Heikkila 2014: 125: Nummen-
maa ym. 2014: 22.)

Aineiston syottamisen jalkeen seuraavana vaiheena oli aineiston tarkistus tilasto-ohjel-
massa. Tarkistusvaiheita oli useita. Ensimmaiseksi tarkastettiin, vastaako muuttujien ni-
met ja arvot kyselylomakkeen tietoja. Tata varten kéaytettin SPSS-ohjelman Variables-
tyokalua, jonka avulla pystyttiin selaamaan kaikki muuttujat ja varmistamaan etté kaikki
maaritelmat vastaavat lomakkeen kysymyksid. Taméan jalkeen aineisto analysoitiin
(Heikkinen 2014: 131.)
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Seuraavana oli arvojen tarkistus, jolla varmistettiin arvojen sy6ttod oikeisiin sarakkeisiin.
Syyné nain moneen tarkastukseen oli teorian avulla saatu ymmarrys virhemarginaaleista
ja tutkimuksen oikeellisuuden tarkeydesta. Tutkimukseen kaytettavan aineiston syotto ja
analysointi tilasto-ohjelmassa tehtiin yhdessa, jotta tilastolliset eroavaisuudet ja virhe-
marginaalin kasvun riski minimoitaisiin (Heikkila 2014: 135.)

Aineiston kasittely aloitettiin kerdamisen ja tallentamisen jalkeen. Tilasto-ohjelmaa kay-
tettdessé tulee aineistoa kasitella niin ettd saadaan vastaus tutkimuskysymyksiin. Aineis-
ton sisallon avulla opinnaytetydssa etsittiin teoriaa, jonka pohjalta yhdessé aineiston
kanssa rakennetaan viitekehysta opinnaytetyolle. Tavoitteena oli saada tietoa, jolla tut-
kimusongelma saadaan ratkaistua. Teorian avulla kyettiin tukemaan aineiston oikeelli-
suutta (Heikkild 2014: 143.)

Aineiston analyysista saadut tiedot esitellaén opinnaytetydssa tekstina, taulukkoina seka
kuvioina. Taman saavuttamiseksi perehdyttiin teorian avulla luotettavien tilastokuvioiden
tekemiseen. Taulukoita tehtiin siten etta hyvan tilastokuvion ominaisuudet tayttyvat. Talla
pyrittiin valttamaan vaaran tiedon valittamista visuaalisella tiedolla. Tekstin, taulukoiden
ja kuvioiden kayttoé tukee lukijaa muodostamaan laaja-alaisen kokonaisuuden aineis-
tosta. Tata varten kaytettiin Excel-taulukkolaskentaohjelmaa, jonka avulla kuviot raken-
nettiin (Heikkila 2014: 154-155; 276; Nummenmaa ym. 2014: 44.)

5.2 Tutkimustulosten tarkastelu

Vuoden 2015 ylemman opinnaytetydn pohjana kaytettiin samaa kyselykaavaketta kuin
tasséa opinnaytetyodssa. Tutkimustulosten tarkastelun yhteydessa opinnaytetydn tuloksia
verrataan aikaisemmin tehdyn opinnaytetydn tuloksiin. Opinnaytetydn tuloksissa keski-
tyttiin muistisairaan ja omaisen kokemuksiin hoitopolulla. Aineistoista keréattiin myds ko-
kemuksiin liittyvid vastaajien kommentteja palveluista ja toiminnoista seké naiden riitta-
vyydesta ja laadusta. Tuloksissa keskityttiin ndiden osa-alueiden analysointiin. Taman
lisaksi tarkasteltiin mité haasteita hoitopolun etenemisessa oli koettu ja mitka seikat ovat

vaikuttaneet kokemuksiin hoitopolulla.

Muistisairauksiin arvioitiin vuonna 2016 sairastuneen noin 44 miljoonaa ihmista. Neljas-
0sa ndisté sairastuneista sai Alzheimerin taudin diagnoosin. Alzheimerin tauti ja demen-
tia ovat tavallisimmat muistisairaudet Lansi-Euroopassa. Alzheimerin tautia sairastavien

hoitokustannusten arvio vuonna 2016 on maailmanlaajuisesti noin 605 miljardia dollaria.
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Tama summa vastaa yhtd prosenttia koko maailman bruttokansantuotteesta (Al-
zheimer's Statistics 2016).

Muistisairaudet ovat haaste kansan terveydelle. Muistisairaudet ilmidnd koskettavat
koko maailmaa Suomi mukaan lukien. Kuusi prosenttia kaikista yhteiskuntamme ter-
veys- ja sosiaalimenoista koostuvat muistisairauksien hoidoista johtuvista kustannuk-
sista. Omaishoidon kustannuksia ei ole laskettu tdh&n mukaan. Kokonaiskustannusten
hillitsemiseksi olisi tarkeda saada muistisairausdiagnoosi varhaisessa vaiheessa. Muis-
tisairaan hoito ja kuntoutus ovat suuressa roolissa toimintakyvyn yllapitamiseen ja hyvan
elamanlaadun tukemiseen (Hallikainen ja Nukari 2014.)

Suomessa sairastuu vuosittain 14 500 ihmista johonkin muistisairauteen. Suurella osalla
muistisairauteen sairastuneilta puuttuu diagnoosi. Kaypahoidon (2017) julkaistun tiedon
mukaan 200 000 suomalaisella esiintyy tiedonkasittelyyn ja muistiin liittyvia lievia haas-
teita. Suomalaisista 65-vuotiaista joka kolmas ilmoitti karsivansa muistiongelmista. Suo-
malaisista 100 000 karsii lievasta ja 93 000 vahintdan keskivaikean dementian oireista
(Kaypahoito 2017.)

Suomalaiset ikdantyvat kiihtyvalla vauhdilla. Vuoden 2015 lopussa 65 vuotta tayttaneita
oli 1 123 103, eli joka viides suomalaisista on jo tayttanyt 65 vuotta. Suomessa on kuu-
denneksi suurin maara yli 65 vuotta tayttaneita 28 eurooppalaisen maan keskinaisessa
vertailussa (Findikaattori 2015.) Tilastokeskuksen ennusteen mukaan vuonna 2020 yli
65 vuotiaiden henkildiden méaéard on 1 264 156 ja vuonna 2050 jo 1 611 951 henkil6a
(Tilastokeskus 2016). Juvan (2011) mukaan vaestomme ik&&ntyessa kasvaa myos
muistisairauksien maaréa. Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus. Yli 80 pro-
senttia kaikista dementiatapauksista on Alzheimerin taudin aiheuttamia. Noin 60 prosen-
tin osuus varsinaisista muistisairauksista on Alzheimerin taudin aiheuttamia. Lewyn kap-
pale taudin osuus muistisairauksista on noin 5-15 prosenttia. Vaestosta vain muutamalla
prosentilla on Otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva dementia. Ikaantyvien kohdalla ai-
voverenkiertohairiot ovat yleisid. Aivoverenkiertohairididen yhteydessa on haasteellista
selvittdd missd maarin ne aiheuttavat muistihairion. Tyoikaisten ja idkkaiden muistisai-
rautta vertailtaessa muistisairauteen liittyvat eroavaisuudet eroavat suuresti toisistaan.
Jopa 10-15 prosentilla tydikaisilla esiintyy Otsa-ohimolohkorappeutuma tautia. Perinnél-
lisi& muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti ja Otsa-ohimolohkorappeuma tauti (Harma—

Grand 2011: 110.) Tyoikaiset sairastuvat myds muistisairauksiin. Muistisairaudet eivat
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ole pelkastaan ikdantyneen vaeston sairauksia. Tydikaisia muistisairaita arvellaan ole-
van 5 000-7000. Muistisairautta aiheuttaa myos alkoholin liiallisesta kaytdosta johtuva
alkoholidementia. Kahdeksan prosenttia aikuisvaeston miehista ja kaksi prosenttia nai-
sista ovat riippuvaisia alkoholista. Alkoholiriippuvaisista noin kymmenen prosenttia sai-
rastuu alkoholidementiaan (Eloniemi-Sulkava ym. 2012: 7-8.)

Kyselyn tuloksista yleisimmaksi muistisairausdiagnoosiksi nousi Alzheimerin tauti, jota
sairasti 71 prosenttia vastaajista. Verenkiertoperaistd muistisairautta sairasti 9,7 pro-
senttia, Lewyn kappale tautia sairasti 3,2 prosenttia ja Otsa- ja ohimolohkorappeutu-
masta johtuvaa muistisairautta 3,2 prosenttia vastanneista. Alzheimerin taudin ja demen-
tian tutkimuksissa saavutettiin vasta 1900-luvun lopulla niin merkittavia tuloksia, etta tut-
kimustulosten pohjalta oli mahdollista kehittdd ensimmaiset taudin ladkevalmisteet. Ny-
kypaivana Alzheimerin taudin syntymekanismeista tiedetdén jo paljon ja siksi tauti Kiin-
nostaa tutkijoita. Taudin varhaisella toteamisella ja laakityksen aloittamisella on suuri
merkitys sairastuneen elamanlaatuun. Oikeaan aikaan aloitettu laékitys voi hidastaa tau-
din etenemista (Erkinjuntti ym. 2008: 154—-155.)

Tauti aiheuttaa amyloidiproteiinin kertymia aivoihin jotka puolestaan vaurioittavat hermo-
solujen toimintaa. Syyta tautiin ei ole vield tutkimusten kautta saatu selvitettyd mutta ris-
kitekijoita taudin syntymiseen tunnetaan (Juva 2011: 121.) Laajojen suomalaisten tutki-
musten yhteydessa on selvinnyt riskitekijdita joilla voi olla yhteyksia Alzheimerin taudin
puhkeamiseen. Nama riskitekijat liittyvat sydan- ja verisuonitauteihin seka omiin elinta-
poihin. Korkea kolesteroli, diabetes ja keski-i&n korkea verenpaine lisdavat muistisairau-
teen sairastumisen riskid vanhuusiassa. Yhta lailla vahainen liikkunta ja merkittava yli-
paino ovat riskitekijoitéa (Juva 2011: 124.) Lieva kognitiivinen heikentyminen, MCI (Mild
Cognitive Impairment) on vaihe, jota voidaan pitdd taudin vaaratilana. Taman jalkeen
seuraa Alzheimerin taudin varhainen-, lieva-, keskivaikea ja vaikea Alzheimerin taudin
aiheuttama dementia (Erkinjuntti ym. 2006: 95.) Noin 60—-70 prosenttia eteneviin muisti-
sairauksiin sairastuneilla on Alzheimerin tauti. Naiset sairastuvat siihen yleisemmin kuin
miehet (Muistiliitto 2017.)

Toiseksi yleisin oli verenkiertoperainen muistisairaus eli vaskulaarinen kognitiivinen hei-
kentymé& VCI (vascular cognitive impairment) jota sairasti 12 prosenttia vastaajista. Ai-
voverenkiertoperdinen muistisairaus voi aiheutua rasva-aineenvaihdunnan, sydadmen
rytmihairididen tai verenpainetaudin johdosta. Hoitamalla naitd sairauksia voidaan va-

hentaa riskia sairastua juuri tahan muistisairauteen (Erkinjuntti ym. 2008:173.) Sairaus



30

etenee vaiheittain hyvilla ja huonommilla ajanjaksoilla. Aivoverenkiertoperadiset muisti-
sairaudet jaetaan sen perusteella missa kohdassa aivoja vaurio sijaitsee. Paatyypit ovat
subkortikaaliset eli pienten aivoverisuonten tauti ja kortikaaliset eli aivojen kuoriosan ai-
voverenkiertosairaudet. Muistiongelmat liittyvat molempiin sairaustyyppeihin. Oman toi-
minnan ohjaus, suunnitelmallisuus, jarjestelmallisyys seka kokonaisuuksien jasentami-
nen vaikeutuu. Asioita ei saada tehdyksi. Nama asiat nakyvat selkeammin kuin muistioi-
reet (Erkinjuntti ym. 2006: 98, 100.)

Vuoden 2015 ylemman opinnaytetyon tuloksissa Lewyn kappale tautia sairasti 3,2 pro-
senttia vastaajista. Etenevad muistisairaus Lewyn kappale tauti alkaa 50-80 vuoden
iAssa. Muistisairauden syyna on aivojen kuorikerroksen alueelle kertyvét patologiset Le-
wyn kappaleet jotka ovat hermosolun sisélla olevia pienia jyvia (Muistiliitto 2017.) Oireina
ovat ndkdharhat, parkinsonismia eli liikehitautta ja hairioita kavelyssa seka toistuvat kaa-
tumiset. Taman lisaksi oireina ovat heikentyminen alyllisissa toiminnoissa seka vireys ja

tarkkavaisuustilojen vaihtelut (Erkinjuntti ym. 2006: 102.)

Otsa- ja ohimolohkorappeutumasta johtuvaa muistisairautta sairasti 3,2 prosenttia vas-
taajista. (Muistiluotsi ry 2015.) Syynéa tahan etenevaan muistisairauteen on ryhma sai-
rauksia, joilla on rappeuttavia vaikutuksia. Tautia esiintyy kolmena eri muotona. Nama
ovat eteneva sujumaton afasia, semanttinen dementia ja otsalohkorappeuma. Etenevan
sujumattoman afasian otsalohkorappeuman alkuvaiheen oireina ilmenevéat puhehairiot.
Semanttisen dementian keskeisin piirre on agnosia eli esineiden ja henkildiden tunnista-
misen vaikeus. Sairastunut tuottaa hyvin puhetta mutta puheen merkitys ja sisélté ovat
tyhjaa. Otsalohkorappeutuman oireina ilmenevat muutokset persoonallisuudessa jotka
iimenevat estottomuutena, arvostelukyvyn heikkenemisena ja levottomuutena. Oireina
ovat myos apatia ja tunteiden latistuminen seké& kuullun puheen toistelu. Sairastuneen
ika vaihtelee 45—65 vuoden vdlilla. Yleensd noin puolella sairastuneiden lahisuvussa
esiintyy tata tautia (Erkinjuntti ym. 2006: 102—103.)

Kyselyn vapaamuotoisessa osassa vastaajalla oli mahdollisuus kirjata omin sanoin ko-
kemuksiaan. Nama kokemukset liittyivat hoitopolun etenemisen haasteisiin muistitutki-
muksiin paasyn yhteydessa. Kuusi kyselyyn vastanneista oli kokenut vahattelyd asian
tiimoilta kunnallisten terveyspalveluiden jarjestdjiltd. Kaksi vastaajaa olivat tAman jalkeen
k&antyneet yksityisen sektorin puoleen, josta apua oli saatu. Kolme vastaajista ilmoitti

resurssien ja inhimillisten syiden olleen syyné hoitopolun viivastymiseen. Kaksi vastaa-
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jaa kirjasi sairaudentunnottomuuden tai vastahakoisuuden muistitutkimuksiin menon es-
teend. Tuloksia tarkasteltaessa ilmeni, ettd 39 vastaajaa ei kayttanyt mitdan palveluita
ennen muistisairausdiagnoosin saamista. Muistisairausdiagnoosin saamisen jalkeen
palveluita oli kayttanyt 36 vastaajista. Kyselyyn vastasi 62 Keski-Uudenmaan Muistiyh-
distyksen jasenta. Alanara (2006) toteaa tutkielmassaan tutkitun tiedon olevan vahaista
liittyen palvelutilanteissa tapahtuneisiin kokemuksiin ep&oikeudenmukaisuudesta. Pal-
veluiden yhteydesséa tehtyéd korjaavaa liikettd on tutkittu enemmaén. Paamaaréana oli
saada ymmarrysta eri palvelutilanteissa tapahtuneesta epaoikeudenmukaisuuden koke-
muksesta (Alanara 2006: 64.) Tuloksista selvisi muun muassa, etta asiakkaan kokemus
epaoikeudenmukaisuudesta ilmenee eri tavalla, kun kysymys on palvelusta, jonka kohde
on ihminen, tai hdnen omaisuuteensa kohdistuvissa palveluissa. Vuorovaikutuksessa
koettu epaoikeudenmukaisuus oli usein linkittynyt palvelutilanteeseen. Palveluhenkilon
suhtautumisella oli suuri merkitys palveluvirheen sattuessa. Tulosten mukaan ystavalli-
nen kohtelu pienensi hoitopolulla tapahtuneen virheen merkitysta. Vastaavasti valinpita-
maton tai epaystavallinen kohtelu koettiin tulosten mukaan epaoikeudenmukaisena.
Syyna ei ollut virhe vaan palveluhenkilon suhtautumisen johdosta koettu epaoikeuden-

mukaisuuden kokemus (Alanara 2006: 65)

Biologiset elamanmuutokset kuten esimerkiksi sairaudet vaikuttavat yksiléon aina myos
psyykkisesti. Uuteen tilanteeseen, asian kasittelyyn ja sopeutumiseen tarvitaan aikaa.
Muutokset elaméankulussa, ja -tilanteissa voivat olla kestoltaan lyhyita tai pitkia. Muutok-
set tapahtuvat niin fyysisessa kuin sosiaalisessa ymparistossa. Muutosten vaikutukset
ovat yksil6llisia ja vaikuttavat eri tavoin yksilon kayttaytymiseen tai kehityskulkuun. Muu-
tokset elamantilanteissa voivat olla joko odotettavissa tai ne voivat syntya sattumanva-
raisesti. Yhteinen tekij on kuitenkin muutoksen suhde elamantilanteeseen. Muutoksia
elamaéntilanteissa on tutkittu stressitekijoind. Yksilén omat tulkinnat muutoksista joko
tekevat muutoksista vahvan stressin tekijan tai sitd ei synny juuri lainkaan (Nurmi ym.
2014: 284.)

Vastaajat saivat mahdollisuuden kirjata kokemuksiaan palveluiden riittavyydesta ja laa-
dusta kaavakkeessa olevaan tekstilaatikkoon. Tulosten tarkastelun kautta saimme tie-
toa, ettd paivatoiminnan, muistihoitajan sek& omaishoitajan sijaisen kautta saatujen pal-
veluiden laatu ja riittavyys oli koettu hyvéksi. Kansanelékelaitoksen jarjestama parikurssi
antoi myds hyvaa tietoa sairastuneen muistisairaudesta. Muistisairauden edetessa oli

koettu palveluiden riittamattomyytta koska vahvemmin tuettuja likunnallisia ryhmié ei ol-
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lut tarjolla. Samankaltaisia kokemuksia oli saatu muistisairaille tarkoitetuilta kuntoutus-
jaksoilta. Ryhmissa oli liian paljon eri vaiheissa olevia muistisairaita. Tama koettiin ah-
distavaksi. Lyhyt- ja pitkdaikaishoidon suhteen oli myds kommenttien perusteella puut-
teita laadun osalta. Suurimmaksi haasteeksi osoittautui ajanpuute hoitopaikkaa valitta-
essa. Kokemukset hoidon laadun suhteen eivat myoskaan kohdanneet toisiaan. Muisti-
sairaan sairaudentunnottomuus tai haluttomuus nousi esteeksi palveluiden kayttamisen
osalta. Toisen ihmisen avustamisessa koettiin my0ds haasteita. Tahan kaivattiin apua
esim. kurssien avulla. Vastaajien joukossa oli myés omainen, joka oli hakeutunut sosi-
aali- ja terveysalan koulutukseen omaa tilannettaan helpottaakseen. Perttula (2009)
avaa artikkelissaan ajatusta fenomenologisen erityistieteen esittamasta paaroolista tut-
kittaessa yksilon subjektiivisia kokemuksia. Nain valtytdan Perttulan mukaan eri tieteen-
alojen lokerointi omiin kategorioihin ja saavutetaan parempaa ymmartamysta kokemuk-
sen tutkimisessa. |hmisen tajunnan toiminnoilla on aina jokin paamaara ja suunta. Voi-
daan siis lahtokohtaisesti todeta, ettd ihminen on tajunnallinen olento. Yksilén tajunnal-
lisena toiminnan perustana voidaan pitaa intentionaalisuutta eli tietoisuutta tai koke-
musta jostakin. Elamys jostakin asiasta tai tapahtumasta on todellinen huolimatta koke-

muksen epaselvyydesta (Perttula ym. 2009: 116.)

Edward Decin ja Richard Ryanin (2000) itsemaaraamisteoria on yksilon sisaisen moti-
vaation syntymisen ja sailyttdmisen teoria SDT (Self-Determination Theory) Tutkimus-
tulosten mukaan kolmen psykologisen perustarpeen taytyttya yksilén on mahdollista
luoda itselleen sisdinen motivaatio ja sailyttdd se. Nama ovat itsemaaraamisen, -péate-
vyyden ja sosiaalisen yhteenkuuluvuuden kokemukset. Deci ja Ryan toteavat artikkelis-
saan, ettd sisaisen motivaation ollessa vahva lisaantyy myos yksilon itseohjautuvuus.
Yksil6 turvautuu ulkoista omanarvontuntoa vahvistaviin tavoitteisiin kolmen psykologisen

perustarpeen jaadessa toistuvasti vajaiksi (Self-Determination Theory 2000: 68-71.)

Asiakaslahtoisyys ei ole itseisarvo. Se on tulosta taméan ilmién parissa toimivien omien
moraalikasitysten ja heidan vélisen kunnioittavan seka arvostavan kohtaamisen tulosta.
Palveleva johtamistapa ja oikeat henkilostoresurssit ovat myos osana asiakaslahtdisen
palvelun syntymiseen. Asiakasléhtbisyys syntyy muistiasiakkaan aidosta kuuntelemi-
sesta, kiireettdbmyydesté ja hienotunteisuudesta (Kankare ym. 2013: 71.) Suomen mie-
lenterveysseura kokosi kampanjassaan Palveluissa Pettynyt (2004) loppuraportin ihmis-
ten kokemuksista kohtelusta ja kuulluksi tulemisesta vaikean elamantilanteen sattuessa.

Julkaisu antaa nakokulmaa ihmisen seka sosiaali- ja terveyspalveluiden kohtaamisessa.
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Kertomalla kokemuksistaan ja ongelmistaan yksilo antaa arvokasta tietoa niista kipupis-
teista joita yhteiskunnasta 16ytyy (Lahti 2004: 5-6; Saaristo 2004: 7-8.)

Kankareen ja Virjosen (2013) nakdkulma palvelunantajan asenteesta muistisairaan ih-
misen kohtaamisessa toimijana eik& muistisairaana antaa muistisairaalle kokemuksen
sSiitd, etta hanen toimijuutta arvostetaan. Hanet kohdataan yksilénéa eika muistisairaana,

jolloin han saa tarvitsemansa avun (Kankare ym. 2013: 63-64.)

5.3 Vertailu edellisiin tutkimuksiin

Vuoden 2014 kyselyssa oli mukana koko Uudenmaan Muistiluotsin toiminta-alueen
muistiyhdistykset. Tama tarkoittaa Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistysta, Vantaan
Muistiyhdistysta, Raaseporin Muistiyhdistysta, Aldreomsorgen i Ekenas rf seka Karjaan
ja Pohjan Ikaihmisten Tuki ry:ta. Vuoden 2014 kysely oli laajempi. Kysely l&hetettiin 650
jasenelle. Palautettuja kyselyitd kaikista yhdistyksista tuli 135 kappaletta. Vastauspro-
sentti oli 20,8 prosenttia (Muistiluotsi ry 2015.) Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistyksen
jasenille lahetettiin kirjeita 260 kappaletta, joista palautettiin 58 kappaletta. Vastauspro-
sentiksi tuli 22,3 prosenttia. Vantaan Muistiyhdistyksen jasenille l&hetettiin 280 kirjetta,
joista palautettiin 66 kappaletta. Vastausprosentiksi tuli 23,5 prosenttia (Mannersola
2015: 48.) Raaseporin Muistiyhdistyksen, Aldreomsorgen i Ekenas rf ja Karjaan ja Poh-
jan lkadihmisten Tuki ry:n jasenille lahettiin 110 kirjetta, joista palautettiin 11 kappaletta.

Vastausprosentiksi tuli 10 prosenttia.

Vuoden 2016 kyselyyn osallistuneista muistisairaista jasenista 39 oli miehia eli 62,9 pro-
senttia vastaajista ja 23 oli naisia eli 37,1 prosenttia vastaajista. Vuoden 2014 kyselyssa
miehia oli 74 kappaletta eli 54,8 prosenttia vastaajista ja naisia 61 kappaletta eli 45,2
prosenttia vastaajista. Molemmissa kyselyissd miehid oli enemméan (Muistiluotsi ry
2015.)

Taulukko 4.  Muistisairaan sukupuoli (kpl)

Kysely vuodelta | Kysely vuodelta 2014
2016

Miehet | 39 74

Naiset | 23 61
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Keski-Uudenmaan muistiyhdistysten tulosten mukaan vuoden 2014 kyselyssa 50-65
vuotiaita oli enemman. Heita oli vuoden 2014 kyselyssé 16 kappaletta kun taas vuoden
2016 kyselyssa vain yksi vastaaja kuului tdhan ikaluokkaan. Molemmissa kyselyissa
76-85 vuotiaiden maara oli selvasti kaikista suurin. Toiseksi suurin ikéluokka molem-
missa kyselyissa oli 66-75 vuotiaat. Yli 85-vuotiaita oli vuoden 2014 kyselyssé 20 kap-
paletta. Tassa opinnaytetydssa vain kahdeksan vastaajaa kuului tdhéan ik&luokkaan
(Muistiluotsi ry 2017; Muistiluotsi ry 2015.)

Taulukko 5.  Lahetettyja/palautettuja kyselytuloksia vuosien 2014 ja 2016 kyselyissa.

Kysely 2016 Lahetetty | Palautettu
Keski-Uudenmaan Muistiyhdistys 290 62
Vastausprosentti 21,0

Kysely 2014 Lahetetty | Palautettu
Espoon ja Kauniaisten Muistiyhdistys | 260 58
Vantaan Muistiyhdistys 280 66
Raaseporin Muistiyhdistys 110 11
Vastausprosentti 20,8

Juvan (2011) mukaan dementia on oireyhtyma4, jossa yksilon muistin ja tiedonké&sittelyn
alueellailmenee heikentymista. Heikentyminen ndilla alueilla on etenevaa ja vaikeuttavat
jokapéivaisten toimintojen suorittamista merkittavasti. Ongelmia esiintyy muistin, kogni-
tiivisten toimintojen, hahmottamisen ja toiminnanohjauksen alueilla. Yleensa hairioita
esiintyy kaikilla néilla alueilla. Muistin toiminta jaetaan yleensd mieleen painamiseen,
mielessa pitdmiseen ja mieleen palauttamiseen. Naista kolmesta vaihtoehdosta voi ku-
kin alue hairiintya erikseen. Muistisairaus heikentaa seka henkista suorituskykya etta
muistia. Edetessédén tdma aiheuttaa dementian kaltaisen heikkenemisen henkisten ky-
kyjen osalta. Suurin osa muistisairauksista on etenevié eika naita sairauksia voida tois-
taiseksi millaan hoidoilla parantaa. Edetessdan muistisairaus johtaa dementiatasoiseen

hairioon. Puutostiloista kuten B12-vitamiinin puutostila ja kilpirauhasen vajaatoiminnasta
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johtuvat muistisairauksien kaltaiset oireet ovat hoidettavissa. Naihin kuuluvat myés eri-
laisten vammojen ja sairauksien kuten esimerkiksi lukinkalvon alaisen verenvuodon seka

bakteerin aiheuttaman aivokalvontulehduksen jalkitila (Juva 2011: 110.)

Ensimmaiset muistiongelmat saatetaan kokea jo 35-45 vuotiaana jolloin keskittymisky-
vyssa tai muistissa saattaa ilmeta ongelmia. lk&antymisesta johtuva merkittava solukato
alkaa useita kymmenia vuosia mydhemmin. Jos ikaantyvalla ei ole sairauksia jotka vai-
kuttavat keskushermostoon ovat alylliset toiminnanmuutokset kohtalaisen vahaisia. Uu-
den oppiminen, alyllisen toiminnan nopeus ja paattelykyky sek&a muistin kuormittaminen
heikentyvat ikdantyessa. Tama ei kuitenkaan aiheuta merkittavaé sosiaalista haittaa eika
silla ole suurta merkitystd toiminnan joustavuuden kannalta. Monessa tapauksessa
unohtelun syyna on tyétehtavien vaativuus, jolloin myds keskittymiskyky joutuu koetuk-
selle. Kyse on silloin aivojen toiminnallisesta esteestd. Toisinaan kyse ei olekaan nor-
maalista ikdantymisesta johtuva muistin heikentyminen. Silloin syitd muistamattomuu-
teen on hyva selvittaa (Erkinjuntti ym. 2008: 23-25) Juvan (2011) mukaan tutkimukset
ovat osoittaneet, ettd joka kymmenennella henkil6lla jolla alkava muistisairaus nakyy lie-
vana kognitiivisena heikentymisena saavuttaa dementiatasoisen hairion vuoden sisalla.
Viiden vuoden kuluttua dementiatasoinen hairio on jo noin puolella. Naistéa syista oireisiin
tulee suhtautua suurella vakavuudella. Etenevaa muistisairautta erottavat tekijat on py-
ritty erottamaan omaksi ryhmaksi. Omana ryhmana olisivat ne, joilla tila pysyy stabiilina
(Juva 2011: 111)
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Vuoden 2016 kyselyn tuloksista yleisimmaksi muistisairausdiagnoosiksi nousi Alzheime-
rin tauti, jota sairasti 71 prosenttia kyselyn vastaajista. Vertailu edellisiin (2014) tuloksiin
osoitti Alzheimerin taudin olleen myo6s siina yleisin muistisairaus. Sita sairasti vuoden
2014 kyselyssé 72 prosenttia vastaajista. Vuoden 2016 kyselyssa verenkiertoperaista
muistisairautta sairasti 9,7 prosenttia, Lewyn kappale tautia sairasti 3,2 prosenttia ja
Otsa- ja ohimolohkorappeutumasta johtuvaa muistisairautta 3,2 prosenttia vastanneista.
Vuoden 2014 kyselyssa namé luvut olivat korkeammat, kuten alla olevasta taulukosta
nakyy.

Taulukko 6.  Sairastuneiden prosenttimaara vuosien 2016 ja 2014 tuloksissa

Kyselyn tulokset 2016 prosenttimaara
vastaajista
Alzheimerin tauti 71

Verenkiertoperéinen eli vaskulaarinen muistisairaus | 9,7

Lewyn kappale tauti 3,2

Kyselyn tulokset 2014

Alzheimerin tauti 72

Verenkiertoperéinen eli vaskulaarinen muistisairaus | 12

Lewyn kappale tauti 5,0

Vastaajista 13 sai diagnoosin 1-3 vuotta sitten. Vastanneista 29 sai diagnoosin 3-6 vuotta
sitten. Kymmenelld vastaajalla muistisairausdiagnoosi on ollut jo 6-10 vuotta. Yhdella on
ollut diagnoosi jo yli kymmenen vuotta. Opinnaytetydn tulosten perusteella muistisai-
rausepailyista diagnoosin saamiseen vaihteli suuresti. Vuoden 2016 kyselyssa alle vuo-
den diagnoosin omasi seitsemén vastaajaa vastaavasti vuoden 2014 kyselyssa 11 vas-
taajaa kuului samaan luokkaan. Vuoden 2016 tulosten mukaan 13 vastaajaa sai diag-
noosin 1-6 vuotta sitten kun vastaavasti vuoden 2014 kyselysséa 42 vastaajaa kuului sa-
maan luokkaan. Vuoden 2016 kyselyn mukaan 29 vastaajaa sai diagnoosin 3-6 vuotta

sitten kun vastaavasti vuoden 2014 kyselyn mukaan 42 vastaajaa kuului samaan luok-
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kaan. Suurin eroavaisuus oli yli kymmenen vuotta sitten diagnoosin saaneiden maa-
rassa. Vuoden 2016 kyselyssa vain yksi vastaaja oli saanut diagnoosin yli kymmenen
vuotta sitten kun vastaavasti vuoden 2014 kyselyssa heité oli kymmenen (Muistiluotsi ry
2017.)

Omaisen ja laheisten roolin tarkeytta vertailtiin vuoden 2016 ja 2014 kyselyissa. Vuoden
2016 kyselyssa suurin rooli muistisairaan omaisena oli puoliso tai lapsi. Naista 52 vas-
taajaa 62:sta oli jompikumpi yllamainituista. Muut kymmenen olivat muita laheisia, avo-
puoliso tai muistisairas vailla omaisia. Vastaajista kahdella oli puoliso ja lapsi yhdessa.
Vertailussa vuoden 2014 tuloksiin selvisi, etté 95 kyselyista tehtiin muistisairaan l&heisen
tai omaisen toimesta ja 80 kyselyssa vastaajina toimi oma puoliso. Muistisairaan lapsi
vastasi kolmeenkymmeneen kyselyyn vastaajana. Vastaajista kolme oli muu sukulainen
ja viisi laheista, ei kuitenkaan sukua. Yhdekséntoista kyselyista oli seka omaisen etta
muistisairaan yhdessa tekema ja yhdeksantoista kyselyyn vastanneista oli itse muistisai-
ras henkild (Muistiluotsi ry 2017.)

Molempien vuosien kyselyissa oli samankaltaisuutta verrattaessa, minkéa tahon puoleen
k&annyttiin muistisairausepaillyn herattya. Vuoden 2016 kyselysta selvisi, etta vastaa-
jista 42 eli suurin osa oli kdantynyt oman terveyskeskuksen puoleen. Toiseksi kaytetyin
taho oli ollut yksityinen laakariasema, johon turvautui 9 vastaajista. Vastaavasti vuoden
2014 vastaajista 76 oli kdantynyt oman terveysaseman puoleen ja 40 vastaajista yksityi-
sen laakariaseman puoleen. Molemmissa kyselyissa nama kaksi olivat kaytetyimmaét
luokat (Muistiluotsi ry 2017.)

Vertailtaessa kuinka joustavasti tutkimuksiin oli paasty, ilmeni ettd taman opinnaytetytn
tuloksissa, ettd 50 vastaajista olivat mielestaan paasseet joustavasti muistitutkimuksiin.
Kahdeksan vastanneista oli kokenut haasteita hoitopolun etenemisen suhteen hoitopo-
lun tdssa vaiheessa. Nelja vastaajaa ei vastannut tahan kysymykseen. Vuoden 2014
tehdyssa kyselyssa samaan kysymykseen vastasi 134 vastaajaa. Heista 110 vastasi ko-
keneensa paasseen joustavasti tutkimuksiin. Vastaajista 24 ei ollut kokenut pdasseensa
tutkimuksiin joustavasti. Naista 24 vastaajasta 14 oli kokenut haasteita tutkimuksiin paa-
syssa ja nain hoitopolun eteneminen oli hidastunut. Seitseman vastaajaa oli ilmoittanut,
ettei tutkimuksia nahty tarpeellisiksi terveydenhuollossa. Muita sairauksia oli pyritty pois-

sulkemaan kolmella vastaajalla (Muistiluotsi ry 2017.)
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6 Pohdinta

6.1 Luotettavuuden tarkastelu

Opinnaytetydn luotettavuuden edellytyksend on ottaa huomioon teorian viitekehyksen
asettamat kriteerit tutkimuksille (Heikkila 2014: 185). Tasta syysta tarkastelimme hyvia
tieteellisia kaytantdja Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeista taataksemme opin-
naytetyon luotettavuuden ja oikeellisuuden. Opinnaytetydssa otettiin huomioon hyvéan
tutkimuksen edellyttdmat tieteelliset tiedot, taidot sek&a hyvat toimintatavat. Opinnayte-
tyon tavoitteena, oli hyvien tieteellisten kaytantdjen mukaisesti rehellisyyteen huolellisuu-
teen seka tarkkuuteen niin tulosten tallentamisessa kuin arvioinnissa (Kuula 2006:

34—35; Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Opinnaytetydn kysely lahetettiin 290 Keski-Uudenmaan Muistiyhdistyksen jasenelle.
Naista kyselyyn vastasi 62, jolloin vastausprosentti oli 21 prosenttia. Tieteellisen tutki-
muksen nakdkulmasta opinnaytetytn vastausprosentti on pieni. Tasta syysta tilastollista
paattelya ei voida soveltaa taysimaaraisesti paatelmien tekemisessa. Vastausprosentin
takia kyselyn avulla ei valttamatta voida arvioida kuinka hyvin kyselysta saadut tulokset
voidaan yleistaa yleisiksi tuloksiksi. Pienesta vastausprosentista huolimatta tulokset ovat
samankaltaisia kuin isoissa tutkimuksissa. Tasta syysta kyselyn otoksen pienempi kes-
kiarvo ei valttamatta poikkea merkittavasti perusjoukon keskiarvosta (Nummenmaa ym.
2014: 162.)

Opinnaytetyon suunnitteluvaiheen yhteydessa tavoittelimme luotettavuuskasitteiden ku-
ten tutkimustulosten pysyvyyden eli reliabiliteetin ja oikeiden asioiden tutkimisen eli vali-
diteetin huomioimista ja sita kautta olimme tietoisia tutkimusprosessin riskipisteista (Ka-
nanen 2012: 161). Tassa opinnaytetydssa riskipisteina olivat muun muassa postikyselyn
l[&hettdminen, puutteelliset lomakkeet ja anonymiteetti. Postikyselyssa joudutaan tarkas-
telemaan sen luotettavuutta. Postikyselyn haittoihin kuuluu mahdollisesti pieni vastaus-
prosentti sekd& epavarmuus vastauksen antajasta. Postikyselyn anonymiteetin takia ei
voida olla varmoja onko kyselyyn vastannut otokseen haluttu henkild vai joku muu. Vas-
tausprosentti postikyselyssa on yleensé 20-80 prosentin valilla mutta usein se jaa alle
60 prosentin (Heikkilda 2014: 66; Kananen 2012: 135.) Luotettavuuden vuoksi tutkimuk-
sessa jatettiin syottamaétta tilasto-ohjelmaan lomakkeet joissa ei ole vastattu varsinaisiin

tutkimuskysymyksiin tai oli vastattu epdjohdonmukaisesti (Heikkila 2014: 132).
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Tutkimuksen luotettavuus on otettu huomioon myés kuvioiden teossa. Opinnaytetydssa
kaytettavia visuaalisia tilastokuvioita tehtiin mahdollisimman selke&sti, havainnollisesti ja
totuudenmukaisesti. Taman avulla pyritddn valttaméaén tutkimusaineiston vaaristelya

(Nummenmaa ym. 2014: 56.)

6.2 Eettisten kysymysten tarkastelu

Tutkimusetiikka otettiin huomioon jo opinnaytetydn suunnitteluvaiheessa. Pohdimme
eettisia kysymyksia ja perehdyimme aiheeseen liittyvaan teoriaan. Teoriaan perehtymi-
nen auttaa ja tukee tutkimuksen tekemisessa (Kuula 2011: 21.) Ensimmainen eettinen
kysymys oli tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus. Yksilon itsemé&araamisoikeus
ja sen kunnioittaminen ovat tarkedssa asemassa. Opinnaytetydssa kaytetty postikysely
l&hetettiin postitse ja saatiin takaisin anonyymisti. Tasta syysta emme tieda ketka vasta-
sivat ja ketka eivat. Anonymiteetti tukee vapaaehtoisuutta. Nain ollen opinnaytetydssa
kaytetyt vastaukset kunnioittavat yksildiden itseméaraamisoikeutta. Vastaajat ovat osal-
listuneet vapaaehtoisesti tdhan kyselyyn. Opinnaytetydn kysely auttoi vastaajia yksityi-
syyden séilyttamisessa. Vastaajat pystyivét tayttamaan postikyselyn rauhassa ja maarit-
telemaan itse, mita tietoja he tutkimuskayttéén antavat (Kuula 2011: 22-23; 64: Tuomi
ym.2009: 75.)

Eettisia kysymyksia on tarkasteltu myds opinnéaytetydn tekijéiden toiminnan kautta. Ta-
voitteenamme on ollut toimia riippumattomasti ja itsenaisesti. Olemme tarkastelleet ai-
hetta teorian kautta. Emme ole antaneet omien mielipiteiden tai henkilékohtaisen ela-
mankokemusten vaikuttaa siihen, miten tarkastelemme asioita taman opinnaytetydn yh-
teydessa. Talla tavoin voidaan tuottaa uutta tietoa. Olemme olleet tietoisia vastuus-

tamme tehda eettisia ratkaisua ja vastata niihin (Kuula 2011: 25-26.)

Opinnaytetydn teon yhteydesséa on tavoiteltu hyvien kaytantdjen huomioonottamista.
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeita on tarkasteltu ennen opinnaytetydn aloitusta
seka koko prosessin aikana. Naiden ohjeiden noudattamisella haluttiin taata opinnayte-
tyon luotettavuus ja uskottavuus. Teimme itsellemme muistilistoja, joihin Kirjoitimme
opinnaytetyon eri vaiheiden aikana asioita, joita pitda muistaa. Nama asiat olivat edelly-
tyksia eettisesti hyvdlle tutkimukselle (Kuula 2011: 34; Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2012.) Teoriaan perehtyminen koko opinnaytetydn prosessin aikana auttoi valttamaan

huonoja tieteellisia kaytantdja. Opinnaytetydn riskeja ovat huolimattomuus tulosten kir-
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jaamisessa ja raportoinnissa. Teoriaan perehtyminen auttaa valttdmaan naita riskiteki-
joita. Opinnaytetyon kyselyiden kirjaamisessa huomioitiin tarkkuus ja rehellisyys. Tasta
syysta kaikki vastaajilta saatu aineisto kirjattiin yhdessa tilasto-ohjelmaan. Tama pie-
nensi tulosten virhemarginaalia ja turvasi virheellisilta tuloksilta (Kuula 2011 34, 36.) Eet-
tisista syista puutteellisia kyselyita ei kirjattu. Hyvien eettisten ohjeiden mukaisesti naita

arvoja sovellettiin opinndytetyon prosessivaiheiden menetelmissa.

Tutkimuseettisten neuvottelukunnan ohjeiden mukaan opinnaytety6ssa otettiin huomi-
oon muiden tutkijoiden tydt asianmukaisella tavalla. Tavoitteena oli merkita kaikki lah-
teet, joista saatiin materiaalia. Taman liséksi kaikista vaiheista tehtiin suunnitelma tai
raportti. Opinndytetyon tydstamisen aikana tehtiin viikoittaiset etenemissuunnitelmat, joi-
hin kirjattiin mita kyseisena viikkona tehdaan ja mita pitdd muistaa (Kuula 2011: 34-35;

Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Opinnaytetydssa otettiin huomioon mahdolliset opinnaytetydhdn liittyvat loukkaukset ku-
ten piittaamattomuus ja vilppi. Opinnaytetydn tuloksia, viitteita ja menetelmia tarkastettiin
moneen kertaan. Tavoitteena oli ennaltaehkaista huolimaton tai harhaanjohtava opin-
naytety6. Vilpin ja plagioinnin valttamiseksi opinnaytetydn teossa oltiin erittain tarkkoja
viitteiden ja tietojen esittdmisesta. Vaaristelyn ennaltaehkaisyksi kyselyn tulokset esitet-
tiin, miten ne ovat. Opinnaytetyssa mainittiin myos yksittaiset vastaukset (Kuula 2011:
37.)

Kyselyyn vastanneet olivat tuntemattomia, tAma itsessaan turvasi vastaajien yksityisyy-
den. Opinnaytetydn suunnitelmavaiheessa perehdyttiin tietosuojalainsaadantton, lain
edellyttdmaan huolellisuusvelvoitteeseen seka suojaamisvelvoitteeseen. Nama velvoit-
teet edellyttavat opinnaytetydn tydskentelyssda mahdollisten henkilétietojen suojaamista
niin, etteivat muut p&ase niihin kasiksi (Kuula 2011: 64; Tuomi ym. 2009: 81; Finlex
22.4.1999/523.) Opinnaytetytn teemana on muistisairaan ja hdanen omaisen hoitopolku.
Tasta syysta eettisyys on otettu huomioon myds tietojen arkaluontoisuuden takia. Hen-
kilotietolain mukaan seuraavat tiedot ovat arkaluonteisia; henkilén terveydentilaa, sai-
rautta, vammaisuutta tai haneen kohdistuvia hoitotoimenpiteita k&sittelevat tiedot (Tuomi
ym. 2009: 91; Finlex 22.4.1999/523; §11.) Taman liséksi opinnaytetydssé on otettu huo-
mioon aineiston hankinnan eettisyys, kun kysymyksessé on muistisairas henkild (Tuomi
ym. 2009: 134). Opinnaytetyoprosessin aikana on pohdittu eettisi& nakokulmia, kun ky-
seessa on muistisairas henkild. Tasta syysta oli hyva, etta opinnaytetyd kasitteli muisti-

sairasta sek& hdnen omaistaan. Vastaajista pieni maaré oli muistisairaita ilman omaisia.
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Naissa tapauksissa jouduttiin pohtimaan eettisyytta ja huomioimaan se tuloksissa, jotta
luotettavuus aineistoon sailyisi. Yksi kysely palautettiin puoliksi tyhjana, silla vastaaja ei
voinut ottaa kantaa palveluiden laadusta ja riittavyydesta koska muistisairas henkilo oli
menehtynyt ennen niiden kayttamista. Kysely sisalsi myds muuta tietoa mutta eettisten
syiden takia niitd ei kaytetty. TAma olisi vaaristanyt opinnaytetyon tuloksia (Tuomi ym.
2009: 147-149.)

6.3 Jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyosta nostetaan kolme jatkotutkimusaihetta. Naita ovat ravinto, muistisairaus
ilman omaisia ja negatiiviset kokemukset terveydenhuollon piirissa.

Ravinto on térked ja iso osa muistisairaan hyvinvoinnin edistamista. Tutkimuksen tulos-
ten mukaan vain yksi vastaaja oli kayttanyt ravintoterapeutin palveluita. Muistisairaus
vaikuttaa ravitsemustilaan sairauden edetessa. Muistisairaus saattaa aiheuttaa syomi-
sen unohtamista tai muita vaikeuksia syomisen suhteen. Toimintakyvyn heikkeneminen
voi my0s vaikeuttaa ruokailua. NAma seikat saattavat aiheuttaa muistisairaan laihtumi-
sen ja aiheuttaa vajaaravitsemusta. Edella mainituista syista johtuen aihe on valittu yh-
deksi jatkotutkimusaiheeksi. Olisi tarkeda ja ajankohtaista tutkia muistisairaan ravitse-
musta sekd syita ravitsemusterapiapalveluiden niukkaan kayttéon. Ravitsemustera-
peutilla on mahdollisuus antaa muistisairaalle ja hanen omaiselle ravitsemusneuvontaa

ja ohjausta. Tama edistaisi hyvinvointia.

Toisena jatkotutkimusaiheena on tulevaisuuden kannalta merkittava ja ajankohtainen
aihe. Opinnaytetyon kyselyn vastaajista neljalla ei ollut omaisia. Toisin sanoen 6,5 pro-
senttia kyselyn vastaajista sairasti muistisairautta ilman minkaanlaista tukiverkostoa.
Tama omaisten puuttuminen kasvattaa syrjaytymisen ja palveluista putoamisen riskia.
Yksinaisyys itsessaan on jo yhteiskunnallisesti merkittdva asia, jota pyritaan jatkuvasti
ennaltaehkaisemaan. Yksindisyys vaikeutuu, kun siitd karsivd on idkas muistisairas.
Muistisairaus on eteneva sairaus, joka heikentaa yksilén toimintakykya. Olisi hyva tutkia
tata aihetta ja miettia miten voidaan tukea ja auttaa kun omaisia ei ole. Kuinka kauan
menee, kunnes yksindisen ihmisen muistisairaus huomataan, jos hanella ei ole laheisia
ympaérilladn? Kuka hoitaa tai tukee muistisairaan arkea auttamalla kaytdnnon asioissa ja
toimintakyvyn yllapitimisessa? Nama ovat todella tarkeita ja kiinnostavia kysymyksia ta-
man paivan yhteiskunnassa jossa halutaan edistéd& omaishoitoa ja idkkaiden kotona asu-

mista mahdollisimman pitkaan.
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Kolmas jatkotutkimuksen aihe olisi negatiiviset kokemukset terveydenhuollossa. Syyna
aiheen valitsemiselle on tuleva sote-uudistus. Uudistusta kehitetaan yksiléllisten ja yh-
denvertaisten palveluiden edistamiseksi. Sen tavoitteena on palveluja, terveytta ja yh-
denvertaisuuden lisddminen. Sote-uudistuksen tavoitteena on palveluiden ja hoitopolun
sujuvuuden takaaminen. Talla pyritédn saamaan asiakkaille palvelut oikeaan aikaan yh-
den luukun periaatteella. Tutkimuksen aikana viisi vastaajaa oli kokenut vahattelya ja
ongelmia diagnoosin saamisessa. Vastaajien kokemusten mukaan oli tutkittu muita sai-
rauksia tai vahatelty muistisairausepdilya. Nama vastaajat paatyivat tasta syysta yksityi-
sen laakariaseman vastaanotolle. Yksityisen ladkariaseman vastaanotolla muistisairaus-
diagnoosi saatiin nopeasti ja hoitopolun prosessi voitiin aloittaa. Olisi hyva tutkia kuinka
tama sote-uudistus tulee kaytanndssa tukemaan valinnanvapautta ja tuleeko se toteutu-
maan. Jatkotutkimuksessa voisi tutkia myds sosioekonomisen aseman vaikutusta hoito-
polkuun. Nailla viidella vastaajalla oli mahdollisuus kayttaa yksityista ladkariasemaa jul-
kisen terveydenhuollon petettya heidan odotuksensa. Aiheet ovat ajankohtaisia ja kiin-
nostavia seka yhteiskunnallisesti merkittavia. Tutkimuksen tarkastelun kohteina voisivat

olla iakkaéat ja tydssakayvat muistisairaat.

6.4 Yhteenveto

Opinnaytetydmme tavoitteena on tuoda esille Muistiyhdistyksen erittain tarkean ja asi-
antuntevan roolin kolmannen sektorin palveluntuottajana. Kuntien ja jarjestdjen yhteistyd
on yksi tarkea osa tarkasteltaessa yhteiskunnallisten palveluiden toimivuutta. Kolmas
sektori saattaa tavoittaa ihmisia jotka eivat ole minkaan palveluiden piirissa. Moni yhteis-
kunnan jasen ei valttamatta tieda palveluiden olemassaolosta tai oikeuksistaan tiettyihin
palveluihin. Lisaksi yhteiskunnan jasen voi valttda kuntien palveluita tai kokea niiden ole-
van lilan byrokraattisia, mutta olla aktiivinen jasen jarjestétoiminnassa. Kolmas sektori

on kuntien yhdistava linkki naihin yhteiskunnan jaseniin.

Jarjestdjen avulla kunnat saavat myos tarkeaa tietoa. Tata tietoa on esimerkiksi Muisti-
luotsin kyselyiden avulla kerddméa kokemustieto jaseniltdan. Kyselyistd saadun tiedon
avulla kunnat saavat kehittamisideoita muistisairaan ja omaisen tarpeisiin sekad tukemi-
seen hoitopolun varrella. Kyselystd saatu aineisto auttaa myds Uudenmaan Muistiluotsia
kehittamaan Keski-Uudenmaan Muistiluotsin toimintaa. Aineistosta saadun kokemustie-
don avulla yhdistystoimintaa voidaan kehittdd edelleen. Jasenten kokemusasiantunti-
juutta hydédyntéden toiminnan kehittdminen voisi suuntautua muistisairasta ja omaista

tukevaan toimintaan johon koettaisiin olevan tarvetta ja jota ei talla hetkella juuri ole.
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Kyselyssa oli runsaasti vastaamatta jatettyja kohtia kysyttdessa vastaajien omaa arvi-
ointia palveluista ja toiminnoista. Tamé& osa osoittautui vastausten perusteella haasteel-
liseksi vastaajille. Vastauksista oli paateltava mita vastaaja oli tarkoittanut. Vastauksissa
oli kommentteja ja merkintdja, jotka osaltaan vaikuttivat vastausten tulkintaan. Kyselyn
vastauksissa oli otettava huomioon, etta vastaajat ovat voineet ymmartaa kysymyksen
kahdella tavalla. Esimerkkina tasta on palveluiden laadun arviointi jossa voi pohtia tar-
koittaako riittAmaton huonoa laatua vai palvelun vahaisyytta. Tasta syysta tama jai tul-
kinnanvaraiseksi. Laadultaan huono voi myds olla kohtaamisessa tapahtuva, vastaajan
mielesta huono kohtelu. Nama ovat siis kaksi eri asiaa ja yksilon subjektiivinen kokemus.
Palvelun laadun arviointi oli tdssd kohdassa haastavaa koska se saattaa siséltaéd mo-

lempia kokemuksia.

Opinnaytetydn tulokset osoittivat kiinnostavaa tietoa paivatoiminnan, lyhytaikaishoidon
omais- ja kotihoidon palveluiden kayttn jaamisesta keski- ja alakastiin. Kokemuksiin liit-
tyvissé vapaamuotoisissa tekstilaatikossa vastaajat olivat kirjoittaneet muun muassa ly-
hytaikaishoidon laadullisista puutteista ja omaishoitovapaiden paivamaarien yhteenso-
vittamisen haasteista lyhytaikaishoidon yhteydessa. Vastaajat kokivat paivatoiminnan
hyvana palvelumuotona riittdvyyden ja laadun suhteen. Paivatoiminta jai kuitenkin kay-
tetyimpien palveluiden varjoon. Tulos oli yllattava, silla edella mainitut palvelut ovat kun-
tien ja kaupunkien jarjestamia tukimuotoja. Ne mahdollistavat ja edistavét itsenaisen ko-

tona asumisen mahdollisimman pitkaan.

Pohdinnan aiheena ovat myds opinnadytetydn tulosten yhteydessa esiintyneet aaripaat.
Naita olivat itsenaisesti parjaavat, joilla oli kokemusta tai siséistd motivaatiota asioiden
selvittelyyn ja tutkimiseen. Vastakohtana otoksesta olivat muistisairaat, joilta puuttui tu-

kiverkosto kokonaan. Heill& oli my6s oman tilanteen tiedonsaantiin teknisia haasteita.

Eettisilla nakokulmilla oli merkittéva rooli opinndytetydn tarkastelussa. Muistisairaan na-
kokulmaa toimijana pohdittiin koko opinnaytetydprosessin aikana. Onko eettisesti oikein
kerété tietoa kyselykaavakkeen muodossa vastaajan ollessa muistisairas? Toteutuuko
muistisairaan itsemaaraamisoikeus, kun vastaajana on oma puoliso? Missa maarin itse-

maaraamisoikeus toteutuu, kun muistisairas saa tukea ja ohjausta kyselyn tekemiseen?
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6.5 Ammatillinen kasvu

Halusimme ajankohtaisen ja vaativan aiheen silla halusimme kehittya ammatillisesti.
Paadyimme meitd kiinnostavaan ja ajankohtaiseen aiheeseen joka oli niin kvantitatiivi-
nen kuin kvalitatiivinen tutkimus. Kaytimme monia ohjelmia ja tutkimusmenetelmia joita
emme olleet aikaisemmin kayttaneet. Olemme ottaneet opinnaytetydn tekemisen vaka-
vasti ja sitoutuneet siihen ja kehittyneet prosessin aikana paljon. Aikaisempaa koke-
musta nain laajan tyon tekemiseen ei ollut. Aloitimme opinnaytetyén tyéstamisen suun-

nittelemalla ja rajaamalla aihetta.

Opinnaytety0 vaati meilta paljon pohjatydta kuten SPSS-tilasto-ohjelman ja Excelin opis-
kelua. Opinnaytetyon pohjaty6 oli jo itsessdan laaja. Emme olisi kyenneet tekemaan
opinnaytety6ta ilman tata pohjatyota. Hyvan pohjatydn avulla pystyimme tuottamaan am-
matillisuutta kehittdvaa tietoa. Opimme hyddyntdmaan luotettavia ja innovatiivisia mene-
telmid, tyotapoja ja tutkimuksia. Taméan lisdksi opimme tydskentelem&an tutkimus- ja ke-
hittdmistyon sekd oman ammattialan eettisten periaatteiden mukaisesti. Teimme opin-
naytety6ta vastuullisesti, itsendisesti ja lupauksia noudattaen. Paatimme tehda opinnay-
tetydn siten ettéa se avautuu lukijalle kirjallisesti ja visuaalisesti. Emme olleet aikaisemmin
tehneet graafisia esityksia mutta paatimme kehittdd itsedmme ammatillisesti ja ottaa
haasteen vastaan. Toimimme suunnitelmallisesti viikoittaisia aikatauluja ja etenemis-
suunnitelmia noudattaen. Lisdksi pidimme viikoittaisia kokouksia, joissa reflektoimme
omaa oppimistamme opinnaytetydprosessin edetessa. Tavoitteenamme on ollut pyrki-
mys ammatilliseen toimintaan seka etsimaan vaadittavia ratkaisuja ja tuloksia tutkittavan
ilmion ymparilla. Olemme edenneet epdmukavuusalueemme ulkopuolelle ja osoittaneet
selvad ammatillista kasvua. Opinnéaytetyon teko vahvisti entisestaan ammatillista identi-

teettiamme geronomeina, ikaihmisen rinnalla kulkijana.
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Liite.1
Opinnaytetyon kysely

KYSELY MUISTISAIRAALLE IHMISELLE JA HANEN LAHEISELLEEN
Jos olet sairastuneen omainen/laheinen, tayttakaa taustatiedot myos sairastuneesta.
TAUSTATIEDOT:

KYSELYYN VASTAAJA

o muistisairas henkild

o muistisairaan omainen /ldheinen

o muistisairas ja laheinen yhdessa

Omainen:

o puoliso

o lapsi

o muu sukulainen

o laheinen (ei sukua)

SAIRASTUNEEN TAUSTATIEDOT:

sukupuoli

o mies

o nainen

ika talla hetkella

o alle 50
050 - 65
066 -—75
o75-85

o yli 85
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asuinkunta

o Jarvenpaa
o Kerava
o Tuusula
o Nurmijarvi

o Muu, mika?

Teidan/laheisenne muistisairausdiagnoosi on (mikali teilléd/Iaheisellanne on yhdistelmé diagnoosi,

voitte rastittaa useamman kohdan tai kirjoittaa sen muu, mika-kohtaan)

o Alzheimerin tauti

o Verenkiertoperainen eli vaskulaarinen muistisairaus

o Lewyn kappale tauti

o Otsa- ja ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus

o Muu, mika?

Milloin saitte/laheisenne sai muistisairaus diagnoosin:

o alle 1 vuotta sitten

o 1-3 vuotta sitten

o 3-6 vuotta sitten

o 6-10 vuotta sitten

o yli 10 vuotta sitten

TIEDON SAANTI DIAGNOOSIN SAAMISVAIHEESSA:

Oliko teilla tietoa muistisairauksista ennen sairastumista?

o kyll

oei

Jos vastasitte kylla, misté olitte saanut tietoa?




Kenen/minka tahon puoleen k&énnyitte, kun epaily muistisairaudesta herasi?

o oma terveysasema

o kotihoito

o muistipoliklinikka

o oman alueenne muistineuvoja
o yksityinen laakariasema

o muistiyhdistys

o muu, mika?

Paasittekd tutkimuksiin joustavasti?

o kylla

oei

Jos vastasitte ei, mitd haasteita tutkimuksiin paésysséa tai niiden etenemisessa oli?
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ARVIO PALVELUISTA JA TOIMINNOISTA KOKEMUKSENNE PERUSTELLA:
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Palvelu

Oletteko kayttanyt pal-

velua
K = kylla
E =ei

Saitteko palvelua riit-

tavasti
K = kylla
E=ei

Miten arvioitte
palvelun laatua?
3=hyva

2 = kohtalainen
1 =riittdmé&ton,
huono

Neuvonta ja ohjaus en-

nen diagnoosia

Neuvonta ja ohjaus
diagnoosin  saamisen
jalkeen

Ensitietoluennot

Sopeutumisvalmennus

Geriatrin  tai  neurolo-
gin(erikoislaéakari) pal-

velut

Kunnan muistineuvojan

palvelut

Yhdistyksen muistioh-

jaajan palvelut

Vertaistukiryhmaétoi-
minta (omaisten virkis-
tysryhmat, sairastunei-

den muistitreenit)

Paivatoiminta

Kotihoito

Paivasairaala

Fysioterapia

Puheterapia

Toimintaterapia

Ravitsemusterapia

Taideterapia (musiikki,

kuvataide)

Muu terapia. Mika?

Omaishoidon tuki

Omaishoidon vapaat

Lyhytaikaishoito (inter-
vallihoito)

Pitkaaikaishoito

Jokin muu, mika?
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Voitte kertoa halutessanne lisdd kokemuksia palveluista tai toiminnoista:

TUKI TALLA HETKELLA:

Onko teilla talla hetkell& henkild tai taho, jonka puoleen voitte kdantyd muistisairauteen

liittyvissa mieltanne askarruttavissa asioissa?

o kylla

oei

Jos vastasitte kylla, mika taho?

Alueella jarjestetddn Ensitietoiltoja muistisairauksista vuosittain. Oletteko osallistunut tapahtu-

maan?

o kyll

oei

Jos vastasitte kylla, mitk& ovat kokemuksenne Ensitietoilloista? Miten toivoisitte toimin-
taa kehitettavan?

Muistiyhdistyksen hallinnoima Keski-Uudenmaan Muistiluotsi jarjestéé toimintaa muistisairaille ih-
misille ja heidan laheisilleen seka muille muistin huoltamisesta kiinnostuneille. Oletteko te tai I&-

heisenne osallistuneet johonkin seuraavista:

o muistikahvilat

o omaisten virkistysryhmat



o sairastuneiden muistitreenit
o yleiséluennot

o virkistystapahtumat ja retket
o liikuntaryhmat

o kulttuuriryhmat

o vapaaehtoistoiminta

o muistifoorumi ammattilaisille

Jos olette osallistunut toimintaa, mitka olivat kokemuksenne siita?

Vastasiko yhdistyksen jarjestama toiminta teidan ja perheenne tarpeita

o kylla

oei

Miten toivotte yhdistyksen toimintaa kehitettavan?

Oletteko kayttaneet yhdistyksen nettisivuja?

o kylla

oei
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Loysittekd etsimanne tiedon?

o kylla

O ei

Miten toivotte sivuja kehitettavan?

LAMMIN KIITOS VASTAUKSESTANNE! Vastaamalla voi vaikuttaa.
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