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Opinndytetyon tavoitteena oli saada tietoa omaishoitajien voinnista, jaksamisesta ja tuen
tarpeista. Opinndytetyon toimeksiantajana toimi Pirkanmaan Muistiyhdistys ry. Tuen
tarpeiden selvitys toteutettiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n toiminnan kehittdmisen
tueksi. Opinndytetyon tarkoituksena oli toteuttaa kysely voinnista, arjessa jaksamisesta ja
tuen tarpeista Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n rekisterdityneille omaisjisenille.

Opinndytety0 toteutettiin postikyselyn avulla. Kyselyn mukana ldahetetyssi saatekirjeessa
painotettiin  vastausten luottamuksellisuutta, vapaaehtoisuutta ja nimettomyytta.
Julkisista tuloksista poistettiin kaikki sellainen tieto, jonka avulla vastaajia voitaisiin
tunnistaa. Opinndytteen tutkimus ja tulosten analysointi toteutettiin kvantitatiivisen eli
madréllisen tutkimusotteen keinoin.

Kyselyjd ldhetettiin yhteensd 642, joista vastattuina palautui yhteensd 251. Lopulliseen
tulosten analyysiin hyvidksyttiln mukaan 213 vastausta. Tuloksista selvisi, ettd
omaishoitajista ldhes puolet tunsi olonsa usein rasittuneeksi. Puolet omaishoitajista tunsi
kuitenkin jaksavansa hyvin ja l0ytdvinsd arjestaan ilonaiheita tai arki tuntui melko
sujuvalta ja mielekkaéltd. Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tarjoamista tukipalveluista
kiytetyimpid olivat yhdistyksen internet- ja Facebook-sivut sekd jdsenlehdet. Eniten
yhdistyksen ulkopuolista apua omaishoitajat saivat perheenjdseniltdén ja l4heisiltddn.
Lahes puolet vastaajista ilmoitti jadvénsd kokonaan vaille ulkopuolista apua. Yli puolet
vastaajista koki tarvitsevansa jotakin lisdtukea jaksamiseensa, esimerkiksi hoitoapua
vapaa-ajan jdrjestymiseksi. Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n toivottiin jirjestdvin lisda
tilaisuuksia Tampereen ulkopuolisiin kuntiin. Erilaisia tilaisuuksia kaivattiin myos
iltoihin ja viikonloppuihin. Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:Itd toivottiin myds enemmaén
nikyvyytti ja esilldoloa.

Omaishoitajien arki ndyttdytyy suurilta osin kuormittavana. Pirkanmaan Muistiyhdistys
ry tarjoaa kattavasti omaishoitajien tarpeita vastaavia tukipalveluja, kuten yksilollistad
keskusteluapua ja vertaistukitoimintaa. Téstd huolimatta omaishoitajilla esiintyy
runsaasti tuen tarpeita ndilld osa-alueilla. Voidaan siis padtelld, ettd tuen tarvitsijoilla ei
ole riittdvésti tietoa saatavilla olevista palveluista tai mahdollisuudet osallistua
Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tarjoamiin tukipalveluihin ovat heikot. Olisi tirkeda
selvittdd, miten Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tarjoamat palvelut tavoittaisivat
omaisjdsenet paremmin. Muistisairaudet aiheuttavat merkittdvid kustannuksia
yhteiskunnalle sekd kuormitusta omaishoitajille, joten terveydenhuollon nikdkulmasta
tulee muistaa myds omaisten hyvinvoinnin tukeminen muistisairauden kaikissa vaiheissa.

Asiasanat: omaishoitajat, muistisairaat, tukeminen, jaksaminen, kolmas sektori



ABSTRACT
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The aim of this study was to examine caregivers’ coping and need for support in daily
life when taking care of a family member with memory disorder. Caregivers’ daily life is
usually considered demanding and wearing. The data of this study were collected by
questionnaire from 642 caregivers registered in Pirkanmaan Muistiyhdistys ry. Pir-
kanmaan Muistiyhdistys ry is one of the third sector service providers for the caregivers.
The data were analyzed by means of quantitative content analysis. The theoretical section
explores the caregivers’ life, as well as their rights when taking care of their close relative
with progressive memory disorder.

The results of this study show that the caregivers’ most remarkable needs for support are
peer support and mental support. They also need conversational support from either a
friend or a professional. Most of the caregivers’ welfare has been affected, but they still
feel that they are coping well.

The conclusions of this study are that Pirkanmaan Muistiyhdistys ry’s caregiver members
need a lot of mental support and different forms of support in their daily living. On the
basis of the findings of this study Pirkanmaan Muistiyhdistys ry can develop their strategy
to respond better to the caregivers’ needs. A potential further study could examine the
needs for support among those caregivers whose family members with memory disease
have already passed away, compared to the caregivers in this study.

Key words: caregiver, memory disorder, support, coping, third sector
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1 JOHDANTO

Koti on ihmiselle paras paikka elaa eldman loppuun asti. Muistisairaudet ovat kuitenkin
merkittavin yksittdinen riskitekija ikadntyvan vaeston toimintakyvyn laskulle ja kotona
parjaamiselle. (Uusitalo 2013a, 117, 127.) Suomessa dementoivaan muistisairauteen sai-
rastuu vuosittain noin 13 000 — 14 500 ihmista (Muistiliitto 2017a, Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2017). Isoa osaa muistisairauksista ei kuitenkaan koskaan saada diagnosoi-
tua (THL 2017). Suomessa muistisairautta sairastaa talla hetkella arviolta 193 000 ihmista
(Muistiliitto 2016b). Ennusteiden mukaan muistisairaiden maaré tulee kaksinkertaistu-
maan vuoteen 2050 mennessa. Elinidn odotteen kasvaessa muistisairaiden maaré tulee
lisdédntymaan ja sitd kautta myds omaishoitajien maara. (THL 2017.) Erityisesti suoma-
laiset ovat nopeasti ikdantyvaa kansaa, vaikka vaeston ikaantyminen onkin havaittavissa
koko maailman laajuisesti (Uusitalo 2013a, 117). Muistisairauksien vallitsevuuteen kor-
kean elinidn odotteen liséksi vaikuttaa riskitekijoiden yleisyys sek& diagnostiikan ja hoi-
don kehitys (THL 2017). Ennaltaehkdisyn merkitys muistisairauksien hoidossa lisdantyy
tulevaisuudessa merkittavasti. Tama tarkoittaa erityisesti elintapaohjaukseen panosta-
mista. (Uusitalo 2013a, 117.) Pesosen (2015, 5, 31) mukaan muistisairausdiagnoosilla on
erittain suuri merkitys koko perheen elamaén. Koko perheeseen vaikuttava muistisairau-
den kehityskaari alkaa laheisen ensimmaisista muistioireista, jolloin perheet joutuvat et-
simé&én uusia tapoja saavuttaakseen tasapainoisen eldmén. Muuttuneen eldmaéntilanteen
myota sekd sairastunut, ettd timén perheenjésenet joutuvat yleensd muuttamaan myos
perheen sisdisié rooleja. Sairastuneen tottuminen muuttuvaan itseensé seka laheisen so-
peutuminen uuteen rooliinsa omaishoitajana ovat toisiinsa kietoutuva prosessi. Selviyty-
akseen tésta prosessista, perheen tulisi tunnistaa omia voimavarojaan, etsid ja hyodyntaa
merkittdvaa sosiaalista tukea tilanteessaan seké elaméaan hetkessa. (Pesonen 2015, 5, 31,
79.) Muistisairauksien kokonaisvaltaisen hoidon toteutuminen vaatii perheen voimavaro-

jen tunnistamista ja tukemista myos terveydenhuollon osalta (Uusitalo 2013a, 117).

Opinndytetyon tutkimusaineistona toiminut kysely toteutettiin Pirkanmaan Muistiyhdis-
tys ry:n tarpeista lahtien. Kyselyn avulla selvitettiin yhdistyksen omaisjasenten kokemaa
tuen tarvetta sekd heidan vointiaan ja jaksamistaan muistisairaan omaisena. Vastaajien
esille nostamien lisdtuen tarpeiden pohjalta Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n on mahdol-
lista kehittd4 toimintaansa paremmin omaisten tuen tarpeita vastaavaksi. Seké laissa po-

tilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) ett& laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta
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ja oikeuksista (812/2000) sédadetdén terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaisten ohjaus-
ja neuvontavelvollisuudesta. Kéytannon tyossé esimerkiksi terveydenhoitajan on tarkeda
tietdd myos kolmannen sektorin tarjoamista palveluista muistisairaan ja timan omaisen

tukemiseksi, jotta palveluiden pariin ohjaaminen olisi mahdollisimman vaivatonta.

Tassa tutkimuksessa termilla omaishoitaja tarkoitetaan muistisairasta ldheistdan selviy-
tymisessd auttavaa henkildd. Hoivan- ja avuntarve voi olla osittaista tai jatkuvaa. Omais-
hoitajuus kasittd4 sekd omaiset, jotka ovat kirjoittaneet oman kuntansa kanssa omaishoi-
tosopimuksen, ettd omaiset, jotka hoitavat laheisidén ilman virallisia asiakirjoja. Termi
kasittdd myos etdomaishoitajuuden, jolloin hoivattava asuu eri osoitteessa, kuin omais-
hoitaja. (Omaishoitajat ja l&heiset — liitto 2017.) Myds omaishoitajat, joiden omaishoita-
juussuhde on paattynyt l&aheisen siirryttya laitoshoitoon, lukeutuvat omaishoitajiksi tassa
tutkimuksessa. Tutkimuksen analyysista rajattiin pois ne omaishoitajat, joiden omaishoi-
tajuussuhde oli paattynyt hoidettavan ldheisen menehtymiseen tai syy Pirkanmaan Muis-

tiyhdistys ry:n omaisjasenyyteen oli muu kuin omaishoitajuus.



2 MUISTITERVEYS

2.1 Maailmanlaajuinen haaste

Maailman terveysjarjestd WHO:n (2017a) mukaan maailmalla on arviolta 47,5 miljoonaa
muistisairautta sairastavaa ihmisté. VVaestotieteellisesti ikdantyminen on maailmanlaajui-
nen haaste, josta heijastuu viimeisen vuosisadan aikana tapahtunut kehitys terveyden
edistamisessad. Yha useammat ihmiset elavat nykyéan terveellisemmin, ja sen myotd myos
elinajanodote kasvaa. Taman vuoksi véestosta jo nyt suuri osa koostuu ikaantyvista ihmi-
sistd. lkaantyminen lisé&d merkittvasti Alzheimerin tautiin ja muihin muistisairauksiin
sairastumisen riskid. (Alzheimer’s disease international 2009, 2.) Tall& hetkell& arviolta
193 000 suomalaista sairastaa etenevaa muistisairautta (Muistiliitto 2016b). Vaikka muis-
tisairaudet ovat yleisimpié ik&&ntyneiden parissa, ilmenee enenevissa méaarin myos ta-
pauksia, jossa etenevd muistisairaus on alkanut jo ennen 65:tt4 ik&vuotta (Alzheimer’s
disease international 2009, 6). Tyo6ikaisend muistisairauteen sairastuneita on Suomessa
arviolta 7000 — 10000 (THL 2017). Vuosittain yhteensa noin 13000 — 14500 suomalaista
sairastuu johonkin muistisairauteen (Muistiliitto 2017a, THL 2017). Suomessa yleisin
muistisairaus on Alzheimerin tauti, jota sairastaa 60—70 % muistisairaista. Muita yleisim-
pi& muistisairauksia ovat verisuoniperdinen dementia, jota sairastaa 10—20 % muistisai-
raista, sekamuotoinen muistisairaus, eli Alzheimerin taudin ja verisuoniperaisen muisti-
sairauden yhdistelma, Lewyn kappale -tauti seka otsa-ohimolohkorappeumasta johtuva
muistisairaus. (Muistiliitto 2016b.)

2.2  Muistin toiminta

Muisti jakautuu kolmeen eri osa-alueeseen; tyomuistiin, aistimuistiin ja séilomuistiin
(Muistiliitto 2016a). Tyomuistin avulla ihminen muistaa lyhyité asioita ja asiakokonai-
suuksia, joiden on tarkoitus pysya muistissa vain hetken aikaa. Aistimuisti on yleensa
tiedostamatonta, aistielinten kautta tapahtuvaa muistamista. Muistettavat asiat siirtyvét
aistimuistista tarpeen mukaan tyémuistiin, jossa ne aktivoituvat. Sailomuisti jakautuu
vield semanttiseen-, episodiseen- ja taitomuistiin. Semanttiseen muistiin tallentuu tari-

noita ja elamyksia elaman varrelta, episodiseen muistiin taas tapahtumia eletysta elamasta
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ja taitomuistiin opittuja taitoja. Naita saildmuistissa olevia asioita painetaan aktiivisesti
mieleen, sdilytetdén seka palautetaan mieleen eldmén varrella tahdonalaisesti. Sailomuis-
tia voidaan pitéa rajattomana, ja sieltd asiat muistuvat mieleen usein paremmin suurina

kokonaisuuksina, kuin pienind yksityiskohtina. (Muistiliitto 2016a.)

2.3 Muistihairididen synty ja toteaminen

Muistihdirion oireet alkavat yleensa hiljalleen kognitiivisten toimintojen eri osa-alueilla,
ja muistisairaus etenee aina yksil6llisesti samankin diagnoosin saaneilla (Varsinais-Suo-
men Muistiyhdistys ry n.d.). Juvan (2014, 969) mukaan muistihairion ensioireet ilmene-
vt yleensa tiedonkasittelyn ongelmina, uuden oppimisen vaikeutumisena, hahmottami-
sen ongelmina, masennuksena sekéa lahimuistin heikkenemisend. Myds ennen itsendisen
eldamén mahdollistaneet taidot alkavat kéyda haasteellisiksi (Alzheimer’s disease interna-
tional 2009, 6). Normaaliin ikdantymiseen kuuluu muistamisen ty6lays, jolloin muisti ei
toimi taysin entiseen tapaansa. Muistissa tapahtuu my6s normaaleja muutoksia, esimer-
kiksi ikd&ntyneilla muisti voi olla alttiimpi h&irioille. Muistisairautta tulisi epdilla silloin,
kun normaalit arkieldmén asiat alkavat selvasti vaikeutua. (Uusitalo 2013b, 37-38.)

Yksi yleisimmistd muistihairioita aiheuttavista tekijoistd on dementia. Dementialla tar-
koitetaan perusteellista tiedonkasittelyn vaimentumista, jonka seurauksena myos sairas-
tuneen toimintakyky heikkenee (Muistisairaudet: Kaypéa hoito -suositus 2017). Dementi-
aan liittyva kognitiivisten toimintojen hairié on yleista ja joskus sita edeltdd tunnekont-
rollin, sosiaalisen ké&ytoksen ja motivoitumisen heikentyminen (WHO 2017b). Dementia
ei ole itsendinen sairaus, vaan silla tarkoitetaan oireyhtymaé, johon liittyy yleensa ainakin
yhden dlyllisen toiminnon heikentyminen. N&itd alyllisen toiminnan osa-alueiden hairi-
oOita ovat afasia eli kielellinen hairio, apraksia eli kdtevyyden heikentyminen, agnosia eli
tunnistamisen vaikeutuminen sekd monimutkaisempien alyllisten toimintojen muuttumi-
nen haastaviksi. (Erkinjuntti 2011, 86; Muistiliitto 2013.) Dementia vaikuttaa liséksi esi-
merkiksi sairastuneen muistiin, ajatteluun, orientaatioon, ymmarrykseen, laskutaitoon,
uuden oppimiseen ja arviointikykyyn (WHO 2017b). Muistiliiton (2013) mukaan demen-
tian oireisto voi olla joko pyséhtynyt, parannettavissa oleva tai etenevé riippuen siit,
mika aiheuttaja on oireiston taustalla. Eteneva muistisairaus on kuitenkin dementiaoirei-
den aiheuttajista yleisin. (Muistiliitto 2013.) Dementia ilmenee sellaisten kognitiivisten

toimintojen heikentymisend, jollaisia ei normaalin ikdantymisen tuomilla muutoksilla
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voida selittda (WHO 2017b). Dementian kéytosoireilla tarkoitetaan oireyhtyman seurauk-
sena tyypillisesti ilmaantuvia epdsuotuisia muutoksia sairastuneen kaytoksessa seka
tunne-eldamassa (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2017). Dementian nékyvié kay-
toksen ongelmia ovat esimerkiksi levottomuus, aggressiivisuus, huutelu, unihairiot, vael-
telu ja apatia. Yleisia psykologisia oireita ovat masentuneisuus, ahdistuneisuus, harhaku-
vitelmat ja hallusinaatiot. Dementiaa sairastavista 25-40 % kaérsii jostakin diagnosoita-
vasta affektiivisesta eli voimakastunteisesta hairiosta ja ainakin 10 %:lla on psykoottisia
oireita. N&iden oireiden yhtéléaisyyden ja esiintyvyyden on todettu olevan samanlaista niin
lansi- kuin kehitysmaissakin. (Alzheimer’s disease international 2009, 6.) Dementiaa voi-
vat aiheuttaa useat erilaiset sairaudet tai vammat, kuten Alzheimerin tauti tai aivohal-
vaus (WHO 2017b). Dementia on yksi tarkeimmista vanhuusian toimintakyvyttomyytta
aiheuttavista tekijoistd (Alzheimer’s disease international 2009, 6). Dementiaan ei ole
olemassa parantavaa tai etenemista hidastavaa ladketta. Erilaiset tukitoimet ja terveyden
edistdminen ovat ensisijaisia keinoja sairastuneen ja omaishoitajan hyvan eldménlaadun
yllapitdmiseksi. (WHO 2017b.)

Muistisairauksien diagnosoiminen vaatii erityisosaamista. (Uusitalo 2013a, 132.) Muisti-
sairautta ei aina osata epdilld, vaan ensioireita voidaan selittdd esimerkiksi elaman kuor-
mittavuudella ja kiireell4. Alkuoireiden havaitsemista voi hankaloittaa myos tiiviin 1&hi-
piirin puuttuminen, jolloin oireiden ilmaantumista ei huomata. Sairastunut ei valttdmatta
itse osaa tai jaksa hakea apua, jonka vuoksi syrjaytymisriski kasvaa. Muistisairas myos
kadottaa usein oman sairaudentuntonsa, eikd huomaa itsesséan tapahtuvia muutoksia. Al-
kavan muistisairauden huomaaminen on usein vaativaa. Mahdollisimman aikainen hoi-
toon hakeutuminen on kuitenkin ensiarvoisen tarkeda. (Uusitalo 2013b, 37-38.) Muisti-
sairauden diagnosointi voi tapahtua esimerkiksi terveyskeskuksen muistivastaanotolla.
Muistivastaanotolle paasee lahetteelld, jonka voi tehda esimerkiksi terveydenhoitaja,
muistihoitaja tai yleisla&kari. Ihanteellisessa tilanteessa potilaan ja omaisen kanssa yh-
teisty0ssa toimii yleisla&kari, muistihoitaja, geriatri seka neurologi. Muistisairauksien tut-
kimukset tulisikin aina keskittaa erityisosaamista omaaviin hoitopaikkoihin. Muistisai-
rauksien diagnosointi tapahtuu erilaisten testien ja mittareiden avulla seké aivojen radio-
logisella kuvantamisella. (Uusitalo 2013a, 132-134.) Muistisairauden ensivaiheen kog-
nitiivisena muistin testaajana kéytetdan ensisijaisesti CERAD-muistitestid. (Kivipelto &
Viitanen 2006, 1515; Uusitalo 2013a, 132.) CERAD-testin kesto on noin puoli tuntia, ja

testin kayttdminen on yksinkertaista. CERAD-testilla arvioidaan tarkeimpia kognition
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osa-alueita, jonka vuoksi Alzheimerin taudin sekda muiden dementoivien sairauksien ai-
heuttamat kognitiivisten osa-alueiden haasteet huomataan. (Kivipelto & Viitanen 2006,
1515.) Toissijaisesti muistin testaamisessa kaytetddn MMSE-testid. MMSE-testin kaytto
on aiheellista esimerkiksi silloin, kun muistisairaus on edennyt niin pitkélle, ettei CE-
RAD-testid voida enaa suorittaa. (Uusitalo 2013a, 132). MMSE-testi on lyhyt, 10-15 mi-
nuutin pituinen, edenneen dementia-asteisen muistisairauden seulontatesti. Testin avulla
voi my0s seurata muistisairauden kehitystd. Se ei kuitenkaan sovellu liian varhaisen tai
lievdn muistisairauden testaamiseen. (Folstein, Folstein & McHugh 1975, Erkinjuntin,
Viramon & Rosenvallin n.d. mukaan.) Lisdksi kaytdssa on myos erilaisia muistisairaan
toimintakykyé testaavia mittareita, kuten Barthelin indeksi, jolla mitataan paivittaisten
toimintojen sujuvuutta, kuten itsendisestd pukeutumisesta, riisuutumisesta ja syomisesta
selviytymistd. IADL-mittarin avulla taas kartoitetaan potilaan selviytymista esimerkiksi
puhelimen kaytosta, kaupassa kdymisestd seké raha-asioiden hoitamisesta. Dementiapo-
tilaille on kaytdssa lisaksi CDR-mittari, jonka avulla arvioidaan kognitiivisia toimintoja
ja siten dementian vaikeusastetta. Haluttaessa kuvata muistihdirion vaikeusastetta l&hei-
sen ndkokulmasta, pyydetddn omaista tayttdamaan muistihairiopotilaan laheiselle tarkoi-
tettu kysely. (Uusitalo 2013a, 132-133.)

Muistisairausdiagnoosin tekeminen vaatii laaja-alaista kartoitusta sairaushistoriasta. Li-
séksi tarvitaan kartoitusta muistihdirion luonteesta, psykososiaalisesta tilanteesta, toimin-
takyvystd, kognitiivisesta suoriutumisesta, laakityksista ja kliinisesta tilanteesta. Diag-
noosivaiheessa arvioidaan myos radiologisen tutkimuksen 16yddkset. Useimmiten aivo-
jen radiologinen tutkimus tapahtuu magneettikuvauksella, ja poikkeustapauksissa kayte-
tdéan TT-kuvausta. Muistihairidisen tutkimisessa tulee huomioida myds masennuksen
mahdollisuus, jonka arvioinnissa on hyva kayttaa apuna GDS-depressioseulaa. Masen-
nuksen liséksi on tarkeda poissulkea muut yleisimmat muistihairidita aiheuttavat yleissai-
raudet. (Uusitalo 2013a, 132-134.)

2.4 Muistiterveyden edistaminen

Lahitulevaisuudessa muistisairauksien hoidossa tullaan keskittymaan erityisesti ennalta-
ehkaisyyn (Suhonen ym. 2011, 1114), ja ihmisia tulisikin kannustaa hyviin muistiter-
veytté edistaviin valintoihin lapi eldman (Uusitalo 2013b, 37). STM:n (2012, 9) mukaan

aivoterveys tulee ehdottomasti huomioida osana yleisterveyden ennaltaehkaisytyota.
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Pohjanvuoren (2015) mukaan aivoterveyden edistdminen tulisi ottaa osaksi kaikkia eri
terveydenhuollon osa-alueita ditiys- ja lastenneuvolasta alkaen. STM:n (2012, 9) mukaan
esimerkiksi kiire ja tydon kuormittavuus voivat aiheuttaa keskittymiskyvyn heikentymisté
ja muistioireita tarpeeksi pitkaéan jatkuessaan. Oppimisen, tydkyvyn ja itsendisen elaman
ehtona onkin hyva, 1api eldman edistettavé aivoterveys (STM 2012, 9), jonka vuoksi sen
edistdminen tulisi huomioida osana muuta terveydenhuoltoa myos koulu- ja opiskeluter-
veydenhuollossa ja ty6terveyshuollossa. Myos tyottdmien ja idkkaiden neuvontakeskuk-
sissa sekd kehitysvammaneuvoloiden ohjaus- ja neuvontatilanteissa aivoterveys tulisi
huomioida. (Pohjanvuori 2015.) Aivoterveyttd edistamalla voidaan vahentda muistisai-
rauksien ilmaantuvuutta tai siirtdd sairastumisikaa entistd myéhemmaéksi. Aivoterveytta
voidaan edistdd muun muassa aivojen aktiivisella kaytolla ja kokonaisvaltaisesti terveilla
elintavoilla. (STM 2012, 9.) Muita muistisairauksien ennaltaehkaisyn keinoja terveyden-
huollossa ovat esimerkiksi keski-idn valtimotautiriskitekijoihin puuttuminen, entisté var-
haisempi muistisairauksien diagnosointi ja laakityksen varhainen aloitus seké diagnostii-
kan keskittdminen ammattitaitoisiin muistiyksikoihin perusterveydenhuollossa. Erityi-
sesti tulisi huomioida kotona asumisen tukitoimet ja omaishoitajien taloudellisen tuen
korotus. Myds hyvan muistikoordinaattorijérjestelman toteutumiseen ja tietotekniikan
hyodyntdmiseen avoterveydenhuollossa tulisi kiinnittdd enemmén huomiota. (Suhonen
ym. 2011, 1114.)

Korkean ién liséksi vaaratekij6itd muistisairauden kehittymiselle ovat korkea verenpaine
sek& veren korkeat kolesteroliarvot varsinkin keski-idssa, sokeriaineenvaihdunnan héi-
riét, tupakointi, ylipaino, runsas alkoholinkéyttd seké liikkumattomuus. Muistisairauk-
silta voi suojata monipuolinen ja nykysuositusten mukainen ravitsemus, varsinkin riitta-
vasti omega3-rasvahappoja seka antioksidantteja sisaltdva ravinto. (Muistisairaudet:
Kaypa hoito -suositus 2017.) Erityisesti kalan rasvasta saatavalla omega3:lla on tarkea
aivoja ikaantymisen vaurioilta suojaava vaikutus. Omega3-rasvahapot voivat vaikuttaa
aivojen hermokudoksen tulehdustilaan myonteisesti, ja suurimman hyddyn on havaittu
olevan lievasti muistihairidisille. Terveille ja jo sairastuneille ei omega3:n ké&ytosté vas-
taavaa hyotya ole havaittu. Runsaasti antioksidantteja sisaltavan ruokavalion on todettu
vahentavan ikaantyvien aivomuutoksia. (Jyvakorpi 2014, 4.) My6s geneettisten tekijoi-
den seka matalan koulutustason, vahaisen henkisen ja sosiaalisen aktiivisuuden, sekd ma-
sennuksen on todettu lisddvan sairastumisriskid. Myos joidenkin aivovammojen seka ai-
voverenkiertosairauksien on todettu lisddvan riskid sairastua. Tulehduskipuléd&kkeiden

kaytolla seka naisilla hormonikorvaushoidolla on todettu mahdollisesti olevan suojaavaa
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vaikutusta muistisairauksien puhkeamiseen. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus
2017.)

Muistin ongelmissa ammattilaisen apua saa esimerkiksi muistikoordinaattorilta. Muisti-
koordinaattori on erityisesti etenevien muistisairauksien seka sairastuneen koko perheen
hyvinvoinnin tukemiseen koulutettu henkil6. (Saaksvuori 2017.) He toimivat tukien per-
heiden omia voimavaroja seké ottaen huomioon heidén tarpeensa ja toiveensa (Suhonen
ym. 2011, 1111). Heill& on tarkea tehtavé tukea muistisairaan kotona asumista niin pit-
kaan kuin mahdollista (Sédaksvuori 2017), sekd auttaa heitd selviaméan arjessaan (Suho-
nen ym. 2011, 1111). Muistikoordinaattori kokoaa omaisen ja sairastuneen kanssa palve-
lukokonaisuuden arjen helpottamiseksi ja auttaa esimerkiksi viikkojen suunnittelussa
sekd auttavien tahojen yhteystietojen etsimisessa (Virjonen & Kankare 2013, 80-81). Li-
séksi muistikoordinaattori osaltaan vastaa avohoidon toteutumisesta saumattomasti esi-
merkiksi muistipoliklinikan ja moniammatillisen muistitiimin avulla. Muistikoordinaat-
toritoiminnan tavoitteena on huomata muuttuvia tarpeita ja kriisitilanteita ajoissa, jotta

hoitaminen kotona onnistuisi mahdollisimman pitk&an. (Suhonen ym. 2011, 1111.)

FINGER-tutkimushanke on Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen koordinoima vuosina
2009-2018 toteutettu muistitoimintojen heikentymisen ehkaisytutkimus. Tutkimuksen
avulla pyrittiin ennaltaechkaisemain muistisairauksia seka siirtdmaan niiden alkamista
my6hemmaéksi elintapaintervention avulla. Tutkimuksen tuloksista selvidg, etta tavan-
omaista elintapaneuvontaa saaneiden muisti- ja ajattelutoiminnan heikkenemisen riski oli
31 % suurempi, kuin tehostettua elintapaneuvontaa saaneilla. Tehostettu neuvonta sisélsi
ravitsemusohjausta, liikunta- sekd muistiharjoitteluun osallistumista, seké tukea sydan- ja
verisuonisairauksien riskien hallintaan. Tulokset vahvistavat, ettd muistisairauksien eh-

kéisy tulisi nostaa kansantautien ehkaisyn rinnalle. (THL n.d.; 2015.)
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3 OMAISHOITO

3.1 Omaishoitajuus

Omaishoitajat ja laheiset -liiton (2017) mukaan omaishoito tarkoittaa sellaista tilannetta
elaméssd, jossa laheisen sairaus tai vammaisuus ja hdnen auttamisena ja tukemisensa tay-
tyy sovittaa perheen eldméén erindisin tavoin. Yleisimpid syitd omaishoidolle ovat Ke-
husmaan (2014, 18) mukaan fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen, muistisairaudet
sekd krooniset sairaudet ja vammat. Kehusmaan (2014, 18) véitoskirjassa ilmeni, etta
noin 70 % kaikista omaishoidetuista oli runsaasti tai melko paljon huolenpitoa ja hoivaa
tarvitsevia. Suomessa on yhteensd noin 60 000 vaativaa ja sitovaa huolenpitoa antavaa
omaishoitajaa, joista noin 20 000 eivat kuulu omaishoidon tuen piiriin (Kehusmaa 2014,
58; Pernaa 2015). Suomessa arvioidaan olevan jopa 1,25 miljoonaa heikentyneen toimin-
takyvyn, vamman tai sairauden vuoksi ldheistddn auttavaa henkilod (Pernaa 2015). Ke-
husmaan (2014, 12) mukaan taas yhteensd noin 300 000 suomalaista auttaa laheistaan
arjessa selviytymisessd. Muualla Euroopassa arviolta 75 % pitk&aikaishoidosta tapahtuu
omaishoitona. Euroopan unionin alueella on arviolta 100-125 miljoonaa omaishoitajaa.
(First European Quality of Life Survey 2005, STM 2014, 28 mukaan; Second European
Quality of Life Survey 2009, STM 2014, 28 mukaan.)

Omaishoitajuuden maaritelmat poikkeavat madrittelevasta tahosta riippuen. Suomen
omaishoidon verkosto maérittelee omaishoitajaksi henkilon, joka pitdé huolta perheen-
jasenestéan tai muusta laheisestéan, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai muusta erityi-
sestd hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti”. (Omaishoitajat ja 18-
heiset -liitto 2017.) Laki omaishoidon tuesta (937/2005) taas maarittelee omaishoitajan
hoidettavan omaisena tai muuna laheisend henkilond, joka on solminut kunnan kanssa
omaishoitosopimuksen. Lakisadteinen omaishoidontuki ei kuitenkaan toimi ainoana

omaishoitajuutta madrittelevana tekijana (Omaishoitajat ja laheiset -liitto 2017).

Suomen arviolta 193 000 etenevad muistisairautta sairastavasta henkilsté arviolta jopa
10 000 on sairastunut jo tyoikaisena (Muistiliitto 2016b). Myds omaishoitajat voivat néin
ollen olla hyvin erilaisissa elamantilanteissa hoivasuhteen alkaessa. Esimerkiksi naisten
synnytysian noustessa, voivat he joutua hoivaamaan samaan aikaan sek& omia pienia lap-
siaan etté sairastunutta l&heistédan. Lisaksi ihmisen elinidn odotteen kasvaessa, myos hoi-

van tarve tulevaisuudessa kasvaa. (Zechner 2005, Anttosen & Soinnun 2006, 80 mukaan.)
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Omaishoitajuussuhteeseen ryhtyy yleensa joku lahiomaisista. VValtaosa omaishoitajista on
naisia, useimmiten sairastuneen puoliso tai tytar. (Martins de Araujo, Machado Vieira,
Teles, Lima & Oliveira 2017, 536.) Ikdantyneen sairastuneen hoivaajana voi toimia myos
sairastuneen viela tydeldmassa oleva aikuinen lapsi, vaikka ikaantyneiden hoivan kasite-
taénkin usein koskevan vain ikaihmisia itsedaan (Anttonen & Sointu 2006, 80). Muistisai-
rauden puhkeaminen tydidssa verrattuna vanhuusikaén aiheuttaa usein suurempia vaiku-
tuksia sairastuneen ja hanen l&heistensa sosiaaliseen ja psyykkiseen vointiin. Usein myos
sairastuneen kumppani on vield tydeldméssa eikd omaishoitajan rooliin joutuminen ole
ollut lainkaan odotettavissa. Liséksi pariskunnalla saattaa olla kotona lapsia, jotka tarvit-
sevat hoivaa omalta osaltaan. (Suhonen ym. 2011, 1112.) Omaishoitajaksi ryhtyminen on
seké hoivattavan yksilollisen ikd&ntymisen ettd yhdessa ikd&antymisen hyvaksymista. Ta-
maén lisaksi taytyy pystya hyvédksyméan uusi rooli omaishoitajana. Omaishoitajuus har-
jaantuu ajan kanssa, eika siihen voi etukateen valmistautua. (Martins de Aradjo ym. 2017,
535.)

Muistisairaan omaishoito on erittdin kuormittavaa, silld muistisairaudet ovat etenevid,
hoidettavan terveydentila huonontuu hiljalleen ja hédnen persoonallisuutensa muuttuu sai-
rauden edetessa (Virjonen & Kankare 2013, 79). Terveydenhoitaja Sari P6losen (2017)
mukaan muistisairaiden omaishoitajille tehdyissa terveystarkastuksissa nakyy usein ni-
menomaan omaisten kuormittuvuus. Omaishoitajan jaksamista liiaksi kuormittavat teki-
jat voivat pahimmillaan aiheuttaa muistisairastuneeseen kohdistuvaa kaltoin kohtelua
(Virjonen & Kankare 2013, 79). Naitd omaishoitajan henkistd kuormitusta aiheuttavia
tekijoita ovat etenkin sairastuneen luonteen ja persoonan muuttuminen, asioiden toistelu,
hoidon sitovuus, elinpiirin kaventuminen, parisuhteen muuttuminen hoitosuhteeksi, ah-
distus ja pelko tulevasta. Joskus aggressiivisen kdytdksen uhka tai hédpeé hoidettavan ai-
heuttamista epamiellyttavista tilanteista lisddvat kuormittavuutta. (P6l6nen 2017.) Jotkut
etenevad muistisairautta sairastavien omaisista saattavat verrata muistisairautta elamassa
tapahtuvaksi kuolemaksi. Omaisten kokemukset muistisairauden tuomista psyykkisisté ja
toiminnallisista hairidista sekd epamiellyttdvyydesta vastaavat kuvainnollisesti sairastu-
neen omaisen kuolemaa ennen todellista fyysista kuolemaa. (Martins de Aradjo ym.
2017, 535.) Muistisairauden oireet ovat hyvin kuormittavia, kuten uniongelmat, vaeltelu
sekd mahdolliset kaytosoireet. Omaishoitajat karsivat usein itsekin uniongelmista. (Vir-
jonen & Kankare 2013, 79.) Unihdirididen on huomattu vaikuttavan negatiivisesti ela-
maénlaatuun ja terveydellisiin seurauksiin (Valimaki, Martikainen, Hongisto, Sintonen &
Koivisto 2015, 691). Vélimden ym. (2015, 691) tutkimuksessa unen hairididen todettiin
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olevan yhteydesséd myds masennusoireisiin. Omaishoitajat karsivat usein myos vasymyk-
sestd, lihaskivuista, epasaannollisisté ruokailuajoista ja oman ajan riittaméattomyydesta.
Omaishoitajien ajattelua hallitsevat useammin my0s negatiiviset ajatukset. Usein omais-
hoitajan oma sosiaalinen elama kérsii, mika lisad kuormittavuutta entisestaan. (Virjonen
& Kankare 2013, 79.) Omaishoitajat usein laiminlyovét henkilékohtaista elaméénsa ja
kuormittavat omaa fyysistd ja henkistd jaksamistaan (Martins de Aradjo ym. 2017,
537). Virjosen ja Kankareen (2013, 79) mukaan omaishoitajalle tulisi tarjota yhta paljon
tukea ja apua, kuin sairastuneellekin. Erityisesti keskusteluavun tarjoaminen omaishoita-
jille olisi tarkeda (Virjonen & Kankare 2013, 79). Vaikka kunnan ja kolmannen sektorin
jarjestamaa vertaistukitoimintaa pidetaankin tarkednd, on omaishoitajilla myds Ringin ja
Réadyn (2016, 2206-2207) mukaan tarvetta nimenomaan henkilokohtaiselle keskustelu-

avulle.

Valiméen ym. (2015, 687-688) mukaan omaishoitajien terveydellista elaménlaatua sel-
vittadvasta tutkimuksesta kay ilmi, ettd Alzheimerin tautia sairastavan kasvava hoidon-
tarve ja riippuvaisuus hoidosta vahentévét omaishoitajan terveydellista elaménlaatua. Al-
zheimerin tautia sairastavien puolisoille tehdyn kyselyn perusteella selvisi, ettd kolmas-
osa puoliso-omaishoitajista koki oman terveydentilansa heikoksi. Samaisessa valtakun-
nallisessa tutkimuksessa muun muassa 40 % ilmoitti hoivattavan puolison vaativan jat-
kuvaa lasnéoloa, 72 %:lla hoivattavista ilmeni levottomuutta, 35 % tarvitsi tukea liikku-
misessa ja 44 % koki hoivattavan puolison héiritsevén heidan omaa untaan. (Eloniemi-
Sulkava 2010.) Myo6s Valimaen ym. (2015, 687, 691) tutkimuksessa havaittiin, etta
omaishoitajien elamanlaatu on merkittavasti muita vastaavan ikaisid ja samaa sukupuolta
edustavia heikompi jo sairauden diagnosointihetkelld. Omaishoitajien ja verrokkiryhmén
valilla todettiin terveydellisid eroavaisuuksia ainakin nddssa, hengityksessa, yleisessé ak-
tiivisuudessa, masentuneisuudessa ja seksuaalisessa aktiivisuudessa. Omaishoitajat myos
ilmoittivat oman terveydentilansa kohtuulliseksi tai heikoksi todennakdisemmin, kuin
vastaavan ikéiset ei-omaishoitajat. (Valiméki ym. 2015, 691.) Terveydenhoitaja Sari P6-
I6sen (2017) mukaan moni omaishoitaja kokee myds huonoa omatuntoa omasta jaksami-
sestaan. Valtakunnallisessa Alzheimerin tautia sairastavien puolisoille tehdyssé kyselyssa
92,2 % vastaajista koki sopeutumisensa omaishoitajuuteen kuitenkin hyvaksi tai melko

hyvéksi, avioliittoonsa tyytyvaisia oli lahes kaksi kolmasosaa (Eloniemi-Sulkava 2010).
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3.2 Omaishoidon kansantaloudellinen nakékulma

Muistiliiton (2016b) mukaan muistisairaiden hoidon yhteiskunnalliset kustannukset ovat
Suomessa noin 10 000 euroa per sairastunut, ja yhteensd muistisairaudet maksavat yh-
teiskunnalle noin miljardi euroa. Uusitalon (2013a, 122-123) mukaan muistisairauksista
aiheutuu kustannuksia vuodessa omaishoito mukaan lukien noin 1,5-2,5 miljardia euroa.
On arvioitu, ettd interventiolla voitaisiin sdéstdd 10 % kustannuksista, eli maanlaajuisesti
vuosittain 200 miljoonaa euroa. Diagnosoimaton muistisairas on yhteiskunnalle kuitenkin
kaikista kallein potilas. (Uusitalo 2013a, 123; STM 2012, 12.)

Ilman omaishoitoa tarvittaisiin yleensa joko saannéllista kotihoitoa, palveluasumista tai
tehostettua palveluasumista, joista aiheutuvat menot ovat omaishoidon palkkioita seka
sitd tukevien palveluiden menoja korkeampia (Kehusmaa 2014, 21). Sosiaali- ja terveys-
ministerion vuonna 2014 julkaiseman loppuraportin mukaan omaishoidon tuella tehty
hoitoty6 on arvoltaan noin 1,7 miljardia euroa, kun omaishoidon tuen kokonaiskustan-
nukset Suomessa ovat arviolta 450 miljoonaa euroa vuodessa (STM 2014). Kehusmaan
(2014, 20-21) mukaan vuonna 2011 vanhuuteen liittyvéat kokonaismenot koostuivat toi-
meentuloturvasta, kuten eldkkeet ja péivéarahat seka palveluiden, kuten laitoshoidon ja
omaishoidon tuen menoista, joista 2,2 miljardia euroa palvelumenoista ja 18,2 miljardia
euroa toimeentuloturvasta. Téhan laskelmaan sisaltyi myos omaishoidon hoitopalkkioita
161,8 miljoonaa euroa. (Kehusmaa 2014, 20-21.) Omaishoidon tuen avulla pystytééan va-
hentdmaan julkisten palvelujen menoja noin 1,3 miljardilla eurolla vuodessa (STM 2014,
3). Myo6s Kehusmaan (2014, 69) véitoskirjassa todetaan omaishoidon laskevan ik&anty-
neiden hoidon menoja merkittavésti. Omaisten apu tuo vuositasolla 2,8 miljardin saastot
yhteiskunnalle. Omaishoitajuuden korvatessa osittain kunnan jarjestamié palveluita, kun-
nat pystyvat hillitseméaan sosiaali- ja terveyshuoltonsa kustannusten kasvua. Omaishoi-
don avulla saastetdan séannollisista kotihoitopalveluista, palveluasumisesta ja laitos-
hoidon kustannuksista. (Kehusmaa 2014, 12.) Sosiaali- ja terveysministerion (2014, 27)
mukaan omaishoidon hoitotyon rahallinen arvo verrattuna muulla tavoin tapahtuvan hoi-
totyon kustannuksiin oli vuonna 2013 yhteensa 3,4 miljardia euroa. Suurin osa tasta hoi-
totyon arvosta on lahtdisin vanhusten hoidosta. Suurin menoera uuden sopimusomaishoi-
don lain seurauksena muodostui sopimusomaishoidon edellytyksien uudistamisesta joh-
tuvasta sopimusomaishoitajien maaran kasvusta noin 20 000:1la. Sopimusomaishoidon
kehittdmiseen kuluvat vuosittaiset menot ovat vuoden 2020 lopussa arviolta 468 miljoo-
naa euroa. (STM 2014, 3.)
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Saaksvuoren (2017) mukaan muistisairauden edetessd myods kustannusjakauma muuttuu.
Diagnoosin aikaan ja neljan ensimmaéisen vuoden aikana sairastumisesta kustannuksista
suurin osa koostuu erilaisista kotiin tehtavista palveluista, kuten kotisairaanhoidosta. Ar-
violta neljan vuoden jélkeen diagnoosista keskiméaardisista kustannuksista jo 60 % ku-
luista koituu laitoshoidosta. (Saéksvuori 2017.) Muistisairaan kotihoito kestaa noin 6-8
vuotta ja laitoshoito noin 2—3 vuotta. Dementiapotilaista noin 90 % tarvitsee jonkinlaista
laitoshoitoa. (Uusitalon 2013a, 126.)

Vuosina 20042006 Suomessa tehdysséa tutkimuksessa tutkittiin muistisairaan potilaan ja
tdméan omaisen hoidon ja kuntoutuksen vaikuttavuutta. Tutkimusryhma sai yksilollista ja
koordinoitua palvelua, kuten vertaisryhmatoimintaa, koulutusta ja kuntoutusta. VVerrok-
kiryhma sai palveluja yleisen tavan mukaisesti. Tutkimuksessa kotona tapahtuvan, yksi-
I6llisemmaén hoidon huomattiin olevan kustannustehokasta, viivastyttdvan laitoshoitoon
siirtymista seka vahvistaa elaménlaatua. My6s avohoidon palvelujen kaytto vaheni ja ko-
konaisuudessaan kustannuksista sééstyi intervention avulla 500 000 euroa kahdessa vuo-
dessa. (Uusitalo 2013a, 124-126.) Kehusmaan (2014, 60) mukaan eldménlaatua mitatta-
essa kaytettyjen terveydenhuoltopalveluiden menot nousivat puolitoistakertaisiksi elé-
méanlaadun laskiessa saman aikaisesti. Myds ilman eldmanlaatua mittaavia mittareita ko-
tona asuminen sekd hyvéa toimintakyky olivat yhteydessé terveyspalvelujen kaytosté ai-
heutuvien menojen alenemiseen. Sosiaalipalveluiden kaytossa ilmeni myds yhteys hyvén
toimintakyvyn sekd palveluiden vahaisen kayton vélill4&. Omaisten apu laski menoja myos
silloin, kun omaishoidon tukea ei maksettu. Yksin ja palvelutalossa tai vanhainkodissa
asuminen oli myds yhteydessa korkeampiin sosiaalipalveluiden menoihin. Tutkimus to-
teutettiin osana Kelan ikaintyneiden kuntoutuksen vaikuttavuustutkimus- eli 1KA-han-
ketta vuosina 2002—-2007. (Kehusmaa 2014, 64, 14.)

3.3 Omaishoitajien hyvinvointi Suomessa

3.3.1 Hyvinvointia tukevat saaddkset

Vuonna 2011 voimaan tulleen terveydenhuoltolain mukaan kuntien tulee jarjestaa van-
huuselékkeen saajille terveytté ja hyvinvointia seka toimintakykya kehittdvia ohjauspal-

veluja (Uusitalo 2013b, 45). Myos laissa ikaantyneen vaeston toimintakyvyn tukemisesta
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seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista (980/2012) sdddetddn “kunnan velvollisuu-
desta huolehtia ikdéntyneen vaestdnsé hyvinvoinnin, terveyden, toimintakyvyn ja itsenéi-
sen suoriutumisen tukemisesta”. Kunnan tulee jérjestaa neuvontapalveluja, terveystarkas-
tuksia, vastaanottoja ja kotikdynteja ndiden tueksi, varsinkin elinolojen ja elamantilanteen
osalta suuren avuntarpeen riskissa oleville. Tahén kuuluu myds kunnan tarjoama muistin
testaus. S&adoksen mukaan kunnan on toimissaan painotettava ik&antyvén vaeston kotona
asumisen tukemista. (980/2012; Uusitalo 2013b, 45.) Laissa potilaan asemasta ja oikeuk-
sista (785/1992) ja laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000)
séadetaan terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaisten ohjaus- ja neuvontavelvollisuu-
desta. Sen mukaan esimerkiksi terveydenhoitajan tulee ohjata asiakas tarvittavien palve-

lujen piiriin sekd neuvoa etuuksien hakemisessa.

Omaishoitajien tyon tukemisesta, omaishoidon tuen myontamisesta ja omaishoitajille jar-
jestettdvistd vapaista on sdadetty laissa (937/2005). Sopimusomaishoitoa koskeva
laki kuitenkin korvasi kyseisen entisen lain omaishoidon tuesta. Lain avulla paivitettiin
muun muassa hoitopalkkioiden saantiperusteita, sopimusomaishoidon edellytyksia, seka
pyrittiin takaamaan paremmat kunnan jérjestamét palvelut omaishoitajalle. (STM 2014,
3.) Kunta voi sosiaalihuoltolain puitteissa jarjestdd omaishoitajalle tarvittaessa vapaapai-
vid seka lyhyitd virkistysvapaita myds ilman kunnan kanssa tehtyd omaishoitosopimusta
(512/2016). Kehusmaan (2014, 20) véitoskirjassa pohdittiin kuitenkin omaishoidon maa-
rittelyn monimuotoisuutta, silla kaikille ei mydnnetd omaishoidon tukea, vaikka kriteerit

tuen saamiselle tayttyisivatkin.

STM:n (2012, 8) Kansallinen muistiohjelma 2012—-2020:n (kuvio 1) tarkoituksena on tu-
kea kuntia ja kuntayhtymi& varautumaan muistisairaiden mééran kasvuun seka siten kan-
nattavamman hoito- ja palvelujérjestelman kehittdmiseen. Kuntien tulisi olla selvill4
muistisairaiden hyvinvointia ja terveytta koskevista tiedoista. Lisaksi yhteistyon tulisi ta-
pahtua yhdessa hallintokuntien ja eri sektoreiden valilla. (Pohjanvuori 2015.) Pohjanvuo-
ren (2015) mukaan tulisi pyrkié siihen, ettd aivoterveyden edistdminen sisallytettéisiin
osaksi muun terveyden edistamista. Konkreettisesti kuntien ja -yhtymien rooli ohjelmassa
on laatia toimintasuunnitelma ja talousarvio aivoterveyden edistdmiseksi (STM 2012, 9).
Aivojen terveyttd tukevaan toimintaan tulisi olla mahdollista osallistua yhdessé kolman-
nen sektorin toimijoiden kanssa ihmisten erilaiset tarpeet huomioiden (Pohjanvuori
2015). P&&vastuu aivoterveyden edistdmisen toteutumisesta on kuitenkin aina kansalai-
sella itselldan (STM 2012, 9-10).
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1. Aivoterveyden edistdminen
2. Oikeat asenteet aivoterveyteen, muistisairauksien hoitoon ja kuntoutukseen
3. Hyvéan eldmanlaadun varmistaminen muistisairaille ja heidan laheisilleen oi-

kea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin

4, Kattavan tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen

KUVIO 1. Kansallinen muistiohjelma 2012—2020: Tavoitteena muistiystavéllinen Suomi
neljan periaatteen avulla (STM 2012, Uusitalon 2013a, 121-122, mukaan)

Terveyden ja toimintakyvyn edistdmisté koskevasta suunnitelmasta yhtené esimerkkina
toimii Tampereen kaupungin (2013) hyvinvointisuunnitelma vuosille 2014-2017. Suun-
nitelmaan on asetettu erilaisia yksilon ja ympariston hyvinvointiin liittyvia tavoitteita.
Suunnitelmassa panostetaan muun muassa ikaihmisten palveluihin niin, ettd saavutettai-
siin tavoite, jossa yli 75-vuotiaista véhintadn 92 % asuisi omassa kodissaan. Pitkaaikai-
sessa laitoshoidossa asuisi tavoitteen toteutuessa enintaan 2 % yli 75-vuotiaista. (Tampe-
reen kaupunki 2013.) ”Omaishoito yhteistyond” on esimerkki yhteiskunnan hygdyntéami-
sestd sairastuneen arjen turvallisuudessa. Tukimallin tarkoituksena on tukea omaishoita-
juuden merkityksellisyytta yhteiskunnassa. Tavoitteena on tukea omaisen jaksamista yh-
dessa yhteiskunnan kanssa jaettavien palveluiden avulla. Tukimalli pyrkii huomioimaan
paremmin myos perheen omat voimavarat kokonaisuuden arvioinnissa. Tukimallin tar-
koituksena on myds perheen oman pééatdsvallan jatkuminen, mutta tarvittaessa ammatti-

lainen tukee ja toimii niin sanotusti tulkkina. (Eloniemi-Sulkava 2010.)

3.3.2 Omaishoitajien tuen tarpeet

Valittdminen ja sitoutuminen, lasnéolo ja toisen tarpeiden konkreettinen huomiointi ovat
asioita, joita hoivan antaminen edellyttdd. Samanlaisia asioita vaaditaan niin lasten kuin
vanhustenkin hoivan antamisessa. (Anttonen & Sointu 2006, 80-81.) Anttosen ja Soinnun
(2006, 80—81) mukaan aikuishoiva tulisi nostaa yhta tarkedksi osaksi yhteiskuntaa, kuin
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lasten hoiva. Hoivapoliittisesti Suomi tarjoaa erilaisia vapaita ja taloudellisia kompensaa-
tioita lapsiaan hoivaaville. Vaikka hoivan antamisen kuormittavuudessa lasten ja vanhus-
ten hoivan valilla on paljon samankaltaisuutta, ei tatd kuitenkaan hoivapoliittisesti ole

otettu tarpeeksi huomioon vanhushoivan puolella. (Anttonen & Sointu 2006, 80-81.)

Ring ja Raty (2016, 2206) selvittivdt omaishoidon tuen tarkeimpid haasteita puoliso-
omaishoitajia haastattelemalla. Haastatteluissa puoliso-omaishoitajat kuvasivat olevansa
ennen kaikkea hoidettavansa puolisoita, jota myds kunnan palvelujérjestelmén toivottiin
tukevan enemman. Omaishoitajaksi ryhtymiseen vaikuttaa heiddn mukaansa erilaiset vel-
voitteet, kuten avioliittolupaus, rakkaus ja sitoutuminen puolisoon. (Ring & Réty 2016,
2206.) Tama aviopuolisoiden keskinen sidos omaishoitosuhteessa kuvastaa uskomatonta
vastuun ottamista toisesta tdméan ollessa kaikkein hauraimmillaan ja avuttomimmillaan
(Tikkanen 2016, 130).

Kehusmaan (2014, 20) mukaan saattaa olla vaikeaa maaritelld, milloin puolisoiden véli-
nen arjessa auttaminen muuttuu omaishoidoksi. Puoliso-omaishoitajat kuvasivat Ringin
ja Ré&dyn (2016, 2206) haastatteluissa perheen siséisten roolien ja kodin tyonjakojen
muuttumista sairauden myotd. Tutkimuksessa osoitettiin, ettd omaishoitajat kokivat ela-
vansa lahes taysin hoivattavansa ehdoilla (Ring & Raty 2016, 2206). Myds omaishoita-
jien elinpiiri yleensa harvenee hoivattavan tarpeiden lisdantyessé (Tikkanen 2016, 125—
126). Puoliso-omaishoitajat eivat kokeneet saaneensa tarpeeksi joustavasti tukea palvelu-
jarjestelmalta esimerkiksi oman vapaa-ajan jarjestamiseksi. He kokevat myds jadvansa
sairaan puolisonsa hoidossa taysin yksin, viranomaisten huomioidessa vain hoitoa saavan
puolison tarpeet. Heiddn mukaansa omaishoitajille siirretddn entistd enemman vastuuta
hoidon tarpeiden kasvaessa. Esimerkiksi lyhytaikaisesta laitoshoidosta kotiuttamisen yh-
teydessa omaisen arjessa jaksamista ei ole otettu lainkaan huomioon. Puoliso-omaishoi-
tajat kuvasivatkin haastatteluissa omaa arjessa jaksamistaan haastavaksi ja raskaaksi.
(Ring & Raty 2016, 2206-2207.)

Terveydenhoitaja Sari Pélosen (2017) mukaan omaishoitajat kokevat usein olevansa hy-
vin sidottuja kotiin, jonka vuoksi he kokevat esimerkiksi yhdistysten tarjoaman tuen saa-
misen haasteelliseksi. Omaishoitajat kokevat usein jaadvéansa yksin, koska kotoa poistu-
minen voi olla haastavaa (P6lénen 2017). Tikkasen (2016, 121) haastatteluissa omais-
hoitajat kertoivat kuitenkin saavansa arkeensa apua omien térkeiden ihmissuhteiden

kautta, joita olivat esimerkiksi omat lapset, lapsenlapset, sisarukset, muut sukulaiset seka
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ystavét. He kertoivat saaneensa myos vertaistukiryhman kautta elaméansa tarkeita ihmis-

suhteita, jotka saattoivat kestd4 koko omaishoidon ajan (Tikkanen 2016, 121).

Valtakunnallisessa kyselyssa tutkittiin Alzheimerin tautia sairastavien puolisoiden tar-
peita ja saatua apua. Avun saantia tutkittiin fysioterapian, omaishoidon tuen, siivousavun
sekd kotimiespalvelun osalta. Tulosten perusteella todettiin, ettd naiden palveluiden koh-
dalla tarvittu tuki oli suurempaa, kuin saatu palvelu. Kuitenkin vastaajien tyytyvaisyys
saatuihin palveluihin koettiin melko hyvaksi. 39 % vastaajista oli tyytyvaisia saamiinsa
palveluihin ja 29 % koki, etta oli helppoa saada tietoa tarjolla olevista palveluista. 31 %
vastaajista koki voivansa vaikuttaa siihen, mitd palveluita he saivat. (Eloniemi-Sulkava
2010.) Ring ja Réty (2016, 2206) sen sijaan tuovat selvityksessaén esille, ettd suomalai-
nen jarjestelma ei pysty talla hetkelld vastaamaan omaishoitajien kokemiin tuen tarpeisiin
riittavalla tavalla. Nykyisessd omaishoidon tuessa painotetaan hoidettavan puolison tar-
peita, vaikka puolisolleen omaishoitajana toimivat toivovat useammin tulevansa kohda-
tuiksi nimenomaan pariskuntana (Ring & Réty 2016, 2207). Omaishoidon tuen tulisi olla
yksil6llisesti suunniteltua, silla my6s jokainen omaishoitotilanne on omanlaisensa.
Omaishoidon vaativuutta maériteltiessa tulisi huomioida my6s hoivaa antavan ika ja toi-
mintakyvyn tila. Omaishoito on seka psyykkisesti etta fyysisesti kuormittavaa tyota. Pys-
tydkseen hoitamaan omaistaan, myos hoitajan tulee saada tukea omaan jaksamiseensa.
(Tikkanen 2016, 125.)
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4 KOLMAS SEKTORI OMAISTEN TUKENA

Kolmas sektori palvelujen tarjoajana on useimmiten julkisen sektorin toiminnan tayden-
taja. Kolmatta sektoria maaritellaén yleishyodyllisié, vapaaehtoisia palveluita tarjoavana,
voittoa tavoittelemattomana organisaationa. (Puhakka 2011, 37.) Kolmas sektori toimii
my0s osana muistisairaiden hoitoketjua. Kolmas sektori toimii seka sairastuneiden etta
omaisten tukena ja vertaistuen tarjoajana. Muistisairasta hoitavan olisi tarkeaa olla tietoi-
nen erilaisista kolmannen sektorin palveluista osana muistisairaan hoitoprosessia. (Suho-
nen ym. 2008, 19.) Alkuvaiheessa muistisairaudesta kaivataan usein enemman tietoa kuin
myO6hemmissa vaiheissa, ja sairastunut sekd& omainen kokevatkin usein jaavéansa yksin

heti diagnoosin jélkeen (Saarenheimo 2008, Puhakan 2011, 8, mukaan).

Muistiliitto on vuonna 1988 perustettu muistisairaiden ihmisten ja heidén laheistensa kol-
mannen sektorin edunvalvontajérjestd. Muistiliitolla on Suomessa 44 paikallista jasenyh-
distysté ja jasenia yhdistykselld on noin 14 500. (Muistiliitto 2017b.) Yhdistystoiminta
auttaa muistisairauteen sairastuneita ja heidan laheisidan tarjoamalla neuvoa ja ohjausta
sairauden tuomiin kysymyksiin (Suhonen ym. 2008, 19). Muistiliitto toimii muistisairau-
teen sairastuneiden ja heiddn omaistensa kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajarjes-
tond. Heidén tavoitteenaan on vaikuttaa toiminnallaan myonteisesti kohderyhmén elé-
maénlaatuun ja hyvinvointiin. (Muistiliitto 2017c.)

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry (n.d.) on Pirkanmaan alueella toimiva Muistiliiton j&sen,
joka tarjoaa tietoa muistisairauksien ennaltaehkéisysté, niiden hoidosta seké& erilaisista
palveluista muistihdiridihin liittyen. Yhdistys tarjoaa tietoa myos yleisesti muistihairi-
oOistd, sekd pyrkii toiminnallaan lisdédmaan yhteisty6té eri toimijoiden vélilla. Toiminta-
muotoina ovat jatkuva kehittdmistyd muistisairauksien ennaltaehkaisyn, varhaisen totea-
misen, kuntoutuksen ja hoidon laadun parantamiseksi. Yhdistys tarjoaa tietoa myds am-

mattilaisille ja muille aiheesta kiinnostuneille. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry n.d.)

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry (n.d.; 2017) tarjoaa monipuolisesti erilaista toimintaa ja
informaatiota, lisaksi paikallisosastot toimivat aktiivisesti omissa yksikdissaan jarjestaen
muistitoimintaa paikallistasolla. Yhdistys tarjoaa tietoa ja tukea muisti-iltojen, muisti-
kahvilan, tieto- ja virkistyskurssien seké -paivien muodossa, sekd myos toiminnallisten

kuntoutusryhmien muodossa sairastuneille. Liséksi yhdistyksella on erilaisia vertaistuki-
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ryhmid seka yleisotilaisuuksia muistisairaan l&heisille. Yhdistys tarjoaa seka muistisai-
raan ettd hanen laheisensé arjen virkistamiseksi itse kouluttamiaan ja ohjaamiaan tuki-
henkil6ita. Palveluista Hoivapysékki tarjoaa apua muistisairaasta huolehtimiseen esimer-
kiksi omaisen asioilla kdymisen ajaksi. Yhdistys tarjoaa myods mahdollisuuden henkil6-
kohtaiseen keskusteluun ja neuvontaan yhdistyksen tyontekijan kanssa. Liséksi ajanva-
rauksella on mahdollista saada yhdistykseltd perhe- ja psykoterapiapalveluita. (Pirkan-
maan Muistiyhdistys ry n.d.; 2017.)

Henkil6t, joilla muistitutkimuksia ei ole aloitettu, mutta joita oman muistin toiminta mie-
tityttdd, voivat ajanvarauksella testauttaa muistinsa Pirkanmaan Muistiyhdistyksessé.
Muistin testaamiseksi kaytetddn CERAD-muistitestid. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry
n.d.; 2017.) Lisaksi muistiyhdistyksessa koulutetaan ammattihenkil6st6d, ja se on myos
mukana kehittdmassa muistityota seka muistisairaiden hoitopolkuja toimialueensa kun-
nissa. Yhdistyksen jasenet saavat neljésti vuodessa ilmestyvan Pirkanmaan Péaasiat -leh-

den sek& Muistiliiton julkaiseman Muisti-lehden. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry n.d.)



24

5 OPINNAYTETYON TAVOITE, TARKOITUS JA TEHTAVA

Opinnaytetyon tavoitteena on saada tietoa omaisten voinnista, jaksamisesta ja tuen tar-
peista muistisairaan omaishoitajana.

Opinnaytetyon tarkoituksena on toteuttaa kysely Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n omais-
jasenille heidédn kokemastaan voinnista ja arjessa jaksamisesta. Tarkoituksena on myos

kartoittaa omaisten kayttamié seka tarvitsemia tukipalveluita.

Kyselyn avulla pyrimme saamaan vastaukset seuraaviin kysymyksiin: Millaiseksi omai-
set kokevat tdmén hetkisen vointinsa? Millaista tukea omaiset ovat jo saaneet ja millaista
tukea he vield kaipaavat? Mitd Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n palveluita vastaajat ovat
kayttaneet ja mitd he mahdollisesti Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:lté toivoivat?

Omaisten tuen tarpeiden selvitys toteutetaan Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n toiminnan

kehittamisen tueksi.
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6 METODIKUVAUS

6.1 Kvantitatiivinen tutkimus

Opinndytetyon tutkimus ja tulosten analysointi toteutettiin kvantitatiivisen eli maarallisen
tutkimusotteen keinoin. Maaréllisen tutkimusmenetelméan avulla mitataan erilaisia omi-
naisuuksia, jotka vastaavat esimerkiksi kysymyksiin "miten usein™ tai "kuinka paljon”.
(Vilkka 2007b, 13.) Opinndytetyon tulosten analysointiin valittiin kvantitatiivinen tutki-
musote ensisijaisesti tutkimusaineiston keruumenetelman, eli kyselyn vuoksi. Aineiston-
keruu toteutettiin standardoidun eli vakioidun postikyselyn avulla. Standardoidulla kyse-
Iylla tarkoitetaan lomakkeen kysymysten téysin samaa asiasisaltoa vastaajasta riippu-
matta. (Vilkka 2007a, 73.) Aineisto paadyttiin kerddméaan kyselylomakkeen avulla muun
muassa laajan ja jakautuneen kohderyhman seka kysymysten arkaluonteisuuden vuoksi
(Vilkka 2007a, 74). Kysely koostui paaosin suljetuista kysymyksisté, joiden analysointi
kvantitatiivisella menetelméll& on perusteltua. Kvantitatiivisen tutkimuksen onnistunee-
seen toteutukseen vaaditaan otos, joka on tarpeeksi suuri ja edustava. Kvantitatiivisen
tutkimuksen avulla pystytaan usein selvittdméan sen hetkinen olemassa oleva tilanne. Ti-
lanteeseen johtaneita syitd mééarallisessa tutkimuksessa ei kuitenkaan yleensé pystyta riit-
tavasti selvittdmaan. (Heikkila 2014, 8.)

6.2 Aineiston keruu

Opinnaytetyon tavoitteena oli saada tietoa omaisten voinnista, jaksamisesta ja tuen tar-
peista muistisairaan laheisensd omaishoitajana. Tarkoituksena oli toteuttaa kysely voin-
nista, arjessa jaksamisesta ja tuen tarpeista Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n rekisteroity-
neille omaisjasenille eli tutkimuksen perusjoukolle (Kananen 2011, 77). Kyselyn laatimi-
sessa hyddynnettiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n ammattilaisten kokemuksia muisti-
sairaista ja heidan omaisistaan. Valmis kyselylomake (Liite 1) koostui kahdeksasta (8)

kysymyksesta, joista kuusi (6) oli suljettuja ja kaksi (2) avoimia.

Ennen tutkimuksessa kéaytettavan mittarin (Vilkka 2007b, 14) valintaa oli olemassa ylei-
nen kasitys siitd, ettd omaishoitajien arki on raskasta ja useat heisté eivét saa tarvittavaa
madréd tukea tekemalleen tarkeélle tydlle. T&mén ilmidn tunnettuuden perusteella voitiin

vahvistaa aineistonkeruumenetelméksi eli mittariksi kyselylomake ja tutkimusotteeksi
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kvantitatiivinen ote (Vilkka 2007b, 14; Kananen 2011, 12). Pystyttiin paattelemaén, ettd
kyselyn vastausten myo6ta voitaisiin todennékaisesti havaita jo tunnetun ilmién kumuloi-
tumista, kuitenkin samalla tuoden uutta tietoa aiheesta. Vaikka kvantitatiivisen tutkimuk-
sen perustana toimiikin jokin ennalta tunnettu ilmid, voivat ndma ilmiét kuitenkin muut-
tua yhteiskunnan mukana. Téall6in voidaan toteuttaa kvantitatiivinen tutkimus nimen-

omaan teorioiden paikkansapitavyyden tarkistamiseksi. (Kananen 2011, 12.)

Valmis kyselylomake toimitettiin tutkimuksen perusjoukolle (N=642) postikyselyna. Pe-
rinteiseen postikyselyyn (Vilkka 2007b, 16) paadyttiin sen selkeyden ja helppokayttoi-
syyden sekd anonymiteetin turvaamisen vuoksi. Myoskaan tutkimuksen perusjoukon tie-
tokoneen ja sdhkopostin kaytdon mahdollisuudet ja taidot eivat olleet ennalta tiedossa
(Heikkila 2004, Kanasen 2011, 74, mukaan). Taman vuoksi sahkoposti- tai internetkysely
koettiin soveltumattomana menetelména keratd tietoa padasiallisesti ikaantyneelta perus-
joukolta. Liséksi vastaajien anonymiteetti pystyttiin séilyttdmaan paremmin postikyselyn
avulla (Kananen 2011, 74). Tutkimusprosessin ajan vastaajiin pystyttiin pitdmaan mah-
dollisimman objektiivinen ja puolueeton suhde (Vilkka 2007b, 13, 16), sill& henkilokoh-

taista kontaktia kohderyhman kanssa ei syntynyt.

Tutkimuksen perusjoukolle (N=642) lahetettiin kyselyn mukana saatekirje (Liite 2),
jonka tehtédvéana oli vakuuttaa omaishoitajat tutkimuksen ja siihen osallistumisen tarkey-
destd (Vilkka 2007a, 152-153). Mukana toimitettiin myos valmiiksi maksetun palautus-
kuoren. Kyselyt lahetettiin 17.8.2017, ja viimeiseksi palautuspéivaksi asetettiin 1.9.2017.
Palautetut kyselyt haettiin Pirkanmaan Muistiyhdistykseltd 8.9.2017. Analysoinnin
alussa kyselyja oli palautettu yhteensa 251 kappaletta. Vilkan (2007b, 17) mukaan mé&é-
réllisessa tutkimuksessa suositeltava havaintoyksikoiden, eli tassa tapauksessa kyselyyn

vastaajien mééra on vahintédéan 100, kun kaytetaan tilastollisia menetelmia.

6.3 Aineiston analyysi

Tulosten analysoinnista rajattiin palautetuista kyselyistd pois 38 vastauslomaketta. Ra-
jauksen perusteena oli omaishoitosuhteen paattyminen hoivattavan kuolemaan tai yhdis-
tyksen omaisjasenyys ilman omaishoitosuhdetta. Muuttujina (Vilkka 2007b, 14) tutki-
muksessa toimivat kyselylomakkeeseen vastanneet omaishoitajat. Mukaan tulosten ana-
lysointiin jatettiin vastaukset, joissa omaishoitajuussuhde oli edelleen olemassa. Tallaisia

tilanteita olivat yhdessa hoivattavan kanssa asuvat omaishoitajat ja erikseen hoivattavan
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kanssa asuvat omaishoitajat, joiden hoivattava omainen asui vield itsendisesti tai pitkaai-
kaislaitoshoidossa. N&mé analyysiin mukaan otetut vastauslomakkeet (N=213) jaoteltiin
ensin kahteen riippumattomaan muuttujaan; omaisjaseniin, jotka asuivat yhdessa hoivat-
tavan kanssa (n=109) sekd omaisjaseniin, jotka asuivat erikseen hoivattavan kanssa
(n=104). Toinen riippumaton muuttujaryhma oli hoivattavan diagnoosista kulunut aika.
Muita kysymyksia tarkasteltiin riippuvina muuttujina, eli suhteessa riippumattomiin
muuttujiin. Asioiden vélisid riippuvuussuhteita tarkasteltiin ristiintaulukoinnin avulla.
(Kananen 2011, 77.) Kvantitatiiviseen tutkimukseen kuuluu erilaisten maarien selvitta-
minen (Kananen 2011, 85). Tutkimustulokset esitettiin ristiintaulukoinnin avulla saaduin

prosenttiosuuksin seké frekvenssein.
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7 TULOKSET

7.1 Taustatietoa tutkimuksen kohdehenkildista

Postikysely lahetettiin tutkimukseen valitulle perusjoukolle eli kaikille Pirkanmaan Muis-
tiyhdistys ry:n 642:lle rekisterdityneelle omaisjasenelle. Palautuneita vastauksia tuli 251
eli vastausprosentti oli 39,1 %. Analysoinnin alussa tutkimuksesta jatettiin pois vastauk-
set, joissa joko hoivattavana ollut omainen oli menehtynyt tai omaisjasenyyden syy oli
muu, kuin omaishoitajuussuhde. Tuloksista pois jadneitéd vastauksia oli yhteensa 38. Lo-
pulliseen tilastolliseen analyysiin otettiin mukaan 213 kyselyé. Riippumattomiksi muut-
tujiksi valikoitui yhdessa hoivattavan kanssa asuvat (n=109) ja erikseen hoivattavan

kanssa asuvat (n=104) omaishoitajat. (Kuvio 2.)

38

109

104

Yhdessa omaisen kanssa asuvat = Erikseen omaisen kanssa asuvat = Tuloksista pois jatetyt vastaukset

KUVIO 2. Vastausten jakautuminen (N=251)

Sekaé hoivattavan kanssa yhdessa etté erikseen asuvista valtaosalla (n=59, 54,1 % & n=63,
60,6 %) hoivattavan muistisairausdiagnoosista oli kulunut aikaa 4-10 vuotta. Molemmilla
muuttujilla toiseksi suurimman osuuden muodosti 1-3 vuotta sitten diagnoosin saaneet
hoivattavat (n=37, 33,9 % & n=22, 21,2 %). Loput kaikista hoivattavista olivat saaneet
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muistisairausdiagnoosinsa alle vuosi sitten (n=6, 2,8 %) tai yli 10 vuotta sitten (n=23,
10,8 %). Jaljelle jadneista hoivattavista kolmelle (1,4 %) diagnoosia ei oltu tehty lainkaan
tai se oli epdvarmaa. Valtaosa kaikista kyselyyn vastanneiden (n=122, 57,3 %) hoivatta-
vista oli saanut muistisairausdiagnoosinsa 4-10 vuotta sitten. (Kuvio 3.) Tuloksissa ver-
tailtiin kahden riippumattoman padmuuttujan (erikseen ja yhdessa asuvat, diagnoosista

kulunut aika) suhdetta muihin kyselyn vastauksiin.
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0 | | —
Alle vuosi 1-3 vuotta 4-10 vuotta Yli 10 vuotta Dgei
diagnoosista diagnoosista diagnoosista diagnoosista tehty/epavarmaa
B Yhdessa asuvat (n=109) Erikseen asuvat (n=104) Kaikki yhteensa (N=213)

KUVIO 3. Yhdessé ja erikseen hoivattavan kanssa asuvien mééra suhteessa muistisai-

rausdiagnoosista kuluneeseen aikaan (n)

7.2 Omaishoitajien vointi ja arjessa jaksaminen

Kyselylomakkeen kolmannessa kysymyksessa pyydettiin omaishoitajaa valitsemaan nel-
jasté (4) valmiista vastausvaihtoehdosta, mik& annetuista ilmaisuista kuvaa parhaiten vas-
taajan sen hetkista jaksamista. Vastaukset etenivat jarjestyksessa hyvasta jaksamisesta

erittain rasittuneeseen ja voimattomaan olotilaan.

Tuloksista selvisi, ettd yhdessa asuvista, joiden hoivattavan muistisairausdiagnoosista oli
vastaushetkell& 4-10 vuotta aikaa, yli puolet (n=35, 59,3 %) vastasi vaihtoehdon numero
3: "Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta paaosin koen viela jaksavani". Sama vaihtoehto
kerasi eniten vastauksia myos heilla, joiden hoivattavan muistisairausdiagnoosista oli ku-
lunut aikaa 1-3 vuotta (n=20, 54,1 %), yli 10 vuotta (n=3, 60 %) tai diagnoosia ei oltu
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tehty (n=2, 66,7 %). Kaikista yhdessé hoivattavan kanssa asuvista omaishoitajista yli puo-

let (56,9 %) valitsi kolmannen eli toiseksi suurinta rasittavuutta kuvaavan ilmaisun.

Erikseen hoivattavan kanssa asuvien vastaukset jakautuivat tasaissmmin kolmen vastaus-
vaihtoehdon kesken; 4-10 vuotta sitten diagnosoitujen hoivattavien omaiset vastasivat
vaihtoehdon 1: "Koen jaksavani hyvin ja l6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin péi-
vind" (n=18, 28,6 %), vaihtoehdon 2: "Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaéaksi"
(n=17, 27 %) tai vaihtoehdon 3: "Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta pd&osin koen viela
jaksavani” (n=20, 31,8 %).

Erikseen asuvien vastaukset jakautuivat tasaisesmmin eri vastausvaihtoehtojen kesken.
Sen sijaan kaikkien yhdessa asuvien vastaukset olivat yksimielisemmin jakautuneita. Kai-
kista 213:ta vastaajasta 90 (42,3 %) vastasi "Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta pééosin
koen vield jaksavani". Puolet (n=107, 50,2 %) erikseen asuvista vastaajista valitsi 1. tai
2. vaihtoehdon, ja vain 5,6 % (n=12) valitsi 4. vaihtoehdon; "Koen oloni erittdin voimat-
tomaksi ja raskaaksi". Kuviossa 4 ndhdaéan kaikkien vastausten prosentuaalinen jakautu-
minen suhteessa riippumattomiin muuttujiin, eli yhdessa ja erikseen hoivattavan kanssa

asuviin vastaajiin (kuvio 4).

Hoivattavan kanssa Hoivattavan kanssa

yhdessa asuvat erikseen asuvat Kaikki yhteensa

(n=109) (n=104) (N=213)

2. Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi 26,6 % 28,9 % 27,7 %

4. Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi 2,8 % 8,7% 5,6 %

KUVIO 4. Omaishoitajien voinnin kuvaus suhteessa asumismuotoon (%)
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Neljannessé kysymyksessa pyydettiin valitsemaan annetuista adjektiiveista 1-3 parhaiten
omaishoitajan vointia kuvaavaa sanaa. Tuloksista jatettiin pois ne vastaukset, joissa va-
lintoja oli tehty <1 tai >3. Yhdess& hoivattavan kanssa asuvien vastauksista huomioitiin

100 ja erikseen hoivattavan kanssa asuvien vastauksista 95.

Asumistilanteesta riippumatta, molempien ryhmien (yhdessa asuvat, erikseen asuvat)
vointia kuvasivat parhaiten adjektiivit "tarpeellinen” (n=63, 63 % & n=46, 48,4 %), "vel-
vollisuudentuntoinen™ (n=48, 48 % & n=30, 31,6 %) ja "haikea" (n=28, 28 % & n=28,
29,5 %). Neljanneksi suosituin adjektiivi oli molemmilla ryhmill "vasynyt" (n=23, 23 %
& n=24, 25,3 %). Yhdessé hoivattavan kanssa asuvista viidenneksi eniten vastaajat koki-
vat yksindisyyttd. Erikseen hoivattavan kanssa asuvien vastauksissa viidennen sijan ja-
koivat riittaméattdmyyden ja positiivisuuden tunteet. Kuviossa 5 taulukko vastausten ja-

kautumisesta adjektiivien kesken suhteessa riippumattomiin muuttujiin (kuvio 5).

Hoivattavan Hoivattavan

kanssa yhdessa | kanssa erikseen

Vointia kuvaavat adjektiivit asuvat asuvat Kaikki yhteensa
Ahdistunut 8 4 12
Epétietoinen 5 8 13
Haikea 28 28 56
Kiitollinen 6 9 15
Levollinen 9 13 22
Onnellinen 4 4 8
Positiivinen 9 17 26
Riittaméton 14 17 31
Surullinen 17 11 28
Syyllisyydentuntoinen 3 7 10
Tarpeellinen 63 46 109
Toiveikas 15 11 26
Toivoton 1 0 1
Turhautunut 5 3 8
Tyytyvdinen 5 11 16
Velvollisuudentuntoinen 48 30 78
Vihainen 1 1 2
Voimaton 7 5 12
Vasynyt 23 24 47
Yksindinen 18 14 32
Muu;

Huolestunut 0 1 1
Vastaajia yhteensa 100 95 195

KUVIO 5. Omaishoitajien vointia parhaiten kuvaavia adjektiiveja (N=195)
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7.3 Muistiyhdistyksen tarjoamien tukipalveluiden kaytto

Viidennessa kysymyksessé selvitettiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tarjoamien tuki-
palveluiden kaytt6d. Yhdessé hoivattavan kanssa asuvista (n=109) 67 (61,5 %) vastasi
kayneensd ammattilaisten pitdmissa yleiso- tai infotilaisuuksissa. Yhdessé hoivattavan
kanssa asuvista 65 (59,6 %) vastasi kayttaneensa yhdistyksen internet- ja Facebook-sivuja
tai yhdistyksen jasenlehtia (Pirkanmaan Padasiat ja Muistilehti) ja 61 (56 %) ilmoitti kay-
neensa yhdistyksen vertaistukiryhmissa. Yhdessé hoivattavan kanssa asuvista 12 (11 %)
vastaajaa oli saanut yhdistyksen kautta henkilokohtaista keskusteluapua tai neuvontaa ja
2 (1,8 %) oli kayttanyt Hoivapysakin avulla omaishoitajalle mahdollistavaa omaa aikaa.
(Kuvio 6.)

N

12

n—

47
67
m Hoivapysakin mahdollistama oma aika ® Internetsivut, Facebook tai jasenlehdet
= Erilaiset tapahtumat, virkistys- tai kahvilatoiminta Ammattilaisten pitdmat yleiso- tai infotilaisuudet
= Vapaaehtoisten tukihenkildiden tarjoama apu m Vertaistuki ryhmatoiminnan kautta

m Henkilokohtainen keskusteluapu tai neuvonta

KUVIO 6. Yhdessa hoivattavan kanssa asuvien vastaajien palveluiden kayttd (n=109)

Hoivattavan kanssa erikseen asuvista omaishoitajista (n=104) 77 (74 %) vastasi kaytta-
neensa yhdistyksen internetsivuja, Facebook-sivuja tai jasenlehtia (Pirkanmaan Péaéasiat
ja Muistilehti). Ammattilaisten jarjestamia yleiso- ja infotilaisuuksia oli kayttanyt 55
(52,9 %) vastaajaa. Vain yksi vastaaja (1 %) ilmoitti kayttaneensa Hoivapyséakkia. (Kuvio
7)
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[ERN

19

77

55 25
= Hoivapysakin mahdollistama oma aika = Internetsivut, Facebook tai jasenlehdet
= Erilaiset tapahtumat, virkistys- tai kahvilatoiminta Ammattilaisten pitdmat yleiso- tai infotilaisuudet
= Vapaaehtoisten tukihenkildiden tarjoama apu = Vertaistuki ryhmatoiminnan kautta

m Henkilokohtainen keskusteluapu tai neuvonta

KUVIO 7. Erikseen hoivattavan kanssa asuvien vastaajien palveluiden kéyttd (n=104)

7.4 Omaisten saatu ja kaivattu tuki

Kysymyksesséd numero 6 kysyttiin, ovatko vastaajat saaneet jotakin muuta ulkopuolista
tukea. Yhdessé hoivattavan kanssa asuvista omaishoitajista (n=109) 61 (56 %) ilmoitti
saaneensa jotakin ulkopuolista tukea, vastaavasti erikseen asuvista (n=104) ulkopuolista
tukea ilmoitti saaneensa 43 (41,4 %) omaishoitajaa. Kaikista vastaajista (N=213) yh-
teensa 103 (48,4 %) omaishoitajaa vastasi Kielteisesti ulkopuolisen tuen saantiin. Eniten
ulkopuolista tukea omaishoitajat olivat saaneet omilta laheisiltaan ja ystaviltaan. Liséksi
tukea oli saatu erilaisista kunnan, yksityisen ja kolmannen sektorin tarjoamista palve-
luista. Saaduista tukimuodoista mainittiin muun muassa erilaiset kontaktit hoitavan hen-
kilokunnan kanssa vastaanotolla tai kotona, apuvalinevuokraus, palvelusetelit, kuntoutus,
paivakeskustoiminta seka erilaiset hankkeet ja kurssit. Kaikki vastaukset 16ytyvat luette-

lona aineiston analyysista (liite 3).
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Seitseménnesséa kysymyksessa selvitettiin, millaista tukea omaishoitajat vield kokivat tar-
vitsevansa. Yhdessé hoivattavan kanssa asuvista (n=109) yhteensa 49 (44,9 %) ei kokenut
lisdtuen tarvetta tai jatti vastaamatta kysymykseen. Vastaajista 60 (55,1 %) vastasi kai-
paavansa yhta tai useampaa erilaista lisatukea. Kaikki vastaukset jaoteltiin kolmeen (3)
paaluokkaan, jotka olivat; 1. Omaishoitajien jaksamisen tukeminen (60 tarpeen ilmaisua),
2. Tiedonsaanti ja neuvonta (23 tarpeen ilmaisua) ja 3. Seuraa hoivattavalle (3 tarpeen
ilmaisua). Kaikki tarpeiden ilmaisut I0ytyvat paaluokittain aineiston analyysista (liite 3).

1. Omaishoitajien jaksamisen tukeminen

Yhdessa hoivattavan kanssa asuvat omaishoitajat kokivat erityisesti tarvetta omaishoita-
jien lakiséateisten vapaiden jarjestymiselle ja muulle vapaa-ajalle. Lisaksi tarvetta ilmeni
erilaisille kotiavuille, kuten siivous- ja kaupassakayntiavulle. Omaishoitajat kaipasivat

my06s enemman vertaistukea seka keskusteluapua psykologipalveluista.

2. Tiedonsaanti ja neuvonta

Omaishoitajat kaipasivat enemman ulkopuolisilta tahoilta ammattilaisten pitdmia yleiso-
ja infotilaisuuksia erityisesti viikonlopuille. Tilaisuuksien toivottiin kasittelevén erilaisia
muistisairauksia ja niiden eri vaiheita. Lisaksi kaivattiin tietoa oikeudellisista ja tukiasi-
oista. Vastauksista ilmeni myos tarve hoitoneuvonnalle koskien muistisairaan kohtaa-

mista ja hoitamista.

3. Seuraa hoivattavalle

Hoivattavalleen omaishoitajat kaipasivat enemman seuraa esimerkiksi ystdvapalvelusta

sekd omaa tukihenkil®a.

Hoivattavan kanssa erikseen asuvista omaishoitajista (n=104) 54 (51,9 %) koki tarvitse-
vansa jotakin lisatukea. Loput 50 (48,1 %) eivat kokeneet tarvetta lisatuelle tai kysymyk-
seen ei vastattu. Kaikki vastaukset jaoteltiin viiteen (5) paaluokkaan, jotka olivat 1. Tietoa
muistisairauksiin liittyvisté asioista (10 tarpeen ilmaisua), 2. Tukea ja apua jaksamiseen
(31 tarpeen ilmaisua), 3. Apua juridisiin ja tukiasioihin (5 tarpeen ilmaisua), 4. Hoivatta-
valle seuraa ja apua kotiin (10 tarpeen ilmaisua) ja 5. Tietoa kunnan tarjoamista palve-
luista (5 tarpeen ilmaisua). Kaikki tarpeiden ilmaisut paaluokittain 16ytyvat aineiston ana-

lyysista (liite 3).
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1. Tietoa muistisairauksiin liittyvista asioista

Omaishoitajat kaipasivat muun muassa apua muistisairaan ymmartamiseksi ja autta-
miseksi seké tietoa, miten tukea muistisairaan omaisen kanssa asuvaa toista vanhempaa.
Liséksi kaivattiin tietoa muistisairauksien etenemisestd, ja apua jaksamiseen muistisai-
raan puolison siirryttyd hoivakotiin. Myos erikseen hoivattavan kanssa asuvien vastauk-

sista ilmeni tarve tukeen ja tietoon muistisairaan kohtaamisesta ja vuorovaikutuksesta.
2. Tukea ja apua jaksamiseen

Omaishoitajat kaipasivat tukea erityisesti omaan jaksamiseensa. Avun toivottiin olevan
konkreettista apua esim. tavaroiden kuljetuksen muodossa, kuten myos vertaistukea, ja
keskustelua ammattilaisen kanssa. Lisaksi kaivattiin vinkkeja arjen sujumiseen hoivatta-
van kanssa. Myos laitoshoitoon siirtymisen jélkeiseen sopeutumiseen kaivattiin tukea.

Nuorille omaishoitajille kaivattiin my6s omaa vertaistukiryhméa.
3. Apua juridisiin ja tukiasioihin

KELA:en liittyvissa asioista ja omaishoitajien eduista kaivattiin lisdtietoa. Ohjeistusta ja

neuvontaa kaivattiin ainakin edunvalvonta-, hoitotahto- ja muista juridisista asioista.

4. Hoivattavalle seuraa ja apua kotiin

Erikseen hoivattavan kanssa asuvat omaishoitajat toivoivat muistisairaalle omaiselleen

seuraa ja ystavépalveluja seka kotihoitoa.

5. Tietoa kunnan tarjoamista palveluista

Tuloksista selvisi tarve saada enemmaén tietoa oman kunnan tarjoamista sekd muista

muistiystavallisista paikallisista palveluista.

Viimeisessé eli kahdeksannessa kysymyksessa Kysyttiin vastaajien toiveita Pirkanmaan
Muistiyhdistys ry:lle. Yhdessa hoivattavan kanssa asuvista omaishoitajista (n=109) jon-
Kin terveisen tai toiveen yhdistykselle jatti 71 vastaajaa. Erikseen hoivattavan kanssa asu-
vien omaishoitajien (n=104) vastaava luku oli 75. Molemmat vastaajaryhmaét toivoivat

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:Itd muun muassa liséé vertaistukiryhmia, tukihenkil6ita ja
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erilaisia infotilaisuuksia koskien esimerkiksi muistisairauksien eri vaiheita. Edelld mai-
nittujen liséksi erikseen hoivattavan kanssa asuvat omaishoitajat toivoivat muun muassa
omia ryhmid nuorille ja tyoikaisille omaisille, tilaisuuksia tyoikéisille sopivampina ajan-
kohtina iltaisin ja viikonloppuisin, seka yhdistykselle enemman nakyvyytta. Yhdessa hoi-
vattavan kanssa asuvat omaishoitajat sen sijaan kaipasivat muun muassa enemman toi-
mintaa Tampereen ulkopaikkakunnille sekd hoivattavalle hoitajaa esimerkiksi k&velylen-
kin tai omaisryhmén ajaksi. Molempien vastaajaryhmien esitetyt toiveet |0ytyvat aineis-
ton analyysista (liite 3).

7.5 Tulosten yhteenveto

Tuloksia analysoitaessa ilmeni omaisten kokeman jaksamisen ja tuen tarpeiden osalta
puutteita, mika tukee aiempia tutkimustuloksia omaishoitajien jaksamisesta. Vain vahem-
mist0 vastaajista koki jaksavansa hyvin tarvitsematta tukea. Kyselylomakkeen kysymyk-
set olivat etukateen mietittyja tutkimuskysymysten pohjalta ja kyselylomakkeen avulla
saatiin vastauksia tutkimuskysymyksiin omaisten voinnista, jaksamisesta ja tuen tarpeista

seka tarkennusta siihen, mité tukea vastaajat ovat jo saaneet.

Jaksamisen kokeminen vaihteli diagnoosista kuluneen ajan sekd sen mukaan, asuivatko
hoivattava ja omainen yhdessa. Hoivattavan kanssa erikseen asuvat kokivat vointinsa
paaosin paremmaksi, kuin yhdessa hoivattavan kanssa asuvat. Myds aiempien tutkimus-
ten (mm. Uusitalo 2013a) mukaan hoivattavan kanssa yhdessé asuessa arki on sitovam-
paa ja hoiva usein ymparivuorokautista, jolloin tuen tarpeet ovat suurempia. Omaa vointia
kuvaavien adjektiivien kohdalla hajonta yli kahdenkymmenen vastausvaihtoehdon koh-
dalla oli odotetusti melko suurta, mutta kéytetyimpien adjektiivien perustella voidaan kui-
tenkin paatell& suuren osan omaishoitajista kokevan vointinsa usein haikeaksi, tarpeel-

liseksi seka velvollisuudentuntoiseksi.

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tarjoamien tukipalvelujen kéaytosta esille nousi muun
muassa kaivatun oman ajan mahdollisuuden sekd Hoivapysakin vahaisen kéyton ristirii-
taisuus. Oman ajan mahdollistavaa apua yhdessa hoivattavan kanssa asuvista kaipasi
55,1% vastaajista ja vain 1,8 % (n=2) kaytti Hoivapysakkia. Erikseen asuvistakin vain

1% kaytti Hoivapysakkia. Seké yhdessé etté erikseen asuvista hieman yli puolet kaipasi-
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vat jotakin lisatukea. Onkin tarkedd huomioida omaishoitajat asumismuodosta huoli-
matta, silld tuen tarpeita on myos erilladn asuvilla ja kaivatun tarpeen kokeminen on aina

yksil6llista.

Apua kaivattiin myos juridisiin ja tukiasioihin seka infotilaisuuksien muodossa, joissa
yhdistys tarjoaa jo tukea eri tavoin. Paallekkéisyyksia Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n
tarjoaman tuen seka kaivatun tuen valilla oli monilla, eika tarjottu ja kaivattu tuki jostain
syystd aina kohtaa. Tuloksista ilmeni, ettd yhdistyksen toiminnalle kaivattiin lisanaky-
vyyttd, miké voi osittain selittdd tuloksia. Tutkimuksesta ei selvinnyt, miksi vastaajat ei-
vit olleet kéytténeet yhdistyksen tarjoamia palveluita, vaikka kyseisill4 osa-alueilla niille
olisi ollut tarvetta. Tulosten avulla yhdistyksellda on halutessaan mahdollisuus kehittaa

toimintaansa jatkossa entista asiakaslahtdisemmaksi.
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8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Tata opinndytetyota tehdessémme noudatettiin hyvéa tutkimusetiikkaa koko opinnayte-
tyon prosessin ajan. Hyvaa tutkimusetiikkaa noudatettaessa on kunnioitettava tutkimuk-
seen osallistuvien itsemé&araamisoikeutta, yksityisyytta seka yllapidettdva tietosuojaa.
Hyvaan tutkimusetiikkaan kuuluu my®os rehellisyys ja tutkimukseen osallistuvien vahin-
goittamattomuuden sdilyttdminen. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta n.d.) Kyselylo-
makkeisiin vastaamisesta tehtiin kohderyhmamme huomioiden mahdollisimman vaiva-
tonta valmiin vastauskuoren ja etukateen maksetun postimaksun avulla. Suurin osa Pir-
kanmaan Muistiyhdistys ry:n omaisjasenista on iakkaita ihmisia, joten paperinen kysely
koettiin helpoimmaksi tavaksi heille sek& vastata etta tulla tavoitetuiksi. Kyselylomak-
keen pystyi tdyttdmaan osissa omassa tahdissaan, joten myos siksi se koettiin sopivaksi
erityisesti vaativan arjen keskell& eldville. Vastaaminen toteutettiin erillisell& vastauslo-

makkeella, jolloin vastaaja pysyi halutessaan anonyymina.

Kyselyn mukana toimitettiin saatekirje, jossa kerrottiin tutkimuksesta, kyselylomakkee-
seen vastaamisesta seké kyselyn vapaaehtoisuudesta, jotta omaisjasenilla oli tarvittavat
tiedot tehdd paatds vastaamisesta. Saatekirjeessd kerrottiin myds vastausten merkityk-
sesté vastaajille itselleen Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n toiminnan kehittymisen kautta,
mité voidaan pitda kannustimena vastaamiselle. Saatekirjeessa mainittiin myos yhdistyk-
sen osallisuus, tutkimuksen toteuttajat sek& ohjaavat opettajat, seka annettiin mahdolli-
suus yhteydenottoon sahkopostitse kyselyyn liittyvissa asioissa.

Kyselylomaketta tehdessamme pohdimme sitd, jattavatkod kaikkein eniten tukea tarvitse-
vat vastaamatta kyselyyn, koska heill& ei vélttamatté ole voimavaroja vastaamiseen. Poh-
dimme myos, miten tdim& mahdollisesti vaikuttaa tutkimuksen reliabiliteettiin. Tuloksista
ei selvig, voiko kato johtua myos siitd, ettd vastaamatta jattavat he, joilla tukea on tar-
peeksi, eivatka he koe vastaamista silloin merkityksellisend. Vastausprosentti oli 39,1 %
(N=213), jota voidaan pitad kohtalaisen hyvané kirjekyselylle (KvantiMOTYV 2011). Vas-
tausprosentti ei ole riittdvén kattava tulosten yleistdmiseksi, mutta kattava omaisjasenten

sen hetkisten tarpeiden ja jaksamisen kartoittamiseksi. Seka suljettujen ettd avoimien ky-
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symysten kayttaminen liséa tutkimuksen validiteettia tarjoamalla tietoa valmiiden vaih-
toehtojen pohjalta, sekd omin sanoin kerrottuna. Pilotoimme my0ds kyselylomakkeen sen
toimivuuden testaamiseksi kahdelle ulkopuoliselle henkildlle, mika lisad tutkimuksemme

luotettavuutta.

Luotettavuutta tutkimukselle tuo hyvé pohjatyd. Olemme kaytténeet tutkimuksemme teo-
riaosuudessa kattavasti paéosin alle 10 vuotta vanhoja lahteitd, kriittisesti arvioiden myds
joitain vanhempia lahteita niiden rinnalla. Olemme kayttdneet myds ulkomaisia lahteit4
tuoden kansainvalista tietoutta tutkimukseemme. Myos sahkdpostikeskustelu omaishoi-
tajien terveystarkastuksia tekevan terveydenhoitaja Sari P6l0sen kanssa lisaé tutkimuksen
luotettavuutta tuoden esille ammattilaisen ndkdkulmaa omaishoitajien jaksamisesta. Luo-
tettavuutta lisdd myos vastaajien Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n jasenyys, jolloin kyse-
lylomakkeen avulla saavutettiin tarkoituksenmukainen kohderyhmd. Luotettavuuteen
vaikuttaa vastaajien anonymiteetti mahdollisesti sita heikentavésti seké vahvistavasti. Ni-
mettoméana vastaaminen mahdollistaa avoimuuden, mutta vastauksien todenmukaisuus
voi olla puutteellista. Kyselyt l&hetettiin kohdennetusti omaisjasenrekisterissé olevien tie-

tojen mukaan, jolloin kohderyhmén luotettavuus saatiin taattua.

Vastaajien yksil6lliset tulkinnat kyselylomakkeen kysymyksista vaikuttavat vastausten
luotettavuuteen, koska vastaaminen toteutettiin itsenéisesti ilman tutkijoiden lasnaoloa.
Luotettavuuteen saattaa vaikuttaa myos itse suunniteltu kysely, jolloin analysointiin ei
ollut valmista pohjaa. Tulosten tulkinnan luotettavuutta lisaé toinen tutkija seké yhteisty6

yhdistyksen tyontekijoiden kanssa, jolloin asioita kasiteltiin erilaisista ndkdkulmista.

8.2 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Opinndytetyon tavoitteena oli saada tietoa omaisten voinnista, jaksamisesta ja tuen tar-
peista muistisairaan l&heisensé omaishoitajana. Omaisten tuen tarpeiden selvitys toteutet-
tiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n toiminnan kehittamisen tueksi.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli toteuttaa kysely voinnista, arjessa jaksamisesta seka tuen
tarpeista Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n omaisjésenille. Kysely toteutettiin postiky-
selyné kaikille Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n rekisteroityneille omaisjésenille. Vas-

tausprosentiksi kyselylle saatiin 39,1 %. Opinnéytetyon tulokset saatiin vertailemalla ai-



40

neiston analyysissa kahden riippumattoman muuttujan vélista suhdetta vastaajien koke-
miin tuen tarpeisiin ja kokemuksiin arjessa jaksamisestaan seké heidan palveluiden kay-
tostaan. Tamén liséksi saatuja vastauksia vertailtiin suhteessa hoivattavan muistisairaan

diagnoosista kuluneeseen aikaan.

Kanasen (2011, 65) mukaan tutkimuksen jokaisella vaiheella on vaikutusta sen tuleviin
vaiheisiin, ja merkityksellisin néistd on kohderyhma ja siit4 saatavat tiedot. Populaatio eli
kohderyhmé (Kananen 2011, 65) on tassé tutkimuksessa Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n
rekisterdityneet omaisjasenet, jotka tutkimushetkella ovat omaishoitajuussuhteessa muis-
tisairaaseen l&heiseensd. Olemassa olevan yhdistyksen jasenyyden perusteella voidaan
olettaa ndiden omaishoitajien olevan tietoisesti mukana kolmannen sektorin tukipalvelui-
den piirissd. Vaikka tutkimuksesta selvidd noin puolen populaatiosta jadvan vaille ulko-
puolista tukea, on heilla yhdistyksen omaisjasenyyden kautta tukipalveluihin kuitenkin
potentiaalinen mahdollisuus. Tutkimuksessa esiin tulleet omaishoitajien tuen tarpeet vas-
taavat paédosin kolmannen sektorin jo tarjolla olevia tukipalveluita. Ensisijaisesti tulisikin
pyrkid toimenpiteisiin palveluiden ja palvelunkéyttdjien yhteen saattamiseksi. Tuloksia
tarkasteltaessa on kuitenkin huomioitava, ettd tutkimuksesta pois jaaneiden ja yhdistyk-
sen ulkopuolisten omaisten tuen tarpeet eivét valttaméttd vastaa tutkimukseen osallistu-

neiden omaishoitajien tarpeita.

Tutkimuksen tuloksista voi paatelld yhdessa hoivattavan kanssa asuvien omaishoitajien
arjen olevan hieman rasittavampaa, kuin erikseen hoivattavan kanssa asuvilla omaisilla.
Yli puolet hoivattavan kanssa asuvista kokee toistuvaa rasittuneisuutta. Sen sijaan erik-
seen asuvista usein esiintyvaa rasittuneisuutta kokee alle kolmannes. Erityisesti yhdessa
hoivattavan kanssa asuvien omaishoitajien rasittuneisuutta kuvaa myos Ringin ja Radyn
(2016, 2206) haastattelemien puoliso-omaishoitajien kuvaus perheen sisdisten roolien ja
kodin tyénjakojen muuttumisesta sairauden myo6td. He kokivat jadvansa sairaan puoli-
sonsa hoidossa usein taysin yksin (Ring & Réty 2016, 2207), mista kertoo myos Tervey-
denhoitaja Sari Poldsen (2017) havainto omaishoitajien kokemuksista olla hyvin sidot-
tuina kotiin muistisairaan omaisen kanssa. Martins de Aradjon ym. (2017, 537) mukaan
omaishoitajat laiminlyévat usein henkilokohtaista eldméénsa kuormittaen samalla liiaksi
omaa fyysista ja henkistd jaksamistaan. Ringin ja R&dyn (2016, 2206) mukaan puoliso-
omaishoitajat kuvasivat haastatteluissa omaa arjessa jaksamistaan haastavaksi ja ras-
kaaksi. Myos Terveydenhoitaja Sari P6losen (2017) mukaan muistisairaiden omaishoita-

jien terveystarkastuksissa nakyy vahvasti omaisten kuormittuvuus.
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Tuloksista selvidd omaishoitajien vointia kuvaavan parhaiten adjektiivit tarpeellinen, vel-
vollisuudentuntoinen ja haikea. Kolmen parhaiten vointia kuvaavan sanan valilla ei ole
eroavaisuuksia yhdessa tai erikseen hoivattavan kanssa asuvilla. Martins de Aradjon ym.
(2017, 537) mukaan omaishoitajan ja hoivattavan vélilla esiintyy usein erilaisia ristirii-
taisia tunteita, kuten vihaa, stressid, hermostuneisuutta, arsyyntymista, itkuisuutta seké
syyllisyytté ja saalia sairastunutta kohtaan. Nama samanaikaisesti esiintyvét tuntemukset
voivat altistaa omaishoitajia esimerkiksi psyykkisille sairauksille, korkealle verenpai-
neelle, ruuansulatushdiridille seké erilaisille ristiriitatilanteille kotona tai tydpaikalla
(Martins de Aradjo ym. 2017, 537). My6s Ringin ja Radyn (2016, 2206) haastatteluissa
nousi esiin omaishoitajien kokemus erilaisista velvoitteista heidan ryhtyessaan puoli-
sonsa omaishoitajiksi. Velvoitteiksi lueteltiin ainakin avioliittolupaus, rakkaus ja puoli-
soon sitoutuminen (Ring & Réaty 2016, 2206). Hoivan antamisen kuormittavuudesta, seka
my06s omaishoitajan tarpeellisuudesta kertoo valtakunnallinen Alzheimerin tautia sairas-
tavien omaisille tehty tutkimus, jossa muun muassa 40 % tutkimukseen osallistuneista
ilmoitti hoivattavan puolisonsa vaativan heidan jatkuvaa ldsndoloaan ja 35 % hoivatta-

vista tarvitsi tukea myos litkkumisessa. (Eloniemi-Sulkava 2010.)

Erikseen hoivattavan kanssa asuvat omaishoitajat kayttavat Pirkanmaan Muistiyhdistys
ry:n tarjoamista palveluista eniten ammattilaisten pitamia yleiso- ja infotilaisuuksia sek&
yhdistyksen internetsivuja, Facebookia ja jasenlehtid. Yhdessa hoivattavan kanssa asu-
vien kéytetyimpid palveluita ovat ammattilaisten pitdmat yleiso- ja infotilaisuudet, inter-
netsivut, Facebook, jasenlehdet seké vertaistuki ryhmatoiminnan kautta. Ringin ja Radyn
(2016, 2206-07) mukaan suomalainen jarjestelma ei talla hetkelld pysty vastaamaan
omaishoitajien kokemiin tuen tarpeisiin riittdvasti. Samalla jarjestelmé painottaa edem-
man sairastuneen, kuin omaisen tarpeita. Eloniemi-Sulkavan (2010) mukaan Alzheimerin
tautia sairastavien puolisoiden toivomia tarpeita ja saatua apua tutkittaessa todettiin, etta
esimerkiksi omaishoidon tuen ja siivousavun kohdalla tarvittu tuki oli suurempaa, kuin
saatu tuki. Naiden vastaajien tyytyvaisyys saatuihin palveluihin koettiin kuitenkin melko
hyvaksi. 39 % tutkimukseen vastanneista oli tyytyvdisia saamiinsa palveluihin ja 29 %
koki, etta tarjolla olevista palveluista oli helppoa saada tietoa. Tutkimukseen vastanneista

31 % koki voineensa vaikuttaa palveluidensa saantiin. (Eloniemi-Sulkava 2010.)

Tulosten mukaan omaishoitajien merkityksellisin ulkopuolinen tuki saadaan omilta lahei-

silté ja ystaviltd. Tukea saadaan myos erilaisista kunnan, yksityisen ja kolmannen sektorin
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tarjoamista palveluista. Myos Tikkasen (2016, 121) haastatteluissa omaishoitajat kertoi-
vat saaneensa arkeensa apua laheisiltdaan, kuten omilta lapsiltaan ja lapsenlapsiltaan seka
ystaviltdén. He kertoivat myos saaneensa vertaistukiryhmien kautta uusia tarkeita ihmis-
suhteita elamaansé (Tikkanen 2016, 121).

Tutkimuksessa erikseen hoivattavan kanssa asuvien omaishoitajien suurin tuen ja avun
tarve koskee omaishoitajan omaa jaksamista. Paallimmaisina esiintyy erityisesti vertais-
tuen tarve seka tarve erilaisille keskusteluavuille. Myds yhdessé hoivattavan kanssa asu-
vien omaishoitajien tarpeet liittyvat hoitajan omaan jaksamiseen. Tuen tarpeet yhdessa
asuvilla ovat kuitenkin erilaisia, kuin erikseen asuvilla. Yhdessa hoivattavan kanssa asu-
vat omaishoitajat toivovat parempaa lakisaateisten vapaiden jarjestymistd, omaa vapaa-
aikaa ja hoitoapua kotiin. Martins de Aradjon ym. (2017, 537) mukaan omaishoitajat
kuormittavat litaksi omaa jaksamistaan. Virjosen ja Kankareen (2013, 79) sekd myos Rin-
gin ja Radyn (2016, 2206-2207) mukaan varsinkin keskusteluavun tarjoaminen omais-

hoitajille olisi erityisen tarke&a.

Omaishoitajien tyon tukemisesta, omaishoidon tuen myontadmisesta ja omaishoitajille jar-
jestettavistd vapaista saatad laki omaishoidon tuesta (937/2005). Kunta voi sosiaalihuol-
tolain puitteissa jarjestdd omaishoitajalle tarvittaessa vapaapaivia seké lyhyita virkistys-
vapaita my6s ilman kunnan kanssa tehtyd omaishoitosopimusta (512/2016). Seka yhdessa
ettd erikseen hoivattavan kanssa asuvat omaishoitajat kaipasivat varsinkin lisaa tietoa,
neuvontaa ja apua esimerkiksi tuki- ja lakiasioista, sekd muistisairauksien eri vaiheista ja
vuorovaikutuksesta muistisairaan omaisen kanssa. Pirkanmaan Muistiyhdistys ry tarjoaa
kolmannen sektorin tukipalveluita omaisille ja muistisairaalle. Omaisille tarkoitettuja tu-
kipalveluita ovat esimerkiksi vertaistukiryhmaét, yleisotilaisuudet, tukihenkil6t ja Hoiva-
pysakki. Yhdistys tarjoaa myo6s henkilokohtaista keskusteluapua ja ajanvarauksella
perhe- ja psykoterapiapalveluita. (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry n.d.; 2017.) Omaishoi-
tajan kuormittavuutta lisad Virjosen ja Kankareen (2013, 79) mukaan muistisairaan la-
heisen terveydentilan heikentyminen ja persoonallisuuden muutokset. Liséksi muistisai-
rauden oireet, kuten uniongelmat, vaeltelu ja kdytosoireet voivat vaikuttaa omaisen kuor-
mittuvuuteen (Virjonen & Kankare 2013, 79).

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n toiminnan kehittamista koskevia toiveita ovat muun mu-
assa jarjestettavien yleisotilaisuuksien ajankohtiin ja paikkoihin liittyvat toiveet. Tyoelé-

maéssé edelleen olevat omaishoitajat toivovat yhdistykselta tilaisuuksia erityisesti iltoihin
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ja viikonloppuihin. Useat omaiset toivoivat lisdd monipuolista toimintaa myods Tampe-
reen ymparyskuntiin. Liséksi toivottiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n voivan tarjota
hoitoapua omaisen ryhmiin osallistumisen ajaksi. Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:ta kan-
nustetaan esilla olemiseen ja maakuntiin jalkautumiseen. Yhdistykseltd toivottiin run-
saasti eri aiheisia info- ja yleisotilaisuuksia koskien muun muassa eri muistisairauksia ja
niiden vaiheita. Lisaksi yhdistykselta toivottiin enemman yhteisty6té eri tahojen ja am-
mattilaisten kanssa omaishoitajien ja hoivattavien hyvaksi.

Pohdimme aineiston analysointitavan vaikutusta tutkimustuloksiin. Aloittelevina tutki-
joina koimme, ettei tulevan aineiston analysointitavan valinta tutkimuksen alkaessa ollut
itsestadn selvéa. Lopulta pdddyimme omakatisesti toteutettuun analysointitapaan lahinna
aikataulullisista syistd. Pohdimme kuitenkin, kuinka paljon esimerkiksi tilastointioh-
jelma SPSS:n avulla toteutetun analyysin tulokset olisivat voineet syventda tutkimuk-
semme tuloksia. Olisimme mahdollisesti saaneet selville joitakin sellaisia syy-yhteyksia
eri asioiden Vélilla, joita omakaétisesti toteutetussa analyysissa emme pystyneet selvitta-
maan. Tuloksista selvisi muun muassa, ettd noin puolet vastaajista ei ole saanut mitééan
ulkopuolista tukea jaksamiseensa. Olisi ollut hyva saada selville my6s yhteys tuen tarpeen
kokemiseen ndiden vastaajien kesken. N&in olisi voitu selvittaa olivatko vastaajat alun
perink&én kaivanneet tukea vai eik6 haluttua tukea jostain syysté oltu saatu. VVoidaan to-
deta, ettd tutkimuksessa kavi niin kuin Heikkila (2014, 8) totesi méaarallisen tutkimuksen
puutteista; maarallinen tutkimus ei yleensa selvité riittavasti syitd olemassa oleville ilmi-

oille.

8.3 Jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksen tulosten my6ta esiin nousi kysymyksid, joita tarkentamalla tuloksiin saatai-
siin lisaa syvyytta. Miksi palvelut eivat tavoita kdyttdjia toivotussa mittakaavassa, vaikka
omaisten tarpeet vastaavat tarjontaa monilta osin? Onko syyna mahdollisesti tilaisuuksien
sopimattomat ajankohdat tai yhdistyksen riittdmaton nakyvyys, niin kuin toiveissa Pir-
kanmaan Muistiyhdistys ry:lle ilmaistiin?

Lisatutkimuksin voitaisiin selvittaa syitéa saaduille tuloksille. Lisatutkimuksissa tulisi sel-
vittaa ainakin miksi tukea ei ole saatu, miksi tarjolla olevia ja tarvittuja palveluita ei ole
kaytetty sekéd mitka tekijat vaikuttavat siihen, millaiseksi omaishoitajat vointinsa kokevat.
Esimerkiksi erikseen hoivattavan kanssa asuvien omaishoitajien syyt arjessa jaksamisen
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kokemuksiin ovat todennakdisesti erilaisia verrattuna yhdessa hoivattavan kanssa asuvien
kokemusten syihin. Kokemukset voivat olla eri syistd johtuvia myés saman ryhman kes-
ken. Kokemukseen voi vaikuttaa vaikkapa omaishoitajasuhteen laatu sek& omaishoitajan
ikd ja muu elamantilanne. Tutkimuksen omaishoitajat kokevat velvollisuudentuntoisuutta
omaishoitajan roolissaan. Miten velvollisuudentuntoisuuden kokeminen eroaa erikseen ja

yhdessa hoivattavan kanssa asuvien kesken?

Jatkotutkimusehdotuksena pohdimme kyselya omaisille, joiden muistisairas laheinen on
menehtynyt. Tdma voisi antaa arvokasta tietoa omaisten ajatuksista ja kokemuksista 1&-
heisen kuoleman jalkeen, kun on koettu koko muistisairausprosessi alusta loppuun. Oli-
sikin tarkeda saada tietoa myos mité ja millaista apua missékin sairauden vaiheessa omai-
nen mahdollisesti tarvitsisi ja miksi. Myos sukupuolten vélisista eroista tuen tarpeiden ja

voinnin kokemisessa olisi kiinnostavaa saada lisatietoa.

Tamén tutkimuskyselyn pohjalta toteutettu Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tekemien
mahdollisten muutosten toimivuudesta tehty jatkokysely olisi myos hyddyllinen. Alku-
perdistd kyselyd voisi mahdollisesti jatkaa esiin nousseiden asioiden pohjalta samalle
kohderyhmélle tarkentaen tuloksia seka syventden ndkemyksia omaisten roolista. Kyse-
lymme pohjalta voisi tehdd myods laajemman kyselyn yhdistyksen tukimuodoista ja siita,
misté on ollut eniten apua kayttéjille. Myos yhdistyksiin kuulumattomien muistisairasta
hoitavien omaisten kokemuksia jaksamisestaan olisi tarke&a kartoittaa. Sitd kautta saisi
mya0s osittain tietoa yhdistyksiin kuulumisen merkityksellisyydesta yhdistyksiin kuulu-

mattomuuden kautta.
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LIITTEET

Liite 1. Kyselylomake

1(3)

KYSELYLOMAKE MUISTISAIRAAN OMAISELLE

Toivomme teiddn vastaavan jokaiseen kysymykseen. Vastauksen palautusohjeet 10ydatte kyse-
lyn mukana tulleesta saatekirjeesta.

1. Kuinka monta vuotta omaisesi muistisairausdiagnoosista on kulunut? (Rastita)
Alle vuosi __

1-3vuotta __

4-10 vuotta __

Yli 10 vuotta

2. Asutko sairastuneen ldheisesi kanssa samassa taloudessa? (Rastita)
Kylla _

En

3. Mika ndistd lauseista kuvaa parhaiten tdmén hetkista jaksamistasi? (Rastita)

Koen jaksavani hyvin ja l0ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin paivind __

Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi __

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen vield jaksavani __

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi __

4. Mik& néista sanoista kuvaa tdman hetkista vointiasi parhaiten? (Rastita 1-3 parhaiten ku-
vaavaa sanaa)

Ahdistunut __ Epétietoinen
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Haikea __ Kiitollinen __ 2 (3)
Levollinen __ Onnellinen __

Positiivinen __ Riittamaton __

Surullinen Syyllisyydentuntoinen

Tarpeellinen__ Toiveikas

Toivoton__ Turhautunut __

Tyytyvdinen __ Velvollisuudentuntoinen__

Vihainen__ Voimaton __

Vasynyt __ Yksindinen __

Muu, mika?

5. Mita ndistd Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tarjoamista palveluista olet kdyttanyt? (Rastita)
HenkilOkohtainen keskusteluapu tai neuvonta __

Vertaistuki ryhmatoiminnan kautta __

Vapaaehtoisten tukihenkildiden tarjoama apu __

Ammattilaisten pitdmat yleisO- tai infotilaisuudet __

Erilaiset tapahtumat, virkistys- tai kahvilatoiminta __

Internetsivut, Facebook tai jasenlehdet (Pirkanmaan Paaasiat ja Muistilehti)

Hoivapysdkin mahdollistama oma aika __

Muuta, mita:

6. Oletko saanut jotakin muuta ulkopuolista tukea? (Rastita)

___ Kylla, mita?

En

7. Minkalaista tukea koet viela tarvitsevasi? Miksi?




8. Mitd toivoisitte Pirkanmaan Muistiyhdistykselta?

Kiitos vastauksistanne!

Ystavallisin terveisin,

Aino POrsti ja Irina Peltonen

3(3)
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Liite 2. Saatekirje

SAATEKIRJE
17.8.2017 Tampere

Hyva Pirkanmaan Muistiyhdistyksen omaisjdsen!

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa Tampereen ammattikorkeakoulusta ja teemme
opinndytetyon, jossa selvitimme Pirkanmaan Muistiyhdistyksen omaisjdsenten vointia,
jaksamista ja tuentarpeita. Haluamme kyselymme avulla kartoittaa Teidan omaisten
kokemuksia Pirkanmaan Muistiyhdistykseltd saamastanne tuesta, seka minkalaista tukea
kaipaisitte. Kysely on vapaaehtoinen ja luottamuksellinen. Kysely |ahetetdan kaikille
vhdistyksen jasenrekisterin omaisjasenille. Kyselyyn vastaaminen tapahtuu nimettomasti,
henkilokohtaiset tietonne eivat tule julki missadn vaiheessa. Vastauksia kdytetdan nimettomasti
opinnaytetydssamme seka Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toiminnan kehittamisessa.
Opinndytetydmme ohjaavina opettajina toimivat Jouni Tuomi ja Anne Silvan.
Opinnaytetydmme julkaistaan kokonaisuudessaan kevaalla 2018 osoitteissa
www.pirkanmaanmuistiyhdistys.fi ja www.theseus.fi. Vastaaminen tai vastaamatta jattdminen

eivat velvoita jatkossa teitd mihinkaan, vastaaminen vie aikaa 5-10 minuuttia. Vastauksen
toivomme saavamme viimeistdan 1.9. mennessa vastauskuoressa olevaan osoitteeseen
(postimaksu valmiiksi maksettu):

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry, Kalevantie 1, 33100 Tampere

Ystavallisin terveisin,

Terveydenhoitajaopiskelijat Aino Pérsti ja Irina Peltonen

Jos Teilld on jotain kysyttavaa koskien kyselya tai opinnaytetyotamme, voitte laittaa
meille sahkdpostia osoitteeseen aino.porsti@health.tamk.fi .

Vastauksellanne on merkitystd! Vastaamalla kyselyyn, voitte vaikuttaa Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen toimintaan sekd edistad omaisten hyvinvointia!


http://www.pirkanmaanmuistiyhdistys.fi/
http://www.theseus.fi/
mailto:aino.porsti@health.tamk.fi
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Liite 3. Aineiston analyysi
1(9)

Lahetettyja kyselyitd 642 kappaletta. Palautettuja kyselyitd yhteensd 251 kappaletta. Ndistd 38 kappaletta
ei vastannut kohderyhmaa. Aineiston analyysiin padsi mukaan 213 vastauslomaketta.

Ensin selvitettiin riippumattomat tekijéat, eli hoivattavan ja omaishoitajan asuminen samassa tai eri
taloudessa seké@ muistisairausdiagnoosista kulunut aika.

Kysymys 2. Asutko sairastuneen laheisesi kanssa samassa taloudessa?
Hoivattavan kanssa samassa taloudessa asui 109 (51,2%o) vastaajaa.
Hoivattavan kanssa eri taloudessa asui 104 (48,8%o) vastaajaa.

Kysymys 1. Kuinka monta vuotta omaisesi muistisairausdiagnoosista on kulunut?
Hoivattavan kanssa yhdessé asuvat (n=109, 100%0), aikaa omaisen diagnoosista:
Alle vuosi: 5kpl (4,6%)

1-3 vuotta: 37kpl (33,9%)

4-10 vuotta: 59kpl (54,1%)

Yli 10 vuotta: 5kpl (4,6%)

Diagnoosia ei tehty/epavarmaa: 3kpl (2,8%)

Hoivattavan kanssa erillédn asuvat (n=104, 100%), aikaa omaisen diagnoosista:
Alle vuosi: 1kpl (0,9%)

1-3 vuotta: 22kpl (21,2%)

4-10 vuotta: 63kpl (60,6%)

Y1i 10 vuotta: 18kpl (17,3%)

Yhdessa ja erillaan hoivattavan kanssa asuvat yhteensa (n=213, 100%), aikaa omaisen diagnoosista:
Alle vuosi: 6kpl (2,8%)

1-3 vuotta: 59kpl (27,7%)

4-10 vuotta: 122kpl (57,3%)

Yli 10 vuotta: 23kpl (10,8%)

Diagnoosia ei tehty/epavarmaa: 3kpl (1,4%)

Kysymys 3. Mika néisté lauseista kuvaa parhaiten taman hetkista jaksamistasi?
Vastausvaihtoehdot: Koen jaksavani hyvin ja 10ydén arjestani ilonaiheita huonoinakin péivina, Koen ar-
keni melko sujuvaksi ja mielekk&aksi, Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta pa4osin koen vield jaksavani,
Koen oloni erittain voimattomaksi ja raskaaksi

Hoivattavan kanssa yhdessa asuvat (n=109, 100%), suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan,
mika lauseista kuvaa parhaiten hoitavan omaisen tdmén hetkista vointia:

Alle vuosi diagnoosista (5kpl):

Koen jaksavani hyvin ja I[6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin pdivind: -

Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 3kpl (60%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen viela jaksavani: 2kpl (40%)

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: -

1-3 vuotta diagnoosista (37kpl)

Koen jaksavani hyvin ja I6ydén arjestani ilonaiheita huonoinakin paivina: 7kpl (18,9%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 10kpl (27%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen vield jaksavani: 20kpl (54,1%)
Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: -

4-10 vuotta diagnoosista (59kpl):

Koen jaksavani hyvin ja I6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin paivind: 6kpl (10,2%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 14kpl (23,7%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta pa4osin koen vield jaksavani: 35kpl (59,3%)
Koen oloni erittain voimattomaksi ja raskaaksi: 3kpl (5,1%)

Vaihtelevaa: 1kpl (1,7%)

Yli 10 vuotta diagnoosista (5kpl):

Koen jaksavani hyvin ja I6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin péivina: 1kpl (20%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 1kpl (20%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen viela jaksavani: 3kpl (60%)



57

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: - 2 (9)
Diagnoosia ei tehty/epavarmaa (3kpl):

Koen jaksavani hyvin ja I[6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin pdivind: -

Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 1kpl (33,4%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen viela jaksavani: 2kpl (66,7%)

Koen oloni erittain voimattomaksi ja raskaaksi: -

Kaikista yhdessé hoivattavan kanssa asuvat yhteensa (n=109):

Koen jaksavani hyvin ja I6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin paivina: 14kpl (12,8%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 29kpl (26,6%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen vield jaksavani: 62kpl (56,9%)

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: 3kpl (2,8%)

Vaihtelevaa: 1kpl (0,9%)

Hoivattavan kanssa erilldéén asuvat (n=104, 100%), suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan,
miké lauseista kuvaa parhaiten hoitavan omaisen tdméan hetkista vointia:

Alle vuosi diagnoosista (1kpl):

Koen jaksavani hyvin ja I6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin paivina: 1kpl (100%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkadaksi: -

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta paaosin koen vielé jaksavani: -

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: -

1-3 vuotta diagnoosista (22kpl):

Koen jaksavani hyvin ja [6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin paivina: 7kpl (31,8%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkéaéksi: 7kpl (31,8%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen vield jaksavani: 5kpl (22,7%)

Koen oloni erittain voimattomaksi ja raskaaksi: 3kpl (13,7%)

4-10 vuotta diagnoosista (63kpl):

Koen jaksavani hyvin ja I6ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin péivina: 18kpl (28,6%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkéaksi: 17kpl (27%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta padosin koen vield jaksavani: 20kpl (31,8%)
Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: 6kpl (9,5%)

Vaihtelevaa: 2kpl (3,1%)

Yli 10 vuotta diagnoosista (18kpl):

Koen jaksavani hyvin ja l6ydén arjestani ilonaiheita huonoinakin paivina: 8kpl (44,5%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 6kpl (33,3%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta pa4osin koen viel& jaksavani: 3kpl (16,7%)

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: -

Ei vastausta: 1kpl (5,5%)

Kaikista erillaén hoivattavan kanssa asuvista yhteensa (n=104):

Koen jaksavani hyvin ja I16ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin paivina: 34kpl (32,7%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekk&aksi: 30kpl (28,9%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta pa4osin koen vield jaksavani: 28kpl (26,9%)

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: 9kpl (8,7%)

Vaihtelevaa: 2kpl (1,9%)

Ei vastausta: 1kpl (0,9%)

Kaikista hoivattavan kanssa yhdessa ja erikseen asuvista (n=213):

Koen jaksavani hyvin ja I16ydan arjestani ilonaiheita huonoinakin paivina: 48kpl (22,5%)
Koen arkeni melko sujuvaksi ja mielekkaaksi: 59kpl (27,7%)

Koen oloni usein rasittuneeksi, mutta pa&osin koen vield jaksavani: 90kpl (42,3%)

Koen oloni erittdin voimattomaksi ja raskaaksi: 12kpl (5,6%)

Vaihtelevaa tai ei vastausta: 4kpl (1,9%)

Kysymys 4. Miké& ndisté sanoista kuvaa tdman hetkisté vointiasi parhaiten?

(1-3 sanaa, vastausvaihtoehdot (20kpl): Ahdistunut, Epétietoinen, Haikea, Kiitollinen, Levollinen, Onnel-
linen, Positiivinen, Riittdmaton, Surullinen, Syyllisyydentuntoinen, Tarpeellinen, Toiveikas, Toivoton,
Turhautunut, Tyytyvdinen, Velvollisuudentuntoinen, Vihainen, VVoimaton, Vasynyt, Yksindinen, Muu,
mika?)

Kaikki omaisen kanssa yhdessa asuvat, suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan (n=109):
Diagnoosia ei tehty (3kpl) vastaukset:

SURULLINEN 1, VELVOLLISUUDENTUNTOINEN 2, VOIMATON 2, AHDISTUNUT 1, RIITTA-
MATON 1, LEVOLLINEN 1, TARPEELLINEN 1



58

3(9)
Vastauksissa kdytetty annetuista 20:sta adjektiivista seitsemad. Kaksi kolmesta (2/3) vastaajasta vastasi
VELVOLLISUUDENTUNTOINEN ja VOIMATON.

Alle vuosi diagnoosista (5kpl) vastaukset:

VASYNYT 2, VELVOLLISUUDENTUNTOINEN 3, VOIMATON 2, SURULLINEN 2, HAIKEA 2,

EPATIETOINEN 1, TARPEELLINEN 2, TOIVEIKAS 1

Vastauksissa kaytetty annetuista 20:sta adjektiivista kahdeksaa. Kolme viidestd (3/5) vastaajasta vastasi
VELVOLLISUUDENTUNTOINEN, kaksi viidesta (2/5) VOIMATON, SURULLINEN, VASYNYT,

HAIKEA tai TARPEELLINEN.

1-3 vuotta diagnoosista (37kpl) vastaukset:

TARPEELLINEN 23, POSITHVINEN 2, TYYTYVAINEN 3, LEVOLLINEN 5, TOIVEIKAS 7, VEL-
VOLLISUUDENTUNTOINEN 13, EPATIETOINEN 2, SURULLINEN 5, HAIKEA 12, KIITOLLINEN
2, RUITTAMATON 5, YKSINAINEN 4, VASYNYT 12, ONNELLINEN 2, TURHAUTUNUT 4, AH-
DISTUNUT 3, SYYLLISYYDENTUNTOINEN 1, VOIMATON 1, VIHAINEN 1

Vastauksissa kéytetty annetuista 20:sta adjektiivista 19:84. 23 vastaajaa 37:sté (62,2%) vastasi TAR-
PEELLINEN, 13 vastaajaa 37:sta (35,1%) vastasi VELVOLLISUUDENTUNTOINEN, 12 vastaajaa
37:sté (32,4%) vastasi HAIKEA tai VASYNYT.

4-10 vuotta diagnoosista (59kpl, ohjeiden mukaan kysymykseen vastanneita, tuloksiin mukaan otettuja
50kpl) vastaukset:

TARPEELLINEN 33, RHTTAMATON 8, VELVOLLISUUDENTUNTOINEN 29, HAIKEA 13, POSI-
TIHVINEN 6, KIITOLLINEN 3, SURULLINEN 8, VASYNYT 9, VOIMATON 2, LEVOLLINEN 3,
TOIVEIKAS 7, EPATIETOINEN 2, YKSINAINEN 13, ONNELLINEN 1, SYYLLISYYDENTUNTOI-
NEN 1, TYYTYVAINEN 1, AHDISTUNUT 3, TURHAUTUNUT 1, TOIVOTON 1

Vastauksissa kaytetty annetuista 20:sta adjektiivista 19:44. 33 vastaajaa 50:std (66%) vastasi TARPEEL-
LINEN, 29 vastaajaa 50:std (58%) vastasi VELVOLLISUUDENTUNTOINEN, 13 vastaajaa 50:sta
(26%) vastasi HAIKEA tai YKSINAINEN.

Yli 10 vuotta diagnoosista (5kpl) vastaukset:

SURULLINEN 1, TARPEELLINEN 4, ONNELLINEN 1, AHDISTUNUT 1, YKSINAINEN 1, HAI-
KEA 1, SYYLLISYYDENTUNTOINEN 1, POSITHVINEN 1, TYYTYVAINEN 1, VELVOLLISUU-
DENTUNTOINEN 1, KIITOLLINEN 1

Vastauksissa kaytetty annetuista 20:sta adjektiivista 11:t4. Nelja vastaajaa viidesta vastasi TARPEELLI-
NEN.

Kaikista omaisen kanssa yhdessa asuvista yhteens, riippumatta diagnoosista kuluneesta ajasta
(109:sta vastaajasta tehtdvanannon mukaisesti (1-3 adjektiivia) kysymykseen vastasi 100 vastaajaa,
n=100) vastasi:

AHDISTUNUT 8, HAIKEA 28, LEVOLLINEN 9, POSITHVINEN 9, SURULLINEN 17, TARPEELLI-
NEN 63, TOIVOTON 1, TYYTYVAINEN 5, VIHAINEN 1, VASYNYT 23, EPATIETOINEN 5, KlI-
TOLLINEN 6, ONNELLINEN 4, RUTTAMATON 14, SYYLLISYYDENTUNTOINEN 3, TOIVEIKAS
15, TURHAUTUNUT 5, VELVOLLISUUDENTUNTOINEN 48, VOIMATON 7, YKSINAINEN 18
Vastauksissa kéytetty annetuista 20:sta adjektiivista 20:ta. 63 vastaajaa sadasta (63%) vastasi TARPEEL-
LINEN, 48 vastaajaa sadasta (48%) vastasi VELVOLLISUUDENTUNTOINEN, 28 vastaajaa sadasta
(28%) vastasi HAIKEA, 23 vastaajaa sadasta (23%) vastasi VASYNYT, 18 vastaajaa sadasta (18%) vas-
tasi YKSINAINEN, 17 vastaajaa sadasta (17%) vastasi SURULLINEN, 15 vastaajaa sadasta (15%) vas-
tasi TOIVEIKAS, 14 vastaajaa sadasta (14%) vastasi RITTAMATON.

Kaikki omaisen kanssa erillaén asuvat, suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan (n=104):

Alle vuosi diagnoosista (1kpl) vastasi:
POSITHVINEN 1, EPATIETOINEN 1, TOIVEIKAS 1

1-3 vuotta diagnoosista (22kpl, ohjeiden mukaan kysymykseen vastanneita, tuloksiin mukaan otettuja
21Kkpl) vastasi:

POSITIIVINEN 3, TARPEELLINEN 13, TYYTYVAINEN 1, LEVOLLINEN 2, VELVOLLISUUDEN-
TUNTOINEN 11, RHTTAMATON 6, HAIKEA 5, SURULLINEN 3, TURHAUTUNUT 1, EPATIE-
TOINEN 2, VOIMATON 1, KIITOLLINEN 1, VASYNYT 4, YKSINAINEN 1, AHDISTUNUT 3, TOI-
VEIKAS 2, SYYLLISYYDENTUNTOINEN 1, VIHAINEN 1

Vastauksissa kaytetty annetuista 20:sta adjektiivista 18:aa. 13 vastaajaa 21:std (61.9%) vastasi TAR-
PEELLINEN, 11 vastaajaa 21:sté (52,4%) vastasi VELVOLLISUUDENTUNTOINEN.
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4-10 vuotta diagnoosista (63kpl, ohjeiden mukaan kysymykseen vastanneita, tuloksiin mukaan otettuja
59kpl) vastasi:

POSITHVINEN 9, TARPEELLINEN 29, TYYTYVAINEN 9, SURULLINEN 7, HAIKEA 20, EPATIE-
TOINEN 4, LEVOLLINEN 6, VELVOLLISUUDENTUNTOINEN 17, KHTOLLINEN 5, ONNELLI-
NEN 3, SYYLLISYYDENTUNTOINEN 6, TOIVEIKAS 7, YKSINAINEN 10, RHTTAMATON 9,
TURHAUTUNUT 2, VASYNYT 17, VOIMATON 3, HUOLESTUNUT 1 (Muu, miki?)

Vastauksissa kaytetty annetuista 20:sta adjektiivista 18:aa seké yhtd itse valittua adjektiivia. 29 vastaajaa
59:std (49,2%) vastasi TARPEELLINEN, 20 vastaajaa 59:sté (33,9%) vastasi HAIKEA, 17 vastaajaa
59:sté (28,8%) vastasi VELVOLLISUUDENTUNTOINEN tai VASYNYT, 10 vastaajaa 59:std (17%)
vastasi YKSINAINEN, 9 vastaajaa 59:sté vastasi POSITIIVINEN, TYYTYVAINEN tai RIITTAMA-
TON.

Yli 10 vuotta diagnoosista (18kpl, ohjeiden mukaan kysymykseen vastanneita, tuloksiin mukaan otettuja
14kpl) vastasi:

LEVOLLINEN 5, TYYTYVAINEN 1, TARPEELLINEN 4, ONNELLINEN 1, VELVOLLISUUDEN-
TUNTOINEN 2, POSITHVINEN 4, KIITOLLINEN 3, HAIKEA 3, YKSINAINEN 3, RHTTAMATON
2, TOIVEIKAS 1, VASYNYT 3, SURULLINEN 1, VOIMATON 1, EPATIETOINEN 1

Vastauksissa kéytetty annetuista 20:sta adjektiivista 15:ttd. Viisi vastaajaa 14:sté (35,7%) vastasi LE-
VOLLINEN, neljé vastaajaa 14:sté (28,6%) vastasi TARPEELLINEN tai POSITIIVINEN, kolme vastaa-
jaa 14:sta (21,4%) vastasi KIITOLLINEN, HAIKEA, YKSINAINEN tai VASYNYT.

Kaikista omaisen kanssa erillaan asuvista yhteensd, riippumatta diagnoosista kuluneesta ajasta
(104:sté vastaajasta tehtdvanannon mukaisesti (1-3 adjektiivia) kysymykseen vastasi 95 vastaajaa, n=95)
vastasi:

AHDISTUNUT 4, HAIKEA 28, LEVOLLINEN 13, POSITIIVINEN 17, SURULLINEN 11, TARPEEL-
LINEN 46, TYYTYVAINEN 11, VIHAINEN 1, VASYNYT 24, EPATIETOINEN 8, KIITOLLINEN 9,
ONNELLINEN 4, RHTTAMATON 17, SYYLLISYYDENTUNTOINEN 7, TOIVEIKAS 11, TUR-
HAUTUNUT 3, VELVOLLISUUDENTUNTOINEN 30, VOIMATON 5, YKSINAINEN 14, HUOLES-
TUNUT 1 (muu, mika)

Vastauksissa kaytetty annetuista 20:sta adjektiivista 19:44, lisdksi yhta itse valittua adjektiivia. 46 vastaa-
jaa 95:sta (48,4%) vastasi TARPEELLINEN, 30 vastaajaa 95:sta (31,6%) vastasi VELVOLLISUUDEN-
TUNTOINEN, 28 vastaajaa 95:std (29,5%) vastasi HAIKEA, 24 vastaajaa 95:st4 (25,3%) vastasi VASY-
NYT, 17 vastaajaa 95:sta (17,9%) vastasi RIITTAMATON tai POSITIIVINEN, 14 vastaajaa 95:sté
(14,7%) vastasi YKSINAINEN, 13 vastaajaa 95:sté (13,7%) LEVOLLINEN.

Kaikista omaisen kanssa yhdessa ja erillaén asuvista yhteensd, riippumatta diagnoosista kuluneesta
ajasta (213:sta vastaajasta tehtdvanannon mukaisesti (1-3 adjektiivia) kysymykseen vastasi 195 vastaajaa,
n=195) vastasi:

AHDISTUNUT 12, HAIKEA 56, LEVOLLINEN 22, POSITHVINEN 26, SURULLINEN 28, TAR-
PEELLINEN 109, TOIVOTON 1, TYYTYVAINEN 16, VIHAINEN 2, VASYNYT 47, EPATIETOI-
NEN 13, KIITOLLINEN 15, ONNELLINEN 8, RHTTAMATON 31, SYYLLISYYDENTUNTOINEN
10, TOIVEIKAS 26, TURHAUTUNUT 8, VELVOLLISUUDENTUNTOINEN 78, VOIMATON 12,
YKSINAINEN 32, HUOLESTUNUT 1 (muu miké)

Vastauksissa kéytetty annetuista 20:sta adjektiivista 20:ta, lisdksi yhtd itse valittua adjektiivia. 109 vastaa-
jaa 195:sta (55,9%) vastasi TARPEELLINEN, 78 vastaajaa 195:sta (40%) vastasi VELVOLLISUUDEN-
TUNTOINEN, 56 vastaajaa 195:sta (28,7%) vastasi HAIKEA, 47 vastaajaa 195:sta (24,1%) vastasi VA-
SYNYT, 32 vastaajaa 195:sta (16,4%) vastasi YKSINAINEN, 31 vastaajaa 195:sta (15,9%) vastasi RIIT-
TAMATON, 28 vastaajaa 195:sta (14,4%) vastasi SURULLINEN, 26 vastaajaa 195:sta (13,3%) vastasi
POSITIIVINEN/TOIVEIKAS.

Kysymys numero 5. Mité ndistd Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tarjoamista palveluista olet kaytta-
nyt?

Vaihtoehdot:

. Henkilokohtainen keskusteluapu tai neuvonta

. Vertaistuki ryhméatoiminnan kautta

. Vapaaehtoisten tukihenkildiden tarjoama apu

. Ammattilaisten pitdmat yleiso- ja infotilaisuudet

. Erilaiset tapahtumat, virkistys- ja kahvilatoiminta

. Internetsivut, Facebook, jasenlehdet (Pirkanmaan Paaasiat, Muistilehti)

. Hoivapysékin jarjestdma oma aika

~No o bhwWwN B
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8. Muuta, mita? 5(9)

Erikseen hoivattavan kanssa asuvien (n=104) vastaukset:
1. 19kpl, 18,3%

2. 39pl, 37,5%

3. 4kpl, 3,9%

4. 55kpl, 52,9%

5. 25kpl, 24%

6. 77kpl, 74%

7. 1kpl, 1%

8. (Ei laskettu mukaan tuloksiin. Seuraavassa lueteltu tassa kohdassa esiin nousseet asiat: ollut kasitys
muistiyhdistyksen tilojen vapaasta ké&ytdsta vaikkapa kahvittelumielessd, kokopéivatyo estad osallistumi-
sen Muistiyhdistyksen toimintaan, tukihenkilokurssilta saatu tarpeellista tietoa, viikonloppukurssit, puhe-
lin)

Yhdessa hoivattavan kanssa asuvien (n=109) vastaukset:
1. 12kpl, 11%

2. 61kpl, 56%
3. 4kpl, 3,7%
4. 67kpl, 61,5%

5. 47kpl, 45,2%

6. 65kpl, 59,6%

7. 2kpl, 1,8%

8. (Ei laskettu mukaan tuloksiin. Seuraavassa lueteltu t&ssa kohdassa esiin nousseet asiat: osallistuminen
toimintaan estyy, koska hoivattavaa ei voi jattaa yksin (3kpl), Apilan kurssi (2kpl), Muistiyhdistyksen toi-
minta jarjestetdén lilan kaukana omasta kotipaikkakunnasta, opiskelija omaisen seurana Muistiyhdistyk-
sen kautta, Pionin omaishoitajille tarkoitettu monipuolinen tarjonta, oma aika kerran viikossa klo 8-14.15,
Muistiyhdistyksen jarjestdmat Ensitietopdivat, omaishoitajien ryhma ulkopaikkakunnalla)

Kaikkien yhdessa tai erikseen hoivattavan kanssa asuvien (n=213) vastaukset:
. 31kpl, 14,6%

. 100kpl, 47%

. 8kpl, 3,8%

. 122kpl, 57,3%

. 72kpl, 33,8%

. 142kpl, 66,7%

. 3kpl, 1,4%

~No o b~ wWN B

Kysymys numero 6. Oletko saanut jotakin muuta ulkopuolista tukea?
Vastausvaihtoehdot:

1. Kyllg, mita?

2. En

Erikseen hoivattavan kanssa asuvien (n=104) vastaukset:

1. Kylla — 43kpl, 41,4%;

Yksityinen apupalvelu 1kpl, ystavan apu esim. huolehtii omaisesta tarvittaessa 6kpl, ladkari 2kpl, lapset
perheineen tai muut omaiset 13kpl, musiikkiterapeutti 1kpl, vastaavassa eldméntilanteessa olevat ystévat
tai vertaistuki 5kpl, Muistiliiton psykodraamakurssi 1kpl, omaishoidontuki 3kpl, kotihoito 6kpl, potilaan
sairaan- tai lahihoitajalta Skpl, intervallijaksot hoitokodissa 1kpl, kuntoutus 1kpl, mielenterveyshoitaja
1kpl, paivékeskustoiminta 2kpl, Hurum-hanke 1kpl, Jarjestdjen talo 1kpl, Senioripysékki 2kpl

Nama jaoteltiin neljaén paaluokkaan:

Ulkopuoliset apupalvelut (yksityiset apupalvelut, musiikkiterapia, psykodraamakurssi, hankkeet,
Jérjestdjen talo, Senioripysékki, omaishoidontuki, kotihoito, intervallijaksot

Hoitohenkilokunta (laékéarit, omahoitajat, mielenterveyshoitajat)

Vertaistuki

Perheen, l&heisten ja ystavien tuki ja apu

2. En—57kpl, 54,8%
Kysymykseen vastaamatta jatti 4kpl, 3,8% vastaajista

Yhdessa hoivattavan kanssa asuvien (n=109) vastaukset:
1. Kylla — 61kpl, 56%;
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Ystavat 6kpl, sairaanhoitajan kotikaynnit 7kpl, fysioterapeutin kotikdynnit 2kpl, muistihoitaja 5kpl, L&hi-
tori 1kpl, muistikoordinaattori 7kpl, Kotitori 1kpl, l&heiset 2kpl, kotikdynnit 1kpl, vertaistuki 4kpl, omai-
set tai lapset 12kpl, omaishoidontuki ja omaishoitovapaat 6kpl, omaishoitajan tyénohjaus 1kpl, KELA:n
mahdollistamat palvelut esim. muistisairaan sopeutumis- ja kuntoutuskurssi 3kpl, psykologi 1kpl, tyoter-
veys 1kpl, Setlementti 1kpl, ateriapalvelu 1kpl, apuvélinelainat 1kpl, yksityinen siivouspalvelu 1kpl, 18a-
kérit 1kpl, kotipalvelut 2kpl, paivakeskustoiminta 5kpl, omaishoitajajarjestd Pionin tilaisuudet 3kpl, péi-
véahoito muistisairaalle 2kpl, kaupungin tarjoama omaisapu 2kpl, lyhytaikaisyksikko 1kpl, intervallijaksot
3kpl, Ikifit-omaisryhma 1kpl, omaishoitajan palvelusetelit 2kpl, siivous 1kpl, SPR 1kpl, psykiatrinen sai-
raanhoitaja 1kpl, oppilastyd; seuraa hoivattavalle ja vapaa-aikaa hoitajalle 1kpl

N&ma jaoteltiin kolmeen p&éluokkaan:

Kunnan palvelut hoivattavalle ja hoitajalle (hoitohenkilokunnan vastaanottotoiminta ja kotikayn-
nit, apuvalineapu, omaisavut esim. palvelusetelit

Yksityiset ja kolmannen sektorin palvelut hoivattavalle ja hoitajalle (erilaiset kotipalvelut, jarjesto-
toiminta)

Omaisten, laheisten ja ystavien tuki

2. En - 46kpl, 42,2%
Kysymykseen vastaamatta jatti 2kpl, 1,8% vastaajista

Yhdessé ja erikseen hoivattavan kanssa asuvien (n=213) vastaukset yhteensa:
1. Kylla — 104kpl, 48,8%

2. En—103kpl, 48,4%

Kysymykseen vastaamatta jatti 6kpl, 2,8%

Kysymys numero 7. Minkalaista tukea koet viela tarvitsevasi? Miksi?

Erikseen hoivattavan kanssa asuvien (n=104) vastaukset suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan:
Yli 10 vuotta diagnoosista (n=18):

ei vastausta — 5kpl

ei tuentarvetta — 4kpl

tuentarpeita — 9kpl

4-10 vuotta diagnoosista (n=63):

ei vastausta — 20kpl

ei tuentarvetta — 13kpl

tuentarpeita — 30kpl

1-3 vuotta diagnoosista (n=22):

ei vastausta — 6kpl

ei tuentarvetta — 2kpl

tuentarpeita — 14kpl

Alle vuosi diagnoosista (n=1)

ei vastausta — Okpl

ei tuentarvetta — Okpl

tuentarpeita — 1kpl

Yhteensd tuentarpeita (yht& tai useampaa) ilmaisi 54kpl, 51,9% vastaajista:

Vastaukset jaoteltiin viiteen paaluokkaan;

1. Tietoa muistisairauksiin liittyvista asioista (10 tarpeen ilmaisua)

2. Tukea ja apua jaksamiseen (31 tarpeen ilmaisua)

3. Apua tuki- ja juridisiin asioihin (5 tarpeen ilmaisua)

4. Hoivattavalle seuraa ja apua kotiin (10 tarpeen ilmaisua)

5. Tietoa kunnan tarjoamista palveluista (5 tarpeen ilmaisua)

Paéluokkiin sisaltyvat tarveilmaisut:

1. tietoa muistisairaan ymmartamiseksi ja auttamiseksi, tietoa, miten tukea muistisairaan kanssa asuvaa
vanhempaa, tietoa sairauden etenemisestd, tietoa ja tukea sairastuneen hoitamiseksi, tietoa, apua ja neu-
voa jaksamiseen puolison siirryttyd hoivakotiin, tukea ja tietoa muistisairaan kohtaamiseen ja vuorovaiku-
tukseen, vinkkeja toiminnallisuuteen, yhdessa olemiseen ja tekemiseen, tietoa muistisairauksista, tietoa
vaskulaarisen dementian hoidosta

2. tukea omaan jaksamiseen, konkreettinen apu esim. tavaroiden kuljetus, ammattilaisen kanssa keskuste-
lua, vinkkeja arkeen, keskusteluapua, vertaistukea, infotilaisuuksia, virkistystoimintaa hoidettavalle ja
hoitajalle, vertaistukiryhma omaisille, omien vapaiden ajaksi hoitaja, tukea omaan jaksamiseen, yksilo- ja
ryhmékeskustelua, tukea jaksamiseen, laitoshoitoon siirtymisen jalkeiseen sopeutumiseen tukea, vertais-
tukea, neuvontaa arkiasioiden hoidossa, vertaistuki, vertaistuki, keskustelua, ryhmé nuorille omaisille,
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vertaistuki, vapaa-aikaa omaishoitajille, jaksamisapua, jaksamisapua, keskusteluapua, jaksamisapua, sii-
vousapua, vapaa-ajanviettoihin paésemistd, vertaistuki, vertaistuki, omien lasten osallistuminen hoitoon
3. ohjaajan tukea KELA:en liittyvissa asioissa, tietoa omaishoitajien eduista, ohjeistusta ja neuvontaa
edunvalvonta-asioista, lakiasiantuntemusta, juridiset asiat kuten hoitotahto- ja edunvalvontaohjaus

4, ystavapalvelu muistisairaalle, omaisen paésy palvelukotiin, kotihoito, kotihoito, sairastuneelle omai-
selle seuraa, sairastuneelle ulkoiluseuraa, ydapua hoidettavan kotiin, apua ladkéarikaynneille, tukihenkild,
ystavapalvelua

5. tietoa esim. terveyskeskuksesta ja kotihoidosta, Violakodin palveluita enemman, tietoa kunnan palve-
luista sairastuneelle, paikallisia palveluita ja tietoa, kunnan palveluiden saatavuudesta tietoa myds maa-
seudulla

Yhteensd 50kpl, 48,1% vastaajista ei kokenut lisdtuentarpeita tai jatti vastaamatta kysymykseen.

Yhdessa hoivattavan kanssa asuvien (n=109) vastaukset suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan:
Yli 10 vuotta diagnoosista (n=5)

ei vastausta — 3kpl

ei tuentarvetta — Okpl

tuentarpeita — 2kpl

4-10 vuotta diagnoosista (n=59)

ei vastausta — 16kpl

ei tuentarvetta — 9kpl

tuentarpeita — 34kpl

1-3 vuotta diagnoosista (n=37)

ei vastausta — 11kpl

ei tuentarvetta — 8kpl

tuentarpeita — 18kpl

Alle vuosi diagnoosista (n=5)

ei vastausta — Okpl

ei tuentarvetta — 1kpl

tuentarpeita — 4kpl

Diagnoosia ei tehty (n=3)

ei vastausta — Okpl

ei tuentarvetta — 1kpl

tuentarpeita — 2kpl

Yhteensa tuentarpeita (yhta tai useampaa) ilmaisi 60kpl, 55,1% vastaajista:

Vastaukset jaoteltiin kolmeen paéluokkaan;

1. Omaishoitajien jaksamisen tukeminen (60 tarpeen ilmaisua)

2. Tiedonsaanti ja neuvonta (23 tarpeen ilmaisua)

3. Seuraa hoivattavalle (3 tarpeen ilmaisua)

Paaluokkiin siséltyvat tarveilmaisut;

1. Enemmén vapaa-aikaa, Hoivapyséakki viikonloppuisin, omaishoidon kautta tukihenkildlté lisdaikaa,
omaishoitajan tukiapua, vapaapéivét, omat menot, hoitoapua oman vapaa-ajan saamiseksi, vapaaehtois-
auttajia ulkoiluun tai sisall4 oleiluun omaishoitajan poissa ollessa, omaa aikaa hoitajalle; sairastuneelle
paivaksi hoitaja, sairastuneelle luotettavaa lenkki- ja juttuseuraa, ystavien tapaamisen mahdollistaminen,
vapaapéivien jarjestyminen omaiselle, omaa aikaa lepoon, harrastuksiin ja ystaviin, hoitoapua; omaiselle
vapaata, oman ajan ajalle hoitaja hoivattavalle, vapaa-ajan jarjestamista hoitajalle, vapaaehtoisten tuki-
henkildiden apu, lyhyt hoitojakso sairastuneelle, asiointiapua kotiin, oma sairaanhoito, oma aika; seuraa
sairastuneelle, ulkopuolista apua 10h kerrallaan, omaa aikaa, hoitoapua, lisdé lyhytaikaissijoituspaikkoja,
hoitaja kotiin omien menojen ajaksi, ’sijainen”, jotta lakisdéteiset vapaat toteutuisivat, pari omaa vapaa-
paivad kuukaudessa, omaishoitajuus, muistisairaan majoitus omaishoitajan loman ajaksi, omaa vapaa-ai-
kaa, kotiin hoitoapua; omaa aikaa asioinneille, omaa vapaa-aikaa, henkil6kohtaista kontaktia, retket ja
juhlat, vertaistapaamiset, liilkuntaryhmié, uintiryhmié, yhteiset kuntoutuslomat, keskusteluapua yksin tai
ryhméssa, vertaistuki, erilaiset omaisryhmat, vertaistukiryhmat, vertaistukea, vertaistuki, vertaistuki, tasa-
vertaista keskustelukumppania, vertaistuki, psykologipalvelut, keskusteluapua, kuuntelijaa ja ymmart&jaa,
psykologi, kuuntelijaa, keskustelua, kodin siivous ja ikkunoiden pesu, saunotusapua sairastuneelle, sii-
vousapua, kodinhoitoapua, kotiapua, siivous- ja kaupassakdyntiapua, apua kodin toimintojen jarjestelyyn
2. Ammattilaisten pitdmat yleiso- ja infotilaisuudet viikonloppuisin, oikeudelliset asiat, etukateen tietoa
hoitopaikoista, taloudelliset vaihtoehdot, vaikuttamismahdollisuudet hoitopaikan kdytantéihin ja tietoa,
tietoa sairaudesta, ohjausta ja tietoa kuntoutuksista, asiantuntijatapahtumia, tietoa uusista asioista, hoito-
neuvontaa, tietoa, tietoa aivoverisuoniperdisesta dementiasta, lisdtietoa muistin toiminnasta, neuvontaa
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muistisairaan hoitoon ja suhtautumiseen, tietoa omaishoitajuudesta, tietoa virkistysmahdollisuuksista, tie-
toa tukipalveluista, tietoa ja tukea tulevaisuuden varalle, kdnnykén k&yton opetusta, apua ja tietoa hoito-
ty6hon, apua tukien hakemiseen, tietoa, apua ja neuvoja muistisairaan kohtaamiseen ja hoitamiseen.

3. Ystavépalvelua, tukihenkild sairastuneelle, henkild kotiin hoidettavaa piristimaan
Yhteensa 49kpl, 44,9% vastaajista ei kokenut lisdtuentarpeita tai jatti vastaamatta kysymykseen.

Kysymys numero 8. Mité toivoisitte Pirkanmaan Muistiyhdistykselta?

Erikseen hoivattavan kanssa asuvista (n=104) vastaukset suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan:
Yli 10 vuotta diagnoosista:

-Kaikenlaista pikkuapua, pienryhmid, yhdistyksen vaikuttaminen kuntoutusjaksojen toteutumiseen, ulko-
paikkakunnan toiminta hyvad ja aktiivista, yhdistyksen julkaisut hyvid, vertaistoimintaan lisdpanosta,
omaishoitajien muistikunnon testausmahdollisuus, liséé tietoa, vertaistapaamisia ajankohdille, jotka sopi-
vat tydssakayville, lisdd informaatiota ja neuvontaa, riittavasti tukiryhmid, lisaa infotilaisuuksia, nettisivut
kattavammiksi, enemman hoivapyséakkiaikoja, henkisté ja fyysisté tukea, tietoa vaskulaarisen dementian
hoitoon

4-10 vuotta diagnoosista:

-Ryhmia tydikaisille, jasenlehteen juttuja koskien masennuksen ja sahkdhoidon aiheuttamia muistihdiri-
Oitd, yhteisty6ta tutkijoiden kanssa esim. aivotutkimuksiin koehenkiloksi, toimintaa lisdd Tampereen ul-
kopaikkakunnille, muistihoitajat ohjaisivat kaikki omaishoitajat tiedon ja vertaistuen piiriin, kotihoidosta
laitoshoitoon siirtymisesta tietoa ja tukea omaishoitajatoimintaan, myds maalaiskuntiin erillistd ryhmatoi-
mintaa omaisille ilman sairastuneen omaisen lasnéoloa, vertaistukea ja tietoa voimaannuttamisesta, ver-
taisryhmien jatkuminen, muistisairaan hoitoon liittyvia osallistavia yleisd- ja infotilaisuuksia, yhdistyksen
kautta hoidettavalle hoitaja muutamaksi tunniksi, pienemmille paikkakunnille lis&& toimintaa, nuorille
omaisille oma ryhmé, vertaistuki, tiedottamisen tehostamista jalkautumalla maakuntiin, sahkdpostin ja
Facebook-ryhman kautta tiedon jakamista; enemméan nékyvyytta ja esilldoloa, yhteisié tilaisuuksia muisti-
sairaalle ja hoitajalle; lisdd muistitansseja, luentoja esim. muistisairaan kanssa kommunikoinnista ja vuo-
rovaikutuksesta, ulkopaikkakunnalla hyvin toimintaa, kaikille avoimia yleisttilaisuuksia muistisairauk-
sien hoidosta ja uusista tutkimustuloksista, Muistilehden uudistaminen, tukea riittavasti sairauden alku-
vaiheessa seka sairastuneelle etta hoitajalle, tukihenkildiden apu, yleisd- ja infotilaisuuksia, tapahtumat,
virkistys- ja kahvilatoiminta, sairastuneelle seuraa ja retkid, joille tdmd saisi avustajan, lehdessa enemmén
kéaytannon faktatietoa sairastuneen omaisen asioiden hoitamisesta, naistenryhmien ja muistikahvilatoimin-
nan jatkuminen, tilaisuuksien jérjestdmisté niin, etté tyossédkéyvienkin mahdollista osallistua, arvostavaa
asennetta enemman my06s omaisia kohtaan, lehteen hyvia artikkeleita, eri tiedotusvélineisiin paljon tietoa
muistisairauksista ja niiden eri muodoista, julkisuutta ja esilldoloa, tukea ja lasndoloa; vierella kulkemista,
tietoa, etéhoitajien aseman huomiointi, muistiyhdistys mukaan vanhusten avoimeen paivatoimintaan ja
elakelaisyhdistyksiin, pienemmille paikkakunnille toimintaa osallistumisen helpottamiseksi, paikalliset
yleisotilaisuudet kahdesti vuodessa ajankohtaisista aiheista, ohjausta ja neuvontaa kaytanndn asioissa
esim. edunvalvonta, pienemmille paikkakunnille ammattilaisten yleiso- ja infotilaisuuksia, ammattilaisten
pitdmid yleiso- ja infotilaisuuksia lisdd, idkkaille omaishoitajille tukea ja neuvontapalveluita

1-3 vuotta diagnoosista:

-Tyontekijoiden tukea, yleisdluennot, tiedonsaaminen esim. palvelut, muistihdirididen tutkimus ja hoito-
muodot, napakampaa asioihin puuttumista, julkisuutta; kynnyksen alentamista osallistumiseen, avointa
keskustelua, ryhmatoimintaa, virkistysretkia, Tampereen ymparyskunnille enemmaén tapahtumia, ystava-
palvelun ja muiden toimintojen laajennus Tampereen ymparyskuntiin, pienemmille paikkakunnille toi-
mintaa, yhteistyota terveyskeskusten tai muiden yhdistysten kanssa, tydeldméssé olevien paasy ryhmiin
tai luennoille mahdollistettava, tekemistd omaisille, resurssien riittavyyttd, Tampereen ulkopuolisiin kun-
tiin enemmén ohjelmaa ja tapahtumia, tukea ja virikkeitd muistisairaalle ja omaisille myds viikonloppui-
sin, tilaisuuksia viikonloppuisin ja my6s kauempana pidettavéksi, Tampereen ulkopuolelle toimistotoi-
mintaa

Alle vuosi diagnoosista:

-Tietoa alkuvaiheista sairaudessa, tietoa muistisairaan kanssa vuorovaikutuksesta

Yhdessa hoivattavan kanssa asuvista (n=109) vastaukset suhteessa diagnoosista kuluneeseen aikaan:
Yli 10 vuotta diagnoosista:

-Muistisairaalle ulkoilu- tai juttukaveria

4-10 vuotta diagnoosista:

-Lisaa infotilaisuuksia, Tampereen ymparyskuntiin toimintaa, toimintaa muulloinkin kuin paivasaikaan
tyossakayvien osallistumisen mahdollistamiseksi, muistisairauksien myohemmisté vaiheista liséinfoa, eri-
laisia tapaamisia, yhteisia kokoontumisia useammin, tietoisku-tyyppisia luentoja, keskustelua eri asian-
tuntijoiden kanssa esim. lakiasioista, tydeldmassa oleville ystavalliseen aikaan esim. muistikahviloita ja
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luentoja iltaisin, sd&nndlliset tapahtumat muistisairauden eri vaiheissa, kdytdnnon vinkkeja arjessa selviy-
tymiseen, vertaisryhmissa keskustelut, retket ja teatterit, tukihenkil® juttuseuraksi ja hoitoavuksi lyhyita
aikoja, miespuolinen kaveri, henkilékunnalta joustavuutta, enemman tietoja ja nakyvyytta, teemapéivia;
eldimet, luonto ja lauluhetket, omaishoitajalle hierontaa, ulkoiluttamisapua, vapaaehtoisia tukihenkilGita
avuksi myds Tampereen ulkopuolisiin kuntiin, yhteistyota Kelan kanssa, hyvien hoitopaikkojen asioiden
ajaminen, yhteistyd kaupungin viranomaisten ja paattadjien kanssa, tukihenkild, luotettavien hoitajien véli-
tys menojen ajaksi, omaisryhmiin vetdjé; kaikkien kuulluksi tuleminen, kaikenlainen ulkopuolinen apu,
neuvontaa kuntoutuspaikoista ja virkistysmahdollisuuksista, lisda tietoa muistisairauksista, yhteisia
muisti-iltoja, Tampereen ulkopuolelle muistipaivid, kahvilatoiminta, luento- ja infotilaisuudet, ohjelmaa
myds Tampereen ulkopuolelle, koulutusta ja asiallisuutta vertaistukiryhmén vetéjille, aktiivisuutta Face-
bookiin, vertaiskeskusteluryhmid, vertaistukiryhmét 1xvk, vertaistukiryhmiin joustavampi sisddnpaasy
1-3 vuotta diagnoosista:

-Virkistyspdivid, luentoja, tilaisuuksia mys virka-ajan ulkopuolella, virkistystoimintaa, tietoa erilaisista
muistisairauksista, vertaistukea, henkilokohtaista keskusteluapua, lyhytaikaista hoitoa muistisairaalle, pie-
nempiinkin kuntiin ohjelmaa, ohjelmaa nuoremmille muistisairaille ja heidan tydikaisille puolisoilleen,
vertaistukiryhmi, hoitaja esim. kdvelylenkin ajaksi, hoitaja sairastuneelle omaisryhmien ajaksi, webinaa-
riluentoja, kooste muistiystavallisista palveluista esim. ladkérit ja parturit, arkipdivisin ohjelmaa tydssa-
kéyville sopivampaan aikaan, yhteisia tapaamisia, muistisairaiden miesten kokoontumisia Tampereen ul-
kopuolelle

Alle vuosi diagnoosista:

-Ulkoiluseuraa, kotiin hoitaja asioilla olon ajaksi, retkia

Ei tehty diagnoosia:

-Joukkokysely “miten menee?”



