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Julkaisun nimi
Muistisairaan  ja  hinen omaishoitajansa  jaksaminen  pitkittyneen
koronapandemian aikana

Tutkinto-ohjelma
Vanhustyo

Covid-19 eli koronapandemia sai alkunsa vuonna 2019. Silld on ollut maailmanlaajuisia
seurauksia. Koronapandemian levidmisen ehk&isemiseksi on tehty useita eri toimia,
kuten asetettu kokoontumisrajoituksia sekd kehotettu riskiryhmiin kuuluvia idkkéaitéa
thmisid valttdiméddn yliméardisid ihmiskontakteja. Naiilld keinoilla on pyritty
ehkdisemiin viruksen levidmistd sekd idkkdiden sairaalahoitoon joutumista ja jopa
kuolemaa.

Pirkanmaan Muistiyhdistys teetti asiakkailleen maédrédllisen séhkopostikyselyn
koronapandemian alussa kevadlld 2020. Talld kyselylld he halusivat selvittda
muistisairaiden asiakkaiden sekd heiddn omaistensa jaksamista koronapandemian takia
tehtyjen rajoitusten vuoksi seké heidin tyytyviisyyttddn Muistiyhdistyksen toimintaan.
Téssd opinndytetyOssd toistimme saman kyselyn, mutta muokkasimme kysymykset
vastaamaan pitkittynyttd koronapandemiatilannetta, silld rajoitukset jatkuivat myos
kevailla 2021.

Tarkoituksena oli selvittdd, miten Pirkanmaan Muistiyhdistyksen asiakkaat ovat
jaksaneet pitkittyneen koronapandemian aikana. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, millad
tavoin tilanne on vaikuttanut heidén jaksamiseensa, onko jaksamisen suhteen tapahtunut
muutoksia sekd millaista tukea he ovat saaneet ja ovatko he saaneet riittavasti tukea.

Opinndytetydmme tulosten perusteella vastaajien arjessa jaksaminen on heikentynyt,
vaikka osa vastaajista on ndhnyt pitkittyneen tilanteen myds positiivisessa mielessa.
Tyytyviisyys Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimintaan on sdilynyt hyvénd, vaikka
tulosten mukaan heidén palveluitaan on kéyttinyt vihemman asiakkaita.
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Attachment 1

Title of publication
People with memory disorder and their caregivers coping during prolonged corona
pandemic

Degree program
Elderly care

Covid-19 or the corona pandemic started in the year 2019. It has had worldwide
consequences. To stop corona pandemic spread, several actions have been made, like
setting limits to number of people gathering. Also, people who are in risk groups, have
been advised to avoid extra contacts. These actions were made to prevent the virus spread
and to prevent older people from getting hospitalized and even losing their lives.

In spring 2020, in the beginning of the corona pandemic, Pirkanmaan Muistiyhdistys
made a quantitative e-mail research to their customers. With this research they wanted
to find out how well their dementia customers and their relatives are coping because of
the restrictions that are made to stop the corona virus to spread. They also wanted to find
out, how satisfied their customers are to their working during the pandemic. In this thesis
we repeated the same research, but we modified the questions to respond to the prolonged
corona pandemic situation because the restrictions were still on spring 2021.

The purpose of this thesis was to find out, how the customers of Pirkanmaan
Muistiyhdistys have managed during the prolonged corona pandemic. The aim was to
produce information about how the situation has affected their managing, have there been
chances with the managing and, what kind of support they have had and have they had
enough support.

Based on the thesis results, respondents coping in everyday life has weakened, although,
some of the respondents have seen the prolonged situation in a positive manner. The
satisfaction to Pirkanmaan Muistiyhdistys has stayed good, although, based on the
results, less customers have used their services.

Key words
People with memory disorders, family caregivers, covid-19, every day, managing
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1 JOHDANTO

Koronapandemia on vaikuttanut ihmisten eldméédn keviéstd 2020 lahtien. Pitkittynyt
tilanne on rajoittanut elimai monella tapaa, tuoden haasteita arjessa selviytymiseen.
Koronapandemia on sulkenut erilaisia ryhméitoiminnan muotoja, asettanut tapaamis-
ja liikkkumiskieltoja sekd haastanut opettelemaan etdyhteyksien kdyttéd oikeiden
tapaamisten sijasta. Tilanteen jatkuessa pitkddn, se on saattanut olla haastavaa aikaa
etenkin heille, joiden eldmédssd on ollut arjen haasteita jo entuudestaan esimerkiksi

sairauden myota.

Téassd opinndytetydssd tutkimme muistisairaan ja omaishoitajan arjessa jaksamista
pitkittyneen koronapandemian aikana. Milld tavoin tilanne on vaikuttanut, onko
jaksamiseen saatu tukea, onko tilanne vaikuttanut merkittdvésti vai ei juuri ollenkaan.
Aiheesta 10ytyy entuudestaan melko vihén tutkimustietoa, joten opinndytetydmme on
varsin ajankohtainen. Haluamme opinndytetydmme kautta huomioida jo entuudestaan
voimavaroja vievéssi roolissa olevat omaishoitajat, joka muistisairaan kohdalla voi
olla edelleen itse tydssd kdyvé puoliso tai muu omainen tai esimerkiksi itsekin idkés

puoliso.

Tutkimuskohteenamme ovat Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n muistidiagnoosin
saaneet sekd heiddn ldheisensd. Omaishoitaja  kisitteelld  tarkoitamme
tutkimuksessamme omaishoitajaa, joka on joko tehnyt omaishoitajuudesta virallisen
sopimuksen oman kuntansa kanssa tai on sitd ilman virallistamista puolisona tai muuna
muistisairaan ldheisend. Selvitimme lisdksi Pirkanmaan Muistiyhdistyksen jésenten
tyytyvéisyyttd yhdistyksen palveluihin koronapandemian alussa sekd vuosi timén

jélkeen.

Opinndyteyon aihe on syntynyt yhteistydssd Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n kanssa

ja yhdistys toimii tyon tilaajana. Opinndytetyon molemmilla kirjoittajilla herési



mielenkiinto muistisairaan, omaishoitajan ja yhdistyksen keskindisestd toiminnasta
ollessaan tyoharjoittelussa yhdistykselld vuonna 2021. Tamin lisdksi pitkittyneen
koronapandemian  aiheuttamat  haitat  huolestuttivat, silld  yhdistyksen
vertaistukitoiminta oli jouduttu koronavuoden aikana siirtdimdin véaliaikaisesti
verkkoon ja my6hemmin uudelleen tilanteen edelleen jatkuessa. Téstd syntyi ajatus

lahted tutkimaan asiaa yhdessa.

Koronapandemian alussa kevéélld 2020 Pirkanmaan Muistiyhdistys teetti jdsenilleen
kyselyn koronapandemian vaikutuksista heidén jaksamiseensa sekd tyytyviisyydestd
yhdistyksen palveluihin. Yhdistyksen toiveena oli, ettd selvittdisimme, miten
pitkittynyt koronapandemiatilanne on vaikuttanut heiddn jdsenindin olevien
muistisairaiden ja omaishoitajien eldméin. Ajatuksena oli selvittdd vertailemalla
opinndytetydssdmme kahden eri aikaan toteutetun kyselyn avulla jaksamisen tilaa sekd
lisdksi tyytyviisyyttd pitkittyneen koronapandemian aikana yhdistyksen tarjoamiin
palveluihin. Toteutimme itse kevddn 2021 kyselyn. Kevdidn 2020 kyselyn on

toteuttanut toinen opiskelija.

Opinndytetydmme tutkimusmenetelmd on méérillinen, ja aineisto on kerdtty
kokonaisuudessaan sdhkoisen kyselylomakkeen avulla, jonka muokkasimme
vastaamaan pitkittynyttad koronatilannetta. Kysely sisdlsi sekd
monivalintakysymyksid, ettd kysymyksid, joihin sai vastata vapaamuotoisesti.
Vastaukset palautuivat anonyymisti. Mééréllisen aineiston ollessa laaja, molemman
opiskelijan panostus opinndytetydmme eteen oli tarpeellinen. Vapaamuotoisia
vastauksia lukiessamme kéytossimme on ollut molempien ndkemykset ja
johtopditokset, mikd on monipuolistanut pohdintoja. Teoreettisen viitekehyksen

kokoaminen on myds toteutettu molemman opiskelijan tasapuolisella panostuksella.

Tédmin opinndytetyon tarkoituksena ja tavoitteena on 10ytdd muistisairausperheiden
jaksamisen kipukohdat koronapandemian aikana sekd selvittdd milld tavoin
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tarjoamien palveluiden avulla tukea jaksamiseen
voitaisiin tarjota mahdollisuuksien mukaan yhd tehokkaammin tilanteen vield
jatkuessa, huomioiden mahdolliset koronarajoitukset. Opinndytetydssimme
esittelemme tutkimustulokset ja johtopaidtoksemme liséiksi sithen, miten muistisairaan

ja hédnen omaishoitajansa sekd muiden omaisten jaksaminen on muuttunut



koronapandemian pitkittyessd. Tulosten perusteella pohdimme kehittdmisideoita

arjessa jaksamisen helpottamiseksi.



2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksemme tarkoituksena oli selvittdd, miten Pirkanmaan Muistiyhdistyksen
asiakkaana olevat muistisairaat ja heiddn omaishoitajansa ovat jaksaneet pitkittyneen
koronapandemian aikana sekd ovatko he olleet tyytyviisid Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen toimintaan vallitsevana aikana. Tavoitteena oli selvittdéd jdsenien

mahdollinen lisdtuen tarve. Tutkimuskysymykset olivat seuraavat:

1. Mill4 eri tavoin pitkittynyt koronapandemia on vaikuttanut muistisairaiden ja

heidén omaishoitajiensa jaksamiseen?

2. Onko jaksamisen suhteen tapahtunut muutoksia verrattuna kevaiseen 2020?

3. Minkélaista tukea muistisairaat ja heidin omaishoitajansa ovat saaneet?

4. Kokevatko muistisairaat ja heiddn omaishoitajansa saaneensa riittavésti tukea?
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3 MUISTI JA MUISTISAIRAUS

Ihmisen kaikki kognitiivinen toiminto perustuu toimivaan muistiin. Itsend oleminen,
oma eldminhistoria sekd kisitys ympéardivistd todellisuudesta vaativat toimivan
muistin. Puhutun kielen ymmaértdminen, mielikuvat sekd esimerkiksi kotoa toihin
kidveleminen vaativat toteutuakseen muistia. Toisin sanoen, muistin toimiminen on
valttdmaton osa hyvin sujuvaa arkea ja itsendistd suoriutumista arjessa ja tyossd sekd

uuden oppimista. (Muistiliitto, n.d.a)

Muisti on monimutkainen hermoverkosto, joka on koostunut eri vahvuisista
kytkenndistd, joita kutsutaan engrammiksi. Muisti ei ole rajautunut vain tietylle osaa
aivoista, vaan se on laajan hermoverkon kokonaisuus. Se ei tdyty koskaan, vaan
terveen ihmisen on mahdollista oppia uutta joka pédivd. Koska muisti on
kokonaisvaltainen ja monimutkainen, ovat tukijat kokeneet sen luokittelun vaikeaksi.
Tédmain vuoksi muistista onkin tehty monia eri luokitteluita. (Huotilainen & Peltonen,

2020 s. 15, 20.) Alla yksi yleisin malli muistin luokittelusta.

Muistiliitto (n.d.b) sekd Huotilainen ja Peltonen (2020, s. 29-30) jakavat muistin
kolmeen eri osaan; aistimuistiin, tyOmuistiin sekd sdilomuistiin. Aistimuistiin aivot
saavat tietoa aistien vélitykselld. Aistimuisti jaetaan ikoni-, kaiku- ja kosketusmuistiin
sen mukaan, mille aivojen alueelle aistimukset on tallennettu. Aistimuisti on
kestoltaan hyvin lyhyt, mutta sen kapasiteetti on suuri. Valtavan aistitulvan vuoksi
suurin osa aistimuistin tiedoista katoaa. Tyomuisti pitdd asioita mielessd vain joitain
sekunteja, esimerkiksi vaa'an numeron kaupassa hedelmié punnitessa. Sen kapasiteetti
on pieni. Uudet asiat kisitelldén ensin tydmuistissa ja sieltd ne siirtyvét sdilomuistiin.
TyOmuisti onkin oppimisen kannalta hyvin tarked. Sdilomuisti jaetaan semanttiseen
muistiin, jossa ovat tosiasiat sekéd episodiseen muistiin, jossa ovat tarinat ja elimykset.
Sdilomuisti pitdd sisdllddn myos taitomuistin, jossa on aikaisemmin eldmédssd opitut
taidot, esimerkiksi luisteleminen. Sdildmuistin kapasiteetti on rajaton ja elinikéinen.

Sédilomuistista palautetaan muistot takaisin tydmuistiin késiteltdviksi.

Muisti ja élyllinen suoriutuminen heikkenevét hieman ihmisen ikdéntyessd. Tdmé on

luonnollista eika sitd voida estdd. Tiedonkasittely muuttuu hitaammaksi, péattelysta
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tulee vaikeampaa sekd lyhytaikainen muisti ja asioiden mieleen painaminen
heikkenevit. Normaalissa ikdantymisessd vanhat tiedot ja taidot sekd sanavarasto
sadilyvit. Myos kyky oppia uutta sdilyy ennallaan ja samalla arki on sujuvaa. Ian myo6ta
tapahtuvat kognitiiviset muutokset ovat yksilollisid. Niihin vaikuttaa idkk&én thmisen
koulutus- ja tyotausta, perimi, harjaantuneisuus, elintavat seké sairaudet ja 1dékehoito.
Jotta muisti voisi toimia hyvin, tdytyy ihmisen olla virked, hénell4 ei saa olla stressid,
mielialan on oltava hyva, kiinnostusta on oltava riittdvésti, ympariston on oltava
rauhallinen sekd hénelld tulee olla riittdvasti aikaa asian kasittelyyn. (Hallikainen,

2019.)

Viestd Suomessa ikddntyy ja samalla idkkdiden madrd viestostd suurenee. Arvioiden
mukaan idkkdiden osuus viestostd vuonna 2040 tulee olemaan 26,2 %. Suurin osa
muistisairaista on yli 80-vuotiaita eli my0s muistisairauksien maéréd tulee tulevina
vuosina kasvamaan. Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairauden muistisairaus,
Lewyn kappale sairaudet sekd otsaohimolohkorappeumat ovat tavallisimmat

muistisairaudet. (Viramo & Sulkava, 2015, s. 35.)

Suomessa ei paiviteti vuosittain tilastotietoja muistisairaiden ihmisten maérésti, vaan
tehdddn arvio, joka perustuu eri ldhteiden rekisteritietoihin. Niiden arvioiden
perusteella Suomessa asuu 190 000 muistisairasta. Vuosittain 14 500 suomalaisen
arvellaan sairastuvan muistisairauteen. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos, 2020.)
Myos globaalisti idkkdiden ihmisten sekd muistisairauksien méédrd on kasvussa.
Arvioiden mukaan vuonna 2015 maailmassa on ollut 46,8 miljoonaa muistisairasta
henkil6a. On arvioitu, ettd heiddn maaransa tulee lahes kaksinkertaistumaan seuraavan
kahdenkymmenen vuoden aikana. (Prince ym., 2015, kohta The global impact of

dementia.)

Etenevdssd muistisairaudessa aivojen rappeutuminen on pysyvdd. Tamén vuoksi
sairauden edetessd sairastunut tulee tarvitsemaan kasvavassa miérin toisen ihmisen
apua. Muistisairaan toimintakyvyn ylldpitdiminen ja eldmdn jatkaminen
mahdollisimman samanlaisena on tirkedd mielekkddn eldmin sdilyttdmiseksi
sairaudesta huolimatta. Muistin heikentymisen lisdksi sairastuneen kayttdytyminen,
mieliala, kognitiiviset taidot sekd fyysinen kunto muuttuvat ja heikentyvit sairauden

edetessd; kielelliset taidot, omatoimisuus arjessa, pididtoksentekokyky, ohjeiden
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noudattaminen seké kdytosoireet tulevat osaksi uutta arkea. (Huotilainen & Peltonen,

2020, s. 204-206.)

Muistisairaudet ovat suuri sairausryhmd maailman laajuisesti ja Suomessa niitd
pidetddn jopa kansantautina. Tulevina geronomeina tehtivimme on ymmaértdad eri
muistisairauksien aiheuttamia oireita sekd osata tukea sairastuneita ettd hinen
laheisiddn myds koronapandemian aikana. On tdrkedd tuntea eri muistisairauksien
atheuttamat oireet sekd ymmartdd niiden merkitys arjessa selviytymiselle, jotta

mahdollistuu sairastuneen seki hianen omaistensa tukeminen sairauden eri vaiheissa.

3.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti todetaan noin 70 prosentilla kaikista muistisairauksiin sairastuneista
ja ndin ollen se on yleisin etenevd muistisairaus. Sen esiintyvyys lisddntyy
ikddntymisen myotd. Alzheimerin tauti etenee yleensd hitaasti sekd tasaisesti
tyypillisin oirein. Sen oirekuva jaetaan eri vaiheisiin; oireettomaan vaiheeseen,
varhaiseen vaiheeseen, keskivaikeaan vaiheeseen sekd vaikeaan vaiheeseen.
Sairastuneella on koko sairauden ajan lisddntyvésti tiedonkisittelyn vaikeuksia.
Tyypillisesti muistivaikeudet ovat koko sairausajan vaikeimmin heikentynyt
tiedonkisittelyn osa-alue. Sairauden edetessd ilmaantuu kéytosoireita sekd
omatoimisuus vaikeutuu. Lopulta sairaus johtaa laitoshoitoon ja kuolemaan. (Remes,

Hallikainen & Erkinjuntti, 2015, s. 119-120, 122-123.)

Lievdoireinen vaihe kestdd useamman vuoden. Téssd vaiheessa hallitsevia ovat
muistioireet. Sairauden edetessd toiminnanohjaus vaikeutuu heikentden sairastuneen
omatoimista parjadmistd. Keskivaikeassa vaiheessa oireet etenevit nopeasti, kun taas
vaikeassa vaiheessa oireiden eteneminen on hitaampaa. Keskimédirin Alzheimerin
tautia sairastetaan noin 10 vuotta. Riittdvin aikaisessa vaiheessa aloitettu 1ddkehoito
sekd kuntoutus ylldpitdvat toimintakykyd mahdollistaen pidempéén kotona asumisen.

(Remes ym., 2015, s. 131.)
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3.2 Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Aivoverenkiertomuistisairaudet ovat toiseksi yleisin etenevd muistisairaus. Se on
ylakdsite aivoverenkiertohdiridihin liittyvddn muistin  heikkenemiseen seka
tiedonkésittelyn vaikeuksille. Aivoverenkiertomuistisairaudet jaectaan pienten
aivoverisuonten tautiin seké suurten suonten tautiin. Tiedon késittelyn heikentyminen
on keskeinen oire, joka heikentdd sairastuneen eldmdnlaatua. Oireet voivat olla
moninaiset lievistd tiedonkisittelyvaikeuksista aina hyvinkin laajaan muistin
etenevddn heikentymiseen. Oireet riippuvat aivoverenkiertohdirion sijainnista,
laajuudesta sekéd aivoverenkiertohdirion aiheuttamasta syystd. (Melkas, Jokinen &

Erkinjuntti, 2015, s. 137.)

Pienten aivoverisuonten tauti on tirkein aivoverenkiertomuistisairauden aiheuttaja.
Tassd muodossa aivojen pienet verisuonet ovat ahtautuneet. Taudinkuva on hitaasti
etenevi ja siihen sisiltyy tiedonkésittelyn sekd toiminnan ohjauksen heikentyminen,
epdvarmuus kivellessd, virtsankarkailu sekd masennus. Suurten aivoverisuonten
taudissa taas aivoinfarktit ovat tulleet suurten verisuonten alueelle. Télloin
tiedonkésittelyn oireet ovat monimuotoiset ja oireet riippuvat aivoinfarktin sijainnista.

(Melkas ym., 2015, s. 142.)

3.3 Lewyn kappale sairaudet

Noin 10 % kaikista muistisairaista sairastaa Lewyn kappale tautia, joka on yksi Lewyn
kappale tautiryhméén kuuluvista sairauksista. Myds Parkinsonin tauti kuuluu tédhén
ryhméén ja ndiden sairauksien osuus muistisairauksista on noin 15 %. Lewyn kappale
tauti on etenevd muistisairaus, jonka tyypillisid oireita ovat tarkkaavuuden,
tiedonkésittelyn sekd vireystilan ongelmat. Sairastuneella saattaa olla myos
lihasvapinaa, liikkeiden hitautta sekéd jaykkyyttd lihaksissa. Ndiden lisdksi ndkoharhat
ovat tyypillisid sairauden oireita. Sairauden alkuvaiheessa muistiongelmat eivét ole
tavanomaisia, mutta sairauden edetessd muisti alkaa hitaasti heikentyé. Lewyn kappale

tautia sairastetaan noin 2—12 vuotta. (Rinne, 2015, s. 165-166.)
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3.4 Otsa-ohimolohkorappeumat

Otsa-ohimolohkorappeuma on ylékdsite oireyhtymille, jotka aiheuttavat aivojen
otsalohkojen toiminnan heikentymistd. Se on yleisnimitys kolmelle eri sairaudelle;
otsalohkodementia, etenevd sujumaton afasia sekd semanttinen dementia. Niistd
yleisin on otsalohkodementia, joka aiheuttaa muutoksia persoonallisuuteen ja
kayttdytymiseen ja etenkin alkuvaiheessa ndmid ovat sairauden hallitsevia piirteitd.
Sairauden alkuvaiheessa muistin heikentyminen on viahéistd. Otsalohkojen toiminnan
heikentyminen voi johtua verenkiertosairauksista, vammasta, kasvaimen vuoksi tai
taustalla voi olla etenevd muistisairaus. Jos kyseessd on etenevd muistisairaus,

heikentyy sairastuneen toimintakyky védhitellen. (Remes & Rinne, 2015, s. 172.)



15

4 MUISTISAIRAAN OMAISHOITAJA

Laki omaishoidon tuesta (Laki omaishoidon tuesta 937/2005, 2 §, 2—5 mom.) katsoo
omaishoitajan olevan ihminen, joka on hoidettavan omainen tai muutoin hinelle
laheinen ihminen, sekd hén on tehnyt oman asuinkunnan kanssa sopimuksen
omaishoidosta. Asuinkunnan kanssa omaishoitosopimuksen tehnyt henkilé on
oikeutettu tukeen, jolla tarkoitetaan hoidettavan tarvitsemia palveluita sekd
omaishoitajalle maksettavaa hoitopalkkiota, vapaapidivid sekd muita omaishoitoa

tukevia palveluita.

Jotta omaishoidon tukea voidaan myontdd, tulee hoidettavan sairautensa, alentuneen
toimintakyvyn tai muun syyn vuoksi tarvita kotona hoitoa ja huolenpitoa. Tadmén
lisdksi lahiomaisen tai hianelle muuten ldheisen ihmisen on oltava valmis antamaan
hoitoa ja huolenpitoa ja hdnen terveydentilansa tulee olla riittdvin hyvd néihin
tehtdviin. Omaishoidon on oltava riittdvd tukimuoto, kodin on sovelluttava tdhin
tarkoitukseen sekd omaishoidon tuen on oltava hoidettavan edun mukaista. (Laki

omaishoidon tuesta 937/2005, 3 §, 1-6 mom.)

Omaishoitajaliitto (2021) méérittelee omaishoitajan késitteen hieman eri tavalla, kuin
laki. He toteavat, ettd omaishoitajuutta ei pitdisi mairitelld vain lakisddteisen tuen
saamisen perusteella. Heiddn mukaansa omaishoitaja on ihminen, joka pitdd huolta
sairautensa vuoksi jokapdivéisissd toimissa apua tarvitsevasta perheensd jasenesti tai
muuten hénelle ldheisestd henkilostd. Hoivan lisdksi omaishoitaja eldd arkeaan

omaishoidettavan kanssa; on ldsnd, auttaa ja tukee seké hoitaa arjen asioita.

Arvioiden mukaan noin 48 700 ihmistd on tehnyt oman asuinpaikkakunnan kanssa
sopimuksen omaishoitajuudesta. On my0s arvioitu, ettd Suomessa on noin 350 000
omaishoitoperhettd, jotka eivit ole tehneet sopimusta omaishoitajuudesta.
Omaishoitoperheet ovat kaikki erilaisia, silld syitd omaishoidolle on lukuisia. Yleisin
omaishoidon syy on muistisairaus ja yleisimmin omaishoitaja on nainen.

(Omaishoitajaliitto, 2021a.)
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Muistisairaan omaishoitajana toimiminen on yleinen hoivan muoto Suomessa ja usein
omaishoitajana toimii sairastuneen idkés puoliso, jolla saattaa olla myds omia
sairauksia. Omaishoitotilanteen  tunnistaminen  onkin  tidrkedd,  vaikka
omaishoitajuudesta ei olisikaan tehty virallista sopimusta, silld kaikki omaishoitajat

tarvitsevat tukea arjessa jaksamiseen.

Muistisairaudet ovat etenevid sairauksia, mikd tarkoittaa omaishoidettavan hoidon
tarpeen lisddntymistd kuukausien ja vuosien saatossa. Omaishoitajalla on tdrkeé rooli
muistisairaan arjessa selviytymisessd. Omaishoitajien tukemiseen ja jaksamiseen
pitdisi panostaa, silli he mahdollistavat usein muistisairaan mahdollisimman pitk&én
kotona asumisen. Tdma on usein myds muistisairaan oma toive. Lisdksi tiedetddn, ettd
kotona asuminen on laitoshoitoa edullisempaa, jolloin kustannukset yhteiskunnalle

ovat pienempié.

4.1 Muistisairauden mukanaan tuomat arjen haasteet

Normaali, aktiivinen arki auttaa ylldpitimd4n muistisairaan kognitiivisia
toimintakykyjd. Eldmén jatkaminen mahdollisimman entisen kaltaisena
mahdollisimman pitkd4n auttaa jaksamaan sekd sairastunutta ettd hénen
omaishoitajaansa. Hyvé ja mielekés arki on jokaisella meistd erilainen, mutta tietyt
asiat, kuten sosiaaliset suhteet, pdivittdisten toimintojen sujuminen, turvallisuuden
tunne, seksuaalisuus ja hengellisyys ovat useimmille ithmisille tarkeitd asioita. (Jimséa

& Monkire, 2019.)

Karppinen (2018, s. 13, 17-19) on tutkinut pro gradu tydssddn muistisairaan
omaishoitajan kuormittavuustekijoitd. Han on halunnut selvittdd, millaiseksi
omaishoitajat kokevat eldmintilanteensa. Hén kuvaa omaishoitajan eldmén
kaventuneen muistisairauden edetessd ja sairastuneen tarvitessa enemmaén hoitoa ja
huolenpitoa. Tdémé on johtanut omaishoitajan kuormittumiseen oman ajan puutteen
vuoksi, silld sairastunutta ei ole voinut jittdd pitkdksi aikaa yksin. Tdmén lisdksi
omaishoitajan sosiaaliset suhteet olivat tutkimuksen mukaan vidhentyneet, silld
omaishoitajat kokivat vaikeuksia saada muistisairaalle hoitaja hdnen poissaolonsa

ajaksi. Suurimmaksi osaksi omaishoitajat kokivat saavansa apua muistisairaan
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hoitamiseen sukulaisiltaan. Tutkimuksen mukaan omaishoitajat kokivat tyonsd

raskaana ja timén vuoksi he toisinaan miettivit omaishoitajuudesta luopumista.

Myo6s Eronen (2019, s. 30, 39, 65-67) on tutkinut maisterin tydssddn millaista
sosiaalista tukea muistisairaan ldheiset tarvitsevat sekd miké tukee heidén arjessaan
jaksamista. Hén kirjoittaa, ettd muistisairaan l&heiselld on suuri merkitys sairastuneen
elamdssd etenkin sairauden ja avuntarpeen edetessd. Tdmidn vuoksi ldhes kaikki
tutkimukseen vastanneet ldheiset olivat kokeneet henkistd kuormittumista. Osalla
laheisisté oli ollut jopa vakava masennus tai uupumus. He olivat myds tehneet isoja
elamidnmuutoksia, kuten muuttaneet toiselle paikkakunnalle tai lopettaneet tydssi
kdymisen, auttaakseen ja tukeakseen muistisairasta. Vapaa-aika ja sen suunnittelu,
loma, omat harrastukset ja liikunta koettiin hyviksi keinoiksi jaksaa arjessa. Myos
sairastuneen positiivinen asenne, sairaudesta avoimesti kertominen sekd toimivat
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut auttoivat muistisairaan ldheistd jaksamaan
paremmin. Huumori, kahvihetket ystivien kanssa, luonnossa liikkuminen, taiteen eri

muodot seki kdsity6t koettiin voimaannuttaviksi asioiksi.



18

5 PIRKANMAAN MUISTIYHDISTYS

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry on potilas- ja omaisjérjestd, jonka toiminta-ajatuksena
on tukea muistisairaiden ja heididn ldheistensd jaksamista. Yhdistys toimii myds
yleisen muistitietouden eteenpdin  viejdnd  sosiaali- ja  terveydenhuollon
ammattihenkil6ston piirissd sekd yhteiskunnassa yleensd. Tarkednd tehtdvdnd on
muistisairaille suunnattujen palvelujen kehittdminen. Yhdistys on rekisterdity vuonna

1989. (Pirkanmaan Muistiyhdistys, n.d.c.)

Muistiliiton jdsenyhdistyksend Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tehtdvéna on ylldpitda
maakunnallista muistityon jirjestoléhtoistd tuki- ja neuvontakeskusta Muistiluotsia.
Keskuksia on yhteensd 18 maakunnassa. Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimialueena
on Pirkanmaan lisdksi Satakunnan Huittinen. Keskukset muodostavat koko maan
kattavan verkoston ja ne toimivat yhteisten periaatteiden mukaisesti toimien
aktiivisesti verkostoissa. Valtakunnallista verkostoa koordinoi Muistiliitto. Sosiaali- ja
terveysministerid tukee toimintaa Veikkauksen tuotoilla, STEA:n (ent. RAY)
toimiessa valtionapuviranomaisena. Yhdistyksen tarjoamien palvelujen on tarkoitus
tdydentdd julkista, sosiaaliturvajérjestelmédn tarjoamaa palvelujirjestelmdi, tukien
sairastunutta ja omaista koko sairauden ajan. Tavoitteena on vaikuttaa eliméinlaadun

paranemiseen. (Pirkanmaan Muistiyhdistys, n.d.a., n.d.b.)

Muistiluotsin tehtdvéind on toimia matalan kynnyksen kohtaamispaikkana, josta
asiakas saa tukea ja ohjausta tilanteeseensa. Toimintamuotoja ovat esimerkiksi
erilaiset vertaistukiryhmdt ja -tapahtumat, muistikahvilat, aivoterveys- ja
muistiluennot sekd vapaaehtoistoiminta esimerkiksi tukihenkiltoiminnan muodossa.
Muistiluotseissa tehdddn vaikuttamistyotd muistisairaiden yhdenvertaisuuden
puolesta, tavoitellen hyvdid eldmidd sairaudesta huolimatta. Tehtivdnd on myos
kartoittaa ja kehittdd muistisairauteen sairastuneiden erityistarpeita ja palveluja sekd
jakaa tietoutta muistisairauksista sekd ennaltachkdisevdstd muistitoiminnasta.

(Pirkanmaan Muistiyhdistys, n.d.b.)

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen paikallisosastot jérjestdvdt toimintaa kunnittain.

Pirkanmaan Muistiyhdistykselld osastoja on 20. Nama toimivat 24 eri kunnan alueella.
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Paikallisosastot tekevidt tyotd oman alueensa muistisairaiden ja heididn perheidensi
hyvéksi. Toiminta perustuu vapaaehtoistyohon sekd linjauksiin, joita on sovittu
yhdessd Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n kanssa. Vapaaehtoiset voivat olla
terveydenhuoltoalan ammattilaisia, muistisairauteen sairastuneita tai heiddn
laheisiddn, tai muuten asiasta kiinnostuneita. Paikallisosasto suunnittelee toimintansa
oman paikkakunnan tarpeiden ja tavoitteiden suuntaisesti sen mukaan, miki
milloinkin on térkeintd kyseiselld paikkakunnalla. Toiminta on yleensd muistikahvila-
tai ryhmaétoimintaa ja virkistystd niin sairastuneille kuin heiddn omaisilleen. Lisdksi
tarjolla on yleisotilaisuuksia sekéd ensitietopdivid, joita on toteutettu myods yhdessi
muiden toimijoiden kanssa. Paikallisosastot tekevit yhteistyotd esimerkiksi sosiaali-
ja terveystoimen sekd oppilaitosten tai muiden yhdistysten kanssa. (Pirkanmaan

Muistiyhdistys, n.d.d.)
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6 KORONAVIRUS

6.1 Méiritelma ja tarttuvuus

Koronavirukset ovat ihmisid, eldimid ja lintuja tartuttavien virusten laaja heimo, jotka
atheuttavat hengityselinten ja suoliston infektioita. Koronaviruksen nimi tulee sen
ulkomuodosta: corona on latinaa ja tarkoittaa kruunua. Virusten tunnusmerkki on
puolestaan pallomainen muoto. Koronaviruksessa tdmdn pallomaisen viruksen
pinnalla on kruunuja muistuttavat piikit. Koronavirukset voivat siirtyd ihmisten ja

eldinten vélilld. (Calleja, 2020, s. 19-21.)

Koronavirus (SARS-CoV-2) tarttuu pisaratartuntana sairastuneen henkilon aivastaessa
tai yskiessd. Koronavirus voi tarttua myos kosketuksen vilitykselld lahikontaktissa
ollessa tai kosketuksen kautta pinnoilta. Koronavirukset eivdt kuitenkaan siily
tartuttavina pinnoilla pitkdan. Tartunnan voi saada my0s ilmavilitteisesti pienten
aerosolien muodossa, jotka jddvit leijjumaan ilmaan pidemmaiksi aikaa sairastuneen
henkilon yskiessd tai aivastaessa. Ilmavilitteisesti tartunta on mahdollista saada
kauempaa kuin kahden metrin etdisyydeltd ja etenkin sisétiloissa. Ilmavilitteisten
tartuntojen riskid on pienennetty erityisesti turvavilejd pitdmaélld, ithmismédrien
rajoittamisella samassa tilassa, riittdvilld ilmanvaihdolla sekd kasvomaskin kéaytolla.

(Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos, 2021b.)

COVID-19-taudin itdmisajaksi on arvioitu 1-14 pdivdd. Taminhetkisen tiedon
mukaan sairastunut henkil6 on tartuttavimmillaan juuri ennen oireiden ilmaantumista
tai oireisen taudin ensipdivind. Sairastunut henkil6 voi levittdd tautia tietimattdén jo
1-2 vuorokautta ennen kuin oireet alkavat, ndin ollen my0s oireettomana saattaa
toimia tartunnanldhteend. Tartunnan saatuaan henkilon tartuttava aika voi kestdd
vakavimmissa tautimuodoissa jopa kaksi viikkoa, lievdoireisena noin viikon.

(Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos, 2021b.)

Viruksille on tyypillistd, ettd ne lisddntyvit ja niiden perimédédn ilmaantuu muutoksia.
Syntyy erilaisia mutaatioita. Ndméa virusvariantit voivat poiketa ominaisuuksiltaan

alemmin tavatuista viruskannoista ja osa ndistd muunnoksista levidd nopeammin kuin
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aiemmat muunnokset. Koronaviruksen muunnoksia kiertdd maailmalla tilld hetkelld
useita. Uusien virusmuunnosten levidmisen ehkédisemiseksi kéytetddn samoja keinoja
kuin aiemmin esiintyvén koronaviruksen kohdalla. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos,

2021d.)

6.2 Koronaviruspandemia

Joulukuussa 2019 Kiinan Wuhanissa alkoi epidemia, jonka aiheuttaja oli ithmiselle
uusi koronavirus. Viralliselta nimeltdén koronaviruksen aiheuttama tauti on COVID-
19, joka aiheuttaa ihmiselle yleensd lievdn hengitystietulehduksen. Pienelle osalle
tartunnan saaneista kehittyy vakava, sairaalahoitoa vaativa infektio, joka voi
pahimmillaan johtaa sairastuneen kuolemaan. COVID-19 levisi nopeasti
maailmanlaajuiseksi ja maailman terveysjarjestd6 WHO julisti koronavirusepidemian

pandemiaksi maaliskuussa vuonna 2020. (Anttila, 2021.)

Koronavirusepidemia aiheutti Suomessa poikkeustilan, jossa valmiuslakien
(1552/2011) nojalla yhteiskunnan ja ihmisten toimintoja rajoitettiin monella tapaa
vdestdd suojaten. Erilaisia kokoontumisrajoituksia asetettiin maaliskuusta 2020
alkaen. Monet ryhmétoiminnat siirrettiin  mahdollisuuksien mukaan verkossa
tapahtuvaksi etdkokoontumisiksi. Tdmé tarkoitti sitd, ettd myds muistisairaille ja
heiddn omaishoitajilleen suunnatut tieto- ja vertaistukiryhmaét jouduttiin siirtiméién

kevaasta 2020 lahtien kokonaan tai osittain verkkoon.

Koronatilanne on vaikuttanut ihmisten arkieldméén seki elintapoihin jo varsin pitkdén
ja voidaan puhua pitkittyneestd koronapandemiasta. Rajoitustoimenpiteilld ja
erilaisilla koronaepidemiaan liittyvilld suosituksilla on ollut merkittdvid vaikutuksia
vdeston hyvinvointiin ja elinoloihin. Voimakkaimmin tdmd ndkyi kevailla 2020
poikkeusolojen aikana. Vaikka saman vuoden kesilld tilanne rauhoittui monelta osin,
syksylld epidemian toinen aalto toi mukanaan lisdd epdvarmuutta. Moni on kokenut
yksindisyyden kasvaneen, silld sosiaalinen kanssakdyminen on vdhentynyt. (Kestild

ym., 2020.)
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Erityisen haastavassa tilanteessa koronaepidemiaan liitetyissd rajoitustoimissa ovat
olleet ikdéntyneet. He ovat paitsi ikdnsé puolesta keskeinen riskiryhmd, heilld on my6s
todenndkodisemmin sddnndllistd hoitoa vaativia perussairauksia. Tdmé kasvattaa
vakavan sairastumisen riskid. Tutkimustieto osoittaa, ettd jo yksinddn yli 70 vuoden
ikd on vaikean COVID-19 tautimuodon riskitekijd. Tdmén vuoksi erityisesti yli 70-
vuotiaiden sosiaalisia kontakteja on pyritty rajoittamaan monin eri tavoin. (Kehusmaa

ym. 2020, s. 119.)

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen kevailld -20 teettdmissd Vanhuspalvelujen tila
-kuntakyselyssi koronaepidemian vaikutuksista idkkdiden palvelujen jirjestimiseen
oli raportoitu muun muassa, ettei omaishoitajien jaksamiseen koronapandemian
ensimmadisen aallon aikana ole kiinnitetty riittdvisti huomiota eikd omaishoitajien
lakisdéteiset vapaat olleet toteutuneet kaikilla alueilla tyydyttdviasti. Kyselyyn oli
vastannut 165 kuntaa tai kuntayhtyméi. Riittdméton tuki on voinut aiheuttaa
merkittdvin uhan omaishoitajien jaksamiselle etenkin, kun tilanne jatkuu pitkdén.
Jaksamisen riskiryhméssd ovat olleet idkkddt hoitajat, joista valtaosa on

puolisohoitajia. (Kehusmaa ym., 2020, s. 119.)

6.3 Aikaisempi tutkimus Pirkanmaan Muistiyhdistykselle koronapandemiaan liittyen

Pitkittyneen koronapandemian aiheuttamia arjessa jaksamisen haasteita muistisairaan
sekd hdnen omaishoitajansa ndkdkulmasta on toistaiseksi tutkittu vihdn. Malkavaara
(2021, s. 7) on tutkinut opinndytety0ssddn muistisairaan omaishoitajan kokemuksia
koronapandemian vuoksi tehdyistd rajoituksista. Tdmaén lisdksi hin on tutkinut, milla
tavoin rajoitukset ovat vaikuttaneet jaksamiseen. Hdn on tehnyt opinndytetyonsi

Pirkanmaan Muistiyhdistykselle.

Tutkimustuloksina hén esittdd muistisairaan omaishoitajien olleen tutkimus hetkella
vésyneitd sekd huolissaan omasta ja ldheistensi tulevaisuudesta. Omaishoitajat kokivat
jaksamista heikentdvdnd asiana oman ajan puutteen, silld tuolloin voimassa olleen
valmiuslain vuoksi muistisairaan hoitoa oli ollut vaikea jérjestdd. Sosiaaliset kontaktit
olivat vdhentyneet, jonka vuoksi omaishoitajat kokivat yksindisyyttd. He olivat

pitdneet yhteyttd sukulaisiinsa ja ystéviinsd puhelimitse sekd muiden etiyhteyksien
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avulla. Perhe, ystédvit, tavallinen arki sekd vertaistukiryhmét koettiin iloa tuovina

asioina. (Malkavaara, 2021, s. 18-23.)

Muistisairaan sekd hénen ldheisensa tai omaishoitajansa kohtaamat arjen haasteet ovat
moninaiset ja ne kasvavat sairauden edetessd. Muistisairauteen sairastuminen
aiheuttaa sairastuneelle itselleen, ettd hénen ldheisilleen kriisin sekd pakottaa
jarjestelemddn eldmédn uudelleen. Pelkdstdidn muistisairaus itsessddn tuo eldmédidn
runsaasti lisdd haasteita. Vallitseva koronapandemia on aiheuttanut muistisairaalle ja
hinen ldheisilleen lisdhaasteita pdivittdiseen eldmédn eri rajoitusten muodossa;
pandemian alussa useat eri ikdihmisten pdivdtoiminnat keskeyttivit toimintansa seka
pitkdaikaisissa asumisyksikodisséd asetettiin vierailurajoituksia. Idkkdin muistisairaan
voi olla vaikea ymmairtdd turvavilien ja maskien pitdmisen merkitys sekd suu-
nendsuojan oikeanlainen kayttd. Tdmén lisdksi koronainfektioon sairastumisen pelko
on rajoittanut monen muistisairaan ja hidnen ldheisensd eliméd. Jo valmiiksi
kaventunut eldminpiiri on saattanut kaventua entisestddn pitkittyneen

koronapandemian vuoksi.

6.4 Koronarokotukset ja niiden vaikutus arkeen

Rokotukset koronavirusta vastaan auttavat meitd 1ihemmaiksi normaalimpaa eldméié ja
niiden kehittdmisty6hon on panostettu isoin resurssein ympéri maailmaa. Rokotteiden
kehitys on tapahtunut enndtyksellistd vauhtia. Rokote suojaa vakavalta
koronavirustaudilta. Rokotteen ottamalla autetaan myds suojaamaan muita.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2021 ¢, 2021e.)

Koronarokotus ei estid tartuntoja kokonaan. Varotoimia on noudatettava, kun rokotettu
tapaa rokottamattomia henkil6ité tai henkilitd, joilla on suurentunut riski sairastua
vakavaan koronavirustautiin. Maskia ja etdisyyttd on suositeltu pidettdvin edelleen.
Ilman maskia ja turvavilejd on kuitenkin varsin turvallista tavata muita ihmisid
yksityisissd sisdtiloissa, kun kaikki henkilot ovat tdysin rokotettuja. Talléin voi
esimerkiksi turvallisin mielin pyytdd ystdvid omaan kotiin syOméén tai tavata ystivid
heiddn kodissaan tai vastaavassa sisétilassa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos,

2021a.)
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Helsingin Yliopiston uutiskatsauksessa (2021) kirjoittanut Yleislddketieteen
professori Kaisu Pitkdld on nostanut esille etenkin omaishoitajien jaksamisen
koronapandemian aikana. Lyhytaikaishoitojaksoja ei ole ollut mahdollisuutta tarjota
ja pdivétoiminta on ollut kiinni. Katsauksessa Pitkéld korostaa, ettd lyhytaikaishoito

sekd paivitoiminnat tulisi avata rokotetuille. (Pitk&lé, 2021.)
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Tutkimusmenetelméa

Tutkimuksessamme  kdytimme maéréllistd, eli kvantitatiivista tutkimusta.
Madrillisessd tutkimuksessa pidetddn tirkednd tutkittavan aineiston soveltumista
numeeriseen  mittaamiseen.  Tutkimustulokset  pitdd  pystyd  esittimiéin
taulukkomuodossa sekd niiden tulee olla tilastollisesti késiteltdvid. Tutkittavasta
aineistosta tehdddn péédtelmid taulukoiden avulla. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara,
2009, s. 140.) Tehdyt péditelmit esitetdén ja kuvaillaan sanallisesti, jolloin haetaan
vastauksia kysymyksiin “kuinka paljon” ja “miten usein”. Tutkittava aineisto on
yleensd suuri. Madréllisessd tutkimuksessa pyritddn selittimiddn, kuvaamaan,
kartoittamaan, vertailemaan tai ennustamaan tutkittavaa aihetta. (Vilkka, 2007, s.14,

17, 26.)

Tamé tutkimus on maidrillinen vertaileva tutkimus, joka mahdollistaa kahden tai
useamman samanlaisia thmisid koskevien asioiden vertailun eri aikoina. Vertailulla
ymmairretddn paremmin tarkasteltavaa asiaa ja niiden vilisid eroja. Madréllisen
tutkimuksen ollessa vertaileva, on sille tyypillistd asettaa hypoteesi, eli lyhyt ja selked
vdite tai kysymys. Aineiston kerddmisen tavaksi sopii hyvin esimerkiksi internet- tai
postikysely. (Vilkka, 2007, s. 21.) Tutkimuksemme hypoteesi on, onko muistisairaan
ja hinen omaishoitajansa arjessa jaksamisessa tapahtunut muutosta pitkittyneen

koronapandemian aikana.

7.2 Aineiston kerddminen

Kevéadlla 2020 Pirkanmaan Muistiyhdistys teetti jdsenilleen sdhkoisen Surveypal -
kyselyn heidédn jaksamisestaan koronapandemian alussa sekd tyytyvédisyydestddn
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimintaan. Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toiveena
oli, ettd toistaisimme saman kyselyn ja vertaisimme Kkyselyiden vastauksia
koronapandemian pitkittyessd. Sopimuksen opinndytetydmme tekemisestd teimme

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kanssa kevailla -21.
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Aineiston kerddmisen toteutimme séhkodisen Surveypal -tutkimusmenetelméan avulla,
jossa tehtyyn kyselylomakkeeseen ldhetettiin  sdhkOpostilinkki ~ Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen toimesta. Linkki ldhetettiin muistisairaille asiakkaille sekad heidan
omaisillensa. Kyselyymme muokkasimme kevddn -20 kysymykset vastaamaan
pitkittynyttd koronapandemia tilannetta (LIITE 1). Kysymyksid tuli kaiken kaikkiaan
29, joista osa liittyi vastaajan taustatietoihin, osa koronapandemian vaikutuksiin
arjessa ja osa Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toiminnan asiakastyytyvéisyyteen seka

palvelujen kdyttoon. Kyselyyn oli mahdollista vastata touko-kesdakuun -21 aikana.

Kysymyksid muokatessamme pidimme huolen, ettdi emme muokkaa niitd liikaa
alkuperdiseen kyselyyn verrattuna, jotta kyselyt pysyvit vertailukelpoisina.
Kysymysten muokkaaminen oli vélttimétontd, silld ensimmadinen kysely oli tehty
koronapandemian alussa ja meiddn tutkimuksemme toteutettiin koronapandemian
jatkuessa ja pitkittyessd. Kyselyssé oli monivalintakysymyksid, joista osaan oli jatetty
lisdksi vapaa kommenttikenttd tdydentdméin vastausta. Osaan kysymyksistd oli

mahdollisuus vastata tdysin avoimesti.

Vilkan (2015, s. 94) mukaan tutkijoiden valitessa menetelméikseen maarillisen
tutkimuksen valitaan tutkimusaineiston kerddmiseksi joko kyselylomake,
systemaattinen havainnointi tai kdytetdan valmiita rekistereitd tai tilastoja. Tavallisin
kaytetty menetelmd on kyselylomake. Survey tutkimus nimitystd kiytetddn, kun
kyselylomake on vakioitu, jolloin kaikilta kyselyyn osallistujilta kysytdin tdsmalleen

samat asiat.

Kyselylomakkeessa on mahdollista kéayttaa erilaisia kysymyksid;
monivalintakysymyksid, avoimia kysymyksid sekd sekavalintakysymyksid.
Monivalintakysymyksissd on annettu valmiit vastausvaihtoehdot, jolloin vastausten
vertailu on helpompaa. Avoimissa kysymyksissd tavoitellaan vastaajien spontaaneja
mielipiteitd. Sekamuotoisissa kysymyksissd vastausvaihtoehdot ovat annettu
valmiiksi, mutta niiden lisdksi on my06s vahintdin yksi avoin kysymys. (Vilkka, 2015,

s. 106.) Kyselyssdamme on kéytetty kaikkia nditd kysymysmuotoja.

Kaytettdessd kyselylomaketta, vastaaja lukee kysymykset sekd vastaa niihin itse

kirjallisesti. Tdmd on hyvd tapa kerdtd vastauksia isolta ihmisjoukolta. Tdmén
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tutkimusmenetelmén etu on se, ettd vastaajat jddvit anonyymeiksi. Haittana taas on,
ettd vastausprosentti saattaa jadda alhaiseksi tai vastauslomakkeita saattaa palautua
tutkijoille vastausajan pédttymisen jélkeen. Tutkittavaa joukkoa on mahdollista
lahestya sahkopostitse, jolloin sihkdpostin mukana l&hetetdén kyselylomake tai linkki
sithen. (Vilkka, 2015, s. 94-95.) Tutkimuksemme vastausprosentti jdi valitettavan
alhaiseksi, ollen vain 33 %. Kysely léhetettiin 409 Pirkanmaan Muistiyhdistyksen
asiakkaalle ja sen oli ndhnyt 307 ihmistd, joista 134 vastasi sithen. Vastauslomakkeita
el palautunut vastausajan jélkeen, silld linkki sdhkopostikyselyyn sulkeutui

madraaikana.

7.3 Aineiston analysointi

Péaatimme jo opinndytetyon suunnitteluvaiheessa, ettd analysoimme tutkimuksemme
aineiston kokonaisuudessaan yhdessa. Aineiston saimme kasaan kesdkuun -21 aikana,
jolloin oli kyselymme vastausten viimeinen palautuspdivid. Aineistoa ryhdyimme
analysoimaan lokakuussa -21. Siithen mennessd olimme saaneet opinnidytetyomme
teoriaosuuden Kkirjoitettua. Aineiston analysoinnin saimme kokonaisuudessaan

pédtokseen joulukuussa -21.

Koska muokkasimme alkuperdistd kyselyd pitkittyneeseen tilanteeseen sopivaksi,
kaikki kysymykset eivit olleet asetelmaltaan tdysin vertailevia. Niiltd osin mité olivat,
hyodynsimme titd asetelmaa. Tdmad mahdollisti sen, ettd pystyimme loytdmééin
mahdolliset kehittdmisen kohteet vastausten perusteella paremmin, liittyen
esimerkiksi ryhmédtoiminnan toteutukseen sekd tuen tarjoamiseen. Pystyimme
vertailemaan mihin oli vastausten perusteella tullut tilanteen heikentymistd tai
puolestaan parantumista verrattuna aikaisempaan kyselyyn, ja mihin oli oltu

tyytyvaéisid.

Surveypal ohjelma luo kiyttdjdlleen automaattisesti erilaisia taulukoita ja
diagrammeja tutkimusaineistosta, joita kéyttdjd voi hyddyntdd aineiston
analysoinnissa. Tuloksia voi viedd esimerkiksi Excel-taulukkoon tutkittavaksi.
Taulukoiden avulla vastaajien lukumddrdan ja vastausprosentin ndkee eriteltyna

jokaiseen monivalintavastaus vaihtoehtoon. Tdmén avulla lukuja oli helppo kisitelld
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ja koota sekd my0s vertailla kahden eri aikaan tehdyn kyselyn vililld. Taulukon avulla
voi vertailla myds tiettyé vastaajien joukkoa erikseen, miké helpottaa analysointia, kun
halutaan saada tietoa esimerkiksi vain muistisairaiden tai vaikka yksin asuvien
kyselyyn osallistuneiden vastauksista. Tutkimustuloksia kirjoitimme
opinndytetydbhomme auki niin numeraalisessa kuin sanallisessa muodossa.
Taydensimme tuloksia graafisin keinoin erilaisilla diagrammeilla. Lisdksi nostimme
avoimia vastauksia sitaatein numeraalisten tutkimustulosten rinnalle eldvdittdmain

tuloksia.

Analysoinnin apuna kdytimme my0s vastausten teemoittelua. Tdmén avulla pyrimme
16ytdmadn vastauksia tutkimuskysymyksiimme yksityiskohtaisemmin. Tavoitteena oli
jasennelld ja luokitella vastaukset niin, ettd jokainen niistd tulisi huomioiduksi. Koska
kyselyssdmme oli annettu monivalintavastausten liséksi mahdollisuus myds avoimille
vastauksille ja osa kysymyksistd sisdlsi pelkédn avoimen vastauskentdn, koimme
vastausten ryhmittelyn tarkedksi juuri ndiden vastausten kohdalla. Tulostimme
vastaukset paperille ja pilkoimme vastaukset teemoittain omiin luokkiin vastausten
samankaltaisuuden mukaisesti ja teimme jokaisesta luokasta analysointia sisdllon
mukaan. Talld tavoin vastaukset tulivat meille myods tutummaksi, joka osaltaan
helpotti tulosten analysointia. Vastaukset, joita ei voinut tdysin tulkita, karsimme pois.

Tallaisia vastauksia oli vain muutamia.

7.4 Tutkimuksen luotettavuus

Vilkan (2021, s. 194) mukaan tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan kiytetyn
kyselyn kykya antaa mahdollisimman tarkka lopputulos seki sitd, ettd kysely on
toistettavissa. Luotettavuutta voi heikentdd useat eri asiat, kuten se, ettd vastaaja
ymmartdd kysymyksen eri tavalla, kuin tutkija tai tutkija itse tekee virheen tuloksia
tallentaessaan. Tutkijan on olennaista ottaa kantaa tutkimuksensa mahdollisiin

virheisiin.

Kyselyd tehdessimme tiedostimme, ettd vastaajina on myds muistisairaita thmisia,
jolloin on mahdollista, ettd kysymykset ymmarretdén vdirin tai kysyttavii asiaa ei

muisteta oikein endd vastausvaihtoehtoa valitessa. Kaikista vastaajista seitsemén
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ilmoitti olevansa muistisairas. Ajatuksena oli, ettd kyselyyn vastaa suurimmaksi osaksi
omaishoitajia ja muita omaisia sekd muistisairaita, joiden sairaus on todennikoisesti

varhaisessa vaiheessa, jolloin vastauksia voitaneen pitdd luotettavina.

Vastauksista ei selvid, oliko muistisairailla vastaajilla avustaja, esimerkiksi puoliso tai
muu omainen apuna kyselyd tdyttdessd. Vastausten mukaan muistisairaista nelja
ilmoitti asuvansa yksin ja tdstd paittelemme, ettd he ovat todenndkdisesti vastanneet
kyselyyn omatoimisesti. Sen sijaan kolme muistisairasta ilmoitti asuvansa yhdessi
toisen kanssa, jolloin on mahdollista, ettd he ovat tdyttdneet kyselyn toisen henkilon
avustuksella. Talloin toisen ihmisen mielipiteet ovat saattaneet vaikuttaa muistisairaan
antamiin vastauksiin, silld muistisairas on saattanut tukeutua omaiseensa kyselyd
tayttdessd. Kédypd hoito suosituksessa (Alzheimerin taudin kulku: Kéypd hoito
suositus, 2016, kohta Lievi alzheimerin tauti) kuvataan niin sanottu paankaantdoire,
jolla tarkoitetaan sairastuneen pddn kidntdmistd omaisen suuntaan, silld hén ei itse
osaa heikentyneen muistinsa vuoksi vastata kysymykseen. Toisaalta pohdimme, etti
kyselyyn vastanneilla muistisairailla sairaus on saattanut olla niin varhaisessa

vaiheessa, ettd sithen vastaaminen omatoimisesti on onnistunut ongelmitta.

Tulosten epédluotettavuutta lisdd se mahdollisuus, ettd tutkimukseen eivdt ole
vastanneet samat ihmiset, jotka vastasivat ensimmaéiseen kyselyyn. Tété asiaa ei ollut
mahdollista varmistaa millddn tavoin. Téstd huolimatta olemme kaikki eldneet
samassa pitkittyneessd koronapandemiatilanteessa ja oletuksena oli, ettd suurin osa

kyselyyn vastanneista ihmisisté oli kokenut tilanteen jollakin tapaa kuormittavana.

Aiheemme oli muistisairaan ja hénen omaishoitajansa jaksaminen pitkittyneen
koronapandemian aikana. Kaikista 134 vastaajasta vain 35 ilmoitti olevansa
omaishoitaja, jolloin tilld tutkimuksella emme saaneet luotettavaa vastausta
muistisairaan omaishoitajan jaksamiseen. Sen sijaan muistisairaan sekd hdnen
omaisensa jaksamiseen saimme vastauksen, silld muistisairaan omaiseksi itsensd oli
ilmoittanut kyselyn taustatiedoissa suurin osa vastaajista. Kyselysté ei selvid, kuinka
moni omainen toimii kuitenkin omaishoitajan roolissa, vaikka ei ole tistd virallista
sopimusta kunnan kanssa tehnyt. Virallisen omaishoitajuussopimuksen puuttuessa

kaikki, joilla on omaishoitotilanne, eivit vilttdmattd mielld itsedén omaishoitajaksi.



30

Molempien kyselyiden vastausprosenttien ollessa ldhelld toisiaan, tulokset ovat
vertailukelpoisia ja lisddvit tulosten analysoinnin luotettavuutta. Vuonna 2020
vastausprosentti oli 38 %, vuonna 2021 33 %. Molemmissa kyselyissd kyselyn
vastausprosentti oli kuitenkin kohtalaisen matala, eikd se ndin ollen anna
kokonaiskuvaa kaikkien Pirkanmaan Muistiyhdistyksen jidsenten mielipiteistd ja

kokemuksista, joille kysely on alun perin ldhetetty.
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8 TUTKIMUKSEN TULOKSET

8.1 Vastaajien taustatiedot

Kysely léhetettiin sdhkopostitse 409:1le rekisteroidylle Pirkanmaan Muistiyhdistyksen
jasenelle, jotka olivat joko omaisia, omaishoitajia tai muistisairaita. Vastauksia
palautui 134, jolloin vastausprosentiksi tuli 33 %. Kyselyymme vastanneista
enemmisto oli naisia. Vastanneista suurin osa oli muistisairaan omaisia (taulukko 1).
Omaisia vastasi kyselyyn yhteensd 127, muistisairaita kyselyyn vastanneista oli

seitsemédn henkilod. Taustatieto kysymykseen oli vastannut jokainen kyselyn

palauttanut.
Vastaajien taustatiedot
5%
95 %
Taulukko 1 B Muistisairas W Muistisairaan omainen

Vastaajien joukosta vain 35 ilmoitti olevansa muistisairaan omaishoitaja. Vastauksista
ei selvid, kuinka moni heistd oli tehnyt omaishoitajuudesta sopimuksen oman
asuinkunnan kanssa. Kuten jo ylempédnd on nostettu esille, henkild voidaan laskea
omaishoitajaksi my0s ilman virallista sopimusta. [lIman oman asuinpaikkakunnan
kanssa tehtyd omaishoitosopimusta, ihminen ei vilttdmittd mielld itseddn
omaishoitajaksi vaan tavalliseksi ldheisestdan huolta pitdvaksi puolisoksi, lapseksi tai
muuksi omaiseksi, joka haluaa huolehtia ldheisestdén ilman erillistdi omaishoitaja
tittelid”. Toisessa tapauksessa, jos vastaaja ajattelisikin olevansa omaishoitaja, on hén
siitd huolimatta saattanut vastata, ettd ei ole omaishoitaja, mikéli ei ole tehnyt

sopimusta omaishoitajuudesta.
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Vastaajista 25 % ilmoitti asuvansa yksin. Yksin asuvia muistisairaita oli vastausten
perusteella neljd. Kolme muistisairasta ilmoitti asuvansa yhdessd toisen henkilon
kanssa. Kysymykseen, ’suhde muistisairaaseen” (4. kysymys), vastasi yhteensd 128
henkil64 vastaajien kokonaisméérastd. Vastauksen on néin ollen tdhin kysymykseen
antanut myds yksi esitiedoissa muistisairaaksi ilmoittanut henkild. Kyselyyn
vastanneista puolet vastasi olevansa muistisairaan kanssa samassa taloudessa asuva
puoliso, jolloin muistisairaan tukeminen, auttaminen ja toiminnanohjaus on
todenndkoisesti jokapdivéistd huolimatta siitd, onko omaishoitajuutta virallistettu.
Tamén lisdksi on syytd muistaa, ettd henkild voi olla omaishoitaja, vaikka asuisi eri

taloudessa muistisairaan kanssa. Loput vastanneista olivat muistisairaan muita l&heisia

(taulukko 2).

Suhde muistisairaaseen

muu sukulainen | IIENEIEGE
ystava Wi
lapsenlapsi
lapsi (NG
eri taloudessa asuva puoliso |IIIIN
samassa taloudessa asuva puoliso  [IINIEIGINI"""IHN":;,

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0%
Taulukko 2

Vastanneista 60 % ilmoitti asuvansa Tampereella. Loput vastauksista tuli hajanaisesti
muualta Pirkanmaan kunnista. Vastaajien ién keskiarvo oli 67 vuotta. Suurin osa
vastaajista oli saanut muistisairaus diagnoosin 4—10 vuotta sitten. Tamaé ei valttimatta
kerro muistisairauden vaiheesta riittdvisti, silld sairauden eteneminen on jokaisella
yksilollistd. Myos silld, mihin muistisairauden muotoon ja minkéd ik&isend on

sairastunut, on merkitystd sairauden etenemisen kannalta.
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8.2 Vastaajien eldminlaatu

Kyselyssd tiedusteltiin monivalintakysymykselld eldménlaadusta viimeisen puolen
vuoden ajalta (8. kysymys). Tdhdn kysymykseen vastasi kaikki 134 vastaajaa.
Vastaajista 30 % koki eldminlaadun hyvéksi. Puolestaan 12 % koki eldminlaatunsa
huonoksi. Suurin osa vastaajista, eli ldhes puolet, kokivat eldméanlaatunsa
keskinkertaiseksi (taulukko 3). Vastauksista ei kuitenkaan selvinnyt, ovatko vastaajat
kokeneet elaminlaatunsa huonoksi pitkittyneen koronapandemian vuoksi vai muista

syistd. Mahdollisia muita syitd voisi olla esimerkiksi idan mukanaan tuomat sairaudet.

Arvio elamanlaadusta viimeisen puolen
vuoden aikana
60%

50%

0,
40% 49%

30%

30%
20%

10%
o, 12% 4% 0%
0% * —— ’

m Erittdin hyva = Hyva = Keskinkertainen = Huono = Erittdin huono = En osaa sanoa

Taulukko 3

Jokainen 134 kyselyyn osallistunutta oli antanut vastauksen kysymykseen “missd
madrin koette pitkittyneen koronapandemian heikentineen eldménlaatuanne” (9.
kysymys). Lahes puolet (46 %) vastasi tilanteen heikentdneen eldminlaatua jonkin
verran. Pohdimme, onko tulos selitettdvissd silld, ettd osa vastaajista oli jo
entuudestaan viihtynyt enemmén kotona eivitkd nidin ollen kokeneet esimerkiksi
rajoitusten vaikuttaneen eldmidén niin paljoa kuin aktiivista eldmidd viettdvien
kohdalla. Toisaalta, kuten ylempéné todetaan, eldiménlaatu voi olla heikentynyt myos
muista syistd kuin suoranaisesti pitkittyneen koronapandemian wvuoksi. Heikko
eldimédnlaatu saatetaan tilanteen vallitessa peilata herkésti koronatilanteen
aiheuttamaksi, vaikka se saattaisi olla sitd ilman pandemiaakin. Pitkittynyt tilanne ei
ollut vaikuttanut 14 % vastaajan mielestd eldmddn ollenkaan, ja saman verran

vastaajista koki, ettd tilanne on vaikuttanut eldmiin merkittavasti (taulukko 4).
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Pitkittyneen koronapandemian
heikentava vaikutus elamanlaatuun

14% 14%

M Ei ollenkaan
W Vahan
26% Jonkin verran
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Taulukko 4

Avoimeen kysymykseen, “jos eldminlaatunne on heikentynyt, kuvaile milld tavoin”
(10.  kysymys), saimme runsaasti, kaikkiaan 103 vastausta vastaajien
kokonaismddrdstd. Ndiden vastausten perusteella tulos oli yllittivd ja hieman
ristiriitainen verrattuna edelliseen kysymykseen, jossa ainoastaan vajaa puolet
vastaajista oli ilmoittanut pitkittyneen koronapandemian heikentineen eldménlaatua.
Avoimen kysymyksen vastauksista oli ndhtdvissd omaishoitajien vdsyminen ja

turhautuminen tilanteeseen.

Vastauksissa korostui negatiivinen sdvy ja huoli muistisairauden etenemisesta,
puolison voinnin huononemisesta ja timén kautta hoitovastuun lisdéntymisestd. Tama
oli odotettavissa olevaa, silld rajoitusten myotd kotoa ldhteminen hankaloitui.
Aktiivisuuden vdheneminen on suoraan yhteydessd toimintakyvyn laskuun, jonka
seurauksena toiminnanohjauksen lisddntyessd omaishoitajan vastuu luonnollisesti
kasvaa. Huoli tdstd oli lisdnnyt niin fyysistd kuin henkistdkin kuormitusta. Omaisilla
oli lisdksi timdn mydtd saattanut olla paineita sairastuneen aktivoinnista, ajatus siité,
ettd vastuu virikkeiden jirjestdmisestd olisi tdysin omaisen harteilla. Tamé kaikki

kasvattaa omaisen riskid sairastua itse.

”Muistisairaan avuntarve on lisddntynyt koronan ja sairauden etenemisen myotd.

Lisdksi omat henkilokohtaiset haasteet ovat heikentdneet eldmdnlaatuani.”
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"Ei voi harrastaa mitddn, ei matkustaa, sosiaalisten suhteiden puute. Tdmd kaikki
koskee myds muistisairasta, jota ei voi viedd minnekddn virkistdytymddn ja vierailut
palveluasumisessakin tehty vaikeiksi. Muistisairas ei ymmdrrd tilannetta, kiukuttelee

’

minulle.’

Runsas méédri vastaajista koki puuttuvat kulttuuririennot seké harrastusten tauolla olon
ja etaryhmiksi siirtymisen erityisen negatiiviseksi asiaksi. Ndiden puuttuessa vastaajat
kokivat arjen puuduttavaksi ja nédkoalattomaksi. Kulttuuria oli harrastettu usein
sukulaisten ja ystdvien kanssa, joten my0s sosiaalinen puoli oli heikentynyt rajoitusten
takia. Harrastukset olivat aikaisemmin tuoneet rytmié arkeen ja auttaneet jaksamaan
henkisesti ja fyysisesti. Osalla vastanneista my0s ulkoilu oli jaddnyt vdhemmalle
koronapandemian aikana. Kulttuurin ja harrastusten ollessa tauolla, muistisairaan

koettiin taantuneen.

”Ennestddn vihdiset ihmiskontaktit ovat olleet tosi vihissd. Ainoa harrastus kuntosali
on ollut kiinni. Tosi tylsdd. Koska sukulaisten, ldheisten ja ystdvien tapaaminen,
kohtaaminen, vuorovaikutus minimissd, vaikuttaa mielenlaatuun alavireisesti.
Kohtaamisista saisi voimaa, energiaa. Koska ei voi litkkua, kulkea vapaasti paikoissa,

ei kokoontua, eldmd on kaikella tapaa askeettista.”

“"Mielenterveys on kovilla, kun ei ole mielekdstd tekemistd eikd tukijoukkoja voi

’

tavata.’

Muistisairaan ldheisen asuessa jo palveluasumisen yksikossd, sielld toteutetut
rajoitukset oli koettu raskaiksi ja elaménlaatua heikentdvéksi. Laheistd ei voinut kdyda
tapaamassa normaaliin tapaan tai ei ollenkaan. Tamai oli saattanut lisdtd esimerkiksi
sitd, ettei sairastunut ollut endd tunnistanut omaisiaan. Kasvomaskit oli himmentényt
ja pelottanut muistisairasta. Muovipleksin tai ikkunan takaa tapahtuvat tapaamiset
koettiin olleen himmentivid, jopa pelottavia muistisairaalle, eikd muistisairaan koettu
valttimattd hyotyneen ndistd tapaamisista. Omaiselle timé oli saattanut tuoda ikdvén

tunteen.

Siitd, oliko pitkittynyt koronatilanne itsellddn lisdnnyt yksindisyyttd, ei voinut

vastausten perusteella selvittdd. Vastauksista ei kdynyt ilmi, oliko vastaaja kokenut
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yksindisyyttd ennen koronapandemiaa. Kysymykseen “’koetteko itsenne yksindiseksi”
(11. kysymys), vastasi kaikki 134 kyselyyn osallistunutta. Vastaushetkelld lievai
yksindisyyttd oli kokenut 34 % vastaajista, kun taas noin puolet eivit olleet kokeneet
yksindisyyttd ollenkaan. Mielialaa heikentidvéa yksindisyyttd oli kokenut 7 %. Vaikka
vihemmisto vastaajista koki yksindisyyttd, ei heiti saisi sivuuttaa, silld yksindisyys voi
vaikuttaa eldménlaatuun hyvin kokonaisvaltaisesti. Yksindiselld ihmiselld ei
valttimattd ole toimintakykyd ylldpitdvida harrastuksia eikd muita sosiaalisia
kontakteja, jotka lisdisivdt hdnen hyvinvointiansa. Heilld voi olla my&s suurentunut

kynnys l&dhted hakemaan apua yksindisyyteensé, vaikka sitd olisi tarjolla.

8.3 Arjessa jaksaminen

Vastaajien kuormittuneisuuden tunnetta selvitettiin kysymykselld, “kuinka usein olette
tunteneet itsenne kuormittuneeksi pitkittyneen koronapandemian vuoksi” (12.
kysymys). Téhdn kysymykseen oli vastannut kaikki 134 kyselyyn osallistunutta.
Kuormittuneisuutta koki joskus vastaajista noin puolet (taulukko 5). Vaikka vain pieni
osa vastaajista koki kuormittuneisuutta lihes koko ajan, olisi tirkedd kiinnittdd
huomiota heihin ja pyrkid 16ytiméén heille sopivia ratkaisuja, jotta arjessa jaksamista
voitaisiin tukea paremmin. Tutkimustuloksista oli selvitettdvissd, ettd kyselyyn
vastanneista seitsemésti muistisairaasta kuormittuneisuutta koki l&hes koko ajan kaksi
vastaajaa. Usein kuormittuneisuutta koki muistisairaista vastaajista yksi, nelja
vastaajaa koki kuormittuneisuutta joskus. Vastaajien jakauman perusteella
tulkittavissa siis oli, ettd suurin osa, jotka kokevat kuormittuneisuutta ldhes koko ajan,
olivat omaiset. Kyselyymme vastanneiden perusteella, etenkin omaisten
kuormittuneisuuteen tulisi 10ytdd ratkaisuja, jotta he jaksavat tukea paremmin

muistisairasta arjessa.
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Kuormittuneisuuden kokeminen
pitkittyneen koronapandemian vuoksi
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Taulukko 5

Monivalintakysymykseen, jossa oli mahdollisuus valita useampi vaihtoehto, “mitka
seuraavat asiat ovat kuormittaneet jaksamistanne” (13. kysymys), oli vastannut kaikki
134 kyselyyn osallistunutta. Vastauksista suurimmaksi syyksi nousi ldheisen terveys
(75 % vastaajista). Ldhes puolet vastaajista ilmoittivat my0s pitkittyneen
koronapandemian ja oman terveydentilan lisddvdn kuormittuneisuutta. Muiksi
kuormittuneisuuden syiksi oli valittu ihmissuhdeongelmat, taloudelliset huolet,
vaikeus selvitd arjessa, ulkopuolisen avun puute, tulevaisuuden epdvarmuus, oman
ajan puute ja yleinen huoli. Kysymykseen oli annettu vapaa kenttd tarkentavalle
vastaukselle kuormittavuustekiji-vaihtoehtoon “muistisairauden vuoksi tehdyt
uhraukset ja jokin muu, mikd”. Alempana on esitetty sitaatein kaksi vapaan kentén

vastauksista tdhén liittyen.

Erilaisten asioiden hoitamiseen kéytetty aika muistisairaan puolesta oli vienyt paljon
aikaa ja aiheutti kuormitusta. Liséksi puolison kykenemittomyys osallistua kotitdihin
koettiin raskaaksi, kun vastuuta ei voinut jakaa. Vertaistukiryhmien ollessa tauolla,
omaishoitaja oli kokenut, ettei saa tilanteeseen ymmarrystd ja tukea toivomallaan
tavalla ja oli kokenut olevansa yksin asian kanssa. Muistisairauden lisdksi koettiin
kuormittavaksi jatkuva koronasta uutisointi sekd muut tavanomaiset arjen haasteet. On
hyvd huomioida, etti muistisairaus jo itsellddn kuormittaa arkea ja pitkittyneen

koronapandemian vuoksi kuormitus on kasvanut useissa muistiperheissa.
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”Kun hoidan kaikki muistisairaan vanhempani asiat etdind, se on vililld niin raskasta,
ettd omat voimat ovat ihan loppu. Eli sairastun itse pahemmin, kun ylitin voimavarani

>

sddannollisesti auttaakseni hantd.’

"Oma eldmd jddnyt tdysin hunningolle, kun tdrkeintd on didin hoito, hirvittdvdt
henkiset paineet, ei voi puhua kellekddn ammatti-ihmisille ndistd paineista ja

vaikeuksista didin hoidossa.”

Vaikka arki muuttui yllittden ja harrastukset jouduttiin lopettamaan, olivat vastaajat
l6yténeet kuitenkin korvaavaa tekemistéd ja voimavaroja arjen pienistd asioista; tima
selvidd kysymyksestd “mitkd asiat auttavat teitd jaksamaan arjessa” (14. kysymys).
Tdhén oli antanut vastauksen kaikki 134 kyselyyn osallistunutta. Lihes puolet
vastaajista oli kokenut omalla asenteella, persoonallisuudella ja sisulla olleen
ratkaiseva merkitys arjessa jaksamiseen. [hmissuhteet nostettiin yhdeksi tarkeimmaiksi
tekijaksi, vaikkakin sosiaalisten kontaktien ylldpito vaikeutui. Myds luonto ja liikunta
nousi yhdeksi tdrkeimmaiksi voimavaroja lisddvéksi tekijéksi. Ndiden liséksi eri taiteen
lajit oli tuonut voimavaroja arkeen. Arvoilla ja oman terveyden ylldpitdmiselld koettiin
olleen merkitystd. Muita esiin nousevia arkeen voimavaroja tuovia asioita olivat
jalkikasvu seki lapsenlapset. Ystivit, lemmikit, kodin kunnostustydt ja késity6t olivat

myds koettu voimaa tuovina asioina.

"Kaikenlainen "ndprddminen”, pienet remontit ja rakentamiset. Talon ylldpitotyot.”

Kysymykseen, “kuinka usein olette kokeneet tarvitsevanne toisten apua tai tukea
arjessa selviytymisessd pitkittyneen koronapandemian aikana” (15. kysymys), oli
vastannut myds jokainen kyselyyn osallistunut. Vastaajista vajaa puolet (43 %) oli
kokenut joskus tarvitsevansa apua arjessa selviytymisessd pitkittyneen
koronapandemian aikana. Usein apua kokivat tarvitsevansa 15 % vastaajista.
Vastaajista 37 % kokivat, etteivdt he ole juuri koskaan tarvinneet ulkopuolista apua
koronapandemian aikana. Vain pieni osa vastaajista (4 %) koki tarvitsevansa toisen
thmisen apua ldhes koko ajan. Nami 4 % olivat ilmoittaneet taustatiedoissa olevansa
muistisairaan omaisia. Seitsemdstd muistisairaasta vain yksi oli antanut vastauksen

“usein”, suurin osa oli vastannut tdhén kysymykseen “en juuri koskaan”.
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Jatkokysymykseen, “keneltd olette saaneet tukea, kun olette sitd tarvinneet” (16.
kysymys), oli vastannut kaikki 134 kyselyyn osallistujaa. Tukea oli eniten saatu
perheenjdseneltd tai sukulaiselta. Lisdksi tukea oli saatu muilta tuttavilta ja ldheisiltd
sekd terveydenhuollon ammattilaiselta ja yhteisoltd. Tukea oli saatu myos Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen aikuisten lasten ryhméstd sekd oman harrastuksen kautta. Se, ettd
tukea oli saatu eniten perheenjiseneltd, ei ole yllattavaa, silld vain 25 % vastaajista
ilmoitti asuvansa yksin. Tdmén lisédksi on tiedossa, ettd idkkddn ihmisen kotona

asumista tuetaan usein omaisten avulla.

Kyselystd ei selvinnyt, mihin vastaajat tarvitsivat toisen ihmisen apua. Apua oli
saatettu tarvita esimerkiksi kauppa- ja apteekkiasioiden hoitamiseen, silld
koronapandemian alussa idkké&itd ihmisid kehotettiin pysyméén karanteenin omaisissa
oloissa. Vaikka liikkumista kodin ulkopuolella pandemian jatkuessa ei endé kehotettu
rajoittamaan, ovat toiset ikddntyneet saattaneet peldtd koronatartunnan saamista niin
paljon, ettd ovat kdyneet kodin ulkopuolella mahdollisimman vihan. Luonnollisesti
apua oli saatettu tarvita myos esimerkiksi raskaissa kotitdissd, miké puolestaan ei liity

koronapandemiaan.

8.4 Omaishoitajan jaksaminen

Kyselyssd selvitimme, kuinka moni vastaajista on muistisairaan omaishoitaja
kysymykselld, “oletteko muistisairaan omaishoitaja”, (17. kysymys). Kysymykseen
oli vastannut kaikki 134 kyselyyn osallistunutta. Vastaajista 35 kertoi olevansa
muistisairaan omaishoitaja. Emme kuitenkaan kysyneet, kuinka moni vastaajista oli

tehnyt omaishoitajuudesta virallisen sopimuksen oman kuntansa kanssa.

Kysymys, “oletteko kéyttdneet jotakin alla olevista palveluista pitkittyneen
koronapandemian aikana”, (18. kysymys), oli tarkoitettu vain muistisairaan
omaishoitajille. Kysymys sisdlsi monivalintakysymyksen liittyen omaishoitajien
palveluiden kéyttoon. Vastausvaihtoehdoista pystyi valitsemaan useamman
vaihtoehdon. Téhidn kysymykseen oli vastannut 27 kyselyyn osallistunutta.
Vastausvaihtoehtoja tallentui yhteensd 32. Kyselyn matalaan vastausprosenttiin saattoi

vaikuttaa se, ettei vastausvaihtoehdoissa ollut ”en mitddn” -vaihtoehtoa. Tdma seikka
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valitettavasti rajasi ne mahdolliset vastaajat ulkopuolelle, jotka eivét olleet kdyttaneet
mitddn omaishoitajille kuuluvia palveluja. Toisaalta edelliseen kysymykseen
omaishoitajuudesta olivat saattaneet vastata my0s he, jotka mieltdvit itsensd

omaishoitajaksi, mutta eivét ole tehneet siitd virallista sopimusta.

Pohdimme, ettd jos jokainen kyselyyn vastanneesta omaisesta, jolla oli
omaishoitotilanne kyselyn teon aikaan, olisi tehnyt sopimuksen omaishoitajuudesta,
vastauksia niihin kahteen edelliseen kysymykseen saattaisi olla huomattavasti
enemmain. Ajatustamme tukee Muistiliiton (Muistiliitto, n.d.c) internetsivut, joilla
kerrotaan, ettd Suomessa on noin 350 000 omaishoitotilannetta, mutta vain noin 44

000 omaishoitosopimusta.

Palveluista eniten oli kdytetty omaishoidontukeen kuuluvia vapaapéivid. Naistd 27
vastaajasta hiukan alle puolet (48 %) olivat kdyttineet edelld mainittuja vapaita. Loput
vastaajista olivat jdrjestineet vapaansa muulla tavoin. Vapaata oli jirjestynyt muun
muassa pdivitoiminnan ja lyhytaikaishoidon sekd omaishoitajille tarkoitetun

vertaistukitoiminnan avulla (taulukko 6).

Omaishoitajan kayttamat palvelut
pitkittyneen koronapandemian aikana

Jokin muu

Omaishoitajalle tarkoitettu
vertaistukitoiminta

Muulla tavoin jarjestettyja vapaa-aikaa

Omaishoidon tukeen kuuluvia vapaapaivia

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Taulukko 6

Pitkittyneestd koronapandemiatilanteesta huolimatta olisi tdrkedd huolehtia
omaishoitajan jaksamisesta tarjoamalla heille mahdollisuus vapaa-aikaan ja lepoon
sekd vertaistukeen, silld omaishoitaja on usein se, joka mahdollistaa muistisairaan

kotona asumisen. Lisdksi tiedetddn, ettd tdlld tavoin voidaan sddstda kustannuksia. On
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myds tiedossa oleva asia, ettd osa omaishoitoperheistd on jittinyt kéyttaméatta
omaishoitajalle kuuluvia vapaapiivid koronatartunnan saamisen pelossa. Tdma on toki
ymmarrettdvd asia, mutta samaan aikaan omaishoitaja kuormittaa itseddn ja

pahimmassa tapauksessa hdan uupuu.

8.5 Kaivatut tuen muodot

Kyselyssd kysyttiin monivalintakysymykselld, “minkilaista tukea kaipaisitte
pitkittyneessd koronapandemiassa”, (19. kysymys). Tdhén kysymykseen oli vastannut
jokainen kyselyyn osallistunut henkil6. Vastaaja pystyi valitsemaan vaihtoehdoista
useamman kuin yhden vaihtoehdon. Selked enemmistd vastaajista (35 %) oli kokenut
kaipaavansa eniten ryhméssd tapahtuvaa vertaistukea joko kasvotusten tai eténi.
Vastaajista 20 % ei kokenut tarvitsevansa minkdénlaista tukea. Sopivammaksi tuen
muodoksi koettiin konkreettinen apu, kuten kauppa-apu, apu muistisairaan
hoitamisessa, apua jérjestelyissd ja papereiden tdyttdmisessd (taulukko 7).
Vaihtoehtoon, ”’jotain muuta tukea”, nousi esille monenlaista tuen tarvetta, esimerkiksi
digituen tarve, tukea liikunnan harrastamiseen sekd yhteydenotto ammattilaisen
aloitteesta. Seitseméstd muistisairaasta neljd koki, ettei tarvitse tukea vallitsevan
tilanteen vuoksi. Heistd kaksi kaipasi kasvotusten tapahtuvaa vertaistukea ja yksi

vertaistukea internetin vélityksella.

Minkalaista tukea oli kaivattu

Jokin muu

En koe tarvitsevani tukea
Henkilokohtaista tukea
Konkreettinen apu

Ryhmaéssa tapahtuvaa vertaistukea
Vertaistuki kasvotusten

Vertaistuki internetissa

Vertaistuki puhelimessa
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Taulukko 7
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Pohdimme, ettd ilman koronapandemiaakin yhteydenotto ammattilaisen aloitteesta
voisi olla muistiperheille tirked ja kokemuksemme mukaan he odottavatkin sita.
Koronapandemian aikana rajoitukset ovat muuttuneet moneen kertaan ja esimerkiksi
ryhmétoiminnan jatko on ollut ldhes jatkuvasti epdvarmaa. Etenkin ryhméatoiminnan
jalleen jatkuessa, muistiperheisiin olisi hyvé olla yhteydessé, jotta kynnys ja uskallus
lahted kotoa madaltuisi. Tdma seikka on saattanut korostua pitkén tauon jilkeen eikd
kotoa vilttdmattd olekaan endéd niin helppo ldhted. Mielestimme juuri kasvotusten
tapahtuvan ryhmédtoiminnan merkitys on suuri fyysisen ja psyykkisen kunnon
ylldpitamisessd. Pirkanmaan Muistiyhdistyksen ryhmétoiminnassa on huomioitu niin
muistisairaat kuin heiddn ldheisensd vertaistuen avulla. Vertaistuki auttaa
omaishoitajaa jaksamaan arjessa saaden ymmarrysté tilanteeseen saman kokeneilta,

samalla my6s muistisairas saa mahdollisuuden péésti vertaistuen pariin.
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9 VASTAAIJIEN TYYTYVAISYYS PIRKANMAAN
MUISTIYHDISTYKSEN TOIMINTAAN PITKITTYNEEN
KORONAPANDEMIAN AIKANA

9.1 Tyytyvéisyyden taso ja tyytyvaisyystekijit

Alla olevassa taulukossa on esitelty Pirkanmaan Muistiyhdistyksen asiakkaiden
tyytyvéisyyttd heidin toimintaansa pitkittyneen koronapandemian aikana (taulukko 8).
Kysymykseen “kuinka tyytyvdinen olette olleet Muistiyhdistyksen toimintaan
pitkittyneen koronapandemian aikana” (21. kysymys) vastasi kaikki 134 kyselyyn
osallistunutta. Enemmistd vastaajista oli ollut joko tdysin tai melko tyytyvéisid

yhdistyksen toimintaan.

Tyytyvaisyys Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen toimintaan
pitkittyneessa koronapandemiassa

40% 219 34%
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Taysin Melko Jokseenkin Enole En osaa sanoa
tyytyvdinen tyytyvdinen tyytyvdinen tyytyvdinen
Taulukko 8

Avoimeen jatkokysymykseen, “miksi valitsitte kyseisen vaihtoehdon” (22. kysymys),
saimme runsaasti vastauksia, yhteensd 104. Yhdistykseltd oli koettu saaneen runsaasti
postia seka kirjeitse ettd sahkdpostitse, misté oli saatu iloa. Téllaisia olivat yhdistyksen
lehdet, tiedotteet, muistia tukevat kirjalliset tehtdvit seka tieto luennoista. Yhteyttd oli
otettu myods puhelimitse soittamalla ja tekstiviestein. Oli muistutettu myds

mahdollisuudesta ottaa itse yhteyttd yhdistykseen.

Moni vastaajista kirjoitti, ettei ole ollut kontaktissa yhdistykseen aikoihin tai ollenkaan

koska tarvetta ei ole ollut. Pieni osa vastaajista oli vasta liittynyt yhdistyksen jaseneksi,
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eikd ndin ollen ollut ehtinyt osallistua vield toimintaan. Jokunen vastaajista koki syyn
osallistumattomuuteen olevan itsessd joko omien aikataulujen tai saamattomuuden
vuoksi. Erds vastaajista oli siind uskossa, ettd yhdistys ei ole jirjestdnyt mitdén

toimintaa korona-aikana.

Avoimista vastauksista tuen tarpeeseen liittyen nousi tirkednd etdyhteydenpito.
Vaikka ryhmét olivat tauolla, kontaktin sai otettua etdyhteyksien avulla.
Etdayhteyspalveluihin Teamsiin ja Zoomiin vastaajat olivat olleet selvisti tyytyvéisid.
Vastaajat olivat kokeneet tyytyvéisyyttd siihen, ettd l0ytyi vaihtoehtoisia tapoja
toteuttaa ryhmitoimintaa. My0s kotiin yhdistyksen toimesta jérjestetty Teams-
asentaja sekd kdytdon ohjaaja koettiin merkittdviaksi avuksi etdyhteyden kayton

aloituksessa.

Muutamassa vastauksessa oltiin myds tyytyvéisid yhdistyksen tapaan ldhestyd
asiakkaita tekstiviestilld, soittamalla ja sdhkdpostilla. Vastaajat kokivat yhdistyksen
tehneen parhaansa vallitsevassa tilanteessa. Toisaalta on hyvé pitdd mielessd, ettd
etdyhteyksiin osallistui vihemmaén asiakkaita, kuin kasvotusten tapaamisiin. Tdma
johtunee siitd, ettei kaikilla ole ollut mahdollisuutta, taitoa tai kiinnostusta kayttaa

internetyhteytta.

“"Mielestdni muistiyhdistys on niilld ehdoilla milld mahdollista pyrkinyt hyvin
muuttamaan toimintaa niin, ettd se on mahdollista koronarajoituksista huolimatta.
Alkuun netti toiminta oli uutta ja on selkedsti parantunut kaikkien osalta.
Muistihenkilon tarve live tapaamiseen on ehdoton, kun sanallinen viestintd on

’

selkedsti vaikeaa.’

Kasvotusten tapaamisia oli kaivattu. Keskustelukaveria my0ds esimerkiksi puhelimitse
olisi kaivattu enemmaén. Vertaistuen merkitys nousi tissdkin esille, silld internetissa ei
voi tdysin korvata kasvokkain tapahtuvaa kohtaamista. Mielestimme Teams-ryhmissa
yhtend ongelmana saattoi olla se, ettd niissd oli 1dsnd samaan aikaan itse muistisairas,
ettd hdnen omaisensa. Télld tavoin omaisella ei ollut mahdollisuutta keskustella
avoimesti tietyistd mieltddn painavistaan asioista, kuten omasta jaksamisestaan.

Omaisen kynnys keskustella vaikeista asioista muistisairaan kuullen voi joissakin
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tapauksissa olla suuri ja monia tirkeité asioita saattaa jaadéd tdmén vuoksi puhumatta,

joka puolestaan vaikuttaa suoraan omaisen henkiseen kuormitukseen.

Kasvotusten tapahtuvien ryhmien puuttuminen saattaa heikentdd pienessdkin ajassa
muistisairaan ~ sosiaalisia  taitoja, etenkin jos mahdollisuudet ryhméssi
kommunikointiin puuttuvat muutenkin. Pandemian aikaan kotona on voinut olla
ainoastaan puoliso, jonka kanssa muistisairas on keskustellut. Liséksi yksin asuvat
muistisairaat saattavat jdddd wvaille juttuseuraa, saati ryhmaikeskusteluja. Myo0s
omaishoitajan kohdalla puuttuvat sosiaaliset kontaktit voivat vaikuttaa heikentivésti

psyykkiseen hyvinvointiin.

"Alzheimer-omaiseni puolesta konkreettiset tapaamiset "kerhot" olisivat kultaakin
arvokkaampia, mutta eipd sille mitddan voi nyt. Ulkoilukaverin puuttuminen on

1

harmittanut tosi paljon.’

”On pidetty huolta, mukavaa postia on ilo ollut vastaanottaa, tunne ettd ei jdtetd yksin

huolimatta siitd, ettd ei voi tavata. Tietdd, ettd sielld te olette. KIITOS.”

9.2 Toimintaan osallistuvien aktiivisuus

Kysymykseen, ’kuinka aktiivisesti olette osallistunut Muistiyhdistyksen jirjestiméén
toimintaan tai kdyttanyt palveluja viimeisen puolen vuoden aikana” (23. kysymys), oli
vastannut kaikki 134 kyselyyn osallistunutta. Ylléttden yli puolet oli vastannut, ettei
ollut kdyttanyt palveluita ollenkaan. Vastanneista vain harva oli kdyttinyt palveluita
aktiivisesti (taulukko 9). Tamé voi mahdollisesti selittdd myos kyselymme matalan

vastausprosentin.

On harmillista ajatella, ettd vain harva oli kdyttdnyt pandemian aikana yhdistyksen
vaihtoehtoisia palveluita, vaikka niitd olisi ollut tarjolla ja niistd olisi mahdollisesti
saanut tukea jaksamiseen. Syind vdhdiseen kayttoon saattoi olla, etteivit kaikki olleet
tietoisia etdpalveluista tai eivét olleet halunneet opetella niitd kédyttdmadn. Tadmén
lisdksi yksin asuvilla muistisairailla voi olla liian korkea kynnys ldhted kayttdmain

tietokonetta omatoimisesti tai hdnelld ei ole valmiuksia kéyttdd etdyhteyksid
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itsendisesti. Kyselyymme vastanneista seitsemidstd muistisairaasta kolme vastasi
kéayttaneensd yhdistyksen palveluita silloin télloin, yksi harvoin, yksi ei ollenkaan.

Kaksi ei osannut kertoa, kuinka aktiivisesti palveluita mahdollisesti kdyttavit.

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimintaan
osallistuminen viimeisen puolen vuoden

aikana
60% 52%
40%
27%
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B Aktiivisesti  m Silloin talloin Harvoin En ollenkaan M En osaa sanoa

Taulukko 9

Pirkanmaan Muistiyhdistykselld on laaja tarjonta erilaisia palveluita. Ndin on ollut
myo0s pitkittyneen koronapandemian aikana. Seuraavalla sivulla olevasta taulukosta
(taulukko 10) voi tarkastella mitd palveluja koronapandemian aikaan oli kdytetty ja
kuinka aktiivisesti. Asiaa selvitettiin monivalintakysymykselld “mitd néistad
Muistiyhdistyksen palveluista olette kdyttineet pitkittyneen koronapandemian aikana”
(24. kysymys). Vastausvaihtoehdoista sai vastaaja valita useamman kuin yhden
vaihtoehdon. Kysymykseen oli vastannut kaikki 134 kyselyyn osallistunutta. Se, ettd
internetsivuja, Facebookia tai jisenlehted oli kdytetty heidén palveluistansa eniten, ei
ollut yllattavaa, silld koronarajoitukset oli estinyt suuren osan kasvokkain

tapahtuvasta toiminnasta.
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Mita Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tarjoamia
palveluja oli kdytetty viimeisen puolen vuoden
aikana

En ole kayttanyt palveluita

Jokin muu

Hoivapysakin mahdollistama oma aika
Internetsivut, Facebook tai jasenlehdet
Yleiso- tai infotilaisuudet internetissa
Vapaaehtoisten tukihenkildiden tarjoama apu
Vertaistuki internetin kautta Teams ohjelmalla
Juristin puhelinneuvonta

Psykoterapeutin vastaanotto

Ladkarin puhelinaika

Henkilokohtainen keskusteluapu tai neuvonta
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Vaihtoehdosta “’jokin muu” selvisi, ettd muita yhdistyksen tarjoamia palveluita, joita
oli kdytetty, oli muistineuvopuhelinpalvelu ja opiskelijoiden kdynnit muistisairaan
luona. My6s yhdistyksen postittamat kirjalliset tehtdavét oli koettu hyviksi. Yhden
vastaajan mukaan teknisten palveluiden ohjaus oli ollut onnistunutta. Yksi vastaajista
ilmoitti, ettd he eivit olleet saaneet mitddn tietoa yhdistykseltd. Erds vastaajista oli
tarjoutunut vapaaehtoiseksi kokemusasiantuntijaksi uusille muistisairaan ldheisille,

mutta tdhin ei ollut tartuttu yhdistyksen toimesta.

Aktiivisuutta yhdistyksen toimintaan osallistumiseen kysyttiin
monivalintakysymykselld  “mitkd  seuraavista asioista ovat védhentdneet
aktiivisuuttanne Muistiyhdistyksen toimintaan liittyen” (25. kysymys). Téahdn
kysymykseen oli my0s vastannut kaikki 134 kyselyyn osallistunutta. Aktiivisuutta oli
vihentdnyt 22 % mielestd se, ettei mieleistd toimintamuotoa ollut tarjolla. Vastaajista
19 %:lla oli huoli koronatartunnan saamisen mahdollisuudesta, ja timédn vuoksi he
eivit olleet osallistuneet toimintaan. Tdma oli yllattdvaa, silld kaikki yhdistyksen
palvelut oli siirretty internetiin tai puhelimitse jérjestettdviksi. Saman verran
vastaajista ei osannut sanoa syytd aktiivisuuden madaltumiselle. Vastaajista 17 %
koki, ettei aktiivisuus ollut vdhentynyt ollenkaan. Heilld, joilla aktiivisuus oli
viahentynyt, syyksi ilmoitettiin oma terveydentila seké ldheisen sairaus (14 %). Noin 3

% wvastaajista koki kiinnostuksen puutteen madaltavan aktiivisuutta. Tdmén lisdksi
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kahdella vastaajista ei ollut omaa tietokonetta. Pirkanmaan Muistiyhdistykseltd oli
mahdollisuus saada tablettitietokone kdyttoon ja saada opastus sen kidyttdmiseen,
mutta tissd tapauksessa siithen ei ollut tartuttu. Ylldttden 13 % vastaajista koki
ajanpuutteen vdhentidvén aktiivisuuttaan. Heiddn tapauksessaan ei tosin kdynyt ilmi,

olisiko kiinnostusta 16ytynyt muutoinkaan.

Vastausvaihtoehtoon ”jokin muu”, syiksi aktiivisuuden vdhentymiselle ilmoitettiin
epatietoisuus siitd, mitd toimintaa olisi ollut tarjolla. Muita syité oli muun muassa, etta
sairastunut oli saanut pitkdaikaishoitopaikan, jolloin omaishoitajan tuen tarve oli
viahentynyt. Néiden liséksi syiksi ilmoitettiin muistisairaan haluttomuus osallistua
tapaamisiin tai tarjotun toiminnan olleen epdmieluisaa. Myds omaishoitajan oma
etityd yhdistettynd etdnd tapahtuviin vertaistukitapaamisiin koettiin liian raskaaksi.
Etdyhteyksien vastapainoksi olisi tdssd tapauksessa kaivattu kasvokkain tapahtuvia

tapaamisia.

9.3 Tuen saaminen jatkossa

Kyselyssd kysyimme, “missdé muodossa haluaisitte jatkossa vastaanottaa tukea
Muistiyhdistykseltd” (27. kysymys). Kysymykseen sai valita useamman
vastausvaihtoehdon. Kysymykseen oli vastannut kaikki 134 kyselyyn osallistunutta.
Talld kysymykselld selvitimme muulla kuin ryhmétoiminnan muodossa tarjotun tuen

ja yhteydenpidon tarpeen.

Yli puolet vastaajista (51 %) toivoi jatkossa saavansa yhdistykseltd tukea
sdahkopostitse. Tukea toivottiin saavan my0s perinteisesti postin vilitykselld. Lisdksi
toivottiin tekstiviestejd ja puhelinkontakteja. Vihemmistd vastaajista (12 %) koki,
etteivit he tarvitse tukea yhdistykseltd. Pieni osa vastaajista (9 %) toivoi kotikdyntid
yhdistyksen toimesta, kunhan koronatilanne hellittdd. Suunnilleen saman verran
vastaajista toivoi videoyhteydenottoa. Kyselyyn vastanneiden seitsemin muistisairaan
vastauksien perusteella tukea toivottiin saatavan jatkossa yhteydenotoin joko postin,

sdhkdpostin tai tekstiviestien vélityksella.



49

Avoimeen kysymykseen, ’mité toivoisitte Muistiyhdistykseltd ja sen toiminnalta” (28.
kysymys), oli vastannut 50 kyselyyn osallistunutta henkil6d. Vastauksissa korostuivat
vertaistapaamiset erilaisten tilaisuuksien muodossa, kuten parisuhdekurssit ja muut
tapaamiset yhdessd sekd erilaiset retket. Niissd olisi mahdollisuus avoimempaan
keskusteluun ja kokemusten vaihtoon, joka koettiin tirkedksi. Muistikahvilatoiminnan
toivottiin jatkuvan ja timéntapaista toimintaa toivottiin lisdd, silld se koettiin hyvéaksi
jo ennen pitkittynyttd koronapandemiaa. Tétd toimintaa toivottiin myds iltaisin
tapahtuvaksi, silld ndin voitaisiiln huomioida paremmin tydeldméssd olevat
omaishoitajat. Vastauksissa toivottiin, ettd vertaistapaamisia voitaisiin jirjestdi

enemmain my6s Tampereen ulkopuolisissa pienemmissé kunnissa.

Vastaajat  toivoivat ~ Muistiyhdistyksen  tyontekijin  kotikdyntid = omien
kulkemishaasteiden vuoksi. Koulutusten, luentojen sekéd jdsenlehden toivottiin
sdilyvén jatkossakin. My0s yhdistyksen kautta jarjestyvien ladkérin, psykologin seké
lakimiehen puhelinkeskustelujen toivottiin pysyvin jatkossakin. Opiskelijoiden
ottaminen mukaan muistisairaan tukihenkiloksi tySharjoittelun ajaksi oli lisdksi koettu
hyviksi. Yleisesti tukihenkilotoiminnan toivottiin olevan kattavampaa. Vastaajat
toivoivat myos lisdd tietoa muistisairaudesta sekd omaishoitajuudesta. Osa vastaajista
kertoi olevansa tietoinen Muistiyhdistyksen tarjoamista palveluista ja itse ottavansa
yhteyttd tarpeen vaatiessa.

’

“Toimintanne on kylld monipuolista ja hyvdd. Kiitos.’

Vastaajien antama palaute Muistiyhdistykselle kyselyn lopussa oli kaikkiaan hyvin
positiivista. Palautetta sai antaa vapaamuotoisesti. Palautetta oli antanut 39 kyselyyn
osallistunutta henkil6d, heistd kaksi oli muistisairaita. Yhdistys sai kiitosta
antamastaan tuesta ja neuvoista arjessa selvidmiseen. Kohtaamiset ja keskustelut
puhelimessa koettiin aidoiksi ja arvokkaiksi. Toiminnan toivottiin jatkuvan
entisenlaisena ja sen toivottiin laajenevan enemmdissd méédrin myds Tampereen

ulkopuolisiin kuntiin.
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10 TUTKIMUSTULOSTEN VERTAILU AIKAISEMPAAN
KYSELYYN

10.1 Taustatiedot

Vastaajien lukumaara
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Taulukko 11

Taulukosta 11 ndhdéén, ettd kyselyyn vastasi vuonna 2020 suurempi joukko ihmisii.
Kaikkiaan heité oli 238 henkilod. Néistd vastaajista 51 ilmoitti olevansa muistisairas.
Muistisairaan omaisia vastanneista oli 187 henkil6a. Sen sijaan vuonna 2021 kyselyyn
vastasi pienempi joukko ihmisid; 134 vastaajaa. Ndistd vastaajista muistisairaita
ilmoitti olevansa ainoastaan seitsemdn henkilod ja muistisairaan omaisia 127
vastaajaa. Vastaajien madrd oli ndin ollen huomattavasti pienempi kevaélld 2021.
Tastd huolimatta kyselyiden vastausprosentit ovat suunnilleen samansuuruiset, ollen
kevaalld 2020 38 % ja kevaalld 2021 33 %. Muistisairaan omaishoitajia vuonna 2021

ilmoitti olevansa vastaajista 35, vuonna 2020 téti ei kysytty.

Molempina vuosina suurin osa vastaajista oli Tampereella asuvia naisia. Tama ei ollut
yllattavaa, sillé tiedetdin, ettd suurin osa omaishoitajista on naisia. My®ds se, ettd suurin
osa vastaajista asuu Tampereella, oli odotettavissa oleva asia, silld Muistiyhdistyksen
toiminta on keskittynyt pddosin Tampereelle, missd yhdistyksen tarjoamiin palveluihin
on ikddntyneenkin helppo osallistua hyvien kulkuyhteyksien vuoksi. Pirkanmaalla
sijaitsevista ymparistokunnista Tampereelle ldhteminen voi joissakin tapauksissa olla

haastavaa ja matka koetaan liian pitkdksi tai vaikeaksi jarjestdd, vaikka toimintaan olisi
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halukkuutta osallistua useamminkin. Voimavaroja kulkemiseen ei kuitenkaan
valttamatta 10ydy tai siithen ei ole taloudellisesti mahdollisuuksia. Koronapandemia on
toisaalta mahdollistanut sen, ettd etdyhteyksin vertaisryhmiin on voinut osallistua,

vaikka useana péivédna viikossa, suoraan kotisohvalta.

Muistiyhdistykselld on tavoitteena toimia ympéri Pirkanmaata jakaen tietoa ja
palveluita sekd tarjota vertaistukea. Sekd vastaajien, ettd omien kokemustemme
pohjalta tdma ei kuitenkaan tiysin toteudu juuri sen vuoksi, ettd yhdistyksen tarjoamat
vertaisryhmadt toteutuvat suurelta osin Tampereella. Télloin Pirkanmaan pienemmat
ympdaristokunnat seki Huittinen eivét tdysin samassa mittakaavassa pysty tarjoamaan
samaa kuin Tampere. Muistiluotsissa tehdddn vaikuttamisty6td muistisairaiden
yhdenvertaisuuden puolesta, tavoitellen hyvdd eldmidd sairaudesta huolimatta.
Paikallistoimintaa Tampereen ympéristokunnissa jarjestetddan vapaachtoisten avulla,
joten niiden toteutuminen on paljon kiinni siitd, 16ytyyko paikkakunnalta
vapaaehtoista, jolta 16ytyy innokkuutta pitdd toimintaa ylld muulloinkin kuin kerran
kuukaudessa muistikahvilan muodossa, jolloin paikalla on myds Muistiyhdistyksen
tyontekiji. Tampereella asiantuntija-tukikeskus (Pirkanmaan Muistiluotsi) toimintaa
ylldpitdd Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tyontekijdt, jolloin myds resursseja jarjestad
toimintaa juuri Tampereella ovat suuremmat. (Pirkanmaan Muistiyhdistys, n.d.b.,

n.d.d.)

Vastaajien idssd tai asuinolosuhteissa ei ollut tapahtunut muutoksia; molemmissa
tutkimuksissa vastaajien keski-ikd oli noin 67 vuotta ja suurin osa heistd asui yhdessi
toisen kanssa. Koska vastaajien keski-ikd oli kohtuullisen matala, on kyselyyn
osallistunut myos tydikdisten muistisairaiden omaisia. Toisaalta kyselyyn ei ollut
vastannut yksikddn nuori aikuinen. Sitd, onko yhdistyksen jdsenend télld hetkelld
nuoria muistiperheité ollenkaan, emme voi toki tdssd tapauksessa tietdd. Mielestimme
olisi tdrkedd muistaa huomioida kaikki ikdryhmit muistiperheiden tukemisessa ja
kannustaa hyddyntdméidn Muistiyhdistyksen tarjoamia palveluita. Joissakin perheissa
esimerkiksi lapsenlapsella voi olla hyvin ldheiset vilit muistisairaaseen
isovanhempaan, jolloin lapsenlapsikin tarvitsee tukea ymmartéa tilanne. Voi olla myos
perheitd, joissa muistisairaalla itselldéin on vield kouluikiisid lapsia. Nditd perheitd ei

saisi unohtaa vaan he tarvitsevat tukea yhti lailla kuin ikddantyneemmait muistiperheet.
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Kummassakaan kyselyssd monivalintakysymysten perusteella vastaajat eivit olleet
kokeneet juurikaan yksindisyyttd, mikd voi mielestimme selittyd asumisolosuhteilla.
Se, ettei yksindisyyttd ole koettu, oli toisaalta mielenkiintoista, silld useassa avoimessa
vastauksessa kavi ilmi, kuinka kyselyyn osallistuneet kaipasivat ystdviddn ja
sukulaisiaan sekd harrastuksiaan ja rientojaan. Tdma ei ollut vaikuttanut ndhtévasti
kuitenkaan yksindisyyden kokemukseen. Tdmid saattaa selittyd silld, ettd samassa
taloudessa muistisairaan kanssa asuva omaishoitaja on tottunut siihen, etti sosiaaliset
suhteet ovat jo valmiiksi kaventuneet. Jo ilman koronaakin muistisairaalle on voinut
olla haastavaa saada jdrjestymddn hoitajaa tai hoitopaikkaa tilanteissa, joihin
muistisairasta ei ole voinut ottaa mukaan eikd hinté ei ole voinut jéttda yksin kotiin
esimerkiksi tilanteissa, jolloin omaishoitaja haluaisi ottaa omaa aikaa kerdtdkseen
voimavaroja tai hoitaa asioita ilman muistisairasta. Hoitajan jirjestiminen saattaa
aiheuttaa paljon ylimdirdistd vaivaa, jonka seurauksena omaishoitaja jad helposti
mieluummin kotiin. Omaishoitajan eldmé kaventuu muistisairaan ldheisen sairauden
edetessd  entisestddn, jolloin omaishoitaja on kokenut enemmidn myds

kuormittuneisuutta. (Karppinen, 2018, s. 17—18.)

Sitd emme voi tietdd, oliko kyselyihin vastanneet samat henkil6t molempina vuosina.
Suurin osa vastaajista oli molemmissa kyselyissd muistisairaan omaisia, mikd oli
odotettavissa oleva asia. Muistisairaudessa kognitiiviset toiminnot heikentyvét ja
my0s késitys ymparistostd heikentyy (Muistiliittoliitto, n.d.). Tdma voi selittdd sen,
ettd harvempi muistisairas on kyennyt vastaamaan kyselyyn. Vuoden 2021 kyselyn
kohdalla omaishoitajien osuus vastauksista ndkyi erityisesti ja se toi vastausten

analysointiin hieman erilaisen asetelman verrattuna aikaisempaan kyselyyn.

Yllattavin harva ilmoitti kuitenkaan olevansa muistisairaan omaishoitaja.
Huomattavaa oli myods se, ettd vuonna 2020 kyselyyn vastasi suurempi madrd
muistisairaita kuin vuoden 2021 kyselyyn. Syy téhén ei selvinnyt kyselystd. Onko
mahdollista, ettd muistisairaan kunto olisi heikentynyt vuoden aikana niin paljon, ettd
kevadllda 2021 kyselyyn vastaaminen ei endd ollut mahdollista. On tiedossa, ettd
muistisairaan toimintakyvyn ylldpitdminen ja eldmén jatkaminen mahdollisimman
samanlaisena on tirkedd mielekkdén eldmén siilyttdmiseksi sairaudesta huolimatta.
Muistisairaus vaikuttaa kaikkiin eldmin osa-alueisiin heikentden kognitiivisten

taitojen lisdksi fyysistd kuntoa, omatoimisuutta ja aloitekykyid. Liséksi saattaa tulla
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kaytosoireita. Kaiken tdmidn seurauksena toiminnanohjauksen tarve lisdéntyy
viistdmattd eikd muistisairas kykene hoitamaan tekemisidén endé tiysin itsendisesti.
(Huotilainen & Peltonen, 2020, s. 204-206.) Mielestimme kevddn 2021 kyselyn
vastaukset tukevat titd teoriaa, taantumista muistisairaassa ldheisessd oli koettu

tapahtuneen.

10.2 Arjessa jaksaminen ja eldménlaatu

Vuoden 2020 tilanteeseen verrattuna arjessa jaksaminen vaikutti huonontuneen
huomattavasti. Avoimeen kysymykseen kevddn 2021 kyselyssd, “verrattuna
koronapandemian ensimmaéiseen aaltoon, miten koette jaksamisenne muuttuneen”, oli
vastannut jokainen kyselyyn osallistunut. Tdmén kysymyksen avulla saimme paljon

tietoa, miten pitkittynyt tilanne oli vaikuttanut muistiperheiden eldméén.

Verrattuna koronapandemian ensimmaéiseen aaltoon vastaajat kokivat, ettd vasymys ja
uupumus oli lisddntynyt. Tdméd oli vaikuttanut arjessa jaksamiseen hyvin monella
tapaa, esimerkiksi litkunta oli vidhentynyt ja toimeen tarttuminen oli ollut
haastavampaa. Lisédksi oli koettu epétoivoa pitkittyneen tilanteen suhteen. Huolta oli
atheuttanut myos se, ettei ulkomailla asuvia sukulaisia ja ystdvid voinut tavata eikd
ollut tietoa, koska tdma olisi seuraavan kerran mahdollista. Edistynyt rokotustilanne
oli tuonut toivoa ja helpotusta, mutta samalla oli pysynyt pelko siitd, ettei tilanne palaa
normaaliksi. Hoitokodissa asuvan omaisen luona tapahtuvat vierailut oli koettu

haastaviksi rokotuksista huolimatta. Yleisen epdvarmuuden koettiin lisdéntyneen.

”Paniikki on poissa, nyt on tilalla turtumus ja toivottomuus. Eli pienempi paha vaan

)

muuntunut isommaksi pahaksi.’

" Pitkittynyt tilanne on alkanut kuormittaa. Vapaapdivid ei ole voinut pitdid, kun ei ole

’

voinut pandemian vuoksi lihted mihinkddn.’

Pitkittynyttd tilannetta oli osattu ajatella myds positiivisesta nakokulmasta. Tilannetta
koettiin helpottaneen rajoitusten purkaminen ja rokotusten edistyminen. Oli uskallettu

litkkkua hieman vapaammin ja tavata ihmisid. Oli osattu etsid ja hyodyntda internetid ja
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sen kautta 10ytdd tapoja kohdata ihmisid ja osallistua koulutuksiin. Kaikki eivit
my0skédn olleet kokeneet pitkittynytté tilannetta kuormittavana, silld rajoitukset eivit
olleet vaikuttaneet heiddn elimédinsd merkittdvisti. Koronarajoitusten pakottaessa
hidastamaan eldmais, tilanteesta oli osattu myos nauttia, kun ei ollut mahdollisuutta

suunnitella menoja samalla tavoin kuin tavallisesti.

“Positiivisen asenteen ja sitkeyden ansiosta jaksaa ndhdd pienet ilot sekd uskoa

’

valoisampien aikojen tulevan pian.’

Ylldttdvan moni vastaajista koki, ettei pitkittynyt koronapandemia tai tilanne
verrattuna pandemian ensimmaiseen aaltoon, ollut vaikuttanut omaan eldméaan milldan
tavalla. Tilanteen ei koettu muuttuneen tai sithen oli sopeuduttu. Myos etdyhteyksiin
oli koettu sopeutumista ja niiden kaytosti saatiin onnistumisia. Tiedon lisddntymisen

koettiin tuovan helpotusta tilanteeseen.

“Ei varsinaisesti mitdadan muutoksia. Asioiden hoitaminen on vain suoritettava tarkoin

’

suunnitellusti ja mahdollisen lyhyessd ajassa.’

Osa vastaajista nosti esille fyysisen terveyden heikentymisen vuoden aikana, johon
olivat mahdollisesti vaikuttaneet koronapandemian tuomat rajoitteet. Osa koki
puolison sairauden tilanteen heikentymisen vaikuttaneen omaan jaksamiseen, toisaalta
oli pohdittu, vaikuttiko siithen koronapandemian pitkittynyt tilanne vai itse puolison
heikentynyt tilanne. Oli pohdittu my6s oman terveyden heikentymistd vuoden
takaisesta. On tiedossa, ettd liikkunta ja sosiaalinen aktiivisuus ylldpitdd terveytta.
Tilanteessa, jossa puolisoista molemmat ovat fyysisesti huonossa kunnossa, arki

vaikeutuu ja avuntarve lisdintyy.

Molemmissa  kyselyissd  selvitettiin ~ vastaajien  eldménlaatua  suhteessa
koronapandemiaan sekd omaan tai ldheisen muistisairauteen. Kysymyksind aiheeseen
liittyen oli monivalintakysymyksid. Néiden lisdksi aiheesta oli kysymyksid vapaalla
vastauskentdlld, joihin oli mahdollisuus vastata vapaamuotoisesti kokemustaan
tarkentaen. Vuonna 2020 kysyttiin, minkélaiseksi vastaajat kokevat eldménlaatunsa

vastaten sitd hetked, kun vuonna 2021 tiedusteltiin puolestaan eldménlaatua viimeisen
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puolen vuoden aikana. Alla olevasta taulukosta (taulukko 12) ndhdéén, ettd vastaajat

olivat kokeneet eldménlaatunsa heikentyneen vuoden aikana.

Vastaajien elamanlaatu
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Avoimien kysymysten vastauksista selvisi, ettd eldménlaadun oli koettu heikentyneen
samoista syistdi molempina vuosina, muun muassa erilaisten rajoitusten vuoksi.
Vastaajat kaipasivat harrastuksiaan, ystdvidén ja omaisiaan. Léheisid ei uskallettu
tavata  koronatartunnan pelossa. Muistisairauden  koettiin  edenneen  jo
koronapandemian alussa rajoitusten vuoksi ja sama kokemus oli myds vuoden 2021

kyselyssa.

Molempina vuosina osa omaisista koki ympéarivuorokautisen eldmisen muistisairaan
kanssa kuluttavana ja vaikuttavan eldménlaatuun heikentivésti, silld he eivit olleet
saaneet ollenkaan vapaa-aikaa perhehoidon ja piivdtoiminnan ollessa ajoittain
suljettuna. Vierailut palveluasumisen yksikoissd koettiin vaikeiksi ja omaisilla oli
huoli, muistaako muistisairas hanti enédé. Paivit oli myds koettu yksitoikkoisiksi seké
tylsiksi ja tdmén vaikuttavan mielialaan laskevasti. Toisaalta muutama vastaajista
koki, ettd koronapandemiatilanne ei ollut vaikuttanut eldmiin millddn tavoin. Néin
ollen arjessa jaksamisen ja eldminlaadun koettiin kulkevan rinnakkain, ja samojen
asioiden vaikuttaneen molempiin. Voidaan siis todeta, ettd sekd arjessa jaksaminen,

ettd eldménlaatu oli heikentynyt jonkin verran pitkittyneen koronapandemian aikana.
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Taulukosta 13 selvidi, ettd molempina vuosina ldhes puolet vastaajista olivat kokeneet
itsensd joskus kuormittuneeksi. Tarkentavissa kysymyksissd, joissa tiedusteltiin
kuormittuneisuuden tekijéité, oli molempina vuosina suurin osa vastaajista ilmoittanut
syyksi ldheisen sekd oman terveyden. Huomioitavaa oli, ettd verrattuna vuoden 2020
vastauksiin kuormittuneisuus koronapandemian ja sen tuomien muutoksien takia oli
lahes kaksinkertaistunut. Muiden vastausvaihtoehtojen vililld, joita olivat
ithmissuhdeongelmat, taloudelliset huolet, vaikeus selvitd arjessa, ulkopuolisen avun
puute, tulevaisuuden epdvarmuus, oman ajan puute, yleinen huoli tai stressi sekd

muistisairauden vuoksi tehdyt uhraukset, ei ollut tapahtunut merkittdvia muutosta.

Vastaajien kuormittuneisuus
koronapandemian aikana
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Vuonna 2020 vastaajat olivat kokeneet liikkunnan ja fyysisen aktiivisuuden auttavan
jaksamaan arjessa. Vuotta mydhemmin tdmén ei koettu olevan endi niin merkittdva
asia, vaan tirkeimmaéksi oli noussut asenne, persoonallisuus tai sisu. Ajatusten
muuttumiseen oli saattanut vaikuttaa se, ettd litkuntaharrastukset olivat ainakin osittain
tauolla eikd muihinkaan harrastuksiin ollut mahdollisuutta valttiméttd padsta.
Tilanteeseen tottumiseen oli vaadittu asenteen ja ajattelun muuttumista, silld
rajoitukset litkuntapaikkojen seka kulttuuririentojen suhteen olivat muuttuneet useaan

kertaan koronapandemian aikana.

Koettu avuntarve ei ollut juurikaan lisdéntynyt koronapandemian vuoksi, vaan
molempina vuosina suurin osa vastaajista ilmoitti tarvitsevansa vain joskus tai ei juuri

koskaan toisen henkilon apua. Tarvittaessa apua oli saatu suurimmaksi osaksi
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laheisiltd eli puolisolta tai muulta perheenjdseneltd. Taémén suhteen ei ollut tapahtunut
muutosta vuoden aikana. Vastaajia, jotka kokivat, etteivét saa apua sitd tarvittaessa
keneltdikdin, oli hiukan enemmin vuoden 2021 kyselyssd verrattuna tulosten

vastausprosentteja 3 ja 5. Heistd kukaan ei ollut muistisairas kyselyyn osallistunut.

Verrattuna Malkavaaran opinndytetyohon (2021, s. 18-19) jossa hin tutki
muistisairaan omaishoitajien kokemuksia koronapandemian vuoksi tehtyjen
rajoitusten vaikutuksesta jaksamiseen, tulokset ovat hyvin samankaltaisia. Tuloksista
nousi esille samoja teemoja verrattuna opinndytetydmme tutkimustuloksiin.
Teemoiksi nousi omaishoitajan vdsymys ja huoli tulevaisuudesta. Jaksamista oli
heikentdnyt vaikeus saada muistisairaalle ldheiselle hoitopaikkaa. Fyysisen
aktiivisuuden sekd harrastusten védhentymisen oli koettu jaksamista heikentdvani
asiana molemmissa opinndytetdissd ja sosiaalisten kontaktien viheneminen
eldiménlaatua heikentdviand. Malkavaara (2021, s. 20) totesi myds, ettd korvaavaa
tekemistd oli l0ydetty puuttuneiden tilalle esimerkiksi kuntosaliharrastuksen

vaihtuessa luonnossa litkkkumiseen.

10.3 Pirkanmaan Muistiyhdistyksen palvelujen kiytto ja tyytyvédisyys niihin

Tyytyviisyys Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimintaan koronapandemian aikana oli
sdilynyt suunnilleen samana. Vuoden 2021 kyselyssd tyytyviisyyttd selvitettiin
pitkittyneen koronapandemian ndkdkulmasta. Molempina vuosina toimintaan tdysin
tyytyvéisid ilmoitti olevansa 23 % vastaajista. Tyytymattomiksi toimintaan vuonna
2021 ilmoitti 4 % vastaajista, kun taas luku vuonna 2020 oli vain 2 %. Vastauksen
tyytymadttomyydestddn oli tulosten taustatietojen perusteella antaneet kyselyyn

osallistuneet muistisairaan omaiset.

Avoimen kentdn vastausten perusteella tyytymittdmyyden syyksi ilmoitettiin vuonna
2020, ettei vastaajalla ollut mahdollisuutta pédastd osallistumaan Muistiyhdistyksen
toimintaan pdillekkéisten tilaisuuksien takia. Tyytyméttomyyttd aiheutti, kun kaikki
toiminta oli pdivdsaikaan eikd tyOssd kdyvid ldheisid ole huomioitu timén suhteen
riittdvasti, ikddn kuin heitd ei olisi. Vuonna 2021 tyytymittomyyttd oli aiheuttanut

yksittdiset mielipahan kokemukset. Vastaaja ei kokenut saaneensa minkaénlaista tukea
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Muistiyhdistykseltd.  Toisen  vastaajan  kohdalla  tukea  olisi  toivottu
edunvalvontavaltuutuksen teossa jaseneksi liittymisen jdlkeen, mutta néin ei ollut
tapahtunut. Muita tyytyvéisyyttd vidhentdvid tekijoitd oli muun muassa
kokoontumisrajoituksista  johtuvat syyt, mitd suoranaisesti ei  voida
Muistiyhdistyksestd johtuvaksi syyksi asettaa. Joistain vastauksista kdvi ilmi, ettd
kaikilla asiakkailla ei ollut tietoa Muistiyhdistyksen tarjoamista palveluista
koronapandemian pitkittyessé. Se, miksi tieto ei ollut tavoittanut kyseisia vastaajia, oli
epaselvdd. Kaiken kaikkiaan koronapandemian pitkittyessd osallistuminen
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimintaan oli vdhentynyt merkittdvasti. Uskomme

etdryhmiin siirtymisen vaikuttaneen tdhén.

Onnistuneiksi palveluiksi koettiin molempina vuosina kohtaamiset henkilékunnan
kanssa, Muistiyhdistyksen jdsenlehti, muu tiedottaminen sekd internetsivut ja
Muistiyhdistykseltd saatu sahkoposti. My0ds vertaistukiryhmét sekéd kasvotusten ettd
internetissd koettiin onnistuneina. Huomioitava asia on toki se, etti vuonna 2020
vertaistukiryhmid pidettiin kasvotusten, kun vuonna 2021 niitd pidettiin sekd

kasvotusten, ettd Teams sovelluksen kautta.

Muistiperheiden aktiivisuus Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimintaan oli vihentynyt
merkittdvisti vuoden aikana. Tdma oli odotettua, silld koronapandemiarajoitusten
vuoksi myos Muistiyhdistys joutui rajaamaan palveluitaan ja siirtimédin niitd
soveltuvin osin internetissa toteutettaviksi. Vuonna 2021 vain 9 % ilmoitti kiyttadvinsi
aktiivisesti Muistiyhdistyksen palveluita, kun taas vuonna 2020 luku aktiivisuuden
kohdalla oli jopa 19 %. Vuonna 2021 52 % ilmoitti, ettd ei ole kéyttdnyt ollenkaan
heiddn palveluitaan viimeisin puolen vuoden aikana. Vuonna 2020 luku samassa
asiayhteydessd oli vain 29 %. Suurimmaksi syyksi aktiivisuuden vdhentymiselle
vuonna 2020 olivat vastaajat ilmoittaneet ajan puutteen, kun taas vuonna 2021

yleisimmaiksi syyksi ilmoitettiin huoli koronatartunnan saamisesta.

Alla olevasta taulukosta 14, voidaan tarkastella Muistiyhdistyksen tarjoamia palveluja
janiiden kdytt6d ensimmadisen kyselyn aikaan ja vuotta myohemmin koronapandemian
pitkittyessd. Tuloksesta voidaan n&hdd, miten merkittdvasti osallistuminen
vertaistukiryhmiin oli vdhentynyt verrattuna vuoden takaiseen kyselyyn. Témén

lisdksi suuri muutos nikyy vastaajissa, jotka eivét olleet kiyttdneet Muistiyhdistyksen



59

palveluja, médrd oli noussut huomattavasti vuoden takaiseen. Internetsivuja oli

kéytetty molempina vuosina aktiivisesti.

Taulukossa 14 olevien palvelujen lisdksi vuonna 2020 kyselyyn vastanneet olivat
osallistuneet (vastaajista 25 %) erilaisiin tapahtumiin ja virkistys- tai
kahvilatoimintaan. NA&itd vaihtoehtoja ei vuoden 2021 kyselyssd ollut kyseisten
palvelujen ollessa viliaikaisesti tauolla koronarajoitusten vuoksi. Vuonna 2020
kyselyn aikaan ndmi palvelut olivat jo ilmeisesti avattuna uudelleen rajoitusten

sallimissa rajoissa, koska vastauksia ndihin vaihtoehtoihin oli annettu.

Mita Muistiyhdistyksen tarjoamia
palveluja oli kdytetty koronapandemian
aikana

En ole kayttanyt yhdistyksen palveluita
Hoivapysakin mahdollistama oma aika
Internetsivut, Facebook tai jasenlehdet
Ammattilaisten pitamat tilaisuudet
Vapaaehtoisten tukihenkiloiden tuki
Vertaistuki ryhmatoiminnan kautta
Juristin puhelinneuvonta
Psykoterapeutin vastaanotto

Ladkarin puheaika

all

Henk.kohtainen yhdistykselta saatu tuki
0% 10% 20% 30% 40% 50%

2021 m2020
Taulukko 14
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11 JOHTOPAATOKSET

Opinndytetyon tavoitteena oli selvittdd, milld eri tavoin pitkittynyt koronapandemia oli
vaikuttanut muistisairaiden ja heiddn omaishoitajiensa jaksamiseen. Tutkimustulosten
perusteella todettiin, ettd pitkittynyt koronapandemiatilanne oli enemmiston kyselyyn
osallistuneiden vastaajien mielestd vaikuttanut jaksamiseen sitd heikentdvésti.
Tutkimustuloksia saatiin etenkin omaishoitajien ndkokulmasta muistisairaiden
vastaajien osuuden ollessa melko suppea molemmissa kyselyissd. Erilaiset
koronapandemian takia asetetut rajoitukset koettiin enemmiston mielestd eliménlaatua
heikentdvdnd. Yksi merkittdvin jaksamista ja voimavaroja heikentdvd asia oli
harrastusten ja kulttuuririentojen tauolla olo. L&heisen terveys nousi kuitenkin

suurimmaksi eldmié kuormittavaksi asiaksi koronapandemian sijasta.

Muistisairaus on etenevd sairaus, joka kuormittaa ldheistd koronapandemiasta
huolimatta. Omaishoitaja tiedostaa, ettei tilanteeseen tule ainakaan parannusta, vaikka
pandemiatilanne helpottuisi. Liheisen merkitys muistisairaan eldmissd on ldhes
korvaamaton koska sairastuneen avuntarve tulee lisddntymain ajan kanssa. Laheisilld
esiintyy uupumusta muistisairaan muuttuneen kdytoksen vuoksi. On hyvi lisdksi
huomioida, ettd tuen tarve muuttuu sairauden edetessi. MyoOs omaisen vaihtelevat

voimavarat vaikuttavat jaksamisen tasoon paivisté riippuen. (Eronen, 2019, s. 39, 59.)

Tarkoituksenamme oli saada selville, minkilaista tukea muistisairaat ja heididn
omaishoitajansa olivat saaneet ja kokivatko he saaneensa sitd riittdvésti pandemian
atkana. Tutkimuksestamme saimme tietoa erityisesti omaishoitajan jaksamiseen
liittyen. Toisen henkilon tarjoamaa tukea tai apua ei koronapandemian aikana koettu
kuitenkaan juuri tarvittavan. Yhdeksi tidrkeimméksi kaivatuksi tuen muodoksi
muistiperheilld nousi konkreettinen apu. Tukea oli eniten saatu perheenjdsenelti tai
sukulaiselta, kun sille oli ollut tarvetta. Eronen (2019, s. 61) on nostanut esille
konkreettisen avun tarpeen myos esimerkiksi muistisairaan hoitopaikkaan siirtymisiin
liittyen. Voi olla tilanteita, joissa muistisairas ei koe tarvetta ldhted lyhytaikaisjaksolle,
mutta se on valttimatontd jarjestdd omaishoitajan jaksamisen vuoksi. Omaishoitajan
tukeminen ja auttaminen ndissd tilanteissa korostuu, jotta omaishoitajalle turvataan

riittédva lepo.
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Suurin osa kyselyymme osallistuneista asui yhdessd toisen henkilon kanssa.
Omaishoitajuudesta sopimuksen tehneet olivat hyddyntédneet jonkin verran myds
omaishoidon tukeen kuuluvia vapaapiivid jaksamisen tukena. Omaishoidontukea
myOnnetddn harkinnanvaraisesti, kun omaishoitotilanne on hoidollisesti sitova ja
vaativa. Tukeen siséltyy omaishoitajalle kuuluva hoitopalkkio, vapaapéivit ja muut
omaishoitoa tukevat palvelut. Omaishoitajan jaksamista tukevat kotiin tuotavat
palvelut, kuten hoitaja, joka mahdollistaa omaishoitajan lepohetken, virkistdytymisen
tai asioiden hoitamisen. Muita mahdollisuuksia ovat lyhytaikaishoito ja pdivdtoiminta.

(Omaishoitajaliitto, 2021b.)

Vastaajien jaksaminen koronapandemian aikana oli tulosten perusteella yleisesti
melko tasaista. Vastaukset noudattivat eldméinlaadun ja kuormittuneisuuden suhteen
kautta linjan tyylid; keskinkertaista, hyvii, joskus ja vdhédn. Tilanteeseen visyminen
ja uupuminen oli ndhtivissd selkedmmin avoimen kentédn vastauksissa, miké joidenkin
vastausten kohdalla aiheutti ristiriiddan prosentuaalisten tulosten rinnalle. Avoimissa
tarkentavissa vastauksissa nikyi selvésti, ettd pitkittyneeseen tilanteeseen oli osa
vastaajista erittdin vésyneitd eikd eldmidstd 10ydetty juurikaan voimavaroja.
Satunnaisissa vastauksissa oli kokemuksia myos siitd, ettei tilanne vaikuttanut
eldimdidn juuri ollenkaan ja muutama vastaajista oli ndhnyt tilanteen myods

positiivisessa mielessa.

Opinndytetydssd selvitettiin, oliko arjessa jaksamisen suhteen tapahtunut muutoksia
verrattuna kevééseen 2020, jolloin koronapandemia alkoi. Merkittdvéni erona vuoden
2020 ja 2021 kyselyissd oli se, ettd ensimméisen kyselyn aikaan vastaajat olivat
kokeneet fyysisen aktiivisuuden auttavan jaksamaan arjessa. Vuotta myO0hemmin
tdman ei koettu olevan endd niin merkittdvad, vaan tirkeimmaksi oli noussut asenne.
Ensimmadisen vuoden tuloksista oli tulkittavissa my0s ensimmaéisen korona-aallon
tuoma paniikki, kun taas vuotta mydhemmin tilanteeseen oli jo totuttu, mutta oltiin
samalla my6s uupuneempia tilanteen takia. Verrattuna vuoden 2020 vastauksiin
kuormittuneisuus koronapandemian ja sen tuomien muutoksien takia oli ldhes
kaksinkertaistunut. Niin ik&&n eldménlaatu oli vertailussa heikentynyt vuoden

takaisesta.
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Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toimintaan vastaajat olivat melko tyytyvdisid.
Palveluiden kiyttd oli tistd huolimatta ollut vdhdistd. Liséksi palveluiden kdytto oli
viahentynyt merkittdvasti vuotta aikaisemmasta tyytyviisyyskyselystd. Molempina
vuosina kyselyn aikaan, oli eniten kéytetty yhdistyksen internetsivuja. Voimaa
jaksamiseen oli antanut yhdistykseltd saatu posti kasvotusten tapahtuvan
ryhmétoiminnan ollessa tauolla. Erosen (2019, s. 66) mukaan muistisairaan omaisen
ndkokulmasta olisi toivottavaa, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon henkilokunta olisi
oma-aloitteisesti yhteydessd omaisiin. Omaiset toivovat myds enemmaén tukitoimia

arjessa jaksamiseen.
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12 POHDINTA

Opinndytetydmme tekeminen oli pitkd prosessi; aloitimme tyon tekemisen
huhtikuussa 2021 ja saimme sen valmiiksi helmikuussa 2022 etukiteen suunnitellun
tavoitteen mukaisesti. Paritydmme sujui alusta asti hyvin ja tehtdvét jakaantuivat
tasaisesti. Itse kyselyyn olisimme toivoneet enemman vastauksia, jolloin olisimme
saaneet luotettavamman kuvan Pirkanmaan Muistiyhdistyksen asiakkaiden
kokemuksista. Vastaajien joukko oli kuitenkin suhteellisen suuri, joten uskomme
saaneen kerdttyd yhdistykselle melko kattavan tiedon siitd, millainen jaksamisen taso
on etenkin muistisairaan omaisilla ollut. Puutteellisia vastauslomakkeita ei ollut,
ainoastaan satunnaisia epadmairdisid vastauksia, joita ei voinut varmuudella tulkita,
joten kaytossdmme oli ldhes kaikki palautuneet vastaukset. Jilkeenpdin olemme
miettineet, ettd kyselyssd oli joitain turhia kysymyksié ja joitain kysymyksid olisi
pitdnyt tarkentaa. Téssd oli havaittavissa kokemattomuutemme tutkijoina. Koemme
onnistuneemme kysymysten asettelussa kuitenkin hyvin ja koemme saaneemme
vastaukset tutkimuskysymyksiimme ja tavoittaneet sen, mitd ldhdimme tilld

opinndytetydlld selvittdmain.

Tutkimuksen aineistonkeruu kyselylomakkeella oli meille molemmille uusi ja
mielenkiintoinen kokemus. Aineiston analyysia tehdessé totesimme kyselylomakkeen
toimivan hyvin tdméntyyppisen aineiston keruussa, jossa vastaajien joukko on suuri.
Kysely antoi meille tietoa aiheesta monen eri vastaajan ndkokulmasta.
Haastattelemalla vastaukset olisivat saattaneet olla yksityiskohtaisempia, mutta talléin
vastaajien joukko olisi ollut hyvin pieni, eikd se olisi antanut niin luotettavaa tietoa
jaksamisen tilasta kuin mitd saimme siitd nyt, kun vastaajia oli 134. Myds vertailu
vuoden takaisiin tuloksiin, antoi tutkimukselle mielenkiintoa ylldpitdvin piirteen.
Olimme tyytyviisid, ettd olimme jittaneet kyselyyn tilaa myos avoimille vastauksille.
Ilman avoimia vastauksia tulokset olisivat olleet pelkkien numeroiden varassa ja muun
muassa siind mielessd véaristavid, ettd joidenkin avoimien vastausten perusteella oli
tulkittavissa, miten visyneitd osa omaishoitajista todella ovat vaikka tdmai ei nakynyt
tdysin monivalintavastaus-vaihtoehtojen perusteella. Pohdimme myds, mahtoiko
vastaustulosten ristiriita johtua siitd, ettemme kokemattomuuttamme osanneet valita

kysymykseen riittdvan laajalla skaalalla vastausvaihtoehtoja.
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Aineiston analysoinnissa koimme hyviéksi sen, ettd meitd oli kaksi henkil6d
analysoimassa tuloksia ja etenkin avoimien vastausten kohdalla tulkitsemassa
vastauksia. Uskomme, ettd tdmd lisdd myos luotettavuutta sille, ettd tuloksia on
analysoitu ja kirjattu oikein, eikd ne ole ollut vain yhden henkiln tulkinnan varassa.
Lisdksi koimme aineiston analysoinnin sekd kyselyjen tulosten vertailun yhdeksi
mielekkdimmaéksi vaiheeksi opinnédytety0ssimme ja sitd oli antoisaa tehdd yhdessa.
Kéytannon tasolla kyselylomakkeen laatimiseen ja toteuttamiseen perehtyminen, antoi

meille eviité toteuttaa niitd tulevaisuudessa myds esimerkiksi tydoeldmassa.

Tutkimuksen vastauksista hyotyy tyon tilaaja Pirkanmaan Muistiyhdistys. Tulemme
raportoimaan heille tyon tulokset myds henkil6kohtaisesti sopivana ajankohtana.
Vastausten avulla he pystyvit kehittimédn toimintaansa pandemian mahdollisesti
jatkuessa. Toisaalta pandemian joskus hellitettyd, ovat he saaneet tietoa asiakkaidensa
tuen tarpeista ja toiveista, joiden avulla he pystyvit kehittimadn toimintaansa vield
paremmin asiakasldhtoiseksi. Toivomme myds muiden asiasta kiinnostuneiden
hyotyvan tutkimuksestamme ja 16ytdvén sen avulla muistiperheiden tuen tarpeita.
Koronapandemian vaikutuksista muistisairaaseen sekd hénen omaishoitajaansa ei
16ydy vield paljoa tutkimustietoa, mutta sitd tullee jatkossa olemaan saatavilla.
Koemme tirkedksi, ettd myds me tulevina geronomeina, olemme saaneet antaa

atheelle oman panostuksemme.

Tédmin tyon avulla olemme oppineet ymmartdméén yhd paremmin, kuinka arvokasta
ja samalla raskasta omaishoitajan tyd on. Muistisairaan omaista ja omaishoitajaa
taytyy tukea, jotta hén jaksaa avustaa ja hoitaa muistisairasta sekd normaalissa arjessa
ettd pandemian keskelld, omaa hyvinvointiaan ja tarpeitaan unohtamatta. Itse
sairastunutta ei saa mydskddn unohtaa, silla my6s he ovat kérsineet pitkittyneesti
koronapandemiasta. Vasta alkuvaiheessa oleva muistisairas ymmaértdd ja muistaa
pitkittyneen koronapandemian vaikutukset, kun taas sairaudessa pidemmaélld oleva
saattaa kérsid eristdytymisestd ja muiden ympdérilld olevien kasvomaskeista,

ymmartdmattd tilannetta oikein.

Olemme liséksi oppineet, ettd myds idkkédt ihmiset hyOtyvét internetissd tapahtuvasta

vertaistuesta, vaikka se ei korvaakaan tdysin kasvotusten tapahtuvaa vertaistukea.
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Tédmin tiedostaessamme osaamme entistd paremmilla valmiuksilla rohkaista myos
ikddntyneitd kokeilemaan vaihtoehtoisia tapoja osallistua ryhmétoimintaan. Etenkin
laitteiden kdyttoon opastaminen ja siind tukeminen on oleellinen osa kannustavaa
ilmapiirid. Teknologian kehittyminen on myds osa tulevaisuuttamme ja siithen olisi
tiarkedd suhtautua avoimin mielin. Mielestimme on ollut erityisen onnistunutta, etta
Pirkanmaan Muistiyhdistys on jdrjestinyt korona-aikana yhdistyksen puolesta
digitukea asiakkaidensa kotiin sekd puhelimen vilitykselld ja lisdksi tarjonneet
tarvittaessa etélaitteen heididn kayttoonsd. Tdmé on ollut hieno mahdollisuus auttaa

kokematonkin digilaitteiden kdyttdja etdpalvelun kdyton alkuun.

Huomiomme palvelujen kdytossé kiinnitti se seikka, ettd vaikka tdssd ikdryhmaissé ei
olla totuttu internetin kdyttoon samassa laajuudessa, kuin nuoremmissa ikaryhmissa,
oli suuri osa kyselyymme vastanneista ollut tyytyvdisid Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen palveluihin, jotka ovat olleet suurimmaksi osaksi internetissi
kyselymme tekemisen aikana. Tédstd voidaan paitelld, ettd he ovat onnistuneet
palveluiden suunnittelussa poikkeusaikana hyvin ja tdmén liséksi ainakin osa heiddn
asiakkaistaan on sopeutunut internetin kayttoon. Internetsivujen aktiivinen pdivitys ja
ylldpito sekd digituen mahdollistaminen tulee varmasti olemaan jatkossakin
tarpeellista ja toivottavasti myds mahdollista jérjestdd tulevaisuudessakin sitd

tarvitsevalle.

Vastauksista kivi ilmi, ettd yhdistyksen jisenet toivoivat poikkeusaikana kovasti
yhteydenottoja muun muassa puhelimitse. Lisdksi henkilokohtaisia kotikdyntejd
toivottiin mahdollisuuksien mukaan. Ajattelemme tdmén kertovan siité, ettd tarvetta
yhdistysten tyontekijoiden tarjoamalle matalan kynnyksen tuelle on suurta ja toimintaa
voisi olla jopa tarpeellista laajentaa timén tyyppiseen toimintaan. Tdll6in tarvittaisiin
tietysti myos henkilokuntaa lisdd. On kuitenkin huolestuttavaa, etti tilld hetkelld,
resurssien kiristyessd monessa paikassa, se ei valttdmittd ole toteutettavissa, vaikka
palvelulle olisi kdytt6d ja se olisi merkityksellistd. Etenkin kun ikdéntyneiden ja nédin
ollen todenndkdisemmin myds muistisairauksien méérd kasvaa jo ldhitulevaisuudessa
varsin nopeasti. Vaikka kaikki kyselyyn osallistuneet eivédt olleet kéayttdneet
Muistiyhdistyksen palveluja, tuntui monella olevan kuitenkin ajatus siitd, mitd

palveluita he ehké elaméénsi kaipaisivat ja mistd he voisivat hyotya.
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Kun aloitimme tekemédn titd opinndytetyotd, meilld oli ajatuksena, ettd
koronapandemiatilanne olisi helpottanut ajan ja rokotusten mydtd. Nédin ei ole
tapahtunut, vaan titd pohdintaa Kkirjoittaessa tammikuussa 2022, tilanne jatkuu
edelleen. Monia rajoituksia on edelleen voimassa, vaikkakin osasta niistd on luovuttu;
ikdihmisten pédivitoiminta paikat ovat jdlleen auki ja hoivakotien vierailurajoituksia on
purettu ainakin osittain. Sen sijaan kokoontumisrajoitukset ovat edelleen voimassa,
joka estdd kulttuuritapahtumien, kuten teatteriesitysten jarjestimisen. Témén lisdksi
aikuisten ryhmadliikunta ja osa liitkuntapaikoista, kuten uimahallit ovat kiinni. Myos
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tammikuun ryhmidt ja kahvilat ovat peruttu
(Pirkanmaan Muistiyhdistys, n.d.e). Rajoituksia on purettu ja tiukennettu vuorotellen,
ja moni on nithin jo sopeutunut, vaikkakin varmasti me kaikki kaipaamme jo ns.
normaalia eldmidi. Mielestimme etdryhmien jérjestiminen olisi koronapandemian
jalkeenkin kuitenkin ainakin jossakin méiérin tarpeellista pitdd yhtend palvelun
muotona, etenkin muistisairaan ldheisille, jotka asuvat toisella paikkakunnalla. Tall6in
vertaistuki olisi helpommin mahdollistettavissa myds heiddn kohdallaan, kun

vélimatkaa on paljon.

Kyselyssd emme selvittineet omaishoitajuuden virallisuutta milldén tavoin.
Jilkeenpdin ajateltuna, tdmé olisi voinut olla tirked tieto, koska virallisella
omaishoitajalla on mahdollisuus jérjestdd muistisairaalle ldheiselle lyhytaikainen
hoitojakso omien vapaapdivien ajaksi tai vaihtoehtoisesti pyytdd hoitaja heidén
kotiinsa hoitamaan muistisairasta muutaman tunnin ajaksi. Lyhytaikaisjakson aikana
omaishoitajalla olisi tdssd tapauksessa paremmat mahdollisuudet ottaa omaa aikaa ja
jaksaa tdmin avulla arjessa. Toisaalta lyhytaikaispaikkojen jéarjestiminen tiukkojen
koronarajoitusten aikaan ja tilanteen ollessa heikoimmillaan, saattoi toki olla
haastavaa. Joillakin paikkakunnilla lyhtyaikaispaikkoihin on voinut olla vaikea saada
jarjestyméén paikkaa. On my0s ymmarrettivad, ettd hoitajan ottaminen kotiin edes

muutamaksi tunniksi on saattanut olla pelottava ajatus koronatartunnan pelossa.

Muutama vastaaja ilmoitti pitkittyneen koronapandemian tuoneen myds positiivisen
muutoksen eliméén arjen rauhoittumisen muodossa. Jatkotutkimusaiheena voisi olla
selvittdd, mitd muuta positiivista tilanne on tuonut ihmisten eldméén, ja mitd he ovat
oppineet pitkittyneen koronapandemian johdosta. Asiaa voisi olla varsin tervetullutta

tutkia positiivisesta ndkokulmasta, jolloin ajatukset tulisi keskitettyd enemman hyviin
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asioihin voimavaroja mahdollisesti entisestdén lisdten. Muina jatkotutkimusaiheina
voisi olla esimerkiksi etdpalveluiden kehittyminen ja kehittdminen entistd
toimivammaksi koronapandemiatilanteen edelleen jatkuessa. Itse toivomme, ettd
koronapandemian vaihtoehtoiset ryhmédmuodot ovat lisdnneet ihmisten rohkeutta
osallistua erilaisiin virikkeité lisdéviin tuokioihin kotoa kisin, jos kotoa ldhtemisessa
on suuria haasteita syystd tai toisesta, mutta mielenkiintoa ryhmitoimintaan siitd
huolimatta 16ytyy. Néin voitaisiin vdhentdd my0s yksindisyyden ja ulkopuolisuuden

tunteen kokemusta.

Jokaiselle kyselyymme vastanneelle haluamme esittdd kiitoksemme kyselyyn
osallistumisesta mahdollistaen ndin ollen tutkimuksemme toteutumisen. Saimme
keréttyd arvokasta tietoa. Kiitokset myds Pirkanmaan Muistiyhdistykselle yhteistyosta

tdhin opinndytetyohon liittyen.
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LIITE 1

Kyselytutkimus jaksamisesta ja tuen tarpeesta

pitkittyneen koronapandemian aikana

Tamin kyselyn tarkoituksena on saada tietoa teiddn hyvinvoinnistanne ja tuen
tarpeestanne pitkittyneen koronapandemian aikana, sekd tiedustella ajatuksianne
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen toiminnasta. Vertaamme kyselyn tuloksia vuoden
takaiseen kyselyyn. Joitakin kysymyksistd on muokattu vastaamaan paremmin

pitkittynyttd pandemia tilannetta.

Tamd kysely on tarkoitettu ainoastaan muistisairaille sekd heiddn omaisilleen.
Vastaukset késitellddn anonyymeina. Muut yhdistyksen jdsenet voivat halutessaan
ldhettdd sdhkOpostitse omia ajatuksiaan ja avointa palautetta Pirkanmaan

muistiyhdistyksen toiminnasta pitkittyneen koronapandemian ajalta.

Palautetta voi ldhettdd joko kyselyn laatineille ammattikorkeakouluopiskelijoille
Johanna Loposelle tai Marika Vallitulle tai Pirkanmaan Muistiyhdistyksen
toiminnanjohtajalle Teija Siipolalle. Meidit tavoittaa seuraavista

sdhkdpostiosoitteista:

Johanna Loponen: johanna.loponen@student.samk.fi
Marika Vallittu: marika.vallittu@student.samk.fi

Teija Siipola: teija.siipola@pirkanmaanmuistiyhdistys.fi



mailto:teija.siipola@pirkanmaanmuistiyhdistys.fi

1. Oletteko
Muistisairas
Muistisairaan omainen

Lisai vaihtoehto...

2. Sukupuoli
Nainen

Mies

En halua kertoa

3. Missi kunnassa asutte?
Akaa
Huittinen
Hameenkyro
Ikaalinen
Juupajoki
Kangasala
Kihnio
Lempééla
Mantta
Nokia
Orivesi
Parkano
Pirkkala
Punkalaidun
Pélkdne
Ruovesi
Sastamala
Tampere
Urjala
Valkeakoski
Vesilahti



Virrat
Y16jérvi

En halua kertoa

4. Minka ikéinen olette? (vastaus vuosina)

5.Kuinka monta vuotta on kulunut teidin/omaisenne
muistisairausdiagnoosista?

Alle vuosi

1-3 vuotta

4-10 vuotta

Y1i 10 vuotta

6. Asutteko yksin?
Kylla
Ei

7. TAMA KYSYMYS ON VAIN OMAISILLE: Oletteko muistisairaan
samassa taloudessa asuva puoliso

eri taloudessa asuva puoliso

lapsi

lapsenlapsi

ystiva

muu sukulainen

8. Millaiseksi arvioitte eliménlaatunne viimeisen kuuden kuukauden aikana?
Erittdin hyva

Hyva

Keskinkertainen

Huono

Erittdin huono

En osaa sanoa



9. Missi mairin koette pitkittyneen koronapandemian heikentineen
eliméinlaatuanne?

Ei ollenkaan

Vihin

Jonkin verran

Paljon

10. Jos elimiinlaatunne on heikentynyt, kuvaile milli tavoin?

11. Koetteko itsenne yksiniiseksi?

En ollenkaan

Koen lievid yksindisyyttad

Koen useasti yksindisyytta

Yksindisyys vaikuttaa merkittivasti eldménlaatua ja mielialaa heikentavésti

En osaa sanoa

12. Kuinka usein olette tunteneet itsenne kuormittuneeksi pitkittyneen
koronapandemian vuoksi?

En juuri koskaan

Joskus

Usein

Liahes koko ajan

En osaa sanoa

13. Mitki seuraavat asiat ovat kuormittaneet jaksamistanne? (rastita yksi tai
useampi vaihtoehto)

Oma terveys

Liheisen terveys

Ihmissuhdeongelmat

Taloudelliset huolet tai tyollisyystilanne

Vaikeudet selvitd arjessa

Ulkopuolisen avun puute

Tulevaisuuden epdvarmuus

Pitkittynyt koronapandemia ja sen tuomat muutokset



Oman ajan puute

Yleinen huoli tai stressi

Mikiddn ei ole kuormittanut jaksamistani
Muistisairauden vuoksi tehdyt uhraukset, mitka?

Jokin muu, mik&?

14. Mitki asiat auttavat teitid jaksamaan arjessa? (rastita yksi tai useampi
vaihtoehto)

Arvot tai eldmédnkatsomus

Asenne, persoonallisuus tai sisu
Ihmissuhteet tai vertaistuki

Liikunta tai fyysinen aktiivisuus
Luonto tai elinympéristd

Oman terveyden ylldpitiminen

Raha ja varallisuus

Taide, kirjallisuus tai musikaalisuus
Tiedot, taidot, oppiminen tai tavoitteet
Tulevaisuuden nidkymat

Jokin muu, mika

En osaa sanoa

15. Kuinka usein olette kokeneet tarvitsevanne toisten apua tai tukea arjessa
selviytymisessé pitkittyneen koronapandemian aikana?

En juuri koskaan

Joskus

Usein

Liahes koko ajan

En osaa sanoa

16. Keneltii olette saaneet tukea, kun olette sité tarvinneet? (rastita yksi tai
useampi vaihtoehto)

Puolisolta tai kumppanilta

Perheenjdsenelta tai sukulaiselta

Ystavalta



Tyotoverilta

Naapurilta

Terveydenhuollon henkil6lta

Joltain muulta ammattilaiselta
Yhteisoltd, jarjestolti tai yhdistykseltd
Joltain muulta, kuka tai mik&?

En keneltikain

17. Oletteko muistisairaan omaishoitaja?
Kylld olen

En ole

18. TAMA KYSYMYS ON TARKOITETTU VAIN MUISTISAIRAAN
OMAISHOITAJALLE: Oletteko kiyttineet jotain alla olevista palveluista
pitkittyneen koronapandemian aikana? (rastita yksi tai useampi vaihtoehto)
Omaishoidon tukeen kuuluvia vapaapdivia

Muulla tavoin jirjestettyjd vapaa-aikaa

Omaishoitajalle tarkoitettu vertaistukitoiminta

Jokin muu, mika

19. Minkalaista tukea kaipaisitte? (rastita yksi tai useampi vaihtoehto)
Vertaistuki puhelimessa

Vertaistuki internetissd (esimerkiksi Teams sovelluksessa)

Vertaistuki kasvotusten

Ryhmissa tapahtuvaa vertaistukea

Konkreettinen apu (kauppa-apu, apu muistisairaan hoitamisessa, apua jarjestelyissi
ja papereiden tiyttimisessd)

Henkilokohtaista tukea, keneltd?

En koe tarvitsevani tukea

Jokin muu, miké

20. Verrattuna koronapandemian ensimmaiiseen aaltoon, miten koette arjessa

jaksamisenne muuttuneen?



21. Kuinka tyytyviinen olette olleet Muistiyhdistyksen toimintaan pitkittyneen
koronapandemian aikana?

Taysin tyytyvidinen

Melko tyytyvéinen

Jokseenkin tyytyvdinen

En ole tyytyvéinen

En osaa sanoa

22. Miksi valitsitte kyseisen vastausvaihtoehdon?

23. Kuinka aktiivisesti olette osallistunut Muistiyhdistyksen jarjestimiin
toimintaan tai kiyttinyt palveluja viimeisen puolen vuoden aikana?
Aktiivisesti

Silloin téllin

Harvoin

En ollenkaan

En osaa sanoa

24. Mita niista Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tarjoamista palveluista olette
kiyttineet pitkittyneen koronapandemian aikana? (rastita yksi tai useampi
vaihtoehto)

Henkilokohtainen keskusteluapu tai neuvonta

Laédkarin puhelinaika

Psykoterapeutin vastaanotto

Juristin puhelinneuvonta

Vertaistuki ryhmétoiminnan kautta Teams sovelluksella

Vapaaehtoisten tukihenkildiden tarjoama apu

Ammattilaisten pitdmat yleiso- tai infotilaisuudet internetissé

Internetsivut, Facebook tai jdsenlehdet (Pirkanmaan Péd&asiat ja Muistilehti)
Hoivapysédkin mahdollistama oma aika

Jokin muu, mika

En ole kéyttinyt Pirkanmaan Muistiyhdistyksen palveluita



25. Mitka seuraavista asioista ovat vihentineet aktiivisuuttanne
Muistiyhdistyksen toimintaan liittyen? (rastita yksi tai useampi vaihtoehto)
Aktiivisuuteni ei ole vihentynyt

En omista tietokonetta ja/tai internetyhteytta

Oma terveydentila

Léheisen sairaus

Huoli koronatartunnan saamisen mahdollisuudesta

Ajanpuute

Ei ole kiinnostusta

Rahanpuute

En ole 16ytényt itselle mieluisaa toimintaa

Jokin muu, mika

En osaa sanoa

26. Missia mairin olette tyytyviinen Muistiyhdistyksen toimintaan pitkittyneen
koronapandemian aikana?

Taysin tyytyvéinen

Melko tyytyvéinen

Jokseenkin tyytyvdinen

En ole tyytyvéinen

En osaa sanoa

27. Missa muodossa haluaisitte jatkossa vastaanottaa tukea Pirkanmaan
Muistiyhdistykselta? (rastita yksi tai useampi vaihtoehto)

Postin kautta

Puhelu (Pirkanmaan muistiyhdistys tarjoaa keskusteluapua kuormittavien tilanteiden
helpottamiseksi numerossa 044 099 0166. Voit myos pyytdd sddnndllistd tukisoittoa
esim. yksin asuvalle ldheisellesi)

Séhkoposti

Tekstiviesti

Videoyhteys

Kotikdynti (koronatilanteen hellittdessé)

Jokin muu, mika?

En tarvitse tukea Pirkanmaan Muistiyhdistykseltd



Seuraavaksi voitte jittdd avointa palautetta Pirkanmaan muistiyhdistykselle. Palaute

on tirkedd, silld sen pohjalta pyrimme kehittimiin toimintaamme.

28. Miti toivoisitte Pirkanmaan Muistiyhdistykselti ja sen toiminnalta?

29. Muuta palautetta, ajatuksia tai kommentteja?

Kiitos vastauksistanne ja aurinkoista keséa!
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