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THVISTELMA

On tutkittu, etta muistisairastunut tarvitsee elinymparistossaan kognitiotaitojen
yllapitavaa toimintaa, jota jarjestamalla vahvistetaan osallisuutta yhteiskun-
taan. Tata toimintaa Paijat-Hameessa organisoi Paijat-Hameen Muistiyhdis-
tys, jonka kanssa yhdessa toteutettiin opinnaytetydmme pohjana kaytetty ky-
sely. Taman kyselyn avulla yhdistys voi kehittda toimintaansa edelleen.

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli saada tietoa, jolla varmistetaan ja
kehitetd&n muistiyhdistyksen tarjoamien palveluiden oikeasuuntainen
kohdentuminen muistisairastuneille, heidan laheisilleen sek& muille
muistiasioista kiinnostuneille. Muistisairauksien hoidon, ennaltaehkaisevien
toimien seka osallisuuden kehittdminen ovat osa kansallisen ikdohjelman
2030 tavoitteita. Suomessa Muistiliitto ja muistijarjestot tarjoavat aiheeseen
liittyvaa tietoa ja toimintaa jasenilleen.

Opinnaytetyon toimeksiantajana toimi Paijat-Hameen Muistiyhdistys ry. Laa-
dimme kyselyn, jolla halusimme tietoa jaseniston tyytyvaisyydesta Paijat-Ha-
meen muistiyhdistystoimintaan seké ehdotuksia toiminnan kehittamiseen. Toi-
minnan tarpeiden selvitys tehtiin kirjekyselyna yhteistydssa Paijat-Hameen
muistiyhdistys ry:n kanssa. Kysely oli suunnattu muistiyhdistyksen jasenistolle,
joita huhtikuun 2021 kirjauksella oli 580 henkilda. Kyselya edelsi covid-19,
joka saattoi vaikuttaa vastauksiin. Vastauksia palautui maaraaikaan men-
nessa 142 kappaletta.

Jasenkyselyn vastaajista puolet olivat muistisairaan léheisia tai omaisia, lahes
neljdsosa kannattajajasenid, muistisairastuneita ja loput muita vastaajia. Tu-
loksia tarkasteltiin tiedottamisen ja tiedon saannin, yhdistystoiminnan seka ke-
hittamisen nakokulmasta. Paijat-Hameen muistiyhdistyksen Muistike-jasen-
lehti koettiin tarkeimmaéksi tiedotusmuodoksi. Ryhmét, retket ja avoimet ovet-
tapahtumat houkuttelivat eniten mukaan toimintaan. Muistiyhdistykselta toivot-
tiin vahvasti yhteydenpitoa paattgjiin ja kuntiin seka yhteistyon lisaamista mui-
den jarjestotoimijoiden kanssa.
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ABSTRACT

It has been studied that people with memory disorders need activities that
maintain cognition skills in their living environment, which are organized to
strengthen inclusion in society. This activity in Paijat-Hame is organized by the
Paijat-Hame Memory Association, with whom we carried out a survey used as
the basis for our thesis. This survey allows the association to further develop
its activities.

The aim of this thesis was to obtain information that ensures and develops the
correct targeting of the services provided by the Memory Society to people
with memory disorders, their loved ones and others interested in memory is-
sues. The development of the treatment, preventive measures and inclusion of
memory disorders are part of the objectives of the National Age Programme
2030. In Finland, the Memory Association and memory organisations provide
information and activities related to the topic to their members.

The thesis was commissioned by the Paijat-Hame Memory Association. We
prepared a survey with which we wanted information on the members' satis-
faction with the Paijat-Hame memory Association activities and suggestions
for developing the activities. The survey of the needs of the operations was
carried out as a letter survey in cooperation with the Paijat-Hame Memory As-
sociation. The survey was aimed at the members of the Memory Society, of
whom there were 580 at the April 2021 entry. The survey was preceded by
covid-19, which may have affected responses. A total of 142 responses were
returned by the deadline.

Half of the respondents to the member survey were close or close relatives of
a person with memory loss, nearly a quarter were supporter members, people
with memory disorders and the rest were other respondents. The results were
examined from the perspective of information and access to information, asso-
ciation activities and development. The Muistike member magazine of the
Paijat-Hame Memory Association was considered the most important form of
information. Groups, excursions and open house events attracted the most to
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the activities. It was strongly hoped that the Memory Assciation would com-
municate with decision-makers and municipalities and increase cooperation
with other NGO actors.

Keywords: member survey, memory disorders, memory association, inclusion,
activities,
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet koskettavat tai tulevat koskettamaan yh& useampaa meista
valittomasti tai valillisesti jossakin elaman vaiheessa. Arvio on, ettd Suomessa
sairastuu vuosittain 14 500 henkil6a muistisairauteen, joista merkittdva osa
jaa edelleen diagnosoimatta (Kaypa hoito 2021). Alzheimer- ja dementiayhdis-
tysten kansainvalinen liitto arvioi vuoden 2019 raportissa, ettd maailmassa on
yli 50 miljoonaa ihmista, jotka karsivat muistisairauksista ja luvun arvioidaan
nousevan 152 miljoonaan vuoteen 2030 mennessa. Talla hetkella muistisai-
rauksien kulut maailmanlaajuisesti ovat noin 1 biljoonaa USA:n dollaria ja ta-
man arvioidaan tuplaantuvan vuoteen 2030 mennessa. (Alzheimer’s Disease
International 2019, 8.)

Muistisairauksien ehkaisevan hoidon tavoitteet sisaltyvéat vuodesta 2021 laa-
jempaan kansalliseen ikdohjelmaan, jolla kehitetdan muistisairaiden hoito- ja
palvelujarjestelmaéa sosiaalisesti ja taloudellisesti kestdvaan suuntaan. Se
pohjautuu sosiaali- ja terveysministerion Kansalliselle muistiohjelmalle 2012—
2020, jolloin tavoitteena on ollut aivoterveyden edistdminen, muistisairauksien

varhainen toteaminen ja hoidon turvaaminen. (THL 2021.)

Muistisairaan osallisuus tukee henkil6a selviytymaan pidempaan toimintaky-
kyisena elinymparistossaan. Muistisairastuneen seka hanen laheistensa oh-
jauksella on merkitysta sairastumisen toteamisesta alkaen henkilon elaman-
laadun sailyttamisessa. Aktiivinen vanhuus Agnes- tutkimuksessa on todettu,
etta kaikki kodin ulkopuolella tapahtuva vuorovaikutuksellinen aktiivisuus joh-
taa laajimpiin hyvinvointihyotyihin (Gerec 2020, 3). Paikalliset muistiyhdistyk-
set ovat aktiivisesti toimimassa ja kehittamassa erilaisia muotoja, joilla kohde-
ryhmaa tuettaisi parhaiten ryhmissa seka yksilollisesti. Muistiyhdistys toimii
alueellisena verkostotoimijana pitden kiinni muistisairaan eduista ja oikeuk-
sista. Toimintakykyisyys on kokonaisvaltaista. Hyva arjen hyvinvointi tulee

huomioida palvelujen suunnittelussa ja kehittdessa ikaantyvien tulevaisuutta.



9

Hyvinvoinnin edellytykset ovat psykologisen, eettisen ja oikeudellisen nakokul-
man turvaaminen kuten Heimonen ym. (2018, 21.) toteavat.

Virikkeellinen kognitiivinen harrastaminen ja sosiaalinen elaméantapa vaikutta-
vat muistisairauksien vaikutusten lieventamiseen seka ajattelutoiminnan saily-
miseen pidempaan ovat Paajanen ja Hanninen todenneet (2018, 100). Varhai-
sen tuen tarjoaminen nahdaan tarkeédssa osassa muistisairaan ja hanen Ia-
heistensa ohjaamista, jolloin voidaan kiinnittdd perheen haasteisiin ajoissa
huomiota ja tarvittaessa ohjata palvelujen piiriin. Toisaalta voidaan nahda
muistisairaan voimavaroja, joita laheinen ei huomaa arjessa hyddyntaa paivit-
taisia toimia hoitaessa. (Gerec 2020, 3; Heimonen & Maki-Pet&ja-Leinonen
2018, 21; Paajanen & Hanninen 2018, 100.)

2 IKAOHJELMA

Suomen valtioneuvoston mukaan ikdihmisten ehkaisevia palveluita jarjestavat
kunnan sosiaali- ja terveydenhuolto seka jarjestot ja seurakunnat. Lisaksi Ma-
rinin hallitusohjelmaan (2020) sisaltyy ikdohjelman 2030 valmistelu. Keskei-
sina vaikuttavuustavoitteina ikaohjelmassa on suunnata toimintakykya paran-
tavia seka ennaltaehkaisevia toimia riskiryhmille ja idkkaalle vaestolle, piden-
taa ikaantyvien tyoikaisten toimintakykya seka tyouria, erityisesti sosiaali- ja
terveydenhuollossa, mahdollistaa ja lisata vapaaehtoisty6ta, varmistaa iakkai-
den palvelujen yhdenvertaisuus, taloudellinen kestavyys seka tehokkaampi
koordinaatio seké taloudellinen kestavyys, lisata asuinymparistéjen seka asu-
misen ikaystavallisyyttd seka nostaa esille suomalaisen ikateknologian kehit-

tamista ja hyddyntamisté. (Sosiaali- ja terveysministerié 2020.)

Tavoitteena kansallisessa ikaohjelmassa 2030 on, ettd iakkaiden toimintakyky
on parantunut niin etta toimintakykyisten seka aktiivisten elinvuosien méara on
kasvanut ja keskimaarainen intensiivista hoitoa sekd huolenpitoa edellyttava
aika lyhentynyt. On kehitettava uusia innovatiivisia tapoja, jotka tukevat ja mo-
tivoivat iakasta vaestdéa hyvinvoinnin ja terveyden edistamisessa. Monialaista

kehittamisty6ta tarvitaan ravitsemuksen parantamisessa, mielenterveyden
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edistamisessa, likunnan lisdamisessa seka osallisuuden vahvistamisessa.

(Sosiaali- terveysministerio 2020.)

Suomessa on noin 200 000 muistisairautta sairastavaa. lkaihmisten méaran
noustessa nousee samassa suhteessa my0s muistisairautta sairastavien
maara. lkdantyessa erilaiset toimintakyvyn rajoitukset kasvavat sairauksien li-
saantyessa. Erityisesti kognitiivinen toimintakyky heikkenee sairastuttaessa
muistisairauteen. Panostamalla riskiryhmien varhaiseen tunnistamiseen seka
kohdentamalla heille ennaltaehkaisevia toimintoja on siten vahennetty toimin-
takyvyn laskua seka sairastavuutta erityisesti muistisairauksia. (Sosiaali- ter-

veysministerié 2020.)

Elékeliiton vanhusasiamies Vuorisalo toteaa kansallinen ikdohjelman nojaa-
van liikkaa iakkaiden naisten vapaaehtoistyon varaan. Elakeliiton saamien tie-
tojen mukaan SOSTE:n eli Suomen sosiaali- ja terveys Ry:n teettdman jarjes-
tébarometrin mukaan keskiméaarin 59 prosenttia sote-jarjestdjen vapaaehtoi-
sista on sairauden tai vamman koskettamia iakkaita naisia. Vapaaehtoiset
ovat enemmistolta naisia. Karkea ikdjakauma vapaaehtoisissa osoittaa, etta
noin 46 prosenttia heista on yli 65-vuotiaita ja noin 20 prosenttia alle 20-vuoti-

aita. (Vuorisalo s.a.)

Liséksi Vuorisalo sanoo, etta idkkaiden tyémarkkinakelpoisuus olisi myds ym-
marrettava nykyista paremmin. Tulisi muistaa, etta iakkaat eivét ole yhtenai-
nen ryhma. Monet iakkaista ovat orientoituneita tyoelamaan. Markkinatutki-
musyritys Kantarin tekeman kyselytutkimuksen mukaan 46 prosenttia 55—-84-
vuotiaista voisi harkita osa-aikaista palkkatytta elakkeelld ollessaan. Eléke-
laisten tietoisuus osa-aikatydn mahdollisuuksista on kuitenkin niukkaa. Vuori-
salon mukaan ikédohjelmassa muiden tavoitteiden ohella tunnistettava tyon
merkitys elakkeelld olevien yhten& hyvinvoinnin lahteenéa seka yhteiskunnalli-
sen osallisuuden yllapitdjana. Tyoskentelymahdollisuuksien liséaminen olisi

myads valine elékelaiskbyhyyden vahentamiseen. (Vuorisalo s.a.)
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3 MUISTISAIRAUDET

Muistisairaudet ovat sydan- seka verisuonitautien rinnalla kansantautejamme.
Eteneva muistisairaus heikentaa laajasti sairastuneen toimintakykya johtaen
dementiaoireyhtymé&én. Dementia ei siis ole erillinen sairaus vaan oire muisti-
sairaudesta. Dementiassa tapahtuva heikkeneminen useissa tiedonkasitte-
lyiss&, eli kognitiivisissa toiminnoissa, mika johtaa edetessaan paivittaisista
toimista suoriutumisen vaikeuksiin. Paajanen ja Remes (2015, 31) kirjoittavat
kroonisuuden, vaiheittain etenevien oireiden seka laaja-alaisten kognitiivisten
taitojen heikentymisen maarittavan laaketieteellisesti dementoitumisen. Syina
voivat olla etenevat sairaudet, pysyvat jalkitilat tai hoidolla parannettavissa
olevat sairaudet. Nykyisin dementiaan johtavat muistisairaudet nimetéaéan ete-

neviksi muistisairauksiksi. (Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen 2015, 19.)

Etenevissa muistisairauksissa ilmenevien erilaisten oireiden ymmartaminen
on oleellista suunniteltaessa arjen toiminnan kokonaisuutta. Laheisten kanssa
on tarkea tehda heti sairastumisen alkuvaiheesta alkaen yhteisty6ta. Muisti-
sairaan sosiaalisen roolin tukeminen vahvistaa jaljella olevia voimavaroja. Par-
haiten muistisairastuneen toimintakykya tukee aktiivinen ja tavallinen arki.
Perheen yhdessa laaditut kaytanteet tukevat kaikkia osapuolia sairauden eri
vaiheissa. (Hallikainen & Monkére 2022.)

Muistitoimintaan, suorasti tai epasuorasti, vaikuttavia muiden tiedonkasittely-
prosessien valityksella tapahtuvia tekijoita on useita kuten Paajanen ja Remes
kirjoittavat (2015, 31). He jatkavat, etta koetut muistioireet ovat vahvasti yhtey-
dessa mielialatekijoihin vaikuttaen siten varhaisen muistisairauden tunnistami-
seen. Kayttaytymista saatelevina ilmiéina ovat muisti ja mieliala. Stressi, uu-
pumus, Kivut, univaje tai mielialatekijéiden vaiheet ovat henkilon subjektiivisia
kokemuksia ja niiden tulkinta voi vaikeuttaa muistioireiden tutkimista. (Paaja-
nen & Remes 2015, 30.) Esimerkiksi muistipoliklinikan tutkimuksissa olleista
tyoikaisista noin kahdella kolmasosalla muistivaikeuksien taustalla oli tyduupu-

mus, masennus, uniongelmia tai alkoholin kaytt6 toteaa Jyrkaméa (2008, 10).
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Aivot vastaavat toiminnanohjauksesta. Tavoitteelliseksi toiminnanohjaus muo-
toutuu kun havainto-, muisti- ja liiketoiminnot yhdistyvat toiminnaksi. (Terveys-
kyld 2021.) Muistisairauden eri vaiheissa vaikeudet toiminnanohjauksessa
kasvavat ja monivaiheiset toiminnot muuttuvat epdjohdonmukaisiksi tai haja-
naisiksi. Erkinjuntti ym. (2015) maarittivat toiminnanohjaukseen liittyvan tark-
kaavaisuuden ja toiminnan nopeuden. Tiedonka&sittelyn ohjauksen liséksi
oma-aloitteisuus, motivaatio ja kayttaytymisen kontrolli ovat tarkeita toiminta-
taitoja ohjauksen onnistumisessa he lisasivat. Monkéare ja Immonen (2019,
130) totesivat, etta toimintakyvyn ja hyvan arjen tukemiseen tarvitaan muisti-
sairastuneen tuntemista hanen yksiléllisistd mieltymyksistadén seké elaméssa
opituista taidoista. Asioista, jotka ovat merkityksellisia ja tuttuja henkilon ele-
tysta elamasta. Fyysisesta, psyykkisesta, kognitiivisesta ja sosiaalisesta osa-
alueesta muodostuu yhdessa toimintakyky, jossa yhden osa-alueen harjoitta-
minen tukee muita osa- alueita (Ménkare & Immonen 2019, 130; Erkinjuntti,
Remes, Rinne & Soininen 2015, 22.)

Tiedonkasittelylle tarkea aisti on nakdaisti, jonka turvin kasittelemme nake-
maamme ja hahmotamme itsemme ymparistéon. Muistisairauksiin voi liittya
oireita monilla eri aistialueilla kuten hahmotushairidissa. Silméan ja kaden yh-
teistyd vaativissa tekemisissa on tyolasta ja altistaa virheille. Kuten neglect-oi-
reessa on toisen kehon puolen havainnoinnin hankaluutta tai se jaa kokonaan
huomioimatta. Yleensé oireeseen liittyy halvaus ja oireiden yhteydessa esiin-
tyy myOs muita aivojen tiedonkasittelyn hairioita, kuten vaikeuksia nakomuis-
tissa tai avaruudellisessa hahmottamisessa. Kaytannéssa ne aiheuttavat vaa-
ratekijoitd ymparistossa liikkumisessa seka liikenteessa. Paivittaistoimissa pe-
seytymisessa, pukeutumisessa tai ruokailutilanteessa henkilolta voi jaada va-

sen puoli huomioimatta havaintokentan puutoksen takia. (Terveyskyla 2021.)

Hallikainen (2019) jakaa muistisairauksien yleiset oireet kognitiivisiin oireisiin,
kayttaytymisen muutoksiin, omatoimisuuteen ja dementiaoireyhtymaan. Kog-

nitiivisissa oireissa muutokset nayttaytyvat mm. toiminnanohjauksessa, kasit-
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teellisessa ajattelussa, kielellisissa toiminnoissa, ajan ja paikan tai nakomuis-
tin hahmottamisessa. Muistihairidissa uuden oppiminen seka aiemmin opitun
mieleen palauttaminen vaikeutuvat. Muutokset kayttaytymisessa voivat olla
ahdistuneisuutta, masentuneisuutta, harha-aistimuksia, harhaluuloja, artynei-
syytt, kuljeskelua, aggressiivisuutta, poikkeuksellisista pukeutumista tai rii-
suuntumista. Omatoimisuudella Hallikainen (2019) tarkoittaa jokapéaivaisista
toimista ja kommunikoinnista selviytymisen vaivattomuutta. Taméa edellyttaa
itsesta huolehtimista hygieniassa, ravitsemuksessa ja liikkumisessa seka mo-
nimutkaisten eli instrumentaalisten toimintojen, kuten raha- asioiden ja talou-

den hoidon ymmartamistaitoa (Hallikainen 2019, 54.)

Viinisalo-Heiskanen (2020) kaytti tutkimuksessa muistisairastuneen toimijuu-
desta jaljella olevaa ja korvaavaa toimijuus- kasitteita, mika ilmaisee positii-
vista lahestymistapaa toimijuuteen. Han totesi jollakin tasolla arjen toimijuutta
aina olevan olemassa paivittaisissa askareissa ja asioiden hoidossa, mutta nii-
den painoarvo voi muuttua. Arjen toimien kuten siivouksen merkitysta ei koeta
tarkeaksi, mutta raha- asioiden hoitamisesta pyritaan pitamaan mahdollisim-
man pitkdan itse huolta. Myds sosiaalisen roolin jatkuvuus seka persoonalli-
sen identiteetin vaikutukset arjen paivittaisissa toimissa nousivat tutkimuk-
sesta esiin. Mita henkilokohtaisemman toiminnon muistisairastunut kokee luo-
vuttavansa toiselle huolehdittavaksi sitd vaikeampaa siita on luopua, kuten ai-
kaisemmin mainitut instrumentaaliset toiminnot. Heimonen ym. (2018) kirjoitti
artikkelissa toimijuudessa olevan kyse reflektoinnista, minka dynamiikkaa
muistisairaus muuttaa. Muistisairastuneelle on tarkead, etta toimijuus tunniste-
taan ymparistdssa. Heimonen nostaa esiin myo6s psykologisista perustarpeista
yhteenkuuluvuuden eli tarpeen olla yhteydesséd muiden ihmisten kanssa. Sii-
hen liittyy kokemus turvallisuudesta sek& arvostetuksi ja hyvéksytyksi tulemi-
sen tunne ja kohtaamisen taso. Jyrkama (2008, 193). kirjoitti toimijuuden edis-
tamisestq, jota sosiaalinen verkosto vahvistaa. (Viinisalo-Heiskanen 2020,
149-155, 165, 174; Heimonen & Maki-Petaja-Leinonen 2018.)
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Dementiaoireyhtyméssa kognitio heikkenee elimellisesté syysta. Oireiston syy
voi olla eteneva sairaus, kuten Alzheimer tai aivovammasta johtuva pysyva
jalkitila. Hoitamattomana elimellinen sairaus kuten kilpirauhasen vajaatoiminta
voi johtaa kognition heikentymiseen. (Hallikainen 2019, 54-55.) Vataja ja Ko-
ponen (2015, 90) kirjoittavat kaytosoireiden olevan tavallisin syy muistisairaan
laitoshoitoon siirtymisessé. He totesivat kaytosoireiden kehittymiseen vaikutta-
viksi tekijoiksi henkilon peruspersoonallisuuden ja suhteet omaisiin, yleisen
terveydentilan ja laékityksen haittavaikutuksineen, hoitoymparistén ja hoito-
henkiloston seka muut muistisairauteen liittyvat neurobiologiset tekijat. Huomi-
oitavana kaytosoireissa pidetd&dn myods sundowning-ilmiota, jolloin muistisai-
rastuneen levottomuus ajoittuu myodhaisiltapaivaan seka iltaan ja siten sen vai-
kutus muistisairastuneen lisdantyneeseen hoidolliseen tarpeeseen suurenee

iltaa kohti. (Suomen muistiasiantuntijat ry 2022.)

Kuten Soininen ym. (2015, 84) kirjoittavat voivat tiedonkasittelyn muutokset
olla hyvin erilaisia sen mukaisesti, mika oireyhtyma ja neuroanatominen muu-
tos on kyseessa alkavan muistisairauden taustalla. Myds Pitkala ym. (2013)
todensivat kaikkien muistisairauksien altistavan toimintakyvyn heikkenemiselle
ja sairauden tyypin vaikuttavan siihen, missa muistisairauden vaiheessa toi-
mintakyvyn heikkenemista tapahtuu. Muistisairauksien oireista osa liittyy tiet-
tyyn diagnoosiin ja osassa on tyypillisia oireita kaikille eteneville muistisairauk-
sille. (Soininen & Hanninen 2015, 84; Pitkala & Savikko 2012; Muistiliitto
2020.)

Laaksonen ym. (2018, 13-14) kirjoittavat muistisairastuneiden vuorovaikutuk-
seen vaikuttavista henkisten toimintojen muutoksista. Muistisairastuneiden
kognitiiviset muutokset alkavat minatietoisuudesta rippumatta diagnostiikasta.
Aluksi ilmaantuvat aikaorientaatio hairiét, seuraavana paikan tunnistaminen
johtaen ympariston ja minan liittyvaan tietoon. Minétietoisuutta voidaan vah-
vistaa vuorovaikutuksessa; puhuttelemalla henkilda nimell& tai palauttamalla
mielleyhtymilla omaan minuuteen henkilokohtaisen muistelun keinoin. Vuoro-

vaikutteisissa pelitilanteissa sekéa toiminnassa muistisairastuneella voidaan
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havaita metataidollisia kykyja, jotka eivét arjen toiminnassa tule esille. Meta-
tiedolla, tietoa tiedosta ja muistitiedolla, tarkoitetaan ymmarryksen ja viestin-
nan merkityksien syventymista ja selventymista. Paattelykyky, erilaiset muistia
tukevat keinot seka strategioiden kayttdminen mahdollistuvat lievan muistisai-
rauden vaiheessa véahentyen asteittain sairauden edetessa. Tarkkaavaisuu-
den, kritiikin ja arviointikyvyn muutokset seka suoriutuminen toiminnanohjauk-
sen eri osavaiheista heikkenevat vaikuttaen siten vuorovaikutustilanteisiin.
(Laaksonen & Rantala 2018, 13-14.)

3.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin taudissa henkilén persoonallisuus ja sosiaaliset kyvyt voivat olla
hyvin sailyneet. Oireita ilmenee lahimuistihairiding, jolloin on vaikeus muistaa
sovittuja asioita tai uusia nimia ja oppiminen yleensakin vaikeutuu. Vihjeiden
antamisesta ei todeta olevan hyotya. (Soininen ym. 2015.) Taudin eteneminen
on kolmivaiheista toteamisvaiheen lievasta, keskivaikeaan ja lopuksi vaikeaan
Alzheimerin tautiin (Rosenvall 2015). Esiintyy tavaroiden hukkumista tai on
hankaluuksia liikkua vieraassa ymparistéssa. Tapahtuu asioiden tai tapahtu-
majarjestyksen sekoittumista. Toimintakyky ja sairaudentunne heikkenevét
taudin edetessa, jolloin arjen toiminnoissa apua tullaan tarvitsemaan yha
enemman ja toiminnan ohjauksen tarve lisaantyy. Kielelliset vaikeudet iimene-
vat, on puheen ymmartamisen seka tuottamisen vaikeutta seka hankaluudet
katevyydessa eli apraksiassa. Aterimet, kutimet tai napit pukeutumisessa tuot-
tavat hankaluuksia. Juva (2021) toteaa noin 60—70 % kaikista muistisairauk-
sista sairastavan Alzheimeria.

(Soininen & Hanninen 2015, 87; Juva 2021; Muistiliitto; Rosenvall 2015, 387,
389.)
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3.2 Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Aivoverenkierrollinen, aikaisemmin vaskulaarinen eli verisuoniperéainen muisti-
sairaus, liittyy erilaisiin aivoverenkiertohdiri6ihin sek& aivojen verisuonten vau-
rioihin. Erilaiset tiedonkasittelypuutokset ilmenevat siten, milla aivojen alueilla
vaurioitunut alue sijaitsee (Remes ym. 2015 135). Atula (2019) totesi muisti-

hairidita olevan vahemman kuin muissa muistisairauksissa ja muisti voi palau-
tua akuuttivaineen jalkeen myos osittain. Oireet saattavat edetd myo6s portait-
taisesti tai nopeasti alkavina. Aivoverenkierrollisessa muistisairaudessa ilme-
nee hahmottamishairioita, kompelyytta seka kavelyvaikeutta ja puhehairioita.

Liséaksi ilmenee vaihtelevaa mielialanvaihtelua ja tunneherkkyytta. Toiminnan-
ohjauksessa tulee huomioida halvautumisesta johtuvat muutokset, kuten pu-

heen tuoton hitaus. (Atula 2019; Remes, Hallikainen & Erkinjuntti 2015, 135.)

3.3 Alzheimerin taudin ja aivoverenkiertosairauden sekamuoto

Yleisin ikd&ntyvan vaeston etenevan muistisairauden muoto on Alzheimerin
taudin ja verisuoniperaisen muistihairion sekamuoto. Yli 80- vuotiailla esiinty-
vyys on vahintaan puolella kaikista muistisairastuneista. Sairaus arvioidaan
yleisimmaksi etenevan muistisairauden alatyypiksi tulevaisuudessa. Vanhuu-
den muistisairautta ennakoi osaltaan keski- i&n korkea kolesteroliarvo, systoli-
nen verenpaine, diabetes tai epaterveelliset elintavat. Tunnistaminen on
ikaantymisen myota haasteellista aiempien paikallisten neurologisten oireiden
ja muiden aivoverenkiertosairauksien aiheuttamien muutoksien vuoksi. (Erkin-
juntti, Remes, Rinne & Soininen 2015, 19.)

3.4 Degeneratiivinen hermostoa rappeuttava sairaus eli LATE

Tuorein tutkittu muistisairauden tyyppi LATE on kliinisilté oireiltaan Alzheime-
rin taudin kaltainen, dementiaan johtava sairaus. Erotuksena LATE:n ja Al-
zheimerin taudin toimintahairiderot liittyvat aivojen proteiinien hajoamiseen.

Ominaiseksi LATE:ssa on todettu I16ydoksien ilmeneminen yli 80-vuotiaana.
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Tulevaisuuden korkeat eliniat ennustavat LATE:n esiintyvyyden lisd&ntyvan.
Kun verrataan oireita muihin dementia tyyppeihin, etenee LATE:n tuottamat
oireet hitaammin. Ensioireiksi todetaan mielialaan vaikuttavina tekijéina tunne-
tilojen vaihtelun kuten levottomuus, myds aggressiivisuutta tai vakivaltaisuutta
voi ilmaantua. Seuraavissa vaiheessa esiintyy muistinmenetyksia ja lopuksi

kaytoshairioita kuten Alzheimerin taudissa. (Askel terveyteen 2020.)

3.5 Lewyn-kappale

Muutokset muistissa eivét tule esiin Lewyn sairastumisen alkuvaiheessa. Tyy-
pillisté ovat avaruudellisen hahmottamisen vaikeus seka nadnvaraisen tiedon
ja tilasuhteiden hahmottamisen yhdistaminen hienomotoriikkaan eli visukon-
struktiivisuuden heikentyminen. My6s vireystilan, tarkkaavuuden seka muiden
tiedonkasittelyyn liittyvien oireiden vaihtelun esiintyvyys on 75 % jossakin vai-
heessa sairautta. Lisaksi usein ilmenee parkinsonismin kaltaisia oireita, joilla
on vaikutusta kavelyyn ja tasapainoon. Myos lihasjaykkyys, liikkkeiden aloitta-
misen tai toistettujen liikkeiden suorittamisen vaikeuksia ilmenee. Lewyn kap-
pale- tautiin sairastuminen on todettu alkamaan 50—-80- vuotiaana. (Rinne
2015, 165-166.)

3.6 Otsa- ja ohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus

Otsa- ohimolohkorappeumissa eli frontotemporaalisissa degeneraatiossa vau-
rioituneita alueita esiintyy erityisesti aivojen otsalohkolla. Sairastuminen tode-
taan yleensa vuosien 45—-64 idssa ja sen eteneminen kuvataan hitaan hiipi-
vaksi, mainitaan muistiliton sivustolla. Sosiaalinen selviytyminen heikkenee ja
henkilon kaytoksessa huomataan erityisia muutoksia. Testauksessa tiedonka-
sittely voi onnistua, mutta arjessa muistin prosessointia vaativa mieleen pa-
lauttaminen hankaloituu. Vihjeet tukevat muistamista kirjoittavat Soininen &
Hanninen (2015, 86.) Yli 30 % otsa- ohimorappeumista katsotaan esiintyvan

suvuittain. Eri oireyhtymien perustein on kliininen syndrooma jaettu kolmeen
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kayttaytymisista ja kielellisistd muutoksista alkaviin sairauksiin. (Remes &
Rinne 2015, 172.)

3.7 Otsalohkodementia

Otsalohkodementiassa muisti sailyy alkuvaiheessa yleisesti hyvin, muutokset
nayttaytyvat poikkeavana kaytos- tai persoonallisuusmuutoksina. Arsykesi-
donnaisesti lyhytjannitteisyys, arvostelukyvyttoémyys, tahdittomuus tai estotto-
muus heikentavat vaistamatta sosiaalista toimintakykya. Henkil6 ei valttamatta
tunnista sairauttaan, eika siten tunnista sairauden aiheuttamia toimintakyvyn
muutoksia. Puheentuottamisessa on haasteita, mutta motoriset taidot ja ha-
vaintokyky sailyvat muistin rinnalla kohtalaisesti. (Muistiliitto s.a.) Kielelliset
vaikeudet tulevat esiin my6s sujumattomassa afasiassa seka semanttisessa
dementiassa, jotka kuuluvat otsalohkorappeuma luokitukseen kirjoittivat Re-
mes ja Rinne (2015). Puheentuottovaikeudet ovat padosassa etenevassa su-
juvassa afasiassa. Puhe on tyolasta ja kieliopillisesti virheellista. Esiintyy sa-
nojen etsimista seka niiden kirjoittamis- ja lukuvaikeutta. Muut tiedonkasittely-
osa- alueet sailyvéat ennallaan, jolloin tehtavien tekemisen nopeudessa ei ole
haasteita. Myohaisvaiheessa sairautta kielellinen oireisto voi edeta taydelli-
seen puhumattomuuteen eli mutismiin. Semanttisessa dementiassa sanojen
merkitys katoaa, jolloin ilmenee nimeamis- ja ymmartamishairiéita. Puheen si-
saltoé on tyhjaa, mutta sujuvaa. Sairauden edetessa kasvojen ja esineiden tun-
nistamisessa ilmenee vaikeuksia seka hairidita visuaalisessa havainnoinnissa.
(Remes & Rinne 2015, 172-178.) Muistiliiton sivustolla mainitaan sairaudessa
ilmenevaa poikkeuksellista kiinnostuneisuutta rahaan ja saastamiseen seka
empatiakyvyn heikkoutta. Sen sijaan kognitiiviset toimintakyvyn osa- alueet
kuten sanojen toistaminen, lukeminen tai sanelusta kirjoittaminen voivat olla
hyvin sailyneet muistin liséksi. (Remes & Rinne 2015, 172- 178; Muistiliitto

s.a.)
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3.8 Parkinsonin tauti ja muita extrapyramidaalioireyhtymiin liittyvia
muistisairauksia

Yleisesti Parkinsoniin sairastuneella esiintyy tiedonkasittelyn seka psykomoto-
riikkan hidastumista ja toiminnanohjauksen joustavuuden ongelmallisuutta. Sa-
man aikaisesti useiden asioiden yhtaaikainen mielessa pitaminen ei onnistu
vaan esiintyy tydmuistin kaventumista, vaikeuksia toiminnan sujuvuudessa.
Vihjeilla voidaan tukea asian mieleen palauttamista. Motorisina oireina ilmaan-
tuu lihasjaykkyytta, likkeiden aloittamisessa seka toistuvissa monimutkaisem-
missa liikkeissa syntyy vaikeuksia. Kéavely on hidasta ja iimenee tasapaino-
haasteita. Toimintatapoihin ei haluta muutoksia ja siten toimintatapojen muu-
tokset ovat vaikeita. Muistisairauden riski on noin kuusi kertaa suurempi Par-
kinsonia sairastavalla valtavaestoon verraten. (Rinne & Karrasch 2015, 158—
159; Soininen & Hanninen 2015 84,87.)

Paaosin tyodidssa ja suomalaiseen tautiperimaan kuuluvia harvinaisia etenevia
muistisairauksia ovat mm. Cadasil, Huntingtonin tauti ja Nasu- Hakolan tauti.
Oireet alkavat paasaantoisesti 30—-50-vuoden iassa. Myos otsalohkodemen-
tian oireet seka toistuvien aivoinfarktien seurauksena syntyvat muistisairaudet

voivat aiheuttaa vastaavanlaisia oireita. (Muistiliitto s.a.)

4 YHTEISOLLISYYS

Birkc (2021) kirjoitti artikkelissa, ettéa kokemus yhteisdllisyydesta syntyy hel-
poimmin sellaisten ihmisten vélille, joilla on yhteisi& kiinnostuksen kohteita tai
asuinpaikka tai elamantilanne, josta loytyy puitteet kohtaamiselle. Yhteisolli-
syyden perustana on yhteison siséinen suhdeverkosto, jossa kaikki tuntevat
toisensa. Yhteisoon kuuluu yleensé joku ydinhenkil6 tai ydinryhma, joka toimii,
poimii ideoita, delegoi, innostaa ja kutsuu. Kun tdma taho poistuu, eika ketdén
tule tilalle yhteisollisyys vahitellen hiipuu. (Birck 2021.)



20

Amerikkalaiset sosiologit David Unruh ja Anselm Straus ovat kehitelleet sosi-
aalisten maailmojen teoriaa, jossa yksilot ovat eriasteisesti sitoutuneita jasenia
yhteisOissa ja sosiaalisissa maailmoissa. Yhteisosta voi [6ytya sisapiirilaisia,
turisteja, vakituisia vieraita seka vieraita. Sisapiiri on ydinhenkild tai ydin-
ryhma. Kun sisapiiri haviaa, spontaanisti syntyneissa ryhmissa ei ole helppo
siirtyéa kehalta toiselle vaan helpointa on pitdad oma ryhmarooli samana. Jollei
kukaan yhteisdssa siirry sisapiiriin yhteison moottoriksi, yhteisollisyys hiipuu.
(Birck 2021.)

Yhteisollisestamisesté puhuttaessa, joku yhteisén ulkopuolinen henkil6 ottaa
vastuulleen sisapiirin tehtavia. Taman tyontekijan rooli on tarkea silloin kun yh-
teison tai ryhméan yhteisdéllisyyden vahvistaminen halutaan varmistaa. Parhai-
ten yhteisollisyys syntyy uuden yhteison toiminnan alkaessa. Yleensa uuden
aloittaminen heréattaa intoa seka kiinnostusta. Yhteisollisyyden syntymista voi
tukea alkuun yhteisollisyytta edistavan tyontekijan avulla. Yhteisotyontekijan
kayttaminen on erityisen suositeltavaa uusissa yhteisollisyyteen panostavissa
asumiskohteissa, koska samassa paikassa asuminen ei ole valttamatta tar-
peeksi yhdistava asia eri elamantilanteissa oleville. Tavalla, jolla yhteis6tyon-
tekija tekee tyonsa on vaikutusta siihen, minké& varaan yhteisollisyys yhtei-
sossa kiinnittyy. Straussin ja Unruhin teorian mukaan yhteisotydntekija voi olla
yhteisdllisyyden sydan eli sisapiirilainen. Han on henkilé kenet kaikki tuntevat
seka se, joka koordinoi toimintaa. Muut jAsenet voivat olla vakituisia jasenia,
turisteja ja vieraita. Tyontekijan tulisi kannustaa, valtuuttaa ihmisié toimintaan
seka tutustuttaa heidat toisiinsa. Nain toimimalla tyontekija voi poistaa itsensa
sisapiirista jaaden korkeintaan sisapiirin sihteeriksi. Siten han vain kytkee ja
auttaa jasenia toimimaan yhteisollisesti ilman tydntekijan aktiivista panostusta.
(Aro 2011, 53-56.)

My6s Tiikkainen (2016) kirjoitti, kuinka ympariston tarjoamat mahdollisuudet
ovat kiintedssa yhteydessa yksiloon liittyvissa tapahtumissa. Osallistuminen
antaa mahdollisuuden erilaisiin sosiaalisiin rooleihin, tukien siten itsetuntoa

seka tunnetta tarpeellisuudesta. (Tiikkainen 2016, 289.)
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Yhteisollisyys voi olla esteetonta tai esteellista. Esteellisyys tarkoittaa sita, etta
sosiaalisten maailmojen kehien rajat ovat kiinni, eika niiden valilla paase liik-
kumaan. Esteellisessa yhteisdssa uusia ei tule mukaan, sisépiiri ei vaihdu ja
yhteisdsté tulee suljettu. Esteetdn yhteisollisyys taas tarkoittaa, ettd kaikilla on
mahdollisuus olla yhteison jasen, ik&an tai vuorovaikutuksen haasteisiin katso-
matta. (Birck 2021.) Heimonen ym. (2020) todensivat muistisairausdiagnoo-
sin saaneiden hyotyvan erilaisista tukitoimista, erityisesti yksiloidyilla moni-
tekijaisilla interventioilla paremmin kuin kaikille yhtenaisesti suunnattuna
toiminnalla. (Birck 2021; Heimonen & Jyvakorpi 2020, 341.)

Vertaistuki nousee esiin Erosen tutkielmassa (2019), jossa hén tutki muistisai-
raiden laheisten nakemyksia sosiaalisesta tuesta. Jarjestdjen tarjoaman la-
heisten vertaistuen toivottiin sijoittuvan omalle paikkakunnalle ja l&heisten ryh-
mien koonti haluttiin jaettavan muistisairastuneiden diagnoosien mukaisesti.
Sukulaisuussuhde muistisairastuneeseen vertaistukiryhméjaossa koettiin vah-
vistavan vertaisuuden vastavuoroisuutta. Vertaistukitoiminnassa kokemus-
maailman jakaminen koettiin onnistuneeksi, kun l&htokohdat ryhméassa ovat

l&hellda samankaltaisuutta. (Eronen 2019, 60.)

5 YHDISTYSTOIMINTA

Yhdistyksen perustaa yleensa joukko ihmisia siksi, ettd he haluavat yhteistoi-
minnassa ajaa jotain tai joitain tarke&ksi pitamidan asioita. Vuosien aktiivisen
toiminnan myota jotkut yhdistyksen alkuperaisista tavoitteista ovat saattaneet
toteutua, sen liséksi yhteiskunta ja ihmiset muuttuvat. Ajan kuluessa yhdistyk-
sen perustamiseen johtaneista syista ovat saattaneet menettdd ajankohtai-
suutensa ja uusia asioita on voinut nousta pintaan. Tasta syysta on valttama-
tonta, etta yhdistys aika ajoin paivittaa yhteisen kasityksensa yhdistyksen toi-
minnan tarkoituksesta seka sen olemassaolon syista. Jasenten tiedossa oleva
toiminta-ajatuksen selkeys luo koko toiminnalle hyvan pohjan seka auttaa pu-

haltamaan yhteen hiileen. (Iso-Markku ym. 2018, 7.)
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Yhdistyksen toiminnan kehittdmisen avain onkin arviointi. Toimintaansa ja tyo-
ymparistéaan arvioimalla yhdistys oppii seka voi kehittaa toimintaansa maara-

tietoisesti. Yhdistyksen tulisi arvioida ainakin naita asioita:

e Teemmeko oikeita asioita, saavutammeko tavoitteemme?
e Kuinka hyva tulos mielestdmme on?

e Teemmekd asioita oikealla tavalla, miten toimimme?

e Missa teemme virheita?

e Mita parannamme jatkossa ja miten sen teemme?

Nama tulisi arvioida olipa kyseessa pitkéan aikavalin strateginen suunnitelma,

vuosittainen toimintasuunnitelma tai kehittamishanke.

Yhdistyksella tulisi olla mittareita, joiden avulla voidaan todeta, saavute-
taanko tavoitteet ja tehdaankd asioita oikein. Mittareilla pyritdédn kuvaamaan
toimintaa asianmukaisesti sekéa totuudellisesti. Mittareiden rakentaminen tai
maarittely ovat arvioinnin kannalta keskeista, jotta ne toimisivat hyvin. Taméan
takia mittareihin, niiden valintaan ja maarittelyyn tulisi kiinnittaa erityista huo-
miota. Mittarit voivat esimerkiksi olla numeroita, tilastoja tai kielellisia kuvauk-
sia. Arvioinnissa voi kayttaa seka maarallisia eli numeerisia etta laadullisia el
sanallisia mittareita. Jasenkysely on yksi laadullisista mittareista. (Iso - Markku
ym. 2018, 7.)

5.1 Muistiliitto

Suomessa muistisairaiden sekéa heidan laheisten potilas-, kansanterveys- ja
edunvalvontajarjestona toimii muistiliitto. Muistiliitto on perustettu vuonna 1988
ja sen toimintaa tukee sosiaali- ja terveysministerio Veikkauksen voitoilla.
Muistiliiton tarkoituksena on edistad kohderyhménsa hyvinvoinnin seka ela-
manlaadun yleisia edellytyksia strategiansa mukaisesti. Muistiliitto on 42 j&-

senyhdistyksensa valtakunnallinen kattojarjestd. (Muistiliitto s.a.)
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Muistiliitto tekee aktiivista yhteistyota Eurooppalaisen kattojarjeston Alzheimer
Europe:n, lyhenteelld EA, verkoston kanssa. (Muistiliitto s.a.) Maailmanlaajui-
nen kattojarjestd on Alzheimer’s Disease International, lyhenteella ADI. Se
toimii yhteistydssa maailmanlaajuisesti jasenjarjestdjensa kanssa tehden poh-
jatyota muistiasioiden tiedon jakaja, rahoituksen jarjestajand maailmanlaajui-
sessa tutkimustydssa seka muistiystavallisten yhteiskuntien kehittajana. (Al-

zheimer’s Disease International 2020.)

5.2 Paijat-Hameen Muistiyhdistys ry

Paijat-Hameen Muistiyhdistys ry on Muistiliiton jasenjarjesto, joka toimii Paijat-
Hameen kuntayhtyman alueella 12:ssa kunnassa muistisairaiden ja heidan la-
heistensé potilas- ja edunvalvonta jarjestond. Muistiyhdistys on kolmannen
sektorin toimija, jonne asiakkaita ohjautuu muistihoitajien sek& geriatrian ja
neurologian poliklinikoiden kautta. Sen toiminta rahoitetaan Sosiaali- ja ter-
veysjarjestojen avustuskeskuksesta eli STEA:sta haettavalla rahoituksella ja
jasentuloilla. Muistiyhdistys toimii Paijat-Hameessé muistiluotsina jalkautuen
sen maakuntiin antamaan neuvontaa seka ohjausta muistiasioissa. Muistiyh-
distys on tarkea vertaistuen ja neuvonnan lahde. Ryhmissa ihmiset voivat ta-
vata muita samassa tilanteessa olevia sekéa varata tarvittaessa henkilokoh-
taista neuvonta-aikaa itselleen. (Paijat-Hameen muistiyhdistys 2020.)

Paijat-Hameen muistiyhdistys on luonut alueellisen strategian vuosille 2021—
2024 sen kattojarjestdn, Muistiliiton, strategiaan nojaten. Strategiassa huomi-
oidaan Paijat-Hame toimintaymparistona seka sieltd nousevat ilmiot. Paijat-
Hameessa todetaan sairastuvuusindeksin olevan maan keski- arvoa korke-
ampi seka yli 75- vuotiaita yksinasuvia 3 %, enemman mité valtakunnallisella
tasolla. IImidina strategiassa nousevat esiin alueen muistiperheiden moni-
naisuus Suomen ikdantyvimmassa maakunnassa. Myos se, ettei varhaisen

tuen kunnallista palveluntuotantoa maakunnassa toteuteta. Toiminnan arvoiksi
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Paijat-Hameen muistiyhdistys on kirjannut seuraavat arvot: Luotettavuus, yh-
teisollisyys, inhimillisyys, osallisuus, tavoitteellisuus sekéa edellakavijyys ja in-
nostuneisuus. Vuosittainen toimintasuunnitelma mydétailee Muistiliiton strate-
giaa suunnaten oman alueen toimintaa asiakastyon, vapaaehtoistyon seka
vaikuttamis- ja verkottumistyon osa- alueille. (Paijat-Hameen muistiyhdistys ry.
2021, 2.)

6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Tutkimuksellisen opinnaytetydmme tarkoituksena oli saada jasenistolta pa-
lautetta ja hyddyntaa kyselysta saatuja vastauksia Paijat-Hameen muistiyhdis-
tyksen toiminnan suunnitteluun seka sen edelleen kehittdmiseen. Tavoitteena
oli tuottaa tietoa, jolla varmistetaan ja kehitetaan muistiyhdistyksen tarjoamien
palveluiden oikeasuuntainen kohdentaminen muistisairastuneille, laheisille
seka muille muistiasioista kiinnostuneille, seka vahvistetaan jaseniston osalli-
suuden tunnetta. Tutkimustulosten perusteella voidaan yhdistyksen toimintaa
kehittdé tulevaisuudessa niin, etté sen toiminta tukee asiakkaiden osallisuutta
seka yhteisollisyyden tunnetta. Laatimamme kysely oli ensimmainen jasenky-

sely koko Paijat-Hameen Muistiyhdistyksen olemassaolon aikana.

Hirsjarvi ym. (2015, 138-139) kuvaavat tekstissaan tutkimuksella olevan aina
jonkinlainen tarkoitus seka tehtava, joka myds maarittaa tutkimisstrategisia va-
lintoja. Tutkimuksen tarkoitusta voidaan luonnehtia neljan erilaisen piirteen pe-
rusteella: kartoittava, kuvaileva, selittava tai ennustava. Opinnaytetydmme tar-
koitusta kuvailee parhaiten kartoittava tutkimus, silla kyselyn avulla kartoitettiin
jaseniston kokemuksia ja ndkemyksia yhdistyksen toiminnasta ja sen vaiku-

tuksista jasenistoon.
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6.2 Tutkimuskysymykset

Tutkimuskysymykset muuttuivat tyoprosessin aikana, ja muotoutuivat vastaa-
maan tyonantajapuolen tarpeita. Halusimme kartoittaa kyselysta saadulla tie-
doilla jaseniston mielipidetta Paijat-Hameen muistiyhdistyksen nykyisesta toi-
minnasta seka sen tiedottamisesta ja tiedonkulusta. Halusimme |6ytaa myos
ideoita yhdistyksen toiminnan kehittamiseen kyselysta saatujen vastauksien
perusteella. Naihin pohjautuen laadimme tutkimuskysymykset.

Opinnaytetyémme tutkimuskysymykset ovat:

e Miten yhdistyksen toiminta-ajatus toteutuu talla hetkella?
e Miten yhdistystoimintaa voidaan kehittda?

6.3 Tutkimusmenetelméa

Opinnaytetydmme tutkimusmenetelmé&né on kvantitatiivinen eli maarallinen
tutkimus, jolloin tutkimustuloksia kuvataan ja tulkitaan numeroiden ja tilastojen
avulla. Kyselylomake sopii maarallisen tutkimuksen keruumenetelmaksi, kun
olemme kiinnostuneita mielipiteista, arvoista, asenteista ja kokemuksista. Bro-
berg ym. (2020, 26) kirjoittavat postikyselyn eduiksi sen keruuvaiheen selkey-
den ja nopeuden seké edullisuuden verrattuna haastatteluun. Hirsjarvi ja
Hurme (2000 & 2022) toteavat strukturoiduissa haastatteluissa vaikeudeksi
kysymysten muotoilun, mik& on keskeista tutkimustydn onnistumiselle. Tutki-
jan omat kasitteet ja vaihtoehdot lomakekysymyksissa voivat ohjata vastaa-
maan tutkijan eli kyselyn laatijan haluamaan suuntaan. (Broberg ym. 2020;
Hirsjarvi & Hurme 2000 & 2022.)

Brobergin ym. (2020) mukaan haastatteluun liittyvista ongelmista suurimpia
ovat sen suuritdisyys ja kalleus. Sita vastoin posti- ja verkkokyselyn suurim-
pina etuina nahdaan niiden edullisuus ja keruuvaiheen selkeys seka nopeus.
Peruskysymykset maarallisessa tutkimuksessa liittyvéat tutkittavan ilmion, ta-
pausten ominaisuuksien tai tutkittavien henkildiden seka niiden jakaumien tut-

kimiseen. (Broberg ym. 2020, 25- 26.) Lomakkeen ja kysymysten laadinta on
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aiheellista suorittaa tarkasti, koska ne luovat perustan tutkimuksen onnistumi-
selle. Standardoidussa survey-tutkimuksessa vastaajilta kysytaan kysymykset
tasmalleen samalla tavalla. Vapaat vastausvaihtoehdot poissuljetaan struktu-
roiduilla kysymyksilla, jolloin vastaajalle ei tulisi jaada tilaa vaihtoehtoisille vas-

tausvalinnoille. (Tietoarkisto 2023.)

Vastaukset veimme Excel-taulukko ohjelmaan, jossa oli helppo laskea vas-
tausten jakaantuminen, seka vastausten prosenttiosuudet. Avoimet vastauk-
set kirjattiin erillisesti ja analysoitiin, jolloin yndenmukaiset vastaukset tulkittiin

samaan kategoriaan.

6.4 Tiedonkeruumenetelmat ja toteutus

Kysely oli suunnattu Paijat-Hameen muistiyhdistyksen jasenistolle, joita huhti-
kuun 2021 kirjauksella oli 580 henkiloa (Paijat-Hameen muistiyhdistys 2021).
Kyselyyn osallistuvat oli jaettu viiteen eri vastaaja ryhmaan. Ryhmaluokat oli-
vat muistisairauteen sairastunut, laheinen, ammattilainen, kannattajajasen tai
joku muu, kuten organisaation edustaja. Maarallisen tutkimuksen peruskysy-
mykset liittyvat ennen kaikkea tutkittavan ilmion tai tutkittavien henkildiden ja
tapausten ominaisuuksien ja niiden jakaumien selvittdmiseen (Broberg &
Laakkonen 2020, 39-40).

Kysely toteutettiin postitettavana lomakekyselyna yhteistydssa Paijat-Hameen
muistiyhdistyksen kanssa, heidan lahtokohtiaan kunnioittaen (Liite 1). Kyselyt
l&hetettiin yhdistyksen Muistike- jasenlehden mukana saatekirjein (Liite 2).
Tutkimuslomake on yksi sivuinen ja yksipuolinen, jotta se olisi mahdollisim-
man selked. Lomake sisaltda yhteensa 9 kysymysta, sekd avoimen palautteen
antamisen mahdollisuuden. Kysymyksista kahdeksan on monivalinta- kysy-
myksié ja yksi avoin kysymys. Kyselyn alussa kartoitetaan jasenen taustaa,
mihin viidesta vastaaja kategoriasta han kuuluu. Seuraavissa kysymyksissa
kartoitetaan, mista jasen on saanut tietoa yhdistyksestd, ja sita onko tiedon

saanti ollut riittavaa. Kysymyksissa kysyttiin myos tiedonsaantikanavista ja
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millaiseen vaikuttamisty6hon muistiyhdistyksen toivotaan osallistuvan. Lisaksi
kysyttiin, millaiseen yhdistyksen jarjestamaan toimintaan jasen on osallistunut.

Tutkimuslomake pyydettiin palauttamaan postitse nimettémana kyselyssa il-
moitettuun paivamaaraan mennessa yhdistykselle. Palautuskuori oli valmiiksi
maksettu. Lisaksi Muistike- jasenlehdessé, kesakuussa 2021, tiedotettiin ky-
selysta. Webropol-kysely todettiin aikataulullisesti haasteelliseksi seka valta

osalle kohderyhmaa vieraaksi vastausmuodoksi.

7 TULOKSET

Vastauksia kohderyhmasta palautui 142 kpl. (h=580) joten vastausprosentti ol
24 %. Kyselyyn vastaajista puolet 50 % olivat muistisairaan laheisia tai omai-
sia, neljasosa eli 25 % kannattajajasenia ja 15 % muistisairastuneita. Loput 10
% olivat muita vastaajia, kuten ammattilaisia, muistitiedosta kiinnostuneita tai

opiskelijoita. (Kuva 1.)

VASTAAJAT

muut 10%

muistisairastuneet
15%

laheiset 50%

kannattajajasenet

25%

Kuva 1. Jasenkyselyyn vastanneiden osuus
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Kuvassa kaksi nahdaan, mité tiedotus kanavia jasenet olivat kayttaneet saa-
dakseen tietoa Muistiyhdistyksesta. Tarkeimmaksi tiedotuskanavaksi jasenisto
valitsi Muistike-jasenlehden 82 %. Muistiliton kanavat 55 % ja kauden toimin-
takalenteri 40 % saivat myds merkittdvan osuuden tiedotus foorumeista. Suu-
rimmat kayttajat edella mainituissa olivat muistisairastuneet, laheiset ja kan-
nattajajadsenet. Lahes puolet kannattajajasenista olivat osallistuneet tapahtu-
miin ja tilaisuuksiin 46 %. Vahiten kayttdjia on paikallislehden menoinfo julkai-
sulla, Twitter-sivustolla seka yhdistyksen Youtube-kanavalla. Vastaus vaihto-
ehto jokin muu kanava, jota on kaytetty tiedonsaantiin, liittyivat 35 % Muistiyh-
distyksen toimiin. Kuten toimistolla kaynti, ryhmatapaaminen tai yhdistyk-

sen jarjestamasta tapahtumasta saatu tieto. (Kuva 2.)

MITA TIEDOTUSKANAVIA JASENISTO ON
KAYTTANYT ENITEN?

Kirjeet ja
tekstiviestit 11%

Muistiliiton
kanavat 55%

Muistike
jasenlehti 82%

Yhdistyksen
verkkosivut 18%

Lehti- ilmoitukset
Henkilokohtaisesti 15%

puhelimitse 23%

Kauden
Tapahtumat ja toimintakalenteri
tilaisuudet 33% 40%

Kuva 2. Misté tiedotuskanavista on saatu tietoa yhdistystoiminnasta

Seuraavassa kysymyksessa tiedusteltiin mielipidetta siitd, ovatko edella maini-
tut viestintdkanavat olleet riittavia viisi asteisella Likert-asteikolla. Jasenistosta
56%: a kokee yleisen tiedottamisen hyvaksi sekéa 30%: a erinomaiseksi. Kei-
noja tiedottamisen parantamiseen oli annettu yksittaisina vastauksina, eri as-
pektein, joista seuraavassa olennaisimmat. Muistisairauteen sairastuneet kai-

paavat toimintaa lahemmaksi asuinymparistda. Laheiset toivoivat soittoa tai
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yhteydenottoa erityistilanteessa, vrt. covid-19. Ammattilaiset toivoivat toimin-
taan nakyvyytta julkisiin tiloihin jalkautumalla. Muuten tiedottaminen koettiin
rittdvanad. Kannattajajasenet toivovat kerhoja ja tapahtumia jarjestettavaksi

monipuolisesti.

Kuvassa kolme esitetaan, mistad jasenet ovat saaneet tietoa muistisairauksiin
littyen. Vastauksista nousivat suurimmiksi tiedonsaanti vayliksi Muistiliiton ja
muistiyhdistyksen eri kanavat 94 %, julkaisut 58 % ja kunnallinen sektori 51
%. Lisaksi 20 % jasenistosta vastasi saaneensa tietoa internetista, keskuste-
luista tuttavien ja omaisten kanssa. Seka muistiyhdistykseen liittyvista toimista
vertaisryhmissa, jarjestetyt luennot ja keskusteluista yhdistyksen henkiléston
kanssa. Muutama vastasi saaneensa tietoa asiantuntijoilta ja lehdistosta.
(Kuva 3.)

MUISTISAIRAUKSISTA SAATU TIETO

Muualta saatu

tieto 20%
Kunnallinen
sektori 51%

Julkaisut 58%

Yksityinen sektori
9%

istiliiton ja
yhdistyksen eri
kanavat 94%

Kuva 3. Mista on saatu tietoa muistisairauksiin liittyen

Kuudennessa kysymyksessa kysyttiin, onko jasenistd saanut riittavasti tietoa
muistisairauksiin liittyen. Vastaajista 75 % antoi vastaukseksi kylla eli on saa-
nut riittavasti tietoa muistisairauksiin liittyen. Heista 73 % on ollut tyytyvaisia.
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Ammattilaisista 100 % vastasi saaneensa riittdvasti tietoa muistisairauksiin liit-
tyen, muistisairastuneista 65 % ja laheisista 76 %.

7.1 Miten Muistiyhdistyksen toiminta koetaan

Muistiyhdistyksen toiminta koetaan hyvéana ja arvokkaana toimintamuotona
Paijat-Hameessa. Kuvassa nelja esitetaan sita, mihin yhdistyksen jarjesta-
maan toimintaan jasenistod on osallistunut. Yleisdluennot, avoimet ovet seké
retket ja virkistys kiinnostivat jaseniston vastauksissa eniten. Ammattilaiset oli-
vat vahvasti osallistuneet muistiyhdistyksen luennoille 83 %. Myds muistisai-
rauteen sairastuneista luennoille osallistujia oli 38 %. Muistiyhdistyksen jar-
jestamat omat kerhot ja muut tapaamiset kiinnostivat eniten muistisairastu-
neita, laheisia seka kannattajajasenia. Avoimista vastauksista 65 %, kyselyyn
vastanneista oli osallistunut ryhmatoimintaan. Muistisairauteen sairastuneet
kaipaavat toimintaa lAhemmaksi asuinymparistéd. Kannattajajdsenet toivovat

kerhoja ja tapahtumia jarjestettavan monipuolisesti. (Kuva 4.)

KUINKA PALJON JASENISTO OSALLISTUNUT
TAPAHTUMIIN?

en ole teams 13%

osallistunut 15% yleisdluennot 38%

vapaaehtoistoimi
nta 18%
infopisteet 10%

vertaistoiminta
21%

avoimet ovet 41%

retket ja virkistys
42%

kuva 4. Mihin Muistiyhdistyksen toimintaan olet osallistunut?
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7.2 Kehittaminen

Kysymykseen millaista tukea ja toimintaa toivot muistiyhdistykselt&, on tulok-
set tasaisesti jakautuneet annetuista kysymysosiosta. Kuvassa viisi nahdaan,
kuinka vertaisryhmatoiminta koetaan vastauksien perusteella tarkeéksi toi-
minta- ja tukimuodoksi 30 % :ssa vastauksista. Vastaavasti vapaaehtoistoi-
minnan osuus pienimmaksi 6%: vastauksista. Omaiset ja muistisairastuneet
olivat vastanneet tasaisesti vertaistuen, sopeutumisvalmennuksen seka oh-
jauksen merkitsevan eniten. Vastakkaisasetelmana erottui ystavatoiminta, jota
muistisairastuneet eivat kokeneet oleelliseksi 0 %, vastaavasti omaisista 25 %

olivat ystavatoiminnan kannalla. (Kuva 5.)

Kuva 5. Millaista tukea tai toimintaa Muistiyhdistykselta toivotaan

MILLAISTA TUKEA TAI TOIMINTAA TOIVOTAAN?
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Vastauksia oli annettu runsaasti kysymykseen kahdeksan, mika sisélsi erilai-
sia vastausvaihtoehtoja muistiyhdistyksen vaikuttamistyohon liittyen. Kuvassa
kuusi nahdaan, kuinka muistiyhdistyksen toivotaan vahvimmin pitavan yh-
teytté paattajiin ja kuntiin 65 %. Ammattilaiset olivat yksimielisesti 100 % sa-

maa mieltd asiasta. Nakyvyytta lehdissa ja avoimia tilaisuuksia odotetaan yli
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50 % vastauksista. Sote- uudistuksissa ja muutosohjelmissa mukana oloa pi-
detddn tarkeana omaisten, kannattajajasenten ja ammattilaisten valinnoissa
64 %. (Kuva 6.)

Vahiten naiden perusteella odotetaan yhdistykselta muistiperheiden edusta-
jana toimimista 27 %. Muistisairauteen sairastuneet odottavat sita vahiten 5
%. Sen sijaan puolet ammattilaisista toivovat muistiyhdistyksen toimivan muis-

tiperheiden edustajana maakunnan yhteistyéverkostoissa. (Kuva 6.)

70%

60%

50%
40%
30%
20%
10%

0%

Yhteydenpito Nakyvyys lehdissa Sote ym. Avoimien Muistiperheiden
paattdjiin ja kuntiin Uudistukset tilaisuuksien edustaminen
jarjestaminen

= Mihin vaikuttamistyohon toivot Muistiyhdistyksen osallistuvan?

Kuva 6. Millaiseen vaikuttamisty6hén muistiyhdistyksen toivotaan osallistuvan

Lopuksi kyselyssa pyydettiin avointa palautetta kehittdmisideoista, johon vas-
tauksia tuli 27 kpl. (n=142) eli noin 19 % koko kyselyn vastaajista. Seitseman
vastaajaa (n=27) toivoivat tapaamisia Muistiyhdistyksen tapahtumissa ja toi-
minnassa. Maakuntiin jalkautumista toivoivat saannéllisemmin viisi vastaajista
(n=27). Naiden lisdksi ehdotettiin tutkitun tiedon paivittdmista ja muistisairastu-
neiden omaisille toivottiin lisdé ohjausta seka tukea. Ammattilaisilta nousi esiin
yhteistyo6toive eri toimijoiden kesken. 12 vastaajaa (n=27) eli 44 % avoimeen
palautteeseen vastanneista arvostivat ja antoivat kiitokset yhdistyksen toimin-

nalle.
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8 JOHTOPAATOKSET

Kyselyn perusteella jasenistt kokee Paijat-Hameen muistiyhdistys ry:n toimin-
nan tarkeéksi ja henkildstbn antaman tuen muistisairastuneen eri vaiheissa ar-
vokkaaksi toiminnaksi. Suurin vastaaja ryhma jasenkyselyssa olivat muistisai-
rastuneen laheiset. Heid&n kiinnostuksensa seka aktiivisuutensa muistiasioi-
hin nékyivat muistiyhdistyskanavien seuraamisessa ja jarjestetyssa toimin-
noissa mukana olemisessa. Laheiset kaipasivat henkilokohtaista puhelinyh-
teyttd, johon on luultavasti osin vaikuttanut Covid-19 vuonna 2021. Vastausko-
konaisuudessa ei covid-19 kuitenkaan erityisesti tule esiin.

Muistiyhdistyksen viestinta koetaan yleisesti hyvaksi koko kyselyn puolesta.
Jasenisto seuraa tapahtumia aktiivisimmin Muistike-jasenlehdesta, mika il-
mestyy yhdistyksen toimittamana kaksi kertaa vuodessa seka tapahtumaka-
lenterista. Tuttuja ja totuttuja toimintatapoja halutaan pitaa ylla edellisten pe-
rusteella. Erilaiset sosiaalisen median kanavat koetaan vieraiksi viestintavali-

neiksi.

Vertaisryhméatoiminta oli |&heisista tarkea muistiyhdistyksen tukimuoto. Vas-
taavasti vapaaehtoistoiminta ei herattéanyt niin suurta kiinnostusta jaseniston
vastauksissa. Tahan on saattanut olla vaikuttamassa covid-19, jolloin vapaa-

ehtoisty0ta ei varsinaisesti voitu toteuttaa tapaamisilla.

Ammattilaiset ja omaiset ilmaisivat kehittdmisehdotuksia muistiasioiden tiedon
jakamiseen seka verkostoitumiseen. Alueellisten yhdistysten yhteistyota kai-
vataan sek& muistiyhdistyksen toiminnan jalkautumista julkisiin tiloihin, kuten
sosiaali- ja terveyskeskuksiin. Nakyvyytta lehdistossa seka yhteydenpitoa
helle asuinaluetta. Muistisairastunut ilmaisee my6s huonon linja-autoyhteyden
hankaloittavan osallistumista kerhotoimintaan. Kannattajajasenet ehdottivat

monipuolistamaan ryhmatoimintamuotoja.
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8.1 Opinnaytetytn eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytety6ta tehdessa noudatimme hyvaa tutkimusetiikkaa koko opinnayte-
ty0 prosessin ajan. Tama tarkoittaa sita, ettd meidan oli kunnioitettava tutki-
mukseen osallistuvien yksityisyytta, itsemaaraamisoikeutta seka pidettava ylla
tietosuojaa. Hyvassa tutkimusetiikassa odotetaan myos rehellisyytta seka tut-
kimukseen osallistuvien vahingoittamattomuuden sailyttamista. (Tutkimuseetti-

nen neuvottelukunta 2021.)

Teimme kyselylomakkeista mahdollisimman selkeét ja yksinkertaiset vastata,
ottaen huomioon kohderyhmamme, johon kuului my6és muistisairastuneita ja
ikaantyneita henkiloita. Lisdksi vastaamisesta pyrittiin tekemaan mahdollisim-
man vaivatonta valmiin vastauskuoren ja maksetun postimaksun avulla. Pai-
jat-Hameen muistiyhdistyksen jasenistoon kuuluu my6s muistisairastuneita
seka iakkaita ihmisia, joten koimme perinteisen paperisen kyselylomakkeen
parhaimmaksi. Kyselylomake oli mahdollista tayttda omaan tahtiin ja rau-
hassa, seka jakaa vaikka osiin tarvittaessa, jolloin vastaaminen helpottui. Eril-

linen vastauslomake turvasi my@s vastaajan anonymiteetin.

Kyselyn mukana lahetimme erillisen saatekirjeen, jossa kerroimme tarkemmin
opinnaytetydstamme seka jasenkyselyn tarkoituksesta. Saatekirjeessa kerrot-
tiin myos, etté kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja sen voi tehda ano-
nyymista ja etta vastaukset kasitellaan luotettavasti eika tuloksista kay ilmi ke-
nenkdan henkildllisyys. Lisaksi kirjeessa kerrottiin kyselyn merkitys Paijat-Ha-
meen muistiyhdistykselle ja sen toiminnan kehittamiselle, joka varmasti toimi
myo6s kannustimena vastata kyselyyn. Saatekirjeeseen liitettiin mukaan yh-
teystietomme, seka yhdistyksen yhteyshenkilén ja ohjaavan opettajan yhteys-

tiedot, joista vastaaja saattoi tarvittaessa kysya lisatietoja.

Vastausprosentti kyselyymme oli 24,48 (n=580), joka on kokonaisotokseen

nahden melko pieni. Vastauksia palautui kuitenkin 142 kappaletta, joka lisda
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kyselyn luotettavuutta. Kyselyn lahettamisessa paperisena on riski, ettéa se ha-
vida tai unohtuu jonnekin helposti. Kaikki eivat mydskaan jaksa toimittaa vas-
tausta postilaatikkoon, vaikka vastauskuori ja postimaksu olisi hoidettu puo-
lesta silla osa kyselyn saaneista voivat olla esimerkiksi likuntarajoitteisia.
Myds muistisairastuneiden osuus vastauksissa oli pieni, johon voi vaikuttaa |&-

heisten suuri vastaushalukkuus.

Anonyymina vastaaminen lisaa luotettavuutta, mutta voi myds huonontaa sita.
Nimettdméana vastaaminen antaa mahdollisuuden avoimuuteen seka rehelli-
syyteen, mutta vastauksien todenmukaisuus voi olla my6s puutteellista. My6s
vastaajien yksilolliset tulkinnat kysymyksista voivat vaikuttaa vastausten luo-
tettavuuteen. Tasta syysta pyrimme kiinnittamaan huomiota kysymysten aset-
teluun niin ettei tulkinnanvaraa jaa liikaa. Kysymykset laadittiin yhdessa muis-
tiyhdistyksen kanssa, joka lisaa luotettavuutta vastaajille kyselyn aidosta alku-
peraisyydesta. Kyselyt lahetettiin kohdennetusti suoraan jasenrekisterissa ole-
ville henkildille, mikéa takasi kohderyhman luotettavuuden. Keratyt aineistot
sailytettiin ensin Muistiyhdistyksen toimistolla ja sitten suljetussa arkistossa,
johon vain asianosaisilla oli pdasy, asiakirjat tuhottiin tietoturvahavityksen

kautta Muistiyhdistyksen tiloissa, ndin turvasimme vastaajien anonyymiyden.

9 POHDINTA

Opinnaytetyon lahtokohtana oli tuottaa ensimmainen jasenkysely Paijat-Ha-
meen Muistiyhdistyksen koko jasenistdlle. Vastaavaa kyselya yhdistys ei ole
aiemmin tehnyt. Mielestdmme onnistuimme kyselyssa hyvin, saimme todella
hyvaa tukea yhdistyksen toiminnanjohtajalta, joten kysely muodostui hyvassa
yhteistydssa ja kysymykset valikoituivat niin etta ne koettiin parhaiten yhdis-
tyksen tyon kehittamista tukeviksi. Kysymyslomakkeita lahetettiin 580 ja mé&a-
raaikaan lomakkeita palautui 142, jonka koimme hyvaksi maaraksi. Vastauk-
sia tuli tarpeeksi antamaan selke& kuva kehittamiskohteista, toki kehitettavaa
itse kyselyynkin jai. Tasta yhdistyksen on hyva jatkaa jasenkyselyiden saan-

nollista teettdmista ja naiden avulla toiminnan kehittamista edelleen.



36

Lis&ksi opinnaytetydssa halusimme saada tietoa Paijat-Hameen muistiyhdis-
tys ry toiminta- ajatuksen toteutumisesta. Paijat-Hameen muistiyhdistyksen
toiminta pohjautuu kansainvélisen ja Suomen muistiliton hyvinvointia edista-
vien strategioiden toteuttamisessa. Jasenkyselystad saadun tiedon pohjalta
voimme todeta, etta toteuttamiseen on oltu tyytyvaisia. Kyselysta nousi myos
toiveita yhdistystoiminnalle. Yhdistyksen on kuultava kohderyhméaa saannolli-
sesti, voidakseen paivittda toimintaansa ajantasaiseksi. Strategian luominen
oman maakunta-alueen muistihyvinvointia tukevaksi toiminnaksi vaatii laaja-
alaista ndkemysta muistisairastuneiden arkeen liittyvista aihealueista. Yhteis-
kunnallisella tasolla, tulevaisuudessa, tulisi hyddyntda enemman muistisairau-
teen sairastuneiden omia ndkemyksia hoidon suunnittelussa ja sen ennakoi-
vissa toimissa. Muistisairauden diagnoosi tullaan saamaan yha varhaisem-
massa vaiheessa, jolloin toimijuutta ja osallisuutta yhteiskunnan jasenena tu-
lisi kannatella vankemmin mygs ty6elama vaiheessa. Kuten Vuorisalo (s.a.)
on todennut tydmarkkinoille tulisi kehittaa tyémalleja, joilla pitaa erilaisissa ela-
man vaiheissa olevia ihmisia kiinni yhteiskunnassa. Myds muistisairastuneelle
tulisi kohdentaa toimijuutta, mika tukee yksildllista vaihetta juuri hanen ela-

massaan.

Muistisairaan palvelupolun sujuvuus tulisi olla helposti havainnoitavissa sita
tarvitseville. Myds kansallisessa ikdohjelmassa yhdeksi tavoitteeksi on ase-
tettu palvelujen yhdenvertaisuus (sosiaali- ja terveysministerié 2020). Alueella
tulisi olla yhtenainen muistipolkumalli, jonka eri sektoreiden toimijat laativat yh-
teistybssa tyokaluksi ja toimintamalliksi muistisairastuneelle ja hanen kans-
saan toimiville. Jasenisto toivoi kyselyn perusteella vahvempaa kontaktoitu-
mista soteen ja kunnallisiin paattajiin. Ruohonjuuritasolla osallistaminen voisi
tapahtua yhdistyksen ohjaamana raatien, paneelien ja digialustojen kautta yh-

distysten rajapinnan yhteistyalla.
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Jarjestoyhteistydn yhteistydprosessit ovat kaynnistyneet sote alueilla, ohjaten
eri tahojen yhteistyon kehittdmiseen. Viemalla muistitietoutta julkisiin tapahtu-
miin ja tiloihin seka tiedotusvalineisiin, saadaan yhteiskunnallisesti huomiota ja
muistitietoa levitettyd vaeston eri ikaryhmille. Projektit kulttuuri-, liikunta- ja
nuorisotoimen tai kasvatusalan kanssa virkistavat yhdistyksen ryhmatoimin-

taa, johon kaivattiin monipuolisuutta kyselyn perusteella.

Jasenkyselyssa omaiset vastasivat keskustelevansa muistiasioista tuttavien ja
l&heisten kesken. Myos Eronen toteaa tutkielmassa (2019) kokemusmaailman
vahvistavan vastavuoroisuutta, kun vertaistukiryhnman jasenilla on keskinai-
sesti koettu laheissuhde. Laheiset halusivat my6s vertaistukiryhmén koon-
nissa huomioitavan muistisairastuneiden diagnoosin, totesi Eronen (2019).
Erilaisia ryhmia ja toimintaa suunniteltaessa on tarkea ottaa huomioon muisti-
sairauden erityispiirteitd myds diagnostiikan valossa. Talléin muistisairastu-
neelle saadaan jarjestettya osallistavaa, mielek&sta toimintaa.

Toimintaa voisi seuraavaksi lahted kehittamaan tydpaja tyyppisesti, ottamalla
mukaan henkildita kaikista vastaaja ryhmista. TyOpaja tyoskentely lisaisi yhtei-
sollisyyden ja kuulluksi tulemisen kokemuksia kaikille osapuolille. Lisaksi
Muistiyhdistyksen toiminta avautuisi paremmin yhdessa kokoontumalla ja toi-
mintaa suunnittelemalla. Varsinkin nyt kun covid-19 ei luo rajoituksia kokoon-

tumisille.

Vastauksia tuli myos muistisairaan puolesta omaisen tayttaméana. Oisiko kyse-
Iytulos tasmallisempi, jos se olisi toteutettu ulkopuolisen toimijan toimesta?
Esimerkiksi puhelin kyselyna sairastuneiden osalta. Tai jatkossa voisi mahdol-
lisesti tehda taysin omat kohdennetut kyselyt eri vastaaja tyypeille. Nain toi-
mintaa voisi kehittdd mahdollisesti viela spesifimmin. Kyselyn vastauksissa
kaivattiin eri tahojen ja jarjestojen yhteisty6ta. Yhdistystoimintaa voisi tiivistaa

muiden yhdistysten kesken, esimerkiksi Omaishoitoyhdistyksen kanssa.
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Liite 1
Tervehdys Paijat-Hameen Muistiyhdistyksesta!
Jasenlehti Muistikkeen mukana téssa kirjeessa saat kyselylomakkeen, jonka

avulla haluamme kartoittaa jasenistomme toiveita ja tarpeita toiminnalle ja
sen avulla kehittda toimintaamme.

Vastaa kyselyyn nimettomaésti tadyttamattd molemmat puolet paperista. Pa-
lauta kirje 6.8.2021 mennessé oheisella kirjekuorella. Lahettdminen on mak-
sutonta, postimaksu on maksettu jo valmiiksi.

Tama kysely toteutetaan yhteistydsséd Kaakkois-Suomen ammattikorkeakou-
lun (XAMK) opiskelijoiden kanssa. Opiskelijat Johanna Kautonen-Abass ja
Ritva Nieminen ovat laatineet yhteistydssa Muistiyhdistyksen kanssa kyse-
lyn ja analysoivat tulokset.

Vastaaminen on vapaaehtoista ja vastaukset k&sitellddn ehdottoman luotta-
muksellisesti. Tuloksia esitelladn ryhmaétasolla niin, ettei yksittaisid vastauk-
sia pystyté tunnistamaan.

Jos teilld on kysyttavéa kyselystd, voitte olla yhteydessa tdman kirjeen lo-
pussa oleviin yhteystietoihin.

Kiitos vastauksistanne, ne ovat meille tarkeita!
Ystavallisin terveisin:

Paijat-Hameen Muistiyhdistyk-

sen puolesta, toiminnanjohtaja

Virpi Veijanen seké opiskelijat
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Johanna Kautonen-Abass

Ritva Nieminen

Lisatietoja jasenkyselysta: Virpi Veijanen, virpi.veijanen@ph-muistiyhdis-
tys.fi, puh.044-741 0038

Liite 2
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Pdijat-Hameen
Mu istysry
@ Muistiliiton jasen

Toivomme, ettd sinulla on hetki aikaa vastata seuraaviin kysymyksiin. Vastaamalla voit
vaikuttaa yhdistyksemme toiminnan kehittdmiseen.

Taustatiedot, oletko?
[0 Muistisairauteen sairastunut [ Laheinen / omainen
O Ammattilainen [0 Kannattajajasen

O Joku muu (esim. edustan organisaatiota)

1. Mitd kanavia olet kdyttanyt saadaksesi tietoa Muistiyhdistyksen toiminnasta?
Voit valita useamman vaihtoehdon.

O Muistike -jasenlehti O Kauden toimintakalenteri

O Henkilokohtaisesti puhelimitse (esim. ohjaus- tai neuvontatilanne)

O Tapahtumat ja tilaisuudet O Yhdistyksen verkkosivut

O Yhdistyksen Facebook O Yhdistyksen YouTube-kanavat

O Yhdistyksen Twitter O Kirjeitse tai tekstiviestilla esim. vertaisryhmista
O Lehti-ilmoitukset O ESS Menoinfo

O Muistiliiton kanavat (esim. Muisti-lehti) [J Joku muu, mika?

2. Mita mieltd olet yhdistyksen tiedottamisesta?
Ympyrdi mielipidettasi parhaiten kuvaava arvo.

Melko En osaa
Heikkoa heikkoa sanoa Hyvaa Erinomaista

1 2 3 - 5

3. Mikali koet, ettd yhdistyksen toiminnasta tiedottaminen ei ole ollut mielestési riittdvaa,niin
kerro, mita ehdotuksia sinulla olisi asian parantamiseksi?

4. Oletko osallistunut yhdistyksen jarjestamaan toimintaan?
Voit valita useamman vaihtoehdon.

O Yleisoluennot O Infopisteet

O Avoimet ovet 0 Muistikahvilat

O Retket / virkistys (esim. teatteri, kaupunkiretket) [J Vertaistoiminta

[0 Teams -tapaamiset 0O Jotakin muuta, mita?

O Vapaaehtoistoiminta
[0 En ole osallistunut toimintaan

Kaanna -
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5. Jos olet tarvinnut tietoa muistisairauksiin liittyen, niin mista olet sitd saanut?
Voit valita useamman vaihtoehdon.

O Kunnallisen sektorin palvelujen jarjestajilta (esim. muistihoitaja, laakari)

O Yksityisen sektorin palvelujen jarjestajilta (esim. muistihoitaja, laakari)

O Muistiliiton tai Muistiyhdistyksen eri kanavista (mm. jasenlehdet, Facebook, tilaisuudet)

O Erilaisista julkaisuista kuten kirjat, esitteet, lehdet

O Muualta, mista?

O En ole saanut tietoa

6. Koetko, ettd olet saanut riittdvasti tietoa muistisairauksiin liittyen?
OKylla 0OEn O Enosaasanoa 0O En ole tarvinnut tietoa

7. Millaista toimintaa tai tukea toivot, ettd saisit Muistiyhdistykselta?

O Ohjausta ja neuvontaa

O Valmennusta muistisairauteen sopeutumiseen

[0 Koulutusta / valmennusta esim. muistisairaan kohtaamiseen

[0 Vapaaehtoistoimintaa (esim. haluaisit toimia vapaaehtoisena tai jos toimit jo, niin toimintaa
enemman)

O Vertaisryhmatoimintaa

0 Harrasteryhmia

O Ystavatoiminta muistisairaalle (joko itse vapaaehtoisena muistisairaan ystavana tai toivoisit
ystavaa itselle tai laheiselle muistisairaalle)

0O Jarjestojen ja yhdistysten tarjoamaa yhteista toimintaa ja tapahtumia
O Jotakin muuta, mita?

8. Minkaélaiseen vaikuttamisty6hon toivoisit Muistiyhdistyksen osallistuvan?
Voit valita useamman vaihtoehdon.

O Yhteydenpito paattajiin ja kuntiin

O Nakyvyys lehdissa, esimerkiksi mielipidekirjoitukset

O Sote-uudistukseen yms. muutosohjelmiin osallistuminen

O Avoimien tilaisuuksien ja infojen jarjestaminen (esim. yleisdluennot, messut)

0 Muistiperheiden edustajana toimiminen erilaisissa maakunnan yhteistydverkostoissa
O Jotakin muuta, mita?

Avointa palautetta sekd kehittamisideoita Muistiyhdistykselle

Kiitos vastauksista!



