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Abstract

Life expectancy is steadily growing. As the number of senior citizens grows, so does the number of people suffer-
ing from memory disorders. Memory disorder affects not only the person diagnosed but also his or her close
ones. Memory disorders bring economic and health challenges, and the demand for health and social services will
increase in the future.

Thesis was a quantitative research. The purpose of the research was to examine how satisfied people with
memory disorder and/or their close ones are with the health and social services in the North Savo area and com-
pare the results with previous and similar nationwide research. The aim of this study was to provide research in-
formation that can be used to develop the services.

The research was aimed at people suffering from memory disorders and their close ones in North Savo. 26 per-
sons with memory disorder and/or their close ones participated in the research and the participants were from 10
different municipalities in North Savo. The research was carried out in cooperation with Pohjois-Savon Muisti ry
which is also the client organization of the thesis. The research material was gathered through questionnaires
during spring 2020.

The results showed that people with memory disorder and/or their close ones were mainly satisfied with the
health and social services in North Savo. Compared to nationwide results, the satisfaction with services was bet-
ter in North Savo. Topics for further study could include the availability of services in North Savo and conducting
research on whether people with memory disorder and their close ones get timely services and also on how they
are guided to services offered by organizations.
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1 JOHDANTO

Maailmanlaajuisesti muistisairauksia sairasti vuonna 2015 arviolta yli 46 miljoonaa henkil6a. Vuo-
teen 2050 mennessa on arvioitu, etta tama maara kasvaa 131,5 miljoonaan. (ALZ 2015.) Noin 14
500 yli 64-vuotiasta sairastuu Suomessa vuosittain muistisairauteen. On arvioitu, ettd vuonna 2060
Suomessa on jo ldhes 240 000 muistisairautta sairastavaa. (Martikainen ja Viramo 2015, 45.) Muisti-
sairauksien yleistyvyyden vuoksi aihe on hyvin ajankohtainen. Tulevaisuudessa hoitotydssa tullaan
kohtaamaan yha enemman ikdantyneitd ja muistisairaita, joten aihe on hyddyllinen hoitotyon parissa

tyoskenteleville ammattiryhmille.

Palveluohjauksella ja suunnittelulla taataan muistisairaalle ihmiselle yhtendinen ja toimiva palvelujen
kokonaisuus. Katkeamaton hoito- ja palveluketju yhdistaa eri palvelut yhtendiseksi kokonaisuudeksi
ja se takaa muistisairaalle ja hanen laheisilleen oikeat palvelut ja tarvittavan tuen oikeaan aikaan
seka oikeassa paikassa sairauden edetessa. Palveluohjauksella varmistetaan kattava tiedon saanti
tarjolla olevista julkisen, yksityisen sekd kolmannen sektorin palveluista muistisairaalle ja heidan 1a-
heisilleen. Palveluohjauksessa laheiset ovat myos tarkedssa osassa, siind selvitetdan muistisairaan

ihmisen laheisverkoston mahdollisuudet olla muistisairaan tukena. (STM 2012, 12.)

Opinnaytety6 tehtiin yhteistydssa Pohjois-Savon Muisti ry:n kanssa. Muistiliiton jasenyhdistykset ylla-
pitévat maakunnallisia asiantuntija- ja tukikeskuksia, eli Muistiluotseja, jotka tarjoavat apua ja tukea
muistisairaille ja heidan laheisilleen. Muistiluotsit toimivat aktiivisesti maakuntiensa verkostoissa,
ajaen muistisairaiden yhdenvertaisuutta ja tehden vaikuttamisty6ta hyvan eldman puolesta. Muisti-
sairauksiin liittyvé vapaaehtois- ja vertaistoiminta seka muistisairaiden danen kuulumisen varmista-

minen ovat tarkea osa muistiluotsien toimintaa. (Muistiliitto 2017b.)

Tama opinnaytetyd selvitti muistisairaiden ja heidan laheistensa tyytyvaisyytta sosiaali- ja terveys-
palveluihin Pohjois-Savon alueella seké verrata tutkimuksen tulosta aikaisempaan vastaavanlaiseen
valtakunnalliseen kyselyyn. Tutkimuskysymykset laaditiin valtakunnallisen kyselyn pohjalta. Pohjois-
Savon Muisti ry vastasi kyselyn jakamisesta eteenpdin kohderyhmaélle seka toimitti tutkimusaineiston
meille jatkotyOstamista varten. Opinnadytetyon tavoitteena oli tutkimustulosten perusteella tuoda ke-

hittdmisehdotuksia palveluiden kehittamiseksi.
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2 MUISTISAIRAUDET

Muistisairaudet ovat aivosairauksia, jotka heikentdvat seka muistia etta muita kogpnitiivisen eli tie-
donkasittelyn alueita. Tiedonkasittelyn heikentyminen voi ilmentya ongelmina tarkkaavuudessa, toi-
minnanohjauksessa, abstraktissa ajattelussa, orientaatiossa, kielellisissa toiminnoissa, muistitoimin-
noissa tai visuospatiaalisissa tai visuokonstruktiivisissa eli suuntien ja tilasuhteiden havaitsemisen
toiminnoissa. (Rosenvall 2016; Aivoliitto s. a.) Etenevat muistisairaudet johtavat useimmiten muistin
ja tiedonkasittelyn heikentymiseen dementia-asteelle. Dementiassa useampi kuin yksi kognitiivinen
toiminto on heikentynyt aikaisempaan suoritustasoon nahden siind maarin, etta itsendinen selviyty-
minen jokapaivaisissa toimissa, tydssa tai sosiaalisissa suhteissa heikkenee. Yleisimpia muistisairauk-
sia ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairaudet, Lewyn kappale -tauti ja Parkinsonin taudin

muistisairaus seka otsaohimolohkorappeumat. (Rosenvall 2016.)

Muistisairaudet ovat yksi ikadntyneiden yleisimmista pitkaaikaisista sairauksista lansimaissa. Vaesto-
tutkimuksissa ne yltavat 3.-5. sijalle (Viramo ja Sulkava, 2015). Maailmanlaajuisesti muistisairauksia
sairasti vuonna 2015 arviolta yli 46 miljoonaa henkil6a. Vuoteen 2050 mennessa on arvioitu, etta
tdma maadra kasvaa 131,5 miljoonaan. (ALZ 2015.) Suomen ikdrakenteen muutos, jossa idkkaiden
osuus vaestdssa kasvaa johtaa tilanteeseen, jossa muistisairaiden lukumaara ja heidan osuutensa
kasvaa voimakkaasti. Vuonna 2013 Suomessa arvioitiin olevan noin 93 000 keskivaikeaa tai vaikeaa
muistisairautta sairastavaa, kun vuonna 2060 heita arvioidaan olevan 240 000. (Viramo ja Sulkava,

2015.) Muistisairauksien yleisyyteen vaikuttavat ikdantymisen liséksi muistisairauksien diagnostiikan

Useimmiten elintavat ja perima yhteisvaikuttavat muistisairauksien kehittymiseen. Alzheimerin tau-
tiin liittyvat aivojen muutokset saattavat alkaa kehittyd jo kymmenia vuosia ennen sairauden diagno-
sointia. Taman vuoksi riskitekijat keski-idssa tai jo varhaisemmissa elédméanvaiheissa ovat saaneet
entistd enemman huomiota. Riskid sairastua muistisairauteen lisddvat muun muassa korkea veren-
paine, korkea kolesteroli, ylipaino, diabetes ja tupakointi. Muistisairauksilta suojaavia tekijoitd ovat
korkea koulutus, séanndllinen liikunta, tupakoimattomuus, alkoholin haitallisen kaytdn valttdminen,

terveellinen ravitsemus seka aktiivinen elamantyyli. (THL 2019a; WHO 2019; kuvio 1.)
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RISKITEKUAT

Lo Aikuisik3 Keski-ika Vanhuusik3 o
Perima = = bbbt Muistisairaus

SUOJATEKUAT

KUVIO 1. Muistisairauksien suoja- ja riskitekijat (mukaillen Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019)

Muistisairauksia voidaan hoitaa oireita lievittavalld 1aakehoidolla. Muistisairauksien hoidossa kaytetta-
via ladkkeitd ovat donepetsiili, galantamiini, rivastigmiini sekd memantiini. Myds ladkkeettdomilla hoi-
tokeinoilla on osuus muistisairauksien hoidossa. Tarkeaa on pitda huolta liikkunnasta, ravitsemuk-

sesta seka sosiaalisesta ja alyllisesta aktiivisuudesta. (THL 2014.)

Muistisairauteen sairastuneiden hyvinvointia on huonontanut muistisairauksiin kohdistuneet syrjivat
asenteet seka kielteinen leima. Asenteet eivat ole parantuneet samanaikaisesti tiedon muistisairauk-
sista ja sen hoitomahdollisuuksista lisadntyessa. Jotta muistisairaat ihmiset voivat olla tasavertaisia
jasenia yhteiskunnassa on asenneilmapiirin muututtava. Monet meistd, varsinkin sosiaali- ja terveys-
alan tyontekijat, mutta myos muiden alojen tyontekijat, ovat tekemisissa muistisairaiden ja heidan
laheistensa kanssa. Kaikkien hyvdksyvalla ja tukevalla asenteella on merkitysta muistisairaiden tasa-
vertaisuuteen muiden ihmisten kanssa. (STM 2012, 10-11.)

Kun laheinen ihminen sairastuu muistisairauteen, se koskettaa koko lahipiiria. My&s ldheisen omasta
jaksamisesta seka hyvinvoinnista on térkeaa huolehtia, silla se heijastuu muistisairaan hyvinvointiin.
Muistisairaus voi muuttaa muistisairaan ja hdnen laheisensa suhdetta. Sairauden edetessé voi kayda
niin, ettei muistisairas tunnista enda omaa laheistansa. Tarkeaa on, etta laheinen on saanut tietoa
muistisairaudesta ja sen etenemisvaiheista. Se auttaa laheistd ymmartamaan tilannetta ja helpottaa
tilanteeseen sopeutumista. Vaikka perheenjasenella diagnosoidaan muistisairaus ja tilanteen koe-
taan muuttuvan, olisi tarkeda muistaa pitaa tavallisesta aktiivisesta arkieldmasta kiinni. Monipuolista
ruokaa, saanndllista liilkuntaa eikd sosiaalisten suhteiden yllapitoa tulisi unohtaa. Muistisairaan toi-
mintakykya pystytaan ndin yllapitémaan ja mydskaan laheisen eldma ei pyodri pelkdstaan sairauden
ymparilla. Tarkeaa sairastuneen tukemisessa on laheisyys, yhdessdolo ja huumori. (Hallikainen ja
Monkare 2019.)
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Muistisairaus ldheisen kokemana -tutkimuksessa tutkittiin muistisairaan laheisten nakdkulmaa ja ko-
kemuksia muistisairaudesta ja sen merkityksesta laheisten elamantarinoissa. Tutkimuksen tuloksissa
ilmenee, etta muistisairaiden laheisten oma hyvinvointi jaad helposti toissijaiseksi muistisairaasta huo-
lehdittaessa. Havaittiin myds, etta laheiset ovat mm. tunteneet stressia, vasymystd, masennusta,
avuttomuutta ja yksindisyytta. Laheisten ei ole helppoa tunnustaa oman jaksamisen heikentymista,
usein tilanteen toteamiseksi tarvittiin ulkopuolisen tukea ja huomiota. Omasta voinnistaan ja jaksa-
misesta puhuminen koettiin hankalaksi, koska huomio on ldhes aina muistisairaassa. Muistisairaan
laheisena muistisairaus ndhtiin elamankulussa raskaana vaiheena, mutta se koettiin opettavaisena ja
sairaus sai laheiset pohtimaan elaman merkityksellisid asioita syvallisemmin, tarttumaan hetkeen ja
arvostamaan elaman positiivisia asioita. Kuitenkin muistisairaasta huolehtimisen koettiin myés ole-
van laheisten nakdkulmasta heidan rikkautensa, oikeutensa seka velvollisuutensa. (Miettinen 2019,
43-45.)

2.1  Yleisimmat etenevat muistisairaudet

Yleisimmat etenevat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairauden muistisairaus,

Alzheimerin taudin ja aivoverenkiertosairauden yhdistelma, Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin taudin
muistisairaus seka otsaohimolohkorappeuma (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2017). Noin 70
%:lla etenevad muistisairautta sairastavista on Alzheimerin tauti, jonka esiintyvyys lisdantyy ian

myo6ta (Erkinjuntti, Remes, Rinne ja Soininen 2015, 19).

2.1.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus ja sité sairastaa noin 70 % etenevaa muistisai-
rautta sairastavista (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2017). Alzheimerin tauti on myos yleisin
dementiaa aiheuttava sairaus. Dementia tarkoittaa, ettd henkildén aivotoiminnot ja useat alylliset toi-
minnot ovat heikentyneet vaikuttaen laskevasti henkiloén sosiaaliseen selviytymiseen. (Huttunen,
2018.) Alzheimerin tauti on yli 85-vuotiailla melko yleinen ja sita esiintyy 15-20 %:lla, kuitenkin alle

65-vuotiailla tauti on harvinainen (Juva, 2018).

Alzheimerin taudissa muistia ja tiedonkasittelyd heikentévat aivoissa tapahtuvat tietyt mikroskooppi-
set muutokset. Muutokset vahingoittavat hermoratojen ja aivosolujen toimintaa, jolloin vaurioita
syntyy. Aivojen vauriot esiintyvat aluksi ohimolohkojen sisdosissa ja siitd vauriot levidvat aivokuorelle
ajan kuluessa. Riskitekijoita, jotka lisaavat sairastumisen mahdollisuutta Alzheimerin tautiin tunne-
taan, mutta taudin varsinaista syyta ei tiedetd. Useimmissa tapauksissa tauti ei ole perinnéllinen,
mutta on huomattu sairauden olevan yleisempi niilla, joiden suvussa on muita Alzheimerin tautia

sairastavia. (Juva, 2018.)

Noin 85 %:lla Alzheimerin tautia sairastavalla tauti alkaa muistioirein ja se on yleisin tautityyppi.
Epatyypillisessa Alzheimerin taudissa ensimmaisind oireina voi esiintya toiminnanohjauksen, kielellis-

ten toimintojen tai nadnvaraisen hahmottamisen heikentymista. Ensioireista potilaan kuolemaan tau-
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din kesto vaihtelee kahdesta vuodesta yli 20 vuoteen, keskimadrin se on 12 vuotta. Alzheimerin tau-
din kulku jaetaan kolmeen muotoon: lieva, keskivaikea ja vaikea muoto. (Hallikainen ja Remes
2019.)

Sairauden alkuvaiheessa paaasiallinen oire on muistin huonontuminen. Uusien asioiden muistaminen
ja oppiminen hankaloituu, mutta vanhat tutut asiat pysyvat muistissa pidempaan. Osalla ensimmai-
send oireena voi esiintya vainoharhaisuutta. Taudin kuvaan kuuluu usealla jossakin taudin vaiheessa
kaytosoireita seka psyykkisia oireita, kuten ahdistuneisuutta tai levottomuutta. Sairauden lievassa
muodossa potilaalla alkaa olla vaikeuksia selvitd monimutkaisista kotiaskareista ja monimutkaisten
asioiden ymmartaminen hankaloituu. Sairauden edetessa potilaan kielelliset toiminnot heikentyvat.
Tautia sairastavalla alkaa esiintya vaikeutta ymmartaa puhetta, hankaluutta 16ytda sanoja seka ih-
misten ja esineiden tunnistaminen vaikeutuu. Jo lievdssa vaiheessa ympariston hahmottaminen vai-
keutuu ja potilas eksyy helposti vieraassa ymparistossa. Keskivaikean sairauden vaiheessa tutussa-
kin ymparistdssa eksymista voi alkaa ilmaantua ja potilas on usein sairaudentunnoton. Perustoimin-
noista, kuten hygieniasta huolehtimisesta ei sairauden edetessa selviydytda enda omatoimisesti ja
aivan sairauden loppuvaiheessa kavely- sekd puhekyky heikentyy. Nama kuuluvat sairauden vaike-

aan muotoon. (Juva, 2018; Hallikainen ja Remes 2019.)

Alzheimerin tautiin ei vield ole parantavaa eika taudin etenemistd pysayttdvaa ladketta. Laakkeita
kaytetadn kuitenkin toimintakyvyn parantamiseksi seka tiedonkasittelyn ja kaytosoireiden helpotta-
miseksi. Laakehoito ei valttdmatta auta kaikilla ja hoidon hyédyttava vaikutus voi loppua ajan kulu-
essa, jolloin hoito on syytd lopettaa. Taudin hoidossa on koettu olevan jossain maarin hyétya ase-
tyylikoliiniesteraasientsyymin estdjistéa donepetsiilista, rivastigmiinista ja galantamiinista. Vaikeassa
ja kohtalaisessa Alzheimerin taudin vaiheissa memantiinin kaytosta on todettu olevan hyétya. (Halli-
kainen ja Remes 2019.) Ladkehoitoa voi toteuttaa ndiden kahden, jonkun asetyylikoliiniesteraasient-
syymin ja memantiinin, yhdistelmalla. Niilla on eri vaikutusmekanismit, joten niiden yhdistdminen voi
olla tehokkaampaa keskivaikean tai vaikean taudin hoidossa. Ndiden vaikutus ilmenee tavallisesti
arkiselviytymisen parantumisena. Asetyylikoliiniesteraasientsyymien kayttd ei valttamatta sovi kaikille
vaikeiden haittavaikutusten ja vasta-aiheiden takia, jolloin memantiinia voidaan kdyttaa yksindan
taudin lievéssa vaiheessa. Vasta-aiheita ndiden ladkkeiden kaytdlle ovat esimerkiksi aktiivinen maha-
haava ja ilman tahdistinhoitoa oleva sairas sinus-oireyhtyma. Tavallisimmat haittavaikutukset ovat
ripuli, pahoinvointi, ruokahaluttomuus ja oksentelu. Memantiinin kaytéstd harvemmin esiintyy haitta-
vaikutuksia, kuitenkin mahdollista heitehuimausta voi esiintya. (Hallikainen, Rosenvall ja Strandberg
2018.)

Lédakehoidon auttaessa lievassa vaiheessa tulisi sairauden etenemisen hidastua eli tilan pysya enti-
sellad@n. Vaikeassa taudin vaiheessa ladkehoidosta hydtyminen néghdaan, kun jéljelld oleva toiminta-
kyky pysyy tai parantuu ja vaikeat kdyttsoireet helpottuvat. Hoitovasteen on todettu kliinisen koke-
muksen mukaan olevan parempi ja pitkdkestoisempi, mitd aikaisemmin hoito on aloitettu. Kuitenkin
ennen diagnoosia ei Alzheimerin taudin hoitoon kaytettavia ladkkeita tule kdyttaa. (Hallikainen ym.
2018.)
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Laakehoidon toteutumista on pystyttdva valvomaan, se on edellytyksena ladkehoidon toteutukselle.
Tarkeaa on arvioida ladkehoidon toimivuutta systemaattisesti sairastuneen toimintakyvyn, taudin
vaikeusasteen ja kdytdsoireita havainnoimalla. Taudin edetessa nopeasti ladkehoidosta huolimatta
tulisi ladkettd kokeilla vaihtaa. Joissakin tapauksissa, kun laakkeiden vaikutus hiipuu, ladkehoito voi-
daan tauottaa ja tarkkailla potilaan toimintakykya tauon aikana. Jos toimintakyky heikentyy, on laa-
kitys aloitettava uudelleen, jos toimintakyky ei muutu, ei Iddkkeesta ole enda hyodtya. Alzheimerin
tautiin liittyvid neuropsykiatrisia eli kdytosoireita esiintyy melko paljon. Tarkeimpana hoitona on Al-
zheimerin tautiin kaytettavat laakkeet (asetyylikoliiniesteraasientsyymien estajat, memantiini) ja
usein apua on laakkeettomistakin hoitokeinoista. Tarkeaa on ottaa selvaa, mitka tekijat laukaisevat
oireet ja hoitaa ne. Joskus saatetaan tarvita masennusoireisiin ja hankalimpiin psykoosi- ja levotto-
muusoireisiin hoitavaksi ladkkeeksi psyykenldakkeita tilapdiseen kayttéon. Esimerkiksi psykoosilaak-
keiden kayttdon liittyy riskeja, kuten aivoverenkiertohairididen ja kuolleisuuden riski kasvaa, joten
hoito tulee arvioida tarkkaan. Kuitenkin moneen kayttsoireeseen ei ole hyétya psyykenladkkeista.
(Hallikainen ym. 2018.)

2.1.2 Aivoverenkiertosairauden muistisairaus

Aivoverenkiertosairauden muistisairaus on toiseksi yleisin muistisairaus heti Alzheimerin jalkeen. Sita
sairastaa noin 15 prosenttia kaikista muistisairaista. (O "Brien ja Thomas 2015.) Aivoverenkiertosai-
rauden muistisairauden keskeisimmat alatyypit ovat pienten aivoverisuonten tauti, suurten suonten
tauti ja tiedonkasittelyn kannalta kriittisella alueella olevan aivoinfarktin aiheuttamat tilat. Yhtena
ryhmanad ovat myds aivoverenkiertosairaudesta ja samanaikaisesta muusta etenevastd muistisairau-
desta johtuvat tiedonkasittelyn heikentymat, tyypillisimmin aivoverenkiertosairauden ja Alzheimerin
taudin yhdistelma. Aivoverenkiertosairauden muistisairaus kasittéa rajalliset oireet yhdella tai use-
ammalla tiedonkasittelyn osa-alueella ja toisaalta oirekuvaltaan laaja-alaiset, etenevat, vaikeaan
muistisairauteen johtavat tilat. (Melkas, Jokinen ja Erkinjuntti 2015; Muistisairaudet: Kaypa hoito -
suositus 2017.) Kuvantamisessa aivoverenkiertosairauden merkkina voi nakya aivoinfarkti tai aivove-
renvuoto, aivoatrofia eli aivojen kudoskato, laajentuneet perivaskulaaritilat tai mikrovuodot eli pien-

ten aivoverisuonten tautiin liittyvat muutokset (Melkas ym. 2015).

Aivoverenkiertosairauden muistisairauden oireiden laatu ja eteneminen riippuvat siita, missa kohtaa
aivoja ja minka tyyppinen verenkiertohairid on. Kielellisia hairidita aiheutuu vasemman aivopuoliskon
vauriosta ja hahmottamisen vaikeuksia oikean aivopuoliskon vauriosta. Syvien aivojen osien vauriot
johtavat hidastumiseen. Sairastuneen toiminnanohjaus eli toiminnan suunnittelu, keskittyminen ja
kokonaisuuksien hahmottaminen vaikeutuu. Muistivaikeudet sekd muistista mieleen palauttamisen
ongelmat ovat tyypillisia. Verenkiertosairauden muistisairautta sairastavat ovat usein pitkdan selvilld
toimintakykynsa heikentymisestd, mika saattaa aiheuttaa heille ahdistuneisuutta ja masennusta. Oi-
reet voivat alkaa nopeasti ja vaihdella paivittdin tai kausittain. Sairaus voi edeta portaittain, jolloin
toimintakyky voi vélilla my6s koheta ja toisinaan sairaus etenee hyvin tasaisesti. (Harma ja Juva
2013, 4.)
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Aivoverenkiertosairauden muistisairauden vaaratekijat voidaan jakaa aivoverenkiertosairautta pa-
hentaviin, vaestétieteellisiin eli ika ja koulutus, geneettisiin seka aivoverenkiertosairauden ominais-
kanssa yhteiset: korkea verenpaine, suuri kolesterolipitoisuus, diabetes, ylipaino, liikunnan vahaisyys
seka tupakointi. (Melkas ym. 2015.) Aivoverenkiertosairauden muistisairaudessa keskitytdan sen syi-
perkolesterolemiaa eli veren normaalia suurempaa kolesterolipitoisuutta ja diabetesta. Keskeista on
ennaltaehkaisyn merkitys, eli hyvat elintavat (tupakoimattomuus, painonhallinta, riittava likkunta),
verenpaineen hoito, sekda mahdollinen estoladkitys, joka valitaan kuten aivoinfarktipotilailla. (Melkas,
Jokinen ja Erkinjuntti 2018.)

2.1.3 Otsaohimolohkorappeumasta johtuva muistisairaus

Otsaohimolohkorappeuma on yleisnimitys ryhmalle oireyhtymia, joille on ominaista kayttaytymisen,
toimintakyvyn tai kielelliset heikentymat (Bang, Spina ja Miller 2015). Otsaohimolohkorappeumista
on kaytetty erilaisia nimityksia ja siind, mitka sairaudet ja oireyhtymat on luettu ryhmaan kuuluviksi,
on ollut myds vaihtelua. Otsaohimolohkorappeumien etiologia on vield tuntematon ja taustalla oleva
neuropatologia on moninainen, mika on vaikuttanut otsaohimolohkorappeumien kirjavuuteen. Sai-
rauden ilmiasu voi vaihdella saman suvun sisalld ja jaottelu eri alatyyppeihin kliinisen kuvan perus-
teella on hankalaa. Viime vuosien neuropatologian ja genetiikan alojen tutkimushavainnot ovat sel-
kiytténeet alatyyppien luokittelua ja kliinisten kriteereiden mukaan sairaus kasittda kolme prototyyp-
pista syndroomaa: otsalohkodementia, eteneva sujumaton afasia ja semanttinen dementia. Naiden
lisdksi tunnetaan ns. logopeninen afasia, jossa taustalla on useammin Alzheimerin taudin neuropato-
logia kuin otsachimolohkorappeumaan liittyva neuropatologia. Kaytanndssa oireyhtymien kliininen
taudinmaaritys perustuu oirekuvaa tukeviin diagnostisiin kriteereihin seka aivojen kuvantamisléydok-
siin. (Remes ja Rinne 2015.) Otsaohimolohkorappeumassa aivojen patologiset muutokset nimensa
mukaisesti keskittyvat aivojen etuosiin (Karrasch, Hokkanen, Hanninen ja Hietanen 2020). Tydikais-
ten etenevistd muistisairauksista otsaohimolohkorappeumien osuus on arviolta noin 10 % ja kaikista

etenevistda muistisairauksista alle 5 % (Remes ja Rinne 2015).

Yleisin kolmesta syndroomasta on otsalohkodementia, jonka keskeisend piirteena on persoonallisuu-
den ja kayttédytymisen muutos. Otsalohkodementiaa sairastavilla esiintyy estottomuutta, tahditto-
muutta, arvostelukyvyttémyytta, huolettomuutta, aloitekyvyttémyytta seka apaattisuutta. Neuropsy-
kologisissa tutkimuksissa sairastuneilla havaitaan tavallisimmin toiminnanohjauksen vaikeuksia, tie-
donkasittelyn hitautta ja juuttumista. Muisti on tavallisimmin alkuvaiheessa paremmin sdilynyt ja sen
vaikeudet johtuvat osittain tarkkaavuuden, suunnitelmallisuuden ja muiden toimintaa ohjaavien toi-

mintojen heikentymisesta. (Remes ja Rinne 2015.)

Etenevassd sujumattomassa afasiassa merkittdva piirre on puheen tuoton hairid. Puheen tuottami-
nen spontaanisti on sujumatonta ja puhe on hidasta ja vaivalloista seka se sisaltaa runsaasti kie-
lioppi- ja dannevirheita. Sairastuneen on vaikea nimeta ja 16ytda sanoja seka hanelld on myds ongel-

mia kirjoittamisessa ja lukemisessa, mutta puhutun kielen ymmartaminen sailyy yleensa hyvana.
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My6s muisti ja muut tiedonkasittelyn kielelliset toiminnot sdilyvat suhteellisen hyvin. (Remes ja
Rinne 2015.)

Semanttisessa dementiassa keskeistd on merkitysten haviaminen. Semanttiseen dementiaan sai-
rastuneella sanojen merkitykset katoavat ja hanelle tulee nimedmis- ja ymmartamishairioitd. (Remes
ja Rinne 2015.) Puhe on sinansa sujuvaa, mutta on sisalldltadn merkityksetonta tai vaikeasti ymmar-
rettavaa (Karrasch ym. 2020). Merkitysten havidminen ei jaa pelkastdan kielellisiin toimintoihin vaan
sairastuneella esiintyy myds visuaalisen havainnoinnin hairidita seka kasvojen ja esineiden tunnista-
misvaikeuksia. Sanojen toistamisen, lukemisen ja sanelusta kirjoittamisen taidot ovat yleensa saily-
neet, joten kyse on nimenomaan merkityssisallon haviamisesta. Semanttiseen dementiaan sairastu-

neella myds muisti on sadilynyt kohtalaisen hyvin. (Remes ja Rinne 2015.)

2.1.4 Lewyn kappale -tauti ja Parkinsonin taudin muistisairaus

Lewyn kappale -tauti on saanut nimensa otsa-, ohimo- ja padlaenlohkojen alueella havaittavien her-
mosolun sisdisten Lewyn kappaleiden mukaan. Lewyn-kappaleita esiintyy tavallisesti my6s Parkinso-
nin tautia sairastavien aivoissa, erityisesti vagushermon tumakkeessa ja valiaivojen mustatumak-

keessa. (Rinne 2015.) Suomessa Lewyn kappale -tautia on arvioitu olevan viidelld prosentilla yli 75-

vuotiaista ja noin 20 %:lla kaikista muistisairaista (Atula 2019).

Lewyn kappale -tauti alkaa hitaasti, tavallisimmin 50-80 vuoden idssa. Lewyn kappale -taudin en-
sioireena voivat olla alyllisen toimintakyvyn heikentyminen seka tarkkaavuuden ja vireystilan vaihte-
lut, joita esiintyy keskimaarin 75 %:lla sairastuneista jossain taudin vaiheessa. Toistuvia ndkdhar-
hoja esiintyy noin 30-60 %:lla potilaista ja nama nakdharhat ovat yleensa hyvin tarkkoja ja yksityis-
kohtaisia. Parkinsonin taudin piirteitd, kuten hidastumista, jaykkyytta ja kavelyhairidita esiintyy 40—
90 %:lla potilaista. REM-unen aikaiset kaytdshairidt, toistuvat kaatumiset ja pyortyily seka lyhyet
tajunnanmenetyskohtaukset ovat myds Lewyn kappale -taudin piirteitd. Muistiongelmat eivat ole
tyypillisia sairauden alkuvaiheessa, mutta muisti heikkenee vahitellen sairauden edetessa. (Rinne
2015; Atula 2019.)

Ehkaisevda, parantavaa tai pysdyttavaa ladkehoitoa Lewyn kappale -tautiin ei ole. Alzheimerin tau-
tiin kaytettavilla Iadkkeilla, kuten rivastigmiinilla ja memantiinilla on raportoitu olevan hyétya taudin
aiheuttamiin kdytosoireisiin, mutta niilld ei ole virallista myyntilupaa Lewyn kappale -taudissa. (Rinne
2015; Atula 2019.) Levodopaa tai muita dopaminergisia ladkkeita voi kokeilla Parkisonismin hoitoon,
joskaan niiden teho ei ole yhta hyva kuin idiopaattisessa Parkinsonismissa ja ne saattavat lisata se-
kavuutta ja harha-aistimuksia. Kolinergiset ladkkeet lievittavat Lewyn kappale -taudin kdyt6soireita.
Kaytdsoireisiin voidaan kayttad myds psykoosiladkkeitd, joista on suositeltu kaytettdvaksi toisen pol-
ven psykoosiladkkeita, kuten klotsapiinia, risperidonia tai ketiapiinia. Naidenkin kaytéssa on syyta
olla varovainen, silléd psykoosildakkeet voivat jo pienindkin annoksina aiheuttaa voimakkaita haitta-
vaikutuksia seka siksi, etta kontrolloituja kliinisia tutkimuksia psykoosiladkkeiden kaytdsta Lewyn

kappale -taudin hoidossa on tehty vain vahan. (Rinne 2015.)



14 (57)

Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva liikehairidsairaus. Yleisimmin sairaus alkaa 50—70-vuotiaana,
mutta joissakin tapauksissa se voi alkaa nuorempana. Lepovapina, liikkeiden hidastuminen ja tyypil-
linen lihasjaykkyys ovat Parkinsonin taudin padoireita. (Atula 2018.) Parkinsonin tautia sairastavista
noin 60—70 %:lla esiintyy muistisairautta. Parkinsonin muistisairautta sairastavaa on arvioitu Suo-
messa olevan noin 3000 (Erkinjuntti ja Rinne 2020.) Parkinsonin alkuvaihetta vallitsevat taudin
kolme padoiretta, mutta taudin myéhemmassa vaiheessa muistin ja tiedonkasittelyn ongelmien ylei-
syys kasvaa (Ohje potilaille ja ldheisille: Parkinsonin taudin muistisairaus: Kaypa hoito -suositus
2016). Riskia sairastua Parkinsonin taudin muistisairauteen kasvattaa vaikea ja hidasliikkeinen par-
kinsonismi, korkea ika, pystyasennon epavarmuus, kavelyvaikeus seka aikaisessa vaiheessa esiinty-

vat muistioireet (Erkinjuntti ja Rinne 2020).

Parkinsonin taudin muistisairauden oireistoon kuuluu erilaiset tiedonkasittelyn oireet ja kdytdsoireet.
Tiedonkasittelyoireita ovat tarkkaavuuden, toiminnanohjauksen, visuospatiaalisten toimintojen seka
muistitoimintojen heikentyminen. Kaytdsoireina ilmenee persoonallisuuden muutosta, erilaisia harha-
luuloja ja nakdharhoja seka runsasta paivaaikaista vasymysta. (Erkinjuntti ja Rinne 2020.) Tutkimuk-
sessa, jossa tutkittiin neuropsykiatrisia oireita Parkinsonin taudin muistisairautta sairastavilla, havait-
tiin neuropsykiatristen oireiden olevan yleisia. Yleisimpina oireina oli masennus, apatia, ahdistus ja
aistiharhat. Vaikeaa muistisairautta ja edennytta Parkinsonin tautia sairastavilla havaittiin olevan

enemman neuropsykiatrisia oireita. (Aarsland ym. 2006.)

Parkinsonin muistisairauden oireita voi hoitaa oireita lievittavalla Idakehoidolla. Ladkehoito hidastaa
oireiden etenemistd, muttei pysayta sita. Erityisesti rivastigmiiniladkityksesta on ollut hyotya oireiden
hoidossa ja sen on havaittu kohentavan merkittavasti sairastuneen paivittaista toimintakykya. Joilla-
kin rivastigmiini voi lisata vapinaa, mutta yleensa Parkinsonin taudin oireet eivat laakityksesta pa-
hene. Tarkeaa hoidossa on myds sairastuneen oma toimeliaisuus, liikunta seka ymparistd, jossa on
tarpeeksi virikkeitd. (Ohje potilaille ja laheisille: Parkinsonin taudin muistisairaus: Kéypa hoito -
suositus 2016.)
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3 MUISTISAIRAIDEN SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUT

Vaestodn ikdantymisen myota ilmaantuvat sairaudet, muistisairaudet mukaan lukien, lisadvat tulevina
vuosikymmenina sosiaali- ja terveydenhuollon palvelutarvetta. Dementiaan johtavat muistisairaudet
ovat kustannuksiltaan merkittdvin sairausryhma. Etenevien muistisairauksien huomattavat taloudelli-
set kustannukset johtuvat potilaiden suuresta maarasta ja loppuvaiheen dementian laitoshoidosta.
(Alhainen ym. 2008.) Moni muistisairauksista jaa myds diagnosoimatta. Yhteiskunnalle kalleinta on
hoitaa diagnosoimatonta muistisairautta sairastavaa asiakasta, joka kayttaa hallitsemattomasti sosi-
aali- ja terveyspalveluja. Varhainen muistioireiden tunnistaminen seka tarvittaviin tutkimuksiin muis-
tioireisen asiakkaan ohjaaminen on tarkeaa osata perusterveydenhuollossa seka tyéterveyshuol-
lossa. (STM 2012, 12.)

Kustannukset muistisairauksien hoidossa jakautuvat omaisten, potilaan seka yhteiskunnan maksetta-
viksi eri tavoin eri vaiheissa. Suomessa on arvioitu muistisairauksien hoidon yhteenlasketuiksi vuosit-
taisiksi suoriksi kustannuksiksi Idhes miljardi euroa eli yhtd muistisairauteen sairastunutta kohden
kustannukset nousevat noin 10 000 euroon vuodessa. Kun mukaan otettaisiin myds omaishoidon
kustannukset, voidaan hoidon kokonaiskustannusten arvioida olevan vuodessa noin 1,5-2,5 miljar-
dia euroa. Kaksi kolmasosaa terveydenhuollon kokonaismenoista muodostuu yli 65-vuotiaiden kayt-
tamien palveluiden aiheuttamista kustannuksista. Kaytettavissa olevien arvioiden mukaan muistisai-
raudet aiheuttavat Suomessa vuosittain Idhes 1 000 euron kustannuksen jokaista kansalaista koh-
den. Yksi vanhustyon suurimmista hoidollisista ja taloudellisista haasteista tulee olemaan muistisai-

rauksien hoidon jarjestaminen. (Martikainen ja Viramo 2015.)

Palveluohjauksella ja suunnittelulla taataan muistisairaalle ihmiselle yhtendinen ja toimiva palvelujen
kokonaisuus. Katkeamaton hoito- ja palveluketju yhdistda eri palvelut yhtendiseksi kokonaisuudeksi
ja se takaa muistisairaalle ja hdnen laheisilleen oikeat palvelut ja tarvittavan tuen oikeaan aikaan
seka oikeassa paikassa sairauden edetessa. Hoito- ja palvelusuunnitelma laaditaan palveluohjauksen
pohjalta, jossa selvitetddn muistisairaan tilanne seka kartoitetaan kattavasti muistisairaan voimava-
rat seka tuen ja palvelutarpeen arviointi. (STM 2012, 12.) Vanhuspalvelulain (980/2012) mukaan
palvelutarvetta arvioidessa taytyy huomioida idkkdan tamanhetkinen palveluntarve, onko palveluiden
saanti riittdvaa ja mahdollinen tuen tarve tulevaisuudessa. Palveluohjauksella varmistetaan kattava
tiedon saanti tarjolla olevista julkisen, yksityisen seka kolmannen sektorin palveluista muistisairaalle
ja heidan laheisilleen. Palveluohjauksessa ldheiset ovat myds tarkedssa osassa, siina selvitetdan

muistisairaan ihmisen laheisverkoston mahdollisuudet olla muistisairaan tukena. (STM 2012, 12.)

3.1 Palveluiden tarjoajat

Kun vaestd ikaantyy sosiaali- ja terveyspalvelujen tarve kasvaa jatkuvasti. Yksityisia palveluita tarvi-
taan, jotta kasvavaan palvelutarpeeseen voidaan vastata. Yksityisilla palveluntuottajilla tarkoitetaan
yrityksid, jarjest6ja ja saatioita. Yksityisia palveluita voi tarjota suoraan asiakkaille tai kunnille ja kun-
tayhtymille. Yksityisia sosiaalipalveluita ovat esimerkiksi ikadntyneiden palveluasuminen ja kotipalve-
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lut. Yksityisia terveyspalveluja ovat esimerkiksi hammashoito ja fysioterapiapalvelut. Yksityisia palve-
luita maarittavat sosiaali- ja terveysalaa koskevat sadadokset, kuten Laki yksityisista sosiaalipalve-
luista 922/2011 ja Laki yksityisesta terveydenhuollosta 152/1990. Sosiaali- ja terveyspalveluja valvoo
paaasiassa Aluenhallintovirasto (AVI) alueillaan ja valtakunnallisesti sosiaali- ja terveydenhuollon

valvonta kuuluu Sosiaali- ja terveyspalvelujen lupa- ja valvontavirasto Valviralle. (STM s. a. e.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisestd vastaavat kunnat. Kunnat voivat tuottaa sosiaali- ja
perusterveydenhuollon palvelut yksin tai muodostamalla keskenaan kuntayhtymia (STM s. a. c).
Kuntayhtymalla tarkoitetaan erillista julkisoikeudellista oikeushenkil6d, joka on perustettu jasenkun-
tien valtuustojen hyvaksymalld perussopimuksella. Kuntayhtyma hoitaa jasenkuntiensa puolesta pe-
russopimuksen mukaisia tehtavia. (Kuntaliitto 2017). Kunnat voivat my6s ostaa sosiaali- ja terveys-
palveluja toisilta kunnilta, jarjestéilta tai yksityisilta palveluntuottajilta. Valtio tukee kuntia palvelui-
den jarjestamista maksamalla niille valtionosuutta. Kunnan sosiaali- ja terveyspalveluihin saama val-
tionosuus maaraytyy laskennallisesti kunnan asukasluvun, asukkaiden ikdjakauman, sairastuvuuden

(STMs. a.c.; VM s. a.)

Kolmannen sektorin palvelut tarkoittavat moninaisten jarjestojen tuottamia palveluita, joiden paatar-
koituksena on jonkin erityisryhman, oman jasenistdn tai laajemman vaestdnosan fyysisen, psyykki-
sen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen ja edistaminen. Kolmannen sektorin palvelut ovat tarkea
osa muistipotilaiden palvelukokonaisuutta. Sairastunut ja omaiset saavat tukea ja vertaistukea eten-
kin omais- ja potilasyhdistyksilta, ne ovat tarkea osa sairastuneen hoitoketjua. Ammattihenkildiden
olisi tarkeaa ohjata muistisairauteen sairastunutta ja hdnen ldheisiaén diagnoosin saamisen jalkeen

omais- ja potilasyhdistyksien piiriin. (Alhainen ym. 2008.)

3.2 Muistisairaille suunnatut palvelut

Muistiliiton kyselytutkimuksessa REPEAT Kysyttiin ensi kertaa Suomessa vastikaan
diagnosoitujen muistisairaiden ja heiddan omaistensa kokemuksia sairauden diagnoo-
sista, tiedon saamisesta, avun tarpeesta ja saamisesta sekd subjektiivisista tuntemuk-
sista ja arjen sujumisesta ensimmadisend vuotena diagnoosin jélkeen (Juva ja Niku-
maa 2013).

Tutkimuksen tuloksissa ilmeni, etta muistisairaille ja heidadn laheisilleen terveydenhuollon ammatti-
henkildiden henkildkohtainen kohtaaminen oli merkittdvin tapa saada tietoa sairaudesta. Apua toi-
vottiin kunnallisilta palvelutuottajilta ja omalta Iahipiiriltdan, mutta kokemukset tuen saannista kun-
nalta tai muistiyhdistykselta olivat huonommat kuin oli alussa toivottu. Myds tietdmys ensitietokurs-
seista jai melko vahaiseksi, alle puolet Iaheisista ja alle kolmasosa sairastuneista tiesivat ensimmai-
sen kolmen kuukauden aikana kursseista. Sairauden alkuvaiheessa laheiset ja muistisairas ovat
melko yksin muistisairauden kanssa. Tietoa on tarjolla paljon internetissa seké opasvihkosissa,
mutta tarkeimpana tiedon lahteena pidetdan ammattilaisten vastaanottotilanteita. (Juva ja Nikumaa
2013.)
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3.2.1 Taloudellinen tuki

Edellytyksena muistilaakkeiden peruskorvattavuudelle ovat merkittavaa toiminnallista haittaa ai-
heuttava Alzheimerin tauti tai idiopaattiseen Parkinsonin tautiin liittyva lieva tai kohtalaisen vaikea
dementia seka se, ettd hoidon on aloittanut tai hoidon tarpeen on kirjallisesti arvioinut neurologian,
geriatrian tai psykogeriatrian erikoislaakari (Huhtamaki-Kuoppala, Ekola ja Hallikainen 2015). Perus-
korvaus on 40 % laakkeenhinnasta tai liikehinnasta ja korvausta maksetaan vasta kun asiakkaan 50
euron alkuomavastuu on tayttynyt. Alkkuomavastuu alkaa uudestaan joka kalenterivuosi. Kun asiak-
kaan korvattavista valmisteista maksamat omavastuut, alkuomavastuu mukaan luettuna, ylittavat
vuosiomavastuun eli [adkekaton, on asiakkaalla oikeus ladkkeiden lisdkorvattavuuteen loppuvuoden
ajan. Tama tarkoittaa sitd, etta asiakas maksaa jokaisesta ostamastaan ladkkeestd 2,50 euroa. Vuo-

siomavastuu on kalenterivuosittainen ja vuonna 2020 se on 577,66 euroa. (Kela 2020b.)

Eldkettd saavan hoitotuki on Kansaneldkelaitoksen maksama tuki, jonka avulla tuetaan sairaan tai
vammaisen asumista kotona ja hoitoa seka korvataan hoidosta aiheutuvia erityiskustannuksia (Huh-
tamaki-Kuoppala ym. 2015). Tuki on porrastettu kolmeen tasoon: perushoitotuki, korotettu hoitotuki
ja ylin hoitotuki. Tuen taso maaritetaan avuntarpeen, ohjauksen ja valvonnan tarpeen mukaan. Ela-
ketté saavan hoitotuki on verotonta tuloa ja se maksetaan kuukausittain. Tuen hakemiseen tarvitaan
ladkarinlausunto ja se voidaan myontaa takautuvasti enintdaan kuuden kuukauden ajalta. (Kela
2017.)

Eldkkeensaajan asumistukea voi hakea, jos asuu vakinaisesti Suomessa, on pienituloinen ja saa ela-
kettd, joka oikeuttaa elakkeensaajan asumistukeen. Siihen oikeuttavia eldkkeita ovat mm. Kelan tai

tyoeldkelaitoksen maksama vanhuuseldke, varhennettu vanhuuselake, tyéuraeldke, tyokyvyttémyys-
elake tai leskeneldke, Kelan maksama takuueldke ja eldketuki seka tapaturmavakuutuksen tai liiken-
nevahingon perusteella maksettava, tayteen tyokyvyttémyyteen perustuva elake. Asumismenot seka

tulot vaikuttavat asumistuen maaraan. (Kela 2020a.)

Muistisairauteen tai muuhun pitkdaikaissairauteen tai vammaan liittyen voi verotuksessa tehda tie-
tyin edellytyksin verovahennyksia. Tallaisia ovat esimerkiksi invalidivdhennys ja veronmaksukyvyn
alentumisvahennys. Henkilé on oikeutettu invalidivahennykseen, jos hanella on sairaudesta, viasta
tai vammasta aiheutunut pysyva haitta ja jonka haitta-aste on vahintdan 30 prosenttia. Henkild,
jonka haitta-aste on 100 prosenttia, saa tdyden vahennyksen. Mikéli haitta-aste on pienempi, invali-
divéahennys on haitta-asteen mukainen prosenttimaara taydesta vahennyksesta. Taytta tydkyvytto-
myyseldketta saava henkild, saa tdyden vahennyksen ja osaeldketta saava saa puolet tédydesta va-
hennyksesta. Tayden vahennyksen maara valtionverotuksessa on 115 euroa ja véhennys tehdaan
valtion tuloverosta. Kunnallisverotuksessa tdysi véhennys on 440 euroa ja vdahennys tehdaan muusta
ansiotulosta kuin eldketulosta. Eli jos saa pelkkaa elaketuloa, ei saa vahennysté kunnallisverotuk-

sessa. (Sosiaaliturvaopas 2020.)
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Veronmaksukyvyn alentumisvahennyksen voi saada harkinnanvaraisesti esimerkiksi sairauden, tyot-
tdmyyden tai elatusvelvollisuuden perusteella. Vahennyksen voi saada pelkkien suurten sairaskulu-
jen perusteella, kun verovelvollisen ja hdanen perheensa yhteenlaskettujen sairauskustannusten
maara on vahintdan 700 euroa vuoden aikana ja 10 prosenttia puhtaiden ansio- ja padomatulojen

yhteismadrasta. Talldinkin véahennys on harkinnanvarainen. (Sosiaaliturvaopas 2020.)

Kotitalousvdhennykseen voivat oikeuttaa asunnon tai vapaa-ajan asunnon, my&s omien tai puolison
vanhempien kodin tai vapaa-ajan asunnon, kunnossapito- ja perusparannustyot seka tavanomainen
kotitalous-, hoiva- ja hoitotyd. Kotitalousvahennyksena voidaan vdhentaa 20 prosenttia maksetusta
palkasta seka palkan sivukulut tai 40 prosenttia ennakkoperintarekisteriin kuuluvalle yrittajalle tai
yritykselle maksetusta tyékorvauksesta. Vuonna 2020 kotitalousvdahennyksen enimmaismaara on 2
250 euroa verovelvollista kohti. 100 euron omavastuu liittyy vahennykseen. Henkild, joka on saanut
samaa tyodsuoritusta varten esimerkiksi omaishoidon tukea, lasten kotihoidon tai yksityisen hoidon
tukea, kunnan mydéntadman sosiaali- ja terveydenhuollon palvelusetelin tai jos asunnon korjaukseen
on myonnetty valtion tai muun julkisyhteisdn varoista korjausavustusta, ei ole oikeutettu vahennyk-
seen. Valvottu terveyden- ja sairaanhoitopalvelu kuten esimerkiksi ladkarin, hierojan, fysioterapeutin
tai sairaanhoitajan tekema tyd eivat kuulu vahennykseen oikeuttavaan hoiva- ja hoitotydhoén. (Sosi-

aaliturvaopas 2020.)

3.2.2 Muistisairaan itsendisen eldman tukeminen

Muistisairaiden kotona selviytymista voidaan tukea kotipalvelun ja kotisairaanhoidon palveluilla. Koti-
palvelu perustuu sosiaalihuoltolakiin ja kotisairaanhoito terveydenhuoltolakiin. Niistéd yhdessa voi-
daan kayttaa kasitetta kotihoito. Kotipalvelu tukee selviytymista arkipaivaisisté ja henkildkohtaisista
toiminnoista, esimerkiksi puhtaudesta huolehtimisessa. Kotipalvelussa tydskentelee yleensa kodin-
hoitajia, Iahihoitajia ja kotiavustajia. Kotipalvelun liséksi on tarjolla muita tukipalveluja, naita on esi-
merkiksi ateriapalvelu, siivous, sosiaalista kanssakdaymista edistavat palvelut sekd kauppa ja muut

asiointipalvelut. Myds erilaisia kuljetus- ja saattajapalveluja on saatavilla. (STM s. a. a.)

Kotisairaanhoidosta puhutaan, kun sairaalahoito toteutetaan asiakkaan kotona. Kotisairaanhoidon
toimenpiteita ovat esimerkiksi ndytteiden ottaminen, ldakityksen valvominen seka kivun helpottami-
nen. Kotisairaanhoidon palveluita toteuttavat paaosin sairaanhoitajat. Kotisairaalahoidosta puhutta-
essa tarkoitetaan sairaalatasoisen hoidon toteuttamista potilaan kotona. (STM s. a. b.) Asiakkaan
toimintakyvyn arviointi on keskeisessa osassa kotipalveluita ja kotisairaanhoitoa. Palveluiden tarve

voi muuttua, jolloin on tarkeda miettia uudelleen palvelu- ja hoitosuunnitelmaa. (STM s. a. a.)

Sosiaalihuolto- tai vammaispalvelulain perusteella kunta voi my6téa kuljetuspalveluja. Sosiaalihuolto-
laissa ei ole mainittu kuljetuspalvelujen maaraa, mutta vammaispalvelulaissa ja -asetuksessa kulje-

tuspalvelu on maaritetty tarkemmin. Kunnalla on velvollisuus jérjestéda vaikeavammaiselle véhintdan
18 yhdensuuntaista jokapaivaiseen elamaan liittyvaa matkaa kuukaudessa. Kuitenkin vammaispalve-

luasetuksessa vaikeavammaisuuden maaritelmaa tulkitaan usein vain henkilon sairauden tai vam-
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man fyysisen haitan perusteella, mika voi aiheuttaa sen, ettei kuljetuspalvelun saatavuuden yhden-
vertaisuus toteudu silloin kun kyse on muistisairaista ihmisista. Muistisairaus voi kuitenkin aiheuttaa
kohtuuttomia vaikeuksia joukkoliikenteen kdyttamiseen. On my6s huomioitava, etta vammaispalve-
lulaki on toissijainen laki ja se tulee sovellettavaksi ainoastaan tapauksissa, joissa muistisairas ei saa
riittdvia palveluja muun lain nojalla. Jotta kuljetuspalveluja voidaan hakea, tarvitaan ladkarintodis-
tus. Kuljetuspalveluja voidaan jarjestaa liséksi esimerkiksi erilaisten palvelujen yhteydessa, esimer-
kiksi pdivatoimintaan kuljettaessa. Kuljetuspalvelujen saamisessa ja jarjestamistavoissa on Suo-
messa huomattavia kuntakohtaisia eroja koska esimerkiksi haja-asutusalueella ei juurikaan ole enaa
joukkoliikennetta. Monilla paikkakunnilla mm. asiointiliikenne tai kutsutaksijarjestelmd, on korvannut
joukkoliikenteen. (Huhtamaki-Kuoppala ym. 2015.) Kela voi maksaa korvausta julkisen tai yksityisen
terveydenhoidon yksikkdon esimerkiksi sairauden vuoksi tehdyn matkan kustannuksista. Matkakor-
vaus mydnnetadan matkasta, joka on tehty kotiosoitteesta Iahimpaan hoitoa tarjoavaan hoitopaik-
kaan seka halvimmalla kaytettavissa olevan matkustustavan mukaan. Jokaisesta matkasta makse-
taan enintdan 25 euron omavastuu. Omavastuu on enintéddn 300 euroa vuodessa, tdman ylittyessa

ei tarvitse maksaa omavastuuta loppuvuoden matkoista. (Kela 2020c.)

Muistisairaan on mahdollista saada lilkkkumisesteisen pysakoéintitunnus entiselta nimelta vammaisen
pysakadintitunnus, jos mydntamisen edellytykset ladkarinlausunnon perusteella tayttyvat. Luvan edel-
lytyksena on, etté sairaudesta, viasta tai vammasta johtuva haitta estéa henkilda itsendisesti kavele-
masta ilman toisen apua, ja haitta kuuluu vahintdan haittaluokkaan 11. Lupa voidaan mydntda hen-
kilon kuljettamiseksi, jos henkild on vaikeasti vammainen ja hanelld on saanndllinen tai usein tois-
tuva kuljetustarve eikd han selviydy kuljetuksen jalkeen ilman saattajaa. Pysakéintilupaa voidaan
kayttaa siind ajoneuvossa, jossa luvanhaltija on itse kuljettajana tai kuljetettavana. Pysdkointiluvalla
saa pysakoida ajoneuvon pyoratuolimerkillda merkitylle pysdkdintipaikalle, pysakdintikieltomerkilld
merkitylle pysakdintikieltoalueelle, maksutta maksulliselle pysdkoéintialueelle, rajoitusta pidemméksi
ajaksi alueelle, jossa pysdkointiaikaa on rajattu ja pihakadulle, ellei pysékdinti haittaa kohtuuttomasti
silla liikkumista. Liikkumisesteisen pysakoéintitunnus kelpaa kaikissa Euroopan unionin jasenvaltioissa.
Samalla liikkumisesteisen pysakdintitunnuksen hakemisen kanssa, voi hakea vapautusta ajoneuvove-
rosta. Vapautuksen ajoneuvoverosta voi saada, mikdli henkillle mydnnetaan liikkumisesteisen pysa-
kdintitunnus. Tunnuksen perusteella myénnettavaa vapautusta ajoneuvoveron perusverosta voi ha-
kea tunnuksenhaltija itse tai henkild, joka kuljettaa hanta. Vapautus koskee yhta ajoneuvoa, ja sen
tiedot tulee ilmoittaa vapautusta hakiessa. Vapautuksen voi myéhemmin siirtda toiselle ajoneuvolle.

(Traficom s. a. a.; Traficom s. a. b.)

Kun muistisairas hakee henkildkohtaisen avun oikeutta, on tarkeaa korostaa, etta muistisairaus ei
ole ikdantymiseen liittyvd, vaan neurologinen sairaus (Muistiliitto 2017f). Laissa: Laki vammaisuuden
perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista, henkildkohtaisesta avusta kerrottaessa on vai-

keavammaisuus maaritelty:

Henkilbkohtaista apua jérjestettdessa vaikeavammaisena pidetdan henkilog, joka tar-
vitsee pitkdaikaisen tai etenevdn vamman tai sairauden johdosta vélttdmatts ja tois-

tuvasti toisen henkilon apua suoriutuakseen 1 momentissa tarkoitetuista toiminnoista
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elkd avun tarve johdu paddasiassa ikdantymiseen liittyvistd sairauksista ja toimintara-
Joitteista (laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
19.12.2008/981, 8 c §).

1. momentissa puhutaan paivittdisistd toiminnoista, tyosta ja opiskelusta, harrastuksista, yhteiskun-
nallisesta osallistumisesta tai sosiaalisen vuorovaikutuksen ylldpitdmisesta. Tassa laissa henkilékoh-
taisella avulla tarkoitetaan vaikeavammaisen valttamatontd henkildkohtaista avustamista ndissa 1
momentissa mainituissa toimissa. Laissa my6s sanotaan, ettd henkildkohtaisen avun saamiseksi on
vaikeavammaisen oltava kykeneva maarittdmaan avun toteutustapa ja sisaltd. (laki vammaisuuden
perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 19.12.2008/981, 8 c §.) On tapauksia, joissa
muistisairas ei ole itse pystynyt kertomaan avun tarvettaan, jolloin vammaispalvelulain mukaisia pal-
veluita on evatty, mutta muutosta haettaessa pdatds on muuttunut. Muistisairasta saatetaan siirrella
vammaispalveluiden ja ikaihmisten palveluiden piirien valilla. Ongelmana pidetdan, ettei vammais-
palveluissa niinkaan tunneta muistisairaiden erityiskysymyksia, jolloin muistisairas siirretdan vanhus-
palveluihin ja ne eivat valttamatta vastaa muistisairaan tilannetta. Muistiliitto on toivonut, ettd vam-
maispalvelulaista poistettaisiin kohta, jossa sanotaan, etta muistisairaudet ovat ikadntymiseen liitty-
via sairauksia ja ndin ollen ne rajataan vammaispalvelulain ulkopuolelle, vaikka vammaispalveluiden

piiriin taytyisi kuulua niin tydikdiset kuin iakkaat muistisairaatkin. (Muistiliitto 2017f.)

Muistisairaille jarjestetadan myos kuntouttavaa paivatoimintaa, joka suunnitellaan yksil6llisesti tuke-
maan kotihoitoa. Paivatoiminnalla tuetaan toimintakyvyn sdilymistd, sosiaalisia taitoja ja se antaa
laheisille mahdollisuuden sdanndllisesti toteutuvaan omaan aikaan ja lepoon. Paivatoiminnalla kunta
voi turvata asukkaansa oikeuden kuntoutukseen ja laadukkaaseen eldmaan ja samalla sadstaa ras-
kaan laitoshoidon kustannuksissa. (Muistiliitto 2014.) Paivatoiminta on osa paivakuntoutusta ja sita
jarjestavat sekd kunnat, yksityiset yritykset, seurakunnat etta jarjestét mm. muistiyhdistykset (Muis-
tiliitto 2017c). Lindeman, Corby, Downing ja Sanborn ovat kirjoittaneet oppikirjan muistisairaiden
paivatoiminnan suunnittelusta. Heidan mukaansa paivatoimintaryhmien ydinkysymys on paivatoimin-
nassa tarjottavassa toiminnassa ja sen tulisi olla sellaista, ettd se saa jokaisesta osallistujasta par-
haat yksildlliset taidot ja kyvyt esiin. (Lindeman, Corby, Downing ja Sanborn 1991, 94-95.)

3.2.3 Vertaistuki sekd muu laheisen tukeminen

Erosen "Muistisairaiden ja laheisten ndkemyksia sosiaalisesta tuesta” tutkimuksessa selvitetdan
muistisairaiden laheisten sosiaalista tukea, miten he kokevat sitd saavansa ja hy6tyvansa siita vai
tarvitaanko sosiaalista tukea arjessa jaksamiseen. Tutkimuksessa l&hes neljdsosa vastaajista oli ko-
kenut, ettei ollut saanut minkaanlaista vertaistukea tai se oli ollut todella vahaista. Vertaistuen saa-
misen ldhteena toimivaksi oli todettu muistisairaiden omaisten tai laheisten Facebook-ryhmat. Ver-
taistukea saatiin myds lahisuvulta, ystavilté seka tydkavereilta. Vain viisi vastaajaa 76 vastaajasta oli
kertonut kdyneensa vertaistukiryhmissa ja kokemukset niista olivat vaihtelevia. Vertaistukea on pi-
detty voimauttavana tekijang, vertaistuen avulla koetaan oman jaksamisen paranevan. Tutkimuk-

sessa osassa vastauksista ilmeni, ettd vastaaja ei ole osannut hakea vertaistukea tai he eivat halua
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kuormittaa omia ldheisiadn puhumalla omista ongelmistaan. Sita voidaan pitaa yhtena selittavana

tekijana verkossa olevien vertaistukiryhmien suosion lisdantymiselle. (Eronen 2019, 55-58.)

Muistisairaille ja heidan laheisilleen on tarjolla vertaistukiryhmia ja niitd jarjestavat muistiyhdistykset.
Vertaistuessa ideana on, etta samassa tilanteessa olevat voivat jakaa tuntemuksiaan ja kokemuksi-
aan sairaudesta ja sen kanssa elamisestd. Vertaistuki koetaan tarkedksi tuen muodoksi ldheisille ja
muistisairaalle itselleen. Vertaistukea voi saada ja antaa ryhmien lisaksi kaksin, puhelimitse tai inter-
netissa. (Muistiliitto 2017e.)

Muistisairaan ja laheisen voimavarojen ja jaksamisen edistémiseksi ja kotona selviytymisen tueksi
jarjestetdan sopeutumisvalmennuksia. Myds Kela jarjestaa alle 76-vuotiaille muistisairaille sopeutu-
misvalmennuskursseja tiettyjen kriteerien tayttyessa. Sopeutumisvalmennus on yksilé- tai ryhma-,
avo- tai kurssimuotoista toimintaa, esimerkiksi muistijumppaa, toimintaterapiaa tai keskusteluryh-
mia. (Muistiliitto 2017d.)

Muistiyhdistykset seka diagnoosin tehnyt taho tarjoavat ensitietoa, jonka tarkoituksena on tukea sai-
rastuneen ja hanen laheistensa elamanhallintaa, voimavaroja ja toimintaedellytyksid muuttuneessa
elamantilanteessa. Suullista ja/tai kirjallista ensitietoa tulisi antaa valittdmasti diagnoosin yhteydessa
tai mahdollisimman pian diagnoosin saannin jalkeen. Tiedot sairaudesta, sen oireista ja etenemi-
sesta, perinndllisyydesta ja ennaltaehkaisysta seka tiedot hoidosta, palveluista ja kuntoutuksesta
ettd konkreettiset neuvot sairauden kanssa elamiseen seka tuki kriisin keskelld kuuluvat ensitietoon.
(Muistiliitto 2017a.)

Muistiliiton jasenyhdistykset yllapitavat maakunnallisia asiantuntija- ja tukikeskuksia, eli Muistiluot-
seja, jotka tarjoavat apua ja tukea muistisairaille ja heidan laheisilleen. Muistiluotsit toimivat aktiivi-
sesti maakuntiensa verkostoissa, ajaen muistisairaiden yhdenvertaisuutta ja tehden vaikuttamistyé6ta
hyvan elamdn puolesta. Muistisairauksiin liittyvé vapaaehtois- ja vertaistoiminta sekd muistisairai-

den danen kuulumisen varmistaminen ovat tarkea osa muistiluotsien toimintaa. (Muistiliitto 2017b.)

Hupli ym. 2014 analysoivat kotihoidossa olevien muistisairaiden lédheisten kuormittuneisuutta seka
sen muutosta kolmen kuukauden seuranta-aikana, tutkimuksessaan: Laheisen kuormittuneisuus
muistipotilaiden kotihoidossa. Tutkimuksessa todetaan, etta yksildllisesti suunnitellut sosiaali- ja ter-
veyspalvelut laheisille ja muistipotilaalle on tarpeellisia Iaheisen jaksamisen kannalta. (Hupli ym.
2014b, 125.) Muistisairaan hoito on usein laheisille kuormittavaa, kuormittuneisuus voi vaihdella pal-
jon pienenkin ajan kuluessa. Kuormittuneisuuteen vaikuttavat myos léheiseen itseensa seka muisti-
potilaaseen liittyvat tekijat. Laheisen tukemisen ja jaksamisen kannalta on tarkeaa tehda systemaat-
tisesti kattava arviointi laheisen sekd muistipotilaan terveydentilasta standardoiluilla mittareilla. Muis-
tipotilaan hoidossa on huomioitava myds laheisille tarjottavat palvelut, joilla Idheisen omaa terveytta

ja jaksamista voidaan vahvistaa. (Hupli ym. 2014b, 133.)

Kun muistisairas ei enda parjaa arjessaan itsendisesti, voi hanen omaisensa tai muu ldheinen henkild

ryhtya muistisairaan omaishoitajaksi. Tilanne omaishoitajaksi voi kehittya vahitellen avun tarpeen
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lisaantyessa. (Hallikainen ja Monkare 2019.) Omaishoitajalla tarkoitetaan henkilda, joka huolehtii
ikadntyvastd, sairaasta tai vammaisesta laheisestdan. Omaishoitaja ja kunta laativat omaishoitosopi-
muksen ja hoidettavan ja omaishoitajan kanssa tehdadn aina hoito- ja palvelusuunnitelma. Suunni-
telmalla varmistetaan, etta tarjolla on riittavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut omaishoidon
lisaksi. Suunnitelmassa huomioidaan myds omaishoitajaa tukevat sosiaalihuollon palvelut seka siihen
kirjataan, miten esimerkiksi hoidettavan hoito toteutetaan omaishoitajan ollessa vapaalla tai muun
syyn takia ollessa poissa. Lepo ja vapaapaivat ovat merkittavia asioita omaishoitajan jaksamisen

kannalta ja niista on hyva keskustella suunnitelmaa laadittaessa. (Salanko-Vuorela 2019.)

Omaishoidon tuen edellytykset ja sisalté saddetddn lain mukaan, “lain tarkoituksena on edistaa hoi-
dettavan edun mukaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittavat sosiaali- ja terveydenhuol-
lon palvelut seka hoidon jatkuvuus ja omaishoitajan tyon tekeminen” (laki omaishoidon tuesta
2005/937, § 1). Omaishoidon tuki on kokonaisuus ja sen jarjestdaa kunta, jossa hoidettava asuu.
Omaishoitajan tukeen kuuluu hoitoa tukevia palveluita, joita ovat omaishoitajan valmennus, hoito-
tehtdvaa tukeva valmennus seka omaishoitajan hyvinvointi- ja terveystarkastukset seka hoidetta-
valle annettavat sosiaali- ja terveyspalvelut. Omaishoitaja saa hoitopalkkiota, jonka tasoon vaikuttaa
hoidon vaativuus ja sitovuus. (Omaishoitajaliitto 2019.) Omaishoitajan oikeuksiin kuuluu lakisaatei-
nen loma kolmena vuorokautena kuukaudessa, jos hoito on yhtajaksoisesti ymparivuorokautista tai
hoitaja on sidottu hoitoon jatkuvasti pdivittain. Kunnan velvollisuutena on jarjestda hoito hoitajan

vapaan aikana. (Salanko-Vuorela 2019.)

3.2.4 Jos kotona ei enaa parjata

Muistisairaalle ja hénen laheisilleen voi eteen tulla tilanne, ettei muistisairas kykene enaa asumaan
kotonaan yleensa oman turvallisuuden ja voinnin vuoksi. Kuitenkin muistisairas saattaa pystya ela-
maan kotonaan loppu elamansa. Kun tilanne tulee, ettei kotona enaa parjata ja on aika miettia ym-
parivuorokautiseen hoitopaikkaan siirtymista, on laheisten rooli tarkea. Tarkeana tukena ja apuna
ovat kuitenkin kuntoutussuunnitelmaan osallistuvat terveydenhuollon ammattilaiset. Hoidon suunnit-
telussa korostuu laheisten tieto sairastuneesta, kuten hdnen persoonansa, elintapansa ja eldmanhis-
toriansa. Vaikka muistisairas siirtyy asumaan pitkdaikaishoitoon, on laheiset ja laheisten vierailut hei-

dan halutessaan tarkea apu ja tuki muistisairaan tukemisessa. (Hallikainen ja Ménkare 2019.)

Laitoshoito voi olla joko lyhytaikaista tai pitkdaikaista laitoshoitoa, jonka kunta jarjestaa, kun pal-
velujen jarjestéminen ei kotona ole mahdollista. Lyhytaikaishoitoa voidaan toteuttaa niin, etta hen-
kilé asuu kotona, mutta kay laitoshoitojaksoilla sdanndéllisesti tai satunnaisesti. Télla tuetaan kotona
hoitavan omaisen jaksamista sekd vahvistetaan ikdaihmisten tai vammaisten kotona selviytymista.
Lyhytaikaishoidolla voi ennaltaehkaista pysyvaa laitoshoitoa. Jos henkildn tarvitsemaa ymparivuoro-
kautista hoitoa ei pystyta toteuttamaan kotona tai palveluasunnossa, siirtyy han pitkaaikaislaitoshoi-
toon. Pitkdaikaisessa laitoshoidossa taataan henkildlle ravinto, 1adkitys, puhtaus, vaatetus seka sosi-
aalista hyvinvointia edistavat palvelut. Laitoshoitoa toteutetaan terveyskeskusten vuodeosastoilla,
vanhainkodeissa ja erilaisissa hoito-, hoiva-, veljes-, ja sairaskodeissa. Laitospalveluja voi toteuttaa

myds jarjestot ja yksityiset yritykset. (STM s. a. d.)
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Jos henkild tarvitsee sopivan asunnon ja hoitoa seka huolenpitoa, muttei tarvitse sitd runsaasti ym-
parivuorokautisesti, sopii henkildlle hoiva-asumisen kevyin muoto, tavallinen palveluasuminen. Jos
henkild taas tarvitsee paljon hoivaa ja huolenpitoa ymparivuorokautisesti, on tehostettu palveluasu-
minen sopiva palveluasumisen muoto. Talldin henkilékuntaa on saatavilla vuorokauden ympari. My6s
palveluasumista voidaan jarjestda lyhytaikaisena hoitona. Yleensa lyhytaikashoitoa jarjestetaan
omaishoitajan vapaapaivien ajaksi, omaishoitajan akillisesti sairastuessa tai kuntoutuksellisten syiden

vuoksi. Palveluasumista jarjestavat kunta, jarjestot ja yksityiset yrittdjat. (Ikdtalo s. a.)

"Muistisairaan henkilon kotoa laitoshoitoon siirtymista jouduttavat tekijat” tutkimuksessa analysoitiin,
mitka tekijat nopeuttavat muistisairaan henkilon siirtymista kotoa laitoshoitoon heidan Iaheisten arvi-
oimanaan. Tutkimustuloksina havaittiin, etta laitoshoitoon siirtymista vauhdittavat tekijat liittyvat
muistipotilaaseen itseensa, ldheiseen ja palvelujarjestelmaan seka ymparistodn. Huomattiin, etta
todellisissa syissa laitoshoitoon siirtymisessa seka riskitekijoissa on samankaltaisuuksia. Yleisimmat
todellisemmat syyt olivat muistisairaan harhailu, kaatumiset ja voinnin huononeminen, syyt olivat
yleisimmin yhtakkisia ja ne liittyivat Iahinnd muistisairaaseen itseensa. Laheiset kuvasivat yleisim-
miksi riskitekijoiksi muistipotilaan harhailun ja liikkumiskyvyn heikkenemisen seka laheisen itsensa

terveydentilan huonontumisen. (Hupli ym. 2014a, 113-114.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinndytetydn tarkoituksena oli selvittad muistisairaiden ja heidan laheistensa tyytyvaisyytta
sosiaali- ja terveyspalveluihin Pohjois-Savon alueella seka verrata tutkimuksen tulosta aikaisempaan
vastaavanlaiseen valtakunnalliseen kyselyyn. Opinndytetyon tavoitteena oli tutkimustulosten perus-
teella tuoda kehittamisehdotuksia palveluiden kehittamiseksi. Tutkimus toteutettiin maarallisena tut-
kimuksena ja tutkimusaineisto kerattiin kyselylomakkeella (Liite 2). Kyselyn kohderyhmana oli Poh-

jois-Savon alueen muistisairaat ja heidan laheisensa.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Opinnaytety6n tekeminen aloitettiin lokakuussa 2019, jolloin paadyimme tekemaan opinnadytetyén
parina ja valitsimme aiheen tydllemme. Otimme yhteytta Pohjois-Savon Muisti ry:n toiminnanjohta-
jaan Eija Rytkdseen. Han kertoi Pohjois-Savon Muisti ry:lla olevan tarve kyselytutkimukselle, joka
tutkisi sitd, kuinka muistisairaat ja heidan laheisensa kokevat saavansa sosiaali- ja terveyspalveluita
Pohjois-Savon alueella. (Rytkénen 2019-10-01.) Yhteisymmarryksessa tilaajan kanssa aihe muok-
kautui opinnaytetyoprosessin aikana enemmankin mittaamaan tyytyvaisyytta palveluihin. Aiheku-
vauksen ja tyésuunnitelman tekeminen aloitettiin marraskuussa 2019. Tydsuunnitelma, kyselylo-
make (Liite 2) ja tutkimusluvan hakeminen saatiin valmiiksi kevaalla 2020. Tutkimusluvan saatua
kysely suoritettiin venytetylla aikataululla maalis—toukokuussa koronaepidemian vaikeutettua kyselyn
jakamista tyon tilaajan Pohjois-Savon Muisti ry:n jarjestamissa tapaamisissa eri puolilla maakuntaa.
Tapaamiset olisivat olleet mm. vertaistukiryhmia, vertaiskursseja ja toiminnallisia harrasteryhmia
seka tapaamisia muistikahviloissa. Paperista kyselylomaketta ehdittiin jakaa tapaamisissa vahan ai-
kaa ennen poikkeusoloja. Covid-19-epidemia, joka julistettiin pandemiaksi 11.3.2020 maailman ter-
veysjarjesté WHO:n toimesta, aiheutti Suomen siirtymisen poikkeusoloihin 16.3.2020 mitkd kestivat
16.6.2020 asti (STM 2020). Poikkeusolot vaikuttivat tydntilaajan, Pohjois-Savon Muisti ry:n, jarjesta-
mien tapaamisien peruuntumisiin. Kysely jaettiin yhteensa kaksi kertaa sahkoisesti kohderyhmalle,
koska ensimmaiselld jaolla ei saatu riittdvasti vastauksia. Kesalla 2020 aloitettiin aineiston kasittely,

analysointi ja loppuraportin kirjoittaminen.

Kyselytutkimuksessa saatuja tuloksia verrattiin samantyylisen valtakunnallisen kyselyn tuloksiin. Ver-
tailussa oleva valtakunnallinen kysely kuuluu Muistiliiton Minun valintani — hankkeen alkukartoitusky-
selyyn. Muistiliiton Minun valintani — hanke oli kolmivuotinen ja se ajoittui vuosille 2018-2020. Alku-
kartoituskyselyyn vastaajia oli 230. Hankkeen tarkoituksena oli vahvistaa muistisairaiden ja heidan
laheistensa kykya tehda valintoja muuttuvassa sotetoimintaympadristdssa seka edistdad muistisairai-
den ihmisten kuulemista oman elédmé&nsa asiantuntijoina. Alkukartoituksessa selvitettiin muistiperhei-

den kokemuksia sosiaali- ja terveyspalveluista. (Muistiliitto 2018.)

5.1 Maaréllinen tutkimus

Opinnaytetyt toteutettiin maarallisena eli kvantitatiivisena tutkimuksena. Tutkimuksessa kaytetdan
kuvailevaa tutkimusasetelmaa, koska tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla, kuinka erilaiset mielipi-
teet ovat jakautuneet tutkittavassa joukossa. Menetelman valintaan vaikutti myds se, etta kysely
laadittiin aiemman vastaavanlaisen maarallisen kyselytutkimuksen pohjalta. Maarallista tutkimusme-
netelmaa kaytetdan, kun halutaan saada yleisemmin numeerista tietoa tutkittavien asioiden valisista
eroista ja suhteista. Tutkija esittda tutkimustulokset numeroina, esimerkiksi tunnuslukuina, jotka han
tulkitsee ja selittada sanallisesti. Tutkimusmenetelma vastaa kysymyksiin, kuinka moni, kuinka paljon
tai kuinka usein. (Vilkka 2007, 13-14.)
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Maarallisen tutkimuksen perusmuoto on kuvaileva eli deskriptiivinen tutkimus, jota kaytetdan, jos
tarkoituksena on kuvailla miten erilaiset ominaisuudet kuten mielipiteet ovat jakaantuneet tutkitta-
vassa joukossa. Yleisesti kaytetyn kuvailevan tutkimusasetelman, surveyn, avulla voidaan tutkia esi-
merkiksi ty6ilmapiirid ja asiakastyytyvaisyytta. Sille tyypillisid piirteita ovat, etta tieto kerdtdan struk-
turoituja kysymyksia kayttden, havainnoimalla, haastattelemalla tai antamalla vastaajien tayttaa ky-

selylomake. Tutkimusyksikdina ovat tyypillisesti ihmiset. (Amk s. a.)

Maarallisen tutkimuksen mittareita eli vadlineitd, joilla saadaan maarallinen tieto tai maaralliseen

muotoon muutettava sanallinen tieto tutkittavasta asiasta, ovat kysely-, haastattelu- ja havainnointi-
lomake (Vilkka 2007, 13—14). Tutkimuksessa kaytettiin mittarina kyselylomaketta, jossa oli suljettuja
ja strukturoituja monivalintakysymyksia seka yksi avoin kysymys, johon vastaaja pystyi kirjoittamaan

sanallisen vastauksen vapaasti.

Jotta henkil6ita koskevien asioiden tutkiminen maaralliselld tutkimuksella on mahdollista, tulee tut-
kittavat asiat muuttaa rakenteellisesti. Toisin sanoen tutkittava asia operationalisoidaan ja struktu-
roidaan ennen aineiston keraamistd. Operationalisoinnilla tarkoitetaan teoreettisten ja kasitteellisten
asioiden muuttamista sellaiseen muotoon, ettd tutkittava ymmartaa asian arkiymmarryksellaan. Kun
taas strukturoinnilla tarkoitetaan tutkittavien asioiden vakiointia lomakkeeseen kysymyksiksi ja vaih-
toehdoiksi ennalta niin, ettd kaikki ymmartavat kysymyksen samalla tavalla ja kysymykset voidaan
kysya kaikilta vastaajilta samalla tavalla. Jokaiselle muuttujalle, eli tutkittavalle asialle, annetaan

arvo, joka ilmaistaan symbolina esimerkiksi kirjaimena tai numerona. (Vilkka 2007, 14-15.)

Maarallisen tutkimuksen luotettavuutta tarkasteltaessa kiinnitetdén huomiota tutkimuksen validi-
teettiin seka reliabiliteettiin. Validiteetin nakdkulmasta arvioidaan, onko tutkimus vastannut tarkoi-
tuksenmukaisiin kysymyksiin ja onko tutkimuksen teoreettiset kasitteet onnistuneesti operationali-
soitu eli pystytty muuttamaan sellaiseen muotoon, ettd tutkittava on ymmartanyt tutkimuksessa
kaytetyn teorian kasitteet ja ajatuskokonaisuuden lomakkeessa arkiymmarrykselldan. Reliabiliteetilla
sen sijaan viitataan tutkimuksen tulosten pysyvyyteen, arvioidaan mittarin kykya tuottaa ei-sattu-
manvaraisia tuloksia. Tutkimus on tarkka ja luotettava, kun toistettavassa mittauksessa saadaan
sama tulos tutkijasta riippumatta. Tutkimuksen reliabiliteetissa tarkastellaan erityisesti mittaukseen
liittyvid asioita ja tarkkuutta toteutettaessa tutkimusta. Tutkimuksen tarkkuudella tarkoitetaan sitd,
ettei tutkimukseen sisally satunnaisvirheita. (Vilkka 2007, 149-150.) Reliaabelius ja validius yhdessa

muodostavat tutkimuksen kokonaisluotettavuuden (Vilkka 2007, 152).

Hyvassa tutkimuksessa tutkimusaineisto on anonymisoitu. Tutkimusaineiston anonymisointia edellyt-
tavat HenkilGtietolaki 1999/523 ja Laki viranomaisten toiminnan julkisuudesta 1999/621. Tietosuoja
velvoittaa tutkijan huolehtimaan siitd, ettei tutkittavien yksityisyyden suojaa loukata ja tutkijaa suo-
jaamaan henkilotiedot esimerkiksi muuttamalla ne tunnistamattomiksi. Maarallisen tutkimuksen tun-
nistetietojen kasittelyn keinoja ovat tutkittavien informointi, taustamuuttujia koskevien suorien pois-

taminen joko heti aineiston kasittelyn jalkeen tai valittémasti alkuperdisen tutkimuksen paatyttya,
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taustamuuttujien muuttaminen tai muokkaaminen eli muuttujan arvojen luokittelu uudelleen, avoi-
mien tekstivastausten tunnisteiden poistaminen tai luokittelu tavalla, ettei henkild ole tunnistetta-

vissa, otantamenetelmien kayttd seka aineiston aihepiirin tarkastelu. (Vilkka 2007, 95.)

5.2 Aineiston keruu menetelma

Aineisto kerattiin kevaan 2020 aikana kyselylomakkeella, joka pohjautui valtakunnalliseen kyselylo-
makkeeseen. Kyselylomakkeen yhteydessa tutkimuksen tarkoitus kuvattiin sekd pyydettiin osallistu-
jien suostumus tutkimukseen. Valtakunnallisesta kyselylomakkeesta rajattiin pois teemoja, jotka ei-
vat tukeneet tutkimuksen tarkoitusta. Kyselylomake (Liite 2) koostuu viidestd teemasta: vastaajien
taustatiedot, sosiaali- ja terveyspalvelujen kaytto, tyytyvaisyys sosiaali- ja terveyspalveluihin, tiedon
ja ohjauksen saanti palveluista seka kehittdmisehdotukset. Tutkimuskysymyksena oli selvittda miten
tyytyvaisia muistisairaat ja heidan laheisensa ovat saamiinsa yksityisen, julkisen ja kolmannen sekto-

rin sosiaali- ja terveyspalveluihin.

Valtakunnallisen kyselyn mukaan taustatiedoista kyselylomakkeeseen otettiin kysymys vastaajasta,
iastd seka sukupuolesta. Erona valtakunnalliseen kyselyyn, kyselylomakkeessa kysyttiin asuinkuntaa
maakunnan sijasta, eika kysytty muistiyhdistysta, mutta kyselyssa haluttiin tietda, keneen ammatti-

laiseen muistisairas oli ensimmaisend yhteydessa muistihuolen ilmaannuttua.

Kyselyssa kaytettiin strukturoituja kysymyksia eli kysymyksiin laadittiin valmiit vastausvaihtoehdot
(KvantiMOTV 2010). Monivalintavaittamiin laadittiin vaittdmat, joihin vastaaja pystyi ilmoittamaan
tyytyvaisyytensa asteikolla taysin tyytymaton (1), melko tyytymatdn (2), ei tyytyvédinen eika tyyty-
maton (3), melko tyytyvédinen (4) ja taysin tyytyvadinen (5). Tata asteikkoa kutsutaan Likert-as-
teikoksi (Vilkka 2007, 46).

Ensimmaisesta kyselylomakeversiosta puuttui palveluiden tyytyvaisyytta mittaavista kysymyksista
vastausvaihtoehto, en ole kayttanyt (6). Kun puute huomattiin, se lisattiin kyselylomakkeeseen.
Luultavasti kommunikaatiokatkon vuoksi tyon tilaaja ehti jakaa ensimmaista paperista versiota koh-
deryhmalle ennen kuin muutos tehtiin. Kyselylomaketta jaettiin siis aluksi ilman vastausvaihtoehtoa
en ole kayttanyt (6), lopuissa se kuitenkin oli lisatty. Virhe siita, ettd ensimmaistakin versiota ehdit-
tiin jakaa, huomattiin vasta kyselyn analysointivaiheessa. Ne kyselylomakkeet, joista puuttui vas-
tausvaihtoehto en ole kayttényt (6), paateltiin tyhjaksi jattdneen kohdan merkitsevan sita, ettei vas-
taaja ollut kayttanyt kyseistd palvelua. My6s osassa, vastausvaihtoehdon sisdltdneistd kyselylomak-
keissa kohtia oli jatetty tyhjaksi. Tyhjat kohdat tulkittiin siis, ettei kyseinen vastaaja ollut kayttanyt
kyseista palvelua. Tutkimuksen luotettavuutta ja tarkkuutta voi heikentda kyselylomakkeen vaihtelu

ja tutkijoiden tulkinnat siita.

Kyselylomake sisalsi avoimen kysymyksen, koska avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdolli-
suuden tuoda oman mielipiteen vapaammin esille, kuin monivalintakysymyksissa. Avoimella kysy-
myksella kysyttiin, mita kohderyhma muuttaisi kdyttamissaan sosiaali- ja terveyspalveluissa. Vas-

tauksien pohjalta toivottiin kehittdmisehdotuksia suoraan kohderyhmalta.
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Kyselylomake laadittiin Surveypal-verkkopalvelulla. Surveypal on verkkopalvelu, joka on tarkoitettu
kyselyiden ja selvitysten tekemiseen. Samalla Surveypal-palvelulla kyselyiden tulokset ja raportit

syntyvat automaattisesti. (Itewiki s. a.)

Kyselylomakkeen yhteydessa jaettiin tiedote- ja suostumuslomake. Tiedote- ja suostumuslomak-
keessa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta seka korostettiin vastaamisen vapaaeh-
toisuutta, luottamuksellisuutta seka vastaajan anonyymiyttd. Taman liséksi tiedotteessa kerrotaan

vastausten arkistoimisesta kdytantdjen mukaisesti. (Liite 1)

Tutkimus oli tarkoitus suorittaa Pohjois-Savon Muisti ry:n tapaamisten kautta. Tarkoituksena oli, etta
kyselylomaketta jaettaisiin tapaamisiin osallistuville muistisairaille seka heidan laheisilleen Pohjois-
Savon eri kunnissa. Etuna tassa olisi ollut, etta Muisti ry:n ohjaajat olisivat voineet kertoa lisaa kyse-
lysté ja siihen vastaamisesta. Kuitenkin Muisti ry:n tapaamiset kevaalta jouduttiin perumaan vallitse-
van koronaviruksen vuoksi ja kyselylomaketta ei ehditty jakamaan paperisina tapaamisissa kuin het-
ken aikaa. Tilanteen muuttuessa paatettiin yhdessa tilaajan kanssa, etta he alkavat jakamaan kyse-
lya sahkdisesti. Kysely jaettiin yhteensa kaksi kertaa séhkdisesti kohderyhmalle, koska ensimmaisella
jaolla ei saatu riittavasti vastauksia. Vastauksia kyselyyn kerdttiin toukokuun 2020 loppuun ja vas-
tausten kasittely ja analysointi aloitettiin kesdkuussa. Tutkimustuloksia sailytettiin asianmukaisesti ja

luottamuksellisesti koko tutkimuksen ajan.

5.3 Aineiston kasittely ja analysointi

Kyselyn toteuttamisessa kaytettiin Surveypal-ohjelmaa. 15 vastaajaa oli vastannut suoraan Survey-
pal-ohjelman kautta ja 17 vastaajaa paperisen kyselylomakkeen kautta, jotka syotettiin kasin ohjel-
maan. Lydntivirheiden valttémiseksi vastaukset syotettiin erityisen huolellisesti. Haasteeksi paperis-
ten kyselylomakkeiden kasittelyssa osoittautui puutteelliset vastaukset, useampien vaihtoehtojen
valitseminen seka niin sanottu arvojen véliin vastaaminen. Suoraan Surveypalin kautta vastattaessa
tata haastetta ei ilmennyt, koska vastaaminen useaan kohtaan tai arvojen valille ei ole mahdollista.
Paperisista kyselylomakkeista puutteellisten vastauksien vuoksi jouduttiin hylkédmaan kuusi vastaus-
lomaketta, joten lopullinen analysoitava vastausmaara oli 26 (n=26). Aineiston kasittelylla tarkoite-
taan lomakkeilla saadun tiedon tarkistamista, tietojen syéttamista ja tallennusta tietokoneelle sellai-
seen muotoon, ettd sitd voidaan tutkia numeerisesti kdyttden apuna taulukko- ja tilasto-ohjelmia.
Aineistoa aletaan kdyda lapi, kun aineiston kerdadmisen madrdaika on sulkeutunut. Tutkijan tulee
tarkistaa lomakkeiden tiedot, arvioida vastausten laatu ja kdyda vield lomakkeet kysymys kysymyk-
selta 1api arvioiden puuttuvat tiedot ja virheet. Puutteellisesti tdytetyt lomakkeet poistetaan. (Vilkka
2007, 106.)

Surveypal-ohjelma luo valmiin raportin seka kuviot tuloksista. Taustatiedoista saadut kuviot ovat
suoraan ohjelmasta otettuja, kuitenkin kaikkia valmiita ohjelmasta saatuja kuvioita ei voitu suoraan
ottaa tutkimukseen mukaan, vaan tehtiin uudet kuviot Excel-ohjelmassa. Palveluiden tyytyvaisyys -

kokemuksia kuvaavia taulukoita haluttiin tutkia keskimaaraista tyytyvaisyytta kuvaavalla kuviolla.
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Suoraan ohjelmasta saatavat kuviot ottivat arvon En ole kayttanyt palvelua (6) mukaan kuvioon,
jolloin keskiarvo oli kuviossa virheellinen arvon 6 nostaessa keskiarvoa. Tyytyvaisyytta haluttiin tut-
kia asteikolla taysin tyytymaton (1), melko tyytymaton (2), ei tyytyvdinen eika tyytymaton (3),
melko tyytyvainen (4) ja taysin tyytyvainen (5) valilla. Uudet kuviot palveluiden tyytyvaisyyden koke-
muksesta luotiin Excel-ohjelmalla jattdmalla arvon 6 huomioimatta vastauksista. Lopuista havainto-
arvoista laskettiin keskiarvot, jolloin saatiin keskimaaraista tyytyvaisyytta osoittava kuvio. Samoihin
kuvioihin lisattiin valtakunnallisen kyselyn tulokset, koska tutkimuksessa haluttiin vertailla Pohjois-

Savon ja valtakunnallisen alueen kokemuksia.

Analyysimenetelmaksi madrallisessa tutkimuksessa valitaan aina sellainen menetelma, joka antaa
tietoa siitd, mita ollaan tutkimassa. Tutkimuskysymyksiin ja -ongelmaan sopiva analyysimenetelma
pyritdan aina ennakoimaan, kun tutkimusta suunnitellaan. (Vilkka 2007, 119-120.) Tassa tutkimuk-
sessa kaytettiin kuvailevaa tutkimusasetelmaa, koska tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla, kuinka
erilaiset mielipiteet ovat jakautuneet tutkittavassa joukossa. Kuvailevassa asetelmassa kuvailu- ja
analyysimenetelmina kaytetaan tunnuslukuja, kuten keskiarvo ja keskihajonta, frekvenssijakaumia ja
usein jakaumat ilmoitetaan myds prosentteina. (Amk s. a.) Tunnuslukuja ovat esimerkiksi keskiarvo
ja moodi, joiden avulla on helppoa esittdad numeerista tietoa muun muassa yhdistysten tai organi-
saation asiakkaiden mielipiteistd, tyytyvaisyydesta tai asenteista. (Vilkka 2007, 119-120.) Tassa
opinndytetydssa analyysimenetelmanad kaytettiin keskiarvoa seka frekvenssijakaumia, jotka ilmoite-
taan prosentteina. Analyysimenetelman valintaan vaikutti valtakunnallisen tutkimustuloksien analy-
sointiin kaytetyt analyysimenetelmat, jotka olivat keskiarvo ja frekvenssijakaumat, jotka ilmoitettiin
prosentteina. Tahan tutkimukseen valittiin sama menetelma, jotta tutkimuksien tuloksia on helpompi

vertailla keskenaan.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tassa osiossa kasitellaan tutkimuksen tulokset. Analysoitavia vastauksia kertyi 26. Tulokset ilmais-
taan keskiarvoin tai frekvenssijakaumilla, jotka on ilmoitettu prosentteina. Tulokset ovat havainnol-
listettu kuvioiden avulla. Kuvioissa seka tekstissa tuloksia on vertailtu valtakunnalliseen kyselyyn.
Tutkimustuloksiin on nostettu avoimista kysymyksista suoria lainauksia vastaajilta. Kysely koostui
viidesta eri osiosta ja niita on kasitelty oman alaotsikkonsa alla.

6.1 Vastaajien taustatiedot

Sukupuoleltaan vastaajista (n=26) enemmisto oli naisia (69,2 %) ja loput miehia (34,6 %) (kuvio
2). Kyselyyn oli pdaasiassa vastannut omainen/laheinen muistisairaan nakdkulmasta (65,4 %). Noin
neljannessa vastauksissa vastaajana oli muistisairas itse (26,9 %) ja vahiten vastaajana oli toiminut

muistisairas seka omainen/laheinen/tukihenkild yhdessa (7,7 %). (kuvio 3.)
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KUVIO 2. Vastaajien sukupuoli (n=26)
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KUVIO 3. Kyselyyn vastaaja (n=26)

Ialtadn vastaajia oli lahes joka ikaluokassa, vain yli 85-vuotiaita vastaajia ei ollut yhtaan. Yleisin ika-
luokka oli 65—75-vuotiaat (48 %) ja toiseksi yleisin 75—-85-vuotiaat (40 %). Vastaajia ikaluokaltaan
18-40-vuotiaat (4 %) ja 40—65-vuotiaat (8 %) oli selkedsti vahemman. (kuvio 4.) Vastauksia saatiin
kymmenesté eri Pohjois-Savon kunnasta. Suurin osa vastauksista Kuopiosta (26,9 %) ja seuraavaksi
eniten lisalmesta (19,2 %). (kuvio 5.) Ensimmaisen muistihuolen ilmaannuttua suurin osa oli ottanut
yhteytta terveyskeskukseen (84,6 %). Vastaajista osa oli vastannut kohtaan "“jokin muu, mika”. Esi-

merkiksi yksi vastaajista kertoi ottaneensa yhteytta tyéterveyshuoltoon. (kuvio 6.)
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KUVIO 4. Muistisairaiden ikaluokat (n=26)
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KUVIO 6. Keneen ammattilaiseen otettiin yhteyttd ensimmaisen muistihuolen ilmaannuttua (n=26)

6.2 Kokemukset yksityisista palveluista

Viimeisen 12 kuukauden aikana yksityisid sosiaali- ja terveyspalveluita oli kayttanyt 29,6 % vastaa-
jista ja 70,4 % oli vastannut, ettei ollut. Pohjois-Savon yksityisid palveluita kdyttédneet olivat olleet
varsin tyytyvdisia. Valtakunnallisesti palveluihin oli oltu véhemman tyytyvaisia, mutta tulokset eivat
ole taysin vertailukelpoisia. Osasta palveluista on saatu vain yhden ihmisen kokema tyytyvaisyys,
jolloin tulos on korkeintaan suuntaa antava. Hammashoito ja fysioterapia/toimintaterapia ovat eniten
hyddynnettyja yksityisia palveluita Pohjois-Savossa. (kuvio 7.)
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KUVIO 7. Keskimaarainen tyytyvaisyys yksityisiin palveluihin Pohjois-Savossa (n=26). Vertauskoh-

teena valtakunnallinen.

Pohjois-Savossa, etta valtakunnallisesti yksityisten palveluiden kayttd oli melko vahaistd. Poikkeuk-
sena valtakunnallisesti hammashoito, erikoisladkaripalvelut ja 1aakarin vastaanotto. Pohjois-Savossa

paasaantoisesti oli kaytetty palveluja vahemman. (kuvio 8.)
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KUVIO 8. En ole kayttanyt yksityisia palveluita vastanneet tai kohdan tyhjaksi jattaneet (%) Pohjois-

Savossa n=26. Vertauskohteena valtakunnallinen.



34 (57)

6.3 Kokemukset julkisista palveluista

Kaikki kysymykseen vastanneet olivat vastanneet kdyttaneensa julkisia palveluita (n=24) viimeisen
12 kuukauden aikana. Vastaajista kaksi oli jattéanyt kohdan tyhjaksi. Julkisiin palveluihin oltiin Poh-
jois-Savossa keskimaarin melko tyytyvaisia. Pohjois-Savossa sairaan- tai terveydenhoitajan, muisti-
hoitajan- tai koordinaattorin seka laakarin vastaanottopalveluita oli hyddynnetty paljon ja naihin ol-
tiin enemman kuin melko tyytyvaisia. Myos laboratorion palveluita oli kaytetty paljon. Pohjois-Sa-
vossa vahiten oltiin tyytyvaisia sosiaalihuollon taloudelliseen tukeen ja hammashoitoon, mutta nai-
hinkin oltiin [ahes melko tyytyvaisia. Tyytyvaisyyden julkisiin palveluihin havaittiin olevan suurempaa
Pohjois-Savossa kuin mitd se on valtakunnallisesti. Isoimpana eroavaisuutena kuviosta voidaan ha-
vaita ero ensitiedon, sairaalahoidon ja sosiaaliohjaajan tai -tydntekijan vastaanoton keskimaarai-
sessa tyytyvadisyydessa Pohjois-Savon ja valtakunnallisen valilla. Ndihin palveluihin oltiin Pohjois-Sa-
vossa ldhes taysin tyytyvaisia, kun taas valtakunnallisesti palveluihin ei oltu tyytyvaisia, saati tyyty-

mattdmidkaan. (kuvio 9.)
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KUVIO 9. Keskimaaradinen tyytyvaisyys julkisiin palveluihin Pohjois-Savossa (n=24). Vertauskohteena

valtakunnallinen.

Julkisia palveluita oli padsaantoisesti kaytetty valtakunnan tasolla enemman kuin Pohjois-Savossa.
Poikkeuksena hammashoito, jota on kaytetty Pohjois-Savossa enemman seka erikoisladkaripalvelut,

joita on kaytetty yhta paljon. Havaitaan, ettd seka valtakunnallisesti, ettd Pohjois-Savossa monien

(6]
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palveluiden kaytté on melko vahaista. Julkisien palveluiden kayttd ylitti yli 50 % vain viidella tarkas-

telun kohteena olevista palveluista. (kuvio 10.)
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KUVIO 10. En ole kayttanyt julkisia palveluita vastanneet tai kohdan tyhjdksi jattéaneet (%) Pohjois-

Savossa n=24. Vertauskohteena valtakunnallinen.

6.4 Kokemukset jarjestdjen eli kolmannen sektorin palveluista

Enemmistd (72 %) vastaajista oli vastannut kdyttaneensa jarjestdjen eli kolmannen sektorin palve-
luja. Pohjois-Savossa palveluihin oltiin padosin melko tyytyvaisia tai taysin tyytyvaisia. Pohjois-Sa-
vossa eniten palveluista oli hyddynnetty vertaistukiryhmia tai muuta tukea, ohjausta ja neuvontaa
sekd ensitietoa. Kotihoidon tukipalveluita kukaan ei ollut Pohjois-Savossa vastannut kdyttéaneenss,
joten se jatettiin pois kuviosta. Verrattuna valtakunnalliseen aineistoon Pohjois-Savossa oltiin hie-
man tyytyvaisempia kaikkiin jarjestdéjen palveluihin. Kuitenkin huomioitavaa on, ettd vastausmdarat
Pohjois-Savossa ovat alhaisemmat kuin valtakunnallisessa tutkimuksessa. Tuloksista havaitaan, etta

kayttajilla on yhtenevaisia kokemuksia tyytyvaisyyden suhteen. (kuvio 11.)
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KUVIO 11. Keskimaaradinen tyytyvaisyys jarjestéjen tarjoamiin palveluihin Pohjois-Savossa (n=26).

Vertauskohteena valtakunnallinen.

Tuloksista havaitaan, etta jarjestojen palveluiden kayttamattomyys on melko yhtenevainen Pohjois-
Savon ja valtakunnallisen tutkimuksen valilld. Suurimpina poikkeuksina havaitaan, etta Pohjois-Sa-
vossa vertaistukiryhmia tai muuta tukea ja ohjausta ja neuvontaa oli kaytetty véhemman kuin valta-
kunnallisesti, vaikkakin tutkimuksessamme ilmeni, etta niité on hyddynnetty suhteellisen hyvin. (ku-
vio 12.)
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KUVIO 12. En ole kayttanyt jarjestdjen tarjoamia palveluita vastanneet tai kohdan tyhjaksi jattaneet

(%) Pohjois-Savossa n=26. Vertauskohteena valtakunnallinen.
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6.5 Tiedon ja ohjauksen saanti seka kehittdmisehdotukset

Tutkimuskysymysten liséksi selvitettiin kokevatko muistisairaat ja heidan laheisensa saaneen riitta-
vasti tietoa ja ohjausta heille oikeutetuista palveluista seka mitd he muuttaisivat heidan kayttamis-
saan sosiaali- ja terveyspalveluissa. Suurin osa kyselyyn vastanneista oli kokenut saaneensa riitta-
vasti tietoa ja ohjausta itselleen oikeutetuista palveluista. Vain kuusi vastaajista koki tiedon ja oh-

jauksen olleen riittamatonta.

Kehittamisehdotuksina sosiaali- ja terveyspalveluihin nousi esiin seuraavanlaisia ehdotuksia. Toivot-
tiin lisaad virikkeellisyytta ja kuntouttavaa toimintaa, kuten ystavatoimintaa muistisairaalle seka lahei-
selle. Esille nousi myds vertaistuen seka henkilokohtaisen tiedottamisen ja neuvonnan tarkeys. Vali-
tonta kohtaamista pidettiin myos tarkedna. Kuten tassa tutkimuksessa, toiveita sosiaalipalveluiden
kotikaynneista toivottiin myos Erosen tekemdssa tutkimuksessa "Muistisairaiden ja l&heisten ndke-

myksia sosiaalisesta tuesta” (Eronen 2019, 47).

“Toivoisin, ettd sosiaalitoimen vanhustenhuolto tekisi kartoituskdynnin asiakkaan kotona vallitsevista
olosuhteista jo siind vaiheessa, kun ensimmadinen yhteydenotto heille tulee. Puhelinkeskustelussa ei

vélttamadtta kaikki asiat tule selville.”

On koettu, ettd sairastunutta eika laheista kuunnella tarpeeksi. Etenkin laékareilld koetaan olevan
kova kiire, heiltd toivottaisiin enemman aikaa. Muistisairas voi jopa joutua taistelemaan omista oi-

keuksistaan. Toivottiin my6s asiakasléahtéisempaa lahestymistapaa.

“Enemman pitaisi kuunnella Idheistd ja muistisairasta. Viranomaisenkin pitdisi pitéa lupauksista

kiinni, Usein pitdd omista etuuksista taistella, vaikka on lakiin kirjoitettu.”

"Vastaanottotilanteessa ldakari tutkii vain yhden oireen perusteella, muuta ei kuulema kerkid, vaikka
mielesténi koko oire kirjo voisi olla hoidon kannalta tarked. Kun nditd oireita yritetdén hoitaa yksitel-
len, potilas on aina kiped ja tulee useita kdynteja tk:hon. Pitdisikohdn terveyden hoidossa hoitaa po-

tilaat kuntoon, eikd tuijottaa tulokseen, montako potilasta hoidetaan paivéassa.”

Vastauksista ilmeni, ettd yha huonompikuntoisia muistisairaita hoidetaan kotona ilman riittavaa tu-
kea seka apua koetaan saavan vasta todella mydhaan. Omaishoitajuuden koetaan olevan rankkaa.
Yhden vastaajan kommentista ilmeni tyytymattdmyys omaishoitajan pieneen tukeen. Kehittdmiseh-
dotuksena toivotaan varhaisempaa tuen ja avun antoa, jolloin annettu tuki olisi kuntouttavampaa
sekd nakyvampaa. Ennaltaehkdisevé muistisairaiden tukeminen olisi kaikkien kannalta kannattavam-

paa.

"Miksi muistisairauden ja yleensa sairauden alkumetreille ei panosteta nykyistd enemmdn, vaan
apua saa vasta kun kaikki on todella huonosti? Eiké olis paljon inhimmiflisempéd ja taloudellisesti

Jarkevampda olla apua antamassa silloin, kun se vield olis ndkyvampdda ja loppuvaihetta lieventavas,
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todenndékdoisesti silloin kaikki voittaisi. Kai mahdollisimman hyvén kunnon sailyttaminen mahdollisim-

man pitkdan luulisi olevan kaiken toiminnan "idea”.
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7 POHDINTA

7.1  Tulosten tarkastelua

Opinnaytetyémme aineisto koostui 26 vastauslomakkeesta. Pohjois-Savon tilanteesta ei valttéamatta
saada laajaa kokonaiskuvaa pienen vastaajamadran vuoksi, mutta ne, jotka ovat kyselyyn vastan-
neet, ovat kokeneet palvelut hyvana. Tulosten perusteella voidaan todeta, etta Pohjois-Savossa
muistisairaille ja heidan laheisilleen suunnatuissa palveluissa on jotain kohdallaan, koska tyytyvai-

syys on padosin taysin tai lahes tyytyvaistd, vaikka otoksemme onkin pieni.

Tutkimuksemme on suuntaa antava, silld verrattaessa valtakunnalliseen kyselyyn ovat saamamme
tulokset melko yhtenevaisid. Alhaiseen vastausten maaraan on voinut vaikuttaa maailmalla vallitseva
koronavirus, jonka vuoksi Suomi siirtyi poikkeusoloihin 16.3.2020 mitka kestivat 16.6.2020 asti (STM
2020). Poikkeusolot estivdt Pohjois-Savon Muisti ry:ta jarjestamasta tapaamisia, joissa kyselya oli
maara jakaa. Poikkeusolot osuivat meidan kannaltamme kriittisimpaan aikaan, silla aineistonkeruu
ajoittui juuri noille ajoille, emmeka aikataulujen vuoksi voineet lykatd opinndytetyon etenemista. Ta-
paamisien peruuntuminen johti kyselyn séhkdiseen jakamiseen. Sahkoposti- ja internetkyselyjen
suosio on kasvanut, kuitenkin kaikille kohderyhmille se ei ole suositeltavin vaihtoehto. Nuorille tieto-
koneen kayttd voi olla tutumpaa kuin idgkkaille ihmisille, joten idkkaat eivat valttdmatta ole paras
kohderyhma internet- tai sdhkdpostikyselyn luomiselle. (Valli 2018, 101.) Oman opinndytetydmme
kohderyhmalle téllainen séhkdinen kyselyn toteuttamistapa ei ollut paras mahdollinen. Omasta koke-
muksestamme voimme pohtia sitd mahdollisuutta, ettei valttamatta kaikilla idkkdammilla ihmisilla ole
tietokonetta kaytdssaan tai ettei heilld ole riittdvia tietokoneenkasittelytaitoja vastaamaan sahkoi-

seen kyselyyn itsendisesti.

Tutkimustuloksista havaitaan, etta Pohjois-Savossa julkisia ja jarjestdjen tarjoamia palveluita oli hyo-
dynnetty hyvin viimeisen 12 kuukauden aikana. Sen sijaan yksityisten palveluiden kayttd oli ollut
vahaisempag, silla vain vajaa 30 prosenttia kyselyymme vastanneista oli kertonut kaytténeensa pal-

veluita.

Pohjois-Savossa yksityisten palveluiden kaytté oli vahdisempaa mité valtakunnallisesti. Isoimpana
erona havaitaan olevan valtakunnallisesti suurempi lddkarin vastaanoton kaytto, lisaksi hammashoi-
toa ja erikoisladkaripalveluita oli hyddynnetty Pohjois-Savoa enemman. Kuitenkin nama palvelut
kuuluvat eniten hyddynnettyihin yksityisiin palveluihin tutkimuksemme kohderyhmalla. Pohdimme
tulosten vertailukelpoisuutta seka luotettavuutta, silld otoksemme etenkin yksityisia palveluita kayt-
taneista jai hyvin vahaiseksi. Vaikka valtakunnallisesti vastaajamdara oli suurempi, vertailtaessa pal-
veluiden kayttdmattomyytta prosenteilla, antavat ne melko samanlaista tietoa siita, etta yksityisten
palveluiden kayttd on vahaista. Yksityiset palvelut mielletdan kalliimmiksi kuin muut palvelut, joten
pohdimme voiko vahdisemman kayton taustalla olla tama tekija. Muistisairaus on paasaantdisesti
iakkéampien ihmisten ja jo mahdollisesti eldkkeelld olevien sairaus, joten tulot eivat valttamatta ole
kovin suuria. Voisi myds pohtia, onko taustalla se, etta julkiset palvelut koetaan riittdvan hyviksi eika

koeta tarvetta maksaa palvelusta enempda.
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Tutkimustuloksiemme mukaan yksityisistd palveluista kokemukset olivat erittdin tyytyvaisia. Palvelut,
joita useampi vastaaja oli kayttanyt, oli kokemus hieman huonompaa, mutta kuitenkin hyvaa. Use-
aan palveluun oli saatu vastaus vain yhdelta palvelua kdyttédneelta ja taman vastaajan kokemus oli
ollut erittdin tyytyvdinen. Tama antaa hyvin positiivissavytteisen kuvan laboratorion naytteenotosta,
muistihoitajan- tai koordinaattorin vastaanotosta, vammais- ja asumispalveluista seka sairaalahoi-
dosta. Vain yhden ihmisen kokemus ei anna todellista kuvaa ndiden palveluiden laadusta, kuitenkin
tulos voi olla suuntaa antava palveluista. Naiden tuloksien vertailu valtakunnalliseen ei ole kovin luo-

tettavaa, saati kannattavaakaan.

Keskusteltuamme ensitapaamisessa tyontilaajamme kanssa, esille tuli erityisesti ihmisten tietamatto-
myys vammaispalveluiden kuulumisesta joillekin muistisairaille. Tuloksistamme havaitaan yksityisten,
ettd julkisten vammaispalveluiden kdytdn olevan vahaista Pohjois-Savossa kuten valtakunnallisesti-
kin. Vammaispalveluiden, kuten henkil6kohtaisen avun saatavuudessa on ollut muistisairaiden osalta
ongelmia. Vammaispalvelulaissa muistisairaudet katsotaan ikdantymiseen liittyviksi sairauksiksi ja
ndin ollen ne rajataan vammaispalvelulain ulkopuolelle. Muistiliitto on toivonut téman kohdan poista-
mista laista. On muistettava, ettd muistisairaus ei ole ikdantymiseen liittyva, vaan neurologinen sai-
raus. (Muistiliitto 2017f.)

"Henkilokohtaista apua jarjestettdessa vaikeavammaisena pidetadn henkil6a, joka
tarvitsee pitkdaikaisen tai etenevdan vamman tai sairauden johdosta valttamatta ja
toistuvasti toisen henkilon apua suoriutuakseen 1 momentissa tarkoitetuista toimin-
noista eikd avun tarve johdu paaasiassa ikaantymiseen liittyvista sairauksista ja toi-
mintarajoitteista” (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tuki-
toimista 19.12.2008/981, 8 c §).

Voidaan pohtia, johtuuko vammaispalveluiden véhainen kaytto tasta lakipykalastd ja sen aiheutta-
mista ongelmista vai johtuuko se siitd, ettd mahdollisuudesta vammaispalveluihin ei tiedetd. Voi olla
my®s mahdollista, ettei vammaispalveluja koeta tarpeellisiksi. Meidan saamamme kuvan mukaan
muistisairaiden kohdalla vammaispalvelut ovat yleisestikin véhan tiedettyja ja tietoisuutta naista tu-

lisi lisata.

Vammaispalveluiden lisaksi vahan kaytettyja julkisia ja yksityisia palveluja olivat kotihoidon tukipal-
velut, kotihoito ja asumispalvelut. Heraa epailys siita, kuinka vaikeaa naita palveluja on saada vai
eikd naita palveluita tarvita. Ovatko jonot kuinka pitkia julkisella puolella, miten pitkaan tulee kotona
sinnitelld, kunnes apua saadaan? Ovatko yksityiset palvelut liian kallita? Erosen “Muistisairaiden ja
laheisten ndkemyksia sosiaalisesta tuesta” tutkimuksessa oli kotihoitoa toivottu monissa vastauksissa
lisaa, mutta kuitenkin kotihoitoa kohtaan oli saatu negatiivissavytteisia vastauksia, kotihoidon laa-
tuun ja luotettavuuteen ei oltu tyytyvaisia (Eronen 2019, 47). Oman tutkimuksemme tuloksista kui-
tenkin havaitaan tyytyvaisyyden kotihoitoon olevan varsin tyytyvaistda. Huomioitavaa on, ettei moni
tutkimukseemme vastannut ollut kdyttanyt kotihoidon palveluita, joten muutaman henkilén koke-

muksesta ei saada tdysin luotettavaa kuvaa palvelun laadun ja luotettavuuden suhteen, joten naita
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kahta tutkimusta ei ole syytd verrata vakavasti keskendan. Kuitenkin kotihoidon vahaisen kayton

voisi ajatella puoltavan Erosen tutkimusta tarpeesta lisata kotihoidon palveluita.

Julkisista palveluista havaitaan etenkin kotiin saatavien palveluiden, kuten kotihoidon ja kotihoidon
tukipalveluiden sekd asumispalveluiden kayton olevan hyvinkin vahaistd Pohjois-Savossa. Kodin ul-
kopuolisia palveluita, kuten laboratorion naytteenottoa seka erilaisia vastaanottopalveluita oli kdy-
tetty huomattavasti enemman. Samanlainen ilmié nakyy myos valtakunnallisesti. Pohdimme, missa
vaiheessa sairautta muistisairauteen sairastuneet ovat. Palveluiden tarve riippuu paljonkin siitda, onko
sairaus jo pitkalle edennyt vai vasta diagnosoitu. Kyselymme taustatiedoista emme saa tietoa siitd,
missa sairauden vaiheessa muistisairas on. Pohdimme, johtuuko véhainen kotihoidon, kotihoidon
tukipalveluiden sekd asumispalveluiden kayttd siitd, etta kyselyyn vastanneet ovat sairauden alkuvai-
heessa, jolloin toimintakyky on hyva eika palveluita koeta tarpeellisiksi. Vai johtuuko palveluiden va-
hdinen kaytto siita, ettei palveluja saada, vaikka tarvetta olisi. Omasta kokemuksestamme olemme
havainneet, ettd joskus palveluiden saanti voi olla hankalaa, jonot pitkia seka resurssien olevan liian

pienia.

Kolmannen sektorin eli jarjestdjen palveluita oli tutkimustulosten mukaan Pohjois-Savossa kaytetty
hyvin. Enemmisto eli 72 % vastaajista oli vastannut kayttdneensa kolmannen sektorin palveluita vii-
meisen 12 kuukauden aikana. Kolmannen sektorin palvelut ovat tarked osa muistipotilaiden palvelu-
kokonaisuutta. Palveluiden paatarkoituksena on jonkin erityisryhman, oman jaseniston tai laajem-
man vaestonosan fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen ja edistaminen. Am-
mattihenkildiden olisi térkeda ohjata muistisairauteen sairastunutta ja hanen laheisiadn diagnoosin
saamisen jalkeen omais- ja potilasyhdistyksien piiriin. (Alhainen ym. 2008.) Erityisesti psyykkisen ja
sosiaalisen hyvinvoinnin tukemisen ja edistamisen palveluita kuten vertaistukea, ensitietoa seka oh-
jausta ja neuvontaa oli hyédynnetty melko hyvin. Vertaistukea ja muuta tukea oli kayttanyt yli puo-
let ja ensitietoa lahes puolet tutkimukseen osallistuneista. Valtakunnallisesti samoja palveluita oli

kaytetty eniten ja niita oli kdytetty prosentuaalisesti vield enemman mitd Pohjois-Savossa.

Tuloksista havaitaan myds, ettei jarjestdjen tarjoamia kotihoitoa, fysioterapiaa eikd asumispalveluita
ole paljoa kaytetty. Valtakunnallisestikin naité palveluita oli kdytetty vahiten, suhteutettuna vastaaja-
maaraan kotihoitoa sekd asumispalveluita oli kaytetty vield véhemman mitd Pohjois-Savossa. Poh-

jois-Savossa kotihoidon tukipalveluita ei ollut kukaan kyselyyn vastanneista kdyttanyt. Havaitaan tie-

don ja sosiaalisen tuen olevan jarjest6jen tarjoamista palveluista tarkeimpia.

Pohjois-Savossa jérjestdjen tarjoamiin palveluihin ollaan ldhes taysin tyytyvaisia. Tyytyvaisyyden ha-
vaitaan olevan parempaa kuin mitd se on valtakunnallisesti. Pohjois-Savon tulokset tyytyvaisyydesta
ovat korkeintaan suuntaa antavia. Etenkin tulokset palveluista, joita oli vastannut kayttdneensa vain
muutama vastaajista, ei saada kovin luotettavaa kuvaa, eivatka tulokset ole taysin verrattavissa val-

takunnalliseen tutkimukseen.
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7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Suomalainen tiedeyhteisd on yhteistydssa opetus- ja kulttuuriministerién asettaman tutkimuseet-
tisen neuvottelukunnan (TENK) kanssa uudistanut tutkimuseettisen ohjeen hyvasta tieteellisesta
kaytanndsta ja sen loukkausepailyjen kasittelemisesta eli HTK-ohjeen. Sen mukaan tieteellinen tutki-
mus, esimerkiksi opinndytety®, on eettisesti hyvaksyttavaa ja luotettavaa seka sen tulokset uskotta-
via vain, jos tutkimus on tehty hyvan tieteellisen kdytannon edellyttamalla tavalla. Hyvan tieteellisen
kaytannon keskeisia vaatimuksia tutkimusetiikan nakdkulmasta ovat mm. rehellisyyden ja tarkkuu-
den noudattaminen, tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisten ja eettisesti kestavien tiedonhan-
kinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien kaytté sekd muiden tutkijoiden tekeman tyén kunnioittami-
nen ja heidan julkaisuihinsa viittaaminen asianmukaisella tavalla. (TENK 2012.) Hyva tutkimus ei
myodskadn loukkaa tiedeyhteisdd, hyvaa tieteellistd tapaa eika tutkimuksen kohderyhmaa. Tapa, jolla
tutkimuksen kysymyksien asettelu ja tavoitteet on tehty, aineisto on keratty, kasitelty ja sailytetty
seka tulokset esitetty vaikuttaa siihen, onko tutkimus tehty hyvien tieteellisten kaytantéjen mukai-
sesti. (Vilkka 2007, 90.)

Opinnaytetyéssamme noudatimme hyvaan tieteelliseen kaytantdén pohjautuvia perusperiaatteita.
Opinnadytetyémme tiedonhankinnassa kdytimme luotettavaksi tunnustettuja tiedonhankintamenetel-
mia. Tietoa kerattiin Savonia ammattikorkeakoulun kirjaston tarjoamista tietokannoista, joista eniten
kdytimme Terveysporttia ja Pub-Media. Kaytimme aineiston haussa my6s Google Scholar- palvelua
ja Savonia Finnaa. Kirjaston kiinniolo poikkeusolojen vuoksi vaikutti osittain opinnaytetyémme tie-
donhakuun. Poikkeusolojen aikana valtimme myds tapaamisia keskenamme. Pohja-aineistoon viita-
tessa, olimme tarkkoja lahdeviittausten ja Iahdeluettelon laadinnassa seka suosimme mahdollisim-
man tuoretta aineistoa. Opinnaytetytssa noudatimme Savonia-ammattikorkeakoulun raportointioh-

jeita.

Tutkimuksessamme vastaajat pysyivat anonyymeina koko tutkimuksen ajan. Kyselytutkimuksen tie-
dotteessa korostettiin kyselyn luottamuksellisuutta ja sitd, ettei aineistoa kdayteta muuhun tarkoituk-
seen ja vastauksien oikeanlaista arkistointia seka osallistumisen vapaaehtoisuutta. Tiedotteessa vas-
taajille kerrottiin myds tutkimuksen tarkoitus ja tavoite. Kyselytutkimuksen tiedotteen ohessa vastaa-
jat antoivat kirjallisen suostumuksensa kyselytutkimukseen. Tutkimustuloksia sailytimme asianmu-
kaisesti ja luottamuksellisesti koko tutkimuksen ajan. Opinndytetydn valmistuttua vastaukset arkis-

toidaan Pohjois-Savon Muisti ry:n kaytantéjen mukaisesti.

Tutkimuksemme validius varmistettiin l[ahettamalla kyselylomake tyontilaajalle arvioitavaksi ennen
lomakkeen jakamista ja tekemalld mielestamme patevat muutokset korjausehdotuksien perusteella.
Tutkimuksemme validiteettia lisdsi my0ds tutkimustulosten vastaaminen tarkoituksenmukaisiin kysy-
myksiin. Tutkimuksemme vahdinen vastausmaara laskee tutkimuksen reliabiliteettia, mutta toisaalta
tuloksemme eivat riitele aikaisemman valtakunnallisen vastaavan kyselyn tulosten kanssa. Tutkimuk-

semme luotettavuutta arvioitaessa on otettava huomioon myd&s systemaattisen virheen kuten kadon
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tai vastaajien valehtelun mahdollisuus. Yhta hyvin satunnaisvirheet, kuten vastaajan muistivirhe voi

heikentaa tutkimuksemme luotettavuutta ja tarkkuutta.

Tutkimuksemme luotettavuutta ja tarkkuutta voi heikentda kyselylomakkeen vaihtelu ja tulkintamme
siitd, ettd vastaajan jatettya palvelun tyytyvaisyyttd kysyvan kohdan tyhjdksi sen tarkoittaen, ettei
vastaaja ollut kdyttényt kyseista palvelua. Ensimmaisesta kyselylomakeversiosta puuttui vastausvaih-
toehto "en ole kayttanyt (6)”. Puutteen huomatessa lisasimme sen kyselyyn. Luultavasti kommuni-
kaatiokatkon vuoksi tybmme tilaaja alkoi jakaa ensimmaista versiota kohderyhmalle ennen kuin
muutos tehtiin. Virhe siitd, ettd ensimmaistakin versiota ehdittiin jakaa, huomattiin vasta kyselyn
analysointi vaiheessa. Virheen olisimme voineet valttad paremmalla suunnittelulla ja erittdin huolelli-
sella lomakkeen tarkastamisella. Tutkimuksen uskottavuutta vastaajissa saattoi heikentda tiedote- ja
suostumuslomakkeessa oleva asiavirhe opinnaytetyon tarkoituksesta. Opinnaytetyon alkuperdisena
tarkoituksena oli tutkia palveluiden saatavuutta, mutta se muokkaantui tutkimaan tyytyvaisyytta.
Lomakkeeseen oli jaanyt alkuperainen tarkoitus ja virhe huomattiin vasta tuloksien pohdintavai-
heessa. Virheen syntyyn mahdollisesti vaikutti kiire saada kysely kohderyhmalle, jolloin se nakyi huo-

limattomuutena.

Vaikka teimme kyselysta mahdollisimman selkedn ja helposti vastattavan, saattoi kyselyyn vastaami-
nen silti olla haasteellista. Kyselylomakkeemme sisalsi vastausohjeita vastaamisen selkeyttamiseksi.
Silti osa vastaajista ei ollut ymmartanyt ohjeita, joten jouduimme hylkdamaan vastauslomakkeita.
Yritimme kyselylomakkeessa selkeyttéda mita yksityiset, julkiset ja jarjestéjen palvelut ovat, mutta
tasta huolimatta on voinut olla haasteellista ymmartda mika taho on palveluiden tarjoaja. Jos kysely
olisi toteutettu alkuperdisen suunnitelman mukaan, olisi Pohjois-Savon Muisti ry:n tyontekijat voi-
neet kertoa kyselylomakkeeseen vastaamisesta enemman ja neuvoa siind tarvittaessa. Vastaajilla on
voinut esiintya virheellisia vastauksia tietamattémyyden ja epédselvyyden vuoksi. Mikali ndin on ta-
pahtunut, voi se heikentaa tutkimuksen luotettavuutta.

Sahkdisen kyselyn yksi hyddyista on se, ettd aineiston sy6tto jarjestelmaan jaa pois ja nain ollen
lyéntivirheiden mahdollisuutta ei ole. Sahkdposti- ja internetkyselyjen suosio on kasvanut, kuitenkin
kaikille kohderyhmille se ei ole suositeltavin vaihtoehto. Nuorille tietokoneen kaytté voi olla tutum-
paa kuin idkkaille ihmisille, joten idkkaat eivat valttamatta ole paras kohderyhma internet- tai sahko-
postikyselyn luomiselle. (Valli 2018, 101.) Opinndytetydsséamme tarkoituksena oli suorittaa kysely
paperisena versiona, mutta vallinneen tilanteen vuoksi jouduimme vaihtamaan kyselyn internet
muotoon, joka ei ollut kyselyn kohderyhmaa ajatellen parhaiten soveltuva kyselyn toteuttamistapa.
On todettu, etta sdhkopostilla 1ahetetylld kyselyllda on vaikeampi saavuttaa hyvaa vastausprosenttia,
vaikkakin silla tavoittaa helposti paljon ihmisid. (Perkkila ja Valli 2018, 119.)
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7.3 Jatkotutkimusehdotukset

Jatkossa voisi tutkia palveluiden saatavuutta Pohjois-Savossa, kokevatko muistisairaat ja heidan 1a-
heisensd saavansa palveluita oikea aikaisesti. Avoimissa vastauksissa tuli usesammalla vastaajalla
kommenteja siitd, etta palveluja ei saada oikea aikaisesti, vaan vasta liian mydhaan. Esimerkiksi yh-

den vastaajan kommentti:

"Miksi muistisairauden ja yleensé sairauden alkumetreille ei panosteta nykyistd enemmadan, vaan

apua saa vasta kun kaikki on todella huonosti?”

Toisena jatkotutkimusehdotuksena voisi tutkia sitd, kuinka muistisairaita ja heidan laheisidgan ohja-
taan jarjesttjen palveluiden piiriin. Tama jatkotutkimusehdotus herasi Muistiliiton REPEAT kyselytut-
kimuksen tuloksista. Muistiliiton REPEAT kyselytutkimuksen tuloksista ilmeni, etteivat vastikaan
muistisairaus diagnoosin saaneet 16yda muistiyhdistysten palvelujen ja tuen piiriin. Palveluketju saat-
taisi olla yhtenevaisempi, jos muistihoitajat seka laakarit ohjaisivat muistisairasta ja heidan laheisi-
aan aktiivisemmin muistiyhdistysten piiriin. (Juva ja Nikumaa 2013). Tutkimuksessammekin ilmeni,
ettd laheskaan kaikki vastaajat eivat ole kaytténeet jarjestéjen tarjoamia palveluita, kuten ensitietoa.

Ensitiedon saaminen sairaudesta olisi ainakin meidan mielestamme tarkeaa.

7.4 Oman ammatillisen osaamisen kehittdminen

Moni asia yllatti meidat opinndytetyota tehdessa ja sen tekeminen oli opettavaista, mutta valilla aika
uuvuttavaa. Opinndytety6ta teimme noin vuoden, prosessi oli pitkda. Opimme, ettd hyvalla suunnitte-

lulla on merkitysta tydn sujuvan etenemisen ja virheiden minimoimisen suhteen.

Noin 14 500 yli 64-vuotiasta sairastuu Suomessa vuosittain muistisairauteen. On arvioitu, etta
vuonna 2060 Suomessa on jo ldhes 240 000 muistisairautta sairastavaa. (Martikainen ja Viramo
2015, 45.) Vaeston ikadntymisen ja muistisairauksien yleistyvyyden vuoksi aiheemme on hyvin tar-
ked. Opinnaytetydmme aihe on tukenut asiantuntijuutemme kehittymista yleisimmistd muistisairauk-
sista ja muistisairaille ja heidan ldheisilleen tarjolla olevista palveluista seka tuista. Hoitoty6ta teke-
vat kohtaavat tydssaan usein ikdantyneita, joiden joukossa on paljon muistisairaita ja uskomme
opinnaytetydsta saadun tiedon olevan hyédynnettavissa tulevaisuudessa sairaanhoitajan tyota har-

joittaessamme.

Opinndytetyon tekeminen kehitti osaamistamme tieteellisen ja ajantasaisen tiedon hakemisesta ylei-
simmista terveystieteiden tietokannoista seké arvioimaan kriittisesti |[6ytdmaamme tietoa. Naihin
kiinnitimme alusta asti huomioita ja kehityimme siind opinndytetyéprosessin aikana. Lisaksi opinnay-
tetydn tekeminen opetti meille pitkdjanteista tydskentelya tutkimuksen parissa sekd opimme millaisia
eri vaiheita tutkimuksen tekeminen sisaltad. Taman tydn jalkeen meilld on paremmat valmiudet
osallistua tutkimustdihin. Tutkimuksessamme tapahtuneet virheet ovat opettaneet meita. Opimme

jatkoa ajatellen ajankaytdn huomioimisen seka huolellisen tarkistamisen ja suunnittelun tarkeyden.
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Koimme tapaamiset ja ohjauskeskustelut ohjaavan opettajan, tyontilaajan seka opinndytetypajojen
pitajien kanssa suureksi hyddyksi opinndytetydssamme. Kirjoittaessa opinndytety6ta sokaistuu hel-
posti omalle tydlleen eikd huomaa tydn mahdollisia puutteita, saati virheitd. Ohjaavalta opettajalta ja
muilta saadut kommentit ohjasivat ty6ta oikeille raiteille ja mahdollisiin puutoksiin osattiin puuttua.
Koimme myds, ettd opinnaytetytpajat helpottivat tydn tekemistd, koska meilla ei ollut aikaisempaa

kokemusta tutkimustydn tekemisestd ja Excel-ohjelmakin tuotti meille alkuun ongelmia.

Aikataulujen yhteen sovittaminen toi valilla haasteita opinnaytetyén tekemiseen, vaikka olimmekin
kdyttaneet online-kirjoitusalustaa, jolloin molemmat pystyimme seuraamaan reaaliaikaisesti tyon
etenemista fyysisesta olinpaikasta riippumatta. Kdytdssamme oli myds viestikanava, jonka kautta
pystyimme helposti kommunikoimaan ja vaihtamaan ajatuksia liittyen tydhomme. Kuitenkin koimme
yhteiset nakemiset opinndytetyon merkeissa parhaimpana tapana edeta tydssa. Samanaikainen las-
ndolo ja saumaton ajatusten vaihto nopeuttivat tekstin kirjoittamista. Kevaalla kuitenkin valtimme
toistemme tapaamista sen hetkisten poikkeusolojen vuoksi. Jokaisen toimijan osalta yhteistydon mer-
kitys on korostunut tydssamme ja koemme opinndytetydn kehittdneen vuorovaikutustaitojamme
seka ymmarrysta yhteistyén sujuvuuden merkityksesta myods tydeldmassd. Opinndytetyd opetti jous-

tavuutta seka sopeutumista muuttuviin aikatauluihin.
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LIITE 1: TIEDOTE JA SUOSTUMUS KYSELYTUTKIMUKSEEN

A g SAVONIA

h A ATTIKORKEAK
@ Muistiliiton jisen MMATTIKORKEAKOULU

TIEDOTE KYSELYTUTKIMUKSEEN OSALLISTUVILLE

Olernme Savonia-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaocpiskelijoita ja teemme
opinndytetyotd, jonka tarkoituksena on selvittda muistisairaiden ja heidan Idheistensa

kokemuksia sosiaali- ja terveyspalveluiden saatavuudesta Pohjois-5avon alueella.
Opinndytetyon tavoitteena on kyselytutkimuksen perusteella tuoda kehittamisehdotuksia
palveluiden kehittamiseksi.

Toivoamme, ettd osallistuisitte kyselytutkimukseen, silld teidan vastauksenne on tarked.

Vastauksenne tulevat ainoastaan meidan tutkijoiden ja Pohjois-Savon Muisti ry:n kayttéon
ja ne kasitellaan luottamuksellisesti eikd henkildtietonne tule missdan vaiheessa esille.
Opinndytetyon valmistuttua vastaukset arkistoidaan Pohjois-Savon Muisti ry:n kaytantgjen
mukaisesti.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.

SUOSTUMUS KYSELYTUTKIMUKSEEN

Annan suostumuksen * MUISTISAIRAIDEN 1A HEIDAN LAHEISTEN KOKEMUKSIA SOSIAALL- 14
TERVEYSPALVELUIDEN SAATAVUUDESTA — Pohjois-Savon alueella” — tutkimukseen.

Olen lukenut ja ymmartanyt saamani tiedotteen kyselytutkimukseen osallistuville,
Tydn / kyselytutkimuksen tilaajana toimii Pohjois-Savon Muisti ry.

Tiedan, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista eikd henkildllisyyteni tule esille missddn
vaiheessa,

Tama suostumuslomake on tehty kahtena kappaleena. Toinen kappale ja& minulle ja toinen palautuu
kyselyn litteend tutkijoille,

Allekirjoituksellani vahvistan vapaaehtoisen osallistumiseni kyselytutkimuksean.

Paikka, aika ja allekirjoitus [suostumuksen antaja)

Kiittden,

Anna Laatikainen (anna.laatikainen2 @edu.savonia.fi) ja
Emmi Kerhonen (emmi.korhonen3 @edu.savonia.fi)
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LIITE 2: KYSELYLOMAKE

i o) SAVONIA

[ Muistiliiton jasen AMMATTIKORKEAKOULU

Tyytyvaisyyskysely muistisairauteen
sairastuneelle ja hanen laheiselleen

Taustatiedot

Sukupuoli

Mies
Mainen
En halua iimoitiaa

Qletko

muisEairas s
omainenlaheinen muisiicairaan nakokulmasia
USEIreS Lokl Gmbine ahsEnentukihenkilo :lf'lﬂHS.ﬂ

Omainen/liheinen - vastaathan kaikitin kysymykesiin muistisairaan omaisesilaheisesi ndkokulmastal

Ika

18-40

40-65
6575
7585
85
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lesalmi | Kawd | Keiteie
|| Leppavirta || Pielavesi | Rautalampi
|| Rautavaara || Shilinjand | Sonkajand
[ Sumomenjoki [ ] Tervwo || Tuusmiemi

ks Vissanto Vierema

Kuvaa diagnosointivaihetta

KEeneen ammattilailseen otit yhteytta ensimmaisen mulstihuclen iimaannuttua?

Terveyshesius
YEsityinen ladkdriasema
| Muistiyhdistys

Jokin mu, mil

—

Sosiaali- ja terveyspalveluiden kaytto

Oletko kayttanyt yksityisia palveluita viimeisen 12 kuukauden aikana? (yksityisen
sektorin, yrityksen tuottamat pahlvelut esimerkiksi yksityinen laakari/hammaslaskari

ja fysioterapia)
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Kokemuksesi yksityisistd palveluista viimeisen 12kk alkana

Teiysin tyytymaton (1)
Malloy Lyytyimibin |2)

Bl tyytywainen eikd hyytymatdn (3)
Melko hyytywainen (4)

Taysin tyytyvainen (5]
En ol kit (8)

1 ) 3 5 -1 [~
Likakirin vastaanatts c O O O O O
Sairaan- ja terveydenhoitajan vastaanotio O O () O O 0
Muistiboflajan tal koordinaatborin vastaanotio () ) () () )
Hammashoito c O O O 0O O
Erlkokstadkanipatveiut o o O O O O
Laboratorion niylteenstio o O O O O O
:tumﬂinahm ﬂl;:qm avustaja, O ® 0O O O O
Fysiclerapdaftioimintaterapla ) O 8 O . o
Kotihoro O O O O O
Ketihoidontukipahveiut mm. c O O O 0O O
Asumispatvelial o O O O 0O O
Sairaalahodto c O O O 0O O
Sankoiset pavel ©C 0O O 0 0 O
TyStervayspahvehs C 0O O O 0O O

Oletko kayttanyt julkisia palveluita viimeisen 12 kuukauden aikana? (kunnan,
kuntayhtyman tai kaupungin tucttamat palvelut, esimerkiksi kotihoito ja
terveyskeskuksen tarjoamat pahvelut)

_ kyla L En
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Eokemuksesi julkisista palveluista viimeisen 12kk aikana

Tiiysin tyytymildsn (1)
Melkn byytymadon [2)
£l tyytywainen elka tyylhymaton (3)
Mo tyytyvainen (&)
Taysin tyytywdinen [5)
Eni ol laiyttiangt (§)

OCO0O00000 O O00000Q -

CoOoOo0OO0OCOO0C0O0O0QCO0O O ODOOOOO0O -
CO00O0CO0O0C0000 O OO0O0OOO00O «
CO000CO0O0C0000 O 0O0O0O0LO00 -
CO000CO0O0000Q0 O OOO0OO0OO0O0 -
CO000CO0O0O00O000 O OO0 O0O0Q »

O 00
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Oletko kayttanyt jJarjestojen eli kolmannen sektorin pahveluita viimeisen 12
kuukauden aikana? (jarjestGjen tuottamat palvelut, esimerkiksi vertaistukirghmat ja
ryhmatoiminta?

Kokemuksesi jdrjestdjen jarjestamista palveluista viimeisen 12kk aikana

Taysin tyytymston ()
Mellko tyytymaton (2)
Ei hyyhywvainen ik fyytymation (I)
Melko tyytyvainen (4)

Taysin tyytywilinen (3)
En ole kiyttinmyt ()
1 z 3 5 B
Fysioterapiatoimintaterapia O O ) () O 0

:
E
C
C
C
C
c

Kotinoldon tukipahwehut mm.ateriapaltvelut ja O O O 0 =y O
Asumispaheia L L bt s ot L
Vertalstuldnyhmat tal joku muu tuki 0 ) () () ) )
Ensitieto B B -

C
O
]

E
%
C
(
-
L
O O
s
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Koetko, ettd olet saanut riittavasti tietoa ja ohjausta sinulle cikeutetuista
palveluista?

| Eylla [ En

Jos saisit itse muuttaa jotain kdyttamissasi sosiaali- ja terveyspalveluissa jotain,
mitd muuttaisit?

Kiitos vastauksistanne!
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