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Tiivistelmd

Liheisten rooli muistisairaiden hoivaajina on jo nyt merkittivi, ja se tulee kasvamaan. Muistisairau-
det yleistyvit pitkiikiisyyden lisidntyessi, ja vanhushoivapolitiikassa painotetaan kotona asumista.
Tissd tutkimuksessa selvitetddn muistisairaan puolisoille ja aikuisille lapsille tarjottua tiedollista tukea,
palveluohjausta ja palveluja. Lisiksi tarkastellaan, millainen yhteys eri taustatekijoilld on palvelujen
tarjontaan, ja miten saatu tieto ja palveluohjaus vaikuttavat tarjottuihin palveluihin. Tutkimuksen
aineisto kerittiin muistisairaiden puolisoilta ja aikuisilta lapsilta sihkoéiselld Carer’s survey -kyselylld.
Aineiston analyysi osoittaa, ettd tietoa oli saatu rajallisesti ja puolisot olivat saaneet sitd enemmin
kuin aikuiset lapset. Palveluohjauksen saaminen oli sattumanvaraista, vaikka palvelujen saaminen
tukeen tulee kiinnittii enemmin huomiota. Erityisesti riittdvdin tiedon saamiseen ja palveluohja-

ukseen on panostettava, jotta muistisairasta liheistdin hoitavat padsevit tarvitsemansa tuen piiriin.

JoHpaNTO

& Alzheimers Disease International

lee  kaksinkertaistumaan nykyisestd
vuoteen 2030 ja kolminkertaistumaan
vuoteen 2050 mennessi (World Health
Organization 2019). Suomessa on noin
200 000 muistisairasta, ja vuosittain ar-
violta 14 500 ithmistd sairastuu etene-
vain muistisairauteen (Viramo & Sul-
kava 2015). Muistisairaudet ovat jo nyt
merkittivin tuen ja palvelun tarpeita
atheuttava sairausryhmi (Finne-So-
veri ym. 2015). Lisiksi huoltosuhteen
heikkeneminen aiheuttaa huomattavia
muutostarpeita  palvelujirjestelmille
ja hoivan organisoinnille. Muistisaira-
uksien vaikutuksia palvelutarpeiden
kasvuun ei ole useimmissa maissa riit-
tavisti huomioitu ja ennakoitu (WHO

2012).

Muistisairaus ei ole vain sairastuneen
sairaus, vaan se vaikuttaa myos sai-
rastuneen lihelld oleviin ihmisiin ja
yhteiskuntaan (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2012, 11). Vanhuspalvelulais-
sa (980/2012) on asetettu tavoitteek-
si iakkiiden — myOs muistisairaiden
— asuminen kotona mahdollisimman
pitkddn. Suurin osa (91,2 %) 75-vuoti-
aista asuukin kotona liheisten ja kotiin
vietivien palvelujen turvin (Sosiaali- ja
terveysalan tilastollinen vuosikirja 2020,
58). My0s muistisairauteen sairastuneet
yleensi haluavat asua omassa kodissaan.

Jotta liheisten roolia ei unohdettaisi,
kansallinen muistiohjelma (STM 2012,
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5) painottaa heidin huomioimistaan
osana hoivaa ja hoitoa. Tdmin yksityis-
kohtaisemmin muistisairaan l3heisten
tukimuotoja ei kuitenkaan ole kirjattu
vanhuspalveluja tai muistisairaita koske-
viin valtakunnallisiin suosituksiin tai la-
keihin. Sosiaali- ja terveyspalveluja kos-
kevien lakien perusteella kunnat voivat
itse padttdd palvelujen jirjestimisestd ja
niiden muodoista. Muistisairaiden li-
heisten tuen ja palvelujen kunnalliset
ja alueelliset toteutukset ovatkin varsin

vaihtelevia (Finne-Soveri ym. 2015).

Sairauden edetessd hoivan tarve yleensi

kasvaa, ja kotona asuminen vaikeutuu.

Ympirivuorokautisessa hoidossa muis-
tisairaiden osuus on jo lihes 90 pro-
senttia (Kroger ym. 2018).

""" kotona asuvis-
ta muistisairaista kantavat puolisot ja
atkuiset lapset (Jolanki ym. 2013; Yea-
ndle ym. 2013), ja heiddn roolinsa on
kasvamassa. Muistisairaiden liheisten
tukemisesta tarvitaan lisid tietoa, jotta
muistisairaiden turvallinen ja mielekis
kotona asuminen on mahdollista. Li-
saksi laheisten tarvitsema tuki on myos
oleellinen yhteiskuntapoliittinen kysy-
mys: muistisairaita puolisoitaan hoitavat
ovat ensinnakin usein itsekin iakkiitd.
Heidin oma vointinsa voi hoivaamisen
vuoksi heikentyi niin, ettd myos heis-
ti tulee hoivan tarvitsijoita. Toiseksi
muistisairaita vanhempiaan hoivaavat
aikuiset lapset puolestaan ovat usein
tyoelimissi ja heilld voi olla kotona
alaikiisii lapsia. TyGurien pidentimisen
ja perheiden hyvinvoinnin turvaamisen
tavoitteet vaarantuvat, jos tukea ei ole
tarjolla ja muistisairaan omaisen hoita-
minen kiy liian kuormittavaksi.

Tidssi artikkelissa muistisairaiden 13-
heisille tarkoitettu tuki on aineiston
kysymysten pohjalta jaettu kolmeen
eri osa-alueeseen: tiedolliseen tukeen,
palveluohjaukseen ja palveluihin. Tie-
dollinen tuki tarkoittaa muistisairau-
teen liittyvdi tietoa eri nikokulmista.
Palveluohjaus sisiltid ohjauksen lisiksi
palvelutarpeiden arvioinnin, yhteys-
henkilén ja hoitosuunnitelman. Palve-
lut tarkoittavat kotipalvelua, liheisen
vapaahetkien ja -piivien jirjestimistd
muistisairaalle tarkoitetun paivitoimin-
nan ja lyhytaikaishoidon avulla, toi-
mintaa sairastuneelle ja liheiselle, kuten
erilaisia ryhmii ja retkid, sekd henkisen
tuen eri muotoja, kuten keskustelu-
apua, koulutusta ja vertaistukiryhmii.

Tassa artikkelissa selvitetaan, millais-
ta tiedollista tukea, palveluohjausta ja
palveluja muistisairaiden puolisoille ja
aikuisille lapsille on tarjottu. Lisdksi tar-
kastellaan, mitkd eri taustatekijit ovat
yhteydessi tietoon, palveluohjaukseen
ja palveluihin ja millainen yhteys tie-
dolla ja palveluohjauksella on muiden
palvelujen tarjontaan.

Muistiliiton organisoima muistisairau-
teen sairastuneiden oma vaikuttamis-
ryhmi Muistiaktiivit on ottanut kantaa
heistd ja sairaudesta kiytettaviin kisit-
teisiin'. Téssd artikkelissa noudatetaan
sairastuneiden toivetta, ja kiytetidn
seuraavia termeji: muistisairaus, muis-
tisairas ja muistisairaan liheinen. Ti4ssd
artikkelissa ldheisilld tarkoitetaan niitd
aineiston puolisoita ja aikuisia lapsia
(n=333), jotka ovat vastanneet myon-
tavisti aineistossa olevaan kysymykseen
“Tuen tai hoidan perheenjisentd, joka
on saanut muistisairausdiagnoosin’.



LAHEISET MUISTISAIRAAN HOIVAAJINA

Perustuslain (1999/731) mukaan Suo-
messa jokaisella on oikeus saada hoivaa
ja huolenpitoa silloin, kun ei itse pysty
huolehtimaan itsestidn. Viime kides-
sd vastuu on viranomaisilla ja julkisel-
la sektorilla. Lapsilla tai puolisoilla ei
ole hoivavelvollisuutta, se poistettiin
lainsdddannostd jo 1907-luvulla. Sub-
jektiivista oikeutta palveluihin ei kui-
tenkaan ole kirjattu siddoksiin. Tut-
kijoiden mukaan vastuu hoivasta on
1990-luvulta ldhtien alkanut siirtyad
julkiselta sektorilta takaisin liheisille
(Zechner 2010; Kroger 2009; Van Ae-
rschot 2014). Liheisten rooli on Laura
Kalliomaa-Puhan (2017) mukaan pu-
nottu sosiaalipoliittiseen jarjestelmiin
”omaisolettamana”. Kaikki eivit saa
tarvitsemaansa hoivaa, jos riittivid pal-
veluja el ole saatavilla eivitkd omaiset
pysty auttamaan tai heitd ei ole. Tami
tarkoittaa, etti osa iikkaista on hoiva-
koyhid (Kroger ym. 2019).

Tyo ja terveys Suomessa 2012 -kyselyn
mukaan tyossakidyvistd naisista 30 pro-
senttia ja miehistd 22 prosenttia huo-
lehtii tyonsid ohella apua tarvitsevasta
laheisestaan timin korkean iin, sairau-
den tai vamman vuoksi (Kauppinen
ym. 2013; vrt.Van Aerschot 2014, 120).
Kotona asuvaa muistisairasta hoivaa
useimmiten oma puoliso, mutta myos
aikuiset lapset ovat merkittavii hoivan
antajia. Voidaan olettaa, etti tulevaisuu-
dessa muistisairauteen sairastuneet ovat
aikaisempaa enemmin riippuvaisia la-
heisistian kuten puolisoistaan ja lap-
sistaan (Zwaanswijk ym. 2013; Kroger
& Leinonen 2012). Mikili omaisiaan
hoivaavia ihmisid halutaan tukea, tarvi-

asumisen edellytyksistd (vrt.Vilkko ym.

2010).

Muistisairaudet ovat kattokisite usealle
erilaiselle eteneville sairaudelle, jotka
vaikuttavat kognitioon, kykyyn suoriu-
tua arkiaskareista ja asioiden hoitami-
sesta, seki sosiaaliseen toimintakykyyn
(Viramo & Sulkava 2015). Muistisai-
rauden ensimmaiiset oireet, vaikutuk-
set arkeen ja muistisairaan omaan seki
liheisten tuen tarpeisiin voivat olla
hyvin erilaisia. Yksilollisten piirteiden
lisiksi esimerkiksi muut sairaudet ja
muistisairauden vaihe vaikuttavat tuen
tarpeisiin (esim. McCabe ym. 2016).
Muistisairaudet jaetaan kolmeen vai-
heeseen sairauden oireiden ja keston
mukaan: varhainen tai lievd (1-2 vuot-
ta), keskivaikea (2-5 vuotta) ja vaikea
vaihe (5 vuotta ja enemmin) (WHO &
ADI 2012; Muistisairaudet: Kiyp4 hoi-
to suositus 2017). Tuen tarpeita sairau-
den eri vaiheessa ei ole juuri tutkittu
eiki sairauden vaihetta ole useimmiten
edes kysytty tutkimuksissa (Lethin ym.
2016a). Se kuitenkin tiedetddn, ettd
tuen tarve kasvaa sairauden edetessi
(Lethin ym. 2016a) ja ettd ammatillisel-
le avulle on tarvetta kaikissa sairauden
vaiheissa (Zwaanswijk ym. 2013).

Muistisairauden ensimmaisia  oireita
voi olla arkisten asioiden hoitamisen
vaikeutuminen. Piivittdisten askarei-
den hoitamista toisen puolesta tai niis-
sa avustamista voidaan kutsua hoivak-
si silloin, kun ihminen ei itse kykene
niitd tekemiin (Sipild 2003, 23).Viime
vuosina hoivapalveluja eli kdytinnossa
kotihoitoa on karsittu ja kohdennettu
niin, ettd palvelua saavat vain huono-
kuntoisimmat vanhukset eiki se kata
kotit6ihin liittyvii asioita. Kotihoito

keskittyy padsiaintoisesti henkilokoh-
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taiseen hoivaan ja kiytinnon kotityot
kuten siivous, kaupassakdynti ja ate-
riapalvelut on eriytetty tukipalveluiksi
(Kroger & Leinonen 2012; Kroger ym.
2019). Kiytinnossi tilanne on se, ettd
julkisen sektorin tarjoamaa kotihoitoa
saa entistd pienempi osuus ikdihmisis-
td, ja apua arkisissa kiytinnon toimissa
ohjataan hankkimaan omachtoisesti tai
kunnan my6ntimilli palvelusetelill.
Palvelujen hankkiminen omaehtoisesti
lisad riskid avun tarvitsijoiden eriarvois-
tumisesta, koska se edellyttdd niin tie-
don hankkimista, sopimusten tekemisti
kuin taloudellisia resursseja — tai omais-
ten apua (Zechner 2010; Kuusinen-
James & Seppinen 2013). Voidaankin
todeta, ettd kotihoidon karsimisen ja
kohdentamisen seurauksena omaisten
rooli hoivan jirjestimisessi on kasvanut
(vrt.Van Aerschot 2014, 130-132).

MUISTISAIRAAN LAHEISTEN TUKI

Muistisairaan liheisten on useissa kan-
sainvalisissd tutkimuksissa todettu ole-
van monella tavalla kuormittuneita
(esim. Wennberg ym. 2015). Liheisten
tarpeiden tunnistaminen olisi tirkeds,
jotta he saisivat oikeanlaista tukea oi-
keaan aikaan (Lethin ym. 2016b; STM
2012, 12). Tutkimuksissa muistisairaan
liheisid on useimmiten kisitelty yhte-
niiseni joukkona, eiki eri roolissa ole-
vien liheisten tuen tarpeiden mahdol-
lisia eroja ole tutkittu (Tatangelo ym.
2018). Yleensd tutkimuksiin osallistu-
neet ovat olleet puolisoita, mutta myos
atkuisia lapsia tai muita sukulaisia seki
ystivii on ollut mukana (Schoenma-
kers ym. 2010).

Muistisairaan laheisten saama tuki on
kisitteenid laaja, ja sitd voidaan jaotel-

la eri tavoin: emotionaalinen tuki, va-
lineellinen tai instrumentaalinen tuki
(usein palvelut), henkinen tuki, aineel-
linen tuki (kuten raha) ja informatiivi-
nen eli tiedollinen tuki. Muistisairaan
liheisten tarpeet voidaan jakaa myos
sairastuneen hoivaamiseen tarvitta-
vaan tukeen sekd liheisen omiin tuen
tarpeisiin (McCabe ym. 2016). Li-
heisen ja sairastuneen tuki ovat yhte-
ydessi toisiinsa, silli esimerkiksi oman
ajan saamiseksi hoivaaja saattaa tarvita
sairastuneelle tilapiishoitoa. Tukea voi
saada julkisista palveluista, yksityiseltd
sektorilta esimerkiksi ostamalla koti-
palvelua tai kolmannelta sektorilta osal-
listumalla vertaistukiryhmiin tai muu-
hun toimintaan. Tutkimusten mukaan
muistisairaan liheiset kokevat saavansa
erittdin tirkedi tukea perheeltiin, naa-
pureiltaan ja ystaviltddn (Tatangelo ym.
2018; McCabe ym. 2016), mutta sitd ei
analysoida tissi artikkelissa.

Kaikkiin muistisairauksiin liittyy psyyk-
kisten toimintojen ja kiyttiytymisen
muutoksia. Ne voivat olla ennalta-ar-
vaamattomia ja vaihtelevia. (Viramo &
Sulkava 2015.) Liheisen ja sairastuneen
suhde muuttuu, ja sairastuneen per-
soonan muuttuminen vaikuttaa lihei-
seen (Feast ym. 2016). Muistisairaan
liheisilli on muita suurempi riski ko-
kea stressid, masennusta, kuormitusta ja
muita terveydellisid vaikeuksia (Wimo
ym. 2012). Psyykkisen kuormituksen
takia ldheisilli onkin todettu olevan

""" henkisen tuen tarvetta
(McCabe ym. 2016; Tatangelo ym.
2018; Zwaanswijk ym. 2013), ja tar-
peen on todettu kasvavan muistisairaan

tuen tarpeeseen vastaavista avun muo-



doista (Lauritzen ym. 2015; McCabe
ym. 2016). My6s oman ajan saaminen
esimerkiksi harrastuksiin tai lomaan on
noussut tutkimuksissa keskeiseksi tar-
peeksi (McCabe ym. 2016).

Puolisoitaan hoitavat naiset ovat tut-
kimusten mukaan kuormittuneempia
kuin puolisoaan hoitavat miehet (Pysti
ym. 2012), ja joissakin tutkimubksissa ai-
kuisten lasten on todettu olevan kuor-
mittuneempia kuin puolisoiden (Chiao
ym. 2015; Rosa ym. 2010). Aikuisten
lasten on todettu kokevan erityisesti
ajan puutetta ja tarvetta ulkopuolisille
palveluille, jotka tukevat muistisairaan
kotona asumista (Cova ym. 2018).

Henkisen tuen tarpeen ja muistisairaan
liheisten oman ajan lisiksi tutkimuk-
sissa on noussut esille tarve tiedolliselle
tuelle (Chester ym. 2018; Miranda-
Castillo ym. 2013). Liheiset kaipasivat
tietoa sairaudesta, sairauden etenemises-
ta, tarkasta diagnoosista sekd laikehoi-
dosta. Niiden lisiksi on toivottu tietoa
miten suhtautua sairastuneen kognition
muuttumiseen, neuvoja vuorovaiku-
tukseen sairastuneen kanssa sekd miten
valmistautua henkisesti tuleviin muu-
toksiin (McCabe ym. 2016; Ringer ym.
2018). Aikuisten lasten on erityisesti
todettu kaipaavan tietoa kiyttiytymisen
muutoksista, mutta my0s taloudellisista
tuista (Cova ym. 2018). Lisiksi lihei-
set ovat kaivanneet tietoa paikallisista
sosiaali- ja terveyspalveluista ja muista
tukimuodoista (Zwaanswijk ym. 2013;
Ringer ym. 2018) seki kiytinnon neu-
voja sairastuneen fyysisen, psyykkisen
ja kognitiivisen toimintakyvyn yllipi-
tamiseen (McCabe ym. 2016). Tiedon
puutteen on arvioitu olevan esteeni
saatavilla olevan tuen kiytdlle (Lethin
ym. 2016b; MacLeod ym. 2017), ja

liheisten kritiikki palvelujirjestelmid
kohtaan liittyykin usein tiedon tarjon-
nan puutteeseen (McCabe ym. 2016).

Muistisairaus alkaa nikyi vihitellen
arjessa, sairastuneen kyvyssi suoriutua
patvittiisistd toimista sekd itsestidn huo-
lehtimisessa. Suomessa muistisairaille
ja liheisille tehddin yleensid hoito- ja
palvelusuunnitelma ja tarjotaan kotona
asumista tukevia palveluja kuten paivi-
toimintaa, kotihoitoa, kotilomitusta ja
yksilollistd terapiaa (Finne-Soveri ym.
2015, 33). Liheisten on todettu toivo-
van sairastuneelle tukea erityisesti ak-
tivoivan toiminnan muodossa (Chester
ym. 2018). T4llainen toiminta mahdol-
listaa myds hoitajille taukoa hoivasta
(Lethin ym. 2019). Suomessa erilaista
toimintaa sairastuneille jirjestidvit eten-
kin muistijarjestot (Muistiliitto 2019).

Kansainvilisessi tarkastelussa liheistiin
hoivaaville suunnattujen palvelujen
jrjestimisessi on eroja erilaisten yh-
teiskuntajirjestelmien vililli (Miranda-
Castillo ym. 2013; Yeandle ym. 2013).
Sama nikokulma toistuu myds kan-
sallisella tasolla: muistisairaan ja heidin
liheistensd palvelukokonaisuuksissa on
todettu kuntakohtaista vaihtelua (Jo-
lanki ym. 2013; Suhonen ym. 2015).
Monimutkaisessa palvelujirjestelmissi
on erityisesti korostunut palveluohja-
uksen tai palvelujen koordinoinnista
vastaavan henkilon merkitys (Suhonen
ym. 2015). Kansallisen muistiohjelman
(STM 2012, 12) mukaan palveluoh-
jauksen perustana on kattava tuen ja
palvelutarpeiden arviointi, miki puo-
lestaan luo pohjan hoito- ja palvelu-
suunnitelmalle. Muistisairaiden Kiypa
hoito -suosituksessa (2017) muistisai-
raiden ja heidin liheistensi palveluoh-
jaajaksi suositellaan muistiasiothin pe-
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rehtynyttd muistikoordinaattoria, joka
ohjaa perhettd ja varmistaa palvelujen
saumattomuuden. Koordinaattoritoi-
minnan on todettu lisidvin muistisai-
raan kotona asumisen kestoa (Elonie-
mi-Sulkava ym. 2009). Palveluohjausta
on kehitetty viime vuosina runsaasti,
mutta sen vaikutuksista tiedetdin tois-
taiseksi vain vihin (Ristolainen ym.
2018).

AINEISTO

Tutkimuksen aineisto kerittiin muis-
tisairaiden liheisiltd. Alzheimer Eu-
ropen toteuttamassa Carers’ Survey
~tutkimuksessa olivat mukana Suomi,
Hollanti, Skotlanti, T$ekki ja Italia. Ky-
selylle haettiin lupa Bangorin yliopis-
ton eettiselti toimikunnalta. Kyselylo-
maketta muokattiin aiemmin kiytetyn
liheisten kyselyn (Georges ym. 2008)
pohjalta. Lomakkeen pilotoinnin jil-
keen kysely suomennettiin yhteistyossi
Muistiliiton henkildston kanssa. Kysely
sisalsi 56 kysymystd ldheisen ja muisti-
sairauteen sairastuneen demografisista
tiedoista, sairauden ensimmiisistd oi-
reista, sairauden diagnosointiprosessista
sekd diagnosointivaiheessa ja sen jil-
keen saadusta tuesta.

Uutinen ja linkki sihkoisestd kyselystd
julkaistiin - Muistiliiton verkkosivuilla
helmikuussa 2017. Lisiksi kysely ldhe-
tettiin sdhkopostitse 782:lle muistisai-
raan liheiselle ympiri Suomea. Heidit
valikoitiin ~ systemaattisella  otannalla
niin, ettd mukaan otettiin joka kolmas
muistiyhdistyksen jisen, joka oli jise-
neksi liittyessddn ilmoittanut olevansa
muistisairaan liheinen eiki ollut kielti-
nyt sihkoistd markkinointia. Kyselystd
tiedotettiin maaliskuussa ilmestyneessi

Muisti-lehdessd ja Muistiliiton some-
kanavissa. Kyselyyn vastasi 6.3. men-
nessa 312 henkiloa, mika oli enemman
selyyn ei maaliskuun alun jilkeen haet-
tu enda aktiivisesti vastauksia, mutta
vastausajan sulkeutumiseen 27.3. men-
nessa niitd tuli vield 51 lisia. Vastauksia
saatiin Suomessa yhteensi 363, joista 7
paperilomakkeella. Sihkoisen kyselyn
luonteeseen kuuluen vastausprosenttia
el pysty arvioimaan. T4ssi artikkelissa
tutkitaan kyselyn Suomea koskevasta
aineistosta puolisoiden tai kumppa-
neiden sekid aikuisten lasten vastauksia

(n=333).

Aineistossa on rajoituksia, jotka on
hyvi tuoda esille. Kyselyyn vastanneis-
ta puolisoista kolme neljisosaa oli nai-
sia ja aikuisista lapsista melkein kaikki
olivat tyttirid. Tuloksia ei siten voi so-
veltaa suoraan muistisairaiden liheisend
toimiviin miehiin ja aikuisiin poikiin.
Vastaajat olivat myds hieman keskita-
soa korkeammin koulutettuja. Korkea
koulutustaso saattaa vaikuttaa niin, etti
vastaajat ovat keskimiiriista tietoisem-
pia oikeuksistaan tukeen ja palveluihin.
Lisiksi sihkoiseen kyselyyn on voinut
valikoitua vastaajiksi sellaisia liheisii,
joilla on hyvit tietotekniset taidot ja
vilineet, vaikka kyselyn paperiversio
oli saatavissa erikseen pyydettiessi.Voi-
daan myos olettaa, ettd aktiivisimmat
liheiset ovat vastanneet kyselyyn to-
dennikoéisemmin ja kuormittavimmis-
sa hoivatilanteissa olleilla liheisilld ei
vilttamitta ole ollut voimavaroja vasta-
ta pitkdan kyselyyn. On myds huomi-
oitava, ettd osalla kyselyyn vastanneista
liheisen muistisairaus oli diagnosoitu
jo useita vuosia aiemmin. Laheisten voi
olla vaikea jilkeenpdin muistaa kaikkea
tarjolla ollutta tukea.



MITTARIT JA MENETELMAT

Aineisto  saatiin  tutkimuskiyttoon
anonymisoituna ja tarkistettuna SPSS-
datana. Analyysimenetelmind kiytet-
tiiln frekvenssejd, ristiintaulukointia ja
khiin neli6 -testid. Lisiksi kiytettiin
Spearmanin korrelaatiotestid, koska osa
muuttujista oli jirjestysasteikollisia tai
jakaumat olivat vinoja. Jirjestyskorre-
laatioon perustuvalla osittaiskorrelaati-
olla analysoitiin, miten kukin vastaajien
taustatekijoistd oli yhteydessi tietoon
ja palveluohjaukseen, kun muut taus-
tatekijit vakioitiin. Edelleen analysoi-
tiin, miten saatu tieto ja palveluohjaus
olivat yhteydessi eri palvelumuotoihin,
kun taustatekijit vakioitiin. Lisdksi tar-
kasteltiin kunkin taustatekijin suoraa
yhteyttd palvelumuotoihin, kun tiedon
ja palveluohjauksen wvilittavd vaikutus
huomioitiin. Lopulta tarkistettiin saa-
dun tiedon ja palveluohjauksen yhteys
toisiinsa, kun muut tekijit vakioitiin.

Tiedollista tukea koskevassa analyysissi
on huomioitava, ettd kyselyssi oli erik-
seen kysytty saatua ja haluttua tietoa.
Kysymyksen asettelun vuoksi vastaa-
jan oli mahdollista vastata myontavasti
sekd kysymykseen, ettd on saanut tietoa
ja ettd olisi halunnut tietoa, mutta ei
saanut sitd. T4std syystd saatu ja haluttu
tieto analysoitiin erikseen (kts. liite 1).
Kyselyssi vastaajaa oli pyydetty valit-
semaan jokaisen palvelumuodon koh-
dalla yksi seuraavista vaihtoehdoista: 1)
palvelua tarjottiin, 2) palvelua tarjottiin
ja sitd kiytettiin ja 3) olisimme halun-
neet kiyttid palvelua (mutta sitd ei tar-
jottu). Analyysissi vastausvaihtoehdot 1
ja 2 yhdistettiin muuttujaksi “palvelua
tarjottiin”. Samalla poistettiin toinen
vastaus, jos vastaajalla oli valittuina oh-
jeista poiketen molemmat vaihtoehdot.

Lisiksi aineiston muuttujia yhdistettiin
niin, etti samaan tarpeeseen vastaavia
palveluja yhdistettiin muuttujiksi joko
sairastuneen tai liheisen nikokulmasta.
Teknologiset apuvilineet -muuttuja ji-
tettiin yksittdisend erilaiseen tarpeeseen
vastaavana palveluna analyysin ulko-
puolelle. Yksityiskohtaiset tiedot palve-
lujen eri muodoista on kuvattu liitteen
taulukossa kaksi.

Taustatekijoiden, saadun tiedon ja pal-
veluohjauksen yhteyttd erilaisten pal-
velumuotojen tarjontaan tarkasteltiin
Spearmanin jarjestyskorrelaatioilla.
Aikaisemman tutkimuksen ja
teoriatiedon perusteella oletettiin, ettd
tuen ja palvelujen saaminen edellyttii
julkisen sektorin tarjoamaa tietoa ja /
tai palveluohjausta. Tiedon saanti ja
palveluohjaus voivat toteutua myos
samanaikaisesti. Lisaksi oletettiin, etti
tietyt taustatekijit vaikuttavat tiedon,
palveluohjauksen ja tuen saantiin
(kts. kuvio 1). Nuorimpien eli alle

55-vuotiaiden  (ns.  ruuhkavuosia
elivien) sekd wvanhimpien eli vyl
75-vuotiaiden vastaajien oman
toimintakyvyn heikkenemisen
arvioitiin  lisddvin  tuen tarpeita.
Lisiksi ldheisen tyOssi kiymisen,

sairastuneen sairauden keskivaikean /
vaikean vaiheen tai sairastuneen yksin
asumisen oletettiin kasvattavan tuki-
ja  palvelumuotojen tarjontaa. Sen
sijaan liheisen sukupuolella ja suhteella
sairastuneeseen ei oletettu olevan
yhteyttd tiedon ja palveluohjauksen
saamiseen. Suoria yhteyksii analysoitiin
osittaiskorrelaatioilla muita  tekijoitd
vakioiden.
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Kuvio 1. Taustatekijoiden, saadun tiedon ja palveluohjauksen oletettu yhteys tar-

jottuihin palveluihin.

TULOKSET

Kyselyyn vastanneista 45 prosenttia
oli puolisoita ja 55 prosenttia aikuisia
lapsia. Puolisoista kolme neljastd ja ai-
kuisista lapsista 95 prosenttia oli naisia.
Puolisoista useimmat olivat elikkeelld

Taulukko 1. Vastaajien taustatiedot

ja asuivat sairastuneen kanssa. Aikuista
lapsista yli puolet oli alle 54-vuotiaita,
kaksi kolmesta oli mukana tySelimis-
s4 ja heidin sairastuneista vanhemmis-
taan yli puolet asui yksin. Molempien

Suhde hoidettavaan, n=333
Puoliso Aikuinen lapsi
n= 149,45 % n=184, 55 %
Sukupuoli, n=330 n % n %
Mies 36 24 % 9 5%
Nainen 113 76 % 172 95 %
Ikiryhmi, n=330
Alle 54 vuotta 2 2% 101 55%
55-74 vuotta 105 71 % 84 45 %
Yli 75 vuotta 40 27% 0 0%
Tyoémarkkina-asema, n=333
Osa- tai kokoaikainen tyd 18 12% 116 63 %
Eldkkeelld / muu 131 88 % 68 37%
Korkein koulutusaste, n=333
Korkeintaan toisen asteen koulutus 92 62 % 91 49 %
Ammattikorkeakoulu, yliopisto tai vast. | 57 38% 93 51%
Muistisairauden vaihe, n=333
Lievi kognitiivinen heikentyminen / 91 61 % 97 53%
varhainen vaihe
Keskivaikea / vaikea vaihe 45 30 % 68 37%
Ei tietoa/ ei kerrottu 13 9% 19 10 %
Sairastuneen asumismuoto, n=331
Kotona vastaajan/muiden kanssa tai 145 98 % 81 44 %
muualla
Yksin 3 2% 102 56 %




vastaajaryhmien koulutustaso oli ta-
vanomaista korkeampi®. Sairastuneista
runsas kolmannes oli diagnoosihetkelld
sairauden vaikeassa vaiheessa. Vastaajien
taustatiedot (taulukko 1) ja osa tulok-
sista esitellddn vastaajaryhmittdin, mutta
korrelaatioanalyysissi niitd kisitelliin
yhteni ryhmina.

Tiedollinen tuki

Liheiset saivat kyselyssd valita 13:sta eri
osa-alueesta, mita tietoa he olivat saa-
neet. Vastauksissa korostuivat sairautta
ja ldikehoitoa koskevat tiedot; nimi
olivat ainoat osa-alueet, joista molem-
mista vastaajaryhmisti yli puolet olivat
saaneet tietoa. Muista tiedon osa-alu-
eista puolisot olivat saaneet merkitta-
visti enemmin tietoa kuin aikuiset lap-
set. Mikili tietoa oli saatu, sithen oltiin
melko tyytyviisia (ka 3.61-4.08, astei-
kolla 1-5).

Liheiset olisivat kuitenkin halunneet

saada useista asioista enemmain tietoa.

Eniten tietoa olisi haluttu saada kiytin-
non neuvoista, kuinka selviytyi ja eldi

hyvin muistisairauden kanssa (51 %).

Tihin liittyen myos sairauden etene-
Toiseksi eniten olisi haluttu tietoa pal-
veluista (45 %) ja tulevaisuuden enna-
koinnista (43 %). Aikuisten lasten tie-
dontarve oli ldhes kaikissa osa-alueissa
puolisoita suurempi. Tarkat tiedot saa-
dusta ja halutusta tiedosta on kuvattu
liitteessa 1.

Palveluohjaus ja palvelut

Puolisoille ja aikuisille lapsille tarjo-
tuissa palveluissa oli yhteneviisyyksii ja

eroja. Puolisoille oli tarjottu enemmin
palveluja kuin aikuisille lapsille. Koti-

palvelu oli ainut palvelu, jota oli tarjot-
tu tilastollisesti enemmin aikuisten las-
ten sairastuneille vanhemmille (45 %)
kuin puolisoille ja heidin sairastuneille
kumppaneilleen (25 %).

Palvelujen koordinointiin liittyvid pal-
veluja oli tarjottu lihes yhti paljon mo-
lemmille vastaajaryhmille. Eniten lihei-
sille oli tarjottu palveluohjausta (45 %)
ja lihes yhtid paljon palvelutarpeiden
arviointia muistisairaalle (40 %).Vihin
yli kolmannekselle vastaajista (36 %)
oli tarjottu hoitosuunnitelmaa sairastu-
neelle. Liheisen palvelutarpeiden arvi-
ointia oli tarjottu alle kolmannekselle
puolisoista ja vain muutamalle aikuisel-
le lapselle.

Puolisoille ja heiddn sairastuneille l4-
heisilleen oli tarjottu lihes kaksi ker-
taa useammin henkistd tukea kuin ai-
kuisille lapsille tai heidin sairastuneille
vanhemmilleen. Puolisoista 63 prosen-
tille ja heidin sairastuneista liheisistiin

joka toiselle oli tarjottu henkistid tukea.

Vastaavasti henkistd tukea oli tarjottu
kolmannekselle aikuisista lapsista ja 29
prosentille heiddn sairastuneista van-
hemmistaan.

Puolisoiden  sairastuneille  kumppa-
neille oli tarjottu enemmin erilaista
toimintaa (57 %) kuin aikuisten lasten
sairastuneille vanhemmille (37 %).Yh-
teistd toimintaa oli tarjottu tasaisemmin
sekd puolisoille ettd aikuisille lapsille
(53 % vs. 43 %).Taulukossa 2 on kuvat-

tu eniten tarjotut palvelut tiivistettyni.

Yksityiskohtaiset tiedot kaikista ky-
sytyistd palvelumuodoista sekd eroista
puolisoiden ja aikuisten lasten vililla on
kuvattu liitteessd 2.
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Taulukko 2. Palveluohjauksen ja palvelumuotojen jakautuminen

Tuen muoto Palvelua tarjottiin
Puoliso/ Aikuiset X
kumppani, lapset, p-arvo
n=149 n=184
Nimetty yhteyshenkild 49 % 42% X*=1.698
n=73 n=77 p=0,193
Palveluohjausta ldheiselle 53 % 43 % X?>=3.358
n=79 n=79 p=0,067
Palveluohjausta sairastuneelle 50 % 51% X2 =.019
n=75 n=9%4 p=0,892
Léheisen tarpeiden arviointi 27 % 7% X?=24.071
n=40 n=13 p<0,00
Sairastuneen tarpeiden arviointi 38% 42 % X>=791
n=56 n=78 p=0,374
Hoitosuunnitelma sairastuneelle 34 % 39 % XZ:A674
n=51 n=71 p=0412
Kotipalvelu 25% 45% X’=14.685
n=37 n=83 p<0,00
Henkinen tuki ldheiselle 63 % 32% X>=31.90
n=94 n=59 p<0,00
Henkinen tuki sairastuneelle 50 % 29 % X*=15.28
n=75 n=54 p<0,00
Taukoa liheiselle 46 % 44 % X=174
n=69 n=81 p=0,677
Toimintaa sairastuneelle 57% 37% X>=13.380
n=85 n=68 p<0,00
Toimintaa yhteisesti 53 % 44 % X>=3.004
n=79 n=80 p=0,083

Taustatekijoiden, tiedon ja palveluohjauk-  keskeiset tulokset koottiin kuvioon 2

sen sekd palvelujen viliset yhteydet ensimmiisen kuvion rakennetta nou-
dattaen. Osittaiskorrelaation  tulosten

Taustatekijoiden sekd tiedon ja palve-  lisiksi kuviossa on kuvattu palvelu-

luohjauksen itseniisia yhteyksid toi- muotojen seki taustatekijoiden viliset

siinsa tarkasteltiin osittaiskorrelaation  korrelaatiot.

avulla kuvion 1 pohjalta. Analyysin
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Kuvio 2. Tiedon ja palveluohjauksen yhteydet taustatekijoihin ja palvelui-
hin Spearmanin jirjestyskorrelaatioon perustuvilla osittaiskorrelaatiokertomilla

(tummennettu).

Tulokset noudattivat monelta osin ole-
tettua mallia (kuvio 1), mutta osa en-
Tieto ja palveluohjaus olivat oletuksen
mukaisesti vahvasti yhteydessi palvelu-
muotoihin, toisin sanoen tuen ja pal-
velun saanti edellyttdi tietoa ja/tai pal-
veluohjausta. Niistd palveluohjauksen

yhteys palvelumuotoihin oli vahvempi.

Tieto ja palveluohjaus olivat yhteydes-
si toisiinsa kuten oletettiin. Sen sijaan
taustatekijoiden yhteys tietoon ja pal-

veluohjaukseen ei vastannut oletuksia.

Kun muut taustatekijit vakioitiin, li-
heisen tyossikdynti, vastaajan alhaisem-
pi (alle 54-vuotiaat) tai korkeampi (yli
75-vuotiaat) ikid tai sairastuneen asu-
mismuoto eivit vastoin oletuksia vai-
kuttaneet tiedon ja palveluohjauksen
saantiin tai tuki- ja palvelumuotojen
tarjontaan. Niiden sijasta sukupuolella
ja suhteella sairastuneeseen oli yhteys
tiedon ja palveluohjauksen saamiseen.

Palvelumuodot olivat kaikki yhteydessi
toisiinsa: jos palveluja oli tarjottu, niitd
oli tarjottu yhdessi. Etenkin henkistd

tukea oli usein tarjottu seki liheiselle
ettd sairastuneelle. Yhteistd toimintaa
sairastuneelle ja liheiselle oli tarjottu
usein yhti aikaa liheiselle taukoa tar-
joavien palvelujen kanssa, vaikka ne

vastaavat erilaiseen tuen tarpeeseen.

Sairauden keskivaikeassa / vaikeas-
sa vaiheessa oleville ja yksin asuvien
muistisairaiden liheisille oli tarjottu to-
dennikoisemmin kotipalveluja sairas-
tuneen kotiin ja heille itselleen taukoa
tarjoavia palveluja.

Puolisot olivat saaneet aikuisia lapsia
enemmin tietoa palveluista. Saatu tieto
puolestaan oli yhteydessi muihin pal-
velumuotoihin, joten puolisot olivat
paremmassa asemassa tukijirjestelmassa
kuin aikuiset lapset. Toisaalta on huo-
mioitava, ettd korrelaatiot eivit ole ka-
usaaliyhteyksii, joten yhteyksien suhde
voisi olla my6s toisin piin: on mahdol-
lista, ettd tuki- ja palvelumuodot vas-
taavat paremmin sairastuneiden ja puo-
lisoiden tarpeita, joten niisti el anneta
tietoa aikuisille lapsille eikd heitd ohjata
nithin yhti usein kuin puolisoita. Pal-
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veluohjauksella oli tirked yhteys mui-
den palvelumuotojen tarjontaan, mutta
ohjausta oli tarjottu sattumanvaraisesti.
Miehille oli tarjottu naisia todenni-
koisemmin palveluohjausta, joten he
ja muut ohjausta saaneet liheiset olivat
muita edullisemmassa tilanteessa suh-
teessa muiden palvelujen tarjontaan.

PoHDINTA

Timin tutkimuksen mukaan muisti-
sairaan liheiset eivit ole tuen saajina
tasavertaisessa asemassa. Tietoa ja palve-
luohjausta saadaan epitasaisesti, el avun
tarvetta kasvattavien taustatekijoiden
kuten sairauden vaiheen, muistisairaan
yksin asumisen tai liheisen tyossikayn-
nin perusteella. Puolisot olivat esimer-
kiksi saaneet enemman tietoa asioista,
ja heille oli my06s tarjottu enemmin tu-
kea ja palveluja kuin aikuisille lapsille.
Huomionarvoista oli myos se, ettd mie-
het saivat timin aineiston mukaan to-
dennikoisemmin palveluohjausta, mut-
ta jos sukupuoli jitettiin huomioimatta,
palveluohjaukseen paiseminen oli epi-
tasaista ja sattumanvaraista. Palveluohja-
usta saaneet liheiset olivat ymmirretti-
vistl muita paremmassa asemassa, koska
palveluohjaus oli yhteydessa muihin
palvelumuotoihin. Aikuiset lapset taas
jdivit tuen saajina puolisoita heikom-
paan asemaan. Tutkimuksen valossa on
selvai, etta heidin roolinsa muistisairaan
liheisini tulisi huomioida paremmin.

Muistisairaiden ja liheisten palveluja
arvioivassa Muistibarometrissa (Finne-
Soveri ym. 2015) kunnat olivat arvioi-
neet, ettd diagnoosivaiheeseen liittyvi
neuvonta ja neuvontapalvelujen saa-
tavuus on parantunut. Kaikkien baro-
metriin vastanneiden mielestd ne olivat

kohtalaisella tai hyvilld tolalla. Tissd
tutkimuksessa liheisten arvio antaa tie-
dollisen tuen toteutumisesta erilaisen
nikokulman. Tiedonsaanti keskittyi
muistisairauteen ja lddkehoitoon, ja ne
olivat ainoat tiedollisen tuen osa-alueet,
joista yli puolet sekid puolisoista ettd
aikuisista lapsista olivat saaneet tietoa.
Kaikki liheiset toivoivat kuitenkin li-
s44 tietoa edelld mainituista asioista. Li-
saksi tietoa toivottiin saatavilla olevista
palveluista sekid erityisesti siitd, miten
selviytyd muistisairauden kanssa. On
huolestuttavaa, ettd seki puolisoista ettd
aikuisista lapsista reilusti yli puolet ei
ole saanut tietoa useimmista muistisai-
rauden, tuen ja hoidon osa-alueista (ks.
liite 1).

Tamia tutkimus osoitti, etta tiedolla
oli vahva yhteys palvelujen saamiseen;
samalla se vahvistaa aikaisempia tut-
kimuksia, joissa on todettu tietimit-
tomyyden olevan esteeni muun tuen
saamiselle (Lethin ym. 2016b; Mac-
Leod ym. 2017). Ti4ssi tutkimuksessa
puolisot olivat saaneet tietoa aikuisia
lapsia todennikoisemmin ja he olivat
siten myds tiedon saannin osalta aikui-
sia lapsia paremmassa asemassa tukijir-
jestelmissd. Myos palveluohjaus ja saatu
tieto olivat yhteydessd toisiinsa, miki
vahvistaa kansallisen muistiohjelman
(STM 2012, 12) viestid palveluohjauk-
sen merkityksestd tiedon jakamisessa.
Sen mukaan palveluohjauksella turva-
taan mahdollisimman monipuolinen
tieto tarjolla olevista julkisen, yksityisen
ja kolmannen sektorin tuesta ja palve-
luista.

Aikaisemman Suomessa tehdyn tutki-
muksen mukaan palveluohjauksella on
tirked merkitys asiakkaan palvelujen
koordinoinnissa (Suhonen ym. 2015).



Tissd tutkimuksessa palveluohjauksella
oli vahva yhteys kaikkiin tarjottuihin
palvelumuotoihin. Palveluohjausta saa-
neille liheisille oli todennikoéisemmin
tarjottu my6s muita palveluita. Palve-
luohjauksen saaminen oli kuitenkin
epitasaista eiki se ollut yhteydessd taus-
tatekijoihin, joilla voidaan olettaa ole-
van yhteys suurempaan palvelujen ja
palveluohjauksen tarpeeseen. Téssd tut-
kimuksessa palveluohjausta oli tarjottu
michille todennikoisemmin kuin nai-
sille. Tulos on mielenkiintoinen, mutta
ta, koska miehii oli vain 14 prosenttia
vastaajista.

Palveluohjaus tai sen puuttuminen
riippuu siitd, miten se on kussakin
kunnassa toteutettu. Muistibaromet-
rin (Finne-Soveri ym. 2015) mukaan
osassa kuntia/kuntayhtymia on vah-
vastl panostettu muistisairaiden ihmis-
ten palveluihin ja hyvinvointiin, kun
toisaalla kehitys laahaa ja palvelut ovat
varsin hajanaisia.

Vanhuspalvelulain (980/2012) mukaan
“kunta vastaa siita, ettd iakkiille henki-
16lle laaditaan sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain 7
§:ssd tarkoitettu suunnitelma (palve-
lusuunnitelma)”. Muistibarometrin
mukaan 45 prosenttia kunnista/kun-
tayhtymista huolehtii suunnitelmas-
ta hyvilld tasolla. T4ssd tutkimuksessa
muistisairaiden liheisten mukaan tilan-

ne on kuntien omaa arviota heikompi:

palvelusuunnitelmaa oli liheisten mu-
kaan tarjottu vain runsaalle kolman-
nekselle sairastuneista.

Kansainvilinen tarkastelu osoittaa, etti

sakidyvien omaisiaan hoitavien hen-

ja palvelujen miairi ja muodot vaih-
televat suuresti (Yeandle ym., 2013).
Tutkimuksemme mukaan liheisten
tyossakdynnilli ei ollut tilastollisesti
merkitsevdi yhteytti tuen ja palvelu-
jen saamiseen. Vastaajista kokoaikaisesti
tyossa oli 37 prosenttia ja tyossakidyvistd
omaistaan hoitavista suurin osa oli ai-
kuisia lapsia. Osa-aikaisessa tyOssd tai
tyoelimin ulkopuolella aikuisista lap-
sista oli 19 prosenttia. Aineisto ei anna
kuitenkaan vastausta sithen, onko vas-
taaja joutunut jiamiin ennenaikaisesti
pois kokoaikatyosti hoidettavansa ti-
lanteen vuoksi (vrt. Jolanki ym. 2013).
Tamin tutkimuksen valossa voidaan
ainoastaan pohtia, onko tuki- ja pal-
velujirjestelmidn  puute tyossikdyvilld
omaisilla vaikuttanut tySajan vihen-
timiseen tai tyOnteon lopettamiseen.
Oleellista olisi arvioida, kuinka suuren
haitan tuen puutteet aiheuttavat ja pal-
jonko jirjestelmin kyvyttomyys tuot-
taa oikea-aikaista ja oikeanlaista tukea
kustannuksia ja pahoinvointia (Vilkko
ym. 2010). Anu Leinosen (2011) tut-
kimuksessa kivi ilmi, ettd ansiotyon
ja omaishoivan yhdistimisti helpottaa
merkittavisti, mikili omaishoitajan pal-
veluja on riittdvisti tarjolla ja ne ovat
toimivia.

Tama tutkimus antaa viitteita siita, etta
palvelujarjestelmi  vastaa  paremmin
puolisoiden kuin aikuisten lasten tar-
peisiin. Aikuisten lasten roolia ja yksi-
16llisid tuen tarpeita tulisi tutkia lisaa.
Lisiksi kunnissa olisi kiinnitettava ai-
empaa enemmain huomiota muistisai-
raiden ldheisten tasapuoliseen tukemi-
seen ja palvelupolun yhteniistimiseen.
Erityisesti tietoa ja palveluohjausta tuli-
sl tarjota enemman ja tasapuolisemmin
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kaikille muistisairaan liheisille. Kunnis-
sa olisi tarkedd tiedostaa muistisairaiden
liheisten suuri merkitys kotona asu-
misen mahdollistajina, ja tihin tarvit-
taisiin my6s vahvempaa kansallista oh-
jausta. Tukijarjestelmin kehittiminen

resursseja.

KuTokser

KiitosYTT Ruiitta Rasaselle rohkaisusta
artikkelin kirjoittamiseksi ja ensimmii-
sen version kommentoinnista.

Kiitokset titd tutkimusta tukeneille ra-
hoittajille: Tyollisyysrahastolle, OLVI-
saatiolle ja Alli Paasikiven Siitiolle.

VIUTTEET

1 Kansallinen muistiliitto organisoi muisti-
sairaiden omaa vaikuttamiseen keskittyvii
Muistiaktiivit -tyoryhmid. Ryhmin ko-
kouksessa kesikuussa 2016 oli keskusteltu
muistisairauksiin liittyvistd kisitteistd. Tyo-
ryhmi oli yksimielisesti padtynyt sithen,
ettd muistisairaus on hyvi ja tunnettu yleis-
nimi sairaudelle, vaikka ei kuvaa sen laajaa
oireistoa. Muistisairauteen sairastuneesta
Muistiaktiivit toivoivat kiytettdvin nimi-
tyksid muistisairas, muistisairas ihminen tai
muistisairas henkil6 asiayhteyden mukaan.
(Muistiaktiivit, 2016.)

2 Lihes joka kolmannella tyoikiiselld suo-
malaisella oli vihintian alimman korkea-
asteen tutkinto vuonna 2011. Tutkinnon
suorittaneista naisten osuus on korkeampi
kuin miesten (Suomen virallinen tilasto,
2012).
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Liite 1.
Mit tietoa sait / olisit halunnut saada Puoliso | Aikuiset | p-arvo | Puoliso | Aikuiset | p-arvo
sairauteen liittyen lapset lapset
Muistisairaudest 63,1 % | 60,3 % 14,1 % | 22,8%
uistisatraudesta n=94 |n=111 |0344 |n=21 |n=42 |0434
Sairauden ctenemisesti 40,9 % | 35,3 % 349% | 41,3 %
uden elenemises n=61 |n=65 |0174 |n=52 |n=74 |0232
S 67,8 % | 52,7 % 15,4% | 28,8 %
Ladkehoidoista n=101 | n=97 | 0,004** | n=23 |n=53 | 0,004**
Lo T . 59,1 % | 29,9 % 12,1% | 31,0 %
Muistiliitosta / muistiyhdistyksestd =88 =55 0.00%%* | n=18 =57 0,00%%*
. . . . o 36,2% | 14,7 % 25,5% | 45,1 %
Muista tarjolla olevista apu /tukiryhmisti =54 n=27 0.00%%* | n=38 =83 0,00%%*
Tarjolla olevista palveluista 40.9 % | 16,8 % 34,2 % | 54,3 %
n=61 n=31 0,00%** | n=51 n=100 0,00%**
Terveistd elaméntavoista, joilla hidastaa 47,7% | 17,4 % 6,7% |223%
sairauden etenemisti? n=71 n=32 0,00%*** | n=10 n=41 0,00%**
Kaytannon neuvoja, kuinka selviytyd ja elad | 38,3 % | 23,4 % 45,6 % | 54,9 %
hyvin muistisairauden kanssa? n=57 n=43 0,02** | n=68 n=101 0,093
Hoitotuesta, hyvinvoinnista ja taloudellisista | 41,6 % | 19,6 % 32,2% | 49,5 %
kysymyksistd n=62 n=36 0,00%** | n=48 n=91 0,002%**
Lakisateisisté oikeuksista ja oikeudellisista | 35,6 % | 15,2 % 31,5% | 53,3 %
kysymyksistd n=53 n=28 0,00%** | n=47 n=98 0,00%**
Hoitotahdosta 322% | 14,1 % 13,4 % | 35,9 %
n=48 n=26 0,00%** | n=20 n=66 0,00%**
Ajamisesta 329% | 14,7 % 47% |49%
J n=49 | n=27 [0,00%** | n=7 |n=9 0,935
. .. . . 134% | 7,6 % 20,1 % | 25,5%
Tutkimuksiin osallistumisesta =20 nel4 0.060 =30 AT 0.244




Liite 2. Tarkat tiedot puolisoille ja aikuisille lapsille tarjotuista palveluista

Mitia palvelui.ta teille tarjottiin diagnoosin ja sitii seuranneiden kuuden (6) Puoliso Aikuiset p-arvo
kuukauden aikana. lapset
Muistisairaan tarpeiden arviointi 38% 42% 0,374
n=56 n=78
. o 27% 7% .
Sinun tarpeidesi arviointi ldheisend =40 =13 0,000
Nimetty henkild tai palvelu, joka tarjoaisi palveluohjausta ja johon voisitte ottaa | 49 % 41 % 0161
tarvittaessa yhteytta n=73 n=76 ’
o s s - 53 % 26 % £
Vertaistukiryhma ldheisille/omaisille 2=79 =47 0,000
U e 43 % 28 %
Vertaistukiryhmé muistisairaalle =64 =51 0,004
P . . . 16 % 19 %
Ystiva toiminta — vapaaehtoisen tuki / tapaaminen =24 =34 0,571
0, 0,
Neuvontaa / henkistd tukea muistisairaalle 22 % 11 % 0,028
n=30 n=21
0, 0,
Neuvontaa / henkistd tukea ldheiselle/omaiselle ZZ % IE % 0,013
n=40 n=29
0, 0,
Koulutusta/kurssi laheiselle/omaiselle 3i % IE % 0,000*
n=50 n=24
[ 0,
Tuettu loma o 1 0,000%
R - =
Péivitoiminta izsg; iz{; 0.970
Kotipalvelu — apua kotitoissd 20 % 34 %
n=30 n=62 0,006
Kotipalvelu — apua henkilokohtaisessa hoidossa 16 % 41 % *
n=24 n=75 0,000
Apua kot({ng - maksettu tyomekqa V1§ra11emaan ja muita yhteisid aktiviteetteja 15 % 20 % 0.270
varten muistisairaan kanssa, ulkoilua jne. - . >
n=23 n=37
Lyhytaikaishoito — tarjoaa tauon omaishoitajalle 27 % 19 % 0.089
n=40 n=35 ’
0, 0,
Teknologiset apuvilineet (esim. liikkkeentunnistimet, hélyttimet jne.) 111522 [Zlié 0,126
Kognitiivinen harjoittelu / Muistiryhmé muistisairaalle 29 % 13% 0,000*
n=43 n=23
Eldméntarina / muisteluty6td muistisairaalle 13% 5% 0,006
n=20 n=9
Muistin tuki / muistin treenaamista muistisairaalle 20 % 6% 0,000%*
n=29 n=11
Luovaa toimintaa muistisairaalle — taiteita, musiikkia jne. 24 % 10 % 0,001
n=35 n=18
Muu toimintaryhmé muistisairaalle liikunt: iaalista toimint: tkid jne.
uu toimintaryhmé muistisairaalle liikuntaa, sosiaalista toimintaa, retkid jne 36 % 17% 0,000%
n=54 n=32
. . 32% 11% %
Muistikahvila =47 =21 0,000
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