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Taman opinnaytetyon tarkoitus on tuoda esiin kokemuksia, joita osallistuminen
tydikaisen muistisairauteen sairastuneen vertaistukiryhmaan on synnyttanyt. Ta-
voitteena on tunnistaa kokemukset, jotka ovat olleet osallistujille merkityksellisia.
Merkityksellisten kokemusten tunnistaminen voi auttaa ymmartamaan tydikaisen
muistisairauteen sairastuneen ajatuksia ja suhtautumistapoja sairauteensa ja
elamaansa. Opinnaytetyon avaama kokemusmaailma voi antaa apukeinoja em-
paattiseen kanssakaymiseen hoitoalalla tytskentelevan ja muistisairauteen sai-
rastuneen valille.

Opinnaytetyd toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Tutkimuskysymyksena oli
selvittad, millaisia kokemuksia ty6ikédisen muistisairauteen sairastuneen vertais-
tuesta syntyi?

Tutkimusaineiston kerdamiseksi kaytettiin puolistrukturoitua teemahaastattelua.
Haastateltavana oli kuusi henkil6a, jotka olivat osallistuneet ty6ikaisten muistisai-
rauteen sairastuneiden vertaistukiryhmiin. Haastateltavista kolme oli naisia ja
kolme miehid. Haastatteluista syntynyt aineisto analysoitiin induktiivisella sisal-
|6nanalyysilla.

Opinnaytetydn tuloksena syntyi yksi yhdistava luokka, joka on Osallistava tunne-
kokemus. Yhdistavaluokka muodostui kahdesta paaluokasta, jotka kuvaavat ko-
kemuksia ja niiden merkityksia haastateltaville. Paaluokat ovat Tunnekokemuk-
sen merkittava vaikutus hyvinvointiin ja Osallisuuden vahvistava vaikutus.

Opinnaytetyon tutkimustulos osoittaa, etta vertaistukitoiminta on tarkea osa tyo-
ikaisen muistisairauteen sairastuneen kuntoutusta. Tutkimustulos on yhdenmu-
kainen aiempien tutkimustulosten kanssa, joissa on todettu ongelmaksi tyoikéai-
sen muistisairaan kuntoutuksen psykososiaalisen seké sosiaalisen kuntoutustar-
peiden ohittaminen. Yleenséa kuntoutusta tarkastellaan pitkalti fyysisen toiminta-
kyvyn osa-alueeseen rajoittuvana.

Vertaistukiryhmiin osallistujat kokivat ryhman osallistavana. Vertaistukiryhm&an
paadyttiin, koska vertaistukitoimina oli synnyttanyt voimakkaita tunnekokemuk-
sia, jotka olivat vahvistaneet itsetuntemusta. Lisaksi toimintaan osallistuminen oli
tuonut tarkoitusta heidan elamééansa ja aktivoinut heita.

Avainsanat: Tydikainen, muistisairas, vertaistuki, kokeminen, osallisuus
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The purpose of this thesis is to bring out experiences which have come out of
studying working-aged people with memory disorder participating in peer groups.
The aim is to identify the most meaningful experiences of working-aged people
with memory disorder concerning their participation in peer groups. The working-
aged people with memory disorder can be supported and helped better by iden-
tifying their thoughts and attitudes towards their illness and life experiences. The
information concerning the experiences of patients with memory disorder can be
used to make communication more empathic between the patient and the care
worker.

This research is qualitative. The research question is to find out how the working-
aged patients with memory disorder have experienced their participation in peer
groups. The research method was the semi-structured theme interview. Six per-
sons were interviewed, three male and three female. All of them had participated
in peer groups which were centered on working-aged people with memory disor-
der. The research material was analyzed by using the inductive content analysis.

The main result of this study is the experience of social inclusion among the work-
ing-aged patients with memory disorder. According to the inductive content anal-
ysis the connective category is the experience of social inclusion. The connective
category is based on two main categories, the effect of emotional experiences on
well-being and the strenghtening effect of social inclusion.

These research results indicate that peer support is an important part of rehabil-
itation among the working-aged patients with memory disorder. The results are
congruent with previous research results. According to previous studies it has
been stated that the rehabilitation is usually viewed from the perspective of phys-
ical performance. The perspective of physical performance ignores the psycho-
social and social needs of the patient. The psychosocial and social needs of the
patients with memory disorder should be taken into consideration more.

The patients felt social inclusion by participating in peer groups. The patients
wanted to participate in peer groups because they experienced that participating
in peer groups had strengthened their self-esteem. Participating in peer groups
had also activated the patients and brought meaning to their lives.

Keywords: working-aged people, a memory disorder, peer support, social inclu-
sion
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet koetaan ikdantyvien ongelmaksi. Sairastuneiden joukossa on kui-
tenkin myos tyoikaisia ihmisid. Suomessa on 7000-10000 etenevad muistisai-
rautta sairastavaa tyoikaista henkiléa. 10 000 tyoikdisend muistisairauteen sai-
rastunutta on paljon, jos sairastuneiden maaréé verrataan esimerkiksi joihinkin
muihin neurologisiin sairausryhmiin. (Muistiliitto. Hakupaiva12.8.2016.) Tyo6ikéai-
sena muistisairauteen sairastuneet kokevat sairauden toteamisen raskaana ja
elamaa mullistavana. Tyo on usein tarkea osa elamaa ja identiteettia, jonka ka-
dottua syntyy merkityksettbmyyden tunteita. Sairastuneet kokevat leimautumisen
ikdihmisen sairauteen. (Grand & Harma 2011,226.)

Taman opinnaytetydn aiheena on tydikaisen muistisairauteen sairastuneen ko-
kemus vertaistuen merkityksellisyydesta. Opinnaytetydn tarkoitus on tuoda esiin
kokemuksia, joita osallistumisesta tydikaisen muistisairauteen sairastuneen ver-
taistukiryhmiin on syntynyt. Tavoitteena on tunnistaa kokemukset, jotka ovat ol-
leet heille merkityksellisia. Merkityksellisten kokemusten tunnistaminen voi aut-
taa ymmartamaan tyoikaisen muistisairauteen sairastuneen ajatuksia ja suhtau-

tumistapoja sairauteensa seka elamaansa.

Opinnaytety6 on tilattu muistiyhdistyksen hankkeen Kiinni elaméssa, Tyoikaisten
toiminta, toimesta. Kiinni elamassa hankkeen tavoitteena on saada tydikaisen
muistisairauteen sairastuneen ja h&nen omaistensa elaméa jatkumaan mahdolli-
simman mielekkdéna. Hankkeen toimintaan sisaltyy henkilékohtaisia kotitapaa-
misia, neuvontaa, tukea, vertaistukea sekd voimaantumisen kursseja. (Muisti-
liitto. Hakupaiva 16.12.2015.)



2 TYOIKAISEN MUISTISAIRAUTEEN SAIRASTUNEEN KOKEMUS
VERTAISTUEN MERKITYKSELLISYYDESTA

2.1 Tydikainen muistisairas

Tilastokeskus maarittaa tyoikaiseksi kaikkil5—74 vuotiaat (Tilastokeskus. Haku-
paiva 4.8.2015). Tassa opinnaytetydssa tyoikaisella muistisairauteen sairastu-
neella tarkoitetaan 40—68 vuotiaita, silla opinnaytetyon haastateltavat henkilot
kuuluvat kyseiseen ikdhaarukkaan.

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka vaikuttaa heikentavasti muistiin ja
kognitiivisiin taitoihin. Sairaus heikentdd my6s nadnvaraista hahmottamista ja toi-
mintojen ohjaamista. Eteneva muistisairaus johtaa asteittaiseen muistin ja tieto-

jenkasittelyn heikkenemiseen. (Kaypéahoito.2010. Hakupaiva 12.8.2015.)

Tassa opinnaytetydossd muistisairaudella tarkoitetaan diagnosoitua etenevaa
muistisairautta. Eteneva muistisairaus jaetaan degeneratiivisiin ja vaskulaarisiin
muistisairauksiin. Degeneratiivinen muistisairaus on aivojen rappeumasairauk-
sista johtuva ja vaskulaarinen muistisairaus on aivoverenkiertoh&irion aiheut-
tama. Degeneratiivisia muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti, Lewynkappale
tauti, Parkinson-dementia seka otsalohkorappeumat. Naiden lisdksi on useita
harvinaisia perinnoéllisia sairauksia. Vaskulaarisiin muistisairauksiin kuuluvat ai-
vohalvauksen jalkeinen vaskulaarinen muistisairaus, kortikaalinen moni-infarkti-
tauti ja aivojen syvia osia vaurioittava subkortikaalinen vaskulaarinen muistisai-
raus. (Grand & Harma 2011, 111.)

Eteneva muistisairaus ilmenee laaja-alaisemmin ja sen ilmenemiseen vaikuttavat
sairastuneen peruspersoonallisuus, henkilon eletty elama tunteineen ja tapoi-
neen joihin han on tottunut. Eri muistisairaudet vaikuttavat eri tavalla ja eri koh-
dissa aivoja sairauden edetessa. Oireisiin vaikuttavat myos sairauden vaikeus-
aste ja kommunikaatiovaikeudet. (Muistiliitto. Hakupaiva 12.8.2015.) Esimerkiksi
Alzheimerin taudin eri vaiheet luokitellaan vaikeusasteittain lievaksi, keskivaike-

aksi ja vaikeaksi (Kaypéahoitosuositus 2010. Hakupdaiva 14.8.2015).



Muistisairauteen liittyy lahes aina kaytdshairidita. Naihin kuuluvat masennus,
apatia ja persoonallisuuden muutokset. Vaikeimmillaan oireet ilmenevat nako- ja
kuuloharhoina seka liiallisena tai outona seksuaalisena aktiivisuutena. Kaytdsoi-
reet liittyvat psyykkisia toimintoja saatelevien hermoverkkojen rappeutumiseen.
Laakehoidolla ja kuntoutuksella voidaan vaikuttaa muistisairauden oireisiin. Sai-
rauden kehityskaari on varsin yksilollinen. (Kaypéahoitosuositus 2010. Hakupaiva
14.8.2015.)

Elinian odote ensimmaisista selkeistd muistisairauden oireista vaihtelee 2—20:n
vuoden valilla (Gran6 & Harma 2011, 385). Oireisiin voivat vaikuttaa parantavasti
tai heikentavasti myos ymparistotekijat, kuten omaisten ja hoitohenkildkunnan
myonteinen tai kielteinen suhtautuminen. My6s ympariston arsykkeiden maara
vaikuttaa oireisiin, kuten turvallisuuden tunne tai levottomuus. Muistisairauden
hoidon ja kuntoutuksen yksildllisella suunnittelulla on vaikutusta sairauden oirei-
siin. (Muistiliitto 2013. Hakupaiva 12.8.2015.)

Suomessa on vahvaa osaamista neurologian erikoissairaanhoidossa ja muistipo-
liklinikoilla. Muiden tahojen osaamisessa on viela kehitettavaa. Ty6terveyshuolto
ja terveyskeskukset ovat avainasemassa puhuttaessa tydikaisen muistisairauk-
sista. TyoOikaisen muistisairaus on saattanut edeta jo keskivaikeaan vaiheeseen
ennen oikeanlaista diagnoosia. Syyna tahan voi olla tydikaisten oireilun tulkitse-
minen liian yksiselitteisesti tai kevein perustein johtuvaksi masennuksesta tai ty6-
uupumuksesta. Harvinaisempien muistisairauksien diagnosointi vaatii tyoikaisilla
pitkia tutkimuksia. (Gran6 & Harma 2011, 384-385.)

Kaypéahoitosuosituksissa vuodelta 2010 mainitaan muistisairauksien olevan kan-
santauti Suomessa, koska 120 000:n henkilon kognitiivinen toiminta on heikenty-
nyt. Lisaksi on 35 000 lievasti ja 85 000 vahintaan keskivaikeasti dementian oi-
reista karsivaa henkilod. Joka kolmas yli 65—vuotias ilmoittaa muistioireista. Vuo-
sittain ilmaantuu 13 000 uutta dementia-asteista muistisairaustapausta. Ty0ikai-
sistéa muistisairaus on noin 7 000 — 10 000:lla. (Kaypahoitosuositus 2010. Haku-
paiva 14.8.2015.)

Tyoikaisen muistisairauteen sairastuneen kuntoutuksessa ovat ongelmana psy-

kososiaalisen ja sosiaalisten kuntoutustarpeiden ohittaminen. Yleensa kuntou-



tusta tarkastellaan pitkalti fyysisen toimintakyvyn osa-alueeseen rajoittuvana. Tu-
levaisuuden haasteet tyoikaisen muistisairaan kuntoutuksessa kohdistuvat mo-
niammatillisuuden lisadmiseen ja etenkin psyykkiseen tukemiseen. Kuntoutuk-
sen vaikuttavuutta tulisi tarkastella vaikutuksina sairastuneen toimintakykyyn ja
elamanlaatuun. (Gran6 & Harma 2011, 385-386.)

Tyo6ikaisen muistisairaan kuntoutuksen yksi ongelmakohdista on hoitovastuun
siirtyminen diagnoosin jalkeen erikoissairaanhoidolta perusterveydenhuollolle.
Ongelmina ovat hoidon ja kuntoutuksen jatkuminen. Samoihin ongelmiin voidaan
térmétd, jos muistisairausdiagnoosi tehdaan yksityisella puolella ja jatkohoito jul-
kisen terveydenhuollonpuolella. Yksityisen, julkisen ja kolmannen sektorin palve-
lujen yhdistaminen toimivaksi kokonaisuudeksi vaatii hyvaa koordinaatiota.
(Grand & Harma 2011, 386.)

2.2 Vertaistuki muistisairaalle

Hyvari (2005) maarittelee vertaistuen seuraavasti: "Vertaistukiryhmalla ymmarre-
téaan toisten auttamiseen ja tukemiseen tahtaavia vastavuoroisia suhteita, joissa
kriittisia ja kriisiin johtaneita elamantilanteita kasitelldan yhdessa.” Hanen mu-
kaansa tallaisissa konteksteissa voi syntya pysyvaa yhteisollisyytta seka kestavia

ystavyyssuhteita.

Vertaistuki esiintyy sosiaali-ja terveyspalvelujen seka sosiaaliturvan kentan ko-
kemusmaailman alueella, toimien esimerkiksi sairastuneiden erilaisiin tarpeisiin
vastaajana. Vertaistuki liittyy késitteena sosiaaliseen tukeen, silla se maaritellaan
useissa tutkimuksissa sosiaalisen tuen alaan kuuluvaksi kasitteeksi ja ilmioksi.
(Mikkonen 2009, 28.) Sosiaalista tukea maarittelee muun muassa Kinnunen
(1999) sanomalla sen olevan toiminnallinen kasite: "Se on kaytannon toimintaa,
joka pyrki turvaamaan yksilon hyvinvoinnin®. Tassa toiminnassa ovat mukana ih-
minen itse, hanen lahiyhteisénsa seké yksityiset- ja julkiset toimijat. (Kinnunen
1999, 103.) Jokaisella sairastuneella on jonkinlainen sosiaalinen verkosto. Taméa
kasittaa kaikki kontaktit joita hanelld on. Sosiaalista tukea h&n saa vain osalta
verkostoa. Vertaistuki on sosiaalista tukea kokonaisuudessaan. (Mikkonen.
2009, 35.)



Vertaistukiryhman rinnakkaiskasitteena on kaytetty oma-apuryhméaa (Mikkonen
2009, 28 - 29). Nylund (1996) kaytti aiemmin kasitettd oma-apuryhma, tarkoittaen
silla vertaistukea. Maaritelma oli varsin yndenmukainen, joka kuului: "Oma-apu-
ryhman voivat muodostaa henkil6t, joilla on jokin yhteinen ongelma tai he ovat
samanlaisessa elamantilanteessa. Heilla on halu jakaa kokemuksiaan muiden
kanssa ja talla tavoin pyrkia keskinaisesti ratkaisemaan tai lieventamaan henki-
|Iokohtaisia ongelmiaan tai elamantilannettaan.” (Nylund 1996, 86 - 107, 1997,
1999.) Oma-apu kasitteesta on nykyisin luovuttu ja sen sijaan kaytetdan vertais-
tuen kasitetta, joka on kasitteena vakiintunut esimerkiksi tiedotusvalineiden kayt-
t6on (Mikkonen 2009, 31).

Vertaissuhteessa toisen ihmisen kokemusmaailma avautuu omien kokemusten
kautta. Kaytannossa annetaan oma kokemus muiden kayttoon ja jaetaan tukea
vastavuoroisesti ryhmassa. Ihanteellista vertaistukea on luonnehdittu ja kuvattu
siten, ettd sen avulla edistetaan kriittistd oppimista ja kokemusten uudelleen ni-
meamista. (Hyvari 2005, 214 — 219.)

Vertaistukitoiminta aikaansaa yhteisollisyyden tunnetta. Se on joustava jarjeste-
tyn tuen muoto. Sen piirissa tarjotut toiminnot, kokoukset ja keskustelut ovat va-
laisevia ja opettavaisia. Vertaistuki toiminnassa olevissa suhteissa on keskinai-
nen vastuu, selkeét rajat ja kehittyneet turvallisuuden tasot. (MacNeil & Mead
2005, 231-244.) Vertaistuen kautta voi ihminen I6ytaa ja tunnistaa omat voima-
varansa ja vahvuutensa seka ottaa vastuun omasta elamastaan. Talléin vertais-

tuki voidaan ndhda voimaantumisena ja muutosprosessina. (Holm 2010, 51-59.)

Voimaantumisella tarkoitetaan yksilon osallisuuden tunnetta. Tunne syntyy, kun
han kokee parjaavansa yhteistssa seka yhteiskunnallisissa prosesseissa ja sa-
malla kiinnittyy niihin. Valtautumisella tarkoitetaan niita tietoja ja taitoja seka ky-
kyja ja resursseja, joita henkild voi saada esimerkiksi hoitoon osallistumisen yh-
teydessa. (Horelli, Haikkola & Sotkasiira 2007, 233, Hokkanen 2009, 317.)

Kiilakoski (2007, 12—-14) maarittelee osallisuuden oikeutena omaan arvokkuu-
teen ja identiteettiin osana perhetta, ryhmaa, yhteiskuntaa, yhteis6a tai ekosys-
teemia. Osallisuus pitaa sisallaan valintojen ja paatésten tekemisen mahdollisuu-

den. Osallisuuteen sisaltyy toimivat vuorovaikutussuhteet ja tiedon valitys. Osal-
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lisuus lisda itseymmarrysta voimaantumisen ja valtaistumisen kautta. Osallisuu-
teen sisadltyy myds olosuhteet ja mahdollisuus osallistumiselle. (Kivisté 2014,
132))

Vertaistuella on arvioitu olevan myds kielteinen kaantépuolensa. Esimerkiksi on
raportoitu verkkovertaistuen kautta ilmenneista epatarkoista ja testaamattomista
hoitomenetelmista ja niiden kaytosta. (Mikkonen 2009, 34.) Sairastuneen luotta-
muksen sailyttaminen ja omien asioiden salassapito ovat olleet ongelmina ylla
mainituissa palveluissa. Vertaistukiryhma voi olla vapauttavan ja rakentavan si-
jasta yksinaisyyden tunnetta lisdava ja painostava. Ryhma voi vaatia sairastu-

nutta pysyméaan omaksumassaan uhrin roolissa eri syista. (Nylund 2005, 205.)

2.3 Kokeminen tutkimuksen kohteena

Sanaa kokemus kaytetaan hetkellisesta elamyksesta joka voi olla voimakas, mie-
lenpainuva ja merkityksellinen tapahtuma. Téallaisia voivat olla esimerkiksi uuden
ihmisen kohtaaminen, matka tai elokuvan katsominen. Syntynyt tunnetila voi olla
uudenlainen, miellyttava, epamiellyttava, mielenkiintoinen tai piristava kokemus.
Kokemukset ovat voimakkaita elamyksia, joiden vaikutus voi olla vahvistava tai
joskus horjuttava. Voimakas kokemus voi horjuttaa tai muuttaa kokijan identiteet-
tia. (Kotkavirta 2002, 16.)

Kokemus jostain asiasta vaikuttaa ihmisen elamaéan. Kokemuksella on vaikutus
myo6hempiin kokemuksiin ja valintoihin. Voidaan sanoa kokemuksilla olevan seu-
rauksia. Kokemus tai muisto seurauksista kulkee ihmisen mukana. (Kulmala
2006, 75.)

Inhimillisten kokemusten tutkiminen on siin& mielessa ongelmallista, ettd toisen
ihmisen kokemuksia ei voi tavoittaa sellaisenaan. Kokemukset voidaan tavoittaa

erilaisten kuvausten kautta, jotka sisaltavat koetun tulkintaa. (Erkkila 2009, 200.)

Kokemisen tutkimisen ehtona voidaan pitaa tutkijan itsensa tunnistamista saman-
laiseksi kokevaksi olennoksi tutkittavien kanssa. Kokemusten tutkiminen ei tuota
yleispatevaa tietoa tutkimuskohteesta. Se liittyy yksittaisiin tutkimukseen osallis-
tuvien kokemuksiin. (Perttula 2006, 140, 143-144, 154.)
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Tutkijan tavoite on ymmartdd kokemuksellinen ilmio sellaisenaan, muuttamatta
merkitysyhteyttd omansa kaltaiseksi. Me ymmarramme maailmaa ja ihmisia
omien kokemusten kautta. Kokemusten tutkimisessa pyritdan valttamaan omaa
luontaista tapaa ymmartaa asioita. Omat ennakkokasitykset tulee sulkea pois ja

korvata ne tieteellisella asenteella. (Lehtomaa 2006, 163-164.)

Merkityksellistya ja ymmartaa ovat kasitteita, jotka ovat tarked osa empiirisessa
kokemustutkimuksessa. Elamantilanne merkityksellistyy ja tajunnallinen toiminta
on se, joka ymmartad. Nama molemmat kuuluvat kokemuksen rakenteeseen.
Kokemus on merkityksellistyvéa ja ymmartava suhde tajuavan ihmisen ja elaman-
tilanteen valilla. (Partala 2014, 25.)

Kokemuksen edellytys on elavéa sidos arkeen. Yksikaan kokemus ei ole ihmiselle
vieras, outo, vaara tai abstrakti. Merkityksen kasite viittaa siihen maailman suh-
teeseen, joka ihmisena olemiselle on tyypillinen. Me elamme merkityksien maa-
iimassa. Merkitykset ovat aina lasna, silloin kun ihminen on lasné&. Merkitykset
ovat ihmiselle olemassaolon tapa. Ymparilla oleva maailma hahmottuu aina tietyn

merkityksellistamisen prosessin ja merkitysyhteyden kautta. (Partala 2014, 25.)

Kokemuksen tutkiminen ei ole eettisesti ongelmatonta, koska siind on kysymys
toisen puolesta puhumisesta ja toisaalta kokemuksen tulkitsemisesta ja yrityk-
sestd ymmartaa sitad. Kuvitelma siitd, etté voisi toimia jollain tasolla hyvantekijana
tuomalla heikompiosaisen aanen kuuluviin, voi johtaa painvastaisiin seurauksiin.
Tutkittaessa ryhmia, joihin ei itse kuulu, on oltava tarkkana tutkimuksen etiikasta

ja motiiveista. (Kulmala 2006, 79.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYS

Opinnaytetyon tavoitteena on tuoda esiin kokemuksia, joita osallistuminen tyo-
ikaisen muistisairauteen sairastuneen vertaistukiryhmiin on synnyttéanyt. Tavoit-

teena on kohderyhmalle merkityksellisten kokemusten tunnistaminen.

Tutkittaessa kokemuksia on tarkoitus tuoda kokemukset esiin, pyrkimatta ole-
maan suoraan aanenantajana toiselle ihmiselle. Tavoitetila on, jossa tutkittava
tuo tietoa tutkimusaineistoksi. Tutkimuksen tavoite on saada kerrotut kokemukset
kuuluviin ja nakyviin ja nain vieden niiden sanomaa eteenpéin. (Kulmala 2006,
80.) Kokemukset vertaistuen merkityksellisyydesta mahdollistavat tunnistamaan
keinoja, joilla voidaan tukea ty6ikéaisen muistisairauteen sairastuneen elamaa ja

nain pyrkid parantaa heidan elamanlaatuaan.

Taman opinnaytetyon tutkimustulokset voivat mahdollisesti auttaa geronomia
tydssaan ymmartamaan tyoikaisen muistisairauteen sairastuneen ajatuksia ja

suhtautumistapoja sairauteensa ja elaméaansa.

Tutkimuskysymyksena on selvittda, millaisia kokemuksia on syntynyt ty6ikaisen

muistisairauteen sairastuneen osallistumisesta vertaistukiryhmaan.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Laadulli-
sen tutkimuksen tarkoitus ei ole etsia yhta ainoaa totuutta, vaan tarkastella todel-
lisuutta kokonaisuutena. Laadullisen tutkimuksen kiinnostus on ihmisen anta-

missa merkityksissa eri ilmiéita kohtaan. (Kiviniemi 2001, 68 - 74.)

4.1 Menetelma ja sen perustelu

Laadullisen tutkimuksen tarkoitus on paasta mahdollisimman lahelle tutkimuksen
kohdetta, pyrkien lisaamaan ymmarrysta siitd. Yleisia tiedonkeruumenetelmia
laadullisessa tutkimuksessa ovat haastattelu ja havainnointi. Dokumenttien
kayttd, kuten esimerkiksi paivakirja on mahdollista. (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2007,160.) Kvalitatiivinen tutkimus sopii kaytettavaksi jo olemassa olevaan
tutkimusalueeseen, kun siihen haetaan uutta nédkdkulmaa (Kankkunen & Vehvi-
lainen—Julkunen 2013, 65 - 66).

Opinnaytetyon tiedonkeruumenetelmana kaytettiin puolistrukturoitua haastatte-
lumenetelm&, jota kutsutaan teemahaastatteluksi. (Liittel). Puolistrukturoitua
haastattelumenetelmaa voidaan kayttaa, kun tiedetdédn haastateltavien kohdan-
neen tietynlaisen tilanteen. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47.) Puolistrukturoidussa
haastattelussa kysymykset ovat kaikille samat, mutta siind ei ole valmiita vas-
tausvaihtoehtoja. Haastateltava vastaa kysymyksiin omin sanoin. (Eskola & Suo-
ranta 2014, 86.)

Yksilohaastattelut suoritettiin kuudelle henkilélle, jotka osallistuivat vertaistukitoi-
mintaan. Haastateltavat saivat saatekirjeen, jossa heidat kutsutiin osallistumaan
haastatteluun. Haastattelussa he kertoivat kokemuksiaan vertaistuesta ja sen
merkityksestd haastatteluteemojen perusteella. Haastattelut nauhoitettiin, jota
seurasi aukikirjoitus eli litterointi, joka kirjoitettiin sanasta sanaan. (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 138.)

Haastatteluaineistosta tehtiin induktiivinen siséllonanalyysi. Induktiivisen eli ai-
neistoléhtdisen sisallonanalyysin kayttéa tadssa opinnaytetydssa voidaan perus-

tella tutkimukselle asetetun tavoitteen saavuttamiseksi, eli tuoda esiin nakemyk-
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sid ja kokemuksia. Induktiivisessa sisadllonanalyysissa yhdistetaan kasitteitd, saa-
den aikaan vastaus tutkimustehtavaan. Analyysi perustuu tulkintaan ja paatte-
lyyn, jossa edetaan empiirisesté aineistosta kohti kasitteellistd ndkemysta tutkit-
tavasta ilmiosta. Aineiston pelkistamisessa analysoitava informaatio pelkistetaan
karsimalla ylimaarainen ja tutkimukselle epdolennainen pois. Tutkija pyrkii ym-
martamaan tutkittavia heidan omasta nakokulmastaan analyysin eri vaiheissa.
(Sarajarvi & Tuomi 2009, 112-113.)

4.2 Tutkimuksen eettiset arvot

Koska aihe koskettaa haastateltavien ihmisten henkilokohtaista sairautta ja ela-
maa, on aihe varsin sensitiivinen. Saatekirjeessa oli lupaus osallistujien henkilol-
lisyyden salassapidosta. Nauhoitettu haastatteluaineisto tuhottiin aukikirjoitus
vaiheen jalkeen. Paikkakuntakohtaiset sidonnaisuudet pidettiin erillaan opinnay-
tetydstd, jottei henkilditd voida tunnistaa niiden perusteella. Tutkimuksen eetti-
syyden kannalta on tarke&&a huomioida haastateltavien kaikki kokemukset. Koke-

mukset tuodaan esiin sellaisina kuin ne ovat.

Aineiston analyysissa on kyse osaksi keksimisen logiikasta. Ei ole olemassa mi-
taan opetettavissa olevia sdantoja, joita voitaisiin verrata viisastenkiveen. Tutki-
muksen tekijan on itse tuotettava analyysinsa viisaus kayttden sen saavutta-
miseksi olemassa olevia metodeja. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 100.) Taman vuoksi
on tarkeda sada lukija luottamaan tutkimuksen uskottavuuteen. Uskottavuuden
saavuttamiseksi on tutkijalla apuna abduktiivinen paattely eli paattelya joka pe-

rustuu parhaaseen saatavilla olevaan selitykseen. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 100.)

Toisen ihmisen kokemusten ymmartaminen ja siité luotettavan tutkimustiedon
tuottaminen on menetelmaopillinen ja eettinen kysymys. Ymmarretaanko oikein
mitd sairastunut tarkoittaa? Hiljaisen tiedon tulkinta voi olla vaikeaa. Mitéa tulisi
osata lukea eleista, &dnensavysté ja katseesta? Tulkinta on tutkimuksen kannalta

tarkedd, koska kipeita asioita ei aina kuvailla sanallisesti. (Mikkonen 2009, 80.)
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4.3 Tutkimusaineisto

Muistiyhdistyksen tydikdisten muistisairauteen sairastuneiden vertaistukiryhmiin
osallistuvista kuusi henkil6& suostui haastatteluun, joista kolme oli naisia ja kolme
miehid. Haastattelu tapahtui Muistiyhdistyksen tiloissa. Haastattelut olivat yksil®-
haastatteluja ja kestivat keskimaarin noin neljankymmenen minuutin ajan.

Haastattelu toteutettiin ennalta laaditun haastattelurungon avulla. (Liitel.)

Aineistosta on jatetty pois kertomukset, jotka eivat liity teemoihin. Esimerkkina
voidaan mainita kertomukset lapsuuskokemuksista tai seikkaperainen selostus
tyotehtavista. Nama kokemukset ovat tarkea osa ihnmisen identiteettid ja elaman
historiaa, mutta eivat liity tdman opinnéaytetybn aiheeseen. Haastattelussa tuli
esille runsaasti kokemuksia, mita vertaistukiryhmiin osallistujat olivat kokeneet

seka millaista merkitysta kokemuksilla oli ollut heille.

Teemahaastattelun perusteella saatiin kokemuksia vertaistuen merkityksellisyy-
destad tyoikaiselle muistisairauteen sairastuneelle kahdeksankymmentakaksi
kappaletta. Nama kokemukset on kirjoitettu yl6s sellaisina kuin haastateltavat ne
kertoivat. Puhuttu kieli on muutettu yleiskieleksi, jottei murresanoista kay ilmi

paikkakuntasidonnaisuudet.

4.4 Aineiston analyysikuvaus

Aukikirjoitusvaiheesta syntyi aineistoa 25 sivua. Aineisto kirjoitettiin World ohjel-
malla, jossa kaytettiin fonttikokoa 12, rivivélin ollessal.0. Aineiston analysoinnin

jalkeen se tuhottiin poistamalla tiedosto tietokoneelta.

Aineistoa luettaessa etsittiin siitd ilmaisuja, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin
(Sarajarvi & Tuomi 2009,108 —109). Taman vaiheen aikana tekstista tulee pyrkia
[6ytamaan ja siten erottelemaan tutkimuskysymysten kannalta olennaiset aiheet
(Eskola. & Suoranta. 2014, 176).

Aineiston pelkistamista ohjaa tutkimustehtéva ja sille asetetut kysymykset. Sisél-
I6nanalyysilla pyritaan jarjestamaan aineisto selkedan muotoon kadottamatta sen

sisélléllistd informaatiota. (Sarajarvi & Tuomi 2009,108- 109.)
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Tama laadullisen tutkimuksen sisallon analyysi eteni kolmivaiheisesti. Ensimmai-
nen vaihe oli aineison redusointi eli pelkistaminen. Alkuperaisilmaisujen pelkista-
misessa voidaan hakea tutkimustehtdvan kysymyksilla niitd kuvaavia ilmaisuja.
(Sarajarvi & Tuomi 2009,108-109.)

Toinen vaihe oli klusterointi eli ryhmittely. Taman vaiheen aikana samaa asiaa
tarkoittavat pelkistettyjen ilmausten kasitteet ryhmitellaan ja yhdistetaan luokiksi,
jotka nimetaan tdman luokan sisalt6a kuvaavalla nimella. (Sarajarvi & Tuomi
2009,110.) Klusteroinnissa luodaan pohjaa tutkimuskohteen perusrakenteelle.
Samalla syntyy my6s kuvauksia tutkittavasta ilmiosta (Sarajarvi & Tuomi 2009,
110).

Kolmantena vaiheena tuli abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luonti. Abstra-
hoinnissa eli kasitteellistamisessa edetaan alkuperaisen tiedon kayttamista kie-
lellisista ilmauksista teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin. (Sarajarvi & Tuomi
2009, 108-109.) Abstrahointia voidaan kuvata prosessiksi jossa tutkija muodos-
taa yleiskasitteiden avulla kuvauksen tutkittavasta kohteesta (Sarajarvi & Tuomi
2009, 112). Abstrahointia jatketaan yhdistelemalla luokituksia. Tassa edetdén
niin kauan kuin se on mahdollista huomioiden aineiston sisallon nakékulma. (Sa-
rajarvi & Tuomi 2009, 111.)

4.5 Aineiston kokemukset luokittain

Aineiston kokemukset luokiteltiin. (Liitteet 3-7) Luokittelua kuvataan analyysi po-
lulla alkuperaisilmaisusta aina yhdistavaan luokkaan saakka.
Esimerkkind kokemusten luokittelusta voidaan mainita alkuperaisilmaus:
” Oikeastaan sita vertaa silla tavalla toisen elaman tilanteeseen, tois-
ten selviamiseen. ”
Tasta alkuperaisilmauksesta pelkistetty ilmaus on, Omien kokemusten vertaami-
nen toisiin. Pelkistetty ilmaus muodostaa yhdessa viiden muun samankaltaisen

ilmauksen kanssa alaluokan, Itsensa vahvistaminen toisten kautta.

Seuraavaksi tamé& alaluokka muodostaa yhdessa kolmen muun alaluokan

kanssa ylaluokan, Vahvistavat kokemukset.
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Ylaluokka muodostaa toisen ylaluokan kanssa paaluokan, Osallisuuden vahvis-
tava vaikutus. Paaluokka muodostaa yhdessa toisen paaluokan kanssa yhdista-
van luokan, Osallistava tunnekokemus.

Luokittelun eteneminen ylaluokasta yhdistavaan luokkaan on kuvattu kokonai-

suudessaan taulukossa 1.

Taulukkol. Kokemuksia luokittain.

YHDISTAVALUOKKA PAALUOKKA YLALUOKKA
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Opinnaytetyon laadullisen tutkimuksen tuloksena syntyi kokemuksista yhdista-
vaksi luokaksi Osallistava tunnekokemus. Tama luokka pyrkii kuvaamaan osal-
listujiensa kokemusta. Tahén luokkaan paadyttiin, koska vertaistukitoiminta oli
synnyttanyt voimakkaita tunnekokemuksia, jotka olivat edisténeet itsetunte-
musta. Liséksi toimintaan osallistuminen oli tuonut tarkoitusta heidan elaméaansa

aktivoiden heita.

Yhdistavaluokka muodostui kahdesta paéluokasta, jotka kuvaavat kokemuksia
ja niiden merkitystd kokemuksen kokijalle. Péaaluokat ovat Tunnekokemuksen

merkittava vaikutus hyvinvointiin ja Osallisuuden vahvistava vaikutus.

5.1 Tunnekokemuksen merkittava vaikutus hyvinvointiin.

Paaluokka Tunnekokemusten merkittava vaikutus hyvinvointiin syntyi tunteita ja
niiden merkitystd kuvaavien kokemusten kautta. Yksi paaluokkaan johdattava
ylaluokka oli Pelko kokemukset. Pelon esiintyminen kokemuksissa nakyi monin
tavoin.
"Ainoat jotka saavat laillisesti unohtaa ovat Alzheimer potilaat ja po-
litikot, kun sanovat en muista sanoneeni. Se ettd tama on niin pieni
osa ketéa tééllakin kdy. Missé ovat muut.”
Tama kokemus kuvastaa hyvin, kuinka sairastunut kokee menettavansa uskotta-
vuutensa suhteessa ymparoivaan yhteiskuntaan. Tama puolestaan on tulkittu
tassa tutkimuksessa kielteiseksi elamanmuutokseksi, joka on taas osa pelkoko-
kemuksia. (Liite 3.)

Pelkokokemuksiin liittyivat myods kokemukset, joissa muutokseen taytyi tottua tai

ymmartaa omia tuntemuksia suhteessa toisiin ihmisiin.

“Tuohan se éarsyttdé suunnattomasti, kun ei muista. Jos keskustelee
jonkun kanssa ja sitten tulee tilanne, etta taytyy hakea sanoja
ja...... sitten kun yksi kaveri sanoi. Kun olimme siella ja siella, niin ei
mitdan muistoja ole siitq, ettd olen ollut jossain taman kaverin

kanssa.”
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Voimakas kokemus voi horjuttaa tai muuttaa kokijan identiteettia (Kotkavirta
2002, 16). Sairauden kieltaminen saattaa olla helpompaa kuin sen hyvaksymi-

nen.

"Miehen on ehkd vaikea hyvéksya muistisairautta. En ihmettele yhtaan
muistisairauden kieltamista. Suomalainen mies on sellainen, ettei se Kkir-

veelldkdan lahde mihinkaan.”

Kokemuksista ilmeni halu olla tekemisissa toisten ihmisten kanssa. Sosiaalinen
kanssakayminen koettiin tarkedksi. Tarve sosiaalisiin suhteisiin antoi rohkeutta

osallistua vertaistukiryhman toimintaan. (Liite 4.)

*Jos olisi ollut kamalan suuri ryhma, niin en olisi jatkanut. Olen
iIsommassa porukassa hiukan ujon oloinen. Jos ajattelisin olevan

kaksikymmenta henkilbé, se olisi ihan liikaa”.

Huumorin koettiin olevan tarked osa ryhméatapaamisia.
“Témé on sellainen hemmetin hauska seurue ja sen ndkee heti kun
jatkat vaantaa vitsia ei siind kovin allapain voi silloin olla.”
Huumorilla koettiin olevan toisia vahvistava vaikutus ja sen koettiin keventavan

mielialaa.

Kriisitilanteissa ihmisella on taipumus etsia selviytymisen keinoja. Traumaattisen
kriisin kohdatessaan ihminen ei ole vain uhri, vaan hanestéa 16ytyy myos selviy-
tyjd. (Ruishalme & Saaristo 2007, 88-89.) Haastateltavilla oli kaikilla omat kei-

nonsa selviytya arjesta.

Erdas henkildo koki paiva kerrallaan elamisen selviytymiskeinona. Vertaistuen

kautta oli myds l6ytynyt apua.

“Jutellen toisten kanssa tulee esiin arjen selviytymiskeinoja, vaikkei

niité tietoisesti kukaan jaa, vaan niitd nousee esiin keskustellessa.”

Onnellisuuden maarittaminen on vaikeaa, miltei mahdotonta. Jokaisella ihmisella
on omat lahtékohdat ja ndkemykset onnellisuuden kokemisesta. Daniel Gilbert,

Harvardin yliopistosta kuvaa onnellisuutta nain:
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"Meidén ei kuulu olla onnellisia kaiken aikaa. Mitad hyétyé olisi kom-
passista, jonka neula olisi juuttunut kiinni? Onnellisuus on paikka,
Jjossa kédydaéan, ei paikka, jossa asutaan”. (Heikkinen 2009. Haku-
paiva 2. 9. 2016.)

Haastatellut henkil6t olivat kokeneet vertaistukiryhmissa tyytyvaisyyden tunteita,
iloa, ystavyytta, myotatuntoa, mielialan kohoamista, hyvaksytyksi tulemisen tun-
netta ja turvan tuntemista. Naitd kokemuksia kutsutaan tassa opinnaytetydssa
onnellisuuden tunteiden kokemiseksi, koska ne luovat positiivisia elamassa kiin-

nipitavia tuntemuksia. (Liite 6.)

5.2 Osallisuuden vahvistava vaikutus

Paaluokka Osallisuuden vahvistava vaikutus syntyi, ylaluokan kokemuksista
joissa koettiin vahvistuvan henkisesti. (Liite 5.) Useissa haastatteluissa kavi ilmi,
kuinka muistisairauteen sairastuneet tarkkailivat omaa tilaansa vertaamalla sita
toisiin. Usein kokemukset olivat heitéa itseaan vahvistavia. He kokivat oman toi-
mintakykynsa usein toisia paremmaksi. Vertailemalla omaa selviytymista ja toi-

mintakykya toisiin, vahvistettiin uskoa omaan selviytymiseen.

"T&élla oli erds, joka tuotiin ja haettiin. Siind suhteessa koin, ettéa olen

viela hyvassa kunnossa.”

"Miné heitén sellaista tilanne komiikkaa, joka liittyy siihen taustaan
mitd ihmisilla taalla on ja mitd sanotaan silla hetkella ja mina yhdistan
sen johonkin ja tuota olen seurannut sitd, etta jos he ymmartavat sen
ja nauravat ja nama kaikki nauravat. He ovat aika hyvin, yllattavan
hyvin minun mielestdni mukana. Koska pitdisi yhtakkia ymmartaa

mitd mind tarkoitin”

Ryhmassa jaetut kokemukset omasta elamasta olivat auttaneet ymmartamaan
paremmin omaa tilannetta. Kokemusten jakamisesta oli tullut hyva olo ja se ol

tuonut lohdutusta.

"Olen saanut siksikin apua tasta toiminnasta, kun on ihmisilléa taélla

samanlaisia oireita... kun olen aina miettinyt vuosia itsekseni, kun
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olen téllainen ja ei onnistu eika muista ja tallaista, niin etta samoja
oireita kokeneita henkiloita taalld on... niin néiltd saa hirveasti

sita...(Hiljaisuus)”.

Vertaistukiryhmaan osallistuneet olivat tunteneet itsensa hyvaksytyksi ja tasaver-

taisiksi rynméan jaseniksi.

“Tamé on helppo tapa. Hekin kylld ndkevét tdmén klubina kuten olen
sanonut jo aikaisemmin. Taalla ei tule kukaan kysymaan unohditko

Jotakin vai, ... téllaista. Sen nékee selvasti.”

Toiminta oli koettu mielekkaaksi ja henkilokohtaisesti tarkeaksi. Oli
syntynyt uusia sosiaalisia suhteita. Tapaamiset olivat tuottaneet
heille tunteen tarkoituksellisuudesta, eli tunteen siitd, ettéa on osa jo-
tain, on tarkoitus mita tehda. Tama oli tuonut rytmia heidan arkeensa.
(Liite 7.)

"Taméa antaa yhdelle péaivélle, tuota sellaista elamaa...tekemista ja

sellaista. Se on hyva.”

Kokemukset loivat kuvan osallistujan taysivaltaisesta jasenyydesta, jossa han sai

kayttaa omia resursseja ja voimavaroja.

"Sen olen huomannut, etta taéllé on sellainen henki ja se on hyva...
kun on tallainen hauska mies jengi. Keksimme yhdessa kaikkea pai-

kallisia latkié ja muita missé kdydééan.”

Ryhmaan osallistuja koki pystyvansa vaikuttamaan ryhmassa, saaden myas tois-
ten kokemusten kautta uutta nakdkulmaa omaan tilanteeseensa. Tapaamisista

oli muodostunut tarkeé osa arkea. (Liite 7.)
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6 JOHTOPAATOKSET

Tassa opinnaytetyodssa laadullisen tutkimuksen keinoin pyrittiin kuvaamaan osal-
listujien kokemuksia osallistumisestaan vertaistukitoimintaan. Kerrottujen koke-
musten analysoinnissa paadyttiin tulokseen, jossa tunne kokemuksilla oli merkit-
tava vaikutus kohderyhman hyvinvointiin. Taman lisdksi kokemusten perusteella

oli osallistumisella vertaistukitoimintaan osallisuutta vahvistava vaikutus.

Muistisairas on herkka aistimaan tunnetiloja. Toisten kiire voi aiheuttaa hdnessa
ahdistuneisuutta, hatdantymista ja levottomuutta. (Muistilitto. Hakupaiva
2.9.2016.) Vertaistukiryhmiin osallistuneet olivat kokeneet tunnetiloja, jotka olivat
vaikuttaneet heidan elamaansa. Vertaistukitoiminnan seurauksena syntyneiden
tunnekokemusten vaikutus oli lisannyt osallistujien elaméanlaatua. Elamanlaadun
parantumista voidaan kuvata tunnekokemuksilla, joissa on iloa, onnellisuutta ja

tuntemuksia selviytymisesta.

Tunnekokemus voi olla merkityksellinen, koska sen vaikutus voi olla vahvistava
(Kotkavirta 2002, 16). Isokorven ja Viitasen (2001, 24 — 25) mukaan tunteet an-
tavat ihmiselle arvokkaita oivalluksia ja kokemuksia. Tilanteeseen, josta heraa
ihmiselle jotain tunteita, kuuluu aina oivaltaminen, oppiminen ja kasvun mahdol-

lisuus.

Vertaistukitapaamisiin osallistuvilla oli syntynyt kokemuksia osallisuudesta. Nai-
den kokemusten perusteella syntyi kasitys siitd, kuinka ryhméan osallistuneet ko-
kivat selviytyvansa ryhmassa. He tunsivat olevansa osa ryhmaa ja kokivat ole-
vansa sen jasenid, ollen kuitenkin yksil6ita. He olivat tunnistaneet niitd asioita
omasta elamasta, jotka auttoivat heita selviytymaan arjesta. Kivistd (2014, 48)
mainitseekin vaitoskirjassaan osallisuudesta, etta se nayttaisi olevan seka yksi-
I6llisyyden etta yhteisollisyyden samanaikaista tunnistamista. Tallaiset kokemuk-
set vertaistuesta voidaan nahda voimaantumisena, jolla tassé tarkoitetaan yksi-
|6n osallisuuden tunnetta (Holm 2010, Horelli, Haikkola & Sotkasiira 2007, 233).

Taman opinnaytetydn tulokset osoittavat, ettd vertaistukitoiminta on tarkea osa
tyoikdisen muistisairauteen sairastuneen kuntoutusta. Tutkimustulokseni ovat

yhdenmukaisia aiempien tutkimustulosten kanssa, joissa on todettu ongelmaksi



23

tydikaisen muistisairaan kuntoutuksen psyko-sosiaalisen ja sosiaalisen kuntou-
tustarpeiden ohittaminen. Yleensa kuntoutusta tarkastellaan pitkalti fyysisen toi-
mintakyvyn osa-alueeseen rajoittuvana. (Gran6 & Harma 2011, 385-386.)

Kaikki kokemukset, joita tydikaisten vertaistukiryhmassa oli koettu, tiivistyivat yh-
distdvaan luokkaan, Osallistava tunnekokemus. Vertaistukiryhmiin osallistujat
kokivat olevansa paremmin osa yhteiskuntaa ryhmén kautta, mikd puolestaan
nosti heidan arvostustaan itsedén kohtaan. Jokaisella haastateltavalla oli oma
nakokulmansa lahestyttdessa kokemuksia vertaistukitoiminnasta, johtuen erilai-
sista taustatekijoista. Silti kokemuksista 16ytyi samankaltaisuuksia, kuten luoki-

tusten perusteella voidaan todeta.

Tyoikaisten muistisairauteen sairastuneiden vertaistuki koettiin tarkeéksi tueksi
omassa elamassa. Ansiotyd, joka oli ollut merkittdva osa elamaa, oli nyt poissa.
Kokemus sairastumisesta muistisairauteen oli koettu suurena kriisina elamassa.
Vertaistuki oli auttanut kasittelemaan omaa elamantilannetta toisten saman koh-

talon kohdanneiden kautta.
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7 POHDINTA

Taman opinnaytetyon tavoitteena oli tuoda esiin kokemuksia, joita osallistumi-
sesta tyoikaisen muistisairauteen sairastuneen vertaistukirynmiin oli syntynyt.

Tarkoituksena oli tunnistaa kokemukset, jotka ovat olleet heille merkityksellisia.

Tutkimus oli laadullinen, joten sen tuloksia on vaikea yleistaa. Taman tutkimuk-
sen tulokset kuvaavat naiden kuuden tyoikdisen muistisairauteen sairastuneen
kokemuksia vertaistuen merkityksellisyydesta, ei kaikkien vertaisryhmiin osallis-

tuvien.

Haastattelutilanteessa oli omat haasteensa. Tarinat saattoivat poukkoilla ja poi-
keta aiheesta ja haastatteluteemoissa pysyminen oli haasteellista. Luottamuksel-
lisen keskustelusuhteen luomiseen taytyi kayttdd aikaa ja aiheeseen p&astiin

yleensa tutustumisen jalkeen.

Erdaan haastateltavan kohdalla oli vaikeuksia pysya aiheessa ja han selvasti kart-
toi aihealueita, jotka tuntuivat epamiellyttavilta tai lilan raskailta. Keskustelu siirtyi
keveadmpiin aiheisiin, joiden avulla saatiin rakennettua luottamuksellinen keskus-

teluyhteys. Taméan jalkeen aiemman aiheen kasittely onnistui.

Joskus kertomukset tai kokemukset ilmaistiin sanattomasti, kuten esimerkiksi
keskusteltaessa toisen sairastuneen kohtaamisesta tai omasta muistisairau-

desta.

” Kyllé siitd puhutaan, mutta ei siitd paljoa... se on sellaista yleisté

porinaa vain ja... (hiljaisuus)”

Tassa haastateltava lopettaa lauseen kesken hiljentyen, mika kuvastaa asiasta

puhumisen vaikeutta.

Tutkimuksen tekija oli ensikertalainen. Kokemattomuus haastattelijana aiheutti

ylimaaraisen aineiston syntymista, jolla ei ollut kayttda tassa tutkimuksessa.

Tutkimuksen luotettavuutta pohdittaessa heraa kysymys luottamuksellisen kes-
kusteluyhteyden syntymisesta. Kertoivatko haastateltavat kokemuksiaan avoi-

mesti, vai kertoivatko he vain ne kokemukset, joita halusivat tutkijan kuulevan?
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Haastateltavien kritiikittdmyys tai sen vahaisyys vertaistukitoimintaa kohtaan he-
rattaa kysymyksen. Oliko tutkija saanut luotua luottamuksellisen keskusteluyh-
teyden, jossa kerrottiin kokemuksista avoimesti? On my6s mahdollista, etta ver-
taistukitoiminta koettiin aidosti niin positiivisena ja merkittdvana, ettei kritiikkiin
ollut syyta.

Nama kokemukset on kerrottu tassa opinnaytetyossa sellaisina kuin haastatelta-
vat ne kertoivat. Haastattelujen perusteella voidaan todeta tyon olevan tarkea osa
elamaa. Tyd maarittda usein meidat, keitd me olemme. Se on osa identiteet-
tiamme tai se maarittda sen kokonaan. Kun tyd otetaan meilta pois, voi se olla
musertava kokemus uskottavuuden menettamisesta tai tyhjanpéaalle putoami-

sesta.

"Se onkin hauskaa, kun olen puhunutkin unohtamisesta, etté jos jos-
kus unohti jotain, niin heh heh se unohti sen. Sitten kun on Al-

zheimer, niin jattda hattusia niin on tuommoinen Alzheimer.”

” (Pitk& hiljaisuus) Ei oikein mitdén. Kylldhén sitéa ensin lensi niin kuin

persauksilleen.” (Kuvaus tyon paattymisesta muistisairauden vuoksi)

Nykyinen yhteiskuntamme maarittdd inmisen arvon tai arvostuksen pitkalti talou-
dellisen tuottavuuden nakodkulmasta. Yhteiskuntamme tuottamattomat jasenet ei-
vat koe arvostusta sen taysivaltaisina jasenina. Tama nakyy niissa paatoksissa,

joita heidan kohdallaan tehdaan. Osana on usein tyytyminen valttamattomaan.

Mielestéani olisi kiinnostavaa tutkia aihetta ihnmisen identiteetin muodostumisesta
ymparistdssa, jossa taloudelliset tekijat olisi karsittu pois eika tyd maarittaisi ih-
mistd. Lahtokohta olisi kaikille sama, jolloin ei syntyisi taloudellisen paineen ja eri
yhteiskuntaluokkien aiheuttamaa kilpailua ja ristiriitaa. Olisi vain ihmiset ja elama
ilman sellaista tyota, jota tehd&&n elannon ansaitsemiseksi. Mallissa kukin toteut-

taisi niita asioita, jotka kokevat mielekkaiksi elamassaan.
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Taman kaltainen tutkimus voisi nostaa esiin uudenlaisia arvostuksen kohteita ja
arvoja, joita voisimme nahda jo nyt niissé yhteiskuntamme jasenissa, jotka eivat

ole taloudellisen tuottavuuden karkijoukoissa.

Taman opinnaytetydn avaama kokemusmaailma voi antaa apukeinoja empaatti-
seen kanssakaymiseen hoitotydntekijan ja muistisairauteen sairastuneen vélille.
Heidan kokemansa merkitys antaa tyokaluja muistisairaan kohtaamiseen. Opin-
naytetyon tutkimustulokset voivat auttaa geronomia tydssaan ymmartamaan tyo-
ikdisen muistisairauteen sairastuneen ajatuksia ja suhtautumistapoja sai-

rauteensa ja elamaansa.

Tunnekokemuksella on voimakas vaikutus muistisairauteen sairastuneelle, siksi
se on syyta ottaa huomioon hoitotydon arjessa. Vertaistuki oli antanut vahvan,
osallistavan tunnekokemuksen, jonka kautta he tunsivat olevansa "menossa mu-
kana”. Tallainen toiminta joka, lisda itsensa tuntemista ja arvostusta on ensiar-
voisen tarkeda muistisairauteen sairastuneelle. Muistiyhdistyksen tekema arvo-
kas ty6 voidaan nahda tulevaisuudessa yha tarkeampana, koska ihmisen elin-

kaari tulee pidentymé&an ja siten muistisairaudet lisaantyvat.
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Liite 1.

HAASTATTELU TEEMAT

1. Ajatuksia sairastumisesta ja vertaistukiryhmaan tutustumisesta.

2.Toisen sairastuneen kohtaaminen.

3. Vertaistuen vaikutukset arkielamaan, sosiaalisiin suhteisiin lahiomaisten ja ys-

tavien kanssa.

4.Millaista on kanssakayminen vertaistukiryhmassa verrattuna sen ulkopuoliseen

kanssakaymiseen.

5. Vertaistuen merkitys henkilokohtaisesti. Pohdi aikaa ennen ja jalkeen vertais-

tuki tapaamisten.
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Liite 2.

SAATEKIRJE Oulussa 21.9.2015

Olen Juhani Luomala geronomi-opiskelija Lapin ammattikorkeakoulusta. Teen
opinnaytetyotani aiheesta tydikaisen muistisairauteen sairastuneen kokemus
vertaistuen merkityksellisyydesta.

Tarkoitukseni on kerata kokemuksia muistisairauteen sairastuneiden vertaistuki-
ryhmiin osallistuneilta. Kokemusten kerddminen tapahtuu kahdenkeskisen tee-
mahaastattelun avulla, joka on tarkoitus nauhoittaa. Nauhoitetun aineiston kirjoi-
tan tekstimuotoon josta ei paljastu kenenkaan osallistujan henkiléllisyys, eika
henkil6& voida tunnistaa paikkakunnan tai muiden asiayhteyksien perusteella.
Auki kirjoitus vaiheen jalkeen nauhoitettu aineisto tuhotaan.

Tama opinnaytetyd on tilattu muistiyhdistyksen AK hankeen (kohdistettu toi-
minta- avustus) kiinni elamassa, tyoikaisten toiminta, toimesta. Taman opinnay-
tetyon tarkoituksena on liséta tietoisuutta tydikaisten muistisairauksista. Koke-
mukset vertaistuen merkityksellisyydesta heille mahdollistavat tunnistamaan
niita keinoja joilla voidaan tukea muistisairauteen sairastuneen elamaa ja nain
pyrkia parantaa heidan elaménlaatuaan.

Kutsun teidat osallistumaan teema haastatteluun kanssani. Haastattelen teita
kokemuksista, joita teillda on kaytyanne vertaistuki ryhmissa. haastattelu perus-
tuu taysin vapaaehtoisuuteen. Pyydan suostumustanne haastattelusta syntyvan
aineiston julkaisemiseen opinnaytetydssa allekirjoitetulla suostumuksella.

Suostun haastattelusta syntyvan aineiston julkaisemiseen, niin etté nimeni ja
henkil6llisyyteni eivat paljastu.

Allekirjoitus.
Tama suostuminen naytetaan ainoastaan vertaistuki ryhnman ohjaajalle, opin-
naytetyotekijélle, seké kahdelle opinnaytetydn ohjaajalle, joita kaikkia sitoo vai-
tiolovelvollisuus tahéan opinnaytetyohon osallistuvien henkiléllisyydesta. Osallis-
tujalla on oikeus perua osallistumisensa, seka aineiston kayttaminen opinnayte-
tyéhon niin halutessaan

Kiitos osallistumisesta. Vastaan mielellani mahdollisiin kysymyksiin sdhkopos-
titse tai puhelimella.

Geronomi-opiskelija Juhani Luomala

Juhani.Luomala@edu.lapinamk.fi Puhelin: 040 561404
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Y laluokka

Alaluokat

Pelkistetyt ilmaukset

Vaikeudet tydelamassa

-Sairauden aiheuttama leimautuminen

Kielteinen kokemus elamanmuutok-

sesta

-Masentuneisuuden tunne

-Uskottavuuden menettaminen

-Akillinen elaman muutos

-Jarkyttava kokemus

-Ulkopuolisen empatia saattaa arsyttaa

Kokemus kivuliaasta aiheesta

-Turhautuneisuuden tunne

-Sairaudesta puhumisen karttaminen

-Tunteista puhumisen vaikeus

Pelko kokemukset

-Osallistumisen ajatukseen tottuminen

-Muistisairauden kieltaminen

Oman identiteetin kadottaminen

-Viha omaa kyvyttomyytté kohtaan

-Hapeén tunne

-Vaikeus hyvaksya sairautta

- Muutokset sosiaalisissa suhteissa hammentévét

- Tulevaisuuden pelko

- Tunne menettamiseta

Tulevaisuuden kokeminen uh-

kaavana

- Tunnekokemus surusta

- Pelko tulevasta

- Muutokset hAmmentévét

- Menetyksen kokeminen

- Pelko tulevasta

- Aikaisempien sosiaalisten suhteiden menetys

- Sosiaalisten suhteiden katkeaminen
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Ylaluokka

Alaluokat

Pelkistetyt ilmaukset

-Kaipaus sosiaalisiin suhteisiin

-Kaipaus sosiaalisiin suhteisiin

-Sosiaalisten tilanteiden pelon

voittaminen

Kaipaus sosiaalisiin kontakteihin

-Sosiaalisiin kontakteihin hakeu-

tuminen

-Sosiaalisiin kontakteihin hakeu-

tuminen

- Avoimuuden osoitus

- Kaipaus sosiaalisiinsuhteisiin

- lhmisten ennakkoluuloton koh-
taaminen

Selviytymiskokemukset

Mielialan keventaminen

- Huumorin vapauttava vaikutus

- Huumorin vahvistava vaikutus

-Elaminen tassa hetkessa

-Selviytymiskeinojen I6ytdminen

Halu selviytya

-Kokemus selviytymisesta

-Tunne selviytymisesta

-Kokemus selviytymisesta
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Ylaluokka

Alaluokat

Pelkistetyt ilmaukset

- Vertaileva tarkkailu

- Vertaileva tarkkailu

Itsensa vahvistaminen toisten

kautta

- Omien kokemusten vertaaminen
toisiin

- Vertailu toisiin

- Kokemus oman toimintakyvyn saily-

misesta verrattuna toisiin

Vahvistavat kokemukset

- Vertais-kokemuksen lohduttava vai-
kutus

- Kokemuksen jakamisen lohdutta-
vuus

Kokemusten jakamisen vahvista-

Vuus

- Vertaiskokemus helpottaa

-Toisen ymmartdminen samankal-

taisten kokemusten kautta

- Kokemusten vastavuoroinen jaka-

minen tuo hyvéan olon

-Vertaiskokemuksen lohduttava vai-
kutus




Liite 6.
Analyysipolku.

36

Ylaluokka

Alaluokat

Pelkistetyt ilmaukset

-Hyvéksytyksi tuleminen sellai-

sena kuin on

Hyvaksynnan saaminen

-Myétatunnon kokeminen

-Positiivinen tunnekokemus

-Tyytyvaisyyden tunne

Henkisen hyvinvoinnin  Li-

saantyminen

-Mielialan kohoaminen

-llon Idytaminen pienisté asioista

-Hyvéan olon

Onnellisuuden tunteen ko-

keminen

-Turvallisuuden tunne

Kokemus turvan tuntemisesta

-Tunne tutusta ja turvallisesta

-Turvallisuuden tunteminen

Myotatunnon kokeminen

-Huoli muista

-Huoli toisista sairastuneista
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Ylaluokka

Alaluokat

Pelkistetyt ilmaukset

-Aktiivisuuden lisdantyminen

-Osallisuuden tunne

-Osallisuuden tunne

Osallisena oleminen

-Osallisuuden tunne

-Osallisuuden kokeminen

-Osallisuuden tunne ilman muis-

tisairauden stigmaa

-Ystavyys suhteiden syntyminen

Toisen ihmisen kohtaaminen

-Uusien sosiaalisten suhteiden
syntyminen

-Sosiaalisten suhteiden luomi-

nen

Osallisuuden kokeminen

-Mielekkyyden tunteminen

-Toiminnan kokeminen tarkeaksi

Elaméan merkityksellisyyden
tunteminen

-Elamé&n mielekkyyden lisdanty-

minen

-Tarkoituksellisuuden kokeminen

-Mielekas toiminta

-Mielekkyyden kokeminen

-Ryhméahengen yhdistava vaiku-

tus

- Kokemus tasavertaisesta kans-

sakaymisesta

Yhteenkuuluvuuden tunne

- Kokemusten yhdistéva vaikutus

- Yhteen kuuluvuuden tunne

- Tunne ryhmaan kuulumisesta

- Hyvéksytyksi tuleminen




