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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia, minkélaisia kokemuksia vertaistu-
kiryhmalaiset eli Helsingin Alzheimer-yhdistys ry:n Tuki vailla vertaa —projektin
muistisairaat ovat saaneet vertaistukiryhmasta. Tuki vailla vertaa —projekti
2007-2010 on Raha-automaattiyhdistyksen rahoittama nelivuotinen kehittdmis-
projekti Helsingissa.

Tassa laadullisessa tutkimuksessa haastateltin kahdeksaa vertaistukiryhnman
muistisairasta. Aineistonkeruumenetelmana kaytettin teemahaastattelua. Ai-
neisto analysointiin kayttamalla sisallonanalyysia.

Tutkimusten tulosten perusteella vertaistuki koettiin merkittavaksi tiedon saan-
nissa ja antamisessa. Yhteinen tiedon ja kokemusten jakaminen antaa pohjaa
oman muistisairauden ymmartamiseen ja hyvaksymiseen. Liséksi vertaistuen
merkitys korostui tunnepohjaisessa tuessa esimerkiksi ahdistuksen, pelon ja
hapean kasittelyssa seka vahenemisessa. Virkistyminen ja mielialan kohenemi-
nen koettiin myos erittain positiivisena. Tuloksista ilmeni ohjaajuuden merkitys
vertaistuen mahdollistajana ja organisoijana. Ohjaajan toivottiin olevan asian-
tuntija ja omaavan huumorintajua. Kehittdmistoiveina haluttiin lisatietoa muisti-
sairauksista ja sosiaaliturvan hoitamisesta. Vertaistuen tarkeimpina toiminta-
muotoina koettiin muisteleminen, keskusteleminen ja musiikki.

Tutkimusten tulokset olivat suurimmaksi osaksi yhtenevia aiemmin tehtyjen, ai-
hetta sivuavien tutkimusten kanssa. Kohderyhmaltd saadut tulokset ja kehitta-
misehdotukset antavat projektin vertaistukitoiminnalle arvokasta tietoa seka
muistisairaan ndkdkulman vertaistuesta.

Asiasanat: kvalitatiivinen tutkimus, muistisairaus, dementia, vertaistuki.



ABSTRACT

Nykanen, Riitta. Peer Support from the Point of View of a Person with Memory
Disorder. 56 p., 9 appendices. Language: Finnish, Helsinki, Spring 2010.

Diaconia University of Applied Sciences, Degree Programme in Nursing, De-
gree: Nurse.

The aim of this study was to research and document the experiences people
with memory disorder in the Tuki Vailla Vertaa (Support Beyond Compare) —
project of the Alzheimer Society of Helsinki have had of peer support. Tuki Vail-
la Vertaa is a four-year development project funded by Finland’s Slot Machine
Association RAY.

The study was conducted using qualitative research method. The research sub-
jects consisted of 8 members of a peer support group who suffer from memory
disorder. The material was collected through semi-structured interviews and
analyzed with content analysis.

According to the findings of the study, peer support was seen meaningful in
sharing information. The joint sharing of knowledge and experiences within the
group built a foundation for the members to better understand and come to
terms with their memory disorder. In addition, the significance of peer support
was emphasized by improved emotional support, for example expressing and
decreasing anxiety, fear and shame, stimulating the mind and improving the spi-
rits of the group members. The results strongly highlighted the significance of
the group instructor as a facilitator and organizer of peer support. An instructor
was hoped to be an expert as well as someone with a good sense of humor.
More information on memory disorder and how to take care of welfare issues
were listed as points for development. It was also hoped that peer support could
be further improved in the form of reminiscing, conversation and music

The findings of the study were largely in conjunction with earlier (albeit tangen-
tial) studies of the same subject. The findings and ideas from the subject group
for further development enable us to examine peer support activities of the
project from the point of view of a person with memory disorder.

Keywords: qualitative research, memory disorder, dementia, peer support
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1 JOHDANTO

Vaeston ikaantyessa seka ikaantyvien osuuden kasvaessa muistisairaudet li-
saantyvat voimakkaasti. Vuonna 2005 Suomessa arvioitiin vaestotutkimusten
perusteella olevan 85000 keskivaikeasti tai vaikeasti dementoitunutta henkil6a
ja noin 35000 lievasti dementoitunutta. Muistiliton mukaan vuonna 2009 muisti-
sairastuneiden maard on 120000, kun vuodelle 2020 maaraksi arvioidaan
128000. Vaestotutkimuksen pohjalta voidaan myds arvioida, ettéa ainakin ajoit-
tain muistihairidista karsii noin 450000 yli 65-vuotiasta suomalaista. (Sulkava,
Viramo, Eloniemi-Sulkava 2007, 25.)

Etenevat muistisairaudet ovat merkittava kansallinen haaste. Kotona asuvia
muistipotilaita kannattaa tukea tehokkaammin. Kohdennetulla ladkehoidolla, jo-
hon yhdistetaan ladkkeettémia hoitoja, tukitoimia ja kuntoutusta, voidaan lisata
muistipotilaiden elamanlaatua seké alentaa kustannuksia, koska talla tavoin ko-
tihoitoa voidaan jatkaa. (Suomen Laakarilehti, Liite 10, 10.) Seuraavien kymme-
nen vuoden aikana muistisairauksista johtuvat kustannukset Suomessa nouse-
vat nykyisella hoidolla ennusteiden mukaan 24 %. Kustannussaastdja saadaan
aikaan, mikali muistisairauden diagnoosi tehddan mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa. Yhteiskunnalle halvin muistipotilas on diagnosoitu ja seurannan alla

oleva potilas.

Vertaistoiminnan kysynté on kasvanut Suomessa 2000-luvulla, kun ihmiset jou-
tuvat yhd enemméan kohtaamaan uusia elamantilanteita ja tekemaan valintoja
pirstoutuneessa yhteiskunnassa, jossa tyo- ja ihmissuhteet sek& asuinymparisto
vaihtuvat. Vertaistuen keskeisin sisalté on siind kokemuksessa, ettei ihmisen
tarvitse olla yksin ongelmiensa kanssa uudessa tilanteessa. Siind molemmat
osapuolet ovat yhteiséllisesti tuen antajia ja saajia, tasavertaisesti ja luottamuk-
sella. (Rokkonen 2007, 1.) Muistisairauksien diagnosointi tapahtuu yha varhai-
semmassa vaiheessa, kun sairauden tunto on viela jaljella. Tama lisda erityi-

sesti vertaistuen merkitysta ja vahentdd masennusta. (Sandberg 2007.)



Dementoivaa sairautta sairastavien henkildiden eldamaa ja sairauden vaikutuk-
sia ovat usein maarittaneet muut ihmiset kuten esimerkiksi sosiaali- ja terveys-
alan ammattihenkilostd ja omaiset. Dementiaan sairastuneiden henkildiden
omien kokemusten varjoon jaamista on pidetty muistiohairio- ja dementia-
tyon "sokeana pisteend”. Tarvitaan dementiaan sairastuneiden henkil6iden ko-
kemuksia ja kuvauksia elaméntilanteestaan, toiveistaan, ajatuksistaan ja tun-
teistaan. Tarvitaan tietoa yksilollisista tarpeista ja toiveista. (Heimonen & Vouti-
lainen 2006, 14.)

Suoritin opiskelujakson "lkaantyneiden terveys ja sairaus” neljan viikon tydhar-
joittelun Helsingin Alzheimer—yhdistyksessa syyskuussa 2008. Harjoittelun ai-
kana sain selkean ja kattavan kuvan yhdistyksen toiminnasta seka nakodkulmaa
kolmannen sektorin tarke&&n tybhon muistisairaiden ja heidan omaistensa hy-
vaksi. Vertaistukiryhmien toimintaan osallistuminen ja niissa ohjaajana toimimi-

nen myo6s vakuutti minut vertaistoiminnan tarpeellisuudesta ja tarkeydesta.

Opinnaytetydssani tutkin, minkalaisia kokemuksia muistisairaat ovat saaneet
vertaistukiryhmatoiminnasta. Kyseessa on Helsingin Alzheimer-yhdistyksen Tu-
ki vailla vertaa —projekti 2007-2010. Projekti on asiakas- ja aluel&htéinen muisti-
sairaiden palvelujen kehittamisprojekti. Kohderyhméand ovat yli 65-vuotiaat
muistisairaat. Tavoitteena on tukea kotona asuvan muistih&airioon sairastuneen
henkilon toimintakykya seka hanen perheensa selviytymista vertaistuen keinoin.
Tuki vailla vertaa: "Rinnalla kulkija — arjen asiantuntija” —iskulause viittaa kes-
keisesti palvelun sisaltoon. Opinnaytetyoni tulosten perusteella on tarkoitus ke-

hittd& muistisairaiden vertaistukitoimintaa Helsingin Alzheimer-yhdistyksessa.



2 OPINNAYTETYON TAUSTA

2.1 Muistisairaus

Dementia-k&sitteen on korvaamassa muistisairaus-kasite, minka vuoksi kaikista
muistihairidita aiheuttavista sairauksista kaytetaan muistisairaus-nimitysta.
Muistihairidista karsivaa henkil6d nimitetddn muistipotilaaksi tai -asiakkaaksi.
Useissa lahteissa on kaytetty dementia-sanaa, joten kasite esiintyy myos tassa
tydssa. Suomen muistiasiantuntijoiden mukaan dementia ei ole yleistermi muis-
tisairauksille, vaan se kuvaa sairauden pitkalle edennyttd vaihetta. (Suomen

muistiasiantuntijat 2009.) Eteneva muistisairaus siis johtaa dementiaan.

Vaikeaa muistisairauden vaihetta, dementiaa, sairastaa Suomessa yli 120000
henked, ja uusia tapauksia ilmaantuu yli 13000 vuodessa. Lievempi arkea hait-
taava muistihairi6 on noin viidenneksella yli 65-vuotiaista. Jo sata vuotta sitten
kuvattu Alzheimerin tauti on yleisin ja aivoverenkiertohairiot toiseksi yleisin
muistisairauden syy. Muistioireita voidaan ehkéaista, tunnistaa varhaisessa vai-
heessa ja tutkia. Niitd voidaan hoitaa ja niistd karsivia kuntouttaa. Etenevat
muistisairaudet ovat suuri yhteiskunnallinen haaste. Muistihairid on useimpien
dementoivien sairauksien ensioire. Lievat muistioireet ja objektiivisesti mitatut
muistihairiét ovat yleisia vanhuksilla, mutta kaikki muistioireet tai —hairiét eivat

lity dementoivaan tautiin. (Viramo & Sulkava, 2006, 25.)

Muistisairaus on monitekijainen ja heterogeeninen sairaus, johon vaikuttavat
geenit ja ymparistotekijat. Korkea ik& on térkein riskitekija, koska aivot ovat
useimmiten ikaantyvan herkin elin. Elintapatekijoiden merkitys korostuu voi-
makkaasti, esimerkiksi tyydyttyneen rasvan runsas kaytto lisaa riskia, kun taas
monityydyttyneet rasvat, kalaoljyt, kasvikset, vihannekset ja antioksidantit suo-
jaavat muistisairauksilta. Saanndollinen vapaa-ajan liikkunta kuten myods kattava
sosiaalinen verkosto, koulutus ja alkoholin vah&ainen kayttd vaikuttavat edulli-
sesti. (Kivipelto 2009, 2774.)



Suurin osa etenevista muistisairauksista johtuu muista kuin perinnéllisista teki-
jOista. Riskitekijat ovat erilaisiin ymparistotekijoihin ja elamantapoihin liittyviin
tekijoitd, joista suuri osa on viela tuntemattomia. Osassa sairauksista on perin-
nollisilla, geneettisilla tekijoilla merkittdva osuus, joko riskia lisdavina tai suoraan
tautia aiheuttavina. (Muistiliitto 2009.)

Puhtaasti perinnélliset muistisairaudet ovat hyvin harvinaisia. Ne kaikki alkavat
nuorella ialla. Naita sairauksia ei ole syyta kuitenkaan pelatd, vaikka suvussa
olisi useitakin muistisairautta sairastavia henkil6itd, jos heidan oireensa ovat al-
kaneet yli 65-vuotiaana. Sen sijaan, jos lahisuvussa tai perdkkaisissad sukupol-
vissa on useita samankaltaiseen muistisairauteen nuorena sairastuneita henki-
|6ita, voivat oireettomatkin henkilét kdéntya tarvittaessa asiantuntijoiden puo-
leen. Naissa tilanteissa apua antavat yliopistosairaaloiden perinndéllisyysklinikat,
Folkhalsan tai Vaestdliitto. (Muistiliitto 2009.)

Alzheimer-tutkija Miia Kivipellon (2009) mukaan dementia ei kuulu seulottavien
sairauksien joukkoon, mutta hiljattain on kehitetty "Etenevien muistisairauksien
riskimittari”, jonka avulla voi arvioida oman vaaransa sairastua 20 vuoden kulu-
essa. Mittari korostaa elintapatekijoiden merkitysta ja on erittdin hyva koulutuk-
sellinen ja motivaatiota lisaava tyokalu. Vuoden 2010 aikana on valmistumassa

riskimittareita eri ikaryhmille.

Suomessa kehitetty uusi aivojen magneettikuvien analysointimenetelma no-
peuttaa huomattavasti Alzheimerin taudin toteamista. VTT:n kehittdm&an mene-
telman avulla magneettikuvat voidaan arvioida kolmessa minuutissa. Aikai-
semmin kuvia on pitanyt tutkia jopa tunteja. Hankkeen paatutkija Jyrki L6tjosen
arvion mukaan keksinnén kaytdnnoén sovellukset tulevat kayttoon vuosikymme-

nen puolivalissa. (Elisa.Net 2010.)

2.2 Dementia

Dementia on oireyhtyma, jossa kognitiiviset kyvyt, erityisesti muisti, heikkenevat.

Tasta aiheutuu sosiaalista ja ammatillista haittaa. Dementoituviin sairauksiin liit-
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tyy myos kayttaytymismuutoksia ja psykologisia oireita. Dementian aiheuttava
sairaus on tarkedad diagnosoida jokaisen potilaan kohdalla, koska se auttaa
myOs sairauden ennusteen arvioinnissa seka helpottaa omaisten ja laheisten
sopeutumista uuteen tilanteeseen. Eri dementoivissa sairauksissa oireet ovat
erilaisia, joten myos hoito on erityyppista. (Sulkava, Viramo, Eloniemi-Sulkava,
2007, 5.)

Yleisimmét dementiaa aiheuttavat sairaudet ovat Alzheimerin tauti, vaskulaari-
set dementiat, Lewyn kappale —tauti ja frontaaliset dementiat (Sulkava, Viramo
& Eloniemi-Sulkava 2007, 6-12).

Alzheimerin tauti on tavallisin dementoivista sairauksista ja sitd sairastaa 65—
70 % kaikista dementiapotilaista. Alzheimerin taudille on tyypillistd hidas alku ja
tasainen taudin eteneminen. Ensimmainen oire on erityisesti lahimuistin ja op-
pimisen heikkeneminen. Kognitiivisten toiminnot ja niiden sujuminen seka no-
peus hidastuvat ja toiminnan suunnittelu ja ohjaus heikkenevat. Usein myds pu-
heen sujuvuus heikkenee. Taudin kesto on noin 12—-15 vuotta (Sulkava, Viramo,
Eloniemi-Sulkava 2007, 6.) Alzheimerin taudin kaytdsoireet ovat hyvin moni-

muotoisia.

Aivoverenkierron hairiét ovat toiseksi tavallisimpia dementiaan johtavia tiloja,
joita kutsutaan vaskulaarisiksi dementioiksi. Niitd sairastaa noin 15-20 % kaikis-
ta dementiapotilaista (Viramo, Sulkava 2006, 28). Keskimaarainen elinajan odo-
te diagnoosista kuolemaan on noin 5-8 vuotta. Tavallisimpia oireita ovat ma-
sennus, unihairiot ja ahdistuneisuus seka naiden myota esiintyvat kaytéshairiot,
jotka eivat kuitenkaan lisaanny alyllisen toimintakyvyn heiketessa samalla taval-
la kuin Alzheimerin taudissa (Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava 2007, 8.)

Lewyn kappale —tauti on kolmanneksi yleisin (15 %) dementian aiheuttava sai-
raus. Taudin oireita ovat ekstrapyramidioireet (jaykistyminen, kavelyhairio, toisi-
naan vapina), oireiden vaihtelu seka potilaan vireystason vaihtelu, yksityiskoh-
taiset harhat (esimerkiksi elaimid, ihmisid). Kuuloharhat ja harhaluulot ovat
my0s yleisia. Aggressiivisuuspuuskat laukaisevine tekijdéineen ovat myds tavan-

omainen oire. (Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava, 2007, 11.) Lewyn kappale
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—taudissa elinajan ennuste diagnosoinnin jalkeen vaihtelee 2—4 vuodesta jopa
20 vuoteen (Sulkava & Viramo 2006, 32).

Jokaisella etenevaakin muistisairautta sairastavalla on erilaisia hyddynnettavia
voimavaroja jaljella. lloa, nautintoa ja onnistumisen kokemuksia tuottavien asi-
oiden etsiminen ja lIoytdminen on erittain tarkeda. Kyky nauttia asioista on kyky,
joka ei koskaan katoa. (Muistiliitto 2009.)

2.3 Hoito ja kuntoutus

Muistisairaiden ihmisten hyva hoito lahtee siitd, etta seka sairastunut etta hanen
laheisensa ymmartavat, mista sairaudessa on kyse, mita oireita sairaudella on
ja mitd on tulevaisuudessa odotettavissa. Tietoa, ohjausta ja neuvontaa tulee
saada lapi sairausprosessin, mielelldaén tutulta laakarilta, muistihoitajalta tai

muistineuvojalta. (Muistiliitto 2010.)

Jokaiselle sairastuneelle laaditaan yhdessa hanen ja hdnen laheistensa kanssa
realistinen, ennakoiva ja tavoitteellinen hoito- ja palvelusuunnitelma, joka sisél-
taa myos kuntoutussuunnitelman. TAma suunnitelma ohjaa eteenpain hoito- ja
kuntoutuspolulla, joka voi sisaltda erilaisia terapioita, tukitoimenpiteitd, seuran-
taa seka taloudellisia tukia. (Muistiliitto 2010.)

Hoidolle ja kuntoutukselle tulee jarjestdd sdannollinen seuranta esimerkiksi hoi-
tavan laakarin ja/tai muistihoitajan/muistineuvojan taholta. Etenevat muistisai-
raudet saattavat tuoda eteen yllattavia muutoksia tai kriiseja, jolloin muistisairas
l&aheisineen voi ottaa yhteytta tuttuun ammattilaiseen saadakseen neuvontaa ja
tukea. (Muistiliitto 2010.)

Hoidon ja kuntoutuksen tavoitteena voi olla esimerkiksi mielekas elamé, sairau-
den kanssa elamdan sopeutuminen, sosiaalisten verkostojen yllapitaminen,
toimintakyvyn tukeminen ja sailyminen, kotona asumisen turvaaminen, vahvo-
jen kykyjen yllapitaminen ja tunnistaminen seka korvaavien taitojen loytaminen

menetettyjen tilalle. (Muistiliitto 2010.)
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Heti diagnoosin saannin jalkeen on hyvéa tehd&a hoitotahto, joka auttaa turvaa-
maan hyvan ja henkilokohtaisiin valintoihin pohjaavan hoidon myds silloin, kun

ei enaa itse pysty ilmaisemaan paatoksiaan ja halujaan.

Dementian laakitseminen on osa Alzheimer-potilaan kokonaisvaltaista hoitoa.
Alzheimer-ladkkeiden virallisena kayttbaiheena on Alzheimerin taudin aiheutta-
ma dementia. Alzheimer-laakkeilla tarkoitetaan aivoissa asetyylikoliinia hajotta-
van asetyylikoliiniesteraasientsyymin estgjia (AKE-estajia) seka liiallisen gluta-
maattivaikutuksen estajaa. Suomessa AKE-estgjistd ovat kaytbsséa donepetsiili
(Aricept), rivastigmiini (Exelon) ja galantamiini (Reminyl). Glutamaatin NMDA-
reseptorin estgjistd on kaytossa talla hetkella vain mementiini (Ebixa). (Erkin-
juntti, Alhainen & Rinne 2006, 481.)

Varhain aloitetulla ladkehoidolla voidaan Alzheimer-potilaan kognitiivisia oireita
vahentaa yli vuoden ajaksi. Laédkehoidolla saadaan lievitystd myos kaytosoirei-
siin seka hidastumista niiden ilmaantumiseen. Laakehoidon on todettu myds
vahentavan hoitavan omaisen taakkaa. On erityisen tarke&da diagnosoida muis-
tisairaus mahdollisimman aikaisessa vaiheessa oikean ladkehoidon aloittami-
seksi. Oikea-aikaisella ladkehoidolla voidaan jatkaa Alzheimer-potilaan kotona
selviytymista ja lykata laitoshoitoon joutumista. Uusimman tutkimustiedon pe-
rusteella Alzheimer-laékkeista on myos hyotya Alzheimerin taudissa kliinisesti
merkittdvan aivoverenkiertosairauden yhteydesséa sek& mahdollisesti my6s vas-
kulaarisessa dementiassa, Lewyn kappale —taudissa seka Parkinsonin taudin

aiheuttamassa dementiassa. (Erkinjuntti ym. 2006, 481.)

On arvioitu, ettd Alzheimerin taudin pysayttava ja estava hoito olisi kaytbssa
vuonna 2019. Talléin uusien Alzheimer-tapausten maara kaantyy laskuun ja
muistisairaudet ovat lievempid. Muistisairaita pystytdan tukemaan pidempaan
muun muassa kotona asumisessa. Nykyisentyyppisen laitoshoidon arvioidaan
olevan harvinaisempaa tulevaisuudessa. Muistisairaat pystyvat jatkamaan en-
tisentyyppista elaméaa ladkehoidon avulla. (Sulkava, 2009.)

Laakkeeton hoito kuuluu hyvaan ja kokonaisvaltaiseen muistisairauksien hoi-

tamiseen. Laadkkeetdn hoito on aina ensisijainen hoitomuoto muistisairaan arjen
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edistgjana ja kaytosoireiden hoidossa. Tarkedd on pitdéa yleisesti hyvaa huolta
muistisairaan ihmisen hyvinvoinnista varsinkin silloin, kun han ei itse kykene

tarpeistaan kertomaan tai niistd huolehtimaan. (Muistiliitto 2009.)

Omaisia ja laheisia tukemalla ja ohjaamalla sekd muistisairaan perushoitoa
asianmukaistamalla (ravitsemus ja nesteytys) saadaan muistisairaan hoidon
tasoa nousemaan jo huomattavasti. Erityisesti kaytdsoireiden laakkeettomista
hoidoista voidaan mainita laukaisevien tekijoiden eliminointi (esimerkiksi kipu ja

epaasianmukainen laakitys). (Kaypa hoito suositukset 2006.)

Psykososiaalisista hoidoista voidaan mainita:

+ tunne-eldméaa tukevat ja kognitiivisesti suuntautuneet (validaatio- ja reali-
teettiterapia)

« virikkeita painottavat terapiat

« kayttaytymisen ja vuorovaikutustapojen muokkaaminen (behavioraaliset
terapiat)
Psykomotoriset terapiat kuten musiikkiterapia ja muut luovat terapiat ovat yksi
mahdollinen laakkeetdn hoitomuoto. Virkistys- ja muu toiminta, esimerkiksi oi-
kea-aikainen, kuntouttava paivatoiminta, antavat myos tarkean lisan muistisai-

raan hoitopolkuun. (Kaypa hoito suositukset, 2006.)

On tarkeda, ettd muistisairas ja hanen laheisensa ja hoitajansa luottavat toisiin-
sa ja tuntevat toisensa mahdollisimman hyvin. Talla tavoin kaytosoireita on hel-
pompi tulkita. Kaytdsoireiden takaa voidaan usein [6ytaa jarkeva syy, kuten kipu,
epaarvostava kohtelu, turhautuminen tai vasymys. Muistisairaalla ihmisella na-
ma kanavoituvat esimerkiksi levottomuudeksi, aggressiivisuudeksi tai hallitse-
mattomaksi nauruksi, kun kommunikoinnille ei I16ydy muita keinoja. (Muistiliitto
2009.)

Vertaistuki edesauttaa myods muistisairaan kuntoutumista (Sandberg 2009).
Muistisairaan kuntoutuminen on prosessi, jolla parannetaan sairastuneen mah-
dollisuuksia elda ja osallistua omilla edellytyksillaén tai tuettuna ja auttaa hanta

toteuttamaan itseddn sairauden aiheuttamista rajoituksista huolimatta. (Pirttila
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2004, 11). Ryhmamuotoisen kuntoutuksen keskeinen voimaannuttava elementti
on vertaisuus samassa elamantilanteessa olevien kanssa (Kuntoutusmalli —

etenevat muistisairaudet —esite 2006).

2.4 Vertaistuki ja aikaisemmat tutkimukset

Vertaistuki-kéasitteelle on olemassa useita vastaavia nimityksia. Muurinaho
(2000, 6) mainitsee tutkimuksessaan itsehoidon, oma-avun, vastavuoroisen tu-
en ja keskustelun. Nylund (1996, 193) mainitsee keskinaisen tuen, keskindisen

avun, tukiryhman ja vertaisryhman.

Vertaistuki on toimintaa, jossa samassa elamantilanteessa olevat tai samoja
elamankohtaloita kokeneet ihmiset tukevat toisiaan. Vertaistuki on omaehtoista
ja yhteisollista tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistdé jokin sosiaalisen
tuen tarvetta lisdédva kohtalonyhteys. Yhteisten kokemusten jakaminen auttaa
hyvaksyma&an oman tilanteen. Vertaistukiryhma antaa mahdollisuuden kehittya
passiivisesta potilaan roolista aktiiviseksi ongelman ratkaisijaksi. Vertaistuen
avulla ryhmaléiset uskaltavat ottaa vastaan uusia haasteita ja kokeilla osaami-
sensa rajoja, kun usko omiin kykyihin ja selviytymiseen vahvistuu. Vertaistuki-
toiminta on asiakaslahtoista, luottamuksellista ja tasavertaista toimintaa, johon

on helppo tulla pelkan oman halun mukaan. (Vuorinen 2002, 9-11.)

Uusimmissa tutkimuksissaan Nylund maarittelee vertaistuen lahtokohdaksi mui-
takin kuin ongelmatekijoita, kuten esimerkiksi elamanmuutoksen: "Vertaistuki
tarkoittaa samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa ko-
kemuksiaan ja tietoaan toisia kunnioittavassa hengessa. (Nylund 2005, 203).
Samoin Eila Jantusen (2008, 27) mukaan tallainen "hengenheimolaisuus” on
tarked ainesosa vertaistuessa: "Tarkoitan vertaistuella samankaltaisessa ela-
mantilanteessa olevien ihmisten keskinaisté tukea. Samankaltaisella tilanteella
viittaan omakohtaiseen masennukseen.” Jantusen tutkimus kasittelee masentu-

neiden vertaistukea.
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Vertaistukiryhma& muodostuu henkildista, joilla on joku yhteinen ongelma tai sa-
mankaltainen elamantilanne. Henkilot haluavat jakaa kokemuksiaan ryhmassa,
lievittaa ja ratkaista omakohtaisia ongelmiaan ja elaméntilannettaan. Toiminta
ryhmassa on vapaaehtoista, luottamuksellista, tasavertaista sekd ryhmalaisten
aktiivisuuteen perustuvaa. Vertaistukiryhmassa seka saadaan ettd annetaan
apua. (Nylund 1996, 193-194.)

Soveltaen California Health Care Foundationin (2006) vertaistuki-kasitetta "Mi-
ten vertaistuki voi parantaa kroonisen sairauden lopputulosta?” vertaistuki sisal-
taa tiedollisen tuen, joka on kokemusten ja tiedon jakamista seka tehokkaiden
taitojen malleja. Vertaistuen toinen siséltd on tunnepohjainen tuki, jonka myota
vertainen rohkaistuu, vahvistuu ja hanen eristyneisyyden tunteensa vahenee.
Kolmantena sisaltbna on vertaistuesta saatu vastavuoroisuus, jonka avulla sa-

mantyyppinen ongelmanratkaisu helpottuu seka tuen antaminen ja vastaanot-

taminen yhteisesta ladketieteellisestéa ongelmasta lisaantyy.

Vertaistuki

>

Tiedollinen tuki:

- kokemusuten ja
tiedon jako

- tehokkaiden
taitojen mallit

1

Tunnepohjainen tuki

- rohkaiseminen

- vahvistaminen

- vahentynyt
eristyneisyyden tunne

Parantunut terveys-
sidonnainen

P elamanlaatu

1

Molemminpuolinen
vastavuoroisuus
-jaettu ongelmanratkaisu
- tuen antaminen ja
vastaanottaminen
yhteisissa ladketieteel-
lisissa ongelmissa

\ 4

- parantunut itsetunto

- lisdantynyt koettu
sosiaalisen tuki

-lisdantynyt  positiivi

nen mieliala

- lisdantynyt oman
hoidon ymmarrys

Parantunut terveys-
kayttaytyminen

P (esim. painonhallin-

ta, dieetti, laakitys)

!

Parantunut kroonisten
sairauksien kontrolli

|

Ly neisuus

Véahentynyt laitostu-
ja kuollei-
suus

Kuva 1. Miten vertaistuki voi parantaa kroonisen sairauden lopputulosta (sovel-
taen California Health Care Foundation 2006)
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Tutkimuksessaan vertaistuesta Irja Mikkonen (2009) tutki sairastuneen vertais-
tukea. Tutkimuksessa oli keskeista se, mité vertaistuen piirissa olevat sairastu-
neet itse ajattelevat vertaistukitoiminnasta. Sairastuneet kokivat vertaistukitoi-
minnan tietolahteend seka suojan ja turvan tuojana, ja moniin ongelmiin |8ytyi
ratkaisu vertaisilta. He kokivat myos, ettd olisivat joutuneet kayttamaan enem-
man sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja, jos vertaistukea ei olisi ollut saata-
villa. Vertaistukiryhmassa on saanut myds tukea hakemuksien laatimisessa ja

esimerkiksi apuvélineiden kaytossa.

Satu Kalliomaa (2006) on tutkinut, miten vertaistukiryhméat ovat auttaneet
omaishoitajia jaksamaan laheisen sairastuttua dementoivaan sairauteen ja mit-
ka tekijat motivoivat omaishoitajia kdymaan vertaistukiryhmissa. Tutkimuksen
kohteena olivat Espoon ja Kauniaisten dementiayhdistyksen Vertaisryhmaétoi-
minta dementiapotilaalle ja hoitavalle omaiselle —projektiin (2001-2003) osallis-

tuneet omaiset.

Tarkeimpina tuloksina Kalliomaan tutkimuksesta nousi seuraavaa:

Omaishoitajat etsivat samankaltaisessa tilanteessa olevien seuraa
saadakseen tietdd, miten dementia etenee ja miten muut parjaavat
dementoituvien kanssa. Taman tutkimuksen pohjalta vertaistuki-
ryhmassa kaynnin motiiveiksi nousivat ne asiat, mitkd omaishoitajat
kokivat vertaistukiryhmien parhaimmiksi anneiksi. Motiiveina ryh-
matoimintaan nousivat saatu tieto dementiasta ja tukimuodoista,
kaydyt keskustelut, tilanteiden vertailut seka ryhmasté saadut ysta-
vat ja virkistys. Aineiston kaikissa osissa nousi esille vertailun tee-
ma, joka on omaishoitajien mukaan seka motiivi ryhnmassa kaymi-
seen etta yksi ryhman parhaimmista anneista tiedonsaannin ja vir-
kistyksen ohella. (Kalliomaa 2006.)

Eila Jantusen vuoden 2008 lisensiaatintutkimus "Osalliseksi tuleminen — ma-
sentuneiden vertaistukea jasentava substantiivinen teoria” kasittelee masentu-
neiden vertaistukea. Jantusen tutkimuksen aineistolahtdisen teorian mukaan
vertaistuen ydin on osalliseksi tuleminen. Vertaistuen tuloksena masentunut ko-
kee voimaantumista, joka ilmenee tilan 16ytymisena omille kokemuksille, luot-
tamusta omiin mahdollisuuksiinsa seké& kanssaeldjand olemista. Vertaistuki

edistdd masentuneen "osalliseksi tulemisen” —prosessia. (Jantunen 2008, 87.)
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Jantusen (2008) mukaan vertaistuki taydentdd muita mielenterveyspalveluja.
Masentuneella on hyva olla vertaistuen lisédksi myds ammatillinen hoitokontakti,
jolloin vertaistuelle kohdistuvat odotukset eivat nouse lilan korkealle. Ammatti-
auttajien myonteinen asenne vertaistukeen, tieto vertaistuesta ja vertaistuen
tarkeaksi kokeminen edistavat vertaistuesta tiedottamista, vertaisryhmiin oh-
jaamista seka dialogia ammatillisen avun ja vertaistuen valilla. Hoitotyontekijoil-
l& ja muilla mielenterveystyontekijoilla on tarkea rooli, kun arvioidaan yhdessa
asiakkaan kanssa, millainen vertaistuki tulisi mahdollisesti kyseeseen. (Jantu-
nen 2008, 87-88.)

Miia Komulaisen (2006) opinnaytetyén "Mielenterveyskuntoutujien kokemuksia
vertaistuesta Kaarisilta-projektin voimavararyhmissa” tavoitteena oli lisata ym-
marrysta ja tietoa mielenterveyskuntoutujien kokemasta vertaistuesta ja vertais-

toiminnasta Kaarisilta-projektin voimavararyhmissa.

Komulaisen (2006) saamien tulosten mukaan vertaistuki parantaa mielenterve-
yskuntoutujien elamanlaatua ja —hallintaa. Onnistumisien, itsetunnon kohene-
misen, sosiaalisten suhteiden, uusien selviytymiskeinojen ja mielekkaan toimin-
nan kautta mielenterveyskuntoutujat selvidvat paremmin omassa elinympaéris-
téssdaan. Komulaisen opinnaytetyon perusteella vertaistuki tarjoaa mielenterve-

yskuntoutujalle onnistumisen elamyksia.
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3 TUTKIMUSYMPARISTO — HELSINGIN ALZHEIMER-YHDISTYS RY

Helsingin Alzheimer-yhdistys toimii muistisairaiden ja heidan omaistensa tukijar-
jestona Helsingin kaupungin alueella. Yhdistys on perustettu vuonna 1986. Sen
historia on samalla Suomen muistisairaiden hyvaksi tehtyéd kansalaisjarjestotyo-
ta. Yhdistyksen keskeiset toiminnot maarittyvat seuraavissa yhdistyksen séaan-
noissa:

« toimii dementiaa aiheuttavien sairauksien ja muistihairididen haittavaiku-
tusten ehkaisemiseksi ja vahentamiseksi seka osallistuu tutkimuksen ja
hoidon kehittamiseen

« jakaa tietoa muistisairauksista muistisairaille ja heidan omaisilleen

- kehittaa ja jarjestdd muistisairaiden hoivaa ja sosiaalista huoltoa pitamal-
& Paivapaikkaa

- ohjaa muistisairaita ja heiddn omaisiaan sosiaalisten ja yleisten asioiden
edunvalvonnassa

- harjoittaa tiedotus-, koulutus- ja julkaisutoimintaa

« toimintaa ohjaavat seuraavat arvot: inhimillisyys, kumppanuus ja luotet-
tavuus.

Helsingin Alzheimer-yhdistys on mukana kehittamistydssa, jota tehdddn Raha-
automaattiyhdistyksen tuella. Kehittdmisty6lla luodaan uusia toimintamalleja,
joita voidaan hyoédyntdd seka potilaiden hoitopolun etta julkisen palvelujarjes-
telman kehittdmisessa ja tukemisessa. Yhdistys on Muistiliton (entinen Al-

zheimer Keskusiliitto) jasenjarjestt. (Helsingin Alzheimer-yhdistys.)

Kolmannen sektorin merkitys muistipotilaiden hoitoketjussa on merkittava. Eri-
tyisesti omais- ja potilasyhdistykset ovat tarked osa muistisairastuneiden ja hei-
dan omaistensa tukemista. Yhdistykset jarjestavat erilaisia palveluita (esimer-
kiksi muistineuvontaa, muistineuvolatoimintaa, paivatoimintaa, tukiryhmia, ver-
taistukirynmatoimintaa). Suurin osa yhdistyksista saa julkista kuntien tai Raha-
automaattiyhdistyksen rahoitusta. Luultavasti suurin merkitys omais- ja poti-
lasyhdistyksilla on kuitenkin vertaistuen antamisessa omaisille ja sairastuneille.
Omais- ja potilasyhdistyksiin ohjaaminen ja tiedon antaminen ja valittaminen
niiden toiminnasta on elintarke& osa diagnoosin jalkeistd kuntoutusta ja hoitoa.
Toistaiseksi ndmé yhdistykset ovat toimineet lahinn& omaisten yhdistyksing,
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mutta jatkossa on tarvetta ja jo kayntiin lahtenytta tukitoimintaa muistisairaiden
omalle jarjestaytymiselle. (Suomen Laakarilehti, Liite 10, 2008, 11.)

Tuki vailla vertaa —projekti on Raha-automaattiyhdistyksen rahoittama asiakas-
ja aluelahtdinen palvelun kehittamisprojekti, jossa keratdén tietoa ja palautetta
toteutetuista vertaistuen tyoskentelytavoista. Projekti on alkanut vuonna 2007 ja
paattyy vuonna 2010. (Sandberg 2007.)

Helsingin Alzheimer-yhdistyksen Tuki vailla vertaa -projekti on kehittdmisprojekti,
jossa luodaan uusia vertaistukitoiminnan muotoja helsinkilaisille yli 65-vuotiaille
muistisairaille seka heidan laheisilleen. Uusien toimintamallien luomiseksi pro-
jektissa kerataan tietoa ja palautetta aiemmin toteutetuista vertaistuen tyésken-
telytavoista, joiden avulla pyritdan loytamaan uusia toimintamuotoja mallinta-
mista varten. (Sandberg, Corin & Kalliomaa, 2008.) Projektipaallikkdona toimii

sosionomi-YAMK Carola Sandberg, joka on opinnaytetyoni tyéelaméohjaaja.

Vertaisryhmatoiminnan tavoitteena on tukea asiakkaan toimintakykya seka va-
hentaa laitoshoidon tarvetta, kerata ja valittda tietoa muistisairaille sek& heidéan
omaisilleen sekd luoda toimintamalleja vertaisryhmatoiminnalle seka kehittaa

toimintaa edelleen (Sandberg, Corin & Kalliomaa, 2008).

Tuki vailla vertaa —projektissa muistisairaille sekd heidan perheilleen luodaan
kohtaamispaikka, josta he saavat voimavaroja arjessa selviytymiseen osallistu-
malla ryhmatoimintaan. He jakavat kokemuksia samassa tilanteessa olevien
vertaisten kanssa. Toiminnan sisélldlliset tavoitteet nousevat asiakkaiden omis-
ta tarpeista. Vertaistoiminta ryhmissa on kohdennettu joko pelkastaan muistisai-
raille tai ryhméat ovat myos pariskuntaryhmid, joihin voi osallistua sekd muistisai-
ras ettd hdnen omaisensa tai laheisensd. Ryhmassa muistisairaat ja omaiset
voivat kasitella heille itselleen tarkeita asioita. (Sandberg, Corin & Kalliomaa
2008.) Vertaistuen kautta on etsitty hyvia kaytantoja toteutettavalle toiminnalle,
jossa asiakkaan omalle prosessoinnille annetaan tilaa tiedollisen ja tunnepoh-
jaisen tuen kasittelyssa (Sandberg 2009).
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Vertaisryhmatoimintaan osallistuville asiakkaille ja heidan perheilleen tehdaan
aluksi kartoittava kotikaynti, jossa selvitetdan tuen tarve. Kartoituksen perusteel-
la asiakkaat ohjataan heille sopivaan vertaisryhmatoimintaan. Vertaisryhmissa
kaytetaan luovia toimintamuotoja, kuten musiikkia, liikuntaa, keskustelua, kasilla

tekemista sekd muistelua. (Sandberg, Corin & Kalliomaa, 2008.)

Tavoittelemisen arvoisena hankkeessa nahdaan myos se, etté yleista tietoisuut-
ta muistisairaudesta voitaisiin lisata ja sita kautta héalventda uskomuksia, jotka
perustuvat mielikuviin ja oletuksiin, joilla ei valttamatta ole mitd&n todellisuus-
pohjaa. Talla projektilla ei ole suuria tiedotuksellisia raameja, mutta muistisai-
raan ja hanen laheistensd tuottamista subjektiivisista kokemuksista voidaan
nostaa esille asioita, joilla voidaan kehittdd jo olemassa olevia palveluita.
(Sandberg 2009.)

Haastattelemani vertaisryhmé (kahdeksan ryhmalaistd) kokoontuu kerran kah-
dessa viikossa. Suurin osa heista saapuu taksilla, yksin kavelemalla tai omai-
sen saattamana. Ryhman kokoontuminen aloitetaan kahvihetkella ja sen lo-
massa lahtee kayntiin kuulumiskierros, jonka aikana kerrotaan tdménhetkisia
tunnelmia sek&a kahden viikon aikaisia tapahtumia. Ohjaaja useimmiten alustaa
jonkin aiheen muistelun tai keskustelun pohjaksi. Muisteleminen on tapahtunut
aihepiirien mukaan kuten esimerkiksi lapsuus, nuoruus, aikuisuus jne. tai esi-
merkiksi kirkkokalenterin mukaan. Muitakin aihepiireja on kaytetty muistelemi-
sessa. Ryhmalaisten tuomat valokuvat rikastuttavat tarinoita ja antavat syvyytta
muistelemiseen. Musiikkihetket, kasilla tekeminen ja laulaminen ovat my6s osa
toimintaa. Keskustellaan, jaetaan tunteita ja tuntemuksia muistisairaudesta.

Vertaisuus korostuu ryhméan toiminnassa.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyoni tarkoituksena on tutkia, minkalaisia kokemuksia vertaistukiryh-
maléaiset eli muistisairaat ovat saaneet vertaistuesta. Opinnaytetyoni tulosten
perusteella on tarkoitus kehittdd muistisairaiden vertaistukitoimintaa Helsingin
Alzheimer-yhdistyksessa. Muistisairaiden kokemukset, toiveet, ajatukset ja tun-
teet tahdotaan tuoda yleisempéaéan tietoisuuteen. Tarkoituksena on kehittaa ver-
taistoimintaa asiakaslahtdisemmaksi sek& muistisairaiden tarpeita ja toiveita

huomioonottavammaksi.

Tutkimuskysymys on: minkalaisia kokemuksia muistisairas on saanut vertaistu-

kiryhmasta?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimusote

Tutkimus on luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen. Laadullisella tutkimus-
menetelmalla tehdyssa tutkimuksessa tarkastellaan merkityksia ja merkitysten
maailmaa, joka on ihmisten vélinen ja sosiaalinen. Merkityskokonaisuudet ilme-
nevat ihmisista lahtoisin olevina ja ihmiseen paatyvina tapahtumina, esimerkiksi
toimintana, ajatuksina, kokemuksina ja paamaarien asettamisena. Tavoitteena
ovat ihmisten omat kuvaukset heiddn kokemastaan todellisuudesta. Oletetaan,
ettd ndma kuvaukset sisdltavat nimenomaan niitd asioita, joita ihminen pitaa it-

selleen tarkein& ja merkityksellisina elaméassaan. (Vilkka 2005, 97.)

Tutkimuksen tekijan on tdsmennettava, tulkitaanko kokemuksiin vai kasityksiin
liittyvid merkityksia. Kokemus on nimittain aina omakohtainen ja kasitykset ker-
tovat yhteison perinteisista ja tyypillisistd tavoista ajatella nimenomaan yhtei-
sossa. (Vilkka 2005, 97.)

Laadullisen tutkimusmenetelmén erityispiirteena on, ettd tallda menetelmalla
tehdyn tutkimuksen tavoitteena ei ole totuuden l6ytaminen tutkittavasta asiasta,
vaan tutkimuksen aikana muodostuneiden tulkintojen avulla esimerkiksi nayttaa
ihmisen toiminnasta jotain, joka on valittbmé&n havainnon tavoittamattomissa.
Toisin sanoen ihmisten kuvaamien kokemusten ja kasitysten avulla luodaan
johtolankoja ja vihjeita, joihin perustuen voidaan tehda tulkintoja ja ratkaista ar-
voituksia. (Alasuutari 1994, 34.)

Valitsin laadullisen tutkimusmenetelmén, koska opinnéaytetyoni tavoitteena on
tuoda esille muistisairaiden henkildiden omakohtaiset kuvaukset heidan koke-
muksistaan vertaistukiryhmatoiminnasta. Jokaisen muistisairaan kokemus sisal-

taa tarkeita ja merkityksellisia mielipiteita.
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5.2 Aineiston keruu

5.2.1 Teemahaastattelu

Teemahaastattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Tutkittavien
aani saadaan kuuluville. Teemahaastattelu ottaa huomioon sen, ettd ihmisten
tulkinnat asioista ja heidan asioille antamansa merkitykset ovat erittain keskei-
sid, samoin kuin se, etta esille tulevat merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa.
(Hirsjarvi & Hurme 2000, 48.)

Tutkimusaineiston keruu tehtiin kayttamalla teemahaastattelua. Teemahaastat-
telun teemat ja varsinaiset kysymykset ovat liitteené (liite 4). Teemat olivat seu-
raavat: vertaistuki sosiaalisena vuorovaikutuksena, vertaistuen merkitys muisti-
sairaalle, ohjaajuus ja vertaistukitoiminnan kehittaminen. Teemat valitsin aihe-
alueittain mahdollisimman valmiiksi jAsenneltyind asiakkaalle. Kaytin paljon ai-
kaa mahdollisimman selkeiden teemojen ja kysymysten luomiseen, jotta haas-
tatteleminen etenisi selkeasti ja mutkattomasti. Teemahaastattelu on myos
asiakaslahtoinen ja se huomioi muistisairaan henkilon sairauden erityispiirteet

sekad antaa mahdollisuuden edeta haastattelussa yhteen teemaan keskittyen.

Koska tutkittava ryhnma kohdallani olivat muistisairaat idkkaat henkilot, oli erittéin
tarkeaa miettia, estddkd heidan muistisairautensa haastattelun. Jos yli 80-
vuotiaista jo noin 20 prosenttia on dementoituneita, on hyva kysya, pitaisiko
heidat todella sulkea tutkimusten ulkopuolelle kaikissa tilanteissa (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 134). Tasséa tutkimuksessa ollaan nimenomaan kiinnostuneita
vanhusten kokemuksista ja tunteista, joten on elintéarkeaa sisallyttaa tama ryh-
ma mukaan tutkimuksiin niin kauan kuin he pystyvat osallistumaan haastatte-
luun. Kun ollaan kiinnostuneita ikaantyneiden kokemuksista, ei muistisairaus

sindnsa ole este haastatteluun osallistumiselle. (Backman 2001.)

Tutkittavat ovat Helsingin Alzheimer yhdistyksen Tuki vailla vertaa -projektin
muistisairaiden yksi vertaistukiryhma. Tama ryhma koostuu kahdeksasta ver-

taisryhmalaisestd, jotka ovat kokoontuneet runsaan vuoden ajan kerran viikossa.



24

Jokaista ryhmén jasentd haastateltin kayttaen yksilollista teemahaastattelua.
Haastateltavista kaikki olivat naisia ialtéan 72—85 vuotta.

Haastateltavat ryhmaélaiset valittiin siten, ettd haastateltavilla on varhaisvaiheen
dementoiva sairaus tai korkeintaan lievad dementia (yleensd MMSE-pisteet va-
hintaan 22/30). Lisaksi haastateltavat ymmartavat itse sairastavansa dementoi-
vaa sairautta, vaikka saattavat kieltaa oireitaan. He selviytyvat vield itsenaisesti
(useimmiten pienen avun turvin) paivittaisista toimistaan. Ajan- ja paikantaju
ovat suhteellisen hyvin sailyneet ja he muistavat osoitteensa sek& esimerkiksi
lastensa ja laheistensa nimet. Haastateltavat voivat kuitenkin tarvita apua mo-
nimutkaisemmissa arjen toimissa ja asioiden hoitamisessa. Ajankohtaisten asi-
oiden seuraaminen saattaa olla hieman vaikeutunut. Myos haasteista vetayty-

mista ja jonkinasteista eristaytymista voi esiintya.

Tammikuussa 2009 vierailin haastateltavan vertaisryhman tapaamisessa ja esit-
telin opinnaytetyoprosessiani heille. Samalla jaoin ryhmalaisille informaatiokir-
jeet tulevasta teemahaastattelusta (liite 1). Pyysin samalla jokaiselta haastatel-
tavalta allekirjoituksen haastattelulupaan (liite 2), jonka allekirjoittivat myos kaksi
yhdistyksen edustajaa seka haastattelija. Liséksi l&hetin jokaisen haastateltavan
omaiselle tai laheiselle kirjeen, jossa informoin heitd tulevasta haastattelusta
(lite 3), joka tapahtuu kevaan 2009 aikana, aikaisintaan maaliskuussa. Yhdelle
ryhmalaisista tein esihaastattelun jo marraskuussa 2008, koska héan oli paikka-
kunnalta muuton vuoksi poistumassa ryhmasta ja ilmoitti itse halunsa osallistua
haastatteluun. Koin, ettd hanenkin antamillaan mielipiteilla ja kokemuksilla on
merkitystd. Teemahaastattelun teemat tdsmentyivat kuitenkin viela esihaastat-

telun jalkeen.

5.2.2 Haastattelujen kulku

Tutkimusmenetelmakirjallisuudessa haastatteluymparistoksi suositellaan yleen-

sa kotiymparistdéa (Jokinen, Lappalainen, Merildinen & Pelkonen 2002). Koti on

ymparistona riittdvan rauhallinen. Ennen aloittamista on pyrittava aina eliminoi-
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maan melua aiheuttavat tekijat sekd mahdolliset keskeytykset (Elo & lIsola
2007).

Haastattelin rynmalaisista nelja heidan omissa kodeissaan. Haastatteluymparis-
t6 oli haastateltavilleni tuttu ja turvallinen. Sain myds kuulla upeita elaméantari-

noita haastattelujen aikana.

Haastattelin kolmea vertaisryhmalaisista heidan oman toiveensa mukaisesti
Topeliuksenkadun ryhmatilassa ryhmatapaamisten jalkeen. Yhden haastattelun
tein dementiaryhmakodissa, jossa yksi haastateltavista asui haastatteluhetkella
yleiskunnon romahtamisen vuoksi. Neljaa vertaisryhmalaisista haastattelin hei-
dan omissa kodeissaan, mikd antoi haastateltaville mahdollisuuden kodin ja
heille merkityksellisten esineiden esittelemiseen. Kestoltaan haastattelut vaihte-
livat siten, ettéd ryhmatilassa tehdyt haastattelut kestivat runsaan tunnin, Demen-
tiaryhmakodin haastattelu kesti noin 40 minuuttia ja kotona tehdyt haastattelut
kestivat runsaasta tunnista kolmeen tuntiin. Haastattelujen aikana otin huomi-
oon muistisairaan mahdollisen vasymisen, joten pidimme parikin pidempaa tau-

koa kysymysten ja keskustelujen lomassa.

Ennen varsinaisia haastatteluja kokosin teema-alueet (lite 4) sekad yksinkertais-
tin kysymyksiani kayttden apunani Hannu Virtasen (2009) Selkokielen kasikir-
jaa.Selkokieli on yleiskieltd helpommaksi mukautettua kieltda. Myds haastattelu-
jen aikana selvitin vaikeat sanat selkokielella seka lyhensin kysymyksiani ja yk-
sinkertaistin ja hidastin puhettani. Haastattelujen aikana tarkensin ja varmistin,

ettd olin ymmartanyt haastateltavien vastaukset oikein.

Haastattelupdivdd edeltavand paivand soitin muistutussoiton haastateltavalle
seka vield yhden soiton tuntia ennen varsinaista haastatteluaikaa. Olin ilmoitta-
nut myos jokaisen haastateltavan omaiselle tai laheiselle haastattelun tarkan
ajankohdan. Itse haastatteluissa olivat mukana vain haastateltava ja haastatteli-
ja ja vain yhden haastateltavan luona oli tytar, joka oli haastateltavan toiveesta
mukana. Halusin tdssa yhteydessa kunnioittaa muistisairaan toivetta tyttaren
lasnaolosta haastattelussa. Varsinaisen haastattelun lopulla tytar sai myds

mahdollisuuden ilmaista omaisen mielipiteensa vertaistukitoiminnasta.
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Olin aikaisemmin vieraillut haastateltavan vertaisryhméan kokoontumispaikassa
Topeliuksenkadulla ja kertonut, mistd haastatteluissa on kyse. Talléin annoin
tietoa opiskelustani, opinnaytetydstani ja sen tarkoituksesta ja paamaarista. Jo-
kaisen haastattelun alkaessa kertasin ndma edella mainitut seikat seka yritin
my0Os tehda haastattelutilanteesta mahdollisimman rennon ja luoda luottamuk-
sellisen ilmapiirin. Useimmiten aloitin haastattelun puhumalla ja kyselemalla
haastateltavan elamanhistoriasta sekd h&nen taméanhetkisistd tunnelmistaan

juuri tassa elamantilanteessa.

Kahdeksasta haastateltavastani useimmat kokivat alkutilanteen jannittavaksi ja
he kertoivat, etta olivat hieman epéavarmoja ja jonkin verran jannittyneitd, mutta
useimmiten myods varsin innokkaita kertomaan omista kokemuksistaan vertais-
tukirynmatoiminnasta. Haastattelujen aanittaminen tuntui alussa hairitsevan ja

jannittavan vain kahta haastateltavaa.

Kaiken kaikkiaan sain koottua kahdeksalta henkil6ltd ainutkertaisen ja kattavan
haastatteluaineiston. Haastattelujen ajankohta oli huhti-kesékuu 2009 tydhar-
joittelujaksojeni aikana. Litteroin haastatteluvastaukset henkilokohtaisesti ja sain
valmista tekstia yhteensa 36 sivua. Tasta oli hyva lahted analysoimaan tutki-

musaineistoa.

5.3 Aineiston analyysi

Tutkimusaineisto on analysoitu kayttdmalla laadullista siséllonanalyysia. Sisél-
I6nanalyysi on menettelytapa, jolla voidaan analysoida dokumentteja syste-
maattisesti ja objektiivisesti (Kyngds & Vanhanen 1999, 3). Aineisto analysoi-
daan kayttamalla induktiivista siséllonanalyysia. Aineistosta lahteva analyysi-
prosessi kuvataan aineiston pelkistamisend, luokitteluna, ryhmittelynd ja abst-
rahointina. (Kyngas & Vanhanen, 1999, 5.)

Tutkimusaineiston luokittelu on olennainen osa analyysia. Se luo pohjan haas-
tatteluaineiston my6hemmalle tulkinnalle ja tiivistamiselle. (Hirsjarvi & Hurme

2001, 147.) Luokkien muodostamisen kriteerit ovat yhteydessa tutkimustehta-
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vaan, aineiston laatuun ja myos tutkijan omaan teoreettiseen tietdmykseen ja
kykyyn kayttaa tata tietoa (Hirsjarvi & Hurme 2000, 148).

Luin auki kirjoittamani haastatteluaineiston kuuteen kertaan lapi. Auki kirjoitetus-
ta aineistosta etsin vastauksia tutkimuskysymykseen. Tutustuin aineistoon pe-
rusteellisesti. Ensin aineistosta karsittiin kaikki epaolennainen pois, mika oli osa
aineiston pelkistamistd. Ensimmaisilla kerroilla ainoastaan luin, mutta neljan-
nesta kerrasta lahtien alleviivasin ja merkitsin samantyyppisia ja erityyppisia
vastauksia ja ajatuksia yhteen ja kehitin tastad aineistoni luokittelua eteenpaéin.
Toisin sanoen alkuperaiset ilmaukset kirjoitetaan pelkistettyyn muotoon ja pel-
kistetyt ilmaukset ryhmitellddn ja muodostetaan ala- ja ylaluokkia, joista edel-

leen paaluokkia ja yhdistava luokka. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110-115.)

Muodostin haastateltavien alkuperaisistd mielipiteista ensin samantyyppiset al-
kuperaisilmaukset, joista edelleen muodostin pelkistetyt ilmaukset. Teemoista
Vertaistuki sosiaalisena vuorovaikutuksena ja Muistisairaan kokemukset

vertaistuesta saadut haastatteluvastaukset yhdistin siten, ettd muodostin niista
kolme alaluokkaa, jotka olivat tunnepohjainen tuki, tiedollinen tuki ja sosiaa-

linen tuki. Alaluokat muodostin alkuperaisilmauksista pelkistettyjen ilmauksien
kautta. Naista kolmesta alaluokasta muodostin yhden ylaluokan nimeltddn
Muistisairaan kokemukset vertaistuesta . Aineiston pelkistamisesta ja luokit-

telusta 16ytyy esimerkki liitteessa (liite 6).

Luokittelua tehdesséni kaytin alustavasti teemahaastatteluni neljaa teemaa,
joista siis yhdistin yll& mainitut kaksi yhdeksi ylaluokaksi "Muistisairaan koke-
mukset vertaistuesta”. Muut kaksi ylaluokkaa ovat Ohjaajuus ja Vertaistukitoi-
minnan kehittdminen. Ohjaajuuden haastatteluvastaukset luokittelin ensin alku-
perdisten ilmausten mukaan pelkistetyiksi ilmauksiksi, minka jalkeen muodostin
kaksi alaluokkaa, jotka olivat ohjaajan ominaisuudet ja ohjaajan kyvyt. Mieles-
tani kaikki kolme ylaluokkaa ovat olennaisia, kun peilaan niita tutkimuskysymyk-
seen. Lopulliseksi paaluokaksi muodostui Vertaistuki muistisairaan nakdkulmas-

ta.
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6 TULOKSET

Haastattelun alussa esitin muutamia avoimia kysymyksia haastattelemilleni
ryhmalaisille. Kysyin muistisairaalta esimerkiksi vertaistuki-sanan merkitysta.
Kahdeksalle vertaistukiryhmalaiselle tekemieni alkukysymysten perusteella sain

muun muassa seuraavanlaisia merkityksia vertaistuki-sanalle:

Vertaistuki tarkoittaa, ettd me olemme kaikki saman ongelman
edessa ja puhumalla asioistamme, tunteistamme ja elamastamme
taman muistisairauden kanssa, saamme ymmarrysta itsellemme ja
toisillemme. Saan olla oma itseni siina ryhmassa.

Vertaistuki merkitsee miulle tukea siel ryhméas. Myd ku ollaa sa-
mantyylisii, tallaisia vanhoi, ku myo ei kaikki oikee muisteta asioita
— ja siit voip puhua. Se meit yhdistaa. Se on just sita vertaista.

Vertaistuesta tulee mieleen, etten min& ole tallainen ainoa, vaan
minulla on vertaisia huonon muistin kanssa ja se helpottaa

Joku haluaa joskus kertoa tarinan sieltd menneisyydesta, joka on
todellisempi kuin nykyisyys — me saadaan huojennusta tai iloa sii-
hen tapahtumaan.

Vertaistuen ansiosta minun ei tarvitse haveta Alzheimerin tautiani.

Seuraavaan avoimeen kysymykseeni "Minkalaiselta vertaistukiryhman aloitus-

vaihe tuntui?” sain seuraavia vastauksia:

Alussa tuntui hapealliselta tunnustaa muille &dneen, etta minulla
on Alzheimerin tauti. Olo tuntui alussa aivan vieraalta.

Ryhman aloitusvaihe tuntui minusta suoraan sanoen melko mitat-
tomalta, mutta se tunne on muuttunut. Olen huomannut tassa van-
hetessa, etta voi tarvita tukea toisilta ihmisiltd. Nykyaan en kotona-
kaan pelkaa enaa niin paljon, kun muistan, ettd muutkin saattavat
olla nain huonomuistisia. Me voidaan ihmiset tulla mink&laisiksi
vaan.

Aluksi olin vahan ymmalla...

Alusta asti tuntui kotoisalta...
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Kun kokoontumispaikka on taalla Toolossa, ajattelin, etta siella
ryhmassa kokoontuu vaan hienot rouvat, etta tallainen tavallinen
ihminen ei oikein kuulu joukkoon, mutta min& olen sielta l6ytanyt
hyvan paikan itselleni.

Heti alusta asti vertaistuki on antanut apua ja ymmarrysta...

En muista ryhméan aloituskerroista juuri mitaan...

6.1 Muistisairaan kokemuksia vertaistuesta

Muistisairaan kokemuksia vertaistuesta —teemassa nousivat esille seuraavat
asiat: Virkistys, yhteisollisyys, tiedon saanti ja tiedon antaminen, tuen saanti ja
tuen antaminen. Lisaksi mainittiin osalliseksi tuleminen, luottamuksellisuus, vuo-
rovaikutus, hapeén purkaminen ja poistuminen, keskusteleminen muistisairau-
desta, muistisairaudesta saatu tieto voimaannuttaa, yksindisyyden tunteen va-
heneminen, apu ja vinkit arjen asioissa, kuunteleminen ja kuulluksi tuleminen,

ahdistuksen purkaminen ja vdheneminen, pelon vaheneminen.

Vertaistuen positiivisina ja merkityksellisind asioina nousivat seuraavat asiat
esille: Hyva, tasapainoinen ja positiivinen mieli, parempi ymmarrys itsea ja mui-
ta kohtaan, elamanlaadun paraneminen, vapautuminen, itsensa arvostaminen
ja hdpeédn vaheneminen, tuen antaminen ja saaminen, artyneen ja vihaisen

mielen purkaminen.

Voin purkaa ahdistustani ryhméssa. Toivottavasti sopeudun muisti-
sairauteen ennen kuin se etenee pahasti. Ymmarrys nousee kaiken
ylapuolelle eli ymmarran itseédni muistisairaana, edesmennytta ai-
tiani muistisairaana ja ryhmalaisia muistisairaana.

Tama ryhma on sitd minun tukiverkkoni kasvattamista. Kun asioita-
ni hoitelen, ja taas unohtuu jotain, niin hatddnnyn kauheasti ja se
hataantyminen tulee tuolta jostain todella syvéltd — se on niin kuin
silloin lapsena ja se tekee tosi kipedaa. Tassa ryhmassa olen tur-
vassa.”

Haluan tulla autetuksi ja ymmarretyksi ja kaipaan jatkuvaa kannus-
tusta ja rohkaisua. Yksinaisyyteen se ryhmé auttaa. Saan rohkeutta
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puhua vaikeistakin asioista ja se helpottaa. Voin liséksi kertoa pe-
loistani. Kotona on vain nallet ja valokuvat keskustelukumppaneina.

Mie voin taal ryhmas kertoo niit edesottamuksiain esimerkiksi
kauppareissulla, ku mie luulin, et mie oon lompakkoin taas havittant.
Ja kaiken kaikkiaan muillekii voip sellaist sattuu ja sattuukii.

Se on myodnteista, ettei olla tapeltu taal ryhmas. Ei oo ollu kiukkui-
lua nyrkit pystyssa. Myonteistd on ollu myds rehellisyys ja avoi-
muus meidéan valillamme. Olen jo osa tata tuttua ryhmaa.

Se on auttanut yksinaisyyteen. Taalt tultua mie muistelen néit juttui
ja jaksan kotiakin hoitaa reippaast ja ottaa pojankin vastaan. Se pi-
ristdd ja virkistaa.
Yhdistin kahden teeman (vertaistuki sosiaalisena vuorovaikutuksena seka muis-
tisairaan kokemuksia vertaistuen vaikutuksista) haastatteluvastausten alkupe-
raisilmaukset. Alkuperaisilmaukset yhdistin pelkistetyiksi ilmauksiksi, jotka taas
yhdistin edelleen kolmeksi alaluokaksi, jotka olivat tunnepohjainen tuki, tiedolli-

nen tuki ja sosiaalinen tuki.

Tunnepohjaiseen tukeen sisaltyivat esimerkiksi osalliseksi tulemisen ja olemi-
sen tunne, hapean kasitteleminen ja vaheneminen, yksinaisyyden tunteen kasit-
teleminen ja vaheneminen, ahdistuksen purkaminen ja vdheneminen, pelon k&-

sitteleminen ja vdheneminen, artymyksen ja vihan purkaminen.

Tunnepohjaisen tuen kautta yksi haastateltavista kertoi saaneensa valmiuksia
itsensa ymmartamiseen muistisairaana ihmisena. Taman ymmarryksen kautta
han kertoi oppineensa armahtamaan itsedan ja sen kautta lisddmé&éan sairastu-

misen hyvaksymista.

Tiedolliseen tukeen sisaltyivat tiedon saanti ja antaminen (muistisairaudesta
seka tukimuodoista tiedottaminen), voimaantuminen saadun tiedon perusteella,
kaytannon apu ja vinkit arjen erilaisissa asioissa, oman itsensa seka muiden

ymmartaminen tietoon perustuen.

Tassé yhteydessa haastateltavat mainitsivat vield, etta tiedollinen tuki on ollut
niin kokonaisvaltaista, etta tarpeen vaatiessa heidat on ohjattu hakemaan esi-
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merkiksi tukiasioiden hoitamiseen apua yhdistyksen muistineuvojalta. Muisti-
neuvoja on antanut tiedollista tukea esimerkiksi omaishoidon tuesta, kotipalve-
luista, Kelan tukimuodoista, hoitotestamenteista, edunvalvonta-asioista seké

yleensa sosiaaliturva-asioista. Tdma kaikki on antanut myos tunnetukea lisaa.

Sosiaaliseen tukeen sisaltyivat yhteisollisyys, keskusteleminen, hyva ja tasa-
painoinen mieli, virkistyminen, tuen antaminen ja saaminen, vapautuminen, it-

sensé arvostaminen, vuorovaikutus, kuunteleminen ja kuulluksi tuleminen.

Haastatellut kertoivat nauttineensa yhteisollisyyden tunteesta, etta he kuuluvat
juuri tdhan ryhméan. On tarkeaa tulla kuulluksi ja kuunnella muita ja jakaa asioi-
ta yhteisesti. Kukaan ei ollut saanut ystavyyssuhteita vertaisryhman kautta,
vaan kaikki sosiaalinen kanssakéayminen ja asioiden jakaminen tapahtui ryhméa-
toiminnan aikana. Moni haastatelluista kertoikin, etta se oli heille taysin riittavaa.
Yhtena tarkednd huomiona tuon viela esille sen, etta jotkut haastateltavat mai-
nitsivat, etta vertaisryhmaan osallistuminen on ikdan kuin "heidan oma juttunsa”
eika esimerkiksi laheisen tai omaisen jarjestama virkistyskaynti. Heille oli tarke-
aa omata joku oma ryhma, tila ja paikka, joka oli juuri heitd varten. Oli ikdan-
kuin positiivinen yllatys heille itselleenkin viela 16ytdd omaa, mielekasta toimin-

taa.

6.2 Ohjaajuus

Muistisairaat kokivat ohjaajan olemassaolon ja roolin ryhméan toimivuuden kan-
nalta tarpeelliseksi ja tarkedksi. Kokemukset ryhmé&n ohjaajien toiminnasta oli-
vat myonteisia. Vertaisryhman ohjaajuus sai seuraavia merkityksia haastattelun
perusteella: Ohjaaja on koko vertaistoiminnan organisoija ja toiminnan mahdol-
listaja. Lisaksi ohjaaja on kannustaja, innostaja, motivoija, tiedottaja, tasapainot-

taja, "kyytijarjestelija sekéa kadonneiden tavaroiden etsija”.

Ohjaajan kyvyista mainittiin, etta hanella on oltava monipuolinen ammattitaito
seka tietoa ryhmadynamiikasta. Haastateltavat toivoivat myds hyvid vuorovaiku-

tustaitoja, elaméankokemusta, huumorintajua seka stressinsietokykya hyvinkin



32

sekavissa tilanteissa. Ohjaajan on myo6s kyettavad luomaan hyva ja turvallinen
iImapiiri ryhmaan. Suurin osa haastatelluista kertoikin, ettd he tulevat ryhmaan
kuin toiseen kotiinsa, koska heidan ei tarvitse huolehtia mistaan, vaan kyytijar-
jestelyt ja kaikki kaytannon jarjestelyt hoituvat ryhmanohjaajan avulla. Ryhma-

laiset pystyvat luottamaan ryhméanohjaajan toimintaan.

Ohjaajan ominaisuuksista  mainittiin vertaisuus, empaattisuus, positiivisuus,
hienovaraisuus, kunnioitus, kaikkien ryhmaélaisten tasapuolinen arvostaminen ja
huomioonottaminen., herkkyys ja hienotunteisuus. Vertaisohjaaja toimii vertai-

sena ryhméan jasenena.

Se ohjaaja on kylla "joka paikan héyla.”

Kylla se ryhméanohjaaja on koko toiminnan mahdollistaja. Hanen
pitd& huolehtia kaikkien omaisuudesta ja meistd muistamattomista
ja sitten ne toimimattomat kyyditykset — me ei ymmarrettais niista
mitaan.

Ohjaaja on puheenvuorojen jakaja. Joku puhuisi muuten tuntitol-

kulla.

Ohjaaja on muistisairaiden vertaisryhméan luotettava avainhenkild.
H&an huomioi meidat kaikki yksilollisesti. Ja kun joku havittaa jotain
tai ei muista oikein mitdan, niin ei tule paniikkia, kun ohjaaja hoitaa
homman. Olo on taalla turvallinen.

Ohjelmat se tekee, on empaattinen, soittaa omaisille ja se on
myos sellainen mukaan houkuttelija, jos puhti meinaa loppua.

Koettiin myds, etta tamanhetkinen ohjaaja antaa kokonaisvaltaisella toiminnal-
laan pohjan koko vertaistoiminnalle. Muistisairaat ryhnmanjasenet aistivat ryh-
man tunnelman ja he tulevat nimenomaan muistisairautensa ominaispiirteiden

kautta kauniilla ja turvallisella tavalla huomioonotetuiksi ja kohdatuiksi.

6.3 Vertaistukitoiminnan kehittdminen

Vertaistukitoiminnan kehittdmiseen littyvissd kysymyksissa oli pyydetty

haastateltavia ilmaisemaan toiveitaan vertaisryhman toiminnalle. Vahvimpina
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toiveina nousivat esiin tiedon saannin lisa@dminen muistisairauksista. Viisi haas-
tateltavaa oli toivonut lisdd esimerkiksi laékariluentoja tai asiantuntijaluentoja
muistisairauksista ja niiden etenemisesta. Seka kolme haastateltavaa toivoi ar-
jen tuista (KELA-tuet ja ladketuet) lisatietoja. Varsinaista vertaistukea kaivattiin
viela enemman eli muistisairaudesta keskustelemista, tunteiden jakamista, kay-
tannon arjen neuvojen antamista ja saamista. Yksi haastatelluista esitti toi-
veensa toisesta ryhman ohjaajasta, ettd ryhman toiminta pysyisi tasapainoisena

seka rauhallisena.

Vertaisryhmatoiminnassa on haastateltavien mielesta hyva sailyttda aloituskah-
vihetki ja kuulumiskierros, jonka aikana on hyva orientoitua ryhméatapaamiseen
ja saada tietoa toisten ryhmalaisten elamantilanteesta ja tapahtumista. Muiste-
lemisen kautta paastaan elamankertojen aarelle — monelle tuli upea onnistumi-
sen tunne siita, etta voi viivahtaa vanhoissa ajoissa ja asioissa ja ikaan kuin tun-
tea onnistumisen ja nautinnon tunnetta vanhoista tapahtumista. Toisaalta sen

kautta kohtaa koko tunnekirjon.

Jos sosiaalipuolen asiat jaavat hoitamatta, pareet loppuu. Yksin
kun punot elamasi kaikkia asioita, niin helvetti on auki!.

Tietopuolista haluan lisaa, vaikka ladkariluentoja tasta sairaudesta
ja sen etenemisesta, vaikka se pelottaa ja ahdistaakin. Sosiaalipuo-
len asioihin saatava lisatietoja tai suuntaa, mihin min& otan paperi-
hommissa yhteytta.

Miul se kaikkein térkein juttu on tuo vertaisten kanssa jakaminen ja
puhuminen. Se riittda, mita meil taal annetaan. Tarkeaa on keskus-
tella nimenomaan niista tunnelmista ja tapahtumista arjessa tan
sairauden kanssa.

Paivakavelyt ovat tarkeitd — se on onnellisen ihmisen laji se kavely.
Siin& on mukana monet elementit: notkistelut ja vitkistelyt ja happi
tulee keuhkoihin ja sitten on viela nama maisemat ja samal voip viel
keskustellakkii.

Vertaistuen sisallosta nousivat tarkeimpana muisteleminen, keskusteleminen
sekd musiikki ja laulaminen. Suurin osa haastateltavista aanesti muistelemisen

kaikkein mieleisimmaéksi toiminnan muodoksi. Jos ei muista tata hetkea, voi
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ammentaa muistoista, kuvasi yksi haastateltu muistelemisen tarkeytta. Musiikki

ja laulaminen antavat tunteille tilaa ja laulamisen kautta voimaannutaan.

Muistelemisen jalkeen saattaa nousta pintaan ikavia ja vaikeitakin
muistoja. On hyva kasitella asioita vaikka ryhmanohjaajan kanssa,
ettei jaa yksin niiden vaikeiden tunteittensa kanssa. Ohjaajan on
my06s puututtava ja ohjattava puheenvuoroja.

Musiikki on tarke&& muistisairaalle, koska se tuo mieleen vanhoja

muistoja ja tunnelmia, joista voidaan sitten keskustella.
Tarkeiksi ja merkityksellisiksi koettiin vertaisrynmén aloituskahvi kuulumiskier-
roksineen. Siita lahti usein liikkeelle varsinaisen vertaistuen anti jo ryhmata-
paamisen alkuvaiheessa. Joku ryhmalaisista kutsui sitd l[Ammittelykierrokseksi.
Samoin jokainen ryhmalaisisté ilmoitti ruokailumahdollisuuden olevan heille erit-
tain mieleinen asia. Ruokaa pidettiin terveellisena kotiruokana. Heidan ei tarvit-
se ryhman jalkeen kiirehtia ruokailemaan. Ryhmasta jaa rauhallinen ja taytelai-

nen olo, kuten joku rynmalaisista kuvasi.

Vertaisrynman kokoontumispaikkaan Topeliuksenkadun ryhmahuoneeseen ol-

tiin erittain tyytyvaisia:

Kokoontumispaikka on mahtava, kodikas, vanhat tavarat tuovat
vanhan tunnelman, just hyva ja hieno huone — en mie taan parem-
paa tarviiskaa.

Liséksi koettiin kiitollisuutta ja suurta iloa vertaistukitoiminnasta. Moni kertoi op-

pineensa luottamaan toisiinsa ja avoimesti puhumaan toinen toistensa kanssa.

Viela haluan sanoa, ettd tallainen Alzheimer-yhdistyksen toiminta
on valtava voima minun elamalleni. Sain sieltéa apua silloin, kun oli
hukassa é&itini kanssa ja samoin nyt, kun olen ahdistunut ja hukassa
omalta itselténi. Saan sielta turvaa ja apua. Olen erittain kiitollinen
toiminnasta.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetyoni paatuloksina nousivat esiin vertaistuen merkitys ensinnékin tie-
dollisena tukena: saatu ja annettu tieto (sairaudesta ja arjen tukimuodoista),
vuorovaikutus (kaydyt keskustelut), jonka avulla esimerkiksi yksindisyyden ja
hapean tunne vahenivat. Ryhmén jasenyys koettiin voimaannuttavaksi ja sen
kautta osalliseksi tuleminen lisaantyi. Ryhman aloittaminen tuntui useasta ryh-
manjasenesta melko "mitattomalta ja merkityksettomalta”, mutta vertaistoimin-
nan edetessa ryhmanjasenten valille syntyi luottamuksellinen vuorovaikutus,
jossa uskallettiin jakaa hyvinkin arkoja ja vaikeita asioita. Voimaantuminen syn-
tyi samankaltaisuuden tunteesta seka siita tunteesta, etta ollaan "yhteisessa

veneessa”.

Muistisairaus-diagnoosin saanut henkilo on useimmiten alussa sairautensa
kanssa kriisitilanteessa, jossa han tuntee itsensd kauhistuneeksi ja ahdistu-
neeksi ja hanen on erittdin vaikeaa hyvaksya eteneva muistisairaus omalla
kohdallaan. Yksi haastateltavista kertoikin, ettd ennen maailmassa heita kutsut-
tiin jopa kylahulluiksi, kun muisti ei enda pelannut. Sodanajan ihmiset ovat tot-
tuneet parjagdmaan kaikessa ja he tuntevat usein suurta hdpeaa siita, ettd muis-
tisairaus on kohdannut heidat. Hapean tunne jaa usein kasittelematta ja se
saattaa aiheuttaa muistisairaalle esimerkiksi vetaytymista ihmissuhteista juuri
silloin, kun pitéisi lahted vahvistamaan tukiverkkoa ja hakemaan virkistymista ja

uutta toimintaa. Avun pyytadminen tuntuu useimmista mahdottomalta.

Haastateltavani halusivat lisaa laakariluentoja tai asiantuntijatietoa esimerkiksi
itse muistisairaudesta sek& tukimuodoista, vaikka vertaistukitoiminnassa oli
huomioitu tiedollisen tuen tarve melko toistuvastikin. Muistisairauden erityispiir-
teista johtuen on syyta toistaa tietoa ja antaa tiedollista tukea lisaa sairaudesta
useammin, jotta hélvennettaisiin sairaudesta johtuvaa ahdistusta ja tiedon puu-
tetta. Muistisairaille annettavaa tietoa on yksinkertaistettava seka toistettava ja

muistettava muistisairaan kanssa keskusteleminen.
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Mikkosen (2009) mukaan sairastuneet kokivat vertaistukitoiminnan tietolahtee-
na, suojan ja turvan tuojana ja moniin ongelmiin I6ytyi ratkaisu vertaisilta. Opin-
naytetyoni mukaan vertaisryhma antoi turvallisuuden tunnetta ja suojaa muisti-
sairaille. He saivat olla ryhmassa omana itsendan eika heidan tarvinnut haveta
tai pelata arvostelua. MyGs annettiin ja saatiin kaytannon vinkkeja haasteellisten
arjen tilanteiden kohtaamiseen. Erityisen tarkedné koettiin yhdistyksen muisti-
neuvojalta saatu tiedollinen sekd kaytannoénkin tuki. Muistisairaat kokivat, etta
yhdistys tarjoaa kokonaisvaltaista apua seka itse muistisairaalle ettd hanen

omaisilleen ja laheisilleen.

Jantusen (2008) tutkimuksessa masentuneiden vertaistuki on osalliseksi tule-
mista. Osalliseksi tuleminen syntyy luottamuksesta seka osallistavasta kanssa-
kaymisestd. Masentuneen kohdalla ulkopuolisuutta yllapitdd luottamuksen ja
vastavuoroisuuden puute. Samoin my6s muistisairas henkild kokee varsinkin
sairauden alussa tai diagnoosin varmistuttua itsensa ulkopuoliseksi ja usein han
vetaytyy kanssaihmisten laheisyydesta. Tata kautta muistisairas jaa usein hel-
posti yksindisyyteen ja hénelta puuttuu yhteys ja vuorovaikutuksessa oleminen.
Vertaistuen kautta syntyy taas uudelleen luottamus muihin ihmisiin ja sen kautta
osallistava kanssakdyminen, josta seuraa prosessinomaisesti osalliseksi tule-
minen. Haastateltavistani nelja henkil6d kuvasi muistisairaudesta nousevan ha-
pean lievenevan vertaistukitoiminnan avulla. Luottamukselliseen yhteyteen
paaseminen "samankaltaisten” kanssa héalventaa hapeaa, yksinaisyyttd seka

antaa ymmarrysta itsed seka muita sairastuneita kohtaan.

Kalliomaan (2006) tutkimuksessa vertaistuen anneiksi nousivat tieto, virkistys,
vertailu, ystavat ja keskustelu. Tiedon saanti muistisairauksista ja arjen tuki-
muodoista koettiin erittain tarkeiksi seka niita toivottiin myds lisdé vertaistukitoi-
minnan kehittamistoiveissa. Selkeda vertailun teemaa ei tullut esille haastatel-
luiltani. Useat haastattelemani muistisairaat kertoivat kuitenkin, ettd he olivat
huojentuneita, kun jollain toisellakin henkildlla oli muistinsa kanssa vaikeuksia
eikd heidan tarvinnut yksin haveta ja eristaytya pois "ihmisten ilmoilta”. Varsi-

naisia ystavyyssuhteita ei solmittu ryhmantoiminnan ulkopuolisella ajalla.
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Ohjaajuus vertaisryhmassa sai seuraavia merkityksia: ohjaaja on ammattitaitoi-
nen ryhmanohjaaja, toiminnan mahdollistaja ja organisoija seka turvallisuuden
tunteen antaja. Halusin tutkia ohjaajuutta muistisairaan nakokulmasta, koska
vertaistukiryhman ohjaajalla on mielestani erittain suuri merkitys palvelun haas-
teellisuuden vuoksi. Muistisairaiden ryhmanohjaaja on erityisen vaativassa
asemassa, koska muistisairauden erityispiirteet asettavat lisavaatimuksia ohjaa-
jan tyokenttaan. Ohjaajan on osattava siirtyd taustahahmoksi, joka tarvittaessa
astuu areenalle. Mielestani myds yhden ryhmaléisen toive kahdesta ryhmanoh-
jaajasta on erittain hyva kehittdmistoive. Talla taattaisiin rauhallinen ilmapiiri

ryhmaan, ja jokainen ryhmanjésen tulisi varmasti kuulluksi vuorollaan.

Jantusen (2006) mukaan ryhman ohjaajien koulutus ja ammatillinen tuki ovat
valttamattomia edellytyksia vertaisryhmien toimivuudelle. Painopisteen sailymi-
nen vertaistuessa edellyttad, ettd ohjaaja ymmartaa vertaistuen omaleimaisuu-
den seka vertaistuen rajojen kunnioittamisen. Muistisairailta ryhmanjasenilta
saadun palautteen mukaan ryhmanohjaaja on todellakin toiminut vertaisena ja

luotsannut ryhmé&n toimintaa eteenpain.

Ohjaajan on tunnistettava ja havaittava muistisairauden aiheuttamat erityispiir-
teet ja pyrittava ndkem&an muistisairas ja omaishoitaja mahdollisimman koko-
naisvaltaisesti. Kumppanuuteen perustuvassa tydskentelytavassa ohjaaja aset-
tuu oppijan asemaan ja asiakkaat asiantuntijan rooliin. Vertaistoimoinnassa mu-

kana olevilla ohjaajilla on etuoikeus olla lasna ja lahella muistisairaan elamaa.

Vertaistoiminnan kehittdmisessad nousivat vahvimpana toiveina esiin tiedon
saannin lisdaminen (sairaudesta seka arjen tukimuodoista). Varsinaista vertais-
tukea kaivattiin viela enemman eli sairaudesta keskustelemista, tunteiden jaka-
mista seka kaytdnnodn arjen neuvojen antamista ja saamista. Toisen ohjaajan
saamiinen vertaisryhnmaaan nousi myoés esille. Muisteleminen ja keskustelemi-
nen sek& musiikki ja laulaminen koettiin tarkeimpiné vertaistoiminnan muotoina,

mika on myos tarke&é ottaa huomioon tulevaisuuden toimintaa suunniteltaessa.
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7.2 Luotettavuus

Laadullisella tutkimusmenetelmalla tehdyn tutkimuksen voi sanoa olevan luotet-
tava, kun tutkimuksen tutkimuskohde ja siita tulkittu materiaali ovat yhteensopi-
via eivatka epéolennaiset tai satunnaiset tekijat ole vaikuttaneet teorianmuodos-
tukseen (Vilkka 2005, 158). Luotettavuuden kriteeri on tutkija itse ja h&nen re-
hellisyytensa. Arvioinnin kohteena ovat tutkijan tutkimuksessaan tekemat valin-
nat, teot ja ratkaisut, joita tutkijan on arvioitava, kuvattava ja perusteltava koko
tutkimusprosessin ajan. (Vilkka 2005, 158-59.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa ei ole olemassa yksiselit-
teisid ohjeita, mutta usein annetaan yleista suuntaa, mitk& ovat tutkimuksen ar-
viointikohteita. Paaajatuksena on kuitenkin se, etta tutkimusta arvioidaan kui-
tenkin aina kokonaisuutena, jolloin sen sisdinen johdonmukaisuus painottuu.
(Tuomi & Sarajarvi 2003, 135.). Muun muassa seuraavia asioita on tarkastelta-
va omaa tutkimustyotaan arvioidessaan: Tutkimuksen kohde ja tarkoitus, omat
sitoumukset tutkijana, aineistonkeruu (keta olet haastatellut) ja tutkimuksen eet-
tisyys. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 135, 138).

Tutkimustani arvioitaessa tulee muistaa, ettd se on kuvaileva ja kokemuksia
esiin tuova tutkimus juuri tasta tietysta vertaistukiryhmasta eli kaikkia kahdek-
saa ryhman jasentd on haastateltu. Saadut tulokset antavat suuntaa taman tut-
kimuksen Kkaltaisista muistisairaiden vertaistukitoiminnan muodoista. Erityisen
tarkeaa on koko tutkimusprosessin aikana ottaa huomioon haastateltavien sai-
rauden erityispiirteet eli huomioida ja varmistaa haastattelukysymysten selkeys
ja ymmartaminen. Myds hienotunteisuus ja muistisairaan kunnioittaminen kai-
kessa muodossaan muodostavat tarkeédn pohjan tyén onnistumiselle ja mahdol-
lisimman totuudenmukaisten tulosten ja teorian syntymiseen. Mielestani olen

ottanut huomioon ylla mainitut seikat hyvinkin tarkasti.

Aineiston luotettavuuteen voi mahdollisesti vaikuttaa se, ettd haastatellut tunsi-
vat minut jonkin verran entuudestaan. Olin ollut ty6harjoittelun aikana ryh-
manohjaajana seké apuohjaajana heidan ryhmé&ssaan pariin otteeseen. Saattaa
olla, ettd haastateltavat eivat puhuneet niin avoimesti negatiivisista seikoista
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kuin olisivat puhuneet aivan ulkopuoliselle, vieraalle haastattelijalle. Toisaalta
jonkinasteinen tuttuus on myos saattanut vaikuttaa painvastoin eli haastatelta-
vat eivat ehka ole jannittdneet niin paljon ennen haastattelua ja haastattelun ai-
kana, vaan ovat pystyneet avoimemmin puhumaan tutulle henkildlle. Uskon, et-
ta haastattelijan tuttuus toi keskustelutilanteisiin luontevuutta ja avoimuutta ja

pystyttiin kasittelemaan vaikeita ja arkojakin aiheita.

7.3 Eettiset kysymykset

Eettisyys liittyy haastattelututkimuksen kaikkiin vaiheisiin (Hirsjarvi & Hurme
2001, 19). Jo tutkimuksen aiheen valinta edustaa tutkijan arvomaailmaa seka
eettinen pohdinta liittyy aina tutkimuksen suunnittelusta aineiston analysoimi-

seen seka raportoimiseen.

Eettiset nakokulmat nousevat esiin erityisesti ikddntyneen ja haastattelijan vuo-
rovaikutussuhteesta (Elo & Isola 2007, 221). Haastattelu antaa mahdollisuuden
yksin asuvalle ikdantyvalle keskusteluun haastattelijan kanssa. Tassa yhtey-
dessa haastattelijan on osoitettava hienotunteisuutta ja herkkyytta, oltava karsi-
vallinen kuuntelija seka annettava mahdollisuus haastateltavalle purkaa mah-
dollisia tunnetilojaan. Haastattelutilanne on aina haastateltavalle tunteita nostat-
tava tilanne (Elo & Isola 2007, 221.)

Litteroin aina haastattelun jalkeen materiaalin nauhalta viimeistddn seuraavana
paivana, jotta pystyin sailyttamaan oikean tunnetilan. Samalla pystyin arvioi-
maan omia haastattelijan taitojani, niiden kehittymista sekd mahdollisesti muut-
tamaan omia reagointitapojani. On pyrittdva tasaveroiseen suhteeseen haasta-

teltavan kanssa ja muistettava manipuloinnin vaara (Elo & Isola 2007, 221).

Haastateltavien anonymiteetin varmistaminen on myos yksi haastattelijan tar-
kea tehtava. Anonymiteetin sailyttamiseksi en ole maininnut yksildityja tietoja
haastateltavistani enka heidan vertaisryhmastaan. Jokaisen suoran lainauksen

olen myds harkinnut tarkasti, jotta sen kautta ei paljastu yksiloityja tietoja.
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Kaikkien haastattelujen aikana pyrin sailyttdmaan ilmapiirin rauhallisena, luot-
tamuksellisena seka ikaantyvad muistisairasta kunnioittavana ja arvostavana.
Otin huomioon onnistuneen ja leppoisan alku- seké loppuvaiheen, haastatelta-
van jaksamisen taukoja pitamalla seké koko prosessin ajan "selkokielisen puhe-
tapani” ja selventavien kysymysten kayttamisen. Haastattelutekniikan harjoitte-
lin moneen otteeseen ennen haastattelemiseen ryhtymista ja sain jokaiselta

haastateltavaltani luvan kayttda nauhuria.

Haastattelijan tulee ndhda muistisairaan esittdma kuva hanen sosiaalisesta to-
dellisuudestaan sellaisena kuin asiakas sen esittaa: mita hanelle on tapahtunut,
miten hé&n nékee ja kokee oman lahiymparistonsa ja toiset ihmiset. Haastatteli-
jan on oltava ikaan kuin lahella asiakkaan arkea ja ymmarrettava sitad. (Sand-
berg 2009.)
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8 OPINNAYTETYON PROSESSIN KUVAUS

Kaiken kaikkiaan vertaistuen merkitys on suuri sité tarvitsevalle. Merkitykseltaan
vertaistuki koetaan julkisia palveluja taydentavaksi, selvida Irja Mikkosen (2009)
vaitostutkimuksesta. Jantusen (2008) mukaan vertaistuki taydentad selkedsti
muita mielenterveyspalveluja. Ammattiauttajien myodnteinen asenne vertaistu-
keen ja tieto vertaistuesta seka vertaistuen tarkeyden huomioiminen kaikki edis-
tavat vertaistuesta tiedottamista, vertaisryhmiin ohjaamista seka yhteytta ver-
taistuen ja ammattiavun valilla. Hoitotyontekijoiden on kyettava arvioimaan yh-
dessa asiakkaan kanssa, minkélaiseen vertaistukirynmé&an asiakas voitaisiin
ohjata (Jantunen 2008, 88.). Mielestani vertaisrynmaan ohjaajan on erityisen
tarkeaa ottaa huomioon ensinndkin muistisairauden erityispiirteet, asiakkaan

tamanhetkinen sairauden tila ja hanen erityisominaisuutensa ja kykynsa.

Opinnaytetyoprosessi lahti alulle siita ajatuksesta, ettd haluan syventaa tieta-
mystani muistisairauksista ja erityinen kiinnostuksen kohde oli myds Helsingin
Alzheimer-yhdistyksen toiminta, josta olin lukenut ja kuullut aikaisemminkin
tydssani dementiahoitajana. Taustalla oli my6s omaishoitajan nadkemykseni l&a-
heisen muistisairauteen sairastumisesta ja hoitamisesta oman edesmenneen
aitini dementiaan sairastumisen kautta. Haluni oli tuoda yleisempaan tietoisuu-
teen kolmannen sektorin kattava tyd muistisairaiden ja heidan laheistensa ja
omaistensa hyvaksi. Otin itse yhteytta Helsingin Alzheimer-yhdistykseen ja sita
kautta paasin haastatteluun, tyéharjoitteluun seka opinnéaytetyéprosessini mah-

dollistui Tuki vailla vertaa —projektin vertaistukitoiminnassa.

Opinnaytetyoni tekeminen kesti vajaat kaksi vuotta, jona aikana tyoskentelin
dementiaosaston hoitajana osa-aikaisesti, opiskelin iltaisin sairaanhoitajaksi,
tein tybharjoitteluja erilaisissa tydymparistdissa seka ohjasin kerran viikossa
dementiaan sairastuneiden vertaistukiryhmia. Naiden kahden vuoden aikana
koen kehittyneeni seka ryhmé&nohjaajana ettd jokapaivaisessd dementiahoita-
jantydssani. Seuraava kehittdmistehtavani omassa tydsséni onkin perustaa
dementiaosastolle oma vertaisryhma. Koen olevani varmempi ja rauhallisempi

nyt ryhmanohjaajana seka osaan ottaa huomioon selkeat ja yksinkertaistetut
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ohjelmavalinnat, muistelemisen sekd musiikin merkityksen ryhmétoiminnassa.
Olen saanut lisémotivaatiota haasteelliseen dementiahoitajan ty6hon seka liséa
tietoa ja taitoa suunnitella ja kehittaa virkistystoimintaa ja vertaistukitoimintaa

osastollamme.

Koska tein opinnaytetyotani yksin, kaipasin matkan varrella vastavuoroista kes-
kustelua tyon prosessin etenemisen aikana ja jossain vaiheessa tunsin olevani
todella yksin opinnaytetyoni kanssa. Upean kannustuksen olen saanut tydela-
maohjaajaltani sekd omalta opiskelukaveriltani, jonka kanssa olemme jakaneet
ajatuksiamme ja lukeneet toistemme opinnaytetoitd. Aineiston analysointivai-
heessa syksylla 2009 osallistuin myods Diakin Opinnaytety6-tukiryhmaan, josta

sain lisapotkua tyon edistymiseen.

Teemahaastattelujen kautta paasin myds tutustumaan tarkemmin ja yksityis-
kohtaisemmin muistisairastuneen henkilon arkeen, tunteisiin ja kokemuksiin.
Koin sen erittain rikkaana ja tunsin olevani etuoikeutetussa asemassa. Liséatut-
kimusaiheina voisin mainita muistisairaiden vertaisryhmien ryhméadynamiikan
tutkimisen. Ryhméadynamiikka kertoo ryhméanjasenten valisista keskinaisista
suhteista, rooleista seka siita tilasta, jossa ryhma kulloinkin on. Erityiskysymyk-
sind voisi tutkia, miten avoimuus, luovuus ja keskustelut ilmenevat muistisairai-

den vertaistukiryhmissa.

Opinnaytetyoprosessia hidastutti oman iséni sairastuminen Alzheimerin tautiin,
joka hanen kohdallaan diagnosoitiin joulukuussa 2008. Sain osaltani nyt kokea
omaishoitajan roolin tyttdrena isani auttamisessa arjen tukitoimissa. Juuri diag-
noosin saaneen muistisairaan elamantilanne tuli minulle varsin tutuksi ja joskus
liankin l&helle. Hoitotyon asiantuntijaksi kasvamisen prosessissa koin kehitty-

vani ammatillisesti 1aheiseni Alzheimerin tautiin sairastumisen vuoksi.

Olen itse tyoskennellyt perushoitajana dementiayksikossa kahdeksan vuotta ja
suorittanut Vanhustyon erikoisammattitutkinnon, dementiatydhon erikoistuen.
Vanhustyd on lahella sydantani ja koen tydskentelemisen muistiasiakkaiden
kanssa erittain mielenkiintoiseksi ja haasteelliseksi. Naen hyvin tarkedna de-

mentiatyon kehittamisen myos osastoty0sséa, jotta me hoitajat saisimme lisamo-
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tivaatiota seka erilaisia toimintamuotoja, "ty6kaluja”, muistisairaiden aktivoimi-
seksi, heidan toimintakykynsd seka elamanlaatunsa parantamiseksi. Jaljella
olevien voimavarojen yllapitaminen seka yksildllisyyden huomioon ottaminen on

elintarke&é kaikessa vanhustydssa.

Lopuksi lainaan sosiaaligerontologian professori emeritus Simo Koskisen vuon-

na 1998 vanhustydn maaritelmaa, joka on edelleen erinomainen:

Ammatillinen vanhusty6é on toimintaa, jonka paamaarana on edis-
taa idkkaan inmisen hyvinvointia ja elamanlaatua seka lisata hanen
elamanhallintaansa ja turvallisuuttaan. Paamaarana on myoés luoda
edellytyksid mielekkaalle toiminnalle ja osallisuudelle tasa-
arvoisena kansalaisena korostaen vanhan ihmisen omia voimava-
roja ja omatoimisuutta. (Karjalainen 2009, 4.)

Muistisairaiden vertaistuki on vanhusty6ta parhaimmillaan. Vertaistuki antaa
omalla kattavalla panoksellaan tarkean lisdn hoitoalan ammattilaisten tyokent-
taan. Vertaistuki on muistisairaalle merkitykseltadn suuri, ja se koetaan julkisia
palveluja ja verkostoitumista tadydentavaksi toiminnaksi seka muistisairaan ela-

manlaadun ja —hallinnan yllapitajaksi.
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Liitel: Informaatiokirje haastateltavalle

|

HYVA RYHMALAINEN, SUOSTUTKO HAASTATELTAVAKSENI?

Olen Riitta Nykanen, helsinkilainen hoitotyén opiskelija. Opiskelen Helsingin
Diakonia-ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi (AMK). Suoritin tydharjoitte-
lujaksoni Helsingin Alzheimer -yhdistyksessa syyskuussa 2008.

Teen opintoihini liittyvad opinnaytetyota aiheesta "Vertaistuki muistisairaan néa-
kokulmasta” Tuki vailla vertaa —projektissa. Opinnaytetyoni ohjaajina toimivat
Tuki vailla vertaa —projektin projektipaallikkd Carola Sandberg Helsingin Al-
zheimer -yhdistyksesta ja lehtori Anneli Laavi seka lehtori Kirsti Nieminen Hel-

singin Diakonia-ammattikorkeakoulusta.

Opinnaytetyodssani on tarkoitus selvittdd muistisairaan kokemuksia vertaistuesta.
Haastattelen yhteensa arviolta 8 henkiloa yhdesta vertaistukiryhmasta. Anta-
miesi tietojen ja mielipiteittesi perusteella saadaan arvokasta tietoa seka opin-

naytetyohoni ettd myos vertaistukiryhmatoiminnan kehittamiseen.

Haastattelut toteutetaan keskustelemalla kahden kesken vertaistukiryhmatoi-
minnasta. Haastattelut nauhoitetaan. Halutessasi voit keskeyttdd haastattelun.
Pidadmme taukoa aina tarpeen mukaan. Haastattelu on luottamuksellinen eika
henkilollisyytesi tule esille miss&d&n opinnaytetydn vaiheessa. Haastatteluaineis-
to havitetaan, kun opinnaytety6 on valmis ja julkaistu seka projektin loppuraport-
ti laadittu. Opinnaytetyoni valmistuu kevaan 2010 loppuun mennessa.
Haastattelupaikka sovitaan erikseen. Se voi olla esimerkiksi Topeliuksenkadulla,
Arkadiankadulla projektip&allikon toimipisteessa, kotonasi tai jossain muualla.
Haastattelu ei aiheuta ylimaaraisia kuluja Sinulle. Sovimme tarkemman haastat-
teluajan hyvissa ajoin etukateen.

Liséatietoja: projektipdallikko Carola Sandberg, puh. 044389 3170

Ystavallisin terveisin, sairaanhoitaja-opiskelija Riitta Nykanen puh. 050351 9769



Liite 2. Suostumus haastateltavaksi

SUOSTUMUS HAASTATELTAVAKSI
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Minua on pyydetty osallistumaan haastateltavana opinnaytetybhon: "Vertaistuki

muistisairaan nakokulmasta” Tuki vailla vertaa —projektissa”. Opinnéaytetyon tar-

koituksena on selvittdd, minkalaisia kokemuksia muistisairas saa vertaistuesta

sekd miten vertaistuki edistda muistisairaan hyvinvointia. Olen saanut opinnay-

tetydsta seka kirjallista etta suullista tietoa. Minulla on ollut mahdollisuus kysy-

mysten esittdmiseen ja vastausten saamiseen.

Minulla on oikeus peruuttaa suostumukseni haastateltavaksi milloin tahansa

syyta ilmoittamatta. Henkil6llisyyteni ei tule ilmi opinnaytety6n aikana eika opin-

naytetyossa. Haastatteluaineistot pysyvat luottamuksellisina. Haastattelut nau-

hoitetaan.

Vahvistan allekirjoituksellani suostuvani haastateltavaksi ja hyvaksyn, etta ver-

taistukiryhmatoiminnasta otettuja kuvia voidaan julkaista opinnaytetyossa:

Suostumuksen antaja

Helsingissa, 2009

Helsingin Alzheimer-yhdistys ry:n
Edustaja

Helsingissa, 2009

Suostumuksen vastaanottaja

Helsingissa, 2009

Helsingin Alzheimer-yhdistys ry:n
Edustaja

Helsingissa, 2009
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Liite 3: Informaatiokirje omaisille
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Hyva vertaistukiryhmaléaisen omainen, A

Olemme pyytdneet omaistasi haastateltavaksi opinnaytetyéhon: "Vertaistuki
muistisairaan nakokulmasta” Tuki vailla vertaa —projektissa”. Opinnaytetyon
tarkoituksena on selvittdd, minkalaisia kokemuksia muistisairas saa vertaistues-
ta seka miten vertaistuki edistdd muistisairaan hyvinvointia. Olemme antaneet
opinnaytetydsta seka kirjallista etta suullista tietoa omaisellesi ja hanelld on ollut
ja on mahdollisuus kysymysten ja vastausten esittdmiseen.

Omaisellasi on oikeus peruuttaa suostumuksensa haastateltavaksi milloin ta-
hansa syyta ilmoittamatta. Omaisesi henkil6llisyys ei tule ilmi opinnaytetyon ai-
kana eikd opinnaytetyossa. Haastatteluaineistot pysyvat luottamuksellisina.
Haastattelut nauhoitetaan.

Omaiseltasi pyydetadn allekirjoitus haastattelusuostumukseen. Samalla pyyde-

taan lupa valokuvien julkaisemiseen opinnaytetyossa.

Haastateltavilta saamiemme tietojen ja mielipiteiden perusteella kerddmme ar-
vokasta tietoa sek&a opinnaytetyohon ettad vertaistukiryhmatoiminnan edelleen
kehittamiseen.

Lisétietoja antaa projektipaallikké Carola Sandberg, puh. 044389 3170.
Seka opinnaytetyon tekijd, sairaanhoitaja-opiskelija Riitta Nykanen,

puh. 050351 9769.

Helsingissa, 2009

Carola Sandberg, projektipaallikkd Riitta Nykanen, sh-opiskelija
Helsingin Alzheimer-yhdistys ry



Liite 4; Haastattelurunko

TEEMAHAASTATTELU

AVOIMET KYSYMYKSET HAASTATTELUN ALUSSA

- nimi, sukupuoli, ika, entinen ammatti

- mit& vertaistuki sana tarkoittaa?

- milta vertaistukiryhman aloitusvaihe tuntui?
- miksi aloitit vertaistukiryhméssa kaynnin?

TEEMA 1
VERTAISTUKI SOSIAALISENA VUOROVAIKUTUKSENA

KYSYMYKSET:

- kuuntelevatko muut ryhmalaiset sitd, mité sinulla on sanottavaa?

- kuunteletko muita ryhmalaisia?

- mit& vuorovaikutus ryhmalaisten kesken sinulle merkitsee?

- saatko ryhmasta sosiaalisia kontakteja — miten ne vaikuttavat elamaasi?
- saatko ryhmaésta tukea ja annatko itse muille ryhmalaisille tukea?

TEEMA 2
MUISTISAIRAAN KOKEMUKSIA VERTAISTUEN VAIKUTUKSISTA

KYSYMYKSET:

- miten vertaisryhmatoiminta on vaikuttanut sinuun?
- mitd ryhmaan osallistuminen merkitsee sinulle?

- mik& on ollut myoénteista ryhmatoiminnassa?

- mik& on ollut kielteistd ryhméatoiminnassa?

- miten vertaistuki on antanut sinulle lisdd voimia? (voimaantuminen)
- miten vertaistuki on parantanut elamanlaatua?
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TEEMA 3

OHJAAJUUS

VERTAISTUKI MUISTI-
SAIRAAN NAKOKUL-

MASTA

- mik& merkitys on vertais-

AIKAISEMMAT
TUTKIMUKSET

MINNAN KEHITTAMINEN

- minkalaisia toiveita sinulla

ryhman ohjaajalla?
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- minkalainen on ollut ryhnméanohjaajanne?

TEEMA 4

MUU LAHDE-

KIRJALLISUUS

VERTAISTOI-

on ryhmé&n toiminnasta?

- mitd pidat eri toiminta- muodoista?
Toimintamuo- dot ovat:
- kuulumiskier- ros, keskusteleminen
- muistelemi- nen
- kasilla teke- TEEMA- minen/askarteleminen
- laulaminen ja HAASTATTELUT musiikki
- asiantuntija- vierailut
- mitd muuta ryhma voisi tehda yhdessa?
- 0letkO  TEemaT: VERTAISTUKI SOSIAALISENA _tyytyvéinen _ko_koc_)ntumispaikkaan
(Tope- | ywemovakirucsens sreamaan| | liuksenkadun toimipaikka)

Liite

SISTA, OHJAAJUUS, VERTAISTOIMINNAN

KEHITTAMINEN +  HAASTATTELUKY-
SYMYKSET
| |
YLALUOKKA 1 \ YLALUOKKA 2 YLALUOKKA 3
MUISTISAIRAAN KOKE- VERTAISTUKIRYHMAN
MUKSIA VERTAISTUESTA OHJAAJUUS VERTAISTOIMINNAN
ALALUOKITUS: Ty KEHITTAMINEN
- tunnepohjainen tuki -OHJAAJAN OMINAI- 5
- tiedollinen tuki SUUDET .

Si-

- sosiaalinen tuki /

- OHJAAJAN KYVYT

kaavio

TULOKSET
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Liite 6. Esimerkki aineiston pelkistamisesta ja luokittelusta

ALKUPERAINEN ILMAUS

"Minulla on hyva ja rauhallinen

olo ryhmassa”

"Lahden aina hyvalla mielella pois
ryhmasta”

"Ei tarvitse haveta Alzheimerin tautia”

"Rehellisyys ja avoimuus ryhmassa
ovat olleet myonteista.”

"Olemme avoimia toisillemme”

"Ryhmassa olen niin kuin turvassa”
"Sita ahdistusta voin purkaa”

"Mie oon kotona liian paljon yksin”

"En jaksa kodin yksinaisyydes oikein
Mitaan”

"Saan tukea itselleni ja yritdn antaa...

"Annan tukea myos muille — puretaan tunteita”

"Mie en pelk&aa tata sairautta enka
tulevaisuutta enaa niin paljo.”

PELKISTETTY ILMAUS

Hyvan olon l16ytyminen

Hapeén tunteen vdheneminen

Luottamuksellisuus
Avoimuus

Turvallisuuden tunteen
lisd&ntyminen

Yksinaisyyden tunteen vahe-
neminen

Tunnetuen saaminen ja anta-
minen

Pelon tunteen vdheneminen

PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA YLALUOKKA

Hyvan olon 16ytyminen Tunnepohjainen tuki Muistisairaan
kokemuksia

H&pean tunteen vaheneminen vertaistuesta

Luottamuksellisuus
Avoimuus

Turvallisuuden tunteen
lisddntyminen

Yksinaisyyden tunteen vaheneminen
Tunnetuen saaminen ja antaminen

Pelon tunteen vaheneminen
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KOLME ALALUOKKAA TEEMASSA MUISTISAIRAAN KOKEMUKSIA
VERTAISTUESTA

- tunnepohjainen tuki
- tiedollinen tuki

- sosiaalinen tuki

KOLME YLALUOKKAA
- Muistisairaan kokemuksia vertaistuesta
- Vertaistukiryhman ohjaajuus

- Vertaistoiminnan kehittaminen

PAALUOKKA

Vertaistuki muistisairaan nakdkulmasta



Liite 7. Muistisairaan kokemuksia vertaistuesta

TUNNEPOHJAINEN
TUKI

Pelon kasitte-
leminen ja
vaheneminen

Itsensd  ym-
martaminen ja
armahtaminen

Vuorovaiku-
tus, yhteisol-
lisyys, vapau-
tuminen, it-
sensa arvos-
taminen.

Kuuntelemi-
nen ja kuul-

luksi tulemi-
nen. Virkis-
tyminen  ja

hyva mieli.

SOSIAALINEN TUKI

Osallisuus,
hapean kasit-
teleminen
vdheneminen
ahdistuksen

purkaminen

MUISTISAI-
RAAN

KOKEMUKSIA

VERTAIS-
TUESTA

ja

Yksinaisyy-
den kasittele-
minen ja va-
heneminen,

vihan purka-
minen

Tiedon saanti
ja antaminen
Voimaantu-

minen tiedos-
ta. Apu ja
vinkit arkeen.

Oman itsensa
ja muiden
ymmartami-
nen tietoon
perustuen.
Muistineuvoja.

TIEDOLLINEN TUKI
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Liite 8. Ohjaajuus

Ohjaajan
oltava moni-
puolinen am-

— mattilainen
Tiedotus: m

Muistisairaat, minnan
omaiset, organisointi
tapahtumat,
yhdistys '
7N
/\ /\
OHJAA-
Motivointi JUus Vertaistoi-
ja minnan mah-
kannustus dollistaminen
vertaistoi-
mintaan.

/\
/ Hyvan ja tur- \ Kaytannon

vallisen asioiden

tunneilmapii- hoitaminen:

rin luominen - kyydit ja
omaisuus

Ohjaajalta toivottiin elamankokemusta, huumorintajua seka stressinsietokykya

nopeasti vaihtuvissa ryhmaétilanteissa.

Ohjaajan ominaisuuksista mainittiin vertaisuus, empaattisuus, positiivisuus, hei-
novaraisuus, kunnioitus, tasapuolinen arvostaminen ja huomioonottaminen,

herkkyys ja hienotunteisuus, jamakkyys.
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Liite 9. Vertaistoiminnan kehittaminen

TOIVEITA VERTAISRYHMAN TOIMINNALLE

Tiedon
lisaaminen
muistisal-
rauksista ja
sosiaaliturvasta

Arkineuvojen
saanti ja
antaminen

Tunteiden ja-
kamista ja
keskustelua
enemman.

Kokoontumis- VERTAIS- Toinen ryhman
paikka kotoisa TOIMINNAN ohjaaja lisda
ja tutun turval- KEHITTAMI- tasapainon ja
linen NEN rauhallisen il-

mapiirin luomi-
seksi

Tarkeimmat
toimintamuo-
dot:

-muistelu
-musiikki,laulut
-keskustelut

Tulokahvit ja
lounas tarke-
at  sailyttaa
toiminnassa.

Kuulumiskier-
ros ja muiste-
leminen hyvia
nykyisessa toi-
minnassa.



