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nallisesta vertaistukiryhmasta. Tamé tyGikdisend muistisairauteen sairastuneiden ver-
taistukiryhmé oli osa Kouvolan seudun Muisti ry:n toimintaa ja osallistujat ryhméaén
tulivat PHSOTEY :n muistikoordinaattorin asiakkaista. Vertaistukiryhméssa aloitti

kuusi henkil6a, jotka olivat ialtadn 48—78—vuotiaita.

Tassa maarallisessa tutkimuksessa aineisto kerattiin kyselylomakkeilla, jotka jaettiin
vertaistukiryhman osallistujille ja heiddn omaisille ryhman alussa ja lopussa. Tutki-

muksen aineisto analysoitiin kayttdmalla sisallonanalyysia.

Tutkimusten tulosten perusteella vertaistukiryhma nousi tarkeaksi voimavaraksi muis-
tisairaan elamassa. Osallistujien psyykkinen ja fyysinen toimintakyky on tutkimuksen
mukaan parantunut vertaistukiryhmén aikana. Heidan tyytyvéisyys elaméén on kasva-
nut ja vertaistukiryhma on tuonut uutta sisaltoéd elamaén. Seka osallistujat ettd omaiset
toivoivat vertaistukiryhman jatkuvan syksylla. Kohderyhmaélta saadut tulokset antavat
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vertaistukiryhmaén térkeydesté ja sen vaikutuksista kokonaisvaltaiseen toimintaky-

kyyn.
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The aim of this thesis was to examine the experiences of people of working-age
memory disorder as well as their relatives in a functional peer support group. This
functional peer support group was a part of Kouvolan seudun Muisti Ry action and the
participants came from PHSOTEY memory coordinator’s clients. Six people aged

from 48 to 78 years participated in the peer support group.

In this quantitative study the material was collected with questionnaires which were
distributed among the participants of the peer support group and them among the close
relations at the beginning and end of the group. The material was analysed by using
the content analysis.

According to the studies the peer support group seemed to be an important resource in
the life of a memory loss person. The function of psychic and physical ability of the
participants improved during the peer support group. Their satisfaction with life was
growing and the peer support group had brought new contents to the life. Both the par-
ticipants and the close relations hoped that the peer support group will continue in the
autumn. The results that were obtained from the target group gave important infor-
mation of working age and the memory disorder and experiences of the importance of

the functional peer support group and its effects on comprehensive ability to function.
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1 JOHDANTO

Muistisairauteen sairastuneiden méaaran arvioidaan kasvavan tulevaisuudessa vaeston
ikadntyessa. Muistisairauksiin sairastuu joka paivé arviolta 36 suomalaista eli vuosit-
tain noin 13 000. Suomessa on arviolta 7000 — 10000 alle 65-vuotiasta etenevaa muis-

tisairautta sairastavaa tyoikaista. (Muistiliitto 2014.)

Tyoikaisille muistisairaille suunnattuja palveluja on vahén ja siksi he jaavét helposti
niiden ulkopuolelle. Nykyiset palvelut on suunnattu padasiassa ikaantyneille, jolloin
niiden toimintamuodot eivét vélttdmatta sovellu tydikaisten tarpeisiin. (Harmé 2012,
5.) Tyoikaisille suunnattujen toimintamuotojen kehittdminen on tulevaisuuden haaste,
ja siksi kolmannella sektorilla onkin térkea rooli tyoikaisten muistisairaiden toiminnan

tuottajana, joihin kuuluvat tarkean& osana myos vertaistukiryhmét. (Harméa 2012, 14.)

litin kunta kuuluu sosiaali- ja terveyspalveluissa Paijat-Hameeseen, mutta kolmannen
sektorin palvelut voivat tulla sekd Kymenlaaksosta etta Péijat-Hameesta. Kouvolan
seudun Muisti ry toimii muistisairaiden ja heiddn omaistensa hyvaksi seka aivotervey-
den edistamiseksi. Yhdistys on perustettu vuonna 1990, ja sen toimialueena on Kou-
vola ja litti. Yhdistyksen perustehtavana on toimia alueellaan muistihairidisten henki-
I6iden ja heidan omaistensa elamanlaadun parantamiseksi, tukea heidén parissaan
tyoskentelevid ammattihenkil6ité ja edistéd aivoterveytta seka vaikuttaa yhteis-
kunnalliseen paatoksentekoon. Yhdistyksen toimintaa toteutetaan seka yhdistystoi-
mintana ettd kehittamisprojektien kautta. Kehittdmisprojektit ovat yhdistyksen keskei-
sin ja nakyvin toimintamuoto. Yhdistystoiminta rahoitetaan jasenmaksuilla, kuntien

toiminta-avustuksilla ja RAY:n tuella.

PHSOTEY::n (Paijat-Hameen sosiaali- ja terveyskuntayhtymén) muistikoordinaattori
oli yhteydessé Kouvolan seudun Muisti ry:hyn ja tiedusteli toiminnallisen vertaistuki-
ryhmaén kaynnistamisen mahdollisuutta litissé, mika olisi suunnattu tydikaisena muis-
tisairauteen sairastuneille. Ryhméaan osallistujat tulivat PHSOTEY :n muistikoor-
dinaattorin asiakkaista. Aloitimme muistisairaiden vertaistukiryhmén ohjaajina
5.2.2013. Ennen ryhman toiminnan alkamista pidimme yhteisty6palaverin muisti-
koordinaattorin ja Kouvolan seudun Muisti ry:n muistiluotsityontekijan kanssa litissa
ryhman toimintaan liittyen. Laadimme ryhmasta esitteen, jota muistikoordinaattori ja
Kouvolan seudun Muisti ry jakoivat. (Liite 1.) Saimme muistikoordinaattorilta tausta-

tietoja ryhméaén osallistujista ja heiddn omaistensa yhteystiedot. Olimme puhelimitse
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yhteydessé omaisiin ennen ryhman alkamista ja kerroimme heille tarkemmin ryhmén
toiminnasta. Kouvolan seudun Muisti ry vastasi vertaistukiryhmén kustannuksista,
jotka koostuivat padasiassa kahvitarjoilusta rynméssé seka kevatretkestd. Laadimme
budjetin toiminnan kuluista ennen ryhman alkamista Kouvolan seudun Muisti ry:lle.
(Liite 2.)

Talla tutkimuksella selvitetd&n, miten muistisairaus vaikuttaa ihmisen toimintakykyyn
seké millaisia vaikutuksia toiminnallisella vertaistukiryhmélla on tyoikaisend muisti-
sairauteen sairastuneen ihmisen elamaan. Vertaistukiryhmaén tavoitteena oli antaa
muistisairaalle onnistumisen kokemuksia ja lisata heidan elaménhallintaansa vertais-
tuen avulla. Tyoikaisistd muistisairauteen sairastuneista on tehty vahan tutkimuksia,

joten tutkimuksemme on ajankohtainen.

2 MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS TYOIKAISEN TOIMINTAKYKYYN

2.1 Tyoikéisen muistisairauden erityispiirteet

Tyo6ikaisen muistisairauden erityispiirteet liittyvat enemman sairastuneen eldméantilan-
teeseen ja sen tuomiin haasteisiin kuin itse sairauteen. Tyoikéaisiksi muistisairaiksi
luokitellaan alle 65-vuotiaat ihmiset, joilla on diagnosoitu muistisairaus. Etenevéaén
muistisairauteen ei ole olemassa parantavaa hoitomuotoa, mutta sairauden varhainen

toteaminen ja ladkehoidon aloittaminen hidastavat sen etenemisté. (Harmé 2012, 4-5.)

Vakavan etenevén sairauden diagnoosi on aina jarkytys ja se on sitd suurempi mita
nuorempana sairastuu. Muistisairauteen sairastuminen tydikdisena muuttaa ratkaise-
vasti mielikuvia omasta itsestaan ja tulevaisuudesta. Sairastunut joutuu miettimaan tu-
levaisuuttaan uudella tavalla, aktiivisia eldkepaivia ei ehka olekaan tiedossa ja tilalle
on tullut pelko toimintakyvyn menetyksesta ja avuttomuudesta. (Juva 2014c, 310—
311))

Tyoikaisilla etenevistd muistisairauksista selvésti yleisin on Alzheimerin tauti, jota
sairastaa 37 %. Otsa—ohimolohkorappeutumaa sairastaa noin 10-15 % tyoikaisista.
Perinndlliset muistisairaudet alkavat lahes aina alle 65-vuotiaana. (Juva 2014b, 307.)
Alzheimerin taudin ensimmaiset oireet ovat muistin heikkeneminen ja oppimiskyvyn
vaikeudet. Nuorella ialla tauti voi alkaa epatyypillisesti siten, etta kielelliset kyvyt ja

hahmotushairiot ilmaantuvat ennen hankalia muistihairioité. Jos kyseessé on varhai-
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nen Alzheimerin tauti, sairastunut tunnistaa usein itse toimintakyvyssaan tapahtuneet

muutokset ja huolestuu niista. (Heimonen, Juva, Pirttilda & POyhonen 2008, 5.)

Muistisairauksien varhainen diagnoosi on tarkeda erityisesti tyoikaisille. Monet ty6-
ikaisend alkavat muistisairaudet (erityisesti otsalohkopainoitteiset) aiheuttavat alkuun
muutoksia enemman kéyttaytymisessa kuin kognitiivisissa toiminnoissa. Ensimmaisia
oireita ovat usein estottomuus, kritiikittomyys ja impulssikontrollin hairiét. Otsaloh-
korappeutumassa sairauden tuntua ei vélttamatta ole, vaan aloite selvityksiin tulee

omaisilta tai tydpaikalta. (Juva 2014a, 309.)

Muistisairaus vaikuttaa edetessaan ihmisen ajatteluun ja kykyyn ilmaista itsedan. Se
vaikuttaa ndin vuorovaikutustilanteisiin ja muuttaa myos perheen siséisté vuorovaiku-
tusta. EI&amén kokeminen mielekkadksi ja aktiivisena toimijana sdilyminen ovat haas-
teita, jotka herattavat monenlaisia tunteita. Kun sairastumisen kriisista selvitaan, ela-
ma jatkuu sairauden tuomien rajoitusten ja haasteiden sallimissa rajoissa. Sairauden
edetessé elaméssa ja arjessa tapahtuu jatkuvasti muutoksia, silla kukaan ei pysty enna-
koimaan sairauden etenemisen vauhtia tai sitd miten sairastunut ja hanen l&heisensé
reagoivat muutoksiin. Haasteena onkin sailyttaa luottamus eldmaéan ja turvallisuuden-
tunne. (Aavaluoma 2011, 204-213.) Sosiaalisissa tilanteissa selviytyminen ja niista
nauttiminen on mahdollista sairauden eri vaiheissa. Tavallinen aktiivinen eldma on
samalla myos kognitiivista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya yllapitavaa toimin-
taa. (Paajanen & Hénninen 2014c, 97.)

2.2 Muistisairauden vaikutus fyysiseen toimintakykyyn

Fyysisella toimintakyvylla tarkoitetaan elimiston toiminnallista kykya selviytyé fyy-
sistd ponnistelua vaativista tehtavista. Se ilmenee kykyna liikkua omin voimin, harras-
taa ja huolehtia paivittaisista toiminnoista. (Opetushallitus 2014.) Fyysisen kunnon yl-
lapitaminen on tarkedd muistisairaalle, silla se tukee yleiskuntoa ja aktivoi aivoja, li-
sé&a niiden verenkiertoa ja voi parantaa aivojen toimintakykya seka helpottaa néin hy-
van arjen onnistumista. Tutkimusten perusteella voidaan todeta, ettd aktiivisella liik-
kumisella on myonteisié vaikutuksia muistisairauden kaikissa vaiheissa. (Forder 2014,
107; Pirttild, Heimonen & Grané 2007, 324.)

Fyysinen toimintakyky heikkenee muistisairauden edetessa. Liikkumattomuus ja ke-
hon véhéinen kéytté pahentaa muistisairauden oireita, joka johtaa lihasheikkouteen ja
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yleiskunnon laskuun. Fyysisen toimintakyvyn muutokset kehittyvét véhitellen ja nii-
den voimakkuus riippuu sairauden vaikeudesta. Fyysinen harjoittelu on tarkeaa, silla
se vahvistaa lihasvoimaa ja parantaa tasapainoa. Lihasvoimaharjoittelu tuottaa nopeas-
ti tuloksia ja on turvallista myds muistisairaille. Lihasvoimien kasvaessa itsendinen ja
turvallinen liikkuminen on helpompaa ja pelko kaatumisesta vahenee. Ympariston
selkeys ja tuttuus helpottaa muistisairaan paikkojen ja tilan hahmottamista seka liik-
kumista. Muistin ja luovuuden harjoittaminen liikkeen avulla vahvistaa psyykkista,

kognitiivista ja fyysista toimintakykyéa. (Forder 2014, 109-114.)

Liikunnalla hoidetaan myds kéayttaytymisen muutoksia. Liikunta ja liikkuminen vé-
hentévat toimettomuutta, ahdistusta ja aggressiivisuutta. Motorisia taitoja voi yllapitaa
lilkkumalla. Toistojen avulla autetaan herattelemaén opittuja taitoja ja opitaan niita
uudelleen. Taitomuistissa motoriset suoritukset ja opitut taidot séilyvat muistisairau-
desta huolimatta. Fyysinen harjoittelu tuottaa iloa ja vahvistaa itsetuntemusta seka li-
s&é elamanhallintaa. Liikunnan avulla voidaan parantaa sairastuneiden toimintakykyé
ja eldménlaatua. (Pirttilda ym. 2007, 324; Forder 2014, 109-110.)

Fyysisen toimintakyvyn arvioinnin rinnalla on tarkedd havainnoida muistisairaan toi-
mintakykyé kokonaisvaltaisesti. Tydikédisen muistisairaan fyysisen toimintakyvyn ar-
vioinnissa voidaan sairauden alkuvaiheessa hyddyntad UKK-instituutin keski-ikaisille
tarkoitettuja terveyskuntotesteja. Muistisairauden edetessa on huomioitava testitilan-
teen vaatimukset, kuten esimerkiksi testien edellyttaméat mielessa pidettavien asioiden
maard. Talloin UKK-instituutin ikaantyvien (yli 60 v.) ihmisten testistd voi sopia ty6-
ikdiselle ihmiselle paremmin. (Grand & Pikkarainen 2010, 299.) Arvioinnissa ja ha-
vainnoinnissa voidaan kdyttad mittareina myos ICF-luokitusta, jonka avulla kuvataan
miten sairauden ja vamman vaikutukset nakyvat tutkittavan elaméssa. Fyysisen toi-
mintakyvyn mittareita ovat myos TOIMIVA-testistd, Bergin tasapainotesti ja SPPB
eli lyhyt fyysisen suorituskyvyn testisto. Liikuntaharjoitteita suunnitellessa otetaan
huomioon fyysisten toimintakykytestien lisaksi myds muistitestien tulokset. (Forder
2014, 120.) Fyysisen toimintakyvyn arviointimenetelma valitaan tydikéiselle muisti-
sairaalle yksilollisesti h&nen liikunnallisuutensa ja muistisairauden vaiheen mukaan.
(Grand & Pikkarainen 2010, 300.)
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2.3 Muistisairauden vaikutus psyykkiseen toimintakykyyn

Muistisairauteen sairastuminen aiheuttaa usein sairastuneelle psyykkisen kriisin. Sai-
rastuminen heikentdd toimintakykya ja vaikuttaa ndin myos sairastuneen henkilon 18-
heisten elaméén. Jokainen kokee kriisin omalla tavallaan: joku hyvaksyy asian heti,
toinen tarvitsee enemman aikaa asian lapikdymiseen. Muistisairauden varhaisvaihees-
sa sairastuneella on mahdollisuus késitella tunteitaan omassa mielesséan ja keskustella
niista ldheistensd kanssa. Ammattiapua kannattaa kayttaa jos kriisi tuntuu pitkittyvan.
Kriisin lapikdyminen ja jaksamisen vahvistaminen tukee muistisairaan ja hanen léhei-
sensa psyykkisté toimintakykya. (Monkare 2014c, 101-102; Harma & Grané 2010, 5.)

Sairastuneelle on erityisen tarke&& henkisesté vireydesta huolehtiminen. Etenkin tyo-
ikdisend sairastunut on suuressa vaarassa masentua ja ahdistua. Masennus voi korostaa
muistisairauden oireita, jos elaméntilanne ahdistaa ja mieli on matala. Ty6sté pois
jadminen vaikuttaa moniin eldmanalueisiin, ja siihen liittyy henkistd kuormitusta.
Joskus voidaan tarvita mielialaldgkkeitd, mutta ne eivat aina yksin riitd. Asian avoin
kéasittely 1a&kéarin, perheen ja ystavien kesken helpottaa. Vertaistuesta on myos suuri

apu, jos sellaista on saatavilla. (Heimonen ym. 2008, 14-15.)

Masennuksen tunnistaminen on térkead, koska siihen liittyvéa aloitekyvyttémyys, kiin-
nostuksen puute, vasymys ja toivottomuus rajoittavat eldméé ja haittaavat hoitoon ja
toimintakyvyn yllapitdmiseen sitoutumista. Vakavaan masennukseen liittyy usein itse
tuhoisia ajatuksia ja tekoja. Psyykkinen toimintakyky vaikuttaa sosiaaliseen ja fyysi-
seen toimintakykyyn ja samalla myonteinen sosiaalinen ja fyysinen aktiivisuus kohot-
taa mielialaa ja tuottaa elamén mielekkyyden kokemuksia. Psyykkisen toimintakyvyn
yllapitdmista helpottaa sairauden hyvaksyminen ja oman tilanteen tunnistaminen.
Psyykkinen tydskentely on keskeista sairauden varhaisessa vaiheessa. Sairauden myo-
haisemmassé vaiheessa psyykkiset oireet nayttaytyvat kayttaytymisen muutoksina.
Tunteiden, kokemusten ja mielialan kanssa elaminen kuuluu psyykkiseen toimintaky-
kyyn. Psyykkinen toimintakyky vaikuttaa siihen, millaiseksi muistisairas kokee ja el&a
eldamansa sekd miten han pitaé ylla toimintakykyaan. Alakuloisuus ja toivottomuus voi
estéd sosiaalisen kanssakdymisen ja arjen toimintoihin osallistumisen, vaikka kykya ja
taitoa olisikin. (MOnké&re 2014a, 102-103.)

Psyykkiseen jaksamiseen liittyvat asiat ovat monelle vaikeita puhua ja ottaa puheeksi.

Muistisairauteen sairastuminen on mahdollisuus ryhtyd puhumaan, vaikka se olisi ol-
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lut vierasta itselle aikaisemmin. Muistisairas voi vahvistaa omia voimavarojaan kéyt-
tamalla niitd ja iloitsemalla siitd, mitd pystyy edelleen tekemaan. (Monkére 2014,
103.) Psyykkisen toimintakyvyn yllapitdminen vaikuttaa myonteisesti elamanlaatuun
ja tukee elamanmuutoksissa selviytymista. (Paajanen ym. 2014, 101-103.) Eldaménhal-
linnan tunne on yhteydessa siihen, miten ymmarrettaving, hallittavina, merkitykselli-
sind tai mielekké&ing yksilo kokee oman eldménsa tapahtumat. (Pirttild, ym. 2007,
322))

2.4 Muistisairauden vaikutus sosiaaliseen toimintakykyyn

Monipuolisen ja rikkaan elaman séilyttdminen myos sosiaalisten suhteiden osalta on
muistisairaan hyvinvoinnille tarkedd. Muistisairauden voidaan ajatella olevan tietyn-
lainen tapa el&é, ei elamén pois sulkeva asia. (Nukari 2014, 104.) Muistisairauden al-
kuvaiheessa sairastunut on myos kuntoutuja, koska han voi asettaa itselleen tavoitteita
ja arvioida omaa tilannettaan. Elaménlaatuun vaikuttavat tekijat kuten sosiaalinen
kanssakdyminen korostuvat, kun muistisairauteen sairastunut ndhdéan kuntoutujan
roolissa. Sairastunut henkild on ihminen, joka pyrkii selviytyméan toimintakyvyn
heikkenemisen kanssa, ja jonka omatoimisuutta tulisi tukea ja yllapitaa. (Pirttila ym.
2007, 321.)

Muistisairaus aiheuttaa muutoksia myos ihmissuhteissa ja sosiaalisessa kanssakaymi-
sessd. Sosiaaliset suhteet ja niiden yllapitdminen ovat tydikaiselle muistisairaalle tar-
keitd. Sairaudesta on hyva kertoa ystéville jo varhaisessa vaiheessa. Sairastuneelle ys-
tavien sailyminen on todella tarkeaa, silla yksin jadminen liséd huonommuuden tun-
netta ja laskee mielialaa. Vertaistuki on tarke&a ystévilta ja laheisilta saadun tuen li-
séksi. Vain toinen saman kokenut voi tietdd, milté toisesta tuntuu. Sairauden hapeami-
nen ja salailu nostaa kanssakaymisen kynnystéd, mika voi lopulta johtaa eristaytymi-
seen ja yksindisyyteen. Muistisairaus voi synnyttaa sosiaalisen tyhjion, josta ulos-

paasyyn eivat omat voimavarat riitd. (Aavaluoma 2011, 243-245.)

Muistisairaan sosiaalista toimintakykya yll&pita4 ja tukee erilaiset harrastusryhmat,
joissa ollaan yhdessa mukavan tekemisen merkeissa. Pienessa ja turvallisessa ryhmaés-
sé tapahtuva toiminta luo muistisairaalle onnistumisen kokemuksia ja samalla han
solmii uusia sosiaalisia kontakteja. Vertaistukiryhmassa tapahtuva kannustus nostaa
muistisairaan motivaatiota. (Forder 2014, 110.) Hyvéksyva ilmapiiri ja arvostava koh-

taaminen auttavat muistisairasta suuntaamaan voimavaransa toisten kohtaamiseen.
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Hyvéa mieli ja positiivinen asenne ovat tarkeitd sosiaalisissa suhteissa muistisairaan
kanssa. Myds muistisairaan elaménhistorian tunteminen auttaa ymparistéé tulkitse-

maan sairastuneen tekemisia tai ilmauksia sosiaalisissa tilanteissa. (Nukari 2014, 105.)

2.5 Muistisairauden vaikutus kognitiiviseen toimintakykyyn

Hermoverkon rappeutuminen ja surkastuminen karsivat toimivia ratayhteyksia nope-
ammin kuin aivojen sopeutumiskyky sallii. Sen seurauksena kognitiiviset toiminnot
heikentyvat. Etenevissa muistisairauksissa tiedonkasittelytoimintojen asteittainen hei-
kentyminen johtaa lopulta dementiatasoisiin oireisiin. Kognitiivisten eli tiedonkasitte-
Iytoimintojen aktiivinen harjoittaminen auttaa yllapitdimaéan kykyjé, joihin muistisaira-
us vaikuttaa. Virikkeellisista harrastuksista on todettu olevan hyotya tiedonkasittely-
toimintojen sdilymisessa. Aivoja aktivoimalla voidaan hidastaa ja ehkaisté ajattelu-
toimintojen heikentymista. Kognitiivisesta harjoittelusta on havaittu olevan hyotya
yleiseen kognitiiviseen suoriutumiseen ja paivittaiseen toimintakykyyn, tapahtuma-
muistiin ja tydmuistin toimintaan seka ajatteluun. Aivotoimintojen kannalta aktiivi-
suuden yll&pitdminen on tarkedd. Jos aivoja ei kayté aktiivisesti, niiden tehokkuus
heikkenee. Kognitiivisesti virikkeellisilla harrastuksilla ja sosiaalisella elamantavalla
on havaittu olevan vaikutuksia ajattelutoiminnan sailymiseen ja muistisairauksien vai-

kutusten lieventamiseen. (Paajanen & Hanninen 2014b, 99-100.)

Eldmanaikainen kognitiivinen aktiivisuus, kuten koulutus, tuottaa kykyja, jotka voivat
kompensoida ikaantymiseen ja alkaviin muistisairauksiin liittyvia muutoksia aivotoi-
minnoissa. Koulutuksen méadra on keskeistéd ’kognitiivisessa reservikapasiteetissa”,
mutta tutkimuksilla on voitu osoittaa, etté terveilld ikdantyneilla myds kognitiivisen
aktiivisuuden on todettu yllapitavan muistitoimintoja aiemmasta koulutuksesta riip-
pumatta. Aivokuvausmenetelman avulla on osoitettu, etta tiiviin muistiharjoittelun
vaikutukset nakyvat jopa aivokuoren rakenteen muutoksina. Kognitiivisella aktiivi-
suudella ei voida pysayttéa eteneviin muistisairauksiin liittyvad hermosolujen tuhou-
tumista, mutta esimerkiksi Alzheimerin tautia sairastavilla korkea koulutus hidastaa

sairauden etenemistd dementiaoireyhtymaksi. (Paajanen & Héanninen 2014a, 99.)



13

3 TYOIKAISEN MUISTISAIRAAN TUKEMINEN

3.1 Vertaistuki muistisairaan elaméassa

Vertaistuki on toimintaa, jossa samanlaisessa elaméntilanteessa olevat tai samanlaisia
elamén kokemuksia kokeneet ihmiset tukevat toisiaan. Yhteisten kokemusten jakami-
nen auttaa hyvaksymaéan oman tilanteen. Vertaisryhma antaa mahdollisuuden passiivi-
sesta roolista kehittya aktiiviseksi ongelman ratkaisijaksi. Vertaistuen avulla ryhmé-
laiset uskaltavat ottaa vastaan uusia haasteita ja kokeilla rajoja, kun usko omiin kykyi-
hin ja selviytymiseen vahvistuu. Vertaistukitoiminta on asiakasléhtoista, luottamuksel-

lista ja tasavertaista toimintaa. (Vuorinen 2002, 9-11.)

Vertaistuki on omaehtoista ja yhteisollista tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yh-
distad jokin sosiaalisen tuen tarvetta lisd&va asia esimerkiksi sairaus. Tallgin on mah-
dollisuus ymmartaa, ettei ole yksin sairautensa kanssa. Vertaistuen avulla voi yhdistaa
omia kokemuksia toisten samassa tilanteessa olevien kokemuksiin. Nain yksilollinen
kokemus muuttuu jaetuksi, yhteiseksi kokemukseksi. (Grand, Heimonen & Koskisuu
2006, 13.)

Vertaistukiryhman tarkoituksena on muistisairaan ihmisen fyysisen, psyykkisen ja so-
siaalisen toimintakyvyn lisaédminen ja yllapitdminen. Se tarjoaa virikkeité ja vahvistaa
muistisairaan ihmisen eldamanmyonteisyytta ja itsetuntoa seka lisad onnistumisen ko-
kemuksia. Vertaistuen keskeisin sisalté on kokemuksessa: Ihmisen ei tarvitse olla yk-
sin kokemuksiensa kanssa uudessa tilanteessa. Siind molemmat osapuolet ovat yhtei-
sOllisesti tuen antajia ja saajia, tasavertaisesti ja luottamuksellisesti. (Rokkonen
2007,1.)

Vaikka jokaisen sairastuneen eldmantilanne on erilainen, muistisairauden kanssa ei
pida jaada yksin, silla monet muutkin sairastuneet kayvét lapi samoja tunteita samaan
aikaan. Vertaistukiryhméssa osallistujalla on monta roolia. Han toimii kysymysten
esittdjand ja neuvojana, ymmartdjand, puhujana ja kuuntelijana. YKksi vertaistuen voi-
maannuttava elementti onkin se, ettd myds sairastunut voi irrottautua sairastuneen roo-
lista ja auttaa muita. Hanen ei tarvitse itse kokoa ajan olla avun saajana. Ryhmassé voi
hetkeksi unohtaa sairauden ja viett4d aikaa seurassa, jossa ei valttdmatta tarvitse puhua

muistisairaudesta muttei myoskaéan teeskennelld sairaudetonta tilaa. Tyodikéisten muis-
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tisairaiden ryhméssa kayvat kuvaavat usein tapaamisia viikon kohokohdaksi, jossa
kukkii ithan omanlaisensa huumori. (Grand & Pikkarainen 2010, 344-345.)

Vertaistuki on tarkeéda sairastuneelle, silla vain toinen saman kokenut voi ymmartaa,
milté toisesta tuntuu. Erilaisten haasteiden ja tunteiden kanssa kamppailu helpottuu,
kun kuulee jonkun muun ikatoverin kokevan ja pohtivan samankaltaisia asioita ja tun-
teita. Tieto siitd, ettei ole yksin tuo toivoa tulevaisuuteen. (Aavaluoma 2011, 245.)
Saarenheimon (2008) mukaan osallistujilla, ohjaajilla ja toiminnalla on merkitysta.
Vertaistukiryhmassa on tarkedd voida olla oma itsensd, jossa muistiongelmaa ei tarvit-
se peitella. Muut samanlaisessa tilanteessa olevat ymmartavat, milta elama tuntuu.
Vertaistukiryhmassa saa keskittyd voimavarojen hakemiseen ja tekemiseen yhdessa

muiden kanssa.

Tyobikaisten muistisairaiden vertaistukiryhmista on saatu hyvia kokemuksia. Vertais-
tuki on parhaimmillaan korvaamaton kuulluksi tulemisen ja puhumisen mahdollisuu-
den, uusien ihmissuhteiden ja voimaantumisen lahde samankaltaisessa elaméntilan-
teessa olevien ihmisten kanssa. Ryhméssé toimiminen vahvistaa myos muistisairaan
sosiaalisia taitoja. Monet kokevat saavansa parasta tukea ja ymmarrysta omissa ver-
taisryhmissaan. Samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten kanssa keskuste-
lulla ja luottamuksellisella ilmapiirilla on voimaannuttava vaikutus. (Monkare 2014b,
80-81; Lotvonen, Rosenvall & Nukari 2014, 205-206.)

Norjalaisen tutkijan Hakan Lorentzen (2010) mukaan ihminen, jolla on ongelma saa
avun auttamalla muita eli saa vertaistukea. Vertaistuki perustuu vastavuoroiseen
apuun ja tukeen. Vertaisryhmat koostuvat ihmisist4, joilla on samantyyppinen ongel-
ma. Osallistujat pyrkivéat 16ytamaan ratkaisuja ongelmiinsa ja sopeutumalla eldmanti-
lanteeseensa. Vertaistukiryhma perustuu yhdenvertaisuuteen, yhteistyohon ja keski-
naiseen tukeen. Jasenet saavat uusia kokemuksia ja heiddn empatiakykynsé seka soli-

daarisuutensa kehittyvat sosiaalisen tuen myota.

Mikkonen (2009) on tutkinut sairastuneen vertaistukea. Tutkimuksessa oli keskeista
se, mita vertaistuen piirissa olevat sairastuneet itse ajattelevat vertaistukitoiminnasta.
Tutkimuksen mukaan vertaistuki muodostuu tukitoimintaan osallistuneiden omasta
toiminnasta, jossa ryhmissd toiminnan onnistumiseen vaikuttaa ryhménvetéjé. Vertais-
tuki tarjoaa merkittavasti voimavaroja sairastuneiden eldménlaatuun ja tukee ammatil-

lisen tuen kanssa yhdessa sairastunutta jokapaivaisessa elamassa.



15

Lampelan (2013) tutkimuksen Elaman Don Quijotet — Kokemuksia tydikaisend muis-
tisairauteen sairastumisesta tuloksista ilmeni, ettd sairastuneet toivoivat keskitettyja
palveluja, jotka olisi suunnattu erityisesti tydikaisille. He haluavat yksilollisia,
omanékaoisié palveluja. Vertaisryhma nostettiin perheen ohella merkitykselliseksi tuen
antajaksi ja arjen selviytymisen voimavaraksi. Paikallinen Muistiyhdistys oli tarjonnut

sairastuneille erilaista tukea kuin virallinen taho.

Heimonen (2005) on tutkinut ty6ikaisend Alzheimerin tautiin sairastuneiden ja heidén
puolisoidensa kokemuksia sairauden alkuvaiheessa. Han halusi ymmaértaa, mita etene-
van ja toimintakykyéa heikentavén sairauden kanssa eldminen on, miten sairastuneet
ihmiset kokevat tilanteensa ja miten he rakentavat elamansé sairauden kanssa. Tyo0-
ikdisend sairastuneilla ja heidén puolisoillaan Alzheimerin taudin psykososiaaliset
vaikutukset tulevat nékyviin jo aivan sairauden alkuvaiheessa. Sairaus vaikuttaa sai-
rastuneen, hénen puolisonsa ja koko perheen eldméén, vaikka sairastunut ihminen sel-
viytyisikin arjessa vield melko hyvin. Sairastuneilla ja heidan puolisoillaan oli k&ytds-
sé erilaisia selviytymiskeinoja, joiden avulla heidan oli mahdollista elda aktiivista
elamé&a omien voimavarojensa, sosiaalisen verkoston tuen ja muiden tukimuotojen
turvin. Terveen puolison rooli oli tarked arjen sujuvuuden ja tuen kannalta. Alzheime-
rin tauti aiheutti jo sairauden alkuvaiheissa sairastuneille ja heidan puolisoilleen monia
muutoksia ja todellisia tai odotettavissa olevia menetyksia ja luopumisia. Menetysten
ja luopumisten vuoksi sairastuneet ja heidén puolisonsa tarvitsevatkin erityisesti sel-
laisia tukimuotoja, joissa voidaan kasitella sairauden aiheuttamia tunteita ja ajatuksia.
Tutkimuksen tuottamaa tietoa voidaan hyddyntaa kehitettédessé sairauden alkuvaihee-

seen kohdennettavia tukimuotoja.

Nykéanen (2010) on tutkinut millaista vertaistukea muistisairaat yli 65-vuotiaat ovat
saaneet vertaistukiryhmasta. Nykésen saamien tulosten perusteella nousivat esiin ver-
taistuen merkitys ensinndkin tiedollisena tukena ja vuorovaikutuksena, jonka avulla
esimerkiksi yksindisyyden ja hapean tunne véhenivat. Ryhman jasenyys koettiin voi-
maannuttavaksi ja sen kautta osalliseksi tuleminen lisd&ntyi. Voimaantuminen syntyi
samankaltaisuuden tunteesta sekd siitd tunteesta, ettd ollaan “yhteisessd veneessd”.
Muistisairaus-diagnoosin saanut henkild on useimmiten alussa sairautensa kanssa Krii-
sitilanteessa, jossa hén tuntee itsensa ahdistuneeksi ja hanen on erittéin vaikeaa hyvak-

syd eteneva muistisairautensa. Hapeén tunne j&& usein kasittelemattd ja se saattaa ai-
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heuttaa muistisairaalle vetaytymistd ihmissuhteista juuri silloin, kun pitdisi lahted vah-

vistamaan tukiverkkoa ja hakemaan virkistymista ja uutta toimintaa.

3.2 Sosiaalinen tuki muistisairaan elamassa

Sosiaalinen tuki on vaikea madritelld yksiselitteisesti. Suurin ero maérittelylle on se,
miten laajasti sosiaalinen tuki ymmarretaan. Tutkijat jakavat késityksen, ettd raken-
teellinen ja toiminnallinen puoli on eroteltava toisistaan. Rakenteellisella puolella vii-

tataan sosiaalisiin suhteisiin. (Ellonen 2008, 48-49.)

Sosiaalinen tuki voidaan jakaa painopisteiden ja lahestymistapojen mukaan. Ensim-
maiset méaaritelmat korostavat ihmisen hyvéksytyksi tulemisen tunnetta, jolloin ihmi-
selle syntyy kasitys omasta merkityksellisyydestdan sekd yhteenkuuluvaisuudestaan
muiden kanssa. Sosiaalinen tuki voidaan nahda myos keinoja lisddvaksi voimavaraksi
erilaisissa elamantilanteissa. Sosiaaliseen tukeen liittyy vuorovaikutuksellisuus. (Mik-
kola 2006, 25.)

Sosiaalinen tuki on vuorovaikutusprosessi, jossa tietyilla toiminnoilla tai kayttaytymi-
selld on positiivisia vaikutuksia yksilon sosiaaliseen hyvinvointiin. Sosiaalinen osallis-
tuminen vaikuttaa myonteisesti myds ihmisen kokemaan terveyteen. Subjektiivinen
kokemus sosiaalisten suhteiden laadusta ja riittavyydestd vaikuttaa terveydentilaan
enemman kuin sosiaalisen verkoston maéara ja rakenne, kuten ihmissuhteiden méara ja
kontaktien tiheys. Toimiva sosiaalinen verkosto edistaé seka psyykkista ettd fyysista
terveyttd. (Tiikkainen & Lyyra 2007, 72-73.)

Osallistumalla ja sitoutumalla ihminen voi toteuttaa ja vahvistaa sosiaalisia rooleja,
jotka vaikuttavat itsetuntoon, arvostuksen ja yhteenkuuluvuuden tunteeseen seka luo-
vat yhteisollisyytta. ltsensa tarpeelliseksi kokemisen tunne antaa voimia seké vahvis-
taa itsetuntoa ja kokemuksen siitd, ettd ihminen voi itse vaikuttaa omaan elaméaansa.
(Tiikkainen & Lyyra 2007, 75.)

Sosiaalisella tuella pyritddn edistdimadan hyvinvointia ja ehkdiseméan stressid. Usein
sosiaalinen tuki jaetaan neljadn osa-alueeseen: emotionaaliseen, arvostusta valitta-
vaan, tiedolliseen ja vélineelliseen. Sosiaalisen tuen antajina voivat toimia omaiset ja
sukulaiset, muut laheiset ja ystavat, tyotoverit ja muu yhteiskunta, toisin sanoen katta-

vaverkosto erilaisia toimijoita. (Kiviméki, Elovainio, Vahtera & Virtanen 2002, 48.)
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Sosiaalisella tuella on suoria terveys- ja mielenterveysvaikutuksia ja se voi toimia
puskurina vastoink&dymisissé. Sosiaalinen tuki syntyy vuorovaikutuksessa ja jokaisen
osallistujan panos vaikuttaa kokonaisuuden muodostumiseen Tuki on vuorovaikutuk-
sellista, siksi sité ei tulisi tarkastella yksipuolisesti. Sosiaalisen tuen piirteitd ihmissuh-
teissa ovat muun muassa luottamuksellisuus, arvostus, vastavuoroisuus ja empatia.
Muistisairaiden henkildiden sosiaalista tukea voidaan lisaté vertaistuella. Sosiaalinen
tuki ymmarretddn ihmisten, yhteisojen ja julkisen jarjestelméan toimintona. Se liittyy
siihen, miten toimijat ja yksilot itse luovat edellytyksid hyvinvoinnille. Sosiaalinen tu-
ki on myos sidoksissa kulttuuriin (Heikkinen 2003, 883-885.)

Pulkkisen mukaan sosiaalinen tuki tarkoittaa henkilon kokemusta huolenpidosta, rak-
kaudesta ja arvostuksesta, jota hdn saa sosiaalisen verkoston jaseniltd. Taustalla olevat
arvot vaikuttavat siihen millaiseksi padomaksi se muodostuu. (Pulkkinen 2002, 41.)
Hyypéan mukaan sosiaalisella tuella tarkoitetaan ihmisen jakamaa hyvaksyntéa, arvos-
tusta ja rakkautta. Sosiaalinen tuki voi olla ystavyytta, toveruutta tai empatiaa. Se voi
olla my0s avunantoa tai huolenpitoa tai tiedon vélittdmistd. Sosiaalinen verkosto on
sosiaalisen tuen taustalla. (Hyyppé 2002, 56.) Sosiaalinen tuki voidaan mééritella ter-
veytta edistdvaksi voimavaraksi sosiaalisessa kohtaamisessa. Tuella on osoitettu ole-
van positiivinen vaikutus ihmisen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvoin-
tiin. Tuki on tulkintaa siit4, mitd vuorovaikutuksesta saa (Lehto-Jarnstedt, Kellokum-
pu-Lehtonen & Ojanen 2002.)

Mikkola (2006) tutki vaitdskirjassaan potilaiden ja hoitajien vélista vuorovaikutusta.
Han maéarittelee vaitoskirjassaan sosiaalisen tuen sen antajan ja saajan véliseksi sanal-
liseksi ja sanattomaksi viestinnéksi, joka auttaa hallitsemaan vuorovaikutussuhteeseen
liittyvaa epavarmuutta ja vahvistaa kasitysta hyvaksytyksi tulemisesta ja elamanhal-

linnasta.

Huhta ja Patakoski (2013) ovat tutkineet mit& on sosiaalinen tuki vuonna 2030 tulevi-
en ikaantyvien kertomana. Tutkimuksessa tutkittiin millaisena tulevat ikd&ntyvat na-
kevét sosiaalisen tuen vuonna 2030. Tutkimukseen osallistuneet ovat vuonna 1944-
1963 syntyneitd, jotka ovat ik&&ntyneitd vuonna 2030. Tutkimukseen osallistuneet na-
kivét ikadntymisen fyysisend, psyykkisend seké sosiaalisena muutoksena. Sosiaalinen
tuki nayttaytyi aineellisena, toiminnallisena, tiedollisena, emotionaalisena seka osalli-

suuden tukena. Sosiaalista tukea haetaan padasiassa epavirallisilta tahoilta kuten per-
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heeltd, vain pakon edessa viralliselta taholta. Tulevaisuuden ikdantyneet nakivét itsen-
sé aktiivisena ja itsendisend toimijana. Yksityisten palveluiden mééara nahtiin ohittavan

julkisen sektorin mééaran.

Lyyra (2006) on tehnyt vaitoskirjan, kuinka sosiaalinen tuki ja elaman tyytyvaisyys
pidentavét idkkaiden elinikad. Tutkimuksessa todetaan ettd sosiaalinen tuki on tarke&a
terveyden ja hyvinvoinnin kannalta. Sosiaalinen tuki ja verkostot auttavat eteenpéin

elaman vaikeissa tilanteissa.

3.3 Toimijuus voimaantumisen valineena

Toimijuus liittyy l&heisesti kokonaisvaltaiseen toimintakykyyn ja voimaantumiseen.
Toimijuus viittaa yksilon kyvykkyyteen ja mahdollisuuksiin kéyttaa jaljella olevaa
toimintakykyééan ja tehda sitd koskevia ratkaisuja ja valintoja. Toimintakyvyn heike-
tessakin on mahdollista el&a tarpeiden ja tavoitteiden mukaista elamaa. Toimijuuden
kasitteelld pyritadn korostamaan ihmisen subjektiivisuutta suhteessa muuhun ympéris-
toon. (Jyrkdma 2007, 196-200.) Jyrki Jyrkdma on kiteyttanyt toimijuuden periaatteen
seuraavasti: “lhmiset tarkkailevat ja rakentavat elaméankulkuaan, elamantilanteitaan
ja vanhenemistaan toimien ja tehden valintoja niissa rakenteellisissa ja kulttuurisissa
- niin rajoja, esteitd kuin mahdollisuuksiakin luovissa - ajallis-paikallisissa puitteissa,

joissa he elaméansa elavat.” (Jyrkdma 2008, 192.)

Toimijuuden ulottuvuuksina tai ainesosina on mahdollista pitad kuutta toisistaan eril-
listd, mutta toisiinsa kytkeytyvaa seikkaa, osata, kyetd, haluta, tdytya, voida ja tuntea.
”Osata”-ulottuvuus viittaa tietoihin ja taitoihin, erilaisiin pysyviin osaamisiin. "Kye-
td”-ulottuvuudessa on kyse fyysisistd ja psyykkisistd kyvyistd. Haluta” liittyy moti-
vaatioon ja motivoituneisuuteen, tahtomiseen, pdamaériin ja tavoitteisiin. “Taytya”-
ulottuvuuden piiriin kuuluvat niin fyysiset kuin myés sosiaaliset-normatiiviset ja mo-
raaliset -pakot ja rajoitukset. "Voida” viittaa mahdollisuuksiin, joita kulloinenkin ti-
lanne ja siind ilmenevat erilaiset rakenteet tuottavat ja avaavat. “Tuntea” liittyy puo-
lestaan ihmisen perusominaisuuteen arvioida, arvottaa, kokea ja liittd4d kohtaamiinsa
asioihin ja tilanteisiin tunteitaan. Toimijuus on kaiken kaikkiaan jotakin, joka syntyy,
muotoutuu ja uusiutuu ndiden modaalisten ulottuvuuksien yhteen kietoutuvana koko-
naisdynamiikkana. (Jyrkama 2007, 206-207.)
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Voimaantuminen nédkyy muutoksena ihmisen toiminnassa, tunteissa ja ajattelussa.
(Siitonen 1999, 93.) Voimaantuminen avulla tullaan tietoiseksi omista voimavaroista
ja todellisesta miné&sté. Siihen liittyy oma aktiivisuus, positiivisuus, hyvaksytyksi tu-
lemisen tunne ja padmaaréatietoisuus (Sydanmaanlakka 2006, 302.) Yksilolliset voi-
mavarat ja selviytymis-keinot ihnmiselle muodostuvat elaman tosiasioiden hyvéksymi-
sestd, itsendisen selviytymisestd, positiivisesta elamanasenteesta seka elamankoke-
muksesta. (Lohiniva, Leppénen & Puurunen 2009, 97-99.)

Korhonen (2012) on tutkinut pro gradussa muistisairautta sairastavien ikaantyneiden
toimijuutta terveyskeskusosastolla. Tutkimuksesta ilmenee, ettd toimijuuden murene-
minen ei tarkoita toimijuuden menettamista. Arkinen toimijuus ilmeni minimaalisena

ymparoivasta maailmasta kiinnipitdvana toimijuutena ja arjen tekemisené.

Pohjola ja Leinonen (2012) ovat tehneet opinnédytetyon omainen ikaantyneen osalli-
suuden ja toimijuuden tukijana. Tutkimuksen perusteella omaiset osaavat kertoa todel-
la laajasti laheistensad toimintakyvysta ja toimijuudesta erilaisissa arjen asioissa. Omai-
set itsessdadn ovat ikdaihmiselle tarked voimavara ja toisaalta ikd&ntyneen l&heiset ovat
merkittdva apu muiden ikdihmisen voimavarojen tunnistamisessa. Tutkimustulosten
mukaan omaisten tuki ja apu ovat selvassa yhteydessa ikaihmisen toimijuuden yllapi-

tdmiseen ja vahvistumiseen.

Voimaantumisen nakokulmasta vertaistoimintaa on tutkinut Wilska (2004) Hén selvit-
ti mitd voimaantuminen on vammaisten naisten vertaistukiryhmassé ja miten ryhma
on voimaantumista tukenut. Tutkimuksen mukaan vertaisryhmat edistivat ryhmalais-
ten sosiaali—psykologista voimaantumista. VVertaisryhmassa koettiin muun muassa uu-
sien tietojen ja taitojen omaksumista, uusia ystavyyssuhteita, kokemusten jakamista ja
yhdessa tekemisté toisten kanssa, parantuneita vuorovaikutustaitoja, yhteisollisyytta,
muutosta omissa asenteissa seké uusi positiivisempi suhde itseensé, jotka kertoivat
ryhmaldisten voimaantumisesta. Voimaantumista vertaisryhmissé on tukenut muun
muassa ryhman tuki, ymmarrys, kannustus, luottamus ja avautumisen mahdollisuus,

hyvéksyntd, kehuminen ja myonteinen ilmapiiri.

Toppilan (2010) tutkimuksessa vertaistukea tarkastellaan voimaantuminen nako-
kulmasta. Siind voimaantumisella tarkoitetaan ihmisesté itsestdan lahtevaa prosessia,
jossa yksilon tietoisuus mahdollisuuksistaan vaikuttaa omaan elamaansé kasvaa. Yksi-

I6n voimaantumisen mahdollistaa vertaistuki, joka merkitsee tutkimuksen kohderyh-
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malle tietoa, toimintaa, omien tunteiden jakamista ja uusia sosiaalisia suhteita. Voi-
maantuminen nékyy yksilon henkilokohtaisella, sosiaalisella ja yhteiskunnallisella ta-

solla kasvaneena itseluottamuksena ja uusina sosiaalisina suhteina.

3.4 Muistisairaus ja mieliala

Mieliala kasitteend on helppo ymmartad mutta vaikea méaritella. Mielialaan vaikuttaa
tunnetila, joka voi olla positiivinen tai negatiivinen. Mielialat ja mielentilat vaikuttavat
helposti ajatuksiin ja kayttaytymiseen. (Andre 2007, 127-130.) Mielialaan vaikuttavia
tekijoitd voidaan etsid ihmisesta itsestaan. Myonteinen ajattelu on yksi merkittava
mielialaan vaikuttavista tekijoistd. Myonteinen ajattelu voi vaikuttaa ihmisen tervey-

teen ja hyvinvointiin. (Roivas 2010, 1.)

Ihmisen mieli, hermosto ja immunologinen jarjestelma ovat yhteydessa toinen toisiin-
sa. Tasté syystd ihmisen mieliala ja tunnetilat vaikuttavat siihen, miten hén eldmanti-
lanteensa ja toimintakyvyn rajoitteet kokee. Ihminen tarvitsee toisia ihmisid avukseen
yllapitdmaan positiivisia tunnetiloja ja myonteistd mielialaa. (Ekstrom, Leppdmaki &
Vilen 2005, 43.) Mieliala nakyy ja kuuluu jokaisen ihmisen olemukseen. Ahdistunei-
suus, suru, pelko ja hyva seka paha mieli ndkyy ihmisesta ulospain. Mieliala voi il-
mentéé ihmisen senhetkista tunnetilaa. Positiivinen elamanasenne on kuin suoja mie-
lek&std elam&é ajatellen. Masennus on eri muodoissaan yleisin mielialah&irio. Jokai-
sella ihmiselld on tilapdisia mielialamuutoksia. (Siimes 2010, 21-29.) Mieliala kuvas-
taa ihmisen tunnetiloja. Normaaliin mielialan vaihteluun kuuluu iloisuus, hilpeys, au-
rinkoisuus, tyytyvéisyys ja apeus seka alakuloisuus, masentuneisuus ja toivottomuus.
Tasapainoiselle tunne-eldmalle tunnetilojen vaihtelu on ominaista, mutta kielteisen
tunnetilan tai mielialan pitkittymisella voi olla ei—toivottuja tuloksia pitkittyessaan.
(Mediweb 2014.)

Mieliala vaikuttaa muistiin monella eri tavalla. Masennus heikentda toimintakykya,
tarkkaavaisuutta ja tydmuistia sek& mieleen painamista ja palauttamista. Muistin toi-
minta heikkenee masentuneena, koska masentunut joutuu miettimaan mielt4 painavia
asioita, jolloin tarkkaavaisuus suuntautuu sisaanpain, ei ulkopuolisiin tekijoihin.
(H&rma & Grand 2011, 90.) Véhintdan kolmannes muistisairaista kérsii jonkinastei-
sesta masennuksesta. Joskus ongelmaksi saattaa nousta masennuksen vastakohta, liial-
linen hyvantuulisuus ja yliaktiivisuus. Muistisairas saattaa touhuta uupumatta koto-

naan tai toimia aikaisempien tapojen vastaisesti. Unentarve voi véhentyd. Apatia
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nayttaytyy usein aloitekyvyttdmyytend ja mielenkiinnon katoamisena hanelle aikai-
semmin térkeisiin ja rakkaisiin asioihin. se nédkyy kaiken aktiivisuuden vahenemisena.
Tunne-eldma latistuu, jolloin ilot ja surut, viha ja hellyys saattavat kadota. Apa-
tiaoireisto alkaa usein jo aivan sairauden alussa. Muistisairauteen liittyva ahdistunei-
suus nayttaytyy usein pelokkuutena. Yksin jadmisen pelko estaa jattdmasta muistisai-
rasta yksin, vaikka hanen toimintakyky olisi hyva. Ahdistuneisuus voi nakyad myos
kiukun tai raivon puuskina. (Vataja 2014, 49-51.)

Vaikeuksien ilmetessé terve mieli pyrkii kohti tasapainoa. Mielen tasapainon saavut-
taminen edellyttaa kykya sopeutua ja rakentua uudelleen. Kaikilla ihmisilla on kyky
vastata jollakin tavoin elamén haasteisiin. Ajan ja elamén olosuhteiden myota mielen
voimavarat kasvavat tai jaavat vahaisiksi. Inmiset ovat merkityshakuisia ja etsivat
elamélle tarkoitusta. Mieli tunteineen ja merkityksineen on rakentunut vuorovaikutuk-
sessa toisten kanssa. Myds kyKy iloita ja rakastaa kehittyy vuorovaikutuksessa. (Heik-
kinen 2007, 130.)

Nikumaa on tehnyt muistiliitolle (2013) Repeat tutkimuksen, joka oli suunnattu muis-
tisairaille ja heidan laheisilleen. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd parhaiten elaméanlaatua
ja toimintakykya tukevina he pitivét arjen askareita, liikuntaa ja ystavien tapaamista.
Mieliala molemmilla vastaajaryhmill& séilyi seurannan ajan valtaosin valoisana ja hy-
vana tai neutraalina. Eniten sairastuneet kokivat iloa, mielihyvaa ja onnellisuutta. Ma-
sentuneeksi mielialansa koki sairastuneista 8 % seké kolme ettd 12 kuukautta diag-

noosin saamisesta.

4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittad, millaisia vaikutuksia toiminnallisella
vertaistukiryhmélla on ollut muistisairaan elamanasenteeseen, paivittéisiin toimintoi-
hin ja ulkoiseen eldmanhallintaan, toimintakykyyn seka mielialaan? Opinnaytetyon

tutkimuskysymykset ovat:

1. Millainen muistisairaan elaméntilanne/asenne ja mieliala oli ryhmaén alussa ja lo-

pussa?

2. Millaisia vaikutuksia muistisairaudella on paivittaisiin toimintoihin ja ulkoiseen

elamanhallintaan?
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2.1 Millaisia muutoksia muistisairaan sosiaalisessa ja psyykkisessa toiminta-

kyvyssa on tapahtunut toiminnallisen vertaistukiryhman aikana?

2.2 Miten muistisairaus on vaikuttanut kodin ilmapiiriin ja ihmissuhteisiin?

3. Mité toiminnallinen vertaistukiryhma antoi muistisairaalle?

3.1 Millaisia toiveita ja odotuksia osallistujilla ja omaisilla on toiminnallisen

vertaistukiryhman osalta?

3.2 Mité mielt4 osallistujat ja omaiset olivat toiminnallisesta vertaistukiryh-

masta?

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimusmenetelmad ja kyselytutkimuksen laadinta

Tama tutkimus on kvantitatiivinen eli maéarallinen. Kvantitatiivisessa eli maéarallisessa
tutkimuksessa keskeista ovat johtopaatokset aiemmista tutkimuksista, kasitteiden maa-
rittely, aiemmat teoriat sekd tutkittavien valinta ja aineiston muokkaaminen kasitelté-
vaan muotoon. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012, 140.) Tutkimusmenetelman ta-
voitteena on saada vastaus kysymyksiin, jotka nousevat tutkimusongelmista. (Heikkila
2010, 13.) Maarallisessa tutkimusmenetelméassa tutkittavia asioita kasitelladn nume-
roiden avulla. Tutkittava tieto saadaan numeroina. Numerotiedot tulkitaan ja selitetaan
sanallisesti. (Vilkka 2007, 14.)

Kyselytutkimuksen etuna on tehokkuus, sillé se s&astad aikaa ja vaivaa ja sen avulla
voidaan kerété laaja tutkimusaineisto. Aikataulu seka kustannukset voidaan arvioida
tarkasti. Kyselytutkimuksen heikkoutena taas on, etté aineistoa pidetaan tavallisimmin
pinnallisena ja tutkimuksia teoreettisesti vaatimattomina. Ei voida taysin varmistua
siitd, suhtautuvatko vastaajat vakavasti tutkimukseen ja ovatko he vastanneet rehelli-
sesti. Ei ole myoskaan varmuutta siitd, miten onnistuneita annetut vastausvaihtoehdot
ovat. Hyvan lomakkeen laatiminen vaatii aikaa ja taitoa. (Hirsjarvi ym. 2012, 195.)
Kyselylomaketta kaytetddn yleisimmin maérallisessd tutkimusmenetelmassa aineiston
kerddmiseen. Kyselyyn vastaaminen kdy nopeasti ja tulosten tilastollinen késittely on
helppoa. (Vilkka 2006, 73.)
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Kysymyslomakkeen laadintaan paadyttiin, koska halusimme tietda osallistujien ja
omaisten mielipiteet ryhman alussa ja lopussa. Aika ei olisi riittdnyt haastattelun to-
teuttamiseen omaisille ja osallistujille. Valmiit vastausvaihtoehdot mahdollistivat

my0s kysymysten runsaan maaraan.

Laadimme strukturoidun alkukyselylomakkeen osallistujille (liite 3). Lomakkeella
kartoitettiin vastaajien taustatiedot, terveydentila ja toimintakyky, elaménasenne, ih-
missuhteet ja seuraelama sekd odotukset ryhman toiminnasta. Kaytimme strukturoitu-
ja ja puolistrukturoituja kysymyksia, seka yhdella avoimella kysymyksella oli tarkoi-
tus kartoittaa toiveita ja odotuksia vertaistukiryhmaan liittyen. Loppukyselylomak-
keella (liite 4) kartoitimme osallistujien mielipiteita ryhmén toiminnasta, ryhmén an-
nista ja sen hetkisesta eldman asenteesta ja mielialasta. Kyselylomakkeissa kaytimme
strukturoituja, puolistrukturoituja kysymyksid, sekéd yhden avoimen kysymyksen avul-
la kysyimme toiveita ja odotuksia vertaistukiryhmén toiminnasta. Avoimella kysy-
myksell& voi tulkita myds mahdollisten poikkeavien vastausten selvittelyd, sill& ne an-
tavat lisaselvitystd vastauksiin. (Hirsijarvi ym. 2012, 185-186.) Lomake laadittiin sel-

kedksi, jotta omatoimisesti siihen vastaaminen olisi mahdollisimman helppoa. Struktu
roituihin ja puolistrukturoituihin kysymyksiin paadyttiin, silla emme tienneet, kuinka
moni osallistujista pystyisi vastaamaan avoimiin kysymyksiin itsendisesti. Muistisai-

raalla saattaa olla vaikeuksia vastata avoimiin kysymyksiin.

Omaisten alkukyselylomakkeessa (liite 5) kysyttiin taustatiedot, osallistujan mieliala,
elamén hallinta, paivittaiset toiminnot, turvallisuuden tunteen kokeminen, kodin ilma-
piiri ja ihmissuhteet seka sosiaalinen verkosto. Né&ill& haluttiin selvittdd omaisen né-
kokulmaa osallistujasta. Alkukyselylomakkeessa kaytimme strukturoituja ja puoli-
strukturoituja kysymyksia. Se sisélsi myos yhden avoimen kysymyksen, jolla ky-

syimme toiveita ja odotuksia vertaistukiryhman toiminnasta.

Omaisten loppukyselylomake (liite 6) sisélsi strukturoituja ja puolistrukturoituja ky-
symyksid, sekd yhden avoimen kysymyksen. Omaisilta kysyttiin, ovatko he huoman-
neet sosiaalisen/psyykkisen toimintakyvyn muutoksia osallistujassa ryhmén aikana,
mink& verran ryhma on tarjonnut vertaistukea sekd milld mielella osallistuja on lahte-
nyt ryhméan ja onko hanen mielialansa kohentunut ryhman aikana. Kysyimme myos

onko ryhma tuonut uutta sisaltod osallistujan elamé&an sekd mik& on nykyinen eldmén-
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asenne. Avoimella kysymykselld haluttiin tietdd omaisten mielipiteitd muistisairaiden

vertaistukiryhmaésté.

5.2 Kohderyhma ja otanta

Tutkimukseen osallistujat olivat PHSOTEY :n muistikoordinaattorin asiakkaita, jotka
olivat kiinnostuneita toiminnallisesta vertaistukiryhmasta. Muistikoordinaattori valitsi
osallistujat vertaistukiryhmaan, silld asiakaskunta oli hanelle tuttu. He olivat sairastu-
neet muistisairauteen tygikaisiné yht4 lukuun ottamatta. Vertaistukiryhméan osallis-
tuvien ikajakauma oli suuri (vaihteluvali 48—78 vuotta). Yksi osallistujista oli sairas-

tunut vasta myohaisemmall ialla.

Toiminnallinen vertaistukiryhmé kokoontui kahdeksan kertaa kevéan 2013 aikana.
Ryhma oli heterogeeninen, ja siind aloitti kuusi henkil®4, joista yksi lopetti kesken
kauden. Viisi muuta osallistujaa jatkoivat kaikki loppuun saakka ja he olivat aina las-
na, vain yhden kerran yksi osallistuja oli poissa, mutta han ilmoitti poissaolostaan etu-
kateen. Ryhma kokoontui litissd Koivulehdon palvelukeskuksen tiloissa tiistaisin klo
14.00-15.30. Ensimméiselld tapaamiskerralla tutustuimme toisiimme ja laadimme
ryhman lukujarjestyksen (liite 7) yhdessa osallistujien kanssa heidén toiveidensa mu-
kaan. Vertaistukiryhman toimintaan sisaltyi liikuntaa eri muodoissa, kuten kuntosali-
harjoittelua seké sisa- ja ulkoliikuntapelej&, askartelua, muistelua ja musiikkia seké
viimeisell& kerralla kevétretki Moision kartanoon, jonne meilld oli yhteiskuljetus. Jo-
kaisen tapaamisen alussa vaihdoimme kuulumisia ja luimme virikekirjoista ajankoh-
taan liittyvid kertomuksia. Sen jélkeen siirryimme lukujarjestyksen mukaiseen toimin-
taan. Jokainen tapaamiskerta paatettiin nauttimalla yhdessa péivakahvit kerhotilassa ja
keskustelemalla péivan tapahtumista. Ryhmassa vallitsi aina hyva ja luottamukselli-
nen ilmapiiri ja kaikki osallistujat osallistuivat aktiivisesti toimintaan ja keskustelui-
hin.

Kouvolan seudun Muisti ry:n muistiluotsityontekija l&hetti osallistujille laatimansa
saatekirjeen. Kirjeessa kerrottiin, ettd me geronomiopiskelijat toimimme ryhmén oh-
jaajina ja teemme ryhmaésta opinndytetyon sek& kysymme luvat (liite 8) osallistujilta ja
omaisilla. Liséksi siind mainittiin, ettd kaikki ryhmassé esille tulevat asiat kasitell4an
luottamuksellisesti ja opinnédytetydsta ei kukaan ryhmaldinen ole tunnistettavissa. Kir-

jeen mukana lahetettiin laatimamme esite toiminnallisesta vertaistukiryhmésté. Kaikki
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vertaistukiryhméan kuusi osallistujaa ja heidan kuusi omaistansa halusivat osallistua

tutkimukseen.

5.3 Aineiston keruu

Aineisto opinndytetyohon saatiin suorittamalla kyselytutkimus osallistujille ja omaisil-
le. Alku- ja loppukyselylomakkeet olivat arvioitavana opinnaytetyon tilaajalla ennen
niiden kayttoon ottoa. Osallistujien ja omaisten kyselylomakkeet sekd suostumuslo-
make annettiin omaisille. Ne annettiin ensimmaisen tapaamiskerran alussa 5.2.2013
niille omaisille, jotka saattoivat osallistujan, ja samalla kerroimme heille opinnéyte-
tyosté ja vaitiolovelvollisuudesta. Lahetimme ne saatekirjeelld sekéd valmiiksi makse-
tulla palautuskuorella varustettuna postitse kahden osallistujan omaiselle, jotka eivat
olleet paikalla. Osallistujat palauttivat lomakkeet toisella tapaamiskerralla lukuun ot-
tamatta kahta osallistujaa, jotka palauttivat lomakkeet postitse Kouvolan seudun Muis-
ti ry:lle. Loppukyselylomakkeet osallistujille ja omaisille oli samassa kirjekuoressa.
Ne annettiin kolmelle osallistujille viimeisella tapaamiskerralla 7.5.2013. Kahden
osallistujan omaisille ne l&hetettiin postitse heidén toiveestaan valmiiksi maksetun pa-
lautuskuoren kanssa. Lomakkeet palautettiin postitse Kouvolan seudun Muisti ry:lle,
josta noudimme ne kesakuussa 2013. Kaikki kuusi osallistujaa ja heiddn omaisensa
vastasivat alkukyselyihin. Loppukyselyihin vastasivat kaikki viisi osallistujaa ja hei-

dén omaisensa.

Tutkimuksen tilaajan toiveesta laadimme fiilismittarin (liite 9), jonka tarkoituksena oli
mitata osallistujan mielialaa ryhmétapaamisen alussa ja lopussa. Fiilismittaria ei kéy-

tetty tutkimuksessa siitéd syystd, ettd kaikki osallistujat eivat hahmottaneet fiilismittarin
merkitysta, sill& heilld oli vaikeuksia arjen hahmottamisessa. Né&in ollen fiilismittari ei

olisi antanut taysin oikeaa vastausta henkildiden mielialasta.

5.4 Aineiston analyysi

Tutkimusta aloittaessa tarkein vaihe on kerétyn aineiston tulkinta, analyysi ja johto-
paatosten tekeminen. Analyysivaihe selvittad, saako tutkija vastauksia ongelmiinsa ja
millaisia vastaukset ovat. Tutkimusprosessin eri vaiheissa tehdyt valinnat muodostavat

kiintedn kokonaisuuden. (Hirsjarvi ym. 2012, 221.)
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Tutkimusaineiston ollessa suhteellisen pieni raportoimme tutkimusten tulokset sanalli-
sesti. Kysyimme osallistujien taustatiedot alkukyselyssa ik&é lukuun ottamatta, emme
kuitenkaan raportoi niitd tunnistettavuuden vuoksi. Aloitimme aineiston analysoinnin
lukemalla huolellisesti lapi kaikki osallistujien ja omaisten alku- ja loppukyselylo-
makkeet kohta kohdalta. Maaréllisten kysymysten vastaukset analysoitiin laskemalla
jokaista kysymystd, kuinka monta vastausta olimme saaneet. Merkitsimme ylds, kuin-
ka monta kertaa sama vastaus esiintyi aineistoissa. Analysoimme tulokset manuaali-
sesti juoksevilla numeroilla aineiston pienuuden vuoksi. Laskimme kaikkien vastaus-
ten maarat. Vertasimme alkukyselyjen vastauksia loppukyselyistd saamiimme vasta-
uksiin. Avoimet kysymykset analysoitiin kayttamalla sisallon analyysia. Sisallon ana-
lyysilla tarkoitetaan kirjoitettujen, kuultujen ja néhtyjen siséltdjen analyysié. (Tuomi
& Sarajarvi 2009, 91.) Luimme avointen kysymysten vastaukset useaan kertaan ja
ryhmittelimme saadut vastaukset. Avoimien kysymysten vastaukset kirjoitettiin puh-
taaksi tietokoneelle ja analysoitiin yksinkertaisella siséllon analyysilla teemoittain.
Samaa tarkoittavista vastauksista muodostettiin ryhmié ja aineiston havainnollistami-

seksi niistd on esitetty muutamia kommentteja tulosten yhteydessa.

Siséllénanalyysi on kolmivaiheinen prosessi, joihin kuuluu aineiston redusointi eli
pelkistdminen, aineiston Klusterointi eli ryhmittely ja abstrahointi eli teoreettisten ka-
sitteiden luominen. Sisallénanalyysin avulla tutkittavasta ilmigstd muodostetaan tiivis-
tetty kuvaus, joka nitoo yhteen tulokset ilmion laajempaan kontekstiin seka aihetta
koskeviin muihin tutkimustuloksiin. Sisallonanalyysi on tekstianalyysia, jossa on pyr-
kimyksen& kuvata dokumenttien sisaltoa sanallisesti. Sisallonanalyysin avulla aineis-
toa tarkastellaan eritellen, yhtalaisyyksia ja eroja etsien seka pyritéan jarjestaméan ai-
neisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon kadottamatta sen sisdltdmaa informaatiota.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 105-108.)

Lukiessamme osallistujien ja omaisten kyselyjen tuloksia aloimme hahmottaa samaan
ilmidon liittyvid vastauksia. Nama vastaukset kokosimme analysointia varten ja muo-
dostimme niistd aineiston kategoriat, jotka kuvasivat osallistujien ja omaisten néke-
myksid. Aineistosta etsimme teoreettisen viitekehyksen mukaisia ilmauksia, jotka ku-
vasivat muistisairaan vertaistukeen, mielialan kohentumiseen, sosiaaliseen tukeen ja
toimijuuteen liittyvia ilmioita. (liite 10.) Aineiston pelkistamisell& eli redusoinnilla ai-
neistosta koodataan tutkimustehtévaan liittyvia ilmaisuja, jotka ohjaavat tutkimusteh-
tavaa. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 111.)
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5.5 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Kvantitatiivisella tutkimuksella pyritddn saamaan mahdollisimman luotettavaa ja to-
tuudenmukaista tietoa. Tutkimuksessa kaytetdan kahta kasitetta luotettavuuden ja laa-
dun varmennuksessa, reliabiliteetti ja validiteetti. Reliabiliteetti eli mittausten pysy-
vyys tarkoittaa saatujen tulosten pysyvyyttd, mikali tutkimus toistetaan, saadaan samat
tulokset. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta tarkeité asioita ovat, etta otos on edus-
tava ja tarpeeksi suuri, vastausprosentti on korkea ja kysymykset mittaavat oikeita asi-

oita kattaen koko tutkimusongelman. (Kananen 2011, 119.)

Kyselytutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella mittavélineen eli kyselylomak-
keen luotettavuuden nakokulmasta, jolloin puhutaan reliabiliteetista. Reliabiliteetti
tarkoittaa kyselylomakkeen kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Kysely on luo-
tettava silloin, kun sen toistaminen samalla kohderyhmaélla antaa samanlaisen tulok-
sen. Toinen nakokulma kyselytutkimuksen luotettavuuteen on validiteetti eli patevyys.
Validiteetti tarkoittaa lomakkeen kykyé mitata sitd, mitd sen on tarkoitus mitata. Vali-
din kyselylomakkeen avulla saadaan vastaukset asetettuihin tutkimuskysymyksiin.
Keskeinen haaste validiteetin ndkokulmasta on teoreettisten ilmididen operaation ali-
sointi eli muuttaminen tutkittavien arkikielelle. (Vilkka 2007, 149-150.) Meidén
tyossamme oli maarallisesti pieni otos, joka heikentad reliabiliteettia. Tutkimuksemme
tuloksia voidaan kuitenkin pitad luotettavina vaikka otos oli pieni, silla ryhmaan osal-
listujien ja heidan omaistensa vastaukset vertaistukiryhmasta olivat samankaltaisia.

Tutkimuksemme oli validiteetti, silla siina tutkittiin sita, mita oli tarkoituskin tutkia.

Heikkilan (2008, 186) mukaan validiteettiin kyselytutkimuksessa vaikuttaa ensisijai-
sesti se, miten onnistuneita kysymykset ovat eli voidaanko niiden avulla saada vastaus
tutkimusongelmiin. Kaikkiin laatimiimme kysymyksiin oli vastattu huolellisesti ja
saimme lomakkeen kysymysten avulla vastaukset tutkimuksellemme asetettuihin tut-
kimusongelmiin. Emme kuitenkaan voi olla varmoja siitd, miten onnistuneita annetut
vastausvaihtoehdot olivat vastaajien nakokulmasta, silla vaarinymmarryksié oli vaikea

kontrolloida.

Ulkoisella validiudella viitataan tutkimustulosten yleistettdvyyteen ja missd maarin
otoksen perusteella tehdyt johtopédétokset voidaan yleistad. Ulkoisen validiuden toteu-
tumista voidaan edistda kuvaamalla tutkimusprosessi, tutkimusolosuhteet, tutkimus-
kohde sek& oma paéattelyprosessi tarkasti. (Anttila 2006, 512-518.)
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Tutkimuksemme ei ole yleistettavissa, mutta antaa tietoa ty6ikdisend muistisairauteen
sairastuneiden ja heiddn omaistensa kokemuksista toiminnallisesta vertaistukiryhmés-
t4. Vertaistukiryhmadn osallistuminen oli vapaaehtoista, ja se oli mahdollista keskeyt-
t&a niin halutessaan. Osallistujat olivat motivoituneita osallistumaan vertaistukiryh-
maan, joka on yksi luotettavuutta lisadva tekija. Myos suoritetut kyselyt omaisille ja
osallistujille seka vertaistukiryhmén alussa ettd lopussa lisasivat tutkimuksemme luo-
tettavuutta. Olemme raportoineet tutkimukseemme suoria lainauksia kyselylomakkei-
den avoimien kysymyksien vastauksista, jotka tuovat esiin omaisten ja osallistujien

omat danet ja niistd tekemamme johtopaatokset.

Laadimme kyselylomakkeet selkeiksi, jotta muistisairaan olisi helppo hahmottaa ky-
symykset ja vastata niihin. Kaikki kyselylomakkeet laadittiin niin, etta saisimme vas-
tukset tutkimusongelmiin. Tutkimuksen luotettavuutta voi heikentaa se, ettd toimimme
itse rynménohjaajina. Tutuksi tuleminen ryhméén osallistuneiden ja heidan omaisten-
sa kanssa saattoi vaikuttaa siihen, ettd he antoivat myonteisempié vastauksia kuin vie-
raalle tutkijalle. Tama saattaa vaaristaa kyselyn tuloksia. Huomasimme myos, etta ky-
symyksiin vastaaminen seké arjen hahmottaminen saattoi tuottaa joillekin osallistujille
vaikeuksia. Osa on saattanut saada apua kyselylomakkeen tayttamiseen, mutta tama ei
kuitenkaan mielestdmme vahenna kyselyjen tuottamien tulosten arvoa, sill4& omat ha-
vaintomme ja omaisten vastaukset tukevat kyselyjen tuloksia. Aineistoa késiteltiin
niin, ettd omat mahdolliset ennakkokasityksemme eivat vaikuttaneet tutkimuksen tu-

loksiin.

Meidan tutkimuksessamme emme voineet vaikuttaa otokseen, koska muistikoor-
dinaattori valitsi osallistujat ryhm&an omasta asiakaskunnastaan. Tutkimuksen alussa
osallistujia oli kuusi, joista yksi lopetti vertaistukiryhman kesken. Otimme keskeytta-
neen osallistujan ja hdnen omaisensa vastaukset mukaan alkukyselyjen tuloksiin. Ta-
ma ei valttdmattd huonontanut tutkimuksen luotettavuutta, vaikka heidan vastauksensa
puuttuivat loppukyselyjen tuloksista. Tutkimuksen vastausprosentti oli tdydet 100 %

jolloin tutkimus katsotaan luotettavaksi.

Omaisille ja osallistujille on kerrottu ryhmatapaamisen ensimmaisell& kerralla tutki-
joiden vaitiolovelvollisuudesta ja siité, ettei yksittdisia vastauksia voida tunnistaa val-
miista tyostd. Tutkimusaineisto on ollut vain tutkijoiden itsensé k&ytossa, ja se on

tyon valmistuttua havitetty. Raportoimme tuloksista rehellisesti ja tarkasti mutta niin,
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ettd kukaan ei ole tunnistettavissa. Talla haluamme kunnioittaa heidan anonymiteetin

suojaa.

6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

6.1 Muistisairaan eldaménasenne ja mieliala ryhman alussa ja lopussa

Vastaajat olivat alkukyselyissa tyytyvéisia tai melko tyytyvéisia elaméaansa. Osa vas-
taajista el tuntenut itsedan yksinaiseksi ja osa tunsi olevansa joskus yksinaisia. He tun-

sivat itsensa onnelliseksi tai melko onnelliseksi.

Loppukyselyissa vastaajat olivat elamaansé tyytyvaisia ja yksi vastaaja erittéin tyyty-
vainen. Kaikki vastaajat tunsivat itsensa onnelliseksi. Elaménasenne oli kaikilla vas-

taajilla myonteinen.

Omaisten alkukyselyjen tulosten mukaan osallistujat eivat vaikuta masentuneelta,
mutta toisinaan osallistujissa on havaittavissa alakuloisuutta. Puolet osallistujista suh-

tautuu tulevaisuuteen toiveikkaasti ja puolella tulevaisuus nayttdd melko masentavalta.

Omaisten loppukyselyssa kaikkien ryhmaan osallistujien eldménasenne oli myontei-
nen. Kaikki osallistujat ovat lahteneet vertaistukiryhmaan hyvélla tai erittdin hyvéalla
mielelld. Omaisten mukaan heidan mielialansa on kohentunut ryhmén aikana melko

paljon tai erittain paljon.

6.2 Muistisairauden vaikutus paivittaisiin toimintoihin ja ulkoiseen elaménhallintaan

Omaisten alkukyselyn vastausten mukaan muistisairaiden kiinnostuksen kohteet ja
harrastukset ovat selvasti vahentyneet. Heidan paivittaiset toiminnot ovat hidastuneet
sairauden myota seka oma-aloitteisuus toimiin ryhtymisessa on jonkin verran heiken-
tynyt ja he ovat usein aloitekyvyttomid. Omaisten mukaan muistisairaat vahattelevéat

muistivaikeuksiaan, eivatka ole niista huolissaan.

Alkukyselyn vastausten mukaan ryhméén osallistujien l&heisin ihminen on puoliso,
lapset ja lapsenlapset ja yhdelld osallistujalla sisar. Suurin osa piti yhteyttd kauempana

asuviin laheisiin paivittain ja yksi harvemmin. Yhteydenpito tapahtui puhelimitse.
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Suurimman osan mielesta yhteydenpito laheisiin oli riittdvaa, vain yhden mielesta lii-

an vahaista.

Omaisten alkukyselyn vastausten mukaan puolet osallistujista koki ajoittain turvatto-
muutta, joka ndkyy muistisairaan hermostumisena eri tilanteissa ja mielialojen vaihte-
luna. Suurimmalla osalla kodin ilmapiiri on jonkin verran jannittynyt, joka nakyy
luottamuksen puutteena muistisairasta kohtaan. Omaiset ovat kuvanneet kodin ilma-

piirid avoimissa kysymyksissa seuraavasti:

Muistisairas on kired ja tuskastuu kun asiat eivat suju, mieliala vaihtelee suu-
resti.

Olemalla uhmaikéainen ipana, ei kuunnella mita puhutaan vaan ollaan min4 it-
se.

Joskus hermostumista eri tilanteissa puolin ja toisin.

Elamé on melko samaa veivaamista aamusta iltaan, pinna kiristyy joskus aa-

rimmilleen.

Omaisten mukaan muistisairas on jonkin verran vetaytynyt ihmissuhteista ja sosiaali-
sesta verkostosta. Omaisten loppukyselyn vastausten mukaan muistisairaan sosiaali-
nen ja psyykkinen toimintakyky on parantunut jonkin verran ja yhden mielestd melko

paljon ryhman aikana.

6.3 Toiminnallisen vertaistukiryhman vaikutus muistisairaan elamaan

Osallistujien toiveet muistisairaiden toiminnallisesta vertaistukiryhmaésta olivat seu-

raavanlaisia:

Virikkeellisté yhdessdoloa kodin ulkopuolella.

Laulaminen innostaa ja piristaa, peleja ja leikkeja nopeassa tempossa, ei liian

vaikeita.
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Saisi virikkeita tuleviin aikoihin ja jokapaivaiseen toimintaan, muuten homma

meinaa menna overiksi, pelkotiloja.

Paasta muiden mukaan.

Omaiset toivoivat vertaistukiryhmalté osallistujille uusia ystavia, vertaistukea, var-
muutta paivittaisiin toimintoihin ja positiivista siséltda muistisairaan elamaan. He toi-

voivat my0s ettd muistisairaat voittaisivat pelkotilansa.

6.4 Osallistujien ja omaisten mielipiteita vertaistukiryhmasta

Osallistujat olivat tyytyvaisia ryhmén kestoon, sen sisaltéon ja kokoontumiskertoihin.
Ryhmaé vastasi osallistujien toiveita ja odotuksia melko paljon. limapiiri ryhméssa oli
kaikkien mielestd hyvé ja avoin. Ryhma antoi muistisairaille tukea omaan jaksami-
seen, voimavaroja arkeen, onnistumisen kokemuksia, uusia ystavyyssuhteita ja ver-
taistukea. Ryhmatapaamisten siséllosta eniten kiinnostivat musiikki, bingo, kevatretki
seka sisa- ja ulkoliikuntapelit. Ryhmatapaamiset piristivat kaikkien péivaa erittdin pal-
jon ja hei kokivat tulleensa ryhmdssé kuulluksi. Kaikki olivat saaneet uutta sisaltoa
elamé&an vertaistukirynmasté ja heidan mielestdan keskustelua oli riittdvasti. Ryhman
aikana kaikkien osallistujien tyytyvaisyys eldmaan oli kasvanut, ja he kokivat itsensé
onnelliseksi. Osallistujat saivat eniten vertaistukiryhmastéa tukea omaan jaksamiseen,
onnistumisen kokemuksia ja voimavaroja arkeen. Jokainen oli myds halukas jatka-

maan ryhmassé syksylla.

Osallistujat kuvasivat ryhmatapaamisia avoimissa kysymyksissa seuraavasti:

Ensimmaiseksi kerraksi positiivinen kokemus.

Ryhmaén koko oli sopiva ja puheenaiheita piisasi, rento ryhma ja hyvat

vetajat.

Jokainen paiva oli viihtyisa

Kerhossa oli aina iloinen ja hauska ilmapiiri oli mukava tulla.

Kiva, ettd on harrastus mihin saa menna yksin.
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Supsakka ryhméa

Riittavasti keskusteltiin

Kiva kuulua johonkin ryhmaan

Loppui liian aikaisin. Syksya odotellessa.

Omaisten mielestd osallistujien toimintakyky on parantunut vertaistukiryhmén aikana
jonkin verran. Ryhma on tarjonnut heiddn mielestdan vertaistukea muistisairaille erit-
tain paljon. Osallistujien mieliala ryhmaan lahtiessa on ollut hyva ja sieltd palatessa
erittdin hyva. Omaisten mielestd muistisairaan eldmanasenne on mydnteinen ja ver-
taistukiryhméa on tuonut uutta sisaltéd elamaan melko paljon. Ryhma vastasi omaisen
toiveita ja odotuksia melko paljon. Kaikki omaiset toivoivat, ettd ryhma jatkuu syksyl-
I& kerran viikossa kaksi tuntia kerrallaan. Omaiset kuvasivat ryhmaé seuraavasti:

Piristi paivaa kun tiesi ryhméan kokoontuvan.

Laulaminen ja bingo on parasta toimintaa.

Ohjaajien asenne muistisairaiden kanssa tydskennellessa on kiitettavaa.

Han tykkasi kdyda kerhossa ja toivoi uusia tapaamisia ja toimintaa.

Hetkellinen mielialan kohentuminen

Han oli positiivisella mielella kerhosta tullessaan ja kertoillut hyvilla mielin

paivasta.

7 POHDINTA

Tyoikaisend muistisairauteen sairastuneiden maaré kasvaa tulevaisuudessa, jolloin

myos heille suunnattuja palveluja pitéa lisata. Vertaistukiryhmia on omaisille, mutta
tyoikéiselle muistisairaalle itselle suunnattuja ryhmié on véhén, lahinna vain suurilla
paikkakunnilla. Ohjaamamme ryhmaé oli toiminnallinen vertaistukiryhmd, jonka péa-
paino oli toiminnassa. Vertaistukiryhma k&ynnistyi, kun kunnan muistikoordinaattori

néki omassa asiakaskunnassaan tarpeen vertaistukiryhmalle ja oli yhteydessa paikalli-
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seen muistiyhdistykseen. Kunnilla ei ole resursseja vertaistukiryhmien kaytannon to-
teutukseen, joten yhteisty6td kolmannen sektorin kanssa pitaa kehittdd. Vertaisryhma-
toimintaan kannattaa panostaa, silla se lisa4 yksildiden hyvinvointia ja vahentaa hei-
dén palvelutarvettaan. Tama tuo myos taloudellisia saastdja kunnille pitké ajan kulu-
essa. Kansallisen muistiohjelman tavoitteena vuoteen 2020 on, ettd kolmas sektori yh-
dessa kuntien kanssa luo muistisairaille mahdollisuuksia mielekkaaseen tekemiseen,
vertaistukeen ja tiedon saantiin arjessa selviytymisen tueksi. (Kansallinen muistioh-
jelma 2012-2020.)

Tutkimuksessamme ryhman toiminta l&hti osallistujien omista kiinnostuksen kohteista
ja he saivat itse vaikuttaa toiminnan siséltoon, jolloin he saivat onnistumisen koke-
muksia toiminnan kautta. Osallistujien mielesta keskustelua oli riittdvasti toiminnan
lomassa, ja he kokivat tarkeaksi kuulua johonkin ryhmaan, jossa heitd ymmarretaan.
Tutkimustulostemme mukaan ohjaajien asenteella muistisairaiden kanssa tydskennel-
lessa on vaikutusta ryhmatoiminnan onnistumiselle. Ryhméaan osallistujien mielesta
ryhmassé oli iloinen ja hyvéa ilmapiiri ja sinne oli aina mukava tulla. Ryhmén kokoon-
tuminen piristi osallistujien paivaa. Mikkosen (2009) tutkimuksen mukaan vertaistuki
muodostuu osallistujien omasta toiminnasta ja ryhméanvetaja vaikuttaa toiminnan on-
nistumiseen. Yksi syy siihen, etta osallistujat sitoutuivat ryhméan, saattoi olla se, etta
he saivat valita heille itsellensd mielekdsta toimintaa. Vertaistukiryhma toi siséltoa
heidan elaméénsd, missé he kokivat itsensé tarkedksi sairaudesta huolimatta ja heidat
kohdattiin omana itsenaan. Hyvaan ryhméhenkeen vaikutti varmaankin se, etta meilla
oli alusta asti pyrkimyksené luoda turvallinen ja avoin ilmapiiri. Muistisairaiden ryh-
man ohjaajalla pitéa olla tietoa muistisairauksista, sopivasti empaattisuutta, arvostava
asenne, sosiaalisia taitoja, tilannetajua ja kykya muuttaa tarvittaessa suunnitelmia no-

peasti seké kohdata heidat tasavertaisina aikuisina.

Tutkimuksessamme kavi ilmi, ettd omaiset toivoivat vertaistukiryhmaltd osallistujille
uusia ystavia, vertaistukea, varmuutta paivittaisiin toimintoihin ja positiivista sisaltéa
muistisairaan elaméan. Omaisilta saamien tulosten mukaan vertaistukiryhma antoi
muistisairaille tukea omaan jaksamiseen, voimavaroja arkeen, onnistumisen koke-
muksia ja uusia ystavyyssuhteita. Ryhmén aikana myos kaikkien osallistujien mieliala
on kohentunut ja tyytyvaisyys eldméan on kasvanut. Vertaistukiryhmd on tuonut uutta
sisaltoa osallistujien elamé&én melko paljon, ja heisté oli kiva kuulua johonkin ryh-

mé&én. Omaisten mukaan muistisairaan sosiaalinen ja psyykkinen toimintakyky on pa-
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rantunut jonkin verran ryhman aikana. Lyyran (2006) vaitoskirjan mukaan sosiaali-
nen tuki on tarke&a terveyden ja hyvinvoinnin kannalta. Sosiaalinen tuki ja verkostot
auttavat eteenpdin eldman vaikeissa tilanteissa. Mielestdmme on tarke&é, ettd muisti-
sairaille jéarjestetadn vertaistukiryhmia, silla se vaikuttaa myonteisesti kokonaisvaltai-
seen toimintakykyyn. Padpaino muistisairaiden vertaistukiryhmassa pitéa olla toimin-
nassa, silla he saavat onnistumisen kokemuksia toiminnan kautta. Sairaudesta johtuen
muistisairas ei valttamatta kykene keskustelemaan vertaistukiryhméassé omasta tilan-
teestaan. Vertaistukiryhméssa saadut positiiviset kokemukset auttavat muistisairasta
selviytymaan jokapaivéaisessa eldmassa. Positiivinen mieliala saattaa vahentdd myos

mielialaladkkeiden tarvetta.

Tutkimuksessa osallistujilta saamien tulosten perusteella vertaistukiryhmad antoi heille
uusia ystavyyssuhteita, onnistumisen kokemuksia, mielekasta yhdessa tekemista tois-
ten kanssa ja yhteisollisyyden kokemista, jotka kertoivat ryhmaldisten voimaantumi-
sesta. Voimaantumista vertaisryhmassa on tukenut ryhman ymmarrys, kannustus, hy-
vaksynta ja myonteinen ilmapiiri. Tulosten mukaan sosiaalisella verkostolla on suuri
merkitys muistisairaalle. Osallistujat olivat sitoutuneita ryhméaan ja vain kerran yksi
osallistuja oli pois, josta han mainitsi etukéteen. He alkoivat tulla paikalle yha aikai-
semmin ja olivat innokkaita keskustelemaan ja kertomaan omista kuulumisista. Myos
Wilska (2004) ja Toppila (2010) tutkimusten mukaan vertaisryhmét edistivat ryhmé-
laisten sosiaali- ja psykologista voimaantumista. Yksilon voimaantumisen mahdollis-
taa vertaistuki, joka merkitsee tutkimuksen kohderyhmalle tietoa, toimintaa, omien
tunteiden jakamista ja uusia sosiaalisia suhteita. Huomasimme, etta osallisuuden ko-
keminen ryhmadssé on tarke&a muistisairaalle, silld he jadvat helposti sairauden myota
ulkopuolelle entisesta elamasta. Vertaistukiryhméssa on samassa tilanteessa olevia
ihmisia ja he kokevat olevansa tasavertaisia muiden kanssa. Hyvéksytyksi tulemisen
tunne antaa voimavaroja muistisairaan arkeen. Hyvéa yhteishenki vertaistukiryhméssa
on tarkeé&a, silla silloin sinne on helppo mennd mukaan ja sielld voi olla oma itsensa.

Muistisairas ihminen tarvitsee paljon sosiaalista tukea ja myonteista siséltod elaméaan.

Mielestdmme on tarkeaa, ettd ryhnménohjaajana toimii sama henkild, silla ohjaajan
tunteminen liséé luottamusta ja turvallisuuden tunnetta muistisairaalle. Ohjaamas-
samme ryhmassa ik&jakauma oli suuri, mutta osallistujien toimintakyky ja mielenkiin-
non kohteet olivat samanlaisia, joten ryhman ohjaaminen oli helppoa. Aloittaessamme

ryhman ohjaamisen osallistujat olivat varauksellisia. Tutustumisen jalkeen jo seuraa-
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valla tapaamiskerralla ilmapiiri oli paljon vapautuneempi. Etenkin yhden osallistujan
kohdalla huomasi selvasti positiivisen muutoksen. Hanesté tuli puhelias ja sosiaalinen
ryhman aikana. Havainnointimme mukaan vuorovaikutus ryhméssa oli helppoa ja su-
juvaa. Ryhmén ilmapiiri oli avoin ja luottamuksellinen ja ryhmatapaamisia varitti

huumori.

Fiilismittarin kaytto ryhmétapaamisten alussa ja lopussa ei vastannut tarkoitustaan.
Osa taytti heti molemmat osiot saatuaan lomakkeen eteensg, silla alku- ja loppumie-
liala olivat samassa lomakkeessa. Huomasimme myos, etta kaikki eivat mydskééan
hahmottaneet hymididen todellista tarkoitusta. Mielestimme ohjaajien omat havainnot
ja osallistujien sek& omaisten antama suora palaute oli paras tapa kartoittaa osallistuji-

en mielialaa.

Tutkimuksessamme olisimme voineet tehda asioita toisin. Ryhman aloittamisen aika-
taulu oli nopea ja alkukyselyt piti saada nopeasti tehtya ennen varsinaisen toiminnan
alkamista. Aloittelevina tutkijoina olisimme tarvinneet enemmaén aikaa ja ohjausta al-
ku- ja loppukyselyjen laadintaan. Mielestimme olemme kuitenkin saaneet vastaukset
tutkimusongelmiimme tehtyjen kyselyjen avulla. Olisimme voineet suorittaa haastatte-
lut ryhman alussa ja lopussa, mutta mielestdamme ainakin alkuhaastattelu olisi ollut
haasteellinen osallistujien kohdalla. Emme varmaan olisi saaneet kaikkia vastauksia
kysymyksiin, silld tilanne oli heille uusi ja jannittava. Huomasimme kuitenkin, etté tu-
tustumisen myota ilmapiiri vapautui. Tutkimusmenetelmiin olisimme voineet perehtya
enemman jo ennen tutkimuksen aloittamista, jolloin olisimme saaneet enemman tietoa
tutkimuksen pohjaksi. Jai vain arvailtavaksi, millainen vaikutus tutkimuksessa oli sil-
14, ettd me tutkijat toimimme myds ryhmanohjaajina. Tdma saattoi vaikuttaa vastauk-
siin positiivisesti. Toisaalta omat havaintomme ja keskustelut osallistujien ja omaisten
kanssa tukevat kyselyjen tuloksia. Muistisairaus on eteneva sairaus, joka vaikuttaa sai-
rastuneen pdivittaiseen toimintakykyyn. Né&in ollen myos omaisten vastauksilla on tér-
ked merkitys tutkimuksessa lisdédmé&ssa sen luotettavuutta.

Opinndytetyon tekeminen oli opettavainen ja joskus rankaltakin tuntuva tehtéva. Se
kehitti valmiuksiamme toimia muistisairaiden ryhman ohjaajina seké hakea tietoa ja
soveltaa sita kaytantoon. Tutkimuksen ryhmén ohjaamisen aloittamisesta tyon lop-
puun saattamiseen vei meiltd aikaa vuoden ja yhdeksan kuukautta. Siind ajassa on ko-

ettu samassa suhteessa innostumista ja vasymisté tyon tekemiseen. Kiinnostuksemme
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muistisairauteen sairastuneisiin ja omaisten jaksamisen tukemiseen on kuitenkin hel-
pottanut tyon tekemisessa. Yhteistydomme toimeksiantajan ja tyéparin kanssa on suju-
nut hyvin, joka on auttanut jaksamaan téssa pitk&ssa ja joskus vaativaltakin tuntuvassa

projektissa.

Tutkimuksemme johtopaétoksena on, ettd muistisairaille on tarkeaa jarjestaa vertais-
tukiryhmi& heidén elamanlaatunsa ja toimintakykynsa yllapitdmiseksi ja parantami-
seksi. Olisi tarke&d, ettd muistisairaiden vertaistukiryhmia olisi sairauden lievassa,
keskivaiheessa ja vaikeassa vaiheessa oleville. Vertaistukiryhmén sisallon suunnittelu
ja ryhmén ohjaaminen on erilaista sairauden eri vaiheessa olevilla. Myos osallistujien
ikdjakauma asettaa omat haasteensa, silla mielenkiinnon kohteet eri ikaluokilla voivat
olla erilaisia. Kaksi ohjaajaa mahdollistaa tarvittaessa ryhman jakamisen. Y hteistyo
kuntien ja kolmannen sektorin kanssa on tarkeda muistisairaiden vertaistukiryhmien
jarjestamiseksi. He voivat suunnitella yhdessa vertaistukiryhmia tarpeen mukaan.
Kolmas sektori jarjestad toiminnan ja kuntien tyontekijat koordinoivat osallistujia
omasta asiakaskunnastaan. Markkinointi on tarke&ssa asemassa osallistujien saami-
seksi vertaistukiryhmiin. Kaikki eivét tiedd, ettd vertaistukiryhmiin osallistuminen ei
edellyta yhdistyksen jasenyyttéa.

Jatkotutkimuksena voisi tutkia tyoikaisten muistisairaiden fyysisen toimintakyvyn pa-
rantamisen vaikutusta muistisairaiden elamaan, sill& fyysisen toimintakyvyn parane-
minen vaikuttaa samalla myos psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Toinen
tutkimuksen aihe voisi olla kunnan ja kolmannen sektorin tarjoamat palvelut ja se, mi-

ten ne vastaavat tyoikéisten muistisairaiden tarpeita.
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TYOIKAISENA MUISTISAIRAUTEEN
SAIRASTUNEIDEN VERTAISTUKIRYHMA -
alkukyselylomake

Nimi:

(Kysymme nimeénne vain, jotta voimme tunnistaa vastauksenne ja voimme verrata antamianne
vastauksia my6hemmin tehtdviin kyselyihin. Kaikki antamanne tiedot ovat ehdottoman
luottamuksellisia)

TAUSTATIEDOT

1. Siviilisaatynne?
1. Naimisissa
2. Naimaton
3. Asumuserossa tai eronnut
4. Leski

2. Koulutuksenne?

Kansakoulu tai vahemmaén
Ammattikoulu

Keskikoulu

Lukio

Opistoasteen ammattikoulu
Korkeakoulu

ok wdpE

3. Minkalaisessa tyossé olette toiminut pa&saantoisesti eldman aikana?
1. Maanviljelys
2. Tehdas-, kaivos-, rakennus-, tai vastaava tyo
3. Toimistotyd, henkinen tyo, palveluty6
4. Muu, mika?

4. Asutko?
1. Yksin
2. Puolison
3. Lapsen kanssa tai lapsen perheen kanssa
4. Jonkun muun kanssa
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TERVEYDENTILA JA TOIMINTAKYKY

5. Millaisena pidatte terveydentilaanne talla hetkella?

1.
2.
3.
4.

Pidan itseéni terveena
Pidan itsedni melko terveena
Pidan itsedni melko sairaana
Pidan itsedni sairaana

6. Kuinka usein harrastatte liikuntaa?

1.

Paivittdin

2. Viikoittain
3.
4

Kuukausittain
Harvemmin

7. Onko toimintakykynne tai kuntonne yleisesti ottaen télla hetkella mielestanne?

ELAMANASENNE

ok owpneE

Erittdin hyva
Hyva
Keskinkertainen
Huono

Erittdin huono

8. Kuinka tyytyvdinen olette elaméénne téalla hetkella?

1.
2.
3.

Tyytyvainen
Melko tyytyvéinen
Tyytyméton, miksi

9. Kuinka yksinaiseksi tunnette itsenne?

1.
2.
3.

En tunne itsedni yksindiseksi
Tunnen itseni joskus yksindiseksi
Tunnen itseni yksindiseksi

10. Kuinka onnelliseksi tunnette itsenne talla hetkella?

1.
2.
3.

Tunnen itseni onnelliseksi
Tunnen itseni toisinaan onnelliseksi
En tunne itsedni koskaan onnelliseksi
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IHMISSUHTEET JA SEURAELAMA

11. Kuka on teille laheisin ihminen?
1. Puoliso
2. Lapsi tai lapset
3. Lapsenlapsi tai lapsenlapset
4. Sukulainen
5. Ystava
6. Naapuri
7. Joku muu, kuka?

12. Kuinka usein pidatte yhteytta teille l&heisiin ihmisiin?
4, Paivittain
5. Viikoittain
6. Kuukausittain
7. Harvemmin

13. Miten olette yhteydessa teille l&heisten ihmisten kanssa?
1. Tapaamalla toisianne kylé&illen
2. Puhelimitse
3. Muuten, miten?

14. Onko yhteydenpito ystavienne/ laheistenne kanssa mielestanne riittavaa?
1. Kylla
2. Ei

15. Koetteko itsenne yksindiseksi?
1. Kylla
2. Ei

Mita toiveita ja odotuksia teill& on vertaistukirynméaan liittyen?
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LOPPUKYSELY MUISTISAIRAIDEN VERTAISTUKI
RYHMAAN OSALLISTUNEILLE

Nimi

1. Ryhman kokoontumisia oli mielestani

a) sopivasti
b) liian vahan
c) litkaa

2. Ryhman kokoontumisen kesto oli mielesténi

a) sopiva
b) liian lyhyt
c) liian pitka

3. Vastasiko ryhma toiveitasi ja odotuksiasi?
a) erittain paljon
b) melko paljon
c) jonkin verran
d) ei lainkaan

4. Oliko ryhman ilmapiiri mielestasi hyva ja avoin?
a) kylla
b) ei, miksi?

5. Olivatko ohjaajat mielestési tarpeeksi patevid ohjaamaan ryhméaa?
a) kylla
b) eivat, miksi?

6. Tukivatko ohjaajat mielestasi tarpeeksi jokaisen kerholaisen halua tulla kuulluksi?
a) kylla
b) eivét, miksi?
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7. Mitd ryhmé antoi?
a) vertaistukea
b) uudet ystdvyyssuhteet
c) tukea omaan jaksamiseen
d) opin uusia tapoja ajatella asioita
e) onnistumisen kokemuksia
f) voimavaroja arkeen
g) muuta, mita?

8. Ryhman siséllosta minua eniten kiinnostivat? (laita jarjestykseen niin, ettd 1 on eniten
kiinnostava aihe ja 6 vahiten kiinnostava)

sisa- ja ulkoliikuntaliikuntapelit

bingo

musiikillinen iltapéiva

retki

muistelu

askartelu

ok wdPE

9. Piristivatkd ryhmatapaamiset péivaasi?
a) erittain paljon
b) melko paljon
c) jonkin verran
d) eivat lainkaan

10. Koitko, etta tulit ryhméssa kuulluksi?
a) kylla
b) ei, miksi?

11. Onko ryhma tuonut uutta sisaltoa elamaasi?
a) erittdin paljon
b) melko paljon
c) jonkin verran
d) ei lainkaan

12. Olisitko toivonut, ettd ryhmassé olisi ollut enemman keskustelua?
a) kylla
b) ei
perustelut




13.

14.

15.

16.

17.

18.

Olisitko toivonut, etta jotain olisi tehty toisin?
a) kylla
b) ei

mita?
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Kuinka tyytyvéinen olet elamaasi talla hetkella?
a) erittdin tyytyvainen

b) tyytyvdinen

c) melko tyytyméton

d) tyytyméton

Kuinka onnelliseksi tunnet itsesi talla hetkella?
a) erittain onnelliseksi

b) onnelliseksi

c) onnettomaksi

d) erittdin onnettomaksi

Miten luonnehtisitte eldmanasennettanne talla hetkella?
a) erittdin myonteinen

c) myonteinen

d) Kkielteinen

e) erittdin kielteinen

Haluaisitko, ettd ryhma jatkuu syksylla?
a) kylla
b) ei

Omakohtaiset kokemukset ryhmésta? ruusut ja risut

KITOS VASTAUKSESTASI
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TYOIKAISENA MUISTISAIRAUTEEN
SAIRASTUNEIDEN
VERTAISTUKIRYHMA

— alkukysely omaiselle

TAUSTATIEDOT

1. Ryhmaéén osallistuvan puolison/ laheisen nimi:

2. Olen
1. Avio- /avopuoliso
2. Lapsi
3. Muu laheinen, Mik&?

MIELIALA

3. Puolisoni / 1&heiseni mieliala viime aikoina
1. Han ei vaikuta masentuneelta
2. Han on muuttunut hieman alakuloiseksi ja masentuneeksi
3. Han on selvasti masentunut nykyaén

4. Miten han suhtautuu tulevaisuuteen?
1. Han suhtautuu tulevaisuuteen toiveikkaasti
2. Tulevaisuus tuntuu hanesta melko masentavalta
3. Han suhtautuu tulevaisuuteen toivottomasti

ULKOINEN ELAMANHALLINTA

5. Ovatko kiinnostuksen kohteet ja harrastukset pysyneet ennallaan?
1. Kiinnostuksen kohteet ja harrastukset ovat samanlaisia kuin ennen
2. Kiinnostuksen kohteet ja harrastukset ovat jonkin verran vahentyneet
3. Kiinnostuksen kohteet ja harrastukset ovat selvasti vahentyneet
4. Hanell ei ole kiinnostuksen kohteita ja harrastuksia
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PAIVITTAISET TOIMINNOT

6. Onko han hidastunut péivittaisissa toiminnoissaan?
1. Han toimii samalla nopeudella kuin ennen
2. Hén toimii vahan hitaammin kuin ennen
3. Hén toimii selvasti hitaammin kuin ennen

7. Onko han samalla tavalla oma-aloitteinen kuin ennen?
1. Oma-aloitteisuus toimiin ryhtymisessa ja on yht& hyvé kuin ennen
2. Oma-aloitteisuus toimiin ryhtymisessa ja on jonkin verran heikentynyt
3. Oma-aloitteisuus on hyvin vahaista, han on usein aloitekyvyttn

8. Miten hédn suhtautuu muistivaikeuksiinsa?
1. Han on huolissaan muistinsa vaikeuksista
2. Han ei ole huolissaan muistinsa vaikeuksista
3. Han véhattelee muistivaikeuksiaan

TURVALLISUUDEN TUNTEEN KOKEMINEN

9. Puolisoni / laheiseni turvallisuuden tunteen kokeminen
1. Han ei koe turvattomuutta
2. Hé&n kokee ajoittain turvattomuutta
3. Han kokee usein turvattomuutta

KODIN ILMAPIIRI
10. Oma kokemukseni kodin ilmapiirista
1. Kaodin ilmapiiri on hyva ja vapautunut
2. Kodin ilmapiiri on jonkin verran jannittynyt

3. Kodin ilmapiiri on jannittynyt ja vaikea

Miten jonkin verran jannittynyt tai jannittynyt ilmapiiri ilmenee kodissanne?
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IHMISSUHTEET JA SOSIAALINEN VERKOSTO

11. Puolisoni / l&heiseni on
1. Sosiaalisesti aktiivinen
2. Jonkin verran vetaytynyt / eristaytynyt
3. Taysin vetaytynyt / eristaytynyt aikaisemmista sosiaalisista suhteista

Mité toiveita ja odotuksia teilld on ryhmén suhteen?

Vastaukset késitelladn taysin luottamuksellisesti
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LOPPUKYSELY MUISTISAIRAIDEN RYHMAAN
OSALLISTUNEIDEN OMAISILLE

Ryhmaéan osallistuvan puolison/laheisen nimi?

1.

Huomasitko, ettd omaisesi sosiaalinen/ psyykkinen toimintakyky olisi parantunut ryhman
aikana?

a) erittain paljon

b) melko paljon

c) jonkin verran

d) ei lainkaan

Tarjosiko ryhma vertaistukea omaisesi elamantilanteeseen?

a) erittain paljon
b) melko paljon
C) jonkin verran
d) ei lainkaan

Milla mielell& omaisenne on l&dhtenyt ryhmé&an?

a) erittdin hyvéalla
b) hyvalla

c) kohtalaisella
d) huonolla

Koetteko omaisenne mielialan kohentuneen ryhmén aikana?

a) erittdin paljon
b) melko paljon
¢) jonkin verran
d) ei lainkaan

Onko ryhma tuonut uutta siséltdd omaisenne eldmaan?

a) erittain paljon
b) melko paljon
¢) jonkin verran
d) ei lainkaan



10.

11.

Mika on omaisenne elamanasenne talla hetkella?

a) erittdin myonteinen
b) myonteinen
c) Kkielteinen
d) erittdin kielteinen

Onko ryhma vastannut toiveitanne ja odotuksianne?

a) erittain paljon
b) melko paljon
C) jonkin verran
d) ei lainkaan

Toivoisitteko ryhman jatkuvan syksylla?
a) kylla

b) ei
miksi?
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Kuinka usein toivoisitte rynman kokoontuvan?

a) Kkerran viikossa

b) kaksi kertaa viikossa

c) kaksi kertaa kuukaudessa
d) kerran kuukaudessa

Kuinka kauan yhden kerran kokoontuminen mielestanne tulisi kest&a?

a) 1tunti
b) 2 tuntia
c) 3tuntia
d) jokin muu aika? mik4?

Omakohtaiset kokemukset kerhosta? ruusut ja risut

KIITOS VASTAUKSESTANNE



VERTAISTUKIRYHMAN LUKUJARJESTYS:
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PAIVAMAARA

AIHE

MUUTA HUOMIOITAVAA

19.2 KLO 14 -15.30

Kuntosali, tuolijumppa

Sisatossut mukaan.

26.2. KLO 14 -15.30

Musiikillinen iltapéiva

Jokainen voi halutessaan tuoda
omaa mielimusiikkia tai
kappaleen mukanaan ryhmaan
- ei pakollinen. ( kasetti tai
CD- levy)

12.3. KLO 14 - 15.30

Siséliikuntapelit, rentoutus

Sisatossut mukaan.

26.3. KLO 14- 15.30

Kéadentaidot, aiheena
paasiainen

9.4. KLO 14-15.30

Muistelua valokuvien ja
esineiden avulla. Julkkisten
tunnistamista ja tarinoita
heista.

Jokainen voi tuoda halutessaan
jonkin valokuvan, tai pienen
esineen minka haluaa esitella
muille ja kertoa siihen liittyvia
muistoja.

23.4. KLO 14- 15.30

Muistikortit, pelit (bingo),
arvoitukset

7.5. KLO 14 - 15.30

Puistoliikuntaa ja ulkopeleja

Mukavat ulkoiluvaatteet paalle,
otetaan kahvit mukaan
SAAVARAUS!

14 5.

Kevatretki

Kohde ja kellonaika ilmoitetaan
myO6hemmin.

Terveisin Kirsi ja Satu
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LUPA HAVAINTOMATERIAALIN JA LOMAKKEIDEN KAYTTOON
OPINNAYTETYOSSA

Suostumus

Annan luvan kayttaa kyselylomakkeita ja havaintomateriaalia:

Kymenlaakson ammattikorkeakoulun geronomiopiskelijoiden Kirsi Korhosen ja Satu Salosen
Tyoikaisend muistisairauteen sairastuneiden vertaistukiryhmésta tehtavaan opinnaytetyéhon.

Opiskelijoilla on salassapitovelvollisuus ja materiaalia kdytetddn nimettdméana.

Paikka ja aika Allekirjoitus ja nimenselvennys

Paikka ja aika Omaisen allekirjoitus ja nimenselvennys
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FIILISMITTARI

Mika on mielialasi ryhmaan tullessasi? Laita rasti sithen ruutuun mika kuvaa parhaiten olotilaasi.

= erinomainen D
= hyva
= kohtalainen

= heikko

O o o 0

= erittain heikko

PDOE

Mik3d on mielialasi kun ldhdet ryhmasta?

[

= erinomainen

= hyva

= kohtalainen

= heikko

= erittain heikko

O o o 0

BABIBIOL

Halutessasi voit Kkirjoittaa tuntemuksiasi tahan




Esimerkki analyysipolusta

Alkuperdisilmaisu

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka
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Paaluokka

Ryhman koko oli
sopiva ja
puheenaiheita piisasi,
rento ryhma ja hyvat
vetgjat.

Kerhossa oli aina
iloinen ja hauska
ilmapiiri oli mukava
tulla.

Hyvé ja toimiva ryhmé

Vertaistuen
kokeminen

Vertaistuki

Han oli positiivisella
mielell& kerhosta
tullessaan ja kertoillut
hyvilla mielin
paivasta.

Hetkellinen mielialan
kohentuminen.

Piristi paivaa kun tiesi
ryhman kokoontuvan.

Ryhmassa positiivinen
ja turvallinen ilmapiiri

Hyva mieli ja
mielialan
kohentuminen

Mieliala

Kiva kuulua johonkin
ryhmaan.

Kiva, etta on harrastus
mihin saa menna.
Paasta muiden
mukaan.

On yksi ryhmén
jasenista

Osallisuuden
kokeminen

Sosiaalinen tuki

Han tykkasi kayda
kerhossa ja toivoi
uusia tapaamisia ja
toimintaa.
Laulaminen ja bingo
on parasta toimintaa.

Mielekas
ryhmatoiminta

Toimintaa, jota
haluaa ja kykenee
tekemé&an

Toimijuus
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