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Tyodikaisena muistisairauteen sairastuneisiin pitaisi kohdistaa nykyistda enemman huomiota,
koska yleisimmin muistisairaudet tunnetaan ikdantyneiden ihmisten sairauksina. Muistisai-
rauteen sairastuneita inmisia kohdataan eldman aikana laheising, sukulaisina, ystavina tai
tyétovereina. Tyoikaisia muistikuntoutujia on Suomessa yli 7000. Muistisairauteen sairastu-
nut ei ole vain hoidon kohde, vaan voimavarakeskeisen kuntoutusnakemyksen mukaan ak-
tiivinen kuntoutuspalvelujensa suunnittelija ja kayttdja, eli kuntoutuja. Aihe on tarkea, koska
tydikaisend muistisairauteen sairastuneista on niukasti tutkimustietoa ja muistisairauksiin
liittyvat tutkimustulokset ovat yleisimmin kohdistettu ikaihmisiin.

Opinnaytetydn aiheena on tyodikaisten muistikuntoutujien kokemukset vertaistuesta ja sen
merkityksesta. Opinnaytety0ssa selvitettiin haastateltavien henkilokohtaisia mielipiteita ver-
taistuesta, vertaistuen piiriin hakeutumisesta ja siihen liittyvista odotuksista, peloista, ensi-
vaikutelmasta seka hyvista ja kehitettavista asioista. Tavoitteena oli I6ytada kokemusten poh-
jalta tarpeita tai toiveita vertaistukea kohtaan ja pohtia, mitd vertaistuki antaa tyéikaisille
muistikuntoutujille. Opinnaytetydn tiedonkeruu toteutettiin puolistrukturoiduilla teemahaas-
tatteluilla. Haastatteluihin osallistui viisi (5) ty6ikaistd muistikuntoutujaa, jotka ovat saaneet
muistisairausdiagnoosin alle 65-vuotiaina ja jotka ovat olleet tai edelleen ovat mukana muis-
tiyhdistyksen vertaistukitoiminnassa. Aineisto analysoitiin kayttden teoriasidonnaista sisal-
I6bnanalyysia. Teoriaosuudessa kasitellaan tyoikaisten muistisairauksia, tydikaisen muisti-
kuntoutujan eldmantilannetta ja vertaistukea.

Tuloksiksi muodostuivat vertaistuen mindkuvaa vahvistavat kokemukset, joissa samastumi-
nen, ryhmaan kuuluminen ja samassa elamantilanteessa olevien vertaisuuden kokemukset
lisdsivat normaaliuden tunteita ja pitivat ylla sosiaalisia suhteita. Vertaistukeen osallistumi-
nen nahtiin tarkeaksi myos puolisolle lisaten hanen jaksamistaan ja antaen tukea. Vertais-
tuen merkitys liittyi kaytanndllisiin seikkoihin, kuten asiantuntijatiedon ja neuvojen hyddynta-
miseen seka arjen suunnittelun vahvistamiseen. Merkitys oli kdytannéllisyyden lisaksi myos
tunnepuolinen, koska vertaistuki antoi kannustusta, voimaannutti ja lisdsi eldmaniloa.

Tuloksia voidaan kayttaa hyddyksi vertaistukitoimintaa suunniteltaessa, sen kaytanndissa ja
toteutuksessa. Tulokset voivat antaa vastauksia, miten vertaistukea voidaan toteuttaa koh-
dennetusti tyoikaisille muistikuntoutujille. Samalla opinnaytetyon tulokset voivat syventaa
vertaistuen toimijoiden ymmarrysta toiminnan merkityksesta osallistujien elamassa.

Avainsanat Vertaistuki, ty6ikdinen, muistikuntoutuja, muistisairaus
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More attention should be focused on people with early-onset dementia (EOD), as dementia
is generally categorised to concern older people. There are over 7000 individuals with early-
onset dementia in Finland. During our lives we encounter people with memory disease as
family members, relatives, friends or colleagues. A person with memory disease is not only
the focus of care but is seen according to the resource-based rehabilitation view as an active
planner and user of rehabilitation services, a rehabilitee. We find this subject important be-
cause there is scarce research data concerning people with early-onset dementia and these
studies are generally targeted at the elderly.

The subject of this study was experiences and meaning of peer support for people with early-
onset dementia. The aim was to find out through interviews personal opinions about peer
support, participation in peer support activities, expectations, fears, first impressions, posi-
tive features as well as improvement ideas for peer support. Based on these experiences
the purpose of the study was to review needs and wishes towards peer support and to ana-
lyse what meanings peer support gives to people with early-onset dementia. Data were
gathered using semi-structured theme interviews. Interviews were conducted with five (5)
individuals with EOD, who had received memory disease diagnosis before the age of 65 and
who still participate or have participated in peer support provided by memory association.
Data were analysed by using theory-driven content analysis. Memory diseases of people
with EOD, their life situations and peer support activities are presented in the theory section.

Study results consist of experiences from peer support where reinforcing self-image, relating
to peers, belonging to a group and feeling of closeness to those in the same life situation
enhance feelings of normality and maintain social relations. Participating in peer support
was seen as essential also to spouses, increasing their coping abilities and providing sup-
port. Signification of peer support related to practical matters, like utilising expert knowledge
and advice as well as maintaining everyday life planning. In addition to practical matters,
signification was also emotional through encouragement, joy of life and empowerment that
peer support improved.

Results of this study can be utilised in developing peer support activities and their methods,
and in practice. Results can provide answers on how peer support can be implemented
focusing especially on people with early-onset dementia. At the same time, this study can
deepen the understanding of the relevance of peer support activities in the lives of the par-
ticipants.

Keywords peer support, early onset dementia, working age, memory dis-
ease
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1 Johdanto

Suomessa arvioidaan talla hetkelld olevan yli 190 000 muistisairasta henkil6a, joista
muistisairausdiagnoosin tydikaisena (35—65-vuotiaana) saaneita on yli 7000 henkilda
(THL 2020). Muistioireet ja etenevat muistisairaudet ovat suuri kansanterveydellinen ja
kansantaloudellinen haaste. Varhainen taudinmaaritys nousee keskeiseksi vastaukseksi
muistisairauksien asettamaan haasteeseen ja sen perusteina ovat parannettavien tilojen
hoitaminen ja tilan etenemisen hidastaminen. Oikein kohdennettu laakehoito pidentaa
muistisairauksien lievimpien vaiheiden kestoa. (Erkinjuntti & Viramo 2010: 50.) Sosiaali-
sesta aktiivisuudesta, aivoja aktivoivista kohdennetuista harjoituksista ja virikkeellisista
harrastuksista on todettu olevan hyotya kognitiivisten toimintojen sailymisessa (Hallikai-
nen & Remes 2015: 1650).

Vertaistukitoiminnan avulla voidaan tukea naita osa-alueita. Vertaistukitoiminta on tuen
muoto, jossa toisilta samassa elamantilanteessa olevilta ihmisilta saatu tuki on keskidssa
(Terveyskyla 2017). Vertaistuki voi toimia kuntoutumisen muutosprosessissa keskeisena
tekijana. Vertaisten kanssa jaetut yhteiset kokemukset voivat lisata yhteisyyden tunnetta,
avata uusia nakokulmia ja antaa ratkaisuja ongelmiin samalla rakentaen muuttuneen

elamantilanteen jalkeista identiteettia. (Kippola-Paakkénen 2018: 176.)

Terveydenhuollon tehtavana on antaa tarpeen mukaan ohjausta tukipalveluiden pariin.
Kaikilla sosiaali- ja terveydenalan ammattilaisilla on lakiin perustuva velvollisuus ohjata
ja neuvoa asiakkaitaan oikeiden palvelujen piiriin. (Muistiliitto 2017a.) Muistiliiton ja
THL:n vuonna 2015 toteuttaman Muistibarometri-tiedonkeruun tulosten mukaan tydikais-
ten muistikuntoutujien tilanne on kuitenkin huono koko maassa johtuen muistisairaiden
ihmisten suuresta kokonaismaarasta. Tyoikaiset muistikuntoutujat koetaan pieneksi eri-
tyisjoukoksi, jolle ei osata tai pystyta osoittamaan oikeanlaisia tai tarpeen mukaisia tuki-
toimia ja palveluja. Pienemmat kunnat ilmoittivat, etteivat edes aio jarjestaa tyoikaisille
muistikuntoutujille omia hoitopolkuja ja vaarana onkin, etta sairastuneet jaavat tukijarjes-

telman ulkopuolelle. (Finne-Soveri ym. 2015: 52.)

Muistisairauksista ja niihin sairastuneista on tehty useita opinnaytetéita ja tutkimuksia,
mutta niitd on harvemmin kohdennettu tydikaisiin muistikuntoutujiin. Viela harvemmin
tutkimusten nakokulma on tydikaisen omissa kokemuksissa ja mielipiteissa vaan ylei-
simmin ihmisessa, joka elad muistisairauteen sairastuneen lahipiirissa. Nakokulmina

ovat olleet puolison (Werner & Shpigelman & Turgeman 2020) tai omaisen (Miettinen
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2019) kokemukset muistisairauteen sairastuneen laheisen vierella elamisesta, omais-
hoitajien hoivakokemukset (Eronen 2010; Liikanen 2010) tai tyoterveyden (Paajanen &
Hublin 2018) nakemykset. Opinnaytetydssamme haluamme keskittyd kuulemaan tyo-
ikaisten muistikuntoutujien omia kokemuksia vertaistuesta ja pohtia, minkalainen merki-

tys vertaistuella on heidan elamassaan.

Tybssamme on voimavaralahtdisyyden nakokulma. Muistisairauksia varjostavat usein
negatiivinen asenne ja sairastuneen leimautuminen, hapealeima eli stigma. On tavallista
puhua, ettd joku karsii muistisairaudesta (engl. "suffer from dementia”, ruots. “lida av
demens”). limaukseen sisaltyy kielteinen oletus muistisairaan ihmisen elamanlaadusta.
Vaikka muistisairaus tuokin mukanaan surua ja menetyksia, elaman ei tarvitse tayttya
niista. Arki voi olla edelleen mielekasta ja siina voi olla iloa ja huumoria. (Harma & Grand
2011: 4.) Suosimme opinnaytetydssamme kasitettd muistikuntoutuja. Muistisairauteen
sairastunut ei ole vain hoidon kohde, vaan voimavarakeskeisen kuntoutusndkemyksen
mukaan aktiivinen kuntoutuspalvelujensa suunnittelija ja kayttaja, eli kuntoutuja (Grané
& Pikkarainen 2011: 267). Kuntoutuksella tavoitellaan sairastuneen ja hanen laheistensa
hyvinvointia, eldaman mielekkyytta, oireiden etenemisen hidastumista ja toimintakyvyn yl-
lapitamista (Muistiliitto 2017b). Vaikka muistisairaudesta ei parannuta, kuntoutuksella
sairastunutta tuetaan ja autetaan elamaan mahdollisimman hyvaa, omatoimista ja oman-
nakoista elamaa (Vainikainen 2016: 59). Useassa lahdeteoksessa puhutaan muistisai-

raasta, joten tekstissa esiintyy ajoittain myos tama lahteistd nouseva kasite.

Opinnaytety0 toteutetaan laadullisen tutkimuksen menetelmin. Ty6ta varten haastatel-
laan puhelimitse viitta (5) tydikaista muistikuntoutujaa, jotka ovat saaneet muistisairaus-
diagnoosin alle 65-vuotiaina. Haastateltavat ovat olleet mukana 1-10 vuotta tydikaisten
vertaistukitoiminnassa. Haastatteluilla halutaan saada esiin vertaistuen kokemuksia, ku-
ten odotuksia, pelkoja, ensivaikutelmaa, hyvia puolia ja kehitettavia seikkoja. Haastatte-
luissa selvitetddn myos tydikaisen muistikuntoutujan puolison tai Iaheisen osallistumista
vertaistukeen. Opinnaytetydlla haetaan vertaistuen merkitystd muistikuntoutujan ela-
massa ja arjessa tydikdisten oman pohdinnan ja vastausten kautta. Opinnaytetyolla py-
ritddn nostamaan esiin tydikaisten muistikuntoutujien erilainen elamantilanne ja erityiset
tarpeet vertaistuen suhteen, kuin mita jo ikdantyneemmilld mahdollisesti on. Samalla ha-
lutaan edistaa tydikaisten muistikuntoutujien omien mielipiteiden esiintuomista ja lisata
tietoa vertaistuen merkityksesta heidan elamassaan. Toivomme nain saavamme heidan
aantansa kuuluviin vertaistuen tarkeyden ymmartamisessa ja tydikaisille kohdennetun

toiminnan kehittamisessa.
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Geronomin ammattieettisten ohjeiden mukaan geronomi edistaa ihmisten hyvinvointia ja
terveytta seka sosiaalista ja yhteiséllista osallisuutta. Geronomi myos tukee asiakkaiden
voimavaroja, toimintakykya, kuntoutumista ja mielekkaan elaman toteutumista yhteis-
tydssa perheiden, yhteisojen, jarjestdjen sekd muiden toimijoiden kanssa hyddyntaen
koko palvelujarjestelmaa. (Suomen Geronomiliitto n.d.) Vaikka geronomiopinnot keskit-
tyvat ikdantyneeseen vaestoon, koskettavat muistisairaudet nuorempiakin ikaryhmia.
Geronomin kompetensseihin kuuluu myés muistisairaille inmisille kohdennettujen palve-
lujen kehittdmisosaaminen (Suomen Geronomiliitto n.d.), mita talla opinnaytetyolla myoés
halutaan edistaa.
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2 Muistisairaus ja tyoika

Muistisairauteen sairastuneita ihmisia kohtaamme elamamme aikana laheisina, sukulai-
sina, ystavina tai tyotovereina. Siksi tiedon lisddminen ja asenteiden muutos on valtta-
matdnta yhdenvertaisen kohtaamisen ja tasavertaisuuden edistamiseksi. Sosiaali- ja ter-
veysministerion kansallisen muistiohjelman 2012-2020 tavoitteena onkin ennaltaeh-
kaisyn, varhaisen tunnistamisen ja hoidon vaikuttavuuden parantaminen. Muistiohjel-
massa tydéryhma suosittelee palvelujen kokonaisuuden turvaamiseksi huolellista palve-
luohjausta muistisairaan ja heidan laheistensa elamantilanteeseen paneutumisessa sa-
malla laajasti kartoittaen voimavaroja ja tuen tarpeita. Palveluohjauksella turvataan tie-
donsaanti palveluntuottajista julkisella, yksityisella ja kolmannella sektorilla. Nain mah-
dollistetaan itsemaaraamisoikeuden ja valinnanvapauden toteutuminen sekd annetaan
vaihtoehtoja mielekkaan tekemisen, vertaistuen ja tiedon saamiseen arjessa selviytymi-
sesta ja sen rikastamisesta. (STM 2012: 11-12.)

Muistisairauteen sairastuneen ja hanen laheisensa tukeminen on haaste terveydenhuol-
lon ja sosiaalitoimen ammattihenkildstolle. Niiden tarjoamien tukimuotojen lisaksi on ke-
hitetty muistihoitajien ja muistikoordinaattorien toimenkuvat seka "matalan kynnyksen”
muistineuvolat ja muistipoliklinikat. Paikalliset muistiyhdistykset jarjestavat neuvontaa ja
vertaistukitoimintaa minka lisdksi maanlaajuinen Muistiliitto ry:n koordinoima asiantun-
tija- ja tukikeskusverkosto Muistiluotsi tekee mm. vaikuttamisty6ta koko muistityon ken-
tassa. Kansanelakelaitos puolestaan jarjestaa omaishoitajille ja esimerkiksi tydikaisena
sairastuneille sopeutumisvalmennuskursseja. (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto 2010:
529.)

Kirjaimellisesti tydikaiseen vaestdoon kuuluvat kaikki 15—74-vuotiaat henkil6t (Tilastokes-
kus n.d.). Opinnaytetydssamme on rajattu kuitenkin tydikaisten muistikuntoutujien koh-
deryhman ylaikaraja 65 ikdvuoteen ottamatta kantaa yksildiden henkilokohtaisen elake-
ian maaraytymiseen. Tilastollisesti Suomessa ikaantyneiksi luokitellaan 65 vuotta taytta-

neet henkilét perustuen yleiseen elakeikaan (Verneri.net 2019).
2.1 Yleisimmat tydikaisten muistisairaudet
Muutokset muistissa ja muissa tiedonkasittelyyn liittyvissa toiminnoissa kuuluvat kogni-

tiiviseen ikdantymiseen ja monet osa-alueet alkavat heiketad jo keski-idssa. Etenevan

muistisairauden aiheuttamasta dementiasta puhutaan silloin kun on todettu kognition
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heikentyminen siind maarin, ettd se vaikuttaa jokapaivaisista toiminnoista selviytymi-
seen. (Vuoksimaa 2019.) Kognitio tarkoittaa ihmisen tiedollisia toimintoja eli tiedonkasit-
telya, muistamista, havainnointia, tarkkaavaisuutta, paatoksentekoa, tietoisuutta, kielel-
lisia toimintoja, oppimista, ongelmanratkaisua ja ajattelua. Kognitiivinen toimintakyky on
jokaisella yksil6llinen, esimerkiksi toisella on hyva keskittymiskyky, toisella taas harjaan-

tunut muisti. (Harma & Dunderfelt-Lévegren 2011: 18.)

Tasmallista tietoa tydikaisten muistisairauksien jakaumasta ei ole. Alzheimerin tauti on
yleisin muistisairaus, mutta tyoikaisten osalta sen esiintyvyys on pienempi kuin jo ikaan-
tyneemmilla. Tydikaisilla esiintyy myos suhteellisesti enemman otsa-ohimolohkorap-
peumia ja harvinaisia perinndllisia muistisairauksia, jotka voivat alkaa jo 30—40 vuoden
iassa (Juva 2011: 120.) Vaikka tarkkoja prosentuaalisia maaria tydikaisten eri muistisai-
rauksista ei ole, Kriiger (2018) on esittanyt lukuja, joiden mukaan alla oleva kuvio on

muodostettu yleiskuvan antamiseksi.

TYOIKAISTEN MUISTISAIRAUDET

Lewyn kappale
tauti ja muut
15%

Alzheimerin tauti
35%

Alkoholiperais
10%

Aivoverenkiertoperéisg!./
20%

Otsa-ohimolohkosairaudet
20%

Kuvio 1. Tyédikaisten muistisairaudet Kruigeria (2018) mukaillen

Alzheimerin tauti on yleisin yksittainen eteneva muistisairaus, jonka esiintyvyys lisaantyy
voimakkaasti ian myota, yli 85-vuotiailla sita esiintyy jo jopa viidenneksella (Hallikainen
2014a: 264). Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus myos tyoikaisilla (Juva
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2014a: 307). Alzheimerin tauti alkaa yleensa oirein, jotka muistuttavat normaalia unoh-
telua ja hajamielisyytta (Juva 2011: 124—125). Uusien asioiden oppiminen ja mielessa
sailyttaminen heikentyy, kun taas vanhemmat sailyvat paremmin muistissa (Vainikainen
2016: 33). Tauti kehittyy vahitellen ja etenee melko tasaisesti. Oireet ja toimintakyvyn
muutokset ilmaantuvat suhteellisen yhdenmukaisesti vaiheittain. (Hallikainen 2014a:
264.) Tyypillisen, eli muistipainotteisen Alzheimerin taudin kliininen oirekuva voidaan ja-
kaa varhaiseen, lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen. Oireiden arviointimitta-
reiden pistemaarat antavat viitteitd vaikeusasteesta, mutta vaiheiden valilla ei ole tark-
koja raja-arvoja. Esimerkiksi varhaisesta Alzheimerin taudissa kognitiivisina oireina na-
kyy oppimisen ja keskittymiskyvyn heikkenemista ja toiminnanohjauksen hidastumista ja
toimintakyvyn muutoksina voi ilmeta tavaroiden hukkaamista tai rahan kaytén ja paatok-
senteon ongelmia. Kayttaytymisen muutoksia ovat mm. masennus, artyneisyys, stressi
tai univaikeudet. (Hallikainen 2014b: 265.) Vaikeutena esiintyy myds uusien nimien tai
sovittujen asioiden muistaminen seka vaikeus liikkua vieraassa ymparistdssa (Krtger
2018). Todennakdisesti aivomuutokset alkavat jo vuosia ennen Kliinisten oireiden il-
maantumista (Juva 2011: 124-125).

Otsa-ohimolohkorappeumat ovat tydikaisilla selvasti yleisempia kuin ikdantyneimmilla
(Juva 2010: 584). Otsa-ohimolohkorappeuma on yleisnimitys oireyhtymille, joille on omi-
naista aivojen otsa-ohimolohkojen toiminnan heikkeneminen ja siita johtuva oireisto. Sai-
raus alkaa yleensa 45 ja 64 ikdvuoden valilla hiipien ja etenee vahitellen. Frontotempo-
raalisen dementian tyypillisimpia oireita ovat persoonallisuuden ja kayttaytymisen muu-
tokset, jotka voivat ilmeta lyhytjanteisyytena, huolettomuutena, apaattisuutena tai estot-
tomuutena. (Muistiliitto 2017c¢.) Sairaus nakyy sosiaalisen kayttaytymisen ja tunne-ela-
man muutoksina. Muisti on alkuvaiheessa kuitenkin paremmin sailynyt kuin Alzheimerin
taudissa. Eteneva sujumaton afasia nakyy puheen tuottamisen hairiéna, jossa spontaani
puhe ei suju ja puheen tuottaminen on tydlasta. Sairastuneella on vaikeuksia |6ytaa sa-
noja ja nimeta asioita. Myos kirjoittamisessa ja lukemisessa on ongelmia. Muisti ja muut
kognitiiviset toiminnot sailyvat kuitenkin suhteellisen hyvin. Semanttisessa dementiassa
keskeista on sanojen merkitysten havidminen. Puhe on sujuvaa, mutta sisalléltaan tyh-
jaa ja esineiden seka kasvojen tunnistamisessa on vaikeuksia. (Rinne & Remes 2010:
167-169.)

Aivoverenkiertohairididen aiheuttamaa muistisairautta kutsutaan vaskulaariseksi de-
mentiaksi. Taustalla voi olla aivoverenkiertosairauksia, kuten aivoinfarktit, aivoverenvuo-

dot tai aivojen valkean aineen hapen puutteesta johtuvat vauriot. Verenkiertoperaisen
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muistisairauden taustalla voi olla korkea verenpaine, korkea kolesterolitaso, diabetes,
ylipaino, liikunnan vahaisyys, alkoholi ja tupakointi. Kaikki ndma lisaavat aivoverenkier-
ron hairididen riskia ja siten altistavat verenkiertoperaiselle muistisairaudelle. (Terveys-
kirjasto 2019.) Verisuoniperaisen muistisairauden oireistoon kuuluu lieva muistihairio,
puhehairiot, kdbmpelyys, kavelyvaikeudet (esim. topottava kavely) ja hahmottamisvaikeu-
det. Sairastuneilla on usein tunneherkkyytta ja mielialat vaihtelevat helposti itkusta nau-
ruun. Muisti sailyy kuitenkin paremmin kuin Alzheimerin taudissa. Sairastuneiden tilanne
saattaa toimintakyvyn laskun jalkeen kohentua. On tarkeaa pitda huolta korkean veren-
paineen, verensokerin ja kolesterolitason hyvasta hoidosta sekd sydan- ja verisuonisai-
rauksien ladkehoidosta. (Muistiliitto 2017d.)

Lewyn kappale -tauti on eteneva muistisairaus, joka alkaa n. 50-80 vuoden iassa (Rinne
2015: 166). Usein se alkaa 60—65-vuotiaana ja sita esiintyy noin 5 % ty6ikaisien muisti-
sairauksista (Rasanen 2020). Lewyn kappale -taudin kliininen kuva on vaihteleva, mika
vaikeuttaa diagnoosin tekoa ja alkuvaiheessa tautia pidetdankin usein Alzheimerin tai
Parkinsonin tautina (Parkinsonliitto ry. 2015). Taudin tyypillisia oireita ovat tarkkaavuu-
den, vireystilan ja tiedonkasittelyyn liittyvien oireiden vaihtelut, selvapiirteiset ja yksityis-
kohtaiset ndkdharhat ja harhaluuloisuus (Rinne 2015: 166). Tauti aiheuttaa ns. Parkin-
son-oireita, kuten lihasjaykkyytta ja kavelyvaikeuksia (Muistiliitto 2017e). Lewyn kappale
-tauti alkaa hitaasti, ja ensioireina iimenee alyllisen toimintakyvyn ja tarkkaavuuden hei-
kentymista (Rasanen 2018: 88). Toiminnanohjauksen hairidt haittaavat erityisesti sosi-
aalista toimintakykya (Hartikainen 2014: 288). Myos potilaan tila voi vaihdella suuresti
paivasta tai tunneista toiseen normaalin oloisesta toiminnasta hidastuneeseen ja avutto-
maan olotilaan (Juva 2011: 135). Sairastunut voi olla esimerkiksi aamulla hyvin virkea
ja selked ajatuksiltaan, mutta iltapaivalla sekava ja harhainen. Toinen taas saattaa olla
aamulla auteltava, mutta pienen levon jalkeen loppupaiva sujuu normaalisti. (Rasanen
2018: 88.) Sairastuneilla on myds herkasti kaatuilu- ja pyortymistaipumusta, johtuen osit-

tain heikentyneesta verenpaineen saatelysta (Juva 2011: 135).

Alkoholidementia johtuu pitkakestoisesta alkoholin suurkulutuksesta (Kaypa hoito 2016)
ja siind on samoja piirteita kuin otsa-ohimolohkorappeumassa. Alkoholidementiaan sai-
rastuneen oireistoon kuuluu valinpitamattdmyys ja empatian puute. Sairauteen kuuluu
syy-seuraussuhteiden ymmartamisen vaikeus, emotionaalisen kontrollin kdyhtyminen ja
estottomuus seka joissain tapauksissa riski vakivaltaisuuteen. (Salmela 2014.) Perinndl-
liset muistisairaudet puhkeavat yleensa ennen 65. ikévuotta, jopa 35-45 vuoden iassa.

Geneettisia sairauksia ovat Alzheimerin taudin perinndllisten muotojen lisaksi ainakin

metropolia.fi WM etropolia



vallitsevasti periytyvat Huntingtonin tauti ja CADASIL seka peittyvasti periytyva Hakolan
tauti. (Juva 2010: 584.)

2.2 Tyoikaisen muistikuntoutujan elamantilanne

Tieto etenevastd muistisairaudesta on ymmarrettavasti jarkytys seka potilaalle etta per-
heelle erityisesti silloin, kun sairastunut on tydikainen. Tyoikaisena sairastuneella ihmi-
sella on yleensa suurempi huoli tulevaisuudesta, sairauden kehittymisesta ja taloudelli-
sesta selviytymisesta kuin jo ikdantyneemmalld. (Huhtamaki-Kuoppala & Ekola & Halli-
kainen 2015: 532.) Muistisairaus vaikuttaa seka sairastuneeseen ettd hanen laheisiinsa
muuttaen edetessaan ihmisen ajattelua, ilmaisukykya ja sitd kautta koko perheen si-
saista vuorovaikutusta. Myds perhe ja suku joutuvat sairauden myota kohtaamaan ela-
man rajallisuuden, ja tilanteen herattamat tunteet, reaktiot seka prosessit vaikuttavat
koko perheen hyvinvointiin. Siksi sairauden hoitoa ei tule kohdistaa pelkastaan sairastu-
neeseen, vaan myos perhe ja laheiset tulee huomioida tunteineen, kysymyksineen ja
kokemuksineen. (Aavaluoma 2011: 204.) Tilannetta onkin kuvattu terveelle puolisolle
jarkyttavaksi pettymykseksi, missa asennoidutaan niin, ettei mitdan enaa voida tehda,
vaan jumiudutaan kotiin (Muistiliitto 2020). Sairastuneen perheessa voi olla myés nuoria,
kotona asuvia lapsia, joita ei tule unohtaa, vaan tietoa ja huolenpitoa tulee antaa ika-
tasoisesti (Huhtamaki-Kuoppala & Ekola & Hallikainen 2015: 530).

Muistisairauden alkuvaihe on erittdin haastava sairastuneelle ja laheisille. Silloin sairas-
tunut kasittelee omia tunteitaan, kokemuksiaan ja pyrkii I6ytdmaan erilaisia selviytymis-
keinoja, joilla voi sailyttdaa elamanhallintaansa. Han voi I0ytda uusia voimavaroja, joiden
avulla pystyy selviytymdan sairauden aiheuttamasta eldamanmuutoksesta. Tana aikana
on tarkeaa kiinnittda huomiota sairastuneen omiin tunteisiin, ajatuksiin ja kokemuksiin ja
auttaa ratkaisemaan elamaa koskevia kysymyksia seka antaa tukea tulevaisuuteen va-

rautumisessa. (Heimonen & Voutilainen 2006: 15.)

Vakavan sairauden tulo perheeseen aiheuttaa kriisin, jonka kulku voidaan jakaa viiteen
vaiheeseen. Sokkivaiheessa ihmisen siséalla vallitsee kaaos, vaikka han voi ulospain
nayttaa rauhalliselta. Diagnoosin aaneen sanomisen jalkeen muut asiat voivat jaada
kuulematta ja vastaanottotilanne saattaa jaada tuntumaan tylylta. Reaktiovaiheessa ih-
minen tulee tietoiseksi tapahtuneesta, ja voi oireilla erilaisilla tunteilla tai somaattisilla

reaktioilla. TyOstamis- ja kasittelyvaiheessa perheen sisalla saattaa esiintya esimerkiksi
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artymysta, erimielisyyksia, avuttomuutta ja pettymysta. Uudelleen orientoitumisen vai-
heessa luopumisen ja surun tunteille annetaan tilaa, ja sairaudesta tulee yksi osa ela-
maa. Tulevaisuuteen uudelleen suuntautumisen vaihe edellyttaa, etta tulevaisuutta voi-
taisiin pitda jossain maarin ennustettavana, siihen voisi itse jotenkin vaikuttaa ja siina
voisi nahda jotain tavoittelemisen arvoista. Etenevissa muistisairauksissa tama on kui-
tenkin vaikeaa sairauden etenemisvauhdin ja -tavan ennustamattomuuden takia. (Aava-
luoma 2011: 208-210.)

Tyo6ikaiset muistikuntoutujat ovat erityinen ryhma, koska tydikdisena muistisairauteen
sairastuminen muuttaa usein ratkaisevasti mielikuvia omasta itsesta ja tulevasta ela-
masta. Muistisairausdiagnoosi on jarkytys, silla mitd nuorempana sairastuu, sen enem-
man koetaan olevan menetettavaa. (Juva 2014b: 310.) Tyoéikaisilld muistisairauden tut-
kiminen voi olla pitkd prosessi. Diagnoosin saamisen merkitys vaihtelee yksildllisesti —
joku saattaa epailla tulosten oikeellisuutta, toinen saattaa toivoa viimeiseen asti, ettei
sairautta ole ja toisaalta jotkut helpottuvat siita, etta pitkd epavarmuus asiasta paattyy ja
jotain konkreettista voi alkaa tapahtua. (Aavaluoma 2011: 207-208.) Voi olla pelkoa toi-
mintakyvyn menettamisesta, avuttomuudesta ja omaisten taakaksi tulemisesta. Per-
heessa voi olla myds tydikainen puoliso ja lapsia, joiden sopeutuminen laheisen sairas-
tumiseen puolestaan vaikuttaa itse sairastuneen elamanlaatuun. Tydelaman haasteet
vaikuttavat ty0ssa jatkamiseen ja kdytannossa tydura loppuu usein normaalia eldkeikaa
aikaisemmin. (Hallikainen & Nukari 2017: 220-221.)

Usein sairastuneen muistiongelmat huomaa tyotoveri. Huomio kiinnittyy sairastuneen
muuttuneeseen kaytokseen, unohduksiin, sekaannuksiin tyotehtavissa ja mukavan per-
soonan muuttumiseen kiukkuiseksi. Taudin alkuvaiheessa toimintakyky on melkein aina
viela hyva, vaikkakin lahimuisti ja mieleen painaminen ovat heikentyneet. Vaikeudeksi
tybeldaméassa muodostuu hahmottaminen ja kokonaisuuksien ymmartaminen. Myds tyon
organisointi ja prosessien hallinta hankaloituu. Tyot eivat etene tai saattavat jaada koko-
naan kesken. (Vainikainen 2016: 53.) Muistisairauden alkuvaiheessa onkin vaikea sel-
vittaa, mista on kyse. Tyoyhteisdssa voidaan huomata vaikeuksia kommunikoinnissa ja
eleiden tai ilmeiden vaarissa tulkinnoissa. Sairastunut saattaa reagoida totuttua hitaam-
min, olla haAmmentynyt, toistaa asioita tai puhuessa hyppia asiasta toiseen. Tydtoverei-
den kommentoiminen ja ihmettely voivat aiheuttaa sairastuneelle hdmmennysta, josta
voi seurata lamaantumista ja vetaytymista. Sairastuneen on joskus vaikea ymmartaa ja

havainnoida omaa tilannettaan. (Kallio 2014: 316-317.)
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Muistin heikkenemistd saatetaan pelata, salata ja selitelld normaalilla ikdantymisella,
huonosti nukutulla y6lla tai perhehuolilla. Muistiasioiden puheeksi ottaminen on vaikeaa
osin siksi, ettei tydikaisten muistioireista valttamatta tiedetd kovin paljon. Muististaan
huolissaan olevaa tydikaista on rohkaistava ottamaan asia esille tyoterveydenhuollossa,
koska useimmiten muistiongelmat selittyvat muilla syilla kuin muistisairaudella ja ovat
usein ohimenevia ja hoidettavissa. Ja vaikka huoli muuttuisi muistisairausdiagnoosiksi,
on hyva painottaa varhaisen havaitsemisen tarkeytta ladkehoidon aloittamiseksi. Muistin
heikkenemisen saattaa huomata tydikainen itse, laheiset, tydkaverit, esimies tai tyoter-
veyshoitaja poissaolojen lisdantymisen tai tydsuoritusten heikkenemisen kautta. Lahei-
set saattavat kokea vaikeaksi saada tydikainen muistitutkimuksiin ja usein pelkona on
ladkkeiden tyrkyttdminen tai pysyva hoitopaikka. Muistiongelmista puhuminen on vai-
keaa, joten ammattilaisen antama tietoa ja luottamuksellinen keskusteluapu on monelle

korvaamatonta. (Harma & Hanninen & Suhonen 2011: 101-103.)

Tyobikdisena muistisairauteen sairastuneelle henkildlle vaikeinta on usein tydsta luopu-
minen (Juva 2010: 585). Jos puoliso jaa sairastuneen omaishoitajaksi, saattaa muisti-
sairaus katkaista jopa kaksi tyduraa (Gran6 & Pikkarainen 2011: 343). Tyon tekeminen
on ihmisen itsetunnolle tarkeaa ja tydelaman loppuminen saattaa kaventaa sosiaalista
piirida. Tyotoverit saattavat havita, eivat ehka pida yhteytta tai eivat tieda mita keskusteli-
sivat. Kaverisuhteista voi havitd aiempi luontevuus ja osa tuttavista saattaa suhtautua
sairastuneeseen liian suojelevasti tai eivat uskalla kutsua hanta haastavampiin tilaisuuk-
siin, kuten teatteriin tai juhliin. (Juva 2010: 585.) My6s sairastuneen lahipiiri kokee mo-
nenlaista hapeaa. Sairauden tuomat muutokset tutussa persoonassa, arjen unohtami-
set, vaarinkasitykset vuorovaikutustilanteissa ja julkisilla paikoilla aiheuttavat myotaha-
pean tunteita niin sairastuneen kuin oman itsensa puolesta muiden katseiden kohteena
olosta. Jo pelkastaan laheisen ihmisen hapeaminen havettaa. Oudolta ajatukselta tun-
tuukin se, ettd muistisairaus voi tuoda elamaan hyvia asioita. Kriisin ja surun keskella

sairaus voi kuitenkin avata mahdollisuuksia uuteen. (Aavaluoma 2011: 215-216.)
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3 Vertaistuki

Muistikuntoutujan ja hanen omaistensa tukeminen on haasteellista kaikille muistityon te-
kijoille. Tukemisen tavoitteena on sairastuneen ja koko perheen kotona selviytymisen
turvaaminen ja hyvan elamanlaadun yllapitaminen. (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto
2010: 529.) Muistiasiakkaan palveluissa on tavoiteltava asiakaslahtdisyytta ja asiakasla-
heisyytta. Tunnistamalla asiakkaan tarpeet voidaan tuottaa oikein kohdennettuja ja tar-
peiden mukaan eriytettyja palveluita. (Virjonen & Kankare 2013: 69.) Suositeltavaa on,
ettd muistikuntoutujaa ja hdnen omaisiaan rohkaistaan osallistumaan kodin ulkopuolisiin

harrastuksiin ja vertaisryhmien toimintaan (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto 2010: 532).

Tunteet ovat mukana kaikessa ihmisen toiminnassa. Jokaisella on lupa tuntea ja tunteet
tekevat meista inhimillisia samalla vaikuttaen suuresti hyvinvointimme. Tunteiden tie-
dostaminen, kokeminen ja ilmaiseminen ovat osa tervetta tunne-elamaa. Mita vahem-
man tiedostamme tunteitamme ja pyrimme niita tukahduttamaan, sita voimakkaammin
ne hallitsevat ja rajoittavat elamaamme. Tunteita on joskus vaikea piilottaa, varsinkin
sairastuminen tai uusi elamantilanne voi aiheuttaa pelkoa, ahdistusta, paniikkia, kauhua
tai huolta. Pelkoa aiheuttavat ennakkoluulot seka omaan toimintaan ja erilaisuuteen liit-
tyvat ajatukset. Sosiaalisten suhteiden muuttuessa selviytymisen kannalta tarkeda on
paasta kontaktiin vertaisten kanssa jakamaan negatiivisia tunteita ja pelon aiheita. (Mik-
konen & Saarinen 2018: 83-84.)

Vertaistuen pohjana on kokemustietoon, kuuntelemiseen ja jakamiseen perustuva tuki
samassa elamantilanteessa olevilta ihmisiltd (Terveyskyld 2017). Vertaistuesta saatu
vertaisuuden kokemus on tunne, joka muodostuu ihmisten valisissa yhteyksissa ja eri-
laisissa eldmantilanteissa, missa ihmisten samanlaiset kokemukset sitd synnyttavat.
Vertaisuuden maaritelma pitda sisalldan keskindisen asiantuntijuuden, voimavaran,
tasa-arvon ja yhdenvertaisuuden kasitteet. Vertaisuuteen kuuluvat luottamus ja vertai-
selta saatu tuki. Vertaisuuden kokemus edellyttda luottamuksellista ilmapiiria, joka mah-
dollistaa vuorovaikutuksen, omien kokemusten kertomisen ja toisten kokemuksien kuu-
lemisen. (Mikkonen & Saarinen 2018: 20-21.)

Vertaistuki on toimintaa, jossa jaetaan kokemuksia toisen saman kokeneen kanssa. Se
on kahdenkeskista tai ryhman jasenten valista tukea, missa kaikkia yhdistaa samanlai-

nen elamantilanne tai samankaltainen kokemus. Sairauden alkuvaiheessa on tarkeaa
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saada tietoa, jota voi keratd hoitavalta taholta, kirjallisuudesta, netistd mutta myos ver-
taistuen kautta. Joskus vain samassa tilanteessa ollut voi ymmartaa milta sairastuneesta
tuntuu. Jokaisen muistisairauteen sairastuneen kokemukset ovat yksiléllisia, mutta toi-
selta sairastuneelta saatu ymmarrys ja tuki voivat auttaa selkeyttdmaan omaa elamanti-
lannetta. (Terveyskyla 2020.) Keskustelut vertaisten kanssa edistavat sosiaalista hyvin-
vointia ja samalla saa vinkkeja, neuvoja ja ohjeita (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto 2010:
532). Vertaistuen saantdihin kuuluvat vaitiolo ja yksityisyyden suoja (Mikkonen & Saari-
nen 2018: 157).

Vertaistuen toimivuuteen vaikuttavat osallistujien voimavarat ja oman elaman olosuh-
teet. Jos saman kokeneella vertaisella on muut elamanalueet kunnossa, han pystyy aut-
tamaan toisia joskus paremmin kuin ammattilainen, jolta puuttuu lapikayty samankaltai-
nen kokemuspohja. Vertaistuki on onnistunutta, jos se pystyy herattdmaan toivoa, anta-
maan tietoa sopivina annoksina, vahvistamaan sosiaalisia taitoja ja luomaan ryhman yh-
tendisyyttad. Vertaistuki on omaehtoista, keskendan samalla tasolla olevien ihmisten
kanssakaymista ilman asettumista yla- tai alapuolelle. Jos keskustelijoita yhdistda sama
kokemus, pystyvat he ymmartdmaan toisiaan jopa ilman sanoja. (Mikkonen & Saarinen
2018: 21-22.) Vertaisuuden tunne ei valttdmatta synny saman diagnoosin kautta. Siihen
vaikuttaa voimakkaasti myos saman elamantilanteen ja samanikaisyyden kokeminen toi-
sen kanssa. Viisikymppinen perheellinen muistisairauteen sairastunut pienten lasten aiti
ei ehka koe vertaisuutta jo usean vuoden elékkeelld olleen muistisairaan kanssa. Sai-
rauden eri vaiheissa my0ds huolet, murheet ja arjen ongelmat ovat erilaisia. (Grand &
Pikkarainen 2011: 345.)

Vertaistukeen hakeudutaan omista henkilokohtaisista tarpeista kasin. Jotkut selviytyvat
vaikeista elamantilanteista yksin ja toisille riittaa laheisten tuki. Vaikka sairastuneella olisi
vertaistuen tarve, siihen ei aina hakeuduta. Esteena voi olla heikko sosiaalinen paaoma,
ennakkoluulot, pelko leimautumisesta tai sosiaalisten suhteiden vierastaminen. Miehet
saattavat vierastaa avointa keskustelua muualla kuin miesryhmissa, joita on vdhemman.
Naiset taas hakeutuvat helpommin vertaistuen piiriin, mika kertoo, etta heille on helpompi
jakaa kokemuksiaan ja tunteitaan. Joskus vertaistuen muodot eivat vastaa tarpeeseen
tai tuo helpotusta tilanteeseen. Ryhmassa saattaa olla jasenia, jotka eivat paase alkujar-
kytyksestaan ylitse tai jumittuvat negatiiviseen elamantilanteeseensa. Silloin ryhman il-
mapiiri voi vahingoittaa kaikkia ryhmaan osallistujia. Vertaistuki voidaan kokea my®s liian
hierarkkisena, missa vain joillain on oikea tieto ja valta puhua. Jo vakiintuneeseen ryh-

maan tulevien uusien jasenten alkukertomukset voivat tuntua ryhmassa pitkaan olleille
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raskailta ja voivat nostaa pintaan ahdistavia tunteita. (Mikkonen & Saarinen 2018: 139—
140.)

3.1 Vertaistuki voimavarana

Muistisairauden kokonaisvaltaisen, tavoitteellisen ja kuntouttavan hoidon perustana on
koko eldmantapaan ja toimintaan vaikuttava voimavaraldhtdinen ajattelu. Muistisairasta
ihmista ts. muistikuntoutujaa, kunnioitetaan oman eldmansa asiantuntijana riippumatta
sairauden vaiheesta. Kun parantumaton sairaus on hyvaksytty, voidaan katse paremmin
siirtda haitoista mahdollisuuksiin, joita aletaankin tukea heti diagnoosin saamisen jal-
keen. Sairastuneen omia ajatuksia voidaan suunnata siihen, miten han voi edelleen vai-
kuttaa elamanlaatuunsa ja vointiinsa. Muistisairauteen usein liittyvan hapean tunteen yli
paaseminen edistaa kuntouttavaan elamaan tarttumista. (Ménkare & Hallikainen & Nu-
kari & Forder 2014: 8-9.) Vertaistuki on omaehtoista toimintaa, jossa vertaiset toimivat
omaksi ja toisen hyvaksi. Vertaistuen toteutukseen vaikuttavat monet ulkoiset tekijat.
Vertaistuen ilmapiirin tulee tukea tunteiden kasittelya ja niiden ilmaisemista seka uusien
selviytymiskeinojen I0ytamista. Hyva vertaistuen kokemus luo sopeutumisen ja osalli-
suuden tunteita, mika puolestaan lisda voimaantumista. (Mikkonen & Saarinen 2018:
20-21.)

Ryhma&an kuuluminen on yksi ihmisen perustarpeista. Yhteis6 muodostuu ihmisista,
jotka ovat vapaaehtoisesti yhdessa ja joita yhdistaa jokin tavoite tai paamaara. Yhteisol-
lisyys muodostuu sosiaalisista suhteista, vuorovaikutuksesta ja valittdmista. Vertaistuki-
ryhmissa toimitaan yhdessa ja keskustellaan yhteisista asioista ja juuri tdma ryhmady-
namiikka luo yhteisdllisyytta ja antaa tukea jokaiselle omien tarpeiden ja sen hetkisen
vastaanottokyvyn mukaisesti. (Mikkonen & Saarinen 2018: 74-75.) Vertaistuen univer-
saali ajatus on, ettei kukaan ole yksin ongelmiensa kanssa. Toisia samassa asemassa
olevia kohdatessa ja kuullessa heidan selviytymisestdan vaikeasta eldmantilanteesta,
herda samalla toivo omasta mahdollisuudesta selviytya. Ryhmassa saadaan kaytannon
evaita selviytymiseen ja samalla ryhman tuki parantaa elamanhallinnan tunnetta. Toisten
auttamisen taito ja kyky ottaa itse apua vastaan lisaantyvat ja kokemus tulla nahdyksi ja

kuulluksi luo mydnteisen vahvistavan kokemuksen. (Mikkonen & Saarinen 2018: 22—-23.)

Vertaistukiryhmalla tarkoitetaan joukkoa ihmisia, jotka ovat samankaltaisessa elamanti-
lanteessa ja jotka haluavat jakaa kokemuksiaan. Vertaistukirynman toiminta voi olla kes-

kustelevaa tai toiminnallista. Jokaisella on omat ja erityiset tarpeensa osallistua ryhman
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toimintaan ja ryhma voi toimia terapiana, tietolahteena, sosiaalisena tukena tai vain seu-
rana. Ryhmanjasenet seuraavat toistensa selviytymista, pohtivat elamantilannettaan ja
jakavat mielipiteitdan. Sallivassa ilmapiirissa voi olla oma itsensa ja kohdata muut tasa-
vertaisina asemasta riippumatta. Vertaisrynmassa ei ketaan arvostella tai tuomita, vaan
jokaisen ajatukset ja tunteet ovat hyvaksyttyja. (Mikkonen & Saarinen 2018: 56-58.) Ver-
taisia voi yhdistaa esimerkiksi sama sairaus, josta syntyy keskinainen tasavertaisuus ja
toisen ymmartaminen. Vertaistuen voimaannuttava piirre onkin siina, etta sairastunut voi
irrottautua potilaan roolista ja auttaa toisia, sen sijaan etta on itse avun tarvitsija ja kohde.
Vertaisryhmaan osallistuminen voi olla ensimmainen hetki, jolloin sairastunut tai omais-
hoitaja kokee muidenkin olevan samassa tilanteessa ja kayvan lapi samoja tunteita. Ver-
taisryhmasta 16ytyy myos uusia ystavia, virkistystd ja huumoria. (Grand & Pikkarainen
2011: 344-345.)

Parhaimmillaan vertaistuki tarjoaa kuulluksi tulemisen ja puhumisen mahdollisuudet,
luottamuksellisen ymparistén, ymmarrysta, neuvontaa, tietoa, vinkkeja arjessa jaksami-
seen ja tukea tunteiden kasittelyyn kasvokkain ryhmassa tai nykyisin myds verkkopalve-
luna (Savolainen 2014: 206—207). Vertaistuen muodot internetissa ovat kaikille helposti
saavutettavissa ja sieltd saatava tieto on runsasta. Kynnys netissa toimivaan vertaistu-
keen voi olla matalampi, koska se ei vaadi tiettyyn ryhmaan menemista, kasvokkain pu-
humista ja kotoaan lIahtemista. Asioiden lapikayminen voi olla mutkattomampaa anonyy-
mina ja vaikeidenkin asioiden esiintuominen voi helpottua kasvottomana keskustelta-
essa. Toisaalta vastaukset voivat olla sattumanvaraisia ja riski kommentoida toisen aitoa

huolta ylimalkaisesti on olemassa.

Tulevaisuudessa olisi kuitenkin hyva kehittaa internetin vertaistukiryhmia maaseudun ja
pitkien kulkuyhteyksien takaa tuleville. (Mikkonen & Saarinen 2018: 119-120.) Esimer-
kiksi Muistiliitto jasenyhdistyksineen tarjoaa mahdollisuuksia vertaistukeen verkossa
keskusteluryhmien ja luettavien tosielaman kokemusten kautta. Facebookissa on omat
vertaisryhmansa tyoikaisena muistisairausdiagnoosin saaneille sekd mm. nuorille, joilla
on lahipiirissdan muistisairautta. (Muistiliitto 2017f.) Tukinetista voi etsia itselleen sopivia
teemoja rajaamalla hakua esimerkiksi juuri omaa sairautta koskevaan ryhmaan ja osal-

listua siinad keskusteluihin (MIELI Suomen Mielenterveys ry. 2020).
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3.2 Ammatillisuus ja asiantuntijuus vertaistukitoiminnassa

Vertaistukea pidetdan kokemukselliseen tietoon pohjautuvana asiantuntijuutena, kun
taas ammattilaisen asiantuntijuus perustuu koulutukseen, teoreettisiin selitysmalleihin,
ammatilliseen nakdkulmaan ja vankkaan oman alan osaamiseen. Onnistuneessa ver-
taistukitoiminnassa ammattilaisen ja vertaisen roolit ovat selkeat ja he voivat keskittya
omiin vahvuuksiinsa asiakkaan/vertaisen tukemisessa. Vertaisen tuki voi toimia amma-
tillisen tuen rinnalla ja jatkaa sinne, mihin ammatillisen tyon resurssit eivat ulotu. Ammat-
tilaisten tietoja ja taitoja tarvitaan, jotta vertaisten tuki mahdollistuisi. Ammatillinen tyo tai
vertaistuki eivat voi koskaan korvata toisiaan, joten molempia tarvitaan. (Mikkonen &
Saarinen 2018: 31-32.)

Muistitydn ammattilaisten antama ohjaus ja osallisuuden tukeminen lisdavat sairastu-
neen omanarvontuntoa ja vahvistavat itsemaaraamisoikeutta. Ammattilainen huomioi
kokonaisvaltaisesti sairastunutta seka hanen perhettaan ja ohjaa tarvittaessa myos la-
heiset oikeiden palvelujen piiriin. (Pohjanvuori 2019: 214.) Ammattilaisten rooli vertais-
tukitoiminnassa voi olla moninainen. He voivat itse toimia ryhmanohjaajina tai muodos-
taa ryhman ja olla alussa sen ohjaaja, kunnes ryhmalle 16ytyy sopiva ohjaaja joko sen
sisa- tai ulkopuolelta. Ammattilainen voi mahdollistaa ryhman rakenteiden ja toiminnan
kehittdmisen, mutta olla itse ohjaamatta ryhmaa. Vertaisasiantuntijan kanssa ammatti-
lainen voi suunnitella ja muodostaa ryhman ja tehda sinne interventioita tai olla muuten
ryhman kaytettavissa sen tarvitessa ammatillista apua. (Mikkonen & Saarinen 2018: 32—
33.)

Mervi Juusola (2017) kuvailee teoksessaan voimavarakeskeista tyOotetta, ja muistuttaa
ohjaamisen olevan vuorovaikutusta ja rakentavaa vuoropuhelua. Ohjausprosessi alkaa
kuuntelemisesta seka elamantilanteen, huolien ja historian ymmartamisesta. Ohjaajan
tulee ymmartaa myds omaa mieltdan ja historiaansa, koska se vaikuttaa ohjaussuhtee-
seen. Voimavarakeskeiseen ohjaukseen liittyy mm. mahdollisuuksien I6ytaminen ja hyo-
dyntaminen, nakokulmien laajentaminen seka pyrkimys ymmartaa niin omia, kuin toisen-
kin tunteita, arvoja, motivaatiotekijoita ja ajatusmalleja. Toista ei voi auttaa ilman yh-

teyttd, arvostusta, vastavuoroista dialogia ja luottamusta. (Juusola 2017: 84-88.)

Vuorovaikutuksessa on kyse kohtaamisesta, ei viihdyttamisesta. Kohtaamiseen ei aino-

astaan kuulu oikea tapa puhua tai keskustella vaan kyky olla 1asna. Lasnaolon taito vaatii
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uskallusta ja osaamista ja rohkeutta katsoa toista silmiin. Toisen arvostaminen ja ihmis-
arvon vahvistaminen on sitakin tarkedmpaa, kun on vuorovaikutuksessa haavoittuvassa
asemassa olevan ihmisen kanssa. Arvostavan vuorovaikutuksen taitoa voi opetella ja
hyvalla vuorovaikutuksella voi tehda samalla hyvaa itselleenkin. (Rasanen 2019: 27.)
Lasnaolo vaatii kokonaisvaltaista toisen huomioonottamista ja kuulemista seka kaikkien
tunteiden hyvaksymista, myos kielteisten tunteiden. Vertaistuessa ollaan lasna tassa ja

nyt ja pyritdan unohtamaan huomisen murehtiminen. (Mikkonen & Saarinen 2018: 87.)

Ammatillisessa tydssa tarvitaan empatiaa. Asiakastydssa keskitytaan asiakkaaseen, ha-
nen tunteisiinsa ja kokemuksiinsa. Ammattilaisen ja asiakkaan valiseen vuorovaikutuk-
seen vaikuttavat tunteet, jotka valittyvat herkasti ihmiselta toiselle. Ammatillisessa tyossa
pitdad varoa lilan syvalle toisen tunteisiin menemista, koska se kuluttaa liikaa voivavaroja
ja voi altistaa stressille, masennukselle tai tyduupumukselle. Oikeanlaisen tunneautta-
misen tilan saavuttaminen voi olla vaikeaa myds ammattilaiselle. (Mikkonen & Saarinen
2018: 37.)

Asiantuntijuus naky vertaistuessa kokemusasiantuntija-toimintana. Kokemusasiantuntija
on henkild, joka on vertaisten kanssa saman kokenut, tilanteesta selvinnyt ja tehtavaan
koulutettu. Han on asiantuntija omalla kokemusalueellaan, mutta ei kuitenkaan ammat-
tilainen. Kokemusasiantuntijuus koostuu kokemuksesta, tiedosta ja koulutuksesta. Ryh-
massa han on vertainen, mutta ammattilaisille han on asiantuntija jakaessaan heille ko-
kemuksiaan ja tietoaan, jota he eivat muualta saisi. (Mikkonen & Saarinen 2018: 43-44.)
Kokemusasiantuntijuus edellyttaa riittdvia voimavaroja ja oman tilanteen kuntoutumista,
vaikkakin itse toimintaa perustellaan kuntouttavalla vaikutuksella. Kokemusasiantuntija-
toiminta tukee osallistujien hyvinvointia, koska se voimaannuttaa ja luo tunteen omien
vaikeiden kokemusten merkityksellisyydesta. Kokemusasiantuntijana toimiminen antaa
mahdollisuuden toteuttaa itsedan, vaikuttaa asioihin ja oppia uutta. Tassa roolissa toimi-
essaan he voivat kokea osallisuutta ja rakentaa uutta identiteettia. (Hietala & Rissanen
2015: 12))
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4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Tyoikaisiin muistisairaisiin ihmisiin pitaisi kohdistaa nykyista enemman huomiota. Muis-
tisairaudet tunnetaan 1ahinna ikdantyneiden inmisten sairauksina (Harma & Gran6 2011:
3). Muistibarometrin (2015) mukaan sosiaali- ja terveysalan henkiléstdon osaaminen ol
heikkoa varsinkin muistisairauteen sairastuneiden tydikaisten erityistarpeiden tunnista-
misen osalta (Muistiliitto 2016). Kuitenkin muistisairaus saattaa olla suurempi eldman-
muutos tyoikaisille, kuin ikdantyneemmille, mika korostaa tydikaisten psykososiaalisen
tuen ja neuvonnan tarvetta (Gran6 & Pikkarainen 2011: 343). Oletettavasti myos avun
vastaan ottamisessa ja tuen piiriin hakeutumisessa voi olla tydikaisilla eroja verrattuna

ikdantyneisiin muistisairaisiin, kuten myds toiveissa vertaistuen suhteen.

Dementoiviin sairauksiin sairastuneita ihmisia ei ole juuri ollut mydskaan esilla mediassa
tai julkisuudessa, ja taman vuoksi heidan kokemuksensa ovat jaaneet varjoon. Tarvitaan
lisda selviytymistarinoita ja kuvauksia elamasta, toiveista ja tunteista, jotta voimme pa-
remmin tukea heidan mahdollisuuksiaan laadukkaaseen arkeen. (Heimonen & Voutilai-
nen 2006: 14.)

Tyypillisesti tuki on kohdistettu ikaantyneemmille ja siksi tuki- ja vertaistoimintakaan ei
kenties kohdennu aivan tarkoituksenmukaisesti juuri tydikaisille. Tavoitteena tassa opin-
naytetydssa onkin selvittaa, mitd vertaistuki merkitsee tyoikaisille muistikuntoutuijille ja

millaiseksi osallistujat tdman toiminnan kokevat.

Keskeisina tutkimuskysymyksina ovat:

Millaisia kokemuksia tyoikaisellda muistikuntoutujalla on vertaistuesta?

Mika merkitys vertaistuella on tydikaiselle muistikuntoutujalle?

Tuloksia pystytaan toivottavasti kayttdmaan hyddyksi vertaistuen kehittdmisessa ja koh-
dentamisessa tyoikaisten muistikuntoutujien tarpeita vastaaviksi. Samalla tuloksista voisi
nostaa esiin tyoikaisille merkityksellisia asioita vertaistukitoiminnan kaytantojen ja mene-

telmien kehittamiseksi. Opinnaytetydn tulokset voivat syventaa vertaistuen toimijoiden

ymmarrysta toiminnan merkityksesta osallistujien elamassa.
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5 Opinnaytetyon toteutus

Kaytimme opinnaytetydssamme kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen menetelmia.
Laadullinen tutkimus tutkii elamismaailmaa tai ilmi6ta ja keskittyy ihmisen tai hanen ela-
mansa tutkimiseen. Sen ytimessa ovat merkitykset, jotka iimenevat monilla eri tavoilla.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006a.)

5.1 Aineiston keruumenetelma

Haastattelu on yleinen tiedonkeruumuoto. Haastattelun etuna on mm. se, ettd ihminen
on subjektina tutkimustilanteessa, ja han saa tuoda vapaasti esiin itsedan koskevia asi-
oita, luoda merkityksia ja olla aktiivinen osapuoli. Haastattelussa voidaan myoés selven-
taa tai syventaa vastauksia mahdollisin lisdkysymyksin. (Hirsjarvi & Hurme 2017: 34—
35.)

Teimme haastattelun tydikaisille muistikuntoutujille, jotka ovat edelleen tai ovat olleet
mukana muistiyhdistyksen vertaistukitoiminnassa. Haastattelimme viitta (5) tyoikaisena
muistisairausdiagnoosin saanutta henkil6a valitsemamme paikallisyhdistyksen toiminta-
alueelta. Haastatteluun osallistumista rajasi kriteeri muistisairauden diagnosoimisesta
ennen 65-vuoden ikada. Nain ollen haastatteluissa voi olla mukana tdmanhetkiselta ial-
taan yli 65-vuotiaita muistikuntoutujia. Haastattelun tarkoituksena oli kuulla kokemuksia
vertaistuesta ja saada selville minkalainen merkitys vertaistuella oli tyoikaiselle muisti-
kuntoutujalle. Teimme haastattelusta tiedotteen, jota tydelamakumppanimme jakoi tyo-
ikaisten muistikuntoutujien ryhman osallistujille pari kuukautta ennen haastatteluja. Osal-
listuimme tyoikaisten vertaisryhman kokoontumiseen ja kerroimme opinnaytetydomme ai-
heesta ja kuvailimme tydmme tarkoitusta. Muistiyhdistyksen henkilokunta otti viela jalki-
kateen yhteytta ryhmalaisiin puhelimitse ja kutsui heitd henkildkohtaisesti osallistumaan

haastatteluun. Talla tavoin saimme kontaktin viiteen haastateltavaan.

Puolistrukturoitu haastattelu sopii tilanteisiin, joissa halutaan tietoa juuri tietyista asioista
tai teemoista. Kaikille haastateltaville esitetaan samat tai likimain samat kysymykset,
kenties vaihdellen kysymysten jarjestysta. Haastattelun aihepiirit eli teemaa-alueet ovat
kaikille samat ja yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee naiden va-
rassa. Nain saadaan haastateltavien &ani paremmin kuuluviin. (Hirsjarvi & Hurme 2017:

47-48.) Teemahaastatteluissa pyritdan huomioimaan ihmisten tulkinnat ja heidan mer-
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kityksenantonsa. Vapaalle puheelle annetaan tilaa, vaikka ennalta paatetyt teemat pyri-
tdan keskustelemaan kaikkien haastateltavien kanssa. (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006b.) Haastattelut tata opinnaytety6ta varten toteutettiin nain ollen puolistruk-

turoituina teemahaastatteluina.

Osalllistujia haastateltiin puhelimitse. Heille toimitettiin etukateen tutkimuksen tietosuoja-
seloste sahkopostitse. Haastattelua ja aanitallennusta varten pyydettiin kirjallinen alle-
kirjoitettu suostumus tutkimukseen osallistumisesta, joka lahetettiin sdhkopostitse. Osal-
listujat tulostivat sen itselleen, allekirjoittivat ja |ahettivat takaisin tekijoille. Haastattelut
toteutettiin etdna toisen tekijan ollessa mukana Microsoft Teams -yhteydella samalla
nauhoittaen ja toisen haastatellessa kannykan kaiuttimen kautta. Salassapito- ja tieto-

turva-asioista sovittiin ja niihin sitouduttiin asiaan kuuluvalla tavalla.

Haastattelut aanitettiin puhtaaksi kirjoittamista eli litterointia varten digitaalisella nauhu-
rilla ja varmistusaanitys tehtiin sanelimella. Tietoturvaa pidettiin ylla varmistamalla haas-
tattelujen tekeminen tekijdiden osalta suljettujen ovien takana ja osallistujat paattivat itse,
oliko joku heidan vieressaan haastatteluhetkelld. Adnimateriaaleihin ei tullut muiden kuin
allekirjoittaneiden osallistujien kommentteja. Jotkut haastateltavat halusivat ennakolta
saada haastattelukysymykset, voidakseen etukateen miettid vastauksiaan. Haastattelu-
rungon (Liite 1) lahettdminen sdhkdpostitse etukateen auttoi selkeasti itse haastatteluti-
lannetta, koska monella oli valmiina muistiinpanoja asioista, joita halusi jakaa. Haastat-

teluaika vaihteli puolesta tunnista vajaaseen tuntiin.

5.2 Aineiston kasittely

Analysoimme aineistoa teoriasidonnaisesti. Nain ollen aineiston analyysi ei suoraan pe-
rustu teoriaan, mutta kytkennat siihen ovat havaittavissa ja aineistosta tehdyille 16ydok-
sille etsitdan tulkintojen tueksi selityksia tai vahvistusta teoriasta (Saaranen-Kauppinen
& Puusniekka 2006c). Vaikka tutkijalla varmasti on aikaisempia kokemuksia tutkimus-
kohteesta ja jonkinlaisia oletuksia siita, mita tutkimus saattaa tuoda tulleessaan, naiden
kokemusten ja oletusten ei pida kahlita tutkimusasetelmaa ja tutkimuksen etenemista,
vaan asiaa lahestytaan avoimesti. Laadullisen aineiston analyysissa on siis mahdolli-

suus yllattya tai oppia uutta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006d.)

Jokaisen haastattelun jalkeen tallennettu puhemuotoinen aineisto litteroitiin tuoreeltaan.

Nain litterointiurakka ei muodostunut yhtajaksoisesti liilan raskaaksi. (Saaranen-Kauppi-
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nen & Puusniekka 2006e.) Litteroinnin jalkeen aineisto voitiin jarjestella teemoittain. Tee-

moja eli keskeisia aiheita muodostetaan useimmiten aineistolahtdisesti etsimalla teksti-

massasta esimerkiksi vastauksia yhdistavia tai erottavia seikkoja. Haastateltavien

kanssa puhutut teemat l6ytyvat yleensa kaikista haastatteluista, vaikkakin eri maarin ja

tavoin. Toisinaan teemat muistuttavat aineistonkeruussa kaytettya teemahaastattelurun-

koa, mutta ei aina. Joskus aineistosta l6ytyy uusia teemoja, eivatka ihmisten kasittelemat

aiheet valttamattd noudata haastattelijan tekemaa jasennysta. lhmisten puheesta litte-

roitua tekstia tuleekin tarkastella ennakkoluulottomasti. (Saaranen-Kauppinen & Puus-

niekka 2006f.)

Taulukko 1. Esimerkki teemoittelusta ja koodauksesta.

Teema

Poiminnat aineistosta

Koodit

Vertaistuen kokemukset

Olla oma itsensa, omat rajat,
avoimuus, ryhmaan kuulumi-

nen, ryhmassa viihtyminen

Minakuva

Sama elamantilanne, sama
diagnoosi, samanikaisyys, tun-
nejakaminen, samaistuminen,

keskindinen ymmarrys

Vertaisuus

Ystavyyssuhteet, vertaiskaverit,
yhteisollisyys, ohjaaja, sosiaali-

sen toimintakyvyn yllapitaminen

Sosiaaliset suhteet

Yhteisprojekti puolison kanssa,

[Bheisten  ryhmat, puolison
saama ymmarrys ja tuki, laheis-

ten kurssit, omaishoitajakurssit

Laheisen vertaistuki

Vertaistuen merkitys

Arjen suunnittelu, sisaltd ja

saanndllisyys arkeen, neuvot
vertaisilta, kaytannénohjaus
tyontekijoilta, asiantuntijatieto,

vaikuttaminen

Kaytannollinen merkitys

Voimaantuminen, tsemppi, hy-
vaksytyksi tuleminen ryhmassa,

elamanilo, normaaliuden tunne

Tunnepuolinen merkitys
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Ylla olevaan taulukkoon (Taulukko 1) kerattiin aineiston pohjalta vertaistuen kokemuksia
ja merkityksia. Aineistosta saaduista poiminnoista muodostettiin koodeja, jotka nimettiin

myoéhemmin poimintoja kuvaaviksi laajemmiksi kasitteiksi.

Taulukointien avulla voidaan havainnoida sita, mitka seikat aineistossa ovat keskeisia ja
mika olisi niiden yhteinen nimittaja. Kun aineistoa jarjestellaan teemojen mukaan, kunkin
teeman alle kootaan esimerkiksi kustakin haastattelusta teemaan liittyvat kohdat. Tutki-
musraportissa esitetdan yleensa teemojen kasittelyn yhteydessa naytepaloja eli sitaat-

teja. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006g.)

Vertaistuen kokemuksiksi muodostui siten aineiston perusteella minakuva, vertaisuus,
sosiaaliset suhteet ja laheisen vertaistuki. Vertaistuen merkityksiksi muodostui kaytan-

néllinen ja tunnepuolinen merkitys.
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6 Tulokset

Tyo6ta varten haastateltiin alle 65-vuotiaina muistisairausdiagnoosin saaneita henkil6ita,
jotka olivat olleet mukana vertaistukitoiminnassa 1-10 vuotta. Diagnoosin saamiselle
asetettiin ikakriteeri, mutta muistisairauden lajia, sairauden kestoa tai vastaajien nykyista

ikéa ei nahty tulosten kannalta oleelliseksi kysya.

Haastatteluin haluttiin selvittda, mistd haastateltavat olivat saaneet ensitiedon tydikais-
ten muistikuntoutujien vertaistuesta ja minkalaisia odotuksia tai mahdollisia pelkoja heilla
oli ennen ryhmaan menemista. Haastattelussa kysyttiin tuntemuksia vertaistukeen osal-
listumisesta, ensivaikutelmaan liittyvia kokemuksia ja selvitettiin, mita hyvia puolia ver-
taistuella on, mita asioita pitaisi jatkossa kehittda tai mihin kiinnittdd enemman huomiota.
Laheisen tai puolison osallistumisesta vertaistukeen ja sen tuomia kokemuksia kysyttiin
myos. Kokonaisuudessaan haluttiin saada selville, mika merkitys vertaistuella on haas-

tateltavien elamassa, ja mita se on heille antanut.

6.1 Vertaistuen kokemukset

Ensitiedon tydikaisten vertaistuesta vastaajat olivat saaneet tydterveyshuollon tai muis-
tipoliklinikan kautta. Tietoa hyvin saaneet olivat suurelta paikkakunnalta, kun taas pie-
nemmasta kaupungista oleva oli joutunut itse etsimaan tietoa vertaistuesta ja saanut sita
omatoimisesti kysellen Muistiliitolta. Vastauksissa korostuivat terveydenhuollon ammat-

tilaisten suosittelut vertaistukeen osallistumiseksi.

Muistihoitaja houkutteli sinne.
Tyoterveydesta suositeltiin.

Suuria pelkoja vertaistuen suhteen ei koettu, vaan paasaantdisesti ryhmiin mentiin avoi-
min mielin. Muistiyhdistykselle menemiseen tosin yhdistettiin jonkinlainen pelko siita, etta
joku saisi tietaa asiasta, mista voisi mahdollisesti seurata tyopaikan menettaminen. En-
nen vertaistukeen menoa koettiin pelottavaksi myos oman elamantilanteen jakaminen ja
diagnoosin alkujarkytyksesta kertominen. Vastaajien odotukset vertaistukea kohtaan oli-
vat kuitenkin erittain myonteiset. Vertaistuelta odotettiin vinkkeja arjen pyorittamiseen ja
neuvoja tyoelaman ja muistisairauden tuomien rajoitteiden yhdistamiseen. Tarkeana

odotuksena vastaajilla oli saada kontakti muihin saman kokeneisiin.
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Ei ollu mitdan pelkoja, oli vaan hirvee halu paasta saman kokeneitten mukaan.

Ma halusin, et mullekin ois joku paikka, ettd makin saisin huojentaa itteeni tai etta
ma saisin tasta jotain.

Vertaistukiryhmaan osallistumisen ensivaikutelmaa kuvailtiin jannittavaksi mutta positii-
viseksi sekd hyvaksi. Myonteista kokemusta edesauttoi eraan vastaajan kohdalla se,
ettd henkild, joka oli etukateen ottanut yhdistykseltd puhelimitse yhteytta, oli myds en-
simmaisella kerralla ovella vastaanottamassa ja toivottamassa tervetulleeksi. Toisaalta
ensivaikutelmaa kuvailtiin myos jarkyttavaksi, hankalaksi ja omia tarpeita vastaamatto-
maksi. Alkujarkytysta aiheutti osalle vastaajista se, ettd muut osallistujat olivat eri ikaisia
tai huomattavan huonokuntoisia, mika heikensi vertaisuuden ennakko-odotusta. Alkujar-

kytyksesta huolimatta koettiin, ettd ryhmassa kannattaa alkaa kayda.

Ihan hyva tunnelma, etta sai keskustella uusien ihmisten kanssa.
Sielld oli vanhoja, huonokuntosia ihmisia, ei tuntunut vertaistuelta.
Tydikaisten ryhmassa pitaisi olla ty6ikaisia.

Vertaistuen hyviksi puoliksi koettiin sen tietdminen, miten toisilla menee vastaavassa ti-
lanteessa seka eldamanvoiman ja tuen saaminen niin vertaisilta kuin ohjaajiltakin. Ryh-
matoiminnan koettiin tuovan elamaan saanndllisyytta, suunnitelmallisuutta ja jonkin ta-
pahtuman odottamista. Vertaistuen kautta saatiin tietoa, neuvoja ja lisdd ymmarrysta.
Tarkeina pidettiin esimerkiksi infotilaisuuksia, joissa on ollut kdytanndn sisalténa esimer-
kiksi edunvalvontavaltuutuksen tekeminen. Normaaliuden tunne, ryhmaan kuuluminen,
samastuminen, vertaiskaverit, ystavyyssuhteet ja hyvaksynnan kokeminen mainittiin
toistuvasti vertaistuen hyotyina ja parhaana antina tiedon ja ymmarryksen lisdantymisen
ohella. Omat hyvat kokemukset olivat rohkaisseet joitakin vastaajia ryhtymaan kokemus-
asiantuntijoiksi tai osallistumaan vaikuttamistydhon tydikaisten muistikuntoutujien asioi-

den parantamiseksi.

Kuuluu johonkin porukkaan, ettei oo taysin joku avaruusolio, kylld mina saan niista
voimaa.

Me hirveesti toisiamme tsempataan. Hyvaa on varmaan just se yhteiséllisyys ja se
ilo ja nauru.

Kokemukset liittyivat myos laheisten vertaistukeen. Kaikkien haastateltavien puolisot oli-
vat osallistuneet vertaistukeen ja olivat edelleen siina mukana joko aktiivijasenena, osal-

listuen joihinkin tapahtumiin tai vahintdan asennoitumalla mydnteisesti vertaistukeen ja
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tukemalla sairastuneen puolison paasya ryhmiin. Yleisesti koettiin vertaistuen hyodytta-
neen laheisia. Vastaajat mainitsivat, ettd puoliso saa ryhmassaan jakaa tunteitaan ja
hanta tuetaan ja kuunnellaan. Vastaajat kertoivat puolisoiden I16ytaneen omasta vertais-
ryhmasta vertaiskavereita, joita pidettiin tarkeana vaylana puolison jaksamisen kannalta.
Puolisoiden kiireet ty6- tai perhevelvollisuuksissa vaikuttivat siihen, ettei ryhmiin saan-
nollisesti paasty osallistumaan. Jossain maarin puolisot saattoivat kokea vaikeaksi ryh-

massa kaytyjen keskustelujen avoimuuden.

Laheinen monesti aika kuormittunut, niitten kanssa ne keskustelee, sehan on aika
voimaannuttavaa.

Hyoty on se, ettd ymmartaa ja tietda, mikd on homman nimi, jos ei muuta kautta
saa tietoa.

Puhuu niin auki kaikki, ettéd hanella tulee vahan paha olo.

Kehitysajatuksena esitettiin toive ryhmakokojen pienentdmisestd, jotta yksildiden pu-
heelle olisi enemman tilaa. Niin ikdan kehittdmisen kannalta ehdotettiin kokoontumisten
kellonaikojen ja tapaamistiheyden miettimista tarkemmin osallistujien kannalta sopivaksi,
koska tyossa kayville muistikuntoutujille saattaa ryhmaan osallistuminen tyopaivan paat-
teeksi kayda liian raskaaksi. Vastauksissa esiintyi myos toiveita tunnepitoisen keskuste-
luun ja muisteluun. Musiikkia ja yhteislaulua kaivattiin lisda. Samoin vastauksista toistui
tarve tietokilpailuihin, aivopahkindihin ja muihin visailuihin. Ryhmien sisaltdihin haluttiin

asiantuntijaluentoja ja ajankohtaista tietoa muistisairauksista.

No tohon vertaistukitoimintaan, ei liian suuria ryhmakokoja.

Jos oikeesti halutaan tydikaisille jarjestaa, niin sitte kannattaa miettia sitéd ajankoh-
taa — ei ihme, ettei tyoikaiset kay siella.

Musiikki on kylla sellasta eldamanvoimaa antava asia, etta sekin ois yks semmonen
kehityskohde.

Ma hulluna tykkdan sanasokkeloista ja kaikista arvoituksista.

Kaiken kaikkiaan vertaistuen kokemukset olivat mydnteisia. Vertaistukeen oli ohjattu jo
varhaisessa vaiheessa ja vastaajilla oli halu paasta tekemisiin samassa elamantilan-
teessa olevien kanssa jakamaan samoja kokemuksia. Jonkin verran alkujarkytysta koet-
tiin jo pidemmalla sairaudessa olevien osallistujien kohtaamisissa. Vertaistuen hyvina

puolina olivat hyvaksymisen ja normaaliuden tunteet, johonkin ryhmaan kuuluminen,
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saadut neuvot sekd kannustus ja tuki. Kaikki olivat kokeneet puolison osallistumisen 13-
heisten vertaistukeen tarkeadksi puolison jaksamisen kannalta. Vertaistuen kehitta-
miseksi vastaajat olivat miettineet ryhmakokoon, sisaltdéon ja tunnejakamiseen liittyvia

parannuksia.

6.2 Vertaistuen merkitys

Vertaistuella koettiin olevan seka kaytannollista ettd tunnepuolista merkitysta. Kaytan-
nollinen merkitys oli tuen saaminen samassa elamantilanteessa olevilta tai saman diag-
noosin saaneilta ihmisilta eli vertaisilta. Tuki nayttaytyi vertaisilta saatuina neuvoina ar-
keen ja ratkaisuina kaytannon ongelmiin. Vertaisilta sai myos tietoa sairaudesta, sen
hoidosta, laakityksesta ja palvelujarjestelman tarjonnasta. Arvokkaaksi mainittiin muis-
tiyhdistyksen tyontekijoiden ohjaus seka asiantuntijatieto ammattilaisilta. Kaytannon
merkityksena mainittiin varsinkin asiantuntijoiden, kuten geriatrien, lakimiesten ja neuro-

logien valittama tieto, jota vertaisryhman ohjaajat toivat ryhmien saataville.

Olisi hyva, etta kaikki viihtyisi siella ja saisi tietoa ja saisi kysymyksiin vastauksia.

Vertaiskaveri just, niin han sillon alkuun neuvokin, etta kay kaikki ne ensitietoillat,
mita on tuolla yhdistyksella...etta ne oli tarkeita ja neuvot oli ihan oikeet.

Vertaistuki toi arkeen suunnitelmallisuutta, jossa menemiset rytmittivat viikkoa ja siten
tukivat arjen suunnittelua. Vertaistuen mainittiin tuovan eldamaan saannollisyytta. Vas-
taajat kokivat tarkedksi suunnitella kalenteriin etukateen menemisiaan, mika antoi raken-
netta viikkoihin. Monet kertoivat odottavansa vertaisryhman kokoontumisia ja pyrkivat
varaamaan niille aina aikaa kalenteristaan. Vastauksissa mainittiin havainto aloitekyvyn
laskemisesta koronakevaana, minka arveltiin johtuvan juuri siita, etteivat ryhmat ole

paasseet kokoontumaan ja kotoa lahtemiseen ei ole totuttua arjen saannollisyytta.

Mulle on aika tarkee semmonen sdanndllisyys kayda niissa. Sunnuntaina kun kayn
nukkuun, tiedan et tulevalla viikolla on taas ohjelmaa.

Aloitekyky on menny huonommaksi ja ma luulen, ettd se on just se, ettd kun ei oo
sitd ryhmaa.

Merkitys liittyi kaytannon lisaksi vahvasti tunteisiin. Haastateltavat kokivat vertaistuen
kautta keskinaista kannustusta. Ryhmalaiset tukivat toisiaan ja lohduttivat huonoina pai-
vina seka antoivat toivoa toisilleen. Hyvaksytyksi tuleminen vertaisryhmassa oli vastaa-

jille tarkeaa ja siihen liittyi erilaisuuden hyvaksymisen ja sallivuuden tunteet. Vastaajat

metropolia.fi WM etropolia



26

kokivat normaaliuden tunnetta siita, ettei ole ainoa tyoikaisena diagnoosin saanut ihmi-
nen ja vertaisryhmassa koettiin olevan omiensa joukossa. Ryhmatoiminnan myéta oli
I6ytynyt paikka, jossa koki olevansa odotettu ja kaivattu. Yhtena esimerkkina voimaan-
nuttavasta toiminnasta koettiin osallistuminen pieneen, suljettuun ja maaraaikaiseen ver-
taisryhmaan, jossa oli saanut syvallisesti ja tunnepitoisesti puhua lapsuuteenkin liittyvista

asioista.

Vertaistuki on auttanu hahmottaan omaa paikkaa elamassa.

Paikka, missa mua odotetaan ja minne ma meen mielelldan ja aina siella kaikki
ettd no moi, tulithan sina.

Taa on viimeinen paikka, mistd ma luovun, niin kauan kun jalat kestaa ja paa kes-
taa.
Haastateltavat mainitsivat kokeneensa voimaantumista ja eldmaniloa, joka nousi vertais-
ryhman yhteisollisyydesta. Vastaajat kertoivat tulleensa vertaistukeen melko pian diag-
noosin saamisen jalkeen ja vertasivat silloin ollutta jarkytyksen ja kaaoksen tunnetta ta-
han hetkeen. Vertaistukea kuvailtiin sanoilla toveruus, sisaruus ja ystavyys. Vertaisryh-

man kautta oli 1dytynyt uusi positiivinen elamanasenne ja elamanilo.

Hyvin vahva ystavyys, yhteistyd, avun anto -ryhma, me tiedetaan mita me ollaan
koettu, ja me ollaan jaettu vaikeita asioita yhdessa ja me pidetdan aina yhta.

Oon kuitenki lI6ytany toivoa, ettd meilla on puhdasta vetta, lampo6a, valoa, ruokaa,
oma sanky, ei mitda hataa. Se on se asenne, et pitdad paan vedenpinnan ylapuo-
lella.

Haastateltavilla oli mahdollisuus antaa paikalliselle muistiyhdistykselle haluamiaan ter-
veisia. Kiitoksissa korostui kaikkien vastaajien osalta arvostus yhdistyksen tyéntekijdiden
ammattitaitoa kohtaan. Ohjaajien lIasndoloa seka kohtaamis- ja kuuntelutaitoja kehuttiin
ja ohjaajilta oli saatu vaikeissa tilanteissa seka henkista ettd kaytannon tukea. Muistiyh-
distyksen tyontekijoita pidettiin ammattilaisina, jotka tietavat koko sairauden kuvan ja
pystyvat sita kautta tukemaan muistikuntoutujaa oikea-aikaisesti. Tuttujen tyontekijoiden
pysyvyyttd pidettiin tarkedana luottamuksen saavuttamisen takia, mutta ryhmatapaami-
sissa ei koettu haitaksi ohjaajien vaihtumista toisinaan. Toisaalta arvioitiin, ettd ohjaajan

jatkuva vaihtuminen saattaisi vaikuttaa siihen, uskaltaisiko ryhmassa puhua.

Tuntui heti, et oltiin samalla aaltopituudella sen vertaisryhman ohjaajan kanssa.

Ihminen, joka tietda tasta sairaudesta, pystyn luottamaan, han oli aivan ihana.
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Noille ohjaajille, jotka sitd vetaa, niin kylla niille nyt ruusuja tuli.
Kiitos upeasta lasndolosta ja myotaelamisesta.

Vertaistuen merkityksellisyys tuli siis esiin kaytannon asioiden hallinnassa ja tunne-ela-
man vahvistumisessa. Vertaistuki mahdollisti kaikille parempaa arjen suunnitelmalli-
suutta ja elaman hallinnan keinoja. Yhteisollisyys, yhteenkuuluvuus ja ymmarrys olivat
vertaistuen merkityksellisia piirteitd. Vertaistuesta saatu asiantuntijatieto, opastus ja neu-
vonta yhdistettyna vertaistuessa koettuun sisaisen vahvistumisen, elamanilon ja parjaa-

misen tunteisiin edisti osallistujien kokonaisvaltaista voimaantumista.
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7 Johtopaatokset

Tyoikaisten muistikuntoutujien vertaistukeen liittyviin kysymyksiin saatiin haastattelujen
kautta henkildkohtaisia vastauksia viideltad osallistujalta. Osallistujat pohtivat haastatte-
luteemojen mukaisesti kokemuksiaan vertaistuesta ja nimesivat niille merkityksia. Joh-
topaatoksina tarkastellaan saatujen vastausten ja esiin tuotujen ajatusten kytkdksia niita

tukeviin teorialahteisiin.

7.1 Vertaisryhma minuuden ja sosiaalisen toimintakyvyn vahvistajana

Muistisairaus muutti sairastuneen kasitysta itsesta ja kohdistui suoraan identiteettiin ja
mindkuvaan. Mindkuva on ihmisen kasitys omasta itsestaan ja vastaa kysymyksen "kuka
mina olen”. Koko elaman ajan mindkuva muuttuu erilaisissa kohtaamisissa ja vuorovai-
kutuksessa muiden kanssa. Muilta saadun palautteen tai kannustuksen kautta minakuva
voi vahvistua ja itsestaan pystyy 16ytdamaan uusia ominaisuuksia ja erilaisia voimavaroja.
(Verneri.net 2014.) Haastattelujen tuloksien mukaan vertaisryhmaan osallistujat olivat
kokeneet oman persoonansa vahvistuvan ja rakentuvan uudelleen avoimen puhumisen
kautta. Vaikenemisella usein suojellaan itsed ja toisia. Aiemmat huonot kokemukset ja
hylatyksi tulemisen pelko ovat voineet estda sairaudesta tai omista tunteistaan kerto-
mista. (Aavaluoma 2011: 214.)

Vertaisryhmasta nousseet hyvaksyvan ilmapiirin kokemukset, missa pystyi olemaan
oma itsensa sairauksineen kaikkineen ilman piilottelua, oli monelle vastaajalle tarkeaa.
Sama ilmapiiri loi myds viihtyvyyden tunteen ryhmassa ja antoi turvallisen ympariston
jakaa tunteitaan. Vastauksissa ilmeni myds vertailun tarve. Tyoikdinen muistikuntoutuja
vertaili itsedan muihin ryhman jaseniin, etsi yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia ja vertasi
omaa toimintakykyaan muihin. Vertaisryhmassa samaistuttiin toisen kertomaan, jaettiin
omia kokemuksia auttaen toisia ja samalla vahvistettiin omaa jaksamista. Vertailu auttaa
vahvistamaan omaa persoonaa ja hahmottamaan itsedan vertaisryhman kautta (Mikko-
nen & Saarinen 2018: 135).

Tydikaisillda muistikuntoutujilla aiemmin laajatkin sosiaaliset ympyrat saattavat sairauden
myo6ta kaveta, mika aiheuttaa yksinaisyytta (Muistiliitto 2017g). Osassa vastauksia ku-
vailtiin muistisairauden aiheuttamaa ulkopuolisuuden tai oudoksutuksi tulemisen tun-
netta tai pelkoa siitd. Vertaiskokemusten kautta oli kuitenkin saatu keskinaista yhteen-

kuuluvuuden tunnetta. Yhteisyyden tunne on yksinaisyyden vastakohta. Toisen ihmisen
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lasnaolon, inhimillisen kohtaamisen ja hyvaksytyksi tulemisen perustarpeet eivat lakkaa
missaan elamanvaiheessa. Lahes kaikki kaipaavat merkityksellisen ihmisen seuraa.
(Valvanne & Tuohino 2016: 116, 119, 121.)

Vertaistuen kautta saadut ystavat voivat varmasti korvata kenties aiempaa, kaventunutta
sosiaalista piirid muistikuntoutujan ymparilla ja osaltaan ennaltaehkaista tai korjata yksi-
naisyyden tunnetta. Vertaistuesta olikin saatu arvokkaita ystavyys- ja tuttavuussuhteita.
Haastatteluista esiin tullut tunteiden jakaminen vertaisten kanssa vahvisti ryhmaan kuu-
lumisen tunnetta ja mahdollisti antoisien ystavyyssuhteiden muodostumista vertaiskave-
reista. Vuonna 2016 tehdyn laadullisen tutkimus mukaan ty6ikaisten muistikuntoutujien
sosiaalisten kontaktien kapenemisen riskia pitaisi ehkaista ajantasaisella vertaistukitoi-
minnalla, mielekkaalld tekemisella ja vapaaehtoistoiminnan mahdollisuuksilla (Green-
wood & Smith 2016).

Suurelta osin vertaistuen merkitys oli tunnepuolinen. Vastauksissa mainittiin vertaistuen
vahvistaneen normaaliuden ja hyvaksytyksi tulemisen tunnetta. Naitd vahvistavia tun-
teita ihminen tarvitsee paastakseen kielteisista tunteista, kuten hapeasta, pelosta ja tur-
vattomuudesta (Mikkonen & Saarinen 2018: 135). Ryhmatoiminnan ansiosta oli saatu
tsemppia ja elamaniloa seka koettu voimaantumista. Vertaiset kannustavat ja rohkaise-
vat toisiaan ja on yhteinen ymmarrys, etta vertaisten joukossa on paljon osaamista (Mik-
konen & Saarinen 2018: 178). Irja Mikkonen ja Anja Saarinen (2018) kuvailevatkin teok-
sessaan tutkimusta, joka kasitteli eri sairausryhmia edustavien henkildiden odotuksia ja
tarpeita vertaistuen suhteen. Tuossa tutkimuksessa osoittautui, ettd sairaudesta riippu-
matta tuen tarpeet olivat samantapaisia — tarve mm. tulla kuulluksi, saada henkista tukea
ja kunnioitusta, voittaa pelkoja ja sairauteen liittyvia hapean tunteita seka kokea turvalli-
suutta (Mikkonen & Saarinen 2018: 135.)

Vertaistuki oli lisdnnyt haastatelluille voimaantumisen tunnetta. Voimaantuminen nakyy
sisdisend voiman tunteena ja kokemuksena hyvinvoinnista. Tunteena se auttaa nake-
maan myonteisia puolia itsessa, toisissa ihmisissa ja asioissa. Voimaantuminen lisaa
itseluottamusta ja rohkeutta, jotka taas edistavat uskoa omiin kykyihin ja haasteista sel-
viytymiseen. Voimaantuminen saa suuntaamaan eteenpain ja asettamaan tavoitteita.
Kuormittavienkin asioiden keskellda voimaantumisen tunnistaa myonteisyydesta, toiveik-

kuudesta ja levollisuudesta (Heimonen & Juote & Rasanen & Bjorkqvist 2017: 7.)
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Vastauksissa esiintyi hdpeadn kokeminen omasta sairaudestaan. Hapeé on tunne siit3,
ettei ole hyvaksytty omassa mielessaan tai muiden silmissa. Pelko paljastetuksi tulemi-
sesta ja siita, mitd muut ihmiset minusta ajattelevat vain lisdavat hapean tunnetta. Jo
sairauden alkuvaiheessa muistisairas ihminen kokee hapeaa itsestaan ja pelkaa, etta
kaikki nakevat sairauden. Elamanasenne voi kuitenkin muuttua ja tassa hetkessa elami-
sesta voi alkaa nauttia eri tavalla tarttumalla uusiin mahdollisuuksiin ja toteuttamalla asi-
oita, joista on vain haaveillut. (Aavaluoma 2011: 215-216.) Haastatteluista tuli esiin uu-
den elamanasenteen muutos, missa sairastunut oli oppinut nauttimaan pienista hetkista

ja kulkemaan paa pystyssa oltuaan jonkin aikaa vertaistukiryhmassa.

Vastaajat kaipasivat normaaliuden tunnetta, missa heihin suhtaudutaan tavallisesti eika
erotuta epaedullisesti muiden silmissa. Vertaistuki voi auttaa padsemaan eroon erilai-
suuden tunteesta ja sairauden hapeéasta seka kasvattaa sairastuneen uskoa omaan pys-
tyvyyteensd muiden kokemusten avulla. Sairastuneen pystyvyyden kokemusta lisda
tunne siita, ettd han on tarked muille vertaisille ja kaivattu jasen ryhmassa. Pystyvyys
tarkoittaa ihmisen uskomista omiin kykyihinsa siten, ettd han voi saavuttaa tavoitteitaan
ja saada onnistumisen kokemuksia. Tallainen pystyvyyden tunne lisdantyy vain hetkelli-
sesti ventovieraiden kehuilla, kun taas laheisten ja vertaisten kannustukset tuovat pysy-

vamman vaikutuksen. (Mikkonen & Saarinen 2018: 89-91.)

Vertaisuuden kokemukseen haastattelujen perusteella vaikutti ryhnmanjasenten saman-
lainen elamantilanne. Tyoikaisille oli tarkedd kohdata vertaisryhmassa saman ikaisia
viela tydelamassad mukana olevia tai juuri siita pois jaaneitd, joiden elamassa oli viela
kosketuspintaa tyon asettamille haasteille. Vertaisuuden kokemusta ei muodostunut ryh-
massa olevien jo ikdantyneempien kanssa, koska arjen tarpeet olivat kovin erilaiset. Ver-
taisryhmista on vaikea saada tukea, jos ei koe vertaisuutta. Nain voi kdyda, jos tyoikai-
nen muistikuntoutuja tai hanen puolisonsa osallistuu kaiken ikaisille tarkoitettuun ryh-
maan, jossa on mahdollisesti jo vuosia elakkeella olleita henkil6ita, kun han itse saattaa
olla vasta viisissakymmenissa. Pelkastddn sama diagnoosi ei yhdista henkil6ita, jotka
elavat hyvin erilaista arkea ongelmineen ja murheineen (Gran6 & Pikkarainen 2011:
345.) Osa haastatelluista koki alkujarkytysta joidenkin ryhmanjasenten varsin heikosta
toimintakyvysta, mika saattoi vahentaa vertaisuuden kokemusta ja mahdollisesti ahdisti
vertailun kautta oman tulevaisuutensa nakemisessa. Pitaisikin pohtia, voiko tydikaisten
ryhmaan sisallyttda askettain diagnoosin saaneet muistikuntoutujat seka jo pidemmalla

sairaudessaan olevat vai hajauttaa heidat eri vertaisryhmiksi.
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Vertaisuuden kokemisen mahdollistaa luottamuksellisen ilmapiirin luominen ja mahdolli-
suus puhua seka kuunnella toisten ajatuksia. Tassa ratkaisevaa on ryhmakoko. Liian
suuren osallistujamaaran vertaisryhmissa on riski, etta hiljaiset jaavat sivusta seuraajiksi,
puheliaat ottavat valtaosan puheajasta tai varattu aika tarpeelliseen keskusteluun on ra-
jattu. Vertaisryhman toiminnalle on oleellista, etta kaikki voivat kokea olevansa tarkeita,
huomioituja ja tulevat kuulluksi sekd nahdyksi (Mikkonen & Saarinen 2018: 58). On tar-
keda pohtia sopivaa ryhmakokoa ryhmakohtaisesti rippuen ryhman tavoitteista, kuten
pyrkimyksesta jakaa ajatuksia muiden kanssa, kuunnella kaikkia tasapuolisesti ja ehka
tehda joitain toiminnallisia harjoitteita. Pienryhmassa kaikkien tulee paasta osallistumaan
ja olemaan vuorovaikutuksessa toistensa kanssa. Jos ryhma kasvaa niin suureksi, etta
henkildkohtainen vuorovaikutus karsii, ryhma jakautuu osiin. Mitd suurempi ryhma, sen
vaikeampaa on yksittdisen jdsenen osallistua keskusteluun ja sen helpommin aanek-
kdadmmat dominoivat keskustelua. Ryhmakoko vaikuttaa myds yhteishenkeen, silla mita
isompi ryhma, sen hajanaisempi on me-henki. Toisaalta pienryhmassa, joka saattaisi
kasittda esimerkiksi 4—10 henkil6a, voi olla enemman aktiivista osallistumista, emotio-
naalista lampda ja tukea. (Stahlberg 2019: 61-62.)

Jonkinlaiseen ihmisten verkostoon kuuluminen on terveydelle hyddyllista, kunhan liian
tiiviit ihmissuhteet eivat aiheuta fyysista ja psyykkistd kuormitusta. Sosiaaliset roolit vel-
voitteineen ja sitoumuksineen vahvistavat joukkoon kuulumisen tunnetta ja osallisuus
vahvistaa arvostetuksi ja kunnioitetuksi tulemisen kokemusta. (Valvanne & Tuohino
2016: 118.) Vastauksissa ilmeni halu arvioida itse, kuinka laajalti jakaa muille tuntemuk-
siaan ja kuinka paljon avointa puhetta kestda muilta. Haastatelluilla oli rooleja seka ver-
taisryhmien jasenena etta tydikaisten muistikuntoutujien ja heidan laheistensa asioihin
liittyvissa vaikuttamis- ja kehittamistehtavissa. Oman kokemuksen kautta oli rohkaistuttu
toimimaan kokemusasiantuntijana. Oleellista on, etta rooli perustuu vapaaehtoisuuteen
ja siihen on mahdollista maarittdd omat rajat samoin kuin kokemusasiantuntijana toimi-
misen ajatus on, etta itse pystyy maarittdmaan osallistumisestaan toimintaan, sen kes-

tosta seka intensiteetista (Hietala & Rissanen 2015: 15).
7.2 Vertaistuki tiedon ja hyvan arjen edistajana
Vertaistukeen osallistuminen toi suurimmalle osalle haastateltaville saanndllisyytta ja

suunnitelmallisuutta elamaan. Ryhmatapaamiset rytmittivat viikkkoa ja antoivat jotain odo-

tettavaa vahvistaen arjen hallinnan tunnetta. Suunnitelmallisuus tuki my6s muistikuntou-
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tujan omaa aloitekykya ja kotoaan liikkeellelaht6a. Vaikka lahtemiset olivat joskus vai-
keita, kertoivat haastateltavat ryhmaan osallistumisen jalkeen olleensa taas taynna voi-
maa ja hyvaa mielta. Tutut arkirutiinit voivat vahvistaa muistisairaan ihmisen kuntoutta-
vaa elamanotetta ja muodostaa hyvan arjen rungon, mika hyddyttaa myos laheisia (Helo
2014: 134-135).

Tieto sairaudesta, kaytanndn ohjaus ja toisilta ryhman jaseniltad saadut neuvot mainittiin
vertaistuen hyddyiksi ja asiantuntijaluentoja toivottiin enemmankin. Keskinaisesti jaettiin
esimerkiksi vinkkeja muistisairauden ja tydelaman yhdistamisesta ja yhdistyksen kautta
saatiin ohjausta mm. edunvalvontavaltuutuksen tekemiseen. Koko perheelle on ensiar-
voista saada tietoa muistisairaudesta ja sen vaikutuksista sairastuneeseen. Sairastu-
neen ja omaisen tarvitsema psyykkinen tuki vaihtelee tapauksesta ja tilanteesta johtuen.
Osa tarvitsee sairauden alkuvaiheessa paljon tietoa ja tukea, mutta joillakin tarve tdhan
tulee vasta muistisairauden edettyd pidemmalle (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto 2010:
535.) Muistiyhdistysten jarjestdmat ensitietokurssit ja -illat ovat hyvia tiedonvalityska-
navia. Luotettavaa tietoa voivat antaa myds muistihoitajat ja muistikoordinaattorit (Juva
2014c: 314.)

Vertaistuen kaytannon etuna vastauksissa nahtiin vertaisilta saadut ohjeet ja neuvot.
Sairastuneen asiointi terveydenhuollon ammattilaisen kanssa voi vaikeutua kaytetyn kie-
len takia ja siksi viralliset moniammatillisesti laaditut hoito- tai palvelusuunnitelmat ja epi-
kriisit voivat vaikeuttaa oman sairauden tai palvelujen ymmartamista. Vertaisten kanssa
keskustellessa voi ymmartaa paremmin ammattilaisten kayttamaa termistoa ja kasitteita
(Mikkonen & Saarinen 2018: 135-136.) Kaytanndlliseen merkitykseen mainittiin myds
puolison saama tieto ja neuvot Iaheisten vertaisryhman kautta. Tarkeiksi mainittiin edun-
valvontavaltuutuksen, hoitotahdon, testamentin tai muun oikeudellisen ennakoinnin ta-
vat tulevaa varten. Oikeudellisen toimintakyvyn heikentymiseen on hyva varautua teke-
malla suunnitelmia ja jarjestelyja, vaikka henkil6lla olisi jo diagnosoitu muistisairaus (Ni-
kumaa 2011: 248).

Kaikkien haastatteluun osallistuneiden puolisot olivat joko aktiivisesti tai vahintaan jolla-
kin tavalla mukana vertaistukitoiminnassa. Haastateltavat kokivat laheisten vertaisryh-
man antavan puolisolle tukea ja lisdavan ymmarrysta sairastunutta puolisoa kohtaan.
Vastauksien mukaan laheiset olivat saaneet hyvia vertaiskavereita ja sita kautta henkista
tukea seka jaksamista. Vertaistuen kautta osalle oli muodostunut samassa elamantilan-

teessa olevien pariskuntien valinen syva ystavyyssuhde. Tarve oli kuitenkin yksiléllista,
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ja joitakin haastateltujen laheisia liika tunnepuhuminen oli jopa ahdistanut. Laheisen sai-
rastuminen vaikuttaa kaikkiin perheenjaseniin ja muuttaa heidan elamantilannettaan
(Muistiliitto 2017h: 14). Epatietoisuus tulevasta, arkipaivan jarjestelyt, taloudelliset huolet
ja sisdinen henkinen paine kuormittavat sairastuneen laheisia. Laheisten vertaistoimin-
taan pitaisi tarjota mahdollisuus jo terveydenhoidon piirissad ohjaten eri toimijoiden ver-

taistukitoiminnan mahdollisuuksiin. (Mikkonen & Saarinen 2018: 127.)

Osassa haastatteluja ilmeni, ettd muistikuntoutujien puolisot pitivat vertaistukitoimin-
nassa kaymisesta ja sita toteutettiin yhteisprojektina, vaikkakin erillisissa ryhmissaan.
Mikali puoliso ei kaynyt jostain syysta aktiivisesti ryhmissa, han oli kuitenkin vertaistu-
keen myonteisesti asennoitunut. Tuula Vainikainen (2016) kertoo teoksessaan Hanna-
Mari Pesosen tutkimuksesta, joka kasittelee muistisairaiden ja heidan omaistensa sel-
viytymista. Pesosen mukaan itselle merkityksellisten asioiden jatkaminen arjessa seka
huomion kiinnittdminen mahdollisuuksiin ja voimavaroihin vahvistaa sairastuneen ja ha-
nen omaisensa kokemusta hyvasta elamasta sairauden kanssa. Muistisairaus tuo uusia
vaatimuksia elamaan, ja niistd selviytymiseksi tarvitaan tunnetta kuulluksi ja ymmarre-
tyksi tulemisesta seka siita, etta ei jaa yksin vaikeuksien keskelle. Tiedollinen, emotio-
naalinen ja konkreettinen tuki esimerkiksi ammattilaisilta vahvistaakin muistikuntoutujan
perheen voimavaroja. Vertaistuki voi olla omaiselle jopa tarkedmpaa, kuin sairastu-
neelle. (Vainikainen 2016: 81-82.)

Tyoikaiset muistikuntoutujat olivat huolissaan puolison jaksamisesta ja siksi l1aheisten
vertaistuki nahtiin merkityksellisena tunnekasittelyn tapana. Puolison jaksamisen koettiin
kohentuvan samassa elamantilanteessa olevien puolisoiden kanssa keskustellessa. Sa-
mat vertaisuuden vahvistavat elementit toimivat terveiden laheisten ryhmassa kuin sai-
rastuneidenkin. Usein terve puoliso joutuu pidattdytymaan asioiden aaneen sanomisesta
ja mahdollisuus spontaaniin asioiden ilmaisemiseen kapenee (Aavaluoma 2011: 237).
Siksi terveen puolison mielta vaivaavat negatiiviset tunteet, pettymys, artymys ja turhau-
tuminen seka tulevaisuuden ennakoimattomuus olisi parempi kasitellda vertaistukiryh-
massa kuin sairastuneelle kotona. Molemmille osapuolille tarjottu vertaistuki voi yllapitaa
hyvaa parisuhdetta. Jos pariskunnalla on kokemusta elaman aikana kohdatuista vai-
keuksista ja tunne, etta niistd on yhdessa selvitty, voidaan sairauden haasteetkin koh-
data yhdessa helpommin. Vakava sairaus voi havahduttaa puolisot ndkemaan suhtees-
saan olevan hyvan ja arvokkaan. Silloin sairaus yhteisena haasteena voi vahvistaa yh-
teenkuuluvuutta (Aavaluoma 2011: 234, 238.)
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Viela ty0elamassa olevat vastaajat kertoivat tyon vaativan enemman kuin terveilta ihmi-
silta. Heille tarkeaa olikin palautuminen tydn rasitteista seka tasapaino levon ja aktivi-
teettien valilla. Energiaa kuluu pelkastaan kaiken yhteensovittamiseen ja siksi vertais-
tuen kaytantoja pitaisi tarkastella sairastuneen voimavarojen ja jaksamisen nakékul-
masta. Kehittamisajatuksena ehdotettiin tarkkaa harkintaa tydikaisten ryhman kokoontu-
misajankohdasta ja kokoontumistiheydesta. Jos kognitiivinen toimintakyky on heikenty-
nyt, on paivittaisista asioista selviytyminen haastavampaa ja siksi tyon seka kognitiivi-
sesti kuormittavan arjen lomassa olisi tarkea pitaa huolta itsestaan ja levata tarpeeksi.
(Harma & Hanninen & Suhonen 2011: 54.)

Muistiyhdistykset ovat kertoneet, etteivat tyoikaiset muistikuntoutujat aktiivisesti osallistu
vertaistukitoimintaan tai diagnoosin jalkeen heita ei ndy lainkaan vertaistuen piirissa. Voi-
daan siis pohtia, kulkeeko tieto vertaistuesta oikea-aikaisesti sairastuneille, selitetaanko
heille mita vertaistuki tarkoittaa ja pystytaanko jo vertaisryhman ensikokoontumisissa va-
littdmaan tunne vertaistuen tarpeellisuudesta ja hyddyista. Mikkosen (2009) vaitdskir-
jasta kay esiin erilaisia syita, miksi sairastuneet eivat tule mukaan vertaistukitoimintaan.
Toisilla pelko leimautumisesta estaa osallistumisen tai he eivat ole saaneet tietoa ryh-
mien toiminnasta tai olemassaolosta. Joillain syy voi olla taloudellinen, varsinkin jos toi-
minta on kaukana kotoa ja matkakustannukset ovat korkeat. Syyna voi myds olla, etta
sairastumisensa jalkeen ei halua tutustua uusiin ihmisiin. (Mikkonen 2009: 185.) Voidaan
tietysti kysya, ovatko vertaistukeen osallistuvat niita, joilla on jo entuudestaan hyva sosi-

aalinen padoma ja riittavat voimavarat sitoutua vertaisryhmaan.

Kaikissa vastauksissa ohjaajien ammattitaitoa kiiteltiin. Leena Stahlberg (2019) kuvailee
Pienryhmaohjaajan oppaassaan, etta hyvin toimiva pienryhma mahdollistaa keskittymi-
sen siihen, miksi ryhma on olemassa ja siina jokaisen ryhman jdsenen panosta tarvitaan.
Ohjaajalla on kuitenkin oleellinen rooli vieda ryhmaa maaratietoisesti eteenpain, moti-
voida ja tarjota uusia haasteita seka pitaa ylla avoimuutta, yhteenkuuluvuutta ja turval-
lista seka luottavaista ilmapiiria. (Stahlberg 2019: 27.) Osalla vastaajista oli erityisiin,
omakohtaisiin tilanteisiin liittyvia hyvia kokemuksia siita, ettd ohjaajat ovat kuunnelleet
heita ja olleet Iasna. Stahlberg erittelee kohtaamisen osioihin, joihin kuuluu mm. kuunte-
leminen ja arvostaminen. Taitava ohjaaja siis pyrkii aktiivisella kuuntelemisella ymmar-
tamaan toisen nakdkulmaa ja osoittaa arvostusta, kun yksilé kertoo haaveistaan, toiveis-
taan, elamanhistoriastaan tai muista henkildkohtaisista ajatuksistaan. Ohjaajan osoit-

tama aito arvostus antaa yksilolle voimavaroja. (Stahlberg 2019: 34-35, 49.)
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8 Pohdinta

Olemme tassa opinnaytetydssa tuoneet esiin tydikaisten muistikuntoutujien kokemuksia
vertaistuesta ja sen merkityksesta. Kaytimme opinnaytetydssa kvalitatiivisen eli laadulli-
sen tutkimuksen menetelmia, koska se tutkii eldmismaailmaa ja sen ytimessa ovat mer-
kitykset. Aineisto kerattiin haastatteluin ja analysoimme aineistoa teoriasidonnaisesti.
Tavoitteena tassa opinndytetydssa oli selvittdd, mitd vertaistuki merkitsee tyoikaisille

muistikuntoutujille ja millaiseksi osallistujat taman toiminnan ovat kokeneet.

Teimme haastattelun tyoikaisille muistikuntoutujille, jotka olivat olleet mukana 1-10
vuotta muistiyhdistyksen vertaistukitoiminnassa. Haastattelimme viittd (5) tyoikaisena
muistisairausdiagnoosin saanutta henkil6a valitsemamme paikallisyhdistyksen toiminta-
alueelta. Haastatteluun osallistumista rajasi kriteeri muistisairauden diagnosoimisesta
ennen 65 vuoden ikaa. Haastattelut toteutettiin puolistrukturoiduilla teemahaastatteluilla
puhelimitse. Haastatteluissa kokemus- ja merkitysteemoja pilkottiin tarkemman koko-
naiskuvan saamiseksi kysymalla erikseen toiminnan pariin hakeutumisesta, odotuksista
ja peloista, ensivaikutelmasta, vertaistuen myonteisista ja kehitettavista puolista, lahei-

sen vertaistuesta seka vertaistuen merkityksesta heidan elamassaan.

Ensitieto tydikaisten vertaistuesta oli paasaantoisesti saatu tyoterveydesta tai muistipo-
liklinikalta. Odotukset vertaistuelta olivat positiiviset ja kaikilla oli halu paasta saman ko-
keneiden joukkoon. Tuloksiksi muodostuivat vertaistuen mindkuvaa vahvistavat koke-
mukset, joissa samastuminen, ryhmaan kuuluminen ja samassa eldmantilanteessa ole-
vien vertaisuuden kokemukset lisasivat normaaliuden tunteita ja pitivat ylla sosiaalisia
suhteita. Vertaistukeen osallistuminen nahtiin tarkeaksi myds puolisolle lisaten hanen
jaksamistaan ja antaen tukea. Vertaistuen merkitys liittyi kaytannollisiin seikkoihin, kuten
asiantuntijatiedon ja neuvojen hyédyntamiseen seka arjen suunnittelun vahvistamiseen.
Merkitys oli kaytanndllisyyden lisdksi myds tunnepuolinen, koska vertaistuki antoi kan-
nustusta, voimaannutti ja lisdsi elamaniloa. Vertaistuki oli sairastuneelle yksi tarkea vayla
kasitelld elamantilannettaan ja omia tunteitaan turvallisessa ilmapiirissa. Tyoikdisena
muistisairauteen sairastuneet olivat kokeneet vertaistuen korvaamattomaksi ja halusivat

osallistua ryhman toimintaan niin kauan kuin voimavaroja riittaa.

Tuloksia pystytaan toivottavasti kayttamaan hyodyksi vertaistuen kehittamisessa ja koh-
dentamisessa tyodikaisten muistikuntoutujien tarpeita vastaavaksi. Samalla tuloksista

voisi nostaa esiin tyoikaisille merkityksellisia asioita vertaistukitoiminnan kaytantojen ja
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menetelmien kehittdmiseksi. Opinnaytetyon tulokset voivat syventaa vertaistuen toimi-

joiden ymmarrysta toiminnan merkityksesta osallistujien elamassa.

TyoOsta saadut tulokset voivat hyddyttaa jatkossa kaiken vertaistuen kehittamista, mutta
varsinkin tydikaisten tarpeiden ymmartamista vertaistuen toteuttamisessa. Kokemukset
odotuksista, peloista ja vertaisryhman ensivaikutelmasta voivat auttaa toiminnan suun-
nittelijoita pohtimaan ryhman alun tarkeytta ja kiinnittdmaan siihen huomiota. Tulosten
pohjalta nousi esiin tarve vertaisryhnman samanikaisyyden ja samassa elamantilanteessa
olevien muistikuntoutujien kohtaamiselle, jota voisi muistiyhdistyksissa miettia ryhmia
muodostettaessa. Haastateltavien toive pienemmasta ryhmakoosta tulisi ottaa myos
huomioon. Vertaisryhman kokoon liittyvat toiveet voivat olla jatkossa ohjaamassa onnis-
tuneiden vertaiskokemusten tasavertaista tunteiden jakamisen mahdollisuutta. Kaiken
kaikkiaan tyoikaisia muistikuntoutujia voisi osallistaa enemman vertaisryhmien toiminnan
sisallén tuottamiseen tai toiveiden kertomiseen. Vertaistoimintaan osallistuvat ovat aitio-
paikalla sanomaan, mika on hyvaa ja mika kehitettdvaa. Jonkun pitda nama toiveet vain

kysya.

8.1 Eettiset nakokulmat

Hyvan tieteellisen kaytannon keskeisten lahtokohtien noudattaminen on avain eettisesti
hyvaksyttavaan ja uskottavaan tyéhoén. (TENK 2012: 6). Myds geronomin kompetens-
seista gerontologiseen osaamiseen kuuluu toimiminen eettisten periaatteiden mukaisesti
ja niiden toteutumisen edistaminen. (Suomen Geronomiliitto n.d.). Kohderyhmamme oli
muistisairauden takia haavoittuvassa asemassa ja siksi toimimme tutkimustyon eettisia
periaatteita noudattaen, kunnioitimme koskemattomuutta seka pidimme mielessamme
tutkijan vastuut. Huomioimme haastattelun tietosuojan ja varmistimme haastattelun oi-
keanlaisen tallennuksen ja sailyttdmisen niin, ettei siihen ole ulkopuolisilla paasya. Haas-
tatteluaineisto tullaan tuhoamaan asianmukaisesti tydn valmistuttua. Ennen haastatte-
luja osallistujille annettiin tiedote tutkimuksesta ja tietosuojasta, josta selvisi haastatte-

lussa saadun tiedon kayttd, kasittely ja kasittelijat sekad haastateltavan omat oikeudet.

Saaduista tuloksista voidaan tehda paatelmia, mutta tulokset ovat aina aikaan, paikkaan
ja tutkijoihin sidoksissa olevia asioita, joten joku toinen voisi tehda samoista aineksista
hieman toisenlaisen tuotoksen. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006h). Opinnay-
tetydssamme esitellyt ndkemykset ja kokemukset linkittyvat Muistiliiton yhteen paikallis-
yhdistykseen ja sen kautta haastatteluun kutsuttuihin henkiloihin. Paatimme tassa tyossa

olla kertomatta, mistd nimenomaisesta paikallisyhdistyksestd on kyse, koska ndin
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koimme suojelevamme osallistujien tunnistamattomuutta ja edistdvdmme ennakkoluulo-

tonta lukukokemusta vailla mielleyhtymia mihinkaan tiettyyn paikkakuntaan.

Haapala (2015) on pohtinut tutkielmassaan muistisairaiden osallisuutta laadullisessa tut-
kimuksessa ja miettinyt heidan vahaista osallistumistaan haastattelututkimuksissa. Joh-
topaatdksena han pohti, voivatko yleiset asenteet muistisairaita kohtaan seka korkeat
eettiset ja sensitiiviset vaatimukset olla syyna siihen, miksi heita niin varovaisesti osallis-
tetaan mukaan laadullisiin tutkimuksiin (Haapala 2015: 91.) Pohdimme opinnaytety6ta
tehdessamme, miten voimme toteuttaa oikealla tavalla haavoittuvassa asemassa olevan

kohderyhman kohtaamista, vuorovaikutusta ja tilanteiden herkkyytta.

Normaalissa haastattelutilanteessa vuorovaikutukseen ja tunnelmaan liittyy ei-kielellinen
viestinta, kuten eleet, ilmeet ja asennot. Eleet ja iimeet tukevat sanallista kerrontaa ja
asennot viestittavat haastattelutilanteen rentoudesta tai jannityksesta. Erityisesti toisen
kasvot kertovat jopa enemman, kuin vartalon liikkeet. Sanaton viestintd on molemmin-
puolista ja voi kertoa kiinnostuksesta, luottamuksesta, rohkaisemisesta tai toisen ym-
martamisesta (Hirsjarvi & Hurme 2017: 119-120.) Nyt puhelimitse toteutetuista haastat-
teluista puuttui kaikki tdma ja pohdittavaksi jaikin, miten saatiin oikeanlainen kokonais-
kuva sanallisten vastausten tueksi. Osa vastaajista hypahteli eri teemojen ja kysymysten
valilla, mika vaati tarkkaavaisuutta haastattelijalta, jotta kaikki kysymykset tulisivat kasi-
teltyd. Haastattelijan on johdateltava keskustelua niihin aiheisiin, jotka pitaa kayda lapi
ja samalla noudattaa joustavuuden periaatetta pyrkien etenemaan haastateltavan eh-
doilla. (Hirsjarvi & Hurme 2017: 104). Puhelimitse haastateltaessa oli ongelmana myds
hiljaisuuteen suhtautuminen. limeiden puute aiheutti epavarmuutta siita, miettiiké haas-
tateltava edelleen jatkavansa vai loppuiko puhe kokonaan. Kokemuksen kautta haastat-
telija kuitenkin oppii, etta hiljaisuus saattaa synnyttaa syvallisemman vastauksen. (Hirs-
jarvi & Hurme 2017: 121).

Haastateltava oli omassa kodissaan haastatteluhetkella. Tietoturvan nakokulmasta
emme tieda oliko haastateltavan kotona samanaikaisesti muita lasna ja vaikuttiko se
mahdollisuuteen vastata rehellisesti kysymyksiin tai jaiko aineistoa piiloon sen takia.
Pohdimme eettisyyden kannalta myds haastateltavien valinnan objektiivisuutta. Muis-
tiyhdistykselta soitettiin tyoikaisten vertaisryhman jasenille ja kysyttiin halukkuutta osal-

listua. Pohdimme, saimmeko mukaan vain esim. aktiivisia ja mukavia osallistujia, minka
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vuoksi tuloksissa ehka nakyisi positiivisia aiheita. Luotamme kuitenkin, ettd haastatelta-
viksi valittiin sellaisia ihmisia, joilta arveltiin parhaiten saatavan aineistoa kiinnostuksen

kohteena olevista asioista. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006i).

Olemme myds pohtineet omaa positiivista asennoitumistamme vertaistukea kohtaan ja
sen asenteen nakymista vertaistuen hyvien puolien esiintuomisessa. Vertaistuki ei ehka
olekaan jokaiselle paras mahdollinen vaihtoehto elaman ongelmien kasittelyssa eika se
ehka olekaan elintarkeaa kaikille, niin kuin ajattelemme. Yllatyimme huomatessamme,
kuinka jotkut vertaistukeen osallistujat olivat ahdistuneet avoimesta tunteiden puhumi-
sesta, toisten tunteiden kuuntelemisesta ja vaikeiden asioiden kasittelysta ryhmassa tai
melko vieraiden ihmisten keskella. Lahdekirjallisuudesta nousi myods ajatukset, missa
vertaistuen perusolettamus on, etta kaikki haluavat puhua ja haluavat jakaa tuntemuksi-
aan. Taydellinen objektiivisuus ei olekaan mahdollista, koska kukaan ei voi irrottautua
itsestaan ja sulkea taysin pois omaa ajatteluaan. Tarkeaa on tiedostaa omat asenteensa
ja uskomuksensa ja koettaa toimia siten, etteivat ne liikkaa vaikuttaisi tutkimukseen. (Saa-
ranen-Kauppinen & Puusniekka 2006j.) Taten tekijdiden positiivinen asennoituminen

vertaistukeen on voinut vaikuttaa kysymysten asetteluun ja vastausten tulkintoihin.

8.2 Jatkohyddynnettavyys ja jatkotutkimukset

Alzheimer Europe tutkimusryhman mukaan eri EU-maista I6ytyy vain vahan julkaistua
tieteellistd tutkimusaineistoa tydikdisend muistisairauteen sairastuneista ja tutkimus-
ryhma muistuttaa kuinka tarkeaa olisi tutkia muistisairauksien ilmentymista 30-59-vuoti-
aiden joukosta (Alzheimer Europe 2019: 8.) Liian vahan loytyy tutkittua tietoa, millaista
on olla muistisairausdiagnoosin saaneena tyontekijana tydyhteisdssa ja miten tydénanta-
jat suhtautuvat tilanteeseen. Chaplin ja Davidson (2014) tutkivat Englannissa aihetta laa-
dullisen tutkimuksen kautta. Tuloksista nousi esiin epakohtia, joissa muistisairastuneen
tydntekijan kohdalla ei tehty tarvittavia lainmukaisia tydnkuvanmuutoksia eika heita koh-
deltu tasavertaisuuslain mukaisesti muihin verrattuna. Usealle oli jadnyt mieleen tydpai-
kan huonosta kohtelusta ahdistavia kokemuksia. (Chaplin & Davidson 2014.) Vuonna
2011 aloitettiin tyopaikkaprojekti pienelle maaralle ihmisia, joilla oli tytikaisena diagno-
soitu muistisairaus. Muistikuntoutujat osallistuivat tyotehtavien ja tuen kaytantojen suun-
nitteluun. Tyon tekemisen lisaksi muistikuntoutujat saivat mielekasta tekemista ja laajen-
sivat sosiaalista elinpiiridan. (Robertson & Evans 2015.) Nama projektit osoittivat, kuinka
tarkeda on asenteen muutos ja vaihtoehtojen antaminen muistisairaudesta huolimatta.

Suomessa on jo kaytantd tyokokeiluista ja tyon uudelleen jarjestelyistéa (TE-palvelut
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2018). Naissa jarjestelyissa pitaisi avoimemmin ottaa huomioon tydikaisen muistikuntou-
tujan voimavarat ja mahdollisuudet olla osana ty6elamaa. Mielenkiintoista olisikin tutkia
tybelamassa edelleen toimivia tydikaisia muistikuntoutujia ja saada selville heidan koke-
muksiaan tydn ja muistisairauden yhdistamisesta tai asennekulttuurista tydyhteisdssa

muistisairauksia kohtaan.

Muistiasiat tulisi ottaa puheeksi tyopaikoilla tyétarkastuksissa tai tyoterveyshoitajan vas-
taanotolla. Muistiongelmista olisi hyva kysella jarjestelmallisesti kaikilta tydntekijéilta ja
kartoittaa tyonteon kognitiivisia rasitteita. Tyoterveyshuollossa voisi tehda normaalien
verikokeiden ja tutkimusten lisdksi muistisairauden riskitestin ja masennuskyselyn. Jat-
kotutkimuksena voisi miettia minkalaiset mahdollisuudet tyodterveyshuollolla on tukea

tydssa jatkamista ja jaksamista muistisairauden kanssa.

Tulevaisuudessa tulisi viela enemman pohtia vertaistuen jarjestamista teknologian eri
keinoin. Taman hetken tydikdiset muistikuntoutujat ovat tottuneet kayttdmaan tietoko-
neita, tabletteja ja dlypuhelimia. Vertaisuus voi toteutua myods etayhteyksilla toteutettuna
ja suhtautuminen niihin voi olla mydnteisempaa kuin jo ikdantyneemmilla. Joillekin voi
myos toimia paremmin “kasvoton” vertaistuki, joka ei ole sidottu paikkaan tai fyysiseen

lasnaoloon.

Opinnaytetydn tuloksien perusteella vastaaijilla oli pelko aloitekyvyn laskemisesta ver-
taistukitoiminnan ollessa usean kuukauden tauolla koronakevaan aikana. Haastateltavat
pohtivat jo itsekin tuleeko enda lahdettya mukaan vertaistukeen vai onko jo lamaantunut
toimettomana kotiin. Sosiaalisten taitojen ja aktiivisen elinpiirin yllapitdmiseen tarvitaan
haastattelujen tulostenkin mukaan saannodllisyytta ja arkirutiineja. Jatkotutkimuksissa
olisi hyva pohtia miten korona-ajan eristaytyminen vaikutti tydikaisten muistikuntoutujien

aktiviteetteihin, harrastuksiin ja miten vertaistuen puute nakyi arjessa ja jaksamisessa.

Lopuksi haluamme kiittda valitsemamme muistiyhdistyksen kiinnostuksesta tyoikaisten
muistikuntoutujien kokemusten kuulemiseen yhdistyksessa toimivaa vertaistukitoimintaa
kohtaan seka asiantuntijuuden jakamisesta ja lahdemateriaalivinkeista. Opinnaytety6 on
osoittanut sen kuinka tarkeaa muistiyhdistyksen henkiloston vuorovaikutus- ja kohtaa-
mistaidot ovat haavoittuvassa asemassa oleville ihmisille. Tuloksista esiin tulleeseen
tydikaisten muistikuntoutujien voimaantumisen tunteeseen on teilld ollut suuri vaikutus
ja toivomme jatkossakin vertaisryhmien nayttaytyvan tarkeassa roolissa toimintanne yti-

messa.
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Liite 1

HAASTATTELURUNKO

Tyoikaisen muistikuntoutujan kokemuksia

vertaistukitoiminnasta ja sen merkityksesta

Minka ikdisena sait muistisairausdiagnoosin

(tarkistuskysymys, oltava <65v.)

TEEMA: KOKEMUKSET

Mika sai sinut lahtem3dan mukaan vertaistukitoimintaan
Minkalaisia odotuksia sinulla oli vertaistukitoiminnasta
Minkalaisia pelkoja sinulla oli vertaistukitoiminnasta

Minka&lainen oli ensivaikutelma vertaistuesta

Ovatko laheisesi/omaisesi osallistuneet mukaan vertaistuki-
toimintaan

Jos ovat; Mitd hyotya naet heille siita olevan

Jos eiviat; Naetko etta siita voisi olla heille hyotya

Mita hyvia puolia olet huomannut vertaistukitoiminnassa

Mita kehitettdvaa olet huomannut vertaistoiminnassa/ onko jotain,
mika siina ei toimi

Mika on tarkein asia mita olet saanut vertaistuelta

Mita olet jaanyt kaipaamaan vertaistuelta/ mita kaipaisit enemman

TEEMA: MERKITYS

Mika merkitys vertaistuella on elamaasi

Jos et olisi mukana vertaistukitoiminnassa, jaisiko jotain puuttu-
maan arjestasi

Ruusuja / Risuja, mitd haluaisit viela sanoa vertaistukitoiminnasta

vastaaville
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