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Opinnaytetyoni tavoitteena oli selvittdd, miten vapaaehtoisena toimiva tukinenkild
kokee muistisairaan kohtaamisen. Olen asian selvittamiseksi haastatellut tukinenki-
I6itd. Haastatteluun osallistuneet tukihenkilét ovat saaneet Pirkanmaan Muistiyhd is-
tyksen toteuttaman koulutuksen muistisairaan tukihenkilond toimimiseen. TUKEVA-
hanke on Pirkanmaan Muistiyhdistyksen hanke, jossa tukinenkilotoiminta pyritaan
saamaan pysyvaksi toimintatavaksi pirkanmaalaisille muistisairaille ja heidan per-
heilleen. Opinndytetyoni empiirinen osuus muodostuu haastattelututkimuksesta,
jonka tarkoituksena on antaa tyon tilaajalle Pirkanmaan Muistiyhdistykselle tietoa tu-
kihenkiloiden kokemuksista sekd ideoita seuraavien tukihenkildiden kouluttamiseen
ja koulutuksen kehittdmiseen.

Tukinenkiloiden haastattelut toteutettiin puhelinhaastatteluina huhtikuussa 2016.
Haastatteluun osallistui viisi tukihenkilod, jotka olivat kdyneet ensimmdisen tukihen-
kilokurssin ja toimivat nyt tukihenkilond muistisairaalle. Haastattelut toteutettiin yk-
silohaastatteluina teemahaastattelulla, joka on yksi puolistrukturoidun haastattelume-
todin muoto.

Teoreettinen viitekehykseni muodostui muistisairaan kohtaamiseen liittyvastd Tun-
teVa-menetelméstd, Logoterapiasta sek& muistisairauksien erityispiirteistd ja muisti-
sairauksiin liittyvistd kaytosoireista. Teoreettinen viitekehys yhdessé teemahaastatte-
lun kanssa antoivat selkedn kasityksen tukihenkildoiden kokemuksista muistisairaan
kohtaamisessa. Tukihenkildiden kokemuksia voidaan hyddyntda laajemmaltikin toi-
minnan kehittdmisessé ja toiminnan juurruttamisessa. Muistisairaiden méaarén kasva-
essa vapaaehtoistoiminnan tarve tulee lisédntymaan. Tukihenkilot voivat olla arvokas
lis& muistisairaan ja hdnen perheensé kokonaisvaltaista hyvinvointia suunniteltaessa.
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The purpose of this thesis was to find out, how a voluntary worker as a support per-
son experiences meeting a memory patient. Those voluntary workers who took a part
in an interview have participated in an education of being a support person to a
memory patient given by Pirkanmaan Muistiyhdistys. TUKEVA is a project by Pir-
kanmaan Muistiyhdistys, in which act of support persons aim at permanent way of
acting for memory patients and their caregivers in Pirkanmaa. This bachelor's thesis
includes the research, the meaning of which is to give Pirkanmaan Muistiyhdistys
knowledge about experiences of support persons in meeting memory patients as well
as to claim ideas in to the next educations of support persons and to develop the fu-
ture educations.

The interviews were conducted as telephone-interviews in April 2016. Five support
persons, who had participated in the first course and now are acting as a support per-
son to a memory patient, took part in an interview. The interview style was theme
interviews, which is one of the semi-structured interview forms.

The theoretical frame of reference comprised of TunteVVa-method, Logotherapy,
characteristics of dementia and misbehavior in dementia. The theoretical frame with
theme interview gave an explicit impression how support person’s experiences meet-
ing a memory patient. It is possible to benefit these experiences even widely in order
to develop and root the act. A number of memory patients will increase and a need of
voluntary workers will increase as well. A support person can be a valuable addition
to a comprehensive well-fare of a memory patients and their caregivers.
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1 JOHDANTO

Suomessa idkkdiden osuus vaestosta kasvaa vaeston ikddntyessd. Vanhemmissa ika-
luokissa muistisairauksien esiintyvyys kasvaa. lkdrakenteen muutos johtaa tilantee-
seen, jossa muistisairaiden osuus véesttssd kasvaa voimakkaasti. Vuonna 2013 Suo-
messa arvioitiin olevan 93000 keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairasta ja lisaksi
100000 henkilod, jotka karsivat lievastd muistisairaudesta. Lukuun voidaan viela lisaté
200000 yli 60-vuotiasta henkilod, joilla on lieva tiedonkasittelyn heikentyminen (MCI,
mild cognitive impairment). Nykyarvion mukaan vuonna 2060 tulee olemaan jopa
240000 keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavaa. Alzheimerin tauti on
muistisairauksista yleisin, sen osuus kaikista muistisairauteen sairastuvista on noin
60 % (Viramo & Sulkava, 2015, 35-40.)

Muistisairauksien lisdéntyessa yhteiskunnassa ja terveydenhuollossa téytyy kehittaé
uusia ratkaisuja ja toimintamalleja. My6s muistisairauksien taloudellinen kuormitta-
Vuus on suurta: Suomessa arvioidaan muistisairauksien suoriksi vuosikustannuksiksi
yhteenlaskettuina lahes miljardi euroa, joka tarkoittaa noin 10 000 euroa sairastunutta
kohden. My6s omaishoidon kustannukset ovat huomattavat. (Aavaluoma 2015, 23—
24.)

Sosiaali- ja terveysministerio on laatinut laatusuosituksen hyvan ikd&ntymisen turvaa-
miseksi ja palvelujen parantamiseksi vuonna 2013. Siind mainitaan idkk&an ihmisen
oikeudesta eldd omanndkdistd elam&d omassa yhteisossadn riippumatta idsta tai toi-
mintakyvystd. Kyseessa on toimivan arjen ja hyvan eldménlaadun turvaaminen laa-
jasti. Muistisairaalla taméa tarkoittaa laaja-alaista paneutumista hdnen tarpeisiinsa fyy-
sisen, psyykkisen, sosiaalisen ja kognitiivisen kuntoutuksen osa-alueilla. (Sosiaali- ja

terveysministerion www-sivut 2013.)



Jotta muistisairas pérjaisi omassa kodissaan mahdollisimman pitkdan, tarvitaan sita
tukevia palveluita monipuolisesti. Yksi merkittdvd henkisen tuen antaja voi olla per-
heen oma tukihenkild. (Ekola, Hallikainen & Huhtamaki-Kuoppala, 2015, 533.) Tassa
opinndytetydssa olen tehnyt tutkimuksen vapaaehtoisten tukihenkildiden kokemuk-
sista muistisairaan ihmisen kohtaamisesta. Opinndytetyoni on tutkimuksellinen kehit-
tamistyd, jossa tukihenkildiden haastattelulla pyrittiin selvittdmaan, miten tukihenki-
I6iden saama koulutus on auttanut heitd kohtaamaan mahdolliset haasteet muistisai-
raan kohtaamisessa. Lisdksi pyrittiin saamaan tietoa, miten tukihenkilon ja muistisai-
raan kohtaaminen on sujunut ja miten tukihenkilot kokevat tulevien tukihenkildiden

koulutustarpeiden kehittdmisen.

Opinnaytetyoni teoreettinen viitekehys koostui TunteVa-menetelméstd, joka on Tam-
pereen Kaupunkildhetyksen kehittdmd malli muistisairaan arvokkaasta ja ymmérta-
vasta kohtaamisesta. TunteVa-malli oli yksi osa tukihenkildiden saamaa koulutusta
muistisairaan kohtaamisesta. Liséksi viitekehyksend on Logoterapia: teoreettinen tieto
muistisairauksien tuomista erityispiirteistd, muistisairauksien kaytosoireista seké tieto
muistisairaan ja hénen laheistensd kokonaisvaltaisesta tukemisesta. Tutkimuskohteena
olivat Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kouluttamat tukihenkil6t, jotka olivat osallistu-
neet yhdistyksen jarjestdmadn ensimmdiseen tukihenkilokurssiin ja toimivat talla het-
kellda muistisairaan tukihenkilond. Haastattelututkimukseen osallistui viisi tukihenkii-

64, haastattelut toteutettiin puhelinhaastatteluina huhtikuussa 2016.

Valitsin opinndytetydni aiheen tydelamalahtdisesti, koska tydssédni Tampereen kau-
pungin muistikoordinaattorina nden paivittdin muistisairaiden tarpeen saada tukea. Tii-
vis yhteistyd Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kanssa antaa muistisairaille mahdollisuu-
den tuen saamiseen, ja useat tuettavat muistisairaat ovat ohjautuneet tukihenkilétoi-
minnan piiriin kauttani. Vapaaehtoistoiminnan kehittdminen muistisairaille on erittain
tarkead, silld sairastuneiden madrdn kasvaessa tarvitaan uusia toimintamalleja tuke-
maan muistisairaiden ja heidan laheistensd kokonaisvaltaista hyvinvointia ja pérjaa-
mistd. Toivon opinndytetydni innostavan my0s muita toimijoita toimimaan rohkeasti
muistisairaiden hyvinvoinnin hyvaksi. Muistisairaan kohtaaminen ei ole vaikeaa, ku-

ten tukihenkildmmekin haastattelussa toteavat.



2 MUISTISAIRAAN KOHTAAMISEN PERUSLAHTOKOHDAT

Muistisairaan ihmisen kohtaamisen perusta on sama kuin ihmisten vélinen kohtaami-
nen yleensakin. Asianmukainen kohtaaminen on olennainen osa muistisairaan ihmisen
hyvda hoitoa ja kanssakdymistd. Myos muistisairauteen littyvissa kéyttdytymisen
muutoksissa muistisairaan hyva kohteleminen haasteellisissakin tilanteissa on osa hy-
vaa hoitoa. (Hallikainen, Monkéare, Nukari & Forder 2013, 85.)

Kunnioittaminen, arvostaminen ja luottamuksen saavuttaminen kuuluvat muistisai-
raan kohtaamisen perusperiaatteisiin. Niihin sisaltyvat empatia, kérsivéllisyys, valitta-
minen ja toisen kuuleminen. Vuorovaikutus muuttuu muistisairauden edetess, jolloin
kohtaamisen ja kohtelun merkitys kasvavat. Vaikka vuorovaikutuksessa tasavertaisuus
muuttuu, tasa-arvo sailyy. (Monkare, 2013, 86.)

Muistisairaan ihmisen kuuleminen on olennainen osa hanen kohtaamistaan. Kuulemi-
nen ei onnistu, ennen kuin muistisairaan ja hantd kuulevan ihmisen Vélille on syntynyt
silta ja yhteinen kieli. Kiireettomyys, huumori, hienotunteisuus, molemmin puoleinen
tunteminen ja oman persoonansa peliin laittaminen ovat ne keinot, joilla sillan synty-
mistd edesautetaan. My0Os nonverbaaliset keinot kannattaa huomioida muistisairaan
kohtaamisessa, jolloin ilmeitd, eleitd tai hienovaraisia viesteja tulkitsemalla I6ydetddn

yhteys pintaa syvemméltd. (Kankare & Virjonen 2013, 71.)

Téssa kappaleessa kéyn lapi muistisairaan kohtaamisen perusasiat, joita ovat muisti-
sairaan kunnioittaminen, arvostaminen ja luottamus. Pohtimalla ndistd jokaista syval-
lisesti oppii ymmartaimaan, ettd kyse on oikeastaan kaikesta ihmisten valiseen kohtaa-
miseen littyvasta toiminnasta, ei ainoastaan muistisairaiden kohtaamisesta. Esittelen
kappaleen lopussa muistisairauksien Kaypa hoito- suosituksen muistisairaan yksilo |-
listd hoito- ja kuntoutussuunnitelmaa. Yksilollinen hoito-ja kuntoutussuunnitelma laa-
ditaan tukemaan muistisairaan ja hanen laheistensd hyvinvointia sairauden kaikissa

vaiheissa.



2.1 Kunnioittaminen

Muistisairaan kunnioittaminen on toisen rinnalle asettumista ja sitd, ettd tunnustetaan
ja huomioonotetaan hdnen eldaméinsé ja elamankokemuksensa. Muistisairasta kuunne |-
laan ja hdnet hyvaksytddn. Itsekunnioituksen sdilyminen on tarkedd, vaikka muistisai-
raalla avun tarve jokapéivaisessa eldamadssa kasvaa sairauden edetessd. Kunnioittava ja
asiallinen kohtaaminen ja kohtelu lisddvét itsekunnioitusta. Kunnioittavassa kohtaa-
misessa toista ei aliarvioida tai vaheksytd huolimatta muistisairauden aiheuttamasta
heikentymisestd huolehtia itsestddn. Muistisairasta ei nolata huomauttamalla hanen
osaamattomuudestaan eikd muistamattomuutta saa hyvaksikayttdd muistisairaan koh-
telussa. (Monkére, 2013, 86.)

Muistisairaan kunnioittaminen merkitsee h&nen koskemattomuutensa sek& oman alu-
een loukkaamattomuuden seka fyysisesti ettd psyykkisesti. Koska laheisyyden ja etéi-
syyden merkitys on jokaisella yksilollinen, se tulee huomioida muistisairaan kunnioit-
tamisessa. (Monkare, 2013, 86.) On tarkedd tuntea muistisairaan ihmisen eldméantarina
ja persoona, jotta hdnen yksilollisyyttdnsa voidaan kunnioittaa ja saada selville ne
mieltymykset, joilla hdnen kohdallaan hyvaa hoitoa voidaan toteuttaa. Kunnioituksen
tulee olla aitoa ja todellista. Aina muistisairaan toiveita ei voida kunnioittaa, mutta silti

niiden merkitys ja arvo pitdd tunnustaa. (Aavaluoma 2015, 262-263.)

2.2 Arvostaminen

Arvostaminen tarkoittaa toisen ihmisarvon nakemistd ja sen kunnioittamista huoli-
matta muistisairaudesta. Arvostamisessa huomioidaan muistisairaan toiveet ja mieli-
piteet ja otetaan ne huomioon. Muistisairas kohdataan aikuisena, jolloin hanen ik&ansa,
elamankokemustaan, jaljelld olevia taitoa ja hénen toiveitaan arvostetaan olemassa
olevana voimavarana. (Monkare 2013, 87.) Jokaisella muistisairaalla on ihmisyyte nsé
kautta oma eldméntarinansa, persoonansa, arvonsa ja roolinsa. N&ma ominaisuudet te-
kevat hénestd arvokkaan ja ainutkertaisen. Muistisairaan kohtaamisessa ja haneen suh-
tautumisessaan juuri tata arvokkuutta pitdd vaalia. Muistisairaus ei vdhennd ihmisen

arvokkuutta, vaan sairastunut kunnioittaa arvostavaa suhtautumista. (Koski 2014, 13.)



Jokainen ihminen haluaa kokea olevansa arvostettu ja yhteisossaan tarpeellinen. Muis-
tisairauteen sairastunut kokee arvottomuutta ja turhautumista, jos haneltd viedaan toi-
mintaede llytykset huolehtia asioistaan. Muistisairaan kohtaamisessa on tarkedd tiedos-
taa, mitd sairaus merkitsee sairastuneelle. Ymmartamélla mistd sairaudessa on kysy-
mys, opitaan aistimaan, kuulemaan ja ndkemddn muistisairasta itseddn. Nain loydetdan

arvostava tapa kohdata muistisairas henkild. (Telaranta 2014, 72-73.)

2.3 Luottamuksen saavuttaminen

Luottamuksen kokeminen on yksilollista, siihen vaikuttavat ihmisen persoonallisuus
ja elamankokemus. Luottamus merkitsee varmuutta siitd, ettd luotettava henkild ei va-
hingoita tai aiheuta pettymystd. Jotta luottamus rakentuisi, pitdd asettua toisen ihmisen
asemaan. Muistisairaan itselle vieraaseen kokemusmaailmaan asettuminen voi olla
haasteellista. Pitad paneutua kysymykseen, miten toinen ihminen kokee asian ja ela-
mansé. Luottamuksellisuus ihmissuhteessa on vastavuoroista ja molemminpuolista.
Téllainen luottamuksellisuus yllapitad ja kasvattaa molempien osapuolten luottamusta
toisiinsa. (Monkéare 2013, 87.)

2.4 Yksilollinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma

Muistisairauksien Kdaypa hoito-suosituksessa mainitaan osana muistisairaan hyvaa
hoitoa jokaiselle henkilokohtaisesti laadittava oma yksilollinen hoito-ja kuntoutus-
suunnitelma tukemaan hénen hyvinvointiaan ja eldménlaatuaan. Sairauden edetessa
kuntoutussuunnitelmaa pdivitetddn saannollisesti. Jotta muistisairas ja hanen lahei-
sensa selvidisivat taudin edetessd tuomissa uusissa tilanteissa, tarvitaan ennakointia ja
riskien hallintaa. On tarkeda varautua Kkriisitilanteisiin, huolehtia perheen tukiverkos-
tosta ja kuulla muistisairaan omaa tahtoa. Kotona asumisen jatkumista voidaan tukea
monin keinoin. Toimenpiteet, joilla tuetaan muistisairaan kuntoutusta, omatoimisuutta
ja selviytymista sekd perheen tukeminen ovat erditd keinoista. Saumaton hoitoketju
mahdollistaa oikea-aikaisen muistisairaan ja hanen laheistensa tukevien toimenpitei-
den toteuttamisen sek& suunnitelmallisen seurannan. Muistipotilaan kokonaisvaltai-

seen kuntoutukseen tarvitaan laaja-alainen ja moniammatillinen ammattilaisten
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joukko, jotka huolehtivat, ettd muistisairaan tarpeet tulevat toteutetuksi yksildllisesti

ja lagjasti. (Kéypé hoito-suositus.)

3 MUISTISAIRAAN KOHTAAMISEN ERITYISPIIRTEET

Muistisairauksiin ja muistisairauden kanssa elamiseen littyy monia kysymyksia. Mil-
lainen kokemus muistisairaalla itsellddn tai hanen ymparisto1ladn on tilanteessa, jossa
sairauden lopputulos on tiedossa jo sairauden alkuvaiheessa? Eettiset kysymykset ovat
vahvasti mukana: miten muistisairasta inmistd kohdellaan? Saako h&n kunnioitusta [a-
hiympéristossa epéonnistumisissaan ja yrittdessd selvitd arjessaan, vai kokeeko hdn
noyryytystd ja hapedad? Sailyykd ihmisarvo ja arvokkuus muistisairauden edetessa ja
kommunikaation véhetessa? Kaytosoireiden ymméartdminen muistisairaan ihmisen
yritykseksi ilmaista tarpeensa vaatii hoitajalta ymmérrystd ja tietoa. (Jyrkdma 2013,
87-89.)

Muistisairauksista lukiessa tormdd usein véistamdttd ongelmakeskeisyyteen. Muisti-
sairauksien aiheuttamat erityispiirteet nahdaan ongelmina, jotka vaikeuttavat sairastu-
neen hyvaé kohtelua ja hoitoa. Kuitenkin muistisairailla on runsaasti vahvuuksia, joita
hyodyntamélld tilannetta voidaan helpottaa. Hyvan hoidon ja palvelun edellytys on
ndiden jéljelld olevien kykyjen ja ominaisuuksien kunnioittaminen. (Sulkava & Elo-
niemi-Sulkava 2008, 101).

Téssd kappaleessa kayn lapi niitd muistisairauden aiheuttamia erityispiirteita, joihin
yleisimmin aihetta késiteltdessd tormataan. Kéytdsoireiden merkitystd muistisairaan
kohtaamisessa ei kaiketi voida vahatelld, ainakin omassa tyossani huomaan niiden ra-
sittavan muistisairaan laheisia eniten, jolloin myds muistisairaan kotona-asuminen on
vaarassa. Muistisairaan eldaménlaadun séilyttdminen on erittdin tarkedd samoin kuin
omaisen tukeminen hoitovastuun kasvaessa. Kaytosoireista kaytetddn myods termid
haasteellinen kéyttdytyminen, mutta koska kéytdsoire sanana esiintyy alan Kirjallisuu-

dessa yleisesti, kaytdn termia my0s omassa opinndytetydssani.
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3.1 Kéaytosoireet

KéytOsoireista suuri osa on muistisairaan tarpeiden ilmaisua. Kayttdytymisen muutok-
seen vaikuttavat monet syyt, kuten muistisairaan persoonallisuus, elaman merkityksel-
lisyys ja sen siséltd. Muistisairas ei ole tarkoituksellisesti ilked eika kayttaydy hanka-
lasti ilman syyt4. Toisesta hdiritsevaltd tuntuva kéyttdytyminen voi muistisairaan kan-
nalta ollakin terve suhtautuminen johonkin tilanteeseen. Aggressiona purkautuva kay-
tés voi olla puolustautumista pelottavassa tilanteessa. Muistisairaan ihmisen on vai-
keaa tunnistaa ja ilmaista tarpeitaan ymmarrettavélla tavalla, se luo haastetta ulkopuo-

liselle ymmartad muistisairaan kayttaytymisen merkitys. (Home Instead 2015, 8.)

Kaikissa muistisairauden vaiheissa esiintyy Kkuitenkin kaytosoireiksi kutsuttua kayt-
taytymistd, keskivaikeassa ja vaikeassa vaiheessa niitd esiintyy eniten ja ovat ongel-
mallisimpia. Lahes kaikilla muistisairailla on sairautensa jossakin vaiheessa kaytosta,
jonka ymparistd kokee ongelmallisina. Ympariston kywyttdmyys vastata muistisairaan
tarpeisiin lisd4 vuorovaikutuksen ongelmia. (Eloniemi-Sulkava, Kotilainen, Koykka,
Numminen, Saarenheimo, Savikko, Suominen & Topo 2011, 17-19.) Oireiden il-
maantuminen huolestuttaa ja pelottaa myds sairastunutta itsedén, jolloin han pyrkii
haasteistaan huolimatta sdilyttamaan itsendisyytensa ja eldmanlaatunsa. Tama vaatii
muistisairaan laheistd kiinnittimaan huomiota siihen, miten kohdata sairastunut Kkun-

nioittavasti ja hdnen olotilaansa myo6téillen. (Home Instead 2015, 11.)

Muistisairaan tavallisimpia kéytosoireita ovat apatia, masennus, ahdistuneisuus ja le-
vottomuus. Kaytosoireet heikentdvat merkittavasti sairastuneen eldmédnlaatua ja altis-
tavat omaisen uupumiselle. Puutteelliset tilannetulkinnat ja kommunikoinnin vaikeu-
det aiheuttavat muistisairaalle turhautumista. Sivuutetut tai vaarin ymmarretyt toiveet
voivat tuntua muistisairaasta loukkaavilta ja aiheuttaa reagoinnin tilanteeseen loukatun
oikeudella. Tilanteen ymmartaminen ja sairastuneen kuunteleminen saattavat lieven-
taa kaytosoireita. (Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008, 118-121.)

Sairastunut sdilyy omana itsendén, vaikka kayttdytyminen ja persoonallisuus muuttui-
sivat. Osa aiemmista persoonallisuuden piirteistd korostuvat ja osa latistuvat, toisaalta
sairastuneelle voi ilmetd my6s aivan uusia ja outojakin piirteitd. Itsetunnon sailymisen

kannalta olisi kuitenkin erittdin tarkeda sailyttdd oma rooli puolisona, vanhempana tai
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miehend/naisena. Mikéli kaytdsoireita esiintyy paljon eikd niihin voida vaikuttaa vuo-
rovaikutuksen tai inhimillisen kanssakdymisen keinoin, la&kehoitoon voidaan joutua
turvautumaan. (Telaranta 2014, 81 & 88.)

3.2 Eldmanlaadun sdilyttdminen

”Yritdn pdivittdin miettia, mitka asiat tuottavat minulle mielihyvaa ja iloa.
Samanlaisia toiveita minulla on kuin muillakin: haluan elda niin hyvaa ja taytta ela-
mdd kuin mahdollista.”

Valma, 71 vuotta

Muistisairaan hoidon tavoitteena on mielekds ja omanndkdinen eldméd, jossa korostu-
vat muistisairaan ja hanen laheistensd hyvinvointi. Toimintakyvyn ylldpitimisesséa
keskitytd&dn niihin voimavaroihin ja terveeseen puoleen, jotka mahdollistavat muisti-
sairaan osallisuuden tukemisen. N&in saadaan onnistumisen elamyksid ja loydetaan

uusia mahdollisuuksia eldménlaadun séilyttimiseen. (Home Instead 2015, 9.)

Muistisairauksien oireet ja niiden seuraukset vaikuttavat sairastuneen ja hanen lahei-
sensa elamanlaatuun monin tavoin. Muisti heikkenee, mutta lisdksi muut kognitiiviset
oireet vaikeuttavat paivittaista elamaa. Potilaan toimintakyky heikkenee, liséksi itsear-
vostuksen kokemuksiin kognitiivisilla oireilla on laajat vaikutukset. Jo taudin alkuvai-
heessa selviytyminen monimutkaisissa sosiaalisissa tilanteissa heikkenee. Tamé kuor-
mittaa sekd sairastunutta ettd hdnen omaistaan, kun aiempaan nahden rutininomaisesti
sujuneet paivittdiset toimet heikkenevat. Kuitenkin muistisairaudesta huolimatta mo-
net kywyt ja ominaisuudet séilyvat, jolloin muistisairaan eldménlaatua voidaan tukea

esimerkiksi huumorin keinoin pitkaan. (Eloniemi-Sulkava & Sulkava 2008, 100-102.)

Muistisairas kaipaa kanssaihmistd, joka suhtautuu hdneen sairaudesta huolimatta nor-
maalina aikuisena ihmisend. Onnistumisen ja mielihyvan kokemukset ovat tarkeitd
elamanlaadun yllapitajid. Myonteisia kokemuksia saadaan erilaisin keinoin, esimer-

kiksi muistelun, musiikin tai vanhojen valokuvien katselemisen awulla. (Eloniemi-Sul-
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kava & Sulkava 2008, 124.) Muistisairas Vvoi jatkaa tuttua ja itselle tarkeda luovaa toi-
mintaa niin kauan, kun han saa siitd itselleen hyvad mieltd. Olemassa oleville taidoille
on hyvd antaa tilaa ja tukea niitd muistisairaan omista lahtokohdista. Musiikin kuun-
telu, lukeminen, kuvataide tai kirjoittaminen ja kertominen antavat iloa ja herattavat
muistoja. (Monkére & Semi 2014, 123-128.)

Muistisairas ja hanen laheisensd tuntevat ja tietdvat, mistd oma hyva eldmé ja arki
koostuvat. Hyvan elaménlaadun sisaltd on yksilollistd. Tutut arjen rutiinit vahvistavat
muistisairaan eldmanotetta ja tukevat hénen kuntoutustaan. Osallistuminen arjen toi-
mintoihin tukee eldmédn laatua ja arkielaman sujumista. Voimavaroihin pohjaavat mo-
net keinot auttavat arjen toimissa ja tuottavat muistisairaalle turvallisen olon. (Mon-
kdre & Helo 2014, 133-135.)

3.3 Muistisairaan lgheisten tukeminen

Tyossani muistikoordinaattorina nden muistisairaan lahteisen tuen tarpeen lahes aina.
Monesti tuntuu silta, ettd itse asiassa ldheinen tarvitsee tukea enemman kuin muisti-
sairas, joka kokee parjadvansa sairauden kanssa yhta hyvin kuin ennen diagnoosia.
Sairastuneen ldheiset ovat hammentyneitd laheisensd saamasta diagnoosista ja tulevai-
suus huolestuttaa. L&heiselle tukea voi antaa kuuntelemalla hdnen huoliaan, antamalla
tietoa, mutta ennen kaikkea antamalla toivoa elaman jatkumisesta. Muistikoordinaat-
tori on laheisen tukena muistisairaan sairauden kaikissa vaiheissa ja tuki paattyy usein

vasta muistisairaan siirtyessa laitoshoitoon tai tdmén kuollessa.

Muistisairaus koskettaa koko perhettd. Omaishoitajan voimat ovat koetuksella, kun
h&n tiedostaa sairauden huonon ennusteen, hoidettavan terveydentilan hitaan heikke-
nemisen ja persoonallisuuden muutoksen yhdessa erilaisten kéytosoireiden kanssa.
Muistisairas voi muuttua vieraaksi omaiselle. Omaishoitajilla on tarve fyysisen avun
lisdksi saada kuuntelija, jolle purkaa sydéantadn ja kertoa arkaluontoisistakin asioista.
Luottamuksellisen suhteen syntymiseen tarvitaan tuttu henkild. (Kankare & Virjonen
2013, 79.
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4 OPINNAYTETYON TEOREETTISET VIITEKEHYKSET

Téssa kappaleessa kerron lyhyesti TunteVa-menetelmésta ja Logoterapiasta, joita mo-
lempia kaytetddn yleisesti muistisairaiden kohtaamiseen kouluttamisessa. Pirkanmaan
Muistiyhdistys kayttad TunteVa-mallia vapaaehtoisten tukihenkilokoulutuksessa ta-
voitteenaan antaa tukinenkilolle sellaista tietoa seka taitoa, jolla kohtaaminen muisti-
sairaan kanssa olisi tasavertaista, arvokasta ja muistisairasta tukevaa. Tukihenkilén
saama tieto TunteVa-menetelméstd antaa hénelle keinoja ratkaista kommunikoinnin
haasteita ja ndin ymmartdd muistisairasta ja hanen maailmaansa. Logoterapiaa ei ole
toistaiseksi kdytetty Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tukihenkildiden koulutuksessa,
mutta se voisi mahdollisesti olla my6s hyva lisd tulevaisuuden koulutuksia suunnitel-

taessa.

4.1 TunteVa-menetelma

Tampereen kaupunkildahetyksen kehittdmé TunteVa-toimintamalli auttaa ymmérta-
mé&éan muistisairaan ihmisen maailmaa ohjaten vuorovaikutusta sellaiseen suuntaan,
miké tukee muistisairasta ihmistd. Toimintamallissa korostetaan dementoituvan ihmi-
sen ihmisarvon ja arvokkuuden séilyttdmistd. Muistin pettéessé ja ajatusten loogisuu-
den heiketessa ihmisarvo séilyy ennallaan. Arvon sdilymisen tulee ndkya tavassa, jolla

dementoituva ihminen tulee kohdatuksi. (Kamarainen. 2009, 2.)

Toimintamallissa perusajatuksia ovat muistisairaan arvokkuus sairaudesta huolimatta,
muistisairaan ihmisen tunteet ja tarpeet, sanomisen ja tekemisen merkitys sekd koh-
taamiseen liittyva luottamuksen rakentaminen ja aito kuunteleminen. Dementoiva sai-
raus muuttaa sairastunutta monella tavalla. Kuitenkin sairastunut haluaa tulla kohda-
tuksi tunteitaan jakavana ja ilmaisevana ihmisend seké tulla kuulluksi omana itsenaan.
Tekeminen ja onnistumisen kokemukset lisddvat hyvaéd oloa, jolloin kommunikaatio

muistisairaan kanssa helpottuu. (Kamaréinen. 2009, 3-6.)

TunteVa-toimintamalli ohjaa sairastuneen lahipiirida ymmértdmaan sairauden aiheutta-
mat muutokset ja oppimaan kommunikoimaan sairastuneen kanssa uudessa tilan-

teessa. Tunnetasolla kaytdva keskustelu avoimin kysymyksin rakentaa luottamusta ja
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antaa sairastuneelle mahdollisuuden tulla kohdatuksi hédnen omassa maailmassaan.
Kun kohtaaminen tapahtuu muistisairaan omassa maailmassa, syntyy yhteys sairastu-

neeseen ja se tuo lohdutusta. (K&mardinen. 2009, 11-12.)

Sairauden edetesséd muistamattomuus lisddntyy ja menneet tapahtumat ja ihmiset tule-
vat tahdn hetkeen. Menneisyyden asiat ja tapahtumat koetaan uudelleen. Kohtaami-
sessa kosketus ja mukava yhdessdolo seké kiireen ja halindn valtdminen korostuvat ja
sairastunut tarvitsee Kiitosta ja rohkaisua. Tuttu musiikki tai yhdessé laulaminen sai-
rastuneen tunnetilaa myotaillen vahvistaa hdnen minuuttaan ja auttaa tukemaan muis-

tisairaan koossapysymistd. (Kamérdinen. 2009, 28 & 34.)

4.2 Logoterapia

Viktor E. Franklin kehittdimé& Logoterapia korostaa ihmisen tahdon vapautta eli va-
pautta tehdd vastuullisia valintoja. Siihen perustuu késitys, ettd elamélla on aina tar-
koitus. Tarkoituksellisuuden kokemuksia on mahdollista l6ytdd tekemalld ja toimi-
malla muiden ihmisten tai yhteisen hyvén puolesta, kokemalla ja elaytymélld, jolloin
saavutetaan yhteys itsensd ulkopuoliseen asiaan tai arvokkaalla asennoitumisella tilan-

teeseen, jota ei voi muuttaa. (Suomen Logoterapiayhdistyksen www-sivut 2016.)

Logoterapian kolme perusolettamusta: tahdon vapaus, tahto 10ytaa tarkoitus ja elaman
tarkoitus nivoutuvat toisiinsa kuten ketjun lenkit. Jokainen ihminen paattaa valinnoil-
laan, millainen elamé hanella on. Ihminen voi valinnanmahdollisuudella muuttaa maa-
ilmaa paremmaksi. Mik&an olosuhde ei voi taysin viedd ihmisen vapautta vaan mielen
riippumattomuus jaa olosuhteista huolimatta. Tarkoituksen I6ytdmisen voi vain ihmi-
nen itse toteuttaa. Se loytyy toimimalla yhdessé toisten kanssa. Kriiseissdé on mahdol-
lisuus haasteiden kautta I6ytad tarkoituksen uusia elementtejd. Jokaisella ihmisella on
erityinen tarkoitus eldmassadn. Elamén tarkoitus ei koskaan lakkaa olemasta, vaikka
se muuttuu. Thmisen olemassaolon ydin onkin vastuullisuus logoterapian mukaan.
(Graber 2004, 93-97.)

Logoterapeuttisessa ajattelussa hoitotyota tekeva pyrkii l0ytdma&dn muistisairaan

kanssa yhteisen Kielen, joka mahdollistaa tasaveroisen ja arvostavan kohtaamisen.
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Hoitaja voi valinnoillaan ja omalla asennoitumisellaan saavuttaa yksittaisen kohtaami-
sen voiman. Muistisairaan hoitajalle on erityisen tarkeéa tietdd, kuka muistisairas hen-
kilo ihmisend on ja mitd hanelle juuri kyseisend kohtaamisen hetkend kuuluu. Muisti-
sairaan kohtaaminen ei ole merkityksellistd ainoastaan henkildlle itselleen vaan my6s
hanta hoitavalle, silld ne tarjoava aina mahdollisuuden itsetutkiskeluun ja oppimiseen.
Logoterapian eldamanmyonteinen ajattelutapa ja eldméntaito nékyy tavassa suhtautua
muihin ihmisiin. Muistisairaalla, kuten kaikilla ihmisilla, on tahto loytdd eldmélleen
tarkoitus. Logoterapeuttisessa ajattelussa eldmén tarkoitus voi I6ytyd tekemalld, koke-
malla tai asennoitumalla. Jos hoitaja tavoittaa runsaasti vaihtoehtoisia kohtaamisen ja
hoitamisen tapoja, myds hanen valinnanmahdollisuutensa omassa toiminnassaan li-
séantyvat. (Memo 1/2011.)

Omassa tydssani on erityisen tarkedd ymmértdd, kuka muistisairas ihmisend on. Tu-
tustuminen vie aikaa ja tietoa pitdd usein hankkia myds muistisairaan laheisilta. Muis-
tisairaan ymméartaminen ei ole aina helppoa, mutta saavutettu luottamus ja molemmin-
puolinen kommunikaatio palkitsee siihen kéytetyn ajan ja vaivan. Heittaytymalla
muistisairaan maailmaan ja paneutumalla hénen kohtaamiseensa, saa paljon. Vapaa-
ehtoisen ymmértdessa logoterapian tarjoaman opin mahdollisuudesta kohdata muisti-
sairas elamén tarkoitusta etsivand ihmisend, han voi ymmartdd myds omat mahdolli-

suutensa kehittyd ja oppia.

5 VAPAAEHTOISTYO

Téssa luvussa esittelen ensimméisessa alaotsikossa Iyhyesti vapaaehtoistydn periaat-
teet, joita ovat vapaaehtoisuus, tasa-arvoisuus, luottamuksellisuus, luotettavuus, puo-
lueettomuus, omana itsenddn toimiminen, palkattomuus, itsemaaraamisoikeus, yhteis-
tyokumppanuus ja oikeus tukeen ja ohjaukseen (Ikainstituutin www-sivut).  Lisaksi
esittelen Pirkanmaan Muistiyhdistyksen Tukeva-hankkeen periaatteet, jonka pohjalle

opinndytetydni perustuu.
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Olen oman tyoni kautta hankkinut vuosien aikana asiakkailleni paljon ystavid ja saat-
toapua Mummon Kammarin kautta. Olen kokenut palvelun hyvang, monille asiakkail-
leni on muodostunut vapaaehtoisen kéynneistd pitk&kestoisia ystavyyssuhteita ja ko-
kemukset ovat olleet positiivisia puolin ja toisin. Tukeva-hankkeen kautta saadaan ko-
kemusta nimenomaan vapaaehtoisten tukihenkiloiden kokemuksista muistisairaan
kohtaamisessa. Mielenkiintoista onkin seurata, syntyykd tastékin toiminnasta pitké-
kestoisia ystavyyksid, jossa vapaaehtoistoiminnan periaatteet toteutuvat molemmin

puolin.

5.1 Vapaaehtoistydn periaatteet

Vapaaehtoistoiminta on tyotd, joka on omasta halusta lahtevad toisen ihmisen autta-
mista tai tukemista. Apu voi olla tilapéistd, satunnaista, kertaluonteista tai jatkuvaa.
Vapaaehtoinen voi itse valita tehtdvansa ja kuinka pitkéksi ajaksi tehtavadn haluaa si-
toutua. Vapaaehtoistydn voi myds lopettaa tai siitd voi kieltdytyd, jos tehtdva ei sovi
enad vapaaehtoiselle. Vapaaehtoistoiminnassa korostuu tasa-arvoisuus, jossa ihmisten
valisessa wvuorovaikutuksessa molemmat osapuolet antavat panoksensa. Tavoitteena
on molempien osapuolten ilo yhteisestd tekemisestd ja heidan tietojensa ja taitojensa
kayttamisestd. Vapaaehtoiselle riittdvat olemassa olevat tiedot ja taidot, toimiminen
puolueettomasti omana itsenddn tuettavan itsemaaraamisoikeutta kunnioittaen. Yh-
teistydkumppanina vapaaehtoisella on tuettavan ldheiset tai ammattihenkilostd, joka
auttaa tukemaan yhteistydmuotojen kehittymistd tai ongelmanratkaisua. (lkainstituu-

tin www-Ssivut.)

Luottamuksellisuus tarkoittaa vaitiolovelvollisuutta. Vapaaehtoinen ei saa ilman asi-
anomaisen suostumusta kertoa ulkopuolisille hdnen asioistaan. Vapaaehtoinen sitou-
tuu luotettavasti tekemédédn sovitut asiat niin hyvin kuin hén osaa. Palkattomuus tar-
koittaa vapaaehtoisena toimimista ilman rahallista tai aineetonta palkkaa. Vapaaehtoi-
sella tulee olla mahdollisuus saada ohjausta ja tukea tarkeéssa toiminnassaan jaksaak-
seen. (Elékeliitto 2010, 17.)
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5.2 TUKEVA-hankkeen lahtokohdat

5.2.1 Pirkanmaan Muistiyhdistys

Pirkanmaan Muistiyhdistys on 26 vuotta vanha potilasyhdistys muistisairaille, heidan
omaisilleen, ammattilaisille ja kaikille muistiasioista kiinnostuneille. Yhdistyksen toi-
mialueena on Pirkanmaa. Yhdistys jakaa tietoa muistisairauksista, niiden ennaltaeh-
kéisystd ja hoidosta sek& saatavilla olevista etuuksista ja palveluista. Yhdistyksen tyo
on tukea muistisairaita ja heidan laheisid&dn sairauden kaikissa vaiheissa jarjestamalla
mm. ensitieto- ja virkistymiskursseja, vertaistukiryhmia omaisille ja laheisille seka toi-
minnallisia kuntouttavia ryhmid sairastuneille. Yhdistys osallistuu erilaisiin yleisoti-
laisuuksiin, kouluttaa ammattilaisia ja huolehtii paikallisosastojen toiminnasta. Jat-
kuva kehittdmistyd muistisairauksien ennaltaehkdisyn, varhaisen toteamisen, hoidon
ja kuntoutuksen parantamiseksi ovat keskeisid yhdistyksen toimintamuotoja. Hanke-
tyd on yksi osa yhdistyksen kehittdmistoimintaa. (Pirkanmaan Muistiyhdistyksen

WWW-SIVUL.)

5.2.2 TUKEVA-hanke

Opinniytetyoni pohjana on Pirkanmaan Muistiyhdistyksen hanke “Muistisairaan ih-
misen ja omaisen tukihenkilotoiminnan kehittiminen Pirkanmaalle”. TUKEVA -hank-
keen taustana on Sosiaali- ja terveysministerion tydryhmén valmistelema muistio h-
jelma, jossa toimenpide-ehdotuksin pyritddn varautumaan muistisairaiden méaéran suu-
reen kasvuun tulevina wvuosina. Tyoryhmén yksi péatavoitteista oli muistisairaiden
iIhmisten ja heidan laheistensd hyvan eldminlaadun varmistaminen oikea-aikaisen
tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin. TUKEVA-hanke pyrkii edistimaéan
tata tavoitetta. Tukihenkilotoiminnan tarve muistisairaille ja heidan Iaheisilleen on
noussut voimakkaasti esille edellisissd hankkeissa ja julkisen sektorin sekd yhdistyk-

sen kaytannon kokemuksissa.
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Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-hanke kehittdd Pirkanmaalla ja Huittisissa
vuosina 2015-2017 tukihenkildtoimintaa ennaltaehk&isevaksi, kuntouttavaksi ja ko-
tona parjaamistd tukevaksi toiminnaksi. Kohderyhménda perheiden lisaksi ovat yksin
asuvat muistisairaat. Toiminnalla pyritddn tukemaan erityisesti sairauden nivel- ja krii-
sivaineissa olevia muistisairaita ja heidan laheisiddn. Tukihenkilén tehtdvand on toi-
mia rinnalla kulkijana, ohjaajana ja opastajana, mutta han ei osallistu kodinhoidollisiin
tai sairaanhoidollisiin tehtdviin. Omainen voi saada tukinenkilon kautta mahdollisuu-

den omaan hetkeen. Tukihenkilotoiminta on maksutonta.

Muistisairaalla tai hdnen laheiselladn on mahdollisuus saada tukihenkild joko hakeu-
tumalla itse toimintaan tai ammattilaisen kautta. Hanen tilanteensa, toiveensa ja tar-
peensa kautta etsitddn hanelle sopiva tukihenkild. Tukihenkilot ovat koulutettuja va-
paaehtoisia, jotka yhdistys kouluttaa ja tukee. Tukihenkil®ille jarjestetddn vertaista-
paamisia ja virkistystilaisuuksia. Tukihenkilotoiminnan tavoitteena on ehkaistd muis-
tisairaan syrjaytymistd ja turvata osaltaan hoitoketjun jatkuminen. Se on tavoitteellista
ja kuntouttavaa toimintaa, joka tukee muistisairaan yksilollisyytta ja erilaisia asiakas-

tarpeita.

Pirkanmaan Muistiyhdistys jérjesti syksylld 2015 kaksi tukinenkilille suunnattua
koulutusta TUKEVA-hankkeeseen liittyen. Koulutuksiin ilmoittautui 29 vapaaeh-
toista, jotka jaettin kahteen eri ryhméan. Koulutuskertoja oli kahden viikon vélein
kolme, koulutuksen kesto oli kolme tuntia per kerta. Koulutus jaettiin eri teemoihin,
joilla pyrittiin antamaan tukihenkil6ille kattavaa tietoa muistisairaan kohtaamisesta.
Ensimmaiselld koulutuskerralla aiheena oli tietoa muistista, muistin huollosta ja muis-
tisairauksista. Toisella kerralla koulutuksessa kasiteltiin muistisairasta tuettavana kéy-
tannodn vinkein. Kolmannella kerralla aiheena oli omaishoitajan hyvinvoinnin tukemi-
nen ja tukinenkilétoiminnan kaytantdja. Kevadn 2016 suunnitellut teemakoulutuk set
tukinenkildille olivat Tunteva-menetelmd, oikeudellisen ennakoinnin keinoja ja mie-

len hyvinvointi.
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6 TUTKIMUSPROSESSI

Tamén luvun tarkoitus on selventdd opinndytetyoni tavoite ja tarkoitus. Kerron valit-
semastani tutkimusmenetelméstd, aineiston keruusta ja sen analysoinnista. Lisaksi ka-

sittelen tutkimuksen luotettavuutta ja eettisyytta.

6.1 Opinndytetydn tavoite ja tarkoitus

Opinnaytetyoni tavoite oli tutkia vapaaehtoisten tukihenkiloiden kokemuksia muisti-
sairaan kohtaamiseen liittyvissa asioissa. Valitsin aiheen siksi, ettd omassa tydssani
muistikoordinaattorina Tampereen kaupungilla kohtaan péivittdin muistisairaita ja hei-
dan laheisidaan. Teen sdénnollistd yhteistyotd Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kanssa ja
heidan aloittaessaan tukihenkiloitd muistisairaille kouluttavan hankkeen, TUKEVA-
hankkeen, herési kiinnostus tietdd, miten tukinenkiloiksi koulutetut kokevat muistisai-
raan kohtaamisen. Liséksi opinndytetyon tilaaja Pirkanmaan Muistiyhdistys tavoitteli
tietoa, miten annettu koulutus oli antanut tietoja ja taitoja tukinenkilond toimimiseen

sekd millaisia kehitysideoita tuleviin koulutuksiin tukihenkildilld mahdollisesti olisi.

Rajasin aiheen nimenomaan tukihenkiloiden kokemuksiin muistisairaan kohtaami-
sessa, jolloin ne tukihenkilot, jotka toimivat muistisairaan omaisten tukijoina, jaivat
opinndytetydn ulkopuolelle. Tietoa pyrittiin saamaan haastatteluilla, johon valikoitui
viisi tukihenkilod, jotka olivat osallistuneet syksyllda 2015 Pirkanmaan Muistiyhd is-
tyksen koulutukseen ja toimivat nyt tukihenkilénd muistisairaalle. Jokaiselle tukihen-
kilolle on yksilollisesti suunniteltu tuettava ja tapaamisen aikataulu riippuen tuettavan
toiveista ja tukihenkildn oman eldmédntilanteen aikataulutuksista. Kaksi tukinenkiloa
toimii omaisen tukijoina, muilla tuettavana on muistisairas. Tassd opinndytety6sséa
keskitytdadn tukinenkiloihin, joiden tuettava on muistisairas. Padpainona on nimen-

omaan tukihenkilén oma kokemus kohtaamisesta muistisairaan kanssa.

Aihe on minulle tarked, koska tydsséni nden muistiperheiden tarpeen saada tukea. Va-
paaehtoistyd voi olla yksi hyvd tukimuoto ja helpottaa sekd muistisairaan ettd hanen

laheisensa arkea. Tukihenkilétoiminta on itselleni myds hyva tyovéline mietittdessa
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muistiperheen parjadmista ja omaisen jaksamista. Toivon Pirkanmaan Muistiyhdistyk-

sen saavan opinndytetyostani ideoita ja voimia tarkedan tyohonséd jatkossakin.

6.2 Aineistonkeruu ja kohderyhma

Olin nykyisiin opintoihini liittyvassa harjoittelussa Pirkanmaan Muistiyhdistyksella
tammi- maaliskuussa 2016. Tammikuussa syksyn koulutuksessa ollut tukihenkild-
kurssi kokoontui yhdistyksen toimistolle vaihtamaan ajatuksia ja saamaan koulutusta
TunteVa-menetelmastad. Tapaamisen yhteydessé esittdydyin ja kerroin tulevasta opin-
naytetydstani. Jaoin osallistujille saatekirjeen, jossa kerrottiin opinndytetydsta tarkem-
min (Liite 1) ja pyysin haastattelusta kiinnostuneita antamaan luvan ja yhteystietonsa

hankkeen projektipaallikkd Sirpa Kotisaarelle.

Sopimus opinndytetydsta tehtiin yhdistyksen toimistolla 2.2.2016. Pohdimme tutki-
muskysymyksid yhdistyksen henkilokunnan kanssa, jotta kysymykset olisivat sellai-
sia, jotka heitd parhaiten palvelisivat. Haastattelutavaksi valitsimme puhelinhaastatte-
lun, koska tukinenkilot asuvat ympdri Pirkanmaata eikd itsellini ole kdytossa autoa.
Haastattelut kestivat noin puoli tuntia ja Kirjasin haastateltavien vastaukset tarkasti
muistiin. Valitsin viisi haastateltavaa Sirpa Kotisaaren lahettdmastd listasta ja suoritin
haastattelut huhtikuussa 2016.

Valitsin haastattelumenetelméksi puhelinhaastattelun, koska halusin tukihenkildiden
saavan kertoa omalla tyylilladn kokemuksistaan. Lomakehaastattelu tiedonkeruume-
netelmdnd tuskin olisi toiminut, koska kokemukseni mukaan Kirjallisesti haastattelu-
kysymyksiin saatavat vastaukset tuskin antaisivat sellaista analyysia, josta asia laajem-
malti tulisi esiin. Haastattelu sopii monenlaisiin tilanteisiin ja antaa mahdollisuuden

tarkentaviin kysymyksiin ja lisakysymyksiin vastausten sitd vaatiessa.

6.3 Teemahaastattelu laadullisena tutkimuksena

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen eri lahestymistavoille on yhteista se, ettd

niissd tavoitellaan tutkimusaineistoista toimintatapojen, samanlaisuuksien tai erojen
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loytamistd. Sisallonanalyysi menetelmdnd analysoi Kirjoitettua ja suullista kommuni-
kaatiota ja antaa mahdollisuuden tarkastella asioiden ja tapahtumien merkityksid, seu-
rauksia ja yhteyksid. Tati voidaan pitdd aineistolahtisen tutkimuksen perusproses-
sina. (Janhonen & Nikkonen 2003, 21.)

Laadullisessa tutkimuksessa tarkeind eettisind periaatteina ovat tiedonantajan vapaa-
ehtoisuus ja henkilo1lisyyden suojaaminen sekd luottamuksellisuus. Tiedonantajat ei-
vat ehkd hyddy tutkimuksesta, mutta tutkimus voi olla edistiméssd heidén tietoisuut-
taan tutkittavasta asiasta. Eettinen pohdinnan alainen kysymys on tutkijan rooli suh-
teessa tiedonantajiin. (Janhonen & Nikkonen 2003, 39.) Laadullisessa tutkimuksessa
tutkimusprosessin suunnittelua ei voida tarkkaan ennakoida, koska aineiston kokoa-
minen ja késittely muodostavat niin monimuotoisen prosessin, etté sitd ei voida etuka-
teen taysin suunnitella. Tutkimussuunnitelma kehittyy tutkimuksen edetessa, mutta
tutkijan tukee koko prosessin ajan huomioida, ettd suunnitelmasta kay selvasti ilmi

mitd, missa ja miten tutkitaan. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 2006, 44-45.)

Laadullisessa tutkimuksessa tietoa keratddn todellisissa ja luonnollisissa tilanteissa ja
se on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedon hankintaa. Tutkija keskustelee ihmisten
kanssa, jolloin tieto tulee suoraan tutkittavilta tutkijan tehdessd omia havaintojaan. In-
duktiivisella analyysilla pyritddn tekeméén vyleistyksid ja paatelmida saatujen tietojen
perusteella. Aineistoa tulee tarkastella monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. Teema-
haastattelu on yksi laadullisen tutkimuksen muoto. Tutkittavat valitaan tarkoituksen-
mukaisesti, ei satunnaisotoksella. Aineiston tulkinnassa pitdad ottaa huomioon aineis-
ton ainutlaatuisuus ja tulkita tuloksia sen mukaisesti. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara
2007, 164.)

Omassa laadullisessa tutkimuksessani oli tarkedd, ettd haastateltavat olivat kayneet
Pirkanmaan Muistiyhdistyksen perehdytyskurssin tukihenkilGille ja jokainen heista
toimii talla hetkelld tukihenkilénd muistisairaalle. Talla tavoin pyrittiin I0ytdméén sel-
laisia samankaltaisuuksia tai eroja, joilla olisi merkitystd haastattelun tuloksien analy-
soinnissa. Tukihenkilot osallistuivat haastatteluun vapaaehtoisesti tietden, ettd heidan
vastauksiaan kasitelld&dn Iluottamuksellisesti ja henkilollisyyttd suojaten. Kertoessani

tukihenkiloille tulevasta opinndytetydstani, monen toiveena oli saada my6hemmin
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kuulla tuloksista, jotta he voisivat hyodyntdd muiden kokemuksia omassa toiminnas-

saan vapaaehtoisina.

Valitsin haastattelumuodoksi teemahaastattelun, joka on yksi puolistrukturoidun haas-
tattelun muoto. Teemahaastattelua varten oli valinnut viisi kysymystd, joiden pohjalta
haastattelua kaydaan. Nama kysymykset muodostivat haastattelurungon, mutta antoi-
vat mahdollisuuden tutkittavalle myos vastata kysymyksiin laajemminkin. Teema-
haastattelussa kysymysten jérjestykselld ei ole aina tarkkaa merkitystd, vaan keskuste-
lun luonteva kulku saa mééaraté jarjestyksen. Teemahaastattelu on keskustelua, jolla on
etukateen paatetty tarkoitus. Haastattelun rakenteen on pysyttdva haastattelijan hallin-
nassa, mutta etuna on kerattavan aineiston rakentuminen aidosti haastateltavan henki-
I6n kokemuksista. Teemahaastattelussa haastattelijan on pidettdva huoli siitd, ettd
haastateftavan henkilon kertomukset eivat ala johdattelemaan haastattelun kulkua lii-
kaa. Talloin aineiston eri haastattelut eivét ole riittdvan samankaltaisin ja verrannolli-
sia keskendén. Siksi on kiinnitettdva erityistd huomiota haastateltavien valintaan. (Ti-
lastokeskuksen www-sivut.)

6.4 Aineiston tulkinta ja johtopaétokset

Aineistolahtdisessa sisallonanalyysissa aloitetaan pelkistimalla aineistoa, jolla tarkoi-
tetaan tutkimustehtdvan mukaisten kysymysten kysymistd aineistolta. Pelkistimisen
jalkeen aineisto ryhmitelladn etsien pelkistettyjen ilmaisujen erilaisuuksia ja yhtalai-
syyksid. Kolmannessa vaiheessa aineisto abstrahoidaan, jossa saman sisaktdiset vas-
taukset yhdistetddn. Laadullisen tutkimuksen luotettavuus liittyy tutkijaan, aineiston
laatuun, aineiston analyysiin ja tulosten esittdmiseen. Aineiston keruussa saatu tieto
riippuu siitd, miten tutkija on tavoittanut tutkittavan ilmion. Tutkijan taidot, arvostuk-
set ja oivalluskyky korostuvat aineiston analysoinnissa. Haasteena on tutkijan kyky
pelkistdd aineistonsa niin, ettd se kuvaa luotettavasti tutkittavaa ilmiotad. (Janhonen &
Nikkonen 2003, 36-37.)

Omassa tutkimuksessani pyrin tulkitsemaan tuloksia niin luotettavasti kuin mahdol-

lista. Haastattelutapa oli haasteellinen, mutta onnistuin mielestani siind kohtalaisen hy-



24

vin valmistautumalla ja k&yttdamélla jokaiseen haastatteluun riittdvasti aikaa. Haastat-
telun pelkistaminen tapahtui vertaamalla viiden haastatteluun osallistuneen tukihenki-
I6n vastauksia. Aineistoa tutkiessa ké&vi ilmi vastaajien samankaltaiset kasitykset an-
netun koulutuksen hyddystd muistisairaan kohtaamiseen. Vaikka jokaisella haastatte-
luun osallistuneella vapaaehtoisella oli taustalla joko tydelamdssa tai omaisen roolissa
hankittua tietoa muistisairaan kohtaamisesta, jokainen heistd koki saaneensa koulutuk-
aikataulutuksesta, osalle koulutuksen eteneminen nopeassa tahdissa sopi, mutta osa
koki tiivistahtisuuden haitanneen asioiden sisdistamista. Yksimielinen késitys oli, ettd
koulutus antoi hyvat edellytykset ryhtyd tukinenkiloksi muistisairaalle.

Haastattelussa kaikilla viidelld vapaaehtoisella muistisairaan kohtaaminen oli ollut
helppoa. Tuettavien muistisairaiden erilaiset sairauden piirteetkddn eivat aiheuttaneet
vaikeutta kohdata sairastunut. Koulutuksen antama tuki helpotti luontevaa kohtaa-
mista. Tukihenkilon omasta aikataulun Kiireydestd johtuen yksi koki haasteelliseksi

sen, ettd tapaamiskertojen valin pidentyessd muistisairas oli unohtanut hanet.

Tulevien tukihenkildiden koulutuksen kehittdmisessd hajontaa vastauksissa tuli eniten.
Yksi haastateltavista ei osannut mainita yhtdan kehitettavad seikkaa, han oli tyytyvéi-
nen nykyiseen koulutusmalliin. Kaksi toivoi tulevien koulutukseen osallistujien jaka-
mista aiemman kokemuksen ja lahtdtason perusteella. Kaytdnnén tapausesimerkkien
lisddmistd koulutukseen toivoi kaksi haastateltavaa. Tukihenkildiden sdannollisia ta-

paamisia keskusteluineen pitivat kaikki hyvina.

Koska haastattelut tehtiin puhelinhaastatteluina, olin valmistautunut niihin Kirjoitta-
malla vastaukset mahdollisimman tarkkaan paperille ylos. Kerroin haastateltavalle toi-
mintatavan suunnitelman ja haastattelun etenemistavan. Kavimme [&pi ennakkoon
haastattelukysymykset, jotta haastateltava sai hetken pohtia vastauksiaan ennen varsi-
naisen haastattelun alkamista. Varsinaisessa haastattelussa etenin kysymysrungon mu-
kaisesti kysymélla yhden kysymyksen kerrallaan ja kuuntelemalla tarkkaan vastauk-
sen kirjoittaen sen paperille. Teemahaastattelu mahdollistaa tarkentavien kysymysten

teon ja asian jaadessd itselleni epdaselvéksi kéytin tatd mahdollisuutta.
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Haastattelut tehtyani aloitin niiden puhtaaksi Kirjoituksen eli litteroinnin. Kokosin vas-
taukset kysymysten alle, jotta sain esiin vastausten yhtaldisyydet ja eroavuudet. Haas-

tattelukysymyksia oli viisi:

1. Mita mieltd olet saamastasi koulutuksesta koskien muistisairaan kohtaa-

mista?

2. Miten olet pystynyt hyddyntamaan saamaasi koulutusta muistisairaan

kohtaamisessa?

3. Millaisia haasteita olet kohdannut muistisairaan kohtaamisessa?

4. Mitentukihenkiléna toimiminen on muuttanut ajatuksiasi kommunikoin-

nista muistisairaan kanssa?

5. Mita toiveita/ajatuksia sinulla on tukihenkilétoiminnan kehittamiseksi?

Néiden kysymysten pohjalta annetuista haastatteluista syntyivat tutkimuksessa saadut

tulokset.

6.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen tekoon liittyy aina eettisida kysymyksiad, joita tutkimuksen tekijan on huo-
mioitava tutkimusta tehdessd. Vastuu eettisestd toiminnasta ja eettisten periaatteiden
tuntemisesta on jokaisella ja on tarkedd noudattaa hyvéa tieteellista kaytantoa. Eetti-
sesti kestavassd tutkimuksessa lahtokohtana on ihmisarvon kunnioittaminen, joka tar-
koittaa ihmisille mahdollisuutta p&4ttad, osallistuvatko he tutkimukseen. On harkittava
tutkimuksen riskit ja millaista tietoa henkildille annetaan. Perehtyneisyydelld halutaan
estdd manipulointi tutkimushankkeessa. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2007, 23—
25.)
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Eettisesti luotettava tutkimus lahtee aiheen valinnasta ja rajauksesta. Omassa opinnay-
tetydssani rajasin aiheen tukihenkilon kokemuksiin muistisairaan kohtaamisesta, jol-
loin omainen jai tdman tutkimuksen ulkopuolelle. Halusin haastateltavien keskittyvan
nimenomaan itse muistisairaaseen, jotta kysymyksiin saataisiin tarkoituksenmukaiset
ja luotettavat vastaukset. Valitsin haastatteluun ne tukihenkil6t, joilla oli jo kdytannon
kokemuksia muistisairaan kohtaamisesta. Esitellesséni opinnaytetyoténi tukinenki-
I6ille kerroin tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja tutkimukseen osallistuvien anonyy-
miydestd. Pirkanmaan Muistiyhdistys ei tulisi tietdmaan, kuka oli osallistunut haastat-

teluun ja kenen vastaukset olivat kyseessé.

Laadin tutkimuskysymykset yhdessa Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-hank-
keen projektitydntekijoiden kanssa. Tutkimuskysymyksid pohtiessamme mietimme,
mitkd ovat ne asiat, joita haluttiin haastattelulla saada selville. Tutkimuskysymysten
pohjalta laadin haastattelukysymykset, joilla vastaukset niihin pyrittiin Ioytamaan. Pu-
helimitse tehdyssa haastattelussa kerroin haastattelun alussa kysymykset, jotka tulisin
esittamaan. Annoin haastatteluun osallistujille aikaa pohtia vastauksiaan hetken ennen
varsinaista haastattelua. Tarvittaessa tein jatkokysymyksen, jos varsinainen haastatte-
lukysymyksen vastaus kaipasi mielestani lisitietoa. Pyrin kirjaamaan kaikki vastauk-
set paperille ylos, tdssé mielestani onnistuinkin hyvin. Havitdn haastattelumateriaalin

tutkimuksen valmistuttua. Mielestani tutkimus on luotettava ja eettisesti kestava.

Opinndytetyoni lahteet ovat luotettavia. Olen kayttdnyt lahteind monipuolisesti alan
ammattikirjallisuutta, lehtid, julkaisuja ja luotettavia internet-sivustoja. Olen varmis-
tanut, ettd kdytetty materiaali ei ole vanhentunutta ja olen pyrkinyt k&yttdmaan kaytta-
mieni teoksien uusimpia painoksia. Tukeva-hankkeeseen liittyvan materiaalin sain Pir-
kanmaan Muistiyhdistykseltd ja sovimme yhdessd, mitd materiaalia voin tydssani
kayttaa.

7 TUTKIMUSTULOKSET

Varsinaisia tutkimuskysymyksid oli kolme. Ensimméisessd kysymyksessa kasiteltiin

tukinenkildiden saamaa koulutusta, saivatko he koulutuksesta sellaista tietoa, jota he
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ovat voineet hyddyntdd muistisairaan kohtaamisessa. Toinen kysymys kaésitteli tuki-
henkildiden kokemusta muistisairaan kohtaamisesta, ovatko kohtaamiset olleet help-
poja vai onko eteen tullut sellaisia seikkoja, jotka tukinenkild on kokenut raskaina ja
vaikeina. Kolmannessa kysymyksessa haettiin tietoa siitd, mitd jo koulutuksen saaneet
tukinenkilot toivoisivat tulevaisuuden koulutuksiin, miten koulutusta voitaisiin kehit-
tad entistd paremmaksi. Téssé luvussa kasittelen saamiani tuloksia mainittuihin kysy-

myksiin.

7.1 Saivatko tukihenkilot koulutuksesta sellaista tietoa, jota he ovat voineet hyddyn-
tad muistisairaan kohtaamisessa?

Haastatteluja analysoitaessa ilmeni seikka, ettd mitd enemmén vapaaehtoisella oli
alempaa tietoa ja kokemusta muistisairaan kohtaamisesta ennen koulutukseen osallis-
tumista, sitd helpompi hénen oli myds arvioida Pirkanmaan Muistiyhdistyksen anta-
man koulutuksen siséltod ja sen vaikutusta muistisairaan kohtaamiseen. Tyoelamassa
tai omaisen roolissa hankittu tieto muistisairaan kohtaamisesta oli hyva pohja koulu-
tukseen osallistumiselle, talldin koulutuksessa saatua tietoa oli helpompi syventdd ja
poimia sieltd ne tiedot, joita vapaaehtoinen erityisesti koki tarvitsevansa muistisairaan

kohtaamisessa.

Haastateltavat pitivat Pirkanmaan Muistiyhdistyksen antamaa koulutusta laajana ja
monipuolisena. Tietoa tuli paljon, osittain my6s jo entuudestaan tuttua tietoa, mutta
paljon myos uutta. Useampi haastateftava koki saaneensa koulutuksesta runsaasti
evaita muistisairaan kohtaamiseen, erds heistd kertoi, ettd ilman koulutuksen tuomaa
varmuutta hén tuskin olisi uskaltanut lahted tukihenkiloksi muistisairaalle. TunteVa-
menetelmdn antamaa tietoa muistisairaan kohtaamisesta pidettiin yleisesti ottaen erit-
tain tarkednd. Yksi haastateltavista tosin mainitsi, ettd han oli tutustunut aiheeseen jo
aiemmin ja koki kurssin Tunteva- menetelmdosuuden liilan suppeana ja hén kuvasi sité
termilld lapsenkakkiainen”.

Kurssin aikataulutus oli tiivis ja moni haastateltava piti sitd jopa liian tiivistahtise na.

Tietoa tuli paljon ja sitd oli vaikeaa sisdistdd. Yksi haastateltava ei padssyt kaikille
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tapaamiskerroilla, mutta oli tyytyvdinen, kun sai materiaalin Kirjallisena. Kurssin tar-
ked anti oli saada ymméarrystd muistisairaan kayttaytymiseen. Kéytdnnon esimerkit ar-
jen tilanteista auttoivat avaamaan teoriatietoa, silla niiden avulla sai evéitda mahdolli-

siin ongelmatilanteisiin muistisairaan kotona.

Tukinenkilot kokivat saaneensa koulutuksesta juuri sita tietoa, jota he tarvitsevat tuki-
henkiloksi ryhtymiseen. Useampi haastateltava kertoi, ettd ovat voineet kayttdd kou-
lutuksesta saatavaa tietoa jo useamman Kkerran kaytanndssa. liman koulutusta tukihen-
kiloksi ryhtyminen tuskin olisi tapahtunut. Pirkanmaan Muistiyhdistykseltd saatava
tuki koulutuksen lisand koettiin erittdin tarkeaksi. Lisaksi tukihenkildiden yhteiset ta-
paamiset yhdistyksen tiloissa antavat mahdollisuuden saada lisétietoa, kertausta ja ver-
taistukea.

7.2 Millaisina tukihenkilot ovat kokeneet muistisairaan kohtaamisen?

Haastateltavat tukihenkilot ovat padosin kokeneet muistisairaiden kohtaamisen luon-
tevana ja helppona. Suurimmalla osalla tuettavien muistisairauden aste oli lieva, jol-
loin tapaamisissa tuli monesti tunne, ettd tuettavalla muistisairautta ei juurikaan huo-
maa. Osalla haastatelluista oli jo aiempaa kokemusta muistisairaan kohtaamisesta ja
kokemukset niistd olivat haastavampia, joten alkuvaiheen muistisairaan kohtaaminen
tasavertaisena ihmisend oli positiivinen yllatys. Tukihenkilot kokivat ndissé tilanteissa
kohtaamisen kaksisuuntaiseksi, jossa molemmat saivat tapaamisesta positiivisia koke-

muksia.

Yhdellda haastateltavista muistisairaan afasia vaikuttaa kohtaamiseen ja etenkin kom-
munikointiin, mutta véhitellen kohtaaminen on helpottunut, kun tukihenkilé on oppi-
nut tulkitsemaan muistisairaan Kieltd ja eleitd. Aluksi tukinenkild koki kohtaamisen
erityisen haasteellisena, koska molemminpuolista wvuorovaikutusta ei ilmene juuri-
kaan. Muistisairaan tapa ilmaista ilonsa tukihenkilon kohtaamisesta antaa hénelle po-
sitiivisia elamyksid ja varmuutta yhteisen polun Ioytdmisestd. Kaiken kaikkiaan tuki-
henkilo kokee olleensa onnekas saadessaan kyseisen tuettavan ja hén haluaa ehdotto-

masti jatkaa toimintaa tulevaisuudessakin.
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Tukihenkilot eivat olleet juurikaan kokeneet suurempia haasteita muistisairaita kohda-
tessaan. Alkuvaiheen haasteet vaikuttavatkin olleet [ahinnd uuteen ihmiseen ja hanen
perheeseensd tutustumisessa eivatkd niink&&n sairauteen liittyvid. Ajatukset henkild-
kemioiden sopimisesta tai yhteisen mielenkiinnon l0ytymisestd mietityttivat tukihen-
kilotoiminnan alkuvaiheessa, mutta toiminnan kaynnistyttya kaikki lahti sujumaan hy-
vin. Koulutuksen antamaan tietoa pidettiin erittdin tarke&dnd etenkin niissa tilanteissa,
joissa tapaaminen ei sujunut totutulla tavalla. Téllaisia tilanteita olivat esimerkiksi sel-
laiset kohtaamisiin liittyvat hetket, jolloin tuettava onollut lievasti vasynyt tai hermos-
tunut. Ymmarrys muistisairauksista ja niiden oireista on antanut tukinenkilolle niissa
tilanteissa juuri sitd tietoa, joka kannustaa jatkamaan tapaamisia pienistd vaikeuksista

huolimatta.

Tukinenkilot kokevat muistisairaan kohtaamisen parhaimpana silloin, kun tapaamisia
on saannodllisesti. Erindisistd syistd johtuva tauko tukihenkilon ja tuettavan kohtaami-
sessa koetaan toimintaa hankaloittavana. Erds haastatelluista kertoi, ettd hin kokee
raskaana sen, jos muistisairas ei tauon jalkeen tunnista héntd, vaan tutustuminen taytyy
tehdd uudelleen. Toiminnan muuttuessa jalleen s&anndlliseksi kohtaaminen muuttuu

taas luontevaksi ja molemminpuoliseksi.

Osa haastatelluista tukihenkildistda mainitsi, ettd muistisairaan kohtaaminen on par-
haimmillaan silloin, kun tukihenkild ja tuettava saavat olla kahden kesken. Pariskun-
tien kohdalla koettiin jonkinlaisena haasteena se, ettd muistisairaan puoliso ei tukinen-
kilon tullessa malttanutkaan lahted omille asioilleen, vaan hén jai heidédn seuraansa.
Tama hairitsi tukihenkilon ja muistisairaan kommunikointia ja yhdessé tekemistd, kun
puoliso osallistui jatkuvasti keskusteluun tai pyrki ohjaamaan toimintaa. Moni toivoi-
kin mahdollisuutta rauhalliseen yhdessd oloon muistisairaan kanssa ilman hairid ita.
Tukihenkilot ymméarsivat kuitenkin puolison tilanteen, jolloin oli vaikeaa ilmaista

omaa haluaan keskittyd muistisairaan kohtaamiseen.

7.3 Miten tukihenkildt kehittaisivat tukihenkildiden koulutusta tulevaisuudessa?
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Tukihenkiloiden toiveet koulutuksen kehittdamiseksi littyivat kéytdnnon esimerkkien
lisd&@miseen. Eras tukinenkild mainitsi, ettd hanen mielestddn ihmisten kanssa olemista
ei voi kouluttaa, vasta tekemélld tyota kéytanndssé oppii ymmartdmaan ihmistd, hanen
sairauttaan ja hdnen tilannettaan. Koulutuksessa annettavaa tiedon madrad toivottiin
arvioitavaksi, sillda tukinenkilon kyky vastaanottaa teoreettista tietoa on rajallinen.
Teorian viliin toivottiin jadvan runsaasti tilaa keskustelulle ja kysymyksille, joihin et-

sittaisiin yhdessa vastauksia.

Toiveena tuleville koulutuksille oli suunnitella koulutus niin, ettd tukihenkilftoiminta
alkaisi heti sen jalkeen. Eras haastateltavista koki, ettd viive tuettavan saamiselle kou-
lutuksen jalkeen oli turhan pitk&; koulutuksen jalkeen innokkuus toiminnan aloittami-
sesta oli suurta, mutta tuettavan saannin viivastyminen vahensi intoa ja osa opitusta
teoriasta alkoi unohtua. Toiveena oli my6s koulutuksen jaksottaminen niin, ettd osa
koulutuksesta voitaisiin toteuttaa vield siind vaiheessa, kun tukihenkilond toimiminen

on jo kaynnissa.

Tukinenkilot toivovat, ettd jatkossa alkavien ryhmien osallistujat jaoteltaisiin lahtota-
son perusteella. Runsaasti kokemusta omaavat toivottiin omaan ryhmaansa, jolloin
ryhméssa olisivat muistisairaan puolison omaishoitajana toimineet tai hoitotyon am-
mattilaiset. Erilliseen ryhméén toivottiin niitd tukihenkiloiksi haluavia, jotka ovat lu-
keneet kurssin alkamisesta esimerkiksi lehti-ilmoituksesta eivatkd omaa aiempaa ko-
kemusta muistisairaiden kohtaamisesta. Toivetta perusteltiin silld, etti runsaasti koke-
musta omaavien Kkurssilla voitaisiin kéyda asioita syvallisemmin Iapi, koska perusasiat

ovat monilla jo hallussa.

Kaiken kaikkiaan tukihenkiloilla oli melko vadhan muita toiveita koulutuksen kehitté-
miseen. Monien késitys oli, ettd mahdolliset lisdkoulutuksen tarpeet tulevat kéytannon
toiminnassa tulevien haasteiden kautta. Né&in ollen yhteisid kokoontumisia toivottiin
runsaasti, vertaistuki ja yhdistyksen antama tuki auttavat jaksamaan ja pitdmaan Kiin-

nostusta tukihenkildtoimintaan ylla.
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Alla olevissa taulukoissa esittelen tutkimustulosten ydinasiat tutkimuskysymyksittéin.

TAULUKKO 1

Koulutuksen antama tieto muistisairaan kohtaamiseen

Aiempi tieto vaikutti koulutuksesta saatuun tietoon

Aiempi kokemus muistisairaan kohtaamisesta auttoi tiedon vastaanotta-
misessa

Tybeldamassa tai omaisena hankittu tieto muistisairaan kohtaamisessa
mahdollisti
koulutuksessa saadun tiedon syventamisen

Koulutus oli laaja ja monipuolinen

Koulutus antoi hyvia evaita muistisairaan kohtaamiseen

Rohkeus ryhtya tukihenkiloksituli koulutuksen kautta

TunteVa-koulutusta pidettiin tarkedna

Koulutus oli tiivista ja nopeatahtista, kaikkea oli vaikeaa sisdistaa

Mahdollisuus saada materiaali myds kirjallisena oli hyva asia

Kaytannon esimerkit avasivat teoriatietoa

Koulutus antoi juuri sita tietoa, mita kaivattiin

Muistiyhdistyksen tuki koulutuksen ohella oli erittain tarkea

Tukihenkildiden tapaamiset antavat lisatietoa ja vertaistukea

TAULUKKO 2

Tukihenkildiden kokemus muistisairaan kohtaamisesta

Luontevaa ja helppoa

Sairauden asteen ollessa lievda muistisairautta ei juuri huomaa

Aiemmat kokemukset haastavimmista tilanteista asettivat
ennakko-odotuksia

Tasavertainen kohtaaminen oli positiivinen yllatys

Tukihenkilokin sai kohtaamisesta positiivisia kokemuksia

Kohtaaminen helpottuu, kun oppii tuntemaan muistisairaan ja hanen
ominaisuutensa

Kohtaamisen haasteita oli yllattavan vahan

Koulutus auttoi haastavien tilanteiden hallinnassa

Saannolliset tapaamiset koettiin tarkeina

Kohtaaminen oli parasta, kun sai olla muistisairaan kanssa kahden kesken
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TAULUKKO 3

Miten tukihenkil6t kehittéisivat tukihenkiléiden koulutusta

Kaytannon esimerkkeja toivottiin lisaa
Koulutuksessa annettavan tiedon maaraa pitaa arvioida

Teoriatiedon valiin toivottiin aikaa keskusteluille ja kysymyksille
Viive koulutuksen ja tukihenkil6toiminnan aloittamiselle pitdisi olla
mahdollisimman pieni

Koulutuksen jaksottaminen pidemmalle ajalle
Tukihenkildiden koulutuksen jaottelu Iahtotasoltaan samantasoisille
tukihenkilcille

Lisakoulutuksen tarve tulee kdaytannon haasteiden kautta

Runsaasti yhteisia kokoontumisia mielenkiinnon sailyttamiseksi

7.5 Tutkimustulosten ja teoriaosuuden vertailua

Haastateltavat tukihenkilot olivat hyvin mieltdneet, miten muistisairaan kohtaaminen
on luontevaa ja tasapuolista. TunteVa-menetelmin ja Logoterapian peruslahtoko hdat
toteutuivat hyvin heidén vastauksissaan. Tukihenkil6t toimivat vapaaehtoisuuden poh-
jalta ja halu ymmartdd muistisairasta ja hdnen maailmaansa ovat lahtokohtia tukihen-
kiloksi ryhtymisessa. Halu kohdata muistisairas arvokkaana ja merkityksellisend ih-
misend on tukihenkilOlle erittdin tarked ndkokulma toiminnassa. Yhdessé tekeminen
ja toimiminen vahvistavat tukihenkilon ja muistisairaan yhteyttd. Se luo merkitykse -

lisen ihmissuhteen molemmille osapuolille.

Haastateltavien tukihenkildiden oma tietopohja ja kokemusmaailma helpottavat kou-
lutuksessa annettavan tiedon omaksumista. Kuitenkin haastattelussa tukinenkildiden
vastaukset ja mielipiteet osoittivat, ettd muistisairaan kohtaamiseen tarvittavat taidot
jaominaisuudet olivat olemassa jo ennen koulutustakin. Koulutus syvensi jo olemassa
olevia tietoja ja taitoja, mutta motivaatio ja halu ymmartdd ja helpottaa muistisairaan
eldmda olivat jo olemassa. Haastateltavien vastauksissa ilmenivat aito uteliaisuus
paastd muistisairaan maailmaan mukaan. Kohtaaminen muistisairaan ehdoilla tukee
hanen vapauttaan tehdd valintoja omassa elamassaan. Elaman merkityksellisyys 16y-
tyy, kun muistisairas toimii tukinenkilon kanssa yhdessa. Logoterapian oppien mukaan

tastd merkityksellisestd suhteesta molemmat osapuolet oppivat ja Ioytavéat elamadansa
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mielekkyyttd; seikka, jota tukihenkilot vastauksissaan korostivat. Opinndytetydssani

ilmenee mielestani tukihenkilétoiminnan ja teoriaosuuden vahva yhteys toisiinsa.

8 POHDINTA

Marleena Ansion runo kohtaamisesta kertoo paljon:

”Kun minua onni suosii, menestys kohtaa tai rakkaus kantaa
— kun suru murtaa, menetys raastaa, olen yksinaisyyden merelld, eik& nay rantaa.
Kun minun vierellani silloin on ymmartavainen ystava,

1

kaikki on kaksin verroin helpompaa ja kauniimpaa.’

Muistiliiton hallituksen puheenjohtaja, kansanedustaja Merja Mékisalo — Ropponen
Kirjoittaa Muistilehden péékirjoituksena ansiokkaasti siitd, miten kohtaamisen vasta-
kohta on kohtaamattomuus. Kohtaamattomuus voi olla ohi katsomista tai ohitse kul-
kemista. Kohtaaminen sen sijaan voi olla ajatusten vaihtoa, syvallistd keskustelua tai
sitten vain muutaman silmanrapayksen kestdvaa katseiden kohtaamista. Kohtaami-
seen voi liittyd sanoja tai hiljaisuutta. Eldmdssa tapahtuvissa voimakkaita tunteita he-
rattdvissa asioissa ihminen kaipaa toista ihmistd kohtaamaan ndma tunteet. Aito lds-
ndolo auttaa selviytymaan kriiseistd. Oma tai laheisen sairastuminen muistisairauteen
on yksi téllaisista Kriiseistd, joista on vaikeaa selviytyd yksin. Uskallanko kohdata
apua tarvitsevan ihmisen ja tarjota apua tuntemattomallekin, ovat kysymyksid, joita
Muistiliiton valittiminen- teema korostaa. Jokainen aito kohtaaminen tekee maail-

masta paremman paikan eld4 ja olla. (Muisti- lehti 4/2014, 4.)

Omassa tyossani kuulen usein muistiperheiltd, kuinka diagnoosin jalkeen kontaktit
sukulaisiin ja ystaviin vahentyvat. Léheiset ja tuttavat eivat tiedd, miten muistisairaa-
seen pitaisi suhtautua ja miten hanet kohdataan oikein. Perheet ovat usein hammenty-
neitd, koska uuden tilanteen keskellda he kaipaisivat saman eldman jatkumista kuin
mitd se ennen diagnoosin asettamistakin oli. Jos omasta lahipiirista tukea ei ole saata-

villa, tukihenkilé voi olla perheille erittdin tarked henkild.
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Yllatyin siitd, miten luontevana haastateltavat tukinenkilot pitivat muistisairaan koh-
taamista. Kokemukset tasa-arvoisesta kohtaamisesta, jossa molemmat osapuolet an-
tavat ja saavat, olivat erityisen ilahduttavia. Kun tukinenkild tuli mukaan muistisai-
raan eldmaén jo sairauden alkuvaiheessa, kohtaaminen oli normaalia uuden ystévyy-
den tunnustelua. Omassa tydssanikin monesti jadn pohtimaan sitd, millaiset omat
odotukseni muistisairaan kohtaamisesta on. Vaatilko muistisairaan kohtaaminen oi-
keastaan muita taitoja kuin ihmisen kohtaamisen taidon? Ystavalliselld, toista arvos-
tavalla ja kunnioittavalla kohtelulla dialogi muistisairaan kanssa toimii samoin kuin
terveelldkin ihmiselld. Kyse lienee halusta ymmartdd ja auttaa muistisairasta, tamé

tunne vélittyy hyvand kohtaamisena molemmille osapuolille.

Tukihenkilotoiminta Pirkanmaan Muistiyhdistykselld on vasta alkuvaiheessa, mutta
jo nykyisilla kokemuksilla voidaan péatelld toiminnan olevan arvokasta ja kehittami-
sen arvoista. Tutkimusta tehdessani huomasin, ettd haastateltavien tukihenkildiden

positiiviset kohtaamisen kokemukset johtuivat vahvasta motivaatiosta auttaa muisti-
sairasta. Mielenkiintoista onkin seurata, miten ja kuinka paljon alkaviin tukihenkilo-
koulutuksin saadaan uusia vapaaehtoisia, alkukesaan suunniteltuun koulutukseen ha-
lukkaita ei ollut tarpeeksi. Muistisairaiden puolesta toivon, ettd nditd arjen kohtaajia

loytyy, silld tarve tdmén kaltaiselle toiminnalle todella on olemassa.
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LITE 1
SAATEKIRIJE HAASTATELTAVALLE TUKIHENKILOLLE

Olen geronomi-opiskelija Eija Huhtamo Satakunnan Ammattikorkeakoulusta. Opin-
naytetydon aiheena on “Vapaaehtoisen tukihenkilon kokemuksia muistisairaan kohtaa-
misesta”. Opinndytetyon pohjana on Pirkanmaan Muistiyhdistyksen Tukeva-hanke,
jossa pyritddn luomaan Pirkanmaalle ja Satakunnan Huittisiin pysyva muistiperheille

suunnattu tukihenkildmalli. Opinndytetyon tilaajana on Pirkanmaan Muistiyhdistys.

Opinnaytetyossa tavoitteena on saada selville tukihenkildn omat kokemukset muisti-
sairaan kohtaamiseen liittyvistd asioista. Opinndytety0dssa haastatellaan niitd tukihen-
Kiloita, jotka ovat saaneet jo perehdytyksen ja tuettavan muistisairaan Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen kautta syksylld 2015. Haastattelu toteutetaan huhti-toukokuussa
2016, jolloin tukinenkilot ovat ehtineet toimia vapaaehtoisina puolisen vuotta. Haas-
tattelu toteutetaan tukihenkildille sopivassa paikassa. Mikéli tukinenkild antaa luvan,
nauhoitan haastattelun analysointia varten. Haastattelu on luottamuksellinen eika Pir-
kanmaan Muistiyhdistys tule tietdmaan, kenen tukihenkilon wvastaus on kyseessa.
Myo6s haastattelija sitoutuu pitdmaan vastaajien henkildllisyydet salassa niin, ettei hei-
dan henkilbllisyyksiddn wvoida yhdistdd haastattelun vastauksista. Haastattelusta Kker-

tyva aineisto havitetddn asianmukaisesti opinndytetydon valmistuttua.

Pirkanmaan Muistiyhdistys saa opinndytetyodstani tietoa, jota se voi hyddyntdd hank-
keen edetessa uusien tukihenkildiden koulutusta ja tukemista suunniteltaessa. Koska
tukihenkilétoiminta on tarkoitus saattaa pysyvaksi toiminnaksi, tukihenkildiltd saatava

palaute on erittdin tarkedd pysyvan toimintamallin kehittymiselle.

“Pienikin apu on tirkedd” on hyvd johtotdhti muistiperheen tukemisessa. Tukihenki-
I6iden kertomat kokemukset perheiden kohtaamisesta tekevat arvokkaan tydn ndky-

vaksi ja innostavat toivottavasti muitakin vapaaehtoisia toiminnan pariin.

Tampereella 21.1.2016
Eija Huhtamo

eija.huntamo@student.samk. fi
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Tule mukaan tukihenkiloksi muistisairaalle tai
laheiselle

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry etsii tukihenkiléita muistisairaille ja
omaisille Pirkanmaalta ja Huittisista.

Tukihenkiléona toimiminen voi olla esimerkiksi:

o ulkoilua, liikuntaa ja luontoretkia

o teatterissa, konsertissa, taidenayttelyssa tai museossa
kayntia

o lautapelien pelaamista, laulu- tai lukuhetkia, musisointia,
aivojumppaa

o sovittuihin tapaamisiin vienteja, kuten muistiryhmat, parturissa
kaynnit

o vYyhdessa olemista, kuuntelemista, muistelemista, keskustelua

o tukea antava keskustelutuokio tai vapaa hetki omaiselle

Tukihenkilona:

o saat tietoa muistisairauksista, muistisairaan ihmisen kohtaamisesta ja
tukemisesta seka muistisairaan ja laheisen hyvinvoinnista
saat henkil6kohtaista ohjausta ja neuvontaa seka yhteis6n tuen

o paaset osallistumaan yhteisille retkille, tapahtumiin ja tilaisuuksiin
paaset jakamaan iloa ja hyvaa mielta lamminhenkisessa yhteisdssa

Emme edellyta erityisosaamista, silla saat tarvittavan koulutuksen ja
ohjauksen.
Ota rohkeasti yhteytta!

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry
Tukeva - hanke
Sirpa Kotisaari, puh. 050-360 5224, s.posti: sirpa.kotisaari@saunalahti.fi
Mari Lemmetty, puh. 050-301 0418, s.posti: mari.lemmetty@saunalahti.fi
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