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Pirkanmaan Muistiyhdistyksen hallinnoima Pirkanmaan Muistiluotsi -hanke
pohjautuu valtakunnalliseen Muistiluotsi-ohjelmaan ja toimi valtakunnallisen
hankkeen pilottina. Opinnaytetyé oli osa Pirkanmaan Muistiluotsi- hankkeen
arviointitiedon tuottamista. Muistiluotsi-ohjelman tavoitteena on muodostaa
asiantuntija- ja tukikeskus, johon alueen yhdistysten vapaaehtois-, kehittamis-
ja palvelutoiminta linkittyvat. Tarkoituksena oli selventaa vertaistuen merkitysta
muistisairaiden laheisille ja heidan hoitoonsa osallistuville. Opinnaytetyon
tutkimustehtavat olivat selvittaa miten muistisairaan laheinen kokee vertaistuen
merkityksen ja kuinka sita voidaan kehittaa seka mika on muistisairaan
laheisen vertaistuen anti. Tavoitteena oli tutkia ja kehittdd muistisairaan
laheisen vertaistukitoimintaa.

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana kaytettiin kyselylomaketta, jossa ol
47 monivalintakysymysta ja viisi avointa kysymysta. Tutkimus oli luonteeltaan
kvantitatiivinen. Tulosten analysoinnissa kaytettiin tilastollista menetelmaa ja
sisallonanalyysia. Yleisimmat muistisairaudet, jotka aiheuttavat dementiaa ovat:
Alzheimerin tauti, vaskulaarinen dementia, Lewyn kappale- tauti ja
otsalohkorappeumasta johtuvat sairaudet. Vapaaehtoistyolla tarkoitetaan
auttamistoimintaa, johon vyksilo sitoutuu vapaasta tahdostaan. Yksi
vapaaehtoistydn toimintamuoto on vertaistuki. Tutkimukseen osallistui 44
muistisairaan laheista.

Tutkimustulosten perusteella vertaistuella on suuri ja laaja merkitys
muistisairaiden laheisille. Vertaistuen antina on kokonaisvaltainen tukeminen.
Vertaistukitoimintaa  tulisi kehittaa ja muokata, seka kehittaa
vertaistukitoiminnan sisaltdd. Henkilon saadessa tiedon sairastavansa jotakin
muistisairautta tulisi hanet ja hanen laheisensa ohjata vertaistuen piiriin.
Vertaistukitoimintaa suunniteltaessa tulisi huomioida muistisairaiden laheisten
osallistumisen mahdollistaminen. Vertaistukitoiminnan tulisi olla pysyva
toimintamuoto paikkakunnilla.
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Pirkanmaan Muistiluotsi project, which is organized by Pirkanmaan
Muistiyhdistys, is based on a national Muistiluotsi programme and it served as
a pilot for the national project. This thesis was part of producting the evaluation
data for the Pirkanmaan Muistiluotsi project. The Muistiluotsi programme’s goal
is to compose a center of expertise and support where all the volunteer work,
developing and service activities of the area are linked. The purpose of this
thesis was to clarify the significance of peer support for the families of patients
suffering from memory disorders and the people participating in their care. The
aim was to research how the families experience the significance of peer
support and what they benefit from it and how peer support can be developed.
The goal of this thesis was to examine and develop the peer support activities
received by the families of patients suffering from memory disorders.

The empirical data was collected using a questionnaire which had 47 multiple
choice questions and five open questions. The nature of the study was
quantitative. The analysis of the results was done by using statistical method
and content analysis. The most common diseases that cause dementia are
Alzheimer's disease, vascular dementia, Lewy body disease and illnesses
related to frontal lobe dystrophy. Volunteering means an activity of helping
others to which an individual commits from their own free will. One form of
voluntary work is peer support. There were 44 individuals participating in the
study.

The results of the study indicate that peer support is highly valuable for the
families of memory disorder patients. According to the results peer support is
seen to yield a comprehensive support for the families. The peer support
activity should be developed by reforming and developing the content of the
support given. Memory disorder patients and their families should be referred to
an organization providing peer support whenever a person is informed of an
illness causing memory disorder. When planning peer support activities the
participation of the families should be taken into consideration. Peer support
activities should be a permanent service offered locally.

Keywords: peer support, voluntary work
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1 JOHDANTO

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen hallinnoima Pirkanmaan Muistiluotsi -hanke
pohjautuu valtakunnalliseen Muistiluotsi-ohjelmaan ja toimi valtakunnallisen
hankkeen pilottina. Muistiluotsi-ohjelman tavoitteena on muodostaa
asiantuntija- ja tukikeskus, johon alueen yhdistysten vapaaehtois-, kehittamis-
ja palvelutoiminta linkittyvat. Asiantuntija- ja tukikeskus olisi tarkoitus saada
joka maakuntaan, jolloin naista maakunnallisista Muistiluotseista saa tukea
arjen ongelmiin. Eri puolilla Suomea toimivat Alzheimer- ja dementiayhdistykset
hallinnoivat Muistiluotsi-hankkeita. Pirkanmaan Muistiluotsihankeen
toimintakausi jatkuu vuoden 2011 loppuun saakka. Toimintakauden aikana
tarkoitus on saada lisattya ja kehitettya koko Pirkanmaalle alaosastotoimintaa
pysyvaksi rakenteeksi. Pirkanmaan muistiyhdistyksen alaosastot jarjestavat

muun muassa vertaistukitoimintaa.

Tama opinnaytetyd on osa Tampereen ammattikorkeakoulun ylemman
ammattikorkeakoulututkinnon, ikaantyvien ja pitkaaikaispotilaiden koulutus-
ohjelman opintoja. Opinnaytetyd on osa Pirkanmaan Muistiluotsi- hankkeen
arviointitiedon tuottamista, jota voidaan kayttaa muun muassa. hankkeen jatkoa
arvioitaessa. Tarkoituksena on selventaa vertaistuen merkitysta muistisairaiden
laheisille ja heidan hoitoonsa osallistuville. Tavoitteena on tutkia ja kehittaa
muistisairaan  laheisen  vertaistukitoimintaa. = Tutkimustuloksia  voidaan
hyddyntaa vertaistukitoiminnan kehittamisessa ja muistisairaiden l|aheisten
jaksamisen tukemisessa. Opinnaytetyoni tutkimusosa on lahestymistavaltaan

kvantitatiivinen eli maarallinen.

2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selventaa Pirkanmaan

muistiyhdistyksen jasenten kokemaa vertaistuen merkitysta.



Opinnaytetyon tutkimustehtavat olivat:
1.Miten muistisairaan laheinen kokee vertaistuen merkityksen?
2.Mika on vertaistuen anti muistisairaan laheiselle?

3.Kuinka vertaistukitoimintaa voidaan kehittaa?

Tavoitteena oli tutkia ja kehittda muistisairaan laheisen vertaistukitoimintaa.

3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

3.1 Muistisairaus

Muisti on kyky painaa mieleen asioita, sailyttda niitd ja palauttaa ne mieleen
tarvittaessa. Muisti voidaan luokitella Iyhyt- ja pitkakestoiseen muistiin.
Muistamattomuuden taustalla voi olla eteneva muistisairaus tai vaurio aivoissa.
Normaaliin ikdantymiseen liittyy myOds muistimuutoksia, mutta niiden taustalla
on aivotoiminnan ja psyykkisen hyvinvoinnin hairiot. Normaalisti ikdantynyt
henkilo tunnistaa muistiongelmansa, kun taas muistisairaudesta karsiva henkilo
ei tunnista. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2006a, 13-14 , 23-24, 31.)

Yleisimmat muistisairaudet, jotka aiheuttavat dementiaa ovat: Alzheimerin tauti,
vaskulaarinen dementia, Lewyn kappale- tauti ja otsalohkorappeumasta
johtuvat sairaudet (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Soininen 2006b, 27-29). Muita
etenevida muistisairauksia ovat: Parkinsonin tauti, harvinainen Creuzfeldt-
Jakobin tauti seka periytyvat Huntingtonin tauti ja Hakolan tauti. (Hieta-aho
2009, 11-14.)

Vaeston ikaantyessa myods dementian esiintyvyys lisaantyy. Vuonna 2005
dementiaa arvioitiin sairastavan 85 000 henkiléa ja vuonna 2030 vaikeaa tai
keskivaikeaa dementiaa sairastavia henkiloita tulee olemaan 128 000.
(Erkinjuntti ym. 2006b, 23.)
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Alzheimerin taudissa aivot rappeutuvat vaiheittain, lievasta kongnitiivisesta
heikentymisesta vaikeaan Alzheimerin tautiin. Alzheimerin tautiin kuuluu
oppimisen vaikeus ja muistihairiot, joita seuraa vaikeudet hahmottamisessa,
kielellisessa ilmaisemisessa ja toiminnan ohjauksessa. Sairauden edetessa
arkisista toimista selviytyminen heikkenee, mukaan tulee kaytosoireita ja

lopulta sairastunut paatyy laitoshoitoon. (Erkinjuntti ym. 2006a, 76-80.)

Vaskulaarinen eli aivoverenkiertoperdinen dementia on muistisairaus, joka
aiheutuu erityyppisista aivoverenkiertohairidista ja muutoksista aivoissa.
Vaskulaarinen dementia voidaan luokitella useaan alatyyppiin vaurioiden
syntymekanismin ja sijainnin perusteella. Paatyyppeja ovat aivokuorenalainen
muoto eli pienten suonten tauti ja kortikaalinen eli moni-infarktidementia.
Vaskulaarinen dementia etenee asteittain vaihdellen voinnin kohentumisesta
pahenemisvaiheeseen. Oireina ovat muistin ongelmat, oman toiminnan
ohjaamisen hairidt, kavelyvaikeudet seka mahdollisesti myods nakohairiot.
(Erkinjuntti ym. 2006a, 108-110, 112-113.)

Lewyn kappale -taudissa ilmenee muutoksia aivojen kuorikerroksen alueella.
Lewyn kappale -taudissa oireina ovat vireystilan ja tarkkaavaisuuden hairitt ja
alyllisen toimintakyvyn heikentyminen, jotka ilmenevat henkilon ollessa vasynyt.
Vasyneena looginen ajattelu on hankalaa ja muisti pettaa, myos puhuminen

vaikeutuu ja toistuvia nakdéharhoja ilmenee. (Erkinjuntti ym. 2006a,118.)

Otsalohkorappeuman taustalla ovat etenevat otsalohkoa rappeuttavat
sairaudet, joiden lisaksi otsalohkoa voivat vaurioittaa aivoverenvuoto,
aivovamma tai kasvain aivojen etuosassa. Otsalohkorappeuma voidaan jakaa
oireyhtymiin, joita ovat eteneva sujumaton afasia, otsalohkodementia ja
semanttinen dementia. Hitaasti ilmenevia oireita otsalohkorappeumassa ovat
persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutokset, puhehairiot, masennus ja
aistiharhat. (Erkinjuntti ym. 2006a, 121-122.)

Muistisairauksiin  liittyy kognitiivisten oireiden lisaksi myos haitallisia
kayttaytymisen ja psyykkisten toimintojen muutoksia, joita kutsutaan

kaytdsoireiksi  (Erkinjuntti  ym. 2006b, 98.) Kaytosoireet vaihtelevat
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muistisairaudesta ja ihnmisesta riippuen. Etenkin muistisairauden alkuvaiheessa
voi ilmetda masentuneisuutta. Yksi tavallisimmista kaytosoireista on apatia,
muita oireita ovat aggressiivisuus, unihairiot, psykoottiset oireet, levottomuus ja
seksuaalisen kaytoksen muutokset. (Erkinjuntti ym. 2006a, 127-129, 132.) 90
prosentilla dementiapotilaista todetaan jossakin sairauden vaiheessa
kaytosoireita (Erkinjuntti & Huovinen 2003, 178).

3.2 Vapaaehtoistyo

Vapaaehtoistyolla tarkoitetaan auttamistoimintaa, johon yksild6 sitoutuu
vapaasta tahdostaan ja josta han selviytyy tavallisen ihmisen tiedoin ja taidoin.
Vapaaehtoistyontekija kayttaa vapaaehtoistydssa omaa elamankokemustaan
ja persoonallisuuttaan eikd saa yleensa rahallista korvausta tyostaan.
Vapaaehtoistoimintaa hyddynnetdaan monissa jarjestoissa, kuten sosiaali- ja
terveysalan jarjestojen yhdistyksissa, joiden toiminta vastaa tietyn
erityisryhman palveluntarpeeseen tai fyysisen, psyykkisen tai sosiaalisen
hyvinvoinnin  tukemiseen tai edistamiseen. Vapaaehtoistyd ehkaisee
syrjaytymistd ja vahvistaa voimavaroja, joita kaytetdan auttamistydssa.
Vapaaehtoistyon synonyymi on vapaaehtoistoiminta. Vapaaehtoistyd voi olla
kahdenkeskisia- tai ryhmatapaamisia, kertaluontoisia tai pitempiaikaisia
tapaamisia. Tavoitteena voi olla muun muassa sairauteen sopeutuminen ja

elamanmuutoksesta selviaminen. (Mykkanen-Hanninen 2007, 5, 9-11,13.)

Vapaaehtoistyontekija Aila Kivelaa kertoo saavansa vapaaehtoistyosta hyvan
mielen, parhaan mielen saa toisten auttamisesta. Vapaaehtoisty0ssa tapaa
lisdksi mielenkiintoisia ihmisia. Vapaaehtoistyd lisda vapaaehtoisten
onnellisuutta seka vahvistaa yhteisdllista ja yksilollistd hyvinvointia. (Kalliosaari
2010, 5.) Lahtdékohtana vapaaehtoistydlle on hyvan tekeminen.
Vapaaehtoistoiminnassa toisen etu laitetaan oman edelle, tarkoituksena on
vahentaa toisen ihmisen karsimysta ja lisata toisen ihmisen hyvinvointia ja
hyvaa oloa. Vapaaehtoistyontekijan sisainen motivaatio ja empaattisuus

vahvistuvat vapaaehtoistydssa. (Lipponen 2010, 26.)



Vapaaehtoistyon kivijalkana voidaan pitda motivaatiota (Nylund & Yeung 2005,
83). Yeung (2005) esittelee artikkelissaan tutkimusta timanttimallista, joka on
innovatiivinen malli vapaaehtoistydon motivaatiosta. Timanttimallin tekoon
osallistui 18 haastateltavaa. Haastateltavien kokemana vapaaehtoistydo on
itsensa toteuttamista: se edistaa hyvinvointia, tuo iloa ja mielihyvaa seka
rytmittda  ajankayttéa. Vapaaehtoistyd on  haastateltavien mielesta
vastavuoroista tukemista, se on myos antamisen kautta tulevaa saamista ja
henkilokohtaista kasvua. Haastateltavien motivaationa vapaaehtoistyolle ovat
myos positiiviset kokemukset aikaisemmasta vapaaehtoistyosta. Toiminnan
kautta oma jaksaminen lisaantyy, toiminta laajentaa elamanpiiria, antaa
mahdollisuuden uuden oppimiselle ja henkildkohtaiselle muutokselle.
Vapaaehtoistyo koettiin tarkeaksi myods vuorovaikutuksen ja sosiaalisuuden

takia.

Haarni llka (2010) on tutkinut elakelaisten osallistumista vapaaehtoistoimintaan
Ikainstituutissa toteutettavassa ikaihmisten vapaaehtoistoiminnan tutkimus- ja
kehittamishankkeessa. Haastateltavana tutkimuksessa oli 27 naista ja 13
miesta. Haastatteluun osallistuneista yli puolet osallistuivat vapaaehtoistydhon
saanndllisesti tai satunnaisesti. Yksi haastateltava kertoi saaneensa
vapaaehtoiskursseista itselleen mieluisia vapaaehtoistehtavia, jotka pystyy
sairaudestaan huolimatta toimittamaan. Haastateltavat kokivat
vapaaehtoistydon olevan harrastus, he kokivat vapaaehtoistydon olevan
tekemistd. Yhdelle haastateltavalle vapaaehtoistyd korvasi palkkatyon.
Vapaaehtoistoiminta toi sisaltda ja ohjelmaa elamaan, vaihtelua paiviin seka
rytmitti arkea. Haastateltavien osallistumisen mielekkyys tuli heidan
aikaisemmista osallistumiskokemuksistaan. Haastateltava kuvasi
vapaaehtoisten vertaistukiryhmaa kokemusten ja ajatusten vaihtamisen
areenaksi. Haastateltavat tekivat vapaaehtoistyota asioiden edistamiseksi tai
ihmisten auttamiseksi. Osallistumisensa syyna kaikki haastateltavat kokivat
olevan oman hyvinvointinsa. Osallistuminen vaikutti myoOnteisesti heidan
hyvinvointiin, se edisti kokonaisvaltaista hyvinvointia ja sosiaalista
vuorovaikutusta. (Haarni 2010, 14, 15, 26, 46, 51, 53, 57, 111, 112, 118, 121.)
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Hyvinvointi 2015- ohjelmassa mainitaan hyvinvointipolitikan tavoitteet, joita
ovat muun muassa syrjaytymisen ehkaisy seka riittavan ja monipuolisen
hoidon turvaaminen kaikissa elamanvaiheissa. Vanhuspolitiikan tavoitteena on,
ettd 65-79 -vuotiailla on toimintakyky tallella ja sitd yllapidetdan. Tassa
vaiheessa ikaihminen voi toimia vapaaehtoistyontekijana. Toimintakyvyn
parantumisen myota ikaihmiset pystyvat asumaan omillaan entista pidempaan.
Riskitekijoina voi etenkin syrjaseuduilla asuville olla turvattomuus, yksinaisyys
ja elaman tarkoituksettomuus, koska etaisyydet ja hoivapalveluiden saatavuus
tuottavat ongelmia. Talloin myos sosiaalisen verkoston merkitys kasvaa.
Ikaihmisten hyvinvoinnin edistamisen keinona voidaan kayttaa ikaihmisten
saamista mukaan vapaaehtoistydhon. MyoOs ikaihmisten hoidossa jarjestojen
tarjoama vapaaehtoistyé on tarkeaa. (Hyvinvointi 2015-ohjelma 2007, 28, 40-
42.)

3.3 Vertaistuki

Yksi vapaaehtoistyon toimintamuoto on vertaistuki, jossa tukijalla ja tuettavalla
on yhteinen kokemus, jonka jakamiseen vertaistuki  perustuu.
Vapaaehtoistyontekijan tulee kuunnella asiakasta ja erottaa omat tunteensa
seka ratkaisunsa asiakkaan omista. Vertaistukiryhmissa, jotka koostuvat
henkilbista, joilla on samanlainen ongelma, tuetaan ja vahvistetaan paivittaista
selviytymista seka uuteen elamantilanteeseen sopeutumista. Ryhmissa myos
jaetaan kokemuksia ja laajennetaan nakdkulmia (Mykkanen-Hanninen 2007,
26.) Ryhmien koot vaihtelevat, ryhmat voivat olla avoimia tai suljettuja ryhmia
(Mykkanen-Hanninen 2007, 28-29).

Ryhmissa kertomalla, ja kuuntelemalla muita, saa nakokulmia asioihin, mika
vahvistaa ja edesauttaa jaksamista. Uudet nakokulmat auttavat ymmartamaan
tilanteita uudella tavalla ja kuunnellessamme peilaamme toisten kokemuksia
omiimme. Kokemuksia jakamalla ihminen oppii paremmin tuntemaan ja
ymmartamaan itseaan. Elaman merkityksellisyys tulee lisdantymaan, koska

kertominen selkiyttda henkilokohtaisia tunteita ja kokemuksia. (Estola,
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Kaunisto, Keski-Filppula, Syrjala & Uitto 2007, 15, 23, 25, 35, 83.) Neil Hunt
(2008) kertoo artikkelissaan siita, kuinka dementia leimaa kantajaansa, kuinka
he menettavat ystavansa ja naapurit alkavat valtellda heita. Artikkelissa tulee
hyvin esille vertaistuen merkitys; dementikoille pitaisi olla kehitettynd vahvempi

vertaistuen verkko, joka auttaa inmisia selviytymaan elamantilanteestaan.

Rita Jahin (2003) selventda kokemus -kasitteen viittaavan johonkin hyvin
yksilolliseen sekd ainutlaatuiseen. Jahin mukaan asioiden ja tapahtumien
merkityksellistamisen kautta syntyy kokemus. Ihmiset rakentavat identiteettiaan
ja merkityksellistavat elamaansa kielellisten ja moraalisten resurssien seka
tarinamallien avulla, joita kulttuuri on tarjonnut. Kulttuuri on jatkuvassa
vuorovaikutuksessa ihmisen kokemuksen kanssa. Inminen tekee kokemustaan
ymmarrettavaksi muille ja itselleen kertomalla siita. Merkityksellistamisesta on
kyse silloin, kun sijoitetaan tilannetta, asiaa tai tapahtumaa johonkin

laajempaan kokonaisuuteen.

Artikkelissa: Sairaan asiantuntijuus- tieto ja kokemus sairastamisen arjessa,
llka Kangas (2003) painottaa kokemuksen sairaudesta olevan sairaalle
omakohtainen, selvasti erilainen kuin |a3aketieteen tai terveydenhuollon
nakokulmat ovat. Sairauden kanssa eldaessaan ihminen keraa tietoa, joka
pohjautuu havaintoihin ja kokemuksiin sairaudesta. Myos kulttuuri vaikuttaa
sairauden kokemiseen; kulttuurista saadaan tieto ja kasitteistd, joiden avulla
voidaan tulkita sairauden kokemusta. Kokemuksellisen tiedon lisaksi
sairastunut hankkii myos ladketieteellista tai muuta tietoa sairaudestaan, lahes
jokaisella sairastuneella on muun muassa vertaisten tarjoama informaatio
tiedossa. Kangas toteaa vertaisryhmien suosion olevan esimerkKi

terveydenhuollossa saatavilla olevien palvelujen riittamattomyydesta.

1990-luvun puolivalissa Suomessa vertaistuesta tuli vakiintunut toimintamuoto
sosiaali- ja terveysalan tyohon. Kuitenkaan vertaistuella ei ole oikeutettua
asemaa julkisessa hyvinvointitydssa. Valttamatta vertaisryhmat eivat ole
saaneet asemaa kuntoutusohjelmista. Vaikka vertaistuki taydentda muita
palveluita ja toimii niiden rinnalla, ei se riita vahvistamaan eika selkiyttamaan

vertaistoiminnan hyvinvointipoliittista merkitysta. Vertaistuki nahdaan kilpailijana
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ammatilliselle tyolle tai uudeksi menetelmaksi auttamistyossa, vaikka
auttamisen ydin vertaistuessa on ihmisten arkiset kohtaamiset ilman
identiteettimaarityksia tai rooleja. Vertaisauttaminen on vastavuoroista
tukemista. Kuitenkin Suomessa vertaistukiryhmat ovat yksi kasvavista
vapaaehtoistydn muodoista. (Nylund ym. 2005, 214-215, 228, 255.)

Hieta-aho (2009) on haastatellut opinnaytetydssaan seitsemaa muistisairaan
omaista. Haastatteluista kavi ilmi, ettd neljan haastateltavan mielesta
vertaistukiryhnma olisi mahdollisesti ollut heille hyodyllinen. Kolme muuta
haastatelluista kokivat vertaistuen merkityksen itselleen hyddylliseksi, ja
painottivat vertaistuen tarkeyttd muistisairauden alkuvaiheessa. Vertaistuen
hyodyllisyyttda muistisairauden alkuvaiheessa perusteltiin silld, etta olisi ollut
joku, joka olisi neuvonut ja kertonut mita tulevaisuus voi tuoda tullessaan.
Kolmen vastaajan mielesta vertaistuesta ei olisi ollut heille hyotya.
Vastauksissa tulee esille my0Os se, etta kaytanto on opettanut muistisairaudesta
eniten. Useat haastateltavat olisivat halunneet vanhempansa muistisairauden
alkuvaiheessa, runsaammin tietoa muistisairauksista. (Hieta-aho 2009, 28, 54,
56, 58.)

4 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

4.1 Metodologinen tausta

Kokonaisuudessaan opinnaytetyd on toimintatutkimuksellinen.
Toimintatutkimus on tutkimusstrateginen |ahestymistapa. Tutkimisen lisaksi
toimintatutkimuksen paamaarana on toiminnan samanaikainen kehittaminen,
toisin sanoen tarkoituksena on siis tutkia ja kehittaa ihmisten yhteistoimintaa.
Toiminnan kasitteella tarkoitetaan sosiaalista toimintaa, ei vain mita tahansa
toimintaa. Toimintatutkimuksessa teoria on sisalla kaytannoissa ja kaytanto
teorioissa. Reflektiivinen ajattelu on yksi toimintatutkimuksen lahtékohta, jolloin

tavoitteena on nadhda tavanomaiset kaytanteet uudessa valossa.
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Toimintatutkimuksessa reflektion keskeisyys ilmenee itsereflektiivisena kehana,
jossa toisiaan seuraavat toiminta, sen havainnointi, reflektointi ja uudelleen
suunnittelu. Kaytanndssa tama vaiheet lomittuvat toisiinsa. (Aaltola & Valli
2007, 196-197, 201-202, 204.)

Kvantitatiivisessa eli maarallisessa tutkimuksessa tarkoituksena on saada
suurempaan tapausjoukkoon yleistettavia tutkimustuloksia (Rasanen, Anttila &
Melin 2005, 56; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 134, 180). Kvantitatiivisen

tutkimuksen yleisin aineistonkeruumenetelma on kysely. (Hirsjarvi ym. 193).

Aineiston keruumenetelmana toimi kyselylomake (liite 1), joka on perinteinen
tapa kerata tutkimusaineistoa (Aaltola ym. 2007, 102). Ennen varsinaista
tutkimusta kyselylomakkeelle  tehtiin esitestaus  tutkimusmuuttujien
tasmentamiseksi(Heikkila 2005, 22). Kyselylomaketta arvioi vertaistukiryhman
vetdja, vanhustenhuollon ammattilainen ja opinnaytetyon ty6elamaohjaaja.
Heiltd saatujen kommenttien perusteella kyselylomaketta muokattiin lopulliseen

muotoonsa.

Kyselylomakkeen ensimmainen sivu toimi saatekirjeena ja se piti sisallaan
tietoa tutkimuksesta (Vilkka 2007, 65). Kyselylomakkeen alkuun oli sijoitettu
taustakysymyksia. Taustakysymyksia seurasi monivalintakysymykset,
kysymykset 1-47, joiden vastausten mitta-asteikkona toimi Likertin asteikko.
(Aaltola ym. 2007, 103, 115, 123.) Likertin asteikkoa kaytetdan usein
tutkittaessa mielipiteitda (Vilkka 2007, 46). Tassa tutkimuksessa Likertin-
asteikko oli viisiportainen, vastausvaihtoehto 5 tarkoitti samaa mielta, 4
jokseenkin samaa mielta, 3 jokseenkin eri mielta, 2 taysin eri mielta ja 1 ei osaa
sanoa. Kyselylomakkeen lopussa oli muutama avoin kysymys, kysymykset 48-
52. Avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden kertoa omin

sanoin mielipiteensa ja ideansa asiasta. (Aaltola ym 2007, 115-116, 124.)

Kyselylomakkeiden suljettujen kysymysten analysointi tehtiin tilastollisella
analyysimenetelmalld, jossa apuna kaytettiin SPSS:n ohjelmaa (Aaltola & Valli
2001, 158; Metsadmuuronen 2001, 7). SPSS-ohjelmassa tehtiin

frekvenssijakaumat eli lukumaarajakaumat muuttujista ja naistd puolestaan
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tehtiin frekvenssitaulukoita ja kuvioita (Holopainen, Tenhunen & Vuorinen 2004,
44-45).

Avoimet kysymykset analysoitiin sisalléonanalyysilla, joka on
perusanalyysimenetelma. Analyysin tarkoitus oli saada tutkimusaineistosta
teoreettinen  kokonaisuus. Aineistolahtoinen analyysi lahti  aineiston
pelkistamisesta, jossa alkuperaiset ilmaisut pelkistettiin yksittaisiksi ilmaisuiksi,
jotka ryhmiteltiin luokiksi. Yhteen luokkaan tuli samaa asiaa tarkoittavat
ilmaisut. Taman jalkeen luokkia yhdisteltiin alaluokiksi. Alaluokkia yhdistamalla
saatiin ylaluokat. Ylaluokkia yhdistamalla saatiin paaluokat. Paaluokat
yhdistyivat yhdistavaksi luokaksi. (Tuomi ja Sarajarvi 2002, 93, 95-97, 102-103,
113, 115.)

4 .2 Tutkimuksen toteutus

Perusjoukkona tutkimuksessa oli muistiyhdistykseen kuuluvat muistisairaat ja
heidan laheisensa. Heista otettiin otos jolle tutkimus tehtiin. Otokseen kuului 80

muistisairaan laheista. Opinnaytetyd toteutettiin vuosien 2009- 2011 aikana.

Pyyntd opinnaytetyohon tuli Pirkanmaan muistiyhdistykseltda vuonna 2009,
jolloin aihetta myos alettiin tydstamaan. Tutkimussuunnitelman valmistuttua
kevaalla 2010 haettiin Pirkanmaan muistiyhdistykselta tutkimuslupaa, jonka
saamisen jalkeen kyselytutkimus toteutettiin. Tutkimus suoritettiin kevaan 2010
aikana. Kyselylomakkeet kirjekuorineen toimitettiin Pirkanmaan
Muistiyhdistykselle, mista tydelamaohjaaja toimitti kyselyt alaosastoille. Kyselyt
jaettiin muistisairaiden laheisille alaosaston pitamassa vertaistukiryhmassa,
missa muistisairaan laheiset tayttivat lomakkeet. Alaosastojen yhdyshenkilot
postittivat lomakkeet takaisin Pirkanmaan muistiyhdistykselle, mista taytetyt

lomakkeet haettiin analysointia varten. Opinnaytetyo eteni kuvion 1 mukaisesti.
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Suunnittelupalaveti
Pitkanmaan

muiztivtcistyk ==l & 112009

Lahdesineizton kerdaminen
11122009

Tutkimussuunnitelna ja
tutkimusups-anomus 1-
472010

Ajneizton kemu 52010

Aineiston analysointi 7-
Q2010

R aportin kirjoittaminen
T 0-kewat 2011

Kehittémishankkesn
zuunnittelu kewvat 2011

Tutkimuksan julkaiseminen
kewdt 2011

KUVIO 1. Aikataulu

Palautettujen  kyselylomakkeiden analysointi aloitettin  kesalla 2010.
Analysoinnin valmistuttua tutkimustuloksista on laadittu raporttia ja tulosten
pohjalta on suunniteltu kehittamishanketta kevaalla 2011. Tutkimus julkaistiin

kevaalla 2011.

5 TUTKIMUSTULOKSET
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5.1 Taustatiedot

Muistisairaiden laheisille tarkoitettuun tutkimukseen osallistui 44 henkilGa.
Heistd 51-60-vuotiaita oli viisi henkil6a, 61-70-vuotiaita 15 henkiléa, 71-80-
vuotiaita oli 22 henkiléa ja yksi oli yli 81-vuotias. Yksi vastaaja ei kertonut
ikdansa. Vastaajista 35 oli naisia ja kahdeksan oli miehid, yksi vastaaja ei

kertonut sukupuoltaan.

Neljan vastanneen asuinkunta oli Kangasala, Palkane oli kuuden asuinkunta ja
Huittinen oli viiden vastaajan asuinkunta. Lempaalasta vastaajia oli seitseman,
Parkanosta kuusi, Pirkkalasta vastaajia oli kolme, Nokialta vastaajia oli nelja,
Ylojarvelta vastaajia oli kuusi henkiloa. Yhden muistisairaan laheisen
asuinkunta oli Helsinki. Kaksi muistisairaan laheista ei kertonut

asuinkuntaansa.

Vastaajien laheisista 28:lla oli Alzheimerin tauti, kahdella oli vaskulaarinen
dementia, yhdella oli otsalohkorappeuma, kolmella sekamuotoinen dementia ja

10 vastaajista ei kertonut tai muistanut muistisairauden diagnoosia.

Vastaajista viisi henkilda oli osallistunut vertaistukitoimintaan alle vuoden ajan,
22 vastaajaa oli ollut mukana vertaistukitoiminnassa 1-3 vuotta, kahdeksan
vastaajaa oli ollut mukana vertaistukitoiminnassa 4-6 vuotta, 7-10 vuotta
vertaistukitoiminnassa mukana oli ollut nelja vastaajaa ja yksi vastanneista ol

ollut mukana vertaistukitoiminnassa yli 10 vuotta.

5.2 Vertaistuesta tiedon saannin ajankohta laheisen sairastumisen yhteydessa

Monivalintakysymyksissa vastaajilta kysyttiin missa vaiheessa he saivat tietoa

vertaistuesta laheisensa sairastumisen yhteydessa (kuvio 2). Kuviosta kaksi
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nahdaan suurimman osan vastaajista saaneen tietoa vertaistuesta sairauden
alkuvaiheessa. Vastanneista kuusi koki saaneensa tietoa vertaistuesta
diagnoosin saamisen yhteydessa, seitseman vastaajista koki olevansa asiasta
taysin eri mieltd. Kaksi vastaajista oli jokseenkin samaa mieltd ja kaksi
jokseenkin eri mielta vaitteen kanssa, etta he olisivat saaneet tietoa
vertaistuesta diagnoosin saamisen yhteydessa. Vastaajista nelja ei osannut
sanoa olivatko he saaneet tietoa vertaistuesta laheisensa diagnoosin saamisen

yhteydessa.

Sairauden alkuvaiheessa tietoa vertaistuesta koki saaneensa viisitoista
henkil6a, kolme vastaajista koki asian olevan juuri toisinpain. Seitseman
vastaajista oli jokseenkin samaa mieltd siitd, ettd he olivat saaneet tietoa
vertaistuesta sairauden alkuvaiheessa ja kaksi vastaajaa oli jokseenkin eri
mielta asiasta. Yksi vastanneista ei osannut sanoa saiko tietoa vertaistuesta

laheisensa sairauden alkuvaiheessa.

Sairauden keskivaiheessa tietoa vertaistuesta koki saaneensa yksitoista
vastaajista. Kahdeksan vastaajista koki olevansa jokseenkin samaa mielta
asiasta. Kolme vastaajista oli jokseenkin eri mielta asiasta ja kolme oli taysin eri

mielta asiasta.

5.3 Kokemukset vertaistuen ajankohdasta

Muistisairaiden laheisiltd kysyttiin minkalaiseksi he kokivat ajankohdan
vertaistuelle (kuvio 2). Kuvio kaksi ilmaisee, etteivat vastaajat kokeneet
saaneensa vertaistukea lilan varhaisessa vaiheessa. Vastaajista 12 oli taysin
eri mieltd siita, ettd he olisivat saaneet liian varhaisessa vaiheessa tietoa
vertaistuesta. Yksi vastaajista oli jokseenkin samaa mielta siita, etta oli saanut
liian varhaisessa vaiheessa tietoa vertaistuesta. Kaksi vastaajista oli jokseenkin

eri mielta asiasta. Vastaajista kolme ei osannut sanoa oliko ajankohta



18

vertaistuelle liilan varhainen.

Puolet vastanneista koki saaneensa tietoa vertaistuesta sopivassa vaiheessa.
Yhdeksan vastanneista oli jokseenkin samaa mieltd asiasta ja nelja
vastanneista jokseenkin eri mielta asiasta. Yksi vastanneista ei kokenut

saaneensa tietoa vertaistuesta sopivassa vaiheessa.

Kuusi vastanneista koki saaneensa tietoa vertaistuesta liian myohaisessa
vaiheessa ja kolme vastaajaa oli asiasta jokseenkin samaa mielta. Kuusi
vastaajaa oli taysin eri mielta siita, etta he olisivat saaneet lian myohaisessa
vaiheessa tietoa vertaistuesta ja kaksi vastaajaa jokseenkin eri mieltd asiasta.

Viisi vastaajista ei osannut sanoa oliko ajankohta vertaistuelle liian myodhainen.

5.4 Vertaistuen hyodyllisyys muistisairauden eri vaiheissa

Muistisairaiden laheisista 25 koki vertaistuen tarkeaksi muistisairauden
varhaisessa vaiheessa (kuvio 2). Kuvio kaksi paljastaa vertaistuen olevan
hyodyllista koko muistisairauden ajan. Yksi vastanneista oli jokseenkin samaa
mieltd asiasta. Yksi vastaajista ei osannut sanoa onko vertaistuki tarkeaa

muistisairauden varhaisessa vaiheessa.

13 vastanneista koki vertaistuen olevan tarkeaa muistisairauden
myohemmassa vaiheessa, yksi vastanneista oli asiasta jokseenkin samaa
mielta. Yksi vastanneista ei kokenut vertaistuen olevan tarkeaa muistisairauden
myohemmassa vaiheessa ja kaksi vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta
asiasta. Yksi vastaajista ei osannut sanoa onko vertaistuki tarkeaa

muistisairauden myohemmassa vaiheessa.

30 vastanneista koki vertaistuen olevan tarkeda koko muistisairauden ajan,
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nelja vastanneista ovat jokseenkin samaa mielta asiasta ja yksi jokseenkin eri

mielta asiasta.

Koki vertaistuesta olevan eniten hy 6ty & koko muistisairauden ajan

Koki vertaistuesta olevan eniten hy 6ty & muistisairauden my 6hdisemmassa v aiheessa
Koki v ertaistuesta olevan eniten hy 6ty & muistisairauden varhaisessa v aiheessa

Koki saaneensa v ertaistukea liilan my 6haisessa vaiheessa

Koki saaneensa v ertaistukea sopivassa vaiheessa

Koki saaneensa v ertaistukea liilan varhaisessa vaiheessa

Sai tietoa v ertaistuesta muistisairaan laheisen sairauden keskivaiheessa

Sai tietoa v ertaistuesta muistisairaan laheisen sairauden alkuv aiheessa

Sai tietoa v ertaistuesta laheisen diagnoosin saamisen y htey dessa

N

3 4

5= samaa mieltd, 4= jokseenkin samaa mielta, 3= jokseenkin eri mielta, 2= taysin eri mielta

[&)]

KUVIO 2. Vertaistuen ajankohta ja hyodyllisyys (n=44)

5.5 Vastaajien kokemukset vertaistuen saatavuudesta

Yksitoista muistisairaan laheista koki saaneensa helposti tietoa vertaistuesta,
kymmenen vastaajaa koki olevansa jokseenkin samaa mieltd asiasta. Viisi
vastanneista oli jokseenkin eri mielta siita, etta he olisivat saaneet helposti
tietoa vertaistuesta ja yksi vastanneista oli taysin eri mieltd asiasta. Yksi

vastaajista ei osannut sanoa oliko vertaistuesta helppo saada tietoa.

12 muistisairaan laheista oli taysin samaa mielta ja kahdeksan jokseenkin
samaa mielta siitd, ettd muistisairaanhoito ei hankaloita osallistumista
vertaistukiryhmiin. Seitseman vastanneista oli taysin eri mieltd ja viisi
vastanneista oli jokseenkin eri mieltd vaitteen kanssa, ettei muistisairaan hoito
hankaloita osallistumista vertaistukiryhmiin. Yksi vastaajista ei osannut sanoa

hankaloittaako muistisairaanhoito osallistumista vertaistukiryhmiin.
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Vertaistukiryhma kokoontui helppojen kulkuyhteyksien paassa 22 vastaajan
mielesta, kahdeksan vastaajaa oli jokseenkin samaa mieltda asiasta ja yksi
vastanneista oli jokseenkin eri mielta asiasta. Yhden vastaajan mielesta

vertaistukiryhmat eivat kokoontuneet helppojen kulkuyhteyksien paassa.

5.6 Vastaajien nakemys vertaistukitoiminnan sisallosta

Muistisairaiden laheisilta kysyttiin mitd he saivat vertaistukitoiminnalta (kuvio 3).
Kuviosta kolme nahdaan muistisairaiden laheisten saavan paljon erilaisia
asioita vertaistuelta, suurimmaksi nousi kuitenkin kokemuksien jakaminen. 23
vastanneista koki saaneensa tietoa muistisairauksista, vastanneista viisi oli
jokseenkin samaa mielta asiasta ja viisi vastaajaa jokseenkin eri mielta asiasta.
Yksi vastanneista ei osannut sanoa saiko vertaistukitoiminnalta tietoa

muistisairauksista.

15 vastaajaa koki saaneensa vertaistukitoiminnalta tietoa erilaisista palveluista
ja tuista. 15 vastaajaa koki olevansa jokseenkin samaa mielta sita, etta he
olisivat saaneet tietoa erilaisista palveluista ja tuista. Kolme vastaajaa koki
olevansa asiasta jokseenkin eri mielta ja yksi vastanneista ei osannut sanoa

saiko tietoa erilaisista palveluista ja tuista

11 vastaajaa oli tdysin samaa mieltd ja 14 jokseenkin samaa mieltd siita, etta
he olivat saaneet vertaistukitoiminnalta kaytannon tukea arkeen. Nelja
vastanneista oli jokseenkin eri mielta ja kaksi vastaajaa taysin eri mielta
vaitteestd. Kaksi vastanneista ei osannut sanoa olivatko he saaneet

vertaistukitoiminnalta kaytannon tukea arkeen.

Uusia nakokulmia muistisairauden kasittelyyn koki saaneensa 18 vastanneista.

13 vastaajista oli jokseenkin samaa mielta uusien nakokulmien saamisesta
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muistisairauden kasittelyyn ja yksi vastanneista oli jokseenkin eri mielta asiasta

seka yksi vastaaja koki asian olevan taysin toisinpain.

Tietoa ja ohjausta muistisairaan kohtaamiseen koki saaneensa 19 vastaajaa.
Yhdeksan vastaajaa oli vaitteen kanssa jokseenkin samaa mielta ja kolme
vastaajaa oli jokseenkin eri mielta vaitteesta seka yksi vastaaja oli taysin eri
mieltd vaitteen kanssa. Yksi vastanneista ei osannut sanoa onko saanut

vertaistukitoiminnalta tietoa ja ohjausta muistisairaan kohtaamiseen.

29 vastaajista koki saaneensa jakaa kokemuksia vertaistukitoiminnassa. Kolme
vastaajista oli jokseenkin samaa mielta asiasta ja yksi vastaajista koki olevansa

jokseenkin eri mielta asiasta.

Vertaistukitoiminnassa 23 vastaajista koki tulleensa kuulluksi. Kahdeksan
vastanneista oli asiasta jokseenkin samaa mielta ja kaksi jokseenkin eri mielta,

yksi vastanneista oli taysin eri mielta vaitteen kanssa kuulluksi tulemisesta.

26  muistisairaan  laheistd  koki saaneensa ilmaista  tunteitaan
vertaistukitoiminnassa. Nelja vastanneista oli asiasta jokseenkin samaa mielta,
yksi vastanneista oli jokseenkin eri mieltd ja kaksi vastanneista oli taysin eri

mielta asiasta.

Oman jaksamisen vahvistumista, henkista tukea koki saaneensa vastanneista
27. Yhdeksan vastanneista oli jokseenkin samaa mieltd asiasta ja yksi

vastanneista koki olevansa taysin eri mielta asiasta.
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Oman jaksamisen vahvistumista, henkista tukea
Tunteiden ilmaisemista

Kuulluksi tulemista

Kokemuksien jakamista

Tietoa ja ohjausta muistisairaan kohtaamiseen
Uusia nakokulmia muistisairauden kasittelyyn
Kaytannon tukea arkeen

Tietoa erilaisista palveluista ja tuista

Tietoa muistisairauksista

N

3 4 5

5= samaa mieltd, 4= jokseenkin samaa mielta, 3= jokseenkin eri mielta, 2= taysin eri mielta

KUVIO 3. Vertaistukitoiminnan sisaltd (n=44)

5.7 Vertaistukiryhmien ilmapiiri ja vuorovaikutus.

Muistisairaiden laheisilta tiedusteltiin  vertaistukiryhmien ilmapiirista ja
vuorovaikutuksesta (kuvio 4). Kuvio nelja tarkentaa muistisairaiden laheisten
kokemuksia vertaistukiryhmien ilmapiirista ja vuorovaikutuksesta. limapiiri
koettiin hyvin luottamukselliseksi. 29 vastaajista koki vertaistukiryhmien
ilmapiirin ja vuorovaikutuksen vapaaksi, seitseman vastanneista oli jokseenkin
samaa mielta ilmapiirin vapaudesta, kun taas yksi vastanneista oli jokseenkin

eri mielta asiasta.

Vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen sallivaksi koki 23 vastaajaa ja
yhdeksan vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta asiasta. Yksi vastaajista oli
ilmapiirin ja vuorovaikutuksen sallivuudesta jokseenkin eri mielta. Yksi ei

osannut sanoa vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen sallivuudesta.

22 vastaajista koki vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen avoimeksi,

11 oli jokseenkin samaa mielta asiasta. Yksi vastanneista ei osannut sanoa
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vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen avoimuudesta mitaan.

23 vastaajaa koki vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen
hyvaksyvaksi, kymmenen vastaajaa oli asiasta jokseenkin samaa mielta. Kaksi

vastanneista ei osannut sanoa mielipidettaan tahan asiaan.

Vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen tasa-arvoiseksi koki 24
vastaajaa, yhdeksan vastaaja oli jokseenkin samaa mieltd asiasta. Yksi
vastanneista oli jokseenkin eri mielta vaitteen kanssa vertaistukiryhmien
ilmapiirin ja vuorovaikutuksen tasa-arvoisuudesta ja kaksi vastanneista ei

osannut sanoa asiasta mitaan.

32 vastanneista koki vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen
luottamukselliseksi, kolme vastaajaa oli asiasta jokseenkin samaa mielta.
Kolme vastanneista ei osannut sanoa vertaistukiryhmien ilmapiirin ja

vuorovaikutuksen luottamuksellisuudesta mitaan.

Luottamukselliseksi
Tasa-arvoiseksi
Hyvaksyvaksi
Avoimeksi
Sallivaksi

Vapaaksi

N

3 4 5

5= samaa mieltd, 4= jokseenkin samaa mielta, 3= jokseenkin eri mielta, 2= taysin eri mielta

KUVIO 4. Vertaistukiryhmien ilmapiiri ja vuorovaikutus (n=44)
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5.8 Vertaistukiryhmien kokoontumispaikan sopivuus

Muistisairaiden laheisilta kysyttiin  vertaistukiryhmien kokoontumispaikan
sopivuudesta. Vertaistukiryhmien kokoontumispaikan rauhalliseksi koki 31

vastaajaa ja viisi vastanneista olivat jokseenkin samaa mielta asiasta.

Vertaistukiryhmien kokoontumispaikan ahtaudesta 18 vastaajaa oli taysin eri
mielta, kaksi vastaajaa oli jokseenkin eri mielta ja viisi vastaajaa oli jokseenkin
samaa mielta vertaistukiryhmien kokoontumispaikan ahtaudesta. Vastanneista
kuusi ei osannut sanoa vertaistukiryhmien kokoontumispaikan ahtaudesta

mitaan.

28 vastaajaa koki vertaistukiryhmien kokoontumispaikan hyvaksi ja viihtyisaksi

ja kahdeksan vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta asiasta.

5.9 Vertaistukiryhmien koko, kokoontumistiheys ja kesto

Muistisairaiden laheisiltd kysyttiin millaiseksi he kokivat vertaistukiryhmien
koon, kokoontumistiheyden ja keston. Vertaistukiryhmien koon sopivaksi koki
26 vastaajaa, yksitoista vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta asiasta. Yksi
vastanneista oli jokseenkin eri mielta asiasta ja yksi vastaajaa ei osannut sanoa

ryhmakoon sopivuudesta mitaan.

22 vastanneista oli taysin eri mielta vaitteen kanssa ryhmakoon liian suuresta
koosta. Kuusi vastanneista ei osannut sanoa pitivatkd ryhmakokoa liian
suurena. Kaksi vastanneista oli jokseenkin eri mielta siita, etta

vertaistukiryhmien ryhmakoko olisi liian suuri.

22 vastanneista piti vertaistukiryhnmien kokoontumistiheyttda sopivana,
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kymmenen vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta vaitteen kanssa. Kolme
vastanneista oli jokseenkin eri mielta asiasta ja yksi vastanneista ei osannut

sanoa kokoontumistiheydesta mitaan.

Kolme vastanneista oli jokseenkin eri mielta siita, etta vertaistukiryhmien
kokoontumistiheys olisi liilan tihea, 23 vastanneista oli taysin eri mielta vaitteen

kanssa. Kuusi vastanneista ei osannut sanoa kokoontumistiheydesta mitaan.

29 vastanneista koki vertaistukiryhnman keston sopivana, seitseman
vastanneista oli jokseenkin samaa mielta asiasta. Yksi vastanneista oli vaitteen
kanssa jokseenkin eri mieltd. Kaksi vastanneista ei osannut sanoa tahan

asiaan mitaan.

Nelja vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta vertaistukiryhman keston
lyhyydesta, kahdeksan vastaajista oli jokseenkin eri mieltd asiasta ja 14
vastaajista koki olevansa taysin eri mielta siita, ettd vertaistukiryhmien kesto

olisi lilan lyhyt. Viisi vastanneista ei osannut sanoa asiasta mitaan.

5.10 Toivomukset vertaistukitoiminnasta

Muistisairaan I|aheisiltd kysyttiin toiveita vertaistukitoiminnasta (kuvio 5).
Kuviosta viisi nahdaan kuuntelemisen ja asiantuntija tiedon saamisen
muistisairauksista olevan paallimmaiset toivomukset vertaistukitoiminnalle. 29
vastaajista toivoi asiantuntija tietoa muistisairauksista, viisi vastaajista ol
jokseenkin samaa mielta toiveesta. Yksi vastaajista oli jokseenkin eri mielta

asiasta ja yksi vastanneista ei osannut sanoa mitaan.

25 vastaajista koki haluavansa enemman tietoa muistisairauden etenemisesta

aiheutuvista haasteista, kymmenen vastaajista koki olevansa asiasta



26

jokseenkin samaa mielta. Yksi vastanneista oli jokseenkin eri mielta ja kaksi

vastaajista eivat osanneet sanoa mitaan.

17 vastanneista toivoi tukihenkildd muistisairaan ongelmatilanteiden
ratkaisutilanteisiin, yhdeksan vastanneista koki olevansa jokseenkin samaa
mieltd toiveen kanssa. Nelja vastanneista oli jokseenkin eri mielta asiasta ja

vastanneista kolme ei osannut sanoa tahan mitaan.

25 vastanneista toivoi saavansa lisaa vinkkeja arjessa selviytymiseen ja
muistisairaan kohtaamiseen, kahdeksan vastaajaa oli jokseenkin samaa mielta

asiasta. Kaksi vastaajaa ei osannut sanoa mitaan.

21 vastaajaa toivoi virkistystoimintaa vertaistukitoimintaan, 13 vastaajista oli
jokseenkin samaa mielta asiasta. Yksi vastanneista oli jokseenkin eri mielta

asiasta ja kaksi vastaajaa ei osannut sanoa asiaan mitaan.

Kokemuksien jakamista toivoi 26 vastaajaa, seitseman vastaajaa oli jokseenkin
samaa mielta toiveesta. Kaksi vastanneista oli jokseenkin eri mieltd asiasta,

yksi vastaaja ei osannut sanoa mitaan.

28 vastaajaa toivoi vertaistukitoiminnalta kuuntelemista, viisi vastaajaa oli
jokseenkin samaa mielta. Yksi vastaaja koki olevansa asiasta jokseenkin eri

mielta ja yksi vastaaja ei osannut sanoa asiasta mitaan.
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Kuuntelemista

Kokemuksien jakamista

Virkistystoimintaa

Lisda vinkkeja arjessa selviytymiseen ja muistisairaan kohtaamiseen
Tukihenkil6d muistisairaan ongelmatilanteiden ratkais utilanteisiin
Enemmén tietoa muistisairauden etenemisesta aiheutuvista haasteista

Asiantuntija tietoa muistisairauksista

N

3 4 5

5= samaa mieltd, 4= jokseenkin samaa mielta, 3= jokseenkin eri mieltd, 2= taysin eri mielta

KUVIO 5.Toivomukset vertaistukitoiminnasta (n=44)

5.11 Muistisairaan hoitoketjun toimivuus ja vertaistuen hyodyllisyys

Muistisairaiden laheisilta kysyttiin kokemusta muistisairaan hoitoketjun
toimivuudesta. Yhdeksan vastanneista koki muistisairaan laheisen hoitoketjun
toimivan hyvin, 17 vastanneista oli jokseenkin samaa mieltd asiasta, viisi
vastaajaa oli jokseenkin eri mieltd asiasta. Yksi vastanneista koki olevansa
taysin eri mielta hoitoketjun toimivuudesta. Nelja vastaajaa ei osannut sanoa

mitaan.

Muistisairaiden laheisilta kysyttiin viimeisessa monivalintakysymyksessa
vertaistuen hyodyllisyydesta. 37 vastaajaa koki vertaistuen hyodylliseksi, yksi
vastaaja oli jokseenkin samaa mieltd hyodyllisyydesta ja yksi vastaaja oli

jokseenkin eri mielta hyodyllisyydesta.

5.12 Vertaistuen anti
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5.12.1 Muistisairaiden osallistuminen vertaisryhmiin

Ensimmaisessa avoimessa kysymyksessa Kkysyttiin muistisairaiden laheisilta
muistisairaiden osallistumisesta vertaistukiryhmiin. Vastanneiden laheisista 17
osallistui vertaistukiryhmatoimintaan, 19 ei osallistunut. Yhden vastanneen
laheinen oli jo laitoksessa, eikd pystynyt osallistumaan, kun taas neljan
vastanneiden laheinen ei enaa osallistunut vertaistukiryhmatoimintaan. Yhden
vastaajan laheinen ei halunnut kayda vertaistukiryhnmassa. Kaksi vastanneista

ei vastannut kysymykseen.

5.12.2 Vertaistukitoiminnan tiedotuskanavat

Toisessa avoimessa kysymyksessa tiedusteltiin muistisairaiden laheisilta sita
mista ja keneltd he olivat saaneet tietoa vertaistukitoiminnasta. Kuviosta 6
nahdaan vertaistukitoiminnan tiedotuskanavat. Keskeisiksi tiedotuskanaviksi
nousivat Pirkanmaan muistiyhdistys, hoitoalan ammattilaiset, media,
terveyskeskus ja sosiaalinen verkosto (lite 2). Annetut vastaukset on esitelty

seuraavissa alaluvuissa.

Pirkanmaan muistiyhdistys

Muistisairaiden laheiset olivat saaneet tietoa Pirkanmaan muistiyhdistykselta tai

Tampereen toimipisteesta vertaistukitoiminnasta.

Hoitoalan ammattilainen

Kasite hoitoalan ammattilainen pitaa laajasti sisallaan eri hoitotyon tekijoita,
joita ovat: vanhustyon vastaava, laakari, muistihoitaja, vertaisryhman vetaja,

kotihoidon ja hoitolaitoksen henkilokunta.
"muistihoitajalta”

"...|aakarilta”
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”...terveyskeskuksesta”.

Media

Medialla vastauksissa tarkoitettiin infotilaisuutta ja lehtid. Muistisairaiden
laheiset kokivat tarkeaksi tiedotuskanavaksi lehdet: mm. paikallislehdet
sanomalehdet olivat vastaajat yleensa saaneet tietoa

vertaistukiryhmatoiminnasta.
"Luin paikallislehdesta...”

”.... muistitietopaivassa.”

Terveyskeskus

Muistisairaiden |dheisten  vastauksista nousi yhdeksi merkittavaksi

vertaistukitoiminnan tiedotuskanavaksi terveyskeskus.

”.... terveyskeskuksesta”.

Sosiaalinen verkosto

Sosiaalinen verkosto pitda sisalladn muistisairaiden laheisten vastauksissa
ystavan, tuttavan, tyokaverin seka toisen vertaisrynmaan kuuluvan henkilon.

Liséksi oli muutaman vastaaja, joka kertoi tiedonhankinnan olleen vaikeaa.
"Toiselta vertaistukiryhmaan kuuluvalta.”
"Kylla sai toita tehda.”

"Ystavaltani”.
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Media
Hoitoalan
ammettilainen Terveyskeskus
Pirkanmaan Sosiaalinen
muistiyhdistys verkosto

KUVIO 6. Vertaistukitoiminnan tiedotuskanavat

5.12.3 Kokonaisvaltainen tukeminen

Muistisairaiden laheisilta kysyttiin  vertaistukitoiminnan keskeista antia.
Muistisairaiden laheisten vastauksista nousi vastaukseksi kokonaisvaltainen
tukeminen. Kuviosta 7 nahdaan mita kokonaisvaltainen tukeminen sisaltaa.
Kokonaisvaltainen tukeminen pitdaa sisalladn niin sosiaalisen ja henkisen
tukemisen kuin kommunikoinnin ja tiedon muistisairauksiin liittyvista asioista
(lite 3). Seuraavissa alaluvuissa on kuvattu edella mainittujen ylaluokkien

sisaltoa.

Kommunikointi

Vastaajat kokivat kommunikoinnin  tarkeaksi vertaistuen  sisalloksi.
Kommunikointi sisalsi keskustelun ja puhumisen. Vastaajat kokivat
tarpeelliseksi saada puhua asioista ja tilanteista, joita sairaan kanssa tulee
eteen. Avoimen keskustelun tarkeys arkisista asioista nousi vastauksissa esille.
Keskusteleminen samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa koettiin
arvokkaaksi vertaistukitoiminnan anniksi. Kommunikointi piti sisalladn myos
kuulluksi tulemisen ja kuuntelemisen. Vastaajat kokivat hyddylliseksi saada

kuunnella ohjaajia ja toisten kertomia asioita.



31
"Avoin keskustelu”
"Kuulluksi tuleminen....”

"Keskustellaan kaikista asioista ja kuullaan mita toiset

sanoo.”

Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki sisalsi kokemusten vaihdon ja lapikaymisen, tiedon ettei ole
yksin, yhdessa olon ja vertaisten tapaamisen. Kokemusten vaihdolla ja
lapikaymisella tarkoitetaan kokemusten jakamista, vaihtamista, tunteiden
purkamista seka muistisairaan hoitoa koskevien asioiden lapikaymista.
Vastauksista esille nousi tieto, etta osallistujille merkittdvaa on kokea, etteivat
he ole yksin. Kokemus siita etteivat vastanneet ole huolinensa ja murheinensa
yksin nousi hyvin selkeasti vastauksissa esille. Tieto siita, ettei ole Iaheisensa
muistisairauden kanssa yksin oli merkittavaa. Vastauksista nousi esille myos
yhdessa olo, jolla tarkoitettin yhdessa oloa ja mukavia hetkia. Vertaisten
tapaamisella tarkoitettiin toisten samassa tilanteessa olevien tapaamista,
samankaltaisten ihmisten tapaamista. Vastaajat kokivat lohdullisena kuulla, etta
muillakin on samantapaisia ongelmia, ja kuulla muiden olevan samassa tai
vahan huonommassa tilanteessa. Vastauksista nousi myds toisten samassa

asemassa olevien omaishoitajien kohtaamisen merkitys.
"Olen huomannut etten ole yksin”
”...kokemusten vaihto.”

"Toisten samassa asemassa olevien omaishoitajien

kohtaaminen...”

"Tapaa samankaltaisia ihmisia.”

Henkinen tuki

Henkinen tuki oli ymmarrysta, samaistumista, myo6taelamista, arjessa
jaksamista ja irtaantumista arjesta. Ymmarrys samaa kokeneelta koettiin

tarkeaksi vertaistuen henkisen tuen anniksi. Vastaajat kokivat saavansa
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toisiltaan tukea ja myOs antavansa toisilleen tukea. Vastauksissa nousi esille
myos vertaistuki ja ohjaajien antama tuki. Vertaistuen henkinen tuki tulee
vastaajien mielesta siitd, kun saa muita ajatuksia padhansa ja saa hetken
vapaata, tapaamisissa oma olo keventyy. Vertaistukitoiminta auttaa vastaajia
jaksamaan arjessa ja samalla toiminta Kkoettiin itsensa hoitamiseksi.
Kokoontumiset koettiin virkistaviksi ja tarkeiksi. Tapaamiset antoivat vastaaijille
mahdollisuuden irtaantua omaishoitajan tyosta seka antoivat mahdollisuuden
paasta irti jokapaivaisesta aikataulusta kotona. Vastaajalle oli tarkeaa paasta
hetkeksi  pois  hoitoympyroista  keskustelemaan vertaisten kanssa.

Virkistysretket ja ystavyys olivat myos henkista tukemista.
"Saa hetken vapaata.”
"Henkinen tuki...”

”"Auttaa jaksamaan arjessa.”

Tieto muistisairauksiin liittyvista asioista

Tieto  muistisairauksiin  liittyvista  asioista  pitda  sisallaan tiedon
muistisairauksista, asiatiedon ja kokemustiedon saamisen, tiedon etuuksista ja
palveluista seka ohjeita arkea varten. Muistisairaiden laheisten vastauksista
nousi selvasti esille heidan halukkuutensa ja tarpeensa saada tietoa
muistisairauksista ja niiden kehittymisesta. Vastaajat pitivat tiedonsaantia taysin
uusista asioista merkittavana, jotta ymmartaisivat miten sairastunut kokee
sairautensa. Vastaajat haluavat saada muistisairauksista asiatietoa
ammattilaisten mielipiteina ja ohjaajien kertomana. Vastaajat kokivat
vertaistukitapaamisissa saavansa tietoa esim. ladkareista, sosiaalituista seka
saatavilla olevista palveluista ja tuista. Kokemustiedon saaminen koettiin myos
merkittavaksi. Kokemustiedolla tarkoitettiin  tietoa, jota saa toisten
kokemuksista. Tapaamisissa kuulee taudeista aiheutuvia paivittaiseen
elamiseen liittyvia ongelmia, saa neuvoja kaytannontilanteisiin seka vinkkeja

ongelmatilanteiden ratkaisemiseksi.
"Kokemustieto.”

”...tieto muistisairaudesta, tietoa saatavilla olevista tuista ja

palveluista.”



33

"Kuva muistisairaudesta avartuu.”

Sosiaalinen Henkinen
tukeminen tukeminen

Tieto
muistisarauksista
jasiihenliittyvista

asioista

Konmunikointi

KUVIO 7. Kokonaisvaltainen tukeminen

5.12.4 Vertaistukitoiminnan sisallon kehittaminen

Muistisairaiden omaisilta kysyttin miten he haluaisivat vertaistukitoimintaa
kehitettavan tulevaisuudessa. Vastaajien vastauksista kehitettavaksi nousi
vertaistukitoiminnan  sisallon  kehittaminen, kuvio 8 kuvaa mita
vertaistukitoiminnan sisallon kehittdminen pitaa sisallaan. Vertaistukitoiminnan
sisaltoon vastaajat toivoisivat faktatietoa muistisairauksista, virkistystoimintaa,
muistisairaiden huomioimista, ryhmadynamiikan muokkaamista seka huomion
kiinnittdmista vertaistukitoiminnan informointiin (lite 4). Osalla vastaajista ei
ollut kehittamisehdotuksia. Kaikkia naita kehittamisehdotuksia tarkastellaan

seuraavissa alaluvuissa tarkemmin.

Faktatietoa muistisairauksista

Muistisairaiden laheiset kaipaisivat vertaistukitoimintaan neuvoja ja tietoa
muistisairauksista. Tieto muistisairauksista pitaa sisallaan tietoa ja toiveen
asiantuntijoiden osallistumisesta tapaamisiin. Tiedolla tarkoitettiin
monipuolisempaa tietoa muistisairauksista seka omaisille tietoa ja

informaatiota. Vastaajat kaipasivat myds kasiteltdvan ennusmerkkien
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ymmartamista. Vastauksista nousi tarve asiantuntijoiden luennoille, toivottiin
myos tapaamisiin alan ammattilaisia: laakaria, geriatria tai sairaanhoitajaa.

Toivottiin myos kirjojen lukemista asian tiimoilta.
”Asiantuntijoita mukaan luennoimaan.”
"Tapaamisiin alan ammattilaisia (Iaakari/geriatri).”
"Tietoa...

”...voitaisiin lukea jotain kirjoja asian tiimoilta: tutkimuksia ja

kokemuksia.”

Virkistystoimintaa

Virkistystoiminnalla tarkoitetaan virkistystilaisuuksia ja yhteisia retkia.
Muistisairaiden laheisten vastauksista nousi toive, etta virkistystilaisuuksia olisi
useammin; pienia retkia, teatteria ja kahvittelua. Vastaajat toivoivat
mahdollisuutta yhteisretkiin ja tapaamisiin. Vastaajat kaipasivat myos lisaa

toimintaa, vapauttavaa mukana oloa seka keskusteluhetkia.
”...mahdollisuus yhteisiin retkiin/tapahtumiin.”

"Virkistystilaisuuksia useammin.”

Muistisairaiden huomiointi

Muistisairaiden huomioinnilla vastaajat tarkoittivat muistisairaille
hoitomahdollisuutta ryhmien ajaksi seka muistisairaiden
osallistumismahdollisuutta  ryhmiin.  Vastaajat toivoisivat  hoidettaville
hoitopaikkoja ryhmien ajaksi, muistisairaiden hoito tulisi huomioida.
Muistisairaat voisivat olla turvallisessa laitoksessa vertaistukiryhmien ajan.
Vastauksista nousee esille myos mahdollisuus, ettda olisi oma ryhma
sairastuneille vertaisrynmatoiminnan kanssa samaan aikaan. Toivottiin myds
hyvakuntoisten muistisairaiden mukaan ottamista samaan vertaisryhmaan

l&heisten kanssa.
"Hoidettaville hoitopaikkoja.”

”...muistisairaat turvallisessa hoidossa samaan aikaan.”
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”...pitaisi huomioida myds muistisairaan hoito, koska se

vaikeuttaa menoa.”

"Ryhma sairastuneelle samaan aikaan.”

Ryhmadynamiikan muokkaaminen

Ryhmadynamiikan muokkaaminen sisaltaa ryhmien yhdistelyn, pienryhmat
seka kohderyhmien tarkentamisen. Ryhmien yhdistamisella vastaajat
tarkoittivat eri  vertaisryhmien  yhdistelemistda.  Toivottin  pienryhmien
perustamista. Muistisairaiden laheiset toivoivat vastauksissaan, etta toiminnan
luonne sailyisi intimina ja ettd ryhman omaisten sairaudet olisivat aika lailla

samassa vaiheessa. Uudet jasenet olisivat myos tervetulleita.
"Vastaavat ryhmat vois yhdistya.”

"Sais ryhman vahan enampi kavijoita.”

Vertaistukitoiminnasta informointi

Vastaajat toivoivat parempaa informointia vertaistukitoiminnasta, joka piti
sisallaan tarkeyden paasta vertaistukitoimintaan sairauden alkuvaiheessa,
toiminnan jatkumisen ja vertaistukitoiminnan tietoisuuteen viemisen.
Muistisairaiden olisi hyva paasta mahdollisimman aikaisin vertaistuen piiriin.
Tietoa vertaistuesta tulisi antaa omaisille heti diagnoosin jalkeen/yhteydessa.
Vastauksissa nousi esille pyynto, etta vertaistukiryhmien jatkuvuus turvattaisiin
pienilla paikkakunnilla. Toivottiin vertaistukitoimintaa kehitettavan palveluita
parantamalla, seka lisdd apua  Muistiyhdistykseltda  alaosastoille.
Vertaistukitoimintaa voisi kehittda tekemalla toimintaa tunnetuksi. Kaupunkia

toivottiin mukaan antamaan tietoa

"Tietoa vertaistuesta omaisille heti diagnoosin

jalkeen/yhteydessa.”
"Tehda toimintaa tunnetuksi...”.

"Lisda apua paapaikalta alaosastolle jotta saadaan homma

toimiin...”.
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Ei kehittamisehdotuksia

Ei kehittamisehdotuksia sisaltaa vastaukset, joissa ei osattu sanoa mitaan tai
koettiin vaikeaksi sanoa mitaan. Vastauksissa oltiin myds nykyiseen toimintaan
tyytyvaisia, eika osattu parempaa toivoa. Toiminta nykymuotoisena koettiin
rittavaksi, nykyiselta pohjalta on hyva jatkaa. Muistisairaan laheinen oli saanut

niin hyvaa tukea ettei osannut parempaa toivoa.
"Olen tdhanastiseen antiin tyytyvainen.”

"Vaikea sanoa....”

Muistisairaan

huomiointi
Virkistystoirrintaa Ryhmedyrarmikan
Faktatietoa Vertaistukitoimin -
muistisairauksista nasta informointi

KUVIO 8. Vertaistukitoiminnan sisallon kehittaminen

5.12.5 Vertaistukitoiminnan kehittaminen ja muokkaaminen

Muistisairaiden laheisilta kysyttiin kyselylomakkeen viimeisessa kysymyksessa
toiveita tulevan vertaistukitoiminnan suhteen. Toiveiksi nousi
vertaistukitoiminnan kehittdminen ja muokkaaminen, jota kuvaa kuvio 9.
Vertaistukitoiminnan sisalléon kehittaminen piti sisallaan vertaistukitoiminnan
yllapitamisen, asiantuntijat, toiminnan, osallistumisen mahdollistamisen seka
sisallon toiminnan muokkaamisen (lite 5). Naita kaikkia toiveita on kasitelty

seuraavissa alaluvuissa tarkemmin.
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Vertaistukitoiminnan yllapitdminen

Muistisairaiden laheiset toivovat entisen vertaistukitoiminnan jatkuvan,
toiminnan toivotaan jatkuvan kuten ennenkin, toiveena on toiminnan jatkuvuus

ja sen ehdoton jatkuminen.

"Paaasia on se, etta toimintaa jatketaan.”

Asiantuntijoita

Vastaajien toive asiantuntijoista pitaa sisallaan toiveen asiantuntijavierailijoista
ja asiatiedosta. Toiveissa nousee esille toive myos esitelmatilaisuuksista, lisaksi
voisi pitaa yleisotilaisuuksia laajoille joukoille. Asiatietoa toivottiin saatavaksi
vertaistukitapaamisiin.  Toiveena oli myds muistihoitajan  saaminen

vertaistukitoiminnan vetajaksi.
"Asiantuntija vierailut antoisia.”

"Koulutettu muistihoitaja vetajaksi!”

Toimintaa

Vastaajat toivovat vertaistukitoimintaan virkistys- ja viriketoimintaa seka retkia.
Toivottiin tapaamisiin toimintaa, jota voisi olla jumppahetket tai ohjelma
osallistuneiden mukaan. Vastaajien  vastauksissa korostui toive

virkistystoiminnasta, toivottiin jopa virkistyslomia.

"Viriketoimintaa ja retkia...”

Osallistumisen mahdollistaminen

Osallistumisen mahdollistaminen pitaa sisallagn muistisairaiden hoidon, oman
jaksamisen ja avun saamisen oikein. Vastaajat toivovat vastauksissaan, etta
hoidettaville jarjestettaisiin hoito ryhmien kokoontumisen ajaksi. Vastauksista
nousi esille myds muistisairaiden laheisten vointi, etta jaksettaisiin jatkossakin

osallistua. Toiveena oli my0s alueen tukea paikan paalle.

"Hoitoa niin, ettd syrjaiset ja kotiin piilotetut” paasevat
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mukaan.”

”n

”...hoidettavilla hoito siksi aikaa jarjestetty.

Siséllén toiminnan muokkaus

Sisalléon toiminnan muokkaus pitda sisallaan toiveet kokoontumiskertojen ja
keston muokkaamisesta ja ryhman jasenten hajauttamisesta. Vastauksista
nousi toive vertaistukitoiminnan keston pidentamisesta tunnilla. Tapaamiset
voisivat olla kerran kuukaudessa. Toive oli myds pienemmistd ryhmista ja
kahdenkeskisista keskusteluista. Kiinnostusta olisi myods vertaisryhmien

vierailutapaamisiin.

"Mahdollisuus myds kahdenkeskiseen keskusteluun.”

Toimirtas

T Cmallistumissn
Asi aturijit mahdolistaminen

Si 53160 toi miman
muokkats

“ertash kitomin -
nan yl Sptaminen

KUVIO 9. Vertaistukitoiminnan kehittdminen ja muokkaaminen

6 OHJEISTUS MUISTISAIRAAN JA HANEN LAHEISENSA VERTAISTUESTA

Henkildbn saadessa tiedon muistisairaudestaan tulisi hanet ja hanen laheisensa
ohjata vertaistuen piiriin. Vertaistuesta koetaan olevan eniten hyotya sairauden
varhaisessa vaiheessa. Tama takaisi myOs sen, etta vertaistukitoiminta
saavuttaisi kaikki uudet muistisairaat. Samalla muistisairaalla ja hanen

laheisillaan olisi mahdollisuus osallistua vertaistukitoimintaan mahdollisimman
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pitkaan tai koko muistisairauden ajan. Muistisairaan laheisella tulisi olla
mahdollisuus vertaistukeen koko laheisen muistisairauden ajan. Muistisairaan
hoitoketjuun kuuluisi yhtend vakituisena osana ohjaus vertaistukitoimintaan.
Lisaksi muistiyhdistyksen tulisi aktiivisesti mainostaa toimintaansa ympari
vuoden, jolloin tieto vertaistukiryhmista tavoittaisi paremmin kohderyhmansa ja

asiasta kiinnostuneet.

Vertaistukitoimintaa suunniteltaessa tulisi huomioida muistisairaiden laheisten
osallistumisen mahdollistaminen. Tama tarkoittaa muistisairaille jarjestettavaa
hoitomahdollisuutta ryhmien ajaksi tai omaa vertaistukiryhmaa johon
muistisairas voisi osallistua. Tama edellyttda kunnan ja jarjestojen yhteistyota.
Vertaistukiryhmia suunniteltaessa tulee myds tarkentaa kohderyhmaa niin, etta
vertaisryhmia voisi olla vain muistisairaille tai pelkastaan heidan laheisilleen tai
heille molemmille yhdessa. Ryhmakoot voisivat myos vaihdella, valilla voisi olla
mahdollisuus osallistua pienempiin ryhmiin tai kahdenkeskiseen keskusteluun
vertaisryhman vetajan kanssa. Vertaistukiryhman tulisi kokoontua helppojen

kulkuyhteyksien paassa.

Vertaistuen merkitys tulisi ottaa huomioon vertaistukiryhmien sisaltda
suunniteltaessa. Vertaistukiryhman jasenille tulee antaa mahdollisuus
vertaistukiryhmissa kokonaisvaltaiseen tukemiseen. Jasenilla tulee olla
mahdollisuus kommunikointiin, sosiaaliseen ja henkiseen tukemiseen,
faktatiedon ja kokemustiedon saamiseen muistisairauksista,
asiantuntijavierailijoihin seka virkistystoimintaan. Vertaistukiryhmiin tulee
jarjestaa asiantuntijoita kertomaan muistisairauksista seka kertomaan siihen
littyvista muista asioista: tuista ja palveluista. Kommunikointi toteutuu
vertaisryhmissa vapaalla ja avoimella  keskustelulla, puhumisella,
kuuntelemisella ja kuulluksi tulemisella. Kokemusten vaihto ja kokemusten
lapikayminen, yhdessaolo, vertaisten tapaaminen ovat tarkea osa sosiaalisen
tukemisen sisaltéa. Henkista tukea vertaisryhmissa on mydtaelaminen ja
samaistuminen, henkinen tukeminen lisda jaksamista arjessa. Osallistujille
tulee vertaistukiryhmissa jarjestaa yhdessaoloa, virkistystilaisuuksia, toimintaa,

retkia ja ohjelmaa osallistuneiden mukaan. Vertaistukiryhmiin osallistuneilla
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tulisi olla varmuus vertaistukitoiminnan jatkuvuudesta. Vertaistukitoiminnan

tulisi olla pysyva toimintamuoto paikkakunnilla.

Vertaistukitoimintaan vertaisryhmien tueksi voisi kehitella tukihenkilétoiminnan
muistisairaiden laheisten tueksi. Tukihenkiloilta saisi konkreettista tai henkista
tukea yllattaviin ongelmatapauksiin. Naita tapauksia voisivat olla muun muassa
ohjeet kaytannon ongelmaan, vinkki yllattavaan tilanteeseen, kannustaminen

tai muistisairaan hoidossa auttaminen laheisen sairastuessa.

Muistisairauden alkuvaiheessa vertaistukitoiminnan paapaino voisi olla
tiedonsaannissa. Vertaisryhmissa voisi kayda vierailijoina asiantuntijoita, jotka
jakaisivat tietoa eri muistisairauksista seka niihin liittyvista tuista ja saatavilla
olevista palveluista. Tassa vaiheessa vertaisryhmissa voisi olla muistisairaita
yhdessa laheistensa kanssa. Muistisairauden edetessa voisivat vertaisryhmat
jakautua erillisiin muistisairaiden ja heidan laheistensa ryhmiin. Muistisairaiden
l&aheisten ryhmassa voisi olla kokonaisvaltaisen tukemisen lisaksi enemman
virkistystoimintaa; erilaista ohjelmaa ja retkia. Nama mahdollistaisivat
paremmin arjesta irti paasemisen ja sita kautta lisdisivat arjessa jaksamista.
Muistisairaiden valvotun ryhman ohjelma muodostuisi ryhmalaisten voinnin
mukaan, erilaisesta viriketoiminnasta lepohetkiin. Kuvio 10 selventaa

ohjeistusta muistisairaan ja hanen laheisensa vertaistuesta.



Kuvio 10. Ohjeistus vertaistuesta

e
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7 POHDINTA

7.1 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Clarkeburnin ja Mustajoen (2007) mukaan tutkimuksen perustana on
luottamus, tutkimukseen tulee voida luottaa (Clarkeburn & Mustajoki 2007, 84).
Tutkimuksessa tulee noudattaa hyvaa tieteellista kaytantdéa, tama tarkoittaa
rehellista ja vilpitonta toimintaa. Tieteellisen hyvan kaytannon mukaan
tutkimuksesta ei selvia tutkittavien eika toimeksiantajan nimia, heitd on
kunnioitettava  salassapitovelvollisuudella.  Tutkimuksen sadilyminen on
tutkimusryhman vastuulla, tutkimusaineisto ei saa joutua vaariin kasiin. Tehty
tutkimus, tutkimuksen jatkuminen ja sen uskottavuus ovat myos tutkijaryhman
vastuulla. (Vilkka 2005, 29-30, 33, 35-37.) Tutkimusaineisto ei joutunut
ulkopuolisten kayttoon. Kyselylomakkeet on sailytetty asiallisesti, estaen

ulkopuolisten paasy niihin.

Kyselylomakkeiden mukana vastaajat saivat saatekirjeen, jossa kerrottiin
tutkimuksesta ja painotettin anonymiteetin sailymista. Tassa tutkimuksessa
kaytetyt kyselylomakkeet olivat nimettomia eikd niita ollut numeroitu, joten
vastaajan henkilollisyys ei paljastunut missaan vaiheessa. Kyselylomakkeet
analysoitiin  luotettavasti, eika niiden tietoja naytetty ulkopuolisille.
Kokonaisluotettavuuden arvoon vaikuttavat otoksen vastaaminen perusjoukkoa
ja  satunnaisvirheiden @ maara. Tutkimuksen  kokonaisluotettavuuden
muodostavat reliabiliteetti ja validiteetti. Reliabiliteetti kuvaa toistettavuutta ja
validiteetti mittarin kykya mitata tutkimuksen todellista tarkoitusta. (Vilkka 2007,
149-150, 152.)

Validiteetti tarkoittaa mittarin kykya mitata sita, mita tutkimuksessa pitikin

mitata. Validiteetti voidaan jakaa sisdiseen ja ulkoiseen validiteettiin. Sisainen
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validiteetti tarkoittaa mittauksien vastaamista tutkimuksen teoriaosassa
esitettyihin kasitteisiin. Ulkoisella validiteetilla tarkoitetaan sita, etta muut tutkijat
tulkitsevat myos tutkimustulokset samalla tavalla. (Heikkila 2005, 186.)
Tutkimuksen validiteettia pyrittiin parantamaan kyselylomakkeen kysymysten
muokkaamisella niin, ettda kysymykset vastaisivat tutkimustehtavia
mahdollisimman kattavasti. Kysymyksista pyrittiin tekemaan selkeita, jotta
vastaajat pystyisivat ymmartamaan ne. Kyselylomakkeiden
monivalintakysymyksiin vastanneista useampi oli vastannut paakysymysta
tarkentavista kysymyksista vain yhteen. Kaikki vastaajat olivat vastanneet

avoimiin kysymyksiin hyvin ja monipuolisesti.

Reliabiliteetti kuvaa tulosten tarkkuutta ja toistettavuutta. Sisdinen reliabiliteetti
todetaan mittaamalla sama tilastoyksikkdo uudelleen ja tulosten ollessa
samanlaiset, on mittaus reliaabeli. Ulkoinen reliabiliteetti tarkoittaa mittausten
toistettavuutta eri tilanteissa ja tutkimuksissa. (Heikkila 2005, 30, 187.)
Opinnaytetyon reliabiliteettia tuki kyselylomakkeen esitestaus. Esitestauksella

varmistettiin kysymysten riittava yksiselitteisyys.

Tutkimuksen vastausprosentti oli 55. Kato eli poistuma vastausprosentissa oli
aika suuri, mutta kuitenkin sattumanvarainen. Kyselyyn vastaajat olivat iakkaita
henkiloita ja kyselylomake on voinut olla heille liian pitka tai epaselkea.
Etukateen oli vaikea tietaa paljonko osallistujia vertaisryhmissa milloinkin on.
Kyselyyn vastaaminen oli vapaaehtoista, joten katoon ei voitu vaikuttaa

enempaa.

7.2 Tulosten pohdinta

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selventaa Pirkanmaan
muistiyhdistyksen jasenten kokemaa vertaistuen merkitysta. Muistisairaiden
laheiset kokevat saavansa vertaistuelta erilaisia asioita. Suurimmaksi
vertaistuen merkitykseksi nousevat seuraavat asiat: tieto muistisairauksista ja

siihen liittyvista asioista, sosiaalinen ja henkinen tuki ja kommunikointi.
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Vertaistukiryhmatoiminta toimii vastaajille hyvin tarkeana arjessa selviytymisen

keinona.

Tutkimustehtdvana on tutkia miten muistisairaan laheinen kokee vertaistuen
merkityksen. Muistisairaiden laheiset kokevat vertaistuen merkityksen tarkeaksi
koko muistisairauden ajan. \Vertaistukitoiminnalla on laaja merkitys
muistisairaan laheiselle, ja sen tulisi olla saatavilla koko laheisen
muistisairauden ajan. Vastauksista tulee esille myds toive vertaistukiryhmien
toiminnan jatkumisen turvaamisesta. Opinnaytetydn tehtdvana on myos
selventaa mika on muistisairaan laheisen vertaistuen anti. Vertaistuen antina
voidaan pitdd kokonaisvaltaista tukemista. Kokonaisvaltainen tukeminen
kasittda laajasti henkisen ja sosiaalisen tukemisen, kommunikoinnin ja tiedon

muistisairauksista ja siihen liittyvista asioista.

Muistisairaiden laheiset tiedostavat vertaistuen merkityksen hyvin laajana.
Vastauksista tulee esille toive osallistumisen mahdollisuudesta, el
muistisairaiden  hoidon jarjestamisesta vertaistukiryhmien ajaksi tai
muistisairaiden vertaistukiryhnmaan osallistumisen mahdollistamisesta. Taman
toteutuessa ehkaistdan muistisairaan laheista syrjaytymasta, rohkaistaan ja
kannustetaan hanta jaksamaan. Tulee myds muistaa muistisairaan jaksaminen
ja osallistumisen mahdollisuus silloin, kun se muistisairauden puolesta on viela
mahdollista. Usealle vastaajalle vertaistukiryhnmat ovat mahdollisuus paasta

hetkeksi irti arjesta.

Kaste-ohjelman tavoitteena on kansalaisten syrjaytymisen vaheneminen ja
osallisuuden lisaantyminen. Tavoitteeseen paasemiseksi tulee kehittaa
matalan kynnyksen kohtaamispaikkoja ihmisten osallistumista tukeviksi.
Lisaksi tulee kehittdd ihmisten vaikuttamis- ja osallistumismahdollisuuksia
jarjestdjen ja kuntien yhteistydna. (Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen
kehittamishanke Kaste 2008-2011, 12, 41.)

Terveydenhuollon ammattilaisen tietamyksen ja vertaistukijan tietojen on

katsottu olevan edullinen yhdistelma. Nama erilaiset nakokulmat takaavat
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monipuolisen  vastaamisen  vertaistukiryhnmiin  osallistuvien  tarpeisiin.
Terveydenhuollon  ammattilaiset  olivat  vertaisryhmissa  arvostettuja
asiantuntemuksensa takia; he toimivat esikuvina positiivisessa mieless3,
vertaistukilaiset avautuivat heille, koska tiesivat saavansa ymmarrysta.
(Catalano, Kendall, Vaudenberg & Hunter 2009.)

Kaste-ohjelman tavoitteen mukaisesti kuntien ja jarjestojen yhteistyota tulee
kehittdd. Yhtena suurena kehittdmiskohtana tulisi olla muistisairaan hoitoketju.
Kunta ja jarjesto voisivat tehda yhteistyota myods jarjestamalla
asiantuntijavierailuja vertaistukiryhmiin. Tutkimuksen tuloksista tulee esille
my0s vastaajien toive saada vertaisryhmanvetdjaksi muistihoitaja.
Muistisairaan hoitoketjua Voisi muutenkin kehittaa yhdessa
vertaistukitoiminnan kanssa, silla vastaajista vain yhdeksan kokee

muistisairaan hoitoketjun toimivan hyvin.

Muistisairaat ja heidan laheisensa tulisi ohjata diagnoosin saamisen
yhteydessa ottamaan yhteytta Pirkanmaan muistiyhdistykseen, josta
kerrottaisiin  tarkemmat  tiedot  vertaistukiryhnmien  toiminnasta ja
kokoontumisesta. Vain kuusi muistisairaan laheista on saanut tietoa
vertaistuesta laheisensa muistisairauden diagnoosin saamisen yhteydessa.
Vastauksista nousee esille vertaistuen tarkeys koko muistisairauden ajan.
Kukaan vastanneista ei koe saavansa tietoa vertaistuesta liian varhaisessa
vaiheessa, mutta kuusi vastaajaa kokee saaneensa tietoa vertaistuesta liian
myoOhaisessa vaiheessa. Tama kertoo siita, ettd vertaistuen kuuluisi olla osana

muistisairaan kuntoutussuunnitelmaa.

Niemi-Enovaara  (2009) on tehnyt opinnaytetyon Etela-Karjalan
dementiayhdistykselle. Opinnaytetydssaan han on haastatellut yhteensa kuutta
omaishoitajaa Imatran ja Lappeenrannan vertaisryhmista. Tuloksissa tulee
esille, ettd haastateltavat ovat saaneet vertaisryhmista seka tunnetukea etta
tiedollista tukea. Suurin osa haastateltavista kokee vertaistuen auttaneen heita
jaksamaan eteenpain elamantilanteissaan, on tarkeaa tietaa, ettd muillakin on
samanlainen tilanne. Yhden haastateltavan mielesta vertaistuen anti ei

kuitenkaan ole riittavaa enda kotona. Puolet haastatteluun osallistuneista
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kokee ryhmassa muiden kuuntelemisen olevan tarkeaa. Kahden
haastateltavan mielesta ryhmissa on tarkeaa saada purettua omia tuntojaan
avoimesti ja peittelematta. Kaksi haastateltavaa kokee, etteivat he ole saaneet
mitdan tukea maallikoilta eivatkd ammattilaisilta. Yhden haastateltavan
mielesta maallikolta saatu tuki sisaltaa konkreettista apua, kun taas kahden
haastateltavan mielesta tuki sisalsi rohkaisua. Nelja haastateltavista oli saanut
tukea ammattilaisilta, joista kolmen mielesta ammattilaisilta pyydettiin
konkreettisia ja kaytanndllisida neuvoja ja yhden vastaajan mielesta tuki on
kalseampaa ammattilaiselta saatuna. Kahden haastateltavan mielesta
ammattilaisilla ei ole aikaa jutella tarpeeksi. Lahes kaikki haastateltavat kokivat
itselleen riittavaksi ryhmista saadun vertaistuen. (Niemi- Enovaara 2009, 37,
45-48.)

Tutkimukseni  tulokset ovat samansuuntaisia kuin  Niemi-Enovaaran
tutkimuksen. Tulosten samankaltaisuuteen vaikuttaa vastaajien yhteinen tekija,
kokemus sairaudesta ja hoitamisesta, vaikka ymparistd, tutkimusmenetelma ja
ihmiset ovatkin erilaisia. Molemmista tutkimuksista nousee esille henkisen tuen
ja tiedonsaannin tarkeys. Muistisairaudet ovat laaja-alaisia sairauksia, jotka
sisaltavat paljon uusia asioita muistisairaalle itselleen ja hanen laheisilleen.
Muistisairauden aiheuttamat muutokset ihmisessad herattavat aluksi paljon
ihmetysta ja myohemmin jopa ongelmia. Naista kaikista asioista muistisairaan
laheiset haluaisivat tietoa niin teoreettisella kuin konkreettisellakin tasolla.
Muistisairauden mukanaan tuomat asiat ovat raskaita, niistd puhuminen ja
kokemusten jakaminen sekda niistda oppiminen helpottavat paljon
muistisairaiden laheisten oloa. Arjessa jaksamista lisaa tieto, ettei ole yksin

vaan on muitakin samanlaisessa tilanteessa olevia.

Tuloksista voi paatella vertaistukiryhmiin osallistumisen olevan muistisairaiden
laheisille  merkittava  jaksamista  tukeva  toiminto.  Vertaisryhmissa
muistisairaiden laheiset voivat kokea yhteenkuuluvuuden tunteen, tama voi
lisata syvallista merkitysta elamaan. Kokemus siita, ettei ole yksin parantaa
muistisairaiden laheisten omaa hyvinvointia. Vaikka elamme yksilollisyytta
korostavaa elamaa, on monilla kuitenkin kaipuu yhteisvastuullisuudesta. Tata

vertaistukitoiminnassa toteutetaan. Ryhmissa jasenet saavat olla luonnollisia,
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heikkoja, tukea tarvitsevia tai selviytyneita toisten tukijoita. Ryhmissa kaikki

saavat tulla kuulluiksi, nahdyiksi ymmarretyiksi ja hyvaksytyiksi.

Viimeisin tutkimustehtava selventaa kuinka vertaistukitoimintaa voidaan
kehittda. Lisaksi opinnaytetyon tavoitteena on tutkia ja kehittaa muistisairaan
l&aheisen vertaistukitoimintaa. Tulosten perusteella vertaistukitoimintaa tulisi
kehittdd ja muokata, seka kehittda vertaistukitoiminnan sisaltéa. Lisaksi
opinnaytetyd on osa Pirkanmaan Muistiluotsi -hankkeen arviointitiedon
tuottamista. Tulosten pohjalta on laadittu kehittamisehdotukset, jotka esiteltiin

kehittamissuunnitelmana Pirkanmaan muistiyhdistyksella Tampereella.

7.3 Jatkotutkimusehdotukset

Tavoitteena on, etta tutkimuksen tuloksia hyodynnettaisiin Pirkanmaan
Muistiluotsi -hankkeen jatkoa arvioitaessa, vertaistukitoiminnan kehittamisessa
ja omaisten jaksamisen tukemisessa. Opinnaytetyon tuloksia voisi hydodyntaa
myOs muistisairaiden ja vertaistukiryhmien vetdjien kouluttamisessa seka
muistisairaan  kuntoutussuunnitelman laatimisessa. Vertaistukitoiminnan
kehittamistoiveet sisaltavat haasteita, joihin voidaan vastata koulutuksella.
Vertaistukiryhmien vetajilla on kokemusta vertaistukitoiminnasta, mika herattaa
ajatuksen sen osaamisen hyddyntamisestd. Sen osaamisen ja tiedon esille
nostamisella ja jakamisella muille vertaistukiryhmien vetajille voi olla oma

arvonsa.

Taman opinnaytetydn aikana tehty tutkimus antaa tietoa vertaistuesta
muistisairaan laheisen nakokulmasta. Jatkotutkimuksen aiheena voisi olla
selvittaa vertaistuen merkitysta muistisairaiden ja hoitohenkildkunnan kannalta.
My6s hoitohenkilokunnalta voisi kartoittaa muistisairaiden hoitoketjun

toimivuutta ja kehittamisehdotuksia hoitoketjun kehittamiseksi.
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KYSELY MUISTISAIRAAN LAHEISELLE LIITE 1:1 (3)

Pyydén teitd vastaamaan seuraaviin kysymyksiin rehellisesti ja rohkeasti, silld
henkildllisyytenne ei tule paljastumaan missdén vaiheessa.

TAUSTATIEDOT:
Ympyroikda seuraavista vaihtoehdoista oikea vaihtoehto

- Vastaajan iké: alle 50 vuotta 51-60 vuotta
61-70 vuotta 71-80 vuotta yli 81 vuotta
- Vastaajan sukupuoli: Nainen Mies
- Asuinkunta:
- Muistisairaan diagnoosi: en tiedd/en muista
tarkalleen

- Kuinka kauan olet ollut mukana vertaistukitoiminnassa

Seuraavassa vertaistuen merkitysta kartoittavia kysymyksid.

Kysymysten viereen on on annettu vastausvaihtoehdot 1-5, joista valitkaa ja
ympyroikdd yksi

5= samaa mieltd

4= jokseenkin samaa mieltd
3= jokseenkin eri mielti

2= tdysin eri mieltd

1= ei osaa sanoa

Missi vaiheessa saitte tietoa vertaistuesta liheisenne sairastumisen yhteydessi?

1. Diagnoosin saamisen yhteydessa 54321
2. Sairauden alkuvaiheessa 54321
3. Sairauden keskivaiheessa 54321

Minkélaiseksi koitte ajankohdan vertaistuelle?

4. Sain vertaistukea liian varhaisessa vaiheessa 54321
5. Sain vertaistukea sopivassa vaiheessa 54321
6. Sain vertaistukea lilan myohéisesséd vaiheessa 54321

Missi vaiheessa koette vertaistuesta olevan eniten hyotya?

7. Vertaistuki on tarkedd muistisairauden varhaisessa vaiheessa 54321
8. Vertaistuki on tdrkedd muistisairauden myohemmaéssé vaiheessa 54321
9. Vertaistuki on tarkedd koko muistisairauden ajan 54321

Millaiseksi koette vertaistuen saatavuuden?

10.Sain helposti tietoa vertaistuesta 54321
11.Muistisairaan hoito ei hankaloita osallistumistani vertaistukiryhmiin 5432 1
12.Vertaistukiryhmi kokoontuu helppojen kulkuyhteyksien padssa 54321
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5= samaa mieltd LIIITE 1:2 (3)

4= jokseenkin samaa mieltd
3=jokseenkin eri mieltd

2= tdysin eri mieltd

1= ei osaa sanoa

Mité saitte vertaistukitoiminnalta (alaosastotoiminnalta)?

13.Tietoa muistisairauksista 54321
14.Tietoa erilaisista palveluista ja tuista 54321
15.Kédytdnnon tukea arkeen 54321
16.Uusia ndkokulmia muistisairauden kisittelyyn 54321
17.Tietoa ja ohjausta muistisairaan kohtaamiseen 54321
18.Kokemuksien jakamista 54321
19.Kuulluksi tulemista 54321
20.Tunteiden ilmaisemista 54321
21.0man jaksamisen vahvistumista, henkistd tukea 54321

Minkaélaiseksi koette vertaistukiryhmien ilmapiirin ja vuorovaikutuksen?

23.Koen ilmapiirin ja vuorovaikutuksen vapaaksi 54321
24 Koen ilmapiirin ja vuorovaikutuksen sallivaksi 54321
25.Koen ilmapiirin ja vuorovaikutuksen avoimeksi 54321
26.Koen ilmapiirin ja vuorovaikutuksen hyvéksyviksi 54321
27.Koen ilmapiirin ja vuorovaikutuksen tasa-arvoiseksi 54321
28.Koen ilmapiirin ja vuorovaikutuksen luottamukselliseksi 54321

Minkdélaiseksi koette vertaistukiryhmien kokoontumispaikan sopivuuden?

30.Koen kokoontumispaikan rauhallisena 54321
31.Koen kokoontumispaikan ahtaaksi 54321
32.Koen kokoontumispaikan hyvéksi ja viihtyisiksi 54321
Minkalaiseksi koette vertaistukiryhmien koon, kokoontumistiheyden ja keston?

33.Koen ryhmédkoon sopivana 54321
34 Koen ryhmékoon liian suureksi 54321
35.Koen kokoontumistiheyden sopivaksi 54321
36.Koen kokoontumistiheyden liian tiheédksi 54321
37.Koen ryhmin keston sopivana 54321
38.Koen ryhmén keston lyhyena 54321

Mité toivoisitte vertaistukitoiminnalta (alaosastotoiminnalta)?

39.Asiantuntijatietoa muistisairauksista 54321
40.Enemmén tietoa muistisairauden etenemisestd aiheutuvista haasteista 5432 1
41.Tukihenkil6d muistisairaan ongelmatilanteiden ratkaisutilanteisiin 54321
42.Lisaa vinkkeja arjessa selviytymiseen ja muistisairaan kohtaamiseen 54321

43.Virkistystoimintaa 54321
44 Kokemuksien jakamista 54321
45 Kuuntelemista 54321

46.Koetteko muistisairaan ldheisenne hoitoketjun toimivan hyvin (hoidon olevan
saumatonta ja katkeamatonta)? 54321
47 Koen saamani vertaistuen hyddylliseksi 54321
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LIITE 1:3 (3)
Lopuksi on muutama avoin kysymys, johon voitte vastata mielenne mukaan.

48. Onko ldheisenne jossain muistisairautta sairastavien vertaistukiryhméassi?

49. Misté ja keneltd saitte tietoa vertaistukitoiminnasta?

50. Mika on teidan mielestdnne vertaistukitoiminnan keskeisin anti?

51. Miten haluaisitte vertaistukitoimintaa kehitettavan tulevaisuudessa?

52. Millaisia toiveita teilld olisi tulevan toiminnan suhteen?

KIITOS VASTAUKSISTANNE!
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LIITE 2
PELKISTETTY ILMAUS |ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
Pirkanmaan Pirkanmaan Pirkanmaan
muistiyhdistykselta muistiyhdistykselta muistiyhdistys
Tampereen toimistolta
Vanhustyon vastaavalta Vanhusty6énvastaavalta
Vanhustyon keskuksesta Laakarilta
Laakarilta Muistihoitajalta Hoitoalan

Muistihoitajalta
Kotiapu henkildlta
Hoitolaitoksen
henkildkunnalta
Tukiryhman vetjalta
Muistitieto paivassa
Lehdesta
Paikallislehdesta
Sanomalehdesta
Paikkakunnanlehdesta
Terveyskeskuksesta
Ystavalta

Tuttavalta

Toiselta vertaisryhmaan
kuuluvalta
Tyo6kaverilta

Ei muista

Vaikea saada tietoa

Vertaisryhman vetjalta
Kotihoidosta
Hoitolaitoksen
henkildkunnalta

Infotilaisuudesta
Lehdesta

Terveyskeskuksesta
Ystavalta
Vertaistukiryhmalaisel-ta
Tyokaverilta

ammattilaiselta

Media

Terveyskeskus

Sosiaalinen verkosto

Vertaistukitoiminnan
tiedotuskanavat
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LIITE 3:1 (2)

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

PAALUOKKA

Keskustelu

Saa keskustella
Arjenkokemusten keskustelu
Keskustelu tulevista ongelmista
Saa keskustella muitten
samanlaisten kanssa
Keskusteluhetket

Avoin keskustelu

Puhuminen

Puhua asioista/tilanteista joita
sairaan kanssa tulee eteen
Muistisairauksista keskustelu
Ajatusten vaihto

Kuunnella mita toiset sanoo
Kuunteleminen

Kuulluksi tuleminen

Ohjaajien kuuntelu

Keskustelu

Puhuminen

Kuunteleminen

Kuulluksi tuleminen

Kommunikointi

Kokemusten jako/vaihto
Kokemusten jakaminen
muistisairaan hoitoa koskevien
asioiden lapikdyminen
Samanlaisten ongelmien
jakaminen

Kokemusten vaihto

Purkaa tunteitaan

Kaytannontuki

Huomaa mika vaan on mahdollista
Ettei ole yksin

Ei ole huoliensa kanssa yksin

On huomannut ettei ole yksin

Ettei ole laheisen sairauden
kanssa yksin

Yhdessa olo

Mukavia hetkia

Toisten samassa tilanteessa
olevien tapaaminen

Lohdullista kuulla, ettd muillakin on
samantapaisia ongelmia

Kuulee muiden olevan samassa
tilanteessa tai vahan
huonommassa

Tapaa samankaltaisia ihmisia
Toisten samassa asemassa
olevien omaishoitajien
kohtaaminen

Tavata samassa tilanteessa olevia

Kokemusten vaihto

Kokemusten
lapikdyminen

Tieto ettei ole yksin

Yhdessé olo

Vertaisten tapaaminen

Sosiaalinen tuki

Kokonaisvaltainen
tukeminen

Ymmarrys samaa kokeneelta
Samaistuminen

Vertaistuki

Saamme toisiltamme tukea
Antaa tukea

Henkinen tuki

Ohjaajien tuki

Saa muita ajatuksia pdahansa
Itsensa hoitaminen

Auttaa jaksamaan arjessa

Saa hetken vapaata

Oman olon keveytyminen
Kokoontumiset tarkeita ja
virkistavia

Ystavyys

Irtaantuminen omaishoitajan tydsta
Antaa mahdollisuuden paasta irti

Ymmarrys
Samaistuminen

Myétéeldminen

Arjessa jaksaminen

Henkinen tuki
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LIITE 3:2 (2)

jokapaivaisesta aikataulusta
kotona

Paasen hetkeksi pois
hoitoympyrdista keskustelemaan
vertaisten kanssa

Virkistysretket

Irtaantuminen arjesta

Tieto muistisairauksista

Kuva muistisairaudesta avautuu
Saa tietoa muistisairauden
kehittymisesta

Ammattilaisten mielipiteet
Tiedonsaanti

Kuulee monta asiaa vetdjalta mita
ei itse tieda

Tieto

Saa tarvitsemiaan tietoja

Kuulee taudeista aiheutuvia
paivittdiseen elamiseen liittyvia
ongelmia

Kokemustieto

Tiedonsaanti taysin uusista asioista
jotta ymmartaisin miten sairastunut
kokee sairautensa

Saa tietoa toisten kokemuksista
Saa neuvoja kaytannontilanteisiin
Vinkkeja ongelmatilanteiden
ratkaisemiseksi

Ohjeita/vinkkeja
arkielamaan/hoitamiseen,
suhtautumiseen seka
tulevaisuuden varalta mita
mahdollisuuksia jatkossa

Apua saa kipeissakin asioissa
Tulee esille tietoa esim.
laakareista, sosiaalituista

Tieto saatavilla olevista palveluista
ja tuista

Tietoa
muistisairauksista

Asia tiedonsaanti

Kokemustiedon
saaminen

Ohijeita arkeen

Tietoa etuuksista ja
palveluista

Tietoa
muistisairauksista
ja siihen liittyvista
asioista

Kokonaisvaltainen
tukeminen
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LIITE 4

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

YLALUOKKA

PAALUOKKA

Monipuolisempaa tietoa
Tietoa.

Neuvoja.

Omaisille tietoa ja infoa
Ennusmerkkien ymmartamista
Tapaamisiin alan ammattilaisia
(laakari/geriatri)
Asiantuntijoita luennoimaan
Muistisairauksiin erikoistuneiden
|aakarien ja sairaanhoitajien
vierailuja ryhmissa

Lukea kirjoja asian tiimoilta
tutkimuksia ja kokemuksia

Tietoa

Asiantuntijoita
tapaamisiin

Faktatietoa
muistisairauksista

Virkistystilaisuuksia useammin
Pienet retket, teatteria ja kahvittelu
Mahdollisuus yhteisretkiin
/tapaamisiin

Virkistystoimintaa

Lisaa toimintaa

Vapauttavaa mukana oloa
Keskusteluhetkia

Virkistystilaisuuksia

Yhteisia retkia

Virkistystoimintaa

Hoidettaville hoitopaikkoja
Huomioida muistisairaanhoito
Muistisairaat turvallisessa
laitoksessa samaan aikaan
Ryhma sairastuneille samaan
aikaan

Hyva kuntoiset muistisairaat
mukaan

Muistisairaille ryhmien
ajaksi
hoitomahdollisuus

Osallistumismahdol-
lisuus muistisairaille

Muistisairaiden
huomiointi

Vertaistukitoiminnan
sisallén kehittdminen

Vastaavat ryhmat vois yhdistya
Pienryhmien perustaminen
Toiminnan luonne sailytettava
intiimina

Sairaus olisi aika lailla samassa
vaiheessa

uusi jasen

Ryhmien yhdistely
Pienryhmia

Kohderyhmien
tarkentaminen

Ryhmadynamii-kan
muokkaaminen

Henkild6 mahdollisimman aikaisin
vertaistuen piiriin

Tietoa vertaistuesta omaisille heti
diagnoosin jalkeen/yhteydessa
Jatkuvuuden turvaaminen pienilla
paikkakunnilla

Palveluita parantamalla

Lisda apua paapaikalta
alaosastoille, jotta saadaan
homma toimiin

Tehda toiminta tunnetuksi
Kaupunki mukaan antamaan tietoa

Vertaistukitoimintaan
sairauden
alkuvaiheessa

Toiminnan jatkuminen

Vertaistoiminta
tietoisuuteen

Vertaistukitoimin-
nasta informointi

Vaikea sanoa

En osaa sanoa

Toiminta nykymuotoisena riittava
Nykyiseltéd pohjalta on hyva jatkaa
Nain hyva

Itse saan niin hyvaa tukea etten
osaa parempaa toivoa

Ei osaa sanoa

Nykyiseen toimintaan
tyytyvaisia

Ei osaa parempaa
toivoa

Ei kehittamisehdo-
tuksia
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LIITE 5
PELKISTETTY ILMAUS | ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA
Jatketaan samaa rataa Entisen toiminnan
Hyva nain jatkuminen

En osaa sanoa
Ryhmatoiminnan
jatkuminen
Vertaistukitoiminnan
jatkuminen

Etta jatkuisi

Jatkuvuus

Toiminta olisi jatkuttava

Toiminnan jatkuminen

Jatkuvuus

Vertaistukitoiminnan
yllapitdminen

Asiantuntija vierailijoita
Asiatietoa sopivasti
Kaipaisin vielakin yhteisia
esitelmatilaisuuksia
Yleisétilaisuuksia laajoille
joukoille

Koulutettu muistiohoitaja
vetajaksi

Asiantuntija vierailijoita

Asiatietoa

Asiantuntijoita

Ohjelma osallistuneiden
mukaan

Virkistyslomia

Virkistysta
Virkistystoimintaa ja retkia
Virkistystoimintaa
Jumppahetkia

Lisaa toimintaa

Virkistystoimintaa
Viriketoimintaa

Retkia

Toimintaa

Toimintaa

Vertaistukitoiminnan
kehittdminen ja
muokkaaminen

Hoidettaville hoito siksi
aikaa jarjestetty

Hoitoa

Etta jaksaisi jatkossakin
osallistua

jaksamista

Alueen tukea paikan
paalle

Apua oikein

Hoidettaville hoito
Jaksamista

Apua oikein

Osallistumisen
mahdollistaminen

Aikaa yksi tunti
pidemmaksi
Tapaamiset kerran
kuukaudessa

Pienet ryhmat
Kahdenkeskiset
keskustelut
Vertaisryhmien vierailu
tapaamisia

Kokoontumiskertojen ja
keston muokkaaminen

Ryhman jasenten
hajauttaminen

Sisallon toiminnan
muokkaus




