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Vaeston ik&antyminen ja muistisairaiden méarén kasvu haastavat niin kansanterveyden
kuin -taloudenkin. Muistisairaiden kotona asumisen tukeminen on tarkead, jotta mahdol-
lista laitoshoidon tarvetta saadaan siirrettyd myohemmaksi. Suomi on varautunut muisti-
sairaiden maaran kasvuun laatimalla kansallisen muistiohjelman vuosille 2012-2020.
Muistiohjelma siséltda suosituksia aivoterveyden edistdmiseen, muistisairauksien hoi-
toon ja kuntoutukseen seké tuen jarjestamisen linjaamiseen. Pirkanmaan Muistiyhdistyk-
sen TUKEVA-hankkeessa (2015-2017) muistisairaiden ja omaishoitajien jaksamista tue-
taan tukihenkilétoiminnan avulla tarjoamalla oikea-aikaista tukea sairauden eri vaiheissa.
Tukihenkil6toiminnasta on tarkoitus tulla pysyva toimintamuoto Pirkanmaan alueelle.

Taman opinnédytetyon tarkoituksena oli tutkia tukihenkilokoulutuksen saaneiden vapaa-
ehtoistoimijoiden kokemuksia ja ndkemyksia Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-
hankkeen tukihenkilotoiminnasta. Lisdksi kartoitettiin tuettavien perheiden omaishoita-
jilta kokemuksia tukihenkiltoiminnasta ja sen tarpeeseen johtaneesta perheen tilanteesta.
Tutkimuksen tarkoituksena oli tarkastella aineistojen mahdollisia yhteyksia ja laatia tu-
losten pohjalta kehittamisehdotuksia tukihenkil6toiminnalle. Tutkimuksen tavoitteena oli
tuottaa tietoa ja lisatd ymmarrysté tukihenkilétoiminnasta.

Opinnaytety6 toteutettiin kvantitatiivisella tutkimusmenetelmalla. Tukihenkilétoimin-
nassa mukana olleille tukihenkil6ille ja omaishoitajille tehtiin kysely ja aineisto analysoi-
tiin SPSS-ohjelmalla. Suurin osa tukihenkilGisté on elédkkeelle jadneitd sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaisia, joilla on omakohtaista kokemusta muistisairauden vaikutuk-
sesta perheeseen. Tukihenkildtoimintaan ollaan yleensd valmiita sitoutumaan vuosiksi.
Vapaaehtoistoiminnan mielekkyyteen vaikuttavat eniten tuettavien perheiden hyvinvoin-
nin edistdminen ja omien arvojen konkretisoituminen kaytdnnon auttamisena. Merkitta-
vimmét vapaaehtoisten hyvinvointia tukevat tekijat ovat Muistiyhdistyksen tyontekijalta
saatu sosiaalinen tuki ja keskustelu, toisten tukihenkilGiden tapaaminen sekd tasapaino
omassa eldmassa.

Omaishoitajat olivat tyytyvéisia toimintaan ja suurin osa toivoi tukikdynteja viikoittain.
Toiminnan koettiin soveltuvan hyvin vapaaehtoistoimijoille ja siihen liittyvat nakemyk-
set olivat péadasiassa myonteisid kummassakin vastaajaryhméssa. Jatkossa olisi tarkeda
tutkia tarkemmin tukihenkiltoiminnan vaikuttavuutta muistisairaiden ja omaishoitajien
nékokulmasta. Lisaksi jatkotutkimusaiheena voisi olla tukihenkilétoiminnan juurruttami-
nen ammattilaisen ndkékulmasta seka sitd tukevat ja estavat tekijat.
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ABSTRACT

Tampereen ammattikorkeakoulu
Tampere University of Applied Sciences
The Master’s Degree Programme in Health Promotion

RONKAINEN, KAISA & SALONEN, KATJA:
Good mood and respites
Social support by voluntary work for families with memory disease

Master’s thesis 78 pages, appendices 10 pages
April 2017

The aging population and  progressing memory diseases challenge our pub-
lic health and finance. Cost-effective support services need to be developed to post-
pone the transition of the person with dementia to residential round-the-clock care, and
to support the family caregivers. Pirkanmaa Memory Association is developing a volun-
tary based support person service in TUKEVA-project (2015-2017) to support people
with memory disease and their family caregivers. Social support by voluntary work is
intended to become a permanent activity in Pirkanmaa region. The purpose of this study
was to gather information from trained voluntary workers and caregivers regarding the
family situations and experiences of support person service. The thesis also studied pos-
sible relations between these data. Based on the results suggestions are made to develop
the support person service. The aim was to determine the stages that precede contacting
the support person service, and the expectations and needs are related to support person
service and finally to determine what make the support person service worthwhile.

Study method was quantitative survey. Data was collected by questionnaire from trained
support persons involved in support service and from the caregivers of families involved
in support service. Statistical analysis was done using SPSS-program. Most of the support
persons, including retired trained social work and health care professionals, had their ex-
periences with memory disease of a family member and were willing to commit few years
to several years into the supporting system. Factors that make voluntary work worthwhile
were promoting the well-being of families with memory disease and concretizing own
life values by operating as support person. Factors promoting volunteer’s well-being
while operating as support persons are social support and discussions with members of
the Memory Association, peer meetings and balanced personal life.

Caregivers are satisfied with the service and most of them wanted support visits on
weekly basis. Service was well suited for the voluntary sector and related views were
mainly positive in both respondent groups. In the future, it would be important to further
investigate the effectiveness of a support person service in families with memory disease.
In addition, further research is needed to determine from social work and health care pro-
fessional in the region the supporting and hindering factors of extending the service.

Key words: social support, voluntary work, voluntary support person, memory disease,
dementia, family caregivers
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1 JOHDANTO

Muistisairauksiin sairastuneiden ihmisten mééra kasvaa nopeasti (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2015a). On arvioitu, ettd vuonna 2020 muistisairaita, jotka sairastavat va-
hintdan keskivaikeaa sairauden vaihetta, olisi 131 000. Muistisairauksiin liittyvat koko-
naiskustannukset muodostuvat sosiaali- ja terveyspalveluiden kasvaneesta kaytosta seka
ymparivuorokautisen hoidon kustannuksista. Kustannusten vahentdmiseksi on kehitet-
tava ja otettava kayttoon keinoja, joilla ympéarivuorokautisen hoidon tarvetta saadaan siir-

rettyd, sek& kotihoitoa ja omaishoitoa tuettua. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 7.)

Suomi on varautunut muistisairaiden maaran kasvuun laatimalla kansallisen muistiohjel-
man (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 5; Muistiliitto 2016a). Yksi kansallisen muis-
tiohjelman tavoitteista on edistdd muistisairaiden ja heidén laheistensé elamanlaatua. Pir-
kanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-hankkeella pyritddn vastaamaan tavoitteeseen
tarjoamalla muistisairaille ja heidan laheisilleen oikea-aikaista tukea sairauden eri vai-
heissa tukihenkil6toiminnan muodossa. Opinndytetyd tehtiin TUKEVA-hankkeeseen
(2015-2017), jossa kehitetadn tukihenkil6toimintaa kotona asuvien muistisairaiden ja
heitd hoitavien omaisten tueksi. Hankkeen taustalla vaikuttaa se, ettd etenevét muistisai-

raudet ovat kansanterveydellinen ja taloudellinen haaste Suomessa.

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tukihenkildtoiminnan tavoitteena on tukea muistisairaan
toimijuutta ja hantd hoitavan omaisen jaksamista tarjoamalla sairauden eri vaiheissa oi-
kea-aikaista ja perheen tarpeisiin raataloitya tukea. Tukihenkil6lla tarkoitetaan vapaaeh-
toistoimijaa, joka on kaynyt Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tukihenkilékoulutuksen ja
joka toimii perheessd muistisairaan ja/tai omaishoitajan tukihenkiléna. Toiminnasta on

tarkoitus saada pysyvaa koko Pirkanmaan alueella.

Hankkeessa tarvitaan tukihenkilétoimintamallin kehittdmisen ja alueellisen juurruttami-
sen tueksi tietoa. Opinndytetyona tutkittiin kvantitatiivisella kyselytutkimuksella millais-
ten vaiheiden kautta tukihenkilot ja tuettavat perheet ovat tulleet mukaan toimintaan, mil-
laisia toiveita ja tarpeita heill4 on toiminnalle ja mika tekee toiminnasta mielekasta. Opin-
néytetydssa tarkasteltiin vain tukihenkil6iden ja omaishoitajien ndkemyksié tukihenkilo-

toiminnasta. Muistisairaat jatettiin tutkimuksen ulkopuolelle, silld ei voida varmistua, etta
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he sairautensa vuoksi ymmartéisivat mihin tutkimuksessa suostuvat. Kvantitatiivisella

tutkimusotteella heidan ndkemyksiaén ei valttamatté saataisi parhaiten esiin.

Teoreettisina lahtokohtina késitellddn sosiaalisen tuen teorioita, vapaaehtoistoimintaa,
vapaaehtoisten motiiveja, sosiaalisen tuen tarpeita seka tukihenkilétoiminnan lahtokoh-
tina muistisairauksia ja niiden vaikutusta perheen arkeen. Ndkokulma painottuu erityisesti
omaishoitajien sosiaalisen tuen tarpeisiin, silla heidan nakemyksiaan oli mahdollista sel-
vittda kyselylla. Tukihenkil6toiminnan tukihenkildiden rooli sosiaalisen tuen osalta on
kahdenlainen: he tarjoavat sosiaalista tukea muistisairaille ja heidan omaisilleen ja toi-
saalta tarvitsevat itse sosiaalista tukea Pirkanmaan Muistiyhdistykselta pystyékseen toi-

mimaan ja jaksaakseen toimia vapaaehtoistehtévassaan.



2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TUTKIMUSKYSYMYKSET JA TAVOITE

Tutkimuksen tarkoituksena on tutkia tukihenkilékoulutuksen saaneiden vapaaehtoistoi-
mijoiden kokemuksia ja nakemyksid Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-hank-
keen tukihenkil6toiminnasta. Lisdksi on tarkoitus kartoittaa tuettavien perheiden omais-
hoitajien kokemuksia tukihenkildtoiminnasta ja sen tarpeeseen johtaneesta perheen tilan-
teesta. Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella kyselyaineistojen mahdollisia yhteyksia

ja laatia tulosten pohjalta kehittamisehdotuksia tukihenkilétoiminnalle.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisten vaiheiden kautta tukihenkil6toimintaan tullaan?

2. Mita henkilokohtaisia toiveita ja tarpeita tukihenkilotoimintaan liitetdan?

3. Mika tekee tukihenkilotoiminnasta mielekasta?

Tutkimuksen tavoitteena on lista tietoa ja ymmarrysta tukihenkildiden ja omaishoitajien

kokemuksista tukihenkilétoiminnasta. Muistiyhdistys voi hyddyntaa opinnédytetyon tu-

loksia toiminnan kehittdmisessa ja juurruttamisessa Pirkanmaan alueella.



3 YHTEISKUNNALLINEN TAUSTA JA KOHDEORGANISAATIO

Etenevat muistisairaudet ovat kansanterveydellinen ja -taloudellinen haaste, muistisai-
rauksiin sairastuneiden ihmisten mééra kasvaa nopeasti (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2015a). Suomessa arvioidaan olevan yli 65-vuotiaita 26% véestdsta vuoteen 2030 men-
nessé (Tilastokeskus 2015). Ikd&ntyneiden madrén kasvaessa myos muistisairaiden maaré
kasvaa. On arvioitu, ettd vuonna 2020 muistisairaita, jotka sairastavat vahintaan keski-
vaikeaa sairauden vaihetta, olisi 131 000. Muistisairauksiin liittyvét kokonaiskustannuk-
set muodostuvat sosiaali- ja terveyspalveluiden kasvaneesta kaytosta seka ympéarivuoro-
kautisen hoidon kustannuksista. Kustannusten vahentamiseksi on kehitettéva ja otettava
kayttoon keinoja, joilla ymparivuorokautisen hoidon tarvetta saadaan siirrettyd, seka ko-
tihoitoa ja omaishoitoa tuettua. (Sosiaali- ja terveysministerid 2012, 7.) Heikkeneva huol-
tosuhde haastaa hyvinvointiyhteiskunnan, koska hyvinvointipalvelut taytyy tuottaa pie-
nemmaélla tyossédkayvien maaralla (Manninen 2014).

3.1 Vanhuspalvelulaki, laatusuositus ja kehittdmisohjelmat

Sosiaali- ja terveysministerio maérittelee ikaantyneen vaeston palvelujen kehittdmisen
suuntaviivat ja pyrkii siten turvaamaan hyvan ikaantymisen (Sosiaali- ja terveysministe-
rid 2017). Vanhuspalvelulaissa méaritetdan ikaantyneen vaestén hyvinvointia ja toimin-
takykyé tukevien palveluiden jarjestamisestd, ikdantyneiden mahdollisuudesta osallistua
omaan eldmaén vaikuttavien paatosten valmisteluun ja palvelujen kehittdmiseen, seka
mahdollisuudesta saada yksil6llisiin tarpeisiin vastaavia ja riittdvan ajoissa saatuja sosi-
aali- ja terveyspalveluita (Finlex 28.12.2012/980, 18). Vanhuspalvelulakiin pohjaava laa-
tusuositus on suunnattu kuntien ja yhteistoiminta-alueiden paattajille idkkaiden palvelui-
den kehittdmisen ja arvioinnin tueksi sekd muun muassa kolmannen sektorin toimijoille
oman toimintansa suunnittelun ja arvioinnin tueksi (Sosiaali- ja terveysministerio 2013,
3). Keskeisia tukihenkildtoiminnan kehittdmiseen sovellettavia laatusuosituksen sisalto-

alueita ovat muun muassa osallisuus ja toimijuus seka palveluiden oikea-aikaisuus.

Muistisairauksien merkitys kansanterveyden ja —talouden kannalta kasvaa ja yhtend va-

rautumisen vélineend Suomeen laadittiin kansallinen muistiohjelma (Muistiliitto 2016a).
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Sosiaali- ja terveysministerion laatima kansallinen muistiohjelma sisaltaa suosituksia ai-
voterveyden edistamiseen, muistisairauksien hoitoon ja kuntoutukseen sekd tuen jarjes-
tamisen linjaamiseen. Muistiohjelma siséltad kullekin painopistealueelle tavoitteet, toi-
menpiteet niiden saavuttamiseksi sekd toimeenpanosuunnitelman. (Sosiaali- ja terveys-
ministerié 2012, 5.) Kansallisessa muistiohjelmassa vuosille 2012-2020 on linjattu nelja
painopistealuetta: 1) aivoterveyden edistdminen, 2) oikeat asenteet aivoterveyteen, muis-
tisairauksien hoitoon ja kuntoutukseen, 3) hyvan eldmanlaadun varmistaminen muistisai-
raille ja heidan l&heisilleen tarjoamalla oikea-aikaista hoitoa, kuntoutusta ja palveluita ja
4) kattavan tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen (Sosiaali- ja terveysministerio,
2012, 2; Muistiliitto 2016a). Hyvan hoidon, kuntoutuksen ja palveluiden jarjestamisen
osalta tavoitteeksi vuoteen 2020 mennessé on maaritelty muun muassa yhtenéisten ja toi-
mivien hoito-, kuntoutus- ja palveluketjujen luominen seké oikea-aikaisen tuen ja hoidon

tarjoaminen (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 13).

Kansallinen muistiohjelma on laadittu vuoden 2010 tilanteen pohjalta: tuolloin Suomessa
oli muistisairaita noin 115 000. Heista tydikaisia oli noin 5000-7000 henkiléa. Diagno-
soimaton muistisairaus aiheuttaa hallitsematonta sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttoa,
jonka vuoksi se on kalliimpaa kuin diagnosoidun muistisairauden hoitaminen. Suomessa
tehdyssa vaikuttavuustutkimuksessa on havaittu, ettd muistisairaan ja omaisen yksil6- ja
perhekohtaisiin tarpeisiin raataloidyt palvelut muodostuvat edullisemmiksi (15 600 euroa
vuodessa) kuin raataloiméaton sosiaali- ja terveyspalveluiden kéayttd (23 600 euroa vuo-

dessa). (Sosiaali- ja terveysministerio, 2012, 7.)

Yhtendisten hoito- ja palveluketjujen toimivuus edellyttdd ammattitaitoa liittaa oikeat pal-
velut, oikeaan aikaan muistisairaan tueksi seka selkeasti tiedossa olevia, dokumentoituja
tavoitteita ja vastuunjakoja eri tahojen kesken (Sosiaali- ja terveysministerio, 2012, 12).
Ehe& palvelujen kokonaisuus on mahdollista turvata kokonaisvaltaiseen ja huolelliseen
muistisairaan tilanteen kartoittamiseen perustuvalla palveluohjauksella. Suurin riski hoi-

toketjun katkeamiselle on eri hoitotahojen ja palveluiden rajapinnoissa.

Suomalaisista yli 80 000 tarvitsee selviytydkseen toisen ihmisen tukea péivittdin demen-
tian vuoksi (Kettunen 2006, 72). Omaishoidon kehittdmiseksi on laadittu kansallinen
omaishoidon kehittdmisohjelma, jossa on erityisesti huomioitu omaishoitajien aseman

vahvistaminen, yhdenvertaisuus ja jaksamisen tukeminen. Palveluissa ja omaishoidon tu-
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keen liittyvissé asioissa on paljon kuntakohtaisia eroja. Omaishoitajien tukeminen on tar-
kedd, koska se pienentéda omaishoitajien uupumisen riskia. Riittavat perheelle raataloidyt
palvelut oikeaan aikaan turvaavat omaishoitajien ja heidan hoidettavien jaksamista ja hy-

vinvointia. (Sosiaali- ja terveysministeri6é 2014, 3, 30-31.)

3.2 Pirkanmaan Muistiyhdistys ry ja TUKEVA-hanke (2015-2017)

Pirkanmaan Muistiyhdistys tarjoaa tukea ja ohjausta muistisairaille ja heidan laheisilleen
sekd toimii muistityon ja — osaamisen asiantuntija- ja kehittdmisorganisaationa. Yhdistys
on vuonna 1989 perustettu edunvalvontajérjesto, jolla on 14 paikallisosastoa, jotka muo-
dostavat yhdistyksen vapaaehtoistoiminnan verkoston. Yhdistys on valtakunnallisen
Muistiliiton jasen. (Pirkanmaan Muistiyhdistys 2016a.) Pirkanmaan Muistiyhdistyksen
rahoittaa Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskus STEA (Muistiliitto 2016b). Yhdis-
tyksen palvelut tdydentdvat julkisen ja yksityisen sektorin palveluita. Yhdistyksen toi-
minnan erityispiirre on vertaistuen tarjoaminen osana toimintaa, joka sisaltdd muun mu-
assa vertaistukiryhmét omaisille ja laheisille, toiminnalliset kuntoutusryhmat sairastu-

neille seka tieto- ja virkistyspéaivat.

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-hankkeessa (2015-2017) edistetadn muistisai-
raiden ja heidan laheistensa hyvaa elaménlaatua tarjoamalla oikea-aikaista tukea sairau-
den eri vaiheissa. Hankkeen aikana luodaan pysyvé toimintamalli alueellisesta tukihen-
kil6toiminnasta muistisairaille ja omaisille. (Pirkanmaan muistiyhdistys 2016b.)



11

4 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyon teoreettiset lahtékohdat muodostuvat vapaaehtoistoiminnan ja tukihenki-
I6toiminnan perusolemuksen ja taustalla vaikuttavien motiivien ja merkitysten tarkaste-
lusta sek& sosiaalisen tuen teorioista. Tassa tyGssa vapaaehtoistoiminnalla tarkoitetaan
organisaation koordinoimaa ja yksittaisten vapaaehtoistoimijoiden toteuttamaa, vapaaeh-
toisuuteen perustuvaa, ilman palkkaa tehtévad, toisen ihmisen tai perheen auttamista ja
tukemista arkieldman laadun parantamiseksi. Vapaaehtoistoimija on henkild, joka on si-
toutunut toimimaan vapaaehtoistehtavassaan organisaation saantdjen ja ohjeiden mukai-
sesti. Lahdekirjallisuudessa vapaaehtoistyon ja vapaaehtoistoiminnan késitteet vaihtele-
vat. Sosiaalisella tuella tarkoitetaan vuorovaikutusprosessia, jossa henkilé saa emotionaa-
lista tukea toiselta henkil6lta ja joka vaikuttaa tuen saajaan myonteisesti (Tiikkainen &
Heikkinen 2011). Nakokulmana on etenevat muistisairaudet, niiden vaikutus perheen ar-

keen sekd muistisairaan ja omaishoitajan tukeminen.

4.1 Vapaaehtoistoiminta

Eskola & Kurki (2001) méaérittelevat vapaaehtoistydn vuorovaikutukseen perustuvana,
organisoituna auttamis- ja tukitoimintana, johon ryhtyvalle henkil6lle annetaan valmen-
nusta. Vapaaehtoisty6lla pyritdan toisten ihmisten henkisen ahdingon lieventdmiseen tai
elinoloihin liittyvén puutteen korjaamiseen. Vapaaehtoistyo ei ole yritystoimintaa eika
harjoittelua, vaan auttajan motiivina on olla avuksi ja oppia jotakin itselleen tarkeaa. (Es-
kola & Kurki 2001, 10.) Vapaaehtoistyontekija tydskentelee aina palkatta, mutta organi-
saation vapaaehtoistoimintaa voi koordinoida palkattu tyontekija (Koskiaho 2001, 16-
17). Vapaaehtoistyd on aina osallistumista, yhteisty6ta toisten ihmisten kanssa ja sité to-
teutetaan useimmiten kolmannella sektorilla, jarjestissa. Vapaaehtoisty6 on aina moraa-
lista ja laadullista toimintaa, jossa keskitssa on ihmisen kohtaaminen, palveleminen, dia-
logi ja solidaarisuus. Td&mé&n toiminnan tavoitteena on saada aikaan laadullista muutosta,

rakentaa parempaa arkipdivaa. (Kurki 2001, 83-84.)

Vapaaehtoistoiminta on merkittava resurssi jarjestolle (Mykké&nen-Hanninen 2007, 17).
Harju (2005) nakee vapaaehtoistoiminnan hyvédna tapana kasvaa ja vahvistaa yhteiskun-

nallista osallistumista ja osaamista seké vaikuttaa laajemmin itselleen tarkeisiin asioihin
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(Harju 2005, 70-71). Yksilttasolla vapaaehtoisty6lld on merkittavé rooli kansalaisten ela-
méanhallintaa vahvistavana, syrjaytymista ehkéisevana ja yhteisollisyyttd vahvistavana
toimintafoorumina. Yhteiskunnallisella tasolla se tdydent&4 sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluita ja tarjoaa inhimillisen nakékulman asiakkaan lahiverkoston ja ammattiavun ra-
japinnassa. Kansalaisten aktiivisuuteen toimia vapaaehtoisty6ssa vaikuttaa vapaaehtois-
tyohon liitetty yhteiskunnallinen asema, arvostus ja asenteet, jotka ndkyvan muun muassa
julkisessa keskustelussa ja paatoksenteossa. (Mykkanen-Hanninen 2007, 17.) Oleellisinta
on kuitenkin se, kuinka merkittdvana jarjestot itse pitavat vapaaehtoistyttd omassa toi-
minnassaan ja osoitetaanko arvostusta vapaaehtoisille (Hokkanen 2003, viitannut Myk-
kénen-Héanninen 2007, 21).

Raha-automaattiyhdistyksen vuonna 2008 tekemén kansalaiskyselyn (n=1000) mukaan
yli 64- vuotiaat ovat aktiivisimpia jarjestdjen vapaaehtoistoimijoita (Pessi 2008, 4, 56).
Ikaéntyneiden jarjesto- ja vapaaehtoistoimintaa tutkineen Ik&instituutin kyselytutkimuk-
sen mukaan 60- vuotta tayttaneilla keskeisimmat syyt osallistua vapaaehtoistoimintaan
olivat oman toimintakyvyn yllapito ja halu olla hyddyksi muille sek& oma kiinnostus ja
voimavarat. Ikaantyneiden vapaaehtoistoimintaa tulisikin tarkastella erityisesti arjen
merkityksien ja ikd&ntyneen omista, yksilollisista, ajatuksista lahtevan mielekkaan teke-
misen nakokulmista. (Rajaniemi 2009, 23.) Vapaaehtoistoiminta tarjoaa mahdollisuuden

mielekkadseen tekemiseen tyéuran jalkeen (Sorri 2005, 137-138).

4.1.1 Vapaaehtoisten rooli ammattiavun rinnalla

Toisten hyvinvoinnin edistamiseen tahtdéva vapaaehtoistoiminta asettuu auttamisen ta-
pana l&hipiirin ja ammattilaisten tarjoaman avun valimaastoon. Perheen ja lahipiirin odo-
tetaan perinteisesti auttavan haastavissa elamantilanteissa Lahipiirin apu ja tuki ei kuiten-
kaan ole hyvista tarkoitusperistd huolimatta aina paras apu. Lahipiiri on yleensd itsekin
jossain maarin "pois tolaltaan™ autettavan henkilon tilanteesta, joten heiddn oma intres-
sinsd ongelman ratkaisemisessa voi olla ratkaisun saaminen mahdollisimman nopeasti,
jotta my0ds heiddn oma stressinsa helpottuisi. (Thoits 2011, 153-154.) Muistisairauksiin
liittyen omaishoitotilannetta ei valttamétt4 jaeta muiden perheenjdsenten kanssa, koska
muistisairauksiin liittyva hapeéleima etdannyttédd perhettd ja ystavia (Charlesworth ym.
2011, 1.; Cavaye 2006, 38).
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Auttamismuotoina ammattiapu ja vapaaehtoisapu tdydentavét toisiaan, kunhan ammat-
tiavun ja vapaaehtoistoiminnan rajapinnassa tehtévéasisallot ja vastuut on madritetty sel-
kedasti. Lisaksi toimijoiden tulee olla toisistaan ja toistensa perustehtavéstd tietoisia.
Vaikka ammattilaisilla ja vapaaehtoistoimijoilla on sama tavoite, l&htokohdat tehtaviin
ovat erilaiset. Ammattilaiset arvioivat asiakkaan tilannetta ja avun tarvetta oman koulu-
tuksensa, tyokokemuksensa, laajojen teoriatietojen ja taitojen pohjalta. Ammattilaiset
ovat tydssaéan harjaantuneet suojaamaan itsedén emotionaaliselta kuormitukselta, jota péi-
vittdinen haastavissa elaméntilanteissa olevien asiakkaiden kohtaaminen tuottaa. Vapaa-
ehtoistoimijoilla ei ole samanlaista kykya ja tietopohjaa suojata itsedan tukisuhteessa. Va-
paaehtoinen ei toimi mydskaan ammattieettisten ohjeistusten ja ammattilaisia ohjaavien
lakien perusteella, vaan vapaaehtoiselle organisaation séannét ja periaatteet ovat toimin-
nan ohjenuora ja on erittdin tarkedd, ettd he ovat sitoutuneet niitd noudattamaan. Tama
turvaa vapaaehtoisen mahdollisuudet keskittyd omaan perustehtdvaansa: kohtaamiseen ja
lasndoloon. (Mykké&nen-Hanninen 2007, 33-59.)

Perehdytys ja peruskoulutus maarittavat vapaaehtoisen roolia, tulevien tehtévien sisaltja
ja toiminnan rajoja, mutta konkreettiseksi koulutuksen sisallét ja rooli muuttuvat vasta
asiakaskohtaamisessa. Selkeiden roolien ja yhteistoiminnan kautta syntyy ymmérrys
omasta osuudesta isommassa kokonaisuudessa ja yhteisossa. Tehtdvien maarittdminen
kaytannon tasolla ja tietoisuus ammattiavun ja vapaaehtoistoiminnan rajasta mahdollistaa
turvallisuuden tunteen ja onnistumisen kokemukset. Tietoisuus selkeistd rajoista auttaa
tarvittaessa myos oikaisemaan asiakkaan ké&sityksia ja odotuksia vapaaehtoisen roolia
kohtaan. Vapaaehtoistoiminnassa riskind voi olla esimerkiksi se, ettei vapaaehtoinen nou-
data organisaation sdantja, periaatteita tai yhteisia sopimuksia vaan sivuuttaa niitd. Usein
tallaisessa tilanteessa vapaaehtoinen ei ymmarra edustavansa jarjestéa ja luovansa mieli-
kuvaa siitd. (Mykkéanen-Héanninen 2007, 33-59.)

Nyrkkiséantona voitaneen todeta, ettd raja ammattilaisen ja vapaaehtoisen toiminnan va-
lilla menee siind, onko asiakkaan tilanne ja tukeminen vapaaehtoisen oman arjen koke-
musmaailman pohjalta ymmarrettavissa. Mikali vapaaehtoinen kokee, ettei ymmarra asi-
akkaan tilannetta tai kokee epatietoisuutta ja epdvarmuutta, miten toimia tuettavan hen-
kilon suhteen, on tarpeen ottaa yhteyttd ammattilaiseen. Jos vapaaehtoinen kokee asiak-
kaan tarvitsevan ammattiapua, mutta ammattiapua ei ole asiakkaalle saatavilla tai asiakas

ei sitd halua, ristiriita vapaaehtoisen tietojen ja taitojen seka hanen kohtaamansa tilanteen
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valilla voi olla hyvin kuormittava. Ristiriitaiset tilanteen lietsovat epdvarmuutta ja epéon-
nistumisen kokemuksia. Vapaaehtoiselle tarjottava ammattilaisen ohjaus ja tuki ovat en-
siarvoisen tarkeité etenkin ristiriitaisissa ja kuormittavissa tilanteissa. (Mykkanen-Hanni-
nen 2007, 44, 48- 49.)

4.1.2 Vapaaehtoisten monenlaiset motiivit

Vapaaehtoistoiminnan siséltoja ja panosta on térkeda tarkastella ja ymmaértaa siitd nako-
kulmasta, mitéd yksilollisia merkityksia toiminnalla on mukanaolijoille. Sorrin mukaan
henkiseen tukeen liittyvat vapaaehtoistehtévat liittyvat usein vapaaehtoistoimijan omassa
elaménhistoriassa tapahtuneeseen kadnteeseen seka eldman ja arvojen uudelleenarvioin-
tiin. Taman kautta ymmarrys toisia ahdingossa olevia kohtaan on vahvistu-
nut. (Sorri 2005, 126, 137-138.) Osallistuupa toimintaan vapaaehtoistoimijana tai asiak-
kaana, on oleellista pohtia ihmisen eldmain muutosta motivoivia tekijoitd. Tukea tarvit-
sevan ihmisen nakokulmasta kyse on mahdollisuuksista, joita toiminta tarjoaa. (Monkko-
nen 2005, 279-281.)

Tutkimuksilla on voitu osoittaa, ettd vapaaehtoinen auttaminen on luonnollista toimintaa
ihmiselle ja se edistdd ihmisen hyvinvointia. Omien arvojen ja vakaumuksen toteuttami-
sella on yhteys ihmisen koettuun terveyteen ja hyvinvointiin. Ojasen (2001) mukaan ih-
misen auttamishalun taustalla ei ole pelkéstaan itsekds motivaatio saada itselleen mieli-
hyvaa ja tyydyttdd omia tarpeitaan tai sosiaalisen vaihdon laskelmointi (mind autan nyt,
sind autat myohemmin). Vapaaehtoistoimintaan ryhtymisté ohjaavia psykologisia motii-
veja ovat myos periaatteet, arvot ja uskomukset seké toive saada vaihtelua ja uusia koke-
muksia seké uteliaisuus, jolloin ihminen voi luopua sosiaalisen vaihdon oletuksesta. Oja-
nen korostaa, ettd vaikka toisen ihmisen auttaminen tuottaisikin henkildlle mielihyvaa,
on eri asia tuntea mielihyvdd auttamisestaan kuin auttaa vain mielihyva4 saadak-
seen. (Ojanen 2001, 98, 100, 104.) Yhta lailla motiivina voi olla esimerkiksi tarve lie-
ventad omaa ahdistusta, joka syntyy toisen ihmisen hadén tai ahdingon nakemisesta (Es-
kola 2001, 203).

Yeungin (2005) tutkimuksen mukaan motivaatio rakentuu lukuisista erilaisia elemen-
teistd, jotka ovat vuorovaikutuksessa keskendan (Yeungin timanttimalli). Keskeiset va-
paaehtoisen motivaation teemoja on neljé ja motivaatio asettuu yksilollisesti kullekin ak-

selille: 1) saaminen — antaminen, 2) jatkuvuus — uuden etsintd, 3) etdisyys — laheisyys ja



15

4) pohdinta—toiminta. Saamisen ja antamisen akselilla vapaaehtoista motivoi esimerkiksi
mahdollisuus toteuttaa itseadn, vapaaehtoistoiminnan emotionaalinen palkitsevuus tai
toisten auttaminen ja oman eldmankokemuksen antaminen toisten hyvinvoinnin edisté-
misen kayttoon. Jatkuvuuden ja uuden etsinndn akselilla motiivit liittyvat vapaaehtoistoi-
minnan merkitykseen aiemman eldman tai palkkatyon jatkeena tai oman eldmanpiirin laa-

jentamiseen ja uuden oppimiseen. (Yeung 2005, 112-113.)

Etéisyyden ja laheisyyden akselilla motivoivia tekijoita voi olla mahdollisuus auttaa va-
paaehtoistoiminnan joustavan luonteen vuoksi, etdisyyden saaminen omaan arkeen ja
omien rajojen asettamisen mahdollisuus. L&heisyys toimii motiivina silloin kun vapaaeh-
toinen kaipaa ryhmaan kuulumisen tunnetta, yhteishenked, kokemusten jakamista ja toi-
minnan tiivista sosiaalisuutta. Pohdinta — toiminta- akselilla omien arvojen ja roolimal-
lien pohtiminen sek& mahdollisuus edistdd omaa henkisté kasvua voivat olla tarkeitad mo-
tivoivia tekijoitd. Vapaaehtoistoiminta voi tarjota peilipinnan omiin jo ohitettuihin krii-
seihin: vapaaehtoinen saa mielihyvaa tarjotessaan tukea toiselle samankaltaisessa ela-
mantilanteessa olevalle. Toimintaan painottuvat motiivit liittyvat esimerkiksi siihen, etta
vapaaehtoistoiminta tayttad vapaa-aikaa, tarjoaa mahdollisuuden siirtdd omat arvot kay-
tdnnon tekoihin toisten hyvéksi ja vapaaehtoinen on tyytyvdinen tapaan, jolla vapaaeh-
toistoimintaa organisoidaan. Yksinkertaistettuna vapaaehtoisten motivaatiotekijat voi-
daan jakaa seka itseen pain suuntautuviksi, etta toisia ihmisia kohti, suuntautuviksi. Va-
paaehtoisten motivaatiotekijat ja niiden keskindinen vuorovaikutus ovat alati dynaamisia

ja muuttuvia sek& hyvin monipuolisia ja yksilollisié. (Yeung 2005, 113-117, 122-123.)

On térkeaa pitadé kiinni vapaaehtoistydn perustehtavastd, kohtaamisesta ja lasndolosta,
rinnalla kulkemisesta ja toiselle ihmiselle koituvan hyvén edistamisesta (Mykkanen-Han-
ninen 2007, 20). Vapaaehtoistoiminta nayttaytyy mahdollisuutena toteuttaa itsedén, jota
ei pida kuitenkaan sekoittaa yksipuoliseen hedonismin ja itsekeskeisen hyddyn tavoitte-
luun. Vapaaehtoistoiminnassa itsensa toteuttaminen tapahtuu vuorovaikutuksessa toisen
ihmisen kanssa, jolloin antamalla itsestdén ja taidoistaan jotain toiselle, saa itselleen esi-
merkiksi kokemuksen merkityksellisyydesté. Sorri viittaa Nel Noddingsin ndkemykseen
siité, ettd vapaaehtoisuus voi pohjimmiltaan palvella ihmisen tarvetta tulla onnelliseksi.
Vapaaehtoistoiminnassa onnellisuus kumpuaa toimimisesta yhteison tai yksilon hyvaksi
ja siitd lammostd, jota vapaaehtoisen auttajan ja autettavan valisessa vuorovaikutuksessa
on. (Sorri 2005, 138-139.)
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4.1.3 Tukihenkilétoiminnan lahtokohdat

Tukihenkil6toiminta on yksi vapaaehtoistoiminnan muoto. Téassa opinndytetyossa kayte-
tdén Syrjasen (2011, 8) méaritelmaa tukihenkildstd, jonka mukaan tukihenkiléna toimii
vapaaehtoistoimija, joka on koulutettu tehtavaan ja toimii itselleen sopivassa tukisuh-
teessa tietden miksi tehtdvaansa tekee ja saaden siihen ammatillista ohjausta ja tayden-
nyskoulutusta. Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tukihenkilétoiminta on suunnattu muisti-
sairaiden ja heistd huolehtivien laheisten tueksi. Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tukihen-
kilokoulutus toteutetaan kolmen koulutuskerran aikana. Jokainen koulutuskerta kest&a
noin 3 tuntia. Koulutuskertojen aiheet ovat ”Tukihenkilond Pirkanmaan Muistiyhdistyk-
sessd”, "Muistisairas thminen tuettavana” ja ’Omaisen hyvinvoinnin tukeminen”. (Pir-
kanmaan Muistiyhdistys 2016d.) Tukihenkil6ille tarjotaan myos lisakoulutusta kolme
kertaa vuodessa peruskoulutuksen jalkeen. Lis&tietoa koulutuksista 10ytyy liitteessa 1.
Muistisairaiden parissa tehtdvaan tukihenkildtoimintaan ei ole olemassa késikirjaa, mutta
tukihenkil6toimintaan liittyvat perusperiaatteet ovat sovellettavissa kohderyhmaésta riip-
pumatta. Lastensuojelujarjestdjen julkaisemassa Tukihenkilétoiminnan laatukésikirjassa
on méaéritelty, ettd tukihenkildtoiminnan tulee olla tavoitteellista ja suunnitelmallista, eh-
kaisevaa tukitoimintaa, joka ei korvaa ammattityota. (Syrjanen 2011, 8.)

Tukihenkilétoimintaa ohjaavia arvoja ovat avoimuus, luottamus, ilo, vastavuoroisuus, va-
paaehtoisuus sekd ihmisen arvostus. Tukihenkilétoiminnan ydinprosessi muotoutuu tu-
kihenkilon valinnasta, tukihenkildtoiminnan peruskoulutuksesta, tukisuhteesta ja tuki-
henkilén ammatillisesta ohjauksesta. Tukihenkilon kouluttamisesta tehtdvaan vastaa toi-
mintaa organisoiva jarjestd. Tukihenkil6toiminnan tavoitteena on tukea tuettavan hyvin-
vointia, jolloin luotettavan, turvallisen, motivoituneen ja sitoutuneen tukihenkilon 16yta-
minen on olennaisen tarkedd. Riskind tukihenkilétoiminnassa voi olla, etté soveltuvia tu-
kihenkiloita ei 10ydy eik& vapaaehtoistoimintaan hakeutuvien henkilGiden rikostaustoja
voida selvittad. VVapaaehtoiseksi pyrkivan henkilon soveltumisen arviointi on toimintaa
organisoivan jarjeston vastuulla. (Syrjanen 2011, 8-16.) Vertaistuki osana vapaaehtois-
toimintaa vaikuttaa vapaaehtoisten valintaan, koulutukseen ja tydnohjaukseen. VVapaaeh-
toisen on oltava selvinnyt omasta kriisistaan voidakseen toimia vertaistukena toiselle ih-
miselle. (Mykké&nen-H&nninen 2007, 26.)
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Jotta tukihenkil6t voisivat toiminnallaan vastata tuettavien tarpeisiin, on toiminnan lah-
tokohtana ymmarrettava etenevid muistisairauksia, niiden vaikutusta sairastuneen ja l&-
heisen arkeen. Etenevét muistisairaudet ovat neurologisia sairauksia, jotka rappeuttavat
aivoja ja vaikuttavat merkittavésti toimintakykyyn (Muistiliitto 2016¢). Ne johtavat
yleensa dementiaan, jolloin muisti ja tiedonkésittely ovat niin heikentyneita, ettei henkil®
selvid paivittaisistd toimistaan ilman apua (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015a).
Muistisairauksiin liittyy monenlaisia oireita, jotka vaihtelevat diagnoosin mukaan, mutta
osa oireista on tyypillisia lahes kaikille eteneville muistisairauksille. Yhtendista on muis-
tin ja muun kognitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen. (Muistiliitto 2013.) Etenevat
muistisairaudet aiheuttavat 90 prosentille sairastuneista kaytoshairioitd. Sairastuneelle
saattaa tulla masennusta, apatiaa, levottomuutta, ahdistuneisuutta, psykoottisia oireita,
persoonallisuuden muutoksia, uni- valverytmin hairidita, seksuaalisia kdytosoireita ja
syomishéirioita. (Erkinjuntti 2012, 48, 50; Muistiliitto 2014.) Kéaytoshairidissé on kysy-
mys muistisairaan ihmisen reaktioista, tunnetilojen ja tarpeiden ilmaisuista sekd kommu-
nikaatiosta, ei niink&an sairauden oireesta (Muistiliitto 2015). Ne vaikuttavat merkitta-
vasti elaménlaatuun, lisadvat palvelujen tarvetta ja ovat tarkein syy laitoshoidon aloitta-
miselle (Erkinjuntti 2012, 48, 50).

Etenevistd muistisairauksista yleisin on Alzheimerin tauti, jota sairastaa noin 70% muis-
tisairaista. Aivoverenkiertosairaudet, joista kdytetddn myods nimitystd verisuoniperéinen
(vaskulaarinen) muistisairaus on toiseksi yleisin etenevd muistisairaus ja siihen sairastu-
neita on noin 20% muistisairaista. Liséksi eteneviin ja yleisiin muistisairauksiin kuuluu
Alzheimerin taudin ja aivoverenkiertosairauksien sekamuoto, Lewyn kappale-tauti, otsa-
ohimolohkorappeumat seké Parkinson taudin muistisairaus. (Tarnanen, Suhonen & Rai-
vio 2010; Muistiliitto 2016c.)

Muistisairauden vaiheet luokitellaan laaketieteessa lievéan, keskivaikeaan ja vaikeaan de-
mentiaan. Taudin edetessé sairastuneen avun tarve kasvaa ja vaikeusaste kuvaakin miten
sairastunut selviytyy arkielaméstaan. Se ei kuitenkaan suoraan kuvaa sairauden aiheutta-
mia vaikutuksia sairastuneelle ja h&nen l&heisilleen. Muistisairauden diagnoosista riip-
puen oireiden ja avuntarpeen eteneminen vaihtelee. (Eloniemi-Sulkava & Pitkala 2006,
17-18; Suhonen ym. 2010.)

Kuten kuviosta 1 ilmenee, muistisairaus koskettaa aina koko perhetta (Muistiliitto 2016c).

Sairastunut unohtaa pikkuhiljaa laheisten nimet, oman nimensa ja lopulta kadottaa otteen
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niin nykyhetkeen kuin menneisyyteen (Suomen muistiasiantuntijat 2015, 3). Osa muisti-
sairaista selviytyy itsendisesti, mutta osa saa apua omaisilta tai kotihoidolta (Muistiliitto
2016d). Omaishoitoon ajaudutaan yleensa pikkuhiljaa. Usein sairastunut tarvitsee jo pi-
dempéan apua laheisiltaan, ennen kuin sairautta on vield edes diagnosoitu. (Kettunen
2006, 72; Juntunen & Salminen 2014, 69; Vélimaki 2012, 10.) Sek& Urgeson (1990, 7),
etta Sipila (2003, 27) ovat todenneet, etté tarkein motiivi omaishoitajana toimimiseen on
halu pitéé huolta laheisesta ja tarkeéksi koetusta ihmisesté (Mikkola 2009, 34; Kirsi 2004,
11). Usein omaishoitajana toimiva puoliso on itsekin idkas ja hanen on toimintakykynsa
voi olla heikentynyt sairauksien vuoksi (Kettunen 2006, 72). Omaishoitoon liittyy myon-
teisid kokemuksia, mutta hoidolla on myos kielteisia vaikutuksia omaishoitajan tervey-
teen ja mielialaan (Juntunen & Salminen 2014, 69). Muistisairauksissa parisuhteen yll&-
pitdminen on vaikeaa ja suhde muuttuu usein hoivasuhteeksi, koska sairauden edetessa
puolison kyky tasavertaiseen kanssakaymiseen heikkenee (Saarenheimo 2006, 87). Saa-
renheimon tutkimuksen mukaan omaishoitotilanne muuttaa idkkaan pariskunnan yhteis-
eldman ja ihmissuhteiden lisaksi myos kotia ja sen merkityksid, kodin muuttuessa hoivan
ymparistoksi (Saarenheimo 2005, 25-52). Omaishoidon mydtd myds omaishoitajana toi-
miva puoliso tai lapsi ndhdéén usein vain hoivan antajana, vaikka monet omaishoitajat
kokevat tarvetta tulla kuulluksi my6s omana itsendén ja puolisona tai lapsena (Suomi
2003, 179, 183-185). Tassa opinnadytetydssa omaishoitajalla tarkoitetaan muistisairaasta
henkildsta huolehtivaa omaista, riippumatta siitd onko han kunnallisen omaishoidontuen
kriteereihin nahden omaishoitaja.
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KUVIO 1. Muistisairauden vaikutukset sairastuneen ja omaishoitajan elamaan (Holopai-
nen & Siltanen 2015).
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TUKEVA-hankkeen tukihenkil6toiminta tukee muistisairaan ja hanta mahdollisesti hoi-
tavan laheisen selvidmista kotona pidempéén. Vapaaehtoisilta ei edellytetd omaa vertais-
taustaa. Talla hetkella toiminnassa on mukana joitakin tukihenkilQit4, joilla on omakoh-
taista kokemusta omaishoitajana toimimisesta. Vertaistukihenkil6lld tarkoitetaan tuki-
henkiloksi koulutettua vapaaehtoistoimijaa, jolla on omakohtainen kokemus tuettavan ti-
lanteesta, esimerkiksi omaishoitajuudesta. Vertaistaustassa on omat etunsa tukihenkilon&
toimiessa. Vertaiset pystyvat oman kokemuksensa pohjalta tukemaan selviytymisté kei-
noin, jotka osuvat "réataloidysti" tuettavan henkilon eldméntilanteeseen ja ongelmiin.
Tietoisuus vertaisista, jotka ovat selvinneet samankaltaisesta tilanteesta synnyttaa toivoa
ja mahdollisuuden nahda itsensa tulevaisuudessa selviytyjand. Kun vapaaehtoinen on
oman elaméntilanteensa ja kriisinsa ké&sitellyt, hdn osaa erottaa asiakkaan kokemukset,
ratkaisut ja tunteet omistaan ja kunnioittaa seka ymmartaa toisen tilanteen yksilollisyytta.
Vertaisilla on syvempi ymmarrys stressia aiheuttavan tilanteen moniin ulottuvuuksiin ja
nyansseihin. Vertaiset eivat tarvitse samoja sosiaalisia piirteita (ikd, sukupuoli, rotu, so-
sioekonominen status) kuin autettava henkild, mutta sosiaalinen samankaltaisuus lisai
heidéan tarjoamansa tuen hyodyllisyytta. (Thoits 2011, 153-155.)

Tukihenkildtoimintaa voi tarkastella verkostoyhteistyon ndkékulmasta. Verkostoon kuu-
luvia jasenid yhdistaa asia tai ilmi6, joka sitoo osalliset yhteen. VVerkosto on olemassa niin
kauan, kuin yhteinen padmadara niin vaatii ja niin kauan, kuin se hyddyttaa kaikkia osa-
puolia ja tuottaa lisdarvoa osallistujilleen, silla verkoston rakentaminen ja yllapitdminen
vaativat seké aikaa, ettd henkistéd energiaa. Kéytannossa verkosto tarvitsee yhden henki-
I6n vetdjéksi. Verkoston rakentaminen tapahtuu maltillisesti, askel askeleelta ja keski-
naistd, aitoa luottamusta rakentaen. Verkoston sédilymisen ja toimimisen kannalta oleel-
lista on, ettd osallistujat kokevat oman roolinsa verkostossa mielekkaaksi ja tarkeéksi ja
ettd verkosto ndhdéaan ylipaéansa jarkevana. Onnistunut verkostoyhteistyo tuottaa osallis-
tujien voimaantumista, mahdollistaa uusien ulottuvuuksien I0ytdmisen ja on tarkeéa so-
siaalista p&iomaa. (Harju 2005, 75-77.) TUKEVA-hankkeen tukihenkilGtoiminnan
"ydinverkostossa" toimii organisaation edustaja, tukihenkiloiksi kouluttautuneet vapaa-
ehtoiset sek& tuettavat muistisairaat ja laheiset. Laajemmin ajateltuna toimintaan kuuluu
my0s yhteistyokumppaneita esimerkiksi oppilaitokset ja kuntien muistikoordinaattorit.
TUKEVA-hankkeella on vetovastuu tukihenkil6toiminnasta ja toiminnan laadusta. Osal-
listen ja toiminnan vakiintumisen nakokulmasta on oleellisen tirkeaa, etté tuettavat hen-
kilot kokevat tukihenkilétoiminnan tuovan térkeda lisdarvoa heidan arkeensa ja etté tuki-

henkilot kokevat oman tehtdvansa mielekk&ana ja tarkednd. Pirkanmaan Muistiyhdistys
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tukihenkil6toiminnan organisoijana on merkittavassa roolissa kaikkien osapuolten toivei-

den ja tarpeiden yhteen sovittajana ja toiminnan jarkevan toteuttamisen varmistajana.

TUKEVA-hankkeen tukihenkil6toiminnassa kaikki tukihenkil6t sitoutuvat noudattamaan
yhteisid séantdja ja periaatteita, joita ovat vapaaehtoisuus, tavallisena ihmisena toimimi-
nen, tasa-arvoisuus, luottamuksellisuus ja luotettavuus, palkattomuus ja sitoutuminen. Li-
séksi tukihenkilot sitoutuvat tasavertaisuuteen, toimimaan autettavan ehdoilla kunnioit-
taen hénen itsemaadraamisoikeuttaan ja yksilollisyyttdén, suunnittelemaan ja arvioimaan
toimintaa yhdessa yhdistyksen kanssa seka huolehtimaan omalta osaltaan toiminnan tur-
vallisuudesta. Tukihenkil6toiminta ei korvaa ammattity6ta, vaikka tukihenkil611a olisikin
ammattitausta. Tukihenkil@ita sitoo vaitiolovelvollisuus: vaikeissa tilanteissa tulee kaan-
tya Muistiyhdistyksen puoleen. Toimintaan sitoutumiselle ei ole minimiaikaa tai maaraa:
apua voi antaa satunnaisesti tai sdannollisesti. Jokainen voi itse vaikuttaa siihen, paljonko
aikaa kayttaa toimintaan. Tukihenkil6lld on velvollisuus ilmoittaa yhdistykselle toimin-
nan muutoksista. Tukihenkilon tehtaviin kuuluu olla ihminen ihmiselle, kulkea muistisai-
raan ja/tai omaisen rinnalla, kuunnella ja olla aidosti lasnéd. Tukihenkild ei késittele tuet-
tavan raha-asioita. Tukihenkil6lla on oikeus saada yhdistykselta tukea, ohjausta ja koulu-
tusta sek& yhteisia tapaamisia muiden vapaaehtoisten kanssa sekd vakuutus ja korvaus
matkakuluista halvimman kulkuneuvon mukaan. Tukihenkil voi myos osallistua yhdis-
tyksen juhliin ja retkiin. Halutessaan tukihenkil6 saa todistuksen osallistumisesta tuki-

henkildtoimintaan. (Pirkanmaan Muistiyhdistys 2016c.)

Yhten&d Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TUKEVA-hankkeen lahtokohtana on toimijuu-
den tukeminen. Sosiologiasta tutulla toimijuuden késitteell& tarkoitetaan aktiivisuutta, au-
tonomiaa, vaikutusmahdollisuuksia ikadntyneitd koskevissa asioissa ja mahdollisuutta
vaikuttaa omaan eldmaan (Jyrkdma 2007, 195; Eteldpelto 2012). Toimijuus liittyy ihmi-
sen el&ménlaatuun, hyvinvointiin ja hyvain elamaan. Siihen siséaltyy yksilollinen elaman-
kulku ja tulevaisuuden suunnittelu kayttden hallussaan olevia resursseja, seké toimien ja
tehden valintoja vallitsevissa olosuhteissa. Muistisairauksissa toimijuuden ulottuvuudet
muuttuvat, koska osaamiset hiipuvat, kykeneminen véhenee ja lopulta loppuu kokonaan,
voimiset heikkenevat, haluaminen muuttuu ja tdma toimijuuden mureneminen tapahtuu
usein eritahtisesti. (Jyrkdma 2007, 195-204, 206-207, 210.) Muistisairaan toimijuuden
tukeminen liittyy laheisesti hdnen identiteettinsa ja arkensa tuntemiseen ja tukemiseen

(Kotilainen & Rappe 2016). Rajaniemi kasittelee Jokisen (2005) maéaritelmaa arjesta,
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jonka mukaan arjen keskeisié ulottuvuuksia ovat 1) toisto, 2) kodintuntu, 3) tavanmukai-
suus, 4) taipumus vahvistaa totunnaisia sukupuolitapoja sekd 5) kyky muuntaa ulkoisia
pakkotahteja omilta tuntuviksi rytmeiksi. Naiden ulottuvuuksien pohjalta hyvéan arjen
voidaan ajatella sisdltavan rutiineja, kodintuntua, tapoja ja omalta tuntuvaa paivien ryt-
mid. Nain arki on erityisesti turvallisuuden, ennustettavuuden ja identiteetin jatkuvuuden
nakokulmista erityisen merkityksellista. (Jokinen 2005 viitannut Rajaniemi 2011, 31.)
Muistisairaan kohtaamisessa on tarke&é vastata hanen sen hetkisiin tarpeisiin, koska sil-
loin kohtaaminen tuntuu turvalliselta ja tukee sairastuneen identiteettia (Eloniemi-Sul-
kava 2016). Sairaudesta huolimatta ihmiselld on oma eldaménhistoriansa, arvot ja mielen-
kiinnon kohteet (Burakoff 2015).

Muistisairaan ja laheisen toimijuutta voi tukea esimerkiksi TunteVa-toimintamallin
avulla. Pirkanmaan Muistiyhdistyksessa tukihenkildt koulutetaan kohtaamaan muistisai-
ras TunteVa-toimintamallin mukaisesti. Toimintamallissa on yksinkertaistaen kyse muis-
tisairaan henkilon arvostavasta kohtaamisesta, luottamuksen rakentamisesta ja hanen tar-
peidensa ja tunteidensa kuulemisesta (Sipola, 2009). TunteVan perusajatuksiin siséltyy
nakemys ihmisestd arvokkaana muistisairaudesta huolimatta seka siitd, ettd iakés muisti-
sairas ihminen haluaa olla "sujut™ eldmansé kanssa: vaietut, kipeat kokemukset ja tukah-
dutetut tunteet voivat nousta muistisairauden myota esiin ja ne vaativat tulla k&sitellyksi
tavalla, johon muistisairas kykenee. Oleellista on muistisairaan sisaisen elamysmaailman
ymmartaminen. Muistisairaan sanomisella ja tekemiselld on oma sisainen merkitys héa-
nelle, jonka ymmartdminen helpottaa vuorovaikutusta muistisairaan kanssa. Tamé on
mahdollista arvostavassa ilmapiirissg, jossa tunteet otetaan vastaan ja muistisairasta au-
tetaan ilmaisemaan kokemuksiaan ja tunteitaan vaheksymaétta tai mitatdimatta niita. (Kéa-
mardinen 2009, 2-20.)

4,2 Sosiaalinen tuki

Sosiaaliseen toimintakykyyn kuuluu ihmisen vuorovaikutussuhteet sek& hénen roolinsa
yhteisOisséan ja yhteiskunnassa. Sosiaalinen toimintakyky muodostuu yksilon ja sosiaa-
lisen verkoston dynaamisesta vuorovaikutuksesta ja niiden tarjoamista mahdollisuuk-
sista, mika nékyy esimerkiksi osallisuuden kokemuksina. (Terveyden ja hyvinvoinnin

laitos 2015b.) Sosiaalinen tuki liittyy sosiaaliseen toimintakykyyn ja sen voi maéritella



22

muun muassa sosiaalisista suhteista saatavaksi voimavaraksi. Sosiaalinen tuki on vuoro-
vaikutusprosessi, jossa henkil0 saa emotionaalista, aineellista tai taloudellista apua sosi-
aaliselta verkostoltaan. Tuki voi vaikuttaa positiivisesti tai negatiivisesti. Vastavuoroinen
sosiaalinen tuki kuvaa sellaista henkildiden valista vuorovaikutusta, jossa molemmat osa-
puolet antavat ja saavat sosiaalista tukea. (Tiikkainen & Heikkinen 2011, 2.) Téssa opin-
naytetyossa sosiaaliseen tukeen katsotaan kuuluvan emotionaalinen ja tiedollinen tuki,
sill4 niitd Pirkanmaan Muistiyhdistys voi vapaaehtoisilleen tarjota. Tukihenkil6t puoles-

taan tarjoavat muistisairaille ja omaishoitajille 1ahinnd emotionaalista tukea.

Sosiaalisen tuen hyvinvointia edistdva vaikutus on kiistaton ja sitd on tutkittu monista
nakokulmista. Sosiaalisen tuen vaikutusmekanismit terveyteen ovat monimutkaisia ja
niistd on monenlaisia teorioita eika yksiselitteistd kaiken kattavaa teoriaa ole voitu muo-
dostaa. Sosiaalisen tuen maaritelmét vaihtelevat sen mukaan kuinka laajasti erilaisia tuen
muotoja luetaan kuuluvaksi sosiaaliseen tukeen. (Lakey & Cohen 2000, 29-30.) TU-
KEVA-hanke perustuu nimenomaan sosiaaliseen tukeen, jota tukihenkil6t ja Muistiyh-

distys voivat antaa muistisairaille ja heidan laheisilleen seka yhdistys tukihenkildille.

4.2.1 Sosiaalisen tuen teoriat

Merkittavimpié sosiaalisen tuen teorioita on kaksi: sosiaalisen tuen yleisvaikutuksia
(main effects) korostava malli ndkee sosiaalisen tuen vaikuttavan ihmisen hyvinvointiin
olosuhteista riippumatta ja sosiaalisen tuen puskurivaikutus- malli (buffer hypothesis) ko-
rostaa sosiaalisen tuen vaikutusta ihmisen terveyteen nimenomaan silloin, kun henkild
elaa stressaavassa eldmantilanteessa. Sosiaalisen tuen hyodyllisyys ihmisen hyvinvoin-
nille voi johtua siit4, ettd laajat sosiaaliset verkostot tarjoavat ihmiselle saannollisié posi-
tiivisia kokemuksia ja tunteen vakiintuneista, sosiaalisesti palkituista rooleista yhteiskun-
nassa. Tamankaltainen tuki vaikuttaa myonteisesti, ja tarjoaa ennakoitavuutta ja va-
kautta ihmisen elaméntilanteeseen ja ihmisen arvon tunnustamista. Edell4 kuvatun kal-
tainen sosiaalisen verkoston tarjoama tuki voi vaikuttaa emotionaalisten reaktioi-
den kautta suoraan fyysiseen terveyteen tai vaikuttamalla terveytta edistaviin kayttayty-
mistapoihin. (Cohen & Willis 1985, 311-312.)
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Akuutit ja kroonisesti stressaavat kokemukset kuten sairastuminen, elaméntapahtumat ja
kriisit aiheuttavat usein vaatimuksia, joihin ihminen ei heti kykene vastaamaan. Tallais-
ten kokemusten on ajateltu lisdavan ihmisten riskid sairastua psyykKkisiin tai fyysisiin sai-
rauksiin tai hairiihin. Tarpeisiin vastaavien emotionaalisten, tiedollisten tai vélineellis-
ten resurssien tarjoamisen tai vaihtamisen on tutkimusten perusteella ajateltu helpottavan
selviytymisté néisté vaatimuksista ja nain ollen suojaavan henkiloa fyysiselta tai psyyk-
kiseltd sairastumiselta. T4t teoriaa sanotaan sosiaalisen tuen puskurivaikutus-teori-
aksi. (Cohen & Pressman 2004, 780.)

Sosiaalisen tuen tutkimuksen uranuurtajat Cassel ja Cobb (1976) esittivat tutkimustensa
pohjalta, ettd ne henkil6t joilla on vahvoja sosiaalisia siteitd, ovat paremmin suojassa
stressaavien tilanteiden sairastumista aiheuttavilta vaikutuksilta. Stressitekijoiden vaiku-
tukset olivat lievemmat niiden henkildiden keskuudessa, joiden verkostot tarjosivat heille
sédannollista keskustelua siitd mitd heiltd voi odottaa, apua askareissa, arvioita heidan suo-
riutumisestaan ja sopivia palkkioita. (Cohen & Pressman 2004, 780.) Myonteisimmill&aan
sosiaalisella verkostolla tarkoitetaan ihmisen tukiverkkoa, joka suojaa ongelmilta ja estaa
ihmista putoamasta uhkaaviin vaaroihin, kuten esimerkiksi yksinaisyyteen tai taloudelli-
siin ongelmiin. Sosiaalisten verkostojen voidaan ajatella perustuvan kolmeen periaattee-
seen; ihmiset tarvitsevat toisiaan, ndma tarpeet nakyvat ihmisten vélisissé suhteissa, jotka
ovat enemman tai vahemman nakyvié ja ndiden verkostojen merkitykset maaraytyvat sen
mukaan, mita tarpeita niiden taustalla on. (Marin 2003a, 72-74.) Cobbin mukaan ne hen-
kilot, jotka tulkitsivat olevansa osa vastavuoroisten ihmissuhteiden verkostoa, olivat pa-
remmin suojassa stressin vaikutuksilta. Kokemus verkoston valittdmisesta ja arvostuk-
sesta helpotti selviytymista ja sopeutumista tilanteeseen. Tutkimuksissa on havaittu, etta
tehokkain tuki ei ole pyydettya vaan tarjottua osana jokapéivéista sosiaalista vuorovaiku-
tusta. Sosiaalinen tuki voi tulla ammattilaisilta tai laheisilta. (Cohen & Pressman 2004,
780.)

Tutkimukset osoittavat, ettd emotionaalinen tuki tarjoaa suojaa stressin haitallisilta vai-
kutuksilta kaikenlaisissa stressaavissa tilanteissa, kun taas valineelliset ja informatiiviset
tukimuodot ovat tilannekohtaisesti vaikuttavia (Cohen & Pressman 2004, 780-781). Tuen
antamisen on ajateltu parantavan selviytymiskeinoja, kun taas usko tuen saatavuuteen
liittyy siihen kuinka uhkaaviksi ja stressaaviksi tilanteet tulkitaan. Stressaavassa tilan-
teessa ihminen arvioi tilanteen uhkaavuutta tai sen aiheuttamia vaikeuksia sekd sitd, miten

omat ja sosiaaliset resurssit riittavat selvidamadan tilanteesta. Kielteinen arvio tilanteesta ja
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omista kyvyisté johtaa suurempaan emotionaaliseen stressiin. Mitd enemman henkil® us-
koo saavansa tarpeisiinsa vastaavaa sosiaalista tukea, sitd myonteisemmin hén arvioi sel-
vidvansa omien ja sosiaalisten resurssien avulla tilanteesta. Sosiaalinen tuki on tehokasta
edistamaan selviytymista ja véhentdmaan stressin vaikutuksia, niin kauan kuin tuen
muoto vastaa stressid aiheuttavan tilanteen vaatimuksiin. Erilaiset stressaavat tilanteet
asettavat omat erityisvaatimuksensa tilanteessa olevalle henkildlle. (Lakey & Cohen
2000, 29-30, 34-35.)

Toimiakseen sosiaalisissa suhteissa pitaa olla edes jossain méérin luottamusta ja vasta-
vuoroisuutta, "vaihdon tasapuolisuutta” jollain aikavélilla. Moraalisesta vastavuoroisuu-
desta puhutaan silloin, kun on kyse luonnollisesta ja pitk&aikaisesta vastavuoroisuudesta,
esimerkiksi vanhempien ja lasten valilla tai puolisoiden valilla. Omaishoito on yksi tdmén
moraalisen vastavuoroisuuden ilmentyma. Vastavuoroisissa sosiaalisissa suhteissa on
kiintymysté ja lampimia tunnesiteitd, joista ihminen saa voimavaroja ja toisaalta verkos-
tonsa osana antaa voimavaroja muille verkostonsa jasenille. Tama on tarkeéd nakokulma
myos esimerkiksi vapaaehtoistoiminnassa, jossa vapaaehtoistoimija on osa organisaa-
tiosta ja asiakkaista muodostuvaa verkostoa. Sosiaalisten suhteiden muuttuessa epasym-
metrisiksi ja vastavuoroisuuden vahentyessé tai viivastyessa pitkalla aikavalilla, suhtei-
siin voi liittyd myds velvollisuudentunnetta ja kuormitusta. (Marin 2003a, 75-78.)

4.2.2 Sosiaalinen tuki vapaaehtoiselle

Vapaaehtoiset ovat organisaation haavoittuva resurssi, silla elaméantilanteen muutokset,
voimavarojen ehtyminen tai hoidettavien asioiden kasautuminen yksityiselamassa voi
johtaa vapaaehtoistehtévasta luopumiseen. Avoin ja luottamuksellinen keskusteluyhteys
vapaaehtoistoiminnasta vastaavan tyontekijan kanssa on tarkead. Vapaaehtoistoiminnan
perusluonteen vuoksi tehtdvésta voi luopua ilman irtisanomisaikaa tai perusteluiden esit-
tdmistd. Tyontekijan tehtdvénd on suojata ja varmistaa vapaaehtoisresurssin sailymista.
Oleellista on myds pohtia, miten vapaaehtoistoiminnan yléraja maaritellaan, esimerkiksi
kuinka usein tai paljon vapaaehtoinen voi toimia esimerkiksi henkisesti kuormittavassa
tehtavéssa. (Mykkanen-Héanninen 2007, 63.)

Ammattilainen edustaa vapaaehtoiselle tukea ja turvaa, jonka vuoksi konkreettinen las-

ndolo tai tieto siitd, ettd voi ottaa yhteyttd tuo turvaa yksin toimivalle vapaaehtoiselle.
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Kahdenkeskisen keskustelun mahdollisuus ammattilaisen kanssa voi kuormittavan tilan-
teen jalkeen olla tydnohjauksen odottelua parempi vaihtoehto, jotta asiakastilanteessa he-
ranneet kysymykset ja tunteet voi heti kasitelld. Ihmisten auttamisen vastapainoksi on
hyva jarjestaa virkistystoimintaa. Moni kokee virkistystoiminnan myos kiitoksena vapaa-
ehtoisena toimimisesta. Vapaamuotoisessa yhdessdolossa roolien merkitys katoaa ja yh-

teenkuuluvuuden tunne vahvistuu. (Mykkénen-Hanninen 2007, 64-65.)

Tyodnohjauksen merkitys perustuu vapaaehtoisen kasvun ja tehtdvassédan kehittymisen
sekd jaksamisen tukemiseen. Tyénohjaus tarjoaa mahdollisuuden purkaa tehtavaan liitty-
véé tunnekuormaa, jota oman persoonan kayttdminen ihmisten kohtaamisessa kriisien ja
vaikeiden elamantilanteiden keskelld aiheuttaa. Tydnohjauksessa on mahdollista peilata
omia nakemyksia toisten nakemysten kanssa ja jakaa tehtavassa heranneité tunteita. Ko-
kemus kuulluksi tulemisesta ja omien ajatusten ja tunteiden kasittelemisesta yhdessa tois-
ten kanssa tukee jaksamista. Parhaimmillaan hyva tyonohjaus tukee toimintaa ohjaavien
séantdjen, periaatteiden ja rajojen siséistamistd, vapaaehtoisten motivaatiota ja yhteen-
kuuluvuuden tunnetta vapaaehtoisten vélilla. Ryhmétyonohjaus tarjoaa mahdollisuuden
oppia myos toisten kokemuksista. VVapaaehtoisten tyonohjaus eroaa ammattilaisten tyon-
ohjauksesta siind, ettd vapaaehtoisten tyonohjauksen kohde on vapaaehtoinen itse ja ha-
nen omat kokemuksensa. Tarvittaessa késitelld&n arkisiin ongelmiin liittyvia toimintata-
poja. (Mykkéanen-Hanninen 2007, 60-62.)

4.2.3 Omaishoitajien sosiaalisen tuen tarpeet

Muistibarometri (2015) tutkimuksessa huomattiin, ettd muistisairaat ja heidan laheisensa
eivat saa riittavasti tukea kotona asumiseen (Finne-Soveri ym. 2015, 42). Alkuun muisti-
sairausdiagnoosin vaikutus arkeen on véhainen, eivétka perheet koe tarvitsevansa tukea.
Kun tuen tarve myohemmassé vaiheessa ilmenee, hoitoketju on voinut jo katketa ja perhe
VoI jaada tilanteensa kanssa yksin, vaikka tuen tarve olisi kasvanut. (Juva & Nikumaa
2013, 2068-2069.) On tutkittu, ettd sairauden alkuvaiheessa ei osata realistisesti ajatella
tulevaisuutta ja lilan myohdaisessa vaiheessa yhteydenotto ei valttamatta enaa riita helpot-
tamaan omaishoitajan stressia (Grossfeld-Schmitz ym. 2010). Alwin, Oberg & Krevers
(2010) selvittivat tutkimuksessaan, ettd omaishoidon Kkielteisida vaikutuksia kokeneet

omaishoitajat kokivat tarkeimmiksi sairautta ja saatavilla olevia tukipalveluita koskevan
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tiedon saannin. Tarkeéksi nousi myos keskusteluapu, jossa voi keskustella omaishoitoon
liittyvista ongelmista. (Alwin ym. 2010, 240-248.)

Muistisairaiden omaishoitajat kokevat suurempaa kuormitusta ja stressid kuin muut
ikaantyneita hoitavat omaishoitajat (Charlesworth ym. 2011, 1). Kuormituksella tarkoi-
tetaan omaishoitajan kokemaa kielteisté reaktiota niihin vaikutuksiin, joita omaishoidolla
on omaishoitajan sosiaalisiin, ammatillisiin ja henkil0kohtaisiin rooleihin (Papastavrou
ym. 2007, 446-454). Kim, Chang, Rose & Kim (2012) tutkimuksen mukaan merkittavin
omaishoitajan kuormitusta ennustava tekija oli hoidettavan muistisairauteen liittyvat te-
kijat, hoivatilanteeseen liittyvét tekijat ja omaishoitajan sosio-demografiset tekijat. Mité
enemman sairastuneella on puutteita toimintakyvysséan, sitd kuormittuneempi omaishoi-
taja on (Gaugler, Kane & Newcomer 2007; Kim ym. 2012; Juntunen & Salminen 2014,
74). Sairastuneen heikko toimintakyky lisaa hoivaan kédytettyjen tuntien méaraa viikossa,
auttajien lukumaarad ja omaishoitajan kayttamia selviytymisstrategioita. Myos omaishoi-
tajan korkea ikd, naissukupuoli, puolisosuhde sairastuneeseen ja yhdessa asuminen en-
nustavat kuormitusta. (Kim ym. 2012, 846-854.)

Sosiaali- ja terveysministerion tekemassa selvityksessd nousi esiin hoitoa vaikeuttavina
tekijoind omaishoitajien vasyminen ja eristaytyminen, riittdmattomat palvelut, halutto-
muus jattaa hoidettavaa muiden hoitoon, hoidon raskaus ja joissakin tapauksissa myos
perhevékivalta (Voutilainen, Kattainen & Heinola 2007, 34). Omaishoitajuuteen liittyy
usein kokemus sosiaalisen tuen menettdmisestd, rajoittunut sosiaalinen eldma ja sosiaali-
nen eristaytyneisyys (Fortinsky, Tennen, Frank & Affleck 2007, 229). Tukiverkostojen

puute voi lisdtd omaishoitajan kuormittumista (Sosiaali- ja terveysministerid 2014, 32).

Omaishoitajien sosiaalisen tuen tarpeita selvitettiin systemaattisen kirjallisuuskatsauk-
sella, tieteelliselld tutkimusmenetelmélld, jolla keratdén olemassa olevaa tietoa, arvioi-
daan kriittisesti sen laatua ja yhdistetdan luotettavaa tietoa vastaamaan ennalta maarattyyn
tutkimuskysymykseen (Ké&aridinen & Lahtinen 2006, 37). Systemaattisen Kkirjallisuuskat-
sauksen vaiheet on raportoitu liitteessa 2. Kirjallisuuskatsauksen aineiston muodostaneet
aiemmat tutkimukset (11 kpl) omaishoitajien sosiaalisen tuen tarpeista on raportoitu liit-

teessa 3. Kyseisistéd tutkimuksista nousseet neljé tarvetta ovat:
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Hengéhdystauot

Tutkimusten mukaan tarvitaan kotiin tulevaa sosiaalista tukea sairastuneelle, joka mah-
dollistaa omaishoitajan vapaahetken kodin ulkopuolella (Mannion 2008b; Sussman &
Regehr 2009). Alwinin ym. mukaan niille omaishoitajille, jotka kokevat paljon kielteisid
omaishoidon vaikutuksia, kodin ulkopuoliset aktiviteetit ja hengéhdyshetket ovat erittéin
tarkeitd (Alwin ym. 2010, 240-248).

Emotionaalinen tuki ja kannustus huolehtia omasta hyvinvoinnista

Omaishoitajien tietoisuutta omasta hyvinvoinnista huolehtimisen tarkeydesta tulee lisata,
silla siten he voivat pienentdad masennusriskiddn ja oman terveyden heikentymistd. Heité
tulee rohkaista oman kuormituksen ja tuen tarpeen puheeksi ottamiseen ammattilaisten ja
perheen kanssa sekd hakeutumaan vertaistuen piiriin. Omaishoitajien emotionaalisen tuen
tarpeet liittyivét stressinhallintaan ja selvidmiseen seké suruun, rentoutumiseen ja masen-
nukseen. Emotionaalisen tuen térkeys korostuu puoliso-omaishoitajien kohdalla. (Man-

nion 2008b; Nichols ym. 2009; Sussman ym. 2009; Savundranayagam 2014.)

Koulutuksellinen tuki ja vertaistuki

Omaishoitajien keskuudessa kaivataan tietoa muistisairauksista ja vuorovaikutukseen liit-
tyvid neuvoja. Suuremman masennusriskin vuoksi erityisesti naisomaishoitajia tulee oh-
jata yksilollisesti muistisairaan kaytoksen ymmartdmiseen ja hallitsemiseen seka omien
tunteiden kanssa parjadmiseen. Myos omaishoitajan oma suhtautuminen vaikeisiin tilan-
teisiin vaikuttaa hanen kuormitukseensa: ongelmanratkaisustrategioiden opettelemi-
sen on havaittu vahentavan omaishoidon kielteisid vaikutuksia. (Papastavrou ym. 2007,
Nichols ym. 2009.)

Ammatillinen tuki ja kdytdnndn neuvot

Aikuinen lapsi- omaishoitajien kohdalla erityisen tarkedksi nousevat asiantuntijapalvelut,
tuen laatu ja saadun tuen maard. Omaishoitajan tukeminen myonteisten merkitysten 16y-
tdmiseen omaishoitotilanteesta vahvistaa hanen palautumiskykyéén vaativista tilanteista.

(Zwaanswijk ym. 2013; Savundranayagam 2014.)
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5 METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytety6 noudattaa kvantitatiivista tutkimusstrategiaa, koska haluttiin saada tietoa
kaikilta Pirkanmaan Muistiyhdistyksen koulutetuilta vapaaehtoisilta tukihenkil6ilta ja tu-
ettavien perheiden omaishoitajilta. Tdhan tavoitteeseen paasemiseksi kysely oli toimiva
menetelmd, koska se mahdollisti kokonaisotannan ja oli mahdollista toteuttaa kaikkien

osapuolien kannalta.

5.1 Kvantitatiivinen tutkimusstrategia

Opinnaytetyo toteutettiin kvantitatiivisena poikittaistutkimuksena, jossa kéytettiin aineis-
tonkeruumenetelmané kyselyéa. Poikittaistutkimuksessa aineisto kerataan kerran. Kvanti-
tatiivinen lahestymistapa on kayttokelpoinen, kun etsitadan vastauksia siihen, miten paljon
tiettyd ominaisuutta esiintyy tietyssd joukossa, minkalaista riippuvuutta esiintyy kahden
eri ilmion vélilla ja millaiset tekijat selittavat tutkittavaa ilmiota. Kvantitatiivisen tutki-
muksen tarkoitus on saada yleistettavissa olevaa tietoa ja vahvistaa olemassa olevaa tietoa
eik& niinkdan uuden tiedon loytdminen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 42-
49; Virtuaali ammattikorkeakoulu.) Tutkimusongelmat ja tutkimukseen liittyvat menetel-
mat péatetddn ennen tutkimukseen ryhtymista (Hakala 2010, 22).

Kvantitatiiviseen tutkimukseen kuuluu usein hypoteesien asettaminen. Niilla tarkoitetaan
’sivistyneitd arvauksia” asetettujen tutkimusongelmien ratkaisuista tai selityksistd. Hy-
poteesien tulee olla perusteltuja ja vaitteiden muotoon aseteltuja. Mikéli teoriaan tai
aiempiin tutkimuksiin pohjaavia perusteluja ei hypoteeseille 16ydy, niiden asettamisesta
voi luopua. Yleisen kéytannon mukaan kuvailevissa ja kartoittavissa tutkimuksissa ei
kaytetd hypoteeseja. (Hirsjarvi ym. 2009, 158.) Tdma tutkimus on luonteeltaan kartoittava

ja kuvaileva.
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5.2 Kyselytutkimus

Vilkan (2009) mukaan kyselylomake on tavallisin kvantitatiivisessa tutkimuksessa kay-
tetty aineiston kerddmisen tapa. Kyselya voidaan nimittdd myos survey-tutkimukseksi,
jos kyselylomake on standardoitu. Standardoidussa kyselyssa kaikilta kyselyyn vastaa-
vilta kysytddn sama asiasisalto tdsmélleen samalla tavalla. Kyselylomaketutkimuksessa
etuna on vastaajien anonymiteetin sdilyminen. (Vilkka 2009, 73,75; Vilkka 2015, 94.)

Tutkimuksessa haluttiin saada mahdollisimman monelta tietoa tukihenkilétoiminnasta,
joten kyselytutkimus oli sopiva menetelmé. Tukihenkil6ille pidettiin tutkimusta koskeva
tiedotustilaisuus kevéalla 2016, jonka aikana kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta, kay-
tdnnodista ja periaatteista. Tutkimustiedote 10ytyy liitteestd 4. Tiedotustilaisuuden paat-
teeksi halukkaat osallistujat saivat tutkimukseen osallistumista ja yhteystietojen luovut-
tamista koskevan suostumuslomakkeen. Tutkimus tehtiin kokonaisotantana (n=26) kai-
kille syksyn 2015 ja kevéan 2016 aikana Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kouluttamille
tukihenkil6ille, jotka toimivat tukihenkiloné ja jotka palauttivat suostumuslomakkeen.

Tukihenkildille lahetettiin linkki sahkoiseen kyselyyn, johon heilld oli aikaa vastata 13.9.-
30.9.2016. Pyynnosté kysely lahetettiin paperisena valmiiksi maksetulla vastauskuorella
varustettuna, jos tukihenkilo ei halunnut vastata sahkodiseen kyselyyn. Kyselylomak-
keessa selvitettiin tukihenkildiden taustatietoja, toimintaan mukaan lahtemista ja tukihen-

kilona toimimista, toimintaan liittyvia toiveita sekda mielekkyyteen vaikuttavia asioita.

Liséksi l&hetettiin samaan aikaan postikysely muistisairaiden omaishoitajille niihin per-
heisiin, joissa tukihenkil6 kdy ja jotka halusivat osallistua tutkimukseen. Kyselylomak-
keen kanssa lahetettiin omaishoitajille tutkimustiedote (liite 5). Kysely lahetettiin yh-
teensd 12 omaishoitajalle, joista yhdelle kysely lahetettiin pyynnosta sdéhkdisend. Omais-
hoitajilta kysyttiin taustatietoja, tukihenkilon pyytdmiseen liittyneitd syita ja vaiheita,
mielipiteitd toiminnasta ja toiveita toimintaa kohtaan sekd mielekkyyteen liittyvi4 asioita.
Pirkanmaan Muistiyhdistys vastasi postikyselyn kuluista. Vastaajien yhteystiedot saatiin

Pirkanmaan Muistiyhdistyksen kautta. Kyselylomakkeiden sisélto 16ytyy liitteesté 6.
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Keratyn aineiston pohjalta pyritdan kuvailemaan, vertailemaan ja selittdmaan tutkittavaa
iImiota (Hirsjarvi ym. 2009, 134). Kyselytutkimuksilla selvitetdan yleensé ihmisten mie-
lipiteitd, asenteita ja tottumuksia. Sen avulla saadut tulokset eivét valttamétté vastaa re-
aalimaailman todellisuutta, vaan kertovat lahinnd, miten ihmiset kokevat jonkin asian tai

mité he ajattelevat jostakin asiasta. (Karjalainen 2010, 11.)

Kyselyn etuna on se, ettd sen avulla voidaan keréta tutkimustietoa monilta vastaajilta mo-
nista eri asioista. Hyvan lomakkeen laatiminen vie aikaa ja edellyttdd suunnitelmalli-
suutta, mutta aineistonkeruussa kysely on tehokas tutkijan ajankayton ja vaivannaon kan-
nalta. Sahkdisesti toteutetun kyselyn etuna on liséksi se, ettd aineiston pystyy vaivatto-
masti siirtdmaan tilastollista analysointia varten tietokoneohjelmaan. Kyselyn heikkouk-
siin liittyy aineiston mahdollinen pinnallisuus ja epdvarmuus siitd, kuinka huolellisesti ja
rehellisesti vastaajat ovat vastaamiseen suhtautuneet. Kyselyssa vaarinymmarryksia on
vaikea kontrolloida eika voida varmistua siitd, miten soveltuvina vastaajat pitavat vas-

tausvaihtoehtoja. (Hirsjarvi ym. 2009, 195.)

Kyselylomakkeilla voidaan keraté tietoja tosiasioista, kayttdytymisesta ja toiminnasta,
tiedoista, arvoista, asenteista sek& uskomuksista, késityksisté ja mielipiteista. Lisaksi lo-
makkeissa voidaan pyytad arviointeja tai perusteluja toiminoille, mielipiteille tai va-
kaumuksille. Useimmiten kysytddn myods vastaajan taustatietoja kuten sukupuoli, ika,

koulutus, ammatti ja perhesuhteet. (Hirsjarvi ym. 2009, 197.)

Késitteiden operationalisointi tarkoittaa kasitteiden muuttamista mitattavaan muotoon.
Kyselyn laadinnassa operationalisoinnin yhteydessa tulee varmistua, mittaavatko muut-
tujat sitd mita niiden on tarkoitettu mittaavan. Operationaalinen maarittely ei kerro kasit-
teen merkitystd, vaan ainoastaan osoittaa sen mitattavan maaran. (Hirsjarvi ym. 2009,
156.)

Lomakkeissa voidaan kayttdd monenlaisia kysymyksid. Monivalintakysymyksissa on
valmiit, numeroidut vastausvaihtoehdot, joista vastaaja valitsee yhden tai useampia vas-
tausvaihtoehtoja sen mukaan mitd on ohjeistettu. Monivalintakysymysten etuja on, etta
ne tuottavat vastauksia, joita on helpompi kasitelld ja analysoida, eri vastauksia on mah-
dollista vertailla ja vastaaminen on helpompaa, koska vastaaja voi tunnistaa asian, sen

sijaan, ettd hanen pitdisi muistaa se. (Hirsjarvi ym. 2009, 201.) Avoimissa kysymyksissa
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esitetddn vain kysymys ja vastaaja vastaa omin sanoin sille varattuun tyhjaén tilaan. Avoi-
milla kysymyksill& voi esimerkiksi tunnistaa motivaatioon liittyvia seikkoja ja vastaajan
viitekehysta. Avoimet kysymykset eivat endota valmiita vastauksia vaan osoittavat sen,
mika on keskeisté ja tarkedd vastaajan ajattelussa. Avoimen ja monivalintakysymyksen
voi my6s yhdistaa silloin, kun tutkija haluaa johonkin vastausvaihtoehtoon vastaajalta
tarkennuksen tai perustelun, jota tutkija ei ole etukateen osannut ajatella. Asteikkokysy-
myksilla esitetdan vaittdmia ja vastaaja valitsee sen kohdan asteikosta, miké vastaa hanen
nakemystaan. (Hirsjarvi ym. 2009, 198-201.)

Kyselylomakkeessa kéytettiin nominaaliasteikollisia, suhdeasteikollisia ja jarjestysas-
teikollisia muuttujia (Likertin asteikko). Nominaaliasteikollisista muuttujista otettiin tar-
kasteltavaksi moodi, frekvenssit ja suhteelliset frekvenssit. Suhdeasteikollisista muuttu-
jista tarkasteltiin moodi, mediaani ja keskiarvo. Jérjestysasteikollisuus oli kéytdssé nou-
sevan Likertin asteikon muodossa. Niisté tarkasteltiin mahdollisuuksien mukaan sum-
mafrekvenssit ja mittarin reliabiliteetti testattiin Cronbach’s Alphalla. Likertin-asteikolla

9 9

kysyttiessd vastaaja arvioi kysyttyé asiaa ei lainkaan vaikutusta” “erittdin paljon vaiku-
tusta” valilld. Lomakkeeseen otettiin myos “en osaa sanoa”-vaihtoehto, jotta vastaajan ei
ole pakko valita Likertin-asteikon vaihtoehdoista, jos siiné ei ole sopivaa vastausvaihto-

ehtoa.

Lomakkeen laadinnassa on tarkedd selvyys ja yksiselitteisyys, mahdollisimman tarkasti
rajatut ja lyhyet kysymykset, kysymysten maara ja jarjestys seké sanavalinnat, jotka ovat
helposti ymmarrettavia. Lisaksi vastausvaihtoehtona tulisi antaa myds en osaa sanoa tai
ei mielipidettd. Lomake kannattaa pilotoida eli kokeilla muutamilla testivastaajilla ennen
varsinaista tutkimuskayttod, jonka perusteella on mahdollista tehd& vield tarkistuksia ja
korjauksia varsinaista tutkimusta varten. (Hirsjarvi ym. 2009, 203.) Kyselylomake pilo-
toitiin Pirkanmaan Muistiyhdistyksen vapaaehtoistoimijoilla syksylld 2016, jonka jalkeen

kyselylomaketta viela muokattiin.

Aineistojen tilastollinen analyysi tehtiin kdyttden SPSS-ohjelmaa. S&hkaisilla kyselyilla
saadut aineistot siirrettiin SPSS-ohjelmaan sahkoisesti ja postitse saadut vastaukset tal-
lennettiin huolellisesti ohjelmaan kasin. Molemmat kyselyt sisélsivat myos avoimia ky-

symyksid, joiden vastaukset analyysivaiheessa luokiteltiin. Aineiston pieni koko huomi-
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oitiin mietittdesséd mahdollisia tilastollisia testeja ja aineistoa kuvaavia tunnuslukuja. Pie-
nelle aineistolle sopivia analyysimenetelmi& ovat parametrittomat testit (Karhunen ym.
2011, 80).

Kun tutkimusongelma rajoittuu ilmion kuvailuun, analyysimenetelmiksi soveltuvat ai-
neiston rakennetta kuvaavat tunnusluvut, ristiintaulukointi ja riippuvuuksien tutkiminen
(Kananen 2008, 51). Havaintomatriisista madariteltiin ensin muuttujat ja korjattiin tallen-
nusvirheet. Aineistoa kuvaavina tunnuslukuina tarkasteltiin frekvenssit, vaihteluvélit ja
keskiarvot. Analyysi aloitettiin tarkastelemalla yksittaisten muuttujien jakaumia sellaise-
naan sekd kayttamalla osassa jotain luokittelevaa muuttujaa, kuten ik&. Sen avulla saatiin
hyva yleiskuva aineistosta. Sen jalkeen tutkittiin jarjestysasteikollisten muuttujien valisia
korrelaatioita Spearmanin jarjestyskorrelaatiokertoimen avulla (Kananen 2008, 47). Ai-
neiston analyysissa kéytettiin myos ristiintaulukointia, mutta pienesta vastaajamaarasta
johtuen sen avulla ei voitu tehda yleistyksid, koska vertailtavat ryhmat jaivat kooltaan
pieniksi. Pieni vastaajaméaéra vaikutti myos siihen, ettd SPSS-ohjelmalla ei pystynyt luo-
tettavasti tutkimaan korrelaatioita, koska tulokset jakautuivat joko hyvin samansuuntai-
sesti tai eriavia mielipiteita oli vain muutamia. SPSS-ohjelmalla tehtiin testeja, joilla tut-
kittiin eri asioiden mahdollisia yhteyksia toisiinsa. Aineistoista pystyi lahinnd etsimaan
erilaisia ndkemyksié ja niiden yleisyytta vastaajien kesken. Tamé kuitenkin palveli tutki-
muksen tilannutta Pirkanmaan Muistiyhdistysta ja tarjosi opinnaytetyona mahdollisuuden

harjoitella maaréllisen tutkimuksen tekemista.
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6 TULOKSET

Tutkimuksessa haettiin tukihenkildille ja tuettavien perheiden omaishoitajille suunnan-
tuilla kyselyilla vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin: 1) Millaisten vaiheiden
kautta toimintaan tullaan? 2) Mitd toiveita ja tarpeita toimintaan liitetdan? ja 3) Mika te-
kee tukihenkil6toiminnasta mielekasta? Namé kyselyt ohjasivat lomakkeen laadintaa ja
tulokset raportoidaan niiden mukaisesti. Tukihenkildiden ja omaishoitajien kyselylomak-

keiden aiheet ja siséllot ovat luettavissa liitteesta 6.

6.1 Vaiheet, joiden kautta toimintaan tullaan

Kyselylomakkeissa selvitettiin ensin tukihenkil6ilta taustatietoja, koska haluttiin saada
tietoa muun muassa mahdollisesta sosiaali- ja terveysalan taustakoulutuksesta, aiemmasta
vapaaehtoistoiminnan kokemuksesta ja omaishoitajataustasta. Vaiheita, joiden kautta tu-
kihenkilotoimintaan tullaan, tutkittiin seuraavien tietojen avulla: mista kuuli toiminnasta,
ennakko-odotukset toimintaa kohtaan, mika sai kiinnostumaan tukihenkil6toiminnasta,
kuinka pitkaksi aikaa ajatteli sitoutua toimintaan, miten koki hyotyvansé koulutuksesta ja
saavansa siita valmiuksia.

Tukihenkildiden kysely lahetettiin Pir-

Tukihenkildiden ikdjakauma (n=15)

. kanmaan Muistiyhdistyksen tukihenki-

12 8 I6koulutuksen saaneille ja tukihenki-

9

6 4 . 3 I6n4 toimiville vapaaehtoisille (N=26),

3

0 ] ] joista 15 tukihenkiloa vastasi. Kyselyn
49-57 v. 64-67 v. 68-74 v.

vastausprosentiksi muodostui 58 % ja
KUVIO 2. Tukihenkil6iden ikdjakauma. katoprosentiksi 42%.
Tutkimukseen osallistuneista tukihenkildista selked enemmisto oli jo elédkkeelle jdéneita
(73%). Suurimpana ikdryhména olivat 64-67-vuotiaat (53%), kuten kuviosta 2 ilmenee.
Tutkimukseen osallistuneista enemmist6lld oli sosiaali- ja terveysalan koulutus (73%).
Suurimmalla osalla vastaajista ei ollut omaishoitajataustaa (87%) tai aikaisempaa koke-
musta vapaaehtoistydstd (66%). Mutta l&hipiirissd muistisairaus on tuttua (n=10) ja se

toimii motiivina lahted mukaan toimintaan.
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Syyt, jotka saivat kiinnostumaan toiminnasta (n=15)

oma kokemus muistisairaudesta lahipiirissd GGG 10
uuden oppiminen IEEEEEEENGNGNENENNNNNNNNN— S
auttamisenhalu GGG S
Muistiyhdistys edustaa tarkeitd asioita I 4
on aikaa eldkditymisen myota I 4
mielekdstd tekemistd I 3
uusiin ihmisiin tutustuminen I 2

oma omaishoitaja tausta 1l 1

0 3 6 9 12 15

KUVIO 3. Syyt, jotka saivat kiinnostumaan toiminnasta.

Vastaajia pyydettiin valitsemaan 1-3 omalla kohdallaan vaikuttanutta syyta lahted mu-
kaan tukihenkil6toimintaan (kuvio 3). Yleisimmin toimintaan mukaan lahteneelld oli oma

kokemus muistisairaudesta lahipiirissa.

Paras tiedon vilittdja tukihenkildiden tavoittamiseen nayttaisi olleen sanomalehti, silla 53
% vastaajista oli saanut tiedon sieltd. Muut tiedon saannin kanavat olivat Muistiyhdistyk-
sen kotisivut (13%), Muistiyhdistyksen tilaisuus (13%), ystava (7%), Facebook (7%) ja
esittelypiste (7%). Ennakko-odotuksia tukihenkilétoimintaa kohtaan ei ollut ollenkaan
viidella tukihenkil6olla (33%), nelja vastaajaa (27%) halusi saada tietoa muun muassa
muistisairauksista ja tukihenkilond toimimisesta. Liséksi oli mainittu kerran muun mu-

assa mahdollisuus auttaa ja toiminnan tayttdneen odotukset sellaisenaan.

Suurin osa tukihenkildista (80%) koki ennakko-odotuksien toteutuneen hyvin tai erittain
hyvin. Tukihenkildt (93%) olivat valmiita sitoutumaan toimintaan muutamasta vuodesta
useisiin vuosiin. Koettiin, ettd Muistiyhdistyksen jarjestama tukihenkildiden koulutus
taytti tukihenkildiden tarpeet hyvin tai erittdin hyvin (93%) liittyen tehtdvassa toimimi-

seen.
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Koulutuksen aiheiden hyodyllisyys (n=15)

M Paljon/erittdin paljon Véhan/jossain maarin eos
0 3 6 9 12 15
Tietoa yhdistyksesta ja tukihenkilotoiminnasta 2 13
Tietoa muistisairauksista 1 14
Muistihdirididen ennaltaehkdiseminen elaméantavoilla 3 12
Muistisairauden merkitys sairastuneelle 2 13
Toimijuuden tukeminen 2 13
Kohtaaminen ja TunteVa-toimintamalli 2 13
Muistisairauden vaikutus omaiseen } 13
Omaisen tuen tarpeet 1 2 12
Omaisen tukemisen keinot 2 12
14

Tukihenkilon tehtavat ja vapaaehtoistoiminnan periaatteet

KUVIO 4. Koulutuksen aiheiden hyddyllisyys.

Kuvioon 4 on eritelty tukihenkil6iden arviot koulutuskertojen aiheiden hyodyllisyydesta
tehtévéssa toimimiseen. Kaikista vastauksista tehtiin summamuuttuja ja niisté laskettuna
kokonaiskeskiarvo Muistiyhdistyksen koulutuksen hyddyllisyydestd on 4,3 (asteikolla 1-
5, jossa 1= ei lainkaan hyotyéa ja 5= erittain paljon hydtyd). Summamuuttujien arvojen
vaihteluvali oli 3,7- 5. Keskihajonta on 0,42, joka kertoo vastausten olleen melko saman-
suuntaisia. Sosiaali- ja terveysalan koulutuksen saaneilla tukihenkilokoulutuksesta saa-
dun hyodyn arviot vaihtelivat valilla 3,7- 5, joten taustalla oleva koulutus ei vaikuttanut
arvioon. Koulutuskertojen hyddyllisyytta mittaavan mittarin reliabiliteetin eli luotetta-
vuuden testaamiseen kéytettiin Cronbach Alphaa, jonka arvo on 0,808, joka tarkoittaa

hyvéa reliabiliteettia.

Tukihenkiloistda 80% kaipasi lisdkoulutusta: yhteiskunnan tuista (n=3), muistisairaan
haastavasta kéytoksesta (n=2), kdytdnnon tilanteista muistisairaan tai omaisen kanssa
(n=2), vuorovaikutuksesta (n=2), uusista tutkimuksista (n=2), muistisairauden vaikutuk-
sesta omaisiin (n=1), kuntoutuksesta (n=1) ja arkea helpottavista laitteista (n=1), seka

ohjeita tukitapaamisten sopimiseen (n=1).
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Tukihenkil6iden arvio valmiuksistaan toimia seuraavissa
tilanteissa (n=15)

M paljon/erittdin paljon vahan/jossain maarin eos
0 3 6 9 12 15
- ]
Muistisairas arvostelee ikavalld tavalla tukihenkil6a 6 3
L L —— O
Muistisairaalla on harhaluuloja 5
1
I
Ulkoillessa yhdessa muistisairas ei suostu lahtemaan... 6 8
1
——
Muistisairaan kaytds tuntuu uhkaavalta ;
1
-
Muistisairaan sanallinen ilmaisu on epaselvaa 6 8
1
—
Omaishoitaja kertoo olevansa masentunut 6 7
2
——
Muistisairas ja omaishoitaja riitelevat kotikdynnin aikana 6 8
1
—
Muistisairas pyrkii toistuvasti Idhtemaéan yksin ulos 6 8
1
1
Tiedon antaminen muistisairauksista, palveluista tai eduista 7 8

KUVIO 5. Tukihenkildiden arvio valmiuksistaan toimia seuraavissa tilanteissa.

Kysyttéessa tukihenkildiden valmiuksista toimia haastavissa tilanteissa, vastauksissa oli
hajontaa, kuten kuviosta 5 kéy ilmi. Kaikista vastauksista tehtiin summamuuttuja ja niista
laskettuna sosiaali- ja terveysalan koulutuksen kdyneet arvioivat valmiutensa jonkin ver-
ran paremmiksi, kuin kouluttamattomat. He arvioivat, ettd heilld on paljon valmiuksia
toimia haastavissa tilanteissa kokonaiskeskiarvon ollessa 3,7 (asteikolla 1= ei lainkaan
valmiuksia ja 5= erittdin paljon valmiuksia). Summamuuttujien arvojen vaihteluvali oli
3-5 ja keskihajonta 0,5, mika kuvaa vastausten olleen melko samansuuntaisia. He, joilla
ei ollut sosiaali- ja terveysalan koulutusta kokivat, ettd heilla oli jonkin verran valmiuksia
toimia haastavissa tilanteissa kokonaiskeskiarvon ollessa 3,3. Summamuuttujien arvojen
vaihteluvali oli 2,6-4 ja keskihajonta 0,6, mika kertoo vastausten olleen samansuuntaisia.
Tuloksiin saattoi vaikuttaa se, ettd sosiaali-ja terveysalan koulutuksen saaneita (n=11) oli

huomattavasti enemman, kuin ilman koulutusta (n=4) olevia.

Myo6s omaishoitajien kyselylomakkeessa selvitettiin alkuun taustatietoja, koska haluttiin
saada tietoa muun muassa omaishoitajien idstd, suhteesta sairastuneeseen ja asuuko
omaishoitaja sairastuneen kanssa. Lisaksi selvitettiin esimerkiksi muistisairausdiagnoosi,

omaishoitajuuden kesto ja ajallinen sitovuus.
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Kysely lahetettiin 12 omaishoitajalle, joista 10 vastasi. Vastausprosentiksi muodostui
83%. Vastaajista suurin osa oli muistisairaan puolisoita (70%) ja loput olivat aikuisia lap-
sia. Puolet vastaajista asui muistisairaan kanssa samassa taloudessa. Vastanneiden omais-
hoitajien iké vaihteli 49-78 vuoden valilla. Vastanneista omaishoitajista puolet olivat 70
vuotta taytténeitd tai vanhempia. Suurin osa vastanneista (60%) oli elakkeell& ja 4 omais-
hoitajaa oli edelleen ty6elaméssa, joista kolme oli sairastuneiden aikuisia lapsia. Vastan-

neista omaishoitajista puolella oli sosiaali- ja terveysalan koulutus.

Muistisairaiden yleisin diagnoosi oli Alzheimerin tauti (80%), muina diagnooseina mai-
nittiin Lewyn kappale tauti ja Parkinsonin taudin muistisairaus. Suurin osa omaishoita-
jista oli huolehtinut muistisairaasta laheisestdén 2-3 vuotta (60%). Omaishoitoon vuoro-
kaudessa kaytetty aika vaihteli: yleisin vastaus (40%) oli 1-4 tuntia/vrk ja toiseksi yleisin
(20%) 20-24 tuntia/vrk. Omaishoitajat arvioivat tukihenkilon tarpeensa pitkaaikaiseksi

kuvaten tarvetta ilmaisuilla “toistaiseksi” tai “vuosia”.

6.2 Toiveita ja tarpeita, joita toimintaan liitetdan

Tukihenkil6iden toiveita ja tarpeita tukihenkil6toimintaa kohtaan tutkittiin kartoittamalla
heilta tukisuhteeseen liittyvia kdytdnnon asioita seké siihen liittyvia toiveita. Tukihenki-
I6istd 53% ilmoitti toimivansa muistisairaan tukihenkilond. Lisaksi 27% vastasi toimi-
vansa seké muistisairaan ettd omaisen tukihenkilona. Tukihenkil6istd 87% koki, etté tuen
suuntaaminen onnistui yleensa hyvin tai erittdin hyvin sovitulle henkil6lle. Suurin osa
tukihenkilGistd (73%) arvioi saaneensa riittdvasti ennakkotietoa tuettavasta henkilOstéa.
Loput vastaajista olisivat kaivanneet lisatietoa muistisairaudesta, seka sairauden alkami-
sesta ja kestosta, perhesuhteista ja toimintakyvysté. YKksi vastaajista tapasi muistisairasta
aina kahden, eika tiennyt milloin tuettavan puheet olivat totta, koska han ei tiennyt tuet-
tavan taustoista mitadén. Sosiaali- ja terveysalan koulutuksen kéyneet olivat heitd, jotka

olisivat kaivanneet liséa ennakkotietoja.

Tukihenkil6t tapasivat tuettavaa useimmiten kerran viikossa (33%) tai kerran kahdessa
viikossa (33%). Vastauksissa tapaamisten tiheyden vaihteluvali oli paivittaisista tapaami-
sista tapaamisiin kerran kuussa tai sopimuksen mukaan. Tukikaynti kesti yleensa keski-

maarin 2 tuntia (53%) ja vaihteluvélin ollessa 1-3 tuntia. Tukihenkiléiden toiveet kdynnin
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kestoksi vaihtelevat 1-3 tunnin valilla, yleisin toivekesto on 2 tuntia (47%). 40% tukihen-
kiloista kertoi tukikéynteja peruuntuneen 1-4 kertaa. Kayntien peruuntumiset johtuivat
tukihenkilon tai tuettavan sairastumisesta, tukihenkild tai tuettava oli joutunut perumaan

kaynnin muun menon vuoksi tai tuettava oli unohtanut k&ynnin.

Yleisimmat sisdllot tukikdaynnilld (n=15)

kahvittelu/yhdessd sybminen I | 3
keskustelu I 11
muistelu I
ulkoilu I S
kulttuuri I 3
muu: asiointi, sanottelu, T
harrastuskaveri kodin ulkopuolella H— . 2
harrastuskaveri kotona = 0

KUVIO 6. Yleisimmat siséllot tukikaynneilla.

Omaishoitajilta kartoitettiin toimintaan liittyvia tarpeita ja toiveita seuraavien tietojen
avulla: ennakko-odotukset, kiireellisyys ja tuen saaminen, motiivit ja tarpeet tukihenki-
I6lle, tukisuhteen kaytannot, yhteistyon sujuvuus, tukihenkilon valmiuksien arviointi ja
tukihenkilon rooli. Omaishoitajien vastauksissa tukihenkilon tehtavé oli tukea muistisai-
rasta (70%) ja omaishoitajaa sekd muistisairasta (30%). Omaishoitajista 63% ei ollut en-
nakko-odotuksia tukihenkilotoimintaa kohtaan. Noin neljasosa omaishoitajista kertoi ta-
man johtuvan tukihenkil6toimintaa koskevan tiedon puutteesta. Niilla omaishoitajilla,
joilla oli ennakko-odotuksia, yleisin (38%) ennakko-odotus oli keskusteluseuran saami-
nen. Muita ennakko-odotuksia olivat vinkkien saaminen arkeen, vertaistuki ja virkistys
muistisairaalle. Suurin osa omaishoitajista (90%) koki tukihenkilétoiminnan vastanneen
ennakko-odotuksia hyvin tai erittdin hyvin. Tukikayntien yleisimmaét sisallot on kuvattu

kuviossa 6.

Yleisimmat syyt pyytda tukihenkil6a (n=10)

muistisairas kaipasi ulkopuolista seuraa I

kaipasi hengdhdystaukoa omaishoitajuudesta I
kaipasi vertaistukea IEEEEE——
vaativa sairauden vaihe I
muu syy: tuettavan itsetuhoisuus, toimintaa ehdotettiin IR
piti hoitaa asioita NN
0 2 4 6 8 10

KUVIO 7. Yleisimmét syyt pyytaa tukihenkil6a.
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Yleisimmin tukihenkil® toivottiin, koska haluttiin saada muistisairaalle ulkopuolista seu-
raa ja omaishoitajalle hengéhdystaukoa ja vertaistukea (kuvio 7). Ulkopuolista seuraa toi-
vottiin sekd niihin perheisiin, joissa tukihenkil® tapasi vain muistisairasta, etta niihin
joissa tukihenkil® tapasi muistisairasta ja omaishoitajaa. Perheissd, joissa omaishoitajan
pyysi tukihenkiloa vaativan sairauden vaiheen vuoksi, tukihenkild toimi seké sairastu-

neen, ettd omaishoitajan tukena.

Vastanneista omaishoitajista 60% arvioi tukihenkilétarpeen véhan tai jossain maarin Kii-
reelliseksi. Hyvin tai erittain kiireelliseksi tukihenkilotarpeen koki vain 20% vastaajista.
Saman verran vastaajia arvioi tukihenkilGtarpeen ei lainkaan kiireelliseksi. Yleisimmin
(50%) tukihenkil6a ei tarvinnut jonottaa lainkaan tai enintddn muutamasta viikosta kuu-
teen viikkoon. 70% vastanneista koki jonotusajan sopivaksi. Ne, jotka kokivat jonotus-
ajan liian pitkéksi, eivat esittaneet toivetta sopivamman jonotusajan pituudesta. Jonotus-
ajalla tarkoitetaan sité ajanjaksoa, joka kuluu tukihenkildpyynnon tekemisesté ensimmai-
seen Muistiyhdistyksen tekemaan kotikayntiin.

Tukikdyntien tiheys ja omaishoitajien toivoma tiheys (n=10)

H nyt toivottu tiheys

6
4 4
3 . 3
kerran viikossa kerran 2 viikossa kerran kuussa

KUVIO 8. Tukikayntien tiheys ja omaishoitajien toivoma tiheys.

Tukihenkiléiden ja omaishoitajien toiveet tukikayntien kestolle

7

4

2 tuntia 3 tuntia

B Tukihenkilot Omaishoitajat

KUVIO 9. Tukihenkildiden ja omaishoitajien toiveet tukik&dynnin kestolle.
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Tukikaynnit toteutuivat useimmiten kerran kahdessa viikossa. Suurin osa omaishoitajista
toivoo kaynteja kerran viikossa (kuvio 8). Yleisimmin sek& tukihenkilot ettd omaishoita-
jat toivoivat tukikaynnin kestoksi kaksi tuntia, kuten kuviosta 9 ilmenee. Parissa omais-

hoitajan vastauksessa toivottiin jopa neljan tai viiden tunnin mittaista tukikayntiéa.

Kaikki omaishoitajat kokivat yhteistyon sujuvan tukihenkilon kanssa hyvin tai erittdin
hyvin. Ne omaishoitajat (40%), jotka kayttivat muistisairaan hoitoon eniten tunteja (10-
20h/ vuorokausi) toivoivat tukihenkildiden kdynteja kerran viikossa tai kahdessa ja toi-

vottu kaynnin kesto oli 2-5 tuntia.

Enemmistd omaishoitajista (90%) arvioi, ettd tukihenkil6illa on hyvin tai erittdin hyvin
valmiuksia muistisairaan kohtaamiseen. Ainoastaan yhdessa vastauksessa valmiuksia ar-
vioitiin olevan véhan ja se liittyi muistisairaan masennuksen kohtaamiseen. Kysyttdessa
omaishoitajien toiveita tukihenkildiden lisdkoulutukselle, ainoana toiveena esitettiin kou-
lutus terveydenhoitoon liittyvésta tiedosta ja potilaan eduista.

Omaishoitajilta kysyttiin mitd heidan mielestdan kuuluu tukihenkilon tehtaviin. Kysy-
myksell& haluttiin selvittaa sitd, misséd maarin omaishoitajien késitys tukihenkiléiden teh-
tavankuvasta vastaa tukihenkilGille koulutettua ja ohjeistettua tehtdvankuvaa.

Omaishoitajien ndkemyksia tukihenkilon tehtavista (n=10)

M paljon/erittdin paljon vdhan/jossain maarin

tuettavan kuunteleminen

keskustellen yhdessa pohtiminen

harrastuskaveri kotona

harrastuskaveri kodin ulkopuolella
neuvojen antaminen
omista kokemuksista kertominen

tuettavan kuljettaminen omalla autolla

palkkaaminen kotiin
siivoaminen
ruuan laittaminen

kaupassa kdyminen

KUVI0 10. Omaishoitajien nakemyksia tukihenkilon tehtavista.
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Kuten kuviosta 10 kéy ilmi, omaishoitajien mielesta tuettavan kuunteleminen ja keskus-
tellen yhdessa pohtiminen kuuluu paljon tai erittain paljon tukihenkilon tehtaviin, mutta
siivous ei lainkaan. Vaikka vastaajista suuri osa on yksimielisia tukihenkil6lle kuuluvista
tehtdvisté niin, vastauksista kay ilmi myos poikkeavia nakemyksid, joiden mukaan tuki-
henkilon tulisi kuljettaa tuettavaa omalla autollaan ja etté tukihenkild tulisi voida palkata

kotiin.

6.3 Tukihenkilétoiminnan mielekkyyteen liittyvat tekijat

Tukihenkil6toiminnan mielekkyyteen liittyvid tekijoita kartoitettiin kysyméalla myon-
teiseksi ja kielteiseksi koetuista asioista seka kysymalla mitka tekijat vaikuttavat mielek-
kyyteen. Liséksi kartoitettiin vastaajilta, minkélainen on heidan mielestaan hyva tukihen-
kilo ja soveltuuko toiminta vapaaehtoisty6hon. Osa kysymyksisté oli avoimia ja tulok-
sissa on nostettu esiin suoria lainauksia, jotta vastaajan ndkemys tulisi monipuolisemmin
esiin. Tukihenkildiden kertomia tukihenkilétoimintaan liittyvid yleisimpia myonteisia
ajatuksia ja kokemuksia olivat kokemus siitd, ettd saa olla hyddyllinen ja avuksi (33%) ja

ettd toiminta tuo iloa seka tuettavan etta tukihenkilon elaméan (33%).
Tapaaminen on lAmminhenkinen ja ikéva on erota.

Han on opettanut minulle paljon esim. hetkessa elaminen. Mukavia, iloisia
kohtaamisia, yhteisid ajatuksia, halauksia, tunne, etta tuon iloa héanen ela-

maansa, saan auttaa.

Omaishoitajat liittivat tukihenkilon tapaamisiin monia myonteisia ajatuksia, tunteita ja
kokemuksia. Yleisin mainittiin ilo ja hyva mieli (40%), oma aika (30%) sek& kuuntelu
(20%) ja tapaamisten helppous (20%).

Han [tukihenkild] kuuntelee murheeni ja yrittdd lohduttaa.

...on mukavaa, kun tukihenkilo osoittaa kiinnostusta mieheni intresseihin.

lloa, kun nékee, ettd sairas viihtyy tukihenkilon kanssa ja heilla synkkaa

hyvin.
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Itselld on hyva olo, kun paasee asioilleen tai harrastukseen ilman pelkoa ja

tietad, ettd han viihtyy tukihenkilonsa kanssa.

...omilta harteilta vihenee huoli ja saa nukutuksia yolla.

Tukihenkilétoiminnassa heranneita kielteisia ajatuksia tukihenkil6illa on oman tarpeelli-
suuden tai riittdvyyden epaileminen (33%), suru tai huoli tuettavan tilanteeseen liittyen
(20%) ja tuettavan tilanteen raskaus (20%). Muissa vastauksissa mainittiin epatietoisuus
tukikéyntien siséllosté, tapaamisten jarjestyminen on yksin tukihenkilon vastuulla, tuet-

tavan laheisiin liittyva pettymys ja tuettavan arkeen liittyvien asioiden toimimattomuus.

Harmittaa tuettavan puolesta, kun hanella on niin raskasta.

Haluaisin olla virikkeellisempi, mutta en keksi ulkoilun ja nahtavyyksien li-

saksi muuta.

Ennen tapaamisia tapaamisen onnistuminen tuntunut valilla haasteelli-
selta, joskus tungettelevalta. Tapaamisissa itsessaan sitten ollut mukavaa

kuitenkin.

Vain kaksi omaishoitajaa vastasi tukitapaamisiin liittyvén kielteisia ajatuksia, tunteita tai
kokemuksia. Kielteiseksi koettiin tuettavan vastahakoisuus ennen tapaamisia, vaikka ta-
paamisen korostettiin olevan aina kuitenkin mieluisa. Toinen kielteinen kokemus liittyi
omaishoitajan nékemykseen tukihenkilon masentumisesta tuettavan masennuksen

VUOKSI.



Asiat, jotka vaikuttavat tukihenkil6na toimimisen mielekkyyteen (n=15)

W paljon/erittain paljon

toisten hyvinvoinnin edistaminen

omien arvojen konkretisoituminen

omien muistisairauteen liittyvien kokemusten hyédyntaminen
kokemusten jakaminen vapaaehtoistenkollegoiden kanssa
tyytyvadisyys toiminnan organisointiin

hyva yhteishenki

vaikeissa tilanteissa helppous ldhestya tyontekijaa

selked tukihenkilon tehtavankuva

yhdistys ndyttda arvostuksensa kdytdanndssa

tuettavan tarpeisiin vastaaminen

onnistumisen kokemukset tukikdynneilla

yhteiskunnan hyoédyttaminen

uutta sisdltoa omaan eldmaan

lyhytkestoiset valimatkat

turvallinen olo tukikdynneilla

kulut korvataan

omat vaikutusmahdollisuudet

vertaistuen tarjoaminen

tiivistd sitoutumista ei vaadita

vahén/jossain maarin

2
2
i 10
3 10
" 10
" 10
s
5
6
6

12
12

KUVIO 11. Asiat, jotka vaikuttavat tukihenkiléna toimimisen mielekkyyteen.

14
14
14
14
14
14
14
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15
15

Mielekkyyteen liittyvid vaihtoehtoja ja tukihenkildiden vastauksia on kuvattu kuviossa

11. Vastauksista voi todeta, ettd toisten hyvinvoinnin edistdminen ja omien arvojen konk-

retisoituminen vaikuttavat kaikkien tukihenkildiden kohdalla paljon tai erittdin paljon sii-

hen, ettd toiminta on mielekasta. Muita tarkeimpia tekijoita mielekkyyden kannalta ovat

omien muistisairauteen liittyvien kokemusten hyddyntaminen, kokemusten jakaminen

vapaaehtoiskollegoiden kanssa (93%), tyytyvéisyys toiminnan organisointiin, hyva yh-

teishenki, vaikeissa tilanteissa helppous lahestya tydntekijaa, selkea tukihenkildiden teh-

tavakuva ja yhdistyksen osoittama arvostus.
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Asiat, jotka vaikuttavat siihen, etta tukihenkil6t kokisivat
tukihenkil6toiminnan epamiellyttavana (n=15)

W paljon/erittdin paljon vahan/jossain maarin
toimimattomat henkilékemiat perheen kanssa T 8
riittamaton tuki yhdistykselta ) 8
epaselva tukihenkilon tehtavankuva 3 8
yhteisollisyytta ei ole 3 7
turvaton olo tukikaynnilla T 7
tyytymattdmyys toiminnan organisointiin el 7
tukihenkild ei tule kuulluksi T 6
huono ilmapiiri tukikaynneilla 3 6
perheen liialliset/vaarat odotukset > 6
toiminta vaikea yhteensovittaa omaan eldmaan 3 6
toimintaa ei arvioida sdannollisesti 5 6
riittdmaton tuki toisilta tukihenkil6ilta g
muistisairaan kaytésongelmat 3 4

KUVIO 12. Asiat, jotka vaikuttavat siihen, etta tukihenkil6t kokisivat tukihenkilétoimin-
nan epamiellyttavana.

Toimimattomat henkilokemiat perheen kanssa, riittdmaton tuki yhdistykselta ja epaselva
tukihenkilon tehtavénkuva vaikuttaisivat paljon tai erittdin paljon siihen, ettd toiminta
koetaan epamiellyttavana. Tukihenkil6t arvioivat toiminnan epamiellyttavyyteen vaikut-
tavia asioita (kuvio 12), vaikka heill& ei olisi ollut kdytannon kokemusta kyseisesté asi-
asta.

Hyvéan tukihenkilén ominaisuuksiksi lahes puolet vastanneista tukihenkildista mainitsi
kuuntelemisen ja empatiakyvyn. Muita yleisimmin mainittuja ominaisuuksia olivat inhi-

millisyys ja luotettavuus.

Tukihenkild kohtaa tuettavan avoimin mielin, on valmis kuuntelemaan tu-
hansiakin kertoja tuettavan samoja puheita. Olla empaattinen, positiivinen

ja elaa tuettavan arkea olemalla ihminen ihmiselle.

Hyva tukihenkil® on iloinen, auttavainen, hyva kuuntelija, hyva keskustelija.

On aito eika teeskentele.

Empaattinen, ihmislaheinen, lammin, ymmartava, muistisairasta ja per-
hettd arvostava ja kunnioittava, luotettava, turvallinen, hyvalla tavalla ja-
makka, joka tiedostaa omat rajansa antaa toisille tilaa olla sellaisia kuin

he ovat jne....
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Omaishoitajien vastauksissa hyvan tukihenkilén ominaisuuksiksi kerrottiin yleisimmin
se, ettd tukihenkil®d keskittyy tuettavaan ja osaa késitella hanta (60%) ja kyky kuunnella
(40%).

On samalla "aaltopituudella” kuin tuettava on samaa ikaluokkaa ja suku-

puolta.

Riittdvan neutraali ja keskittyy tuettavaan ja siihen mista tdma on kiinnos-

tunut

Asiallinen, rauhallinen, tietdd muistisairaudesta ja osaa mukautua tilantei-

siin.

Tukihenkil6itd (40%) auttaa jaksamaan selkeésti eniten Muistiyhdistyksen tarjoama tuki.
Muut jaksamista tukevat asiat olivat tapaamiset muiden tukihenkildiden kanssa, tasapaino
omassa elamassé, tuettavaan liittyvat positiiviset asiat, palaute, tunne hyvan tekemisesta,

nahty tarve ja toiminnan mielekkyys.

Tukihenkildista 80% kavisi tukea antavia keskusteluita mieluiten Muistiyhdistyksen
tyontekijan ohjaamassa tukihenkildiden ryhmatapaamisessa. Tukihenkil@ista enemmisto
(73%) toivoi tukea antavia keskusteluita 1-3 kuukauden valein. Muistiyhdistyksen tar-
joama tuki arvioitiin hyvin riittdvaksi. Kaikista vastauksista muodostettiin summamuut-
tuja ja niistd laskettuna kokonaiskeskiarvo oli 4,2 (asteikolla 1= ei lainkaan riittdvaa ja
5= erittéin hyvin riittdvad). Summamuuttujien arvojen vaihteluvali oli 3,3-5 ja keskiha-
jonta oli 0,52, joten vastaukset olivat samansuuntaisia. Muistiyhdistyksen tarjoamaa tu-
kea mittaavan mittarin luotettavuuden testaamiseen kaytettiin Cronbach’s Alpha-testid,

jolla mitattuna reliabiliteetti on 0,701 tarkoittaen hyvéaa reliabiliteettia.

Taydennyskoulutus on tukihenkildiden enemmiston (80%) mielesta hyvin tai erittdin hy-
vin riittdvad. Tukea antavat yksilokeskustelut tyontekijan kanssa arvioitiin hyvin tai erit-
tain hyvin riittavaksi (67%). Sek& ryhmékeskustelut tyontekijoiden ja tukihenkil6iden
kanssa (100%). Suurin osa tukihenkildista (93%) arvioi keskustelut muiden tukihenkil6i-

den kanssa hyvin tai erittdin hyvin riittdvaksi kuten myos virkistyspéaivét, retket ja juhlat.
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Tukihenkil6t (93%) ja omaishoitajat (90%) arvioivat toiminnan soveltuvan vapaaehtois-
ten toteutettavaksi padasiassa hyvin tai erittdin hyvin. Ainoa syy minké takia tukihenki-
I6toiminta ei soveltunut vapaaehtoisten tarjoamaksi liittyi aineiston perusteella tuettavan

vakaviin mielenterveysongelmiin.
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7 POHDINTA

Tassa luvussa tarkastellaan tutkimuksesta saatuja tuloksia ja tehdéén niiden pohjalta joh-
topéatoksia. Opinnaytetyon eettisyytta ja luotettavuutta pohditaan hyviin tutkimuskaytan-
toihin peilaten. Lopuksi tehdéan kehittamisehdotuksia Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tu-
kihenkil6toimintaan.

7.1. Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Tutkimuksessa saatiin vastaukset kaikkiin tutkimuskysymyksiin. Tutkimuksen tuloksia
ei voi yleistaa pienen aineiston vuoksi, mutta tulokset antavat arvokasta lisatietoa Pirkan-
maan Muistiyhdistyksen tukihenkildtoiminnasta. Tutkimuksesta saatujen tietojen poh-
jalta toimintaa on mahdollista kehittad ja tietoja voi hyddyntad toiminnan juurruttami-
sessa Pirkanmaan alueelle. Aikaisempia tutkimuksia muistisairaiden tukihenkilétoimin-

nasta ei ole tehty.

Tukihenkil6ista suurin osa on yli 64-vuotiaita eldkeldisig, joilla on aikaa ja motivaatiota
sitoutua toimintaan vuosiksi. Lisdksi suurimmalla osalla on omakohtaista kokemusta
muistisairaudesta lahipiirissé, vaikka omaishoitajataustaa ei valttamatta olekaan. Oma-
kohtainen kokemus muistisairaudesta toimi monella tukihenkil611& syyné siihen, miksi he
halusivat lahted mukaan tukihenkilétoimintaan.

Auttamisen motiivit olivat tassa tutkimuksessa yhtendisia Yeungin (2005) timanttimallin
kanssa. Timanttimallin mukaan vapaaehtoistoiminnan motiiveina toimivat yksilollisesti
1) saaminen—antaminen, joka esiintyi vastauksissa esimerkiksi mahdollisuutena auttaa
toisia, 2) jatkuvuus— uuden etsintd, joka esiintyi vastauksissa esimerkiksi siten, etté tuki-
henkil6t lahtivat mukaan toimintaan eldkkeelle jaatyaan, 3) etdisyys—laheisyys nakyi esi-
merkiksi siten, ettd toiminnan myo6td haluttiin tutustua uusiin ihmisiin ja 4) pohdinta—
toiminta ndyttaytyi vastauksissa esimerkiksi siten, ettd tukihenkil6toiminta tarjosi vastaa-

jille mieleké&sté tekemista vapaa-aikaan.
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Tukihenkilétoiminnasta oli kuultu yleisimmin sanomalehden kautta. Suurimmalla osalla
tukihenkiloisté ei ollut toimintaa kohtaan ennakko-odotuksia, mutta he kokivat odotuk-
sien tayttyneen hyvin. Tukihenkil6t arvioivat Muistiyhdistyksen jarjestamén tukihenkilo-
koulutuksen hyddylliseksi, mutta vastauksista nousi esiin myos lisakoulutuksen tarvetta
muun muassa yhteiskunnan tuista ja kdytannon tilanteista. TukihenkilGiden arvioidessa
valmiuksiaan toimia haastavissa tilanteissa vastauksissa oli hajontaa. Sosiaali- ja terveys-
alalla tydskennelleet arvioivat valmiutensa paremmaksi kuin sellaiset tukihenkil6t, joilla
ei ollut alan koulutusta. Sosiaali- ja terveysalan koulutuksen kayneet arvioivat myos saa-
neensa liian vahan ennakkotietoja tuettavasta henkilosta. On mahdollista, ettd ennakko-
tiedot ovat olleet riittdmattomat, mutta voi myos olla, ettd kyseiset vapaaehtoiset ovat
ammattialallaan tottuneet saamaan enemman tietoja kuin mita vapaaehtoistoiminnassa on

valttdmatonta.

Toiminnan ldhtokohtana on ymmarrettava etenevida muistisairauksia sekd niiden vaiku-
tusta sairastuneen ja laheisen arkeen, jotta tukihenkil6t voisivat toiminnallaan vastata tu-
ettavien tarpeisiin. Etenevat muistisairaudet rappeuttavat aivoja ja vaikuttavat merkitta-
vasti toimintakykyyn (Muistiliitto 2016c¢). Muistiyhdistyksen tarjoamassa tukihenkil6-
koulutuksessa muistisairauden vaikutusta perheen arkeen on hyvin avattu. Lisdkoulutusta
toivottiin muun muassa yhteiskunnan tarjoamista tukimuodoista. Kuitenkin tukihenkil®-
toimintaan etsitaan tavallisia ihmisid, joten tiedon antaminen yhteiskunnan tarjoamista
tukimuodoista ei kuulu heidéan tehtaviinsa. Tukihenkildiden tulisi vied4 téllaisissa tilan-
teissa tietoa Muistiyhdistyksen henkilokunnalle, joka voi olla yhteydessa kunnan asia-
kasohjaajaan.

Tukihenkil6t olivat valmiita sitoutumaan toimintaan lahes poikkeuksetta useiksi vuosiksi,
vastaavasti omaishoitajat kokivat tukihenkilon tarpeensa pitkéaikaiseksi kuvaten tarvetta
ilmaisuilla “toistaiseksi” tai “vuosia”. Tukisuhteissa vaikuttaisi olevan tasapaino omais-

hoitajien tarpeessa ja tukihenkil6iden toimintaan sitoutumisessa.

Omaishoitajista suurin osa oli elékkeelld olevia puoliso-omaishoitajia, kuten myos tutki-
muksissa on todettu (Kettunen 2006, 72). Puolet omaishoitajista oli 70-vuotiaita tai van-
hempia. Suurin osa oli huolehtinut laheisestaan jo vuosia. Alzheimerin tauti on yleisin
muistisairausdiagnoosi (Tarnanen ym. 2010; Muistiliitto 2016c¢) ja myos tahéan tutkimuk-

seen osallistuneista omaishoitajista 80% kertoi laheisensa sairastavan Alzheimerin tautia.
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Suurin osa tukihenkil@ista toimi muistisairaan tukihenkilénd. Enemmisto koki saaneensa
riittavasti ennakkotietoja tuettavasta. Niilla tukihenkil6illg, jotka arvioivat saaneensa liian
vahan ennakkotietoa tuettavasta, oli sosiaali- ja terveysalan koulutus. Liséksi yksi vastaa-
jista oli ollut myds omaishoitaja. Tukihenkil6t tapasivat tuettavaa useimmiten kerran vii-
kossa tai kahdessa ja yleisimmin kaksi tuntia kerrallaan. Suurin osa tukihenkildista koki
kahden tunnin tukikdynnin olevan kestoltaan sopiva. Yleisimmin tukikaynneilld kahvi-
teltiin tai syo6tiin yhdessé tuettavan kanssa.

Muistisairaan kohtaamisessa on tarkeaa vastata hanen senhetkisiin tarpeisiin, koska sil-
loin kohtaaminen tuntuu turvalliselta ja tukee sairastuneen identiteettid (Eloniemi-Sul-
kava 2016). Sairaudesta huolimatta ihmisell4 on oma eldmanhistoriansa, arvot ja mielen-
kiinnon kohteet (Burakoff 2015). Vastauksista ilmeni, etté tukihenkilot sopeuttavat kayn-
tien sisaltda siihen, miké kulloinkin on muistisairaan vointi ja toiveet. Tassé konkretisoi-
tuu tukihenkildiden peruskoulutuksessa kasitelty toimijuuden tukeminen ja TunteVa-toi-
mintamalli. T&t& tulosta tukee omaishoitajien yksimielinen ndkemys yhteistyon sujumi-
sesta tukihenkilon kanssa hyvin tai erittdin hyvin. Omaishoitajien selked enemmisto oli
samaa mielta tukihenkiliden kanssa arvioidessaan, etta tukihenkil6illa on hyvin tai erit-
tain hyvin valmiuksia muistisairaan kohtaamiseen. Ainoastaan yhdessa vastauksessa val-

miuksia arvioitiin olevan vahan. Tama liittyi muistisairaan masennuksen kohtaamiseen

Omaishoitajien vastauksissa tukihenkild tukee useimmin muistisairasta. Tukihenkil6toi-
mintaan l&hdettiin mukaan, koska haluttiin saada muistisairaalle ulkopuolista seuraa tai
omaishoitajat kaipasivat hengéhdystaukoja tai vertaistukea. Suurin osa omaishoitajista
toivoi tukikéynteja kerran viikossa, kaksi tuntia kerrallaan. Aineistosta ilmeni, ettd ne
omaishoitajat, jotka kdyttivat muistisairaan hoitoon eniten tunteja (10-20h/vrk) toivoivat
tukihenkil6iden kdynteja kerran viikossa tai kahdessa ja kdynnin kestoksi jopa 5 tuntia.
Kaikki omaishoitajat kokivat yhteistyon sujuvan hyvin tukihenkilon kanssa ja selke&

enemmisto koki tukihenkilétoiminnan vastanneen hyvin ennakko-odotuksia.

Tutkimusten mukaan muistisairaat ja heidan laheisensa eivét saa riittavasti tukea kotona
asumiseen (Finne-Soveri ym. 2015, 42). Suurin osa vastanneista omaishoitajista koki tu-
kihenkilGtarpeen vahén tai jossain mééarin Kkiireelliseksi. Vaikuttaa siltd, ett4 toiminnassa
mukana olevat omaiset ovat l&dhteneet ajoissa hakemaan tukea tukihenkilétoiminnasta,

silla tuen tarve ei ole vield kasvanut erittdin kiireelliseksi. Tutkimuksissa on todettu, etté
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lilan my6hdisessé vaiheessa yhteydenotto ei valttaméttd enaa riitd helpottamaan omais-
hoitajan stressid (Donath ym.2010, 1-9). Lisaksi tukihenkilon jonottamisaikaa kysytta-
essé omaishoitajien yleisin vastaus oli, ettd tukihenkild ei tarvinnut jonottaa lainkaan tai
enintddn muutama viikko. Nama tulokset voivat selittdd omalta osaltaan omaishoitajien
aineistosta esiin noussutta tyytyvaisyytta toimintaan. Tukihenkild on pystytty tarjoamaan
oikea-aikaisesti tuettavalle. Niissa perheissd, joissa tukihenkilon pyytamisen syynd on

vaativa sairauden vaihe, tukihenkiloa toivottiin sekd muistisairaalle ettd omaishoitajalle.

Tutkimusten mukaan emotionaalinen tuki tarjoaa suojaa stressin haitallisilta vaikutuksilta
kaikenlaisissa stressaavissa tilanteissa (Cohen & Pressman 2004, 780-781). Muistisairaus
on seka sairastuneelle, ettd hanestd huolehtivalle omaiselle stressaava ja kuormittava ta-
pahtuma, jonka vaikutukset ulottuvat ajan kanssa kaikille elamén osa-alueille. Tukihen-
kilétoiminnalla voidaan tarjota nimenomaan emotionaalista tukea seké& muistisairaille ettd
heistd huolehtiville omaisille. Omaishoitajien aineistosta esille tulleet yleisimmat syyt
pyytéa tukihenkil6a olivat toive saada muistisairaalle ulkopuolista seuraa ja omaishoita-
jalle hengahdystaukoa ja vertaistukea. Myos useat kansainvéliset tutkimukset ovat pysty-
neet osoittamaan ndma omaishoitajien aineistosta esille nousseet sosiaalisen tuen tarpeet

(hengahdystauko ja vertaistuki), kuten ilmeni kirjallisuuskatsauksesta.

Vapaaehtoistoiminnassa riskiné voi olla esimerkiksi se, ettei vapaaehtoinen noudata or-
ganisaation séantoja, periaatteita tai yhteisia sopimuksia vaan sivuuttaa niita ajatellen itse
tietdvanséd paremmin, miten toimia asiakkaan hyvéksi, vaikka todellisuudessa saattaa
kayttaa valtaa vaarin. Usein téllaisessa tilanteessa vapaaehtoinen ei myodskaan ymmarra
edustavansa jarjestod ja luovansa mielikuvaa siitd. (Mykkénen-Héanninen 2007, 33-
59.) Tukihenkildiden ja tuettavien tapaamiset ovat heidén keskendéan sovittavissa. Odo-
tukset kaynneille ja kdyntien tiheydet vaihtelivat tukisuhteesta riippuen. Liian usein ole-
vat tukitapaamiset tukihenkild koki kuormittavaksi, jolloin toimintaan ei haluttu sitoutua

kovin pitkéksi aikaa.

Omaishoitajien mielesta tuettavan kuunteleminen, keskustellen yhdessa pohtiminen seké
harrastuskaverina toimiminen kuuluu paljon tai erittdin paljon tukihenkilon tehtaviin,
mutta siivous ei lainkaan. Suurimman osan kasitys tehtévistd vastaa Muistiyhdistyksen
koulutuksessa maéritettya tukihenkilon tehtdvankuvaa: tukihenkild ei osallistu sairaan-
hoidollisiin tehtaviin eik& tee kotitdita, tukihenkilon kanssa vietetty aika on tuettavalle

maksutonta ja tukihenkildlle palkatonta ja palkkiotonta. Lisaksi tukihenkilo ei kasittele
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tuettavan raha-asioita. Liséksi tehtdvdnkuvasta keskustellaan aloituskdaynnilld tuettavan
luona. (Pirkanmaan Muistiyhdistys 2016c¢.) Omaishoitajien vastauksissa oli hajontaa tu-
kihenkilon tehtaviin liittyen. Yksittéisissa vastauksissa ilmeni esimerkiksi, ettd tukihen-
kilo pitéisi voida palkata kotiin omaishoitajan sijaiseksi tai tukihenkilon pitéisi kuljettaa

tuettavaa omalla autollaan.

Enemmistolle tukihenkil6istd toiminnassa tuotti hyvad mieltd, kun kokee olevansa hyo-
dyllinen ja avuksi seka kokee toiminnan tuovan iloa itselleen ja tuettavalle. Tulokset ovat
yhtenevia Noddingsin ja Sorrin esittdmien huomioiden kanssa. Heidédn nakemyksensa
mukaan vapaaehtoistoiminnassa antamalla itsestddn ja taidoistaan jotain toiselle, saa it-
selleen esimerkiksi kokemuksen merkityksellisyydesta. VVapaaehtoistoiminnassa onnelli-
suus kumpuaa toimimisesta yhteison tai yksilon hyvaksi ja siitd lammasta, jota vapaaeh-
toisen auttajan ja autettavan valisessd vuorovaikutuksessa on. (Noddingson viitannut
Sorri 2005, 138-139.)

Omaishoitajat liittivat tukihenkilon tapaamisiin monia myonteisia ajatuksia, tunteita ja
kokemuksia. Yleisimmin mainittiin ilo ja hyva mieli, oma aika sekd kuuntelu ja tapaa-
misten helppous. My0gs tutkimuksissa on havaittu, ettd omaishoitajat kaipasivat kotiin tu-
levaa sosiaalista tukea sairastuneelle, joka mahdollistaa omaishoitajan vapaahetken kodin
ulkopuolella (Mannion 2008b; Sussman ym. 2009).

Vain kaksi omaishoitajaa kertoi tukitapaamisiin liittyvéan Kielteisié ajatuksia, tunteita tai
kokemuksia. Kielteiseksi koettiin tuettavan vastahakoisuus ennen tapaamisia, vaikka ta-
paamisen korostettiin olevan aina kuitenkin mieluisa. Toinen kielteinen kokemus liittyi
omaishoitajan nédkemykseen tukihenkilén masentumisesta tuettavan masennuksen

VUOKSI.

Tukihenkildtoiminnassa oli herannyt tukihenkil6illa myos kielteisiéd ajatuksia, jotka liit-
tyivat padasiassa oman tarpeellisuuden tai riittdvyyden epdilemiseen, suruun tai huoleen
tuettavan tilanteeseen liittyen ja tuettavan tilanteen raskauteen. Muistiyhdistykselld on
tarked rooli tukea vapaaehtoistoimijoita, jotta he eivét koe vapaaehtoisty6té liian ras-
kaaksi. Ristiriitaiset tilanteet lietsovat epdvarmuutta ja epdonnistumisen kokemuksia, jol-
loin ammattilaisen tuki ja ohjaus olisi ensiarvoisen tarkedd (Mykkanen-Hanninen 2007,
44, 48-49).



52

Ammattilainen edustaa vapaaehtoiselle tukea ja turvaa, minka vuoksi konkreettinen las-
ndolo tai tieto siitd, ettd voi ottaa yhteyttd tuo turvaa yksin toimivalle vapaaehtoiselle.
Kuormittavan tilanteen jalkeen kahdenkeskinen keskustelu tyontekijan kanssa voi olla
tyénohjauksen odottelua parempi vaihtoehto. (Mykkénen-Hanninen 2007, 64-65.) Muis-
tiyhdistyksen tukihenkildiden vastauksista ilmeni, ettd he kokevat voivansa l&dhestya hel-
posti yhdistyksen tyontekijdd. Mykkanen-Hannisen mielesta vapaaehtoistytssa olisi
oleellista miettia ylarajoja, etteivéat vapaaehtoiset kuormitu liikaa henkisesti (2007, 63).
Tutkimuksen tukihenkil@istd toimintaan oli sitoutunut selkeésti lyhimmaksi ajaksi hen-
kilo, joka oli kuormittavassa tukisuhteessa, jossa tapaamisia oli pdivittain. Palvelun tasa-
laatuisuuden turvaamiseksi, olisi hyvad mééritell& reunaehdot tukik&ynneille. Tuettavan
henkilon tuen tarpeen kasvaessa myos odotukset tukihenkiloa kohtaan voivat kasvaa.

Tyodnohjauksen merkitys perustuu vapaaehtoisen kasvun ja tehtdvasséddn kehittymisen
seké jaksamisen tukemiseen. Parhaimmillaan hyvé tyonohjaus tukee toimintaa ohjaavien
séantdjen, periaatteiden ja rajojen siséistamistd, vapaaehtoisten motivaatiota ja yhteen-
kuuluvuuden tunnetta vapaaehtoisten vélilla. Ryhmétyonohjaus tarjoaa mahdollisuuden
oppia myos toisten kokemuksista. (Mykkanen-Hanninen 2007, 60-62.) Tukihenkil6iden
mielestd yksi tarkein tuen muoto on Muistiyhdistyksen tarjoama tuki. Tydnohjaus, jota
my0s Pirkanmaan Muistiyhdistys tarjoaa tukihenkiloille, tukee kirjallisuuden mukaan va-
paaehtoistoimintaan sitoutumista. Tukihenkil6iden vastauksista 10ytyi myds yhtendi-
syytté siihen, ettd he kokevat tarkeaksi tueksi yhteiset tapaamiset muiden tukihenkil6iden
kanssa. (Nylund & Yeung 2005, 31-33.) Muistiyhdistyksen jarjestamassa virkistystoi-
minnassa on onnistuttu, sill& tukihenkilot kokivat jarjestetyt retket, juhlat ja virkistyksen
riittdvaksi. Vapaamuotoisessa yhdessaolossa roolien merkitys katoaa ja yhteenkuuluvuu-
den tunne vahvistuu (Mykkanen-Hanninen 2007, 64-65). Y hdistys voi suojata tukihenki-
16itd tukisuhteissa mahdollisesti esiintyvilta kuormittavilta piirteilta tarjoamalla selkeasti
madritetyn tehtdvankuvan, yksilo- ja ryhmakeskustelumahdollisuuksia, tukea vapaaeh-
toistoimintaan liittyvissé asioissa, antamalla henkilokohtaista palautetta tukihenkil6iden

toiminnasta ja palkitsemisella esimerkiksi virkistystoiminnan muodossa.

Tukihenkil6iden tarkeimmat mielekkyyteen vaikuttavat syyt olivat toisten hyvinvoinnin
edistdminen ja omien arvojen konkretisoituminen kaytannon teoiksi. Ikainstituutin kyse-
lytutkimuksen (2008) mukaan 60 vuotta tayttaneilla vapaaehtoistoimijoilla keskeisimmat

syyt osallistua vapaaehtoistoimintaan olivat oman toimintakyvyn yllépito ja halu olla
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hyodyksi muille sekd oma kiinnostus ja voimavarat (Rajaniemi 2009, 36). Lisaksi tutki-
muksilla on voitu osoittaa, ettd omien arvojen ja vakaumuksen toteuttamisella on yhteys
ihmisen koettuun terveyteen ja hyvinvointiin. Ojasen (2001) mukaan vapaaehtoistoimin-
taan ryhtymista ohjaavia psykologisia motiiveja ovat myds henkilén omat arvot. (Ojanen
2001, 98, 100, 104.) Taman tutkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia. Tukihenkil6iden

rekrytointia ajatellen tdh&n kohderyhmdan kannattanee keskittya jatkossakin.

Tarked ndkokulma vapaaehtoistoiminnan mielekkyyteen on sosiaalisten suhteiden vasta-
vuoroisuus. Tukihenkil6toiminta perustuu organisaation yllapitamaan jarjestelmaan,
jonka erityispiirteend ovat vapaaehtoisten sosiaalisten suhteiden verkosto. Verkoston séi-
lymisen ja toimimisen kannalta oleellista on, etté osallistujat kokevat oman roolinsa mie-
lekkéaaksi ja tarkedksi ja ettd toiminta ndhdaan toimivana ja jarkevana (Harju 2005, 75-
77). Tukihenkiléna toimiminen perustuu vapaaehtoisuuteen, samoin kuin tukihenkilon
pyytdminen perheeseen. Vastavuoroisissa sosiaalisissa suhteissa, jollaiseksi vapaaehtois-
toimijan ja organisaation valinen suhde voidaan katsoa, oleellista on kiintymys ja lampi-
mat tunnesiteet, joista vapaaehtoinen saa voimavaroja ja toisaalta verkostonsa osana an-
taa voimavaroja muille verkostonsa jasenille, tdssa tapauksessa tuettavalle muistisairaalle
tai omaishoitajalle. (Marin 2003a, 75-78.) Osallisten ja toiminnan vakiintumisen nako-
kulmasta on oleellisen tarke&d, etta tuettavat henkil6t kokevat tukihenkilétoiminnan tuo-
van lisdarvoa heidan arkeensa ja etté tukihenkil6t kokevat oman tehtdvansa mielekkaana
ja tarkednd. Aineistosta ilmeni yksittdinen vastaus, jossa tukihenkilé koki tukisuhteen
kuormittavana silloin, kun tukisuhteen yllapitdminen jai ainoastaan hanen aktiivisuutensa

varaan.

Tukihenkilétoiminnan tavoitteena on tukea tuettavan hyvinvointia, jolloin luotettavan,
turvallisen, motivoituneen ja sitoutuneen tukihenkilon 16ytdminen on olennaisen tarkeéa.
Vapaaehtoiseksi pyrkivan henkildn soveltumisen arviointi on toimintaa organisoivan jar-
jeston vastuulla. (Syrjanen 2011, 9-16.) Muistiyhdistyksen rekrytointi ja koulutusprosessi
on tuottanut toimintaan soveltuvia tukihenkilditd, silla suurin osa tukihenkildisté ja
omaishoitajista koki toiminnan sopivan vapaaehtoistoimintana toteutettavaksi. Ainoa syy
minka takia tukihenkil6toiminta ei soveltunut vapaaehtoisten tarjoamaksi liittyi tuettavan

vakaviin mielenterveysongelmiin.
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Tutkimuksessa saatiin paljon tietoa tukihenkil6toimintaan liittyen. Tutkimuksen myo6té
saatiin kokonaiskuva siitd, millaisilla taustoilla henkil6t kiinnostuvat tukihenkilétoimin-
nasta ja mité tarpeita heill4 toiminnan suhteen on. Muistisairaiden ja heité hoitavan l&hei-

sen tilanteesta saatiin hyvin tietoa.

7.2 Opinndytety0On eettisyys ja luotettavuus

Ihmistieteisiin liittyvan tutkimuksen eettisid periaatteita on kolme: tutkittavan itseméaa-
rédmisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen valttdminen ja yksityisyys ja tieto-
suoja. Eettisesti hyva tutkimus edellyttaa tieteellisia tietoja, taitoja ja hyvia toimintata-
poja. Hyvaan tieteelliseen kaytantéon kuuluu myos rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus
kaikissa tutkimustyon vaiheissa. Muiden tutkijoiden ty6té ja saavutuksia kasitelldan ar-
vostavasti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2002, 6; Kuula 2011, 34-35.)

Tutkimuksen tekijat paatyivat tekeméan opinnaytetyén Muistiyhdistyksen tukihenkil®-
toiminnasta tydeldaman aloitteesta, mutta myds oman kiinnostuksen pohjalta. Tutkimus-
lupa haettiin Pirkanmaan Muistiyhdistyksesta. Tukihenkil6ille kaytiin kertomassa tutki-
muksesta Muistiyhdistyksen tiloissa ja he saivat halutessaan antaa kirjallisen suostumuk-
sen tutkimukseen osallistumisesta. Lisaksi Pirkanmaan Muistiyhdistys tiedotti omaishoi-
tajia mahdollisuudesta l&hted mukaan tutkimukseen. Eettisesti hyvastd tiedotuslomak-
keesta tulisi 16ytya ainakin tutkijoiden yhteystiedot, tutkimuksen aihe, aineiston kerdami-
sen tapa ja ajankohta, kerattavan aineiston kayttotarkoitus, jatkokaytté sek& mahdollinen
arkistointi ja tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus (Tampereen yliopisto 2013).

Tutkimuksen kohderyhmalle tehtiin tiedote hyvien eettisten kaytantdjen mukaan.

Pirkanmaan Muistiyhdistys esitti toiveita asioista, joista ovat kiinnostuneita saamaan li-
sétietoa ja heidan tiedontarpeensa huomioitiin kyselylomakkeen laatimisessa. Tutkimuk-
sen tekijoille ei maksettu tutkimuksesta rahallista korvausta. Tutkimuksen kyselylomak-
keet taytettiin nimettdmasti, mutta kyselylomakkeissa oli paikka lomakkeen tayttajan pu-
helinnumerolle, jos tutkijoille olisi tullut vastauksiin liittyen viel& jotain kysyttavaa. Tut-
kimukseen osallistuneiden tietoja kasiteltiin hyvien k&ytanteiden mukaisesti anonymi-
teetti varmistaen ja aineistoa kasittelivat vain tutkimuksen tekijat. Tutkimusaineistot tu-

hotaan asianmukaisesti tutkimuksen tulosten raportoimisen jalkeen.
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Pieni aineistojen koko vaikutti sithen mita niiden perusteella voidaan sanoa. lan, suku-
puolen tai omaishoitajataustan yhteyttd vastauksiin ei voitu tutkia, sill& se olisi vaaranta-
nut tutkittavien anonymiteetin. Eettistd pohdintaa aiheutti myos se, etté pienista aineis-
toista nousi yksittaisia vastauksia esiin, jotka kertovat tukisuhteisiin liittyvisté tilanteista,
joissa tukihenkild tai tuettava henkil® tarvitsisivat ohjausta tai ohjeistusta yhdistykselta.
Anonymiteetin vaarantumisen vuoksi nditd vastauksia ei voi kuitenkaan raportoida tulok-

sissa.

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa tarkistetaan sen reliaabelius ja va-
lidius. Reliabiliteetti tarkoittaa mittaustulosten toistettavuutta ja analyysin johdonmukai-
suutta. (Hirsjarvi ym. 2009, 231; Jyvaskylan yliopisto 2010.) Tutkimuksen validiteetti
(patevyys) tarkoittaa kykya mitata sitd, mitd on tarkoitus mitata. Hyva validiteetti edel-
Iyttaa kasitteiden ja muuttujien tarkkaa méaérittelya, aineiston huolellista kerdédmista, mit-
tarin huolellista suunnittelua ja sen varmistamista, ett4 ne vastaavat tutkimusongelmaan.
(Vilkka 2015, 193-194.)

Validiutta voidaan lisata triangulaatiolla. Talla tarkoitetaan useiden tutkimusmenetelmien
kayttdmista yhtd aikaa, useampien tutkijoiden osallistumista aineistonkerdaykseen ja tu-
losten analysoimiseen ja tulkitsemiseen, ilmion lahestymisté eri teorioiden nakokulmasta
ja useiden aineistojen keraamista. (Hirsjarvi 2009, 231-233.) Téassa tutkimuksessa vali-
diutta vahvistaa kaksi tutkijaa seka aineistojen kerddminen tukihenkil6ilta ja omaishoita-
jilta. Kyselytutkimus oli ainoa tutkimusmenetelmé, mutta siind luotettavuutta pyrittiin li-
s&amadn yhdistamalla monivalinta- ja asteikkokysymyksiin avoimia kysymyksid. Luo-
tettavuutta lisdd myos se, ettd taman tutkimuksen tulokset sekd tukihenkildiden etta
omaishoitajien osalta ovat saman suuntaisia kuin kirjallisuudessa ja aiemmissa tutkimuk-

sissa esitetyt tulokset.

Tutkimuksen teon kaikissa vaiheissa noudatettiin huolellisuutta. Kyselylomake esitestat-
tiin Pirkanmaan Muistiyhdistyksen vapaaehtoistoimijoilla, jotka eivét ole mukana tuki-
henkilotoiminnassa. Kyselylomaketta muokattiin palautteen perusteella. Kysymykset
muotoiltiin huolellisesti, jotta ne saatiin mahdollisimman yksiselitteisiksi. Koskaan ei
voida taysin varmistua, milla tavalla kyselyyn vastaaja lukemansa kysymyksen ymmartaa
tai tulkitsee, mutta yksiselitteisyyteen pyrkivilla kyselyn asetteluilla voidaan mahdolli-
simman pitkalle pyrkid varmistamaan, ettd osallistujat ymmartaisivat kysymyksen sa-

malla tavalla. Kyselylomakkeeseen laitettiin myds “’en osaa sanoa”-vaihtoehto, mutta sita
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oli valittu melko vahén. Tutkimukseen osallistuneita ei haluttu pakottaa valitsemaan vas-
tausvaihtoehdoista, koska se olisi voinut vaaristad tuloksia. Muistisairaat jatettiin tutki-
muksen ulkopuolelle, koska heidén osallistaminen tutkimukseen olisi ollut eettisesti ar-
veluttavaa, silld ei voida varmistua siitd ymmartavatko he sairautensa vuoksi mihin otta-

vat osaa.

Kyselyn yksi mahdollinen ongelma on kato. Suurelle yleisolle lahetetyissa kyselyissa
vastausprosentti nousee usein parhaimmillaan 30-40 prosenttiin lahetetyista lomakkeista.
Pienelle erityisryhmalle suunnatuissa kyselyissa voi odottaa korkeampaa vastausprosent-
tia, mikali aihe on vastaajien kannalta tarked. Vastausprosentti voi muodostua tavallista
korkeammaksi, mikali kysely lahetetddn jonkin organisaation tai yhteison vélityksella.
(Hirsjarvi ym. 2009, 196.) Tukihenkildiden kyselyn vastausprosentiksi muodostui 58 %
ja katoprosentiksi 42%. Omaishoitajien kyselyn vastausprosentiksi muodostui 83% ja
kato oli vain 17%. Tutkimuksen haluttiin kokonaisotanta, mutta kaikki tukihenkil6toi-
minnassa mukana olleet tukihenkil6t eivat halunneet osallistua tutkimukseen. Vastaus-
prosentit ovat kirjallisuuteen peilaten hyvid, vaikka aineisto vastaajien maaran nakokul-
masta on hyvin pieni. Tutkimustulosten luotettavuuteen saattaa vaikuttaa tutkimuksen ul-
kopuolelle jadneet, koska heidan vastauksensa saattavat olla erilaisia kuin tutkimukseen
osallistuneiden vastaukset.

Tutkimuksen tekijat tekivat kvantitatiivista tutkimusta ensimmaista kertaa. SPSS-ohjel-
man kaytto oli uutta ja ohjelman kayttda opeteltiin tutkimuksen aikana. Tutkimuksen luo-
tettavuuteen saattaa vaikuttaa se ovatko tekijat osanneet tdysin hyodyntdd SPSS-ohjelman
mahdollisuuksia. Pienen aineiston vuoksi tuloksia oli kuitenkin myds helppo kaydé sil-
mamadraisesti 1&pi SPSS-ohjelman rinnalla, mika lisési luotettavuutta ja h&lvensi epévar-

muutta.

7.3 Kehittdmisehdotukset ja jatkotutkimuksen aiheet

Kaiken kaikkiaan seké tukihenkilot ettd tuettavien perheiden omaishoitajat ovat tyytyvéi-
sid tukihenkil6toimintaan. Toiminta tuottaa iloa ja hyvaa mieltd seka tuettaville, etté tu-
kihenkil6ille. Toimintaa on kuitenkin hyva vield kehittad, tdismentéé ja sen systemaatti-
suutta lisatd, jotta toiminnan tasalaatuisuus, tuen oikea-aikaisuus ja toiminnan jatkuvuus

saadaan turvattua. Mit& systemaattisemmaksi ja laadukkaammaksi toiminta kehitetdan,
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sitd helpompaa sen markkinointi ja juurruttaminen on koko Pirkanmaan alueelle. Doku-
mentoidut toimintaa koskevat tiedot ja periaatteet sekd lomakkeet vahentavat myos toi-
minnan haavoittuvuutta mahdollisten tyontekijoiden ja yhteistyokumppaneiden vaihtu-

essa. Tutkimuksen pohjalta esitetddn kahdeksan kehittdmisen kohdetta ja ehdotusta.

Toimintamallin reunaehtojen tarkempi maaritteleminen

Yksi haaste tukihenkilétoiminnan kehittdmisessa ja juurruttamisessa on tuettavien yksi-
I6llisyyden ja toiminnan tasalaatuisuuden yhdistdminen. Toiminnan raameista ei voi
tehda liian tiukkoja, jotta tuettavien yksil6lliset tilanteet on mahdollista huomioida ja toi-
minta vastaisi aidosti heidan tarpeisiinsa. Toisaalta liian véljat reunaehdot jattavat liikaa
tilaa epéatasaiselle laadulle, jolloin on riski, ettd kaikki tuettavat asiakasperheet eivét ole
tasavertaisessa asemassa. Tukihenkil6iden tehtdvankuvat on mééritettava yksiselitteisesti
ja dokumentoitava, jotta tukihenkilétoiminta toimii samoilla periaatteilla koko Pirkan-
maan alueella. Tehtavankuvien toteutumista ja toiminnan laatua on hyva seurata saannol-
lisesti. Talla hetkelld yhdessé tukihenkildaineiston vastauksessa kévi ilmi péivittaiset

kaynnit, jotka kuormittivat tukihenkil6a.

Tukihenkil6toimintaa voidaan ajatella tuettavien perheiden arjessa maaréllisind ja laadul-
lisina tekijoina. Maaréllisia tekijoita ovat esimerkiksi tukikdyntien kesto ja tiheys seka
tukisuhteen pituus. Laadullisia tekijoita ovat esimerkiksi tukikayntien sisalté ja myontei-
set ja Kkielteiset ajatukset ja kokemukset toiminnasta. Palvelun tasalaatuisuuden turvaa-
miseksi, olisi hyva maaritell& reunaehdot tukisuhteelle: tukikdyntien véhimmais- ja enim-
maiskestolle, vahimmais- ja enimmaistiheydelle seké seurantavali, jolloin etenkin pit-

kissa tukisuhteissa arvioidaan, miten toiminta vastaa tarpeisiin.

Tukihenkil6toimintamallin juurruttamisessa koko Pirkanmaan alueelle on oleellista saada
se osaksi hoito- ja palveluketjuja. Sosiaali- ja terveysministerion on linjannut, ettd yhte-
néisten hoito- ja palveluketjujen toimivuus edellyttdd ammattitaidon lisdksi myos selke-
asti tiedossa olevia, dokumentoituja tavoitteita ja vastuunjakoja eri tahojen kesken. (So-
siaali- ja terveysministerio, 2012, 12.) Suurin riski hoitoketjun katkeamiselle on eri hoi-
totahojen ja palveluiden rajapinnoissa. Muistisairaiden ja heiddn omaistensa palvelutar-
peen kartoituksesta vastaavien viranomaisten, esimerkiksi kuntien asiakasohjaajien, tulee

saada dokumentoitua tdsmallista tietoa siitd, kenelle tukihenkilotoiminta on tarkoitettu,
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minkalaisiin tuen tarpeisiin ja miten asiakkaan toimintaan ohjaaminen ja seuranta tapah-

tuvat.

Esite tukisuhteen kaytannoista perheille

Noin neljasosa omaishoitajista kertoi ennakko-odotusten puutteen johtuvan tukihenkil6-
toimintaa koskevan tiedon puutteesta. Omaishoitajien vastausten perusteella tukihenkil-
toiminta ja heidan tehtdvakuvansa eivat ole kunnolla tiedossa. Toimintaa selkeyttéisi tu-
ettaville perheille jaettava esite, jossa olisi perusasiat tukihenkiliden tehtdavankuvasta ja
tukisuhteen reunaehdoista. Selkeét tehtavankuvat ja roolit helpottaisivat yhteistyota ja
odotuksia. Perheille olisi hyvd myos kertoa, mistd he voivat saada tarvitsevaansa palve-
lua, mika ei kuulu tukihenkilén toimenkuvaan tai neuvontaa etuuksiin ja tadydentaviin pal-

veluihin liittyen.

Tukihenkilopyynto-lomake tuettavalle asiakkaalle

Tukihenkilod pyytavélle asiakkaalle olisi hyva olla aiempaa tasmaéllisempi esitietolo-
make, jonka tavoitteena on varmistua tuettavan henkildn ohjautumisesta tarkoituksenmu-
kaisesti tukihenkil6toimintaan ja saada tietoa tuen tarpeista. Muistisairaiden ja omaishoi-
tajien tarpeet poikkeavat kyselyaineiston perusteella toisistaan, joten esitietolomakkeessa
olisi hyva kysya erikseen sekd 1) muistisairaan, ettd 2) omaishoitajan tarpeet, jolloin tie-
dot voi tayttdd sen mukaan kenelle tukihenkil6d haetaan. Esitietolomakkeen siséllossé on
hyva hyodyntéé aiempaa tutkimustietoa (mm. Donath ym.) muistisairaiden ja omaishoi-
tajien sosiaalisen tuen tarpeista. Lisaksi kysymykset voivat koskea tuettavalle merkityk-
sellisid asioita hdnen eldmastaan esimerkiksi perhesuhteita, ammattialaa ja harrastuksia
tai mieleisia tekemisid, seké tietoa sairastuneen terveydentilasta siltd osin kuin ne voivat

nousta esiin tukitapaamisissa.

Tuen tarpeet on mahdollista tuoda esiin hyddyntéden sekd monivalintakysymyksia etta
avoimia kysymyksid, jolloin tdyttdminen on vaivatonta ja tarvittaessa esitietolomakkeen
VoI tayttad asiakasta tukihenkilopyynnon tekemisessa avustava ammattilainen. Muistiyh-
distyksen tekemalld ensimmaisella kotikaynnilla tdma esitietolomake toimii keskustelun

pohjana.
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Omaishoitajien tukemisessa huomioitavaa

Omaishoitajien aineistosta nousee esille toive, ettd omaishoitaja saisi vertaistukea itsel-
leen. Omaishoitajataustaiset tukihenkilot tulisi mahdollisuuksien mukaan kohdentaa néi-
hin tukisuhteisiin. Yksi harkinnan arvoinen nakdkulma tukihenkildiden rekrytoinnissa on
vertaistukihenkil6iden maaran lisédminen vapaaehtoisissa. Thoitsin (2011) mukaan tie-
toisuus vertaisista, jotka ovat selvinneet samankaltaisesta tilanteesta, synnyttaa toivoa ja
mahdollisuuden néhda itsensa tulevaisuudessa selviytyjand. Vertaisilla on syvempi ym-
marrys stressia aiheuttavan tilanteen moniin ulottuvuuksiin ja nyansseihin. (Thoits 2011,
153-155.)

Aitojen palautteiden hyddyntadminen tiedottamisessa

Vastausten perusteella tavallisen ihmisen taidot riittavat tukihenkil6lle, kuten toimintaa
markkinoidaankin. Tiedottamista kannattaa kuitenkin tdydent&& tuloksista esiin nous-
seilla tiedoilla esimerkiksi omaishoitajilta koottujen hyvaa tukihenkil6a koskevien toivei-
den ominaisuuksilla ja aidoilla palautteilla seké tukihenkildéiden kommenteilla vapaaeh-
toistoiminnan myonteisista kokemuksista. Kokemusperéinen tieto vetoaa tunteisiin ja tar-
joaa mahdollisuuden samaistua, pohtiipa toimintaan mukaan lahtemista sitten vapaaeh-

toiseksi haluava tai tukihenkiloa toivova henkild.

Taydennyskoulutusta psyykkisista hairidista

Omaishoitajien arvioissa ilmeni, ettd vaikka tukihenkil6illa yleisesti ottaen on hyvin tai
erittdin hyvin valmiuksia muistisairaan kohtaamiseen, muistisairaan masennuksen koh-
taamiseen liittyvié valmiuksia arvioitiin olevan védhan. Tadmanhetkinen tdydennyskoulu-
tus painottuu mielenterveyden hyvinvoinnin tukemiseen, mutta ei vélttdmatta tarjoa riit-
tavan kaytannonlaheista tukea tilanteisiin, jossa tuettavalla on jo muistisairautensa lisaksi
jokin psyykkinen sairaus. Tukihenkil6iden valmiuksia kohdata masentunutta muistisai-
rasta ja omaishoitajaa voisi vahvistaa kaytannonlaheisella lisékoulutuksella. Lisaksi tie-
topuolista koulutusta muistisairauksien kanssa yhtaaikaisesti mahdollisesti esiintyvista

psyykkisista hairidista kannattaa lisata.
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Kyselylomake tukihenkilGiden jaksamisen seurantaan

Tukihenkil6iden jaksamisen ja tukisuhteiden toteutumisen arviointiin olisi hyva kayttaa
lyhytta kyselylomaketta (A4-pituinen), jolla jokainen tukihenkild arvioi omaa tilannet-
taan yksildllisesti esimerkiksi puolivuosittain. Vaikka tukihenkilot kokevat voivansa l&-
hestyd yhdistyksen tyontekijaa helposti, ei kaikkia ajatuksia tai ndkemyksié valttamétta
rohkaistuta tuomaan esille ryhmékeskustelun aikana. Kyselylomakkeen tavoitteena on
saada tietoa tukihenkil6iden yksilollisista ndkemyksisté ja arvioista omaan jaksamiseen
ja tukisuhteen toteutumiseen liittyen. Tdmén pohjalta tyontekijat pystyvat suuntaamaan
tdydennyskoulutusten ja vapaaehtoisille tarjottavan sosiaalisen tuen sisaltod. Kyselylo-
makkeen sisaltoon voisi kuulua asteikko- ja monivalintakysymyksing 1) lista asioista,
joita tukihenkilon tehtéviin voi kuulua ja néiden arviointi asteikolla 1-5, missd méaarin
niitd toteutuu tukisuhteessa; lisdvaihtoehtona jokin muu, mika, 2) tukikaynnin kesto, 3)
tukikayntien tiheys, 4) oman jaksamisen arviointi asteikolla 1-5, 5) mielekkyyden arvi-
ointi asteikolla 1-5 sekd avoimina kysymyksind mitd myonteisia ajatuksia tai kokemuksia

toimintaan liittyy ja mita kielteisia ajatuksia tai kokemuksia toimintaan liittyy

Kyselylomake omaishoitajille tukikdyntien laadun seurantaan

Tukisuhteiden sisaltdad on kasitelty tdhan mennessa tukihenkildiden koulutuksessa ja en-
simmaisella kotikdynnilla tuettavan luona, mutta tasta on tarpeen keskustella myds tuki-
suhteen aikana. Toiminnan laatua olisi hyva arvioida séannéllisesti (esimerkiksi puoli-
vuosittain) selvittdmalla tuettavien perheiden omaisilta joko kyselylla, puhelinkeskuste-
lulla tai kotikdynnilla seuraavat asiat: 1) tukikaynnin kesto, 2) tukikayntien tiheys, 3) tu-
kikdyntien sisallot sekéd 4) myonteiset ajatukset ja kokemukset, joita omaisilla tukihenki-
I6toimintaan liittyy ja 5) Kielteiset ajatukset ja kokemukset joita tukihenkildtoimintaan
liittyy. S&&nnolliselld seurannalla voidaan selvittdd, vastaako tukihenkildtoiminta tuetta-
van tarpeisiin ja tuleeko toiminnan laatuun liittyvia asioita ilmi, joita taytyy koko maa-

kunnan alueella ottaa huomioon toiminnan kehittdmisessa.

Jatkossa olisi tarke&é tutkia tarkemmin tukihenkil6toiminnan vaikuttavuutta muistisairai-
den ja omaishoitajien ndkdkulmasta. Liséksi jatkotutkimusaiheena juurruttamisen tueksi
olisi hyva selvittda Pirkanmaan kuntien ammattilaisilta mika juurtumista edistaa ja mika
estaa, silla ammattilaiset tuntevat alueelliset tarpeet ja palvelujérjestelmét parhaiten. Toi-

minnan juurruttamisessa alueellinen réétalointi on tarkeaa.
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LITTEET

Liite 1: TUKEVA-hankkeen tukihenkildiden koulutus

1.koulutuskerta: Tukihenkilona Pirkanmaan Muistiyhdistyksessa

Tietoa yhdistyksesta

Tietoa muistin toiminnasta ja muistisairauksista
Muistihairididen ennaltaehkaiseminen

Mité tukihenkild saa

Ravitsemuksen vaikutus muistiin

Liikunnan vaikutus muistiin

Unen ja uupumuksen vaikutus muistiin

2. Muistisairas ihminen tuettavana

Muistisairauden merkitys ihmiselle

Toimijuuden tukeminen

Muistisairaan kohtaamisen periaatteet

Itsemadradmisoikeuden kunnioittaminen

Kaytosoireet

Muistisairaan kohtaaminen sairauden eri vaiheissa (TunteVa-toimintamalli)
Kaytannon keinoja ja vinkkeja kohtaamiseen

3. Omaisen hyvinvoinnin tukeminen

Muistisairauden vaikutus laheiseen

Omaisen reaktiot muistisairauteen

Omaisen tuen tarpeet

Yhdistyksen tarjoamat tukimuodot omaiselle
Mielen hyvinvoinnin tukeminen

Omaisen voimavarojen tukeminen
Kaytannon vinkkeja omaisen tukemiseen
Tukihenkilon rooliin kuuluvat asiat
Vapaaehtoistoiminnan periaatteet

Taydennyskoulutuksena tukihenkil6ille tarjotaan kolme koulutusta vuoden aikana:

Oikeudellisen ennakoinnin keinot: hoitotahto, edunvalvontavaltuutus ja edunval-
vonta (Suomen Muistiasiantuntijat)
TunteVa-koulutus (Tampereen Kaupunkil&hetys)

Mielen Hyvinvointi —koulutus (Ikainstituutti)

Liséksi tukihenkiloille jarjestetddn ohjattuja ryhmatapaamisia 6 kertaa vuodessa. Liséksi

heidat kutsutaan mukaan erilaisiin tapahtumiin ja virkistystoimintaan.

(Pirkanmaan Muistiyhdistys ry. 2016c.)
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Sisdanotto- ja hylkayskriteerit.
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Sisaanottokriteerit

Hylkayskriteerit

Julkaisu

Sosiaali- ja terveysalan tieteellisissa
kotimaisissa tai kansainvalisissé leh-
dissé julkaistu tieteellinen tutkimusar-
tikkeli, tutkimusraportti, kirjallisuus-
katsaus tai asiantuntija-artikkeli

Muu kuin sosiaali- ja terveysalaan liit-
tyva tieteellinen tutkimusartikkeli, tut-
kimusraportti, kirjallisuuskatsaus tai
asiantuntija-artikkeli

Julkaisuvuodet

2006-2016

2005 tai aiemmin

Tutkimuksen
taso

Vaitdskirjat ja sitd korkeampitasoiset
tutkimukset

Opinnaytety6t ja muut tutkielmat

Metodologia

Kvantitatiivinen, mixed-methods

Kvalitatiivinen

Léhteiden kaytto

Viitattu monipuolisesti ajankohtaisiin
tieteellisiin ja runsaisiin lahteisiin

Kaytetty vahaisesti tai padsaantoisesti
vanhoja lahteita

Muistisairasta kotona hoitava omais-

Muistisairaat, vain tiettyyn etniseen

Kohderyhma hoitaja ryhmaén rajoittuvat tutkimukset
. . . Laitoshoito, muut kuin diagnosoidut
Aihe Omaishoito kotona, diagnosoidut ete- etenevat muistisairaudet, teknologiset

nevat muistisairaudet, sosiaalinen tuki

tukimuodot

Artikkelin laatu

Véhintaan 7 pistettd Hoitotyon tutki-
mussaation kriittisen arvioinnin kritee-
reilld

6 pistettd tai alle Hoitotyon tutkimus-
saation kriittisen arvioinnin kriteereilla

Julkaisukieli

Suomi, englanti

Muut kielet

Alue

Eurooppa, Pohjois-Amerikka

Muut alueet

Julkaisumuoto

Abstracti 16ytyy sahkdisena

Abstractia ei ole, maksulliset artikkelit

Hakutermien maarittaminen

omaishoito omaishoitajat muistisairaus sosiaalinen tuki
YSA omaishoito omaishoitajat muistisairaat sosiaalinen tuki
MeSH home nursing caregivers memory disorder  social support
Termix omaishoito omaishoitajat muistihairiot sosiaalinen tuki

home nursing caregivers memory disorders  social support

‘s omaishoitajat C

Hoidokki omalshono_ family members muistisairaus i

home nursing . dementia

as caregivers

Kaytetyt muistisairaus
hakutermit omaishoito omaishoitajat alzheimer sosiaalinen tuki
suomeksi
Kéaytetyt memory disorder
hakutermit home nursing caregivers dementia social support
englanniksi alzheimer
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Hakulauseet tietokannoittain.

Tietokanta Hakulause
. omaishoit* JA muistisai* TAI dement* TAI alzheimer* JA "sosiaali-
Aleksi
nen tuki
Medic muistisai* "memory disorder" alzheimer* dement* AND "sosiaalinen

tuki" "social support” AND omaishoit* "home nursing" caregiver*

Tamk Finna Kokoelmahaku

(muistisai* OR "memory disorder" OR dement* OR alzheimer*)
AND omaishoit* AND ("sosiaalinen tuki" OR "social support™)

Cinahl

(’home nursing” OR caregiver*) AND (dement* OR alzheimer* OR
"dementia, vascular" OR "lewy body disease") AND (“support, psy-
chosocial” OR “caregiver support”)

Base

(dement* OR "memory disorder" OR alzheimer*) AND ("*home nurs-
ing" OR caregiver*) AND "social support"

Arto

(omaishoit* "home nursing" caregivers) AND Sanahaku(muistisai*
"memory disorders" dementi* alzheimer*) AND Sanahaku("so-
siaalinen tuki" "social support™)

Melinda

omaishoit? OR "home nursing" OR "care giver?" AND muistisai?
OR "memory disorders” OR dementi? OR Alzheimer? AND "sosiaa-
linen tuki” OR "social support”

PubMed

((home nursing[MeSH Terms]) OR (caregivers[MeSH Terms]) OR
("home nursing™) OR (caregiver*) OR (“care givers")) AND ((de-
mentia[MeSH Terms]) OR ("dementia™) OR (alzheimer)) AND
(("caregivers support™) OR (*"social support") OR (social sup-
port[MeSH Terms]))

Helsingin Yliopisto E-Thesis

omaishoit? OR home nursing"” OR "care giver?" AND muistisai? OR
"memory disorders” OR dementi? OR Alzheimer? AND "sosiaalinen
tuki" OR "social support"

Jyvaskylan yliopisto JYX

(("omaishoit*" OR "home nursing" OR "care giver*") AND (muis-
tisai* OR "memory disorders" OR dementi* OR Alzheimer*) AND
("sosiaalinen tuki" OR "social support™))

Lapin Yliopisto Lauda

(("omaishoit*" OR "home nursing" OR "care giver*") AND (muis-
tisai* OR "memory disorders" OR dementi* OR Alzheimer*) AND
("sosiaalinen tuki" OR "social support™))

Lappeenrannan Teknillinen
Yliopisto LUTPub

omaishoit* OR home nursing" OR "care giver*" AND muistisai* OR
"memory disorders" OR dementi* OR Alzheimer* AND "sosiaalinen
tuki" OR "social support"

Tampereen Yliopisto
TamPub

omaishoit* OR "home nursing"” OR "care giver*" AND muistisai*
OR "memory disorders" OR dementi* OR Alzheimer* AND "so-
siaalinen tuki" OR "social support"

Turun Yliopisto

omaishoit* OR home nursing™" OR "care giver*" AND muistisai* OR
"memory disorders" OR dementi* OR Alzheimer* AND "sosiaalinen
tuki" OR "social support"

I1t&-Suomen Yliopiston
verkkojulkaisut

omaishoit? OR home nursing” OR "care giver?" AND muistisai? OR
"memory disorders” OR dementi? OR Alzheimer? AND "sosiaalinen
tuki" OR "social support"
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Tutkimusten valintaprosessi: hakutulokset, seulonta, arviointi ja katsaukseen
valitut artikkelit.

Haku-  Otsikko Abstract Koko teksti  Laadun arviointi Valitut
tulok-
sia jatkoon jatkoon jatkoon jatkoon

(hylatty) (hylatty) (hylatty) (hylatty)

Yhteensda 1212 229(983) 114 (115) 15 (99) 11 (4) 11

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen luotettavuus

Pudas-Tahka & Axelin (2007) mukaan systemaattisen kirjallisuuskatsauksen luotetta-
vuutta lisaa PICO-mallin kéytté hakusanojen muodostamisessa, informaatikon ammatti-
taidon hyddyntaminen hakutermien hiomisessa, tietokantojen kayttamisessa ja tiedonha-
kuprosessissa, kattava maaré tietokantoja, muiden tekemien laadukkaiden systemaattisten
kirjallisuuskatsausten kayttaminen sek& kahden tutkijan tekemé hakutermien laatiminen,
tulosten seulonta ja valittujen tutkimusten laadun arviointi. (Pudas-Téhka 2007, 47-56.)

Tassa katsauksessa noudatettiin kaikkia edelld mainittuja luotettavuutta lisaavia tekijoita.

Salmisen (2011) mukaan luotettavuuteen vaikuttaa miten systemaattisen kirjallisuuskat-
sauksen vaiheet on toteutettu. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa on téarkeaa, etta
tutkimuskysymykseen on selkedsti vastattu, tutkimusten valintaan ja siséllyttamiseen liit-
tyvéa harha on pyritty minimoimaan, valittujen tutkimusten laatu on arvioitu ja tutkimuk-
set on referoitu objektiivisesti. (Salminen, 2011, 9.) Tutkimusten valintaan ja sisallytta-
miseen liittyvdd harhaa on vahennetty hakemalla tutkimuksia useista tietokannoista ja
laajoilla hakutermeilla. Valittujen artikkeleiden laadun arviointi on tehty kahden tutkijan
toimesta Hoitotyon tutkimusséation Kriittisen arvioinnin ohjeiden mukaisesti ja laatukri-
teerit tayttavat artikkelit on valittu jatkoon. Tutkimuskysymyksen kannalta oleelliset tu-

lokset on referoitu ja raportoitu objektiivisesti.
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Artikkelin nimi Tutkimuksen tarkoitus ja Keskeiset tulokset
(julkaisuvuosi) kohderyhma
1 Alzheimer’s Dis- Kirjallisuuskatsaus, omaishoitotilanteen fyysi-  Hoitaminen on krooni-

ease: the psycho-
logical and physi-
cal effects of the
caregiver’s role.
Part 1. (2008)

sid ja psyykkisia vaikutuksia omaishoitajaan

sesti stressaavaa, vai-
kuttaa fyysisesti ja psy-
kologisesti omaishoita-
jaan; kuormitus liittyy
mm. sairastuneen kay-
tésongelmiin; omais-
hoitajien kasvanut ma-
sennusriski on selkedsti
osoitettu

2 Alzheimer's Dis-
ease: the psycho-
logical and physi-
cal effects of the
caregiver's role.
Part 2. (2008)

Kvantitatiivinen tutkimus, tarkoitus tutkia
omaishoitotilanteen fyysisié ja psyykkisia vai-
kutuksia omaishoitajaan ja laatia suosituksia
omaishoitajien tukemiseksi, omaishoitajat
n=42

Omaishoitajille tulee
jarjestéa koulutuksel-
lista tukea ja virkistysta
vahentdmaén omaishoi-
don kuormitusta; hen-
géhdystaukojen ja
omasta voinnista huo-
lehtimisen mahdollista-
miseksi jarjestettava
palveluita; omaishoita-
jien tietoisuutta omasta
hyvinvoinnista huoleh-
timisen tarkeydesta tu-
lee lisdtd; omaishoitajia
tulee kannustaa hakeu-
tumaan vertaistuen pii-
riin.

3 Caring for a rela-
tive with demen-
tia: family care-
giver burden.
(2007)

Kvantitatiivinen tutkimus, tarkoitus tutkia
muistisairasta hoitavien perheiden koettua
kuormitusta, hoidon seurauksia mielentervey-
delle ja strategioita, joita perheet kéyttavat sel-
vitakseen hoitoon liittyvista stressitekijoista;
n=172 omaishoitaja&sairastunut paria

Suurin osa omaishoita-
jista oli erittdin kuor-
mittuneita ja karsivat
depressio-oireista; kor-
kea kuormitus liittyi
tunneperdisten coping-
keinojen kéyttdon;
naisomaishoitajat ovat
kuormittuneempi ja
heill& on korkeampi
masennusriski kuin
miesomaishoitajilla
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Predictors of care-
giver burden.
(2011)

Kvantitatiivinen tutkimus, tarkoi-
tuksena tutkia moniulotteisesti
muistisairaiden omaishoitajien
kuormitusta; omaishoitajat n=302

Merkittavin omaishoitajan kuormi-
tusta ennustava tekija oli muistisai-
raan toimintakyvyn vajavuuksiin liit-
tyvét tekijat, omaishoitajan sosio-de-
mografiset tekijét ja hoivatilanteeseen
liittyvét tekijat. Samansuuntaisia tu-
loksia saatu muistakin tutkimuksista.

Dementia caregiv-
ers' most pressing
concerns. (2009)

Kvantitatiivinen tutkimus, tarkoi-
tuksena selvittdd mita tuen tar-
peita omaishoitajat itse kertovat ja
mitka tekijat naihin tiedon ja tuen
tarpeisiin liittyvat; omaishoitajat
n=165

Omaishoitajien useimmiten valitse-
mat tiedontarpeen aiheet koskivat
ADL-toimintoja, mutta sen jalkeen
yha useammin tiedontarpeissa tuli
esiin emotionaalisia ndkokulmia tai
vuorovaikutus sairastuneen kanssa:

Receiving while
giving: The differ-
ential roles of re-
ceiving help and
satisfaction with
help on caregiver
rewards among
spouses and adult-
children. (2013)

kvantitatiivinen tutkimus, tarkoi-
tuksena tutkia miten saadun avun
ja apua kohtaan koetun tyytyvai-
syyden muutos vaikuttaa myontei-
siin omaishoitoon liittyviin n&ko-
kulmiin puoliso- ja aikuinen lapsi-
omaishoitajien keskuudessa; puo-
liso-omaishoitajat n=254, aikui-
nen lapsi- omaishoitajat n=208

Puoliso- ja aikuinen lapsi- omaishoi-
tajilla on erilaiset tarpeet; tuen laatu
ja emotionaalinen tuki korostuvat
puoliso-omaishoitajien tukemisessa,
aikuinen lapsi-omaishoitajien koh-
dalla tuen maéra, laatu ja asiantunti-
japalvelut

Religious Coping,
Positive Aspects of
Caregiving, and
Social Support
Among Alz-
heimer’s Disease
Caregivers. (2014)

Tarkoituksena tutkia millaisia yh-
teyksié hengellisella selviytymis-
keinoilla, omaishoidon mydntei-
silla merkityksilla, sosiaalisella
tuella, kuormituksella ja depressi-
olla on; omaishoitajat n=248

Positiiviset hengelliset selviytymis-
keinot psyko-sosiaalisena voimava-
rana tukevat omaishoidon myonteis-
ten merkitysten nakemistd. Uskonto
lisad ja helpottaa positiivisten ajatus-
ten ja tunteiden kokemista, silla sen
kautta voidaan antaa myonteisia mer-
kityksia kielteisille tilanteille ja ndin
vahentdd kuormitusta. T&ma on mer-
kityksellisté niille, joille hengellisyys
kuuluu eldméan. Kuormituksen li-
séantymisen ja depressio-oireilun va-
lilld oli tilastollisesti merkittédva yh-
teys. Positiivisia hengellisi& coping-
keinoja kayttavilla oli merkittavasti
enemman sosiaalista tukea. Ne, jotka
saivat sosiaalista tukea, kokivat to-
denndkdisimmin vahemman kuormi-
tusta ja lievempid depressio-oireita.
Lukuisissa muissakin tutkimuksissa
on havaittu samansuuntaisia tuloksia.

Resilience and
transitions from
dementia caregiv-
ing. (2007)

Kvantitatiivinen tutkimus, tarkoi-
tuksena oli varmistaa onko re-
silienssill (selviytymiskyky,
joustavuus) vaikutusta siirtyma-
vaiheissa kuten omaishoidosta lai-
toshoitoon tai hoidettavan kuol-
tua; omaishoitajat n=1979

Monet tekijat vaikuttavat dementia
omaishoidon stressinsietoon ja sopeu-
tumis- ja selviytymiskykyyn (re-
silienssiin). Haastavimpia olivat ti-
lanteet, joissa omaishoitaja asui iak-
k&én hoidettavan kanssa, jolla oli va-
kavaa kogn.heikentymaa ja joilla oli
avuntarvetta |ADL-toiminnoissa.
Myads kulttuuriset ja etniset tekijat
vaikuttavat resilienssiin: valkoihoi-
silla oli todenndkdisimmin matala re-
silienssi. Myonteisistd omaishoidon
kokemuksista vahvistunut omaishoi-
tajan resilienssi voi viivyttaa hoidet-
tavan laitoshoitoon siirtymista tai me-
netysta.
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9  The influence of Kvantitatiivinen tutkimus, tarkoi-  Kirjallisuudessa on havaittu trendi,
community-based  tuksena oli ystévien, suvun sek& ettd omaishoitajat hakeutuvat palve-
services on the virallisten palveluiden tarjoaman luiden piiriin omaishoitotilanteen
burden of spouses  emotionaalisen ja konkreettisen edettyd pitkalle; saanndllisen paiva-
caring for their tuen vaikutusta puoliso-omaishoi-  toiminnan ja omaishoitajan kuormi-
partners with de- tajien kuormitukseen sekd omais-  tuksen vahenemisen valilla oli yh-
mentia. (2009) hoitajien ndkemyksid kunnallisista  teys; oleellista oli sen tarjoama va-

palveluista; omaishoitajat n=85 paapdiva JA se, ettd paivatoiminta
tarjoaa tarvittavia virikkeitd ja sosiaa-
lisia suhteita sairastuneelle; kotiin tu-
levaa sosiaalista tukea sairastuneelle
kaivattiin, jolloin oh pé8sisi vapaalle

10 The Psychological  Kvantitatiivinen tutkimus, tarkoi- ~ Naispuoliso-omaishoitajat ovat kuor-
and Health Conse-  tuksena oli selvittdd mité eroja mittuneempia, heilla on heikompi
quences of Caring  kuormituksessa, terveydessd, hoi-  henkinen ja fyysinen terveys, lisdén-
for a Spouse With  dettavan vaikean kaytoksen ilme-  tynyttd masennusoireilua ja osallistui-
Dementia: A Criti- nemisessé ja sosiaalisessa tuessa vat harvemmin terveyttd edistaviin
cal Comparison of  naispuoliso-omaishoitajilla ja aktiviteetteihin kuin miespuoliso-
Husbands and miespuoliso-omaishoitajilla on; omaishoitajat. Naisomaishoitajat al-
Wives. (2014) omaishoitajat n=65 tistuivat enemman hoidettavan ag-

gressiivisuudelle; omaishoitajan oma
suhtautuminen vaikeisiin tilanteisiin
vaikuttaa kuormitukseen. Naissuku-
puoli ennustaa omaishoitajan suurem-
paa kuormitusta ja véhéista sosiaa-
lista tukea.

11 Informal Caregiv- Dementiapotilaiden omaishoitajat: ~Useimmat omaishoitajat kaipasivat li-

ers of People with
Dementia: Prob-
lems, Needs and
Support in the Ini-
tial Stage and in
Subsequent Stages
of Dementia: A
Questionnaire
Survey. (2013)

Ongelmat, tarpeet ja tuki alkuvai-
heessa ja my6hemmissé demen-
tian vaiheissa: kyselytutkimuk-
sena; omaishoitajat n=1494

s&a ammatillista tukea ja neuvoja kai-
kissa sairauden vaiheissa.
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Liite 4. Tutkimustiedote vapaaehtoisille

Tutkijat:

Kaisa Ronkainen
sosionomi (AMK)

kaisa.ronkainen@health.tamk.fi

Terveyden edistamisen koulutus,
ylempi ammattikorkeakoulu,
Tampereen ammattikorkeakoulu

Katja Salonen
terveydenhoitaja (AMK)

katja.salonen@health.tamk.fi

Terveyden edistamisen koulutus,
ylempi ammattikorkeakoulu

Tampereen ammattikorkeakoulu

Vastuuhenkil®
Muistiyhdistyksessa:

Mari Lemmetty

asiantuntija

TUKEVA-hanke

p. 050 301 0418
mari.lemmetty@saunalahti.fi
Pirkanmaan Muistiyhdistys
Kalevantie 1, 33100 Tampere

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 18.5.2016

TUKIHENKILOTOIMINTA
MUISTISAIRAIDEN JA OMAISHOITAJIEN
ARJEN TUKENA

Tutkimuksen tarkoituksena on tutkia tukihenkildiden koke-
muksia ja ndkemyksid Pirkanmaan Muistiyhdistyksen TU-
KEVA-hankkeen tukihenkilétoiminnasta. Liséksi kartoitetaan
tuettavien perheiden omaishoitajilta kokemuksia tukihenkil®-
toiminnasta. Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella naiden
aineistojen mahdollisia yhteyksia ja laatia tulosten pohjalta ke-
hittdmisehdotuksia toiminnalle.

Tutkimuksen tavoitteena on vahvistaa tukihenkilétoiminnan
asiakaslahtoisyytta ja oikea-aikaisuutta. Tutkimuksen avulla
saadaan lisda tietoa ja ymmarrysta siitd, mika saa tukihenkiltt
ja perheet lahtemaan mukaan tukihenkilétoimintaan, millaisia
toiveita ja tarpeita heilla on toiminnalle ja mitka asiat vaikutta-
vat toiminnan mielekkyyteen.

Tukihenkildiden kokemuksia keratddn sahkoisella kyselylla
elo-syyskuussa 2016. Linkki kyselyyn lahetetddn sahkopos-
tiin. Halutessaan kyselyn voi saada maksuttomana postiky-
selyna. Tutkimuksen aineisto analysoidaan syksyn 2016 ai-
kana. Valmiit tulokset seka niiden pohjalta laaditut kehittamis-
ehdotukset julkaistaan maaliskuussa 2017. Tulokset esitel-
laan Muistiyhdistyksessa kevaan 2017 aikana.

Vastaajien anonymiteetti suojataan tutkimuksen kaikissa vai-
heissa. Aineisto kasitellaan ja sailytetaan luottamuksellisesti
eikd yksittaisia vastaajia voi tunnistaa tuloksista eiké rapor-
tista. Vain tutkijat kasittelevat aineistoa. Tutkijoilla on vaitiolo-
velvollisuus. Tutkijat eivat luovuta aineistoa eteenpain muille
osapuolille. Tulosten julkaisemisen jalkeen aineisto havite-
taan.

Annamme mielellamme lisétietoja ja vastaamme kysymyksiin!
Tavoitat meidat arkisin ma-pe klo 9.00-16.00 joko puhelimitse
tai sahkopostitse.


mailto:kaisa.ronkainen@health.tamk.fi
mailto:katja.salonen@health.tamk.fi
mailto:mari.lemmetty@saunalahti.fi
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Liite 5. Tutkimustiedote omaishoitajille

Tutkijat:

Kaisa Ronkainen

sosionomi (AMK)

kaisa.ronkainen@health.tamk.fi

Terveyden edistamisen koulutus,
ylempi ammattikorkeakoulu

Tampereen ammattikorkeakoulu

Katja Salonen

terveydenhoitaja (AMK)

katja.salonen@health.tamk.fi

Terveyden edistdmisen koulutus,
ylempi ammattikorkeakoulu

Tampereen ammattikorkeakoulu

Vastuuhenkil®
Muistiyhdistyksessa:

Mari Lemmetty

asiantuntija

TUKEVA-hanke

p. 050 301 0418
mari.lemmetty@saunalahti.fi
Pirkanmaan Muistiyhdistys
Kalevantie 1, 33100 Tampere

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 18.5.2016

TUKIHENKILOTOIMINTA
MUISTISAIRAIDEN JA OMAISHOITAJIEN
ARJEN TUKENA

Tutkimuksen tarkoituksena on tutkia seka tukihenkildiden
ettd tuettavien perheiden omaishoitajien kokemuksia ja
nakemyksia Pirkanmaan Muistiyhdistyksen tukihenkil&toi-
minnasta. Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella nai-
den aineistojen mahdollisia yhteyksia ja laatia tulosten
pohjalta kehittdmisehdotuksia toiminnalle. Tassa tutki-
muksessa omaishoitajalla tarkoitetaan kotona asuvan
muistisairaan hoitavaa laheista, riippumatta siitd saako
han omaishoidontukea.

Tutkimuksen tavoitteena on vahvistaa tukihenkil6toimin-
nan asiakaslahtoisyytta ja oikea-aikaisuutta. Tutkimuksen
avulla saadaan lisaa tietoa ja ymmarrysta siitd, mika saa
tukihenkilot ja perheet lahtem&éan mukaan tukihenkilotoi-
mintaan, millaisia toiveita ja tarpeita heilla on toiminnalle
ja mitka asiat vaikuttavat toiminnan mielekkyyteen.

Kaikki vastaukset ovat tarkeitd ja kokemukseen pe-
rustuvalla asiantuntijuudella on suuri merkitys tuki-
henkil6toiminnan kehittAmisessa!

Toimintaan osallistuneiden perheiden omaishoitajille l1a-
hetetaan elo-syyskuussa 2016 postikysely, johon vastaa-
minen on vapaaehtoista. Kysely palautetaan mukana tu-
levalla vastauskuorella, jonka postimaksu on maksettu
valmiiksi. Aikaa vastaamiseen menee enintddn 15 mi-
nuuttia. Tutkimuksen aineisto analysoidaan syksyn 2016
aikana. Valmiit tulokset seka niiden pohjalta laaditut kehit-
tamisehdotukset julkaistaan maaliskuussa 2017. Tulokset
esitelladn Muistiyhdistyksessa kevaan 2017 aikana.

Vastaajien anonymiteetti suojataan tutkimuksen kaikissa
vaiheissa. Aineisto kasitelldan ja sailytetdén luottamuk-
sellisesti eik& yksittéisia vastaajia voi tunnistaa tuloksista
eika raportista. Vain tutkijat kasittelevat aineistoa. Tutki-
joilla on vaitiolovelvollisuus. Tutkijat eivat luovuta aineis-
toa eteenpdin muille osapuolille. Tulosten julkaisemisen
jalkeen aineisto havitetaan.

Annamme mielellamme lisatietoja ja vastaamme kysy-
myksiin! Tavoitat meidéat arkisin ma-pe klo 9.00-16.00 joko

puhelimitse tai sdhkopostitse.

Kiitos osallistumisesta!


mailto:kaisa.ronkainen@health.tamk.fi
mailto:katja.salonen@health.tamk.fi
mailto:mari.lemmetty@saunalahti.fi
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Tukihenkildiden kysely

Omaishoitajien kysely

Taustatiedot

ikd, sukupuoli, tydelamastatus,
aiempi vapaaehtoistoiminnan ko-
kemus, aiempi omaishoitajuusko-
kemus, sosiaali-terveysalan kou-
lutus

ikd, sukupuoli, ty6eldmaéstatus,
suhde sairastuneeseen, sosiaali-
terveysalan koulutus, asuminen
sairastuneen kanssa, muistisai-
rausdiagnoosi, omaishoitajuuden
kesto ja ajallinen sitovuus

Tukihenkilétoimintaan mu-
kaan lahteminen

Mistd sai tiedon, ennakko-odo-
tukset, motiivit, miten koulutus
on vastannut tarpeisiin, koulutus-
siséltdjen hyodyllisyys, koulutuk-
sen tarjoamat valmiudet, lisakou-
lutustoiveet

Ennakko-odotukset, kiireellisyys
ja tuen saaminen, motiivit ja tar-
peet tukihenkil6lle

Tukihenkilo perheessa — toi-
mintaa koskevat toiveet ja
tarpeet

Tukisuhteen osapuolet, ennakko-
tiedot, kéaytdnnot, tukisuhdetta
koskevat toiveet

Tukisuhteen osapuolet, ennakko-
tiedot, kaytdnndt, tukisuhdetta
koskevat toiveet

Tukihenkilén valmiudet, yhteis-
tyon sujuvuus, lisdkoulutustoiveet
tukihenkildille

Tukihenkildn tehtavankuva

Tukihenkilétoiminnan mie-
lekkyys

Myonteiset ja kielteiset kokemuk-
set ja ajatukset tukihenkilétoimin-
taan liittyen

Mielekkyytta lisdavat ja mahdol-
lisesti vahentévét asiat,
tukihenkil@ille tarjotun tuen riitta-
vyys ja kaytanndt, tukea ja oh-
jausta koskevat toiveet

Myonteiset ja kielteiset kokemuk-
set ja ajatukset tukihenkildtoimin-
taan liittyen. hyvan tukihenkilon
ominaisuudet




