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Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tavoitteena oli kehittd& palvelukeskuksissa toimivan
avoimen muistiryhman toimintamalli vastaamaan muistiasiakkaiden toiveita ja tarpeita.
Tybssa sovellettiin toimintatutkimuksellista lahestymistapaa, ja aineisto keréattiin teema-
haastattelemalla kymmenta avoimiin muistiryhmiin osallistunutta muistiasiakasta. Laadulli-
nen aineisto analysoitiin aineistolahtoisella sisallonanalyysilla, jossa paaluokiksi muodostui-
vat kokemukset muistisairaudesta arjesta, kokemukset ryhmasta ja rynman kehittamisideat.

Kehittdmistython osallistui kuusi Helsingin kaupungin palvelukeskusta. Ryhménohjaajien
yhteiskehittelyn tydpajassa avoimen muistiryhman osa-alueet kartoitettiin Lean Canvas -
mallin mukaan teemahaastattelujen tulosten pohjalta ja kuvattiin toimintamalliin. Toiminta-
malli kuvaa toiminnan keskeiset asiat ja sen, mita toiminta toteutuakseen vaatii organisaa-
tiolta ja ryhménohjaajilta, ja milla tavoin toiminta vastaa asiakastarpeeseen. Malli antaa
suuntaa muistiasiakkaiden nakemyksista siitd, mita he toiminnalta toivovat.

Tulosten mukaan muistisairaus vaikuttaa monella tavalla sairastuneen arkeen. On tarkeaa,
etteivat muistiasiakkaat ja omaiset jaa yksin. Avoin muistiryhma luo mahdollisuuden tavata
vertaisia, saada vertais- ja psyykkista tukea seka yhteenkuuluvuuden tunnetta toisten
kanssa. Ryhmasta saa monenlaista tietoa, tukea ja apua. Salliva ja hyvaksyva ilmapiiri tuo
hyvaa mielt ja -oloa. Toiminnassa tulee huomioida vertaistuen mahdollistaminen, yhteinen
jakaminen ja yhdenvertainen osallistuminen. Yhdessa tekeminen osallistavien menetelmien
kautta lisdéa ryhmasséa muistiasiakkaiden keskinaista vuorovaikutusta ja osallistumista.

Muistisairauden alkuvaiheessa oleva ihminen voi tulla avoimeen muistiryhmaan heti saatu-
aan tiedon ryhmasta. Avoin muistiryhma on toiminnan kokonaisuus ensikohtaamisesta sii-
hen asti, kunnes muistiasiakas siirtyy esimerkiksi paivatoimintaan. Muistisairauksiin pereh-
tyneet ohjaajat kulkevat muistiasiakkaan ja hanen omaisensa rinnalla. Toiminta on levinnyt
Kampin palvelukeskuksesta kuuteen muuhun palvelukeskukseen.

Tama toimintamalli toimii tulevaisuudessa ohjenuorana, ja ryhmanohjaajien yhteyshenkild
on tukena, kun avoin muistiryhma alkaa palvelukeskuksessa uutena toimintana. Toimintaa
arvioidaan saanndllisesti asiakasmaarien seurannalla ja yhteisella palautekyselylla. Naiden
pohjalta toimintaa kehitetddn asiakaslahtdisesti ryhmanohjaajien -verkostossa.

Avainsanat palvelukeskus, muistisairaus, avoin muistiryhma, toimintamalli, vertaistuki
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The objective of this research-based development study was to develop an operating model
for an open memory group operating in service centers to meet the wishes and needs of
customers with memory impairment. The thesis was based on an operational research ap-
proach, and the material was collected by focused interviewing ten customers with memory
impairment participating in open memory groups. The qualitative data was analyzed by ma-
terial-based content analysis, in which three main sections were formed: experiences of
memory disorder on everyday life, group experiences and group development ideas.

Six Helsinki City service centers participated in the developmental work. In the creative work-
shop of group leaders, the areas of the open memory group were mapped by the Lean
Canvas model based on the focused interview and described in the operating model. The
operating model describes the key details of the operation and what the operation requires
from the organization and group managers in order to be functional, and in what way the
operation meets the customer needs. The model gives an indication of the customers per-
ceptions of what they want regarding the operation.

According to the results, the everyday life of a person with memory disorder is affected in a
multitude of ways. It is important that the customers with memory impairment and their rel-
atives are not left alone. An open memory group creates an opportunity to meet peers, gain
peer and psychological support, and sense a feeling of togetherness. A variety of infor-
mation, support and assistance are available in the group. An agreeable and welcoming
atmosphere brings along good mood and a sense of wellbeing. Peer support, sharing and
equal participation should be taken into account in the operation. Performing activities to-
gether while utilizing inclusive methods adds to the interaction and participation of customers
with memory impairment in a group.

A person in the early stages of memory disorder may participate in an open memory group
as soon as he or she has been informed of the group. An open memory group contains the
whole set of activities from the first encounter until the customer with memory impairment
advances for example into organized daytime activities. The mentors familiar with memory
disorders provide guidance for the customers with memory impairment and their relatives
during the process. The operation has spread from the Kamppi service center to six other
service centers.
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Abstract

This operating model will serve as a guideline in the future and a contact person will provide
support when the open memory group starts as a new service at a service center. Opera-
tions are evaluated regularly by tracking the number of customers and using a common
feedback questionnaire. Based on these, the customer-driven development of the operation
will be carried out in the network of group leaders.

Keywords Service center, memory disease, open memory group, operating model,
peer support
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1 Johdanto

Muistisairaudet, Kaypa hoito -suosituksen (2017) mukaan vuosittain sairastuu noin
14500 ihmistd muistisairauteen (Muistisairaudet, Kaypa hoito -suositus 2017). On tie-
dossa, ettd muistisairauksien maara lisaantyy. WHO:n arvion mukaan vuoteen 2030
mennessa sairastuneiden maaré kaksinkertaistuu ja jopa kolminkertaistuu vuoteen 2050
mennessa. (Finne-Soveri ym. 2015: 11.) Kansalliseen muistiohjelmaan on laadittu kei-
noja siihen, miten muistisairauksien kasvavaan maaraan voidaan varautua. Muistisai-
raus on suurin huolenpidon tarpeeseen ja ymparivuorokautiseen hoitoon vaikuttava te-
kija, jota voidaan siirtéaa ladkehoidon lisaksi yllapitamalla sairastuneen toimintakykya ja
omaisten hyvinvoinnista huolehtimalla. Ohjelmassa on luotu tavoitteita muun muassa
varhaisen diagnostiikan ja aivoterveyden edistamisen suhteen. Yhtena muistiohjelman
tukipilarina on muistisairaille ihmisille ja heidan laheisilleen hyvan elamanlaadun varmis-
taminen oikea-aikaisella ja riittavalla kuntoutuksella, hoidolla, tukimuodoilla ja palveluilla.
(Kansallinen muistiohjelma 2012—-2020: 7, 12-15.)

Vanhuspalvelulaki eli laki ikaantyneen vaesttn toimintakyvyn tukemisesta seké iakkai-
den sosiaali- ja terveyspalveluista korostaa ikaantyneiden kuntoutumista edistavia toi-
mia, kotiin vietdvien tukimuotojen lisaamista seka laitoshoidon vahentymista (Laki
28.12.2012/980). Yhteiskunnassa palvelujen uudistamisen linjauksena on ikdantyneiden
ihmisten kotona asumisen tukemiseen liittyvien ratkaisujen kehittdminen (Terveyden- ja
hyvinvoinnin laitos 2018). Muistisairaat ihmiset ja heidédn omaisensa tarvitsevat erilaisia
tarpeiden mukaan yksilollisesti raataloityja ja saumattomasti jarjestettyja sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palveluita. Toimiva hoitoketju varmistaa hoidon, palveluiden ja kuntoutuk-
sen jatkuvuuden sairauden eri vaiheissa. (Suhonen ym. 2015: 537.) Laatusuosituksessa
hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palveluiden parantamiseksi korostetaan omanna-
koisen hyvan elamén mahdollistamista omassa yhteisdssa jokaiselle idkkaalle toiminta-
kyvysta ja iasté rippumatta. Ikaantyneet nahdaan omien voimavarojensa mukaisesti toi-

mijoina ja osallistujina. (Laatusuositus 2017-2019: 10, 13.)

Kotona asuville muistisairaille inmisille suunnatut palvelut vaativat kehittdmista. S&an-
nollinen seuranta, kuntoutus ja psykososiaalisen tuen saaminen ovat keskeisia kehitta-
miskohteita. Muistisairaiden ihmisten hoito vaatii asiantuntemuksen liséksi laajaa tieto-
taitoa ja yksil6llistd perehtymisté sairastuneiden tilanteisiin. (Virkola 2014: 23.) Muistisai-

rauden alkuvaiheessa olevat voivat jAdda kunnallisten palvelujen ulkopuolelle, koska
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palveluita on kohdennettu sairaudessaan pidemmalle edenneille ihmisille (Virkola 2009:
82).

Taman tutkimuksellisen kehittdmistyon tavoitteena on kehittaa palvelukeskuksissa toi-
mivan avoimen muistiryhman toimintamalli vastaamaan muistiasiakkaiden toiveita ja tar-
peita. Toimintamallin kehittdmisen tarkoituksena on yhteisen ymmarryksen luominen
siitd, millaisesta toiminnasta avoimessa muistiryhméssa on kyse, mita toiminta toteutu-
akseen vaatii organisaatiolta ja ryhménohjaajilta ja mill& tavoin toiminta vastaa asiakas-
tarpeeseen (Tuulaniemi 2016: 191). Tyon toimintaympéaristona toimii kuusi Helsingin
kaupungin palvelukeskusta: Kamppi, Kinapori, Koskela, Kustaankartano, Riistavuori ja

Roihuvuori.

On tarkeaa, etta palvelukeskuksissa kehitetdan matalan kynnyksen palveluja ja toimin-
tamuotoja vastaamaan muistisairaiden ihmisten ja heidan omaistensa tarpeisiin. Palve-
lukeskusten avointen muistiryhmien tarkoituksena on tavoittaa muistisairauden alkuvai-
heessa olevia ihmisia ja heidéan omaisiaan ja toimia heille arjen tukipintana. Avoimessa
muistiryhmassa on osallistujien tarpeiden ja toiveiden mukaan vertaistuellista, toiminnal-

lista ja voimavaralahtoista toimintaa.

Avoimiin muistiryhmiin on ohjautunut ihmisia, joilla ei muistisairautta viela ole, mutta joilla
muistitutkimukset ovat kdynnissa tai joilla on todettu lieva kognitiivinen heikentyméa. Ryh-
missa on ollut osallistujina my6s muistisairaan puolisoja. Tassa tydssa kaytetaan rinnak-
kain kasitteita muistiasiakas, muistisairas ja omainen. Muistiasiakkaalla tarkoitetaan pal-
velukeskuksen avoimeen muistiryhmaan osallistuvaa henkildéa ja muistisairaalla yleisesti
muistidiagnoosin saanutta henkilda. Omaisella tarkoitetaan muistiasiakkaan ja/tai muis-

tisairaan puolisoa tai perheenjasenta.

Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa selvitetddn teemahaastattelulla muistiasiak-
kaiden kokemuksia ja kehittdmisideoita avoimesta muistiryhmasta. Asiakkaan voimava-
rojen ja hanen omien kokemusten hyddyntdminen saadusta palvelusta ovat asiakaslah-
toisten palveluiden kehittdmisen ja toteuttamisen perusta (Virtanen ym. 2011: 11-19).
Ryhman ohjaajien yhteiskehittelyn tydpajassa teemahaastattelujen tulosten pohjalta
avoimen muistiryhméan osa-alueet on tarkoitus kartoittaa Lean Canvas -mallin mukaan.
Taman pohjalta avoimen muistiryhman keskeinen toiminta kuvataan toimintamalliin. (Hil-
tunen 2017: 7,10.)
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2 Elamaa muistisairauden kanssa

Muistisairaus vaikuttaa monella tavalla sairastuneen ja koko perheen eldam&an. Uuden
elamantilanteen myota on tarkedd huomioida, etteivat sairastunut ja perhe jaa yksin.
Heille on annettava oikea-aikaisesti ja riittavasti tietoa sairaudesta, sen vaikutuksista ela-
maan, tukimuodoista seké sairauden todennakdisestd etenemisestd. Kannustaminen
elamédan omaa tuttua ja totuttua arkea sekd psyykkisen tuen saaminen voivat auttaa
sairauden tuomien ajatusten, muutosten ja menetysten kasittelyssa. (Heimonen & Vuori
2007: 48.) Perheen jasenen parantumattoman sairauden myo6ta perheen tulee lapikayda
mukautuminen muuttuneeseen tilanteeseen seka hyvaksya mahdolliset moninaiset tuen
tarpeet diagnoosin jalkeen. Mikkosen (2009) tutkimuksessa nousi esille sairauden herat-
tamia kysymyksia selviytymisesta, elamantilanteen selkiintymisesta ja tiedon saamisesta
(Mikkonen 2009: 105). Pesosen (2015) tutkimus rohkaisee, etta diagnoosin jalkeen per-
heet huomasivat, etta elama jatkuu muistisairaudesta huolimatta, ja he itse voivat vai-

kuttaa elamansa kulkuun (Pesonen 2015: 55).

2.1 Etenevan muistisairauden vaikutus sairastuneen ja perheen elamaan

Etenevistd muistisairauksista yleisimpia ovat Alzheimerin taudin lisaksi aivoverenkierto-
sairaudet, Lewyn kappale -tauti, otsa-ohimolohkorappeumat ja Parkinsonin taudin muis-
tisairaus (Hallikainen 2014: 45). Muistisairaudeksi sanotaan rappeuttavaa eli degenera-
tiivista aivosairautta. Yleensad muistisairaudet alkavat lievilla kognitiivisilla muutoksilla,
joiden oireiden alkuvaihetta sanotaan lievaksi kognitiiviseksi heikentymaksi eli MCI (mild
cognitive impairment.) Sita on myds luonnehdittu Alzheimerin taudin esivaiheeksi tai ris-
kitilaksi. Eteneva muistisairaus johtaa lopulta dementia -oireyhtymdaan, jolla tarkoitetaan
useamman kuin yhden kognitiivisen toiminnon heikentymaa. Heikentymét aiheuttavat
toimintakyvyssa ja arjen selviytymisessa haittaa. Muistisairauksista Alzheimerin tauti on
yleisin ja sen osuus dementiaan johtaneista sairauksista on 60-70 %. (Karrasch, Hok-
kanen, Hanninen, Hietanen 2015: 226, 229.)

Alzheimerin taudille tyypillista on vaiheittainen tasainen ja hidas eteneminen. Taudin var-
haisvaiheessa yleisimpid muutoksia ovat uuden tiedon mieleen painamisen seka mie-
leen palauttamisen vaikeudet seka tiedonkasittelyyn lisdantyva heikkeneminen. Kaikissa
taudin vaiheissa muistitoiminnot vaurioituvat vaikeimmin ja kaytdsoireet vaihtelevat.

(Muistisairaudet, Kaypa hoito -suositus 2017.) Alzheimerin tautiin sairastumisen riski ko-
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hoaa ian myo6ta, mutta liikunta, sosiaalinen aktiivisuus ja alylliset harrastukset voivat ma-
daltaa sairastumisen riskid. Diagnostiikassa tulee painottaa taudin varhaisvaiheen tun-
nistamista. Taudin etenemisté ei voida estaa ladkityksella, mutta sen avulla voidaan jon-
kin verran lievittda oireita, kuten keskittymistd, vireystilaa ja kaytdsoireita. Laakehoito
tulisi aloittaa mahdollisimman varhain, jolloin ihmisella on jaljella viela normaalia kogni-
tiota. (Karrasch ym. 2015: 229, 232.)

Etenevissa muistisairauksissa kognitiiviset oireet ovat ongelmia, jotka esiintyvat joko yk-
sittaisten tai useiden tiedonkasittelyn osa-alueiden heikentymisena. Tiedonkasittelyalu-
eita ovat esimerkiksi toiminnanohjaus, kuten keskittymiskyky, suunnitelmallisuus ja tark-
kaavaisuus, ajan ja paikan hahmottaminen, muistitoiminnot, nakoaistiin perustuva hah-
mottaminen, katevyys ja kielelliset toiminnot. Jokaisella ihmiselld on yksildllinen taudin-
kulku eika etukateen voida tietdd, missa taudin vaiheessa mitakin oireita esiintyy. (Halli-
kainen 2014: 45.)

Muistidiagnoosin saaminen vaikuttaa itse sairastuneen, mutta myds lahipiirin elamaan
monin eri tavoin. Heimosen (2005) tutkimus vahvistaa, etta jo alkuvaiheessa, kun sai-
rastunut vield toimii suhteellisen itsenaisesti, muistisairaus nayttaytyy arjessa ja vaikut-
taa parisuhteeseen. Perheenjasenet ovat saattaneet huomata laheisessaan muistisai-
rauden oireita jo paljon ennen diagnoosin saamista. (Heimonen 2005: 111.) Silti muisti-
diagnoosi voi olla alussa jarkytys ja sen ymmartaminen voi olla vaikeaa (Eloniemi-Sul-
kava 2011: 3). Toisaalta diagnoosin vahvistuminen voi helpottaa perheen elamaa, kun
tulee selvyys siihen, mista arjessa esiintyvat laheisen oireet johtuvat. Samalla voi herata

surun, epavarmuuden ja pelon tunteita tulevaisuuden suhteen. (Pesonen 2015: 54.)

Pesosen (2015) tutkimuksessa nousi esille, miten muistidiagnoosin saaminen vaikutti
perheiden elamaan muuttamalla heidan elaménsé suuntaa. Perheet etsivat erilaisia rat-
kaisuja ja keinoja arjen haasteisiin seka elamanhallinnan vahvistamiseen ja pyrkivat 16y-
tamaan uudenlaista tasapainoa elamaansa. Muistisairaille itselleen diagnoosin saami-
nen oli henkisesti vaativaa, koska he joutuivat pohtimaan suhtautumistaan oman toimin-
tansa muutoksiin, hyvaksymaan toisten avun vastaanottamisen ja kohtaamaan omia tun-
teitaan epévarman tulevaisuuden suhteen. Oma eldménhallinta muistisairauden my6ta
sisélsi positiivisia ja negatiivisia elementteja, toivoa ja ahdistusta. Omaiset puolestaan
joutuivat mukautumaan omaishoitajan rooliin. Tama sopeutuminen aiheutti monenlaisia
tunnetiloja pelkojen suhteen, mutta myds mahdollisti oman tilanteen ja itsensa hyvaksy-

misen sek& myonteisten asioiden Ioytamista elaméassa. Elamaan sopeutumista edistivat
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oman potentiaalin ja voimavarojen etsiminen, sosiaalisen verkoston vahvistaminen ja
nykyhetkessa elaminen. Muistisairauden hyvaksyminen osaksi perheen elaméé vaati
perheelta kykya ottaa todellisuus vastaan parhaalla mahdollisella tavalla niilla resurs-
seilla mita heilla oli. Tutkimuksen mukaan tulevaisuuden nakymat olivat melko pessimis-
tisia, mutta toisaalta laheisten tuki ja asioiden jakaminen antoivat toiveita tulevaisuuden
suhteen. (Pesonen 2015: 54-59.)

Yleensad muistisairas ihminen koetaan avuttomaksi ja kyvyttémaksi analysoimaan omaa
elaméaéansa ja hanet ndhdaan palvelujen ja tuen ndkdkulmasta. Omaiset ja ammattilaiset
tulkitsevat muistisairaan elaméé eikd h&nen omia nakemyksiaan valttamatta kuulla.
Joissakin tutkimuksissa on pyritty hostamaan esille muistisairaan ihmisen kokemuksia
omasta elamantilanteestaan. Esimerkiksi Virkola (2014) tutkimuksessaan tuo esiin muis-
tisairaan ihmisen omaa pohdintaa littyen muun muassa arjen monimuotoisuuteen, sai-
rauden vaikutuksesta arkeen, osallistumisen mahdollisuuksiin ja rajoihin seka tulevai-
suuden ajatuksiin. Tutkimuksen mukaan sairauden alkuvaiheessa muistisairaat ihmiset
pystyvat kertomaan kokemuksistaan ja elamastaan ja heilla on myds tarve puhua, ei-
vatkd he halua tulla nahdyiksi kyvyttdmina ja sairaina. (Virkola 2014: 265-271.) Myds
Pesonen (2015) totesi tutkimuksessaan, etta muistisairauteen sairastuneille on tarkeaa
tulla hyvaksytyksi omana itsenaan ja toteuttaa elaméassaan merkityksellisia asioita (Pe-
sonen 2015: 84-85).

Eraassa Englannissa tehdyssa tutkimuksessa tutkittiin muistisairaiden ihmisten tarpeita
ja sitd, miten heidan tarpeensa tulivat kohdatuiksi. Tutkimuksen mukaan yleisimmat
muistisairaiden kohtaamattomat tarpeet olivat aktiviteettien ja seuran puute, psykologi-
nen ahdistus ja tiedon saanti. Omaishoitajien ja ammattilaisten mielesta aktiviteettien
puute oli merkittéavin kohtaamaton tarve, muistisairaiden itsensé mielesta psykologinen
ahdistus. Tutkimuksen tulosten perusteella muistisairaat ihmiset tulee ottaa mukaan
oman hoitoonsa liittyvaan paatdksentekoon ja huomioida heidan ndkemyksensa arvioi-
taessa heidan omia tarpeitaan. Kodin ulkopuolisten kontaktien kautta voidaan lisata
muistisairaiden yhteisoéllista osallistumista, vahentaa psyykkista ja sosiaalista tarpeetto-
muuden tunnetta ja parantaa elamanlaatua. (Miranda-Castillo ym. 2013: 9.) My6s Vir-
kola (2014) painottaa muistisairaan itsemaardamisen tarkeyttd ja h&nen tunnettaan
omasta arkivallasta, mika tyontekijoiden tulee tunnistaa ja huomioida (Virkola 2014:
279).
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2.2 Muistisairauden vaikutus sairastuneen toimintakykyyn

Toimintakyvyn osa-alueita ovat fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen, kognitiivinen ja psy-
kososiaalinen toimintakyky (Lyyra & Tiikkainen 2009: 61). Toimintakyky voidaan myo6s
laajemmin ymmartad ihmisen jokapaivaisessa arjessa ja toimintaympéaristossa selviyty-
misena hanelle itselleen tyydyttavalla tavalla (Voutilainen 2009: 125). Toimintakykyinen
ihminen kykenee selvidmaan eri tehtavistd ja asioiden hoitamisesta omatoimisesti
(Grano & Maki-Petaja-Leinonen 2010: 290).

Fyysisella toimintakyvylla tarkoitetaan esimerkiksi ihmisen kykya liikkua ulkona, selviyty-
mista paivittaisista toimista ja kotitdista. Kognitiiviseen toimintakykyyn kuuluvat muun
muassa toiminnanohjaus, muisti ja keskittymiskyky ja psyykkiseen toimintakykyyn neu-
ropsykiatriset oireet seké mielialaan liittyvat asiat. Sosiaalisen toimintakyvyn osa-aluei-
siin lukeutuvat sosiaalinen eristyneisyys, yksinaisyyden kokemus ja yhteiséllinen osallis-
tuminen. (Pitkdla & Laakkonen 2015: 496.) Psykososiaalisella toimintakyvylla tarkoite-
taan kykya selviytyd eri arjen yhteisollisissa tilanteissa. Téhan liittyvat vuorovaikutusti-
lanteet toisten kanssa, sosiaalisten suhteiden solmiminen, arjen ongelmatilanteiden rat-
kaiseminen ja omassa elin- ja toimintaymparistossa toimiminen. (Kettunen, Kéhara-wiik,
Vuori-Kemild, Ihalainen 2009: 47.)

Toimintakyky heikkenee yleensa vuosien mittaan asteittain hitaasti ja tasaisesti muisti-
sairauden etenemisen myota. Alussa vaativammat péivittaiset toiminnot, kuten yhteis-
kunnallinen osallistuminen ja harrastukset saattavat vahentya. Hiljalleen ongelmia voi
ilmentya kotitdiden ja raha-asioiden hoitamisessa, autolla ajamisessa seka ladkkeiden
oton huolehtimisessa ja puhelimen kaytdssa. Viimeiseksi toimintakyvyn heikentyminen
vaikuttaa paivittaisiin toimintoihin kuten peseytymiseen, pukeutumisen, likkumiseen, pi-

datyskykyyn ja sydmiseen. (Pitkala & Laakkonen 2015: 496.)

Toimintakyky on hyvin yksil6llinen, ja siihen vaikuttavat monet asiat, kuten toiminnallinen
aktiivisuus, sosiaaliset suhteet, elAman jatkuvuuden tunne, tarpeellisuuden kokemus ja
toimintarajoitteista huolimatta elaman eri mahdollisuuksien nakeminen (Voutilainen
2009: 124). Tiedonkasittelyn yllapitamisessa monipuolinen, riittdva ja sdanndéllinen ravin-
nonsaanti, mielekkdat sosiaaliset ja stimuloivat toiminnat ovat oleellisia tekijoita 1aéke-
hoidon ohella. Saanndllisella liikunnalla on suuri merkitys toimintakyvyn kannalta. Liikun-

nalla voidaan vaikuttaa toiminnanohjaukseen kompensoimalla h&vinneité taitoja. Taudin
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alkuvaiheessa myo6s aivojen saanndllisella harjoittamisella voi olla tiedonkasittelyyn
mydnteinen vaikutus. (Pitkala & Laakkonen 2015: 498.)

Sairauden alkuvaiheessa muistisairaan puheen sujuvuudessa ei yleensa ole ongelmia,
mutta asioiden nimedminen voi tuottaa vaikeuksia. Keskusteluissa muistisairaan ihmisen
kanssa on huomioitava hanen kognitiivisten ja varsinkin kielellisten toimintojensa taso.
Lahimuistin katoaminen voi my6s olla haasteena, jolloin dskettdin puhutut asiat saattavat
unohtua helposti. Keskustelun aikana asioita voi toistaa, kerrata ja sanoa selkeasti seka
yksinkertaisemmalla tavalla, mikali muistisairas ei esimerkiksi ymmarra hanelle tehtya
kysymysta. Kun halutaan varmistua siita, ettd muistisairas ymmartaa ja muistaa esimer-
kiksi tarkeat asiat, on ne hyva antaa kirjallisena tai kertoa myds omaiselle. (Eloniemi-
Sulkava, Juva & Mékela 2006: 524.)

Omaisilla ja l&heisilla on toimintaympéariston ohella merkitysta sairastuneen toimintaky-
kyyn. He voivat omalla toiminnallaan mahdollistaa, kannustaa tai rajoittaa sairastunutta
toimimaan arjessa ja yllapitamaan ja edistamaan toimintakykyaan. (Grano & Maki-Pe-
taja-Leinonen 2010: 290.) Toimintakykya tulee tarkastella voimavaraléhtotisesti jaljella
olevan toimintakyvyn nakodkulmasta puutteiden tarkastelun sijaan (Voutilainen 2009:
125). Voimavaralahttisyyden tavoitteena on tukea muistisairasta tunnistamaan tarpei-
taan ja loytamaan voimavaroja, jotka mahdollistavat arjen ongelmien ratkaisemisen ja
oman eldman hallitsemisen. Keskeista on elaman mahdollisuuksien ja itsenséa toteutta-
misen korostaminen seka ongelmien sijasta ratkaisuihin keskittyminen. (Hyttinen 2009:
47.) Voimavarojen, vahvuuksien ja mahdollisuuksien huomioiminen seka jaljella olevan
toimintakyvyn vahvistaminen ovat muistisairaan ihmisen tukemisen perusta (Kettunen
ym. 2009: 91).

2.3 Muistisairaan ja perheen tukeminen

Muistisairaan ja perheen elaman jatkuminen mahdollisimman ennallaan on [&htokohtana
diagnoosin jalkeen. Tulevaisuus voi huolettaa muistisairasta ja hdnen omaistaan, joten
erityiselle tuelle ja neuvonnalle on tuolloin tarvetta. Turvallisuutta luo tunne, ettéd kykenee
eri pulmista selviytymaan, mutta toisaalta on térkeda olla tiedossa, mista voi hakea apua
tarvittaessa. (Eloniemi-Sulkava ym. 2006: 525-526.) Ensitietotilaisuuksissa saa asian-
tuntevaa tietoa muistisairaudesta ja siihen liittyvista asioista, jotka voivat auttaa muisti-
sairasta ja hanen perhettdén arjen elaman eri tilanteissa (Lotvonen, Rosenvall, Nukari

2014: 205). Erityistd huomiota vaativat varsinkin yksin asuvat muistisairaat ihmiset, joilla
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ei valttamatta ole ketdan laheista arjen tukena. On huolehdittava siita, ettéd he saavat

riittavasti tietoa ja tukea.

Heimosen (2005) tutkimuksen mukaan sairastuneen ja hanen perheensa nakokulmasta
Alzheimerin taudin alkuvaiheeseen liittyy kolme asiaa, jotka on huomioitava arjessa sel-
viytymisessad. Nama asiat ovat symbolisten menetysten ja luopumisen tunnistaminen,
totutun toiminnan jatkuvuuden yllapitaminen ja toiminnan muuttumisen mahdollisuus
seka sosiaalisten verkostojen muutosten tunnistaminen. (Heimonen 2005: 109-110.) Ar-
jen tukemisessa on huomioitava kokonaisvaltainen elamantilanteen tarkastelu voimava-
ralahtdisesti, joka voi auttaa sairastunutta ja h&nen perhettdan suuntaamaan ajatuksia
siihen, miten he voivat edelleen itse omaan elaméaénsa ja vointiinsa vaikuttaa. On tar-
keda yllapitaa ja edistdd sairastuneen omaa motivaatiota toiminnan ja elaménhallinnan
sdilyttamiseen. (Monkére, Hallikainen, Nukari & Forder 2014: 8.) Voimavaraldhtdinen la-
hestymistapa huomioi muistisairaan elamanhistorian, yksilolliset elaméantavat ja toimin-
tatyylit, elaménkokemukset ja arjen kokonaisuuden (Koskinen, Pitkdla & Saarenheimo
2008: 550-551).

Laakkosen ja kumppaneiden (2016) omahoitovalmennusta kasitelleen tutkimuksen ta-
voitteena oli muun muassa selvittda, voidaanko muistisairasta ihmisté ja hanen puoliso-
aan voimaannuttaa ja vahvistaa kohtaamaan aiempaa paremmin muistisairautta seka
sen tuottamia arjen ongelmatilanteita. Tutkimuksessa muistisairaille ja heidan puolisoil-
leen jarjestettiin samanaikaisesti teemallisia ryhmatapaamisia psykososiaalisen ryhma-
kuntoutuksen ja omahoitoa tukevilla menetelmilla. Tutkimuksen mukaan tukeminen yh-
dessa tiedollisen tuen kanssa paransi muistisairaan ja hanen laheisensa kykya selviytya
sairauden ja arjen ongelmien kanssa. (Laakkonen ym. 2016: 1, 3-8.) Talla hetkella oma-

hoitovalmennusryhmat toimivat saanndllisesti Helsingin kaupungin palvelukeskuksissa.

2.3.1 Kuntoutus sairauden alkuvaiheessa

Muistisairaan ihmisen alkuvaiheen kuntoutus muodostuu palvelujen ja hoidon kokonai-
suudesta. Itsendisyyden ja itsemaardamisoikeuden tukeminen kuntoutuksessa on kes-
keistd. (Uusitalo 2013: 159.) Tarpeisiin vastaavalla kuntoutuksella on mahdollista vah-
vistaa kotona selviytymista, hidastaa taudin etenemistd seka vaikuttaa elamanlaadun
kohentumiseen (Pitkdla & Laakkonen 2015: 504). Kuntoutuksessa tapahtuva muutos voi

ilmetd muistisairaan toimintakyvyn ja — mahdollisuuksien kohentumisena, parempana
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selviytymisend arjen toiminnoissa ja elamanhallinnan, hyvinvoinnin seka sosiaalisen

osallistumisen vahvistumisena (Jarvikoski & Harkapaa 2011: 14).

Kuntoutuksen tulee olla tavoitteellista, suunnitelmallista ja pitkajanteista moniammatil-
lista ja -alaista monimenetelmaisté yhteisty6ta, jossa huomioidaan muistisairaan ja omai-
sen itsemaaraamisoikeuden ja aktiivisen toimijuuden toteutuminen. On olennaista tukea
voimaantumista ja hyddyntaa vertaistuen voimaa. Muistisairaan ja perheen tueksi on
hyva nimetd oma tyontekija, kuten muistikoordinaattori, joka kulkee rinnalla ja vastaa
tavoitteiden ja tarpeiden maarittdmisesta seké hoidon ja kuntoutuksen oikea-aikaisesta
kohdentamisesta. (Pitkala & Laakkonen 2015: 504.)

Diagnoosin jalkeen laaditaan yhdessa sairastuneen, omaisten ja muistikoordinaattorin
jaltai laékarin kanssa yksilollinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma, johon kirjataan niita
keinoja, joilla elamaa jatketaan eteenpdin. Suunnitelmaan maaritellaan tavoitteita esi-
merkiksi sosiaalisten verkostojen ja toimintakyvyn yllapitamiseen ja séailymiseen, kotona
asumisen turvaamiseen, mielekkaan arjen elamiseen ja erilaisiin tuen muotoihin. Suun-
nitelmassa huomioidaan nykyisen elamantavan sailymisen turvaaminen seka uusien toi-
mintojen I6ytdminen, mikali esimerkiksi entisten harrastusten jatkaminen ei ole enda on-
nistu. Vahvuuksien ja taitojen tunnistamiseen ja yllapitamiseen liittyvien asioiden huomi-
oiminen on tarkeda. Saanndllinen paivittdminen varmistaa suunnitelman vastaamisen
muistisairaan ajankohtaisiin tarpeisiin ja sen tulee olla jokaisen sairastuneen omanna-
kéinen, hanen elamaansa ja arkeaan kokonaisvaltaisesti tukeva suunnitelma. (Muistisai-

raudet, Kaypa hoito -suositus 2017.)

Muistiliton tekeméssa Repeat-tutkimuksessa kartoitettiin muistisairaiden inmisten ja hei-
dan laheistensad ensimmaisen vuoden kokemuksia diagnoosin jalkeen. Tutkimukseen
osallistui 290 ihmista. Vuosina 2010-2012 tehdyssa tutkimuksessa ilmenee, etta vain
pienelle osalle vastaajista oli tehty kuntoutussuunnitelma. Tutkimuksessa pohdittiin sita,
etta suunnitelma on voitu vastaajille tehd&d, mutta suunnitelman ja kuntoutumisen merki-

tys ei ole ymmarrettavasti avautunut vastaajille. (Nikumaa 2013: 42, 44.)

Kuntoutuksen muodot voidaan jakaa koviin ja pehmeisiin keinoihin. Kun kuntoutukseen
liittyy hoitohenkildston suorittamaa kasittelyd, puhutaan kovasta kuntoutuksesta. Kuun-
teleminen, orientaatio, ohjaaminen, neuvominen ja rohkaisu ovat pehmeita kuntoutuksen

keinoja. Joskus pehmeét keinot ovat riittavia, mutta yleensa tarvitaan molempia kuntou-
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tuksen keinoja, jotka limittyvat toinen toisiinsa. (Pitkala & Laakkonen 2015: 502.) Muisti-
sairaan ihmisen kuntoutuksessa aivoterveyden yllapitamiseen vaikuttavat terveelliset
elamantavat ovat tarkeitd. Monipuolinen ja riittdva ravinto, sosiaalinen aktiivisuus, lii-
kunta ja oman mielenvireyden yllapitaminen ovat aivoterveyden tukipilareita. Omilla ela-

manvalinnoilla on aivoterveyteen suuri merkitys. (Virjonen & Kankare 2013: 83—-84.)

2.3.2 Psykososiaalinen tukeminen

Eteneva muistisairaus tuo sairastuneelle ja hanen perheelleen monenlaisia tunteita, ku-
ten turvattomuutta, ahdistuneisuutta ja neuvottomuutta. Sairastunut voi tuntea myods su-
rua, leimaavuutta ja hdpeéa, mika johtaa eristaytymiseen. Eristadytymisen myoéta sosiaa-
liset kontaktit vahentyvat, mika kiihdyttdd muistisairauden etenemista. (Pitkala & Laak-
konen 2015: 498.) Routasalon (2016) mukaan yksindisyys on yhteydessa masentunei-
suuteen ja sosiaaliseen eristaytyneisyyteen. Yksinaisyyden kokemus johtuu tyydyttavien
ihmissuhteiden puuttumisesta, joka aiheuttaa muistisairaalle karsimysta. Yksinaisyytta
voidaan kuvailla ahdistavaksi ja pakottavaksi tunteeksi. Kokemus on subjektiivinen ja voi
olla pelottava, mikali muistisairas jaa yksin sairauden tuomien tunteiden kanssa. Yksi-
naisyyteen voivat johtaa monet tekijat, kuten leskeys, ystavien poismeno, oman tervey-

dentilan ja toimintakyvyn heikkeneminen. (Routasalo 2016: 418, 420.)

Psykososiaalinen tukeminen vaatii ymmarrysta muistisairaan inmisen elamantilanteesta,
kokemusmaailmasta ja siitd, mité han tarvitsee. TAma on my6s avoimen muistiryhman
toiminnan perustana. Tom Kitwood (1997) on tutkinut muistity6ta ja nimennyt muistisai-
raan ihmisen psykologisia tarpeita, joita ovat kiintymys (attachment), osallisuus (inclu-
sion), lohtu (comfort), toiminta (occupation) ja identiteetin sailyminen (identitity). Rakkaus
(love) on keskitssad, minka katsotaan sisaltavan kaikki nama tarpeet. Arvostavan koh-
taamisen kautta muistisairas otetaan mukaan hanta itsedén koskevaan paatoksente-
koon ja hanen arvojaan kunnioitetaan. Tarkeité periaatteita ovat muistisairaan minuuden
vahvistaminen ja sosiaalisten suhteiden mahdollistaminen hanelle itselleen merkityksel-
listen ihmisten kanssa. (Kitwood 1997: 80-84.)

Kitwood (1997) on kayttanyt jo 1980-luvulla k&sitettd person-centred care eli ihmiseen
keskittynyt hoiva, jossa ndhd&én ensisijaisesti ihminen eika sairaus. Hoivassa koroste-
taan sosiaalisten suhteiden tarkeyttd ja tyontekijdiden kommunikaatiotaitoja. Nyky&an

puhutaan ihmisl&htbisestd muistitydstd, jossa muistisairaan ihmisyys tunnustetaan ja
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sitd tuetaan sairauden kaikissa vaiheissa. Kitwood (1997) painottaa muistisairaan ihmi-
sen tasavertaisuutta toisten ihmisten kanssa ja oikeutta olla hyvaksytty ja ymmarretty
henkild, jolla on hyvinvointi, arvo ja tarpeet kuten jokaisella ihmisella. Ihmisen ndkeminen
sairauden sijaan tarkoittaa ymmarrysta siitd, mitka asiat vaikuttavat muistisairaan omaan

kokemusmaailmaan, vaikka hdnen kognitionsa olisi alentunut. (Kitwood 1997: 8.)

Heimosen (2005) tutkimus painottaa sairastuneen ja hanen omaisensa riittavan tuen ja
tiedon saamisen lisaksi psyykkisen tuen tarkeyttd ja mahdollisuutta tunteiden ja ajatus-
ten kasittelyyn (Heimonen 2005: 111). Psykososiaalisen tukemisen avulla voidaan antaa
sairastuneelle ja hdnen perheelleen tietoa ja lisdtd heidan pystyvyyden tunnettaan ja
ongelmanratkaisutaitojaan haastavissa tilanteissa (Pitkala & Laakkonen 2015: 498). Sai-
rauden alkuvaiheen riittava tuki voi luoda luottamuksellisen suhteen, mik& kannattelee
matkan varrella. Mikali perheessa tulee kriisi, tieto siitd, kenen puoleen voi kdantya, voi
parantaa arjessa selviytymista ja helpottaa elamaa. (Aavaluoma 2011: 247.)

Psykososiaalisessa tukemisessa keskeista on voimavaralahttisyyden ohella myés muis-
tisairaan ihmisen haavoittuvuuden ymmartaminen. Tahan liittyy mielen-, ihmissuhteiden-
ja kehon haavoittuvuuden osa-alueet, jotka liittyvat muistisairauden tuomiin muutoksiin
seka arkiselviytymisen ja toimintakyvyn heikentymiseen. On tarkeaa ymmartaa, miten
muistisairas itse tuntee ja kokee tilanteensa. (Heimonen 2010: 68, 71.) Oleellista on luot-
tamuksellinen tydntekijan ja asiakkaan valisen vuorovaikutussuhteen syntyminen. Tar-
koituksena on, etta asiakas omien voimavarojen l6ytymisen myota kykenee selviyty-
maan arjessa ja elamassa seka oppii ymmartamaan itsedén. Tuen tavoitteena on saada
muutos asiakkaan olosuhteisiin ja asioihin, mitka nékyvét asiakkaan tietoisempana toi-
mintana. Tasavertaisessa vuoropuhelussa asiakkaan toiveet ja tarpeet voivat tulla esille.
(Kettunen ym. 2009: 59-61, 64.)

2.3.3 Vertaistuellinen ryhméa

Saman tyyppisessa eldmantilanteessa olevat tai samanlaisia asioita elamassaan lapi-
k&yneet ihmiset kykenevat parhaiten ymmartamaan, milta toisesta tuntuu. Saman koke-
nutta ihmista sanotaan vertaiseksi ja ryhmaa vertaisryhméksi. Vertaisilta voi saada neu-
voja arkielaman tilanteisiin ja vertaisryhmassa voi esimerkiksi yhdessa miettia eri kay-
tannon asioita ja ratkaisuja niihin. (Kettunen ym. 2009: 74.) Vertaistukiryhmassa kaikki
jasenet ovat vertaisia keskendédn. Ammattilaisen ei-vertaisen ohjaamassa ryhméssa asi-

antuntemuksen taustalla on professionaalisuus. (Hokkanen 2011: 291.) Avoimessa
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muistiryhmassa jasenet ovat vertaisia, mutta ryhmaa ohjaavat ammattilaiset eli muisti-
sairauksiin kouluttautuneet palvelukeskuksen ohjaajat. Tassa tydssa kaytetaan avoi-
mesta muistiryhmasta nimitysta vertaistuellinen ryhma, koska ryhmanohjaajat ovat ei-

vertaisia.

Ryhmaan kuuluminen voi vahvistaa muistisairaan ihmisen identiteettid, antaa voimava-
roja ja tuoda yhteenkuuluvuuden tunnetta toisten kanssa. Yhdessa toimimisen myota
my06s vuorovaikutustaidot voivat kehittyd. Turvallisessa ilmapiirissa voi rohkaistua ilmai-
semaan itsedadn huomatessaan, etta ryhman muilla jasenilla saattaa olla samanlaisia
kokemuksia ja tuntemuksia asioista. Tamé voi tuoda suhteellisuudentajua omiin ongel-
miin, esimerkiksi yksinaisyyden kokemuksiin. Toisten ryhmanjasenten kokemusten
kautta voi saada tukea, oppia, ymmarrysta ja rohkaisua. Toisaalta ryhmatilanne voi ai-
heuttaa jannitysta. Tietty toiminta, esimerkiksi keskustelun aiheet voivat aktivoida sellai-
sia muistoja, joita esimerkiksi muistisairas ihminen ei kykene kasittelemaan. Tama voi
aiheuttaa ryhman jasenissa ristiriitaisia tunteita. Tama vuoksi on tarkeaa, etta muistisai-
raan ihmisen toimintakyky, kognitio ja vuorovaikutustaidot ovat sellaisella tasolla, etta

avoimeen muistiryhmaan osallistuminen on mahdollista. (Hyttinen 2009: 46.)

Vertaistuella on monia erilaisia muotoja. Vertaistuki voi olla tiedollista, jossa asiakas oh-
jataan hanen tarvitsemansa palvelun tai tiedon aarelle. Toiminnallinen vertaistuki voi olla
yhdessa tekemistd, avustamista tai vastavuoroista auttamista. Emotionaalinen vertais-
tuki tarkoittaa sitd, ettd toisesta ollaan kiinnostuneita, valitetdén ja jaetaan kokemuksia.
Vertaistukeen voi kuulua yhteenkuuluvuuden tai henkisen tunteen kokemista. Henkisella
vertaistuella tarkoitetaan esimerkiksi elaméantarkoituksellisuuden tai merkityksellisyyden
kokemista. Vertaistukeen liittyy jasenten keskinainen kunnioitus, tasavertaisuus ja luot-
tamus. (Hokkanen 2011: 287.) Mikkosen (2009) tutkimuksen mukaan vertaistuki tarjoaa
monenlaista kokemukseen perustuvaa turvaa, toimintaa, rohkaisua seka voimavaroja
sairastuneiden erilaisiin tarpeisiin. Vertaistuki koetaan merkittdvana tietolédhteena tuesta
ja palveluista, se myos auttaa jokapaivaisissa toiminnoissa selviytymisessa. (Mikkonen
2009: 186-188.)

Vertaistuen voimavarana on ryhman jasenten toisilleen jakamat kokemukset, jotka luo-
vat yhteisyyden tunnetta ja tuovat me-henkea (Hokkanen 2011: 288). Vertaisryhmassa
voi luoda uusia ihmissuhteita ja saada ymmarrystd omalle kokemukselle ja tilanteelleen
seka tukea arjessa jaksamiseen. Yhteisella keskustelulla ja luottamuksellisella ympéaris-

tolla voi olla vertaistuellisen ryhman jasenelle voimaannuttava vaikutus. (Lotvonen ym.
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2014: 205-206.) Vertaisryhma voi olla tarkea sosiaalinen verkosto, jossa ihmissuhteet
ovat jasenelle merkityksellisia (Romakkaniemi & Vayrynen 2011: 144). Sosiaalisen ver-
kostoon kuuluu keskeisesti sosiaalinen tuki, joka on emotionaalista, aineellista tai sosi-
aalista. Sosiaalinen tuki voi ilmentya hoivan antamisena, valittdmisena tai esimerkiksi
juttukaverina olemisena. Tahan liittyy yhteys omaan identiteettiin ja tunne siitd, etta kuu-
lun johonkin. (Hakonen 2008b: 136.)
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3 Kehittamisympariston kuvaus

Muistisairauden eteneminen aiheuttaa haasteita kotona asumisen suhteen, varsinkin yk-
sin asuvilla henkil6illa. Helsingin kaupunki on viime vuosina kehittanyt vanhuspalveluita
ja huomioinut kehittamisessa myos muistisairaille ja heidan omaisilleen suunnattuja pal-

veluja (Palvelukeskusten kehittdmisohjelma vuosille 2014-2016: 35).

Kotona asuville helsinkilaisille elakelaisille ja tyottdmille toimintaa tarjoavat palvelukes-
kukset toimivat osana monipuolista palvelukeskusta lukuun ottamatta Kampin palvelu-
keskusta, joka toimii itsendisena yksikkona ja on palvelukeskuksista suurin. Talla het-
kella palvelukeskustoimintaa jarjestetddn 16:sta toimipisteessa. Toiminta on maksu-
tonta, mutta edellyttdd palvelukeskuskorttia, jonka saa palvelukeskuksen neuvonnasta.
Samalla kortilla voi asioida kaikissa palvelukeskuksissa. Palvelukeskukset kuuluvat Hel-
singin kaupungin sosiaali- ja terveystoimialaan, sairaala, kuntoutus- ja hoivaosaston

(SKH) alaisuuteen. (Palvelukeskustoiminta 2018.)

3.1 Monipuolista palvelukeskustoiminta

Palvelukeskus on avoin matalan kynnyksen kohtaamispaikka. Palvelukeskustoiminnan
tavoitteena on muun muassa kotona asumisen tukeminen, hyvinvoinnin ja toimintakyvyn
yll&pitdminen ja edistdaminen seka yksinaisyyden tunteen lievittyminen. Palvelukeskus-
ten tydyhteis6 on moniammatillinen ja tydntekijdiden tydépanos suuntautuu kotona asu-
viin enemman tukea tarvitseviin asiakkaisiin. Palvelukeskuksessa on tarjolla monipuoli-
sesti toimintaa, kuten palveluohjausta ja -neuvontaa ja vertaistuellista ryhméatoimintaa.
Liséksi tarjolla on liikunta- ja kuntosalitoimintaa, fysioterapeutin neuvontaa, erilaista va-
paaehtoisten ohjaamaa harrastustoimintaa, luentoja, tapahtumia, kulttuuria seka arkea
tukevia palveluja. (Palvelukeskustoiminta 2018.) Palvelukeskuksessa toimintaa jarjesta-
vat myds muut kaupungin toimialat, eri yhdistykset, jarjestot ja kolmannen sektorin toi-

mijat. Toiminnan laajuus ja monipuolisuus vaihtelevat eri palvelukeskusten kesken.

Palvelukeskustoiminta on pdasaantoisesti avointa asiakkaille, mutta osa ryhmisté on sul-
jettuja, ja niihin tulee ilmoittautua etukateen. Asiakas voi itse valita, millaiseen itselleen
mielekkaéaseen toimintaan han haluaa osallistua. Asiakkailla on mahdollisuus toimia va-
paaehtoistehtavissa, ruokailla tai vain tulla oleilemaan ja tapaamaan muita ihmisia. Asi-

akkaat tulevat palvelukeskukseen kotoaan itsendisesti tai yhdessa ystavan tai omaisen
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kanssa. Osa asiakkaista ohjautuu yhteistydtahojen, kuten Seniori-infon, geriatrisen poli-
klinikan, muistikoordinaattorin, terveysaseman, kotihoidon tai eri sairaaloiden kautta.
Asiakas voi omaisen tai tyontekijan kanssa kayda palvelukeskuksessa tutustumiskayn-
nilla ennen toimintaan osallistumista. Tutustumiskaynnilla kartoitetaan asiakkaan toiveita
ja tarpeita seka esitellddn palvelukeskuksen tarjontaa. Mikéli palvelukeskuksen tarjon-
nasta ei 16ydy asiakkaalle sen hetkiseen elamantilanteeseen sopivaa toimintaa, asia-
kasta ei jateta yksin, vaan hanelle pyritaan I6ytdma&an hanen tarpeisiinsa sopivaa toimin-

taa muiden palveluntuottajien tarjonnasta.

Palvelukeskuksessa kay kotona asuvia muistisairaita ihmisia, jotka kykenevat toimimaan
ja osallistumaan toimintaan itsenéisesti tai pienen tuen turvin. Osalle heisté talo voi olla
tuttu jo vuosien varrelta. Uusille asiakkaille voi olla kynnys osallistua toimintaan, joten on
tarkeda, etta palvelukeskuksissa on muistisairaille ihmisille suunnattuja palveluja ja toi-
mintaa. Eri riita, etté ohjaajat ovat muistisairauksiin ja muistisairaan kohtaamiseen kou-
luttautuneita ammattilaisia, vaan heilla tulee olla aitoa ymmarrystd muistisairaan elamaa
ja maailmaa kohtaan. Virkola (2014) painottaa, etta turvallisuuden tunteen vahvistami-
nen, luottamuksen rakentaminen ja tyontekijdiden pysyvyyden huomioon ottaminen ovat

tarkeita asioita muistisairaiden palvelujen kehittamisessa (Virkola 2014: 279).

3.2 Tutkimuksellisen kehittamistyon lahtékohdat

Avoimen muistiryhman toiminnan idea sai alkunsa, kun kartoitettiin kotona asuville muis-
tisairaille ihmisille suunnattuja toimintoja ja palveluja palvelukeskuksissa Muistiystavalli-
nen Helsinki -verkoston myéta vuonna 2014. Vanhuspalvelulain mukainen toimeenpa-
nosuunnitelma Helsingissd on Stadin ikdohjelma. Stadin ikdohjelmaa toteutetaan ver-
kostotydryhmissa, joista yksi on Muistiystavallinen Helsinki -verkosto. Palvelukeskuk-
sissa oli tuolloin tarjolla muistisairauden lievassa vaiheessa oleville ihmisille suljettua
ryhmatoimintaa, mutta avointa ryhmatoimintaa heille ei ollut tarjolla. Taman tyon tekijan
Muistiasiantuntijakoulutuksen myo6ta perustettiin kotona asuville juuri muistidiagnoosin
saaneille ihmisille suunnattu avoin muistiryhm& Kampin palvelukeskukseen kevaalla
2015.

Syksylla 2015 kasiteltiin palvelukeskusjohtajien kokouksessa kokemuksia avoimen
muistiryhman toiminnasta, jonka jalkeen herasi kiinnostusta toiminnan aloittaiseen myos
muissa palvelukeskuksissa. Avoimen muistiryhman toiminta on levinnyt vaiheittain Kam-

pin palvelukeskuksesta kuuteen muuhun palvelukeskukseen: Kinaporiin, Koskelaan,
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Kustaankartanoon, Syystielle, Riistavuoreen ja Roihuvuoreen. Toimintaa on esitelty
myds Muistiystavallinen Helsinki -verkostossa, muistipotilaan hoitoketju -tyéryhmassa,
etelan alueen muistiverkostossa, laajennetussa johtoryhmassa ja Kampin palvelukes-

kuksen ohjaajien kehittdmispaivassa.

Ennen kuin palvelukeskuksessa on aloitettu uutena toimintana avoin muistiryhmé, oh-
jaajien kanssa on lapikayty toimintaan liittyvia piirteitd, kuten asiakkaiden ohjautumista
ryhmaan, toiminnan sisaltda ja periaatteita seka ohjaajaan roolia. Ohjaajille on myds la-
hetetty séhkdinen tiedote toiminnan periaatteista. Tiedottaminen on ollut ensisijaista,
jotta muistisairaiden ihmisten ja heiddn omaistensa kanssa tydskentelevat osaavat oh-
jata asiakkaita avoimen muistiryhmén toimintaan mukaan. Palvelukeskusten avointen
muistiryhmien yhteismainos on lahetetty muun muassa geriatrian poliklinikalle, muisti-
koordinaattoreille, terveysasemille, omaishoidon toimintakeskuksiin seké muille yhteis-
tyokumppaneille.

Jokainen avoin muistiryhmé on erilainen, ja ryhmaélaisten tarpeet ovat erilaisia. Jokaisella
ryhman ohjaajalla on oma osaamisensa ja persoonallinen ohjaustyylinsa. On kuitenkin
tarkeaa, etta avoimen muistiryhméan toiminnan periaatteet ja kaytanteet ovat ryhmanoh-
jaajien tiedossa, ne ymmarretddn samalla tavalla ja ohjaajat sitoutuvat niihin. Ryhman-
ohjaajilla oli marraskuussa 2017 ensimmainen verkostopalaveri Kampin palvelukeskuk-
sessa, jossa jaettiin kokemuksia ja ajatuksia avoimen muistiryhméan toimintaan liittyen.
Palaverissa esiteltiin myo6s taman tutkimuksellisen kehittamistydn tavoite ja tarkoitus. Yh-
teiskehittelyyn lupautuivat avoimen muistiryhman ohjaajia Kampin, Kinaporin, Koskelan,

Kustaankartanon, Riistavuoren ja Roihuvuoren palvelukeskuksista.

3.3 Avoimen muistiryhman toiminnan periaatteita

Avointa muistiryhmaé voi luonnehtia tukiryhmaksi palvelukeskuksissa toimiville muisti-
asiakkaille. Vertaistuellisen ryhman tarkoituksena on tarjota muistisairauden alkuvai-
heessa oleville ihmisille osallistumisen mahdollisuus toimintaan ja saman tyyppisessa
elaméntilanteessa olevien ihmisten tapaamiseen seké& antaa sisaltta ja mielekasta teke-
mista arkeen. Keskeista on, ettd muistiasiakasta kohdellaan tasavertaisesti ja han tulee

kuulluksi ja kohdatuksi juuri sellaisena kuin h&n on (Kettunen ym. 2009: 82).

Avoimen ryhman piirteisiin kuuluu, etta toimintaan voi tulla koko ajan uusia jasenid, ja he

voivat osallistua ryhman toimintaan haluamansa ajan. Suljettu ryhma kestaa tietyn ajan
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eivatka osallistujat vaihdu. (Poutiainen & Nukari 2015: 436.) Avoimeen muistiryhmaan ei
tarvitse etukateen ilmoittautua, mutta ennen ryhmaan tuloa on mahdollista kdyda tutus-
tumiskaynnilla. Ryhmaan ei ole sitoutumisvaatimuksia eikéa ohjaajille tarvitse ilmoittaa
poissaolosta. Avoimuuden tarkoituksena on, ettd muistiasiakas on tervetullut ryhmaan
samalla viikolla, kun han on saanut tiedon ryhmasta. Omainen on voinut halutessaan
osallistua ryhman toimintaan. Toimintaa suunnitellaan yhdessa osallistujien kanssa hei-
dan tarpeensa ja toiveensa huomioiden. Voimavaralahtéinen lahestymistapa huomioi
osallistujien jaljella olevat kyvyt, myonteiset elaméanalueet, onnistumisen ja pystymisen
edellytykset (Heimonen 2006: 38). Toiminnan toteuttamisessa hyddynnetaan erilaisia
toiminnallisia ja luovia menetelmia. Osallistujilla on mahdollisuus vaihtaa kokemuksia
elamastaan, ja joissakin ryhmissa on ollut mahdollisuus yhteiseen omakustanteiseen

lounaaseen.

Avoimen muistiryhmé&n periaatteeseen kuuluu muistiasiakkaan ja omaisen mahdollisuus
keskustella henkildkohtaisesti ryhmanohjaajan kanssa. Asiakkaiden erilaiset tuen ja
avun tarpeet voivat tulla esille palveluohjauksen myo6ta. Voimaannuttavan psykososiaa-
lisen tuen avulla, asiakkaan luottamus itseen ja eri palveluja kohtaan voivat vahvistua
(Hakonen 2008a: 105-106). Palveluohjauksessa selvitetaan, miten ihminen kokee ar-
jessa selviytymisensa ja millaista apua han kokee tarvitsevansa. Mikali muistiasiakas ei
osaa itse kertoa, voidaan omaisten kanssa keskustellen saada oleellisia asioita esille
arjen tilanteesta. Ohjaajan tulee tuntea kriisin eri vaiheet ja tunnistaa niita tilanteita,
joissa muistisairas ei selviydy ilman ulkopuolista apua, jolloin hanet tulee ohjata hake-
maan kriisiapua. (Kettunen ym. 2009: 74, 119.) Yksin asuvat muistiasiakkaat voivat tar-

vita erityista tukea ja motivointia ryhmaan tulemiseen seka toimintaan osallistumiseen.
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4  Tutkimuksellisen kehittdmistydn toteutus

Tassa luvussa esitellaan tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoitus ja tavoite, tyon toteu-
tuksen eri vaiheet ja tyossa kaytetyt menetelmat.

4.1 Tutkimuksellisen kehittamistydn tarkoitus ja tavoite

Taman tutkimuksellisen kehittdmistyon tavoitteena on kehittaa palvelukeskuksissa toi-
mivan avoimen muistiryhman toimintamalli vastaamaan muistiasiakkaiden toiveita ja tar-
peita. Avoimen muistiryhman toimintamallin kehittdmisen tarkoituksena on yhteisen ym-
marryksen luominen siita, millaisesta toiminnasta on kyse, mita toiminta toteutuakseen
vaatii organisaatiolta ja ryhmanohjaajilta ja milla tavoin toiminta vastaa asiakastarpee-
seen (Tuulaniemi 2016: 191).

Kehittamistyossa kartoitetaan teemahaastattelulla muistiasiakkaiden kokemuksia muis-
tisairaudesta arjessa, kokemuksia avoimesta muistiryhmdasta ja sitd, miten toimintaa

voisi kehittdd muistiasiakkaan nakokulmasta.

Tutkimuskysymykset ovat:

Millainen avoimen muistiryhméan toimintamalli vastaa muistiasiakkaiden

toiveisiin ja tarpeisiin?
¢ Millaisia kokemuksia muistiasiakkaalla on muistisairaudesta arjessa?

e Millaisia kokemuksia muistiasiakkaalla on avoimen muistiryhman toiminnasta?

e Miten muistiasiakkaan mielestd avoimen muistiryhman toimintaa voisi kehittda?

4.2 Menetelmalliset ratkaisut

Palvelujen kehittamisen yhteydesséa puhutaan usein asiakaslahtoisyydesta. Asiakaslah-
toisyys tarkoittaa sita, ettd palvelu tuotetaan yhdessa asiakkaan kanssa vastaamaan ha-
nen yksilollisia tarpeitaan. T&ma vaatii kehittamistydssa ymmarrysté asiakkaan tarpeista.
(Virtanen ym. 2011: 11-19.) Asiakasymmarryksella tarkoitetaan ymmarrysta siita todel-
lisuudesta, jossa asiakkaat toimivat ja elavat. Tahan liittyy asiakkaiden todellisten motii-

vien tunnistaminen, millaisia odotuksia ja tarpeita heilla on, ja millaiseen arvomaailmaan
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heidan valintansa perustuvat. Kun ymmarretaan asiakkaan arvomaailmaa, on mahdol-
lista ymmartaa, millaisesta toiminnasta on arvoa asiakkaalle. (Tuulaniemi 2016: 71.)
Tassa tydssa teemahaastattelun avulla voi tulla esille asiakkaiden piilevia tarpeita, jotka
saattavat tuottaa toiminnalle sellaisia uusia ratkaisuja tai vaatimuksia, joita ei tiedetty tai
osattu toivoa (Miettinen 2016: 31).

Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa hyddynnetaan laadullisen eli kvalitatiivisen
tutkimuksen l&ahestymistapaa. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata toimin-
taa mahdollisimman kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009: 161). Ty6n
tutkimusotteeksi sopii laadullinen lahestymistapa, koska aihetta ei ole aiemmin tutkittu,
jatarkoituksena on pyrkia ymmartdmaan ja kuvaamaan avoimen muistiryhman toimintaa
muistiasiakkaiden kokemusten pohjalta (Kananen 2014:21, 23). Laadullisessa tutkimuk-
sessa haastatteluun osallistuvilla henkil6illa tulee olla kokemusta ja tietoa tutkittavasta
kohteesta (Tuomi & Sarajarvi 2018: 98). Tutkimuksessa ihmisten antamat merkitykset ja
kokemukset korostuvat, ja siihen liittyy tutkijan ja tutkittavan vélinen kontakti (Kananen
2017: 22).

Tyon tutkimuksellisena menetelmana on kehittamistutkimus, jossa sovelletaan toiminta-
tutkimuksellista lAhestymistapaa. Kehittdmistutkimus sopii tutkimusmuotona tydn tavoit-
teena olevan avoimen muistiryhman toimintamallin kehittamiseen. Kehittdmistutkimuk-
seen liittyy kehittamistydn ja tutkimuksen yhdistaminen, jossa tarkoituksena on tietyn
asian kehittdminen paremmaksi tai ongelman poistaminen. Kehittdmis- ja toimintatutki-
mus ovat hyvin ldhella toisiaan ja yhtend erona on se, etta tutkija on toimintatutkimuk-

sessa mukana kehitettavan kohteen toiminnassa. (Kananen 2012: 41, 53.)

Kehittamistutkimus alkaa kehittamiskohteen nykytilan selvityksella, jonka jalkeen pureu-
dutaan ongelmantilanteen analyysiin ja siihen vaikuttaviin tekijoihin. Tehdaan parannus-
ehdotukset, joita kokeillaan, arvioidaan ja seurataan. Toimintatutkimuksellista tyétapaa
voidaan toteuttaa monella tavalla riippuen siita, onko kehittdmisen kohteena uusi toi-
minta vai jo olemassa olevan toiminnan tutkiminen ja kehittdminen. Toimintatutkimuksel-

lisia elementteja voidaan soveltaa riippuen kehittamisen kohteesta. (Kananen 2014: 34.)

Tassa tyossa sovelletaan toimintatutkimuksellista |&hestymistapaa avoimen muistiryh-
man toiminnan kehittamiseen seuraavasti: nykytilan kartoittaminen ja kuvaaminen, ai-
neiston keraaminen, aineiston analyysi, yhteiskehittely teemahaastattelujen tulosten
pohjalta ja avoimen muistiryhman toimintamallin kuvaaminen. Avoimen muistiryhman

toimintamallin arviointi ja seuranta jatetdan tydn ulkopuolelle ajallisten syiden vuoksi.
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Toimintatutkimuksellinen lahestymistapa on luonteeltaan prosessimainen, jota ei voi tay-
sin tarkasti ennalta suunnitella. Prosessia johdattelevat kehittamisprosessissa esille tu-
levat havainnot. (Toikko & Rantanen: 30.) Reflektiivisen ajattelun avulla yritetddn ym-
martaa avoimen muistiryhman toimintaa ja sita kautta kehittaa sitd. Reflektiota voidaan
kuvata niin, etta pyritddn etaammaltd katsomaan toimintaa ja ajattelua uudesta nakokul-
masta ja yritetaan ymmartada, miksi tietylla tavalla ajatellaan ja toimitaan. (Heikkinen
2010: 219, 221.)

4.3 Aineiston keruu

Yleisimpia laadullisen tutkimuksen aineiston keruumenetelmia ovat kysely, haastattelu,
havainnointi ja erilaiset kirjalliset lahteet, kuten dokumentit (Tuomi & Sarajarvi 2018: 83).
Taman tyon aineisto keréttiin teemahaastattelulla. Laadullisen aineiston keruussa kay-
tetdan yleensa menetelmia, joiden avulla osallistujien ndkemykset ja kasitykset voidaan
kartoittaa (Hirsjarvi ym. 2009: 164). Teemahaastattelun avulla oli mahdollista saada tie-
toa siita, millaisia kokemuksia ja kehittdmisideoita muistiasiakkailla avoimesta muistiryh-
masté on (Tuomi & Sarajarvi 2018: 84).

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu menetelma, jossa aihealueet eli teemat ovat kai-
kille samat, mutta kysymyksia ei ole valmiiksi tarkasti muotoiltu ja jarjestetty. Etuna on,
ettd haastateltava on tilanteissa subjekti ja aktiivinen. Haastateltava voi halutessaan ker-
toa asioita itsestaan vapaasti, jolloin vastausten suuntia on mahdoton tietaa etukateen.
(Hirsjarvi & Hurme 2010: 34-35, 42, 48.)

Tassa tydssa haastattelun runko koostui teema-alueista, jotka pohjautuvat tutkimusky-
symyksiin ja teoreettiseen viitekehykseen. Teema-alueet suunniteltiin luettelomaisiksi ja
valjiksi tarkoituksena saada kohteesta mahdollisimman rikas kuvaus. Haastattelutilan-
teessa luettelo ohjasi keskustelua ja toimi muistilistana, jonka pohjalta esitettiin kysymyk-
sid. (Hirsjarvi & Hurme 2010: 66-67.) Haastattelussa teema-alueet kaytiin I&pi jousta-
vasti keskustelun edetessa luontevassa ja sopivassa jarjestyksesséa (Tuomi & Sarajarvi
2018: 85; Vilkka 2015: 124). Keskustelu haastateltavan kanssa sujui vapaamuotoisesti,
kun haastattelija osasi teema-alueet (Liite 3) paéasaantoisesti ulkoa. Tallentaminen puo-
lestaan mahdollisti haastattelun sujumisen joustavasti ja yhtendisesti ilman katkoja.

Alussa varmistettiin lupa haastattelun nauhoittamiseen. (Hirsjarvi & Hurme 2010: 92.)
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Haastattelussa huomioitiin haastateltavan mielen- ja muistintila, eik& hénta painostettu
vastaamaan. Tilan ja ajan antaminen vastaamiseen antoi mahdollisuuden rauhassa
miettia omia kokemuksia. Tarkentavien, selventavien kysymysten ja toistojen kautta
haastateltavalla oli mahdollista paasta kiinni ajatuksiinsa. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 85—
88; Hirsjarvi ym. 2009: 205.) Teemahaastattelun etuna oli, etta keskustelua voitiin jatkaa
niin syvélle kuin haastateltavan kiinnostus, kyky ja intressit sen mahdollistivat. Haasta-
teltavat tekivat myos tarkentavia kysymyksia haastattelijalle. (Hirsjarvi & Hurme 2010:
66-67.)

4.4 Haastatteluun osallistujat

Haastatteluun osallistujat rekrytoitiin avoimista muistiryhmisté sen jalkeen, kun Helsingin
kaupungilta oli saatu tutkimuslupa. Ryhmien ohjaajille lahetettiin haastattelututkimuk-
sesta kertova tiedotekirje (Liite 1), suostumusasiakirja (Liite 2) ja dia- esitys sahkopos-
tilla. Ohjaajat saivat kommentoida niiden ymmarrettavyytta, selkeytta ja ehdottaa tarvit-
tavia muutoksia. Taman jalkeen ohjaajat nayttivat dia- esityksen ohjaamassaan avoi-

messa muistiryhmassa muistiasiakkaille.

Ensin suunnitelmana oli, ettd ryhmé&nohjaajat miettivat ryhmastéa haastatteluun soveltu-
via muistiasiakkaita ja kertovat vain néille muistiasiakkaille henkilokohtaisesti tutkimuk-
sesta. Lopulta paadyttiin siihen, ettd koko ryhmaélle esitetdan dia- esitys, jolloin kaikilla
ryhmaan osallistuvilla, ja tutkimuksen kriteerit tayttavilla oli mahdollisuus osallistua va-
paaehtoiseen haastatteluun. Esityksessé oli selkedasti kerrottu tutkimuksen tarkoitus ja
tavoite seké kenelle tutkimus on suunnattu eli henkildille, joilla on todettu muistisairaus,
lieva kognitiivisen heikentyma tai ovat muistitutkimuksissa tai ovat muistisairaan omaisia.
Mikali ohjaajat olisivat itse valinneet haastateltavia, niin haastattelusta olisi voinut jaada
pois sellaisia muistiasiakkaita, jotka olisivat halunneet ja kyenneet osallistumaan. Ris-
kina dia- esityksen esittAmisessa koko ryhmaélle oli se, ettéd halukkaita haastateltavia olisi

saattanut ilmaantua paljon, mik& olisi voinut aiheuttaa ajallisia ongelmia.

Haastatteluun osallistui 10 muistiasiakasta neljdsta eri palvelukeskusten avoimesta
muistiryhmasta. Miehia ja naisia oli saman verran. Haastateltavat olivat osallistuneet
avoimeen muistirynmadan haastatteluhetkella 4 kuukautta—1.5 vuotta. Erés alle puoli
vuotta ryhmaan osallistunut muistiasiakas pohti sitd, ettd onko hanen kokemuksellaan
merkitystd, kun han on ollut ryhmassa mukana vasta vahan aikaa. Toisaalta han koki

tarvetta kertoa ajatuksistaan, jonka vuoksi han halusi osallistua haastatteluun.
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Kahdeksan haastateltavaa muisteli saaneensa muistidiagnoosin 0.5-3 vuotta sitten. Kai-
killa oli Alzheimerin tauti. Kaksi haastateltavaa kertoi kdyneensa muistitutkimuksissa,
heilla oli muistin alenemaa, mutta ei muistidiagnoosia. Haastateltavista kuusi asui puoli-
son kanssa yhdessa, nelja asui yksin, joista kolmella lapset olivat vaihtelevasti arjessa
tukena. Yhdelld haastateltavalla ei ollut lainkaan omaisia. Kaikki haastateltavat kokivat
positiivisena sen, ettd he kelpasivat tutkimukseen mukaan ja saivat kertoa kokemuksis-
taan. Yksi haastateltavista oli valmistautunut haastatteluun muistiinpanoilla, joihin héan
oli kirjoittanut ylos mielipiteitaan avoimesta muistiryhmasta.

Jokaiselle tutkimukseen osallistuvalle annettiin tietoa tutkimuksen tavoitteesta ja luon-
teesta. TAmén pohjalta he tekivat vapaaehtoisesti paatoksen osallistumisestaan haas-
tatteluun (Eskola & Suoranta 1999: 56; Hirsjarvi & Hurme 2010: 20). Haastattelututki-
muksesta kertovan dia- esityksen esittamisen jalkeen avoimen muistiryhmén ohjaajat
antoivat tiedotekirjeen halukkaille muistiasiakkaille luettavaksi ja suostumusasiakirjan
taytettavaksi. Osa muistiasiakkaista otti tiedotekirjeen kotiin luettavaksi, ja jaivat mietti-
maén osallistumistaan. Tiedotekirjeessa selvitettiin hieman laajemmin samat asiat kuin
dia- esityksen sisalldssa. Suostumusasiakirjassa painotettiin osallistumisen vapaaehtoi-
suutta ja sita, ettei haastatteluun osallistuvan henkil6llisyys paljastu kehittamistydén mis-
saan vaiheessa (Eskola & Suoranta 1999: 57). Tiedotekirjeessa ja suostumusasiakir-
jassa oli haastattelijan prepaid- liittyman numero, joka hankittiin toiseen puhelimeen

haastatteluaikojen sopimista varten.

Ohjaajat ilmoittivat haastattelijalle tietoja muistiasiakkaista, jotka olivat tayttaneet suos-
tumusasiakirjan ja antaneet luvan olla heihin yhteydessa. Osa muistiasiakkaista otti itse
yhteyttd soittamalla. Yhden asiakkaan kohdalla palvelukeskukseen sovittu haastattelu-
aika jouduttiin vaihtamaan toiselle paivalle. Haastattelu ei lopulta toteutunut ollenkaan
aikataulullista syistéd. Kahdeksan haastattelua toteutettiin palvelukeskuksen tiloissa ja
kaksi muistiasiakkaan kotona. Kahdessa avoimessa muistiryhmasta haastatteluun rek-
rytointeja ei tehty, koska aineistoa oli tuohon mennessa keraantynyt jo runsaasti ja vas-

taukset alkoivat toistua.

4.5 Aineiston analyysi

Taman tyon aineisto analysoitiin aineistolahtdiselld sisallonanalyysilla, mikéa sopi mene-
telmaksi, koska tyon aihetta ei ole aiemmin tutkittu. Analyysin tarkoituksena on selkeyt-

tad aineistoa ja saada siitd kokonaiskuva, jolloin aineisto voidaan nahda uudella tavalla
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(Hirsjarvi & Hurme 2010: 143). Analyysissa aineisto jasennetaan tiiviiksi ja selkeaksi ja
huolehditaan siita, ettei sen sisaltdma anti katoa. Teoreettiset kasitteet muodostetaan
aineiston pohjalta. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 122, 133.) Tavoitteena on lisata kasitteel-
listd ymmarrysta tutkittavasta kohteesta rakentamalla aineistosta teoreettisia nakdkulmia

pelk&n aineiston kuvailemisen sijaan (Eskola & Suoranta 1999: 62).

Sisélldonanalyysi on tyypillisesti tekstianalyysia, jossa tarkoituksena on tutkimuskohteen
merkitysten, laadun ja ominaisuuksien kokonaisvaltainen jasentadminen. Téassa tydssa
analyysi eteni seuraavasti: ensiksi aineisto hajotettiin osiin, jonka jalkeen se kasitteellis-
tettiin ja koottiin kokonaisuudeksi. Analyysin paattelyn logiikassa kaytettiin induktiivista
analyysia, mika eteni yksittaisesta yleiseen. Taysin aineistolahtoista sisallonanalyysia oli
haasteellista toteuttaa, silla taustalla vaikuttivat teoriassa olleet kasitteet, tutkimuskysy-

mykset ja menetelmalliset ratkaisut. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 107-109, 122.)

Tassa tyodssa aineistolahttinen sisdlldnanalyysi eteni seuraavasti:

¢ Nauhoitettujen haastattelujen litterointi

e Aineistoon perehtyminen ja kokonaiskuvan muodostaminen, koodaaminen

¢ Teemoittelu teemahaastattelurunkoa hyddyntéen

o Pelkistettyjen ilmausten muodostaminen - erilaisuuksien ja samanlaisuuksien et-
siminen

o Pelkistettyjen ilmausten yhdistaminen - alaluokkien muodostus

e Alaluokkien yhdistaminen - ylaluokkien muodostus

e Ylaluokista padaluokkien muodostaminen

(mukaillen Tuomi & Sarajarvi 2018: 123.)

Aineiston keraaminen, siihen perehtyminen ja alustavat analyysit tehtiin samanaikaisesti
(Ruusuvuoro, Nikander & Hyvarinen 2010: 11; Hirsjarvi & Hurme 2010: 135). Ensimmai-
nen vaihe teemahaastattelun jalkeen oli aineiston litterointi (Hirsjarvi & Hurme 2010:
135). Litterointi oli tarkea vaihe, mik& mahdollisti sen, ettd aineistoa voi ylipaataan tutkia
ja analysoida (Metsdmuuronen 2006: 122). Aineisto litteroitiin joko haastattelupdivana
tai viimeistaan seuraavana paivana, jolloin haastattelun kulku oli viela muistissa. Litte-
rointi oli aikaa vieva ja tyolas vaihe, mutta antoi mahdollisuuden tutustua lahemmin ai-
neistoon ja tehda alustavia havaintoja aineistosta tutkimuskysymysten nakokulmista.
(Vilkka 2015: 137-138.)

Laajan aineiston litteroinnissa voi valita tekstiksi purkamisessa tutkimuskysymysten kan-
nalta olennaiset asiat. Valikointi on oltava aina perusteltua, ja sita tulee johdonmukaisesti

noudattaa. (Ruusuvuori ym. 2010: 14.) Litteroinnissa tehtiin tiettyja valintoja tarkkuuden
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suhteen. Talla tarkoitetaan sita, ettei litteroitu esimerkiksi asiakkaiden kertomia muistel-
mia lapsuuden tapahtumista, jotka eivat liittyneet tutkimuksen tarkoitukseen. Tekstiin lai-
tettiin maininta, mista aiheesta haastateltava kyseisessa kohdassa kertoi. Oli tehtava
valintaa siina, miten sanatarkasti tekstia purettiin, silla taysin autenttinen litterointi, jossa
huomioidaan muun muassa aanenpainot ja eleet, olisi ollut aikataulullisesti haasteellista
(Kananen 2014: 104). Nama jatettiin tietoisesti huomioimatta litteroinnissa. Litteroitua

tekstia kertyi yhteensa 61 sivua Arial 11 kirjasinkoolla ja rivivalilla 1,5.

Litteroinnin jalkeen aineistoon perehdyttiin lukemalla sitéd useaan kertaan. Aineisto ja-
sennettiin koodauksella, jossa aineistoon merkittiin eri vareilla tutkimuskysymysten kan-
nalta merkityksellisia ja kiinnostavia asioita. Koodauksessa haastateltavien vastauksia
yhdisteltiin, kun samasta asiasta saatettiin puhua haastattelun aikana eri kohdissa. (Jo-
lanki & Karhunen 2010: 395; Tuomi & Sarajarvi 2013: 109.) Haastattelut olivat hyvin yk-
sil6llisia ja joidenkin haastateltavien kanssa teemojen kasittely eteni syvemmalle kuin
toisten kanssa. Tama teemojen kasittelyjen syvyyden vaihtelevuus aiheutti haasteelli-
suutta analyysivaiheessa. Aineiston rikkaus riippui siitd, miten syvaa oli ollut haastatte-

lijan ja haastateltavan valinen dialogi (Hirsjarvi & Hurme 2010: 135).

Aineiston jasentelya jatkettiin teemoittelulla, jossa aineisto pilkottiin ja ryhmiteltiin eri
teema-aihepiirien mukaan. Painotus oli niissa asioissa, joita haastateltavat olivat kus-
takin teemasta kertoneet. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 105.) Teemoittelu tehtiin haastatte-
lurungon mukaan. Tassa vaiheessa pohdittiin tulkinnallisia kysymyksi, jolla tarkoitetaan
sitd, mistd on mahdollista tietda mitd mikakin kohta tekstista oikeasti tarkoittaa ja ym-
marretddnko tekstin tuoma merkitys haastateltavan tarkoittamalla tavalla (Eskola & Suo-
ranta 1999: 153). Haastateltavien alkuperaisilmaukset koottiin teemahaastattelurungon
kysymysten alle merkitsemalla H1 (haastattelu 1), H2 (haastattelu 2) ja niin edelleen,
josta tiedettiin, kenen haastateltavan vastauksesta oli kyse. Aineistosta tehtiin myo6s
alustava ryhmittely sen mukaan, asuuko haastateltava yksin vai puolison kanssa ja onko

hanella todettu muistisairaus vai ei (Tuomi & Sarajarvi 2009: 93).

Sisélldnanalyysi jatkui aineiston pelkistamisella eli redusoinnilla, jossa haastateltavan al-
kuperdisilmaisu tiivistettiin sita kuvaavaksi ilmaisuksi. Tassa kohdassa varmistettiin, ettei
ilmauksesta katoa olennaista tietoa. Haastateltavat kertoivat asioita vapaamuotoisesti,
joten yhdessa vastauksessa saattoi olla vastauksia moneen teema-aiheeseen. Nain ol-
len yhdesta vastauksesta koostui useampia pelkistettyja ilmauksia. Taman vuoksi pel-
kistiminen vaati tarkkuutta. Tassa tytn vaiheessa aineistoa muokattiin jattamalla siita

tyon kannalta epaolennaiset asiat pois. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 123-124.)
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Taulukko 1. Esimerkki pelkistettyjen ilmausten muodostumisesta

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty ilmaisu

Pitaa olla jarkevaa toimintaa,
etta ratkotaan tehtavia. Alyllisten tehtavien ratkominen
Alytoimintaa, mik& perustuu

kuitenkin tuttuihin asioihin. H4

Semmoinen harjoitus on kivaa,

R Mielikuvituksen kayttdminen harjoituksissa
missé voi kayttaa mielikuvitusta. H10

Sanoihin, kuviin liittyvat jutut ja joudut kertomaan
niistd. Laitetaan raksuttamaan tuo ylakerta,
muuten sita ei tuu sillee laitettua. H6

Sanoihin ja kuviin liittyvien tehtévien tekeminen

Vinkkeja, mité voi kotona tehda muistijumppaa. H8 Muistijumppaohieita kotiin

Vastuutettais vaikka joka péiva kirjoittamaan,

jos on kaynyt jossain, se olisi sillee, etté rupeis te- L . . . .
kee joka paiva ja vahan niin kuin kirjoittais, etta | Paivan tapahtumien kirjoittaminen ylos
missa on ollut, saattais olla, etta siita tulis tapa ja | MUistin tueksi

se auttais siing, etta yrittds muistaa paremmin. H3

Pelkistettyjen ilmausten muodostamisen jalkeen analyysi jatkui ryhmittelyll& eli kluste-
roinnilla. jossa samoja asioita kuvaavat pelkistetyt ilmaukset ryhmiteltiin omiksi ryhmik-
seen. Ryhmista etsittiin eroavuuksia ja/tai samanlaisuuksia kuvaavia kasitteitd. Nain
muodostettiin alaluokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 124.)

Taulukko 2. Esimerkki alaluokan muodostumisesta

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka

Alyllisten tehtavien ratkominen
Mielikuvituksen kayttdminen harjoituksissa

Sanoihin ja kuviin liittyvien tehtévien Muistin harjoittaminen
tekeminen

Muistijumppaohijeita kotiin

Paivan tapahtumien kirjoittaminen ylos
muistin tueksi

Alaluokkien muodostamisen jalkeen abstrahoinnissa eli kasitteiden luomisessa samaa
asiaa kuvaavat alaluokat koottiin yhdeksi ylaluokaksi, jolle annettiin niiden sisaltda ku-

vaava nimi. Nain eri ylaluokista muodostettiin paaluokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 125.)
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Tiedon jakaminen

Alaluokat Ylaluokka Paaluokka
Muistin harjoittaminen

Toiminnan Ryhmaén
Toiminnallinen tekeminen sisallon kehittamisideat

kehittdminen

Alaluokista yla- ja paaluokkien muodostuminen on kuvattu kokonaisuudessaan taman

tydn lopussa. (Liite 4)
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5 Kokemuksia ja kehittdmisideoita avoimesta muistiryhmasta

Tassa luvussa kuvataan teemahaastattelujen tuloksia. Tarkoituksena on saada vastauk-
sia tutkimuskysymyksiin: millaisia kokemuksia muistiasiakkaalla on muistisairaudesta ar-
jessa, millaisia kokemuksia muistiasiakkaalla on avoimen muistirynman toiminnasta, ja
miten muistiasiakkaan mielesta avoimen muistiryhméan toimintaa voisi kehittédé. Vastauk-
set jAsentyivéat kolmeen paaluokkaan: kokemukset muistisairaudesta arjessa, kokemuk-

set ryhmasta ja rynmén kehittdmisideat.

5.1 Kokemukset muistisairaudesta arjessa

Kokemukset muistisairaudesta arjessa koostuu ylaluokista psyykkinen hyvinvointi ja ar-

jen sujuminen.

5.1.1 Psyykkinen hyvinvointi

Psyykkinen hyvinvointi muodostui alaluokista muistisairauden vaikutus mielialaan, it-

sensa hyvaksyminen ja elamanasenne.

Muistisairauden vaikutus mielialaan

Muistin alentuminen vaikutti haastateltavien mukaan mieleen monella tavalla. Muistin
alentuminen huolestutti. Tasta kyettiin puhumaan puolisolle ja lapsille, jotka olivat
yleensa tehneet samoja huomioita muistin tilasta. Parisuhteessa elavat kokivat tarkeaksi
voimavaraksi puolison, jonka kanssa tehtiin yhdessa asioita ja jolle voi puhua. Puolisolta
koettiin saavan henkista ja psyykkista tukea, mutta haastattelussa tuli esille myds puoli-
son ymmartamattémyys muistisairautta kohtaan. Ymmartamattomyys nayttaytyi kunnioi-
tuksen ja arvostuksen puutteena sekd mitatdinnin kokemuksena. TAma aiheutti sairas-
tuneelle pahaa mielta. Muistin alentuminen aiheutti myos haastateltaville jarkytyksen ja

ahdistuksen tunteita:

Aivan jarkyttavaa, etta nyt on tullut tA& muisti niinku alaspdain. Joskus ahdistaa, kun
ei muista. H9

Muistisairaus saattoi tulla myos itselle taytena yllatyksena eika aikaisempaa muistamat-

tomuutta osattu yhdistdd mahdolliseen muistisairauteen:

Alzheimerin tauti tuli taydellisesti yllatyksend, jos on ollut jotain muistamatto-
muutta, niin se méa oon niin kuin kuitannut, etté se on normaalia. H6
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Muistidiagnoosin saaminen jalkeen saattoi itku vallata mielen ja tulla epatoivoinen olo
omasta tilanteesta. Paallimmaisena tunteena on ollut masennuksen ja tyhjyyden tunne.
Muistin alentuminen on aiheuttanut myos yksindisyyden tunnetta siitd, ettd on ainoa ih-

minen, jolla muisti on huonontunut:

Mulla on valilla, ettd mietin, ettd oon yksin tassa tilanteessa, ettd muisti menee. H7

Toisten ihmisten suhtautuminen omaan itseen mietitytti muistisairauden myoéta. Pohdin-
taa heratti se, kenen kanssa voi puhua muistisairaudesta, 18ytyyko ihmisiltd ymmarrysta
vai alkavatko he karttamaan saatuaan tiedon muistisairaudesta. Ihmisilta toivottiin asi-
anmukaista, aikuista ja normaalia kohtelua sddlin ja voivottelun sijaan. Muistisairaudesta
ja siihen liittyvista asioista puhuttiin laheiselle ystavalle, kenen kanssa on aiemminkin
jaettu itselle tarkeitd ja henkilokohtaisia asioita. Toisaalta ystaville muistisairaudesta pu-

huminen saattoi olla vaikeaa, eika sita koettu tietyissa tilanteissa luontevaksi:

Kun tapasin viikonloppuna ystavia, niin ei niiden ihmisten kanssa tullut mieleen-
kaan puhua tasta asiasta. Tietoisia ovat, mika mulla on tilanne, se etté tuoda esille,
ei, se on vaara paikka. H6

Kokemuksena oli, etté joissakin ihmisissa herdsi hammennyksen tunteita, kun sairastu-
nut kertoi muistisairaudestaan. Tama saattoi nayttaytya inmisten epaasiallisena kayttay-
tymisena kohtaamistilanteessa. Todettiin, ettei ihmisilla ole totuudenmukaista tietoa
muistisairaudesta. Muistisairauksiin liittyvista asioista toivottiin jaettavan asianmukaista
tietoa:

Kun kuulee, etta on Alzheimerin tauti, kuten mullekin on sanottu, ettd on semmo-
nen, niin tota ne tota kauhistelee ja pelkaa etta se tarttuu. Ois hyva puhua, etta
tietdd yleenséki. Musta aika vahan ihmiset tietdd loppujen lopulta muistisairau-
desta, ettd se ei 00 semmonen, etta se tarttuu. Jokaiselle kun se henkilékohtaisesti
tulee, niin ei kaikilla oo samanlainen. H7

Haastateltavien mukaan muistin alentuminen nayttaytyi muistin vaihtelevuutena, jolloin
paivat voivat olla erilaisia muistin tilan suhteen. Valilla on paivid, jolloin muisti on kadok-
sissa ajoittaisten muistikatkosten myota. Edellisten paivien tapahtumat ja teot eivat valt-
tamatta tule heti mieleen. Mennyt aika muistettiin, mutta |&himuistin koettiin heikenty-

neen. Toisaalta muistin vaihtelevuus nayttaytyi ajoittaisina kirkkaina hetkia, jolloin muis-

taa ja tietdd hyvin asioita:

Joskus taas niin hyvin muistaa kaikki, tulee hetkia, tulee tunne, ettd mahan muistan
ja tiedan vaikka mita. H3
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Itsensa hyvaksyminen

Arjen tilanteissa saattoi eteen tulla hatdantymisen tilanteita, jos jotain asiaa ei I6ytanyt
etsimisestd huolimatta. Tavaroiden katoaminen ja hukkaaminen suututti ja harmitti
mieltd. Taman myota tuli eteen tunnetiloja, voiko itseensa vielé luottaa, ja onko minusta
enaa mihinkaan. Muistisairaus on tuonut my6s luopumisen tunteita, kun on joutunut luo-
pumaan esimerkiksi autolla ajamisesta, miké on itselle ollut tarkeaa. Talldin mietinnassa

on ollut itsensa hyvaksyminen sellaisena kuin on.

Muistisairauden koettiin olevan yksi osa elamaa, eika maarittele sita, millainen ihminen
on. Tahan liittyy itsensa lohduttaminen ja armollisuus itselleen siitd, ettei kaikkea tarvitse

muistaa ja tietaa:
Lohdutan itte&ni, ettei tan ik&isen tarvi olla skarppina joka paikassa. H2

Se ei 00 aina mielessa, en aina muistakaan, etta mulla on semmonen, kun oon
ihan tavallinen ihminen.H7

Elamanasenne

Haastateltavissa herasi tulevaisuuden suhteen pohdintaa siitd, miten muistisairaus ete-
nee, ja miten se vaikuttaa omaan elamaan ja toimintakykyyn. Epatietoisuus muistisai-
rauden etenemisesta omalla kohdalla aiheutti epétietoisuuden ja pelon tunteita. Tiedos-
tettiin se, ettd oma asenne vaikuttaa siihen, mita tilanteestaan ajattelee ja miten siihen

suhtautuu:

Tassa ketkutellaan huomispaiva, minkalaisessa kunnossa tulee olemaan, se on
sellainen pelottava, mika jaavaamatta tulee, on nopeita versioita, hitaita versioita,
pikkusen surkeuden tuntu, sita tulee pikkusen liilan usein ja iteh&n ma sita kehitan.
H5

Toisaalta tulevaisuuden mietinté ei aiheuttanut pelon tunteita, vaan tarkoituksena on ot-
taa vastaan se mita tulee ja eldd sen mukaan. Koettiin, ettei muistisairaus valttamatta
nay arjessa millaén tavoin, ja elama jatkuu suhteellisen samanlaisena kuin ennen diag-
noosia. Tahan vaikutti perheen tuki, oma valoisa ja positiivinen elaménasenne seka suh-
tautumistapa asioihin. Tulevaisuuden ndkymiéa helpotti tietoisuus siitd, ettd apua on saa-

tavilla, mikali sita tarvitsee ja osaa hakea.

5.1.2 Arjen sujuminen

Arjen sujuminen muodostui alaluokista asioiden hoitaminen ja aktiivinen arki.
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Asioiden hoitaminen

Haastatteluun osallistuvilla muistisairaus oli alkuvaiheessa, ja he kokivat omaavansa
viela paljon toimintakykya. Parisuhteessa olevilla téarkea tuki arjen asioiden hoitamisessa
oli puoliso, jonka kanssa asioita tehtiin yhdessa. Yksin asuvat hoitivat paivittaiset asiansa
paasaantoisesti viela itse:

Arki sujuu ihan silla tavalla, ettd mulla ei oo viel& ollut viel& minkaén nékosté apua
ja mé oon aina ollut itseasiassa aika yksin elava ihminen. H3

Avun pyytadminen saattoi lykk&aéntya, vaikka sita kokisi tarvitsevansa, koska ei haluta olla
kenellek&an vaivaksi. Ymmarretaan, ettéa lapsilla on oma hektinen elamansa. Lapsia ei
kehdata omien asioiden vuoksi hairitd, mutta heiltd koettiin saavan tarvittaessa apua.
Ulkopuolinen siivousapu koettiin virkistéavaksi, kun se antoi mahdollisuuden keskustella
tyontekijan kanssa. Toisaalta kotiavun tarve oli mietinnédssa, mutta taloudellinen tilanne

oli esteena avun vastaanottamiselle:

Siis kylla mé oikeestaan tarvisin, mutta ei mulla ole varaa mitdan ottaa sinne kotiin,
mulla on niin tiukka taa talous, taytyy vaan omillaan yrittaa parjata. H8

Omien asioiden hoitaminen koettiin tarkeéksi ja halu parjata itsenaisesti oli vahva. Haas-
tatteluissa valittyi tunnetta siitd, ettd muut ihmiset alkavat hiljalleen hallitsemaan omaa
elamaa. Tama koettiin paheksuttavana. Oman elaman langat omissa kasissaan pitami-
nen korostui, ja toisen avun varaan joutuminen mietitytti. Yksinasuvilla ei valttamatta ollut
l[&heista rinnalla kulkemassa tukena, vaan he olivat tarvittaessa ammattilaisten ohjauk-
sen ja tuen varassa. Pohdintaa aiheutti oman tilanteen eteneminen, asioihin suhtautu-

minen ja niiden hoitaminen:

Kiva kun tietaisi, mika se polku tulis olee ja mité pitdis tehda tietysséa vaiheess, kun
joku homma kay liilan hankalaks. Kenenké ottaa yhteyttd, mika on se puhelinnu-
mero mihin soittaa ja kenelle sitd selostaa mika ongelma mulla nyt on, miten tahan
pitaisi suhtautua ja mita sille pitais tehdéa. H3

Puheen tuoton heikentymisen koettiin hankaloittavan arjen toimintaa, mika vaikutti asioi-
den hoitamiseen ja vuorovaikutukseen toisten ihmisten kanssa. Tama nayttaytyi niin,
ettd valilla keskustelussa sanat |0ytyivat, mutta joskus niita piti hakea. Tiedossa oli, mita

eri tilanteissa tulisi sanoa, mutta sanat eivat vain tule mieleen silloin kun pitaisi:

Nytkin sanat ei aina tuu heti mieleen, ettd on tommosia yksinkertasia sanoja, jotka
on tuttuja, ei tuu se mita just sillon tarvitaan. H10
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Muistin alentuminen aiheutti haasteita arjessa. Haastateltavat olivat miettineet erilaisia
keinoja arjen sujuvuuden helpottamiseksi. Muistin apukeinoina kaytettiin kalenteria ja
erilaisia muistilappuja, joihin kirjoitettiin ylos tarkeitd muistettavia asioita, menoja ja ta-
pahtumia. Itselleen aaneen puhuminen oli yksi keino muistuttaa itselleen seuraavan pai-
van tarkedstd menosta. Omia menoja yritettin myds muistella seuraavana paivana ja

valilla tapahtumat tulivat mieleen:

Kun se on pirullista, kun taa muisti on semmonen, etta seuraavana paivana rupee
miettii tota, miten se nyt oli, kévink® ma jossakin ja ku oikeen kauan miettii ja miettii
oikein niitd, mitd mulla oli paalla ja lahinkdé ma ulos ovesta, niin se kauheella vai-
valla jostakin pomppaa ja saakin kiinni, etta ai niin siellahan ma kavinki. H7

Edellisend iltana sanon ittelleni, ettd muistiryhma&, muistiryhma, pitéda herata. H3

Mahdollisimman s&&nndllisen paivarytmin ja rutiinien sailyttdminen koettiin jasentavan
arkea. Arkea mietittiin ja suunniteltiin etukateen, jonka tarkoituksena oli helpottaa omaa

elamaa.

Aktiivinen arki

Haastateltavat kokivat térke&né pitaa itsensa aktiivisena arjessa, johon kuului monipuo-
lisesti erilaisten asioiden tekeminen. Sosiaalisia suhteita kaivattiin, ja niita haluttiin ylla-
pitdd. Varsinkin yksin asuvat kaipasivat toisten ihmisten seuraa ja puhekaveria. Muisti-
sairauden my6ta ulkopuoliset sosiaaliset kontaktit olivat vahentyneet. Perheen jasenet
saattoivat olla ainoita, kenen kanssa haastateltavat olivat vuorovaikutuksessa. Aktiivi-
seen arkeen liittyi tarve lahted omasta kodista ulos, kdyda kaupungin tapahtumissa ja eri

tilaisuuksissa. Tarkoituksena oli myds etsid tukea omaan tilanteeseen:

Ma katon aina Hesarista menot, onko siella jotain mikd mua kiinnostais, otan kar-
tan ja alan kattoo missa se on ja miten sinne paasee, jos se liittyis tdhan ja veis
tata eteenpéin. H3

Pistén itteni ulos liikkenteeseen, paikallaan jokottaminen ei oo hyvaks, taytyy ha-
keutua ihmisten seuraan, paéastéa siihen kontaktiin. H2

Toisaalta haastateltavat kokivat vélilla ajoittaisia saamattomuuden tunteita, jolloin ei ky-
ennyt tekemaan niita asioita mita paivaan oli suunnitellut. Saamattomuus nayttaytyi esi-
merkiksi asioiden hoitamisen siirtamisend, laiskuuden tunteena ja haluttomuutena tehda

erilaisia asioita.
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Haastateltavilla oli ymmarrysta siita, ettd omilla elaménvalinnoilla ja teoilla on merkitysta
arjessa selviytymisen ja oman toimintakyvyn kannalta. Saanndlliset kavelylenkit kuului-
vat paivittaiseen arkeen, ja oma fyysinen kunto koettiin hyvaksi. Toisaalta oli tehty myds
huomioita siita, ettei kyetad enda tekeméan yhta pitkia lenkkeja kuin aiemmin. Lenkkeilyn
vahentymiseen oli syyna myos lenkkikaverin puute. Liikunnan tiedettiin olevan tarkea

oman toimintakyvyn yllapitdmisen kannalta:

Jos en min& olis liikkkunut niin paljon kuin olen eldissani liikkunut, niin en mina tassa
olis. H10

Muistisairaus vaikutti entisten harrastusten jatkamiseen, esimerkiksi kirjojen lukemiseen.
Tama nayttaytyi niin, ettei lukeminen tuntunut enda mielekkaalta, kun kirjojen juoni unoh-
tui. Ratkaisuna oli lyhyempien mielenkiintoisten artikkeleiden ja lehtijuttujen lukeminen.
Haastateltaville oli tullut uusia harrastuksia elamaan palvelukeskustoiminnan mydéta,

mika elavoitti arkea tarjoamalla eri toimintamahdollisuuksia:

Nyth&n ne on vasta alkanut, nuo harrastukset. Ma aika reippaasti toimin tana pai-
vana, on alkanut niin kuin uudelleen oppiminen. H5

Palvelukeskukseen hakeuduttiin esimerkiksi kahville, tapaamaan ihmisia tai vain seuraa-
maan menoa, joka toi sisaltda arkeen. Palvelukeskus koettiin helposti lahestyttavaksi

paikaksi, jonne voi menna yksin ja jossa on mahdollista tehda monenlaisia asioita:

Taa on mainio paikka, tdnne voi tulla yksin tyyliin, etta tammaoista ois tanaan. Voi
juoda kahvit tai vaan istuu siina ja katella menoo, joku tulee hopottelee. Taa on
niin helppo paikka, paljon ihmiset hakee kontakteja, on yksinaisia, tulee sellanen
kontaktin haku. H6

5.2 Kokemuksia ryhmén toiminnasta

Tassa osiossa haetaan vastausta tutkimuskysymykseen, millaisia kokemuksia muisti-
asiakkaalla on avoimen muistiryhman toiminnasta. Kokemukset on jaoteltu neljaan yla-
luokkaan: ryhm&én osallistumisen motiivi, toiminnan sisélto, tuen ja avun saaminen ryh-

masta ja ryhman ilmapiiri.

5.2.1 Ryhmé&én osallistumisen motiivi

Avoimeen muistiryhmaan osallistumisen maotiivit voidaan jaotella seuraaviin alaluokkiin:

tiedon saaminen ryhmasta, vertaisten tapaaminen ja avun tarve.
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Tiedon saaminen ryhmasta

Ryhma&an tulemiseen on vaikuttanut tiedon saaminen ryhmasta, joka on heréattanyt kipi-
nan osallistumiseen. Tietoa oli saatu erilaisten vaylien kautta, joista kotihoito on ollut yksi
kanava. Terveydenhoitaja oli kertonut ryhmasta kotikaynnin yhteydesséa. Myos laakari oli
kannustanut osallistumaan ryhmaéan vastaanottokaynnilla. Eri palvelukeskusten muisti-

ryhmista kertova listaus antoi tietoa avoimesta muistirynmasta:

Mé& sain laakarilté sen listan, ettd muistiryhmaét, huomasin, ettéd avoin muistiryhma,
mietin, tonne ma menen. Niin ma tulin. H2

Alussa tarvittiin paljon kannustusta, silla oma ujous oli yhtena esteena ryhmaan osallis-
tumiseen. Puolison kannustus antoi vahvuutta ja vahvisti hiljalleen omaa ajatusta ryh-
maan tulemiseen:

Mieskin kehotti, ettd kannattaa menna, ettei olla vaan kaksistaan, tulee muitakin
asioita, ettei koko ajan mieti tata. H7

Avoimesta muistiryhmasté oli saatu tietoa myods palvelukeskuksen kautta, jonka ilmoi-
tustaululla oleva mainos ryhmasta oli kiinnittanyt huomion. Mainoksesta oli tullut tunne,
etta juuri muistidiagnoosin saaneille tarkoitettu muistirynma on itseé varten. Myos palve-

lukeskuksen ohjaaja oli suositellut ryhmaa.

Vertaisten tapaaminen

Avoimessa muistiryhmassa odotettiin tapaavan muita muistisairautta sairastavia inmisia.
Itselle on tarkeda huomata, ettei ole ainoa ihminen, jolla on muistisairaus. Yhteinen ko-
kemus ja ymmarrys muistisairaudesta koettiin keskeisiksi tekijoiksi. Tarpeena oli keskus-
tella ja jakaa asioita vertaisten kanssa, joilla on elamassa samantyyppisia ongelmia ja
ovat samantyyppisessa elamantilanteessa. Muistisairauden koettiin yhdistavan, vaikka

ihmisin& voidaan olla hyvinkin erilaisia:

M& menin sen takia, ettd oon ihmisten kanssa, ne ihmiset on nyt semmosia, etta
niillakin samaa, meilla on kosketuspintaa se yks asia, vaikka muuten ollaankin eri-
laisia ja kiinnostuksen kohteet voi olla erilaisia, mutta ainakin on se yks asia minka
takia me siella ollaan, mik& on meidét tavallaan sinne laittanu. H3

Yksinaisyys tuli haastatteluissa vahvasti esille. Varsinkin yksin asuvat haastateltavat ko-
kivat yksindisyyden tunteita. Yksinaisyyden tunne oli myds ryhmaéan osallistumisen taus-
talla ja toi tarpeen hakeutua tapaamaan toisia ihmisid. Toiveena oli tavata ihminen, ke-

nen kanssa voisi keskustella ja tehda asioita yhdessa myds ryhmén ulkopuolella:

metropolia.fi WM etropolia



34

Kun olisi jonkun kanssa rupatella ja kayda jossakin elokuvissa tai teatterissa. H2

Yhtena ryhmaan osallistumisen motiivina oli néhd&, miten ihmiset elavéat ja selviytyvat

omasta elamastaan siina tilanteessa, missa he silla hetkella olivat.

Avun tarve

Avoimen muistiryhman toiminnasta odotettiin olevan apua omaan alentuneeseen muis-
tiin, josta oli heréannyt itselle huoli. Tama sai lahtemaén hakemaan apua. Toiveena oli
tehda ryhméssa muistinharjoittamiseen liittyvia tehtavia. Odotuksena oli saada myds

ryhmasta sellaista tietoa, jonka avulla voisi kohentaa muistiaan:

Ma luotin siihen, etta taalla jotain tarttuu semmoisia oppia, jota houdattamalla mi-
nun muisti paranis. H4

Ryhmaan osallistumisen motiivina oli my®s saada jotain apua itselle, mutta ei osattu tun-
nistaa tarkemmin, millaista apua kaipaa ja tarvitsee. Odotuksena kuitenkin oli, etta ryh-
manohjaajat tietavat muistiin liittyvista asioista ja osaavat auttaa tarvittaessa, jos sellaisia
tilanteita tulee eteen. Avoimeen muistirynmé&én osallistuttiin myoés ilman suurempia en-
nakko-odotuksia. Motiivina oli tietty uteliaisuus muistiryhnmé&éan kohtaan, mika heratti mie-

lenkiinnon ryhméaéan tulemiseen.

5.2.2 Toiminnan sisalto

Kokemukset toiminnan sisadllostd muodostuivat alaluokista keskustelut ja toiminnan

muodot.

Keskustelut

Ryhman alussa kysyttiin kaikkien kuulumisia, jossa jokainen osallistuja on kertonut joko
enemman tai vahemman viikon ja paivien tapahtumia. Toisaalta kokemuksena oli my6s,
ettei kuulumiskierrosta ole ollut joka kerta. Avointa muistiryhmaa kuvattiin keskustele-
vaksi ryhméassa, jossa voi puhua kaikenlaisista asioista, joita osallistujat haluavat tuoda
esille:

Mun mielesta avoin muistiryhmé on enemman keskusteleva ryhmd, mutta siella-
han saa kysella ja kertoa kaikenlaista, jos haluaa kertoilla. H4

Ryhmassa sai vapaasti tuoda erilaisia asioita yhteiseen pohdiskeluun. Tama koettiin po-
sitiiviseksi asiaksi, kun pystyi itse vaikuttamaan siihen, millaisia asioita yhdessa kasitel-

laan.
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Ryhmassa on kysytty osallistujien toiveita ja tarpeita toiminnan suhteen. Kokemuksena
oli, ettéd niitd on myos toteutettu. T&ma on tuonut hyvaa mieltd. Eraassa ryhmassa oli
aloitettu ryhmalaisen toiveesta jumppahetki, joka toteutui jokaisella ryhméakerralla. Har-
mitusta oli herattanyt toisen ryhmalaisen reaktio jumppahetkeen, johon hén ei ollut osal-

listut. Han oli kokenut tulleensa muistiryhméaén eika harrastamaan liilkuntaa ryhmassa.

Toisaalta kokemuksena oli, ettei toiveita ja tarpeita muutamia poikkeuksia lukuun otta-
matta esitetd. Haastateltavien yhteisena kokemuksena oli, ettd omia toiveita ja tarpeita

uskaltaa ja voi ryhmassa esittaa, jos niitd vain tulisi mieleen:

Kylla mé luulen, mekin ollaan kait oltu aika véhasanasia, en ma ainakaan oo eh-
dottanut mitdan. Jos vaan olis sellainen ehdotus, jota pitéis tarkeend, kylla ma voi-
sin sité ehdottaa. H3

Kuulumisten lisaksi ryhmassa oli ollut keskusteluja muun muassa liikunnasta, ravitse-
muksesta, maailman ja elamanmenosta seka itselle tarkeisté asioista. Keskustelut olivat
voimistaneet ajatusta siitd, ettd on toiminut ja tehnyt elaméassaéan oikeita asioita, kuten

harrastanut aktiivisesti liikuntaa. Lisaksi ryhmassa tuli eri tehtdvien ohella muistelemista:

Puhutaan, ettd missa asutaan, mité yhteisia paikkoja on ja ehka sitten sama sitte
kun tehdaan tehtavia, ni samalla laillahan niitd haetaan niita yhteisia jotain, siina
tulee muisteltua. H10

Toiminnan muodot

Kaikki haastateltavat pitivat 1.5 tunnin ryhmaaikaa sopivana. Kokonaisuutena ryhman
toiminta koettiin monipuoliseksi. Toiminta oli koostunut keskustelujen ohella erilaisesta
toiminnallisesta tekemisestd. Ryhman alussa oli tehty aivojumppaa ja erilaisia muistihar-
joitteita:

Taa on ollut tosi monipuolista. Taalla tehdaéan eka naitd tammaisia, etta saadaan

verenkiertoa liikkeelle..tdmmadisia (ndyttaa liikkeitd), etté aivotoimintaa kehitettais.
H9

Sielld on kortteja k&&nnelty ja saanut kertoa asioista, sanoja sielta taalta haettu,
kaikki semmonen on mukavaa. Joutuu ylapaata kayttdmaan. H10

Toiminta koettiin mielenkiintoiseksi ja joustavaksi, jossa huomioidaan ryhmal&isten sen-
hetkiset toiveet ja tarpeet. Esille tuli myds toisenlaisia mielipiteitd. Toiminta koettiin lilan
johdetuksi ja ohjatuksi eik& jouston varaa toiminnan suhteen ryhmaétilanteissa koettu ole-

van.
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Ryhmassa muisteltiin olleen muun muassa aivojumpan ja muistitehtavien ohella musiik-
kia, liikuntaa, peleja, tietovisoja, maalausta, lautapeleja, taidekuvia, sana- ja kuvaharjoi-
tuksia, muistelua ja itsetuntemukseen liittyvia tehtavida. Yhdessa ryhmassa oli vieraillut
my0s ulkopuolisia esiintyjia. Jokaisella rynmékerralla oli ollut erilaista ja vaihtelevaa toi-
mintaa, joka koettiin positiivisesti. Ryhmassa oli koettu my6s onnistumisen elamyksia ja
mietitty itsestaan ja elamastaan merkityksellisia asioita. Oli tehty myds itsetuntoa vah-
vistavia harjoituksia, joissa oli pitanyt kehua itse&an:

Pitais tosiaan kehua itsedaan aamulla, ettda voiku oon kivannakoinen, vaikka oon
ilman meikkia. H8

Joissakin avoimissa muistiryhmissé oli mahdollisuus yhteiseen omakustanteiseen lou-
naaseen ryhman jalkeen. Yhteinen ruokailu antoi mahdollisuuden tutustua toisiin ryhma-

laisiin ja keskustelun koettiin syventyvan henkilékohtaisemmalle tasolle kuin ryhmassa:

Ruokailu on kiva, siella tulee henkildkohtaista juttua, siind pdydasséa keskustelut
jatkuu ja tulee omakohtasempaa muiltakin ryhman aikana ystavystynyt, kun vie-
ressa istuu ja sen jalkeenkin. H2

Ruokailemaan oli myds menty yksin, yhdesséa puolison tai ystavan kanssa. Haastatte-
luissa ilmeni, etta mahdollisuus yhteiseen lounaaseen ei ollut kaikkien haastateltavien
tiedossa. Tuntemuksena oli, etta ruokailusta oli joskus ollut rynméasséa puhetta, mutta yh-

teiseen lounaaseen ei ole kannustettu.

5.2.3 Tuen ja avun saaminen ryhmasta

Avoimesta muistiryhmésta on saatu monenlaista tukea ja apua, jotka jaoteltiin seuraaviin

alaluokkiin: sosiaaliset suhteet, vertais- ja psyykkinen tuki ja tiedon saaminen.

Sosiaaliset suhteet

Haastateltavien mukaan sosiaaliset suhteet olivat vahentyneet arjessa muistisairauden
myota eika perheen ulkopuolisia suhteita juurikaan ollut. Avoimen muistiryhman koettiin

tarjoavan mahdollisuuden tavata toisia ihmisia:

Kun on tuo muistisairaus, jaad muut ihmiset vahélle, paitsi oma perhe, tdmé ryhma
luo mahdollisuuden tavata ihmisia. H7
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Ryhmassa toisiin ihmisiin tutustuminen ja heidan elamén asioiden kuuleminen antoi pi-
ristdvaa vaihtelua. Ryhmalaiset olivat vaihtaneet keskendan puhelinnumeroita ja tavan-
neet toisiaan my6s ryhman ulkopuolella. Ryhméssa oli syntynyt myds ystavyyssuhteita.
Toisten ryhmalaisten tuntemisen myo6ta, ryhma oli alkanut tuntumaan itselle laheiselta ja

omalta paikalta:

Oon oppinut tuntemaan ihmiset tuolla, niin kuin tunnen sen niin kuin omakseni sen
ryhméan. H6

On tullut tuttavia, voin kylla sanoo, etta ihan ystavia on tullut sielta. H2

Toisaalta haastateltavilla oli nakemyksia, joiden mukaan toisia ryhmalaisia tunnettiin ai-
noastaan ulkonéaolta eika tilaisuutta lahempaén tutustumiseen ryhman puitteissa ole ol-
lut. Ajatuksia toisten kanssa oli vaihdettu jonkin verran ennen ryhmaa, mutta ryhman
jalkeen ihmiset olivat hajaantuneet aika pikaisesti. Ryhman toiminta ei ole mahdollistanut

ryhmalaisten vélisia keskusteluja ja tutustumista:

En tunne ketdén, kun istutaan ja ohjattua toimintaa, niin ei siina sillee tutustu
ihmisiin, etta sitten kukin I&htee tahoilleen siitd. H9

Kokemuksena oli, etta rynmassé keskustelua oli tullut vain vahan vierustoverin kanssa.
Toisaalta ryhmaa ei edes koettu sellaiseksi ryhmaksi, jossa olisi tarkoitus tutustua toisiin
ryhmalaisiin:

Silla tavalla ei se semmonen rupatteluryhma oo, etté siina tutustuis ihmisiin ja
niihin taustoihin. En tieda, onko se sen ihan tarkotuskaan. H3

Haastavuutena isossa ryhmassa koettiin se, ettei siina ole samanlaista mahdollisuutta

tutustua lahemmin toisiin ihmisiin kuin kahden kesken keskustellessa.

Vertais- ja psyykkinen tuki

Erilaisten ryhmalaisten kohtaaminen on tuonut vahvuutta siihen, ettei ole yksin, vaan on
muitakin ihmisi, jotka ovat samassa elamantilanteessa. Kokemuksena oli, ettd yksin
ollessa tulee mietittya sairauteen liittyvid asioita, mutta ryhmassa sairaus unohtuu. Tois-
ten ihmisten laheisyys toi yhteenkuuluvuuden tunnetta siita, etta ollaan samaa porukkaa.

Lisaksi koettiin, ettd yhdessé oleminen aktivoi enemman kuin kotona yksin oleminen:

Ihmiset on kuitenkin siind yhdessa ja jotakin puhuu, onhan se aivan eri tilanne kuin
istua itteksensa kotona. Se antaa vahan enemman sitten, tulee pienta aktivointia
itte kullekin. H3
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Kun siind kuuntelee monen ihmisen juttuja ja asioitakin, niin siita tulee kiva tunne,
ei mulla ole hullummin, ettd samassa veneessa ollaan. H2

Ryhmassa haluttiin keskustella yhdessa. Inmiset tietdvat eri asioista ja toisten mielipiteité
ja ajatuksia halutaan kuulla. Yleisesti rynmalaisilla koettiin olevan samantyyppisia aja-
tuksia. Toisaalta eri nakdkulmien kuuleminen ja jakaminen avarsi omia nakemyksia.
Tama toi vaihtelua omaan ajatteluun. Vertaistuen kokemus ja ymmarryksen saaminen
ryhmassa oli tarkeaa:

Se, ettd me samanvertaisten kanssa istutaan yhteen poytaan, kun puhutaan asi-
oista, niin se on kaikkien asia ja kaikki tietdd ja ymmartaa. H6

Ryhma on vahvistanut rohkeutta puhua omista asioista ja lisannyt tietoutta muistisairau-

desta. Lisdantynyt tietoisuus on auttanut hyvaksymaan itseéan:

Makin oon ollu kauheen arka aikasemmin, en oo kehdannut puhua mistaan tam-
mosesta ettéd mulla on taa sairaus tai joku muu sairaus, en oo puhunut laheisella-
kaa oikeastaan kun vaan mun puolisolle, mutta tota nyt ma voi kertoa, ettd on
semmonen ja sen voi saada kuka vain eikd se oo musta kiinni. H7

Oman ahdistuksen koettiin vahentyvan, kun ryhmassa tapaa samanlaisessa tilanteessa
olevia ihmisi& ja huomaa heidan selviytyvan arjestaan, vaikka muisti olisi alentunut. Oma
itsetunto on kohonnut, kun on tuntenut hyvaksyntaa ja parjaa ryhmassa muiden seu-

rassa. Lisaksi ryhman my6téa on tullut varmuutta omaan elaméaan:

Voisin sanoa, ettd on avartunut tdma, koska tota, olen saanut elamisen ja olemisen
varmuutta, itsetuntoa on tullut kylla..kun joskus on ollut alamaissa. H2

Kun samanlaisten kanssa on, niin hyvaksyy itsensa sitte semmoseks. On kiva tie-
taa, ettd on muitakin semmosia kuin vaan minéd. Se sellasta ahdistusta ja sem-
mosta vie sitd pois, kun nékee, ettd muut on samassa jamassa ja neki jotenkin
parjailee. H3

Niissd ryhmissa, joissa osallistujien valinen keskustelu ryhmassa oli jaanyt vahaiseksi,

vertaistuki oli ja&nyt puuttumaan. Tama oli tuntunut ulkopuolisuuden tunteena.

Ryhmanohjaajien ammattitaito, ymmarrys ja osaaminen muistiasioissa koettiin tarkeiksi
ja keskustelumahdollisuuden ohjaajan kanssa tuovan turvaa. Varsinkin haastateltaville,
joilla ei ollut elamé&ssdan ketaan laheistd, ohjaajan kanssa puhuminen antoi mahdolli-
suuden rauhassa selvittda omia ajatuksiaan. Samalla oli mahdollista saada tietoa sellai-
sista asioista, mihin kaipaa apua. Kokemuksena oli, ettéa ohjaajan kanssa voi aina tarvit-
taessa keskustella. Omasta elaméantilanteesta keskusteleminen ohjaajan kanssa koettiin

helpottavan oloa:
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Jokaiselle tulee joskus sellainen puhumisen, kertomisen tarvis ja sitten jos ei ole
enaa ketédan laheista,niin se puhuminen helpottaa, ei tarvi sen kummempaa, kun
se ettd saa puhua. Toisen ei tarvitse kuin kuunnella. Joskus saattaa apuakin tar-
vita jossakin asiassa, sellaista mitd voi kysya, tietdé mista sen saa. H2

Toisaalta haastatteluissa ilmeni, etteivat puolet haastateltavista tienneet mahdollisuu-
desta keskustella henkilokohtaisesti rynméanohjaajan kanssa.

Tiedon saaminen

Ryhmastéa on saatu monenlaista tietoa, neuvoja ja ohjausta, joista on koettu olevan hyo-
tya. Tietoa on tullut erilaisiin tukiin liittyvista asioista seka arkielaman ohjausta muun mu-
assa ravitsemuksesta ja likunnasta. Ryhmaan oli mahdollista tuoda yhteiseen pohdin-
taan erilaisia asioita, joista haluaa saada tietoa:
Ryhmé&an voi tuoda asian, jos pitdd puhua ohjaajien kanssa Ohjaajat tietavat
enemman mista saa tietoa ja neuvoa, se tuo turvaa, kun tietaa, ettd voi puhua. Jos
itte miettii, niin eih&n sitd mistaan l16yda. H4
Ryhmaén kautta on tullut tietoa siita, millainen merkitys ruokavaliolla on muistin kannalta.
Tama on tuonut omaan eldma&an pohdintaa siitad, miten omia ruokatottumuksia voisi
muuttaa terveellisemp&aan suuntaan. Mietinnassa on ollut ruokailukertojen lisédminen
palvelukeskuksessa:

Oon kylla ajatellut, kun on sanottu, ettd muistin takia pitdis niin monipuolisesti
sy6dda, niin on harkinnu, etta sité vois lisata, kun ei tuu ittse pienittyd niin monen-
sorttista kasvista, ettd se on harkintahatussa, jos liséis vaikka kolmekin kertaa ka-
vis sydmassa ni se antais sellaista karaktaaria siihen hommaan sitte. H3

Ryhmassa on kasitelty arjen toimintoihin liittyvia asioita, jotka voivat edistéa muistitoi-

mintoja. T&ma on lisannyt tietoutta muun muassa siita, etté lehden lukemista kannattaa

paivittain jatkaa ja tehda arjessa monipuolisesti itselle mielenkiintoisia asioita.

5.2.4 Ryhman ilmapiiri

Ryhman ilmapiiri muodostui alaluokista: ohjaajien toiminta, avoimuus ja tunnelma seka

toiset ryhmalaiset.

Ohjaajien toiminta

Ryhmanohjaajien antamalla huomioimisella ja lAmminhenkiselld suhtautumisella on ollut
merkitysta siihen, millainen ensivaikutelma ryhméasta on jaéanyt. Positiivinen ensikaynnin
kokemus ratkaisee sen, haluaako ryhmaan tulla mukaan ensimmaéisen kerran jalkeen.

Yhtena kokemuksena oli ollut, etteivit ohjaajat olleet huomioineet tarpeeksi ryhmé&én
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tullessa. Yksilollinen huomioiminen koettiin tarkeaksi, vaikka ryhmaan tulisi paikalle my6-

hassa. Ryhma voi tuntua heti ensimmaisesta kerrasta lahtien itselle oikealta paikalta:

Ei ole yhtdan sellaista mielikuvaa, ettd ma olisin edes ajatellut, ettd meenkd ma
uudestaan.Se oli selva, etta tdd on mun paikka. H5

Ryhmapaivaa odotettiin innolla. Ohjaajat loivat iloisella ja hyvantuulisella olemuksellaan

hyvaa ilmapiiria ryhmaan. Heilla oli elaytymiskykya ja taito piristaa ryhmalaisia:

Loistavia, ihailen kuinka ne jaksaa, paneutuu siihen tyéhon ja tuota osaavat elay-
tya siihen tyohon, niin kuin olisivat samanlaisia, se minun mielesta aikamoinen
taito, sitten ne osaa piristaa ja virkistaa ja aina ovat iloisia ja hyvantuulisia. H2

Positiivisena kokemuksena oli, etta ohjaajat huomioivat ryhmé&n toiminnassa kaikkia ryh-
malaisia tasapuolisesti. Eri tilanteissa ja tehtavien tekemisessa mielipiteita kysyttiin jo-
kaiselta osallistujalta:

Otetaan mun mielesta hyvin huomioon kaikki, just kun tehtavia tehdaan, niin kysy-
taan kaikilta aina. H4

Kahden ohjaajan ohjaamassa ryhmassa, toisen ryhménohjaajan vaihtuminen koettiin
myonteisena. Ryhméan toiminta jatkui samalla tyylilla kuin ennenkin ja uutta ohjaajaa pi-
dettiin ammattitaitoisena ja osaavana. Toisaalta ohjaajien vaihtuvuutta ei toivota, vaan

halutaan tuttujen ohjaajien ohjaavan ryhmaa.

Avoimuus ja tunnelma

Yleisesti haastateltavien muistikuvana ryhmasta oli tunne siitd, ettéd on viihtynyt ryh-
massa. Ryhman avoimuus koettiin positiivisena ja sitoutumisen tuovan pakon tunnetta,
mika koetaan negatiivisena. Ryhmaan halutaan tulla ajoissa ja myohastyminen harmit-
taa. Uusien jasenten mukaan tulo koettiin hyvana asiana, ja heidat otettiin avosylin vas-
taan:

Kaikki on mukavia ihmisid, on tullut uusiakin ja ne on mukavia, ovat hujahtanut
mukavasti siihen sekaan. H2

Nyt on tullut pari kolme uutta, on tullut miehié ja on tullut naisia. Kylla siin&a vaihtu-
vuutta on ollut, mutta ihan hyvin ovat siihen, se on hyva, etta vaihtuu. H3

Joissakin ryhmissa ei ole ollut ryhmalaisten vaihtuvuutta, vaan osallistujat ovat pysyneet
suunnilleen samoina. Kokemuksena oli, etta viikon tauon aikana rynmaan osallistuneita
ihmisia ehtii unohtaa, mutta saanndllisesti ryhmaan osallistuvat jasenet tunnistetaan ja

heidat muistetaan:
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Ei haittaa, ettd ihmiset vaihtuu, siind on kuitenkin viikko vélissa, niin ehtii jo unoh-
taakin, etta keta siella oli...ne on ne vakioihmiset, ketka on. Ne kylla muistaa. H4

Kaikkien haastateltavien mielesta ryhméan ilmapiiri oli salliva ja hyvaksyva, mik& mahdol-
listi uskalluksen tuoda omia asioitaan esille. llmapiiri koettiin myos turvalliseksi. Ryhma-
tilannetta kuvattiin miellyttavéksi ja rauhalliseksi. Tarkeaksi koettiin se, ettd ryhmassa
kuulee, mita siella keskustellaan. Ryhmaan on ollut kiva tulla, ja sen jalkeen mieliala ja
olotila on ollut hyva. Ryhman tunnelman koettiin olevan hauska. Taméa on piristanyt

mieltd. Huumorin koettiin olevan yksi tarkea voima ryhméassa:

Taa on ollut semmoinen, ihan sanotaan hauskaa. Se on niinku pitd& mielenkin
sitten kotiin mennessakin kivana...huumoria...ja sillee ei liilan vakavaa, ei kireytta
mihkdan suuntaa. Naa alkuaskeleet, on ollut tammadiset hauskanpuoliset. Se on
oikeastaan ollu laéketta. H5

Ihan kuin oisin kotia tullut ja tuntuu edelleen. Joka kerta, kun oon lahtenyt sieltd
mulla on ollut hyva olo. H6

Haastatteluissa ilmeni pohdintaa ryhman suuren osallistujaméaéaran suhteen. Tama on
luonut ryhmantunnetta. Pienemp&én, suljetumpaan ryhm&an osallistuminen oli myods

mietinnassa ja vaihtoehtona avoimen ryhman sijaan.

Toiset ryhmalaiset

Osallistujat olivat tehneet toisistaan erilaisia huomioita. Joillakin ryhmalaisilla oli huo-
mattu muistisairauden edenneen pidemmalle, ja toiset puolestaan muistivat paremmin
kuin itse. Muistin ja toimintakyvyn eri tasot koettiin hyvaksyttavana ja kuuluvan muisti-
ryhman luonteeseen. Haastateltavien mukaan toiminnassa on huomioitu ryhmal&isten
toimintakyvyn taso. Myos hiljaiset jasenet koettiin kuuluvan ryhmaan. Ymmarrysta oli
siitd, etta jokainen voi toimia ryhmassa omalla tavallaan persoonansa mukaan. Pohdin-
taa heratti oma osallistumisen aktiivisuus ryhméassa. Osallistumisen taso ryhméassa vaih-
teli hyvin sosiaalisista rynmalaisista hiljaisiin jaseniin, jotka eivat juurikaan puhuneet ryh-
massa:

Ei hairitsevaa o0, ettd on eri tasoilla, mutta siina niin kuin huomaa, etta on ole-
massa minkalaista se on, miten erilaisia ihmiset ovat, toiset osallistuu, toiset ei
osallistu ollenkaan.ja ovat hiljaisia, kumminkin ovat mukana, vaikka eivat tuokaa
itteensa esille. H4

Haastateltavien mukaan ryhméaéan osallistuvilla oli monenlaista koulutuspohjaa, tietotai-
toa ja osaamista. Jasenet olivat rynméssa samanarvoisia keskenaan. Erilaisten ihmisten

kohtaaminen koettiin antoisaksi. Kaikkia kohdeltiin yhdenvertaisesti samalla tavalla:
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Koko se ohjelma on niin, ettei kukaan paase ylitse muiden, se on mukava ryhma,
mukavia ihmisia. H6

5.3 Ryhman kehittamisideoita

Tassa luvussa haetaan vastausta tutkimuskysymykseen, miten muistiasiakkaan mie-
lestéa avoimen muistiryhman toimintaa voisi kehittaa. Kehittdamisideat jakaantuivat kah-
teen kategoriaan, jotka ovat toiminnan sisallén kehittaminen seka vuorovaikutus ja osal-

listuminen.

5.3.1 Toiminnan sisallon kehittdminen

Toiminnan sisallon kehittdminen muodostui alaluokista muistin harjoittaminen, toiminnal-

linen tekeminen ja tiedon jakaminen.

Muistin harjoittaminen

Haastateltavien mukaan erilaisten muistinharjoittamistehtavien tekeminen kuuluu olen-
naisena osana muistiryhmaan. Ryhmassa oli tehty monenlaisia muistiharjoitteita, joista
on pidetty kovasti. Tehtavien tulee olla aikuisille inmisille soveltuvia &lyllisia harjoituksia.
Ne voivat pohjautua tuttuihin asioihin, joissa menetelmana voi kayttad esimerkiksi muis-
telua. Ohjaajien toivottiin myos ohjaavan sellaisia muistijumppaharjoituksia, joita voi har-
joitella kotona. Harjoituksissa toivottiin hyddynnettavan oma mielikuvituksen liikkeelle

laittamista:

Semmoinen harjoitus on kivaa, missa voi kayttéa mielikuvitusta. H10

Kokemuksena oli, ettd omat menot ja paivan tapahtumat saattavat helposti unohtua. Va-
lilla saattaa joutua kovasti pinnisteleméaan, ettd muistaa missé on kaynyt. Toivomuksena
oli, ettd ryhmalaisia pyydettaisiin kirjoittamaan muistin tueksi ylos tekemisidan viikon ai-
kana, joita voi sitten jakaa ryhmassa toisten kanssa. Kirjoittamisen koettiin auttavan asi-

oiden ja tapahtuminen muistamista, josta voi tulla itselle paivittainen tapa:

Vastuutettais vaikka joka péiva kirjoittamaan,jos on kaynyt jossain, se olisi sillee,
etta rupeis tekee joka paiva ja vahan niin kuin kirjoittais etta misséa on ollut, saat-
tais olla,etta siita tulis tapa ja se auttais siina, etta yrittds muistaa paremmin.

Toiminnallinen tekeminen
Ryhmaéan toiminta koettiin hyvin eri tavalla. Samassa ryhmassa olevilla haastateltavilla

saattoi olla aivan eri nakemys toiminnan sisalléon suhteen. Toisen mielesta ryhméssa ol
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monipuolisesti toiminnallista tekemista, toisen mielesta ryhma ei ollut lainkaan toiminnal-
linen. Ajatuksena oli, etté toiminnallinen tekeminen voisi tuoda enemman merkityksellista

sisaltéa ryhmaan:

Kun ei se oo toiminnallista tavallansa. Ehka se antais enemmaéan. H7

Ryhmisséa oli harrastettu erilaisia liikuntamuotoja, mutta kaikki ryhmaélaiset eivét ole kiin-
nostuneita likunnasta. Ehdotuksena tuli, etta leikkimielisten kilpailujen avulla voisi akti-
voida ryhmalaisia likkumaan enemman yhdessa. Liikuntaa voisi myds sisallyttaéa huo-

maamattomasti toimintaan:

Saada huomaamattomasti ihmiset liikkumaan, olis jotain yhdessa urheilemista.
H10

Retket olivat yhtena mielenkiinnon kohteena. Toiveena oli tehda retkia yhdessa ryhman
kanssa. Retkien koetaan lahentavan ryhmalaisia ja antavan mahdollisuuden tutustumi-
seen. Kokemuksena oli, etta on sellaisia paikkoja, joihin ei tule yksin lahdettya, vaan olisi

kiva menna yhdessa:

Ois niin kiva lahted jonnekin porukalla, minne ei tule yksin mentya. Yksindisia ih-
misia sielld enimmakseen on, niin senki takia olisi kiva. H2

Pohdintaa herdtti retkien jarjestamisen mahdollisuus ryhman avoimuuden vuoksi. Toi-
saalta ryhmassa voisi kysella mielenkiinnon kohteita ryhmalaisilta, ja halukkaat voisivat

toteuttaa yhteista retkitoimintaa ryhmén ulkopuolella.

Haastateltavien mukaan ryhmassa ei ole ollut paasaéantodisesti veden liséksi muuta tar-
joilua. Toiveena oli kansallisten juhlapaivien huomioiminen, jolloin ryhméassa voisi olla
kahvitarjoilu. Ehdotuksena tuli mygs, etté erilaisten juhlien huomioiminen, suunnittelu ja
niiden jarjestdminen toisi kivaa yhteista tekemista ryhmaan. Juhliin voisi valmistaa mah-

dollisuuksien mukaan ruokaa yhdessa:

Juhlia vois huomioida ryhméssa, mika ois kiva, jos tdimmadsia jarjestettais, niin ite
kokattas sinne jotain, tykkaan ruuan laitosta. Ois kiva kiva tehda porukalla. H9

Yhteinen ruokailumahdollisuus herétti kiinnostusta. Tama voi tarjota mahdollisuuden ryh-
malaisten valiseen tutustumiseen. Ohjaajan lasnaolo ruokailussa koettiin toimivan koko-
vana tekijand. Ohjaajan kanssa voisi puhua, ellei toisten ryhmalaisten kanssa syntyisi
keskustelua. Ruokailusta kertominen ja siihen kehottaminen voisi kannustaa lahtemaan

yhdessa syomaan:
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Jos se sanottais, ettd nyt siella olisi se ruoka ja ne voi menna syémaan, jotka ha-
luaa saattas ollakin, vois tehdé sen, etté kun sanottas, niin rupeiski kattoo vahan.
H1

Yhdessa ruokailu olis kiva, siindhén sité tutustuis, Kun vuodenkin istuu tommo-
sessa ryhmassa, niin jos sieltéd sitten muutama ihminen tulis vahan tutummaks.
Ohjaaja kokois sitd, ma luulisin, ainakin vois menna ohjaajan viereen ja rasittaa
hanta. H3

Myds yhteinen kahvihetki ryhmén jalkeen mainittiin yhtena vaihtoehtona ruokailun sijaan,

etteivat kaikki osallistujat vain lahtisi pois heti ryhman jalkeen.

Tiedon jakaminen

Tiedon jakaminen on haastateltavien mukaan yksi muistiryhnmén tarkea tehtava. Haas-
tatteluissa esille tuli erilaisen tiedon hajanaisuus ja sen saavuttamisen vaikeus. Toiveena
oli, ettd ryhméssa jaettava tietous tulisi antaa seka suullisesti ja mahdollisuuksien mu-
kaan kirjallisesti. Muistettavia asioita on toistettava useamman kerran. Kaupungin ik&ih-
misten palvelut ja toiminnat on koottu palveluoppaaseen. Ajantasaisen palveluoppaan
jakaminen kaikille ryhmaélaisille koettiin tarkedksi. Opas tulisi myos lapikayda yhdessa

vaarinymmarrysten valttamiseksi:

Sekin olis, ettd muistiryhnmé&n syksyn aloitusjuttu, etta jokaiselle annetaan voi-
massa oleva, jossa on ne tuoreet puhelinnumerot, jokaiselle annettas kateen. Ettei
jaa siihen, etta ota se sieltd. Ongelma on siing, ettéa muistatko ottaa sen sieltd. H2

Kehittamisideoita ei ilmennyt siihen, miten ryhmalaisten toiveita ja tarpeita voisi saada
enemman esille. Ryhmalaisten koettiin esittdvan vahan toiveitaan toiminnan suhteen ja
odottavan ohjaajien kehittavan tekemista ryhmaéan. Haastateltavien mukaan ryhméssa
tulee huomioida, etta kaikki ryhman osallistujat hyvaksyvat sen, mita ryhmassa yhdessa

tehdaan.

5.3.2 Vuorovaikutus ja osallistuminen

Vuorovaikutus ja osallistuminen koostuivat alaluokista ryhmalaisten huomioiminen seké

tutustuminen ja keskusteluun osallistuminen.

Ryhmalaisten huomioiminen
Ohjaajan antama yksil6llinen huomiointi koetaan tarkeana. T&ma tuo tunnetta siita, etta

itsestd ollaan kiinnostuneita ja kannatti lahted kotoa ryhmaan mukaan. Mikali ohjaajat
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vastaanottavat [ammolla ja huomioivat ryhmalaista, niin ryhmastéa jaa positiivinen tun-
nelma. Kuulumisten kysyminen ja huomioiminen kannustaa tulemaan ryhmaan ja tuo

hyvaa mielta:

Vois vaikka vaan semmosen kysya, niin tulis kiva mieli, ettd miten on mennyt tai
kiva kun tulit. Nuokin tykka&, kun ma tulin. Juuri mut huomataan, ja halutaan tie-
tadd mit& mulle kuuluu. H7

Koettiin tarkedaksi, ettd mahdollisuudesta yksil6lliseen tapaamiseen ohjaajan kanssa tu-
lisi kertoa jokaisella ryhmé&kerralla. Mietinnassé oli myds puolison mahdollisuus keskus-
tella ohjaajan kanssa muistisairauteen liittyvista asioista. Ohjaajien tulisi keskustella ryh-
malaisten kanssa heidan elamantilanteesta ja selvittdd, miten he selviavat arjestaan, ja

miten kokevat vointinsa. Ymmarryksen ja henkisen tuen saaminen koetaan tarkeaksi:

Ottaa selvaa ihnmisen nykykunnosta ja tilanteesta, henkisesta kunnosta ja kai-
kesta téstd, se on tarkeetd. Keskustella siité, miten vaikuttaa mieleen ja arkeen.
Henkinen tuki, siti korostan, se tarke&a, tulisi ymmartaa. H1

Mietintéda heréatti se, millaisena hiljaiset ryhmalaiset kokevat ryhman. Haastateltavien mu-
kaan heité tulisi osallistaa yhteiseen toimintaa ja rohkaista ilmaisemaan itseaan. Pohdin-
taa nousi siitd, miten hiljaisia ryhmalaisia voisi osallistaa keskusteluun, ellei heilla ole
omaa tahtoa puhua. Ehdotuksena oli, etta ellei hiljainen jAsen avaudu ryhméassa, ohjaaja

puhuisi kahdestaan hanen kanssaan:

On tarked& saada, kaikki ihmiset aukaisemaan suunsa sielld, on sellaisia, jotka
ovat enemman dementoituneita kuin mind, niin he istuvat sielld koko ryhmén ajan
hiljaa, heidat tulis saada mukaa toimintaan, méa kuitenkin puhun, jos jokin asia
keljuttaa, niin puhun, mutta oon huomannut, ettd huomaan, etté ne istuu hiljaa,
niin niita voisi jututtaa kahden kesken tai sitten siina ryhmasséa, mutta henkilokoh-
taisesti. H4

Toisaalta ryhman puheliaiden ja ddnekkaiden ryhmalaisten koettiin vievan muilta ryhma-

laisilta tilaa, jolloin tulisi olla keinoja heitd hillitd. Haastateltavilta ei 16ytynyt vastausta

siihen, millaisia keinoja hillitsemiseen tulisi kayttaa.

Tutustuminen ja keskusteluun osallistuminen

Ryhmassa halutaan tutustua toisiin ryhmalaisiin paremmin. Tama tulisi huomioida ryh-
man toiminnassa. Ryhmalaisten nimien tietdmisen koettiin lisdavan tutustumista. Ryh-
man alussa jokainen osallistuja voisi esitella itsensa ja lisdksi toiminnassa tulisi puhutella

ihmisia nimilla. Tama voisi auttaa siind, ettd ryhmalaiset jaisivat paremmin mieleen. Oh-
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jaajien toivottiin kyselevan ryhmassa ihmisilta sellaisia yleisia asioita, joita han ryhmalai-
sesta tietdd. Tama voisi lisata tutustumisen mahdollisuutta. Yhteisten kokemusten ja
mielipiteiden jakamista toivottiin ryhmaan enemman. Taman koetaan lisdavan vertais-

tuellisuutta ja auttamaan ryhmalaisia tutustumaan lahemmin toisiinsa:

Paasis vahan tutustumaan ihmisiin, mita siella on taustalla. H9

Ryhmassa on spontaania toimintaa, jossa keskustelunaiheet nousevat ryhmalaisiltd sen-
hetkisten toiveiden ja tarpeiden mukaan. Viikon kuulumisten kertomisen ohella toivottiin,
ettd ryhmalaiset kertoisivat laajemmin ja enemman arjen tekemisistaan ja siita, millaisia

suunnitelmia heilla on oman elaméansa suhteen

Nyt vaan kerrotaan viikon tapahtumia, niin se on muistaako kaikki ees mita on
tehny viikon aikana. Sita vois muutenkin puhua omista mita on touhunnut tai aikoo
tehd&, suunnitelmia. H7

Ehdotuksena tuli, ellei keskustelunaiheita nouse ryhmaltd, niin ohjaajat voisivat antaa
vinkkeja. Yhteisen aiheen sopimisen koettiin tuovan tavoitteellisuutta toiminnan suhteen.
Ryhmalaisten osallistuminen voisi lisdéntya, jos edellisella ryhmékerralla sovittaisiin yh-
teinen keskustelun ja pohdiskelun aihe seuraavalle kerralle. Viikon aikana olisi mahdol-
lista mietti&, mitd aiheesta haluaa sanoa. Seuraavalla ryhmékerralla jokainen sanoisi

tasté sovitusta aiheesta mielipiteensa:

Jos siina ois keskusajatus, jota pohdiskeltais, sehénki jo kokois sen, jos sen sais
jO ennen seuraavaan ryhmaa tietaa, etta juteltais mika olis nyt semmonen mika
ois hyva yhdessa tarkemmin perata tai joku ongelma, mita haluais pohtia toisten
kanssa. H3

Ryhmassa tulisi hyddyntda sellaisia osallistavia menetelmid, joissa asioita ja tehtavia
tehtaisiin enemman pienemmissd ryhmissd. TAman uskotaan helpottavan luontevaa
keskustelun aloittamista toisten kanssa. Yhdessé asioiden miettiminen ja oivaltaminen

koetaan lisdavan ryhmalaisten keskinaista vuorovaikutusta:

Kun tulee joku tehtava, niin kaksi inmisté tekis yhdessa. Siind on semmoista pah-
kailya, kun yhdessa kaydaan lapi asioita, niin siiné tulee sita ajatusten vaihtoa.
Se oivaltaminen ja keskustelun kautta. Kaverin kanssa, kun oivalletaan ja jutel-
laan, niin siind kulkee enemman ajatuksia, kun siina, etté yksin pahkailis tehta-
van kanssa. H6

Toiveena on puhua muistisairauteen ja omaan tilanteeseen liittyvista asioista rynmassa.

Yhdessa voisi keskustella esimerkiksi siita, milta tuntui, kun sai tiedon muistisairaudesta,
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mitd tunteita sairaus on itsesséa herattanyt, ja kuinka sairauden kanssa on oppinut ela-
maan:

Joskus keskusteltais milta tuntu kun sain téan tiedon ja jotakin on I6ytynyt..minka-
laista ahdistusta siité on tullut ja miten on pyrkinyt pitdmé&éan sen aisoissa, etta se
olis sellasta keskustelua valilla. H3

Toisten ihmisten ajatukset omasta tilanteesta ja arjen toiminnasta ovat my6s mielenkiin-
non kohteena. Halutaan kuulla toisten mielipiteita, ja jakaa ajatuksia siita, millaista tukea

ihmiset elaméaénsa kaipaa:

Kaikki puhuis, mita ne haluis tueksi, siina vois tulla ajatuksia. Voisko siita yhdistaa,
oisko samantapasia mielipiteita kaikilla tai joillakin edes. H7

Toisaalta muistisairaudesta ei haluta keskustella liian usein eika kuulla toisten ryhma-
laisten sairaskertomuksia. Nama koettiin kuuluvan ryhman sijaan henkilékohtaisesti ka-

siteltavaksi.

5.4 Yhteenveto tuloksista

Seuraavaksi esitelladn yhteenveto teemahaastattelujen keskeisista tuloksista.

Haastatteluissa ilmeni, etté asioiden hoitamisessa halu selviytya itsendisesti oli vahva.
Yksin asuvat hoitivat arjen asioita padsaantoisesti itse, parisuhteessa olevat yhdessa
puolisonsa kanssa. Toisten avun varaan joutuminen mietitytti eikd mielelladn haluttu pyy-

tda apua. Pohdintaa heratti, miten selviytyy tulevaisuudessa arjessa eteenpain.

Muistin alentuminen vaikutti monella tavalla haastateltavien arkeen ja on aiheuttanut eri-
laisia, kuten jarkytyksen ja ahdistuksen tunteita. Omasta tilanteesta oli kerrottu oman
perheen liséksi laheiselle ystavélle, jonka kanssa on aiemminkin jaettu itselle tarkeita
asioita. Kaikilla ei ole ollut sellaisia ystavia, kenelle voi ja haluaa avautua asioistaan.
Kokemuksena oli myds, ettei puolisolta saa kaipaamaansa tukea. Myds ennakkoluuloja
oli kohdattu muistisairauden myota. Omalla asenteella todettiin olevan merkitysté siihen,
miten omaan elAmaansa suhtautui ja tilanteensa hyvéksyy. Esille nousi, ettei muistisai-
raus maarittele sitd, millainen ihminen on. Tulevaisuuden nakymia helpotti tietoisuus

siitd, etta tukea ja apua on tarvittaessa saatavilla.

Muistin vaihtelevuus nayttaytyi haastateltavien arjessa. Mennyt aika muistui mieleen,

mutta lahimuistin koettiin heikentyneen. Valilla tapahtui unohduksia, ja valilla oli todella
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kirkkaita hetkid. Puheen tuoton vaikeutuminen hankaloitti my6s arjen toimintaa. Haasta-
teltavilla oli erilaisia apukeinoja muistaa itselle tarkeita asioita. Saanndéllisen arkirytmin ja
rutiinien koettiin jasentavan arkea, jota suunniteltiin etukateen. Haastateltavat toteuttivat
monin tavoin aktiivista arkea, kuten kaymalla eri tapahtumissa ja tietoisesti miettimalla
tekemista paivaan. Sosiaalisten suhteiden yllapitaminen koettiin tarkeédksi ja tiedettiin,
ettd omilla elaménvalinnoilla on merkitysta. Palvelukeskukseen tulon myoéta on 16ytynyt

myds uusia harrastuksia ja sisaltod arkeen.

Avoimeen muistiryhmaan osallistuttiin eri syista. Tiedon saaminen ryhmasté oli oleellista
ja kannustaminen antoi varmuutta rynmaan osallistumiseen. Yksinaisyyden tunne oli tar-
keé osallistumisen motiivi, ja ryhméassa odotettiin tapaavan vertaisia ja saavan vertaistu-
kea toisilta ryhmalaisilta. Toiveena oli myos saada ystavia. Ryhmasta odotettiin tietoa

muistiin liittyvisté asioista ja apua sekéa tukea oman muistin kohentumiseen.

Paasaantotisesti ryhman toimintaan oltiin tyytyvaisid monipuolisen, vaihtelevan ja jousta-
vasti ryhmalaisten tarpeet ja toiveet huomioonottavan toiminnan vuoksi. Toiminnan si-
saltoon vaikuttaminen koettiin tarkeéksi. Kokemuksena oli myds liian ohjattu toiminta,
jossa ei koettu olevan jouston varaa. Tyytyvaisyyteen vaikutti myds ryhman hyvaksyva
ilmapiiri, joka mahdollisti turvallisen osallistumisen. Ohjaajilla oli vahva merkitys hyvan-
tuulisen ja sallivan ilmapiirin luomisessa. Positiivinen ensikokemus ja ryhmén vastaan-
otto saivat jatkamaan ryhmdassa. Ryhmassa on ollut huumoria, ryhméaén on ollut kiva
tulla ja jalkeenpain mieli ja olotila on ollut hyva. Ryhman avoimuus koettiin positiivisesti
ja kokemuksena oli, etta uudet jasenet olivat tervetulleita rynméaén, ja heidat vastaan-
otettiin hyvin. Yhteisen ruokailun koettiin antavan mahdollisuuden syvempaén tutustumi-
seen ryhmalaisten kesken. Yksilollinen ja tasapuolinen huomioiminen koettiin ryhméssé
tarkeéksi. Kahden haastateltavan kohdalla ryhman suuri osallistujamé&éra on herattanyt

mietintaa siita, olisiko itselle pienempi, suljetumpi ryhma soveltuvampi.

Ryhmasté on saatu erilaista tukea ja apua. Avoin muistiryhm& antoi mahdollisuuden ta-
vata muita ihmisia ja luoda sosiaalisia suhteita. Vertaisten kohtaaminen, yhteisten koke-
musten jakaminen ja ymmarryksen saaminen koettiin voimaannuttavaksi. Ryhmassa
huomattiin, ettei ole yksin muistisairauden kanssa. Oman ahdistuksen koettiin vahenty-
neen, kun ryhmassa tapasi samassa tilanteessa olevia ja néki heidan parjaavan arjes-
saan, vaikka muisti oli alentunut. Ryhma on vahvistanut ajatusta puhua omista asioista
ja lisdéntynyt tietoisuus muistisairaudesta on auttanut hyvaksymaan itseddn. Ryhmassa
koettiin positiiviseksi mahdollisuus tuoda yhteiseen keskusteluun haluamiaan asioita.

Keskusteluaiheet polveilivat maailman menosta oman eldman asioihin seka liikuntaan ja
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ravitsemukseen. Ryhméasta on saatu monenlaista tukea arjen aktiiviseen toimintaan ja

vahvistusta itselle mielenkiintoisten asioiden tekemiseen.

Vertaistukea saaneet ja toisiin ryhmalaisiin tutustuneet haastateltavat kokivat ryhman
omakseen ja yhteenkuuluvuuden tunnetta toisten kanssa. Kaikki haastateltavat eivét ko-
keneet saaneensa vertaistukea, eivatka olleet tutustuneet toisiin rynmalaisiin. He kokivat
ohjatun toiminnan vuoksi yhteisen keskustelun ja jakamisen jaavan liian vahaiseksi.
Psyykkista tukea, tietoa ja turvaa koettiin saavan myds henkildokohtaisissa keskuste-
luissa ohjaajien kanssa. Jo tunne siitd, ettd on mahdollisuus keskustella muistiasioihin
perehtyneen ohjaajan kanssa, luo turvallisuutta. Varsinkin yksin asuville mahdollisuus
keskustella ohjaajan kanssa antoi mahdollisuuden selvittda omia ajatuksiaan.

Ryhmaan osallistujat olivat tehneet toisistaan erilaisia huomioita muun muassa muistin
tilan ja toimintakyvyn suhteen. Toisella muistisairaus on edennyt pidemmalle kuin itsell&
kokee olevan tai toisella muisti on huomattavasti parempi kuin itsell&. Toiset olivat ryh-
massa puheliaampia, toiset puolestaan eivat juurikaan avautuneet ryhmassa. Ymmar-
rysta oli siitd, etté jokainen toimii ryhméassa oman persoonansa mukaan, ja erilaiset ih-
miset koettiin hyvaksyttdvana. Kokemuksena oli, etta eri toimintakykyjen tasot on huo-

mioitu ryhman toiminnassa, ja kaikkia rynmén jasenia kohdellaan yhdenvertaisesti.

Tahan on koottu haastateltavien esittamia ryhman kehittamisideoita:

Toiminnan sisallén kehittaminen

o Aalylliset muistinharjoittamistehtavat, mielikuvituksen hyddyntaminen
e paivakirjan pitaminen arjen tapahtumista

¢ yhteinen toiminnallinen tekeminen

e liikkuminen yhdessa, retkien tekeminen

e juhlien huomioiminen, kahvitarjoilu

¢ yhteinen ruokailu, ohjaaja kokoavana tekijana

erilaisen tiedon jakaminen — suullisesti ja kirjallisesti

Vuorovaikutus ja osallistuminen

¢ yksilollinen huomiointi ryhmaan tullessa, positiivinen vastaanotto

¢ ymmarrys ja henkisen tuen saaminen - keskustelut ohjaajan kanssa

¢ hiljaisten ryhmalaisten huomioiminen henkildkohtaisesti

o osallistaminen yhteiseen keskusteluun, jokainen kertoo mielipiteensa asioista

e puheliaiden ryhmalaisten hillitseminen

¢ toisiin ryhmalaisiin tutustuminen, omasta elamasta ja suunnitelmista kertominen
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e vertaistuen jakaminen - tilaa yhteiselle keskustelulle ja kokemusten jakamiselle
e yhteisesti sovitut keskustelunaiheet seuraavalle kerralle

o keskustelua muistisairaudesta ja omasta tilanteesta

¢ yhdessa tekeminen, osallistavat menetelméat — ryhmatehtavat
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6 Yhteiskehittelyn ty6paja

Yhteiskehittelyn tyGpajan tarkoituksena oli kehittdd avoimen muistiryhmén toimintamalli
muistiasiakkaiden kokemusten ja kehittdamisideoiden nakokulmasta. Kampin palvelukes-
kuksessa elokuussa 2018 pidettyyn tydpajaan osallistui neljd avoimen muistiryhméan oh-
jaajaa neljasta eri palvelukeskuksesta. Ty6pajan kesto oli kolme tuntia. Ty6pajassa to-
teutui rynménohjaajien yhdessa tekeminen ja osallistuminen toiminnan kehittamiseen
(Tuulaniemi 2016: 116). Yhteiskehittelyssa mahdollistui my6s keskin&inen, luottamusta
rakentava vuorovaikutus ja kohtaaminen seka ohjaajien tuen saaminen toisiltaan (Hakio,
Mattelmaki & Jyrama 2015: 64).

Toimintamallin avulla voidaan hahmottaa toimintaan liittyvia yksityiskohtia (Tuulaniemi
2016: 99, 191). Toimintamallin tavoitteena on lisdtd avoimen muistiryhman toiminnan
lapinakyvyytta. Toimintaan liittyvien olennaisten asioiden selkedn kuvaamisen avulla toi-
mintaa voidaan yhtendistaa tehokkuuden ja toistettavuuden kautta. Avoimen muistiryh-
man juurtumista ja levidmista voidaan edistad, kun toiminnan vaikutuksia todennetaan.
(Hiltunen 2017: 6-7.)

Tybpaja koostui kahdesta osa-alueesta: teemahaastattelujen tulosten esittelysta mind
map -tekniikkaa hyddyntaen ja avoimen muistiryhman osa-alueiden kartoittaminen Lean
Canvas -mallin avulla, joka sopi hyvin toimintamallin yhteiskehittelyn tyovalineeksi. Tyo-
pajaan osallistuville l&hetettiin etukateen sahkdpostia tydpajan toteutukseen liittyen.

6.1 Teemahaastattelun tulosten esittely

Yhteiskehittelyn ty6paja alkoi dia- esitykselld taman tutkimuksellisen kehittdmistyon tar-
koituksesta ja tavoitteesta. Tassa esityksessa esiteltin myds muistiasiakkaiden koke-
muksia muistisairaudesta arjessa. Taman jalkeen muut teemahaastattelun tulokset, ko-
kemukset ryhmésta ja ryhman kehittamisideat, esiteltin mind map -tekniikalla, jota voi-
daan hyddynt&dé asioiden hahmottamisessa (Kananen 2014: 40). Mind map -tekniikalla
tarkoitetaan téssa tydssa keskeisten tulosten esittelyé kaaviona, johon ne oli koottu ai-
hepiireittéin erivarisille kartongeille. Tulokset kuvattiin ymmarrettavasti niin, etta ohjaa-
jien oli mahdollista hahmottaa muistiasiakkaiden kokemuksia ja kehittamisideoita avoi-

men muistiryhman toiminnasta.
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Taulukko 4. Teemahaastattelujen tulosten aihepiirit

Ylaluokat Paaluokat
Psyykkinen hyvinvointi Kokemukset muistisairaudesta
Arjen sujuminen arjessa

Ryhmaan osallistumisen motiivi
Toiminnan sisalto Kokemukset ryhmasta
Tuen ja avun saaminen ryhmasta
Ryhman ilmapiiri

Toiminnan sisallon kehittaminen Ryhmén kehittamisideat

Vuorovaikutus ja osallistuminen

Tulokset esiteltiin aihepiiri kerrallaan. Ohjaajat keskustelivat tulosten herattamista aja-

tuksista ja jakoivat kokemuksiaan ohjaamistaan avoimista muistiryhmista.

6.2 Tybpajatydskentelyn toteutus

Tyopajatydskentelyn tarkoituksena oli sen tuotoksen pohjalta visualisoida avoimen muis-
tiryhman toimintamalli, johon kuvataan ryhman kaytanndn toteutusta, toimintaan liittyvia
elementteja ja resursseja seka vuorovaikutuksen toteutumista toiminnassa (Tuulaniemi
2013: 235). Tyoskentelyssa kartoitettiin teemahaastattelujen tulosten ja ryhméanohjaajien
keskustelun pohjalta avoimen muistiryhman osa-alueet Lean Canvas -mallia hyédyn-
téden. Mallin osa-alueet olivat toiminnan arvolupaus, ratkaisu, jolla arvolupaus toteutuu,
asiakassegmentit, muistiasiakkaan tarpeet, resurssit, tiedotuskanavat ja avainmittarit.
Osa-alueiden kartoituksen avulla saatiin esille erilaisia odotuksia ja tarpeita toiminnalle.
(Hiltunen 2017: 11.)

TyOpajassa jokainen Lean Canvas -mallin osa-alue laitettiin erivarisille papereille. Oh-
jaajat istuivat yhteisen péydan &arella, keskustelivat osa-alueista yksi vaihe kerrallaan ja
toimivat vuorotellen kirjaajina. Keskustelu oli vilkasta, ja esille nousi erilaisia nakoékulmia
avoimen muistiryhman toiminnasta. Haastattelujen tulokset olivat seinalla nahtavissa ja
ohjaajat palasivat niihin keskustelujen lomassa. Tamén tyon tekija ei osallistunut kes-

kusteluun, vaan toimi ajankdytdn seuraajana ja teki selventavia ja tarkentavia kysymyk-
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sid ohjaajien vastauksiin liittyen. Vaikka kehittamiskohde oli yhteinen, oli jokaisella ryh-
manohjaajalla kuitenkin oma lahtokohtansa kehittdmiseen (Toikko & Rantanen 2009:
91-93).

Yhteiskehittelyssa oli oleellista, ettéa ohjaajat sitoutuivat kehittamiseen. Tydpajaan osal-
listuville annettiin mahdollisuus ilmaista itsedan ja luoda vuorovaikutuksellinen ilmapiiri.
Tarkeaa oli huomioida toimintaan liittyvia eri nakékulmia mahdollisimman laaja-alaisesti.
Naista valittiin toiminnan tavoitteisiin parhaiten soveltuvat asiat edelleen kehitettavaksi
toimintamalliin. (Tuulaniemi 2016: 117.) Toimintamallin tavoitteena on auttaa havaitse-
maan, mita osa-alueita avoimen muistiryhman toimintaan liittyy. Toimintaan liittyvéat pal-
velut ovat aineettomia, joten visualisoinnin avulla ne voidaan tehda nakyvaksi. (Vaahto-
jarvi 2016: 136.) Toiminnan nakyvéaksi tekemisen kautta voidaan hahmottaa avoimen
muistirynman prosessi ja siihen liittyvéa tieto. Prosessiin voi liittyva sellaista piilotietoa,
mika ei tulisi ndkyvaksi ilman toiminnan kuvaamista ja yhdessa tekemistd. (Kananen
2014: 13-16.)

Tyon tekija kokosi tydpajan annin yhteen ja muodosti toimintamallin visuaalisen kuvauk-
sen seka sisallon tarkennuksen. Tydpajaan osallistuneilla ohjaajilla oli mahdollista tehda

muutoksia tahan kokonaisuuteen.
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6.3 Avoimen muistiryhmé&n toimintamallin kuvaus

TOIMINNAN VISIO
Avoin muistiryhma on
yhdenvertaisuutta korostava hyvan mielen ryhma,
jossa voi kohdata samassa elamantilanteessa
olevia ihmisia,
saada vertaistukea, tietoa aivoterveydesta ja tukea arkeen.

AVOIN MUISTIRYHMA

on tarkoitettu muistisairauden ASIAKKAIDEN
alkuvaiheessa oleville inmisille. TAVOITTAMINEN
Ryhmaan tullaan itsendisestitai ——> yhteismainos, tiedottaminen,

omaisen saattamana verkostoituminen
- tarvittaessa ohjaus muuhun henkilokohtaiset kontaktit
toimintaan.
TOTEUTUS SISALTO

kaksi ohjaaja mahdollistaa asiakkaiden
huomioimisen henkil6kohtaisesti

ymmairrys ja tietotaito muistisairauksista

ryhmanohjaus-, vuorovaikutustaidot ja S
kohtaamisen taidot

vertaistuen mahdollistaminen
tietoa ja tukea arjessa selviytymiseen
tietoa ja toimintaa aivoterveydesta
avoin ja joustava toiminta -

muokattavat ryhmatilat - tietokone ja tykki _ yhdenv?rtals.L.n_Js .
yhteinen ruokailu mahdollisuuksien S?II'YaJa hwakswa |Imap||r|
mukaan yksillliset tapaamiset, omaisten

muistiystavallisyys huomioiminen - tuki ja ohjaus

V

ARVIOINTI
Yhtendinen palautekysely vuosittain
Asiakasmaarien seuranta

Kuvio 1. Avoimen muistiryhman toimintamallin kuvaus
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Toiminnan visio

Toiminnan visio kuvaa avoimen muistirynman toiminnan keskeisen tarkoituksen.

Asiakassegmentit

Avoin muistiryhméa on suunnattu muistisairauden alkuvaiheessa oleville ihmisille. Ryh-
man avoimuuden vuoksi ryhmaéan saattaa tulla paljon osallistujia. Uusien asiakkaiden
kohdalla selvitetdan ryhmaan osallistumisen motiivi, ja varmistetaan, ettd asiakas ym-
martaa toiminnan tarkoituksen. Muistinvirkistysta kaipaavat asiakkaat ohjataan muisti-
jumpparyhmiin tai muuhun soveltuvaan toimintaan. Mikali asiakkaan muistisairaus on
edennyt pidemmalle eikd avoin muistiryhmé& palvele asiakkaan tarpeita, ohjataan hanet

esimerkiksi palvelukeskuksen tuetumpaan ryhmaéan tai hakemaan paivatoimintaan.

Asiakkaan muistitutkimukset saattavat olla kesken eik&a hanella ole vield muistidiagnoo-
sia. Tama ei kuitenkaan ole vaatimuksena, jos avoimen muistiryhman toiminta vastaa
asiakkaan tarpeeseen. Muistiasiakkaan puolisot voivat halutessaan olla ryhmassa mu-
kana, jos ryhman koko antaa mydden.

Asiakkaiden tavoittaminen

Yhteismainos lahetetdan laajalle kaupungin sisélla, eri sidosryhmiin ja yhteistydkumppa-
neille, jotka tydssaan kohtaavat potentiaalisia muistiasiakkaita. Geriatrian muistipolikli-
nikka ja omahoitovalmennusryhméat ovat tarkeitd kanavia. Sosiaaliohjaajien antaman

palveluohjauksen ja -neuvonnan kautta voidaan tavoittaa asiakkaita henkilokohtaisesti.

Palvelukeskusten ilmoitustaululla on omassa talossa toimivan avoimen muistirynman
mainos. Mainokset yhtendistetdan niin, etté eri palvelukeskuksissa olevat mainokset
ovat ulkoasultaan ja sisalléltaan yhtenaisia paikkaa, ajankohtaa ja yhteystietoja lukuun

ottamatta.

Toteutus

Toteutus kuvaa, mitéd resursseja avoimen muistiryhméan toteuttaminen palvelukeskuk-
selta ja ryhman ohjaajilta vaatii. Ryhmasséa on suositeltavaa olla kaksi ohjaajaa, jolloin
asiakkaat on mahdollista huomioida henkildkohtaisesti. Ohjaajien tulee huomioida ryh-

man tarpeita, ja heilld on oltava kykya toimia muuttuvien tilanteiden mukaan.
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Ryhmatilan tulee olla muokattava, jolloin on mahdollista lisata istumapaikkoja osallistu-
jien mukaan sekéa joustavasti muuntaa tilaa toiminnalle sopivaksi esimerkiksi liikkumisen
tai pienempiin ryhmiin jakautumisen suhteen. Tietokone ja tykki ovat ryhman monipuoli-
sen toiminnan toteuttamisen kannalta oleellisia, mutta eivat valttamattomia. Osallistujia
kannustetaan yhteiseen ruokailuun, jos se ryhman kokoontumisajankohdan mukaan on
mahdollista toteuttaa. Muistiystavallisyyden nayttaytyminen koko palvelukeskuksen toi-

minnassa tukee avoimen muistiryhman toimintaa.

Sisalto

Sisaltd kuvaa haastatteluissa esille tulleita muistiasiakkaiden tarpeita, joiden toteutuessa
toiminnan vision on mahdollista toteutua. Aivoterveyden edistamiseen liittyvia asioita voi-
daan ryhmassa toteuttaa luovasti yhdistamalla tieto ja kaytannon tekeminen, esimerkiksi
likunnan tietoiskun jalkeen on aiheeseen liittyvaa toimintaa.

Ryhman ilmapiirin tulee luoda yhteenkuuluvuuden tunnetta, seka hyvaa mielta ja ela-
maniloa unohtamatta naurua ja huumoria. Ryhmassa huomioidaan yhdenvertaisesti
kaikkia ja mahdollistetaan tasavertainen osallistuminen. Tarkeda ovat osallistujien tutus-

tuminen toisiinsa, yhteinen keskustelu ja asioiden jakaminen.

Arviointi

Arviointi kertoo vaikutusten mittaamisesta ja niiden tavoista. Jokaisesta avoimesta muis-
tiryhmasta keratddn palautetta kerran vuodessa yhteisella palautekyselylla. Asiakas-
maarien seurannassa selvitetaan puolivuosittain vakiokavijdiden méara, satunnaiset ka-
vijat, uudet osallistujat seka niiden asiakkaiden maara, jotka on ohjattu rynmésta eteen-
pain muuhun toimintaan. Uusilta asiakkailta kysytdan, mista he ovat saaneet tiedon ryh-
masta. Talla tavoin saadaan tietoa siitd, mista asiakkaita ryhnm&éan ohjautuu, ja mité tie-
dotuskanavia tulisi tehostaa. Toimintaa kehitetd&n asiakaslahtdisesti avoimen muistiryh-

man ohjaajien -verkostossa arvioinnin pohjalta.
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7 Johtopaatokset ja pohdinta

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tavoitteena oli kehittaa palvelukeskuksissa toimi-
van avoimen muistiryhmén toimintamalli vastaamaan muistiasiakkaiden toiveita ja tar-
peita. Kehittamistydssa haettiin teemahaastattelulla vastauksia tutkimuskysymyksiin:
millaisia kokemuksia muistiasiakkaalla on muistisairaudesta arjessa, millaisia kokemuk-
sia muistiasiakkaalla on avoimen muistirynman toiminnasta, ja miten muistiasiakkaan
mielesta avoimen muistiryhman toimintaa voisi kehittda. Vastaukset jasentyivat kolmeen
paéluokkaan: kokemukset muistisairaudesta arjessa, kokemukset ryhmasta ja ryhmén
kehittamisideat. Tydn kehittamisymparistdina toimi kuusi Helsingin palvelukeskusta:
Kamppi, Kinapori, Koskela, Kustaankartano Riistavuori ja Roihuvuori. Ryhman ohjaajien
yhteiskehittelyn tydpajassa avoimen muistiryhman osa-alueet kartoitettiin Lean Canvas

-mallin mukaan teemahaastattelujen tulosten pohjalta ja visualisoitiin toimintamalliin.

Tassa luvussa tarkastellaan tuloksia ja kehittamisty6ta, pohditaan tyon eettisyytta ja luo-

tettavuutta seka tyon tekemiseen liittyvia ajatuksia ja jatkotutkimusaiheita.

7.1 Tulosten ja kehittdmistyon tarkastelu

Avoimen muistiryhmén toiminta alkoi Kampin palvelukeskukseen perustetusta pilottiryh-
masta. Matalan kynnyksen avoimen muistiryhman toiminnalle oli selkea tarve. Kun toi-
minta laajentui muihin palvelukeskuksiin, laadittin rynmé&n ohjaajille tiedote toiminnan
periaatteisiin liittyen. Tiedotteessa nakyi kuitenkin yksipuolisesti vain tekijan ndkemykset
ja kokemukset toiminnasta. Taman vuoksi télle yhteisesti tehdylle ja muistiasiakkaiden
kokemuksiin perustuvalle avoimen muistirynman toimintamallin kuvaukselle oli selkea
tilaus. On tarkead, etta toiminnalla on yhteinen ndkemys, tavoite ja suunta. Lean Canvas
tarjosi selkedn ja ymmarrettavan alustan yhteiskehittelylle. Tat& mukaillen oli mahdollista
visualisoida avoimelle muistiryhmalle raamit ja rakenteet antava toimintamalli. Mallin
avulla syntyy ymmarrys ja kokonaiskuva avoimen muistirynman toiminnan tavoitteesta

ja sisallésta (Tuulaniemi 2016: 242).

Tyon yhtena tavoitteena oli lis&td ymmarrysta muistiasiakkaista kartoittamalla heidan ko-
kemuksiaan siita, miten he kokevat muistisairauden arjessaan. Voidaan todeta, etta
muistiasiakkailla oli tarve puhua omasta elamastaan. Muistiasiakkaat kertoivat avoimesti

omasta tilanteestaan, ajatuksistaan ja arjen tapahtumistaan.
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Tulokset kertoivat, ettd muistisairaus ja muistin alentuminen vaikuttivat monella tavalla
muistiasiakkaiden arkeen. Téalla oli vaikutusta myos siihen, ettd muistiasiakkaat hakeu-
tuivat avoimen muistiryhméan toimintaan mukaan. Tuloksissa esiintyi, ettd muistiasiak-
kaat eivat usein esita toiveitaan ja tarpeitaan toiminnan suhteen, vaikka sitd ryhmassa
kysytaan. Esitettyja toiveita on toteutettu, mutta my6s odotetaan, ettd toiminnan ideat
nousevat ohjaajilta. Eloniemi-Sulkava (2011) valottaa, etta muistisairauden tuomien kog-
nitiivisten muutosten myota toiveita ja tarpeita ei valttamaéatta kyeté tunnistamaan eika
ilmaisemaan selkeésti (Eloniemi-Sulkava 2011:19). Avoimen muistiryhmén toimintamalli
antaa suuntaa muistiasiakkaiden nakemyksista siitd, mita he toivovat avoimen muisti-

ryhméan toiminnalta.

Ryhmaan ja toimintaan osallistuminen

Toimintamalli kuvaa, ettd avoin muistiryhm& on suunnattu muistisairauden alkuvai-
heessa oleville ihmisille, mutta muistidiagnoosi ei ole edellytys ryhm&an osallistumiselle.
Diagnoosia oleellisempaa on se, ettd ryhman toiminta vastaa asiakkaan tarpeeseen. On
tarkeaa, ettd avoimeen muistiryhnméan hakeudutaan mahdollisimman varhaisessa muis-
tisairauden vaiheessa. Sairauden alkuvaiheessa aloitetusta toiminnasta voi muodostua

vahitellen tuttua ja turvallista (Lotvonen ym. 2014: 209).

Kun avoin muistirynméa aloitettiin ensimmaista kertaa Kampin palvelukeskuksessa, toi-
mintaa kyseenalaistettiin alussa ryhman avoimuuden vuoksi. Tamén tyon tulokset osoit-
tavat sen, ettd avoin ryhmatoiminta sopii muistisairauden alkuvaiheessa oleville inmisille.
Joillekin muistisairaille ihmisille ryhmaan sitoutuminen voi olla kynnyskysymys osallistu-
miselle. Talldin avoin ryhma sopii heidan tarpeisiinsa paremmin, kun he voivat itse valita
milloin haluavat osallistua. Yhteiskehittelyn tydpajassa todettiin, etta avoin muistiryhma
on luonteva jatke omahoitovalmennuksen jalkeen. On tarkeaa, ettd muistisairaan ihmi-
sen ja hdnen omaisensa kontakti palvelukeskukseen jatkuu, ja he kiinnittyvéat palvelu-

keskustoimintaan omahoitovalmennuksen loputtua.

Avoin muistiryhma vaatii muistiasiakkaalta tietyntasoista toimintakykyd, jotta han pystyy
osallistumaan ryhmaan. Tahan liittyy esimerkiksi ryhmé&n kokoontumisajan muistaminen
ja ryhmé&an kulkeminen. Toimintamallin mukaan ryhm&an tullaan joko itsendisesti tai
omaisen saattamana. Koska palvelukeskukseen ei ole olemassa yhtendista kuljetusjar-
jestelmaa asiakkaille, kuten paivatoimintaan on, asettaa se usein pohdintaa siitd, miten
yksin asuvat muistiasiakkaat osaavat tulla palvelukeskukseen. Lahelld asuville reitti voi

olla tuttu ja turvallinen, mutta hieman kauempana asuville matka palvelukeskukseen voi
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olla haasteellinen. Tilannetta ei helpota se, etta kaupungin toimesta liikkennejarjestelyja
saatetaan uudistaa, minkad johdosta suora julkinen yhteys palvelukeskukseen muuttuu
tai lakkautuu kokonaan. Virkola & Heimonen (2011) vahvistavat tutkimuksessaan, etta
muistiasiakkaiden elamaan sisaltyy erilaisia tuen ja avun tarpeita seké haavoittuvuutta.
Ryhmaan osallistuminen voi vaatia muistiasiakkaan liikkumiskyvyn arvioinnin lisaksi
pohdintaa siitd, osaako han itse tulla ryhmaan vai tarvitseeko han saattoapua. (Virkola
& Heimonen 2011: 43-44.)

Omaisilla voi olla suuri rooli muistiasiakkaiden elaméssa. Tulokset kertoivat, etta puoli-
soilla oli merkittdva osuus siing, etta muistiasiakas osallistui avoimeen muistiryhmaan.
Puolisot tukivat ja kannustivat osallistumaan ryhmaan. Tarkoituksena oli muistiasiakkaan
arjen elavoityminen ja siihen sisaltyvan muitakin sosiaalisia kontakteja kuin vain oma
perhe. Pesosen (2015) tutkimus vahvistaa, ettd omaisten roolina oli kannustaa ja tukea
muistisairasta aktiiviseen elaméén sek& samalla huomioida omia ja koko perheen tar-
peita (Pesonen 2015:85).

Avoimeen muistiryhmaan hakeutuu yleensa sellaisia henkil6ita, joille rynméassa oleminen
on luontevaa. Mikali muistiasiakas ei koe ryhmaétilanteita omakseen tai toiminta ei vastaa
hanen tarpeitaan, |6ytyy palvelukeskuksista monipuolisesti toimintakykya ja hyvinvointia
tukevaa toimintaa, johon voi osallistua. Tulosten mukaan muistiasiakkaat olivat [6ytaneet
palvelukeskuksen toiminnasta uusia harrastuksia ja sisaltbd elamaan. Lotvonen ym.
(2014) kuvaavat, miten sairauden alkuvaiheessa on tarkeaa, etta harrastukset, tottumuk-
set ja sosiaaliset yhteydet sailyvat mahdollisimman pitkaan ennallaan. Tuttujen harras-
tusten rinnalle voidaan liséatd uusia toimintoja mukaan muistiasiakkaan mielenkiinnon
mukaan. (Lotvonen ym. 2014: 209.) Kettunen ym. (2009) vahvistaa, etté on tarkeaa kan-
nustaa ja motivoida muistiasiakasta eri toimintoihin hanen oman halunsa mukaan (Ket-
tunen ym. 2009: 127). Hakonen (2008b) tietdd, etta palvelukeskukset rikastuttavat toi-
minnallaan muistiasiakkaan elamaa. Merkityksellinen ja mielekas toiminta voi aktivoida
tunteita ja tuoda muistiasiakkaalle myonteisia kokemuksia omasta patevyydesta ja osaa-
misesta. (Hakonen 2008b: 141.) Palvelukeskustoimintaa kannattaisikin viel& tehokkaam-

min hyddyntéd&a muistisairaan ihmisen alkuvaiheen kuntoutuksessa.

Aivoterveyden edistdminen

Toimintamallin mukaan avoimen muistiryhmé&n toiminnassa kiinnitetdan huomiota aivo-

terveyden edistdmiseen. Yhteiskehittelyn tyopajassa korostui muistiasiakkaiden tietoi-
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suuden lisaaminen ravitsemuksen ja liikunnan ohella muun muassa unesta ja stressitto-
myydesta. Aivoterveyden edistamiseen liittyy my6ds muistiasiakkaan aktiivisen arjen tu-
keminen. Heimonen & Vuori (2007) kiteyttavat, etta aktiiviseen arkeen siséltyy itsensa
toteuttamisen, osallistumisen ja monipuolisten elamankokemusten kokemisen mahdolli-
suudet (Heimonen & Vuori 2007: 50). Muistisairaudet, Kaypa hoito -suositus (2017) vah-
vistaa, etta tiedonkasittelyn heikentymisen ja dementian ehkaisyn kannalta on tarkeaa
huolehtia aivojen terveydesta ja terveellisten elaméntapojen noudattamisesta. Esimer-
kiksi likunnan harrastaminen voi edistda muistiasiakkaan selviytymista arjen paivittai-

sista toiminnoista. (Muistisairaudet, Kaypa hoito -suositus 2017.)

Ravitsemuksen osuus aivoterveyden edistamisessa on tarked. Ryhmassa annetaankin
tietoa ravitsemukseen liittyen ja kannustetaan ruokailuun. Ruoka ei valttamattéd maistu
yksin yht& hyvin kuin toisten seurassa ruokaillessa. Yhteinen ruokailumahdollisuus voi
olla joko ennen ryhmaa tai ryhmén jalkeen. Suominen & Pitkala (2011) korostavat ravit-
semuksen merkitystd muistiasiakkaiden hyvinvoinnin kannalta. Riittava ravintoaineiden
saaminen monipuolisesta ruokavaliosta edesauttaa muistiasiakkaan toimintakykya.
(Suominen & Pitkala 2010: 356—357.) Suomisen, Purasen & Jyvakorven tutkimus (2013)
vahvistaa, etta muistiasiakkaan hyvinvointiin on mahdollista vaikuttaa vahaisillakin ruo-

kavalion muutoksilla (Suominen, Puranen & Jyvakorpi 2013: 55).

Tietoa ja tukea arkeen

Ryhman kehittamisideoissa nousi esille muistiasiakkaiden tarpeet vertaistuen saami-
sesta. Tahan tulee kiinnittdd avoimessa muistiryhméssa huomiota. Ryhmassa tuetaan
muistiasiakkaiden tasavertaista osallistumista, keskindista vuorovaikutusta ja asioiden
jakamista. Yhteiskehittelyn tydpajassa painotettiin avoimen muistiryhman olevan ryhma,
jossa muistiasiakas saa tietoa muistiasioista ja voi puhua omasta tilanteestaan. Ryh-
massa huomioidaan myds monipuolisen tiedon saaminen muistiasiakkaiden tarpeiden
mukaan. Tydpajassa ohjaajat korostivat tiedon edunvalvonnasta olevan oleellinen. Ryh-
massa voi myos vierailla eri alojen asiantuntijoita tarpeen mukaan antamassa neuvontaa

ja ohjausta.

Yhtena ryhméan kehittamisideana oli muistiasiakkaiden tarve keskustella arjen selviyty-
misen keinoista. Naiden keinojen jakaminen ja niistd puhuminen on tarkeaa. Joistakin
kaytannon menetelmista ja -keinoista voi olla toisille hydtyd arjen eldméssa. Muisti-

asiakas voi saada ryhmasté sellaista tietoa ja uusia toimintatapoja, jotka voivat tuoda
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helpotusta omaan arjessa selviytymiseen. Ohjaajien tehtavana on toteuttaa ja mahdol-
listaa ryhman toimintaa niin, ettd muistiasiakkaiden tiedon ja tuen tarpeet tulevat huomi-
oiduiksi ja tyydytetyiksi. Palojarven (2009) tutkimus valaisee, etta asiakaslahtoisyyden
periaate on vertaistuellisen ryhméan tukiranka. Ohjaajan tehtavana on toimia tukijan ja
mahdollistajan roolissa seka olla tarvittaessa kaytettavissa. Ryhmassa vertaistuki raken-
tuu muistiasiakkaiden tarpeita, yksilollisyyttd ja osallisuutta kunnioittaen. (Palojarvi
2009:94.)

Hyvan mielen ryhma

Toimintamallissa avointa muistiryhmaa kuvataan hyvéaa mielen ryhméksi. Avoimen muis-
tiryhman tavoitteena on tuoda hyvaa mielta, iloa ja mielekasta sisalt6d muistiasiakkaan
elaméan. Ryhma voi olla muistiasiakkaalle viikon ainoa valopilkku ja kohokohta, jota
odotetaan kovasti. On tarkeaa, etta ryhmassa viihdytdén, sinne on miellyttava tulla ja
ryhman jalkeen on hyva olla. Lamminhenkisen vastaanoton ja huomioimisen myota
muistiasiakas voi kokea olonsa ryhmassé kotoisaksi ja tervetulleeksi. Ryhméan tuoma
positiivinen vaikutus voi kantaa pitkélle arjessa. Heimonen (2010) vahvistaa, ettd kun
avoimessa muistirynmassa saa olla oma itsensd, voi silla olla tarked merkitys muisti-

asiakkaan kuntoutumisen kannalta (Heimonen 2010: 84).

Tulosten mukaan ohjaajat loivat omalla olemuksellaan iloista ja hyvantuulista tunnelmaa
ryhmaan, joka sai myds muistiasiakkaat hyvalle tuulelle. Ohjaajan oma kiinnostuneisuus,
innostuneisuus, joustavuus ja heittdytyminen eri tilanteisiin tuki ryhmaléisten osallistu-
mista. Norjassa paivatoiminnasta tehty tutkimus vahvistaa henkilokunnan merkityksen
turvallisen ilmapiirin luomisessa, jonka kautta asiakkaat kokivat olonsa hyvaksytyksi
(Memo 2018: 12). Tulokset kertoivat, ettéd ryhméan ilmapiiriin vaikuttivat monet tekijat, ku-
ten ryhmalaisten valiset suhteet. Huumori oli myds avoimen muistiryhman kantava tekija,

jota kannattaa ryhmassa sopivassa suhteessa viljella.

Sosiaalisten suhteiden luominen toisiin ihmisiin voi antaa mielekasta sisaltbd muisti-
asiakkaan arkeen. Yksi ryhmaan hakeutumisen syy oli yksindisyyden tunne ja tarve tu-
tustua toisiin ihmisiin. Tulokset osoittivat, ettéd avoimessa muistiryhmassa oli mahdollista
luoda uusia sosiaalisia suhteita, tutustua ihmisiin ja tuntea yhteenkuuluvuuden tunnetta.
Uotilan (2011) tutkimus valottaa, etta yksinaisyyden tunnetta voi lievittda kokemus siit4,
ettd on arvostettu rynman jasen (Uotila 2011: 74). Voidaan todeta, ettd muistiasiakkaan
sosiaalisen osallisuuden on mahdollista lisdantya avoimeen muistiryhméan kuulumisen

my0td. Haverinen (2008) toteaa, ettd muistiasiakkaan aktiivinen osallisuus lisdantyy, kun
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han solmii itselle tyydyttavia sosiaalisia kontakteja ryhméassa. Yhteenkuuluvuuden tun-
teen syntyminen toisten kanssa voi estda sivullisuuden ja syrjaytymisen kokemuksia.
(Haverinen 2008: 232.) Aavaluoma (2011) painottaa, etta avoin muistiryhma sosiaali-

sena verkostona voi olla muistiasiakkaalle vahva voimavara (Aavaluoma 2011: 245).

Voidaan myds sanoa, ettd muistiystavallisyys tuo muistiasiakkaille hyvaa mieltd. Muis-
tiystavallisyydella tarkoitetaan tassa yhteydessa sitda, ettd muistiasiakkaita kohdellaan
arvostavasti ja kunnioittavasti ilman ennakkoluuloja. Muistiystavallisyyteen liittyy hyvak-
syva ilmapiiri. Ensisijaista on, ettd muistiystavallisyys nayttaytyy avoimen muistiryhméan
ohella koko palvelukeskuksen toiminnassa. Tuulaniemi (2016) vahvistaa, ettad koko pal-
velukeskusymparisto ja sen toimintatavat vaikuttavat merkittavasti siihen, miten toimin-
nat ja palvelut siellda onnistuvat. Toimintatavoilla tarkoitetaan esimerkiksi henkilokunnan
toimintatapoja ja kayttaytymismalleja. (Tuulaniemi 2016:82.) Neuvonnan tyontekijat ovat
usein muistiasiakkaan ja hanen omaisensa ensimmainen kontakti palvelukeskukseen
tullessa. On tarkeaa, ettd ensikohtaaminen on asiantuntevaa ja ymmartavad. Tama

edesauttaa muistiasiakkaan ja omaisen tulemista palvelukeskukseen jatkossakin.

Ohjaajat rinnalla kulkijoina

Avoimen muistiryhman periaatteisiin kuuluu, ettd ohjaajat kulkevat muistiasiakkaan ja
hanen omaisensa rinnalla arjen tukena. Heilla on mahdollisuus yksildlliseen tapaami-
seen ohjaajan kanssa. Tuloksissa ilmeni, ettd muistiasiakkailla on tarve keskustella oh-
jaajan kanssa. Kun asiakas oppii tuntemaan ohjaajat ryhman kautta, on heidén kanssaan
helpompaa puhua itselle tarkeista ja luottamuksellisista asioista. On tarke&a tiedostaa,
etteivat kaikki halua tai ole valmiita heti avautumaan elamastaan vaan se vaatii luotta-
muksen syntymistd. Virjonen & Kankare (2013) kuvaavat, etta luottamuksen saavutta-
minen edellyttdd yhteyttd ohjaajan ja asiakkaan valilla. Voidaan puhua asiakaslaheisyy-
destd, jossa ohjaaja on aidosti lAsné. Asiakaslaheinen ohjaaja on asiakkaan rinnalla, han

koskettaa asiakasta, ja hanta voi koskettaa. (Virjonen & Kankare 2013: 71.)

Henkilokohtaisessa tapaamisessa saa tarpeen mukaan palveluohjausta ja -neuvontaa
ja voi keskustella omasta elamastd, arjen tilanteista, jaksamisesta seka niista asioista,
joita haluaa tuoda esille. Virkola (2014) toteaa omasta tilanteesta puhumisen ja psyko-
sosiaalisen tuen saamisen mahdollisuuden olevan tarkeaa (Virkola 2014: 278). Jyrkama
(2013) painottaa, etta kokonaisvaltainen elaméantilanteen tarkastelu on avainasemassa,
kun yritetddan ymmartaa arjen elamaa seka arvioidaan palvelujen tarvetta. (Jyrkama
2013: 92-93))
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Omaiselle tulee antaa tilaisuus keskustella asioistaan kahden kesken ohjaajan kanssa.
Eloniemi-Sulkava ym. (2006) vahvistavat, ettd omaisella on oltava mahdollisuus puhua
arjen asioista ja esiin tulleista ongelmista niin, ettei muistiasiakas ole lasna (Eloniemi-
Sulkava ym. 2006: 523). Kahden ohjaajan ohjaamissa ryhmissa henkilokohtaiset tapaa-
miset voidaan jarjestaa niin, ettd toinen ohjaajista keskustelee samaan aikaan muisti-
asiakkaan ja toinen omaisen kanssa. Haasteena avoimessa muistiryhmassa on se, etta
uusia asiakkaita voi tulla koko ajan lisda eika kaikkiin asiakkaisiin ehdi valttamatta heti
lAhemmin tutustua. Henkilokohtainen tapaaminen on kuitenkin tarke&& muistiasiakkaan

ja hdnen omaisensa tarpeiden mukaan.

Ohjaajilta vaaditaan muistiosaamisen ohella vuorovaikutus- ja kohtaamisentaitoja. Muis-
tiasiakkaan kohtaamisessa oleellista on luottamuksellinen ja turvallinen ilmapiiri, jolloin
keskusteluyhteyden on mahdollista syntya ja vuorovaikutussuhteen syventyd. Heimonen
(2010) opastaa, ettd kohtaamisissa turvallisen ilmapiirin ja - tunteen luominen on oleel-
lista, jolloin myds muistiasiakkaan haavoittuvuuden tunnistaminen on mahdollista. Yksi-
I6llisyyden tukeminen vaatii muistiasiakkaan haavoittuvuuden moninaisuuden tiedosta-

mista. TAma vaatii ohjaajilta monipuolista muistiosaamista. (Heimonen 2010: 79, 81.)

Yhteisessa tydssa on voimaa

Yhteinen tyo eri toimijoiden ja tydntekijdiden kanssa on tarkedéa avoimen muistiryhmén
toiminnan kannalta. Yhteinen ty0 ja toiminnan tehokas tiedottaminen mahdollistavat sen,
ettéd muistisairauden alkuvaiheessa olevat ihmiset osaavat hakeutua avoimeen muisti-
ryhmaan. Tulokset kertovat, etta avoimen muistiryhméan toiminnasta saadaan tietoa eri
kanavien kautta. Yhteiskehittelyn tyOpajassa todettiin ryhméasté tiedottamisen toimivan
talla hetkelld hyvin. Asiakkaiden tavoittaminen on onnistunut. Joissakin ryhmissé osallis-
tujia on ohjaajien mukaan ollut runsaasti. Tydpajassa nousi kuitenkin esille, ettéa yhteisty®
terveysasemien henkildston kanssa vaatii tehostamista ja toiminnan tiedottamisen lisaa-
mista. Palvelukeskuksen oman henkilékunnan tulee myds tietdaa avoimen muistiryhman

toiminnan luonne.

Eri palvelukeskuksissa toimivien avoimien muistiryhmien yhteismainos on valttamaton
toiminnan tiedottamisen kannalta. Kun ryhmista saatava tieto on yhdessa ilmoituksessa,
on se helpompi saavuttaa. TyOpajassa sovittiin, ettd ohjaajat suunnittelevat mainoksen

yhdessa. Yksi tiedottamisen tapa on myds verkostoituminen. Stadin ikdohjelman Muis-
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tiystavallinen Helsinki -verkostoon kuuluu kaupungin toimijoiden lisaksi yhdistyksia, jar-
jestdja ja kolmannen sektorin toimijoita. Verkosto jarjestaa vuosittain Mietityttddko
muisti? -aivoterveysmessut palvelukeskuksessa. Messuilla saa tietoa kaupungin muisti-
toiminnoista ja -palveluista seka aivoterveyden ja muistin edistimisestd. Tama on lisan-
nyt ja tehostanut yhteistyota eri verkoston jasenten vélilla. Syksylla 2018 ensimmaista
kertaa palvelukeskus- ja avoimen muistiryhman toimintaa esiteltiin geriatrian poliklinikan

muistisairauteen sairastuneille ja heidan laheisilleen suunnatussa ensitietopéivassa.

On kuitenkin vield toimijoita, jotka eivat tunne palvelukeskustoimintaa ja tieda, miten vai-
kuttavaa, ammattitaitoista ja laaja-alaista tyota palvelukeskuksissa tehdéaén ikaihmisten
ja muistisairaiden ihmisten hyvinvoinnin edistamiseksi. Tietoisuuden lisdéntyessa eri pai-
koissa tyota tekevat tyontekijat ovat ohjanneet asiakkaita osallistumaan palvelukeskuk-
sen toimintaan ja ryhmiin. He ovat kdyneet my6s asiakkaiden kanssa yhdessa tutustu-
miskaynnillg, ja asiakas on nain saattaen siirtynyt palvelukeskustoimintaan.

Toiminnan arviointi

Yhteiskehittelyn tyOpajassa sovittiin, ettd avoimen muistiryhman toimintaa arvioidaan
asiakasmaarien seurannalla ja vuosittain suoritettavalla yhteisella palautekyselylla.
Muistiasiakkaiden kokemukset ja ndkemykset ryhmasta ovat ensiarvoisen tarkeita toi-
minnan kehittdmisen kannalta. Jokaisen ryhmékerran jalkeen asiakkaiden maara merki-
taan palvelukeskusten Palmu-asiakastietojarjestelmaan. Asiakasmaarat kertovat muun
muassa siité, miten asiakkaat ovat tavoittaneet ryhman, ja onko ryhman toiminnalle ole-
massa tarve. Tyopajassa ilmeni, ettd lannen alueelle olisi tarve perustaa toinen avoin

muistiryhma.

Palautekyselyn ryhman ohjaajat tekevét yhdessé, jossa huomioidaan myés muistiasiak-
kaiden nakemykset kyselyn siséllosta. Palautekyselyyn voi vastata nimettomana. Tama
voi helpottaa muistiasiakkaan suoran ja totuudenmukaisen mielipiteen antamista ryh-
masta. Ensimmainen palautekysely toteutetaan kevaalla 2019. Lisaksi muistiasiakkaat

voivat antaa ohjaajille suoraa palautetta jokaisen ryhmakerran jalkeen.

Avoin muistirynma on muistiasiakkaita varten, ja on tarkeaa kuulla, mit& mieltéa he ryh-
masta ovat. Tuulaniemi (2016) toteaa, ettd asiakastyytyvaisyyden mittaamisen avulla
avoimen muistiryhman toimintaa voidaan kehittda vastaamaan parhaalla mahdollisella
tavalla muistiasiakkaiden senhetkisiin tarpeisiin. Kun on tiedossa asiakkaiden toiveet,

tarpeet ja odotukset toiminnasta, niin tiedetdan, millaisella toiminnalla voidaan tuottaa
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lisdarvoa muistiasiakkaille. Palautekyselyn avulla voidaan varmistaa toiminnan tuoma
arvo muistiasiakkaalle. (Tuulaniemi 2016: 33, 236—-243.)

Tuloksista kavi ilmi, ettd avoimen muistiryhman toimintaan oltiin yleisesti ottaen tyytyvai-
sid, mutta jokainen ryhmakerta on kuitenkin oma kokonaisuutensa. Tahan vaikuttavat
muun muassa toiminnan sisaltd, ohjaajat, toiset ryhmalaiset, ryhman ilmapiiri ja muisti-
asiakkaan sen hetkinen mieliala ja olotila. Tuulaniemi (2016) muistuttaa, ettd muisti-
asiakas muodostaa jokaisella ryhmakerralla oman subjektiivisen kokemuksensa ryh-
masta eika voida etukateen tietdd, millainen hénen senkertainen kokemuksensa toimin-
nasta on. Avoimen muistiryhman toiminnan laatu voidaan varmistaa toteuttamalla toi-
mintaa parhaalla mahdollisella muistiosaamisella ja tarvittavilla resursseilla. Toiminnan
yhtena tavoitteena on tuottaa muistiasiakkaalle jokaisella ryhméakerralla mahdollisimman
positiivinen kokemus. (Tuulaniemi 2016: 26, 242.)

7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tassa luvussa pohditaan sita, onko tydssa tehty oikeita valintoja ja saatu koostettua sel-
lainen aineisto, joka vastaa tutkimuskysymyksiin. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan
tulee pohtia ratkaisujaan, ottaa analyysin kattavuuteen ja tyon luotettavuuteen kantaa
seka reflektoida luotettavuutta koko tutkimusprosessin ajan (Eskola & Suoranta 1999:
211).

Analyysimenetelménd sisallénanalyysi oli uusi ja vaativa. Mita pidemmalle aineistoa
analysoi, sitd enemman siitd hahmottui uusia nakokulmia tarkasteluun. Haasteellisuutta
tuotti tekijan luottamus omaan tulkintaansa. Tata helpotti tietoisuus siita, etta laadulli-
sessa tutkimuksessa sama aineisto voi tuottaa erityyppisia tuloksia riippuen tutkijan tul-
kinnoista (Kananen 2012: 117). Toisaalta avoimia muistiryhmi& havainnoimalla olisi voi-
nut saada syvempaa tietoa toiminnasta ja ryhmadynamiikasta. Silti yhteenvetona voi-

daan todeta, ettd tydssa kaytetyilla menetelmilla saatiin vastaukset tutkimuskysymyksiin.

Tyon yhtend perustana on luotettavuus ja sen toteennayttdminen. Kehittamistutkimuk-
selta puuttuu oma metodologia luotettavuusarvioinnin suhteen, joten sitd on tarkastel-
tava tassa tyossa laadullisen luotettavuuskriteerien eli reliabiliteetin ja validiteetin avulla.

Reliabiliteetti kuvaa tutkimuksessa saatujen tulosten pysyvyytta eli tulokset ovat samat,
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jos tutkimus toistetaan. Validiteetilla tarkoitetaan sitd, etta tutkitaan oikeita asioita. (Ka-
nanen 2012: 24, 173.) Laadullisessa tydssa voidaan puhua myds siita, ovatko ty6 ja tu-
lokset lapinakyvid. Taman tyon tekemisen jokaisessa vaiheessa on huomioitu eettisia ja
luotettavuuden néakdkulmia. Tydssa on kerrottu tehdyt valinnat, rajaukset, aineiston vah-
vuudet ja rajoitukset sekad analyysin etenemisen periaatteet. Aineiston osat, joille paaha-
vainnot rakentuvat on kuvattu, ja aineiston koostuminen on esitelty kokonaisuudessaan.
(Ruusuvuori ym. 2010: 27.)

Laadullisen tydn tekeminen on edennyt prosessimaisesti; eri vaiheet, kuten teorianmuo-
dostus ja menetelmien valinta limittyivat toisiinsa eiké niita ole voitu etukéteen selkeasti
jasentaa. Ratkaisut selkiintyivat ja vahvistuivat kehittamistyon edetessa. Tama vaati jat-
kuvaa reflektointia eli arviointia ja rohkeutta tehdd uusia linjauksia tyon suhteen. (Kivi-
niemi 2010: 70.) Tekijan epavarmuus tyon suhteen nayttaytyi matkan varrella, mutta oh-
jaavien opettajien ja opiskelukollegoiden tuki vahvistivat ajatuksia tydén suuntaviivoista.

Taman tyon eettisyytta lisda se, ettd avoimeen muistiryhmaén osallistuneet muistiasiak-
kaat paattivat itse vapaaehtoisesti osallistumisestaan haastatteluun. He saivat tietoa
haastattelusta ryhmissa esitetyista dia- esityksistd, tiedotekirjeesta seka suostumusasia-
kirjasta. Lisaksi osallistujilla oli mahdollisuus olla ty6n tekijaan yhteydessa ja saada lisa-
tietoja. Ryhmanohjaajat eivat saaneet tietoa siitd, ketkd muistiasiakkaista ovat osallistu-
neet haastatteluun. Teemahaastattelua varten asiakkailta pyydettiin ainoastaan nimi ja
puhelinnumero haastattelujen sopimista varten. Muita henkil6tietoja ei tarvittu. Osallistu-
jilla oli mahdollisuus perua osallistumisensa missa tutkimuksen vaiheessa tahansa eika

syyta tarvinnut kertoa. Ryhmanohjaajilta pyydettiin suullinen suostumus yhteiskehitte-

lyyn.

Tyon tekija on ohjannut Kampin palvelukeskuksessa avointa muistiryhmaa, ja pohdintaa
herétti, voiko haastateltavia rekrytoida Kampin ryhmasta, koska haastatteluun voi osal-
listua tekijalle tuttuja henkilditd. Jokainen avoimeen muistiryhnmaan osallistuva teki kui-
tenkin itse paatoksen siita, haluaako han osallistua eikd Kampin ryhmalaisia haluttu sul-
kea haastattelun ulkopuolelle. Toisaalta tytn tekija ei haastattelujen aikaan osallistunut
ryhman ohjaamiseen opintovapaansa vuoksi. Teemahaastatteluun osallistui tekijalle
kaksi etukateen tuttua ihmistd. Haastattelun alussa tdhdennettiin toivomus rehellisista ja
totuudenmukaisista mielipiteistd. Haastateltavat kertoivat kokemuksiaan avoimesti ja

kaunistelematta.
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Haastattelutilanteesta pyrittiin tekem&an mahdollisimman luonnollinen, kunnioittava ja
haastateltavan tunnetilat huomioiva. Haastattelut olivat syvyysasteiltaan ja loogisuudel-
taan erilaisia. Talla tarkoitetaan sita, etta haastateltava saattoi tietysta asiasta ajatella
myonteisesti, mutta seuraavassa kohdassa sama asia muuttui kielteiseen suuntaan el
h&an vastasi samaan asiaan kahdella eri tavalla. Tassé kohtaa oli selvasti havaittavissa
haastateltavan kognition tilan vaikutus vastaamiseen. Tama nayttaytyi haastatteluissa
esimerkiksi siten, ettei haastateltava pystynyt kuvailemaan ryhmén toimintaa, mutta tila
ja rynmassa olleet ihmiset muistuivat mieleen. Toisaalta ryhmé&n toimintaan liittyvia ku-
vauksia tehtiin laajasti. Valilla haastattelussa tuli katkoja, kun haastateltava yritti palaut-
taa mieleensa ryhmaan liittyvia asioita. Haastateltava saattoi myos jaada kertomaan yk-
sittdistd muistoa, joka ei varsinaisesti liittynyt teemaan. Nama tilanteet eivat kuitenkaan
tulleet haastattelijalle yllatyksena.

Haastatteluaineisto litteroitiin sanatarkasti. Aineisto kasiteltiin luottamuksellisesti eik& ra-
portoinnin yhteydessa paljastu, kuka haastateltava on kyseesséa. Litteroinnin jalkeen
nauhoitettu aineisto poistettiin sanelukoneelta. Tassa tydssa litteroitua aineistoa kertyi
runsaasti. Vilkka (2015) toteaa, etté laadullisen aineiston tavoitteena on sisalléllinen laa-
juus ja rikkaus kuin aineiston sivullinen maara. Haastateltavien lukumaara ei kuitenkaan

takaa sita, etta aineisto olisi sisallollisesti laaja. (Vilkka 2015: 129.)

Tutkimuskysymykset saatelevat sen, millaista taustatietoa asiakkaasta tutkimukseen tar-
vitaan. Taustatiedot auttavat tutkimuksen tekijad ymmartamaan haastateltavan maail-
maa ja sitd, miten han asiansa nakee ja kuvaa. (Vilkka 2015: 131.) Tassa tydssa teema-
haastattelurungossa ei ollut suoraa kysymysta haastateltavan muistin tilasta eli siita
onko hanella todettu muistisairaus vai ei. Tama tuli kuitenkin esille, kun haastateltavat
kuvasivat elaméantilannettaan tai viimeistaan siina vaiheessa, kun he kertoivat mista oli-

vat saaneet tiedon avoimesta muistiryhmasta.

Vilkan (2015) mukaan laadullisen tutkimuksen yhtena tehtdva on olla emansipatorinen
eli lisata tutkimukseen osallistuvien ymmarrysta kehitettavasta kohteesta. Tarkoituksena
on, ettd osallistujat tulevat aidosti kuulluiksi ja he saavat myos tutkimuksesta jotain itsel-
leen. (Vilkka 2015: 125-126.) Tekijan kokemus on, ettd muistiasiakkaiden tietamys avoi-
men muistiryhman toiminnasta vahvistui teemahaastattelun myota. Varsinkin ryhmalais-
ten tietoisuus siitd, ettd on mahdollisuus yhteiseen ruokailuun ryhmén kanssa ja henki-

I6kohtaiseen keskusteluun ohjaajan kanssa lisdéntyi.
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Laadullinen tutkimus ei valttamatta vaadi tekijaltd ennakkotietoa tutkittavasta kohteesta
vaan kohdetta voi lahestya puhtaalta poydalta, mutta toki voi olla aikaisempia havaintoja
tutkimuksen kohteesta. Nama havainnot on tiedostettava ja huomioon otettava tutkimuk-
sen esioletuksina, jolloin on mahdollisuus oppia ja yllattya tuloksista. (Eskola & Suoranta
1999: 18-19.) Tekija on pyrkinyt tietoisesti huomioimaan, etteivat hanen omat ennakko-
asenteensa ja mielipiteensa vaikuta analyysiin ja tulkintoihin, vaan ne toteutuivat puh-
taasti haastateltavien vastausten ehdoilla (Tuomi & Sarajarvi 2018: 107-109; Kananen
2014: 154). Tassa tyossa yllattavaa on ollut erityisesti se, miten positiivisesti osallistujat

kokivat rynman avoimuuden ja ryhmalaisten vaihtuvuuden.

7.3 Ajatuksia tyon tekemisesta ja jatkotutkimusideoita

Taman tutkimuksellisen kehittdmistyon tekeminen on ollut erittdin antoisaa, mutta sa-
malla myds tyolas prosessi, vaikka kehittamistydn aihe oli opintojen alkaessa kirkkaana
mielessé. Pohdintaa aiheutti se, millaisia menetelmia kehittdmistytssa tulisi kayttaa ja
miten edetd. Huovista & Raviota (2006) mukaillen tutkimuspaivakirja toimi oivana apu-
valineend, johon oli mahdollista kirjoittaa omia havaintoja ja muistiinpanoja tyon tekemi-
sen varrelta. Paivakirja toimi hyvin myds vaikeiden ja haastavien tunteiden kasittelyssa.
Tydssé oli monia vaiheita, joten paivakirjan avulla pystyi jAsentamaéan ajatuksia, Kirjoit-
tamaan ylos paatelmia ja muistiinpanoja. Valilla oli hyva pysahtya pohtimaan tyon teke-
misen prosessia, mika edesauttoi tyon selkiytymista itselle. (Huovinen & Rovio 2006:
107.)

Tyon alkuperaisessa suunnitelmassa tarkoituksena oli haastatella seké& avoimeen muis-
tiryhmaan osallistuvia muistiasiakkaita etta heidan omaisiaan. Haastatteluun ei osallis-
tunut yhtddn omaista, joten heiddn nakemyksena avoimen muistiryhmén toiminnasta ei
nay tassa tyossa. Tutkimussuunnitelma voi muuttua tydn prosessin edetessé (Eskola &
Suoranta 1999: 15; Hirsjarvi ym. 2009: 164). Muistisairaiden ihmisten omaisten koke-
muksista on tehty lukuisia tutkimuksia. Avoimen muistiryhm&n toiminnan kehittdmisen
kannalta olisi oleellista tutkia sitd, miten avoimen muistiryhman toiminta tukee muisti-
asiakkaiden omaisia. Palvelukeskuksen asiakaslahtdisten palvelujen kehittamisen kan-
nalta olisi tarpeellista tutkia sitd, millaisia palveluja ja toimintoja palvelukeskuksessa
muistisairaan ihmisen ja hanen omaisensa mielesta tulisi olla, jotta se tukisi heidéan ko-
tona asumistaan ja vastaisi heidan tarpeisiinsa. Soinnun (2016) tutkimus allekirjoittaa,
ettd vanhuspalvelujen tulee olla huomattavasti kattavampia ja monipuolisempia seka yk-

sil6llisille tarpeille, suhteille ja elamantilanteille sensitiivisempia (Sointu 2016: 215, 224).
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Avoimen muistiryhman ohjaajien -verkosto on syntynyt itseohjautuvasti taman tutkimuk-
sellisen kehittdmistyon myota. Verkosto on mahdollistanut yhteisen tydn puitteet vuoro-
vaikutukselle, kokemusten ja nakemysten jakamiselle ja yhteiskehittelylle (Vaajakallio &
Mattelmaki 2016: 80—81,91). Yhteiskehittelyn tydpajassa sovittiin tekijan lisaksi toinen
yhteyshenkild, jonka tehtavana on varmistaa verkoston kokoontuminen, mainosten ja
palautekyselyn yhdessa tekeminen sekéa yhteiskehittelyn jatkuminen toiminnan arvioin-
nin pohjalta. Avoimen muistiryhman toiminta alkaa uutena toimintana Kannelmaen pal-
velukeskuksessa kevaalla 2019. Tama toimintamalli toimii ohjenuorana ja yhteyshenkild
on tukena toiminnan aloittamisessa. Kannelmé&en ryhman ohjaajilta pyydetéén arviointia

toimintamallin toimivuudesta, ja sen pohjalta siihen tehdaan tarvittavia selvennyksia.

Taman tutkimuksellisen kehittdmistytn yhteenvetona voidaan tiivistaa, ettd avoin muis-
tiryhma on asiakaslahtdinen toiminnan konsepti. Ryhma tarjoaa muistisairauden alkuvai-
heessa oleville inmisille heidén tarpeidensa mukaan matalan kynnyksen osallistumisen
ja toiminnan mahdollisuuden. Toiminnassa huomioidaan myds omaisia. Avoimen muis-
tiryhman toiminta on jatkuvaa, sitd on tarjolla eri alueilla Helsingin palvelukeskuksissa.
Toiminta on vakiintunut osaksi palvelukeskusten toimintaa, ja sen voi toivoa vahvistuvan

taman tydn myota.

Lopuksi

Lampimat kiitokset kymmenelle rohkealle muistiasiakkaalle. llman heidan osallistumis-
taan haastatteluun taméan tyén tekeminen ei olisi ollut mahdollista. Muistiasiakkaiden
aani kuuluu téssa tyossa. Lampimat kiitokset myds avointen muistiryhmien ohjaajille an-
toisasta kehittdmistyosta. Jatketaan yhteista kehittamistyota taydella sydamella muisti-

sairaiden ihmisten ja heidan omaistensa hyvaksi.
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Tutkimuksen tiedote

Arvoisa avoimen muistiryhman jasen,

olen sosionomi (AMK) Tuija Epailys. Tyoskentelen vastaavana ohjaajana Kampin palve-
lukeskuksessa, jossa toiminnan koordinoinnin ohella ohjaan muistiryhmia. Opiskelen
Metropolia Ammattikorkeakoulussa vanhustyon ylempaa AMK-tutkintoa.

Opintoihini kuuluu opinnaytetyd, jonka aihe liittyy avoimen muistiryhman toiminnan ke-
hittamiseen. Hyddynndmme opinnéaytetyon tuloksia palvelukeskusten ohjaajien kanssa
avoimen muistiryhman kehittamistydssa. Olen saanut tutkimusluvan Helsingin kaupun-
gilta.

Pyydan teita osallistumaan opinnaytetydn tutkimukseen liittyvdan haastatteluun, jossa
haluaisin kuulla odotuksianne, kokemuksianne ja kehittamisideoitanne avoimen muisti-
ryhman toimintaan liittyen. Haastattelut toteutetaan palvelukeskuksessa, kotonanne tai
haluamassanne paikassa. Minulla on valmiit aiheet, teemat, joista vapaamuotoisesti kes-
kustelemme, haastattelun kesto n. 1 h. Nauhoitan haastattelun, jonka jalkeen kirjoitan
sen puhtaaksi ja analysoin.

Haastattelu on taysin luottamuksellinen enka luovuta tietoja ulkopuolisille. Havitan haas-
tatteluaineiston, kun olen sen kasitellyt. Opinnaytetydssa saatan kayttaa suoria lainauk-
sia antamastanne haastattelusta niin, ettei teitd voida niista tunnistaa. Nimednne en mai-
nitse opinnaytetydssa.

Osallistumisenne tutkimukseen on taysin vapaaehtoista, ja voitte perua osallistumisenne
missa tutkimuksen vaiheessa tahansa. Syyta siihen teidan ei tarvitse minulle kertoa. Mi-

kali haluatte peruttaa osallistumisenne haastattelun jalkeen, en kayta aineistoa opinnay-
tetydssa, vaan havitan sen silppuamalla.

Valmis opinnaytety0 julkaistaan internetissa Theseus-tietokannassa, ja yksi painos me-
nee Metropolia ammattikorkeakoulun arkistoon. Lisaksi esittelen ty6ta Helsingin kaupun-
gin yhteistyOverkostoissa ja - palavereissa.

Kokemuksenne avoimen muistiryhman toiminnasta on arvokasta tietoa. Toivottavasti
pystytte osallistumaan haastatteluun.

Vastaan mielellani opinndytetyohon ja tutkimukseen liittyviin kysymyksiin.

Ystavallisesti,

Tuija Epailys
p. 040 XXXX XXX

tuija.epailys@metropolia.fi
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Kirjallinen suostumus avoimen muistiryhman kehittamistutkimukseen
osallistumisesta

Olen saanut tietoja Tuija Epailyksen avoimen muistiryhnméan toiminnan kehittamiseen liit-
tyvasta opinnaytetyotutkimuksesta.

Ymmarran tutkimuksen vapaaehtoisuuden ja mahdollisuuden peruuttaa osallistumiseni
missa tutkimuksen vaiheessa tahansa, mikali niin haluan.

Ymmarran, etta haastattelu nauhoitetaan ja opinnaytetyossa voi olla lainauksia haastat-
telustani, niin, ettei minua voida tunnistaa tekstistd. Nimeani ei mainita tyén missaan
vaiheessa.

Ymmarran, ettd haastatteluaineisto kasitellaan taydella luottamuksella eika tietoja luovu-
teta ulkopuolisille.

Ymmarran taman tutkimuksen tarkoituksen ja suostun vapaaehtoisesti tutkimukseen liit-
tyvaan teemahaastatteluun.

Suostumuslomaketta on tehty kaksi kappaletta, joista toinen on minulle ja toinen tutki-
muksen tekijalle.

Paikka ja aika

Osallistujan nimi ja puhelinnumero

Nimen selvennys
Tutkimuksen tekija
Tuija Epailys p. 040 XXXX XXX

tuija.epailys@metropolia.fi
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Teemahaastattelun runko

Taustaa

Kerro elaméntilanteestasi

Kuvaile arjen sujumista

Mista sait tiedon avoimesta muistiryhmasta?

Kauanko olet osallistunut rynmaan, odotukset ryhmasta?
Mika sai osallistumaan ryhmaan?

Kokemuksia avoimen muistiryhman toiminnasta

Millaista toimintaa avoimessa muistiryhmassa on?
Miten sinua huomioidaan ryhméassa?

Millaisia kokemuksia ja mielipiteita sinulla on

- toisista ryhmalaisista

- ryhman avoimuudesta, ryhmalaisten vaihtuvuus
- vertaistuesta

- ryhmanohjaajista

- yksilékeskusteluista ohjaajan kanssa

- yhteisesta lounashetkesta

Milta tuntuu olla mukana avoimessa muistiryhméssa?
Oletko saanut tukea ja apua avoimen muistiryhman toiminnasta? Millaista?

Toiminnan kehittaminen

Mik& avoimen muistiryhman toiminnassa on ollut myonteista?
Mitd muuttaisit ryhm&n toiminnassa? Miten?

Millaista toimintaa avoimelta muistiryhmalta toivot?

Millaista tukea koet tarvitsevasi?

Miten avoin muistirynma voisi olla tukenasi?

Muuta huomioitavaa, mita haluat sanoa?
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Luokkien muodostuminen sisadllonanalyysissa

Alaluokat Ylaluokat Paaluokat

Muistisairauden vaikutus
mielialaan
Itsens& hyvéksyminen

Psyykkinen hyvinvointi

ens, Kokemukset
Elamé&nasenne muistisairaudesta
. o arjessa
Asioiden hoitaminen Arjen sujuminen
Aktiivinen arki
Tiedon saaminen ryhmasta Ryhméaan
Vertaisten tapaaminen osallistumisen
Avun tarve motiivi
Keskustelut
Toiminnan muodot Toiminnan siséltoé
Kokemukset

Sosiaaliset suhteet
Vertais- ja psyykkinen tuki
Tiedon saaminen

Ohjaajien toiminta
Avoimuus ja tunnelma
Toiset ryhmalaiset

Tuen ja avun saaminen
ryhmésta

Ryhméan
ilmapiiri

Muistin harjoittaminen
Toiminnallinen tekeminen
Tiedon jakaminen

Ryhmaéléaisten huomioiminen
Tutustuminen ja keskusteluun
osallistuminen

Toiminnan sisallén
kehittaminen

Vuorovaikutus ja
osallistuminen

kehittamisideat
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