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Tyo6n nimi
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Koulutusohjelma
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Opinndytetyon kiinnostuksen kohteena on muistisairaiden vertaisryhmétoiminta, jota
jarjestad Paijat-Hameen Muistiyhdistyksen tuki- ja asiantuntijakeskus Muistiluotsi.
Tarkoituksena oli saada kokemuksellista tietoa muistisairaiden vertaisryhmasta, joka
nimittdd itseddn Omaryhmaiksi. Ryhma on harvinaisuus, koska silld on muistisairas ohjaaja.
Tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa muistisairaiden kokemuksilleen antamia merkityksia
vertaisryhmatoiminnastaan, jota ohjaa itsekin sairastunut.

Opinndytetyon teoriaosuudessa késitellddn muistisairauksia sairastuneiden tiedontuottamis-
ja kommunikaatiovaikeuksien kannalta, muistisairaan hoitopolkua, kuntoutusta seka
vertaisryhmatoimintaa. Opinndytetyossa oli laadullinen tutkimusote. Tutkimusaineisto
kerittiin teemahaastattelun ja siti tukevan havainnoinnin avulla kuudelta vertaisryhméén
osallistuvalta muistisairaalta. Litteroitu aineisto analysoitiin aineistoléhtdiselld
sisdllonanalyysilla.

Tulosten mukaan haastateltavat kokivat ryhman sallivassa ilmapiirissa yhteenkuuluvaisuutta
ja vertaisuutta. Heiddn mielestddn mieliala, itsetunto ja sosiaalinen hyvinvointi paranivat.
Haastateltavat kuvasivat vertaisohjaajan taitoja ja persoonaa korvaamattomiksi. He miettivat
myo0s ryhmén tulevaisuutta vertaisohjaajan kannalta. Haastateltavat kokivat keskustelemisen
ryhmién tirkeimmaéksi toimintamuodoksi.

Haastattelututkimuksen tulosten pohjalta todettiin vertaisryhmatoiminnan laaja vaikutus
tutkimukseen osallistettujen muistisairaiden elamaén. Vertaistoiminta vahvistaa
sairastuneen eldaménhallinnan tunnetta tarjoamalla laveaa vertaistukea ja pitdmalla ylla
toimintakykyi. Vertaisohjaajan rooli on ddrettdmén térked. Han on arvostettu kanssakulkija,
joka sosiaalisilla taidoillaan lisdd Omaryhmén hyvinvointia.
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The objective of this thesis was to study experiences from peer support group for people
suffering from memory disorder. The peer group studied for the thesis was called
omaryhma. The group is unusual because of the mentor who also suffers from a memory
disorder.

The focus was to study how the members of the group experienced a group led by a person
with the same disorder that they have.

The theory section deals with memory disorders from a cognitive and communication
difficulty perspective, the clinical pathway of a person with a memory disorder
rehabilitation and peer support group activity.

The study was conducted as a qualitative study. Research material was collected with the
theme interview method and reinforced with observation. The study involved six
participants from the peer support group. Material was analysed by using qualitative data
analysis.

Results showed that the interviewees experienced that their group had a permissive
atmosphere, which allowed group members to feel equal and social. Their mood, self-
esteem and social well-being improved. Interviewees described the skills and the personality
of their peer mentor as irreplaceable. The future was also considered. Conversations were
considered to be the most important form of activity in their group.

The main conclusion showed peer support group activity had a great effect on the lives of

persons with memory disorder. Peer support strengthens the feeling of life management by
offering comprehensive peer support and maintaining functional capacity. The peer mentor
is extremely important, with the role of a valued equal who builds up well-being within the

group.
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1 OPINNAYTETYON TAUSTA
1.1 Kiinnostus aiheeseen

Kiinnostus muistisairaita ja heidén suullisen ilmaisunsa tulkintaa kohtaan on ensisijaisesti
1ahtoisin omien kokemusten pohjalta ldheisen sairastuessa etenevddn muistisairauteen.
Tyoeldmaéssid sairaanhoitaja kohtaa ldhes pdivittdin potilaita, joilla on jonkinasteisia
muistioireita. Tama asettaa haasteita hoitotyolle — jo pelkdstidn kielellisten ilmausten
tulkitsemisessa. Paljon ndkee védrintulkintaa, jolloin muistisairas saattaa ahdistua, hinen
kdytosoireensa voivat pahentua, eikd hén koe tulevansa autetuksi. Sairaanhoitaja tarvitsee
tietoa muistisairauksista ja etenkin niiden erityispiirteistd voidakseen ymmartaa

sairastunutta ja kohdata hanet ihmisend, arvostaen ja kuunnellen.

Aihe on ajankohtainen. Viramo ja Sulkava (2015, 35) toteavat, ettd muistisairauksien
esiintyvyys lisdéntyy idn myotd. Suomen vieston ikdrakenteen muuttuessa idkkdiden
lukumaira kasvaa, jolloin muistisairaiden osuus viestostd tulee lisddntymaian
voimakkaasti. Suomen muistiasiantuntijoiden (2017) mukaan télld hetkelld Suomessa
arvioidaan olevan noin 122 000 vdhintdin keskivaikeaa muistisairautta potevaa. Viramo ja
Sulkava (2015, 35) arvioivat médrdn kasvavan vuoteen 2060 mennessd 240 000
sairastuneeseen. Suomen muistiasiantuntijoiden (2017) mukaan Lahdessa sairastaa
vihintddn keskivaikeaa muistisairautta 2750 henkil6d. Heista tyoikédisid on vajaa viisi

prosenttia ja noin 38 % on 85 vuotta tdyttineita.

Laki ikddntyneen vdeston toimintakyvyn tukemisesta seki idkkdiden sosiaali- ja
terveyspalveluista, niin kutsuttu Vanhuspalvelulaki (980/2012) edellyttda, ettd myos
muistisairaat asuvat kotonaan tai palvelutalossa eldiménsa loppuun asti tietyin poikkeuksin.
Palvelujirjestelmén sekd omaisille ja ldheisille suunnatun avun, tulee tukea sairastuneen
kotona selviytymistd. Kansallisen muistiohjelman (Sosiaali- ja terveysministerié 2012, 2)
erds tavoite on varmistaa muistisairaille ja heidédn ldheisilleen hyvi eldménlaatu
jarjestamalla riittdvasti palveluja. Kéypa hoito -suositus on huomioinut kolmannen sektorin
roolin palvelujen tarjoajana muistisairauksien hyvien hoitokdytantdjen ketjussa (Kéaypa
hoito 2017). Kolmannen sektorin ja kuntatoimijoiden véliselld yhteisty6lld voidaan
paremmin vastata muistisairaiden lisddntyneeseen tuen tarpeeseen (Finne-Soveri, Kuuster,

Tamminen, Heimonen, Lehtonen & Noro, 2015, 113-116).



Sairaanhoitajan on tirked tuntea kolmannen sektorin toimintaa voidakseen ohjata
diagnoosin saanut potilas ja timén omaiset tuen piiriin. Muistiyhdistykset tukevat kotona
asumista muun muassa jakamalla tietoa muistisairauksista ja jarjestimaélld sosiaalisesti
osallistavaa toimintaa sairastuneille ja heidédn ldheisilleen. Mikkonen (2009, 28) toteaa, etti
sairastuneen omaa selviytymistd arjessa voi tukea sosiaalisen tuen avulla juuri
vertaisryhmaéssi, joka vastaa sairastuneen erilaisiin tarpeisiin. Hoitotyon ammattilaisena
sairaanhoitajan on ymmaérrettdvé vertaisryhmatoiminnan merkitys muistisairaalle erityisesti

sairauden alkuvaiheessa, jolloin sosiaalisten tukitoimien merkitys on suurimmillaan.

Sairaanhoitajan ty0ssd saatujen kokemusten pohjalta on noussut halu nostaa muistisairaan
aantd kuuluviin. My6s Muistibarometrin 2015 erddksi kehittimiskohteeksi tunnistettiin
lakisddteinen palautteen kerddminen asiakkailta ja heiddn omaisiltaan ja se koskee my0s
muistisairaita (Finne-Soveri ym, 2015, 5). Selvittdmalld muistisairaiden omia kokemuksia

vertaisryhmétoiminnasta saadaan sairastuneen ndkokulma esiin.

1.2 Kohdeorganisaatio

Tutkimuksen kohdeorganisaationa on kolmannen sektorin palveluita tuottava Paijat-
Héameen Muistiyhdistys ry, joka on Muistiliitto ry:n paikallisyhdistys. Muistiliitto ry toimii
Suomessa muistisairaiden ja heiddn omaistensa kattojarjestona. Silld on 44 jasenyhdistysta
jayli 14 000 jésentd. Sosiaali- ja terveysministerié tukee Muistiliitto ry:n toimintaa
Veikkauksen tuotoilla. Liitto toimii strategiansa mukaisesti muistisairaiden sekd heidan
laheistensd kansanterveys-, potilas- ja edunvalvontajarjestond. Se osallistuu sosiaali- ja
terveydenhuollon toimintaympériston muutoksiin, niin rakenteiden kuin hoidon

kehittymisen, tuen ja hoivan sekd kuntoutuksen osalta. (Muistiliitto 2017a.)

Péijat-Hameen Muistiyhdistys toimii muistisairaiden ja heidin ldheistensé etujirjestona
Paijat-Hameesséd 12 kunnan alueella. Yhdistykselld oli 630 jasentd helmikuussa 2018.
Vakituisia tyontekijoitd on tédlld hetkelld kuusi. (Reimari 2018.) Muistiyhdistys jakaa tietoa
aivoterveydestd ja muistisairauksista sekd saatavilla olevista palvelu- ja tukimuodoista.
Yhdistys tarjoaa osallistumis- ja vaikutusmahdollisuuksia sekd vapaaehtois-, virkistys- ja

vertaistoimintaa. (Padijat-Hameen Muistiyhdistys 2017.)

Yhdistykselld on tilld hetkelld kaksi Veikkauksen varoin avustettavaa hankemuotoista

toimintoa: Muistiluotsi, tuki- ja asiantuntijakeskus sekd Aivotreenit-hanke. Muistiluotsin



on perusteltava toimintaansa rahoittajalle vuosittain saadakseen tukea seuraavalle kaudelle,
silld toiminnalle ei ole mééritelty loppumisajankohtaa. Muistiluotsi ylldpitidd neljan
tyontekijdn voimin erilaisia, eri tarpeisiin vastaavia vertaisryhmié niin sairastuneille kuin
heidén ldheisilleenkin. Tarjolla on my0s virkistystoimintaa, harrasteryhmié, retkid ja

erilaisia tapahtumia. (Reimari 2017.)

Lahdessa Muistiluotsin tarjoamia vertaisryhmié on yksi tydidssd, neljd seniori-idssd ja yksi
vuonna 2018 aloittanut sekaryhma seniori- ja ty6idssid sairastuneille (Reimari 2018).
Ryhmit kokoontuvat yleensd pdivdaikaan. Sairastuneiden vertaisryhmét kokoontuvat
vihintddn kerran kuukaudessa, mutta kaksi vertaisohjaajan vetiméé keskusteluryhmaa
kokoontuu kerran viikossa. Niissd kdy 10—12 muistisairasta. Ryhmien kokoa ei voi
rajattomasti kasvattaa, joten uusia tulokkaita ei aina voida ottaa mukaan, vaikka halukkaita
olisi. Laheisille suunnattuja vertaisryhmia on viisi. Ne kokoontuvat noin kerran
kuukaudessa. Liséksi ldheisten ryhmid toimii Péijat-Hameen alueella viidelli eri

paikkakunnalla. (Reimari 2017.)

Ensimmaiinen muistisairaan vetdma keskusteluryhma aloitti toimintansa vuonna 2015.
Ryhma sai nimekseen Omaryhma. Aluksi kaikki jdsenet olivat miehid. Télld hetkella
ryhmissd kéy sekd naisia ettd miehid, eikd kukaan heistd ole endd tydeldméssd mukana.
Koska Omaryhmaéén oli tulijoita enemmaén kuin kyettiin ottamaan mukaan, perustettiin
toinenkin keskusteluryhmé saman vertaisohjaajan ohjauksella. Se alkoi kokoontua vuoden
2017 loppupuolella. Ryhmét ovat olleet muistisairaiden suosiossa. Nyt molempien ryhmien

kdvijamaara on ldhes tdysi. (Reimari 2017.)



2 MUISTISAIRAS

2.1 Etenevit muistisairaudet

Muistisairaus on parantumaton neurologinen sairaus, joka heikentdd muistitoimintoja ja
aitheuttaa ongelmia myds muilla kognition osa-alueilla, kuten tarkkaavaisuudessa,
toiminnanohjauksessa, abstraktissa ajattelussa, orientaatiossa, kielellisissd toiminnoissa,
kéitevyydessd, havaintotoiminnoissa ja nddnvaraisessa hahmottamisessa. (Erkinjuntti,
Remes, Rinne & Soininen 2015, 19-21.) Edetessddn muistisairaudet johtavat usein muistin
ja tiedonkdésittelyn dementia-asteiseen merkittdvain heikkenemiseen, jolloin sairastunut ei
endd suoriudu omatoimisesti arkitoimissa, ammatissa eikd sosiaalisissa suhteissa.
Esimerkiksi Alzheimerin taudissa sairastuneen kyky tehda péaatoksid ja suoriutua
paivittéisistd toiminnoista vaikeutuu. Muutoksia tapahtuu persoonassa, mielialassa ja
kayttdytymisessa (Sinclair, Morley & Vellas 2012, 864). Aiemmin tilaa on kutsuttu
dementiaksi, joka on oireyhtymd, ei erillinen sairaus. Silld tarkoitetaan enemmain kuin
yhden élyllisen toiminnon heikentymisti verrattuna aikaisempaan suoritustasoon (Matero
2012, 36). Oireyhtymdn taustalla voi olla useita syitd ja erilaisia aivomuutoksia.
Nykypéivand muistisairauksia, jotka johtavat dementiaan, kutsutaan eteneviksi

muistisairauksiksi. (Erkinjuntti ym. 2015, 19-21.)

Alzheimerin tauti on yleisin etenevien muistioireiden ja -sairauksien syy. Sitd sairastaa
lahes 70 % keskivaikeasta tai vaikeasta muistisairaudesta kérsivdd. Muita syitd ovat muun
muassa aivoverenkiertosairauden muistisairaus, Lewyn kappale -tauti ja Parkinsonin taudin
muistisairaus seki otsa- ja ohimolohkorappeumat. (Viramo & Sulkava 2015, 38-39.)
Alzheimerin tautia yhdistyneend verisuoniperdiseen muistisairauteen esiintyy etenkin yli

80-vuotiailla (Kédypa hoito 2017).

Opinndytetyon tutkimuskysymyksen kannalta ei ole merkittdvad, mitéd etenevia
muistisairauksia kohderyhmaén sairastuneet potevat, joten yksityiskohtaisia taudin
kuvauksia ei esitetd. Tarkedampdd on ymmartdd, miten muistisairaus vaikuttaa

kokonaisvaltaisesti thmiseen.



2.2 Muistisairauksien erityispiirteet

Muistisairaus etenee yksildllisesti, johon vaikuttavat muun muassa sairastuneen
persoonallisuus, muut sairaudet, muistisairauteen sopeutuminen, toisten kielteinen asenne
sairastunutta kohtaan ja hdnen kokemansa turvallisuuden tunne. Myds hoidon ja

kuntoutuksen tulee vastata muistisairaan yksilollisid tarpeita. (Muistiliitto 2017b.)

Eri1 sairaudet aiheuttavat erilaisia oireita riippuen siitd, miké osa aivoista on vaurioitunut.
Kuitenkin eteneviin muistisairauksiin liittyy oireita, jotka ovat samankaltaisia kaikissa
muistisairauksissa. (Muistiliitto 2017b.) Opinndytetyon kannalta on tirked tunnistaa ne
erityispiirteet, jotka aiheuttavat kdytdnnon haasteita tiedon kerdédmisessd muistisairaalta ja
hidnen kohtaamisessaan. Niiden tunteminen lisdd ymmarrysta sairaudesta ja sen
vaikutuksista sairastuneeseen. Samat erityispiirteet vaikeuttavat myos muistisairaan itsensi

osallistumista esimerkiksi vertaisryhmétoimintaan.

Haapala (2015, 22) tarkastelee muistisairauden aiheuttamia haasteita tiedontuottamisen
kannalta. Hén on jaotellut ne kahteen osa-alueeseen: muutokset kognitiivisissa
toiminnoissa, joihin hin lukee kieli-, kommunikaatio- ja muistiongelmat, seka

kayttdytymiseen ja persoonallisuuteen liittyvéit muutokset.

Muistisairaan kielelliset ongelmat aiheuttavat sen, ettd hinet helposti tulkitaan
kyvyttomaksi ilmaisemaan ajatuksiaan. Motoriset hdiriot puheentuotossa ja
ymmartamisessd vaikeuttavat ilmaisua. Esimerkiksi sanojen dantdminen tai artikulaatio on
haasteellista ja etenkin monitavuiset sanat tuottavat ongelmia. Sairastunut tietda, mité
haluaa sanoa, mutta ei kykene sithen. My06s sananldytdmisen vaikeus eli anomia haittaa
muistisairaan sanallista ilmaisua ja ymmarretyksi tulemista. Haastattelutilanteessa

haastateltavalle on annettava aikaa, ettd hin saa ilmaistua asiansa. (Haapala 2015, 28.)

Vuorovaikutus- ja keskustelutaitojen muutokset vaikeuttavat tapahtumien kertomista ja
juonellisten tarinoiden ymmartamistd. Ndma taidot yleenséd heikkenevit sairauden edetessa.
Itsekritiikki saattaa vdhetd ja puheeseen voi tulla epdsovinnaisuutta. Sanallinen
kommunikointikyky voi vaihdella viikon, pdivén tai vuorokaudenajan mukaan. Eri
sosiaaliluokasta tai vieraskielisyydesté johtuvat erot korostuvat vuorovaikutuksessa
muistisairaan kohdalla. Kielelliset ongelmat voivat aitheutua myos keskustelukumppanin

kyvyttomyydesta tulkita muistisairasta. (Haapala 2015, 28.)



Haapalan (2015, 26, 28) mukaan muistihiiriét vaikeuttavat muistisairaan viimeaikaisten
tapahtumien tiedostamista. Hanen lahimuistinsa saattaa olla heikentynyt tai olematon, eika
hin ole orientoitunut aikaan ja paikkaan. Sairastunut voi sekoittaa itselleen ja toiselle
tapahtuneet asiat. Muistiongelmat voivat esimerkiksi haastattelutilanteessa aiheuttaa
muistisairaalle ahdistuksen tunteen. Haastattelijan on osattava havainnoida sairasta
kokonaisvaltaisesti ja tarvittaessa lopettaa haastattelu vélttadkseen sairastuneen

epamukavan olon.

Haapalan (2015, 28-29, 93) mukaan muistisairauteen liittyvét persoonallisuuden ja
kayttdytymisen muutokset saattavat aiheuttaa yllattdvia kaanteitd haastattelutilanteessa.
Sairastuneen haitalliset kdyttdytymisoireet tulee ymmaértid hanen itseilmaisunsa keinoksi
tiedontuottamisen kannalta. Haastateltavan masennus tai apatia voi pahentua, jos tulee
puhe hidnen diagnoosistaan. Tétd puheenaihetta on véltettivi, ellei sairastunut ota itse asiaa
esille. Muistisairaan tunnetilat voivat vaihdella. Ahdistuneisuus saattaa ilmeti
epasovinnaisena kiytoksend esimerkiksi ddnekkyytend tai aggressiivisuutena kuvastaen
sairastuneen pyrkimystd ymmartia vieraalta tuntuvaa ja turvatonta ympéristoa.
Muistisairaita osallistaessa haastatteluympéristo on pyrittdva rauhoittamaan ja haastattelu
suorittamaan heille tutussa ympéristossd. Ympdariston tuttuus ja rauhallisuus on tdrkeda

kaikissa kohtaamistilanteissa.

2.3 Muistisairaan hoitopolku

Muistisairaita hoidetaan sosiaali- ja terveydenhuollossa sovitun jdrjestelmén mukaan.
Tadmaén hoitopolun palveluiden kehittdmiseksi on julkaistu useita valtakunnallisia
suosituksia. Yksi niistd on muistisairauksien Kéypa hoito —suositus. Alueellisissa
muistisairaan hoitoketjuissa sovitaan tyon- ja vastuunjaosta. Kansallinen muistiohjelma
2012-2020 (Sosiaali- ja terveysministerid 2012) on linjannut muistiystivallisen Suomen
rakentamisen ldhitulevaisuuden tavoitteeksi. (Suhonen, Juva, Nikumaa & Erkinjuntti 2015,
537-540.) Jokaisen muistisairaan hoitopolun tulee olla yksilollinen. Katkeamaton

hoitoketju on hyvén hoidon tae. (Kdypéa hoito 2017.)

Hoitoketju on laaja ja moniammatillinen palvelukokonaisuus, johon yhdistyy erilaiset
sosiaalipalvelut sekd kolmas sektori. Potilasjirjestot tarjoavat muistisairaille seka

omaishoitajille ja omaisille palveluita, joita ei ole mahdollista saada julkisen sektorin



tuottamana. Omaisen kannalta erilaisten palvelujen saumaton jarjestyminen arjessa
selviytymisen tueksi on oleellista. Oikeiden palveluiden tulisi olla oikeassa paikassa,
oikeaan aikaan koskien seké kotona asuvia ettd palveluasumisen piirissi olevia
muistisairaita. (Suhonen ym. 2015, 537-539.) Muistisairaan omaisen huomioiminen
korostuu ketjun kaikissa vaiheissa ja se on osa muistipotilaan kokonaisvaltaista hoitoa.
Omaisen jaksamisen turvaaminen on avainasemassa (Suhonen ym. 2015, 547). Kolmas

sektori tarjoaa merkittdvin osan my0s omaishoitajien tuesta (Seppéld 2011, 162).

Muistisairaudet -tyoryhmé on laatinut suosituksen muistipotilaan hoitoketjusta ja sen eri
vaiheista. Suosituksessa korostetaan ennaltachkiisyd seka aivoterveyden ylldpitoa.
Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiselle médritelldén tehtaviksi muistioireen
tunnistaminen. Ensioireesta eteenpéin tehdddn alkuarvio muistihoitajan tai 1d8kéarin
toimesta. (Kéaypa hoito 2017.) Ensimmaéinen sosiaali- ja terveydenhuollon kontakti on
potilaalle tai omaiselle kaikkein tarkein ja potilaan omaisten kuuleminen muistioireiden

selvittelyssd on oleellista (Suhonen ym. 2015, 542).

Sosiaali- ja terveysministerion julkaisussa Kansallinen muistiohjelma 2012-2020 kuvataan
muistisairaalle thmiselle kuuluva palvelunohjaus, jonka tarkoituksena on turvata ehyt
palvelukokonaisuus ja luoda palvelusuunnitelma muistisairaalle ja hdnen ldheiselleen
(Sosiaali- ja terveysministerid 2012, 12). Sekd diagnoosin tekeminen ettd hoidon aloitus on
moniammatillisen tiimin tehtdva. Tiimiin kuuluva muistikoordinaattori on henkild, joka
vastaa muistipotilaan sddnndllisestd seurannasta hoitopolun varrella. Néin hoito ja sen
jatkuvuus on sekd sujuvaa ettd turvattua. Tydpareina muistikoordinaattorilla on
terveyskeskusldédkiri, kotihoidon tai muistipoliklinikan 144kari seké joissakin tapauksissa
my0s yksityisen sektorin 1d4kéari. (Suhonen ym. 2015, 542—-543.) Muistisairaiden
yhdenvertaisuutta pyritddn turvaamaan palvelunohjauksella, jossa voidaan arvioida
yksil6llisesti tarpeet ja koota sopiva palvelukokonaisuus (Sosiaali- ja terveysministerié

2012, 12).

Suhonen ym. (2015, 539) korostavat, ettd sosiaalipalvelujen yhdistiminen
moniammatilliseen yhteistyohon on tirkedd. Heiddn mukaansa muistikoordinaattorin
ennakoiva rooli on osoittautunut merkittdvimmaksi tapauksissa, joissa on pystytty hyvalla
hoitoonohjauksella siirtiméén potilaan pitkdaikaishoidon alkaminen (Suhonen ym. 2015,

543-544).



Muistisairauden diagnoosi aiheuttaa merkittdvin muutoksen sairastuneen elaméaén.
Potilaan saaman diagnoosin jdlkeen muistikoordinaattorin keskeinen tehtidvéa on turvata
potilaan sekd hénen ldheisensi tiedon tarve, jotta he pysyvét hoitoketjussa mukana.
Henkilokohtainen viestintd on aina merkittavimpad kuin tieto johon potilas péaédsee kasiksi
esimerkiksi internetin kautta. Tassd kohtaa kolmas sektori ja sen tarjoamat
vertaistukiryhmait voivat auttaa muistisairasta potilasta muutoksen keskelld jarjestimalla

esimerkiksi ensitietokursseja. (Suhonen ym. 2015, 545.)

Palveluihin hakeutuminen voi olla myds omaehtoista, mikéd on voinut tapahtua jo ennen
varsinaista diagnoosia. Tasséd vaiheessa kuuluminen esimerkiksi vertaistuen piiriin voi
auttaa potilasta merkittdvésti pddsemiin yli diagnoosin tuomasta shokista ja sopeutuminen

on helpompaa uuteen eldméntilanteeseen. (Muistiliitto 2017c.)

Hoitopolkuun liittyy myds potilaan edunvalvontavaltuutus seké hoitotahto. Hoitoketjussa
madritellddn roolit eri toimijoille oikeudellisen ennakoinnin ohjauksessa sekd potilaan
oikeudellisen toimintakyvyn tukemisessa. (Suhonen ym. 2015, 546.) Muistiyhdistyksen
tyontekijéiden yksi tehtdva on muistipotilaiden auttaminen edunvalvontaan liittyvien
asioiden hoidossa, esimerkiksi hakemusten tayttiminen (Reimari 2017). Muistisairaan
oikeudellinen toimintakyky heikkenee jossakin muistisairauden vaiheessa samanaikaisesti
psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen toimintakyvyn myo6td (Suhonen ym. 2015, 552).
Edunvalvonta on kuitenkin aina viimeisin keino turvata muistisairaan etuja. Pitevin
valtakirjan tekemisen edellytys on, ettd sen laatija ymmartaa riittdvilla tavalla sen
merkityksen. (Muistiliitto 2017d.) Ajokyvyn sdédnndllinen arviointi kuuluu myos
muistisairaan henkilon hoitopolkuun ja arvioinnin suorittaa hoitava ladkéri (Suhonen ym.

2015, 548).

Toimivan hoitoketjun edellytykset vaativat monipuolista suunnittelua, johtamista ja
ohjeiden sekd toimintatapojen sddnnollistd paivittdmisté, jonka valvontavastuu on julkisella
sektorilla. Tiedonkulun toteutumista tulee seurata ja ammattihenkiloston tietotaidon tulee
olla ajan tasalla. Hoitoketjun toimivuuden kannalta siirtymévaiheet ja niiden sujuvuus

kertovat hoitoketjun toimivuudesta. (Suhonen ym. 2015, 549.)

Tulevina vuosina muistisairauksien ennaltachkdisyn rooli tulee kasvamaan entisestdan.
Muistisairauksien varhaisdiagnostiikkaa parantamalla, hoito- ja hoivapalveluja seké
hoitoketjua kehittdmailla pyritdén vastaamaan muistipotilaiden lisdéntyviin madraéin.

Muistisairaan ja omaisen hyvéa informointi ja tuki auttavat parjaddmaan kotona aiempaa



pidemmalle. (Suhonen ym. 2015, 550.) Muistisairaiden ihmisten ja heidén 1dheistensa
hoito- ja tukipalveluiden kehittdmisessd tirkein laatutekija on hoito- ja palveluketjujen

toimivuus (Sosiaali- ja terveysministerid 2012, 12).

2.4 Muistisairaan hoito ja kuntoutus

Muistisairauksien ennaltachkéisy ja toimintakyvyn ylldpitdminen on tirked osa
sairastuneen hoitoprosessia (Kdypé hoito 2017). Mitd kauemmin muistisairas kykenee
asumaan kotonaan lddkehoitojen ja julkisen palvelujédrjestelmin avulla, jota kolmannen
sektorin tarjoama vertaistoiminta tukee, sitd parempana hinen eldménlaatunsa sdilyy.
Myds Laimio ja Karnell (2010, 11) toteavat, ettd vertaistoiminta on ennaltachkéisya
parhaimmillaan, vaikkei se ole varsinaista hoitoa. Erkinjuntti ja Viramo (2015, 59-60)
painottavat, ettd ennaltachkiisylld ja hyvilla hoitokdytdnnoilld saadaan sddstoja
terveydenhuoltopalveluihin niin kauan kuin muistisairaan toimintakyky ei vaadi

ympaérivuorokautista hoitoa.

Muistiliiton (2017e) mukaan muistisairaan hoidon on tarkoitus ylldpitd4 sairastuneen ja
hinen ldheisensd hyvinvointia, mielekdstd elaméi, toimintakykyé seké hidastaa oireiden
etenemistd. Erilaiset kuntoutuksen muodot seka ladkkeeton hoito ovat ensisijaisia keinoja

hoitaa muistisairautta. Varhain aloitettu ladkitys lisdd ladkehoidon hyddyn maaraa.

Kuntoutusta lisddamalld ja tarjoamalla monenlaisia kuntoutusmuotoja voidaan pidentia
kotona selviytymisen mahdollisuuksia. Kuntoutuksen tavoitteena on siilyttdd toimintakyky
ja eldménlaatu optimaalisella tasolla, miké taas lisdd eldmén hallinnan tunnetta seka
hyvinvointia. Kuntoutuksen eri muotoja ovat: toimintakyvyn parantaminen, yllapitava
kuntoutus sekd toimintakyvyn heikkenemistd hidastava kuntoutus. Tavoitteena tulee olla
toimintakykya edistdva tydote kuntoutusta suunniteltaessa. (Sosiaali- ja terveysministerid

2012, 12.)

Myds muistisairas voi kuntoutua. Muistiliiton kuntoutuksen oppaan (Muistiliitto 2015)
mukaan kuntoutus on kokonaisuus, jonka muodostavat palvelut, etuudet sekd oma
aktiivinen eldméntapa. Sen tarkoituksena on pitdd ylld hyvai eldménlaatua ja
toimintakykyéd. Parasta mahdollista kuntoutusta on mielekés arki (Muistiliitto 2015).
Muistipotilaan kuntoutuksen tavoitteet ja keinot vaihtelevat sairauden eri vaiheiden

mukaan. Tdssédkin, kuten hoitoketjun palveluiden suhteen, parhaan tuloksen takaa erilaisten
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hoito-, kuntoutus- ja tukimuotojen seké erityistyontekijoiden osaamisen yhdistdminen
kokonaisuudeksi. Sairauden lievdssd vaiheessa sosiaalinen aktiivisuus on tirkedd ja se
edellyttdd, ettd yhteistyotd tehdddn laaja-alaisesti omaisen, potilasjarjeston sekéd julkisen
sektorin kesken. Lievdssd muistisairauden vaiheessa toiminta, joka tukee sosiaalista
aktiivisuutta, katsotaan tarpeelliseksi. Vield keskivaikeassakin muistisairaudessa
virikkeellisestd toiminnasta on mitd ilmeisemmin hydtya. Aktiivisen litkunnan katsotaan
parantavan toimintakykyd, suorituskykyd, kommunikaatiokykyéd ja mielialaa kaikissa
muistisairauden vaiheissa. Kdytosoireita voidaan vihentéa ja jokapéivaisissd toimissa
selviytymistd voidaan parantaa toimintaterapeuttisella ohjauksella. Potilaan hyvinvoinnin
perustan muodostaa kdytosoireiden ladkkeeton hoito. Kaikkien oireiden sekd hoidettavien
syiden varhainen toteaminen, tutkiminen ja hoitaminen ovat olennaisia asioita
muistisairaan hoidossa. (Suhonen, Rahkonen, Juva, Pitkéld, Voutilainen & Erkinjuntti,
2011.) Kuntoutus on potilaan, hinen ldheisensi ja ympériston muutosprosessi, jossa
kuntoutujalla ja hdnen omaishoitajallaan on keskeinen rooli tavoitteiden méérittelyssi

(Pitkala, 2010).
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3 VERTAISRYHMATOIMINTA

3.1 Vertaistoiminta

Varsinaisen vertaisryhmétoiminnan alkuna pidetdén usein Bob Smithin ja Bill Wilsonin
1930-luvulla Yhdysvalloissa perustamaa Alcoholics Anonymous -ryhméa, joka kokosi
yhteen kokemuksistaan kertovia alkoholismista kérsivid ihmisid. Suomeen AA-liike levisi
vuonna 1948. Klubitalotoiminta sai alkunsa my&s Yhdysvalloissa muutamien
mielisairaalapotilaiden keskuudessa vuonna 1944, kun he pééttivét pitdéd yhteytta
sairaalahoidon jidlkeen. He ymmarsivét, ettd vertaisilta saatava apu on korvaamatonta
sairauden mukanaan tuomiin elimédnmuutoksiin, kuten yksindisyyteen, vaikkei se ole
varsinaista hoitoa. Jdsenet olivat keskendin tasa-arvoisia ldhtokohdistaan huolimatta.
Suomeen ensimmaéinen klubitalo perustettiin Tampereelle vuonna 1995. (Laimio &

Karnell, 2010, 9-10.)

Maaseudun suomalaisessa kyldyhteisoissd yhteisvastuullisuuden periaate oli selviytymisen
kannalta ollut tirkedd. Kun vanhat yhteisomuodot véistyivét kaupungistumisen myota,
vertaistoiminta 16ydettiin uudeksi keinoksi pitdé yhteisollisyytta yll& ja vaikuttaa omiin
asiothin. Kun 1990-luvun lama-aikana hyvinvointivaltio tuli tiensd pddhén, supistuneet
yhteiskunnan palvelut eivit tarjonneet riittdvaa turvaverkkoa ihmisille. Vertaisryhmia
alettiin muodostaa oma-aloitteisesti. Myos kolmannen sektorin merkitys vertaistoiminnan
jarjestdjdnd alkoi kasvaa. (Laimio & Karnell, 2010, 10—-11.) Laman jidlkeen
yhteiskuntapolitiikassa alettiin puhua hyvinvointiyhteiskunnasta terminé, jolla korostettiin
yhteiskunnan ja kansalaisten vastuuta oman hyvinvointinsa tuottajana. Tdiméa on lisdnnyt
julkisen sektorin ostopalveluja ja kohottanut kolmannen sektorin roolin osuutta palvelujen
tuottajana. (Rajamiki 2016, 9-10.) Vertaistoiminta on jérjestdjen ominta aluetta. Sitd ei
juurikaan muut tahot tarjoa. (Seppéld, 2011, 162.) Jarjestobarometrin 2016 mukaan
vertaistoiminta on edelleen jarjestdjen kysytyimpid ja nopeimmin kasvavimpia

toimintamuotoja (Peltosalmi, Eronen, Litmanen, Londen, & Ruuskanen 2016, 37-38).

Vertaistoiminta on vakiintunut suomalaiseen yhteiskuntaan. Toiminta perustuu siihen, ettd
thmiset, joilla on yhteinen kokemus tai sairaus saavat toisiltaan tukea tai apua, jota muut
tahot eivit pysty tarjoamaan. Yhteinen asia sitoo yhteen ja auttaa ryhmén jdsenia
ymmadrtaméén toistensa tuntoja, vaikka he eivdt muuten olisi tekemisisséd keskendén.

Vertaistoiminnan arvoja ovat luottamus, tasa-arvo ja toisten ihmisten kunnioittaminen.
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Kokemuksellinen asiantuntijuus ja usko ihmisen omiin sisdisiin voimavaroihin, jotka

saadaan kayttoon ovat toiminnan perusteita. (Laimio & Karnell, 2010, 11-12.)

Vahtivaara (2010, 21-22) méérittelee kokemustiedon ithmisen eletyn eldmén mukanaan
tuomaksi subjektiiviseksi tiedoksi ja taidoksi, joka on syntynyt vuorovaikutuksessa
ympdériston kanssa. Ihminen on erityispiirteineen oman eldménsa asiantuntija.
Henkilokohtaista kokemustietoa on hinen mukaansa alettu arvostaa yhd enemmaén niin,
ettd sen jakamista pidetddn erddna vertaistuen muotona. Vahtivaara (2010, 22) toteaa, ettéd
vertaisryhmassd kokemustietoaan jakava ihminen puhuu vain omasta nakdkulmastaan,

joka vastaanottajan tulisi ottaa huomioon.

Vertaisryhmien ongelmana pidetiédn riippuvuutta ryhmaésti seké vaikeutta luopua siitd
(Hokkanen 2014, 204). Rissasen (2015, 116) ndkemyksen mukaan riippuvuus ryhmasti ei
kuitenkaan ole ongelma siithen kuulumisen mydnteisten vaikutusten vuoksi. Hén toteaa
Savukosken (2008) tuoneen esille sairastumisen aiheuttamaa yksindisyyttd ja
syrjaytymistd, jolloin vertaisryhmaan kuuluminen voi tarjota sairastuneelle kokemuksen

osallisuudesta ja tuoda uusia ystdvia kaikonneiden tilalle.

3.2  Vertaistuki

Hokkasen (2014, 26) mukaan vertaisuus on laajempi késite kuin vertaistuki. Vertaisuus
itsessédén ei tarjoa tukea eika tuetuksi tulemista. Laimio & Karnell (2010, 5) toteavat, ettid
késite vertaisryhma ei ole yksiselitteinen. Se voi tarkoittaa ryhméa, jossa tavataan
samankaltaisia kokemuksia ldpikdyneitd ihmisid, jotka saavat ja antavat vastavuoroisesti
vertaistukea toisilleen tai vertaisten ryhmad, esimerkiksi tiettyd ikdluokkaa, viiteryhmaa,
johon ihminen itse kokee kuuluvansa. Kirjoittajien mielestd termit vertaisryhma ja
vertaistukiryhma tarkoittavat ryhmié, joissa kokoontuu saman tyyppisia
elamidnkokemuksia tai samoja sairauksia omaavia ihmisid. He kertovat Nylundin ja
Hyvirin tehneen useita aihetta koskevia tutkimuksia ja pddtyneen kdyttdmadn yhta

késitettd: vertaistukiryhmd, koska sanasta ilmenee my®ds tuki. (Laimio & Karnell 2010, 12.)

Opinndytetyossd tutkimuksen kohteeksi valikoitunutta Péijat-Hameen Muistiluotsin
piirissd toimivaa sairastuneiden keskusteluryhmaé kutsutaan kuitenkin vertaisryhméksi

yhdistyksen kdytdnnon mukaan, eikd vertaistukiryhmaiksi.
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Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen (2015) mukaan vertaistuesta on olemassa useita
hieman erilaisia madritelmid. Ne kaikki kuitenkin liittdvit vertaistuen joko ihmisen
eldmintilanteeseen, ongelmaan tai sairauteen. Tuki ja auttaminen on vastavuoroista ja ne
perustuvat osallisten haluun jakaa omia kokemuksiaan ja tietoa toisia kunnioittavassa,
luottamuksellisessa ilmapiirissd. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015.) Vertaistuki voi
my0s voimaannuttaa ja aiheuttaa muutosprosessin, jonka kautta ihminen uskoo omiin
mahdollisuuksiinsa ja voi 10ytd4 sisdiset voimavaransa ja vahvuutensa seki alkaa ottaa
vastuuta omasta eldméstddn (Jantunen 2008, 85). Laimio ja Karnell (2010, 12) arvelevat,
ettd Suomessa ajatellaan vertaistuen voimaannuttavan vaikutuksen ilmenevin
vuorovaikutuksessa toisen thmisen kanssa, kun taas muissa Pohjoismaissa painotetaan

enemmaén omien voimavarojen 10ytdmistd ja tuen saamista sen kautta.

Vertaistuessa tulee esille vastavuoroinen tukeminen seki sosiaalisuuden, vuorovaikutuksen
ja yhteisollisyyden elementit (Laimio & Karnell 2010, 10—-11; Mikkonen 2009, 28-35).
Hokkanen (2014, 207) puhuu solidaarisuudesta eli yhteenkuuluvuudesta yhteisollisen
toiminnan perusmuotona. Vertaistuki toteutuu, kun samankaltaisten ongelmien kanssa
kamppailevat ithmiset omine erityispiirteineen ovat kiinnostuneita yhdessd toimimisesta.
He ovat halukkaita jakamaan kokemustietoa keskendin ja pitdvét arvossa oman eldmansa

lisdksi my0s toisen eldmaa.

Vertaistukeen voi liittyd my0s negatiivisia piirteitd. Mikkosen (2009) mukaan Nylund on
kuvannut internetverkoista saatuja kielteisid kokemuksia. Esimerkiksi epatarkkaa tietoa on
levitetty ja erilaisia luotettavuusongelmia on ilmennyt. Joskus vertaistukiryhmai saa syysta
tai toisesta sairastuneen pitdytymaan uhrin roolissaan. (Mikkonen 2009, 32.) Vertaistukeen
voi liittyd my0s erdédnlaista vallankdyttod (Hokkanen 2014, 72), ellei thmisen erityisti
elamantilannetta késitetd rikkautena. Esimerkiksi odottavien ditien keskusteluryhmaéssa
kaikilla voi olla yhteinen kokemus odotuksesta, josta puhutaan onnellisuuden
ndkokulmasta, eikd oteta huomioon ditiyteensd epavarmasti suhtautuvaa &itid. Erilainen diti
el koe saavansa tukea ja jittaytyy ryhmén ulkopuolelle. Vertaistukiryhmastd muodostuu
homogeeninen ryhmi, jolloin kaikkien ryhmén jasenten kokemus tuesta on myonteinen.
Hokkanen (2014, 197) kutsuu tétd kapeaksi tueksi, jossa korostuu samanlaisuus ja
kokemusten yhdenmukaistaminen. Lavea tuki sitd vastoin vaatii kiinnostusta erilaisten
thmisten eldméntilanteisiin ja halua auttaa heitd siind. Esimerkiksi odottavien ditien

keskusteluryhmissd voidaan puhua hyvisté ditiydestd, mutta myds sen aiheuttamista
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ongelmista. Laveassa tuen kierteessd kunnioitetaan erilaisuutta. Kuitenkin molempia

vertaistuen muotoja tarvitaan. (Hokkanen 2014, 196-197.)

Vertaistukitoimintaa voi toteuttaa omaehtoisesti, ilman jirjestod tai taustayhteisoa.
Tukitoiminnan organisoijana voi olla kolmannen sektorin toimija, jolloin jarjesto tarjoaa
ainakin kokoontumistilan ja ryhmén vetdjélle koulutusta ja tukea. Vertaistukitoimintaa
voidaan jdrjestdd yhteisty0ssé julkisen ja kolmannen sektorin kesken. Toiminta voi olla
myos pelkdstddn ammattilaistahon jarjestimad, jolloin se on osa asiakkaan hoitopolkua.

(Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015.)

3.3 Vertaistuen muodot

Yleisimmin vertaistukitoimintaa jérjestdd kolmannen sektorin potilasyhdistykset.
Erilaisista vertaistuen muodoista koostuu verkosto, josta tarvitsija 10ytia kulloiseenkin

tilanteeseensa sopivan tukimuodon. (Laimio & Karnell 2010, 16.)

Sairastuneen tulee saada mahdollisimman pian diagnoosin jdlkeen tietoa sairaudestaan.
Tatd kutsutaan ensitiedoksi. Sitd jakaa diagnoosin tehnyt taho yhdessa potilasjirjeston
kanssa tai jompikumpi yksin. Esimerkiksi muistiyhdistykset jérjestdvét ensitietoiltoja ja -

kursseja, joista muistisairas saa ensivaiheen vertaistukea. (Muistiliitto 2017f.)

Edellistd tarkedmpi vertaistuen jakaja on sopeutumisvalmennus. Sen jarjestiminen on
lakisddteistd. Sopeutumisvalmennusta jérjestdd potilasjarjestot ja Kansaneldkelaitos.
Valmennus tapahtuu yleensé viikon kestévilld ryhmékursseilla. Sopeutumisvalmennus
tukee arjessa selviytymistd vahvistamalla sairastuneen toimintakykyé ja edistdimélld hanen

arjessa jaksamistaan. (Mikkonen 2009, 46—47; Muistiliitto 2017g.)

Vertaistuella on erilaisia toteuttamistapoja. Sitd voi antaa ja saada kahden kesken
esimerkiksi satunnaisissa kohtaamisissa tai tukihenkildtoimintana. (Terveyden ja
hyvinvoinninlaitos 2015.) Sairastuneen tukihenkild on vertainen, joko itse sairas tai jonka
laheinen kirsii samantyyppisesti sairaudesta. Potilasjdrjestot méérittelevit tukihenkilon
soveltuvuuden tehtdvéddn ja mahdollisen kurssituksen. Vertaistukea kokemustietona jakava
tukihenkil6 on jo tullut tutuksi sairautensa ja sen aiheuttamien eliménmuutosten kanssa.
Tukihenkil6toiminta voi olla etenkin sairastumisen alkuvaiheessa kahden keskista
kokemusten vaihtoa ja kuuntelua. (Mikkonen 2009, 47-48.) Sairastunut haluaa tietoa siité,

miten sairaus tulee vaikuttamaan hénen eldmiinsi. Kokemustieto helpottaa sairastuneen
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pelkoa ja avuttomuuden tunnetta uudessa eldmanvaiheessa. Hin huomaa, ettei ole yksin
sairautensa kanssa. (Vahtivaara 2010, 21-22.) Jos tukihenkil6 on itse sairastunut, hin voi

olla my®s vertaistukiryhmén jasen, vertainen (Mikkonen 2009, 48).

Vertaistukea jaetaan ja saadaan vertaistukiryhméssd ryhmaén jasenten kesken.
Parhaimmillaan sopeutumisprosessinsa eri vaiheessa olevat jdsenet saavat etdisyytté ja
uuden ndkokulman omaan tilanteeseensa. Ryhméan ohjaajana voi toimia vertainen,
koulutettu vapaaehtoinen tai ammattilainen. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015.) My0s
vertainen ja ammattilainen yhdessé voivat jakaa vetovastuun (Jyrkama 2010, 28).
Vertaisen ohjaama vertaisryhmatoiminta keskittyy jasenten vilisen kokemustiedon
vaihtamiseen, kun taas ammattilaisen vetdimissd ryhmaéssi tulee mukaan ammattialan kieli
ja tieto (Jyrkdma 2010, 34). Opinndytetyon kiinnostuksen kohteena olevaa vertaisryhméaa

ohjaa vertaisohjaaja, joka ei ole koulutettu tukihenkild, eikd ammattilainen.

Vertaistukiryhmén koko mééraytyy tarpeen ja sopimuksen mukaan, kuten
kokoontumistiheyskin (Mikkonen 2009, 50). Ryhmét voivat olla avoimia, suljettuja tai
aika ajoin tdydentyvid. Ryhmai on avoin, kun siihen voi tulla uusia jésenia ja suljettu, kun
ryhmélld on sama kokoonpano. Tédydentyvdidn ryhméadn otetaan uusia jasenid sopimuksen
mukaan, esimerkiksi tutustumistapahtumien yhteydessd. Vertaistukiryhmén tavoitteista ja
ryhmadssi késiteltdvien asioiden laadusta riippuu mikd ryhmétyyppi on paras. (Jyrkdma
2010, 35.) Pajjat-Hameen Muistiyhdistyksen vertaisohjaajan vetimid Omaryhma on
tdydentyvd ryhmad, johon otetaan enintddn 12 muistisairasta. Ryhmékokoa ei voida
kasvattaa liikaa, jotta muistisairaan erityispiirteet tulevat huomioon otetuiksi. (Reimari

2017.)

Erilaiset pienimuotoiset kohtaamispaikat ovat toimintamuotoja, joita on perustettu eri
thmisryhmien tarpeisiin, kuten ikdihmisille suunnattu kahvipaikka Ainon tupa Okeroisissa,
Lahdessa (Péijat-Hadmeen Muistiyhdistys 2018). Kohtaamispaikat ovat yleensa kaikille
avoimia. Niiden perustamisen taustalla on usein huoli ihmisten yksindisyydesta ja arjessa

selviytymisestd. (Hokkanen 2014, 196.)

Internet-vélitteinen vertaistuki on osa puhelin- ja verkkoauttamista, mika luetaan sosiaali-
ja terveysalan piiriin. Maksuttomia auttavia puhelimia ja verkkopalveluita ylldpitévit
useimmiten jarjestot. Esimerkiksi Muistiliitolla on Vertaislinja-tukipuhelin ja Vertaislinja-
keskustelupalsta (Muistiliitto 2017h). Vertaistuki verkossa voi olla kahden keskista tai

ryhmé@muotoista erilaisilla keskustelupalstoilla tapahtuvaa. (Huuskonen 2010, 72—73.)



16

3.4 Muistisairaiden vertaisryhmétoiminta ja aiemmat tutkimukset

Nykédnen (2010) haastatteli laadullisessa opinndytetydssddn muistisairaita Helsingin
Alzheimer-yhdistys ry:n Tuki vailla vertaa -projektin vertaistukiryhméssa kavijoita
kartoittaakseen heiddn kokemuksiaan vertaistukiryhmétoiminnasta. Ryhmén vetédjéné toimi
Alzheimer-yhdistyksen tyontekijad. Tutkimuksen tuloksena ilmeni, ettd vertaistuki auttaa
sairastunutta hyvdksymédan oman sairautensa ja antaa tietoa sairaudesta. Ahdistusta, pelon
ja hdpein tunteita kyetddn kisittelemaén vertaistuen avulla paremmin ja tuki virkistaa
kavijan mielialaa. Ohjaajan rooli koettiin vertaistuen mahdollistajana ja organisoijana.
Ohjaajalta toivottiin asiantuntijuutta ja huumorintajua. Vertaistuen tarkeimmiksi

toimintamuodoiksi koettiin muistelu, keskustelu ja musiikki.

Niemi (2012) selvitti ryhméhaastattelumenetelmilld Porin Seudun Muistiyhdistyksen
Péivitoimintakeskus Rinkeplumman kuntouttavaan péiviatoimintaan osallistuvien
muistisairaiden kokemuksia. Pdiviatoimintakeskusten tyontekijédt ohjasivat toimintaa.
Tutkimustulosten mukaan kuntouttava paiviatoiminta on tirked osa eldmaa, sielld on hyva
yhteishenki, se tuo vaihtelua arkeen ja sielld tapaa muita ihmisié, joilta saa vertaistukea.

Monipuolinen pédivdohjelma ruokailuineen koettiin tarkeéksi.

Suni (2013) tutki Lapin Muistiyhdistyksen toimeksiannosta kvalitatiivisessa
opinndytetydssddn muistisairaiden ja omaisten kokemuksia Muistituvan toiminnasta ja
kehittamisestd. Han haastatteli ryhméatapaamisissa kdyvid muistisairaita ja ldhetti heidin
omaisilleen samoja teemoja késittelevin osin avoimia kysymyksié sisdltdvan lomakkeen.
Muistisairaiden ryhmén vetdjané toimi Muistiyhdistyksen tyontekija. Tutkimustuloksista
ilmeni muistisairaiden osalta ryhméatoiminnan parantavan heidén psyykkista
hyvinvointiaan, mahdollistavan muistisairaiden osallisuuden ja lisddvéin heiddn

toiminnallisuuttaan. Omaiset kokivat saavansa my0s konkreettista tukea.

Matilainen (2017) toteutti opinndytetydnsé haastattelemalla 1dkkaitd muistisairaita
toiminnallisen ryhmén miehid Palvelukeskus Onnelanpolulla Lahdessa.
Aineistonkeruumenetelmind hén kaytti yksilo- ja ryhméhaastattelua. Matilainen selvitti,
millaiset toiminnat kiinnostivat ja motivoivat ryhmén jasenid. Tutkimuksen tuloksen
pohjalta hdn suunnitteli toimintaterapiaryhméén sopivaa toimintaa ja toteutti ryhmaén.
Matilainen toteaa, ettd muistisairaiden osallistaminen ja heiddn mielenkiintonsa kohteiden

tunnistaminen auttaa ryhmédén sitoutumisessa ja motivoi toimintaan.
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Opinndytetdissi, joissa Muistiyhdistys on ollut toimeksiantajana, vertaistuki nousi
muistisairaiden ryhmétoiminnan térkeéksi omakohtaiseksi kokemukseksi. Kaikissa edelld
mainituissa toissd vertaisryhmiin osallistuminen ja sen toiminta muodossa tai toisessa

koettiin tarkedksi.

Joissakin aiemmissa tutkimuksissa muistisairaiden omakohtaisia kokemuksia oli kartoitettu
esimerkiksi kuntoutuksen tai sairauteen sopeutumisen nidkokulmasta. Omaisten tai
ammattilaisten ndkemyksid ja tulkintoja muistisairaiden kokemuksista oli kartoitettu
enemmaédn. Myd6s Haapala (2015, 14) toteaa, ettd muistisairaita on osallistettu laadullisiin
tutkimuksiin vdhian. Hdnen mielestddn kaivattaisiin lisdé tutkimuksia, joissa kohderyhména

on muistisairaat.

Aiempien tutkimusten kiinnostuksen kohteena olevia vertaisryhmid ei ohjannut
muistisairas. Péijat-Hadmeen Muistiyhdistyksen vastaava Muistiluotsiohjaaja Nina Reimari
(2017) kertoi hiintéd haastateltaessa tutkimuksen kohderyhméksi valikoituneen
vertaisryhmén olevan ainoita Muistiliiton piirissd. Tdma lisési edelleen kiinnostusta

opinndytetyon aihetta kohtaan.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Tutkimuksen tarkoituksena on tuoda haastattelututkimuksen avulla esille, mitd merkityksia

muistisairas antaa vertaisryhmitoiminnalle, jossa my0s ohjaajana toimii muistisairas.

Tavoitteena on saada muistisairailta kokemuksellista tietoa, jota Pdijat-Hameen
Muistiyhdistys sekd muut muistiyhdistykset voivat hyodyntdéd suunnitellessaan ja
kehittdessdin toimintojaan sairastuneiden arjessa parjddmisen ja heidin eldménlaatunsa
parantamiseksi. Muistiluotsi voi soveltaa tutkimustuloksia raportoinnissaan ja perustella

toimintaansa uudesta ndkdkulmasta jatkorahoituksensa hakemisen tukena.

Terveydenhuollon ammattilainen saa vertaisohjaajan vetimastd vertaistoiminnasta tietoa,
jota voi hyodyntid tydssddn. Héan oppii huomioimaan muistisairaan niité erityispiirteita,

jotka vaikeuttavat kohtaamistilanteita ja ehké selviytyméain niissd paremmin.

OpinndytetyOssd muistisairas saa ddnensd kuuluviin. Hin saa kokemuksen osallistumisesta
hinti itseddn koskevaan paitoksentekoon. Opinnédytetyon yksi tavoite on pyrkia
muuttamaan asenteita muistisairaita kohtaan ja ndin osaltaan kehittdd Suomea

muistiystdvéllisempdin suuntaan.

Tutkimuskysymys:

Millaisia kokemuksia muistisairaat saavat vertaisryhmétoiminnasta, jossa vetdja on itsekin
muistisairas?
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5 TUTKIMUKSEN MENETELMAT
5.1 Aineiston hankinta
5.1.1 Aiheen 16ytyminen

Opinndytetyoprosessi kdynnistyi lokakuussa 2017, kun otettiin yhteyttd Péijat-Hameen
Muistiyhdistyksen vastaavaan Muistiluotsiohjaaja Nina Reimariin sdhkopostitse. Hanelta
tiedusteltiin Muistiluotsin mahdollisia tutkimustarpeita. Sovittiin tapaaminen, jossa

keskusteltiin eri vaihtoehdoista hinen ja kahden muun tyotekijian kanssa.

Muistiluotsin piirissd kokoontuu kaksi keskusteluryhméa, joissa vetdja on itsekin
muistisairas. Tdma on ryhmien erikoisuus, silld yleensd vertaisryhmia vetii tyontekija.
Sama vertaisohjaaja vetdd molempia keskusteluryhmid. Koska tapaamisissa ei ole mukana
tyontekijda, oli ilmennyt tarve saada kokemuksellista tietoa siitd, mitd vertaisryhma antaa
osallistujilleen oman toiminnan arvioinnin tueksi. Reimari ehdotti, ettd tutkimuksen
kohderyhma valittaisiin siitd ryhmasté, joka nimittdd itseddn Omaryhméksi. Hanen

mielestddn tistd ryhmastd 16ytyy varmimmin tiedonantajia.

Muistiyhdistyksen tarjoama opinndytetyon aihe otettiin vastaan, koska tutkimuksen aihe
koetiin tarkedksi ja kohderyhmé mielenkiintoiseksi etenkin vertaisohjaajan vuoksi.
Haapala (2015, 20) korostaa, ettd ottamalla laadullisen tutkimuksen kohderyhmaksi
muistisairaita saadaan tietoa heidédn omasta ndkokulmastaan. Omaisen tai muun
muistisairaan puolesta vastaajan mielipide ei ole muistisairaan oma ndkemys. My06s Tuomi
ja Sarajirvi (2009, 125) toteavat, ettd kvalitatiiviseen tutkimukseen osallistetaan ihmisia,
joiden oma nikokulma halutaan tuoda esille. Haapala (2015, 20) jatkaa, ettd tutkimukseen
osallistaminen tukee muistisairaille suunnattujen palvelujen kehittdmisté juuri heiddn
tarpeisiinsa. Sairastuneen asianmukainen tutkimukseen osallistaminen voi kohottaa tdman

itsetuntoa ja antaa myonteisen, jopa hoidollisen kokemuksen.

Reimarin kanssa keskusteltaessa tiedonkeruun arveltiin onnistuvan parhaiten laadullisella
tutkimusmenetelmaélld, koska tutkimuksen avulla haluttiin my06s tukea muistisairaan
itsetuntoa antamalla hénelle kokemus omiin asioihinsa vaikuttamisesta selvittimalld hdnen
omakohtaisia kokemuksiaan vertaisryhmétoiminnasta. Hirsjdrven, Remeksen ja Sajavaaran
(2014, 163—164) mukaan laadullinen ldhestymistapa soveltuu hyvin, kun halutaan

ymmartid ihmisen ilmidille ja tapahtumille antamia merkityksid (my06s Hirsjarvi & Hurme
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2001, 28). Haapalan (2015, 55) mielestd laadullinen ldhestymistapa ottaa huomioon

muistisairaan erityispiirteet joustavuutensa vuoksi.

Reimari lupautui yhteyshenkiloksi kohdeorganisaatioon pdin. Hén lupasi allekirjoittaa
toimeksiantosopimuksen sdhkoisesti heti, kun se on mahdollista. Sovittiin, ettd hdnen

kanssaan pidetddn yhteyttd sdhkopostitse ja puhelimitse seki tavataan tarpeen mukaan.

5.1.2 Haastattelututkimukseen valmistautuminen

Kohderyhmén varmistuttua alettiin miettid atheen rajausta perehtymalld laadulliseen
tutkimusmenetelméén. Kvalitatiivisen tutkimuksen ldhtokohtana on halu kuvata
mahdollisimman tarkasti thmisen kokemusmaailmaa sellaisena, kun hén sen itse kokee.
Kokemuksellinen tieto on ainutlaatuista, koska jokaisen ihmisen elimismaailma on

todellinen hénelle itselleen. (Kajaanin ammattikorkeakoulu, 2018.)

Koska tutkimuksen kohteena oli kokemus, haluttiin selvittda késitettd syvemmin. Kajaanin
ammattikorkeakoulun (2018) Opinnéytetyopakki -sivustolla todetaan, ettd termilld
kokemus ei ole yksiselitteistd madritelmad. Yleisimmin kokemus mééritellddn tunteeksi,
jossa on kokeminen ja kohde. Rouhiainen (2016, 112) sanoo oivaltaneensa, ettd kokemus
ei ole vain tunne, havainto, aistimus tai kuvitelma, vaan myds ajatus, muisto tai tietoisuus

erilaisesta toiminnasta.

IThmiseldmai on jatkuva kokemusten virta, josta muodostuu eletyn elimén merkityksia.
Ihmisen eldmismaailma koostuu merkityksistd. (Kajaanin ammattikorkeakoulu 2018.)
Myos Ojala (2017, 14-15) kirjoittaa kokemukseen aina liittyvin merkityksen. IThminen
prosessoi kokemuksiaan ja antaa yksilollisid merkityksid kokemalleen. Merkitykset voivat
olla positiivisesti tai negatiivisesti vérittyneitd. Merkitysten muodostumiseen vaikuttavat
entiset kokemukset, tietoiset ja tiedostamattomat asiat. Vahtivaaran (2010, 21) mukaan
alitajuntaisia asioita ovat esimerkiksi ihmisen kisitys itsestdédn ja hantd ympéaroivasta
todellisuudesta suhteessa omaan itseensi. Koska jokaisen eldmismaailma on yksilollinen,

thmiset kokevat samat tapahtumat eri tavoin.

Kun teoriamateriaalia luettiin, laajempi kuva prosessista, joka rakentaa ihmisen
eldmismaailmaa kokemusten ja hinen niille antamiensa merkitysten kautta, alkoi véhitellen
hahmottua. Kokemuksen tutkiminen alkoi avautua laajemmassa nikdkulmassa. Koiviston,

Kukkolan, Latomaan ja Sandelinin (2014, 14—18) mukaan, kun tutkitaan ihmisen



21

kokemuksia, 1dhtokohtana on ajatus, ettd kokemus on kokijalleen totta. Koska kokemus
tapahtuu kunkin sisdisessd eldmismaailmassa, se on muiden ulottumattomissa. Vaikka
omaa kokemusta ilmaistaan kielellisesti tai sanattomien viestien vélitykselld, sitd ei kyetd

jakamaan toiselle sellaisenaan.

Samanaikaisesti tutustuttiin laadullisen ldhestymistavan aineistonkeruumenetelmiin
tarkemmin. Hirsjdrven ja Hurmeen (2001, 11) mukaan haastattelemalla saadaan parhaiten
tietoa tutkittavan eldmismaailmasta tai hdnen kokemuksilleen antamista merkityksista.
Kielellisessd vuorovaikutussuhteessa tulee esille asioiden moniulotteisuus. Hirsjarven ym.
(2014, 205-206) mielesta haastattelu sopii esimerkiksi silloin, kun tietoa oletetaan saatavan
laajasti ja monitahoisesti, sitd kerdtddn viahdn kartoitetulta alueelta, jos halutaan selventda
vastauksia tai halutaan ndhdé vastaajan ilmeet ja eleet. Tuomi ja Sarajarvi (2009, 73)
toteavat, ettd haastattelu on myo0s joustava aineistonkeruumenetelma, silla siind voidaan
ottaa huomioon seka haastattelutilanne ettd haastateltava. Haastattelija voi esimerkiksi
selventdd ilmausten sanamuotoja, eikd kaikkien haastattelukysymysten tarvitse edetd

ennalta médratyn kaavan mukaan.

Oli luontevaa valita tutkimuksen haastattelumuodoksi teemahaastattelu, koska avoin
haastattelu metodina vaatii perehtymisti ja se vie paljon aikaa, jota Hirsjdrven ym. (2014,
210) mielestd opinndytetyontekijélld ei aina ole. Teemahaastattelu soveltuu muistisairaan
tutkimusmenetelméksi Haapalan (2015, 55) mukaan joustavuutensa vuoksi paremmin kuin

lomakehaastattelu.

Haapala (2015, 93) on sitd mieltd, ettd muistisairauden erityispiirteistd johtuen sairastuneen
kokemusten ilmaisua tulee tarkastella kokonaisvaltaisesti. Esimerkiksi sairauteen liittyvit
persoonallisuuden ja kdyttdytymisen muutokset saattavat aiheuttaa sairastuneen tilassa
akillisid ja yllattavid kddnteitd. Myoskéén sairastuneen kielellinen kommunikointi ei ole
aina johdonmukaista. Sanallisen ja sanattoman viestinndn yhdistdminen antaa
mahdollisimman totuudenmukaisen kuvan muistisairaan kokemuksilleen antamista
merkityksistd. Myos Hirsjarvi ym. (2014, 213) toteaa havainnoinnin olevan toimiva
menetelmi, kun halutaan tutkia vaikeasti ennakoitavia ja nopeasti muuttuvia tilanteita tai
kielellisid vaikeuksia omaavia tutkittavia. Koska haluttiin monipuolista ja mahdollisimman
totuudenmukaista tietoa tutkittavasta ilmidsté, teemahaastattelu ja havainnointi yhdistettiin

aineistonkeruumenetelmaksi.
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Omaryhmaén pééstiin tutustumaan sen marraskuun viimeiseen tapaamiseen. Ryhma on
maanantaisin kokoontuva keskusteluryhma, johon osallistuu 10—12 muistisairasta naista ja
miestd. Omien sanojensa mukaan he eivit keskustele diagnooseistaan, vaan yhdistiava
tekijd on muistamattomuus. Tapaamisten ohjelma etenee saman kaavan mukaan. Yleensa
Omaryhma aloitetaan juomalla pullakahvit ja keskustelemalla péivén polttavista asioista.
Jostakin keskustelu saa kipinén ja lopuksi saatetaan puhua kaikesta maan ja taivaan vélilla
olevista asioista huumorin vallitessa. Yleensa pidetddn kalenterisulkeiset ja ehkd mietitddn
jonkun ryhmaéldisen tuoman esineen kdyttotarkoitusta. Tapaamisen pééttad vertaisohjaajan

jarjestama tietovisa. Vertaisryhmén tapaaminen kestdd 1,5 tuntia.

Tutustumiskdynnilld ryhméssa vallitsi véliton ilmapiiri. Omaryhmaélisille kerrottiin
alustavasti tulevan tutkimuksen aiheesta, sen tarkoituksesta ja haastattelumenetelmaésta.
Keskusteltiin osallistumisen tirkeydestd ja miten ryhmaéléisten mielipiteet hyodyttavét
Muistiluotsia, heitd itseddn ja opinndytetyOntekijoitd. Myos osallistumisen
vapaaehtoisuudesta kerrottiin. Kaikki ryhméildiset innostuivat tutkimuksen aiheesta.

Opinndytetyontekijét toivotettiin tervetulleiksi haastattelemaan.

Ensimmaisen tutustumiskdynnin jilkeen keskusteltiin Reimarin kanssa
aineistonkeruumenetelmasté, haastattelupaikasta sekd ryhmain ainutlaatuisuudesta. Hinen
mukaansa yhdella tapaamiskerralla ehtii haastatella kaksi ryhmaldistd, silld haastateltavien
jaksaminen on otettava huomioon. My6s muistisairaan keskusteluinnokkuus ja
ilmaisukyky osaltaan sanelevat haastattelun keston. Reimari lupasi varata haastatteluja
varten huoneen. Sovittiin myds, ettd tutkimustulokset tullaan esittiméadn Omaryhmaélaisille

mahdollisesti kesdkuussa.

Kun tutkimuskysymys tarkentui, alettiin suunnitella teemahaastattelun runkoa. Hirsjérven
ym. (2014, 207-210) mukaan teemahaastattelussa ei ole tarkkoja kysymyksid, vaan se
etenee joustavasti aihepiiriin perustuvien teema-alueiden mukaan. Hirsjdrvi ja Hurme
(2001, 48) toteavat, ettd tdma tuo esiin tutkittavan ndkokulman. Hénen tulkintansa asioista
ja hénen niille antamansa merkitykset ovat ensisijaisia, ja ne muodostuvat

vuorovaikutuksessa tutkijan kanssa.

Aluksi haastattelun teema-alueita oli vaikea hahmottaa. Ongelma kuitenkin ratkesi, kun
perehdyttiin aiempiin tutkimuksiin ja menetelmékirjallisuuteen. Nadiden pohjalta laadittiin

opinndytetyon teemahaastattelurunko (liite 1). Teema-alueet olivat: vertaisryhméatoiminnan
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tausta, vertaisryhmétapaamisen sisilto, kokemukset vertaisryhmétapaamisista ja

vertaisryhmétoiminnan tulevaisuus.

Kun teemahaastattelusuunnitelma oli valmis, paétettiin suostumuslomakkeen (liite 2)
lopullinen ulkoasu. Lomake laadittiin selkedksi ja tutkimuksen kannalta tirkeét asiat
esitettiin lyhyesti ja ytimekk&asti muistisairaus huomioon ottaen. Suostumuslomake ja
hyviksytty opinndytetydsuunnitelma toimitettiin vastaavalle Muistiluotsiohjaajalle Nina

Reimarille, joka hyviksyi ne my6s. Tutkimus voitiin aloittaa.

5.1.3 Tutkimushaastattelut

Seuraavaan Omaryhméin tapaamiseen osallistuttiin heti. Ryhmaissé vallitseva lammin
tunnelma oli kdsinkosketeltava. Ryhmin jdsenille kerrottiin tutkimuksesta, sen
tarkoituksesta ja hyodysti heille itselleen sekd opinndytetyontekijoille. Omaryhmaldisille
kerrottiin, ettd kaikki heiltd saatava materiaali tullaan kisittelemaén luottamuksellisesti
niin, ettei kenenkadn henkil6llisyys kay ilmi tutkimuksesta. Osallistumisen

vapaaehtoisuutta korostettiin ja kerrottiin, ettd haastattelun voi keskeyttidd niin halutessaan.

Ryhmailaisille kerrottiin, ettd tutkimukseen tarvittaisiin kuusi vapaaehtoista tiedonantajaa.
Ryhmissa virisi keskustelu vapaaehtoisista osallistujista. Léhes kaikki halusivat kertoa
mielipiteensd Omaryhmén toiminnasta. My0s vertaisohjaaja kannusti ryhmén jisenid
osallistumaan tutkimukseen. Kun kysyttiin, ketkd haluaisivat osallistua, kolme katta nousi

pystyyn. Ryhmaéldiset sopivat keskendédn, kuka heistd on ensimmaiinen haastateltava.

Péétettiin aloittaa heti esihaastattelulla. Hirsjarven ja Hurmeen (2001, 72—73) mukaan
esihaastattelu on tirked osa teemahaastattelua. Silld testataan teemahaastattelurunkoa,
teema-alueiden jarjestysti ja kysymysten muotoilua. Myo6s haastattelun keskimaardinen

aika selvida esihaastattelussa.

Haastatteluja varten oli varattu rauhallinen huone, jonne haastateltava ohjattiin. Poydén
ddreen istuttiin siten, ettd haastattelija ja haastateltava istuivat kulmittain ja havainnoija
vastapaitd haastateltavaa. Haastattelijalla oli pdydélld edessddn teemahaastattelurunko
paperisena versiona muistinsa tukena. Havainnoitsijalla oli samanlainen paperi, johon hén
kirjaisi huomioitaan haastattelun kuluessa ennalta sovittujen merkint6jen mukaan. Kaksi
ddninauhuria oli sijoitettu keskelle poytdd. Haastateltavalle kerrottiin tutkimuksesta, sen

menetelmistd, osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja keskeyttdmisen mahdollisuudesta.
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Hénelle ndytetiin ddninauhurit, joilla haastattelu aiottiin nauhoittaa, ja korostettiin, ettd
nauhoitukset hdvitetddn tutkimuksen jdlkeen. Kerrottiin myds, ettei hanen
henkil6llisyytensa tule ilmi misséén vaiheessa. Hénelle annettiin suostumuslomake
luettavaksi ja allekirjoitettavaksi. Haastateltavalle kerrottiin, miten ja milloin ryhmélaiset

saavat tietad tutkimustulokset.

Esihaastattelu eteni teemojen mukaan sujuvasti, mistd paiteltiin, ettd teemojen jarjestys oli
oikea tdhdn tutkimukseen. Haastateltava kertoi mielipiteensa auliisti, mika auttoi
haastattelijaa. Hanen sanallinen ja sanaton viestintdnsi vastasivat toisiaan. Lopuksi
keskusteltiin haastateltavan kanssa ryhméatoiminnasta yleisesti. Tarkoitus oli palauttaa
hidnet mukavien ajatusten pariin. Kokemuksellista tietoa saatiin paljon niistd alueista, joista
oli tarkoituskin. Todettiin, ettd haastattelun teema-alueet olivat tutkimuskysymyksen

kannalta oikein asetetut. Esihaastattelu kesti 25 minuuttia.

Kolmen vapaaehtoisen lisdksi valittiin vield kolme Omaryhmaldistd tutkimukseen mukaan
Reimarin (2018) mielipide huomioiden. Tuomen ja Sarajdrven (2009, 85-86) mukaan
tiedonantajien valinta voi olla harkittua, jos heilld on tutkimuksen kannalta paljon tietoa tai
hyvé ilmaisutaito. Reimarilla on hyva késitys ryhmaldisista ja heidén ilmaisutaidoistaan.

Valitun kohderyhmén kanssa sovittiin haastattelujen ajankohdasta.

Esihaastattelusta saadun myonteisen kokemuksen perusteella varsinaiset
tutkimushaastattelut toteutettiin saman mallin mukaan. Varsinaiseen tutkimukseen
osallistettiin kolme naista ja kolme miestd. He kaikki potevat etenevdd muistisairautta.
Heilla ei ollut vaikeita ongelmia sanallisessa ilmaisussa eikd kommunikaatiokyvyssa.
Kenelldkddn heistd ei ilmennyt haasteellisia kayttdytymiseen liittyvid muutoksia
haastattelutilanteessa. Osa heistd asuu lidhelld ja tulee kédvellen tapaamiseen. Osa tulee
omaisen avustamana tai yhteiskunnan korvaamalla taksikyydilld. He ovat toimineet eri
ammateissa, eivatka ole enda tyoeldmissd mukana. Kukaan heistd ei ollut sairastunut
askettdin muistisairauteen. Kaikki viisi haastattelua ja esihaastattelu suoritettiin viitkon

aikana kolmena eri pdivina. Ne kestivit 14 minuutista 75 minuuttiin.

Kukaan haastateltavista ei halunnut ottaa itselleen suostumuslomaketta, joten ne annettiin
Muistiluotsin séilytettdviksi. Viimeisen haastattelun jdlkeen vertaisohjaajalle jétettiin
opinndytetyontekijoiden yhteystiedot -monisteet (liite 3) jaettavaksi haastatteluun

osallistuneille, jos jokin tutkimukseen liittyva asia alkaisi askarruttaa.
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Aineiston hankinnan jédlkeen aloitetaan sen késittely- ja analysointivaihe viivyttelematta
(Hirsjarvi ym. 2014, 223). Jokainen dénitetty haastattelu kuunneltiin useaan kertaan ja sita
alettiin samanaikaisesti litteroida. Haastattelun aikana tehdyt havainnot kirjattiin ennalta
sovittujen koodien mukaan aukikirjoitettuun aineistoon, jotta siithen voitaisiin tarvittaessa
palata varmistamaan tulkinnan oikeellisuus. Haastattelut kirjoitetiin puhtaaksi viikon
sisélld, joten muistikuvat haastattelutilanteista olivat vield tuoreita. Litteroitua aineistoa

saatiin 30 sivua ykkosrivivélilld kirjoitettuna.

5.2 Aineiston analyysi ja tulkinta

Laadullisesti kerédtyn aineiston perusanalyysimenetelma on Tuomen ja Sarajarven (2009,
91) mukaan sisdllonanalyysi. Hirsjarvi ym. (2014, 224) toteavat, etté tapoja, joilla voi
analysoida aineiston sisdltod on monia, mutta tutkija valitsee tavan joka parhaiten vastaa
tutkimusongelmaan. Sisdllonanalyysia kdytetddn yleensd, kun pyritddn ymmartdmain

thmisten ilmidille antamia merkityksié.

Koska opinndytetydssd haluttiin ymmaértdd syvemmin muistisairaiden kokemuksilleen
antamia merkityksid, analyysimenetelméksi valittiin Tuomen ja Sarajdrven (2009, 108—
113) esittdima Milesin ja Hubermanin aineistoldhtoinen kolmivaiheinen sisdllonanalyysi.
Sen avulla aineisto redusoidaan eli pelkistetdédn, klusteroidaan eli ryhmitelldédn ja
abstrahoidaan eli luodaan teoreettiset késitteet. Tavoitteena on tuottaa eri vaiheiden kautta

kuvaus tutkittavasta 1lmiosta.

Litteroidusta aineistosta etsitddn tutkimuskysymyksen kannalta tdrkeét ilmaisut. Ne
kisitteellistetddn ja samaa tarkoittavat késiteet yhdistetdan alaluokiksi. Néisti taas
muodostetaan yldluokat, jotka kootaan pailuokkien alle. Késitteiden yhdistelyé jatketaan
niin kauan kuin se on mahdollista. Analyysi etenee spiraalimaisesti alkuperdiseen
aineistoon ja takaisin koko prosessin ajan, jolloin tutkijan ymmarrys tutkimuskohteesta
syvenee ja laajenee. Tutkijan paittelykyky ja tulkinta on mukana koko analyysiprosessin
ajan. Lopputuloksena saadaan vastaus tutkimuskysymykseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009,

108-113.)

Jo haastattelujen ja litteroinnin aikana huomattiin lyhyitd ilmauksia, jotka kertoivat

haastateltavan kokemuksesta, esimerkiksi:
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tulee hyvd olo.

Talloin péétettiin, ettd analyysiyksikko on joko ajatuskokonaisuus tai vain yksi sana, koska
tiedonantajat olivat eritasoisia ilmaisutaidoiltaan. My6s Tuomi ja Sarajédrvi (2009, 110)

painottavat analyysiyksikon valinnan tirkeyttd ennen kuin analyysi aloitetaan.

Kokemus tapahtuu kunkin sisdisessd eldmismaailmassa, jolloin se on muiden
ulottumattomissa. Vaikka omaa kokemusta ilmaistaan kielellisesti tai sanattomien viestien
vilitykselld, sitd ei kyetd jakamaan toiselle sellaisenaan. (Koivisto ym. 2014, 14-18.)
Puhtaaksikirjoitettuja teksteja luettiin moneen kertaan, palattiin kuuntelemaan &énitysten
ddnenpainoja ja -sdvyja sekd kéytettiin tehtyjd havaintomerkint6jd aukikirjoitetun aineiston
tukena, kun yritettiin ymmarti4 aineiston sisiltod vastaajien tarkoittamassa merkityksessa.

Joidenkin tiedonantajien ilmaisun rikkaus oli ihailtavaa.

Koiviston ym. (2014, 14—-18) mukaan ihmisen kokemuksia tutkittaessa ldhtokohtana on
ajatus, ettd kokemus on kokijalleen totta. Toisen kokemusta samanlaisena kuin hén sen itse
kokee, voidaan yrittdd ymmartid esimerkiksi vertaamalla sitd omiin kokemuksiin tai
tulkitsemalla kokemusten yksil6historiallisia, sosiaalisia ja yhteiskunnallisia olosuhteita.
Kokemuksen tutkimuksen avulla on mahdollista ymmaértda toisen kokemuksia kenties

paremmin kuin hén itse niitd ymmartaa.

Alettiin 10ytdé ilmaisuja, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen. Ne alleviivattiin
teemarungon osa-alueiden mukaan eri virein. Loydetyt ilmaukset merkittiin koodeilla
litteroituun tekstiin, jotta nithin pysyttiin palaamaan tarvittaessa myohemmin analyysin

edetessd. Ilmauksia 10ydettiin yhteensd 240 kappaletta.

Samaan teema-alueeseen liittyvit ilmaukset ryhmiteltiin erilliseen tiedostoon vérien
mukaan edelleen koodit sdilyttden. Tutkimuskysymyksen kannalta epdoleelliset
merkitykset jitettiin pois, esimerkiksi kuvaukset, jotka eivét liittyneet vertaisryhmén
toimintaan tai sen kehittimiseen. Moni haastateltava oli kuvannut samaa asiaa, jopa

samoin sanoin, esimerkiksi:
keskustellaan.

Néama yhdistettiin ja kirjattiin suoraan pelkistettyjen ilmausten tiedostoon. Kaikki

ilmaukset pelkistettiin ja samaa tarkoittavat ilmaukset yhdistettiin. Koodauksen avulla oli
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helppo palata litteroituun aineistoon, kun haluttiin varmistua joidenkin ilmausten

merkityksestd. Pelkistettyjd ilmauksia saatiin yhteensd 112 kappaletta.

Jokainen pelkistetty ilmaus luettiin useaan kertaan ldpi pyrkien varmistamaan, etta
ilmaukset ymmarretddn, niin kuin muistisairaat olivat ne tarkoittaneet. Perusajatuksena oli,
ettd haastateltavan kokemus on hénelle totta. Perttula (2014, 85-86) on sitd mieltd, ettd
kokemusta tutkittaessa tutkijan on ajateltava olevansa tutkimusmenetelma. Tutkimuksen
kohde ja tutkija ovat yksilollisesti maailmaa kokevia ihmisid. Tutkija on oman
kokemusmaailmansa kautta paras mahdollinen metodi ymmaértdmaééan ja tulkitsemaan
tutkittavan kokemuksia. (Perttula 2014, 85-86.) Mitd pidemmalle analyysi eteni, sitd
syvempid merkityksid saatiin. Arveltiin, ettd aiheeseen perehtyminen, omakohtaiset

kokemukset muistisairaista ja ikd auttoivat tulkitsemaan ilmauksia paremmin.

Alaluokkia alettiin muodostaa samaa tarkoittavien pelkistettyjen ilmausten pohjalta. Koska
aineisto oli tullut tutuksi monen kuuntelemis- ja lukemiskerran kautta, alaluokat saatiin
ryhmiteltyd melko vaivattomasti. Ne pyrittiin nimedmaén alkuperdistd kokemusta
kuvaavalla merkityksell4 ja kirjattiin erilliseen tiedostoon véljésti teemarungon mukaan

(liite 4). Alaluokkia 16ydettiin yhteensd 21 kappaletta.

Osa yléluokista muodostui kuin itsestddn, mutta osan muodostaminen koettiin hankalaksi.
Alaluokka oppiminen, olisi sopinut kahden eri yldluokan alle, mutta litteroituun tekstiin
palaaminen selkiytti késitteen paikan. Yhdistelya jatkettiin kokoamalla toisiinsa sidoksissa
olevia késitteitd. Tulkinnan avulla yldluokkia muodostetiin seitsemén, ja ne
kisitteellistettiin seuraavasti: tausta, toiminta, toimintakyky, lavea vertaistuki, muistiluotsi,

kapellimestari ja toiminnan kehittyminen (liite 5).

Kasitteiden yhdistelyd jatkettiin edelleen. Yldluokat lavea vertaistuki ja toimintakyky
liitettiin yhteen paaluokaksi, koska molempien yldluokkien késitteellistetyt merkitykset
kietoutuivat toisiinsa. Pddluokka nimettiin eldménhallinnaksi. Néin ollen péadluokkia saatiin
yksi ja yldluokkia kuusi. Abstrahointia jatkettiin edelleen. Péételtiin yldluokan toiminnan
sopivan toimintakyvyn kanssa samaan kategoriaan ja kapellimestarin sekd muistiluotsin
sopivan lavea vertaistuki -kategoriaan ndiden késitteellisten merkitysten
samankaltaisuuden vuoksi. Myds ndma liitettiin pddluokkaan eldaménhallinta. Loppujen
lopuksi saatiin yksi padluokka (liite 6) ja kaksi yldluokkaa, jotka ovat tausta ja toiminnan

kehittyminen.
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Analyysin viimeisessd vaiheessa pyritddn muodostamaan aineistoa kokoavat késiteet,
joiden avulla kuvataan tutkittava ilmiod (Tuomi & Sarajarvi 2009, 113). Muistisairaiden
kokemuksia vertaisryhmitoiminnasta, jolla on muistisairas vertaisohjaaja, kuvataan
analyysin mukaan néin: Vertaisryhméatoiminta mahdollistaa muistisairaan eliménhallinnan
tarjoamalla laveaa vertaistukea ja yllapitdmalld toimintakykyé. Vertaisohjaaja on
arvostetussa roolissa kanssakulkijana ja kapellimestarina jdrjestien Omaryhmén toimintaa
Muistiluotsin tuella antaen ryhmin kehittyd. Ryhma on l6ydetty toisen vihjeesta.
Tapaaminen vaatii hieman jérjestelyé. Silld, kuinka kauan on ollut ryhmén jédsenend, on

merkitysta.
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6 TULOKSET

Analyysin ja tulkinnan avulla saatiin vastaus tutkimuskysymykseen: Millaisia kokemuksia
muistisairaat saavat vertaisryhméatoiminnasta, jossa vetdja on itsekin muistisairas.

Tutkimuksen tulokset kdsitellddn teema-alueiden mukaisessa jirjestyksessa.

Haastattelusta kerdttyjen muistisairaiden kokemusten pohjalta vertaisryhmétoiminnan

taustaa voitiin kuvailla. Tutkimukseen osallistuneet muistisairaat ovat 16ytidneet
Omaryhmin joko tuttavan, omaisen tai aiemmin toiminnassa mukana olleen avulla. He
ovat kdyneet ryhméssa jo pidemmin aikaa. Tapaamiseen pdidseminen vaatii osalta jonkin
verran jdrjestelyd, mutta toisille ryhmaéldisille aika jérjestyy hyvin. Haastateltavat tulevat
jalkaisin tai taksikyydilld, jonka yhteiskunta on jérjestidnyt. Joskus omaisen kyytiapu on
tarpeen. Tapaamisten aika on riittdva tai voisi olla pidempikin, mutta toisten jaksaminen

otetaan huomioon.

Md oon kokennu, ettd se on sellanen oikea se puoltoist tuntii niin siel on kuitenkin

vield vanhempia kuin mind olen ja heikommassa ettd - -

Haastateltavat eivit ota osaa juurikaan muiden yhdistysten toimintaan, koska he haluavat
keskittyd tdhidn ryhméédn. Kokoontumispaikka on keskeinen, turvallinen ja parempi kuin
ailemmat. Jokainen haastateltava saatettiin haastattelua varten huoneeseen oikean paikan
16ytdmisen varmistamiseksi, jotta haastattelutilanteesta tulisi mahdollisimman turvallinen

kokemus haastateltavalle itselleen.

Vertaisryhmétapaamisen siséllén merkitystd kartoitettaessa haastateltavat kertoivat

kokemuksista, jotka liittyvit toimintaan. He osallistuvat tapaamisiin joka kerta tai
vdhintddn aina, kun se on heille mahdollista. Heille maanantai on tirked péivéa jota odottaa.
He kokevat ohjelman olevan ldhes samanlainen joka kerta. He kuvaavat erilaisia ryhmén
toimintaan liittyvid aktiviteetteja, joista tirkein on keskusteleminen. Haastateltavien
ddnenpainoista saattoi paitelld tapaamisien olevan térkeitd, silld vastaukset tulivat
painokkaasti kysyttiessi tapaamisen odottamista. Afinensivyissi oli innokkuutta

haastateltavien kertoessa omaryhmaistaén.
Meistd loytyy aina jotakin juttua.

...8it joku sanoo jonkun ni toinen tarttuu siihen ja sehdn ldhtee - -
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Ryhmassi kahvitellaan, arvuutellaan jonkun mukanaan tuoman esineen tarkoitusta,
pidetddn tietovisa ja ajokorttijaos tarvittaessa. Mitddn uutta he eivit omien sanojensa
mukaan varsinaisesti opi. Osa mainitsee oppivansa uusia asioita muista ryhmaéléisisté ja
sairauden erityispiirteistd. Osan mielestd vertaisohjaaja ei ole suunnitellut tapaamisen
ohjelmaa, osan mielesté taas hin valmistautuu vihén. Joka tapauksessa vetdja koetaan
todella tirkeédksi. Osa haastateltavista ottaa osaa joithinkin Muistiyhdistyksen jédrjestdmiin
tilaisuuksiin. Edelld mainituista asioista keskusteltaessa saatiin yksityiskohtaistakin tietoa

my06s muiden ryhmien toiminnasta, siséllostd ja ohjaajista.

Haastateltujen muistisairaiden yksilollisid kokemuksia vertaisryhméatapaamisista

luonnehditaan kokoavalla késitteelld eldménhallinta. Se on muodostettu lavean vertaistuen
ja toimintakyvyn késitteistd. Lavea vertaistuki parantaa sosiaalista hyvinvointia. Se
vahvistaa vertaisuuden ja yhteenkuuluvaisuuden tunteita, joita ryhméin hyvéksyvissa
ilmapiirissi koetaan. Pelastusrengas kuvaa vertaisryhmin dédrettoman tiarkedd tukea

muistisairaalle.

Sosiaalisesta hyvinvoinnista kertovia pelkistettyjd ilmauksia ovat esimerkiksi: mukavaa
yhdessdoloa, avartaa ja osallisuus, jonka kautta torjutaan yksindisyytta.
Yhteenkuuluvaisuutta ilmaistaan samaistumisella tai tasa-arvon kokemuksella. Ryhmén
ilmapiiri on omaryhmaélidisten mielestd luottamuksellinen ja vapaa. Aika menee nopeasti,
kun huumori on kukassaan, naurua on jatkuvasti ja mustalla huumorilla on paikkansa.
Erilaisuus hyvéksytddn, eiké tarvitse hdvetd muistamattomuutta. Vetdjd saa aikaan hyvian
ilmapiirin, ryhma on &lyllinen, sen sisédltd on se, mitd he itse ovat ja porukka on
fantastinen. Vertaisuutta kuvaavia ilmauksia ovat esimerkiksi: samanvertaisuus, vertaistuki
ja voimavara. Omaryhmaii kuvatessaan nidkyvid hyvin olon tuntemuksia syntyi helposti ja
haastateltavat pysyivit keskittyneind aiheeseen. Kuvaillessaan ryhmaa erés haastateltavista

liikuttui hetkeksi.

Se on sitd samaistumista, vertaistukea, se on sitd voimaa mitd on vaikee mddritelld

sanoin.

Vertaisuus auttaa sopeutumaan sairauteen ja hillitsee sen etenemistéd. Pelastusrenkaalla
luonnehditaan vertaisryhmén korvaamatonta merkitystd. Sitd kuvaavia pelkistettyja

ilmauksia ovat muun muassa: hirvee merkitys, ainut tuki ja elimén sisilto.

Mitd md tekisin, ellei tammostd olis.



31

Tdd antaa kaiken mitd md tartten. Sitten md pdrjddn - -

Haastateltujen muistisairaiden pelkistetyille ilmauksille annetuista merkityksistd 16ydettiin
toimintakykyyn liittyvid kokemuksia. Toimintakyky merkitsee heille hyvinvointia,
kohenevaa itsetuntoa, jota ryhmaésti saatu positiivinen mieliala ja uusien asioiden

oppiminen nostaa.

Pelkistettyjd ilmauksia, joilla kuvataan haastateltavien Omaryhmén tapaamisten
aitheuttamaa mielialaa, ovat muun muassa: poistaa negatiivisia tunteita, hyvi vdsymys,
virked olo ja ilo. Muistisairaat vithtyvét ryhmaéssi. Yksi haastateltava ilmaisi, ettei aina
vithdy. Omaryhma kuitenkin virkistdd. Haastateltavien kuvaamille hyvinvoinnin tunteille

on annettu esimerkiksi seuraavia merkityksié: arjessa parjddminen parantuu ja antaa virtaa.
Ettd kyl se on niiku aivan ku laittais johdot seinddn ku tulee ryhmddn ni tulee lataus.

Itsetuntoa kohottaa onnistumisen kokemukset, joita muistisairas saa ryhmassa.
Haastateltavien kehonkielesti ja katseesta voitiin paitelld positiivisten kokemusten
vaikutus, vaikka he eivit sitd sanatarkasti pystyneet ilmaisemaan. Omaryhmaissé opitaan

erityispiirteiden tuntemusta ja sopeutumista ryhméén sekd tutustutaan uusiin ithmisiin.

...8d opit tuntemaan heitd hyvin sd opit tuntemaan heiddn sellasia erikoisuuksia mitd
tapahtuu, vaik meille hyvin paljon tapahtuu samanlaista, tuota, niin tdmd on se

Suurin mitd tdstd niiku saa.

Haastatteluun osallistettujen muistisairaiden vertaisohjaajalleen annettuja merkityksia
luonnehditaan kisitteelld kapellimestari. Kapellimestarin taitoja kuvataan ilmauksilla:
vetdjd on tirkein, erilainen kuin auktoriteetti ja todella hyva vetdjad. Hanen persoonaansa

kuvaavia pelkistettyjd ilmauksia ovat ainutlaatuisuus ja arvostettu vetéja.
On mies paikallaan ihan viimesen pddlle.
..vetdjastd lahtee kaikki.
...ettei tuolta ylhddltd puhu meille.

Haastateltavat toivat esille monessa yhteydessd Muistiyhdistyksen henkilokunnan
vaikutuksen toiminnalle. Késiteelld muistiluotsi mééritetdén paikan ja henkilokunnan
merkitystd. Sitd kuvaavia pelkistettyjd ilmauksia ovat muun muassa: turvallinen paikka,

mukava henkilokunta ja ennakkoluulottomuus.
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...eikd mones yhdistykses ndhdd ndin, ettd sielld niiku top top top ja tddl on vaan et

anna mennd vaan.

Vertaisryhmién tulevaisuutta luonnehditaan toiminnan kehittymiseksi. Haastateltavat

kokevat nykyisen toiminnan hyvéna ja Omaryhmin toiminnan jatkumisen dédrettéman
tarkednd. Toiminta kehittyy, kun jatkuvuus turvataan, otetaan huomioon kehityskohteet ja
haasteet. Jatkuvuutta kuvataan pelkistetylld ilmauksilla: varavetdja, jatkossakin
vertaisohjaaja, kyytien turvaaminen ja ryhmaén jatko. Kehityskohteita tuodaan esiin
pelkistetyin ilmauksin: ryhmén koon sdilyminen pienend, lisdd liikuntaa, omaistenilta ja

kokoontumiskertojen lisddminen.
Ei ainekaa kukaa komentelija tulis tinne.
Ei liian suureks ryhmdks tdd saa tulla ettd... voi tulla semmosta ettei kaikki puhu.

Omaryhmaldiset ajattelevat myds laajemmin. He haluaisivat lisédté sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisten tietoa muistisairaista ja vertaisryhmisté, esimerkiksi niin,
ettd hyvdd ryhmén kokemustietoa hyddynnettéisiin tutustumiskéyntien avulla. Myos
huumorin tirkeydesti olisi aiheellista kertoa hoitavalle henkilokunnalle. Erds haastateltava
toivoi, ettd sairastuneet pddsisivit alemmin vastaavaan vertaisryhmédn mukaan sen todella
hyvéa tekevén vaikutuksen vuoksi. Haasteita kuvaavia pelkistettyjd ilmauksia ovat muun
muassa tasapuolisuus ja toisten kuuntelu, joita toivottiin. Erds ajatus ryhman kehittymisesti

nousi esiin:
...antaa sit rvhmdn kehittyd sielt ryhmdstd.

Havainnoimalla tuli esille ne tilanteet, joissa haastateltavan keskittymiskyky herpaantui tai
sanoja tdytyi hakea. Niissa tilanteissa kédet tulivat aktiivisemmin mukaan puheentuoton
tueksi. Lihes kaikkien kehonkieli oli arvioitua rauhallisempaa. Osa haastateltavista
huomioi viereiselld tuolilla olevia tavaroita sekd huoneen muuta sisustusta haastattelun
loppupuolella. He eivét olleet silmin ndhden vésyneitd, joten arveltiin, ettd pidemmalle
edennyt muistisairaus vaikuttaa havaintojen maariin haastattelun edetessd. Vain
muutamalle haastateltavalle oli tarpeen toistaa kysymys sen unohduttua keskustellessa.
Liahes kaikille esitettiin jossakin kohtaa haastattelua tarkentavia kysymyksid, jotta kysymys

saataisiin esitettyd tavalla, johon muistisairaan oli mahdollista vastata.
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7 POHDINTA
7.1 Tulosten tarkastelu

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata Omaryhmén muistisairaiden kokemuksia
vertaisryhmétoiminnasta, jossa on muistisairas vertaisohjaaja. Kokemukset abstrahoitiin
padluokkaan eliménhallinta sekd ylidluokkiin tausta ja toiminnan kehittyminen. Pddluokka
muodostettiin viidestd kategoriasta, jotka olivat: toiminta, toimintakyky, lavea vertaistuki,

kapellimestari ja muistiluotsi.

Tuloksista selvisi vertaisryhmitoiminnan vaikuttavan laajasti tdhin tutkimukseen
osallistettujen muistisairaiden elaméén. Lavean vertaistuen ja toimintakyvyn paranemisen
kautta heiddn oman eldminsi hallinnan tunne vahvistuu. Vertaistuki ja sen muodot

kuuluvat kuntoutuksen psyykkiseen, sosiaaliseen ja kognitiiviseen piiriin (Pitkald, 2010).

Tuloksen mukaan lavea vertaistuki tarjoaa pelastusrenkaan, jonka avulla muistisairas
padsee maihin. Huumorin ja mustan huumorin avulla poistetaan negatiivia tunteita,
nauretaan, muttei toisille. Omaryhmaéssi saa antaa ja jakaa kokemuksellista tietoa
erilaisuuden sallivassa ilmapiirissd. Kokemusten jakaminen avaa ihmiselle uusia
ndkokulmia, jolloin kokemuksen merkitys muuttuu, miké auttaa uuden tilanteen
hyviksymisesséd (Rissanen 2015, 115). Tutkimukseen osallistetut muistisairaat ymmaértévit
toisiaan heidén erilaissa eldméntilanteissaan, koska omaan tilanteeseen on jo sopeuduttu tai
sopeutumisprosessi on kdynnissd. He peilaavat toistensa eldméntilanteiden kautta omaa
kohtaloaan. Rissasen (2015, 117) mukaan tdhédn vaaditaan vastavuoroista ymmartamista.
Omaryhmin vertaisohjaajan sosiaaliset taidot rakentavat sallivan ja turvallisen ilmapiirin.

Hén on harvinaislaatuinen, koska hian osaa olla thmiselle thminen.

Tamin tutkimuksen tuloksissa ndhddén aiemmissa tutkimuksissa méériteltyja vertaistuen
elementtejd, kuten sosiaalisuus, vuorovaikutus ja yhteisollisyys (ks. Lainio & Karnell
2010, 10-11; Mikkonen 2009, 28-35). Nykédsen (2010), Sunin (2013) ja Niemen (2012)
opinndytetodissd saatiin myos vastaukseksi samoja osatekijoitd muistisairaiden kokemuksia

selvitettdessa.

Lavea vertaistuki nousi esiin tuloksista. Toinen toisensa erilaisuuden ymmartdminen ja
huomioonottaminen kuului useammankin haastateltavan puheessa. Erds haastateltava
arveli toisten huomioimisen taidon tulleen sairastumisen myo6td. Lavean vertaistuen

toteutumisessa on sosiaalisesti taitavalla vertaisohjaajalla tdrked merkitys.
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Hokkanen (2014, 196—-197) kertoo saaneensa samansuuntaisia tuloksia aiemmassa
tutkimuksessaan, jonka hén oli tehnyt yhdessd Kinnusen, Kauppisen ja Parhankankaan
(2001) kanssa. He selvittivit siind perhekahvilan kdyttdjien kokemuksia saamastaan tuesta.
Tutkimuksessa ilmeni kaksi tuen muotoa, jotka on nimetty kapean ja lavean tuen kierteiksi.
Lavean tuen kierteen jatkuminen vaatii vetdjiltd aitoa kiinnostusta toisten erilaisuuteen.
Arvellaan, ettd Omaryhméssé jaettava vertaistuki on 1&4hdossd lavean tuen kierteeseen; eika

vihiten vertaisohjaajan ansiosta.

Tama tutkimus osoittaa vertaisohjaajan ddrettomaén tiarkedn roolin ryhméssa. Toisaalta hin
johtaa hienovaraisesti ryhméé kuin orkesteria ja toisaalta hin on arvostettu kanssakulkija.
Kaikki haastateltavat korostivat ohjaajan vertaisuutta ja sitd, ettd hin on paras valinta
tehtavddnsid. My0s heididn ddnenpainonsa ja vélittomét vastauksensa kertoivat ohjaajan
suuresta arvostuksesta. Omaryhma on ylpea siité, ettd ryhmén toiminta onnistuu ilman
ulkopuolista auktoriteettia. Tunne lisdd haastateltavien itsearvostusta. Vertaisohjaaja on
omistautunut vertaistoimintaan. Se on hidnen oma osuutensa sairauden hoidossa. Ohjaaja
saa tapaamisista aina enemmaén kuin antaa. Hanelld on hyva keskustelutaito ja hén osaa
jakaa positiivista palautetta limmolld, mikd kuvastuu ryhmaldisten hyvéna olona jatkuen
vield kotonakin. Omaryhmaén vertaisohjaaja antaa taudille kasvot ja haluaa kertoa
avoimesti sairaudestaan laajemmin, ettd ymmarrettiisiin muistisairauden olevan kuin mika

tahansa sairaus.

Omaryhmaén vertaisohjaajan ominaisuudet ovat samankaltaisia muiden tutkimusten
tulosten mukaan, mutta hinen merkityksensd ryhmaélaisille ndyttdisi olevan suurempi kuin
aiemmissa tutkimuksissa. Tosin ei voida tdysin verrata timén tutkimuksen tuloksia
aiempiin tutkimuksiin, koska ryhméé, jossa on muistisairas vetdjd, ei ole ilmeisesti
aiemmin tutkittu. Sunin (2013) opinndytetydssa todetaan ohjaajan merkitys ryhmén
ilmapiirin luomisessa ja ettd hdnen persoonallaan on merkitystd. Mikkosen (2009, 90)
tutkimuksessa muita kuin muistisairautta potevien sairastuneiden vertaistukiryhmié veti
joko tukihenkild, vertainen tai ammattilainen. Hinen mukaansa vetéjét tukevat sairauksista
toipumista ja niiden kanssa eldmisti. He tukevat laajasti ryhmaéléisten hyvinvointia, kuten

tdméan tutkimuksen vertaisohjaaja tukee omaa ryhmaansa.

Aineistosta erottui pelastusrengas -kategoria sen raadollisuuden vuoksi. Se kertoo
useamman haastateltavan kokemuksilleen antamista merkityksistd. Myos haastattelun

ohessa tehdyt havainnot kertoivat saman asian. Témén direlle pysidhdyttiin. Kategoria
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ilmaisee avuttomuuden taudin suhteen, koska se etenee vaistimattomasti. Se kuvaa
muistisairauden ja vanhuuden aiheuttamia yksindisyyden, pelon ja tuskaisuuden
kokemuksia. Niitd tunteita késitellddn ja torjutaan vertaisryhméatoiminnan avulla.
Esimerkiksi Nykénen (2010) tuo opinndytetydssdén esiin samankaltaisia sairaudesta
johtuvia kokemuksia. Omaryhmin tapaaminen on monen tutkimukseen osallistetun
muistisairaan eldmén ainoa sisilto, kaikki kaikessa. Tamin perusteella voitaisiin sanoa,
ettd usea haastateltava on riippuvainen vertaisryhmésta ja sen hyvii tekevasti
vaikutuksesta. Hokkanen (2014, 204) tuo tdmén esille ongelmana, Rissanen (2015, 116)
taas toteaa Savukosken (2008) olevan sitd mieltd, ettd vertaisryhmdidn kuuluminen voi

auttaa sairastunutta tarjoamalla kokemuksen osallisuudesta ja tuoda ystdvia.

Haastattelututkimuksen mukaan vertaisryhmétoiminta vaikuttaa positiivisesti sairastuneen
niin fyysiseen, psyykkiseen kuin sosiaaliseenkin toimintakykyyn. Kun hén voi hyvin, hdn
parjdd arjessa. Mielekds toiminta motivoi ja auttaa sitoutumaan ryhméén, kuten myos
Matilainen (2017) on todennut. Muistisairaan sosiaalinen hyvinvointi ja uusien asioiden
oppiminen kohottaa hinen itsetuntoaan ja pitdd mielialan korkealla. Kédveleminen
Omaryhmin tapaamiseen tukee osaltaan muistisairaan fyysistd toimintakykya. Osa

haastateltavista pitdd fyysisen toimintakyvyn yllépitoa tdrkednd hoitomuotona.

Vertaisryhmétoiminta vaikuttaisi timén tutkimuksen perusteella olevan varteenotettava
kuntoutusmuoto muistisairaalle. Omaryhmén toiminta tukee sairastuneen eldménhallintaa.
Sunin (2013) mukaan Grano ja Pikkarainen (2010) kirjoittavat kuntoutuksen tarkoituksena
olevan muistisairaan eldméanhallintakyvyn vahvistaminen. Suni (2013) kertoo tuloksissaan
ryhmétoiminnan lisinneen mahdollisuuksia muistisairaan psyykkisten voimavarojen
kasvulle. Matilainen (2017) kuvaa tutkimukseensa osallistettujen sairastuneiden
toimintakyvyn parantuneen etenkin sosiaalisesta nikokulmasta. Myos Niemi (2012) on

todennut sosiaalisen kanssakdymisen merkityksen.

Aineiston perusteella Muistiluotsi on vired asiantuntija- ja tukikeskus, joka tarjoaa
ennakkoluulottomasti ja rohkeasti uusia toimintamuotoja, kuten muistisairaan ohjaama
vertaisryhma. Kaikki toiminta on hyvin jdrjestetty ja kun jotain on péitetty, se toteutetaan
nopeasti. Toimitila on sopiva tdiménkaltaiseen toimintaan. Aiemmissa Muistiyhdistyksille
tehdyissd tutkimuksissa, missé tilan merkitysti oli kartoitettu, on saatu samantapaisia
tuloksia, kuten esimerkiksi Suni (2013). Kuitenkaan Muistiluotsia ei olla mééritelty

ennakkoluulottomaksi toiminnan mahdollistajaksi.
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Tulosten mukaan tuli ilmi joidenkin ryhmaéldisten huoli toiminnan jatkuvuudesta. Kun
vertaisohjaaja ei jaksa endi jatkaa, tulevaisuus ndyttdd synkiltd. Asiaa on kuitenkin
mietitty ja varavetdjan 16ytyminen on vireilld ryhmén itsensé toimesta. Jatkuvuuden

turvaamisessa toivotaan yhteiskunnan tukea kyytien ja omaisen tuen jarjestdmisessa.

Jonkinlaista muutosvastarintaa oli havaittavissa ja muutama toive liittyen
ryhméidynamiikkaan. Arveltiin, ettd joillakin muistisairauteen liittyvilla kaytosoireilla
saattaa olla vaikutusta toisten viihtyvyyteen ryhmaissd. Muistisairailla ilmenee kielteisia
kéytosoireita eldmanhallinnan heiketessd kuvastaen heidédn turvattomuuden ja
avuttomuuden tunteitaan (Haapala 2015, 44). Mahdollisesti ammattilainen vetiji saattaa
huomata kielteisen kdytoksen ajoissa ja luotsata ryhmén karikoiden yli ammattitaitonsa
turvin, mutta vertaisohjaajalla on oman kokemustietonsa kautta samat edellytykset niin
kauan kuin tdmén sairaus ei etene seuraavaan vaiheeseen. Tuloksia ei voi verrata aiempiin,
mutta Omaryhmé ndyttdad toimivan kuin mikd muu ryhmai tahansa miettien tulevaisuuttaan

ja ryhméidynamiikkaansa.

7.2 Tutkimuksen eettisyys

Hirsjarven ym. (2014, 25) mukaan 1dhtokohtana ihmistieteissi tulee olla ihmisarvon
kunnioittaminen. Haapala (2015, 35-34, 57) tuo esille, ettd muistisairaiden osallistaminen
tutkimuksiin ei ole eettisesti yksinkertaista. Tutkijan tulee kiinnittda erityistd huomiota
tutkimuksen aiheen ja tiedonkeruumenetelmien valintaan. Tutkimuksesta saatavan tiedon
tulee palvella muistisairaita, esimerkiksi heidédn palvelujaan kehittien.
Tutkimusmenetelmina haastattelu ja havainnointi ottavat parhaiten huomioon

muistisairaiden erityispiirteet.

Haastattelututkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa vertaisryhmétapaamisten merkitysta
muistisairaiden ndikokulmasta. Sen avulla heille suunnattuja palveluita voidaan
mahdollisesti kehittdd. OpinnédytetyOssd otettiin huomioon muistisairauteen liittyvét
muutokset kognitiivisissa toiminnoissa ja kiyttdytymismuutokset koko tutkimusprosessin
ajan. Esimerkiksi jo tutustumistapaamisessa havainnoitiin Omaryhmaldisten sanallista ja
sanatonta viestintdd sekd kommunikointikykya tarkoituksena parantaa omaa ymmérrysta

muistisairaan ilmaisusta.
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Opetus- ja kulttuuriministerion asettaman tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan
thmisid tutkivien tieteiden tutkimuksen eettiset periaatteet ovat: itsemadrddmisoikeuden
kunnioittaminen, vahingoittamisen valttdminen seké yksityisyys ja tietosuoja
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Ndiden periaatteiden mukaan toimittiin
tutustumistapaamisesta lahtien. Omaryhmalle kerrottiin tutkimuksesta
tutustumisvierailulla. Osallistumisen vapaaehtoisuutta korostettiin ja sitd, ettd tutkimuksen
voi keskeyttdd koska hyvénsa ja ettei heiddn henkilollisyytensa tule ilmi missdén
vaiheessa. Tutkittaville varauduttiin kertomaan ndma tiedot myds jokaisen haastattelun

yhteydessd useampaankin kertaan, koska kohderyhména ovat muistisairaat.

Haastateltavia kohdellaan arvostaen haastattelun, havainnoinnin ja koko tutkimusprosessin
ajan jatkuen opinndytetyon julkaisuun asti. Tutkimuksen aikana on véltettdva turhaa
psyykkista stressid. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Haastattelututkimukseen osallistuville laadittiin allekirjoitettavaksi suostumuslomake,
joissa kerrottiin tutkimuksesta, vapaachtoisuudesta ja luottamuksellisuudesta. Haastattelu
suoritetiin muistisairaalle tutussa, hdnen turvalliseksi kokemassaan ympéristossi
Muistiyhdistyksen tiloissa. Haastattelun aikana varmistettiin, etteivét haastateltavat
kokeneet oloaan epdmukavaksi havainnoimalla heidén sanatonta viestintddnsi, esimerkiksi
kiusaantumista tai fyysistd visymysti. Keskustelurytmi pidettiin rauhallisena antaen
muistisairaan miettid vastaustaan kiirehtimétta. Erdén haastateltavan litkuttuessa hénelle

annettiin aikaa rauhoittua. Han ei kuitenkaan halunnut keskeyttidi haastattelua.

Haastattelun loputtua haastateltavien kanssa keskusteltiin heille mukavista asioista
tarkoituksena jattdd miellyttivd kokemus haastattelutilanteesta. Tutkimuksen jilkeen
yhteystiedot -lomake jétettiin vertaisohjaajalle jaettavaksi osallistujille, koska he eivit

halunneet ottaa suostumuslomaketta itselleen.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) eettisten periaatteiden mukaan
tutkimusaineistoa tulee sdilyttdd huolellisesti, eikéd sitd saa siirtdd sdhkoisesti suojaamatta ja
yksiloivét tunnisteet on poistettava. Kun aineistoa ei endd tarvita, se hdvitetdin.
Kwvalitatiivisen tutkimusaineiston suorista lainauksista ei saa nékyé tunnistetietoja.

Tamin tutkimuksen aineisto on séilytetty ndiden periaatteiden mukaan. Sitd ei ole siirretty
sihkoisesti suojaamatta eikd yksiloitivid tunnisteita ole kiytetty. Adnitetty, sihkdinen ja

kirjallinen materiaali on hévitetty.
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Hirsjérven ym. (2014, 25-26) mukaan tutkijan on oltava rehellinen kaikissa tutkimuksen
vaiheissa. Toisen, eikd omaa tekstid saa plagioida. Raporttiin on lisdttdva ldhteet ohjeiden

mukaan.

7.3  Tutkimuksen luotettavuus

7.3.1 Tiedonhankinnan luotettavuus

Hirsjérvi ym. (2014, 124—129) mukaan tutkijalla on oltava jonkinlainen esioletus, joka
ohjaa tutkimuksellisia valintoja. On mietittdvi, mitd [dhestymistapaa tulee kayttia, ettd
tutkimuskysymykseen saadaan vastaus. On my0s selvitettdvd mitd ilmidsta jo tiedetdén.
Teoriakirjallisuuteen tutustumalla laadullinen tutkimusote todettiin oikeaksi, koska
haluttiin tutkia ihmistd ja hdnen kokemusmaailmaansa. Tietoa muistisairauksista ja
vertaisryhmisti alettiin etsid viitekehyksen rajaamista varten. Timéa osoittautui

haasteelliseksi.

Alkuperiisen ajatuksen mukaan haluttiin 16ytda aiempia opinndytetditd ja tutkimuksia,
jotka on tehty Muistiyhdistysten vertaisryhmissé ja joita vetdd muistisairas vertaisohjaaja.
Masto-Finna -hakukoneen kautta etsittiin tarkennetun haun kautta tutkimuksia, silla
perushaku ei tuottanut tulosta. Hakusanat olivat muistisaira* ja muistiliitto. Haku rajattiin

ajanjaksoon 2010-2018. Tamékaan haku ei tuottanut tulosta.

Google Scholar -haussa, hakuehdoilla muistisaira®, vertais* ja kokemu* loydettiin
opinndytetoitd ja tutkimuksia, joissa tutkimuksiin oli osallistettu vertaistukiryhmissi
kdyvid muistisairaita. Opinndytetditd, joissa on kartoitettu muistisairaan omaisten
nidkemyksid sairastuneiden vertaisryhmien tai heiddn omien tukiryhmiensd merkityksesti
16ydettiin paljon. Muistisairaiden omia mielipiteitd on selvitetty véhemmain. Toiminnalliset
tutkimukset ja opinndytetyot jatettiin pois, ellei niissd ollut atheen kannalta tdrkedd tietoa.
Samalla periaatteella karsittiin ty0ikdisid muistisairaita késittelevit tyot.
Vertaisryhmitoiminnasta ja muistisairauksista Idydettiin paljon tietoa, mutta tutkimustietoa
muistisairaan ohjaajan vetdmasti vertaisryhmastd ei [0ytynyt. Opinndytetyon aiheen

merkittavyys kasvoi.

Edelleen pyrittiin 16ytdméédn Pro gradu -tutkielma tai viitoskirja, jossa laadulliseen
tutkimukseen on osallistettu muistisairaita, joiden vertaisryhmii vetii vertaisohjaaja.

Myéds tieteellisid artikkeleja haettiin. Aineiston hakua jatkettiin Medic- ja Melinda-
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tietokannoista hakusanoilla muistisaira®, vertais* ja kokemu* AND ja OR hauilla, eri
versioin. Hakuja etsittiin samoin myos lyhentdméttomilld sanoilla: muistisairas,
vertaisryhmad, vertaistoiminta ja kokemus. Rajausehtoina olivat ajanjakso 2010-2018, Pro
gradu tai vaitoskirja. Samat tutkimusten karsimisehdot kuin ensimmaisessd haussa
sdilytettiin. Loydettiin neljd tutkimusta, joita voitiin soveltaa omassa opinnédytety0ssa

mutta tutkimusta muistisairaan vetimastd vertaisryhmastd ei l0ydetty.

Hakua laajennettiin kasittdimadn ulkomaiset ldhteet tietokannoista Cinahl, Cochrane ja
Pubmed samoilla hakuehdoilla englanninkielisin hakusanoin. Hakuehdot tiyttévia
tutkimuksia, eikd muistisairaan vertaisohjaajan vetdmaa vertaisryhmaa 16ydetty. Joko
hakua ei osattu suorittaa oikein, tai maailman mittakaavassakin muistisairas vertaisohjaaja

on harvinaisuus.

Opinndytetdiden ja joidenkin tutkimusten Idhdeluettelojen avulla etsittiin omaan
opinndytetyohon sopivia lahteitd. Kirjoja ja hyvéa elektronista 1dhdemateriaalia 16ydettiin.
Uuden elektronisen materiaalin 1dhdeluettelon avulla ldydettiin taas uusia ldhteité ja ndin
padstiin eteenpdin. Opinndytetydhon saatiin kuitenkin hyvaa materiaalia, jota soveltamalla
tietoperusta rakennettiin. Tiedonhaku vei oletettua kauemmin aikaa, mutta sen avulla

opittiin erilaisia hakumenetelmié sekd arvioimaan tiedon luotettavuutta.

7.3.2 Tutkimusmenetelméan luotettavuus

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tarkastellaan sen validiutta eli patevyytta, siis selvittddko
valittu tutkimusmenetelma juuri sitd, mitd halutaan selvittdd (Hirsjdrvi ym. 2014, 231-
232). Koska tarkoituksena oli selvittdd muistisairaan vertaisryhmétoiminnalleen antamia
merkityksid, tutkimusmenetelmat valittiin muistisairaiden erityispiirteet huomioon ottaen.
Havainnoimalla pyrittiin vdhentdméén haastattelututkimuksen kommunikointiin ja kieleen

liittyvid ongelmia.

Myos esihaastattelu paransi tutkimuksen luotettavuutta. Haastattelijat saivat kokemusta ja
muun muassa teema-alueiden validiutta ja nauhoitukseen liittyvid ongelmia testattiin.
Haastattelun teema-alueita voitiin suunnata tarpeen mukaan varsinaisessa tutkimuksessa
pilottihaastattelun tulosten perusteella. Tutustuttaessa Sunin (2013) opinnédytety6hon,
todettiin hinen haastattelututkimuksensa teemahaastattelurungon samankaltaisuus timén

haastattelurungon kanssa, joka osaltaan vahvisti opinndytetyon luotettavuutta.
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Haastattelutilanteessa haastateltavien pieni lukumaiira ja haastattelijoiden kokemattomuus
saattoi vihentdd analysoitavan aineiston madrdd. Ehka ei osattu kysya riittdvéasti tarkentaen,
mutta muistisairaan lavea kerronta paransi tdtd puutetta. Myos havainnoitsija saattoi ottaa
osaa keskusteluun tehden tarkentavia kysymyksid. Haasteena oli pysytelld neutraalina
haastattelijan roolissa, olla vastaamatta puolesta tai johdatella liikaa muistisairasta.
Adnitetyt aineistot litteroitiin mahdollisimman pian haastattelun jilkeen. T#ll6in omat
muistikuvat tilanteesta olivat tuoreena mielessd. Mitd enemmaén oltiin tekemisissa
sairastuneiden kanssa haastattelujen myo6té, sitd helpommin havaittiin muistisairaan

erityispiirteitd ja ymmadrrettiin niiden merkitys haastattelun kannalta.

Tutkimusaineistoa analysoitaessa pohdittiin useaan otteeseen ja koettiin harmilliseksi
alkuperdisessd aineistossa olevien rikkaiden ilmausten pelkistiminen. Mietittiin, tuoko
tulkinta esiin muistisairaan kokemuksia heidén tarkoittamassaan merkityksessa.
Sairastuneet ovat antaneet haastattelunsa tutkimuskéyttoon ja ovat oikeutettuja saamaan
ddnensd kuuluviin heidén tarkoittamallaan tavalla. Tété oli hyva pohtia my0s jo analyysin
alkuvaiheessa, silld kuvaavat pelkistetyistd ilmauksista muodostetut alaluokat helpottivat

kasitteellistamista.

Tutkijasta itsestddn johtuva luotettavuusongelma on hinen ajatusmaailmansa. Jos hin
katsoo aineistonkeruusta saatuja tuloksia omasta ndkdkulmastaan, eikd kykene
tulkitsemaan tuloksia tutkittavan ndkokulmasta, tutkimus ei ole luotettava. (Hirsjarvi 2014,
232.) Myos tutkijan kyvyttomyys tulkita muistisairasta voi pahentaa tdmén kielellisia
vaikeuksia. (Haapala 2015, 28). Muistisairaista on saatu kdytdnnon tietoa sairaanhoitajan
tyon, omien omaisten hoitamisen ja idn tuoman kokemuksen pohjalta. Opinndytetyon
valmistautumisvaihe on omalta osaltaan opettanut ymmartiméin muistisairaita paremmin.

Muistisairaan ja oman maailman ero on helpompi tiedostaa.

Tuloksena saatu padluokka nayttdisi kuvaavan tdhén tutkimukseen osallistettujen
muistisairaiden kokemuksilleen antamia merkityksid melko luotettavasti. Haastateltavien
kuvaukset vertaisryhméatoiminnalleen antamista merkityksistd olivat samansuuntaisia,
lukuun ottamatta yhden haastateltavan ilmaisua. Arveltiin, ettei se kuitenkaan alenna
luotettavuutta, vaan vahvistaa késitystd kokemusten yksilollisistd merkityksista.
Useamman muistisairaan haastattelu tai useampi haastattelukerta olisi lisdnnyt

luotettavuutta. Rajallisista aikaresursseista johtuen se ei ollut mahdollista.
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Tutkimuksen luotettavuutta voidaan parantaa myos valitsemalla useampi
aineistonkeruumenetelmad. Useampaa tutkijaa kédyttdmalld saadaan luotettavampi
tutkimustulos. Téstd kiytetddn termid triangulaatio. (Hirsjdrvi 2014, 233.) Opinndytetyon
luotettavuutta tdydennettiin havainnoimalla haastateltavaa teemahaastattelun yhteydessa
niin, ettd toinen tutkijoista haastatteli toisen tarkkaillessa sanattomien ja sanallisten viestien
yhteneviisyyttd. Havainnoista tehtiin muistiinpanoja ennalta sovittujen merkkien

mukaisesti. My0s tutkimusaineisto analysoitiin ja tulkittiin kahden tutkijan voimin.

Yhteisty6 niin toimeksiantajan, opinndytetyon ohjaajan kuin opinnédytetyon tekijoidenkin
kesken koettiin sujuvaksi. Kommunikoimalla toimeksiantajan ja opinndytetyon ohjaajan
kanssa prosessin eri vaiheissa saatiin kehitysideoita, miki auttoi opinndytetyon etenemisté.
Muistiluotsin henkilokunta sai luettavakseen opinndytetyon suunnitelman antaakseen
kommentteja ja todetakseen, ettd tyo eteni heidén toivomallaan tavalla, mika lisési tyon

luotettavuutta.

Tuomen ja Sarajdrven (2009, 140) mukaan kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta tulee
arvioida johdonmukaisena kokonaisuutena. Hirsjarvi ym. (2014, 232) korostavat tarkan
selvityksen laatimista. Kun tutkimuksessa raportoidaan tarkkaan ja totuudenmukaisesti
tutkimuksen vaiheet aineistonkeruusta tulkintoihin asti, paranee laadullisen tutkimuksen
luotettavuus. OpinndytetyOssd on kuvattu koko tutkimusprosessi alusta alkaen tarkasti ja

totuudenmukaisesti muistiinpanoja apuna kayttéen.

7.4  Johtopaitokset

Opinndytetyon tavoitteena oli kartoittaa niitd merkityksid, mitd muistisairas antaa
vertaisryhmétoiminnalleen, jonka ohjaajana toimii itsekin sairastunut. Tietopohjan

perusteella asetetut tavoitteet saavutettiin ja tuloksista voitiin vetdd johtopaatoksia.

Haastattelututkimuksen avulla tutkimukseen osallistettujen Omaryhméldisten
vertaistoiminnalleen antamista merkityksisti saatiin kokemuksellista tietoa, jota
muistiyhdistykset voivat mahdollisesti hyddyntédé toimintojaan kehittdessddn. Muistiluotsi
saa muistisairaan ddanen kayttoonsd perustellakseen toimintaansa jatkorahoituksensa
hakemisen tukena. Tét4 kautta muistisairas voi vaikuttaa itseddn koskevaan
paatoksentekoon, mikid osaltaan kehittdd Suomea muistiystavallisempddn suuntaan, kuten

Kansallisen muistiohjelman (Sosiaali- ja terveysministerié 2012) tavoite edellyttaa.
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Tutustumalla opinnédytetyon avulla muistisairaan ohjaamaan vertaisryhmitoimintaan
terveydenhuollon ammattilainen saa toisenlaista ndkokulmaa, mika voi ilmetd huumorin
avulla selviytymisend kohtaamistilanteissa tai titviimpana yhteistyond kolmannen sektorin

kanssa.

Tutkimustuloksesta 16ydettiin kaksi keskeistd elementtid, jotka liittyvét toisiinsa.
Vertaisohjaajan merkittdvyys vaikuttaa Omaryhméléisten koettuun eldménhallinnan
tunteeseen. Rissanen (2015, 115) painottaa vertaistuen vaikutusta arkeen, itsetuntoon ja
itseluottamukseen seké pitdd tukea elimén rakennusaineena ja uuden nédkokulman tuojana
kokemusasiantuntijuuden kautta. Téhdn perustuen arveltiin, ettd opinndytetyon tulos
muistisairaan kasvavasta eldménhallinnan tunteesta voisi kuvata muistisairaiden
vertaisryhméatoiminnan merkitystd yleisemmallédkin tasolla, jos ryhmélld on vertainen

ohjaaja.

Tiedetddn, ettd muistisairaiden vertaisryhmié, jossa ohjaajana toimii muistisairas, on vain
kaksi. Molempia vetdd sama ohjaaja. (Reimari 2017.) Vertaisohjaajien puuttumisen
otaksuttiin johtuvan osittain muistisairaan kognitiivisista vaikeuksista, joita hidn hipeaa.
Hén on epdvarma ja hinen itseluottamuksensa kérsii, koska onnistumisen kokemukset
vihenevit. Pitkildn ja Laakkosen (2015, 496) mukaan sairastunut saattaa vetdytyd syrjdin
yhteisollisestd osallistumisesta. Toisaalta sosiaalisen toimintakyvyn heikkeneminen

sairauden edetessa vaikuttaa osallistumishalukkuuteen.

Toisen syyn arveltiin liittyvédn yhteiskunnassa edelleen vallalla olevaan kielteiseen
asenteeseen muistisairaita kohtaan. Ladketieteellinen nidkokulma tarkastelee toimintakyvyn
puutteita ja nidkee sairastuneet yhtendisend ryhména, eikd yksiloind (Haapala 2014, 40).
Koska muistisairaus on yleistyvé sairaus, sairastuneiden joukosta saattaa 10ytyd halukkaita
vertaisohjaajia, kun tdhin annetaan mahdollisuus. Esimerkiksi entisen ammatin kautta

omaksutut ryhméanohjaajan taidot saattavat séilyé pitkdinkin sairaudesta riippuen.

Tamin tutkimuksen mukaan muistisairaan ohjaajan vetdma vertaistoiminta pitda ylla
ryhmién toimintakykyé ja lisdd ryhmaéléisten hyvinvointia mahdollisesti paremmin kuin
ammattilaisen vetdma ryhma. Muistisairaiden tulisi uskaltautua vertaisohjaajiksi ja saada
tukea ratkaisulleen. Tama vaatii sitd, ettd muistisairaat ja heidin ldheisensd ohjataan
sairauden varhaisessa vaiheessa tukipalvelujen piiriin, miké taas edellyttaa

moniammatillista osaamista seka julkisen ja kolmannen sektorin vilistd yhteistyota.
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Vanhuspalvelulain (980/2012) tarkoituksena on tukea vanhuksen hyvinvointia, terveytta,
toimintakyky4 ja itsendistd suoriutumista. My0s laatusuositus hyvén ikdéntymisen
turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi 2017-2019 mainitsee kuntoutuksen lisddmisen
ja sen monimuotoistamisen keinoina lisitd idkkdiden kotona selviytymistd (Sosiaali- ja
terveysministerié 2017). Omaryhmin tyyppinen vertaisohjaajan vetdma ryhma saattaisi
olla se vertaistuenmuoto, joka auttaa muistisairasta selviytyméén kotona pidempain
tukemalla hdnen eldménhallintaansa, kuten vanhuspalvelulaissa (980/2012) edellytetdén.

Néin saataisiin myo6s kustannusséddstdjd terveydenhuoltopalveluihin.

Opinndytetyon prosessin aikana ilmeni Muisti-lehden tarve hyddyntéa tuloksia seuraavaan
numeroonsa. Yhteistyo lehden ja Muistiluotsin kanssa koettiin mahdollisuutena tutustua
Muistiluotsin toimintaan syvemmin, mika lisdsi ymmaérrystd muistisairaiden
vertaisryhmétoiminnalleen antamista merkityksistid opinnédytetyOprosessin ohella.
Yhteistyd myds lisési entisestdén kiinnostusta muistisairaiden parissa tehtdvain

hoitotyohon.

Joitakin jatkotutkimusaiheita ilmeni jo opinnédytetyon raportoinnin edetessé, kun pohdittiin
muistisairaiden vertaisohjaajien puutetta. Esimerkiksi tarkempia syitd, jotka estdvét
muistisairaita aloittamasta vertaisryhmén ohjaajana, olisi hyodyllistd selvittdd. Myos
vertaileva tutkimus ammattilaisen ja vertaisen vetdjan ryhmien viélilld, joka samalla testaisi
tdmén opinndytetyon tutkimustuloksen luotettavuutta, olisi mielenkiintoinen.
Toimintakyvyn kehityskaaren muutos osallistuttaessa vertaisryhmétoimintaan, jossa
ohjaajana on muistisairas, on my0skin kiinnostava aihe. Tutkimuksen avulla voisi selvittdd
millaisia konkreettisia muutoksia ilmenee toimintakyvyn eri osa-alueilla, mutta haasteena
on muistisairauden samanaikainen eteneminen. Toisaalta niin kauan kuin vertaisohjaajan
vetdma vertaisryhma on harvinaisuus, kiinnostavissakin jatkotutkimusaiheissa on

arvioitava tarkkaan muistisairaan tutkimuksesta saama hydty.



44

LAHTEET

Erkinjuntti, T., Remes, A., Rinne, J. & Soininen H. 2015. Muistisairaudet: késitteitd ja
termejd. Teoksessa T. Erkinjuntti, A. Remes, J. Rinne & H. Soininen (toim.)
Muistisairaudet. 2. Uudistettu painos. Keuruu: Otavan Kirjapaino Oy, 18-22.

Erkinjuntti, T. & Viramo, P. 2015. Varhaisen taudin méérityksen merkitys. Teoksessa T.
Erkinjuntti, A. Remes, J. Rinne & H. Soininen (toim.) Muistisairaudet. 2.
uudistettu painos. Keuruu: Otavan Kirjapaino Oy, 56—60.

Finne-Soveri, H., Kuusterd, K., Tamminen, A., Heimonen, S., Lehtonen, O. & Noro, A.
Muistibarometri 2015 ja RAl-tietoa kansallisen muistiohjelman tueksi. Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos (THL). Raportti 17/2015 117 sivua [viitattu 20.01.2018]. Saatavissa:
http://www.julkari.fi/bitstream/handle/10024/129706/URN ISBN 978-952-302-565-
3.pdf?sequence=1

Haapala, N. 2015. Muistisairaan osallisuus laadullisessa tutkimuksessa: Teoreettinen
tutkimus laadullisten tiedonkeruumenetelmien soveltuvuudesta muistisairaille. Sosiaalityon
pro gradu -tutkielma. Lapin yliopisto. Yhteiskuntatieteiden tiedekunta [viitattu
20.01.2018]. Saatavissa:
http://lauda.ulapland.fi/bitstream/handle/10024/61952/Haapala.Nelli.pdf?sequence=2&isAl

lowed=y

Hokkanen, L. 2014. Autetuksi tuleminen Valtaistavan sosiaalisen asianajon edellyttimat
toimijuudet. Viitoskirja. Lapin yliopisto. Yhteiskuntatieteiden tiedekunta [viitattu
29.03.2018]. Saatavissa:

http://aikatehdahyvéa.fi/sakasti.nsf/0/4B1BF8B29 1 E03F39C2257D0200441181/$SFILE/Ho
kkanen_vkirja.pdf#page=211

Hirsjarvi, S. & Hurme, H. 2001. Tutkimushaastattelu Teemahaastattelun teoria ja kaytinto.
Helsinki: Yliopistopaino.

Hirsjarvi, S., Remes, P. & Sajavaara, P. 2014. Tutki ja kirjoita. 19. painos. Porvoo:
Bookwell Oy.

Huuskonen, P. 2010. Vertaistukea verkossa. Teoksessa T. Laatikainen (toim.)
Vertaistoiminta kannattaa [viitattu 09.04.2018]. Saatavissa:
http://www.kansalaisareena.fi/Vertaistoiminta kannattaa.pdf

Jantunen, E. 2008. Osalliseksi tuleminen — masentuneiden vertaistukea jasentiava
substantiivinen teoria. Tampereen yliopisto, Léédketieteellinen tiedekunta. Hoitotieteen
laitos. Lisensiaatin tutkimus. Diakonia-ammattikorkeakoulun julkaisuja. A tutkimuksia 18
[viitattu 06.03.2018]. Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/141197/A_18 Jantunen_FEila open_access.
pdf?sequence=4&isAllowed=y

Jyrkdama, O. 2010. Vertaistukiryhma kéayntiin. Teoksessa T. Laatikainen (toim.)
Vertaistoiminta kannattaa [viitattu 24.04.2018]. Saatavissa:
http://www.kansalaisareena.fi/Vertaistoiminta kannattaa.pdf

Kajaanin ammattikorkeakoulu 2018. Kokemus ja késitys. Opinndytetyopakki [viitattu
06.03.2018]. Saatavissa: https://www.kamk.fi/opari/Opinnaytetyopakki/Teoreettinen-
materiaali/Tukimateriaali/Kokemus-ja-kasitys




45

Koivisto, K., Kukkola, J., Latomaa, T. & Sandelin, P. 2014. Kokemuksen mahdollisuudet.
Teoksessa K. Koivisto, J. Kukkola, T. Latomaa & P. Sandelin (toim.) Kokemuksen
tutkimus IV Annan kokemukselle mahdollisuuden. Vantaa: Hansaprint Oy, 7-27.

Kéaypa hoito 2017. Muistisairaudet. Suomalaisen Ladkériseuran Duodecimin, Societas
Gerontologica Fennican, Suomen Neurologisen Yhdistyksen, Suomen Psykogeriatrisen
Yhdistyksen ja Suomen Yleislddketieteen Yhdistyksen asettama tyoryhma [viitattu
17.01.2018]. Saatavissa: www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=ho0i150044

Laimio, A. & Karnell, S. 2010. Vertaistoiminta — kokemuksellista vuorovaikutusta.
Teoksessa T. Laatikainen (toim.) Vertaistoiminta kannattaa [viitattu 06.03.2018].
Saatavissa: http://www.kansalaisareena.fi/Vertaistoiminta_kannattaa.pdf

Matero, R. 2012. Asiakasldhtdinen muistisairaiden hoito — haaste vanhustyon johtamisessa.
Rovaniemi 12.06.2012. [viitattul5.01.2018] Saatavissa:
http://www.sosiaalikollega.fi/hankkeet/pakaste2/lappi/juurruttaminen/vanhustyo/johtamine
n/120612-johtkehy/matero120612-tietoamuististajamuistisairauksista.pdf

Matilainen, R. 2017. Herrainklubi. Idkkdiden muistisairaiden miesten toiminnallinen
ryhmaé Palvelukeskus Onnelanpolulla. Opinnédytetyd. Toimintaterapian koulutusohjelma.
Helsinki: Metropolia Ammattikorkeakoulu [viitattu 23.01.2018]. Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/122627/matilainen_ronja.pdf?sequence=1&

isAllowed=y

Mikkonen, 1. 2009. Sairastuneen vertaistuki. Kuopion yliopisto, Yhteiskuntatieteellinen
tiedekunta. Sosiaalipolitiikan ja sosiaalipsykologian laitos. Akateeminen vaitoskirja.
Kuopion yliopiston julkaisuja. E Yhteiskuntatieteet 173 [viitattu 08.01.2018]. Saatavissa:
http://www.kansalaisareena.fi/irjasbn978-951-27-1232-8.pdf

Muistiliitto ry. 2015. Eldmaa muistisairauden kanssa. Kuntoutusopas muistisairaille
thmisille ja heiddn ldheisilleen. [viitattu 19.4.2018] Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/application/files/1615/1263/5753/Kuntoutusopas.pdf

Muistiliitto ry. 2017a. Toiminta [viitattu 23.01.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/muistiliitto/toiminta

Muistiliitto ry. 2017b. Muistisairauksien oireisto [viitattu 15.04.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/muistisairaudet/muistihairiot-ja-sairaudet/muistisairauksien-
oireisto

Muistiliitto ry. 2017c. Erityiskysymyksia [viitattu 09.04.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/muistisairaudet/erityiskysymyksia/sairauteen-sopeutuminen

Muistiliitto ry. 2017d. edunvalvontavaltuutus [viitattu 15.04.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/etuudet-ja-oikeudet/edunvalvontavaltuutus

Muistiliitto ry. 2017e. Hoito ja kuntoutus [viitattu 09.04.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/muistisairaudet/hoito-ja-kuntoutus

Muistiliitto ry. 2017f. Ensitieto [viitattu 04.04.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/muistisairaudet/hoito-ja-kuntoutus/ensitieto

Muistiliitto ry. 2017g. Sopeutumisvalmennus [viitattu 04.04.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/muistisairaudet/hoito-ja-kuntoutus/sopeutumisvalmennus




46

Muistiliitto ry. 2017h. Tuki ja palvelut. [viitattu 15.04.2018]. Saatavissa:
https://www.muistiliitto.fi/fi/tuki-ja-palvelut

Niemi, M. 2012. Muistisairaiden kuntouttava paivdtoiminta Paivdtoimintakeskus
Rinkeplummassa. Opinndytetyo. Sosiaalialan koulutusohjelma. Pori: Satakunnan
Ammattikorkeakoulu [viitattu 23.01.2018]. Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/50049/Opinnaytety.pdf?sequence=1&isAll

owed=y

Nykédnen, R. 2010. Vertaistuki muistisairaan ndkokulmasta. Opinndytetyd. Hoitotyon
koulutusohjelma. Helsinki: Diakonia-ammattikorkeakoulu [viitattu 23.01.2018].
Saatavissa:
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/12255/Nykanen_Riitta.pdf?sequence=1&is

Allowed=y
Ojala, T. 2017. Kroonisen kivun kanssa selviytyminen. Niveltieto 3/17, 14-15.

Peltosalmi, J., Eronen, A., Litmanen, T., Londen, P. & Ruuskanen, P. Jarjestdjen
tulevaisuus Jarjestobarometri 2016. SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry [viitattu
07.03.2018]. Saatavissa: https://issuu.com/soste/docs/soste jarjestobarometri 2016

Perttula, J. 2014. Fenomenologia aikuisen kehityksessd. Teoksessa K. Koivisto, J.
Kukkola, T. Latomaa & P. Sandelin (toim.) Kokemuksen tutkimus IV Annan
kokemukselle mahdollisuuden. Vantaa: Hansaprint Oy, 73-90.

Pitkala, K. 2010. Kuntoutus muistisairauksissa. Kidypa hoito -suositukset [viitattu
23.04.2018]. Saatavissa:
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=nix01641

Pitkéla, K. & Laakkonen, M-L. 2015. Muistisairaan kuntoutus. Teoksessa T. Erkinjuntti,
A. Remes, J. Rinne & H. Soininen (toim.) Muistisairaudet. 2. Uudistettu painos. Keuruu:
Otavan Kirjapaino Oy, 495-505.

Péijat-Hameen Muistiyhdistys ry. 2017. Jdsentoiminta [viitattu 21.03.2018]. Saatavissa:
http://www.ph-muistiyhdistys.fi//yhdistys/tietoa-yhdistyksesta/

Péijat-Hameen Muistiyhdistys ry. 2018. Muistike Paijjat-Hidmeen Muistiyhdistys ry:n
jasenlehti 1/2018 (talvi—kevait) [viitattu 09.04.2018]. Saatavissa: http://www.ph-
muistiyhdistys.fi/wp-content/uploads/2017/12/Muistike 2018-1_nettiin.pdf

Rajamaki, L. 2016. Jarjestosektorin tyontekijit ndkoalapaikalla. Kolmannen sektorin
vanhuspalvelujen tyontekijoiden késityksid hyvinvointiyhteiskunnasta ja
vapaachtoistydstd. Sosiaalityon pro gradu -tutkielma. Tampereen yliopisto. Yhteiskunta- ja
kulttuuritieteiden yksikko [viitattu 07.03.2018]. Saatavissa:
https://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/100425/GRADU-
1483093704.pdf?sequence=1

Reimari, N. 2017. Vastaava Muistiluotsiohjaaja. Pédijat-Hdmeen Muistiyhdistys ry.
Haastattelu 6.11.2017.

Reimari, N. 2018. Vastaava Muistiluotsiohjaaja. Péijat-Hdmeen Muistiyhdistys ry.
Haastattelu 19.03.2018.



47

Rissanen, P. 2015. Toivoton tapaus? Autoetnografia sairastumisesta ja kuntoutumisesta.
Kuntoutussdition tutkimuksia. Research reports 88/2015. Helsinki: Unigrafia Oy [viitattu
01.04.2018]. Saatavissa: https://kuntoutussaatio.fi/assets/files/2016/06/Paivi_Rissanen.pdf

Rouhiainen, L. 2016. Resonoivan kehon matkassa. Teoksessa V. Tokkéri (toim.)
Kokemuksen tutkimus V Lauri Rauhala 100 vuotta. Tampere: Hansa Print, 103—122
[viitattu 13.03.2018]. Saatavissa: http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-310-969-8

Seppild, H-R. 2011.Vahvistavat verkostot. Teoksessa P. Lundbom & J. Herranen (toim.)
Sosiaalinen vahvistaminen kokemuksina ja kdytdnteind Sarja C. Oppimateriaaleja 26, 2011
[viitattu 29.03.2018]. Saatavissa:
http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/38289/978-952-456-114-
3.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Sinclair A., Morley J., Vellas B. 2012. Pathy's Principles and Practice of Geriatric
Medicine, 2 Volumes-Wiley-Blackwell. Fifth edition. John Wiley & Sons, Ltd.

Sosiaali- ja terveysministerio 2012. Kansallinen muistiohjelma 2012-2020 Tavoitteena
muistiystavéllinen Suomi. Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2012: 10.
Helsinki [viitattu 08.04.2018]. Saatavissa:
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/72532/URN%3aNBN%3afi-
£€201504226359.pdf?sequence=1&isAllowed=y)

Sosiaali- ja terveysministerié 2017. Laatusuositus hyvin ikdédntymisen turvaamiseksi ja
palvelujen parantamiseksi 2017-2019. Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2017: 6.
Helsinki [viitattu 27.04.2018. Saatavissa:
http://julkaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/handle/10024/80132/06_2017 Laatusuositusjul
kaisu fi_kansilla.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Suhonen, J., Juva, K., Nikumaa, H. & Erkinjuntti, T. 2015. Muistipotilaan hoitoketju.
Teoksessa T. Erkinjuntti, A. Remes, J. Rinne & H. Soininen (toim.) Muistisairaudet. 2.
uudistettu painos. Keuruu: Otavan Kirjapaino Oy, 537-550.

Suhonen, J., Rahkonen, T., Juva, K., Pitkél4, K., Voutilainen, P. & Erkinjuntti T. 2011.
Muistipotilaan hoitoketju. Lidketieteellinen aikakausikirja Duodecim. Nro:11/2011
[viitattu: 18.04.2018]. Saatavissa: http://duodecimlehti.fi/lehti/2011/11/duo99577

Suni, S. 2013. Muistitupa. Muistisairaiden ja omaisten kokemuksia Muistituvan
toiminnasta. Opinndytetyd. Hoitotyon koulutusohjelma. Rovaniemi: Rovaniemen
ammattikorkeakoulu [viitattu 23.01.2018]. Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/69188/Suni%20Saila.pdf?sequence=1&isA

llowed=y

Suomen muistiasiantuntijat ry. 2017. Keskivaikean ja vaikean muistisairauden esiintyvyys.
2017. Suomen muistiasiantuntijat. [viitattu 08.01.2018]. Saatavissa:
http://www.muistiasiantuntijat.fi/tuemme.php?udpview=suomalaisen-tutkimuksen-mukaan

Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015. Vammaispalvelujen késikirja. [viitattu 05.03.2018].
Saatavissa: https://thl.fi/fi/web/vammaispalvelujen-kasikirja/itsenaisen-elaman-
tuki/vertaistuki




Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2009. Laadullinen tutkimus ja siséllonanalyysi. 5. uudistettu
laitos. Jyviskyld: Gummerus Kirjapaino Oy.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012. TENK [viitattu 23.01.2018]. Saatavissa:
http://www.tenk.fi/fi/eettinen-ennakkoarviointi-ihmistieteissa

Vahtivaara, J-M. 2010. Kokemustieto — vertaistuesta vaikuttamiseen. Teoksessa T.
Laatikainen (toim.) Vertaistoiminta kannattaa [viitattu 07.03.2018]. Saatavissa:
http://www.kansalaisareena.fi/Vertaistoiminta kannattaa.pdf

Vanhuspalvelulaki 980/2012. Laki ikddntyneen vdeston toimintakyvyn tukemisesta seka
sosiaali- ja terveyspalveluista 980/2012. Annettu Helsingissd 30.12.2014 [viitattu
02.02.2018]. Saatavissa: http://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/2012/20120980

Viramo, P. & Sulkava, R. 2015. Muistisairauksien epidemiologia. Teoksessa T.
Erkinjuntti, A. Remes, J. Rinne & H. Soininen (toim.) Muistisairaudet. 2. uudistettu
painos. Keuruu: Otavan Kirjapaino Oy, 35-44.

48



LITTEET

Liite 1 Teemahaastattelurunko

VERTAISRYHMATOIMINNAN TAUSTA

Vertaisryhméssa kédyntien aloitus

VERTAISRYHMATAPAAMISEN SISALTO

Jonkin tapaamiskerran kuvailu

KOKEMUKSET VERTAISRYHMATAPAAMISISTA
Positiiviset ja negatiiviset vaikutukset / kokemukset
Viihtyminen

Tapaamisten odottaminen

Muistisairaan vertaisohjaajan vaikutus

VERTAISRYHMATOIMINNAN TULEVAISUUS

Mahdollisia toivomuksia vertaisryhméatoiminnan tulevaisuudesta
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Liite 2 Suostumuslomake

SUOSTUMUSLOMAKE
HYVA RYHMALAINEN, SUOSTUTKO HAASTATELTAVAKSEMME?

Olemme kiinnostuneita kokemuksistanne vertaisryhménne toiminnasta. Tarkoituksemme
on haastatella teitd opinndytetyGtdmme varten. Vastauksenne on tirked ja arvokas.

Tulemme haastattelemaan teiti ryhmitapaamisten yhteydessi. Adnitimme haastattelut.
Tutkimuksen jidlkeen hiavitimme kaikki kokoamamme tiedot.

Kasittelemme kaiken saamamme tiedon tdysin luottamuksellisesti. Kenenkdan
henkil6llisyys ei kdy tutkimuksesta ilmi.

Tutkimukseen osallistuminen on teille tdysin vapaaehtoista. Haastattelun voitte keskeyttaa
koska tahansa niin halutessanne.

Olen ymmartanyt haastattelun tarkoituksen ja suostun haastateltavaksi tdhén tutkimukseen.

pvm. allekirjoitus

Annamme mielellimme lisdtietoja opinndytetydstimme.

Lahden ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat:

Maarit Kahila puh. xxx xxxxxxx, sdéhkoposti: maarit.kahila@student.lamk.fi

Sirpa Riipinen puh. xxx xxxxxxx, sdhkoposti: sirpa.riipinen@student.lamk.fi
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Liite 3 Yhteystiedot-moniste

Hei Omaryhmaéliinen!

Olemme kiinnostuneita vertaisryhménne toiminnasta. Olemme kdyneet haastattelemassa
joitakin teistd maaliskuun aikana opinndytetyGtdmme varten.

Jos jokin asia opinndytetydssimme mietityttidd, kysy vapaasti meilta:

Lahden ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat:

Maarit Kahila puh. xxx xxxxxxx, sdhkoposti: maarit.kahila@student.lamk.fi

Sirpa Riipinen puh. xxx xxxxxxx, sdhkoposti: sirpa.riipinen@student.lamk.fi

Meihin saa yhteyden myos Nina Reimarin kautta.

Hyvéaa kevidin odotusta!

t. Maarit ja Sirpa
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Taulukko 1. Esimerkki alaluokkien muodostumisesta
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Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Sosiaalinen tapahtuma
Mukavaa yhdessdoloa
Monipuolisia ndkdkulmia
Avartaa

Vastavuoroisuus

Uusia ystévia

Osallisuus

Sosiaalinen hyvinvointi

En tiedd mité tekisin, ellei tatd olisi
Ainut tuki

Téarked osa elamaa

Eldman sisilto

Kaikki kaikessa

Hirvee merkitys

Pelastusrengas

Vetdjd on tarkein

Erilainen kuin auktoriteetti
Vetdja on tarked

Todella hyvé vetdja
Improvisointia reunaehdoin

Ei ammattilaista

Vertaisohjaajan taidot

Ainutlaatuisuus
Vetdji on luonteva

Ei uskoisi muistisairaaksi

Vertaisohjaajan persoona
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Taulukko 2. Esimerkki yldluokkien muodostumisesta

Alaluokka

Yliluokka

Mieliala

Itsetunto

Hyvinvointi

Sosiaalinen hyvinvointi

Oppiminen

Toimintakyky

Yhteenkuuluvaisuus

Ryhmén ilmapiiri

Pelastusrengas

Vertaisuus

Lavea vertaistuki

Vertaisohjaajan taidot

Vertaisohjaajan persoona

Kapellimestari
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Taulukko 3. Pdidluokan muodostuminen
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Alaluokka

Ylialuokka

Pailuokka

Aktiviteetti

Saannollisyys

Toiminta

Mieliala

Itsetunto

Hyvinvointi

Sosiaalinen hyvinvointi

Oppiminen

Toimintakyky

Yhteenkuuluvaisuus

Ryhmén ilmapiiri

Pelastusrengas

Vertaisuus

Lavea vertaistuki

Vertaisohjaajan taidot

Vertaisohjaajan persoona

Kapellimestari

Henkil6kunnan merkitys

Paikan merkitys

Muistiluotsi

Elamanhallinta




