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1

JOHDANTO

Muistisairaudet ovat etenevia sairauksia, jotka alentavat sairastuneen toi-
mintakykya. Muistisairaudet liitetdan yleensa ikadntymiseen, mutta sai-
rastunut voi olla myds tydikdainen. Muistisairaiden maaran ennustetaan
kasvavan, koska vaesto ikaantyy ja riski sairastua kasvaa ikdaantymisen
myo6td. MyoOs muistisairauksien diagnosointi ja hoito ovat kehittyneet
viime vuosien aikana. (Hallikainen, 2014, 13-15) Sairaus koskettaa myos
muistisairaan laheisia. Sairastuneella ja hanen |dheiselld on oikeus saada
tietoa sairaudesta ja siihen liittyvista asioista. Tieto ja tuki auttavat sairau-
teen sopeutumisessa. (Monkare, 2014, 75-76)

Kansallinen muistiohjelma on sosiaali- ja terveysministerion laatima ohje
kunnille. Tavoitteena on hyvan eldamanlaadun varmistaminen muistisai-
raille ihmisille ja heidan Iaheisille oikea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuk-
sen ja palveluiden turvin. Muistisairauksien varhaisella diagnoosilla, hoi-
dolla ja kuntoutuksella voidaan parantaa sairastuneiden toimintakykya ja
elamanlaatua seka hillita kokonaiskustannusten kasvua (Kansallinen muis-
tiohjelma, 2012,7-8). Muistisairaan ja hanen ldheisen tukemisella tarkoi-
tetaan heidan elamanlaatunsa yllapitamista ja parantamisesta seka ko-
tona selviytymisen turvaamista. Tavoitteena on ennakoiva ohjaus ja neu-
vonta. Laheisen tieto, taito ja jaksaminen ovat rajallisia ja niita pyritaan
tukemaan sairauden alusta alkaen. (Huhtamaki-Kuoppala & Koivisto,
2010, 529-535)

Mikkosen (2009, 184-188) vaitoskirjan mukaan vertaistuella on kasvava
kysynta. Vertaistuki koetaan tarkedna tietolahteena palveluista ja tuesta.
Vertaistuki koetaan julkisia palveluja taydentaviksi. Vertaistuki on monelle
ainoa ja korvaamaton tuki tilanteessa, jossa sairastuneen toimintakyky
heikkenee ja elamantilanne muuttuu. Mikkosen mukaan tarvitaan lisaa
tietoa siita, mika merkitys vertaistuella on sairastuneelle itselleen ja hdanen
[3heisille.

Jarjestot kuten Muistiliitto jasenyhdistyksineen valvovat muistisairaiden
ja heidan laheisten etuja ja tarjoavat tiedollista tukea ja vertaistukea.
Nama kolmannen sektorin toimijat taydentavat julkisen ja yksityisten pal-
velujen verkostoa myds muistisairaan hoidossa. Ennaltaehkaisevalla neu-
vonnalla pyritdan vaikuttamaan syihin, jotka heikentavat ihmisen ter-
veyttd ja eldméanlaatua. (Lotvonen ym. 2014, 206) Pirkanmaan muistiyh-
distys ry on Pirkanmaalla toimiva muistiliittoon kuuluva potilas- ja omais-
jarjestd. Yhdistys tukee sairastuneita ja heidan laheisidaan sairauden kai-
kissa vaiheissa. (Pirkanmaan muistiyhdistys, 2019a)

Taman opinndytetydn tavoitteena on tuottaa tietoa, miten Pirkanmaan
muistiyhdistys ry:n jarjestama tieto- ja vertaiskurssi auttoi muistisairaan



|aheistd sairauteen sopeutumisessa ja mika merkitys vertaistuella oli.
Opinnaytetyo on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Aineisto kerattiin
teemahaastattelun avulla haastattelemalla viitta tieto- ja vertaiskurssille
osallistunutta muistisairaan laheista. Haastattelut toteutettiin marras-
kuun 2018 aikana haastateltavien kotona. Aineisto analysoitiin sisal-
I[6nanalyysin avulla.

Tyoskentelen muistihoitajana Pirkkalan yhteistoiminta-alueella. Valitsin
aiheen, koska minua kiinnosti selvittaa, mika merkitys tiedolla ja vertais-
tuella on muistisairaan laheiselle. On tarkeaa tukea myos muistisairaan |a-
heista sairauteen sopeutumisessa. Ehdotin aihetta Pirkanmaan muistiyh-
distykselle ja heista aihe oli kiinnostava. Tarkoituksena on kehittaa muis-
tisairaille ja heidan laheisille suunnattuja tieto- ja vertaiskursseja. Tarkoi-
tus on hyddyntaa saatua tietoa myos omassa tydssani muistihoitajana.



2  MUISTISAIRAUDET

Tassa luvussa kasitelldan yleisimpia muistisairauksia ja pohditaan syita
muistisairauksien maaran kasvuun. Muistisairaus vaikuttaa monella ta-
valla sairastuneen toimintakykyyn ja sita kdaydaan lapi toisessa kappa-
leessa. Lopuksi tarkastellaan keskeisia muistisairauksien hoitokaytantoja.

2.1 Muistisairaudet — kansanterveydellinen haaste

Vaeston ikadntyessa, muistisairaiden maara kasvaa Suomessa. Myds maa-
ilmanlaajuisesti muistisairaiden maara kasvaa nopealla vauhdilla. THL:n
(2018) mukaan Suomessa arvioidaan olevan talla hetkelld yli 190 000
muistisairasta. Vuosittain muistisairauteen sairastuu n. 14 500 ihmista.
Vaikka suurin osa sairastuneista on yli 80-vuotiaita, on Suomessa yli 7000
tyoikaista (35-65 v.), joilla on todettu eteneva muistisairaus. Pitkaaikais-
hoidossa olevista kolme neljasta sairastaa muistisairautta. Maailman ter-
veysjarjesta WHO luokittelee muistisairaudet yhdeksi suurimmista ter-
veysongelmista maailmassa (Alzheimerfonden, 2016).

Vaeston ikdarakenteen muutos vaikuttaa siihen, ettd muistisairaiden
maara vaestossa kasvaa. Yli 65-vuotiaiden joukossa muistisairauksien val-
litsevuus on 5-9%. Vallitsevuudella tarkoitetaan tautia sairastavien tai oi-
reista karsivien suhteellista osuutta vaestdssa. Muistisairauksien vallitse-
vuus yli 85-vuotiailla on 15-kertainen verrattuna 60 vuotiaisiin. Sukupuo-
lella ei ole eroa vallitsevuuden suhteen, paitsi hyvin idakkailla naisilla on
suurempi riski sairastua kuin miehilla. (Viramo & Sulkava, 2010, 28-30)

Muistisairauksien yleisyyteen vaikuttaa ikdaantymisen lisaksi muistisai-
rauksien diagnostiikan ja hoidon kehitys (THL, 2018). Korkean ian lisaksi
sairauden esiintyminen ldhisuvussa, Downin syndrooma ja apolipoprote-
iini (ApokE) alttiusgeeni lisddvat riskia sairastua muistisairauksiin. Muita
keskeisida muistisairauden syntyyn vaikuttavia riskitekijoita ovat kohonnut
verenpaine, rasva- ja sokeriaineenvaihdunnan hairiot, ylipaino, tupa-
kointi, vakavat kallovammat ja aiemmin sairastettu masennus. Muistisai-
rauksilta mahdollisesti suojaavia tekijoita ovat koulutus, liikkunta, alkoholin
kohtuukaytto ja monipuolinen, terveellinen ruokavalio. Aivojen aktiivinen
kdayttaminen ja toimiva sosiaalinen verkosto vaikuttavat positiivisesti aivo-
jen toimintaan. Terveellisista elamantavoista ja aivoterveydesta huolehti-
minen lapi eldman on parasta muistisairauksien ehkaisya. (Soininen & Ki-
vipelto, 2010, 448-453; Muistisairaudet, 2017)

Suomalaisessa FINGER-tutkimuksessa on osoitettu, ettd muistihadirioita
voidaan ehkaista vaikuttamalla riskitekijoihin. Tutkimuksessa todettiin,
ettd tehostettua elintapaohjausta saaneiden ryhmassa oli 31% pienempi
riski sairastua muistisairauteen kuin kontrolliryhmassa. On arvioitu, etta
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mikali eldmdntapaohjauksella voidaan siirtda muistisairauden puhkea-
mista 5-10 vuotta, muistisairaiden madara maailmassa jopa puolittuisi.
(THL 2015a)

Riskia sairastua muistisairauteen voidaan arvioida CAIDE-tutkimuksen pe-
rusteella kehitetyn muistisairauksien riskitestin avulla. Testi on tarkoitettu
keski-ikaisille ja se arvioi riskia sairastua muistisairauteen seuraavan 20
vuoden kuluessa. Riskitestin tarkoitus on auttaa tunnistamaan henkilot,
jotka ovat korkeassa riskissa sairastua muistisairauteen. Siind vaiheessa
on mahdollisuus kiinnittda huomio hoidettavissa oleviin riskitekijoihin.
(Uusitalo,2013, 54; THL 2015b; Karger 2007)

Talla hetkelld eteneviin muistisairauksiin ei ole olemassa parantavaa laa-
kehoitoa, mutta mita varhaisemmassa vaiheessa muistioireisiin puutu-
taan, sita paremmat ovat hoitotulokset. Muistisairauden varhainen tun-
nistaminen ja diagnosointi edistavat hyvia hoitotuloksia. Varhain aloitetun
ladkehoidon lisaksi kuntoutus ja palvelut tulevat ajallaan. Tama mahdol-
listaa kotona asumisen mahdollisimman pitkdan. (Hallikainen, 2014,
33-35)

Sosiaali- ja terveysministerio on laatinut Kansallisen muistiohjelman,
jonka tarkoitus on tukea kuntia ja varautua muistisairaiden maaran kas-
vun tuomiin haasteisiin. Ohjelman tarkoituksena on kehittaa hoito- ja pal-
velujarjestelmaa. Kansallisen muistiohjelman tavoitteena on aivotervey-
den edistaminen, asenteiden muuttaminen myonteisimmaksi muistisai-
rauksia kohtaan, hyvan eldamanlaadun varmistaminen muistisairaille ja
heidan laheisille seka tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen. Kansal-
lisen muistiohjelman tavoitteiden toteutusohjelma on laadittu vuosille
2012-2020. Tavoitteiden toteutumista seuraa THL ja alueellinen hyvin-
vointitutkimus. (Kansallinen muistiohjelma 2012-2020, 2012, 5-8, 18)

2.2 Yleisimmat muistisairaudet

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentdad muistia ja tiedon-
kasittelya kuten kielellisia toimintoja ja toiminnanohjausta. Edetessaan
muistisairaudet johtavat dementiaan. Dementialla tarkoitetaan useam-
man tiedonkasittelyn eli kognitiivisen toiminnan heikkenemista siten, etta
se heikentda selviytymista jokapaivaisista askareista. Dementia on sairau-
den oire, ei erillinen sairaus. Dementiaan johtavia muistisairauksia kutsu-
taan eteneviksi muistisairauksiksi. (Erkinjuntti, Rinne & Soininen, 2010,
17-19)

Normaaliin ikdantymiseen liittyy, ettda uusien asioiden kasittely hidastuu
ja tehokkuus heikkenee. Ajattelutoiminnoissa kuten muisti, havaitsemi-
nen, kielellinen ajattelu ja paattely tapahtuu heikentymista ikdantymisen
myo6tad. Tiedon, taidon ja kokemuksen varassa tapahtuva ajattelu kuiten-
kin sdilyy idn myota. Lievaa tiedollisten toimintojen heikkenemista kutsu-
taan nimella MCI (mild cognitive impairment). MCI diagnoosin saaneista



12-15% kehittyy muistisairaus vuosittain. MCI diagnoosia on kaytetty
viime aikoina kuvaamaan henkil6ita, joilla on suurentunut riski sairastua
Alzheimerin tautiin. (Soininen & Hanninen, 2010, 76-79)

Alzheimerin tauti on yleisin eteneva muistisairaus. Sita sairastaa noin 60-
70% kaikista muistisairautta sairastavista. Alzheimerin taudin keskeisim-
pid oireita ovat lahimuistin heikkeneminen ja uuden oppimisen vaikeus.
Sairauden edetessa myds toiminnan ohjaus, kielellinen ilmaisu ja hahmot-
tamiskyky heikentyvat. Kognitiivisten taitojen heikkeneminen vaikeuttaa
monimutkaisista toiminnoista selviytymista kuten raha-asioiden hoita-
mista tai vieraassa ymparistossa lilkkkumista. Alzheimerin tauti on hitaasti
javaiheittain eteneva aivosairaus. On arvioitu, etta Alzheimerin tautiin liit-
tyvat aivomuutokset alkavat kehittya jo 20-30 vuotta ennen ensimmaisia
oireita. (Pirttila & Erkinjuntti, 2010, 121-126) Keskimaarainen elinaika sai-
rauden puhjettua on Alzheimerin taudissa noin 10-12 vuotta (Viramo &
Sulkava, 2010,35).

Vaskulaarinen eli verisuoniperdinen muistisairaus on toiseksi yleisin muis-
tisairaus. Niitd sairastaa 15-20% kaikista muistisairaista (Viramo ym. 2010,
31). Se on aivoverenkiertosairauden aiheuttama muistin ja tiedonkasitte-
lyn heikentymad. Verisuoniperdinen kognitiivinen heikentyma jaetaan
pienten ja suurten suonten tautiin seka infarktin aiheuttamiin tiloihin. Tyy-
pillisia oireita ovat toiminnanohjauksen vaikeutuminen, passiivisuus ja
aloitekyvyn heikentyminen. Muistioireet eivat ole niin hallitsevia kuin Al-
zheimerin taudissa. Verisuoniperaisen muistisairauden hoidossa keskity-
taan sen syihin ja riskitekijoihin seka hoidetaan jo olemassa olevia sairauk-
sia. Keskeisid aivoverenkiertohdirididen vaaratekijoita ovat verenpaine-
tauti, sydamen rytmihairiot ja sokeri- ja rasva-aineenvaihdunnan hairiot.
(Erkinjuntti, Melkas & Jokinen, 2014, 276-280)

Verisuoniperdiseen muistisairauteen liittyy usein myos tunneherkkyytta ja
mielialan vaihtelua. Oireet saattavat alkaa nopeasti ja vaihdella paivittain.
Oireet riippuvat paljon my0s siitd, missa kohti aivoissa vaurio on. Usein
muistisairaudessa voi esiintya seka verisuoniperaistd muistisairautta etta
Alzheimerin tautia yhdessa. (Erkinjuntti ym. 2014, 276-280)

Lewyn kappale -tauti on 50-80 vuoden idssa alkava eteneva muistisairaus.
Sairaus alkaa yleensa vahitellen ja se on yleisempi miehilla kuin naisilla. Se
on saanut nimensa Lewyn kappaleista, joita kertyy aivojen kuorikerrok-
seen. Lewyn kappale- taudin keskeisid oireita ovat hahmottamishairiot,
kielelliset ongelmat ja kdtevyyden heikkous. Sairauteen liittyy usein myds
yksityiskohtaisia nakdéharhoja. Tarkkaavaisuus ja vireystila saattavat vaih-
della saman paivan aikana. Muistihairiot kehittyvat yleensa sairauden
edetessd. Mikali muistihairioita kehittyy enemman, saattaa kyse olla sa-
manaikaisesta Alzheimerin taudista. (Rinne, 2010, 159-160)

Otsa-ohimolohkorappeuma on yleisnimitys muistisairauksille, jotka vau-
rioittavat aivojen otsalohkoja. Ne jaetaan kolmeen ryhmaan, jotka ovat
frontotemporaalinen dementia, eteneva sujumaton afasia ja semanttinen



dementia. Frontotemporaalinen muistisairaus alkaa yleensa 45-65 vuoti-
aana. Sen esiintyvyydessa ei ole eroa miesten ja naisten valilla. Tyypillisia
oireita ovat muutokset persoonallisuudessa ja kayttaytymisessa. Kayttay-
tyminen saattaa muuttua estottomaksi ja arvostelukyvyttomaksi. Toi-
saalta voi esiintyd myos apaattisuutta ja aloitekyvyttomyytta. Sairauden
edetessa voi ilmaantua kdvelyvaikeuksia. Etenevadssa sujumattomassa afa-
siassa puheen tuoton vaikeus on keskeinen oire. Puheen tuotto on ty6-
|asta ja asioiden nimedaminen on vaikeutunut. Semanttisessa dementiassa
puhe on yleensa sujuvaa, mutta sanojen merkitys katoaa. (Rinne, 2010,
166-169)

Yleisimpien muistisairauksien lisaksi tunnetaan useita harvinaisia muisti-
sairauksia. Naita ovat mm. CADASIL ja Huntingtonin tauti. (Rinne, 2010,
177; Viitanen, Poytdnen, Roine, Kalimo & Baumann, 2010,198) Lisaksi Par-
kinsonin tautiin liittyy usein dementoitumista sairauden edetessa. Seuran-
tatutkimuksessa on havaittu, etta dementia kehittyy jopa 80% parkinsonin
tauti potilaista. (Rinne, 2010, 172-174)

2.3 Muistisairauden vaikutukset sairastuneen toimintakykyyn

Toimintakyvylla tarkoitetaan kykya selviytya jokapaivaisista toimista ja ar-
jen tehtavista henkilobn omassa tutussa ymparistdssa. Toimintakyky jae-
taan fyysiseen, kognitiiviseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja oikeudelliseen
toimintakykyyn. Edetessdadn muistisairaus heikentdad toimintakykya eri
osa-alueilla. Toimintakyvyn tukeminen sairauden eri vaiheissa on hyvan
elamanlaadun ja hoidon perusteita. Keskeista on sairastuneen jaljella ole-
vien voimavarojen tukeminen. (Hyvan hoidon kriteeristo, 2016, 20)

Etenevat muistisairaudet eroavat toisistaan tiedollisten toimintojen ja eri-
laisten kayttaytymispiirteiden perusteella. Alzheimerin taudissa oireet
painottuvat muistitoimintoihin, vaskulaarisessa muistisairaudessa tiedon-
kasittelyn ongelmiin ja otsaohimolohkorappeumassa kayttdaytymiseen ja
kielellisiin toimintoihin. (Jokinen, Hanninen & Ylikoski, 2012, 1816-22)

Muistisairaan ihmisen avuntarpeeseen vaikuttaa sairauteen liittyva eri
osa-alueiden toimintakyvyn heikkeneminen. Monimutkaisissa sosiaali-
sissa tilanteissa selvidminen voi olla haastavaa jo sairauden alkuvaiheessa.
Lisaksi hahmottamiskyky voi heikentya ja aiheuttaa eksymisia tutussa ym-
paristossakin. Aluksi apua tarvitaan laakityksen hoitoon, ruuanlaittoon,
kaupassa kayntiin ja raha-asioiden hoitoon. Muistin heikkeneminen voi ai-
heuttaa riskitilanteita kuten hellan unohtumisen paalle. Olisi tarkeaa en-
nakoida ndma tilanteet. Sairauden edetessa kyky huolehtia omasta hygie-
niasta ja pukeutumisesta heikkenee. Muistisairaudet aiheuttavat myds
liikkumisvaikeuksia ja jaykistymista. Liikkeelle lahtemiset, pukemiset ja
paikasta toiseen siirtymiset hidastuvat ja vaativat aikaa. Sairauden vaike-
assa vaiheessa sairastunut tarvitsee usein apua myds ruokailussa. Voi tulla
vaikeuksia keskittya ruokailuun ja nielemisvaikeuksia. Lisdksi Alzheimerin



taudin vaikeassa vaiheessa voi ilmeta pidatyskyvyttamyytta ja tarvetta
vaippojen kaytolle. (Eloniemi-Sulkava & Pitkald, 2006, 22)

Muistisairauteen liittyy yleensa psyykkisia oireita ja haitallisia kayttayty-
misen muutoksia, joita kutsutaan kaytosoireiksi. KaytOsoireita esiintyy
jopa 90% muistisairaista jossakin sairauden vaiheessa (Koponen, Saarela,
2010, 485). Naita muutoksia voi esiintya kaikissa sairauden vaiheissa.
Kayttaytymiseen liittyvia oireita voivat olla mm. ahdistuneisuus, masen-
nus, apatia, harhaluulot, levottomuus, ja artyneisyys. Muistisairaan erilai-
nen kayttaytyminen voi herattaa monenlaisia tunteita laheisissa. Psyykki-
set oireet voivat olla ensimmdinen merkki alkavasta muistisairaudesta.
Masennus, vetaytyminen sosiaalisista kontakteista ja muutokset luon-
teessa ilmaantuvat usein jo varhaisvaiheessa. Kayttaytymisen muutokset
heikentavat muistisairaan ja laheisen elamanlaatua usein enemman kuin
muistivaikeudet. Kayttaytymisen muutokset vaikuttavat myds omaishoi-
tajan jaksamiseen. Laheinen uupuu, kun yéunet muuttuvat katkonaiseksi,
sairastunutta ei voi jattaa hetkeksikaan yksin ja toisaalta muistisairaan ag-
gressiivinen kaytos voi aiheuttaa myos pelkoa. (Hallikainen, 2014, 44-47)

Suuri osa muistisairaan kaytosoireista on tarpeiden ilmaisua. Muita syita
voivat olla tiedonkasittelyn aiheuttamat muutokset, psykoottiset oireet
tai akillinen sekavuus. On tarkeda ymmartaa, ettd muistisairas ei kayt-
taydy hankalasti ilman syyta. Yleensa kyse on siitd, ettd muistisairas ei
pysty ilmaisemaan tarpeitaan ymmarrettavalla tavalla. (Koski, 2014, 8) Qi-
reet voivat olla ohimenevia tai kestda jopa vuosia. Niitd hoidetaan, kun ne
rasittavat sairastunutta, heikentavat kykya huolehtia itsesta tai sosiaalista
vuorovaikutusta. (Koponen & Saarela, 2010, 485)

2.4 Keskeisimmat hoitokdytannot muistisairauksissa

Muistisairaudet jaetaan lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan niiden vaikeus-
asteen mukaisesti. Muistisairauden vaikeusasteen arviointiin kdytetaan
erilaisia mittareita kuten MMSE, GDS ja CDR-luokitus. Omatoimisuutta,
toimintakykya ja selviytymista paivittaisista toimista voidaan parhaiten ar-
vioida ADCS-ADL asteikolla. Se tuo esiin lievankin toimintahairion etene-
van muistisairauden alkuvaiheessa. Yhtendisten mittausmenetelmien
kdyttaminen toimintakyvyn arvioinnissa helpottaa yhteistyota eri yksikoi-
den vililld ja parantaa hoidon porrastusta. (Alhainen & Rosenvall, 2010,
387-390) Mittareiden lisdksi arvioinnissa tarvitaan monipuolista keskuste-
lua, havainnointia, ymparist6- ja riskitekijoiden selvittamista seka saannol-
lista arviointia. (Hyvan hoidon kriteerist6, 2016, 21)

Etenevien muistisairauksien tutkimuksessa ja diagnostiikassa korostetaan
oireiden mahdollisimman varhaisen toteamisen tarkeytta (Jokinen ym.
2012, 1816). Muistisairauksien hoidon tavoitteena on sairauden mahdol-
lisimman varhainen diagnosointi. Ladkehoito pyritdaan aloittamaan sairau-
den mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Ladkehoidon vaste ja sen
kesto ovat yksildllisia riippuen siitd, millainen sairauden vaikeusaste on



hoidon aloitusvaiheessa. Ldadkehoidon tehoa voidaan arvioida selvitta-
malla tiedonkasittelyn, omatoimisuuden ja kaytosoireiden tilannetta. Tar-
kea rooli arvioinnissa on sairastuneen ja ldheisen haastattelu. Muistisai-
raan hoidon keskeisena tavoitteena on eldamanlaadun turvaaminen sai-
rauden kaikissa vaiheissa. Ensitietokurssit ja sopeutumisvalmennus tuke-
vat muistisairaan omatoimisuutta. Usein muistisairauteen liittyy myos
muita oheissairauksia, joiden hoitaminen on tarkeaa. Muut vointia hei-
kentdvat tekijat kuten ravitsemusongelmat, paihteet ja epdsopiva laakitys
huomioidaan hoidossa. Yksiolliset kuntoutustoimet suunnitellaan mo-
niammatillisesti ladkarin, muistihoitajan, sosiaalityontekijan, kotihoidon ja
fysioterapeutin kanssa. Mukana voivat olla my6s toiminta- ja ravitsemus-
terapeutti. Kotona asumista tukevat oikea-aikaiset tukitoimet kuten koti-
hoito ja erilaiset tukipalvelut esimerkiksi ateriapalvelu, turvapuhelin,
kauppapalvelu ja kuljetuspalvelu. Toimintakykya tukevat myds paivatoi-
minta ja lyhytaikaishoito. Turvallisuudesta huolehtiminen kuuluu muisti-
sairaan hyvaan hoitoon. Ajolupa-asiat ja ampuma-aseiden hallussapito ja
niista luopuminen tulevat jossakin vaiheessa sairautta eteen. Hoitohenki-
I6kunnan tehtdva on informoida sairastunutta ja laheista erilaisten etuuk-
sien hakemisesta kuten ladkekorvattavuus, elakkeensaajan hoitotuki ja
omaishoidon tuki. Keskeistd muistisairaan hoidossa on jatkuva ohjaus ja
neuvonta ldpi sairauden ajan. (Muistisairaudet: Kdypa hoito -suositus,
2017)

Yksi merkittavimmista haasteista muistisairaiden ihmisten hoidossa on ky-
vyttOmyys vastata muistisairaan ihmisen tarpeisiin. Hoidon lahtokohdat
muista kuin muistisairaan nakdkulmasta hankaloittavat kotona asumista
ja vaikeuttavat hanen kohtaamista. Muistisairaus on monella tapaa hyvin-
voinnin ja elamanlaadun uhka. Ihmisen kognitiivisessa taidossa tapahtuu
heikkenemista ja sen myota myos fyysisessa toimintakyvyssa. Monet tai-
dot rapistuvat ja ihmissuhteet muuttuvat epatasa-arvoisiksi. Ymparisto ra-
joittaa itsemadaraamisoikeutta ja osallistumisen mahdollisuudet sairauden
edetessa ovat usein olemattomat. Useissa tutkimuksissa on tultu siihen
johtopaatokseen, ettd muistisairaan tuen vaikuttavuus liittyy ihmislahtoi-
syyteen, yhteistyohon sairastuneen ja hdanen laheisten kanssa sekd moni-
muotoisten tuki- ja hoitomenetelmien kdyttéon. (Eloniemi-Sulkava, 2011,
9-12)

Muistisairaan hoito suositellaan keskitettavaksi muistipoliklinikalle, jossa
hanta hoitaa muistisairauksiin perehtynyt henkilokunta. Muistipotilaan
hoito on moniammatillista yhteistyota. Sairastuneiden saannéllinen seu-
ranta kannattaa keskittdda muistikoordinaattorille jatkuvuuden turvaa-
miseksi. Jokaiselle potilaalle suositellaan laadittavaksi hoito- ja kuntoutus-
suunnitelma, jota tarkistetaan 6-12 kk valein. Tavoitteena on ennakoida ja
tunnistaa kriisitilanteet hyvissa ajoin. (Suhonen, Rahkonen, Juva, Pirttild &
Erkinjuntti, 2010, 536-543)



3  MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUKSET LAHEISEN ELAMAAN

Muistisairaus vaikuttaa monella tavoin myds laheisten elamaan. Tassa lu-
vussa kasitellaan laheisen sopeutumista sairauteen. Usein laheisesta tulee
avun tarpeen lisaantyessa omaishoitaja. Toisessa kappaleessa maaritel-
Iaan, kuka on omaishoitaja. Lopuksi kdydaan lapi muistisairaan laheisen
voimavaroja ja jaksamiseen liittyvia tekijoita.

3.1 Laheisen sopeutuminen sairauteen

Muistisairaus aiheuttaa usein muutoksia ihmissuhteissa ja sosiaalisessa
kanssakdaymisessa jo ennen kuin tiedetdan mista sairaudesta on kyse.
Usein oireet aiheuttavat hammennysta varsinkin, jos syyta muuttuneelle
kayttaytymiselle ei tiedeta. Hankalaksi asian tekee, mikali sairastunut ei
itse huomaa muutoksia kayttaytymisessaan. Epadily muistisairaudesta voi
syntya, kun kdyttaytyminen ja persoonallisuus muuttuvat. Mustasukkai-
suus ja epaluuloisuus, jotka saattavat liittya muistisairauteen, hankaloit-
tavat ihmissuhteita. Muistisairas voi kokea tulleensa vaarin ymmarretyksi
jalaheiset voivat loukkaantua perattomista syytoksista. On vaikea ymmar-
taad toisen muuttunutta kaytostd. Siksi muistisairauden toteaminen tuo
usein helpotusta sekd muistisairaalle etta ldheiselle. Muistisairauden to-
teaminen tuo tiedon, ettd muisti ja kognitiiviset toiminnat tulevat vahitel-
len heikkenemaan. Ihmissuhteiden ja sosiaalisen kanssakaymisen yllapita-
minen siirtyy sairauden edetessa laheisille. (Monkare, 2014, 67-68)

Muistisairauden hyvaksyminen on yksiléllinen prosessi. Sairastuminen on
useille kriisi, jonka kokemiseen vaikuttavat omat selviytymiskeinot. Aluksi
sairauden olemassaolo saatetaan kieltda ja etsia selityksia. Sairastuminen
kdynnistda sopeutumisprosessin, joka vie aikaa. Kaikille sairauden hyvak-
syminen ei ole helppoa. Muistisairauteen voi liittyd sairaudentunnotto-
muutta, eikd muistisairas siksi pysty nakemaan sairauden tuomia muutok-
sia itsessaan. Muistisairauden hyvaksymistd edesauttaa oikea-aikainen
tieto, vertaistuki ja laheisten tuki. Perhe tarvitsee tietoa sairaudesta, jotta
seka sairastunut ettd laheinen ymmartavat sairauden merkityksen ela-
maansa ja pystyvat tekemadn suunnitelmia tulevaisuuden varalle (Elo-
niemi-Sulkava ym. 2006, 24.) Toivon ylldpitaminen ja voimavarakeskeinen
lahestymistapa auttavat seka muistisairasta etta ldheistd. Huumori hel-
pottaa vaikeiden asioiden omaksumista, mutta sen on oltava hienotun-
teista, etta ketdadn ei loukata. Muistisairaan ja laheisen tunteet voivat vaih-
della toiveikkuudesta epatoivoon. Muistisairauteen voi liittya tunteiden
vaihtelu ilosta ahdistukseen. Vaihtelevat tunteet liittyvat usein siihen,
ettd huomaa oman toimintakyvyn heikentyneen. Laheisen tunteet vaihte-
levat omien voimavarojen mukaan. Pelko tulevaisuudesta ja siita, etta tu-
levaisuus tuo muutoksia eldamdan herattavat ahdistusta. Muistisairaan
puoliso saattaa tuntea pettymystd ja surua siita, ettd yhteinen elama
muuttuu erilaiseksi kuin oli suunniteltu. (Monkéare, 2014, 76-78)
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Laheisen sopeutuminen muistisairauteen on aina yksil6llista. Muistisai-
raan laheiseksi tullaan viimeistaan siind vaiheessa, kun sairaus on todettu.
Sairauden edetessa muistisairaan ja laheisen suhde muuttuu. Sairauden
edetessa ldheisesta tulee yhda enemman hoivaaja. Paatoksenteko useissa
asioissa siirtyy vahitellen laheiselle, kun muistisairaan kyky tehda valintoja
heikkenee. Jaksamisen kannalta on tarkeda, ettd muistisairaan laheinen
huolehtii omasta jaksamisestaan ja ottaa aikaa myds itselleen. Laheisen
hyvinvointi edesauttaa myods sairastuneen hyvinvointia. Uhrautuva asen-
noituminen kay raskaaksi sekd hoitajalle etta hoidettavalle. Laheista hel-
pottaa asianmukainen tieto muistisairaudesta ja sen vaikutuksista. Hoito-
henkildkunnan on tarkedaa muistaa, ettd muistisairaan ldheinen on aina I3-
heinen, vaikka han olisikin omaishoitaja. On ymmarrettavaa, etta laheisen
tunteet muistisairasta kohtaan voivat vaihdella, kun han ei saa enaa vas-
takaikua omille tunteilleen. (Monkére, 2014, 159-165)

Tampereen kaupunkilahetys on kehittanyt 1990-luvulla validaatiomene-
telman, jonka tarkoituksena on auttaa kohtaamaan sairastunut laheinen.
TunteVa-toimintamallin perusajatuksia on kohdata muistisairas arvok-
kaana ihmisena, jolla on tunteet ja tarpeet, kuten muillakin. Huolenpito
perustuu vuorovaikutukseen, joka voi olla antoisaa ja palkitsevaa. Lahei-
nen voi kokea onnistumista, kun huomaa, etta kayttaytymisella on merki-
tysta arjen sujumiseen. Sairastunut voi kokea, ettd hanen ihmisarvonsa
sailyy, vaikka riippuvaisuus laheisesta lisdantyy. (Kdmardinen, 2009, 1-2)

On tarkeaa selvittdd oman elaman kannalta oleelliset asiat Idheisten
kanssa sairauden varhaisvaiheessa. Nditd asioita voi olla menneisyyteen
liittyvat asiat tai tulevaisuuden toiveisiin liittyvat asiat. Oikeudellisella en-
nakoinnilla tarkoitetaan tulevaisuuden suunnittelua ja varautumista mah-
dolliseen toimintakyvyttomyyteen etukateen. Oikeudellisen ennakoinnin
avulla on mahdollista etukdteen paattaa, kuinka omia asioita hoidetaan,
mikali ei niita itse esim. sairauden vuoksi pysty hoitamaan. Ennakointi vah-
vistaa itsemaaraamisoikeutta ja se helpottaa myos ldheisia, koska enna-
koinnin avulla he tietavat kuka asioitasi hoitaa ja miten. Oikeudellisen en-
nakoinnin keinoja ovat mm. hoitotahdon laatiminen ja edunvalvontaval-
tuutuksen tekeminen. (Nikumaa & Koponen, 2016, 7-11)

3.2 Laheisestda omaishoitajaksi

Omaishoitajaksi tuleminen on prosessi, johon ldheinen liukuu usein huo-
maamattaan. Puolison tukeminen on usein luonnollista, kun terveempi
huomaa toisen avuntarpeen lisddntyneen. Kotona hoitaminen koetaan
usein palkitsevana, koska se mahdollistaa yhdessdolon ja arjen jatkumisen
sairaudesta huolimatta. Puolison hoitaminen on usein ldheiselle itsestaan-
selvyys, johon liittyy kiintymista, velvollisuudentunnetta ja kiitollisuutta.
Kotona asuminen on yleensa muistisairaan oma toive. Usein omaishoita-
jat haluavat sairastuneen puolison asuvan kotona, mikali tukea on riitta-
vasti tarjolla. (Eloniemi-Sulkava, Saarenheimo, Savikko & Pitkala, 2006,
27-28) Halonen (2011, 1) on tutkinut Pro Gradu-tydssaan omaishoitajien
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arkea ja toimijuutta. Tutkimuksessa omaishoitajat jaettiin vahvaan, so-
peutuneeseen ja heikkoon toimijaan. Halosen tutkimuksen mukaan so-
peutuneeseen toimijuuteen on mahdollista paasta valmennuksella ja ra-
kenteita muuttamalla. Omaishoitajat hoivaavat joka tapauksessa, mutta
jotta se olisi todellinen vaihtoehto, tulisi heiddan yhteiskunnalliseen ase-
maansa kiinnittdda enemman huomiota. Omaishoitajien suuri maara ker-
too siitd, ettd hoiva toisaalta velvoittaa |aheisia ja on tarkea osa aikuisten
valisia kiintymyssuhteita (Anttonen, Valokivi & Zechner, 2009, 11).

Suomen omaishoidon verkosto maarittelee omaishoitajaksi henkilon, joka
pitda huolta perheenjasenestdan tai muusta laheisesta, joka sairaudesta,
vammaisuudesta tai muusta erityisestda hoivan tarpeesta johtuen ei sel-
viydy arjesta omatoimisesti (Omaishoitajaliitto, 2018). Laki omaishoidon
tuesta madarittelee omaishoitajaksi henkilon, joka on tehnyt omaishoidon
sopimuksen kunnan kanssa. (Laki omaishoidon tuesta, 937/2005 § 2.)

Suomessa arvioidaan olevan noin 350 000 omaishoitotilannetta. Vuonna
2016 omaishoidon sopimuksia oli Suomessa noin 44 000. (Omaishoitaja-
liitto, 2018) Omaishoidon tuki on lakisdateinen palvelu, jonka jarjestami-
sesta kunnan on huolehdittava. Omaishoidon tuki perustuu omaishoitajan
ja kunnan valiseen omaishoitosopimukseen. Terveyden- ja hyvinvoinnin
laitos (THL) teki omaishoidon tukea koskevan kuntakyselyn vuonna 2012.
Kyselyn mukaan kolme yleisinta syyta hoidon tarpeeseen olivat fyysisen
toimintakyvyn heikkeneminen, muistisairaudet ja pitkdaikaiset sairaudet
ja vammat. Kyselyn mukaan 70% omaishoitajista oli naisia. Yli puolet
omaishoitajista olivat eldkkeelld olevia ja noin puolet hoiti puolisoaan.
Vanhempiensa omaishoitajana toimivien lasten osuus oli laskussa. (Kan-
sallinen omaishoidon kehittdmisohjelma, 2014, 21-23)

Kunta jarjestad padosan omaishoitajalle ja hoidettavalle tarjottavista pal-
veluista. Kela maksaa vammaisetuuksia ja jarjestaa kuntoutusta. Kuntou-
tuksen tavoitteena on tukea omaishoitajan jaksamista ja parantaa ela-
manlaatua. Jarjestot ja yhdistykset toimivat asiantuntijoina ja vertaistu-
kena. Lisaksi he kehittdvat toimintaa ja valvovat omaishoitajien etua.
Myos seurakunnilla on paljon omaishoitoperheiden hyvinvointia tukeavaa
toimintaa. (Kansallinen omaishoidon kehittamisohjelma, 2014, 25)

3.3 Muistisairaan ldheisen voimavarat

Hoitamisessa yhdistyvat tieto, taito ja tahto. Omaishoitajalla tahto on
usein korostunut. Kun on tehnyt paatéksen ryhtya omaishoitajaksi, niin
haluaa tehda tyon mahdollisimman hyvin. Hyvassa hoitosuhteessa kes-
keistd on hyvdksyminen ja molemminpuolinen luottamus. Muistisairaan
ihmisen antama tuki hoitajalle voi olla pieni ldsndolon hetki tai hymy. Luot-
tamus merkitsee sitd, ettd hoidettava voi luottaa, ettd hoitaja ajattelee
hdnen parastaan. Hyva hoitosuhde vaatii korkeaa eettistd asennoitumista
ja valta-aseman vaarinkayton estamista. (Lahtinen, 2008, 11-12)
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Puolison hoivan tarve muuttaa pariskunnan jokapdivaista elamaa ja pari-
suhdetta. Molemmat kokevat muutoksen eri tavalla. Hoiva saattaa olla
niin jokapaivaista elamaa, etta puolisot eivat kykene erittelemaan mika on
hoivaa ja mika ei. Kun hoivan tarve edellyttaa jatkuvaa toisen ihmisen las-
naoloa, joutuu ihminen luopumaan oikeudestaan olla yksin. Talléin pari-
suhde alkaa muistuttamaan yha enemman hoivasuhdetta. (Zechner & Va-
lokivi, 2008, 158-162)

Suurin uhkatekija omaishoitajan jaksamiselle on yksindisyys. Omaishoi-
taja, joka pystyy yllapitamaan kodin ulkopuolisia suhteita, jaksaa parem-
min kuin sellainen, jolla ei ole mahdollisuus |ahtea kotoa. Osa omaishoita-
jista kokee, etta elama jaa elamatta toista hoitaessa. Tama vaikuttaa mie-
lialaan ja elamaniloon. On tarkeaa, etta omaishoitajalla on mahdollisuus
purkaa tunteitaan. Omien tunteiden patoaminen on uhka jaksamiselle.
Syyllisyyden tunteet vievat myos hoitajan voimavaroja. Omaishoitaja voi
kokea syyllisyytta siita, etta on sanonut hoidettavalle kiukkuisesti tai ei ole
osannut tehda hoitotoimenpiteita oikein. (Lahtinen, 2008, 84-85)

Tikkanen (2016, 128) on vaitoskirjassaan tutkinut omaishoitajien arkea.
Vaitoskirjan mukaan hoidettavan psyykkinen toimintakyky lisaa omaishoi-
tajan jaksamista, vaikka hoitaminen olisi muuten raskasta. Psyykkisten ja
kognitiivisten taitojen heikkeneminen tekee omaishoitajan tyosta ras-
kasta. Myds fyysisen toimintakyvyn ja liikuntakyvyn sdilymisen merkitys
korostui. Hoidettavan liikuntakyvyn sdilyminen on edellytys sille, etta
yleensakin pystyy toimimaan omaishoitajana. Vaitoskirjassa omaishoitajat
kayttivat termia ”“paiva kerrallaan” kuvaamaan sita, etta tulevaisuutta ei
ajatella.

Sointu (2016, 214-215) on tutkinut vaitoskirjassaan omaishoitajien arkea
puolisoaan kotonaan hoivaavien idkkdiden ihmisten nakékulmasta. Tutki-
muksen keskeinen havainto on, etta laheistdan hoivaava tarvitsee itsel-
leen aikaa ja tilaa, koska hoivaaminen on niin intensiivista. Oman jaksami-
sen kannalta olisi tarkeda pystya liikkumaan lahiymparistossa kaikessa
rauhassa ilman huolta puolison kotona parjaamisesta. Tarkeda on mah-
dollisuus irrottautua hoivaamisesta joksikin aikaa. Laheistaan hoivaavien
tueksi tulisi muodostaa entista kattavampi, laadukkaampi ja joustavampi
palveluverkosto.

4 VERTAISTUKI APUNA SAIRAUTEEN SOPEUTUMISESSA

Tadssa luvassa kaydaan lapi, mita vertaistoiminta on. Luvussa kasitelldaan
mita vertaistuki tarkoittaa ja mika merkitys silla on muistisairaan lahei-
selle. Vertaistuen eri toimintamuotoja ovat ensitieto, sopeutumisvalmen-
nus, tukihenkilétoiminta ja vertaistukiryhmat. Nadita toimintamuotoja ka-
sitellddn jokaista omassa kappaleessaan.
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4.1 Vertaistoiminta ja vertaistuen merkitys

Vertaistoiminnalla tarkoitetaan vastavuoroista apua ja tukea, jossa sa-
massa eldamantilanteessa olevat ihmiset kokoontuvat jakamaan kokemuk-
siaan ja tunteitaan. Vertaistoiminta perustuu yhteenkuuluvuuden tuntee-
seen, yhteisollisyyteen ja toisen ihmisen kunnioittamiseen. Vertaistuen
tarkoituksena on edistaa osallistujien jaksamista. Vertaistoiminnassa jo-
kainen on oman elamansa asiantuntija ja ryhman toiminta perustuu jokai-
sen omiin kokemuksiin. Vertaisryhman sosiaalinen tukiverkko vahentaa
yksinolon tunnetta ja vaikuttaa ennaltaehkaisevasti syrjaytymiseen. Ver-
taistukiryhma saa voiman ryhman sisdlta ja sen avulla on mahdollisuus
voimaantua. Voimaantumisella (enpowerment) tarkoitetaan ihmisen si-
saista prosessia, jolloin ihminen |6ytaa omat voimavaransa. Voimaantumi-
sen seurauksena henkilon toimintakyky ja elamanhallinta lisdantyvat. (Sa-
lonen, 2012, 12-13, 17-18)

Kansainvalisessa kirjallisuudessa vertaistuesta kaytetdaan kasitteita self
help (oma apu), peer support (vertaistuki, tukiryhma, kannattaja), mutual
aid (keskindinen tuki) ja self-support (toiminnan tukijat). Vertaistuki maa-
ritelldan useissa tutkimuksissa sosiaalisen tuen alaan kuuluvaksi ilmidksi.
(Mikkonen, 2009, 28)

Vertaistoimintaa organisoidaan monella eri tavalla. Vertaistoimintaa voi-
daan toteuttaa ryhmassa, kahden kesken, puhelimessa tai verkossa. Toi-
mintaa voi ohjata julkinen palvelujarjestelmd, jarjestot tai vapaaehtois-
pohjalta toimiva ryhmd. Suomessa on yleisinta, etta jarjestot organisoivat
vertaistoimintaa vapaaehtoistoimintana. Vertaistoiminnalla on merkit-
tava ennalta ehkaiseva vaikutus. Vertaistuella on myds yhteiskunnallista
merkitystd, erityisesti vaikeissa elamantilanteissa. Vertaistukiryhmien
maara on selkedsti kasvanut 1990-luvulta lahtien. (Laatikainen, 2010,
9-11, 26)

Vertaistoiminta perustuu kokemusten jakamiseen ihmisten kesken. Koke-
mustieto perustuu ihmisen henkilékohtaisen kokemuksen kautta kerty-
neeseen padomaan. Jokainen ihminen kokee ja tulkitsee asioita eri tavalla.
Siihen vaikuttaa jokaisen elamanhistoria. Kokemuksien muodostumiseen
vaikuttavat elamankokemus sekad mina- ja maailmankuva. Kokemustiedon
jakaminen on yksi vertaistuen keino. Kokemusten jakaminen on tarkeas,
mutta sitd ei voi tehdad oman yksityisyytensa kustannuksella. Tarkoituk-
sena on, ettd kokemustiedosta olisi hyotya vastaanottajalle. (Laatikainen,
2010, 21-23)

Lappalainen (2011, 46-47) on tutkinut vertaistuen merkitystda muistisai-
raan laheiselle. Tutkimuksen mukaan muistisairaiden laheiset kokivat ver-
taistuen merkityksen tarkeaksi ja toivoivat vertaistukitoiminnan jatkuvan
koko sairauden ajan. Vertaistukitoiminnalla on laaja merkitys muistisai-
raan laheiselle. Vertaistukiryhmat ovat mahdollisuus padsta hetkeksi irti
arjesta. Tutkimuksen mukaan vertaistukiryhmiin osallistuminen on lahei-
sille merkittava jaksamista tukeva toiminta. Vertaisryhmissa muistisairaan
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|aheiset voivat kokea yhteenkuuluvuuden tunnetta. Kokemus siita, ettei
ole yksin parantaa laheisen hyvinvointia. Vertaisryhmissa kaikki saivat
tulla kuulluiksi, ymmarretyiksi ja hyvaksytyiksi.

Pesonen (2015, 58-59) on kuvannut vaitoskirjassaan muistisairaiden ja
omaishoitajien elamanhallinnan keinoja muistisairausdiagnoosin varmis-
tumisen jalkeen. Vertaistuki oli omaishoitajille merkittavampaa kuin sai-
rastuneille. Omien kokemusten jakaminen samassa elamantilanteessa
olevien kanssa, oli tarkea henkinen ja tiedollinen tuki. Tutkimukseen osal-
listujilla oli kahdenlaisia kokemuksia sosiaali- ja terveydenhuollon anta-
masta tuesta. Toiset perheet kokivat tulleensa kuulluiksi ja ymmarretyiksi
kun taas toisten mielesta tuki ei kohdannut heidan odotuksiaan.

4.2 \Vertaistuen toimintamuodot

Vertaistuen erilaisia toimintamuotoja ovat mm. ensitieto, sopeutumisval-
mennus, tukihenkilétoiminta ja vertaistukiryhmat. Mikali osallistuminen
yhdistysten tai kunnan jarjestamiin tapahtumiin ei onnistu, |6ytyy interne-
tista erilaisia keskusteluryhmia. Facebookista [6ytyy Muistisairaan laheiset
ryhma, jossa voi kdayda keskustelua samassa tilanteessa olevien kanssa. Se
on suljettu ryhma eli siella voi kdyda keskustelua turvallisesti vain mukaan
hyvaksyttyjen henkildiden kanssa. Ryhmissa jaetaan muistisairauksia kos-
kevia hyodyllisia artikkeleita ja sieltd voi saada hoitamiseen liittyvia kay-
tannon vinkkeja. Nettiryhmien hyva puoli on se, ettd ne ovat kaytettavissa
vuorokauden ympadri. Olipa vertaistuki virtuaalista tai kasvokkain tapahtu-
vaa, on se muistisairasta hoitavan laheisen merkittava henkireika. (Vaini-
kainen, 2016, 82-84)

4.2.1 Ensitieto

Ensitieto tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollossa jarjestettavaa tapahtu-
maa sairauden diagnoosin saaneille ja heidadn ldheisille (Mikkonen, 2009,
46). Ensitieto sisaltaa asiantuntijaluentoja muistisairauksista ja niiden hoi-
dosta. Muistisairaalle ja lIdheiselle kerrotaan sairauden kulusta ja hoidosta
seka etuisuuksista ja tukimuodoista. (Lotvonen, Rosenvall & Nukari, 2014,
205) Ensitiedon tarkoituksena on tukea sairastuneen ja ldheisen voimava-
roja ja antaa keinoja varautua uuteen elamantilanteeseen neuvonnan ja
ohjauksen keinoin. Muistisairaan ja hanen laheisen tulisi saada suullista ja
kirjallista tukea mahdollisimman pian diagnoosin jalkeen. On tarkeaa, etta
tukea on saatavilla riittavasti ja oikea-aikaisesti. (Muistiliitto ry, 2017a)
Muistiliiton katsauksen mukaan ohjauksella, neuvonnalla ja sosiaalisella
tuella nayttaisi olevan merkitysta etenkin muistisairauden alkuvaiheessa.
My0s laheisten tukeminen edistda katsauksen mukaan muistisairaan ela-
manlaatua. (Holopainen & Siltanen, 2015, 18)
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4.2.2 Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennus on kuntoutusmuoto, jota kaytetaan yleensa vam-
mautumisen tai pitkdaikaisen sairauden ollessa kyseessa. Sen avulla tue-
taan kuntoutujaa ja hanen ldheisia epavarmuutta aiheuttavassa elamanti-
lanteessa. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on, etta kuntoutuja pys-
tyy jatkamaan mahdollisimman itsendista ja tasapainoista elamaa sairau-
den muuttamassa arjessa. Sen avulla pyritdaan 16ytamaan keinoja arjessa
selviytymiseen. Kuntoutusta tuetaan mm. tiedon ja neuvonnan avulla
seka etsimalla yhdessa keinoja, joilla kuntoutuja ja laheiset voivat vahvis-
taa omia voimavarojaan. Sopeutumisvalmennukseen liittyy myds mahdol-
lisuus vertaistuen saamiseen. (Jarvikoski & Harkapaa, 2014, 139)

Sopeutumisvalmennus on kuntoutuksen lakisdateinen palvelumuoto. Sita
jarjestetddan mm. vammaispalvelulain (380/1987), laakinnallisen kuntou-
tuksen asetuksen 1015/1991 ja Kelan kuntoutuslain nojalla. (Mikkonen,
2009, 46-47) Yleisimmin sopeutumisvalmennusta jarjestetdadan ryhma-
kursseilla, joissa seka sairastuneet etta laheiset viettavat aikaa. Ohjelmaa
on jarjestetty yhteisesti kaikille tai molemmille ryhmille erikseen. Kurs-
seilla annetaan tietoa muistisairauksista ja sosiaalietuuksista. Lisdksi oh-
jelmassa voi olla liikuntaa ja rentoutusharjoituksia. Kursseilla on mahdol-
lisuus keskusteluun ja vertaistukeen. Sopeutumisvalmennuksesta voidaan
kayttada myos nimea tieto- ja vertaiskurssi. (Muistiliitto, 2017 b)

llona Hallikainen on tutkinut ALSOVA-tutkimusprojektiin liittyvadssa vaitos-
kirjassaan sopeutumisvalmennuksen merkitysta lievdaa muistisairautta sai-
rastaville ja heidan laheisille. Vaitdskirjan mukaan Alzheimerin tautia sai-
rastaville ja heidan omaishoitajille sairauden varhaisessa vaiheessa suun-
nattu sopeutumisvalmennus ei viivastyttanyt pitkdaikaishoitoon joutu-
mista. Kolmen vuoden seurannan aikana pitkaaikaishoitoon siirtyi 21%
tutkimuspotilaista. Hallikaisen mukaan kuntouttava hoito tulisi suunni-
tella yksilollisesti kaikille muistisairaille ja [aheisille tukemaan heidadn hy-
vinvointiaan, sen sijaan, etta kaikille tarjottaisiin samanlaista sopeutumis-
valmennusta. (Hallikainen, 2015, 60, 63)

4.2.3 Tukihenkilotoiminta

Vapaaehtoiset koulutetut tukihenkilot toimivat muistisairaan ja laheisen
tukena arkielamassa. Tukihenkil6t toimivat vapaaehtoisesti ilman palkkaa.
Tukihenkil6t voivat olla muistisairaan tukena ulkoilemassa tai harrastuk-
sissa. Tukihenkildiden tarkoituksena on antaa laheiselle hengahdystau-
koja arkeen ja olla tukena keskustellen. Muistisairaan toimintakyvyn tuke-
minen on tarkeda, ettd han pystyy jatkamaan mahdollisimman omanna-
koista elamaa kotonaan. Eri yhdistykset jarjestavat tukihenkilétoimintaa.
Pirkanmaan muistiyhdistys aloitti tukihenkildtoiminnan kehittamisen
TUKEVA-hankkeessa v. 2015-2017. Tavoitteena on kansallisen muistioh-
jelman mukaisesti muistisairaiden ja heidan ldaheisten tukeminen oikea-
aikaisella tuella sairauden eri vaiheissa. (Pirkanmaan muistiyhdistys,
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2019b) Vertais- ja tukihenkilotoiminta tuottaa ruohonjuuritasolla yhteis-
kuntaan hyvinvointia ja sosiaalista pddomaa (Laatikainen, 2010, 11).

Syitd miksi, ihmiset lahtevat mukaan tukihenkildtoimintaan on monia.
Suurimmalla osalla on omakohtainen kokemus sairauteen. Syyna hakeu-
tua tukihenkiloksi voi olla halu valittaa tietoa sairaudesta muille sita tar-
vitseville. Motiivina voi olla myds halu auttaa muita, koska ei ole itse saa-
nut apua silloin kuin olisi sita tarvinnut. Osa haluaa jakaa omia kokemuk-
siaan muille. Toiset taas ajattelevat, etta heidan kokemuksistaan voi olla
hyotya muille sairastuneille paivittdisissa askareissa ja pulmatilanteissa.
Osa alkaa tukihenkiloksi velvollisuudentunteesta, kun heita pyydetaan
mukaan, eikd muita halukkaita ole. (Mikkonen, 2009, 90-91)

Kaupungistuminen on tuonut tarpeen vapaaehtoistoiminnalle. Aiemmin
pienissa yhteisoissa tehtiin talkooty6ta, mutta siina ei ollut kyse jarjesto-
muotoisesta vapaaehtoisty6sta. Sosiaalisen etdisyyden kasvu toi tarpeen
luoda jarjestdytynytta vapaaehtoistoimintaa aiemman talkootydn tilalle.
Vapaaehtoistyon vetovoimaisuuden kannalta tarkeita tekijéita ovat eetti-
syys, positiivisuus, elamyksellisyys, henkinen kasvu, palkattomuus ja aktii-
visuus. Nama tekijat mahdollistavat itsensa ilmaisemisen. Yhteistoimin-
nallisuuden kannalta tarkeita tekijoitd ovat yhteenkuuluvuus, suunnitel-
mallisuus ja vastaanottavaisuus. (Marjovuo, 2014, 4, 155)

4.2.4 \Vertaistukiryhmit

Vertaistukiryhmat ovat kolmannen sektorin jarjestamaa tukea muistisai-
raille ja laheisille. Yleensa kunta on mukana toiminnan jarjestamisessa ai-
nakin valillisesti tiedottamalla toiminnasta. (Tikkanen, 2016, 153) Vertais-
tukiryhmia voidaan jdrjestdda avoimina tai suljettuina ryhmina. Yleensa
muistisairaille ja Iaheisille on omat ryhmat. Molemmilla on tarve jakaa aja-
tuksia ja kokemuksia ilman toista osapuolta. Vertaistukiryhma on uusien
ihmissuhteiden ja kuulluksi tulemisen paikka. Sielld voi kokea myds ole-
vansa avuksi toiselle, joka on samassa elamantilanteessa. (Monkére, 2014,
81) Vertaistukiryhmid ohjaa yleensa vapaaehtoinen henkil6 omasta arvo-
maailmasta kasin. On todettu, ettd vertaisryhman edellytykset paranevat,
kun ryhmassa on koulutettu ohjaaja. Vertaisryhman ohjaaja tarvitsee kou-
lutusta ja tukea oman elamankokemuksen rinnalle. Vertaisryhmat voivat
toimia myos linkkind ammattilaisten ja vapaaehtoisten valilla. Talléin am-
mattilaiset voivat huolehtia toiminnan tiedottamisesta ja ohjata uusia ver-
taistuen tarvitsijoita toimintaan mukaan. (Salonen, 2012, 11-14)
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Vertaistukiryhman keskeisia merkityksia ovat:

e kokemusten jakaminen ja vaihto
e identiteetin vahvistuminen
e voimaantuminen
e yhteisollisyys
e ystavyys
e kansalaistoiminta
(Jyrkama, 2010, 26)

Tunteiden kasittely vertaistukiryhmassa vaatii avointa ja luotettavaa ilma-
piirid. Henkilolla taytyy olla myos kykya ja halua ilmaista itsedan. Kielteis-
ten tunteiden kasittely ryhmassa voi olla haastavaa ja se vaatii turhautu-
misen sietamista seka kykya olla syyllistamatta muita. Kyky hallita negatii-
visia tunteita auttaa ryhmassa toimimista. Vertaistukiryhmassa mielialat
ja tunteet vaihtelevat herkasti itkusta nauruun. On tarkeaa pystya puhu-
maan myos kielteisista tunteista ryhmissa. Rakentava keskustelu auttaa
aggressiivisten tunteiden kasittelyssa. Positiivinen ja myonteinen ajattelu
vertaisohjaajan taholta on yleensa tehokas keino kielteisten tunteiden vii-
lentamiseksi. (Holm, 2010, 56-57) Mahdollisuus vertaistukeen on hyodyl-
listd yhteisten tarpeiden ja toiveiden jakamisen kannalta. Vaikka vertais-
tuki on kokemusten jakamisen kannalta tarkeaa, kaikille eivat vertaisryh-
mat sovellu. Vertaistukiryhmien myonteisten vaikutusten esiin saaminen
edellyttda usein asiantuntijan apua ryhman vetdjana. (Jarvikoski ym.,
2014, 140)

Tikkasen (2016, 155) vaitoskirjan mukaan vertaistukiryhmien merkitys pe-
rustuu kollegiaalisuuteen. Tiedon saanti ja toisten kokemuksista oppimi-
nen koettiin merkityksellisiksi. Osan mielestd parhaita vertaistukiryhmia
olivat sellaiset, joihin pystyi osallistumaan puolison kanssa. Vertaistukiryh-
missa syntyi uusia pariskuntien valisid ystavyyssuhteita. Tarkeaksi koettiin
luottamuksen ilmapiiri ryhmien kokoontumisissa.

Virallinen palvelujarjesto ei aina palvele yksittdisen ihmisen ongelmissa.
Jarjestdjen merkitys on siina, ettd ne auttavat sairastuneita ja heidan I3-
heisidan kohtaamaan uuden elamantilanteen ja sen tuomat muutokset ja
sopeutumaan niihin. Jarjestoilld on erityisen suuri merkitys identiteetin
uudelleenrakentamisessa koettelemusten keskellda. Kolmas sektori on
luonnollinen paikka identiteettityolle tilanteissa, joissa yksilon identiteetti
kriisiytyy esimerkiksi sairastumisen vuoksi. Alan jarjestoista saa tiedon li-
saksi myods materiaalia ja vertaistukea. Se on kokemuksellista tietoa siit3,
miten kohdata ja hyvaksya uusi elamantilanne. Kaikkein parhaiten tama
toteutuu oma-apuryhmissa ja vertaistukiryhmissa. (Mottonen& Niemela,
2005, 69-72) Jarjestoilla on oma itsendinen tehtdvansa ja paikkansa yh-
teiskunnassa. Jarjestdjen tehtdavana ei ole sopeutua vallitsevaan kulttuu-
riin, vaan toimia rakentavana muutos- ja uusistusvoimana. (Motténen ym.
2005, 207-210)
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Muistiliitto ry on valtakunnallinen muistisairaiden ja heidan laheisten tu-
kijarjestd. Muistiliitolla on 44 jasenyhdistysta ympari maata ja se toimii
niiden kattojarjestona. Muistiliiton tarkoituksena on edistda muistisairai-
den ja heidan laheisten elaméanlaatua ja hyvinvointia. Muistiliitto kehittaa
hoito- ja palvelujarjestelmaa ja tuottaa muistisairauksiin ja aivoterveyteen
liittyvda tietoa ja materiaalia sekd uusia toimintamalleja. (Muistiliitto,
2017b)

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TEHTAVAT

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata tieto- ja vertaiskurssin
merkitysta muistisairaan laheiselle. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa
tietoa, miten Pirkanmaan muistiyhdistys ry:n jarjestama tieto- ja vertais-
kurssi auttoi muistisairaan laheista sairauteen sopeutumisessa ja mika
merkitys vertaistuella oli muistisairaan laheiselle. Saadun tiedon avulla on
mahdollista kehittaa muistisairaille ja laheisille suunnattuja tieto- ja ver-
taiskursseja. Opinndytetyon tekijan tavoitteena Pirkkalan kunnan yhteis-
toiminta-alueen muistihoitajana oli oman ammattitaidon kehittdminen
tyossa.

Opinndytetyon tutkimustehtavat ovat:

1. Miten tieto- ja vertaiskurssi tukee muistisairaan laheisen sopeutumista
sairauteen?

2. Mika merkitys vertaistuella on muistisairaan laheiselle?

3. Miten tieto- ja vertaiskurssia voidaan jatkossa kehittaa?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tassa luvussa kerrotaan opinndytetyon kdaytannon toteutuksesta ja tutki-
musprosessin etenemisesta. Aluksi kerrotaan teoriatietoa valitusta tutki-
musmenetelmasta eli laadullisesta tutkimuksesta ja syita, miksi se valittiin
tdman opinnadytetyon tutkimusmenetelmaksi. Toisessa kappaleessa kay-
daan lapi opinnaytetydn kohderyhma ja kuinka he valikoituivat haastatel-
taviksi. Lopuksi kdydaan lapi teemahaastattelu aineistonkeruumenetel-
mana opinndytetydssa. Haastatteluista saatu tutkimusmateriaali analysoi-
tiin sisallénanalyysin mukaisesti ja sen etenemista on kuvattu viimeisessa
luvussa.

6.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Tama opinndytety6 on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa voidaan kuvata uusia tutkimusalueita, joista ei vield
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ole paljon tietoa. Laadullinen tutkimus sopii myds jo olemassa olevaan alu-
eeseen, mikali siihen halutaan uusi nakokulma. Tutkimuksen l[dhtokoh-
tana voi olla uuden ilmion kasitteellistaminen ja kuvaaminen. Laadullinen
tutkimus sopii hyvin hoitotyohon, koska siina tarvitaan tietoa sairauden
kokemuksista ja ihmisten niille antamista merkityksistd. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen, 2017, 66,74)

Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on ilmion kuvaaminen, ymmarta-
minen ja mielekkaan tulkinnan antaminen. Sen avulla pyritdaan ymmarta-
maan ilmiéta syvallisemmin. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita asioi-
den yleistyksiin. Laadullisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita merki-
tyksista ja siitd, kuinka ihmiset kokevat reaalimaailman. (Kananen, 2008,
24-25) Laadullisessa tutkimuksessa tarvitaan myos teoriaa, viitekehysta.
Teoriaa tarvitaan menetelmien, tutkimuksen etiikan ja luotettavuuden
hahmottamiseen sekd kokonaiskuvan muodostamiseen tutkittavasta ai-
heesta. (Tuomi & Sarajarvi, 2013, 18)

Kvalitatiivinen tutkimusprosessi ei ole kvantitatiivisen eli maarallisen tut-
kimuksen kaltainen suoraviivainen prosessi. Laadullisen tutkimuksen ana-
lyysivaihe on syklinen prosessi, jolta puuttuvat tiukat tulkintasaannot,
joita kdytetdan kvantitatiivisessa tutkimuksessa. (Kananen, 2017, 35)

Kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmida ovat mm. etnografia, grounded
theory ja fenomenologia (Kankkunen ym. 2017, 68). Tassa opinnayte-
tyossa on kaytetty fenomenologista ldahestymistapaa. Fenomenologisessa
ihmiskasityksessa ovat tutkimuksen teon kannalta keskeisia kokemuksen,
merkityksen ja yhteisollisyyden kasitteet. Keskeista on tutkijan omien en-
nakko-oletusten poissulkeminen, ymmartaminen ja tulkinta. Fenomeno-
logia pyrkii ymmartamaan yksilon kokemusta maailmasta. Siihen koke-
mukseen vaikuttaa jokaisen oma elamanhistoria. Jokaisen yksilon koke-
musten tutkiminen paljastaa aina my0ds jotakin yleista. (Laine, 2018,
29-32)

Tahan opinndytetyohon valittiin kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus-
menetelmad, koska tarkoituksena on kuvata tieto- ja vertaiskurssin merki-
tystd muistisairaan ldheiselle. Laadullisen tutkimusmenetelman avulla
padstaan lahemmaksi yksilon kokemusmaailmaa. Haastattelujen avulla
saadaan yksilollisempaa tietoa, kuinka haastateltavat kokivat tieto- ja ver-
taiskurssin ja mika merkitys silla oli heidan elamaan kurssin jalkeen.

6.2 Tutkimuksen kohderyhma

Pirkanmaan muistiyhdistys ry jarjestaa tieto- ja vertaiskurssin muistisai-
raille ja heidan laheisilleen kaksi kertaa vuodessa, toukokuussa ja marras-
kuussa. Paikkana oli talla kertaa Apilan kuntoutumiskeskus Kangasalla.
Kurssi oli viikonlopun mittainen lauantaista sunnuntaihin. Opinndytetyon
kohderyhmana olivat kurssille osallistuvien muistisairaiden ldaheiset. Kurs-
sille osallistui yksitoista muistisairasta ja kymmenen ldheista.
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Tieto- ja vertaiskurssin toisena pdivana opinndytetydntekija kertoi opin-
naytetyOsta muistisairaiden laheisille. Heita informoitiin tutkimuksen ta-
voitteesta ja aineistonkeruun konkreettisesta toteutustavasta. Tutkimuk-
seen osallistumisen vapaaehtoisuutta korostettiin. He, jotka halusivat
osallistua haastatteluun, antoivat yhteystietonsa. Yhdeksan kymmenesta
|aheisestd antoi yhteystietonsa ja ilmoittivat halukkuutensa osallistua tut-
kimushaastatteluun. Haastatteluun suostuneet henkilét saivat saatekir-
jeen (Liite 1), jossa kerrottiin tarkemmin tutkimuksen ja haastattelujen si-
sallosta. Saatekirjeessa kerrottiin myos haastattelujen luotettavuudesta ja
mahdollisuudesta perua suostumus tutkimukseen osallistumisesta, mil-
loin vain.

Kirjallinen informointi ja tutkittavien vapaaehtoinen suostumus tarvitaan,
kun aineisto kerataan suoraan tutkittavilta ja tallennetaan sellaisenaan
kuten haastattelut. Ei ole valttamatonta laatia tutkittavien allekirjoitetta-
vaksi tarkoitettua tutkimuslupaa. Suostumuksen sisallén muodostaa saa-
tekirjeessa kerrottu tieto tutkimuksesta ja aineiston kaytosta seka kasitte-
lysta. (Kuula, 2006, 117-119)

6.3 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmana

Teemahaastattelu on laadullisen tutkimuksen kaytetyimpia tiedonkeruu-
menetelmia. Teemahaastattelua kdytetaan, kun ei tunneta hyvin tutkitta-
vaa ilmiota ja halutaan ymmartaa sitd paremmin. Tutkijalla taytyy olla en-
nakkokasitys aiheesta, jotta hdn voi laatia keskustelun teemat. Ennen
haastatteluja tutkija laatii teemahaastattelurungon ennakkokasitysten
pohjalta. Etukdteen on mietittava, mitka kysymykset tuottavat relevanttia
tietoa ja ymmarrysta ilmiosta. Keskustelun aikana voi nousta esille uusia
aiheita, joihin haastattelijan pitaa tarttua. Tutkija tekee valilla tarkentavia
kysymyksia. Keskustelu tapahtuu kuitenkin haastateltavan ehdoilla. (Ka-
nanen, 2014, 76-81)

Teemahaastattelu tarkoittaa kahden ihmisen valistd keskustelua tietysta
aiheesta. Tutkija on miettinyt etukdteen aiheet eli teemat, joita kasitel-
Iadn. Teemahaastattelun avulla tutkija pyrkii ymmartamaan tutkimuksen
kohteena olevaa ilmiota ja saamaan siitd kokonaiskasityksen. Keskustelun
avulla tutkija pyrkii saamaan ilmién haltuunsa ja kasvattamaan ymmar-
rystad aihetta kohtaa. (Kananen, 2017, 88-95)

Haastatteluja varten laadittiin teemahaastattelurunko (Liite 2), jonka
avulla haastattelut toteutettiin. Teemahaastattelurunko koostui tausta-
tietojen lisaksi kolmesta eri osa-alueesta. Nama osa-alueet olivat koke-
mukset tieto- ja vertaiskurssilta, vertaistuki ja sen merkitys seka elama
kurssin jalkeen. Teemat nousivat esille teoriatiedon pohjalta. Teemahaas-
tattelurunko esitestattiin etukateen haastattelemalla muistisairaan |a-
heistd, joka kdy Pirkkalan kunnan ja muistiyhdistyksen jarjestamassa ver-
taistukiryhmassa.
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Yhteystietonsa antaneisiin henkilihin oltiin yhteydessa puhelimitse tieto-
ja vertaiskurssin jalkeisella viikolla. Viisi yhdeksasta laheisesta halusi lo-
pulta osallistua haastatteluun. He, jotka eivat enda halunneet haastatte-
luun osallistua, kokivat olevansa vasyneita tai aikataulu oli muuten kiirei-
nen. Haastattelut toteutettiin noin 2-3 viikkoa tieto- ja vertaiskurssin paat-
tymisen jdlkeen henkildiden kotona. Kolmella viidestda haastatelluista
muistisairas puoliso oli paikalla haastatteluja tehtdessa. Kaikki haastatel-
tavat suostuivat siihen, etta haastattelut nauhoitettiin ja lisaksi haastatte-
lujen aikana tehtiin muistiinpanoja ns. paivakirjaa haastattelujen kulusta.
Yhteen haastatteluun kului aikaa noin 45-60 minuuttia.

6.4 Sisdllonanalyysi analyysimenetelmana

Sisdllénanalyysi on aineistojen analyysimenetelma, jota kdaytetaan kvalita-
tiivisen tutkimuksen menetelmissa. Sen avulla on mahdollisuus analysoida
erilaisia aineistoja ja samalla myds kuvata niita. Tavoitteena on aineiston
laaja, mutta tiivis esittaminen. Sisalldnanalyysia kdytetaan paljon hoitotie-
teessa, koska sen vahvuuksia ovat sisallon sensitiivisyys ja tutkimusasetel-
man joustavuus. Sisdllénanalyysin avulla tavoitetaan merkityksia, seu-
rauksia ja sisaltoja. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen, 2017, 167-169)

Sisdllénanalyysi jaetaan induktiiviseen eli aineistoldahtoiseen ja deduktiivi-
seen eli teorialdhtoiseen analyysiin. Induktiivisessa sisdllonanalyysissa sa-
nat luokitellaan niiden teoreettisen merkityksen perusteella. Analyysin
maarittamista ohjaavat tutkimustehtdva ja aineiston laatu. Deduktiivi-
sessa paattelyssa lahtokohtana ovat teoria ja teoreettiset kasitteet, joiden
ilmenemista tarkastellaan kaytannossa. (Kankkunen ym., 2017, 167) Tassa
opinndytetydssa kaytettiin induktiivista sisallonanalyysia.
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Sisdllénanalyysi toteutettiin alla olevan kuvion mukaisesti.

Haastattelujen Haastatteluyen ym
a I : Py Pelkistattyjen limausten
kuunteleminen ja = aineiston lukeminan ja % i
i X p etsiminen ja alleviivaminen
aukikirjoitus sana sanalta sisdltoon perehtyminen
1
¥
Samankaltatsuuksien ja Pelkistettyjen lmausten

Pelkistettyjen ilimausten

# |  erilaisuuksien etsiminen # | ryhmittely ja alaluokkien
listaaminen
pelkistetyistd Imauksista muadastaminen
.
Alaluokkien ',lhdi'.[;hllillula Wik ki l,-!|1ti'-.1.'ir'|l|1|1,"ll
|a niistd yldluokkien - padluokiksi ja kokoavan
muadostaminen kasitteen muodostmingn

Kuvio 1. Aineistolahtoisen sisdllonanalyysin eteneminen (Tuomi & Sara-
jarvi, 2002, 123).

Opinndytetyon haastatteluista kertyi 16 sivua puhtaaksi kirjoitettua litte-
roitua tekstia fontin koon ollessa 12 ja rivivali 1,5. Opinnaytetyontekija pe-
rehtyi aineistoon lukemalla sitd useampaan kertaan. Valilla tekstin luke-
misessa oli parin viikon tauko ja sitten palattiin uudestaan alkuperaisen
aineiston pariin. Nain siita l0ytyi aina uusia puolia. Tekstista etsittiin ja al-
leviivattiin eri vareilla pelkistettyja alkuperaisilmauksia. Alkuperaisilmauk-
set muutettiin pelkistettyyn muotoon ja sen jalkeen niista etsittiin eroa-
vaisuuksia ja yhtaladisyyksia. Nama pelkistetyt ilmaukset luokiteltiin ala- ja
ylakategorioihin ja lopuksi vielda kolmeen paiakategoriaan, joista muodos-
tui tutkimuksen tulokset.

7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimukseen osallistuneista laheisista nelja oli naisia ja yksi mies. Ikdja-
kaumaltaan yksi haastatelluista oli yli 80 vuotias, kolme 71-80 vuotiaita ja
yksi alle 70 vuotias. Jokainen ldheinen oli sairastuneen avio- tai avopuo-
liso. Kaikilla sairastuneilla muistisairaus oli lievassa/keskivaikeassa vai-
heessa.

Haastatteluissa nousi esille kolme paaluokkaa, jotka vastasivat tutkimus-
kysymyksiin. Ndma olivat sairauteen sopeutuminen, vertaistuen merkitys
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muistisairaan laheiselle ja tieto- ja vertaiskurssin kehittaminen. Lisdksi jo-
kainen paaluokka jakautui useampaan ylakategoriaan, jotka esitelldan alla
tutkimuksen tuloksissa.

Sairauteen sopeutuminen

Tieto- ja vertaiskurssille osallistuneet muistisairaan ldheiset kertoivat
haastatteluissa odotuksistaan kurssin suhteen. He toivat esille tiedon mer-
kityksen sairauteen sopeutumisessa ja suhtautumisessa sairastuneeseen
laheiseen.

7.1.1 Tiedon merkitys muistisairaan laheiselle

Tieto- ja vertaiskurssin toivottiin tuovan vaihtelua arkeen ja sita se myos
monille toi. Osalla laheisista ei ollut mitdaan erityisia toiveita kurssin suh-
teen, vaan sinne mentiin avoimin mielin. Osalla muistisairaus oli niin alku-
vaiheessa, ettd ei osannut ajatella etukateen, mita kaikkea kurssi voisi si-
saltaa.

Kaikki haastatellut odottivat kurssilta tietoa muistisairauksista ja siihen
liittyvista asioista kuten edunvalvonnasta. Laakarin pitamaa luentoa muis-
tisairauksista ja lakimiehen luentoa edunvalvonnasta odotettiin kovasti.
Kaikilla ei ollut viela asioista paljoa tietoa ennestaan ja siksi sita kaivattiin.
Osalle muistisairaus oli kaiken kaikkiaan uusi asia, eika lahipiirissdakaan ol-
lut aiemmin asia ollut esilla.

Kurssilta toivottiin myos vertaistukea ja sita, ettd kuulee muiden koke-
muksia sairauden kanssa elamisestd. Vertaistuen toivottiin auttavan sai-
rauteen sopeutumisessa ja suhtautumisessa laheiseen. Useat haastatel-
luista toivoivat saavansa kdytannon vinkkeja ja neuvoja arkeen, etta osaisi
toimia oikein haasteellisissa tilanteissa.

“Ei mulla ollut kauheita odotuksia. Ei osannu ajatella, mitd
kaikkea voisi tullakaan.”

”No Iéhdin niinku hakemaan uutta tietoa. Tdd on uus asia
meille kummallekin. Ei oo ihan Idhelld ollut muistisairasta.”

”"No Idhinna just sita vertaistukea, etta saisi tuota semmosta,
ettd muillakin on samoja ongelmia, etta saisi siihen just sita
tukea.”

Haastatteluun osallistuneet laheiset kokivat saaneensa paljon tietoa kurs-
silta. Heidan mielestdan tieto tuo varmuutta ja turvallisuutta elamaan.
Osalle tieto oli uutta ja he toivoivat sen auttavan jatkossa sopeutumisessa
sairauteen. Toisille osa luennoista oli tuttua asiaa, mutta he pitivat asioi-
den kertaamista hyvana asiana. Tietoa oli paljon tarjolla ja useat Idheisista
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eivat olleet ehtineet vield kaikkeen materiaaliin tutustua. Jaettuun mate-
riaaliin voi kotona ajan kanssa paneutua. Kurssi oli monille ajatuksia he-
ratteleva. Aikaa kaiken tiedon sulattamiseen ja ymmartamiseen tarvitaan.

Tarkeintd on se tieto, mistd apua voi tarvittaessa hakea. Muistiyhdistys
mainittiin paikkana, jonne voi aina menna, jos kysymyksia jalkeen pain he-
raa. Moni koki, etta kynnys lahtea mukaan esimerkiksi vertaistukiryhmiin
madaltui kurssin myo6ta. Osalle Pirkanmaan muistiyhdistys oli ennestaan
tuttu paikka.

”No kylld se varmuutta tuo ja just toi, ettd tietdd mistd hakea
apua sitten... Se luo turvallisuutta, ettd tietdd mitd pitdd
tehdd.”

"Pitais olla niin ku pitempi aika, etta kaikki asiat sitten osaisi
ja pystyisi sulattamaan ne”

”Se on kylld hyvd, ettd on semmonen paikka (muistiyhdistys),
misté voi mennd kyselemddn ja saa neuvoja”

Eras haastatelluista koki tiedon olevan erittdin hyva asia, mutta toisaalta
han koki tiedon sekoittavan ajatuksia ja tuovan paineita. Han arveli, etta
tarvitsee aikaa kaiken saamansa tiedon sulattamiseen. Koettiin paineita,
ettd taytyisi mahdollisimman nopeasti tehda edunvalvontavaltuutus ja
hoitotahto. Kuitenkaan ei ollut voimavaroja lahted asiaa toteuttamaan.
Kaikkien mielesta tietoa tuli runsaasti ja vaikka se ei kaikille ollut ajankoh-
taista juuri silla hetkelld niin sen uskottiin auttavan jatkossa. Tulevaisuu-
dessa voi tietoa soveltaa ja sen myota oppia ymmartamaan sairastunutta
|aheista paremmin.

”Siind tuli kauheesti tietoa, joka on toisaalta hyvd, mutta toi-
saalta se sekoittaakin ajatuksia. Siind menee kauan, ettd niitd
sulattelee.”

“Joo ja se tieto tuota, se on hyvd asia. Ei pelkdistédn hyvd, ettd
kyllé se paineitakin tuo. ”

7.1.2 Suhtautuminen sairastuneeseen ldheiseen

Kun ldheinen sairastuu, se herdttdd monenlaisia tunteita. Seka sairastu-
nut, etta [aheinen tarvitsevat tietoa ja tukea sopeutumisessa sairauteen.
Ihmiset reagoivat eri tavoin ja he kokevat saavansa apua erilaisista asi-
oista. Kurssilla muistisairaus ja elama sairauden kanssa nahtiin jatkumona,
johon sopeudutaan vahitellen. Kurssi vahvisti tunnetta, etta elama on jat-
kuvaa sopeutumista. Useat laheisistd kokivat saaneensa tieto- ja vertais-
kurssilta apua juuri sairauteen sopeutumiseen.
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Eldama muistisairaan rinnalla koettiin ajoittain raskaaksi. Kurssilta saatiin
vinkkeja suhtautumisessa ldaheiseen. Toisilta osallistujilta saatiin myds
konkreettisia vinkkeja arkeen. Kurssin koettiin vahvistavan ja antavan
uutta laheisen ihmisen kohtaamiseen. Haastatteluissa tuli esille, etta tule-
vaisuutta ei ajatella pitkalle, koska se voi lisata ahdistusta. Eletdan ”paiva
kerrallaan”, vaikkei se aina onnistuisikaan.

”Mind oon jo ndhny ja seurannu sitd, niin jotenkin siihen on
sopeutunut. Tietenkin onhan se jatkumo, ettd siihen tdytyis
tottua.”

“En ajattele tulevaisuutta pitkdlle, koska silloin ahdistuu.
Pdivd kerrallaan, vaikka ei se aina onnistu, mutta yritén aina-
kin.”

Kaikilla haastatelluilla oli halu ymmartaa toista ihmista paremmin. Eras Ia-
heinen piti tarkeana, etta ilmapiiri kotona pysyy hyvana. Sairastunut puo-
lisokin oli tuonut esille, ettd ei se sairaus siita parane, jos suhtautuminen
on huonoa. Useat ldheisista toivat esille, etta tieto- ja vertaiskurssin jal-
keen he ovat alkaneet enemman miettia, kuinka sanoa asiat ja suhtautua
toiseen. Ymmarrys sairastunutta kohtaan lisdantyi kurssin myota. Huumo-
rin merkitys vuorovaikutuksessa tuotiin myds esille. Huumorin koettiin
auttavan suhtautumisessa sairastuneeseen ldheiseen.

“Musta se on todella térkedd, ettd tad ilmapiiri tadlld kotona
pysyy hyviné ja joskus mies on riidan yhteydessd sanonut,
ettd ei mun sairauteni ainakaan siitd parane, jos sdd tollain
suhtaudut ja sehdn on totta”

“Téissd pitdd jatkuvasti miettié, miten suhtaudutaan. No ehkd
se (kurssi) jollain tapaa vahvistikin ja antoi uutta”

Laheisten oli vaikea arvioida kurssin vaikutuksia heidan arkeensa, koska
kurssin paattymisesta oli niin lyhyt aika. Erds haastateltu ei ollut huoman-
nut viela mitdan vaikutuksia arkeen, koska ongelmia ei ollut ilmennyt ta-
hankaan saakka. Yleisesti kurssin todettiin auttaneen suhtautumisessa |a-
heiseen ja antaneen varmuutta elamaan. Ajateltiin, etta tieto hautuu mie-
lessa ja konkretisoituu myohemmin kaytannon tasolla. Laheiset miettivat
saatua tietoa ja miten sita voisi soveltaa omaan elamantilanteeseen. Eras
rouva kertoi, ettd oli kuullut kurssilla, ettd muistisairauteen voi liittya
myo6s “juuttumista” tiettyyn asiaan. Nyt hdnen on helpompi ymmartaa
sitd, etta taytyy varata aikaa, jos on lahddssa johonkin, missa pitaa olla
tiettyyn aikaan.

Paaluokka sairauteen sopeutuminen jakautui kolmeen yldkategoriaan,
jotka olivat odotukset kurssin suhteen, tiedon merkitys laheiselle ja suh-
tautuminen ldheiseen. Alla olevassa kuviossa (Kuvio 2) esitelldan tulokset
eri kategorioiden mukaan.
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Kuvio 2. Sairauteen sopeutuminen, yla- ja alakategoriat.

Odotsjri?;::rssm Tiedon merkitys laheiselle Suhtautuminen ldaheiseen

e\ertaistuen saaminen
samassa tilanteessa
olevilta

eKurssilta kaivattiin
vaihtelua ja kdytannon
neuvoja arkeen

eAsiantuntijoiden tuomaa
tietoa odotettiin

*Osalla ei ollut mitaan
ennakko-odotuksia

eTiedon tuoma
turvallisuus laheiselle

eTiedon kasittelyyn
tarvitaan aikaa

eTiedon soveltaminen
kurssin jalkeen

eTieto voi tuoda myods
paineita laheiselle
eKonkreettiset neuvot
auttavat elamaa arjessa

eSuhtautuminen
sairastuneeseen
laheiseen parani

eYmmarrys toista kohtaan

lisdantyi
eL3heisen eldma on
jatkuvaa sopeutumista

eHuumori koettiin
laheisen voimavarana

ePositiivinen vaikutus

eKurssi vahvisti vanhaa kodin ilmapiiriin
tietoa ja antoi uusia ¢"P3iva kerrallaan"-
ajatuksia ajattelu auttaa
jaksamaan

Vertaistuen merkitys muistisairaan laheiselle

Kurssille osallistuneet laheiset maarittelivat kasitetta vertainen ja pohtivat
vertaistuen merkitysta heille itselleen. Osa ldheisista koki kasitteet vertai-
nen ja vertaistuki vieraiksi. Koettiin, ettd yhdessa kokemusten jakaminen
auttoi, mutta sita ei osattu yhdistda vertaistueksi. llImapiirilla koettiin ole-
van suuri merkitys kokemusten jakamisen kannalta.

7.2.1 Laheisten kokemuksia vertaistuesta

Tieto- ja vertaiskurssille osallistuneet Iaheiset maarittelivat vertaisen hen-
kiloksi, joka on kokenut samoja asioita tai jolla, on samoja ongelmia kuin
itsellda. Omaishoitajuus koettiin yhdistavaksi tekijaksi ja toiset omaishoita-
jat vertaisiksi. Sama elamantilanne tai yhteinen vakava sairaus kuten Al-
zheimerin tauti voi olla vertaisia yhdistava tekija. Kurssilla koettiin, ettd on
helpompi puhua ihmiselle, joka on samassa tilanteessa. Toisilla |dheisista
oli lahipiirissa ihmisia kuten lapset, joille pystyi puhumaan avoimesti sai-
raudesta ja siihen liittyvista asioista. He eivat kaivanneet niin paljon ver-
taistukea kuin he, joilla ei laheisia ollut. Muistisairaan ldheiset kokivat, etta
vertaiselle voi puhua asiat avoimesti niin kuin asiat ovat. Toisille omista
asioista puhuminen oli helpompaa kuin toisille.

”Se on semmonen, jolle vois puhua asiat sillai kun ne on”

“Vertainen on tietysti semmonen, joka on kokenut samoja
asioita”
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”Vertainen on semmonen, joka on saanut tén Alzheimer diag-
noosin ja voi véhdn verrata kokemuksia”

Osalla muistisairaus oli viela niin lievassa vaiheessa, etta he eivat osanneet
kaivata vertaistukea. Muistisairas puoliso oli vield omatoiminen ja tuen
tarve oli ollut vahaista. Toisilla oli enemman vastuuta sairastuneesta kuin
itsella. Koettiin hyvaksi, etta kurssilla oli sairauden eri vaiheessa olevia,
koska toisilla oli jo enemman kokemusta sairauden mukanaan tuomista
haasteista. Naiden kokemusten jakaminen koettiin antoisiksi. Vertaistu-
esta saatiin, miten tulee toimia hankalissa tilanteissa. Toiset kertoivat
avoimemmin omista asioistaan kuin toiset ja heille esimerkiksi vertaistu-
kiryhmiin hakeutuminen oli helpompaa.

“Minun ei oo tarvinnu vield paljoo avustaa, niin ei sité 0o oi-
kein kaivannu semmosta tukea”

“Ja kun joku kertoo sitten, mitenkd pdrjéé ja mitd hyvié ja
huonoja asioita on téssd arjessa”

”Sain sieltd uutta tietoo ja just tdmmdédstd, mitd muutkin on
kokenut. Ne on térkeitd”

Vertaistuki tieto- ja vertaiskurssilla koettiin todella tarkeaksi. Vertaistueksi
maadriteltiin se, kun toinen kertoo, kuinka he parjaavat ja mita hyvia ja
huonoja asioita arjessa on. Haastateltujen mukaan vertaistuki on koke-
musten jakamista ja toisten kuuntelemista. Toisilta ldheisilta sai kaytan-
non vinkkeja arkeen. Useat laheisista olivat saaneet toisilta konkreettisia
neuvoja ja ne koettiin positiivisina. Yksikin pieni arkea helpottava neuvo
voi auttaa paivittaista elamaa. Vertaistuki koettiin antoisimmaksi silloin,
kun saatiin konkreettisia vinkkeja arkeen. Kaikilla oli samoja haasteita ko-
tona ja se, miten toiset olivat ne ratkaisseet, oli hyodyllista kuultavaa. Ver-
taistuen koettiin auttavan elamassa eteenpain.

7.2.2 Luottamuksen ja yhteenkuuluvuuden ilmapiiri

Ilmapiiri kurssilla koettiin avoimeksi ja luottamukselliseksi. Laheisten oli
helppo puhua asioistaan toisille samassa tilanteessa oleville. lImapiiri tun-
tui lampimalle ja oli vaivatonta avautua vieraallekin ihmiselle. Heidan ei
tarvinnut miettid, mita toinen ajattelee, jos kysyy jotakin asiaa. Siella sai
sanottua sen, minka halusikin sanoa. Osittain avoimuus ldheisten valilla
yllattikin osallistujat ja jotkut ihmettelivat, kuinka valittomasti tultiin jut-
telemaan, vaikka oltiin vieraita. Yhteenkuuluvuuden tunnetta lisasi se,
ettd kurssin vetdjat tulivat ruokailemaan samoihin poytiin [aheisten ja sai-
rastuneiden kanssa. lImapiirilla koettiin olevan suuri merkitys sille, miten
pystyi asioistaan puhumaan vieraille ihmisille.

”Ei sielld tarvinnu ajatella, ettd toinen ajattelee, ettd mitd se
tommosia kyselee”
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“Hyvd ilmapiiri. Semmonen avoin, ettd oli helppo Idhestyd
kaikkia”

”Se oli mukavaa, kun ne ohjaajatkin tuli syémddén samoihin
poytiin. Siittd tuli yhtendinen tunnelma”

Osassa luentoja muistisairaat ja laheiset oli jaettu omiin ryhmiinsa. Ryh-
majaot koettiin hyviksi, koska niissa ei ollut niin paljon ihmisia. Pienissa
ryhmissa pystyi hyvin seuraamaan ja kyselemaan, jos jokin asia jai mieti-
tyttdamaan. Se myds madalsi kynnysta kertoa omista asioista. Lauantai-il-
lan epavirallinen iltaohjelma koettiin mukavaksi. Rennossa ilmapiirissa
pystyi jakamaan kokemuksia ja se lisdsi yhteenkuuluvuuden tunnetta.
Avoimessa ilmapiirissa pystyttiin avautumaan omista ongelmista parem-
mista. Vapaamuotoinen ohjelma helpotti myds toisiin tutustumista. Yh-
teenkuuluvuuden tunne toi tunteen, ettd “samassa veneessa” ollaan.

”Se (vertaistuki) luo jotenkin semmoisen turvan siind, ettd
kaikki ollaan téssd samassa veneessd”

Padluokka vertaistuen merkitys jakautui kolmeen yldkategoriaan, jotka
olivat vertaisen maarittaminen, vertaistuen merkitys muistisairaan lahei-
selle ja luottamuksen ja yhteenkuuluvuuden ilmapiiri. Alla olevassa kuvi-

ossa (Kuvio 3) esitelldan tulokset eri kategorioiden mukaan.

Kuvio 3. Vertaistuen merkitys, yla- ja alakategoriat.

Luottamuksen ja

Vertaistuen merkitys R

ilmapiiri

Vertaisen maarittaminen . o
muistisairaan laheiselle

eVertainen on kokenut
samoja asioita
eSama eldamantilanne on
yhdistava tekija
eOmaishoitajat koettiin
vertaisina
e\ertainen on henkilo,
jolle voi puhua avoimesti
asioista

eVertaistuki koettiin
tarkeaksi tukimuodoksi

eLuo yhteenkuuluvuuden
tunteen laheisten vilille

oVertaistuki auttaa
jaksamaan eteenpain

eKokemusten jakaminen
toisten samassa
tilanteessa olevien
kanssa antaa voimaa

eAvoin ja lammin ilmapiiri
helpotti kokemusten
jakamista

eLuottamus kurssilaisten
valilla rohkaisi
kertomaan omista
asioista

eOhjaajat tulivat
ruokailemaan samaan
poytaan ja se lisasi
yhteenkuuluvuuden
tunnetta

7.3 Tieto- ja vertaiskurssin kehittaminen

Tieto- ja vertaiskurssille osallistuneet ldheiset toivat haastatteluissa esille
paljon positiivisia asioita kurssilta. Paallimmaisena oli useimmille mieleen
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jaanyt mukava kokemus viikonlopusta. Viikonloppua kuvattiin hyvaksi ko-
konaisuudeksi. Konkreettisia parannusehdotuksia kurssille tuli melko va-
han ja suurin osa niista liittyi ajankayttoon. Haastatteluissa tuotiin esille
kehittamisideoita tulevaisuutta ajatellen

7.3.1 Tieto- ja vertaiskurssin sisalto ja puitteet

Tieto- ja vertaiskurssi jarjestettiin kurssikeskus Apilassa Kangasalla. Paikka
koettiin yleisesti ottaen tarkoituksenmukaiseksi ja hyvaksi paikaksi kurssin
jarjestamiselle. Paikkaa kehuttiin kauniiksi ja ulkoilumaastoja hyvaksi.
Ajankohta ulkoiluilmojen kannalta ei ollut paras mahdollinen keskella pi-
meinta syksya. Koettiin kuitenkin, ettei ajankohdalla kurssin jarjestamisen
suhteen ollut valia. Jonkun mielesta paikka jai oudoksi, kun ei ehtinyt ul-
koilemaan. Hyvana puolena pidettiin, etta sinne paasi kulkemaan myds
julkisilla kulkuvalineilld, koska kaikilla ei ole omaa autoa kaytossa.

”Olihan se (paikka) aika hyvd. Sielld oli niitd eri paikkoja,
missd sitten oltiin. Se oli niin kuin tarkoituksenmukainen
paikka”

“Ei se ajankohta niin vdlid, kun aina ollaan lomalla”

“Paikka oli tosi ihana ja ajankohta oli oikein hyvi ja sit kun
sinne pddisi julkisillakin”

Tietoa tuli paljon ja kurssin sisdltéa kommentoitiin antoisaksi. Sisallosta
nousi esille erityisesti geriatrin pitdma luento muistisairauksista ja lakimie-
hen luento edunvalvonnasta. Luennot koettiin hyodyllisiksi, vaikka joille-
kin tuli paljon tuttuakin asiaa. Koettiin, etta kurssilta sai sita tietoa, mita
oli lahtenyt hakemaankin. Osalle kurssin sisalto oli osittain vierasta, koska
ei ollut vield tarvinnut kasitella semmoista sairauden ollessa niin lievassa
vaiheessa. Asiaa tuli paljon, eikad osattu enda enempaa tietoa kaivata. Asi-
antuntijaluentojen lisdksi vapaamuotoista ohjelmaa pidettiin mukavana
vaihteluna. Vaikka kurssin ohjelmaa pidettiin tiiviind niin mitaan ei olisi
haluttu jattaa ohjelmasta pois.

“Kaikki aiheet oli mielenkiintoisia ja mitddn en ois jéttédnyt
pois, ettd kylld ne téirkeitd asioita oli. Lddkdrin luento oli hyvé
ja sit se tuomarin luento siitd edunvalvonnasta”

“Kyllé siellé oli kaikki, mité olin ajatellutkin, etté siellé on.
Lddkdreitd ja muita asiantuntijoita”

”Se oli ainakin, mikd on toi Aliaksen peli ilta-ohjelmassa. Siind
yks aina arvuutteli ja sitten koko porukalla arvuuteltiin. Etté
se oli minusta mukavaa”
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7.3.2 Laheisten kehittamisideoita tieto- ja vertaiskurssin jarjestamiseksi

Useat haastatelluista kuvailivat, etta kurssi oli tiivis paketti. Tietoa tuli pal-
jon lyhyessa ajassa. Vapaa-aikaa toivottiin enemman seka ulkoiluun, etta
vapaaseen yhdessdaoloon. Varsinkin muistisairaalle pdiva ohjelmineen oli
raskas ja pdivanokosia kaivattiin. Kurssin sisallosta ei kuitenkaan oltu val-
miita mistdaan luopumaan. Aikataulullisesti lakimiehen luentoa ehdotettiin
siirrettavaksi toiseen ajankohtaan. Talla kertaa se oli heti ruokailun jalkeen
lauantaina ja osa koki, ettd ruokailun jalkeen olisi voinut olla kevyempi
aihe.

“Ruokailun jilkeen se oikeusluento, niinku oli niin vakavaa
asiaa heti ruokailun jélkeen. Olis pitdny olla niin tarkkana,
ettd meinas rueta pilkkimddn siind. Etté vois olla semmonen
kevyempi aihe tossa ruokailun jélkeen”

“Tietoa tdytyy olla, mutta kahteen pdivddn sijoitettuna oh-
jelma oli tiivis”

”Olis saanu olla vdhdn enemmdn vapaata, mutta se olis tie-
tysti ollut pois siité kurssihommasta”

Haastatteluissa tuli esille erilaisia ehdotuksia, miten kurssin voisi toteuttaa
seuraavalla kerralla. Moni ehdotti, etta kurssi voisi alkaa jo perjantaina
niin ohjelma olisi valjempi. Erds rouva ehdotti, ettd kurssi olisi kaksiosai-
nen eli jaettuna kahteen eri viikonloppuun. Silloin jaisi enemman aikaa va-
paaseen yhdessdoloon. Osalla olikin tiedossa, ettd Pirkanmaan muistiyh-
distys jarjestaa jatkokurssin ja siita oltiin kiinnostuneita.

Toisaalta erilaisiakin mielipiteita kurssin pituudesta tuli. Erds haastateltu
oli sita mielta, etta kurssin pituus oli sopiva, eika ehtinyt kyllastya, vaan
jaksoi kuunnella hyvin. Lauantai-illan vapaamuotoinen ohjelma peleineen
koettiin mukavaksi ja semmoista vapaata epavirallista yhdessdoloa toivot-
tiin lisda. Vapaa yhdessdolo lisdsi yhteenkuuluvuuden tunnetta ja sen
myo6ta oli helpompi tutustua toisiin ja jakaa kokemuksia. Yksittaisina toi-
veina esitettiin esimerkiksi kahviautomaattia tai kanttiinia, josta voisi os-
taa pienta valipalaa. Myds liikuntaa kaivattiin enemman. Toivottiin ulkoi-
lua ja jumppaa pdivan ohjelman valissa.

“Ettd alkais jo perjantaina niin ei olis ihan niin tiivis se oh-
jelma”

“Varmaan vois jatkokurssi olla, ettd jos on jotakin ongelmia
niin niitd vois ratkoo”

”Se iltaohjelma, se pieni leikki, se oli kyllé mukavaa yhdessd-
oloa. Olis voinu olla myés enemmdn aikaa jumppaan. Me ol-
tas kaivattu semmosta ohjattua jumppaa”
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Kokonaisuutena haastatellut ldheiset olivat erittdin tyytyvaisia tieto- ja
vertaiskurssin antiin. Viikonloppua kuvattiin "hyvaksi paketiksi” ja antoi-
saksi kokonaisuudeksi. Tiedon ja tuen maarasta oltiin yllattyneita ja lahei-
set kokivat hienoksi, ettd apua on niin paljon tarjolla heille.

“lhmettelen, miten paljon on paneuduttu meiddn auttami-
seen”

“Tdssd kurssissa ja muutenkin, ettd kuinka paljon apua saa,
kun on timmdsessé tilanteessa”

“Tykkdsin, ettd oli hyvd koko paketti ja viikonloppu”
Paaluokka tieto- ja vertaiskurssin kehittaminen jakautui kahteen ylakate-
goriaan, jotka olivat tieto- ja vertaiskurssin sisdlto ja puitteet seka laheis-
ten kehittamisideoita tieto- ja vertaiskurssin jarjestamiseksi. Alla olevassa

kuviossa (Kuvio 4) esitellaan tulokset eri kategorioiden mukaan.

Kuvio 4. Tieto- ja vertaiskurssin kehittaminen.

Laheisten kehittamisideoita tieto- ja

Tieto- ja vertaiskurssin sisalto ja puitteet : S .
vertaiskurssin jarjestamiseksi

ePaikka oli tarkoituksenmukainen tieto- eKurssin ohjelma oli tiivis ja toivottiin,
ja vertaistukurssin pitamiselle etta aikataulu olisi valjempi
eKurssille oli hyvat liikenneyhteydet eYhteistd vapaamuotoista ohjelmaa
julkisilla liikennevalineilla kaivattiin lisaa
*Osalle paikka jai oudoksi, kun ei ehtinyt eAikaa ulkoiluun ja lepadamiseen toivottiin
ulkoilemaan lisaa
eAjankohta koettiin hyvaksi,eika silla eRuokailun jalkeen toivottiin kevyempaa
koettu olevan suurta merkitysta aihetta kuin lakimiehen luento
ePaljon hyodyllista tietoa, eika sisallosta eOhjattua jumppaa toivottiin ohjelmaan
olisi haluttu jattda mitaan pois eToivottiin, ett4 tiloista [6ytyisi kanttiini
oErityisesti Iadkarin ja lakimiehen luennot tai kahviautomaatti
koettiin antoisiksi eEhdotettiin, ettd kurssi alkaisi jo
eKiitollisuus siita, kuinka paljon oli perjantaina tai olisi jaettu kahteen
paneuduttu heidan auttamiseen viikonloppuun

e Jatkokurssista oltiin kiinnostuneita
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8 POHDINTA

Opinnaytetyossa kuvattiin tieto- ja vertaiskurssin merkitysta muistisairaan
laheiselle. Tavoitteena oli tuottaa tietoa, miten Pirkanmaan muistiyhdis-
tys ry:n jarjestama tieto- ja vertaiskurssi auttoi ldheista sairauteen sopeu-
tumisessa ja mika merkitys vertaistuella heille oli. Haastatellut muistisai-
raan laheiset kertoivat avoimesti kokemuksistaan kurssilta ja tutkimusma-
teriaalia kertyi runsaasti. Vaikka haastatellut laheiset olivatkin paaosin
erittain tyytyvaisia jarjestetyn kurssin antiin, nousi esille myds kehittamis-
ideoita jatkoa ajatellen.

8.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Suomessa on sitouduttu noudattamaan tutkimuksen eettisyytta Helsingin
julistuksen mukaisesti. Se on kansainvalisesti hyvaksytty tutkimusetiikan
ohjeistus, joka on suunniteltu erityisesti ladketieteen tarpeisiin, mutta so-
veltuu myods hoitotieteellisen tutkimuksen etiikan ohjeeksi. Hoitotieteel-
lista tutkimusta ohjaa myos kansallinen lainsdaadanto erilaisine ohjeineen.
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) ka-
sittelee terveydenhuollon ja potilaan asemaan liittyvia eettisia kysymyk-
sid. (Kankkunen ym. 2017, 212-217)

Tutkimusaiheen valinta on tutkijan tekema eettinen paatos. Tutkijan on
pohdittava, mika on aiheen merkitys yhteiskunnassa ja miten se vaikuttaa
tutkimukseen osallistuviin. Tutkimusetiikan periaatteena ja lahtokohtana
on tutkimuksen hyodyllisyys. (Kankkunen ym. 2017, 218) Téman opinnay-
tetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa, jonka avulla voidaan kehittda muis-
tisairaille ja heidan ldheisille suunnattuja tieto- ja vertaiskursseja.

Eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvat ndakokulmat pyrittiin huomioi-
maan opinnadytetyotd tehdessa. Opinndytetydlle anottiin tutkimuslupa
Pirkanmaan muistiyhdistykseltd. Teemahaastattelurunko esitestattiin
etukdteen muistisairaan laheiselld, mika lisaa Kankkusen ym. (2017, 205)
mukaan tutkimuksen luotettavuutta. On tarkeaa, etta tutkimukseen osal-
listuminen on aidosti vapaaehtoista. Haastateltavat valittiin tieto- ja ver-
taiskurssille osallistuneista muistisairaan laheisista. Heille kerrottiin opin-
ndytetyosta ja sen kulusta ja halukkaat antoivat yhteystietonsa haastatte-
lun sopimista varten. Suostumus haastatteluun perustui siis vapaaehtoi-
seen suostumukseen. Niille, jotka halusivat osallistua haastatteluun, jaet-
tiin saatekirje, jossa kerrottiin tarkemmin opinnaytetyodsta. Lopullisesti
haastateltavat antoivat suullisen luvan haastatteluun puhelimessa haas-
tatteluajankohtaa sovittaessa.

Haastattelut tehtiin sovittuna aikana rauhallisessa ymparistossa ldheisten
kotona. Kolmella heista oli puoliso paikalla haastattelujen aikana. Sain kai-
kilta tutkimukseen osallistuvilta luvan haastattelujen nauhoittamiseen.
Haastatteluissa edettiin teemahaastattelurungon mukaisesti. Lisdksi heille
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esitettiin tarkentavia kysymyksia, jotka pyrittiin esittdmaan niin, ettei ne
johdattelisi liikaa. Kun kaikki haastattelut oli tehty ja puhtaaksikirjoitettu,
nauhat ja yhteystiedot havitettiin. Lopullisessa opinnadytetytssa ei tuotu
esille haastateltujen nimid. On tarkeaa, ettad haastateltavien henkildllisyys
ei tule missaan tutkimuksen vaiheessa esille, vaan anonymiteetti sdilyy
lapi tutkimusprosessin. Tata asiaa pohdin siina vaiheessa, kun kirjoitin tut-
kimuksen tuloksia ja lainasin haastateltujen alkuperaisilmauksia mukaan
tutkimustuloksiin. Alkuperaisilmauksia ei suositella kaytettavaksi tutki-
mustuloksissa, siksi ettei ketdan henkil6ista voi tunnistaa esim. murresa-
noista varsinkin, jos tutkittavien joukko on pieni. Tassa opinnaytetyossa
haastateltavia ei voinut tunnistaa murteesta ja koin, etta alkuperaiset il-
maukset elavoittavat tekstia.

Opinndytetyon etenemista on kuvattu mahdollisimman tarkasti, etta lu-
kija pystyy ymmartamaan, kuinka tutkimusprosessi on edennyt. Tydsken-
telen muistihoitajana Pirkkalan yhteistoiminta-alueella ja teen yhteistyota
Pirkanmaan muistiyhdistyksen kanssa. Tutkimustuloksia kirjoittaessani
huomioin oman ammattitaustani ja pyrin arvioimaan tuloksia mahdolli-
simman objektiivisesti, ettei omat ennakkokasitykseni vertaistuen ja tie-
don merkityksesta vaikuttaneet tuloksiin. Kankkusen ym. (2017,197) mu-
kaan erityisesti laadullista tutkimusta yksin tehdessa on vaara, etta tulee
sokeaksi omalle tutkimukselleen. Tall6in on vaarana, etta tutkija on va-
kuuttunut johtopaatosten oikeellisuudesta, vaikka niin ei ole. Valilla tun-
tui, ettd omalle opinnaytetyon tekstille sokeutui ja tekstia piti lukea uu-
destaan useaan kertaan. Samoin puhtaaksi kirjoitettuja haastatteluja luin
useaan kertaan ja valilla pidin viikon tauon ja palasin uudestaan tutkimus-
materiaalin pariin. Talla tavoin sain enemman irti materiaalista ja I0ysin
uusia nakokulmia. Haastattelutilanteet koin luonnollisina keskustelutilan-
teina ja ilmapiiri oli valiton. Tyoni puolesta olen paljon tekemisissa muisti-
sairaiden ja heidan ldheisten kanssa, joten aihealue oli minulle ennestadan
hyvin tuttu.

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa tarvitaan juuri sen verran kuin ai-
heen ja tutkimustehtavan kannalta on valttamatdnta. Aineistoa on riitta-
vasti, kun uudet tapaukset eivat tuo enaa uutta tietoa tutkimuskysymys-
ten kannalta. Kun aineisto alkaa toistaa itsedan, puhutaan kylladntymi-
sestd. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006) Tieto- ja vertaiskurssille
osallistui 10 muistisairaan laheista. Heista puolet eli viisi halusi osallistua
opinndytetydn haastatteluihin. Opinnadytetyontekija ei pystynyt vaikutta-
maan haastateltavien maaraan vaan se perustui vapaaehtoisuuteen. Jo-
kainen haastateltava toi opinnaytetyohon jotakin uutta, mutta tutkimus-
kysymysten kannalta samat asiat alkoivat toistua viimeisen haastateltavan
kohdalla.

Tutkimuksen uskottavuutta lisda se, etta tulokset on esitetty niin selkeasti,
ettd lukija ymmartaa miten analyysi on edennyt ja mitka ovat tutkimuksen
vahvuudet ja rajoitukset. (Kankkunen ym. 2017, 198) Tulosten esittami-
sessa on kaytetty runsaasti alkuperaisilmauksia seka lisaksi taulukoita sel-
ventamaan opinnaytetyon tuloksia. Liitteena loytyy tiedot, josta nikee,
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miten tutkimusprosessi on edennyt. Liitteesta kdy ilmi sisallénanalyysin
eteneminen alkuperdisilmauksista ldhtien. (Liite 3)

Laadullisessa tutkimuksessa tulosten siirrettavyys tarkoittaa, miten tutki-
mustulokset voidaan siirtda toiseen tutkimusymparistoon. Siirrettavyyden
varmistamiseksi on tarkeaa kuvata tutkimusprosessin kulkua ja osallistu-
jien valinnan ja taustojen selvittamista seka aineiston keruun ja analyysin
tarkkaa kuvaamista. Nain toinen tutkija voi seurata tutkimusprosessin kul-
kua. (Kankkunen ym. 2017, 198) Taman opinndytetydn tuloksia voidaan
hyodyntaa esimerkiksi muistisairaiden ja heidan laheisten vertaistukiryh-
mien suunnittelussa.

Teoreettisessa viitekehyksessa kuvataan muistisairauksia ja niiden vaiku-
tuksia seka sairastuneen toimintakykyyn etta laheisen elamaan. Teoria-
osassa kdaydaan lapi myds vertaistuen eri toimintamuodot. Teoriatietoa
tutkimuksen taustaksi hain eri tietokannoista kuten medic, finna, cinahl ja
google scholar. Rajasin tiedonhaun koskemaan lahteita viimeisen kymme-
nen vuoden ajalta.

8.2 Tulosten pohdintaa

Useilla laheisista oli odotuksena saada kurssilta tietoa muistisairauksista
seka kdaytannon vinkkeja arkeen. Osan haastatelluista oli vaikea etukateen
nimetad mitaan odotuksia kurssin suhteen. Tama johtui varmaan siita, etta
sairaus oli niin lievassa vaiheessa, ettei osannut odottaa mitaan tiettya
asiaa. Tieto- ja vertaiskurssille osallistuneilla muistisairaus oli lievassa tai
keskivaikeassa vaiheessa. Tdima osaltaan tuo haasteita kurssin jarjestajille
ohjelman jarjestamisen suhteen. Laheisille oli hyva asia, etta pystyi vaih-
tamaan kokemuksia toisilta, joilla sairaus oli jo pidemmalle edennyt.
Heiltd sai hyvia kdaytannon vinkkeja arkeen. My0s vertaistukea koettiin
saatavan enemman niiltd, joilla sairaus oli pidemmalle edennyt.

Tieto muistisairauksista ja siihen liittyvista asioista toi selvasti turvallisuu-
den tunnetta laheisille. Tietoa tuli paljon, mutta sitd pystyy hyodyntamaan
jatkossa, kun asiat ovat ajankohtaisia. Monet jaivat prosessoimaan saatua
tietoa, mutta heilld oli tunne, etta siitd on jatkossa hyotya. Tarkein tieto
[aheisille lienee ollut tieto siitd, mista voi jatkossa tarvittaessa hakea apua.
Itse oletin, ettd haastatteluissa olisi korostunut enemman vertaistuen
merkitys sairauteen sopeutumisessa. Useat toivat kuitenkin enemman
esille saadun tiedon merkitysta itselleen. Tiedon koettiin auttavan juuri
suhtautumisessa ldaheiseen. Tieto voi toisaalta my0ds sekoittaa ajatuksia ja
tuoda paineita, kuten eras haastatelluista ilmaisi asian. Vaikka sairaus ete-
nee kaikilla yksil6llisesti, tieto sairauden etenemisestd ja sen mukanaan
tuomista haasteista voi tuntua myos pelottavilta. Tiedon vastaanottami-
nen voi tuntua vaikealta ja sita voi olla vaikea hyvaksya omalle kohdalle.
Haastateltavat ymmarsivat, ettd eldma muistisairauden kanssa on jatku-
vaa sopeutumista ja eletdan paiva kerrallaan.
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Kaikilla ei ollut selvaa kasitysta kuka on vertainen tai mita vertaistuki pitaa
sisalladn. Ne olivat osalle kasitteina vieraita. Haastatteluissa tuli kuitenkin
esille avoimuus, yhteenkuuluvuuden tunne ja kokemusten jakaminen
osana sairauteen sopeutumista. Vertaistuki korostuu vapaassa yhdessa
olossa, kun voi rauhassa tutustua toisiin. Yhteinen illanvietto lauantai-il-
tana koettiin juuri tdammaoisena hetkena. Siina tilanteessa kaikki pystyivat
olemaan omina itsenaan ilman ulkopuolista ohjelmaa. Tamma®inen yhdes-
saolo lisaa yhteenkuuluvuuden tunnetta ldheisten ja sairastuneiden va-
lilla. Vertaistuki olisi korostunut viela enemman, jos vapaamuotoista oh-
jelmaa olisi ollut enemman. Toki toisiin tutustuminenkin vie oman ai-
kansa. Toiset ovat avoimempia kertomaan omista asioistaan heti, kun taas
toiset tarvitsevat enemman aikaa tutustumiseen. Vertaistuen keskeisin
merkitys muistisairaan laheiselle oli kokemusten jakaminen ja tunne siita,
ettd “samassa veneessa” ollaan. Tieto siitd, ettei ole yksin vaan toisillakin
on samanlaisia ongelmia, helpottaa myds omaa arjessa selviytymista.
Holm (2010, 56-57) on todennut, etta tunteiden kasittely vertaisryhmassa
vaatii avointa ja luotettavaa ilmapiiria. Tama tuli esille my6s opinnayte-
ty0ssa, jossa todettiin, etta avoin ja lammin ilmapiiri helpotti kokemusten
jakamista.

Laheisten haastattelut tehtiin noin 2-3 viikkoa tieto- ja vertaiskurssin paat-
tymisen jalkeen. Useat olivat huomanneet pienia muutoksia omassa arjes-
saan jo silloin. Suhtautuminen sairastuneeseen ldaheiseen oli muuttunut.
Tieto sairauden oireista helpotti ymmartamaan, miten toiseen tulisi suh-
tautua. Useampi toi esille, ettd kurssin jalkeen ovat enemman miettineet,
miten sanovat asiat toiselle. Kurssi toi ymmarrystd, ettd muistisairaan
kanssa tarvitaan enemman aikaa ja mietittiin myds omaa kayttaytymista
ja sitd miten omaa ajattelutapaa voisi muuttaa. Pienetkin toisilta saadut
kdytannon vinkit helpottavat arjen sujuvuutta. Yksi esimerkki tammoi-
sesta kdytannon vinkista oli suihkuun meno, joka voi olla hankalaa muisti-
sairaan kanssa. Erds rouva kertoi saaneensa vinkin, etta taytyy antaa sel-
ked vaihtoehto suihkuun menosta. Muistisairaalta voi kysyda menetko
suihkuun tanaan vai huomenna.

Tieto- ja vertaiskurssille osallistuneet muistisairaiden ldheiset olivat paa-
osin erittdin tyytyvaisia kurssin kokonaisuudesta. Kurssi taytti heidan odo-
tuksensa ja haastatteluissa tuli esille kiitollisuus siitd, miten paljon asioihin
oli paneuduttu heitd varten. Keskeiset kehittamisideat liittyivat kurssin
ajankayttoon. Kurssi oli varsin tiivis ja siella tuli paljon asiaa. Laheiset kai-
pasivat enemman vapaata yhdessdoloa ja mahdollisuutta esimerkiksi ul-
koiluun. Toisaalta mitdan ei olisi ohjelmasta haluttu jattaa pois. Tuli ehdo-
tuksia, ettd kurssi alkaisi jo perjantaina, jolloin ohjelma olisi valjempi.
Tama aiheuttaisi tietysti sen, ettd kurssin hinta nousisi. Nahtavaksi jaisi
vaikuttaisiko se osallistujamaariin, mutta varmasti ihan kokeilemisen ar-
voinen vaihtoehto.

Tama opinndytetyd vahvisti jo olemassa olevaa tietoa tiedon ja vertais-
tuen merkityksestd muistisairaan laheiselle. Yhteenvetona voisi sanoa,
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ettd tieto- ja vertaiskurssi auttoi muistisairaan ldheisia sopeutumaan sai-
rauteen. Tieto lisdsi turvallisuuden tunnetta ja auttoi ymmartamaan pa-
remmin sairastunutta puolisoa. Vertaistuki kurssilla koettiin tarkedksi. Se
lisdsi yhteenkuuluvuuden tunnetta ja kdaytdnnon vinkit toisilta laheisilta
toivat apua arjen sujuvuuteen. Tieto- ja vertaiskursseille on selkedsti tar-
vetta ja erityisesti sairauden alkuvaiheessa saadulla tiedolla on suuri mer-
kitys. Saadun tiedon avulla pystytdan ennakoimaan monia tilanteita etu-
kateen. Keskeisin kehittamisidea kurssille jatkossa oli, etta kurssi olisi pai-
vaa pidempi, jolloin aikaa vapaaseen yhdessaoloon jdisi enemman.

Pesonen (2015, 58-59) on vaitoskirjassaan tutkinut vertaistuen merki-
tysta muistisairaille ja heidan omaishoitajille. Vaitéskirjan mukaan omien
kokemusten jakaminen samassa elamantilanteessa olevien kanssa oli tar-
kea henkinen ja tiedollinen tuki erityisesti muistisairaan laheisille. Tassa
opinndytetydssa haastateltavat kokivat tiedon tuovan turvallisuutta ela-
maan ja vertaistuki auttoi jaksamaan eteenpain.

8.3 Omat oppimiskokemukset

Olen tyoskennellyt viisi vuotta muistihoitajana muistivastaanotolla. Valit-
sin aiheen, koska koen muistisairaiden hoitotydn laheiseksi ja tarkeaksi ai-
heeksi. Minulla on halu kehittda omaa osaamista tydssani ja koin, etta
opinndytetydn tekeminen vahvisti omaa ammattiosaamistani. Opinnayte-
tyota tehdessa olen oppinut pohtimaan asioita monelta eri kantilta ja ot-
tamaan vastaan ohjaajien palautetta seka tekemaan muutoksia tyohoni
sen mukaan. Toisaalta olen oppinut ottamaan vastuuta omista paatoksista
opinnaytetyoni suhteen.

Olen oppinut hyddyntamaan eri tiedonhakureitteja etsiessani tieteellista
tietoa opinnaytetydhoni. Naistd minulla ei ollut aiemmin tietoa eika koke-
musta. Nyt voin hyddyntaa eri tietokantoja etsiessani uutta tutkittua tie-
toa omassa tyodssani. Tutkittu tietoa antaa varmuutta potilastyohon. Olen
oppinut ymmartamaan, mika merkitys ndyttoon perustuvalla hoitotyolla
on muistisairaan hyvassa hoidossa. On paljon tietoa ja laatusuosituksia,
joita vai kayttaa oman tyon kehittamiseen.

Tutkimusprosessin aikana olen kehittynyt tutkijana ja oppinut ymmarta-
maan laadullisen tutkimuksen eri vaiheita. Muistisairaan laheisten haas-
tattelut koin hyvin luontevina keskusteluina. Laheisten haastattelut olivat
antoisia ja oli ilo huomata, kuinka avoimesti haastateltavat kertoivat ko-
kemuksistaan. Haasteellisinta opinndytety6ssa oli sisdllonanalyysin teke-
minen. Oli aikaa vievaa miettia luokitusrunko ja siihen eri kategoriat. Tar-
keinta oli pitad mielessa tutkimuskysymykset ja etsia niihin vastauksia. Silti
jain useasti miettimaan tuliko kaikki asiat huomioitua. Laadullisen tutki-
muksen analyysivaihe vei aikaa, mutta silti koin, etta se oli minulle sopiva
tapa tehda tutkimusta. Oli mielenkiintoista paasta lahelle henkilon koke-
musmaailmaa haastattelujen kautta.
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Mielestani olisi tarkeaa kehittdaa yhteisty6ta kolmannen sektorin kanssa
yha tiiviimmaksi. Moniammatillinen yhteistyo eri toimijoiden valilla on tar-
kedd. Omassa tyossani aion kehittda uusia toimintatapoja, miten saada
muistisairaita ja laheisia osallistumaan muistiyhdistyksen toimintaan mu-
kaan. Opinndytetyon tekeminen auttoi minua ymmartamaan, miten suuri
merkitys vertaistuella ja kokemusten jakamisella on muistisairaan lahei-
sille. Taman tiedon avulla voin kehittada oman kunnan vertaistukiryhmia
muistisairaille ja l3heisille.

Haastatteluja tehdessani huomasin, miten tarkeaa on saada tietoa juuri
muistisairailta ja heidan laheisilta ja sita kautta pyrkia kehittamaan muis-
tisairaan hoitotyota. Opinndytetydsta saadun tiedon avulla pystyn kehit-
tamaan muistisairaiden ja heidan ldheisten ohjausta vastaamaan heidan
tarpeitaan. Tarkein palaute ja kehittamisehdotukset tulevat juuri heilta.

8.4 Johtopaitokset ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyddyntaa suunniteltaessa tieto- ja ver-
taiskursseja muistisairaille ja heidan laheisille. Tuloksia voidaan kayttaa
hyvaksi, kun suunnitellaan ensitietopaivia ja vertaistukiryhmia tukemaan
sairauteen sopeutumista. Hallikainen (2015) on todennut vaitoskirjas-
saan, ettda muistisairaan ja omaishoitajan kuntouttava hoito tulisi suunni-
tella yksilollisesti sen sijaan, etta kaikille tarjottaisiin samanlaista sopeutu-
misvalmennusta. Siksi on tarkeda selvittaa muistisairaiden ja laheisten ko-
kemuksia heille suunnatuista palveluista ja toteuttaa niitd heidan toivei-
den mukaan.

Pohdin, miten ihmisid saisi enemman osallistumaan tieto- ja vertaiskurs-
sille. Tyéssani olen huomannut, etta monilla on liian suuri kynnys osallis-
tua tieto- ja vertaiskursseille. Kuitenkin kaikki kokemukset osallistuneilta
olivat padosin positiivisia. Monet haluavat pitda sairauden omana tietona,
eika haluta jakaa kokemuksia toisten kanssa. Tieto- ja vertaiskurssille osal-
listuminen olisi tarkeda juuri sairauden alkuvaiheessa. Tieto muistisairau-
teen liittyvista asioista ja vertaistuki auttaisivat ymmartamaan uutta ela-
mantilannetta paremmin. Olisi hyva jos, muistiyhdistyksen Muisti-illassa
olisi joku tieto- ja vertaiskurssille osallistunut pariskunta kertomassa oma-
kohtaisia kokemuksia kurssilta. Ndin juuri diagnoosin saaneet pariskunnat
saisivat tietoa kurssista ja kynnys osallistumiseen madaltuisi. Olen huo-
mannut, ettd usein sairastuneelle on vaikeampaa ilmoittautua kurssille
kuin laheisen. Tama voi liittyd osaltaan muistisairauteen ja aloitekyvyn
heikkenemiseen. Muistihoitajia ja muistikoordinaattoreita taytyisi kan-
nustaa enemman informoimaan tulevista kursseista ja [6ytaa uusia tapoja
tuoda tietoa esille.

Opinnaytetyossa tieto- ja vertaiskurssin positiiviset vaikutukset nakyivat
arjessa jo heti kurssin paattymisen jalkeen. Tieto- ja vertaiskurssin vaikut-
tavuuden arviointi olisi hyva jatkotutkimusaihe. Olisi mielenkiintoista sel-
vittaa kurssin vaikuttavuutta ldheisten elamaan. Kurssin vaikuttavuutta on
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kuitenkin vaikea arvioida ndin lyhyen ajan kuluessa ja siksi tarvittaisiin pi-
dempi seuranta-aika, etta vaikuttavuutta voisi arvioida. Silloin |aheisia tu-
lisi haastatella heti kurssin jalkeen ja esimerkiksi puolen vuoden kuluttua
kurssista.

Jain itse miettimaan, miksi kurssille ilmoittautuu niihin vahan henkil6ita
suhteessa sairastuneiden maaraan Pirkanmaalla. Toinen mielenkiintoinen
jatkotutkimusaihe olisikin selvittaa, mika on esteena, miksi toiset eivat ha-
lua tieto- ja vertaiskurssille osallistua. Tutkimuksen voisi toteuttaa esimer-
kiksi niin, etta puolen vuoden aikana keraisi talteen vastauksia, miksi kurs-
sille ei osallistuta, jos sita tarjotaan.
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Liite 2

TEEMAHAASTATTELURUNKO

TAUSTATIEDOT

Sukupuoli: nainen mies [

Ikdryhma: alle 60 v. [J60-70v. [171-80v. ] yli80v. J
Suhde laheiseen: puoliso, lapsi vai joku muu?
Muistisairauden vaihe (lieva/keskivaikea/vaikea)

KOKEMUKSET TIETO-JA VERTAISKURSSILTA

Millaisia odotuksia teilld oli kurssin suhteen?

Mita mielta olitte kurssin jarjestelyista (paikka, ajankohta, ajan-
kaytto)

Mita mielta olitte kurssin sisallosta?

Jaitteko kaipaamaan jotakin kurssilta?

Kertokaa omin sanoin jokin mieleenne jaanyt kokemus kurssilta.

VERTAISTUKI JA SEN MERKITYS

Miten kuvailisitte ilmapiiria kurssilla?

Millainen oli ryhman keskindinen luottamus?
Miten kuvailette, kuka on vertainen?

Mita vertaistuki teille merkitsee?

Miten kurssi auttoi sairauteen sopeutumisessa?

ELAMA KURSSIN JALKEEN

Miten kurssi vaikutti suhtautumiseen sairastuneeseen laheiseen?
Miten kurssi on vaikuttanut arkeenne?

Millaisia konkreettisia neuvoja saitte kurssilta?

Millaista tukea haluaisitte jatkossa saada?

Kuinka toivoisitte Tieto- ja vertaiskurssia kehitettavan jatkossa?
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Alkuperdinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

Ylakategoria

Paakategoria

- No ei muuta kuin, ettad osaa
sitten toimia, kun ei oikein
ole tammoista alaa

- Saa tietoa, etta osaa sitten
toimia, kun ei ole alan ihmi-
nen.

- Neuvoja piti saada ja kylla-
héan niita saikin

- Toivoin saavani neuvoja ja
sainkin niita.

- No |ahinna just sita vertais-
tukea, ettd saisi tuota sem-
mosta, ettd muillakin on sa-
moja ongelmia, ettd saisi sii-
hen just sita tukea

- Odotin, ettd saan vertaistu-
kea toisilta, joilla on samoja
ongelmia.

- No ei mulla ollut kauheita
odotuksia. Ei osannu ajatella,
mita kaikkea voisi tullakaan

- Minulla ei ollut suuria odo-
tuksia, enka osannut ajatella
mita voisi tulla.

- Se on mukavaa vaihtelua ja
sehan oli yksi odotus

- Odotin vaihtelua.

- No lahdin niinku hakemaan
uutta tietoa. Taa on uus asia
meille kummallekin. Ei oo
ihan lahella ollu muistisai-
rasta.

- Lahdin hakemaan uutta tie-
toa, koska tama on uusi asia
meille molemmille.

- Vertaistuen saaminen sa-
massa tilanteessa olevilta

- Kurssilta kaivattiin vaihtelua
ja kdytannon neuvoja arkeen
- Asiantuntijoiden tuomaa
tietoa odotettiin

- Osalla ei ollut mitdan en-
nakko-odotuksia

Odotukset kurssin suhteen

Sairauteen sopeutuminen
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- Kylla se ladkarin luento oli
semmonen, etta vasta nyt al-
kaa niin kun aatteleen

- Laadkarin luento heratti aja-
tuksia.

- Kyllahan sielld oli sem-
moista, mita mina en oo tar-
vinnu kasitelld vielda aina-
kaan. Se oli niin kuin vierasta
minulle

- Kurssilla oli paljon sem-
moista tietoa, mitd en ole
vield tarvinnut kasitella.

- Hyvaa tietoa tuli. En ole
kaikkia papereita viela ees lu-
kenu. Mulla on tuossa kansio
ja aina kun istun, yritan niita
selailla

- Hyvaa tietoa. Kaikkea en ole
ehtinyt lukea, mutta pereh-
dyn vahitellen.

- No kylld se varmuutta tuo ja
just toi, ettd tietaa mista ha-
kea apua sitten... Se luo tur-
vallisuutta, ettd tietda mita
pitaa tehda

- Tieto tuo varmuutta ja se,
ettd tietda mista hakea apua.
Tieto tuo turvallisuutta.

- Tuli nyt paljon tietoa lyhyen
ajan sisalla

- Paljon tietoa lyhyen ajan si-
salla.

- Joo ja se tieto tuota, se on
hyva asia. Ei pelkdstaan hyva,
etta kylla se tuo paineitakin

- Tieto on hyva asia, mutta se
tuo myos paineita.

- Tiedon tuoma turvallisuus
laheiselle

- Tiedon kasittelyyn tarvitaan
aikaa

- Tiedon soveltaminen kurs-
sin jalkeen

- Tieto voi tuoda myods pai-
neita ldheiselle

- Konkreettiset neuvot autta-
vat elamaa arjessa

- Kurssi vahvisti vanhaa tie-
toa ja antoi uusia ajatuksia

Tiedon merkitys muistisai-
raan ldheiselle

Sairauteen sopeutuminen
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- Siind tuli kauheesti tietoa,
joka on toisaalta hyva, mutta
toisaalta se sekoittaakin aja-
tuksia. Siind menee kauan,
ettd niitd sulattelee

- Tuli paljon hyvaa tietoa,
mutta se myds sekoittaa aja-
tuksia ja sen kasittelemiseen
menee aikaa.

- Pitds olla niinku pitempi
aika, ettd kaikki asiat sitten
osaisi ja pysyisi sulattamaan
ne

- Tarvitaan aikaa asioiden su-
lattamiseen.

- Kylla se siind mielessa, etta
varmaan tulevaisuudessa voi
sitd soveltaa ja ymmartaa
toista paremmin

- Tulevaisuudessa voi tietoa
soveltaa ja oppia ymmarta-
maan toista paremmin.

-Tommonen jos tulee erimie-
lisyyksia tai muistijutuista,
niin kyllahan sielld sanottiin,
ettd tdytyy osata suhtautua
siihen.

- Sielld sanottiin, etta jos tu-
lee erimielisyyksia, niin tay-
tyy osata suhtautua siihen.

- Sitdhdn mina sieltd hainkin,
ettd osaa siihen tautiin suh-
tautua. Se auttoi niin kuin
siind suhtautumisessa siihen
toiseen

- Odotin apua siihen, etta
opin suhtautumaan lahei-
seen. Koin, etta sain apua
suhtautumiseen.

- Suhtautuminen sairastu-
neeseen laheiseen parani

- Ymmarrys toista kohtaan li-
saantyi

- Lédheisen elama on jatkuvaa
sopeutumista

- Huumori koettiin ldheisen
voimavarana

-Positiivinen vaikutus kodin
ilmapiiriin

-Paiva kerrallaan-ajattelu
auttaa jaksamaan

Suhtautuminen sairastunee-
seen

Sairauteen sopeutuminen
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- Mina oon jo nahny ja seu-
rannu sita, niin jotenkin sii-
hen on sopeutunut. Tieten-
kin onhan se jatkumo, etta
siithen taytyis tottua

- Olen jo seurannut sairautta
ja sopeutunut siihen. Jat-
kumo, johon on totuttava.

- Kylla maa luulen, etta osaan
suhatutua. Kylldhan se ras-
kasta valilld on. Taytyy vaan
sitten hakea niita keinoja sii-
hen

- Osaan suhtautua. Valilla se
on raskasta, mutta sitten tay-
tyy hakea apua.

- Ehka se vahvistaa sit3, etta
kyllahdn tda koko aika on
semmosta sopeutumista

- Kurssi vahvisti sita, etta
tdma on jatkuvaa sopeutu-
mista.

- Maa en niin kauheen pit-
kdlle aattele tulevaisuutta.
Sitd vaan ahdistuu, kun aat-
telee. Paiva kerrallaan, mutta
eihdan se aina onnistu. Yritan
kuitenkin.

- En ajattele tulevaisuutta
pitkalle, koska silloin ahdis-
tuu. P3iva kerrallaan, vaikka
se ei aina onnistu, mutta yri-
tan ainakin.

- Tassa pitaa jatkuvasti miet-
tia, miten suhtaudutaan, no
ehka se jollain tapaa vahvisti-
kin tai antoi jotain uutta

- Jatkuvasti on mietittava, mi-
ten suhtautuu. Kurssi vahvisti
ja antoi uutta.
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- Musta se on todella tarkeaa,
ettd tda ilmapiiri taalla ko-
tona pysyy hyvana ja joskus
mies on riidan yhteydessa sa-
nonut, etta ei mun sairauteni
ainakaan siitd parane jos saa
tollai suhtaudut ja sehan on
totta

- Tarkeaa, etta ilmapiiri pysyy
kotona hyvana. Ei sairaus pa-
rane, jos ei osaa suhtautua
toiseen.

- No ehka taa, ettd maa mie-
tin enemmankin, miten asiat
sanoa

- Mietin enemman, miten sa-
noa asiat.

- Ja aika hyvin tuo huumori
pelaa ainakin vield, sekin aut-
taa

- Huumori toimii ja auttaa
sairauteen sopeutumisessa.
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Alkuperdinen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

Ylakategoria

Paakategoria

- Vertainen on tietysti sem-
moinen, joka on kokenut sa-
moja asioita

- Vertainen on kokenut sa-
moja asioita.

- Hanelld (vertaisella) on sit
niitd samoja ongelmia

- Vertaisella on samoja ongel-
mia.

- Omaishoitajat ja mika ta-
hansa vakavampi sairaus niin
on vertainen

- Vertainen on omaishoitaja
tai henkilo, jolla on vaka-
vampi sairaus.

- Se on semmonen, jolle vois
puhua asiat sillai kun ne on

- Vertaiselle voi puhua asiat
niin kuin ne ovat.

- Vertainen on semmoinen,
joka on saanu tan alzheimer
diagnoosin ja voi vahan ver-
rata kokemuksia

- Vertainen on henkild, joka
on saanut alheimer diagnoo-
sin ja hdnen kanssaan voi
vaihtaa kokemuksia.

- Vertainen on kokenut sa-
moja asioita

- Sama elamantilanne on yh-
distava tekija

- Omaishoitajat koettiin ver-
taisina

- Vertainen on henkild, jolle
voi puhua avoimesti asioista

Vertaisen maarittely

Vertaistuen merkitys muisti-
sairaan laheiselle
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- Minun ei oo tarvinnu viela
paljoo avustaa, niin ei sitd oo
oikein kaivannu semmosta
tukea

- En ole kaivannut tukea,
koska minun ei ole tarvinnut
viela paljon avustaa.

- No tuntu ainakin nyt tosi hy-
valta

- Vertaistuki tuntui tosi hy-
valle.

- Kylla se merkkaa tosi paljon
ja on tarkeeta

- Vertaistuki on tarkeaa ja
merkitsee todella paljon.

- Se luo jotenkin semmosen

turvan siind, ettd ollaan
kaikki tdssd samassa ve-
neessa

- Vertaistuki luo turvan, etta
olemme kaikki samassa ve-
neessa.

- Sain sieltd uutta tietoo ja
just tdmmosta, mita muutkin
on kokenut. Ne on tarkeita.

- Kurssilta sai uutta tietoa.
Toisten jakamat kokemukset
olivat myds tarkeita.

- Ja kun joku kertoo sitten,
mitenka parjaa ja mitd hyvia
ja huonoja asioita on tdssa
arjessa

- Vertaistuki on sitd, kun joku
kertoo, miten parjaa ja mita
hyvid ja huonoja asioita ar-
jessa on.

- Kuuli sitten muiltakin min-
kalaista arkea he elavat muis-
tisairaan kanssa

- Kuuli muilta minkalaista ela-
maa he eldvat muistisairaan
kanssa

- Vertaistuki koettiin tarke-
aksi

- Luo vyhteenkuuluvuuden
tunteen ihmisten vilille

- Vertaistuki auttaa jaksa-
maan eteenpadin

- Kokemusten jakaminen
toisten samassa tilanteessa
olevien kanssa antaa voimaa

Vertaistuen merkitys

Vertaistuen merkitys muisti-
sairaan laheiselle
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- Ajattelin, ettd ois hyva
kdyda niissa vertaistukiryh-
missd, ettd se auttais niinku
eteenpain

- Olisi hyva kayda vertaistuki-
ryhmissd, ettd se auttaisi
eteenpain.

- Ei sielld tarvinnu ajatella,
ettd toinen ajattelee, etta
mita se tommosia kyselee

- Sielld ei tarvinnu miettia,
mita toinen ajattelee, jos jo-
takin kyselee.

- Semmonen l[ammin ja ihmi-
set tuli juttelemaan, vaikka
oli vieraitakin

- llmapiiri oli lammin ja vie-
raatkin ihmiset tulivat jutte-
lemaan

- Se oli mukavaa, kun ne oh-
jaajatkin tuli sydmaan samoi-
hin poytiin. Siitta tuli semmo-
nen yhtendinen tunnelma

-Tuli yhtendinen tunnelma,
kun ohjaajatkin tulivat syo-
maan samoihin poytiin.

- llmapiiri oli hyva ja sai sa-
nottua sen, minka halusikin

-llmapiiri oli hyva ja sai sanot-
tua sen, minka halusi.

- Aika paljon tuli kaikki pu-
huun ja sit jos itsekin puhui
niin, joku aina vastas

- Kaikki tulivat avoimesti pu-
humaan ja aina sai vastauk-
sen, kun puhui.

- Hyva ilmapiiri. Semmonen
avoin, ettd oli helppo lahes-
tya kaikkia

- llmapiiri oli avoin ja oli
helppo ldhestya muita.

- Avoin ja lammin ilmapiiri
helpotti kokemusten jaka-
mista

- Luottamus kurssilaisten va-
lilla  rohkaisi kertomaan
omista asioista

-Ohjaajat tulivat sydémaan sa-
maan poytdan ja se lisasi yh-
teenkuuluvuuden tunnetta

Luottamuksen ja yhteenkuu-
luvuuden ilmapiiri

Vertaistuen merkitys muisti-
sairaan laheiselle
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Alkuperainen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

Yldkategoria

Paakategoria

- Se oli niin kun tarkoituksen-
mukainen paikka

- Paikka oli tarkoituksenmu-
kainen

- Ei se ajankohta niin valia,
kun aina ollaan lomalla

-Ajankohdalla ei ole valilla,
kun on aina lomalla

- Muuten se oli ihanalla pai-
kalla, jos olis ollu ulkoiluilmat

- Sijainti oli ihana, jos olisi ol-
lut ulkoiluilmat.

- Nyt se paikka jai oudoksi ja
sillai, kun ei ehditty ulos

- Paikka jai oudoksi, kun ei
ehditty ulos.

- Paikka oli tosi ihana ja ajan-
kohta oli oikein hyva ja sit
kun sinne paasi julkisillakin

- Paikka ja ajankohta olivat
hyvat. Oli hyva, ettd sinne
paasi myos julkisilla liikenne-
valineilla.

- Kylla siella oli kaikki, mita
olin ajatellutkin, ettd siella
on. Ladkareita ja muita asian-
tuntijoita

- Sielld oli kaikki mita olin etu-
kadteen ajatellut kuten laakari
ja muita asiantuntijoita.

- Kylla se kaikki oli hyodyllista

- Kaikki oli hyddyllista tietoa.

- Paikka oli tarkoituksenmu-
kainen tieto- ja vertaiskurssin
pitamiselle.

- Kurssille oli hyvat liiken-
neyhteydet julkisilla liikenne-
vélineilla.

- Osalle paikka jai oudoksi,
kun ei ehtinyt ulkoilemaan.

- Ajankohta koettiin hyvaksi,
eikd silla  koettu olevan
suurta merkitysta.

- Paljon hyddyllista tietoa,
eikd sisallosta olisi haluttu
jattaa mitaan pois.

- Erityisesti ladkarin ja laki-
miehen luennot koettiin an-
toisiksi.

- Kiitollisuus siita, kuinka pal-
jon oli paneuduttu heidan
auttamiseen.

Tieto- ja vertaiskurssin si-
salto ja puitteet

Tieto- ja vertaiskurssin ke-
hittdminen
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- Kylla mulle ainakin tuli sielta
paljon asiaa, vaikka osa olikin
tutttua. Se lakiosuus ja laa-
kari oli ainakin hyvia

- Paljon tietoa, josta osa oli
tuttua. Ladkarin ja lakimie-
hen luennot olivat hyvia.

- Siellahan oli asiantuntijoita
taa geriatri ja sitten lakimies..
naa tiedot, niitdahan taytyy
saada ja ne on hyvia

- Asiantuntijoina olivat ge-
riatri ja lakimies. Sai paljon
hyodyllista tietoa.

- Kaikki aiheet oli mielenkiin-
toisia ja mitaan en ois jattany
pois, ettd kylla ne tarkeitad
asioita oli. Ladkarin luento oli
hyva ja sit se tuomarn luento
siitd edunvalvonnasta

- Kaikki aiheet kuten laakarin
ja tuomarin luennot olivat
mielenkiintoisia. Mitdan en
olisi jattdanyt ohjelmasta pois.

- Ruokailun jalkeen se oikeus-
luento, niin ku oli niin vaka-
vaa asiaa heti ruokailun jal-
keen. Olis pitany olla niin
tarkkana, ettda meinas ruueta
pilkkimaan siind. Etta vois
olla kevyempi aihe tossa ruo-
kailun jalkeen

-Oikeusluento ruokailun jal-
keen oli vakavaa asiaa ja alkoi
vasyttamaan. Kevyempi aihe
heti ruokailun jdlkeen olisi
parempi.
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- Olis saanu olla vahan enem-
man vapaat, mutta se olis tie-
tysti ollut pois siita kurssi-
hommasta

- Olisi saanut olla enemman
vapaata, mutta se olisi ollut
pois kurssiohjelmasta

- Se oli aika tiivis se ohjelma,
mut ma olisin halunnut kdyda
vaikka tunnin lenkilla siina
paivalla

-Ohjelma oli aika tiivis. Olisin
halunnut kayda lenkilla pai-
valla.

- Olis voinu olla taukoja
enemman, etta olis voinu le-
vahtda. Onko sita sitten niin
tottunut paivanokoset otta-
maan

- Taukoja olisi voinut olla
enemman, ettd olisi voinut
vaikka paivaunet ottaa.

- Siis taytyy olla tietoa, mutta
kahteen paivaan sijoitettuna,
ettd en tieda oliko se liian tii-
vis

- Tietoa taytyy olla, mutta
kahteen paivaan sijoitettuna
ohjelma oli aika tiivis.

- Tarkeet3 tietoa oli mita tuli,
mutta se oli niin tiivistettya,
ettd ei jaksanut kerta kaikki-
aan kaikkea ottaa vastaan

- Kaikkea tietoa ei pystynyt
vastaanottamaan, koska sita
tuli niin paljon.

- Kurssin ohjelma oli tiivis ja
toivottiin, ettd aikataulu olisi
valjempi.

- Yhteistd vapaamuotoista
ohjelmaa kaivattiin lisaa.

- Aikaa ulkoiluun ja lepaami-
seen toivottiin lisaa.

- Ruokailun jalkeen toivottiin
kevyempaa aihetta kuin laki-
miehen luento.

- Ohjattua jumppaa toivottiin
ohjelmaan.

- Toivottiin, etta tiloista 16y-
tyisi kanttiini tai kahviauto-
maatti.

- Ehdotettiin, ettd kurssi al-
kaisi jo perjantaina tai olisi ja-
ettu kahteen viikonloppuun.
- Jatkokurssista oltiin kiinnos-
tuneita.

Laheisten kehittamisideoita
tieto- ja vertaiskurssin jar-
jestamiseksi

Tieto- ja vertaiskurssin ke-
hittaminen
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- Se iltaohjelma se pieni
leikki, se oli kylla mukavaa
yhdessdoloa. Olis voinu olla
enemmadn aikaa jumppaan,
ettd me oltas haluttu vahan
semmosta ohjattua jumppaa

- lltaohjelma oli mukavaa yh-
dessdoloa. Ohjattua jumppaa
olisi voinut olla.

- Kylla tuo kurssin pituus oli
ihan oikein, eika toisaalta eh-
tinyt kyllastya. Jaksoi kuun-
nella.

- Kurssin pituus oli sopiva
eika ehtinyt kylldstya ja jaksoi
kuunnella.

- Varmaan vois jatkokurssi
olla, ettd jos on jotakin ongel-
mia niin niita vois ratkoo

- Jatkokurssilla voisi ratkoa
yhdessa ongelmia.

- Ettd alkais jo perjantaina
niin ei olis ihan niin tiivis se
ohjema

- Kurssi voisi alkaa jo perjan-
taina, ettd ohjelma ei olisi
niin tiivis.

- Tykkasin, etta oli hyva koko
paketti ja viikkonloppu

- Hyva kokonaisuus ja viikon-
loppu.

- Minulle tuli mieleen, etta
voisi olla useammin esimer-
kiksi 2 kertaa vuodessa ja sil-
loin tieto jaettaisiin

- Kurssi voisi olla kaksi kertaa
vuodessa, jolloin tieto jaet-
taisiin kahdelle kerralle.

- Tassa kurssissa kuin muu-
tenkin, ettd kuinka paljon
apua saa, kun on tammoi-
sessa tilanteessa

- Oli hienoa huomata, kuinka
paljon apua saa, kun on tassa
tilanteessa.




Liite 3. Sisallédnanalyysin eteneminen luokitusrungossa

Liite 3

59

- Miten paljon on paneuduttu
tdhan, ettd meitd autetaan

-On paneuduttu todella pal-
jon meidan auttamiseen.

- Ehka olis voinu olla enem-
man semmosta vapaata yh-
dessdoloa, jos siihen tulis se
yks paiva lisda niin siind ois
enmman sitda vapaa-aikaa

- Olisi voinut olla enemman
vapaata yhdessdoloa. Jos
kurssi alkaisi jo perjantaina
niin tulisi enemman vapaa-
aikaa.

- Jos jotakin toivomuksia voi
esittda niin, ettd olis vaikka
kahviautomaatti tai kanttiini

- Olisi mukava, jos siella olisi
kahviautomaatti tai kanttiini.




