OPINNAYTETYO
Saila Suni 2013

MUISTITUPA
Muistisairaiden ja omaisten
kokemuksia Muistituvan toiminnasta

N

Rovaniemen

ammattikorkeakoulu
University of Applied Sciences
LuC

HOITOTYON KOULUTUSOHJELMA



Q)

Rovaniemen

ammattikorkeakoulu
University of Applied Sciences
Luc

ROVANIEMEN AMMATTIKORKEAKOULU
TERVEYS- JA LIIKUNTA-ALA

Hoitotydn koulutusohjelma

Opinnaytety®

MUISTITUPA
Muistisairaiden ja omaisten kokemuksia
Muistituvan toiminnasta

Saila Suni

2013

Toimeksiantaja Lapin Muistiyhdistys ry

Ohjaaja Sirkka Havela

Hyvaksytty



Terveys- ja likunta-ala  Opinnaytetydn
/ \ Hoitotydn tiivistelma
koulutusohjelma
Rovaniemen

ammattikorkeakoulu
University of Applied Sciences
Luc

Tekija Saila Suni Vuosi 2013

Toimeksiantaja Lapin Muistiyhdistys ry

Tyon nimi Muistisairaiden ja omaisten kokemuksia Muistituvan
toiminnasta

Sivu- jaliitemaara 50+ 7

Opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata muistisairaiden ja heidan omaistensa
kokemuksia Muistituvan toiminnasta ja sen kehittdmisesta. Tavoitteena oli
tuottaa tietoa Muistituvan toiminnasta. Toimeksiantaja oli Lapin Muistiyhdis-
tys ry, joka on Muistiliton jasenjarjesto ja hallinnoi Lapin Muistiluotsia. Muisti-
tupa on osa Muistiluotsin toimintaa ja sen tarkoituksena on tarjota muistisai-
raille seka heidan omaisilleen vertaistuellista ja virikkeellistd ryhmatoimintaa.

Opinnaytetyd on laadullinen ja sen teoriaosuus kasittelee muistisairaan ihmi-
sen hoito- ja palveluketjuja, elaménlaatua, toimintakykya ja kuntoutusta seka
muistisairaiden omaisia. Tutkimusaineiston kerasin haastattelemalla Muisti-
tuvan ryhmatoimintoja kayttavia muistisairaita seka lahettamalla toimintoja
kayttavien omaisille avoimia kysymyksia sisaltdneen lomakkeen. Haastatte-
luissa ja lomakkeiden kysymyksissa toistuivat samat teemat.

Aineiston analysoin induktiivisella sisallonanalyysilla. Muistisairaiden koke-
mukset Muistituvasta abstrahoituivat ylaluokkiin psyykkinen hyvinvointi, osal-
lisuus ja toiminnallisuus. Omaiset kokivat, ettd Muistitupa antoi muistisairaille
kokemuksia psyykkisestéa hyvinvoinnista, osallisuudesta ja toiminnallisuudes-
ta. Omaisten kokemukset Muistituvasta abstrahoituivat luokkiin psyykkinen
hyvinvointi, osallisuus seka konkreettinen apu. Seka omaisilla etta muistisai-
railla yhdeksi luokaksi abstrahoituivat kokemukset ohjaajasta.

Tutkimustulosten perusteella Muistituvan ryhmatoiminta lisda muistisairaiden
seka heidan omaistensa psyykkistda hyvinvointia. Muistitupa mahdollistaa
muistisairaiden ja heidédn omaistensa osallisuuden seka lisdd muistisairaiden
toiminnallisuutta. Omaiset saavat Muistituvalta myds konkreettista tukea.

Avainsanat muistisairaat, ryhmatoiminta, vertaistuki



and Sports
Degree Programme in
Rovaniemen Nursing and Health

ammattikorkeakoulu Care
University of Applied Sciences
Luc

/ \ School of Health Care Abstract of Thesis

Author Saila Suni Year 2013

Commissioned by Lapin Muistiyhdistys ry

Subject of thesis  Experiences from Muistitupa by People Having A
Memory Disorder And by Their Relatives

Number of pages 50+ 7

The purpose of this thesis was to describe the experiences from Muistitupa
by the people who are suffering from a memory related disease and by their
relatives as well as to come up with development proposals for Muistitupa.
The aim was also to produce new information about the activities of Muistitu-
pa. This thesis was commissioned by Lapin Muistiyhdistys ry. It is a member-
ship organization of the Alzheimer Society of Finland and it is administered
by the Lapland Memory Pilot project i.e. Muistiluotsi. Muistitupa is part of the
activities of the Muistiluotsi project and its aim is to provide stimulating activi-
ties and peer support to people who have a memory related disease and to
their relatives.

This is a qualitative study and its theoretical part deals with the care and ser-
vice chains of people having a memory disorder, their quality of life, function-
al capacity and rehabilitation, not forgetting the relatives of these people. |
collected the research data by interviewing people with a memory related
disease and by sending them a form containing open-ended questions to the
relatives of people with a memory disorder. The same themes were repeated
in the interviews and the forms. | analysed the material by using inductive
content analysis.

Based on my thesis, Muistitupa provided the people having memory disor-
ders with experiences of psychological wellbeing, inclusion and activities.
The relatives also felt that Muistitupa gave them concrete help. Both, the
people having a memory disorder and their relatives, brought up the im-
portance of the group instructor’s role.

Based on the results of thesis the group activities of Muistitupa increase the
psychological well-being of its clients. Muistitupa also allows room for partici-
pation, as well as increases the activity level of people having a memory dis-
order. The relatives also received concrete support from Muistitupa.

Key words people with a memory disorder, group activities,
peer support



SISALTO

N T ] o | 7N 1 I I
2 MUISTISAIRAS THMINEN ..ot s e s e s een
2.1 MUISTISAIRAUDET euuitieiiieeettie s e e e e e ettt s s e e e e e s ee s bbb s e e e esseesabb s e eeesseesabaaa s eeeas
2.2 MUISTISAIRAAN HOITO- JA PALVELUKETJUJA MAARITTAVAT TEKIJAT coevvvennennn...
2.3 MUISTISAIRAAN ELAMANLAATU .1uuiiiiitiiieieetieee et e eesebseeseetaneeseabaeessstasesssbneesens
2.4 MUISTISAIRAAN TOIMINTAKYKY ...iiiiiiettiesieeeeeeeesttsisseeeessessasassssesssesssssnnsseeeees
2.5 MUISTISAIRAAN THMISEN KUNTOUTUS ..vvvuiiiiieeiceetiiee e e eeeeeetatis e e e e e s e eeesvaia s eeee s
2.6 MUISTISAIRAAN OMAISET ...euttuueieieeeieeetitesseeseseeststsssesesssestarassseessesssrareeeess
S LAPIN MUIST IYHDIST Y S RY i e e e e s ees
4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSMYKSET ...............
STUTKIMUKSEN TOTEUTUS . ...t e e s e e e e een
5.1 KVALITATIIVINEN TUTKIMUSMENETELMA .....iiiiiiiieiiiee et e e eara e
5.2 TUTKIMUKSEEN OSALLISTUJIAT ... ittt e e e e ettt s e e e e e e e es et s s e e e s s e eaaaaaseseeeees
5.3 AINEISTON HANKINTA L..ciiiietttiteeieeeeeeeeettae s s e eseseeesbtbaseesessessasaan s eeeeseeesaraanaseeeees
5.4 AINEISTON ANALYYS ... iitiitettttieteeeeeeeesteesseeeeaeeeatta e seseessessasaa s sseeeseeessraaaseeeees
5.4.1 HaastattelUiden @iN@ISTO ........c.oovievviiiieiieeeeeeeeeeee e
5.4.2 Lomakkeista Saatu @NEISTO .......ceuiiiiiiiiiiiieeee et
5.4.3 Aineistojen YhdiStamiNeN ..........cccvviiiiiie e
(OIS 1 O] (] = N
6.1 MUISTISAIRAIDEN JA OMAISTEN KOKEMUKSIA MUISTITUVAN RYHMIEN
TOTEUTUKSESTA ettt ieieeettietttieseseesteeastasa st seeatteesssaa s seeasesastbaa s sesassssssbraanssesesseesses
6.2 MUISTISAIRAIDEN KOKEMUKSET MUISTITUVASTA oovuuiitieeeeeeetee e e e e e eeeeeaee e e e e e
6.2.1 Kokemukset psyykkisestd hyvinvoinnista ..........cccccceeeieininiiienn..
6.2.2 Muistisairaiden kokemukset osallisuudesta .........cc.ooevveviiiivieiiiivee e,
6.2.3 Muistisairaiden kokemukset toiminnallisuudesta ..........cccooveeeviviiiiineeneennn.
6.3 OMAISTEN KOKEMUKSET MUISTITUVASTA LIITTYEN MUISTISAIRAASEEN .............
6.3.1 Omaisten kokemuksia muistisairaan psyykkisesta hyvinvoinnista...........
6.3.2 Omaisten kokemuksia muistisairaan osallisuudesta...............ccccvvveeennnn...
6.3.3 Omaisten kokemuksia muistisairaan toiminnallisuudesta.........................
6.4 OMAISTEN KOKEMUKSET MUISTITUVASTA .. oieiieeetitiee e e ettt e e e e e s eeeaars s s e e e e
6.4.1 Omaisten kokemuksia omasta psyykkisesta hyvinvoinnistaan ................
6.4.2 Omaisten kokemukset omasta osallisuudestaan............c.cccccevvvvvvveneennnn..
6.4.3 Omaisten kokemukset konkreettisista tukimuodoista ...............ccccevueenee...
6.5 MUISTISAIRAIDEN JA OMAISTEN KOKEMUKSET RYHMAN OHJAAJASTA.....uuunnnnn...
6.6 MUISTISAIRAIDEN JA OMAISTEN PALAUTE JA KEHITTAMISEHDOTUKSET ..............

7 TULOSTEN YHTEENVETO JA TARKASTELU VERRATTUNA AIEMPIIN
TUTKIMUSTULOKSIIN L.ttt ettt e e e e e e e e e e e e e s s s saenees

7.1 TULOSTEN YHTEENVETO . iitittuuisieeeieeeettunasseeeeeeeetnsnnnsseeeeseessssnnnaeeeeseensnsnnnsaeeeeees
7.2 TULOSTEN TARKASTELU VERRATTUNA AIEMPIIN TUTKIMUSTULOKSIIN ..........uu...

B POHDINT A ettt ettt e e e o e e e e e e e o e e e s e e e e e e e e e s e e e e e e e

8.1 TULOSTEN HYODYNNETTAVYYS ...iiiiiiiiiiiiii e e e eeeeetttin e e e e et e e e e e e e e e e et e e e e
8.2 TULOKSET VERRATTUNA MUISTILUOTSIN TAVOITTEISIIN JA MUISTITUVAN

TOIMINTA-AJATUKSEEN ...iiiiiiiiiiiiii s s s a e
8.3 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS ...ootttttiiiiieeeeeeeeettinn e e e e e seestainnssseeeseeesnnnsannneeees
8.4 OPINNAYTETYON EETTISY Y S ittt i ieiieittiiie e e e e e e e eeette s e e e e e e eeetat s e e e e e e e eeanann e e eaaes
8.5 OPINNAYTETYOPROSESSI JA OMA OPPIMINEN ...ccctttuiiieeieeieirriininnneeeseeersnnnnnneeees
8.5 JATKOTUTKIMUSAIHEET ..eetittiiisieeeeeeeetiiees s e e eeseeetntaa s e e e e e s eessasnnnsaeeeeseeesnsnnnaaeeaees

LAHTEET oottt ettt ettt ettt et ettt et et et et e et et e e e ae st e et et eneereeteeens
LITTEET et bbb



1 JOHDANTO

Suomessa vaesto ikaantyy ja tarve gerontologisen hoitotyon kehittamiselle
kasvaa. Tarvetta ei lisdd ainoastaan ikaantyneiden maara, vaan siihen vai-
kuttaa myo6s ikaantyneiden parantuva terveys ja toimintakyky. My6s kasvava
muistisairaiden maara lisaa kehittdmisen tarvetta. Heidan hoitotyonsa vaatii
erityisasiantuntijuutta ja se tulee olemaan yksi tarkeimmista gerontologisen
hoitotydn alueista. Tulevaisuuden gerontologinen hoitotyd, etenkin nayttoon
perustuvana, vaatii tutkimuksia, tutkimustulosten kaytt6a sekd hoitotyon
osaamisen kehittamista. (Voutilainen—Routasalo-Isola—Tiikkanen 2008, 12—
14.)

Muistisairaiden hyvaan hoitoon, palvelujen ja koko palvelujarjestelman kehit-
tamisen tarpeeseen kiinnitetddn huomiota lainsdaddanntssa, asetuksissa,
suosituksissa ja kannanotoissa. Esimerkiksi heindkuussa voimaantullut niin
kutsuttu vanhuspalvelulaki (Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn tukemi-
sesta seka iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 2012) velvoittaa kunnat
laatimaan suunnitelman ik&antyneiden hyvinvoinnin, terveyden, toimintaky-
vyn ja itsendisen suoriutumisen tukemiseksi. lkaihmisten palvelujen laa-
tusuosituksessa (Sosiaali- ja terveysministerio—Suomen kuntaliitto 2013) so-
siaali- ja terveyspalveluiden painopiste on ennaltaehkaisysséa ja asiakkaan
omien voimavarojen ja itsendisen selviytymisen tukemisessa. Kansallinen
muistiohjelma korostaa muun muassa muistisairaiden toimivien hoito- ja pal-
veluketjujen luomisessa kuntien ja kuntayhtymien yhteisty6ta kolmannen sek-

torin toimijoiden kanssa (Sosiaali- ja terveysministerio 2012).

Opinnaytetyoni tarkoituksena oli kuvata muistisairaiden ja heidan omaisten
kokemuksia Muistituvan toiminnasta. Lapin Muistiyhdistys hallinnoi Lapin
Muistiluotsitoimintaa ja yksi sen toimintamuodoista on Muistituvan ryhmatoi-
minta. Rovaniemella toimiva Muistitupa tarjoaa muistisairaille ihmisille osallis-
tumisen, onnistumisen ja kyvykkyyden elamyksia seka tietoa ryhméamuotoi-
sen vertaistoiminnan avulla. Lisaksi toiminta tarjoaa muistisairaiden l&hi-
ihmisille pienia lepohetkia. (Lapin Muistiyhdistys ry 2013.) Muistitupa on toi-
minut Rovaniemella kuuden vuoden ajan eik&a sen toiminnan kuvauksesta ole
aiempia tutkimuksia. Opinnéaytetydn tuloksia voidaan hyddyntdd Muistituvan

toiminnan suunnittelussa, toteuttamisessa, arvioinnissa ja kehittamisessa.
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Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa myos Muistiluotsin raportoinnissa seka

jatkorahoituksen hakemisen tukena.

Opinnaytetyon tutkittava aihe on ajankohtainen, silla ikdantyneiden terveys-
palveluissa tullaan entistd enemman painottamaan ennaltaehkaisya, henkilon
omien voimavarojen ja itsenaisen selvidmisen tukemista. Tulevana sairaan-
hoitajana pyrin hoitamaan asiakkaita mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
Tama sisaltéa mielestani erilaisten tukimuotojen hallinnan, kokonaisvaltaisen
kuntoutuksen tarkeyden ymmartamisen seka moniammatillisen yhteisty6n

mahdollisuuksien hyddyntamisen.



2 MUISTISAIRAS IHMINEN

2.1 Muistisairaudet

Muistisairaus on sairaus, joka heikentdd seka muistia ettd muita tiedonkasit-
telyn alueita, kuten nadnvaraista hahmottamista tai toiminnanohjausta. Ete-
nevat muistisairaudet johtavat usein muistin ja tiedonkasittelyn demen-
tiatasoiseen heikentymiseen. Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan se on
kliinisen oireyhtymén diagnoosi. Diagnoosin tekee potilaan tunteva laakari
riittdvien tutkimusten perusteella. Dementiaan liittyy muistihairion liséksi yh-
den tai useamman kognitiivisen toiminnon heikkenemista. Kognitiiviset toi-
minnot heikkenevat aiempaan suoritustasoon nahden niin paljon, etta se hei-
kentaa itsenaista selviamista jokapaivaisista toimista, tyosta tai sosiaalisista
suhteista. Dementiaan liittyvien kognitiivisten kykyjen heikkenemisen taustal-
la on elimellinen syy ja dementia voi johtua etenevasta sairaudesta, pysyvas-
ta jalkitilasta tai hoidolla parannettavasta sairaudesta. Dementiaan johtavia
jalkitiloja voi aiheutua esimerkiksi aivovammasta ja hoidolla parannettava
sairaus voi olla esimerkiksi kilpirauhasen vajaatoiminta. Etenevia muistisaira-
uksia ovat muun muassa Alzheimerin tauti, Lewyn kappale -tauti seka Par-
kinsonin taudin muistisairaus ja muut ekstrapyramidaaliset dementiat. (Kaypa
hoito 2010.)

Suomessa joka kolmas yli 65-vuotias ilmoittaa muistihairidistd sairastamatta
kuitenkaan etenevad muistisairautta. Yli 120 000 ihmisella kognitiivinen toi-
minta on lievasti heikentynyt, 35 000:lla on lieva ja vahintaan 85 000:lla kes-
kivaikea dementia. Suomessa yleisimpia etenevid muistisairauksia ovat Al-
zheimerin tauti ja aivoverenkiertosairaudet seka niiden yhdistelmat, Lewyn
kappale -patologiaan liittyvat sairaudet, Parkinsonin taudin muistisairaus se-
k& otsa-ohimolohkorappeumat. Joka vuosi 13 000 suomalaisella diagnosoi-
daan dementiatasoinen muistisairaus. Ainakin 70 prosentilla etenevien muis-
tioireiden ja dementian syyna on Alzheimerin tauti. Ty6ikaista arviolta 7 000—
10 000 sairastaa etenevaad muistisairautta. (Kaypéa Hoito 2010.) Suomessa
yleisinta etenevaa muistisairautta, Alzheimerin tautia, esiintyy myos tyoikais-
ten ryhmassa. Tydikaisilla otsalohkorappeumasta johtuva muistisairaus on
yleisempé&aé kuin vanhemmassa véaestdssa. Alle 65-vuotiailla myds esiintyy
enemman harvinaisempia sairaudenmuotoja, kuten Hakolan ja Huntingtonin
tautia. (Muistiliitto 2013.)



2.2 Muistisairaan hoito- ja palveluketjuja maarittavat tekijat

Muistisairaiden maaran lisdantyessa terveys- ja sosiaalihuolto joutuu kehit-
tamaan palvelujaan seka koko palvelujarjestelméaéansa. Olennaista on, etta
muistisairas saa oikeaa hoitoa, oikeassa hoitopaikassa, oikeaan aikaan. Pal-
velujarjestelmassa paapaino on kotona asumista tukevissa palveluissa ja
kaikilla palveluilla pyritdédn edistamaan muistisairaan toimintakykya ja kuntou-
tumista. (Voutilainen—Kauppinen—Huhtaméki-Kuoppala 2008, 15-16.) Muisti-
sairaan kokonaisvaltainen hoitosuunnitelma kattaa ohjauksen ja neuvonnan,
yleistilan ja tilaa pahentavien tekijéiden hoidon, kuntoutuksen suunnittelun
sekd oireenmukaisen ladkehoidon. Siihen kuuluu myo6s kotihoitoa tukeva
konkreettinen apu, omaishoitajuuden tukeminen sek& sosiaaliset etuudet.
(Pirttila 2004, 241.)

Muistisairaan hoito- ja palveluketjuja maarittavat eri lait, asetukset ja suosi-
tukset. Sosiaali- ja terveysministerié on yhdessd Suomen Kuntaliiton kanssa
laatinut ikdihmisten palvelujen laatusuosituksen. Se on tarkoitettu kuntien ja
yhteistoiminta-alueiden paattajille iakkaiden palvelujen kehittamisen ja arvi-
oinnin tueksi. Vuoden 2013 uudistettu laatusuositus huomioi meneilld&n ole-
vat muutokset seka uusimmat tutkimustiedot. Suosituksen keskeisina sisal-
t6ind ovat ikdihmisten osallisuus ja toimijuus, asuminen ja elinympaéristd. Sen
tavoitteina on myds mahdollisimman terveen ja toimintakykyisen ikaantymi-
sen turvaaminen tarjoamalla oikeita palveluita oikeaan aikaan. Suosituksen
tarkoituksena on tukea myods iakkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista anne-
tun lain (nk. vanhuspalvelulain) toimeenpanoa. (Sosiaali- ja terveysministerio
— Suomen kuntaliitto 2013.)

Heindkuussa 2013 voimaan tulleen vanhuspalvelulain yhtena tarkoituksena
on tukea ikaantyneiden hyvinvointia, terveytta, toimintakykya ja itsenaista
suoriutumista. Lain mukaan kuntien on laadittava suunnitelma toimenpiteis-
taan edella mainittujen kohtien tukemiseksi seka iakkaiden tarvitsemien pal-
velujen jarjestamiseksi ja kehittamiseksi. Laki edellyttdd myds, etta suunnitte-
lussa on painotettava kotona asumista ja kuntoutumista edistavia toimenpitei-
ta. (Laki ikdantyneen véaeston toimintakyvyn tukemisesta seka iakkaiden so-
siaali- ja terveyspalveluista 2013.)



5

Toukokuussa 2012 Suomi sai historiansa ensimmaisen kansallisen muistioh-
jelman, jonka tavoitteena on muistiystavallinen Suomi. Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion kansallisen muistiohjelman tavoitteena on turvata muistisairaille ja
heidéan laheisilleen toimivat hoito-, palvelu- ja kuntoutusketjut. Ohjelma pai-
nottaa muistioireiden tunnistamista, tutkimuksiin ohjaamista, diagnosoinnin
merkitystd sek& asianmukaista hoitoa. Tyoryhma korostaa myds kuntien ja
kuntayhtymien yhteisty6td kolmannen sektorin toimijoiden kanssa. Muistioh-
jelman ehdotuksena on tiedon, ohjauksen ja neuvonnan seka sopeutumis-
valmennuksen ja vertaistuen turvaaminen Raha-automaattiyhdistyksen tu-

kemien jarjestojen toimesta. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012.)

Muistisairaiden ihmisten lisaantyva maarad on huomioitu myds kuntatasolla.
Esimerkiksi Rovaniemen kaupungin ik&poliittinen strategia pohjautuu kansal-
liseen laatusuositukseen ikaihmisten palveluista ja noudattaa sen linjauksia.
Strategiassa ennakoidaan palvelun tarpeen kasvua vaeston ikaantymisen ja
ikaantyneiden toimintakyvyn kehityksen vuoksi. (Rovaniemen kaupunki
2008.)

Jarjestot antavat kannanottoja muistisairaiden hoitokaytantoéihin. Esimerkiksi
World Health Organisation (WHO) ja Alzheimer’s Disease International (ADI)
ovat julkaisseet raportin, jossa kannustetaan paattajia luomaan dementiays-
tavallinen yhteiskunta. Raportti kehottaa asettamaan dementiasairaudet kes-
keiselle sijalle sosiaali- ja terveydenhuollossa seké lisddmaan tukea ja palve-
luita muistisairaille ja heidan laheisilleen. (Alzheimer’s Disease International
2013.)

2.3 Muistisairaan elamanlaatu

Elaménlaatu on kokonaisuus, johon kuuluu ihmisesta, tilanteesta ja mé&ari-
telmasta riippuen eri osa-alueita. Elamanlaadun kasitteeseen on vaikuttanut
WHO:n maaritelma terveydesta taydellisena fyysisen, psyykkisen ja sosiaali-
sen hyvinvoinnin tilana. Fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen ulottuvuuden
lisdksi elamanlaatuun voidaan ajatella kuuluvan ymparistoon liittyva ulottu-
vuus seka koettu elamanlaatu. Ikd&ntyneen ihmisen fyysista elaménlaatua
yllapitaa hyva terveys, hyva liikuntakyky, kivuttomuus seka riittava apu. Hei-
dan psyykkiseen elamanlaatuunsa vaikuttaa kyky nauttia elamasta seka kyky

sailyttda hallinnan tunne. Muistisairaan ihmisen hyvaa psyykkista elamanlaa-
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tua yllapitdd aktiivisuus, tyytyvaisyys hoitoon, elaman kokeminen tarkoituk-
selliseksi, psyykkiset voimavarat ja sopeutuminen omaan ikaantymiseen.
Sosiaaliseen elaménlaatuun vaikuttavat osallistuminen ja sosiaaliset verkos-
tot. Ympariston vaikutus elaménlaatuun nakyy erityisesti ikéd&ntyneen ihmisen
asuinympariston toimivuudessa ja esteettomyydessa seka riittavassa hoidos-
sa ja palveluissa. Koettuun elamanlaatuun vaikuttaa ihmisen arviot oman

elamansa eri osa-alueista. (Luoma 2008, 74-82.)

Usein muistisairaan ihmisen kyky ilmaista itseddn heikkenee, samoin kyky
késitteellistdd asioita tai hahmottaa ymparistdéa voi heiketa. Siksi muistisai-
raan elamanlaatua arvioitaessa on tarkedd ymmartaa sanallisten tarpeiden
maarittamisen lisaksi sanattomien tunteiden ja tarpeiden ilmaisua. Sanatto-
mia viesteja voi havainnoida ja tata kautta keratd tietoa muistisairaan ela-
manlaadusta. Usein myos tiedon keruu omaiselta auttaa arvioinnissa. Tar-
keintd arvioinnissa on muistisairaan kohtaaminen yksilona sekéa kokonaisti-
lanteen kattava huomiointi. Arvioinnissa tulisi myods negatiivisten muuttujien,
esimerkiksi kaytosoireiden sijaan keskittyd muistisairaan jaljella oleviin voi-

mavaroihin ja niiden merkitykseen elaméanlaadulle. (Luoma 2008, 82—-84.)

Englannissa on kehitetty Dementia Care Mapping (DCM) -menetelma arvioi-
maan dementoituneen hyvinvointia. Arviointi perustuu havainnointiin ja se
antaa tietoa dementoituneen itsensad kokemasta hyvinvoinnista. Suomessa
menetelman toteuttaminen on jaanyt vahaiseksi ja se on koettu kalliiksi.
Suomen Muistiasiantuntijat ry kehitti Raha-automaattiyhdistyksen tuella
Suomeen sopivaa arviointimenetelmaa projektissa "Dementoituneen elaman-
laadun ja hyvinvoinnin arviointi” vuosina 2005-2008 yhteistytssa Stakesin,
Ikainstituutin ja Folkhalsanin kanssa. Projektin tuloksena oli elamanlaadun
observointi dementiatydéssa (Elo D) -menetelma. Siina ulkopuolinen, mene-
telmaan koulutettu havainnoija arvioi dementoituneen hyvinvoinnin ilmaisuja,
vuorovaikutusta ja toimintaa huomioiden myo6s fyysisen ympariston, yksikon

toimintamallit ja arjen rakenteen. (Salo 2008, 4-6, 30.)

2.4 Muistisairaan toimintakyky

Toimintakyky on moniulotteinen kasite. Se liittyy ihmisen hyvinvointiin ja sen
voidaan ajatella tarkoittavan ihmisen kykya selvita itsedan tyydyttavalla taval-

la itselleen merkityksellisistéa jokapdaivaisistd toimista omassa ymparistos-
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saan. Perinteisesti toimintakykya on kasitelty fyysisen, psyykkisen, kognitiivi-
sen ja sosiaalisen osa-alueen avulla. Fyysinen toimintakyky jaotellaan yleis-
kuntoon, lihaskuntoon ja motoriseen taitoon, mutta sen voidaan ajatella sisal-
tavan myaos elimen tai elinjarjestelman toimintaa seka elimistén kykya selviy-
tya fyysisesta ponnistelusta. Psyykkinen toimintakyky vaikuttaa elaméanhallin-
taan, mielenterveyteen ja psyykkiseen hyvinvointiin. Kognitiiviseen toiminta-
kykyyn liittyvat toiminnanohjaukseen liittyvat tekijat seka tarkkaavaisuuteen,
keskittymiseen ja kontrollin yllapitamiseen liittyvat toiminnat. Sosiaalinen toi-
mintakyky vaikuttaa kykyyn toimia ja olla sosiaalisissa vuorovaikutussuhteis-
sa muiden kanssa. (Voutilainen 2008, 124-126.)

Toimintakyky voidaan maaritella joko voimavaraldhtoisesti tai todettuina toi-
minnan vajeina. Jotta muistisairaan toimintakyvysta saataisiin kattava kasi-
tys, tulee arvioinnissa ottaa huomioon fyysisen, psyykkisen, kognitiivisen ja
sosiaalisen osa-alueen lisdksi ympariston vaikutus. WHO on laatinut moni-
puolisen ja kattavan arvioinnin tueksi International Classification of Func-
tioning, Disability and Health (ICF) -luokituksen. Siina toimintakykya maaritel-
l&&n toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden sekéa elamanpiiriin liittyvien tilanne-
tekijiden kautta. Toimintakykyyn ja toimintarajoituksiin kuuluvat kehon toi-
minnot ja rakenne seka suoritukset ja osallistumiset. N&itd ovat esimerkiksi
aistitoiminnot, likkuminen tai itsesta huolehtiminen. Elamanpiiriin liittyviksi
ajatellaan kuuluvan ymparisto- ja yksilotekijat, esimerkkina ymparistétekijois-
ta fyysinen ja asenneymparistd seka yksilétekijoista rotu tai ika. (Voutilainen
2008, 126-128.)

Muistisairaudet ovat etenevia ja tdman vuoksi muistisairaan ihmisen toimin-
takyvyn arviointi tulee suorittaa sdanndéllisesti. Arvioinnin tulisi johtaa voima-
varojen vahvistamiseen seka mielekk&an tekemisen |oytamiseen ja ndin toi-
mintakyvyn yllapitdmiseen. Se voi olla voimaannuttava kokemus muistisai-
raalle ja voi tarjota kokemuksen kuulluksi tulemisesta sek& mahdollisuudesta
vaikuttaa omaan elamaansa. Oikein kohdennetuilla ja oikea-aikaisilla toi-
menpiteilla voidaan tukea henkilén kotona asumista. (Virkola 2009, 74-85.)
Myos kansallinen muistiohjelma korostaa toimintakyvyn arvioinnin olevan
olennainen osa hoidon, tuen ja palveluiden turvaamista (Sosiaali- ja Terve-
ysministerio 2012). Esimerkki toimintakykya arvioivasta mittarista on Resi-

dent Assessment Instrument (RAI) -menetelma. Menetelma on kehitetty pal-
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velutyyppikohtaiseksi ja sen avulla ikdihmisten avuntarvetta voidaan kartoit-
taa kotona, sairaalassa tai laitoshoidossa. Menetelman kysymykset - Basic
Activities of Daily Living (BADL) ja Instrumental Activities of Daily Living
(IADL) - liittyvat arjesta selviamiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin, kognitioon
seké sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja aktiivisuuteen. Menetelma mahdollis-
taa arvioinnin tekemisen kysymysten esittamisen lisdksi omaisen, havain-

noinnin tai kirjausten avulla. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013.)

2.5 Muistisairaan ihmisen kuntoutus

Kuntoutus osana muistisairaan ihmisen hoitoa on uutta ja usein ammattihen-
kiloiltakin voi puuttua tietoa sen kaytosta. Kuntoutusta ei tulisi ajatella yksit-
taisena tapahtumana, vaan sen tulisi ajatella littyvan kaikkiin toimiin, joilla
tuetaan sairastuneen omien voimavarojen ja omatoimisuuden yllapitoa seka
hallinnan tunteen sailyttdmista. (Muistiliitto 2013.) Kansallinen muistiohjelma
korostaa kuntoutuksen ja toimintakyvyn yllapitdmisen sekéa edistamisen ole-
van olennainen osa hoidon, tuen ja palveluiden turvaamista. (Sosiaali- ja ter-

veysministerio 2012.)

Kuntoutus on kokenut muutoksen lisdantyneen tiedon ja tutkimuksen vuoksi.
Muutoksen myota myds muistisairaiden kuntoutus on muuttunut merkittavas-
ti. Muistisairasta ei ndhda ainoastaan heikkenevana ja hoidettavana, vaan
kuntoutuksessa tunnistetaan héanen jaljella olevia voimavarojaan ja vahviste-
taan olemassa olevia, kuntoutettavalle merkityksellisid toimintakyvyn osa-
alueita. Kuntoutuksessa tavoitteet ja toimintakokonaisuus maéaaritellddn aina
kuntoutujan omista lahtokohdista. Uuden ajattelutavan mukaan kuntoutus
pyrkii voimistamaan muistisairaan kykya hallita ja suunnitella omaa elamaan-
sa. Tavoitteena on myds omien vaikutusmahdollisuuksien lisddminen seka
elamatilanteen parempi hallinta. Kuntoutuksen muuttuminen vajavaisuuskes-
keisesta voimavarakeskeiseksi etenee kuitenkin hitaasti ja vaatii paljon muu-
tosta myds ammattilaisten asenteissa ja tiedoissa. (Grano—Pikkarainen 2010,
263-266.)

Kuntoutus tukee liikunta- ja toimintakykya sekd omatoimisuutta arjessa. Fyy-
sinen, psyykkinen ja sosiaalinen toiminta ehkaisevat muistin heikentymista ja
yllapitavat toimintakykya. (Atula 2011.) Ikdantynyt arvioi jatkuvasti omien fyy-

sisten, psyykkisten ja sosiaalisten voimavarojensa riittvyytta paivittaisiin
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toimintoihin. Kyky sailyttaa hallinnan tunne vaikuttaa ikdantyneen elamanlaa-
tuun. Hallinnan tunne voi vaihdella toimintakyvyn mukaan, mutta elaméanlaa-
tua vahvistaa se, ettd pystyy tekemaan asioita. Tunnetta voidaan vahvistaa
tukemalla toimintakykya ja fyysistd kuntoa, mutta yhta tarkeda on vahvistaa
psyykkisia ja sosiaalisia voimavaroja. Kyky kasitella mielipahaa tuottavia asi-
oita, esimerkiksi toimintakyvyn rajoituksia, vahvistaa hallinnan tunnetta ja

taten vaikuttaa elamanlaatuun. (Luoma 2008, 78-79.)

Kuntouttavaa toimintaa jarjestetéaan eri tahoilla seka eri muodoissa. Esimer-
kiksi ryhmatoimintaa kaytetddn muistisairaiden tukemisessa paljon ja usein
Sitd jarjestad kolmas sektori. Ryhmatoiminta voi olla esimerkiksi psykososiaa-
lista tukea, vertaistuellista tai virikkeellisté toimintaa. Se voi olla luonteeltaan
seka psykologista etta kaytannollistd. Ryhmatoiminta keskittyy ihmisen omien
valmiuksien ja voimavarojen tunnistamiseen ja vahvistamiseen. Tarkoitukse-
na voi olla niin fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen kuin kognitiivisenkin toimin-
takyvyn tukeminen ja yllapito. (Saarenheimo 2008. 100-103.) Vertaistuki on
merkittava sosiaalisen tuen muoto. Parhaimmillaan se lisda jaksamista, yh-
teisollisyyden kokemista ja hyvaa oloa. Vertaistukiryhmat tarjoavat kokemuk-
seen perustuvaa asiantuntijuutta, yhteenkuuluvuuden tunnetta ja vastavuo-
roisuutta. Vertaisryhmasta voi saada myos tiedollista tukea, muun muassa

omista oikeuksista ja palvelujarjestelmista. (Kaivolainen 2011, 126-127.)

2.6 Muistisairaan omaiset

Opinnaytetyossa kaytan termid omainen kasittamaan muistisairaan omaisia,
omaishoitajia sekd muita laheisia ihmisia. Lapin Muistiyhdistys kayttaa omai-
sen sijaan termia lahi-ihminen, joten se esiintyy tassa tutkimuksessa. Usein
muistisairaan omainen p&atyy omaishoitajaksi ja siksi avaan omaishoitaja-
termida hieman laajemmin. Omaishoitajalla tarkoitetaan omaista tai muuta
hoidettavalle laheistd henkil6d, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen (Laki
omaishoidon tuesta 2005). Suomen Omaishoidon verkosto on maarittelyt
omaishoitajakasitteen kuitenkin kattavammin. Heidan méaaritelmén mukaan
omaishoitaja on henkild, joka pitdd huolta perheenjasenestaan tai muusta
laheisestaan, joka sairauden, vamman tai muun erityisen hoivan tarpeen
vuoksi selviydy omatoimisesti arjestaan. (Suomen omaishoidon verkosto
2013.)
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Omaishoito ei ole itsenainen hoitomuoto, vaan osa palvelukokonaisuutta, jota
taydennetddn kunnan palveluilla. Omaishoitajat ovat tarkeé linkki muistisai-
raiden ihmisten palveluketjussa. On tarkeaa, ettd omaisille kerrotaan mahdol-
lisista tukipalveluista ja ettd he tunnistavat itsensd omaishoitajiksi. Kuntien
palvelurakenteiden kehittdmisessa strategisiin linjauksiin tulisi lisata varhai-
sen puuttumisen malli myés omaishoitoon. (Salanko—Vuorela 2010, 12-15.)
Etenkin ikaantyvilla ihmisilla omaishoitajaksi paatyminen on usein hidas ja
huomaamaton prosessi. Olennaista on, ettd omainen huomaa, milloin sairaus
ja sen hoitaminen muuttuu omaishoitajuudeksi. Tunnistautuminen on tarke-
aa, jotta omainen saa tarvittavan avun ja tuen jaksaakseen ja selvitadkseen
arjesta. (Lappalainen—Turpeinen 1999, 9-10, 163-166.)

Omaishoitajien tuen tarpeen kartoittaminen on tarkeaa. Tarpeita kartoitetta-
essa on merkittdvaa, ettd mukana on ammattilainen joka tietda ja tuntee per-
hettd koskevan palvelujarjestelman seka tunnistaa perheen tukitahot ja voi-
mavarat. Usein tuen tarpeet liittyvat taloudelliseen ja henkiseen tukeen, hoi-
to- ja palveluohjaukseen, hoitoapuun seké vapaa-aikaa. Omaishoitajien hy-
vinvointia lisdd vertaistuellisesti saatu ymmarrys. Heidan arjessa jaksamis-
taan lisdé tieto palveluiden saatavuudesta seka oma vapaa-aika. (Malmi—
Nissi-Onnela 2011, 76-79.)
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3 LAPIN MUISTIYHDISTYS RY

Lapin Muistiyhdistys on Muistiliton jasenjarjestd. Se on perustettu vuonna
1988 ja sen toimialueena on Lappi. Yhdistyksen paamaarana on muistisai-
raiden ja heidan laheisten aseman, oikeuksien ja palveluiden parantaminen
ja kehittdminen. Lisaksi yhdistys toimii muistisairaiden ja heidan laheistensa
edunvalvontajarjestona. Yhdistys jarjestaa tiedotus-, koulutus-, edunvalvonta-
ja neuvontatoimintaa. Se myos tarjoaa vertaistukea, kouluttaa vapaaehtoisia

ja pyrkii vaikuttamaan asenteisiin. (Lapin Muistiyhdistys ry 2013.)

Muistiluotsi on Muistiliton jasenyhdistysten yllapitdma, koko maan kattava
asiantuntija- ja tukikeskusverkosto. Muistiluotsi kattaa 17 maakuntaa ja Lapin
Muistiyhdistys ry hallinnoi Lapin Muistiluotsitoimintaa. Toiminnan tavoitteena
on vaikuttaa muistisairaiden hoitoketjujen luomiseen ja toimivuuteen seka
varmistaa, ettd muistisairaat ja heidan laheisensa saavat tietoa, ohjausta ja
neuvontaa muistisairauksista ja niihin liittyvista palvelu- ja tukimuodoista.
Toiminta antaa myds mahdollisuuden vaikuttaa ja osallistua. Muistiluotsioh-
jelma on hyvaksytty Muistiliton hallituksessa ja ohjelma toimii Raha-
automaattiyhdistyksen tukemana. (Muistiluotsi 2013.)

Lapin Muistiluotsi tarjoaa muistisairaille sekd heidan laheisilleen maksutta
muun muassa jarjestélahtoistd edunvalvontaa, virkistys- ja tietokursseja,
muistitiimitoimintaa sek& muistinhuoltopaivia. Lisdksi se tarjoaa tukituokioita
muistisairaiden laheisille, muistiluentoja ja koulutusta eri kohderyhmille seka

vapaaehtoistoimintaa muistiperheiden tueksi. (Lapin Muistiyhdistys ry 2013.)

Muistitupa on osa Muistiluotsin toimintaa. Muistituvan ryhmat toimivat vertais-
tuellisina ja virikkeellisind. Ne on tarkoitettu kotona asuville muistisairaille.
Ryhmiin voi osallistua muistisairaat, jotka eivat ole sdanndéllisten paivapalve-
luiden piirissé ja joilla on riittavasti toimintakykyéa selviytya itsenaisesti ryh-
massa. Muistituvan toiminta-ajatuksena on tarjota muistisairaille osallistumi-
sen, onnistumisen ja kyvykkyyden elamyksia seka vertaistukea ja virikkeita.
Liséksi toiminnan tarkoitus on tarjota muistisairaiden omaisille pienia lepo-
hetkia. Syksylla 2013 ryhmi& toimii viisi: nelja vertaistuellista ryhmaa muisti-
sairaille seka yksi tukituokioryhmé& omaisille. Toiminnassa on miehille kaksi
Ukko Klupi -ryhmaa, Jamakka varhain sairastuneille alle 68-vuotiaille, muisti-

koulu sekad uutena ryhmana aivoreeniklupi. Naiden ryhmien toiminta on pai-
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notettu osallistujien mukaan, mutta paapaino on sosiaalisessa kanssakaymi-
sessd, vertaistuessa seka aivojen aktivoinnissa. Ryhmatoiminnan lisaksi
Muistituvan henkilokunnalta saa tukea, tietoa ja ohjausta muistiasioissa.
Toiminnassa on myos jumppatuokiot muistisairaille seka yhteiset retket ja

juhlat. (Lapin Muistiyhdistys ry 2013.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKY S-
MYKSET

Opinnaytetyon tarkoitus oli kuvata muistisairaiden ja heidan omaistensa ko-
kemuksia Muistituvan toiminnasta ja sen kehittamisesta. Tavoitteena oli tuot-
taa tietoa Muistituvan toiminnasta. Tutkimustuloksia voidaan hyodyntaa Muis-
tituvan toiminnan suunnittelussa, toteuttamisessa, arvioinnissa ja kehittami-
sessa seka Muistiluotsin raportoinnissa ja jatkorahoituksen hakemisen tuke-

na.
Tutkimuskysymykset:

1. Millaisia kokemuksia muistisairailla on Muistituvan toiminnasta?

2. Millaisia kehittdmisehdotuksia heilla on Muistituvan toiminnalle?

3. Millaisia kokemuksia muistisairaiden omaisilla on Muistituvan toimin-
nasta?

4. Millaisia kehittamisehdotuksia heilla on Muistituvan toiminnalle?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelméa

Opinnaytetyossa kaytin kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Laadullisessa
tutkimuksessa on tavoitteena ymmartaa tutkimuksen osallistujien nakoékulma.
Tutkimuksen kohteena olevaa ilmitta tarkastellaan tutkimukseen osallistujien
subjektiivisesta nakokulmasta. (Kylmad—Juvakka 2007, 22-26.) Hirsjarven—
Remeksen-Sajavaaran (2004, 155) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa
luotetaan enemman tutkijan omiin havainnointeihin ja keskusteluihin osallis-
tujien kanssa kuin mittausvalineilla hankittuun tietoon. Aineiston hankinnassa
kaytetaan laadullisia metodeja, kuten teemahaastattelua. Tutkimusmenetel-
man valintaa tuki myoés Kylma—Juvakka, joiden mukaan kvalitatiivinen tutki-
mus keskittyy tutkittavan ilmion laatuun, ei maaraan. Tutkijalla on siiné aktii-
visen osallistujan rooli ja tutkimuksessa painotetaan luonnollisia olosuhteita.
Laadullista tutkimusta maarittdd induktiivinen paattely ja se on aineistolah-
toistd. Tutkimuksen tavoitteena on yhdistéda aineistosta yksittaisten tapahtu-
mien havainnoinnit laajemmaksi kokonaisuudeksi. (Kylméd—Juvakka 2007,
21-31)

5.2 Tutkimukseen osallistujat

Teemahaastatteluun osallistuvien muistisairaiden ihmisten alustavan valin-
nan teki ryhmatoiminnan ohjaaja Lapin Muistiyhdistyksesta. Han tyoskente-
lee Muistituvan ryhmissa ja omaa pitkdaikaisen kokemuksen Muistituvan asi-
akkaista. Teemahaastatteluun valikoitui henkildita heiddn Muistituvan ryh-
missa mukanaoloajan sek& muistisairauden edenneisyyden perusteella.
Kylman—Juvakan (2007, 58) mukaan tutkimukseen osallistujat valikoituivat
sen mukaisesti, kuka parhaiten omaa kokemuksellista tietoa tutkittavasta il-

midsta.

Alustavista valinnoista valikoitui lopulliset viisi henkil6&a perustuen heidan va-
paaehtoisuuteensa. Haastatteluihin valikoitui seka naisia ettd miehia. Osallis-
tujia oli Ukko Klupi -ryhmastéa, Jamakkaryhmasta seka muistikoulusta. Heidan
toiminnassa mukanaoloaikansa vaihteli puolesta vuodesta useampaan vuo-
teen. Haastattelujen ajankohdat sovittiin huhtikuussa 2013 sek& muistisairai-
den ettd heidan omaistensa kanssa ja néin varmistettiin ajankohtien sopi-

vuus.
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Tutkimuksen tarkoitus oli kuvata myds muistisairaiden omaisten kokemuksia
Muistituvan toiminnasta. Lahetin lomakkeen Muistituvan ryhmiin osallistuvien
muistisairaiden omaisille. Omaisen osallistuminen tutkimukseen oli vapaaeh-

toista.

5.3 Aineiston hankinta

Muistisairailta saatavien kokemusten aineistonkeruumenetelméana oli teema-
haastattelu. Sen avulla sain kerattya ainutlaatuista ja kokonaisvaltaista tietoa.
Kylman—Juvakan (2007, 78-79) mukaan teemahaastattelu on strukturoitua
haastattelua valjempi ja se rakentuu muutaman avainkysymyksen ympairille.
Talléin haastattelijalta vaaditaan tilanneherkkyytta ja kykya edeta haastatel-
tavan ehdoilla. Strukturoitu haastattelu olisi saattanut myés hammentaa osal-
listujia, teemahaastattelu antoi enemman vapautta ja keskustelunomaisuutta
haastattelutilanteeseen. Kayttamani haastatteluteemat muokkautuivat tutki-
muksen tarkoituksen mukaan ja niita olivat siséltd, toteutus, kokemukset ja
kehittaminen (liite 1). Tarkoituksena oli kuvata muistisairaiden ihmisten ko-

kemuksia Muistituvan toiminnasta.

Haastattelujen ajankohta oli toukokuu 2013. Ennen haastatteluja esittaydyin
osallistujille tai heidan omaisilleen puhelimitse ja varmistin viela haastattelu-
jen ajankohdat. Haastattelut tein osallistujien kotona ja neljassa viidesté osal-
listujan omainen oli lasnd. Haastattelujen alussa kavimme |api haastattelun
tarkoituksen ja osallistujat allekirjoittivat suostumuslomakkeet (liite 2) aineis-
ton tutkimuskayttod varten. Haastattelut nauhoitin osallistujien luvalla ana-
lysointia varten. Haastattelut kestivat 47 minuutista tuntiin ja seitsemaantoista
minuuttiin. Haastattelun ilmapiirin pyrin pitdmaan avoimena, turvallisena ja
keskustelunomaisena. Tiedonkeruumenetelména haastattelu vaatii tutkijan
vahvaa lasnéoloa, mika on Kylman—Juvakan (2010, 28) tyypillista laadullisel-

le tutkimukselle.

Omaisilta saatavan aineiston keruumenetelmén valitsimme yhdessa toimek-
siantajan ja ohjaavan opettajan kanssa. Opinnadytetyon kvalitatiivisen tutki-
musmenetelman vuoksi omaisille ei kaytetty kyselylomaketta, vaan heilta
aineisto kerattiin avoimia kysymyksia sisaltavilla lomakkeilla. Avoin kysymys
voi kattaa hyvinkin laajan aihealueen, kuten toiminnan perustelun tai arvioin-

nin (Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto 2013). Lomakkeen pohjana kaytimme
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toimeksiantajan aiemmin kayttdmaa kyselylomaketta ja se muokattiin tahan
tutkimukseen sopivaksi. Lomakkeessa (liite 3) toistuivat samat teemat kuin
haastatteluissa. Lomakkeissa oli myds kysymyksia, joiden tarkoitus oli tuot-
taa tietoa toimeksiantajan kayttoon. Nama kohdat lomakkeesta olivat tiedos-
sani ja niiden vastaukset jatin analysoimatta. Postitimme lomakkeet touko-
kuussa 2013 ja niiden mukana oli seka saatekirje (liite 4) ettéa palautuskuori.
Vastausaikaa oli kaksi viikkoa ja saatekirjeessa oli yhteystietoni mahdollisia

kysymyksia varten.
5.4 Aineiston analyysi

5.4.1 Haastatteluiden aineisto

Haastatteluista saadun aineiston analysoin sisallonanalyysilla, silla tarkoituk-
sena oli tuottaa tietoa kokemusperéisesta aineistosta. Sisallénanalyysi perus-
tuu induktiiviseen paattelyyn ja sen avulla haetaan vastausta tutkimuksen
tarkoitukseen ja tutkimustehtaviin. (Kylmd—Juvakka 2007, 112-113.) Mene-
telman avulla tiivistin aineiston (Kuvio 1) ja sain aineistosta esille tutkimuksen

kannalta merkitykselliset asiat.

4 i )
Litte!’oinnit AIku- Pelkista- Kluste- Abstra-
ja peraiset minen ? rointi C hointi
lomakkeet iimaukset
.

\ J

Kuvio 1: Aineiston analysointi

Aineiston analysointi alkoi jo haastatteluvaiheessa haastatteluista saatujen
kokemusten jasentdmisella ja haastatteluiden jalkeen tekemillani lyhyilla
muistiinpanoilla itse haastatteluista. Analysointi jatkui haastattelujen litteroin-
nilla. Litteroinnin aikana aineisto alkoi jasentya toistuvan kuuntelun ja kirjoit-
tamisen avulla. Aineistolahtbisen sisallon analyysin mukaisesti tunnistin ai-
neistosta tutkittavaa ilmiota kuvaavia tekstin osia. Nama alkuperaisilmaukset
toimivat merkityksellisind ilmauksina ja kaytin niitd myéhemmin myds rapor-

toinnissa tukemassa paatelmid. Analysoinnin seuraava vaihe oli tiivistami-
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nen. Tassa pelkistamisen vaiheessa tiivistin merkityksellisten ilmausten sisal-

toa siten, ettei niilden merkitys muuttunut (Taulukko 1).

Taulukko 1: Esimerkki aineiston pelkistdémisesta
Alkuperéinen ilmaus Pelkistetty ilmaus

"Missa asiassa vaan uskaltaa kaantya

" helposti lahestyttava
sen puoleen

".. jaksaa puhua, on mukava kuunnella

sitéd, kun se puhuu..."” keskusteleva

Pelkistamisen jalkeen ryhmittelin aineiston etsiméalla pelkistetyista ilmaisuista
samankaltaisia ilmauksia. Ryhmittelysta kaytetadan myds nimitysta klusterointi
ja tatd ohjaa tutkimuksen tekijan tulkinta. Ryhmittelin samansiséltdiset ilmai-
sut alaluokiksi ja nimesin ne (Taulukko 2). Klusteroinnin aikana arvioin, etté
alaluokalle annettu nimi varmasti kattaa sen alla olevat pelkistetyt ilmaukset
seka sita, ettei tulosten informatiivisuus karsinyt ryhmittelyn vuoksi. Alaluok-
kien valmistuttua abstrahoin samankaltaiset alaluokat ylaluokiksi (Taulukko
2). Naiden ylaluokkien avulla sain vastauksia tutkimuksen tarkoitukseen ja
tehtaviin. (Kylma—Juvakka 2007, 115-120.)

Taulukko 2: Esimerkki klusteroinnista ja abstrahoinnista

Pelkistetty ilmaus Alaluokka Ylaluokka
hyva ohjaaja
ohjaa hyvin keskustelua | ohjaajan ammatillisuus
omaa paljon tietoa ohjaajan merkitys
helposti lahestyttava
keskusteleva ohjaajan persoonallisuus
huomioiva

Analysoimani aineisto ka&sitti muistisairaiden kokemuksia liittyen heihin it-
seensé. Naiden lisaksi kokosin litteroidusta aineistosta muistisairaiden koke-
muksia ryhman toteuttamisesta seka heidéan palautteita ja kehittdmisehdo-

tuksia Muistituvan toiminnalle (Kuvio 2).
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Muistisairaiden
kokemukset ryhmén
toteuttamisesta

Muistisairaiden
Haastattelut kokemukset liittyen
heihin itseensa

Muistisairaiden palaute
ja kehittdmisehdotukset

\ S

Kuvio 2: Haastatteluista saatu aineisto

5.4.2 Lomakkeista saatu aineisto

Omaisilta saatujen lomakkeiden analysoinnin aloitin lomakkeiden lukemisella
ja kokoamalla niista merkityksellista tietoa. Kayttamissani lomakkeissa keréat-
tiin samalla myoOs tietoa toimeksiantajalle. Naiden kysymysten vastaukset
jatin analysoimatta, silla ne olivat tutkimukseni tarkoitukselle merkityksetto-

mia.

Omaisilta saaduissa vastauksissa kokemukset liittyivat seka heihin itseenséa
ettd heiddn muistisairaaseen laheiseensa. Naitd kokemuksia analysoin sisal-
I6nanalyysilla (Kuvio 1). Kokosin aineistosta erilleen merkitykselliset ilmaisut
liittyen kokemuksiin muistisairaasta seké omaisesta itsestansa. Alkuperaiset
ilmaukset pelkistin. Osa ilmaisuista toistui vastauksissa samanlaisina ja otin
ne suoraan pelkistettyihin ilmaisuihin. Taman jalkeen ryhmittelin ilmaisut ala-
luokkiin. Ryhmittelyssa varmistin, etta nimeamani alaluokka vastasi ilmaisu-
jen sisaltéd. Saamani alaluokat abstrahoin ylaluokiksi. Lisaksi kokosin omais-
ten vastauksista kokemuksia Muistituvan toteutuksesta seka heidan palautet-

ta ja kehittdmisehdotuksia Muistituvan toiminnalle (Kuvio 3).
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Omaisten kokemukset
ryhman
toteuttamisesta

Omaisten kokemukset
liittyen
muistisairaaseen

Lomakkeet
Omaisten kokemukset
liittyen heihin
itseensa
r
~ R

Omaisten palaute ja
kehittamisehdotukset

J

Kuvio 3: Lomakkeista saatu aineisto
5.4.3 Aineistojen yhdistdminen

Haastatteluaineistosta kokosin muistisairaiden kokemuksia Muistituvasta.
Muistisairaiden osalta aineisto jakaantui heiddn kokemuksiin Muistituvan to-
teuttamisesta, kokemuksista liittyen heihin itseensa seka palautteeseen ja
kehittamisehdotuksiin. Muistisairaiden kokemukset liittyen heihin itseensa
analysoin induktiivisella sisallonanalyysilla ja sain ylaluokiksi psyykkisen hy-

vinvoinnin, osallisuuden, toiminnallisuuden ja kokemukset ohjaajasta.

Omaisten aineistosta sain kokemuksia liittyen muistisairaaseen seké koke-
muksia liittyen heihin itseenséd. Kokemukset muistisairaasta abstrahoituivat
samoihin ylaluokkiin kuin muistisairaiden omatkin kokemukset: psyykkinen
hyvinvointi, osallisuus, toiminnallisuus seka kokemukset ohjaajasta. Heidan
kokemuksensa itseensa liittyen jakaantuivat ylaluokkiin psyykkinen hyvin-
vointi, osallisuus seka konkreettiset tukimuodot. Lisdksi aineistosta nousi esil-
le kokemukset liittyen Muistituvan toteutukseen seka palaute ja kehittamis-
ehdotukset.

Lomakkeiden ja haastatteluiden aineistoissa toistuivat kokemukset toteutuk-
sesta seka palaute ja kehittamisehdotukset. Analysoidessani aineistoja seka

omaisten ettd muistisairaiden aineistossa absrahoitui yhdeksi ylaluokaksi
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ohjaajan merkitys. Yhdistin ndma kummassakin aineistoissa esiintyneet luo-
kat ja sain tuloksiin kuusi luokkaa kuvaamaan muistisairaiden ja omaisten

kokemuksia Muistituvasta (Kuvio 4).

1. Muistisairaiden ja omaisten kokemukset ryhmien toteuttamisesta

f 2. Muistisairaiden kokemukset Muistituvasta \
KOkel‘(T.Uksff Kokemukset Kokemukset
psyy |_se_sa osallisuudesta toiminnallisuudesta
hyvinvoinnista

N [,
AN

3. Omaisten kokemukset Muistituvasta liittyen muistisairaaseen
Ko_ke_mu_kset Kokemukset Kokemukset
muistisairaan S S
) N muistisairaan muistisairaan
psyykkisesta osallisuudesta toiminnallisuudesta
\ hyvinvoinnista
( 4. Omaisten kokemukset Muistituvasta \
Kokemukset Kokemukset Kokemukset
omasta o
syykkisesta o_masta kon_kreettls_lsta
PSYYKKISE: osallisuudesta tukimuodoista
hyvinvoinnista

(
J \_

5. Muistisairaiden ja omaisten kokemukset ryhman ohjaajasta

6. Muistisairaiden ja omaisten palaute ja kehittdmisehdotukset

Kuvio 4: Aineisto luokiteltuna
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6 TULOKSET

6.1 Muistisairaiden ja omaisten kokemuksia Muistituvan ryhmien toteu-

tuksesta

Ryhmien toteutuksesta sain kokemuksia seké& haastatteluiden yhteydessa
ettd omaisten vastauksista. Ryhmiin osallistujien maara vaihteli ryhmasta
riippuen kolmen ja kahdentoista valilla. Muistisairaat olivat tyytyvaisia osallis-
tujien maaraan ja paaasiana oli se, ettd ryhmissa saatiin keskustelua aikai-

seksi ja kaikki kokivat tulleensa huomatuksi.

"(Osallistujia) vois olla 14, mutta ei vahempaa kuin 10, se on hy-

vd méaéara, saadaan keskustella”

“Joo, tulee huomatuksi ja saa olla oma ittesé siellda muiden jou-

kossa”

Tutkimukseen osallistujat kertoivat haastatteluissa osallistuvansa Muistituvan
toimintaan joko kerran viikossa tai kahden viikon vélein. Ryhmat kestivat noin
kaksi tuntia ja suurin osa koki sen riittavaksi ajaksi. Yksi osallistujista koki,

etta ryhma saisi kestaé pidempéaankin.

“Joskus tuntuu etta olis saanut olla pitempéékin”

Eras osallistujista kertoi, etta ajan loppuessa keskustelu saatetaan kuitenkin

loppuun.

"On se kun miesten kanssa rupatellaan, joskus kestdéa eikéd se
niin eksaktia ole. Jos juttu on kesken, niin kylla se daami antaa

loppuun jatkaa.”
Muistituvan tiloista mainittiin, etta tilat ovat hyvat ja siella on tilaa liikkua.
Useampi osallistuja mainitsi tilassa olevan ison pdydan. Péydan aareen ko-

koonnuttiin ja monella oli siind jo oma paikkansa.

”Siin& on sellainen iso pbyté ja siiné istutaan...”
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”Sité on niinku itte kukin ottanut sen oman istumapaikkansa...”

Omaiset kokivat Muistituvan ryhmien toteutustavan joko hyvéna tai erittain
hyvana ja he kokivat myos ryhmien toteuttamisajan ja -paikan olevan hyvan.
Toteutuksen yhteydessa omaiset kokivat, ettd muistisairaan ja omaisen mie-
lipiteitd on kuunneltu. Ryhmien toteutumistapaa pidettiin hyvana, koska siina

huomioidaan erilaiset inmiset hyvin.

"Toteuttamistapa on erittédin hyvéa ja ottaa erilaiset ihmiset hyvin

huomioon.”

Omaisista Muistitupa on turvallinen ja ryhmé&ssa muistisairas saa osakseen

kokonaisvaltaista huolehtimista.

“tuttu ja turvallinen paikka”

"Isésta huolehdittiin hyvin, ettéd pédésee kotiin erityisesta ryhméti-

laisuudesta.”
6.2 Muistisairaiden kokemukset Muistituvasta

6.2.1 Kokemukset psyykkisesta hyvinvoinnista

Muistisairaita haastatellessa nousi esille psyykkiseen hyvinvointiin liittyvia
kokemuksia (lite 5, taulukko 1). Haastattelujen perusteella Muistitupatoimin-
nan voi havaita lisddvan osallistujien psyykkista hyvinvointia vaikuttamalla
mielialaan, itsetuntoon seka tuomalla vaihtelua heidan arkeensa. Jokainen
haastateltavista mainitsi menevansa Muistituvalle mielellaadn. Muistituvalla

viihdyttiin ja koettiin, ettd my6s muut viihtyivat.

”...min& ainakin tykkdan, suurin osa nayttaa tykkadavan, kun ker-

ran kulkevat siellé”

Sen toiminta koettiin piristdvana ja yksi haastatelluista kertoi Muistitupapéivi-

en virkistavan heti aamusta asti.
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"Sitéa ihan oottaa sitten, etta tédné péivana sita lahetaan, ei muuta
kun pesemaan hiuksia ja tallaamaan. Sekin on jo mukavaa, kun
jonnekin lahtee, kun saa ruveta pesee hiuksensa ja vaha laitta-

maan, semmosta piristysta...”

Haastatellut kokivat ajan kayvan valilla kotona pitkaksi ja kertoivat Muistitu-

van toimivan hyvana vaihteluna arkeen.

"Joo joskus kéy aika pitkédksi tdélléa ja on mukava lahtea jonnekin,

tietad ettd muutama tunti siina...”

"niin onhan se vaihtelua, ettd kun lahtee kavelemaan...”

Itsetuntoon liittyvia kokemuksia tuli esille paljon. Muistitupatoiminnan yhtey-

dessa koettiin hyvana se, etta sai olla oma itsensa.

”... olla oma ittenséa, ku kaikki muutkin on samanlaisia”

Myds muilta ryhmalaisilta saatu huomio naytti vaikuttavan positiivisesti itse-

tuntoon. Eréas osallistujista kuvaa pienia huomioimisia néain:

” ..ne ukkelitkin saattavat valilla, etta tuu sie laulamaan...”

Muistituvalla sai myds kokemuksia omasta tarpeellisuudestaan, kun auttoi

toisia ryhmalaisia.
7 ...kun m§ sité yht& muistitupalaista saan huolehtia... niin sekin
on sellainen, ettd kun min& saan jotakin auttaa ja kun nakee, etta
se on onnellinen...”

Itsetuntoon liittyen eras osallistujista kuvaa tunteitaan nain:

Kylla, mielellani menen, vaikka kuka kavis kattomassa, etta

minne se menee, niin minua ei hairitse, ku siella on hyva olla”
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6.2.2 Muistisairaiden kokemukset osallisuudesta

Haastatteluissa tuli ilmi Muistitupatoiminnan merkitys osallisuuden kokemuk-
siin (liite 5, taulukko 2). Tunne omasta osallisuudesta tuli esille ryhman il-
mapiirissa, sosiaalisuudessa, vertaistuessa seké yhteenkuuluvuudessa.
Kokemuksien perusteella Muistituvan toiminta vaikuttaa osallistujien sosiaali-
suuteen. Usea osallistuja kertoi, ettda on mukava olla tekemisissd muiden

kanssa seka keskustella yhdessa. Kokemuksia kuvattiin nain:

“Onhan se mukava kuulla, ett&d miten toisilla on ollu”

"Kyllé paljon keskustellaan ja se on kylla tosiaan kivaa”

"Se on mukava niiden kanssa jutella, ei siella tuppisuina olla,
kaikilla on aina oma mielipiteensd, joku on sitte semmonen vit-
Siniekka... etta kaikkia naurattaa, se on siistia porukkaa joka siel-

la on”

Ryhman ilmapiiri koettiin merkitykselliseksi ja haastatellut kokivatkin, etta

ryhmissa oli hyva henki ja mukavia inmisia.

"Leppoisa, hyva henki sielld”

"Kylléd néin on, ettd kun on oppinut tuntemaan nama kaverit, niin
menee kuin kotiin. En yhtaan ujostele, sama kenen kanssa kes-

kustelee...”

Ryhmien ilmapiiriin liittyen huomioitiin myo6s se, ettd ryhmalaiset esittaytyivat
vain etunimella ja se, ettei kenenkdan tarvinnut kertoa itsestddn enempaa
kuin halusi. Lisaksi painotettiin vapaaehtoisuutta, jokainen sai osallistua mi-

ten paljon itse halusi.

"Kun jutut ei mene, niin kuin haluan, olen sitten hiljaa... Iltsesta

se on kiinni, aikoinaan mindkin enemméan puhuin.”
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"Minun vieressé istuu yksi nainen ja se ei ala mittda... mutta

niinkin voi olla, ettei halua”
Osallisuudesta saatuja kokemuksia haastatetuille antoi ryhmista saatu vertai-
suus ja vertaistuki. Osallistujat kokivat, ettd ryhmassa kaikki olivat samanar-

voisia ja samanlaisia.

” ... ne on kauheen hauskoja ihmisia, siité se vissii tulee, kun ne

on kaikki saman vertaisia, niin on hyvé olla siella...”

Muistituvan ryhmiin osallistuminen sai osallistujat tuntemaan, etteivat he ole

yksin muistisairautensa kanssa.

”...yhtéd huonomuistisia kun min&kin”

"Se on hyvaé asia, etten miné ole yksin tdmmabinen”

”...muistisairauksia on nykyaan paljon”

Vertaisuuden liséksi ryhmissa koettiin yhteenkuuluvuutta. Esimerkiksi tehta-

via tehtiin yhdessa ja aina ne tarkistettiin yhdessa.
”...Sitte jos on jotaki semmoista, ettei osaa, ni sitte ratkotaa se
ohjaajan kanssa, sitte katotaa sita yhteisesti, et mika se juttu on
sitte siin&...”

Liséksi paasaantoisesti ryhman jasenet tunnettiin ja poissaolot huomattiin.

"Heti kattoo, etta ketd on ja onko se vierustoveri tullu, joka

useesti istuu mun vieresséa”

”...etta kylla sitd seurataan, etté aijaa se ei nyt olekaan taéallaé”



26
6.2.3 Muistisairaiden kokemukset toiminnallisuudesta

Kokemuksissa ryhmien toiminnallisuudesta (liite 5, taulukko 3) esiin nousivat
erilaiset aktiviteetit: kahvittelu, laulaminen, tehtavien teko, retket seka liikun-
ta. Kahvittelu nousi ryhnman toiminnassa merkitykselliseksi. Jokainen osallis-

tuja mainitsi sen ja se tuntui olevan olennainen osa ryhman sisaltoa.

"Ensin kahvitellaan siind, aletaan silla kahvihommalla...”

Osallistujille myds laulaminen oli tarkea toiminnan muoto ja siita pidettiin.

” siellahén laulaa luikastaa, josta mie tykkaan, siita laulamisesta”

Jokainen osallistujista mainitsi myos erilaisten muistitehtavien tekemisen. Ne
koettiin paaosin hyvina ja tarpeellisina. Osallistujat eivat kokeneet tehtavien
tekoa itse paatarkoituksena, vaan muistia virkistavat tehtavat nahtiin vain
yhtend osana tapaamisia. Tehtavien ratkomisesta tai vastauksien oikeelli-
suudesta ei myodskaan otettu paineita.

"No onhan ne (tehtavat) asiallisia, mutta minulle se ihmisten
kanssa oleminen on tarkeampada. Tietenkin nuokin on hyvia, sii-

né pitéda pikkusen kéyttéa aivoja”

"Joo, on Kysymyksié ja niihin pitdé vastata, etté niin ku saa tuon
ajatuksen johdettua. Kun tahtoo olla, ettd taman ikaisella unoh-

”

tuu

”...Jokainen vastaa omalla tavallansa...”

Retkia osallistujat kuvasivat mukaviksi seka piristaviksi tapahtumiksi ja hy-

vaksi vaihteluksi.

”...sellaisia yhteisia, ettd muuta kun tatd muistia koko ajan muis-
tellaan, etta retkilla saa kattella maisemia ja uudet paikatkin kiin-

nostavat”
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Lisaksi osa kulki Muistituvalla kavellen, joten myos liikunnallinen vaikutus tuli

huomioitua osana toimintaa.

"Kun on hyvét jalat viela... pystyy kulkemaan ja likkumaan...”
Toiminnallisuuteen liittyi aktiviteettien lisaksi myds ryhmatoiminnan tuoma
sdannollisyys arkeen. Osallistujat kertoivat kokemuksiaan siitéa, etta saan-
ndllinen lahteminen ja tekeminen vaikuttavat heihin positiivisesti.

"Minusta on aivan ihanaa, ku tulee se torstai”

"No kyllahan se tietenki, ettéa ku saa kotoo lahted vaha pois ja sit-

te ihana taas tulla kotia, ku jossaki on ollu”

6.3 Omaisten kokemukset Muistituvasta liittyen muistisairaaseen

6.3.1 Omaisten kokemuksia muistisairaan psyykkisesta hyvinvoinnista
Omaisten vastauksissa tuli esille kokemuksia liittyen muistisairaan psyykki-
seen hyvinvointiin (lite 6, taulukko 1). Omaiset kertoivat, etta osallistuttuaan
ryhmiin heidan laheistensa mieliala oli parempi. He saivat virkistysta ja oli-
vat aktiivisempia.

"Aitini on kertonut toiminnasta ja on iloinen sielté tullessaan.”

Muistituvan toiminnan koettiin vaikuttavan hyvinvointiin tuomalla vaihtelua

arkeen ja saamalla muistisairas kilnnostumaan ymparistostaan.

Virkistyy ja jaksaa olla kiinnostunut ympéristéstaan”

"Léheinen on virkedmmén oloinen, kun on kéynyt ryhmé&sséa.”

Muistisairaan itsetuntoon omaiset kokivat toiminnan vaikuttavan rohkeudella

l&hted mukaan ja tutustumalla vertaisiin.
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"Antaa rohkeutta tehdéa asioita... rohkeutta lahtea esim. retkille ja

mukaan muuhunkin toimintaan”

Omaiset kokivat myds, ettd ryhmassa muistisairas tuli hyvaksytyksi ja tunsi

itsensa arvokkaammaksi.

6.3.2 Omaisten kokemuksia muistisairaan osallisuudesta

Omaiset kertoivat, ettd Muistitupatoiminta lisda muistisairaan osallisuutta (liite
6, taulukko 2). Osallisuuteen liittyivat ryhman ilmapiiri, sosiaalisuus, ver-
taistuki ja yhteenkuuluvuus. Omaisista ryhmét ovat toimivia ja yhdessa olo
on merkityksellistd muistisairaalle. Omaiset my6s mainitsivat yhteisiin juhliin

ja retkiin osallistumiset hyvina asioina.

"Viime joulujuhlasta isé& tuli hyvin virkistyneen oloisena.”
Sosiaalisesti ryhnman toiminta koettiin tarkednd. Ryhméassa muistisairas na-
kee ihmisid, keskustelee, pddsee purkamaan mieltdan ja ajatuksiaan seka

Saa Seuraa.

’Koen, ettd on hyvéksi, etta han voi keskustella ja tavata muita-

kin ihmisia kuin minua ja perheenjasenia ja kotipalvelua.”

"Aiti saa kertoa / purkaa mieltédén muillekin kuin Iheisilleen...”
Omaiset kokivat, etta ryhméassé yhteenkuuluvuutta lisasi se, etta muistisairas
saa olla oma itsensd, ryhmassé on lammin vastaanotto seka ihmisia, jotka
valittavat.

*Saa... ldmpimén vastaanoton”

"On kiva, kun joku muistaa ja kyselee perdén, jos ei ole kdynyt

ryhméssa vahaan aikaan.”

Myds muistisairaan ryhméassa saamaa vertaistukea pidettiin omaisten kes-

kuudessa tarkeana. Vertaistuen kautta muistisairas ei koe olevansa yksin
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sairautensa kanssa, mikd vahvistaa yhteenkuuluvuuden tunnetta ja auttaa

jaksamaan.

“Tuntuu, etté kuuluu johonkin yhteisé6n.”

”...hyvéé mielté ja hyvéksytyksi tulemisen tunnetta omana itse-
naan, vaikkei muistakaan tai osallistu paljoa, niin saa kuitenkin

olla mukana sen verran kuin jaksaa ja haluaa.”

"Ei sairasta yksin, vaan on paljon muitakin, jotka "’kamppailevat”

saman sairauden kanssa!”

Eras omainen kertoo kokemuksen vertaisryhman toisenlaisesta vaikutukses-
ta.
"Joskus sairaampien ihmisten ndkeminen aiheutti murehtimista
omasta kohtalosta. Toisaalta han vertasi itseaan mielestaan pa-

rempikuntoisiin ja koki olevansa huonompi.”

6.3.3 Omaisten kokemuksia muistisairaan toiminnallisuudesta

Myds omaiset kokivat, ettéa toiminta on merkityksellistd muistisairaalle (liite 6,
taulukko 3). Toiminnallisuus nakyi erilaisina aktiviteetteina: likuntana, laulu-
na, muistitehtavien tekemisend, askarteluna, muisteluna seka virikkeina.
Omaisista tehtavien tekeminen tukee muistia sek& stimuloi aivojen toimintaa.
Tekemisen ja toiminnan koettiin myds hidastavan sairauden etenemista.
Ryhmaan osallistuminen toi muistisairaalle myds saanndllisyytta elamaan

seka tulevan odotusta.

"Séénndllinen kotoa ldhteminen on hyvin tarkedd, kun oma-

aloitteisuus on huono.”
6.4 Omaisten kokemukset Muistituvasta

6.4.1 Omaisten kokemuksia omasta psyykkisesta hyvinvoinnistaan

Omaiset kokivat, ettd Muistituvan toiminta vaikuttaa myds heidan omaan
psyykkiseen hyvinvointiinsa (liite 6, taulukko 5). Psyykkiseen hyvinvointiin

vaikuttivat oma jaksaminen, turvallisuuden tunne seka tunteet laheises-
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ta. Omaiset kertoivat Muistituvan toiminnan parantavan heidan oma jaksa-
mistaan. He myds kokivat voivansa henkisesti paremmin. Muistituvan toimin-

ta tuo vaihtelua ja virkistysta myos heille.

"Se on auttanut minuakin jaksamaan.”

“Toiminnasta palattuaan &itini jutut muuttuvat...”

Omaisille tieto, ettd muistisairas on tutussa ja turvallisessa paikassa, on mer-
kitseva.

"Tiedan missé ldaheinen kuluttaa aikaansa.”

"Voin huoletta kdydé asioilla, kun mieheni on turvallisessa hoi-

dossa.”

Omaiset peilasivat useasti kokemuksiaan muistisairaiden ja heidan tun-

teidensa kautta.

"Hyvéaé mielta &idin kautta”

Myds se, ettd laheinen saa olla oma itsensa, ettd hanelld on virkistavaa toi-
mintaa tai ettd han on hyvassa seurassa, on merkityksellinen kokemus omai-

selle.

“Itselldkin mukava olo, kun tietda etta laheiselld on saannollista,

virkistdvaa toimintaa.”

Omaisten psyykkista hyvinvointia lisasi myos tieto, etta on valittavia inmisia.

6.4.2 Omaisten kokemukset omasta osallisuudestaan

Muistituvalta omaiset saivat osallisuuden tunteen (lite 6, taulukko 6). Muisti-
tuvalla he paasevat osallistumaan ryhmé&éan ja saavat rynman tuen. Muistitu-

van toiminnasta he saavat myos vertaistukea.
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"Ryhmén tuki auttaa myo6s henkisesti jaksamaan paremmin, ver-

taistuki on AINA tarkeéa.”

Myds osallistuminen yhteisille retkille ja juhliin koettiin merkitykselliseksi.

"Yhteinen joulujuhla tosi paljon toi iloa.”

6.4.3 Omaisten kokemukset konkreettisista tukimuodoista

Kokemuksissa tuli esille myds konkreettisen tuen saaminen. Omaiset kertoi-
vat saavansa tukea seka tiedollisesti ettd ajallisesti (lite 6, taulukko 7). He
saivat Muistituvalta paljon tietoa sairaudesta ja palveluista. Omaiset kokivat

saavansa myos vinkkeja ja virikkeitd seké neuvoja ja opastusta.

"Olen saanut tietoa muistisairauksista ja eri palveluista, joista en

muuten olisi saanut tietoa.”

"Omainen saa virikkeité ja virkistysta -> ei tarvitse itse keksia niin

paljon, jos ei jaksa.”

" . virikkeitd omiin kotihoitoihin”

Yhdeksi tarkeadksi tukimuodoksi koettin oman ajan saaminen. Omaa aikaa
saatiin, kun muistisairas oli rynméassa ja se koettiin lepohetkena tai levahdys-

aikana.

"Saan oman lepohetkeni ryhmétoiminnan ajaksi...”

6.5 Muistisairaiden ja omaisten kokemukset ryhméan ohjaajasta

Tutkimukseen osallistujien kokemusten perusteella ryhmé&n ohjaajalla on
merkitystd ryhman toiminnalle. Muistisairaille ohjaajan merkitys ilmeni koke-
muksina ohjaajan ammatillisuudesta seka hanen persoonastaan (liite 5,
taulukko 4). Ammatillisuutta kuvasivat ohjaajan merkityksellisyys ryhman il-
mapiiriin, vaikutus keskusteluihin sekd omatut tiedot. Haastatellut kokivat,

ettd ryhman ilmapiiri riippui ohjaajasta.
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"Paljonhan se on siité kiinni, miten se rouva meité pyorittéa...”

Ohjaajan kerrottiin ohjaavan hyvin keskustelua. He my6s arvostivat ohjaajalta

saamaansa tietoa seka hénella olevaa tietomaaraa.

"Se joka vetaa, niin han erittain hyvin keskustelua ohjaa...”

”... on mukava kuunnella sita, kun se puhuu, paljon tietoa silla...”

Haastatteluissa rynman ohjaajan persoonallisuus huomioitiin usein ja se vai-
kutti tarkedalta tekijalta. Ryhman ohjaajan kerrottiin olevan asiallinen, tukeva,

rauhoittava ja mukava.

"Mie oon heti alkuunsa tyk&stynyt..., se on minun mielestéa ihana,

jos saa sanoa...”

"Se vetdja on oikein hyva siing, se rouva, se on semmonen rau-

hoittava, tukeva...”

Kokemuksissa tuli esiin myds ohjaajan helposti lahestyttavyys, auttavaisuus

ja turvallisuus.

"Yks meisté ... aina joskus ldhtee kesken kokouksen, siihen se
menee odotustilaan ja sitte se meidan sihteeri sen niin herttases-
ti houkuttelee siihen takaisin meidan kokoukseen, kun se pelkaa,

elté se lahtee ajatuksissaan lipettiin...”

”...missd asiassa vaan uskaltaa k&antyd sen puoleen, se on

semmonen tuki siella...”

Useampi kertoi myos kokemuksiaan siitd, ettd ohjaaja on tasapuolinen, huo-

mioiva eika tuo itseaan esille.

"Ne on niin hyviad ne tyttéret, etté jos ne jotakin puhhuu ja kes-

kustelee, niin ne kyselee kaikilta, ettei sitd sanota, ettd vaan
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maaratty ihminen saa sanoa, vaan me kaikki saamme puhua

sielld.”

”...se on just semmonen, se ei tuo ittedédn esille, vaan se ottaa
meista jonkun sitte ja jota se saattaa haastatella siina, ettei han

ole se péé sielld, vaan me ollaan se p&a...”

Myds omaisten vastauksissa esiintyi kokemuksia ohjaajan merkityksestéa
ryhman toiminnalle (lite 6, taulukko 4). Ohjaaja koettiin arvostavana ja myon-
teisena, hyvana ohjaajana. Ohjaajan kanssa kaydyista vuorovaikutuksista
muistisairaat saivat piristysta ja merkityksellisyyden tunteita. Omaiset myds
kertoivat, ettd muistisairaat kokivat kiintymystd ohjaajiin. Ohjaajan koettiin

antavan kaikille aikaa seka kohtelevan kaikkia yhdenvertaisina.

“Tuntui, etté ei niinkddn muiden asiakkaiden kanssa keskustellut
eika niista saanut mitdan merkityksellistd, mutta tykkasi jutella

tyéntekijbiden kanssa.”

"Vetéjan arvostava ja mydnteinen suhtautuminen on ollut tarke-

”

aa.

6.6 Muistisairaiden ja omaisten palaute ja kehittdmisehdotukset

Muistisairaat kokivat muistituvan toiminnan tarkeané ja toimivana. He myds

toivoivat toiminnan jatkuvan.

”...kylla jéis kaipaamaan, on se niin tarkeéksi tullu, tarkeéé etta

on tuommoinen keksitty...”

"Olis tympeetéa jos se loppuis, kaikki oltiin sitd mielta, etté ténne

tullaa...”

*Jos se jéis pois, niin olisi kylla kurjaa, voi turkanen.”
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Toteutuksessa he olivat tyytyvaisia ryhmien kokoontumiskertoihin ja -aikoihin.
Osa kuitenkin toivoi, ettéa ryhma kokoontuisi useammin ja eras sita, etta ryh-

ma kestaisi pidempaan.

"Olis mukavaa vaihtelua kédyda toisenkin kerran viikossa,

useemminkin voisi kdyda...”

Osallistujat olivat kuitenkin hyvin ymmartavaisia resurssien rajallisuuksista.

“Joka viikko, kylla toivoisin, en tii& mita niilld ryhméanvetéjilléa on,

niillahén saattaa olla muutakin...”

"Se on vissii laskettu, ettei se saa kestaa sen pidempaéan.”

Yksi osallistujista pitaisi tyopajatyyppisesta toiminnasta. Han kokee, etta olisi

hyva paasta tekemaan jotain kasillaan.

"Se olisi tosiaankin hyvd semmonen, kun mé tykkéén aina kui-

tenkin tehdé jotain...”

My06s omaiset olivat tyytyvaisia toimintaan nykyisellaan ja toivoivat sen jatku-
van. Yksi omainen koki, etta toiminnassa mukana olo on saanut hanet arvos-
tamaan muistitukitoimintaa enemman. Myds Muistituvan tyontekij6itd arvos-

tettiin ja Kiitettiin.
“Teette arvokasta ja tarkeda tyéta, te olette oikeat ihmiset paikal-
laan ja teilla on sydan tydssa mukana. Toivon, etta toiminta jat-
kuu edelleen...”
"Luotan asiantuntijoihin ja heidén ideoihinsa...”

"Tyydytéaén nykyisiin. Kiitos kaikesta saadusta!”

Kehittamisehdotuksina omaiset toivoivat enemmaéan retkid seka tutustumisia

erilaisiin paikkoihin. Ryhmiin toivottiin taukojumppaa sekéa vahemman keskit-
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tymista tehtaviin. Muistisairaille toivottin my6s niin sanottua ty6toimintaa,

mahdollisuutta tehda hyddyllisia asioita.

Erds omainen pohti ryhmien jakamista erikuntoisten mukaan, mutta eparoi
sen toteuttamista. Tiedon kulkuun pyydettiin kiinnittamaan huomiota, silla
muistisairaat eivat aina muista kertoa tulevista asioista tai tapahtumista.
Omaiset toivoivat myos seka laheisilleen etté itselleen erilaisia teemapaivia,
erilaisia luentoja seka tietoiskuja ja kursseja. Itselleen he toivoivat tukituokioil-
le ilta-aikoja, silla paivisin tydssa kayvat eivat paase mukaan ja vertaistuen
saanti olisi tarkeaa. Yksi omainen toivoi myos, etté koko laaja Lapinmaa saa-

taisiin paremmin toimintaan mukaan.



36

7 TULOSTEN YHTEENVETO JA TARKASTELU VERRATTUNA AIEMPIIN
TUTKIMUSTULOKSIIN

7.1 Tulosten yhteenveto

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata muistisairaiden ja omaisten koke-
muksia Muistituvasta. Kokemukset jakautuivat kuuteen luokkaan, joista kol-
me yhdistyivat molempien kokemuksissa: kokemukset Muistituvan toteutuk-
sesta, kokemukset ohjaajasta seka palaute ja kehittdmisehdotukset. Muisti-
sairaiden kokemukset liittyen heihin itseensd abstrahoituivat kolmeen yla-
luokkaan: psyykkiseen hyvinvointiin, osallisuuteen ja toiminnallisuuteen.
Omaisten kokemukset liittyen muistisairaaseen abstrahoituivat samoihin yla-
luokkiin kuin muistisairailla itsella&n. Kokemuksissa, jotka kohdistuivat heihin
itseensda, toiminnallisuuden sijaan abstrahoitui konkreettiset tukimuodot. Hei-

dankin kokemuksista abstrahoituivat psyykkinen hyvinvointi seka osallisuus.

Seka muistisairailta itseltaan ettd omaisten kautta saaduista kokemuksista
voi tulkita Muistituvan ryhmatoiminnan lisdavan muistisairaiden sekd heidan
omaistensa psyykkista hyvinvointia. Tama ilmeni muun muassa kokemuksis-
sa liittyen itsetuntoon, mielialaan, omaan jaksamiseen ja turvallisuuteen.
Muistitupa mahdollistaa my6s heiddn molempien osallisuuden tarjoamalla
esimerkiksi mahdollisuuden vertaistukeen ja sosiaaliseen kanssakaymiseen.
Muistitupa lisda muistisairaiden toiminnallisuutta erilaisten aktiviteettien ja
saanndllisen toiminnan avulla. Omaiset saavat Muistituvalta myds konkreet-

tista tukea tiedollisesti sek& sen mahdollistaessa heille omaa aikaa.

Kokemusten perusteella rynmén ohjaajalla on merkitysta ryhmén toiminnalle.
Seké& muistisairaiden ettd omaisten aineistosta abstrahoitui ohjaajaan liittyvat
kokemukset. Ohjaajan ammatillisuus ja persoonallisuus koettiin merkitykselli-
seksi ryhman jasenille. Omaiset kokemuksissa korostui ohjaajan persoonalli-
suuteen liittyvat asiat, kuten arvostus muistisairaita kohtaan seka tasapuoli-

Suus.

Muistituvan toteutukseen oltiin tyytyvaisia ja sekda muistisairaat ettd omaiset
toivoivatkin ryhmien toiminnan jatkuvan. Kehittdmisehdotuksia ei moni osal-
listujista keksinyt, mutta muutamia ehdotuksia I0ytyi. Muistisairaat toivoivat
ryhmien kokoontuvat useammin ja kestavan pidemp&én. Lisaksi toivottiin

tyOpajatyyppista toimintaa. Omaiset toivoivat lisaa toiminnallisia aktiviteetteja,
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kuten tyOpajatoimintaa, enemman retkia seké taukojumppaa. Liséksi heilla oli
toiveita tiedollisiin asioihin liittyen. He toivoivat esimerkiksi teemapaivia ja
kursseja. He toivoivat myos iltaisin kokoontuvaa omaisten ryhmaa, jotta tyo-

ikaiset voisivat osallistua ja saada vertaistukea.

7.2 Tulosten tarkastelu verrattuna aiempiin tutkimustuloksiin

Verrattaessa saatuja tutkimustuloksia aiempiin tutkimuksiin, on huomioitava,
ettei aiemmista tutkimuksista yksik&&n kasittele taysin samaa tutkimuskoh-
detta. Aiempien tutkimusten johtop&atoksistd on kuitenkin loydettavissa
huomattavan paljon yhtenevaisyyksia, joita voidaan verrata omiin tutkimustu-

loksiini.

Tutkimukseni perusteella Muistitupa lisdsi omaisten psyykkista hyvinvointia ja
osallisuutta. Omaiset saivat Muistituvalta myos konkreettista tukea. Saija Lii-
kasen (2010, 99-100) Kurkistuksia omaishoitajien arkeen -tutkimuksen joh-
topaatoksissa korostettiin kolmannen sektorin toimijoiden tarkeytta omaishoi-
tajien jaksamisessa. Kolmannen sektorin tarjoamat palvelut koettiin tayden-
tavan kunnallisia palveluja ja antavan paljon tukea arjessa selviamiseen. Nii-
den myo6s koettiin olevan kunnallisia palvelujarjestelmid joustavampia ja
asiakaslahtdisempia. Tutkimuksessa omaishoitajat kokivat Muistiliiton Muisti-
luotsitoiminnan ja Omaishoitajat ja Laheiset liitto ry:n toimintamuotojen olleen
merkityksellisimpia ja tarjonneen heille palvelunohjausta, konkreettista apua
etuuksien ja palveluiden hakemisessa sekad vertaistukea muistisairaalle ja
omaishoitajalle itselleen. Tutkimuksessa omaishoitajat kokivat Muistiluotsin
ryhmatoimintojen olevan tarkeitd hyvinvoinnilleen. Ryhmat tarjosivat vertais-
tukea sekd mahdollisuuden virkistykseen ja toimintakyvyn yllapitoon. Tutki-
muksen perusteella ryhmatoiminnot myos antoivat omaisille mahdollisuuden
omaan aikaan ja he saattoivat nauttia siita turvallisin mielin. Taman Liikasen
tutkimuksen johtopaatokset ovat yhtenevié ja vertailukelpoisia omassa tutki-

muksessa saamiini tuloksiin omaisten kokemuksista.

Tutkimuksessani omaisten kokemukset jakaantuivat psyykkiseen hyvinvoin-
tiin, osallisuuteen ja konkreettisiin tukimuotoihin. Omaisilla konkreettista tu-
kimuodoista tiedon saanti ja lepohetkien mahdollisuus lisasi elamanhallintaa.
Tutkimukseni perusteella Muistitupatoiminta lisési heidan omaa osallisuut-

taan ja psyykkista hyvinvointia ryhmien toiminnan ja vertaistuen muodoissa.
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Heikkila (2008, 50-51) paatyi tutkimuksessaan Omaishoito arjen kehyksissa
johtopaatokseen, ettd keskusteluryhmat lisdsivat omaishoitajien henkista jak-
samista. Heikkila kuvasi, ettd keskusteluryhmissa omaishoitajat saivat perus-
teita elaménvalinnoilleen ja taten kokivat merkityksellisyytta, joka toimi voi-
mavarana ja auttoi jaksamaan. Ryhmatoimintaan osallistuminen lievensi ha-
nen mukaansa yksinaisyytta ja siella omaishoitajat saivat myos purettua han-
kalia tilanteita. Keskustelu ja tilanteiden lapikdyminen ehkaisi kriisien muo-

dostumista ja uupumista.

Tulosteni perusteella Muistituvan ryhméatoiminta lisdsi muistisairaiden psyyk-
kistd hyvinvointia. Koskinen (2004, 75-80) toi lkaantyneitten voimavarat -
raportissaan julki kokemuksia psyykkisen hyvinvoinnin vaikuttavuudesta ko-
tona selviytymiseen. Hanen mukaansa psyykkiset voimavarat ovat paaomaa,
jonka kasvattamisen tarkeys tulisi tunnistaa. Etenkin elaman tarkoitukselli-
seksi kokeminen on raportin mukaan yhteydessa tyytyvaisyyteen, hyvaan
itsetuntoon, hallinnan tunteeseen, ulospain suuntautumiseen sekd hyvaan
itse arvioituun toimintakykyyn. Omien tulosteni perusteella Muistituvan ryh-
matoiminta lisdd muistisairaiden mahdollisuuksia omien psyykkisten voima-

varojensa kasvattamiseen.

Tutkimukseni perusteella Muistitupa lisd& muistisairaiden ja heiddn omais-
tensa osallisuutta ja vahvistaa nain heidan sosiaalista verkostoa. Koskisen
(2004, 73) mukaan sosiaalinen verkosto auttaa ikaantynytta rakentamaan
sosiaalista identiteettiadn ja itsearvostustaan. Hanen mukaansa verkosto
edistaa yhteisoon liittymista ja mahdollistaa ympéaristoon vaikuttamisen. Kos-
kisen tutkimuksen mukaan sosiaalinen verkosto auttaa myo6s kasittelemaan

vaikeita elaméantilanteita.

Tutkimukseni tuloksissa laulaminen abstrahoituu ylaluokkaan toiminnallisuus.
Muistaakseni laulan -tutkimus arvioi musiikin kayttdd muistisairaiden mieli-
alan, elamanlaadun ja kognitiivisen toimintakyvyn tukemisessa. Tutkimuk-
sessa paadyttiin tulokseen, etta laulamisella on positiivisia vaikutuksia muis-
tisairaan elamanlaatuun ja muistiin seka psyykkiseen hyvinvointiin. (Sarka-
mo—Laitinen—Numminen—Tervaniemi—Kurki—-Rantanen 2011, 40-43.) Omas-
sa tutkimuksessani olisin voinut yhdistda laulamisen myds luokkaan psyykki-

nen hyvinvointi.
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Salo (2008, 43) totesi projektinsa loppuraportissa mielekkaan toiminnan,
identiteetin tukemisen, turvallisuuden ja turvallisuuden tunteen seka yhtei-
syyden edistdvan dementiaa sairastavan psykososiaalista hyvinvointia. Iden-
titeetin tukemisen han mainitsi tapahtuvan erityisesti vuorovaikutuksen kei-
noin ja yhteisyyden muistisairaan hyvaksymisend omana itsen&én ja tuntee-
na joukkoon kuulumisesta. Peilaten omia tutkimustuloksiani Salon tuloksiin,
voin todeta Muistituvan edistavan muistisairaiden psykososiaalista hyvinvoin-

tia kaikilla edella mainituilla osa-alueilla.
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8 POHDINTA

8.1 Tulosten hyddynnettavyys

Tutkimuksessa saatua tietoa muistisairaiden ja heiddn omaistensa kokemuk-
sista voidaan hyotdyntdd Muistituvan suunnittelussa, toteuttamisessa, arvi-
oinnissa ja kehittamisessda. Ryhmatoiminnan arviointiin, toteuttamiseen ja
suunnitteluun liittyen tuloksissa oli monia positiivisia kokemuksia, joita kan-
nattaa tukea ja vahvistaa. Lisaksi seka muistisairailta ettd omaisilta tuli konk-
reettisia kehittamisideoita toiminnalle. Tutkimustuloksia voidaan hyoddyntaa
my06s Muistiluotsin raportoinnissa seka jatkorahoituksen hakemisen tukena,

silla saadut tulokset tukevat Muistitupatoiminnan tarpeellisuutta.

8.2 Tulokset verrattuna Muistiluotsin tavoitteisiin ja Muistituvan toimin-

ta-ajatukseen

Muistiluotsitoiminnan tavoitteena on tarjota sairastuneille seka heidan omai-
silleen mahdollisuuksia osallistumiseen ja vaikuttaa heidén hoitoketjujensa
toimivuuteen esimerkiksi tukemalla kotona selvidmistd (Muistiluotsi 2013).
Muistitupatoiminta on yksi Muistiluotsin toimintamuodoista. Tutkimukseni tu-
losten perusteella sekd muistisairaat ettd omaiset kokevat Muistitupatoimin-
nan lisdavan osallistumisen mahdollisuuksia. Muistitupatoiminnan voi tulkita
tukevan kotona asumista lisddmalla omaisten jaksamista lepohetkien, tiedon,
avun ja neuvojen avulla seké lisaamalla psyykkistad hyvinvointia. Konkreetti-
sesti kotona asumista tukevat myds kokemukset Muistituvan vaikutuksista
muistisairaiden psyykkiseen hyvinvointiin, osallisuuden vaikutukset heidan

sosiaaliseen hyvinvointiinsa seka heidan toiminnallisuutensa lisdéntyminen.

Muistitupatoiminnan toiminta-ajatuksena on tarjota muistisairaille osallistumi-
sen, onnistumisen ja kyvykkyyden elamyksia seka vertaistukea ja virikkeita.
Liséksi toiminnan tarkoitus on tarjota muistisairaiden omaisille pienia lepo-
hetkid. (Lapin Muistiyhdistys ry 2013.) Tutkimukseni tulosten perusteella toi-
minta-ajatus toteutuu varsin kattavasti. Vaikka ryhmien kesto on ajallisesti
lyhyt, omaiset kokivat sina aikana saavansa lepohetken. Lepohetken merki-

tyksellisyytta lisasi se, ettd omaiset kokivat Muistituvan turvallisena paikkana.

Muistisairaat kokivat Muistituvalla onnistumisen ja kyvykkyyden tunteita eri-
laisten toimintojen yhteyksissa. Nama tunteet saattoivat tulla ilmi esimerkiksi

kokemuksena tehtyjen tehtavien helppoudesta tai vaikkapa siing, etta ohjaaja
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tai muut ryhmalaiset pyysivat laulamaan. Osallistumisen kokemuksen jakoi-
vat kaikki, silla Muistituvalle oli mukava menna ja he nauttivat siell& seurasta
ja keskusteluista. He myo6s kokivat, ettd ryhmisséa jokainen tulee huomatuksi
ja saa osallistua omien halujensa mukaisesti. Vertaistuen positiivisen merki-
tyksen muistisairaat kokivat siing, etta jokainen oli ryhmé&ssa samanarvoinen
ja siina etteivat he olleet yksin sairautensa kanssa. Tulosten perustella seka
omaiset ettd muistisairaat kokivat Muistituvan antavan monenlaisia virikkeita

arkeen.

8.3 Opinnaytetydn luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereina voidaan pitaa uskottavuutta,
vahvistettavuutta, refleksiivisyytta ja siirrettavyytta. Opinnaytetyoni luotetta-
vuutta arvioin koko prosessin ajan ja pyrin seka ajattelemaan kriittisesti etta
hyoédyntamaan saamaani kritiikkid luotettavuuden arvioinnissa. Tutkimuksen
aiheen valinnassa ja toteutuksessa arvioitavia asioita olivat muun muassa
tutkimuksen merkityksen perusteleminen sisallollisesti, menetelmallisesti ja
eettisesti sekd kaytetyn lahdemateriaalin kriittinen tarkastelu. (Kylma—
Juvakka 2007, 127-134.) Tutkimuksen aiheesta ja toteutuksesta sovin yh-
dessa Lapin Muistiyhdistyksen ja ohjaavan opettajani kanssa. Tein toimek-
siantosopimuksen ja toimeksiantaja saa valmiin tyon kaytt6onsa. Lisaksi hain

tyolleni tutkimusluvan (liite 7).

Omaa objektiivisuuttani tutkimuksen toteuttamisessa lisési se, etten ole ollut
Muistituvan toiminnassa mukana. Kaikki haastatellut sek&a omaiset olivat mi-
nulle tuntemattomia. En mydskaan tuntenut Muistituvan henkilékuntaa en-

tuudestaan. TAma mahdollisti hyvin objektiivisen otteen aiheen tutkimiselle.

Tutkimukseni luotettavuuden arvioinnissa kriittinen vaihe oli aineiston hank-
kiminen. Osallistujien valinnassa pohdintaa aiheutti rynmatoiminnan ohjaajan
vaikutus valintoihin. Tasta keskustelimme seké toimeksiantajan etté ohjaavan
opettajan kanssa. Pohdin ryhmatoiminnan ohjaajan osallistumista haastatel-
tavien valintaan ja sen mahdollista merkityksellisyyttd tutkimustuloksiin.
Ryhméatoiminnan ohjaaja omaa ryhmista pitkdaikaisen kokemuksen, han tun-
tee osallistujat ja pystyi valikoimaan osallistujia my6s muistisairauden eden-
neisyyden ja ryhmissd mukana oloajan perusteella. Tekemalla valinnat itse,

tuntematta osallistujia, olisi ollut mahdollisuus, etten olisi saanut muistisai-
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rauden edenneisyyden vuoksi tutkimukseeni aineistoa. Luotettavuutta lisasi
se, ettd alustavista valinnoista huolimatta, osallistuminen haastatteluihin oli

taysin vapaaehtoista.

Omaisilta keratyn aineiston maaraa ei rajattu, vaan lomake lahetettiin jokai-
selle rynmaan osallistuvan muistisairaan omaiselle. Lomakkeiden mukana
laitoimme postimerkilla varustetun palautuskuoren, jotta kaikilla olisi yhtalai-
set ja helpot mahdollisuudet palauttaa lomake. Lomakkeita lahetettiin 31 ja
vastauksia tuli 22, joten vastausprosentti oli 71. Tutkimuksessa lomakkeiden
vastaukset analysoitiin kvalitatiivisesti, joten saatu vastausmateriaali oli kat-

tava.

Haastattelut tehtiin osallistujien kotona ja osallistujan halutessa omainen oli
lasna tilanteessa. Lasnaolo voi vaikuttaa luotettavuuteen, mikali osallistuja ei
esimerkiksi pystyisi omaisen lasnéolon vuoksi keskustelemaan avoimesti.
Haastatteluissa kuitenkin koin, ettd omainen lisdsi tilanteen turvallisuutta ja
auttoi nain osallistujaa keskustelemaan avoimemmin. Muistisairaita haasta-
teltaessa kehotetaankin valitsemaan turvallinen haastattelupaikka seka mah-
dollisuuksien mukaisesti ottamaan omainen mukaan tilanteeseen (The Al-

zheimer Society of Ireland 2013).

Aineiston analysoinnin vaiheessa korostui tutkimuksen vahvistettavuus ja
refleksiivisyys. Vahvistettavuutta tutkimukseen tuo tutkimusprosessin kuvaa-
minen ja refleksiivisyytta se, ettd tutkija on tietoinen omista lahtékohdistaan
tutkimuksen tekijdnd. Omassa tutkimuksessani taman huomioin siina, etta
tiedostin kokemattomuuteni tutkijana seka ulkopuolisuuteni Muistituvan toi-
minnasta. Refleksiivisyytta lisasi myds se, etta olin tietoinen siitd, ettéd en valt-
tamatta saisi haastatteluista aineistoa muistisairauksien edenneisyyden
vuoksi. Taten minulla oli tdysi avoimuus kaikkea saatua aineistoa kohtaan.
(Kylma—Juvakka 2007, 127-134.)

Tutkimustulosten raportoinnissa uskottavuus ja siirrettavyys korostuvat. Tut-
kimuksen uskottavuutta lisdsi aineistotriangulaatio; kerasin kokemuksia Muis-
tituvan toiminnasta sek& muistisairailta ettd heidan omaisiltaan. Eettisten syi-
den vuoksi en kuvannut tutkimukseen osallistujia tarkasti, mutta tutkimus-
kohdetta olen kuvannut kattavasti, joten tulosten siirrettavyytta voidaan arvi-
oida. (Kylmé—Juvakka 2007, 127-134.)
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8.4 Opinnaytetydn eettisyys

Eettisyys tuli huomioida tydssani koko prosessin ajan. Tutkimuksessani nou-
datin tutkimuseettisia periaatteita. Niita ovat haitan valttdminen, ihmisoikeu-
den kunnioittaminen, oikeudenmukaisuus, rehellisyys, luottamus ja kunnioi-
tus. Tutkimuksen sensitiivisyyttd pohdin koko tutkimuksen ajan, erityisesti
koska tutkimukseen osallistui muistisairaita henkil6ita. Aiheen valinnan tuli
olla perusteltua ja tarkoituksenmukaista. (Kylméd—Juvakka 2007, 137-155.)
Etene korostaa raportissaan Vanhuus ja hoidon etiikka idkkaan inmisen oi-
keutta sailyttda yksityisyytensd, ihmisarvonsa ja itsemaaraamisoikeutensa.
Heidan mukaansa eettisesti hyva, yksilollinen hoito toteutetaan kuulemalla
vanhuksen oma tarina ja toiveet, kohtelemalla hanté ainutkertaisena yksilona
ja huomioimalla h&dnen omat nédkemyksensa. (Valtakunnallinen terveyden-

huollon eettinen neuvottelukunta 2008.)

Pohdin ryhmétoiminnan ohjaajan osuutta haastateltavien valinnassa myos
eettiselta kannalta. Pohdintaa aiheutti osallisuuden merkitys tutkimustuloksil-
le. Otin huomioon mahdollisuuden, ettd osallisuus voisi vaikuttaa tutkimustu-
loksiin. Haastateltavien vapaaehtoisuus oli kuitenkin ensisijaista, kuten myads
heidéan itsemaaraamisoikeutensa kunnioittaminen. Myds omaisten tutkimuk-
seen osallistumisessa korostettiin vapaaehtoisuutta ja luottamuksellisuutta.
Haastattelutilanteet vaativat haastattelijalta eettistd herkkyytta sekd kykya
kohdata ihminen arvokkaana persoonana. Muistisairaita haastateltaessa tu-
lee kunnioittaa ihmista seka hanen mielipiteitdan, antaa aikaa eik& keskeyt-
tdéd tai puhua puolesta. Haastattelutilanteissa korostuu haastattelijan tilanne-
herkkyys. (The Alzheimer Society of Ireland 2013).

Tutkimusaineiston analysoinnissa sekéa tulosten raportoinnissa oli suojeltava
osallistujia. Analysoidessa litteroin aineiston nimettémana ja nauhoitetun ma-
teriaalin tuhoan tutkimuksen paatyttyd. Raportoinnissa jaljitettavyys ei ole
mahdollista, silla osallistujien vahaisen maaran vuoksi en lainauksissa mai-

ninnut edes osallistujien sukupuolia tai ikia.

Tutkimuksessani noudatin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan suosituksia
hyvasta tieteellisesta kaytannostd. Sen mukaisesti kaytin tieteellisen tutki-
muksen mukaisia ja eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arvioin-

timenetelmia seka kunnioitin muiden tutkijoiden t6ita viittaamalla heidan toi-
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hinsa asianmukaisella tavalla. Lisaksi valtin tutkimuksessani vilppia, en vaa-
ristellyt tai sepittanyt havaintoja enké& plagioinut tai anastanut toisten materi-

aalia. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

8.5 Opinnaytetybprosessi ja oma oppiminen

Opinnaytetyoprosessini alkoi jo syksylla 2012, jolloin olin yhteydessa Lapin
Muistiyhdistykseen ja talloin heidan kehitysjohtajansa Nina Siira-Kuoksa eh-
dotti minulle erilaisia tutkimusaiheita. Tein syksylla ideapaperin valitusta ai-
heesta ja esittelin sen ohjaavalle opettajalleni, yliopettajalle sekd ryhmamme
opiskelijoille. Ideapaperin jalkeen tarkensin aihetta seka toteutusta ja tein
tutkimussuunnitelman. Tutkimussuunnitelma tarkensi tutkimuksen toteutusta
edelleen, tutkimusluvan sain helmikuussa 2013 ja tein toimeksiantosopimuk-
sen maaliskuussa. Huhtikuun aikana valmistui omaisille lahetettava lomake
seka haastattelurunko. Toukokuussa tein haastattelut ja talloin myoés omaiset
vastasivat lomakkeisiin. Kesalla litteroin haastattelut ja analysoin aineiston.
Tietoperustan keraaminen on jatkunut koko prosessin lapi ja syksylla 2013
opinnaytetyo saavutti lopullisen muotonsa.

Opinnaytety6 oli pitka, mielenkiintoinen ja opettavainen prosessi. Opin itses-
tani niin ihmisena kuin tulevana ammattilaisenakin. Prosessin aikana sain
ammatillisen kasvuni kannalta olennaista tietoa muistisairaita tukevista palve-
luista ja alan eri toimijoista, kuntoutuksesta ja kuntouttavien toimien merkityk-
sesta muistisairaan toimintakyvylle. Tulevaisuudessa toivon tekevani koko-
naisvaltaista hoitoty6ta, tunnistavani ihmisen voimavaroja ja tukevani niita.

Uskon taman prosessin vahvistavan kykyjani toimia siten.

Prosessissa erityisen antoisa, opettavainen ja maininnan arvoinen vaihe oli
haastattelujen tekeminen. Kokemattomuuteni vuoksi en ehka saanut haastat-
teluista niin paljon informaatiota kuin olisi ollut mahdollista. Haastattelutilan-
teissa olisin myos voinut olla objektiivisempi, mutta haastattelujen luonteen
vuoksi se ei ollut saadun aineiston kannalta merkitsevaa. Objektiivissa tutki-
jan roolissa pysyminen oli vaikeaa, silla haastateltavat ihmiset olivat varsin
valittomiad ja helposti l&hestyttavia ja haastattelutilanteiden vuorovaikutus ol
hyvin intensiivista. Olin kuitenkin tyytyvainen jokaiseen haastatteluun, silla
sain tyohoni liittyvan kokemusperaisen aineiston lisdksi itselleni ainutkertaisia

kokemuksia ja tunteita.
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Prosessin my6ta perehdyin muistisairaiden hoito- ja palveluketjuja maaritta-
viin valtakunnallisiin ja paikallisiin linjauksiin. Sen liséksi ettd opin niistd, opin
ennen kaikkea linjausten merkityksista ja vaikutuksista hoitotyohon. Naiden
kautta opin ymmartdmaan tulevaa tyodtani varten terveyden edistamisen seka
kuntouttavan tyootteen ja kuntouttamisen merkitysta. Prosessin aikana minul-
le selvisi myds kolmannen sektorin toimijoiden tarked asema hoito- ja palve-

luketjuissa.

8.5 Jatkotutkimusaiheet

Muistituvalla toimii oma ryhma varhain sairastuneille, alle 68-vuotiaille muisti-
sairaille. Omassa tyfdssani en voinut aineiston laajuuden vuoksi erikseen pa-
neutua taman ryhman toimintaan. Sain prosessin aikana kuitenkin paljon viit-
teitd tarpeesta lisata taman yha kasvavan muistisairaiden joukon nakyvyytta.
Tutkimuksen teko osoitti tarpeen saada tutkimusmateriaalia varhain sairastu-
neiden muistisairaiden kokemuksista liittyen Muistitupatoimintaan. Heidan
kokemukset ja tarpeet voivat poiketa tdméan tutkimuksen tuloksista eik& tyon
tuloksia voi taysin hyodyntdad heidan ryhmaénsa. Seuraavan jatkotutkimuk-
sen aihe voisi kasitelld varhain sairastuneiden ja heiddn omaistensa koke-
muksia Muistituvan toiminnasta ja sen kehittamisesta. Jatkotutkimuksen tu-

loksia voisi verrata tAman tyon tuloksiin.

Jatkotutkimuksissa voisi hyddyntaa haastattelua tiedonhankintamenetelmana
my6s omaisille. Omissa muistisairaille tekemisissani haastatteluissa sain
my6s omaisilta kehittdmisehdotuksia. Koin, ettd haastattelujen yhteydesséa
ehdotuksia tuli laajemmin kuin lomakevastauksissa. Naitd haastatteluissa
tulleita ehdotuksia en kuitenkaan kasitellyt tyosséni sen laajuuden ja tutki-
musasetelman vuoksi. Mahdollisessa jatkotutkimuksessa esimerkiksi teema-
tai ryhméahaastattelu voisi olla hyddyllinen tapa hankkia omaisilta laajasti ko-
kemuksia ja kehittdmisehdotuksia. Oman tyoni tuloksia voisi kayttada haastat-

telujen runkona.
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HAASTATTELURUNKO Liite 1

Muistituvan toimintaan liittyvat kokemukset
TOTEUTUS

- Missa ryhmassa kaytte?

- Kuinka usein kaytte Muistituvalla?

- Kuinka kauan kaynti kestaa?

- Onko aika riittava: lyhyt/pitka?

SISALTO

Mit& teette ryhméan kokoontuessa? Kuvailkaa jotain kertaa

Onko ohjelma sama vai vaihteleva?

Teetteko teitd miellyttavid asioita? / Asioita joista ette pida?

- Osallistutteko Muistituvan toimintaan muuten: retket, juhlat?
KOKEMUKSET

- Oletteko kokeneet, etta kaynnit vaikuttavat teihin millaan tavalla?
o Positiivisesti/negatiivisesti
o Vaikutusta saman paivan aikana: ennen kayntia/jalkeen
o Vaikutusta viikolla: vasymys, odotus tms

o Vaikutusta jaksamiseenne: vasyttaa lahtea/tulla, tyl-
sda/mukavaa menna, kiva kun on odotettavaa tms

- Oletteko kokeneet kaynneilla olevan vaikutusta omaan hyvinvointiin-
ne?

KEHITTAMINEN
- Onko asioita, jotka parantaisivat ryhmia?
- Kehittdmisehdotuksia?

- Mita toivoisitte?



SUOSTUMUSLOMAKE Liite 2

SUOSTUMUS 24.4.2013

Opiskelen Rovaniemen ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi. Teen
opinnaytetyoni Lapin Muistiyhdistykselle. Tarkoitukseni on kerata kokemuksia
Muistituvan toiminnasta.

Aineiston keréaan haastattelemalla ja osallistuminen on Teille taysin vapaaeh-
toista. Kaikki tiedot kasittelen taysin luottamuksellisesti eik& kenenkaan hen-
kilollisyys tule tutkimuksesta ilmi. Haastattelun yhteydessa muodostuneen
aanitemateriaalin havitan tutkimuksen loputtua.

Olen saanut tietoa opinnaytetydsta ja osallistun tahan haastattelututkimuk-
seen.

Pvm Allekirjoitus



LOMAKE OMAISILLE Liite 3
1(3)

Lapin Muistiluotsi
Muistiyhdistys ry ray asiantuntija- ja tukikeskus
(] Muistilitto oW L

MUISTITUVAN ARVIOINTILOMAKE

muistisairaan lahi-ihmisille
Taustatietoina:
1. Vastaajan sukupuoli (ympyr6i) nainen mies
2. Vastaajan ikaryhma (ympyroi) 30-62v  63-79v  80v <
3. Vastaajan ty6elamastatus (ympyroi)
opiskelija yrittdja palkansaaja tyoton elakkeella
muu, mika:
4. Olen Lapin Muistiyhdistyksen jasen (ympyroi) kylla en

5. Mind vuonna laheisenne sai muistisairausdiagnoo-
sin?

6. Mistd vuodesta lahtien laheisenne on kdynyt Muistituvan ryhmas-
sa?

7. Miten arvioitte laheisenne muistisairauden talla hetkella?

o lieva vaihe meneillaan o keskivaikea vaihe meneillaan
o vaikea vaihe meneillaan

8. Miten arvioisitte oman jaksamisenne tilan talla hetkella?

o jaksan hyvin o olen hieman vasynyt o olen vasynyt
o olen uupunut

9. Onko laheisenne kaynti Muistituvan ryhmassa vaikuttanut omaan
jaksamiseenne mydnteisesti?

o paljon O jonkin verran o ei lainkaan

10. Kayttadko muistisairas laheisenne muita palveluita (esim. kotihoito,
paivapalvelu), mitd ja kuinka paljon/usein?
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11. Arvionne muistituvan ryhmatoiminnan sisallosta (rastita)
o erittain hyva o hyva o tyydyttava o huono

Halutessanne voitte perustella vastauksenne:

12. Arvionne muistituvan ryhmatoiminnan toteutustavasta (rastita)
o erittain hyva o hyva o tyydyttava o huono

Halutessanne voitte perustella vastauksenne:

13. Koetteko, etta Muistituvan ryhmatoiminnasta on hyotya teille itsel-
lenne (rastita)?

O kylla O ei

Halutessanne voitte perustella vastauksenne:

14. Koetteko, etta Muistituvan ryhmatoiminnasta on hyotya laheisellen-
ne (rastita)?

Okylla Oei

Halutessanne voitte perustella vastauksenne:

15. Minkalaisia mahdollisia vaikutuksia arvioisitte Muistituvan ryhma-
toiminnasta olleen teille itsellenne?
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16. Minkalaisia mahdollisia vaikutuksia arvioisitte Muistituvan ryhma-
toiminnasta olleen laheisellenne?

17. Minké&laisia odotuksia/ideoita teilla olisi toiminnan kehittamiseksi?
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Hyva omainen!

Nimeni on Saila Suni ja opiskelen Rovaniemen ammattikorkeakoulussa sai-
raanhoitajaksi. Teen opinnaytety6ta Lapin Muistiyhdistykselle. Tarkoituk-
senani on keratd kokemuksia Muistituvan toiminnasta. Toivoisinkin Teilta pa-
lautetta Muistituvan toiminnasta, miten olette kokeneet sen toiminnan seka
millaisia kehittamisehdotuksia Teilla mahdollisesti on.

Kyselyyn osallistuminen on Teille taysin vapaaehtoista. Kaikki tiedot tulen
kasittelemaan luottamuksellisesti eika kenenkaan henkilollisyys tule tutki-
muksesta ilmi.

Halutessanne lisétietoja osallistumisesta tai opinnaytetydsta, voitte ottaa mi-
nuun yhteytta puhelimitse tai sdhkdpostilla.

Ystavallisin terveisin,

Saila Suni
sairaanhoitajaopiskelija RAMK
puh. 040-XXX XXXX

saila.suni@edu.ramk.fi
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Taulukko 1:
Muistisairaiden kokemukset psyykkisesta hyvin-
voinnista

Pelkistetty ilmaus Alaluokka Paaluokka

olla oma ittensa
toisesta huolehtiminen
toisten huomion saaminen itsetunto

mielellani menen
ei ongelmia
nauraa ittelleen
nauraa jutuille psyykkinen
tykkaan kayda mieliala hyvinvointi
piristaa

mielialassa huomaa
tykkaan

useampi nayttaa tykkaavan
jos ei paase, harmittaa
aamusta asti tekee lahtdéa

vaihtelua

kotona kay aika pitkaksi
mukava lahtea jonnekin vaihtelu
saa kotoa lahte& pois
ihana tulla taas kotia
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Taulukko 2: Muistisairaiden kokemukset osallisuudesta
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Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Paaluokka

hyva henki

leppoisa hyva henki
ilmapiiri hyva
sydamellinen ilmapiiri
hyva olla

toisen onnen ndkeminen
kaikki mukana

erilaisia ihmisid mukana
tuntee kaverit

mukavia ihmisia
mukavaa porukkaa
menee kuin kotiin

ei ujostele

etunimet kaytdssa
jokainen saa osallistua oman halun
mukaan

ryhman ilmapiiri

muiden kanssa tekemisisséa

mukava muiden kanssa jutella
keskustella

mukava kuulla, miten toisilla on ollu
miehet keskustelee mita keskustelee
rupatella

vapaasti keskustella

sosiaalisuus

kaikki muutkin samanlaisia
saman vertaisia

etten ole yksin tammadinen
muistisairauksia on paljon
sama ajatusmaailma
saman arvoisia

yhta huonomuistisia kuin min&kin
nakee minkalaista muunlaista poruk-
kaa siella on

vertaistuki

ryhman jasenten tunteminen
paikalla olon huomioiminen
tehtavien tekeminen yhdessa
tehtavien tarkistus yhdessa

yhteenkuuluvuus

osallisuus
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Taulukko 3: Muistisairaiden kokemukset toiminnallisuudesta
Pelkistetty ilmaus Alaluokka Paaluokka
kahvittelu
laulaminen
tehtavien tekeminen aktiviteetit
retket toiminnallisuus
liikunta

torstain odotus
kotoa lahteminen
odotan milloin alkaa

saannollisyys

Taulukko 4: Muistisairaiden kokemukset ohjaajasta

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Paaluokka

ilmapiiri riippuu vetgjasta
hyva ohjaaja

ohjaa hyvin keskustelua
omaa paljon tietoa

ohjaajan ammatillisuus

asiallisuus
tukeminen
rauhoittaa

helposti lahestyttava
ei tuo itsedan esille, paaosas-
sa osallistujat

auttavainen
huomioiva
mukava
tasapuolinen
keskusteleva

ohjaajan persoonallisuus

ohjaajan merkitys
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Taulukko 1: Omaisten kokemukset muistisairaan psyykkisesta hyvinvoinnista
pelkistetty ilmaus alaluokka paaluokka
mielen virkistyminen
virkistys
mieli piristyy
piristaa mieliala
iloinen mieliala
ei vaivu synkkyyteen psyykkinen
virkeys hyvinvointi
aktivoi virkistys

Kiinnostuu ymparistosta
vaihtelu arkeen
vaihtelua paivarytmiin vaihtelu
vaihtelu

Kiinnostuu ymparistosta

tuntee itsensa "arvokkaammaksi"
rohkeus tutustua vertaisiin
hyvaksytyksi tuleminen itsetunto
rohkeus lahtea mukaan

Taulukko 2: Omaisten kokemukset muistisairaan osallisuudesta

pelkistetty ilmaus alaluokka paaluokka

toimiva ryhma ryhman ilmapiiri
verkostoituminen

yhdessa olo
osallistuminen
yhteiset juhlat
retket
keskustelu
seura

nakee ihmisia
ajatusten purku sosiaalisuus
paasee kertomaan/purkamaan mieltaan
juttukaverit osallisuus

ymmarrys
vertaistuki

ei ole yksin sairauden kanssa vertaistuki
tunne siita, ettei ole yksin auttaa jaksa-
maan

lAmmin vastaanotto
joku valittéa yhteenkuuluvuus
tunne, etta kuuluu johonkin
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Taulukko 3: Omaisten kokemukset muistisairaan toiminnallisuudesta
pelkistetty ilmaus alaluokka paaluokka
laulu
likunta
muistitehtavat aktiviteetit
askartelu toiminnallisuus
muistelu
virikkeet
odotus
saannoéllinen kotoa lahteminen
hyvaksi saannollisyys
saanndllinen odotus

Taulukko 4: Omaisten kokemukset ohjaajasta

pelkistetty ilmaus alaluokka
kaikki keskusteluun yhdenvertaisuus
kaikille aikaa

mydnteinen suhtautuminen arvostus

Kiintymys

keskustelut piristaa

keskustelut antavat merkitykselli-
syytta

tykkaa jutella

vuorovaikutus

paaluokka

ohjaajan
merkitys
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Taulukko 5: Omaisten kokemukset omasta psyykkisesta hyvinvoinnista
Pelkistetty ilmaus Alaluokka |Paaluokka
jaksaa henkisesti paremmin
oma jaksaminen paranee oma
virkeys jaksaminen
virkistys
tieto, ettd on valittavia ihmisia
tietdd missa laheinen on turvallisuus
omainen turvallisessa hoidossa psyykkinen
tuttu ja turvallinen paikka hyvinvointi
mies paasee puhumaan "miesten” asioita
omaisen jutut muuttuvat
hyva mieli aidin kautta
itsellakin mukava olo, kun laheisella virkis-
tavaa toimintaa tunne
tunne, etta laheinen saa olla oma itsensa |l&heisesta
l&heinen virkeampi
tunne, etta laheinen on hyvéassa seurassa
aiti jaksaa paremmin, minéa jaksan pa-
remmin
omaisen iloisuus kotiin tullessa
aidin virikkeet vaikuttavat itseenkin
Taulukko 6: Omaisten kokemukset osallisuudesta
Pelkistetty ilmaus Alaluokka Paaluokka
osallistuminen ryhmiin
ryhman tuki ryhma
juhlat
yhteiset retket osallisuus
verkostoituminen
vertaistuki vertaistuki
Taulukko 7: Omaisten kokemukset konkreettisista tukimuodoista
Pelkistetty ilmaus Alaluokka Paaluokka
info
neuvot ja opastus
tietoa sairaudesta ja palveluista |tiedon saanti
vinkkeja konkreettiset
virikkeet tukimuodot
lepohetki
levéhdysaikaa oma aika

vapaa-aikaa
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