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nen saa vertaisryhmasta. Tavoitteena oli myds, ettd Etelad-Karjalan Demen-
tiayhdistys saisi laadullista tietoa vertaisryhmatoiminnan onnistumisesta ja evai-
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utta. Tutkimuksessa selvitettiin, mitkd ovat dementiaa sairastavan omaisten ko-
kemukset vertaisryhmatoiminnasta ja miten vertaisryhnmatoimintaa voitaisiin ke-
hittda. Systemaattisella havainnoinnilla saatiin tietoa ryhmien vuorovaikutukses-
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helpotti omaa jaksamista. Ryhmien ilmapiiri oli enimmékseen hyva ja hyvaksy-
va. Varsinaisia kaikille yhteisia vertaistukitoiminnan kehittamistarpeita ei juuri
I6ytynyt. Yhdistykselta toivottiin lisdd virkistysretkia oman jaksamisen tueksi.
Vertaisryhmien havainnointi tuki omaisten haastattelujen tuloksia.

Jatkotutkimusaiheita voisivat olla vertaisten, maallikoiden ja ammattilaisten an-
taman tuen erot seka tiedollisen ja tunnetuen erot ja merkitys omaisen jaksami-
selle. Ammattilaisten antaman tuen merkitysta seka omaisten etté palvelujarjes-
telman kehittdmisen nakdkulmasta voisi jatkossa myds tutkia.
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The aim of this thesis was to research what kind of support is needed by the
family caregiver of a patient with dementia. Another aim was to give qualitative
information about the success of peer group activity to the South Karelia
Dementia Association and to give some hints about how it might be developed.
The peer group activity in Lappeenranta and in Imatra functions in conjunction
with the South Karelia Dementia Associtation’s “Etela-Karjalan Muistiluotsi”
Project.

The research method was qualitative. The material was collected with a theme
interview and systematic observation. Six active family caregiver participants in
the peer groups from Lappeenranta and Imatra whose spouse or parent suffer
from average to serious dementia were interviewed. In this thesis was
examined, what are the experiences of the relatives of the patients with
dementia about peer group activity and how can the peer group activity be
developed. Through systematic observation, information was gained about the
interaction in the groups, the amounts of emotional and intellectual support, the
atmosphere and the activity of the participants.

The results revealed, that the close relatives received from the peer group
especially emotional support, but also intellectual support. They experienced
the support mainly as being sufficient. The peer support helped the family care
givers to go on in their own life situations. The knowledge that you are not
alone, but there are others in the same situation, enhanced their personal well-
being. The atmosphere of the groups was mostly good and approving. There
was no precisely essential mutual needs for improvements of peer support
activity discovered. From the Association, it was hoped that more recreation
excursions to support the well-being of the care givers might be arranged. The
observation of the peer groups supported the interview results.

Themes for follow-up research might be the differences between the support of
peers, laymen and professionals and the differences and significance of the
intellectual and emotional support to the well-being of a close relative. Also,
research about the significance of the support given from professionals, from
the point of view of the close relatives and for the development of service
system might be of benefit.

Key words: dementia, memory problems, peer support, peer support group,
family care giver
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1 JOHDANTO

Omaishoitajia on Suomessa noin 300 000. Hoivapalveluista erityisesti avopalve-
lut lisdantyvat, joten vaestdn ikdantyessa omaishoitajien osuuskin kasvaa tule-
vaisuudessa. (Salanko-Vuorela, Purhonen, Jarnstedt & Korhonen 2006, 142 -
143.) Vuoteen 2030 mennessé yli 65-vuotiaiden osuus nousee nykyisesta 16
prosentista 26:een. (Tilastokeskus 2007.) Tama kehitys lisdd myds dementoitu-
vien maaraa. Sairastuneita on Suomessa talla hetkelld noin 120 000, ja vuosit-
tain 13 000 henkilda sairastuu johonkin dementoivaan sairauteen (Erkinjuntti,
Alhainen, Rinne & Soininen 2006b, 7). Lievasti tai keskivaikeasti muistisairas
elda ja asuu yleensa kotona. Muistisairaan omaishoitaja on usein itsekin ikaan-
tynyt. Olisi tarkeda tukea hanen voimavarojaan, ja yksi keino tdhan on vertais-
toiminta. Se tukee arjessa selviytymista ja kotona jaksamista. (Salanko-Vuorela,
ym. 2006, 142 - 143.) Vertaistoiminta tarjoaa omaiselle tiedon lisdksi uusia na-
kékulmia, voimaantumista, sosiaalista tukea ja tilan kasitelld omia tunteita ja
kokemuksia (Omaishoitajat ja Laheiset -Liitto ry 2009). Etela-Karjalan Demen-
tiayhdistyksen kaynnistdman Muistiluotsi-hankkeen vertaistukitoiminta vastaa

osaltaan tdhan tulevaisuuden kehityshaasteeseen Etela-Karjalassa.

Etela-Karjalan Muistiluotsi on osa Muistiliitto ry:n valtakunnallista Muistiluotsi-
hanketta, jonka tavoitteena on perustaa muistihadiridisten, heidan laheistensa
sekd ammattihenkildstdn tueksi asiantuntija- ja tukikeskus jokaiseen maakun-
taan. Asiantuntija- ja tukikeskushanke Etela-Karjalan Muistiluotsin 2007 - 2011
yhtena tavoitteena on tukea muistisairaiden omaisia. Etela-Karjalan Muistiluot-
sin tavoitteena on vakiinnuttaa Dementiayhdistyksen projekteissaan kehittamia
vertaistukeen ja vapaaehtoistoimintaan perustuvia toimintamuotoja. Muistiluot-
sin toiminnassa panostetaan dementoituvan sairauden varhaisvaiheeseen tar-
joamalla ensitietoa, vertaistukea ja sopeutumisvalmennusta. (Sinisalo 2009,
13.) Vertaisryhmat muistihairidisten omaisille Lappeenrannassa ja Imatralla ovat
kaynnistyneet alkuvuodesta 2008. Dementiayhdistys tarvitsee tietoa hankkeen
vaikuttavuudesta, mm. miten vertaistukitoiminta Lappeenrannassa ja Imatralla
on osallistujien mielesta onnistunut. Yhdistys voi opinnaytetyén tulosten pohjalta

myds kehittaa tata toimintaansa.



Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kuvata, miten vertaisryhman antama
tuki auttaa muistisairaan omaista jaksamaan. Tutkimuksessa selvitetddn myoés
osallistujien odotuksia heidan tullessaan ryhmaan, heidadn saamansa tuen laa-
tua ja sen merkitysta. Tutkimuksessa tuodaan esille, miten vertaisilta saatu tuki
eroaa maallikoilta ja ammattilaisilta mahdollisesti saadusta tuesta ja onko se
ollut riittdvaa. Lisaksi selvitetddn, millaista tukea osallistujat kaipaisivat viela
lisdd ja miten Dementiayhdistys voisi kehittdd vertaistukitoimintaansa. Teo-
riaosuudessa kasitelladn dementiaa, omaishoitajuutta ja vertaistukea.

Pohdin kevaalla 2008 opinndytetydn aihetta. Toivoin saavani mahdollisuuden
tehda opinnaytetydni vertaisryhmatoiminnan merkityksesta osallistujille, koska
aihe on kiinnostanut minua jo kauan. Tydskentelin kevaalla 2008 eraassa te-
hostetun palveluasumisen yksikdssa, jossa hoidetaan vaikea-asteisesti demen-
toituneita. Sielld syntyneen kiinnostuksen pohjalta otin yhteyttd Dementiayhdis-
tykseen. Halusin ndhda tyéharjoittelussa dementiaty6ta toisestakin nakdkulmas-
ta: miten alan yhdistys auttaa sairastuneita ja heidan lahiomaisiaan. Yhdistyk-
sella oli tarve tutkituttaa vertaisryhméatoimintansa vaikuttavuutta, joten otin teh-
tavan vastaan mielellani. Oman ammatillisen kehittymiseni kannalta aihe oli tar-
ked. Tutustuin sosionomin tydén kannalta hyddyllisiin ja kasvattaviin aiheisiin,
kuten vertaistuen merkitykseen, omaishoitajien kokemuksiin, toiveisiin ja pelkoi-
hin, ryhmé&n toiminnan dynamiikkaan, yhteiséllisyyteen ja ihmisend kasvami-

seen.

2 DEMENTIA

2.1 Dementian yleisyys ja maaritelma

Muistihairiét ja dementia luovat suuria yhteiskunnallisia haasteita. Samalla kun
vaestd vanhenee, muistisairaiden maara kasvaa ja kustannukset lisdantyvat.
Vuonna 2005 Suomessa sairasti keskivaikeaa ja vaikeaa muistisairautta noin
85 000 ja lievaa noin 35 000 ihmista. Uusia tapauksia ilmaantuu vuosittain noin
13 000. Lievempi arkea haittaava muistihdiri® on noin viidenneksella yli 65-



vuotiaista. (Erkinjuntti ym. 2006b, 7.) Arviolta 60 % sairastavista, noin 70 000
potilasta, asuu kotona ja yli puolet heista yksin (Eloniemi-Sulkava, Sormunen &
Topo 2008, 9). Vuonna 2030 maassamme arvioidaan olevan 128 000 keskivai-
keasti tai vaikeasti muistisairasta. Yli 65-vuotiaista muistisairaita on 5 - 9 %, ja
heiddn maaransa kaksinkertaistuu aina viiden vuosikohortin vélein. (Erkinjuntti
ym. 2006b, 23 - 27.) Arvioiden mukaan vuonna 2040 sosiaali- ja terveydenhuol-
lon laitospalveluissa, palveluasumisessa ja saanndllisen kotipalvelun tai kotisai-
raanhoidon asiakkaina olisi yhteensa yli 80 000 dementiaa sairastavaa. Vuonna
2005 heitd oli 32 500. (Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 21.)

Dementia ei ole erillinen sairaus vaan oireyhtyma. Siihen liittyy muistihairién
lisdksi laajempi henkisen toiminnan ja muiden korkeampien aivotoimintojen hei-
kentyminen aiempaan tasoon verrattuna. Dementia voi olla ohimeneva, eteneva
tai pysyva tila. Suomessa kaytetdan yleisesti Amerikan psykiatriyhdistyksen
DSM-IV:n mukaista dementian méaaritelmaa: heikentyminen useammalla alylli-
sen toimintakyvyn alueella, mukaan lukien muistihairio ja ainakin yksi seuraavis-
ta: afasia (puheen ymmartamisen ja tuottamisen vaikea hairi¢), apraksia (kyke-
nemattémyys suorittaa liiketoimintoja), agnosia (havaitsemishéirié) ja toiminnan
ohjaamisen hairi6. Lisaksi alyllisen toimintakyvyn muutokset rajoittavat merkit-
tavasti sosiaalista tai ammatillista toimintaa. Heikkenemisen aiemmalta parem-
malta toiminnan tasolta taytyy olla merkittdvda. Dementoiva sairaus jaetaan
perinteisesti vaikeusasteeltaan lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan. (Erkinjuntti
ym. 2006b, 94 - 96, 403.)

Korkea ika vaikuttaa eniten sairastumiseen. Riski dementoitua on 90-vuotiaalla
noin 50-kertainen 60-vuotiaaseen verrattuna. Muita varmoja riskeja ovat en-
simmaisen polven sukulaisella esiintyva muistisairaus, tietyt geneettiset ominai-
suudet ja Downin oireyhtymé&. Todennakoisia ja mahdollisia riskitekij6éitda ovat
mm. diabetes, heikentynyt sokerinsieto ja kohonneet insuliiniarvot, verenpaine-
tauti, perifeerinen valtimoita kovettava valtimosairaus, aivoinfarkti, naissukupuo-
li, pAdn vammautuminen, alhainen koulutustaso, runsas alkoholinkéyttd ja tupa-
kointi. (Erkinjuntti ym. 2006b, 33 - 38.) Elinajan odotteeseen vaikuttavat potilaan
ikd hanen sairastuessaan ja diagnoosin tekohetkelld, dementian etiologinen

tekija, sukupuoli ja muut vaaratekijat. Yleensa ennuste on naisilla parempi kuin



miehilld. 1&kkailla potilailla ennuste on huonompi kuin nuoremmilla. Dementoiva
sairaus sinalldan vaikuttaa kuitenkin eniten elinaikaan. (Erkinjuntti ym. 2006b,
32.)

2.2 Dementiaa aiheuttavat sairaudet ja niiden keskeisimmat oireet

Alzheimerin tauti on tavallisin dementiaa aiheuttava tauti. Sita sairastaa 65 - 70
% kaikista keskivaikeasti tai vaikeasti dementoituneista. Vaskulaariset dementi-
at ovat toiseksi tavallisimpia. Niitd sairastaa 15 - 20 % kaikista dementiapotilais-
ta. Lewyn kappale -tauti on kolmanneksi ja otsalohko- eli frontotemporaalinen
dementia neljanneksi yleisin. Harvinaisempia dementian syitd ovat posttrau-
maattinen dementia (4,9 %) ja alkoholidementia (1,9 %). Erittdin harvinaisia
ovat ladkkeiden tai muiden paihteiden aiheuttama dementia, Huntingtonin tauti,
Pickin tauti, Creutzfeldt-Jakobin tauti ja Wilsonin tauti. (Erkinjuntti ym. 2006b, 27
-29)

Yleisin dementoiva sairaus, Alzheimerin tauti, alkaa hyvin epdmaaraisilla oireil-
la. Ensin voi esiintya ahdistusta ja masennusta, joita aletaan hoitaa. Muistihairi-
Oita esiintyy ja asioiden mieleen painaminen vaikeutuu jo varhain. Vanhuusialla
sairastuvan oireet tulevat esiin usein uuden asian oppimisen mahdottomuutena.
Muistihairiét koskevat ensin [ahimuistia. Saman asian kertominen uutena asiana
useaan kertaan kuuluu myds varhaisoireisiin. Abstraktin ajattelun heikkenemi-
sen vuoksi henkild ei pysty kasittelemaan vertauskuvia, vaan ymmartaa kaiken
konkreettisesti. Lievassa Alzheimerin taudissa myds aloitekyky, keskittyminen ja
sanojen ldytdminen vaikeutuvat seka sairaudentunto heikentyy. Sairastunut ve-
taytyy harrastuksista ja sosiaalisesta kanssakdymisesta. Monimutkaiset arkitoi-
met vaikeutuvat. (Telaranta 2001, 28 - 31, 45.)

Keskivaikeassa Alzheimerin taudissa sairastunut ei enda selviydy itsenaisesti
useimmista arkipaivan toiminnoista. Koska abstrakti ajattelu, hahmotus ja tun-
nistaminen vaikeutuvat ja aloitteellisuus vahenee, sairastunut tarvitsee jatkuvas-
ti toisen ihmisen apua. ltsendinen liikkkuminen ja asiointi kodin ulkopuolella eivat
onnistu. Muistisairas ei enda tunnista tuttuakaan ymparistéa vaan eksyy. Sai-
raudentunto on heikentynyt. Lisaksi voi tulla harhaluuloja ja -nakyja seka unihai-



riGitd. Puhe ja katevyyskin vaikeutuvat. Sairastuneen persoonallisuus ja sosiaa-
liset kyvyt sailyvat kuitenkin suhteellisen hyvin, ja han selvida vield henkilékoh-
taisista toimista. Vaikeasti dementoitunut ei selvida mistaan paivittaisista toimin-
noista itsenaisesti, vaan tarvitsee apua ja hoivaa ympéri vuorokauden. Sairas-
tunut ei valttdmatta enda tunnista laheisiddn eikd muista heiddn nimidéan. Vai-
keassa dementiassa paaosa tuoreista ja aiemmista tapahtumista unohtuu seka
ajan ja paikan taju katoaa. On vaikeaa puhua ja ymmartaa puhetta. Pidatyskyky
heikkenee ja kavely muuttuu epavarmaksi. Sairauden loppuvaiheessa henkild
kuihtuu ruumiillisesti, menettda kavelykykynsa ja joutuu vuodepotilaaksi. (Tela-
ranta 2001, 47 - 51.) Alzheimerin taudissa keskimaaréinen elinaika diagnoosin

jalkeen on 10 - 12 vuotta, naisilla hieman pidempikin (Erkinjuntti ym. 2006b, 32).

Vaskulaarinen eli aivoverenkiertoperdinen dementia on toiseksi yleisin keskivai-
kean ja vaikean dementian syy. Sairaus etenee yleensa portaittain; valilla se
pysahtyy, ja vointi voi jopa kohentua. Valilla tulee &killisia pahenemisvaiheita ja
sekavuustiloja. Muistin ongelmia tulee kaikille, mutta ne eivat ole yleensa yhta
vaikeita kuin Alzheimerin taudissa. Tunnusomainen piirre, oman toiminnan oh-
jaamisen hairid, ilmenee muun muassa suunnitelmallisuudessa, jarjestelmalli-
syydessa ja kasitteellisessa ajattelussa. Se, etteivat asiat vain hoidu eteenpain,
on usein muistioiretta selvempi. Ajatustoimintojen hidastumisen ohella myds
likkeet hidastuvat. Kavelyvaikeudet, tasapainohairiét ja tahattomat kaatumiset
lisdantyvat. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen 2006a, 108 - 113.) Vasku-
laarisessa dementiassa elinajan odote on viidestd kahdeksaan vuotta (Erkin-
juntti ym. 2006b, 32).

Lewyn kappale -taudissa alyllinen toimintakyky heikentyy ja etenkin tarkkaavai-
suus ja vireystila vaihtelevat. Oireita ilmenee I&dhinnd vasyneena, jolloin muisti
pettdd ja looginen ajattelu vaikeutuu. Joillakin puheeseen vastaaminen vie ai-
kaa, kunnes vahitellen lauseet lyhenevat ja sanat katoavat. Muita tyypillisia oi-
reita ovat toistuvat ndkdéharhat, muun muassa unet saattavat jatkua harhoina.
Liséksi on joitakin Parkinsonin taudille tyypillisia oireita, kuten lihasten vajaatoi-
mintaa, lihasjaykkyyden lisdantymista ja kévelyhairiéita. Potilas voi karsia myds
lyhytkestoisista tajunnanmenetyksistd ja toistuvista kaatumisista. Oppimiskyky
ja 1ahimuisti sailyvat paremmin kuin Alzheimer-potilailla. (Erkinjuntti ym. 2006a,



118 - 119.) Taudissa elinajan ennuste vaihtelee 2 - 4 vuodesta jopa 20 vuoteen
(Erkinjuntti ym. 2006b, 32).

Otsalohko- eli frontotemporaalisen dementian oireet alkavat hitaasti ilman naky-
via ulkoisia syita. Sairaus alkaa yleensa 45 ja 65 ikdvuoden valilla. Persoonalli-
suus ja kayttaytyminen muuttuvat asteittain etenevasti: arvostelukyky heikke-
nee, estot katoavat, tunteet latistuvat, ilmenee levottomuutta ja apatiaa. Liséksi
tulee puhehairi6itd. Vaikka sanat sekoavat ja lopulta haviavat, potilaalla ei ole
taipumusta eksya, eivatkd matemaattiset kyvyt katoa. Muistitoiminnot ja hahmo-
tuskyky sailyvat paremmin kuin Alzheimerin taudissa. Psyykkisind oireina voi
esiintyd masennusta, aistiharhoja ja tavaroiden tunkemista suuhun. (Erkinjuntti
ym. 2006a, 121 - 122.) Otsalohkodementiassa elinian odote on noin kymmenen
vuotta (Erkinjuntti ym. 2006b, 32).

2.3 Dementiaan liittyvat kaytosoireet

Dementiaoireyhtymaan liittyy kognitiivisia oireita, kuten muistihairiéita, ja tavalli-
sesti haitallisia psyykkisten toimintojen ja kayttdytymisen muutoksia. Erilaisia
kaytdsoireita on jopa 90 %:lla potilaista. Tavallisimpia ovat masennus, apatia,
levottomuus, ahdistuneisuus, psykoottiset oireet, persoonallisuuden muuttumi-
nen, uni-valverytmin hairiét, seksuaaliset kaytdsoireet sekd syémishairiét. De-
mentian oireista juuri nama kuormittavat eniten omaisia ja hoitajia ja ovat taval-

lisin syy potilaan laitoshoitoon. (Erkinjuntti ym. 2006b, 98, 501.)

On tarke&a hoitaa kaytbsoireita, silla oireet aiheuttavat myés muistisairaalle it-
selleen karsimysta. Niiden nopea vaihtelu ja ennalta arvaamattomuus rasittavat
omaisia. Kaytdsoireet johtavat usein ennustetta heikentavaan, turhaan tai liialli-
seen laakityksen. Yleensa kaytdsoireita on vdhemman tutussa ja turvallisessa
ymparistdssa, kuten kotona. Ymparistén tunnelma ja kanssaihmisten asenteet-
kin merkitsevat paljon. Hoitajan epdarvostava, ymmartaméatén tai pakottava
suhtautuminen aiheuttaa herkasti kaytésoireita, samoin kuin hoitopaikan ihmis-
suhdeongelmat tai kiireisyys. Myos liialliset arsykkeet, meluisuus tai ihmisten
vaihtuvuus lisdavat oireita. Vuorokaudenajallakin on merkitysta, oireita on usein

esimerkiksi alkuillasta. Muistisairaan muut sairaudet, aistien heikentyminen ja
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huonontuneet kommunikaatiokyvyt aiheuttavat nekin kaytdsoireita. (Sulkava
ym. 2006, 5, 14.)

Muistisairauksiin liittyy kahdentyyppisia kaytésoireita: psykologisia oireita ja
kayttaytymisen muutoksia. Lievassad ja keskivaikeassa muistisairaudessa psy-
kologiset oireet, kuten masentuneisuus, ahdistuneisuus ja unihéiriét, ovat taval-
lisia. Sairauden edetessa kyky verrata todellisuutta, tapahtuneita asioita ja omia
kokemuksia keskenaan heikkenee. Virhetulkinnat, aistiharhat ja harhaluulot
yleistyvat. Niita esiintyy eniten keskivaikeasti ja vaikeasti muistisairailla. Sairau-
den edetessa edellytykset hallita ja tyéstaa omia tunteita heikkenevat, mika voi
johtaa ajattelun ja mielen kaoottisuuteen. Se purkautuu usein levottomuutena,
huuteluna, aggressiivisuutena ja katastrofireaktioina. Keskivaikeasti ja vaikeasti
sairaat karsivat usein myds akillisista sekavuustiloista. (Sulkava ym. 2006, 20.)

Masentuneita muistisairaista on 8 - 60 %. Alkuvaiheessa sairastunut voi masen-
tua omasta tilastaan. Keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairas ei useimmiten
pysty enda suullisesti iimaisemaan masentuneisuuttaan. Han saattaa kayttaytya
vain levottomasti, olla pelokas, passiivinen tai ahdistunut. Apatiaa on 20 - 80
%:lla muistisairaista, joten se on monissa dementiasairauksissa yksi tavallisim-
mista kaytdsoireista. Omaiset kokevat sen usein rasittavampana kuin jatkuvan
aktiivisuuden tai levottomuuden. Apatiassa tunne-elama latistuu, aloitekyky
puuttuu, potilas on valinpitamatdén, mielenkiinto ja motivaatio vahenevat. Levot-
tomuudesta karsii 20 - 75 % muistisairaista. Sen tyypillisia oireita ovat jatkuva
puhuminen, saman asian kyseleminen, toisen henkildn perassa vaeltelu ja tava-
roiden kerdaminen. Usein levottomuus purkautuu vihamielisend kayttaytymise-
n&: kiukkuiluna, kiroiluna, uhkailuna tai fyysisena vékivaltana. Muistisairaista
aggressiivisia on 15 - 50 %. (Erkinjuntti ym. 2006a, 128 - 129.)

Etenevaa muistisairautta sairastavan persoonallisuus voi muuttua. Aikaisemmat
persoonallisuuden piirteet voivat korostua tai kadota. Taysin uusia piirteitékin
voi tulla. Sairauden edetessa tuttu ja turvallinen ihminen voi muuttua akkipikai-
seksi, epaluuloiseksi, tahdittomaksi, ilkedksi, pelokkaaksi, saidaksi tai poissa-
olevaksi. Persoonallisuuden muutos on selva varhainen oire mm. otsalohkode-

mentioissa. Alzheimerin taudissa se ilmaantuu yleensa vasta mydhaan. Psy-
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koottisia oireita, harhaluuloja ja aistiharhoja, saa 15 - 50 % muistisairaista. Sai-
rastunut voi esimerkiksi epailla, ettd puoliso on uskoton tai tavaroita varaste-
taan. Nékdharhat ovat tavallisimpia heikkondkdisemmilla. Jos aistiharhoja tulee
jo alkuvaiheessa, ne viittaavat Lewyn kappale -tautiin. Unihairiét lisdantyvat
muistisairauden edetessa, ja niista karsii 60 - 70 %. Unen laatu muuttuu, ja poti-
las herdilee usein. Vuorokausirytmikin muuttuu, jolloin sairastunut nukkuu pai-
valla ja valvoo yolla. Seka hoitajaa ettéd hoidettavaa rasittavat eniten ydlliset he-
radmiset, painajaiset ja pelokkuus. Seksuaalinen kaytés muuttuu vahitellen 20 -
30 %:lla muistisairaista. Seksuaalisuus voi ilmetéd darimaisend kayttaytymisena:
se voi vaheta tai lisdantya tai kohdistua yllattaen taysin vieraaseen ihmiseen.
(Erkinjuntti ym. 2006a, 128 - 133.)

2.4 Vuorovaikutuksen muuttuminen

Muistisairaan ja hdnen hoitajansa, omaisen, vuorovaikutus muuttuu. Sairastunut
iimaisee itsedan, tunteitaan ja tarpeitaan hanelle ominaisella tavalla, koska kie-
len tdsmallisyys ja muut viestintataidot heikkenevat. Sairastuneen voi olla vai-
kea saada kontaktia ympéristédnsa aivan tavallisissakin arkiasioissa, koska
muiden on vaikea ymmartaa hanta. Vuorovaikutustilanteet ovat yllatyksellisia.
Hoitaja joutuu asettumaan hoidettavansa maailmaan usein sirpaleisten tunne-
ja kayttaytymisreaktioiden perusteella. Mydnteiseen hoitosuhteeseen vaikuttaa
ennen kaikkea empaattinen ymmartadminen. Sen liséksi positiivinen arvostus,
aitous, avoimuus, luottamus, turvallisuus, joustavuus, sitoutuneisuus ja aito va-
littdminen ovat tarkeitd. On olennaista ymmartaa sairastuneen kokemuksellista,
sisdistd maailmaa. (Laaksonen, Rantala & Eloniemi-Sulkava 2004, 5 - 7.)

Sairastuneen muistiongelmat vaikeuttavat vuorovaikutusta. Muistisairaan todel-
lisuuskuvaan vaikuttavat muistin ajallisten ulottuvuuksien sekoittuminen, vaaris-
tyminen ja virheelliset muistumat. Tama luo uuden, uhkaa ja huolta siséltavan
todellisuuden. Esimerkiksi intimissa kanssakdymisessa aiemmat negatiiviset
tunteet voivat sekoittua vaikkapa peseytymistilanteessa ja aiheuttaa aggressii-
visuutta. Tunne- ja tunnelmamuistissa rakkaudesta voi tulla voimakas kokemus,
vaikka sairastunut ei tunnistakaan rakkautensa kohdetta. Voimakkaan huolen ja
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turvattomuuden tunteen muistisairas voi sanoittaa kaipaamalla &itida. (Laakso-
nen ym. 2004, 26 - 27.)

Sairastuneen ilmeiden ja d4dnensavyn muutokset voivat saada hoitajan tulkitse-
maan vaarin hoidettavansa viesteja. Alzheimerin taudissa ja vaskulaarisessa
dementiassa kasvojen ilmeet latistuvat ja vahenevat. Vaikka muistisairaalla on
tunteita, ne eivat ndy entiseen tapaan kasvoilla. Han voi joutua ponnistelemaan
hymyillakseen tai vaihtaakseen ilmettdan. limeettdmyys voi johtaa siihen, ettei
hoitaja aina viitsi rakentaa keskustelutilannetta hoidettavansa kanssa. (Laakso-
nen ym. 2004, 32.)

Muistisairas unohtaa usein sanoja. Jopa aivan tuttu sana ei muistu mieleen, ja
sen ymmartdminen voi olla vaikeaa. Sanojen ymmartamiseen ja tuottamiseen
vaikuttaa sanan tuttuus. Mitd useammin muistisairas on sanan kuullut ja sita
itse kayttanyt, sen paremmin han sen muistaa. Elaméankerrallinen ja henkilékoh-
tainen jokapaivainen sanasto, tutut paikat ja omat esineet sailyvat muistissa
parhaiten. Esineen tunnistamista helpottaa, jos se on tavanomaisella paikal-
laan. Viela siina vaiheessa, kun sairastuneen yleinen tieto esineestd on kadon-
nut, han voi kyetd tunnistamaan sen kayttétarkoituksen perusteella. Hoitajan
kannattaa tukea sanastoa juuri tuttujen toimintojen ja harrastusten kautta. Vuo-
rovaikutusta helpottaa myds, kun muistisairaan kanssa keskustellaan hanelle
tutussa ymparistdssa, esimerkiksi omassa huoneessa. (Laaksonen ym. 2004,
34 - 37.)

2.5 Muistisairaus ja ihmissuhteet

Muistisairaus vaikuttaa ihmissuhteisiin monin tavoin. Totuttu arki muuttuu. Myds
roolit perheessa tai ystavien parissa voivat muuttua. Perheenjasenet tarvitsevat
aikaa sopeutua tilanteeseen, silla muutokset eivat aina ole helppoja. Lapset
suhtautuvat vanhempansa sairauteen eri tavoin. Toiset haluavat auttaa konk-
reettisesti arjen selviytymisessa ja ryhtyvat huolehtimaan vanhempiensa hyvin-
voinnista ja jaksamisesta. Toiset taas vetaytyvat kauemmaksi ja jattavat vaikeat
asiat asiantuntijoille. He eivat aina tieda, miten suhtautua. Tydikaisena sairastu-

neen perheessa lasten voi olla vaikea hyvaksya ja ymmartaa etenevan muisti-
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sairauden luonnetta. Vanhemmatkin voivat omalla kaytékselldadn sulkea lapset
pois. He eivat ehk& halua vaivata ja pelotella lapsiaan vaan yrittavat tulla toi-
meen yksin. Etenevan muistisairauden vaikutukset omaisiin ja perheeseen riip-
puvat sairastuneen asemasta ja rooleista perheessa ennen sairautta, perheen-
jasenten valisisté suhteista, selviytymiskeinoista ja saatavilla olevista tukimuo-
doista. (Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006c, 58 - 60.)

Parisuhde voi muuttua usein jo ennen diagnoosin saamista. Sairastunut itse ja
hénen puolisonsa voivat tulkita oireiden merkityksen eri tavoin, mik& aiheuttaa
ristiritoja. Sairastunut saattaa vetaytya totutuista toiminnoista, eristaytya ja
muuttua aloitekyvyttémaksi. Tydikdisend sairastunut voi pelaté joutuvansa hyla-
tyksi. Sairaus muuttaa myds pariskunnan tulevaisuuden suunnitelmat. Seksuaa-
lisuuteen liittyvat muutokset askarruttavat. Omainen voi kokea jaavansa yksin,
menettavansa keskusteluyhteyden ja mahdollisuuden asioiden jakamiseen enti-
sella tavalla (Heimonen 1997, 114). Vaikka sairaus aiheuttaa monia haasteita
parisuhteelle, laheisyys ja yhteinen tekeminen arjessa voivat silti tuottaa edel-
leen mielihyvaa (Erkinjuntti ym. 2006c, 59 - 60).

Muistisairaus koskettaa syvallisesti omaisen tunne-elamaa. Han voi kokea epa-
onnistumisen ja riittamattémyyden tunteita, syyllisyytta, epavarmuutta ja ham-
mennysta. Omainen voi tuntea myds ahdistusta, vasymysta, pelkoa, vihaa ja
joskus hapeaékin. (Hervonen, Arponen & Jylhd 1995, 188.) Pelko ja huolestu-
minen ovat normaaleja reaktioita. Hape&a voi tuntea omasta tai laheisen sairas-
tumisesta, mutta joitakin sairauksia ja niiden oireita pidetaan erityisen hapealli-
sind. Omainen voi haveta sita, ettei muistisairas tiedd aikaa eikd paikkaa ja
kayttaytyy ymparistén mielestd huvittavalla tai kiusallisella tavalla. Hapea voi
johtaa sairauden tai sairastuneen piilotteluun, minka vuoksi ei ehka hakeuduta
tutkimuksiin eika hoitoon. Hapea voi kaventaa sosiaalista elamaa, ja muista ih-
misista ja harrastuksista eristdydytaan. Sairastunut itse tuntee varsinkin taudin
alkuvaiheessa hapeaa rajoittuneesta toimintakyvystdan. Hanelle tapahtuu va-
hinkoja, han unohtelee seka kadottaa tavaroita. Hanta havettaa, kun pitaa tur-
vautua muiden henkiléiden apuun arjesta selviytyakseen. Muistisairasta hoitava
omainen voi olla masentunut sekd psyykkisesti ja fyysisesti vasynyt. (Hartikai-
nen 2009.)

14



2.6 Muistisairas kotihoidossa

Puolet vahintdan keskivaikeasti muistisairaista, noin 40 000 ihmista, asuu
omassa kodissaan. Lisaksi osa noin 30 000 lievasti sairastuneista tarvitsee eri-
laisia palveluita selviytydkseen kotonaan. Tuttu ja turvallinen kotiympérist6 tu-
kee muistisairaan eldméan hallintaa ja elamén jatkumista mahdollisimman nor-
maalina. Sairastuneelle on tarkeda kuulua johonkin, olla osallisena ympéardi-
vaan yhteis66n. Kotona voi helpommin yllapitda lahi-ihmissuhteita. Kodin ulko-
puolella on vaivattomampaa liikkua tuttuuden ja tottumusten vuoksi. (Heimonen
& Tervonen 2004, 63.)

Sairauden edetessa avun tarve lisdantyy. Sairastunut tarvitsee apua selviytyak-
seen paivittaistoiminnoista ja valvontaa turvallisuuden takaamiseksi. Avun tarve
littyy sairauden oirekuvaan, vaikeusasteeseen, terveyteen ja sosiaaliseen ver-
kostoon. Keskivaikeassa vaiheessa muistisairaan avun tarve on keskimaarin jo
kymmenen tuntia vuorokaudessa. Tavallisimmin han tarvitsee tukea pukeutumi-
sessa, hygienian hoidossa, ruuan valmistuksessa, kaupassa kaynnissa ja asioi-
den hoidossa. On myds tarkeda varmistaa turvallisuus oiretiedostuksen heike-
tessa sekd tukea ja vahvistaa sosiaalisia suhteita. (Heimonen & Tervonen 2004,
63 - 65.) Kotihoito onnistuu paremmin, kun alussa laaditaan kattava hoito- ja
palvelusuunnitelma. Se tukee hyvin kotona asumista ja on yhteenveto nykytilan-
teesta ja tarvittavista palveluista. Suunnitelmaan sisaltyvat kuntoutuksen ja pal-
velujen tarve sek@ tavoitteet ja toimet niihin paasemiseksi. (Erkinjuntti ym.
2006¢, 75.)

Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa puoliso tukee sairastunutta paivittai-
sissd toimissa, ja niistd selvitddn yhdessa. Omaishoitaja joutuu kayttdmaan
kekselidisyyttaan etsiessddn erilaisia muistin tukikeinoja, etenkin jos han kay
viela tbissa, ja sairastunut viettdd aikaa yksin kotona. Jaljella olevia muistitoi-
mintoja voi yllapitdd muistilapuin ja muistutussoitoin. Muistia voi harjoittaa esi-
merkiksi kortti- tai sanapelein. Muistisairaan rinnalla jokainen paiva on erilainen.
Sairauden edetessa hoitaja kohtaa uudenlaisia haasteita. Keskivaikeassa vai-
heessa hoitajan vastuu asioiden hoitamisesta laajenee. Perhe tarvitsee tukea
esimerkiksi kodinhoitopalveluista, dementianeuvojalta ja jarjestéilta. (Telaranta
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2001, 91, 159.) Sairastunut ei itse enaa tunnista olevansa sairas. Tama vaikeut-
taa hoitajan asemaa, koska hoidettava saattaa vastustaa itseensa kohdistuvia
hoitoja. Niiden maara kuitenkin lisdantyy, silla sairastunut menettaa pidatysky-
kynsa, tarvitsee vaippoja ja usein toistuvaa intiimihygienian hoitoa. Sairastunut
ei valttamattd enda tunnista huonettaan tai kotiaan omakseen vaan saattaa
vaatia toistuvasti paasta “kotiin”. Hoitajan taytyy jaksaa tyynnytella sairastunutta

ja yrittda kiinnittdd huomio muihin asioihin. (Telaranta 2001, 97 - 100.)

Jos hoitaja haluaa jatkaa kotihoitoa sairauden edettya vaikeaan vaiheeseen, se
edellyttdd muutoksia kotiymparistédn. Kulkureiteiltd pitdd poistaa kaatumista
aiheuttavat esteet. Pesutilan tulisi olla esteetdn ja wec-tilan tarpeeksi suuri.
Asunnon muutostéihin voi saada avustusta omasta kunnasta. Sairaus vie lopul-
ta likuntakyvyn kokonaan, ja sairastunut joutuu vuodepotilaaksi. Kotiin voidaan
hankkia tai vuokrata hoitoa helpottava sairaalasénky. Kotipalvelun ammattihen-
kildbkunta hoitaa omaisen apuna, koska han ei enaa yleensa selviydy yksin pe-
rushoidosta. Oikeanlaisen kotihoitoavun turvin sairastuneen asuminen kotona
saattaa jatkua pitkdankin, ellei vaikeita kaytdsoireita tai unihairiéita esiinny (Te-
laranta 2001, 91 - 104, 162). Kunnan kotipalvelusta saa apua peseytymiseen,
ruuanvalmistukseen, kodin siistimiseen ja asiointiin. Kotipalveluun voidaan liit-
taa erilaisia tukipalveluita, kuten ateria-, kuljetus-, kauppa- ja turvapuhelinpalve-
lua. (Erkinjuntti ym. 2006c, 85.)

3 OMAISHOITAJUUS

3.1 Omaishoitajuuden maaritelmia

Omaishoitajuus voidaan maaritelld hyvin eri tavoin. Operationaalisen maaritel-
man mukaan omaishoitajuus liittyy jonkun perheenjasenen terveydentilassa tai
toimintakyvysséa tapahtuneisiin muutoksiin erotuksena muusta perheenjasenten
toisilleen tarjpamasta avusta. Usein raja tavanomaisen auttamisen ja varsinai-

sen omaishoitajuuden valilla on liukuva. Moni ei miella itseddn omaishoitajaksi,
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vaikka laheisen hoitaminen olisi jatkuvaa ja saanndllista. (Hyvarinen, Saaren-
heimo, Pitkala & Tilvis 2003, 1949.)

Arvioidaan, ettd omaishoitajia on Suomessa noin 300 000. Heistd naisia on
kolme neljasta. Miehi& on neljannes, ja heidan osuutensa on kasvamassa. Joka
toinen omaishoitaja on hoidettavansa puoliso. Toiseksi yleisimmin omaishoitaji-
na ovat omat lapset tai omat vanhemmat. Enemmistdé omaishoitajista on ty6-
ikdisia. Joka neljas on 65 - 74 -vuotias, ja 75 vuotta tayttéaneitd on noin 15 %.
(Sosiaali- ja terveysministerié 2006, 15 - 16.)

Suomessa on monenlaisia omaishoitajia. Osa on ottanut kaiken vastuun hoita-
misesta perheenjasenen sairastuttua, kuten puolisohoitajat ja vammaisia lapsia
hoitavat. Toinen ryhma, paavastuun kantavat omaishoitajat, saa tukea tyébhénsa
lahelld asuvilta epavirallisilta auttajilta. Joillakin taas on epavirallisten auttajien
lisédksi myds virallisia avunantajia, kuten kodinhoitoapu kunnalta. Osalla omais-
hoitajista ei ole pdéavastuuta hoidosta, mutta he kayvat silloin talléin hoitamassa
sukulaisiaan. (Wacklin & Malmi 2004, 13.)

Omaishoidon laajuutta ja merkitystd on vaikea mitata, koska suurin osa omais-
ten hoitotydsta tehdaan perheiden ja sukujen sisapiirissa vailla julkisuutta. Vain
pieni osa omaishoitajista on omaksunut selkedn omaishoitajan identiteetin. Tie-
don puutteen vuoksi kaikki omaishoitajat eivat osaa hakea heille kuuluvia laki-
sdateisia palveluita ja taloudellisia tukia, jotka auttaisivat jaksamaan hoitotyds-
sa. (Wacklin & Malmi 2004,14.)

Omaishoito on yhteiskunnallisesti taloudellista. Tukemalla omaisten hoitoty6ta
kotona siirretddn vanhusten joutumista kalleimpaan pitkdaikaiseen laitoshoi-
toon. Omaishoidon on arvioitu saastédneen yli 11 600 pitkdaikaishoitopaikkaa
vuonna 2006. Kuukausi hoitolaitoksessa maksaa vahintdan 2500 euroa, kun
taas omaishoitaja saa keskimaarin 400 euroa kuukaudessa. (Kalliomaa-Puha
2007, 33.)
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3.2 Omaishoidon tuki

Laki omaishoidon tuesta (937/2005) tuli voimaan vuoden 2006 alusta. Omais-
hoidon tuki on lakisdateinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestamisesta kunnan tulee
huolehtia m&ararahojensa puitteissa. Lain tarkoituksena on edistaa hoidettavan
edun mukaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittvat sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palvelut sekéa hoidon jatkuvuus. Sen tarkoituksena on myds ke-
hittdd omaishoidon asemaa osana kunnan avo- ja kotihoitoa. (Salanko-Vuorela,
Purhonen, Jarnstedt & Korhonen 2006, 50 - 51.) Valtaosaa omaisista hoidetaan
Suomessa ns. virallisen tukijarjestelman ulkopuolella. Kunnallista omaishoidon
tukea sai vuoden 2005 lopussa vain noin 28 000 omaishoitajaa. Arvioidaan, etta
Suomessa noin 14 % Kkotitalouksista elad omaishoitotilanteessa. (Salanko-
Vuorela ym. 2006, 21.)

Omaishoidon tuki tarkoittaa kokonaisuutta, johon kuuluvat hoidettavalle annet-
tavat palvelut sekd omaishoitajalle annettava hoitopalkkio, vapaa ja omaishoitoa
tukevat palvelut. Ne maaritellddn hoito- ja palvelusuunnitelmassa. (Sosiaali- ja
terveysministerié 2006, 11.)

Lain omaishoidon tuesta (937/2005) 3 §:n mukaan kunta voi myéntaad omais-
hoidon tukea, jos

- henkil alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tms. syyn vuoksi tarvit-
see kotioloissa hoitoa tai muuta huolenpitoa

- hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle laheinen henkilé on valmis vastaa-
maan hoidosta ja huolenpidosta tarpeellisten palveluiden avulla

- hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon vaatimuksia

- omaishoito yhdessa muiden palveluiden kanssa on riittavaa

- hoidettavan koti on hoidolle sopiva

- tuen myéntédmisen arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista.
Omaishoidon tukeen siséltyy aina rahana suoritettava hoitopalkkio. Se maaray-

tyy hoidon sitovuuden ja vaativuuden mukaan. (Sosiaali- ja terveysministerid
2006, 11.) Hoitopalkkio vuonna 2009 on vahintaan 336,41 euroa kuukaudessa.
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Lyhytaikaisessa, raskaassa omaishoitotilanteessa se on vahintdéan 672,81 eu-
roa kuukaudessa. (Sosiaali- ja terveysministerié 2009.)

Rahoitusongelmien vuoksi omaishoidon tuelle ei ole olemassa selkeita ja yhte-
nevia, kaikille samanlaisen kohtelun takaavia kriteereita. Kaytannéssa tuet ja-
kaantuvat epatasaisesti seka alueellisesti etta paikallisesti. Antikaisen ja Vaa-
raman (1995) mukaan omaishoidon tuki kuntien maararahasidonnaisena, tar-
veharkintaisena ja “standardoimattomana” toimintana asettaa samankaltaisissa
tilanteissa olevat ihmiset eriarvoiseen asemaan. Omaishoidon tuen hakupro-
sessi, kotikdynnit ja muut yhteydet viranomaisiin voivat olla hankalia kokemuk-
sia. Harkasen (2002) mukaan omaishoidon tukea saavat ovat ainoastaan toi-
meksiantosuhteessa kuntaan. Nykyaan omaishoitajille kuitenkin kertyy elaketta.
Heille kuuluu myés tapaturmavakuutus seka oikeus vapaaseen. (Pietila & Saa-
renheimo 2003, 16 - 17.)

3.3 Omaishoitajuuden kuormittavuus ja palkitsevuus

Omaishoito voi olla sisalléllisesti seka palkitsevaa etta erittdin raskasta. Ongel-
mia on paljon. Hoitaminen sitoo, ja se on fyysisesti rasittavaa seka psyykkisesti
kuormittavaa. Kaytanndlliset ongelmat, vuorovaikutuspulmat ja hoitajan emotio-
naaliset ristiriidat ovat yleisia. (Sosiaali- ja terveysministerié 2006, 16 - 17.)
Maallikon on opeteltava hoitotydn taitoja ja tekniikkaa. Hanen on etsittava tietoa
hoitotarvikkeista, apuvalineistd ja sosiaaliturvalainsdddanndésta. Jos sairaus on
aiheuttanut muutoksia hoidettavan aivotoimintaan, hoitajan on opeteltava myds
uusia vuorovaikutusmenetelmia. Han joutuu tekemaan suuret kaytanndlliset ja

taloudelliset paatékset usein yksin. (Wacklin & Malmi 2004,13.)

Johanna Aatola selvitti vuonna 2003 Tampereen yliopiston sosiaalipolitikan pro
gradu -tutkimuksessaan "Saadaanpahan sentdan olla viel kotona. Tutkimus
omaishoidon tuen ulkopuolella olevista omaishoitajista”, mikd omaishoitajien
mielestd hoidossa on vaikeinta. Lahes 80 % pitda henkista rasitusta kaikkein
kuormittavimpana. Kolmea neljasta rasittavat oma sairaus ja ikdantyminen, ja
70 %:n mielesta hoitotydn sitovuus on vaikeinta. Vastaajia kuormittavat myds
tulevaisuuden pelko ja hoidon vastuullisuus. (Wacklin & Malmi 2004, 32.)
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Omaishoitoon sisaltyvat kaikki ihmiseldamaan kuuluvat tunteet, myds kielteisina
koetut ja vaikeat. Mita laheisempi ja tarkeampi hoidettava on, sitd kipedmmalta
tuntuu nahda toisen taantuvan ja toimintakyvyn heikkenevan. Omaishoitaja tar-
vitsee tilaa ja aikaa omalle surulleen. Usein omainen suree vasta silloin, kun
sairastunut on jo selvinnyt pahimmasta kriisistaan. Kielteiset tunteet voivat
myds viestid, etta jotain olisi muutettava tai korjattava. Omaa aikaa, ilman vas-
tuuta hoidettavasta, voi olla vaikea jarjestaa. Liiallinen keskinainen riippuvuus
voi synnyttaa syyllisyydentunteita. Omainen voi tuntea syyllisyyttd myds siita,
ettd itse on terve. Ellei hoitaja tiedosta syyllisyydentunnettaan, han saattaa
ajautua ylihuolehtivaisuuteen. Pitk&aikaissairauteen liittyy usein masennusta ja
surua. Terve puoliso kokee toisinaan suurempaa psyykkista stressia kuin itse
sairastunut. (Kauppi 2003, 44 - 47.)

Liiallinen psyyken kuormitus johtaa pitkdan jatkuessaan myos fyysisiin, kehossa
tapahtuviin muutoksiin. Tama ylirasitus voi johtaa loppuun palamiseen, jonka
oireet ovat samat kuin masennuksessa. Liian vasynyt omaishoitaja voi kokea
itsensd marttyyriksi. Taustalla voi olla kateutta hoidettavaa omaista tai muita
ihmisia kohtaan. Hoidettava saa sitd hoivaa ja lepoa, jota itsekin tarvitsisi omien
voimien palauttamiseen. Pitkdan kestanyt omaishoitajuus voi aiheuttaa myods
turhautumista, pitkastymista, kyllastymista ja yksinaisyytta. Sidoksissa olemisen
ja pakon kokemukset synnyttavat helposti vihaa ja avuttomuutta. (Kauppi 2003,
47 - 49.)

Omaishoitajaksi ryhtymisen perusteena on usein moraalinen ja emotionaalinen
sitoutuminen hoidettavaan sekd pyrkimys tarjota parasta mahdollista hoitoa.
Hoitajan mielessa kotihoito takaa perheelle sosiaalista, kulttuurista ja taloudel-
lista jatkuvuutta. Joskus omaishoito voi olla ainoa mielekéds vaihtoehto, koska
sopivia palveluita ei ole. Omaishoitajan ty6ssa palkitsee, jos perheenjasenten
valinen tunneside syvenee. Hoitajan oma elama voi tuntua tarkoitukselliselta ja
merkitykselliseltd. Palkitsevia voivat olla myds vaikeuksista selviytymisen ja
oman kyvykkyyden kokemukset. (Sosiaali- ja terveysministerié 2006, 16 - 17.)

Myds Aatolan (2003) pro gradu -tutkimuksen mukaan kaikki uuden tilanteen

synnyttdmat kokemukset eivat ole kielteisia. Hoitaminen tuo valilla eldamaan uut-
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ta sisaltda. Hoitaja tuntee itsensa tarpeellisemmaksi. Han ja hoidettava syven-
tyvat ajattelemaan elaméan ainutkertaisuutta. Uusi tilanne voi myds lahentaa
pareja. (Wacklin & Malmi 2004, 35.) Hoitoon sisadltyy myds onnen hetkia, jotka
syntyvat pienistd asioista. Jos hoitaja saa hetkellisen kosketuksen dementiaa
sairastavan omaisen sisdiseen maailmaan, hénelle tulee hyva ja onnellinen
tunne. Mitd vaativammaksi hoiva kay, sitd pienemmista asioista hoitaja osaa

olla onnellinen. (Lahtinen 2008, 18.)

Omaishoitaja kokee usein suorittavansa tarkeda tehtavaa yhteiskunnalle ja
saavansa arvostusta tdman vuoksi — tai ainakin hanen tulisi saada arvostusta.
Varsinkin miehet kokevat saavansa osakseen sosiaalista arvostusta. Tama joh-
tuu usein siita, ettd miehid on omaishoitajina vahemman. Miehet eivat koe
omaishoitajan roolia niin itsestddn selvdnd kuin naiset. (Kaskiharju, Oesch-
Bdrman & Sarvimaki 2006, 7.)

3.4 Omaishoitajana jaksaminen

Omaishoitaja tarvitsee monenlaista tukea jaksaakseen. Tuen muotoja ovat esi-
merkiksi tiedollinen, taloudellinen, henkinen, hengellinen ja sosiaalinen tuki, ko-
tona asumista turvaava tuki, tunnetuki ja vertaistuki. (Kaskiharju ym. 2006, 8.)
Aatolan (2003) pro gradu -tutkimuksen mukaan ilman kunnallista tukea toimiva
omaishoitaja 16ytaa paaasiallisen tuen omista verkostoistaan. Perheenjasenet ja
ystavat ovat tarkeitd; 64 % vastaajista oli saanutkin heiltd tukea. Seurakunnan,
jarjestdjen ja viranomaisten tarjoama tuki on paljon lahiverkon tukea vahaisem-
paa. Yhteiskunnan tukipalvelut ovat melko tuntemattomia. Vain 15 % oli saanut
apua viranomaisilta. Yhteiskunnan tukipalveluista kaytetaén eniten apuvaline- ja
kuljetuspalveluita seka kotisairaanhoitoa. Tutkimuksessa selvitettiin myés, mil-
laista tukea omaishoitajat kaipaavat. Lahes 70 % toivoo nykyistd suurempaa
omaishoidon tukea ja vapaapaivia kaipaa yli 60 %. Runsaat puolet vastaajista
toivoo vertaistuellisia omaishoitajien tukiryhmia ja kodinhoitoapua. Noin puolet
vastaajista kaipaa lisda lyhythoitopaikkoja. Yhtd moni omaishoitaja odottaa saa-

vansa lisaa tietoa sairaudesta ja hoidosta. (Wacklin & Malmi 2004, 35 - 38.)
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Omaishoitajien tukemisen voi jakaa heidan toiveidensa ja odotustensa perus-
teella kolmeen kokonaisuuteen: tietoon, henkiseen tukemiseen ja konkreetti-
seen apuun, tukeen ja lomitukseen hoitotilanteessa. Tieto hoidettavan sairau-
desta, tukimahdollisuuksista ja yhteisty6tahoista auttaa jaksamaan. On tarkeaa,
ettd omaishoitaja antaa itselleen luvan hoitaa myds itsedan. Omaishoitajaryhma
voi olla "itselleen luvan antamisen prosessissa” olennainen. Ryhmassa voi kuul-
la toisten vastaavista kokemuksista ja tuntemuksista. Omaishoitajat ovat toden-
neet, etta pelkasta velvollisuudentunnosta ei voi eiké@ jaksa hoitaa, vaan tarvi-
taan rakkautta, yhteisia asioita ja kokemuksia. Rakkauskaan ei yksin riita, silla
jaksaminen vaatii katkoksia ja lomaa. (Purhonen 2003, 56 - 57.)

Kunnat pystyvat jarjestamaan sosiaalihuoltolain mukaista omaishoitajien vapaa-
ta vain tyydyttavasti. Kotihoitoa kehitettdessa omaishoitoon liittyvien tukipalkki-
oiden ja palveluiden olisi jarjestyttdva helposti. Varsinkin lomitus edellyttaisi
monenlaisia joustavia, tilannekohtaisia ja raataldityja vaihtoehtoja. (Purhonen
2003, 58.) Omaisen jaksamista tukee tarkoituksenmukainen sijaishoitopaikka,
johon hoidettava lahtee mielelldan. Kotiin tuleva varahoitaja olisi hyva, mutta
vaikeasti toteutettava vaihtoehto. Laitoshoidossa hoidettava usein passivoituu.
Voinnin koheneminen kotioloissa vie aikaa, minka vuoksi omaista ei haluta mie-

lelldan sijoittaa laitoshoitoon. (Lahtinen 2008, 111.)

Jaksaakseen omaishoitaja voi kayttaa tukenaan seka intellektuaalisia etta toi-
minnallisia selviytymiskeinoja. Intellektuaaliset keinot muuttavat tilanteen merki-
tysta ja lisdavat ymmarrysta. Hoitaja voi varautua tulevaisuuteen, selittdd hoi-
dettavan kayttaytymistd, arvioida tilannetta ja sitoutua puolison hoitoon. Toimin-
nallisilla keinoilla omaishoitaja pyrkii muuttamaan ymparist6a. Han pitda huolta
sairastuneesta, keksii arkielamaa helpottavia ratkaisuja ja huolehtii omasta jak-
samisestaan. Huolehtiessaan sairastuneesta omaishoitaja pyrkii tukemaan
mahdollisimman paljon tdman omatoimisuutta ja jaljella olevia voimavaroja. Ar-
kielamaa helpottaa myds, jos hoitaja osaa vélttaa ja ennakoida mahdollisia on-
gelmia. Omaishoitaja selviytyy paremmin, jos han ottaa myds omaa aikaa. Han
voi saada harrastusten, sosiaalisten kontaktien ja luonnon avulla etaisyytta
omaan tilanteeseensa. (Pyykkdé, Backman & Hentinen 2001, 272 - 273.)
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Hoitajan jaksaminen riippuu paljon hdnen omista sisaisistd voimavaroistaan:
tasapainostaan itsensa kanssa ja henkisesta hyvinvoinnistaan. Ihmisella voi olla
niin runsaasti voimaa, ettd han selvida vaikeistakin elamankohtaloista hyvin.
Han 16ytaa talléin selviamiskeinoja, joiden varassa jaksaa. Mahdollisuus puhua
kokemuksistaan toisen ihmisen - ystavan, naapurin, sukulaisen tai vertaisryh-
malaisen - kanssa on yksi tarkeimmista keinoista. Tukena voi kayttda myos ys-
tava- tai lahimmaispalveluita. (Lahtinen 2008, 82 - 83.) Lisaksi erilaiset kolman-
nen sektorin vapaaehtoisjarjestdt tarjoavat omaisen jaksamista tukevia sopeu-
tumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja seka virkistystoimintaa. Sopeutumisval-
mennuskurssit ovat tarkeita, kun laheinen on sairastunut &skettain ja sairaus
osoittautuu krooniseksi. Kursseilla keskustellaan ldheisen sairauteen liittyvista
asioista. Omainen voi purkaa omaa tilannettaan ja jaksamistaan. Han voi etsia
ja l16ytdad vastauksia kysymyksiinsa ja keinoja jaksaa jatkaa hoitotyéta. Tiedon
saaminen on samalla emotionaalista ja sosiaalista tukea. (Lappalainen & Tur-
peinen 1999, 22.)

Paivi Franssila (1998) on kehittdnyt omaishoitajien jaksamisen voimavarakar-
tan. Voimavarojen osa-alueiden perusteella Franssila luokittelee omaishoitajat
kolmeen ryhmaan: tasapainoisiin, muutosta etsiviin ja uupuviin. Hoitajien voi-
mavara-alueita ovat hoitovastuun rajat, kokemusten jakaminen, turvallisuus,
toisten apu ja terveys. Voimavarojen muotoutumisessa auttaa, ettd omaishoitaja
tietdd hoitovastuun rajat ja hyvaksyy niiden olemassaolon. Han osaa talléin tu-
kea hoidettavan omatoimisuutta ja irrottautua hoidosta. Rajojen I6ytamista tuke-
vat vertaistuen kautta saadut esimerkit hoitovastuusta irrottautumiseen. Koke-
musten jakamista helpottavat laheiset ja luottamukselliset ihmissuhteet seka
ymmarretyksi tuleminen. Turvallisuudentunne liittyy nykyisen elaméan- ja hoitoti-
lanteen hallitsemiseen ja luottamukseen, ettd myds tilanteen muuttuessa asiat
hoituvat. Toisten apu takaa tasapainoiselle hoitajalle mahdollisuuden mielek-
kdaseen toimintaan ja vapauttaa hanet tehtavista, joihin han ei pysty. Tervey-
desta huolehtimisen ja sairauksien hyvan hoidon merkitys olisi tarke& tunnistaa
ajoissa. (Hokkanen & Astikainen 2001, 17 - 19.)

Omaishoitajan tydssa on tarkeaa etsia ja I6ytda merkitys omalle tydlle ja kasvaa
henkisesti. Hoitaja pohtii myés oman elamansa merkitysta. Han miettii, voiko
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kasvaa sellaiseksi, ettei katkeroidu, vaan osaa nahda tarkeanda tehtavansa olla
toisen ihmisen kaytettévissa. Hoitaja voi tuntea kasvaneensa henkisesti lujem-
maksi ja oppivansa ymmartamaan eldamaa syvemmin. Sosiaalinen vaikuttami-
nen kehittyy, vaikka tyé voi olla yksindista. Hoitaja tuntee paremmin hoitotyén
verkostoja ja uskaltaa olla avoin vaikeistakin asioista puhuttaessa. Kun on ko-
kenut vaikeita aikoja ja selviytynyt niista, usko omaan selviytymiseen ja kasvuun
voimistuu. Omaishoitaja oppii elamaan tata paivaa. Myés oma maailmankuva
laajentuu. Elaman ja sen moninaisuuden ymmarrys lisdantyvat. (Lahtinen 2008,
12, 19.) Vaikeiden asioiden avoin kohtaaminen antaa niille oikeat mittasuhteet.
Hoitaja kypsyy ihmisend oppiessaan ymmartamaan, etta elama kuljettaa hanta -
eikd aina niin kuin han itse olisi halunnut. (Hammaren 2005, 115.)

4 VERTAISTUKI

4.1 Sosiaalinen tuki

Useat tutkijat ovat méaaritelleet sosiaalista tukea 1970- ja 1980-luvuilla. Tiivista-
en Caplanin (1974), Thoitsin (1982), Gottliebin (1983), Housen ja Kahnin
(1985), Deanin (1986) ja Nutbeamin (1986) kasitykset sosiaalinen tuki on ihmis-
ten vélistd vuorovaikutusta, jossa he antavat ja saavat henkista, emotionaalista,
tiedollista, toiminnallista ja aineellista tukea. Maaritelm& korostaa sosiaalisen
tuen vuorovaikutuksellisuutta. Se voi olla suoraa, henkillta toiselle, tai epasuo-

raa, jarjestelman kautta annettua tukea. (Kumpusalo 1991, 14.)

Kinnusen (1998, 28 - 29) mukaan sosiaalinen tuki liittyy olennaisesti ihmisen
kykyyn tehda itsedén ja kanssaihmisia koskevia ratkaisuja ja muutoksia ela-
mantilanteissaan. Sosiaalista tukea jarjestavat ihmiset itse, heidan lahiyhteisén-
sd ja julkiset organisaatiot. Tuki auttaa lisddmaan omatoimista eldmanhallintaa
ja vahentdmaan toiminnallisten valmiuksien puutteita. Sosiaalinen tuki on hyvin
kulttuurisidonnaista. Se on myds toiminnallinen kéasite. Sosiaalisen tuen avulla
eri toimijat pyrkivat turvaamaan yksildiden hyvinvoinnin. Tuen toteutumisessa

on kyse vuorovaikutteisesta tapahtumasta. Tuki muotoutuu ihmisten keskinai-
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sen, lahiyhteisbjen, jarjestdjen, kunnallisten, valtiollisten tai markkinaohjautu-

neiden toteuttajien toiminnassa.

Kumpusalon (1991, 14 - 15) mukaan sosiaalisen tuen muodot voidaan jakaa

viiteen luokkaan:

1. Aineellinen tuki (esimerkiksi raha, tavara, apuvaline, |adke)
2. Toiminnallinen tuki (palvelu, kuljetus, kuntoutus)

3. Tiedollinen tuki (neuvo, opastus, opetus, harjoitus)

4. Emotionaalinen tuki (empatia, rakkaus, kannustus)

5. Henkinen tuki (yhteinen aate, usko, filosofia).

Kumpusalon (1991, 14 - 15) mukaan jokaisessa tuen muodossa voidaan erot-
taa tuen maara ja laatu seka tuen subjektiivinen ja objektiivinen luonne. Sosiaa-
lisen tuen laatua arvioidaan yleensa subjektiivisesti. Tuen maaraa voidaan mita-
ta esimerkiksi rahassa. Aineellisessa tuessa maara, mutta muussa tuessa laatu
ja oikea-aikaisuus ovat ratkaisevampia. Useat tutkijat ovat korostaneet myds
eroa sosiaalisen tuen rakenteen ja toiminnan valilla. Suppea, mutta toimiva tu-
kiverkosto on usein tehokkaampi kuin laaja, mutta passiivinen. Erilaiset sosiaa-
liset tukirakenteet tarjoavat erityyppista tukea. Vain perhe- tai lahiyhteisdé voi

tarjota hyvinvoinnille valttamattéman emotionaalisen ja henkisen tuen.

Tunnepohjainen tuki voidaan jakaa ainakin kolmeen osaan. Emotionaalinen
tuki, tunnetuki tai keskustelutuki viittaa yleensa samaan asiaan. Tasséa verbaali-
seen kommunikointiin perustuvassa tuessa on empaattinen, yhteen hiileen pu-
haltava perusvire. Tunnetuki on valittdmista. Se on etenkin ystavien, omaisten
tai vertaisten tukea, jossa yhteinen menneisyys tai kokemus merkitsee paljon.
Hedinin (1994) mukaan yhdessaolo tai yhteisyys voidaan erottaa tunnetuen yh-
deksi osa-alueeksi. Kyse on ryhmaan kuulumisen merkityksellisyydesta. Sa-
maistumisen mahdollistavan ryhmén olemassaolo tukee ihmista. (Hokkanen &
Astikainen 2001, 15.)

Casselin (1976) mukaan sosiaalisessa tuessa voidaan erottaa primaari-, se-
kundaari- ja tertiaaritasot sosiaalisten suhteiden laheisyyden perusteella. Pri-
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maaritason tukirakenteeseen kuuluvat oma perhe ja laheisimmat uskotut, se-
kundaaritasoon ystavat, sukulaiset, tybtoverit ja naapurit sekad tertiaaritasoon
tuttavat ja viranomaiset. Sosiaalista tukea voivat antaa maallikot tai ammatti-
ihmiset. Primaari- ja sekundaaritason tuki muodostuu paaosin maallikkoavusta,
mutta tertiaaritason tukihenkilét ovat saaneet sosiaalialan, terveydenhuollon tai
muun erityiskoulutuksen. (Kumpusalo 1991, 15 - 16.) Kinnunen (1998, 77) on
jakanut sosiaalisen tuen tuottajat niin ikdan kolmeen ryhmaan. Naitéa ovat henki-
|I6kohtaiseen tuttavuuteen perustuvat toimijat (kanssaihmiset, perheenjasenet,
sukulaiset ja naapurit), vertaisuuteen perustuvat toimijat (erilaiset Iahiyhteiséjen
ja jarjestdjen jasenet) sekd syy- ja normiperusteiset toimijat (palkkatydnaan so-

siaalista tukea tuottavat julkisen ja yksityisen sektorin ammattiauttajat).

Sosiaalisen tuen tehokkuuteen ja valittymiseen vaikuttavat avun tarvitsija ja ha-
nen ongelmansa, sosiaalinen ymparistd, avun luonne ja maara, tuen ajoitus ja
se, kuka on auttajana. Lisaksi avun tarvitsijan ika, tausta, kehitys- ja koulutusta-
S0 ja persoonallisuus vaikuttavat tuen valittymiseen. Tuettavan ongelmasta riip-
puen tuki suuntautuu joko fyysiseen, psyykkiseen tai sosiaaliseen selviytymi-
seen. Ongelman luonne taas maaraa autettavan omatoimisuuden ja osallistu-
misen tarpeen. Tuen vaikuttavuus ja tehokkuus edellyttavat oikeaa ajoitusta.
Tukea pitéisi saada juuri silloin, kun autettavan omat voimavarat ovat aarimmil-
laadn kaytéssa. Ennenaikainen tuki vahentdd omatoimisuutta. Se myds lisda
passiivisuutta ja riippuvuutta. Jos tukea taas ei ole saatavilla tarvittaessa, on-

gelmat monimutkaistuvat ja tuen tarve laajenee. (Kumpusalo 1991, 16 - 17.)

Hyvilla sosiaalisilla verkostoilla on ristiriita- ja kriisitilanteissa puskurivaikutus.
Toimivilla verkostoilla varustettu kestdd vastoinkdymisia paremmin ja l6ytaa
niihin helpommin toimivia ratkaisuja. Suomalaisissa tutkimuksissa (mm. Kinnu-
nen 1998, Eronen ym. 1998, Eronen ym. 2000) on havaittu, etta sosiaalista tu-
kea antavat verkostot vaihtelevat voimakkaasti. Pd&dosa suomalaisista kokee
saavansa sosiaalisen tukensa perheeltdan, sukulaisiltaan ja ystaviltdan. Viiden-
nes haluaa tukensa erityisesti julkiselta sektorilta. Yleensa monipuolinen sosiaa-
linen verkosto on tukevampi kuin yksipuolinen, silla se kestdd useamman me-
netyksen ja synnyttdd enemman vaihtoehtoja. Myds tukemisen vastavuoroisuus
vahvistaa tukisuhdetta. Sen ei tarvitse aina olla valitdnta tai kahdenkeskista
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vaan se voi liittya yleistettyyn vaihtoon. Se on ajatus siita, ettd kun mina huo-
lehdin toisesta ihmisestd nyt, myds minusta huolehditaan tarvittaessa. (Hokka-
nen & Astikainen 2001, 16 - 17.)

4.2 Vertaistuki

Vertaistuki on yksi tarked sosiaalisen tuen muoto. Se on samanlaisessa ela-
mantilanteessa elavien ihmisten keskindistd, yhdenvertaista tukea ja vuorovai-
kutusta. Vertaistuen periaatteita ovat toisen ihmisen kunnioittaminen, luotta-
muksellisuus, tasavertaisuus, osallisuus, vapaaehtoisuus ja vapaamuotoisuus.
(Omaishoitajat ja Laheiset -Liitto ry 2009.) Vertaisuuden késitettd kaytetdan
yleensa kuvaamaan tai maarittelemaan toimintaa, jossa samankaltaisessa ja
jollain tavoin ongelmallisessa elamantilanteessa olevat ihmiset kokoontuvat yh-
teen pohtimaan heitd koskettavia asioita ja jakamaan kokemuksiaan (Pietila
2006, 29).

Vertaistuki voi olla my6s osa vakiintuneita, virallisia ja julkisia palvelujarjestel-
mid. Silla on oma erityinen asemansa seka toiminnallinen ja ideologinen roolin-
sa, mika voi herattdd keskustelua ja kriittisia kysymyksiakin. Vertaistukeen pe-
rustuvan auttamisen ydin on ihmisten véalinen arkinen kohtaaminen, ilman asia-
kas- tai potilasroolia, titteleitad tai muita valmiita identiteettimaarityksia. Vertais-
tuella tarkoitetaan kohdattujen vaikeuksien, kuten sairastumisen, menetysten ja
vaativien elamantilanteiden, keskinaista jakamista. Koska vertaistuki rakentuu
vastavuoroisuudelle, tuki- ja auttamissuhteiden roolit muuttuvat koko ajan. (Hy-
vari 2005, 214 - 219.)

Vertaistukeen perustuvien suhteiden luominen edellyttda kokemusten jakamista
ja vuorovaikutteista kohtaamista. Pelkkd kokemusten julkinen kertominen ja
yleisdn lasnéolo eivat viela riitad. Vertaistuki vaatii yhteisesti jaetun sosiaalisen
tilan. Vastaanottajat ovat kertomuksen aktiivisia osallistujia. Kokemusten jaka-
minen tarkoittaa siis henkildkohtaisesti koetun luovuttamista myds toisten kayt-
té6n. Vertaissuhteessa vastaanottaja elaytyy toisen lapikaymiin tilanteisiin ja
tunteisiin, niin kuin ne olisivat voineet tapahtua hanelle itselleen. (Hyvéri 2005,
225.)
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Vertaistoiminnan arvot muodostuvat tasa-arvoisuudesta, avoimuudesta ja toi-
sen ihmisen kunnioittamisesta. Toisilta saatu ahaa-elamys, kaytannén vinkki tai
vahva tunnekokemus vaikuttavat tavallisilta, mutta ovat kuitenkin merkittavia
arkielaman kokemuksia. Vertaistoiminnan perimmaisena ideana on jakaa yh-
denvertaisia kokemuksia ja kokemustietoa keskindisessd kanssakdymisessa,
joko ryhmissa tai kahden kesken. liman tasavertaisuuden ja osallisuuden ko-
kemuksia ei voida puhua vertaistoiminnasta. Se on kokemuksellista asiantunti-
juutta. Kokemustiedon avulla on usein helpompaa ymmartaa elaman ongelmati-
lanteita ja hahmottaa niiden kokonaisuuksia. Ammattiosaaminen voi olla kapea-
alaisempaa. Samalla tutkittua asiantuntijatietoa on helpompi ymmartaa ja sovel-

taa omaan ja perheen elaméantilanteeseen. (Kuuskoski 2003, 30 - 32.)

4.3 Vertaistuen vahvuuksia ja karikoita

Vertaistuen vahvuuksia ovat tasa-arvoisuus, tilanneherkkyys, mydtaelaminen ja
ymmartaminen. Ahtaiden ammattiroolien asemesta jokainen on tasaveroinen
oman arkensa ja elamansa asiantuntija. Vertaistoiminta ei pyri luokittelemaan
ihmisen ongelmia tieteenaloittain tai koulukunnittain eikd etsim&an asiantuntija-
ratkaisuja. Jokaisella on mahdollisuus auttaa toista ja itsedan riippumatta koulu-
tuksellisesta tai ammatillisesta osaamisesta. Vertaistoiminnan tarve ja kysynta
ovat kasvaneet eldman monimutkaistuessa ja epavarmuuden lisdantyessa.
Toiminnan avulla haetaan ajatusten vaihtoa, mielekasta tekemistd, identiteettia
ja itsensa toteuttamistapoja. Nain se vahvistaa sosiaalista padomaa. Luotta-
mus, vastavuoroisuus ja verkostot suojaavat yksiléa elaméan valinnoissa ja vas-
toinkdymisissa. Vertaistuki viestii toivosta ja yhdessa |6ydetystéd elaméanilosta.
(Kuuskoski 2003, 34 - 38.)

Vertaistuelta voidaan toisaalta odottaa liikkaa ja siihen voi liittya haitallisiakin piir-
teitd. Jasen voi nahda oman viiteryhmansa muita parempana ja oikeutetumpa-
na. Han haluaa olla oma erillinen persoonansa. Tahan liittyvat vuorovaikutuksen
valtapyrkimykset, omien asioiden ajaminen ja vastakkainasettelu suhteessa
muihin. Jakamisen ihanteesta huolimatta osallistuja haluaa kertoa paaasiassa
omasta tilanteestaan pikemminkin kuin kuunnella muita. Ihmisen ei ole aina

mahdollista jakaa kokemuksiaan, koska samankaltaisissakin tilanteissa koke-
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mukset eroavat toisistaan, ja niiden ainutlaatuisuutta halutaan vaalia. Vuorovai-
kutustyylit ovat erilaisia. Ryhmissé jotkut jasenet ovat hallitsevampia kuin toiset
ja pystyvat siten maarittelemaan ryhman ja siind kasiteltavien asioiden luonnet-
ta toisia enemman. Harmasen (1997) mukaan joidenkin viedessa paljon tilaa
toiset eivat saa valttamattd annettua panostaan yhteiseen toimintaan. (Pietila
2006, 36 - 37.)

Jakamiseen ja vertailuun liittyy pyrkimyksia seka yhteisyyteen etta erillisyyteen.
Vertaillessaan kokemuksiaan ihminen arvioi myds toisten moraalisia kasityksia
maailmasta ja kokemusten merkitysta siind. Yhteinen liikkuma-ala voi supistua,
jos vain yhdenlaiset jasennykset alkavat hallita toimintaa. Ryhmasta saattaa
tulla poissulkeva siten, ettéd jotkut jasenet vetaytyvat entistd enemman tilantees-
ta toisten maaritellessé oleelliset asiat ja niiden kasittelytavan. Tdmankin vuoksi
ryhman ilmapiiri ei aina muodostu riittdvan luottamukselliseksi tayttdmaan tuki-
tehtavansa, vaan keskustelu pysyy yleisella, muodollisella tasolla. Wikstedtin
(2000) mukaan ryhma voi my@s juuttua paikalleen vatvomaan samoja asioita.
(Pietila 2006, 36 - 37.)

4.4 Vertaisryhma

Oma-apuryhman voi maaritella siten, ettd oma-apuryhman muodostavat henki-
16t, joilla on jokin yhteinen ongelma tai jotka ovat samanlaisessa eldméntilan-
teessa. Heilld on halu jakaa kokemuksiaan muiden kanssa, ja télld tavoin pyrkié
keskindisesti ratkaisemaan tai lieventdmdén henkilbkohtaista ongelmaansa tai
eldméntilannettaan. Ryhman toiminnassa on oleellista, ettd ihmiset tapaavat
toisiaan jakaakseen kokemuksiaan ja tuntemuksiaan. Suomessa kaytetaan rin-
nan oma-apu-, itseapu- ja vertaisryhman nimityksia. Niiden toiminnassa olen-
naista on vapaaehtoinen jasenyys. Jasenellda on ryhmassa aktiivinen rooli. Han
on sekd avun antaja etta vastaanottaja. (Nylund 1996, 193 - 195.)

Hyvarin (2005, 215) mukaan taas vertaisryhma on laajempi kasite kuin vertais-
tukiryhma. Vertaisryhma tarkoittaa sellaisia vertaistoiminnan muotoja, joissa tuki
ja auttaminen eivat valttdamatta ole yhteiséllisyyden ytimessa. Vertaisryhma voi

muodostua esimerkiksi samaan ikdryhmaan kuuluvien, samaa ty6éta, ammattia
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tai elamantapaa harjoittavien kesken. Vertaistukiryhmalla Hyvari ymmartaa tois-
ten auttamiseen ja tukemiseen tdhtdédvia vastavuoroisia suhteita, joissa kriittisid
ja kriisiytyneitad eldméntilanteita kasitellddn yhdessd. Ryhma ei valttdmatta rajoi-
tu vain kriisien kasittelyyn, vaan samalla se voi luoda yhteisyytta ja ystavyys-
suhteita.

Vertaistuen fokusryhma on yksi vertaistuen muoto. Fokusryhma tarkoittaa sita,
ettd vertaistukea antavan ryhman osallistujilla on yhteinen kokemus tai kiinnos-
tus, joka yhdistaa heitd ja antaa keskusteluille kiintopisteen, fokuksen. Fokus-
ryhmat ovat tavoitteellisia, pitkdkestoisia, intensiivisia, kokonaisvaltaisia ja sul-
jettuja ryhmia. Osallistujat prosessoivat niissd kokemuksiaan omaishoitajina
askel askeleelta moderaattorin ohjaamina. Fokusryhma on strukturoidumpi kuin
yleiset omais- ja vertaisryhmat. Moderaattorin rooli keskustelun ohjaajana on
selkeampi. (Kaskiharju ym. 2006, 9, 13.)

Vertaistoiminnalla tarkoitetaan sellaisia toimintoja kuin vertaistuki, oma-
aputoiminta, itseapuryhmat, 1&heisryhmat, tukirynmat tai keskindisen tuen ryh-
mat. Vertaisryhmat ovat joko virallisesti tai epavirallisesti organisoituja, ja ne
perustuvat saanndllisiin toisilleen vieraiden ihmisten valisiin tapaamisiin. Yleen-
sa vertaistoiminnan tavoitteena on ongelmien hyvaksymisen kautta tulla toi-
meen niiden kanssa. Ryhmalaiset kokevat tarvetta omakohtaiseen muutokseen.
Vapaaehtoisuuteen perustuvissa ryhmissa otetaan myés vastuuta muiden ryh-
malaisten tilanteesta. Jokainen on vuorollaan antamassa ja saamassa, eli ver-
taistoiminta perustuu myds vastavuoroisuuteen. Ryhmassa pyritdan vahvista-
maan jasenten elaméanhallintataitoja ja arjessa selviytymistd sekda ymmarta-

maan omia kayttaytymistapoja. (Taitto 2001, 193 - 195.)

Vertaisryhma tarkoittaa yhdenvertaisten ihmisten vapaaehtoista, demokraattista
ja tasavertaista ryhmaa. Sen tavoitteena on edistdd jasentensa hyvinvointia,
jaksamista ja tarvittaessa tukea paranemista. Ryhmasta tulee vertaisryhma, kun
sen jasenilla on jokin yhdistava tekija, jonka vuoksi ryhmaan hakeudutaan.
(Heiskanen & Hiisjarvi 2008.) Usein vertaisryhmaan liitytaan yllattavan, kriisiyt-
tdvan tapahtuman (esimerkiksi laheisen menetys) tai pysyvamman ongelmalli-
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sen elamantilanteen (oma tai laheisen krooninen sairaus) vuoksi (Pietila 2006,
33).

Vertaistukitoiminta voi olla enemman tai vahemman organisoitua ja ohjattua.
Vertaisryhmat voivat erota toisistaan tavoitteiltaan ja toimintatavoiltaan. Joissa-
kin ryhmissa halutaan paaasiassa mahdollistaa vapaa keskustelu ja toisissa
pyritadn maariteltyihin tavoitteisiin tietyilla jasennellyilla keinoilla. Useimmiten
vertaistukirynmét ovat kestoltaan rajattuja ja suljettuja, ja niissa on yksi tai use-
ampi ohjaaja. Suljetun ryhman kokoontumiskertojen maéara on ennalta sovittu,
eika siihen oteta lisda jasenia kesken kaiken. Asioita pyritddn kasittelemaan
tavoitteellisesti luottamuksellisessa ilmapiirissa. Ihanteellisena jasenmaarana
pidetddn kuudesta kahdeksaan henked ohjaajan lisdksi. Ohjaajat voivat olla
vapaaehtoisia vertaisia tai kokemukseen nahden ulkopuolisia ammattilaisia.
Vertaisryhma voi myds alkaa ammattilaisten aloitteesta, mutta jatkaa maaraajan
jalkeen kokoontumistaan omillaan ilman ohjaajaa tai vertaisohjaajan kanssa. On
myOs olemassa jatkuvasti kokoontuvia ja kaikille avoimia vertaisryhmia, joissa
ei ole missdan vaiheessa varsinaista ohjaajaa. Internetissé on liséksi vertaisuu-

teen perustuvia anonyymeja keskusteluryhmia. (Pietila 2006, 33 - 34.)

Turvallinen ilmapiiri on ryhman toiminnan ja hyvinvoinnin perusedellytys. Siina
on lupa olla keskenerdinen, haavoittuva ja herkka. limapiiri on hyvaksyva, ei-
kriittinen. Erilaisuutta ja mielipiteitd arvostetaan. Turvallinen ilmapiiri on myds
hiljaista hyvaksyntda. Asioiden kasittely yhdessa, eli jakaminen, luo yhteyden
kokemuksen ja tunteen samaan joukkoon kuulumisesta. Turvallisessa ilmapii-
rissd iloitaan ja surraan, jaetaan tunteita ja kokemuksia. Vertaisryhma tarvitsee
vetdjan, joka ottaa vastuun ryhman luotsaamisesta ja ryhman prosessien tuke-
misesta niin, etta asiat todella edistyvat. Ohjaaja on kuitenkin vertainen, tasa-
vertainen jasenten kanssa siitd huolimatta, ettd hanelld on ryhman toiminnan

kannalta erityinen asema ryhmassa. (Heiskanen & Hiisjarvi 2008.)
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4.5 Vertaisryhma jaksamisen tukena

Vertaistuki tarjoaa omaishoitajalle tiedon lisdksi mahdollisuuden jakaa omia ko-
kemuksia toisten samanlaisessa elaméntilanteessa elavien kanssa. Se myds
voimaannuttaa, antaa uusia nakdkulmia, sosiaalista tukea seka tilan kasitella
omia tunteita ja kokemuksia. Yhteiset kokemukset auttavat omaishoitajaa ym-
martamaan, ettei han ole yksin tilanteessaan. Omaishoitajien vertaisryhman
antina on, etta siella tullaan kuulluksi sekd saadaan lievitysta yksindisyyden,
hapean, syyllisyyden, stressin ja ahdistuksen tunteisiin. Ryhmastd saadaan
myds lisdd rohkeutta ja itsetuntemusta. Valintojen tekemisen taitokin kasvaa.
Ryhman avulla jaksaa paremmin omien huolten kanssa. (Omaishoitajat ja La-
heiset -Liitto 2009.) Ennen kaikkea vertaisryhmaan voi tukeutua (Hyvari 2005,
219).

Vertaisryhmassa voi ratkoa ja selvittdd omaa elamantilannetta. Tuki voi paran-
taa itsetuntoa ja taitoa selviytya erilaisista kriisitilanteista. (Nylund 1996, 204.)
Kohtalotoverien kohtaaminen ja keskindinen tuki voivat antaa ihmiselle koke-
muksen omasta normaaliudesta ja tarpeellisuudesta. Vertaistoiminta voi tukea
ihmista emotionaalisesti, sosiaalisesti ja kdytanndllisesti. (Saarenheimo & Pieti-
l& 2006, 37.) Toiminnan kautta vertaistuki vahvistaa ryhméan jasenten elaman-
hallintataitoja ja arjessa selviytymista. Osallistuja ymmartdd paremmin omia

kayttaytymistapojaan, ja sitd, miten niihin voi vaikuttaa. (Taitto 2001, 195.)

Kokemus vertaisuudesta antaa toivoa ja uskoa vaikeasta tilanteesta selviytymi-
seen. Kriisin 1api kulkeminen voi pelottaa ja ahdistaa. Vertaistuen tehtava on
tyostaad tatd kokemusta voimavaraksi, maaritella omia resursseja, aktivoida toi-
mintakykya ja I6ytda luovia ratkaisuja eteenpain paasemiseksi. Vertaisryhmaan
osallistuminen antaa siis myds mahdollisuuden uudelleen suuntautumiseen,
tulevaisuuteen orientoitumiseen. Voimavarat kriisin voittamiseen |6ytyvat jokai-
sesta itsestd. Vertaistukijan tehtdva on auttaa niiden l6ytymisesséa tukien ja
kuunnellen toista. Ryhmassa vertaistukija my6s innostaa, rohkaisee, jakaa tie-

toa, etsii yndess4, valaa toivoa ja antaa tilaa. (Tukiasema 2009.)
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Samanlaisessa elamantilanteessa olevat kokevat toistensa tuen ja kanssakul-
kemisen suurena voimavarana. Samassa veneessa olemisen kokemus ilahdut-
taa ja tarvittaessa lohduttaa - ihminen ei ole ongelmissaan tai mieltd askarrutta-
vissa kysymyksissé yksin ja ainoa. Ryhmiin hakeudutaan, koska halutaan tava-
ta muita ihmisid, kokea yhteyttd muihin, antaa ja saada tukea, saada uskonvah-
vistusta elamaa ja itsed kohtaan. Taustalla on tarve tehda elamalleen jotain,
saada aikaan muutosta. Muutos on henkista kasvua: itsetuntemuksen, luovuu-
den ja voimavarojen kasvua. Hyvaa oloa edistavaa yhteyden kokemusta voi
rakentaa vertaisryhmassa tietoisesti. Onnistuneessa vertaisryhmassa saa olla
oma itsensa. Parhaimmillaan vertaisryhma lisda jasentensa rakentavaa itsetun-
temusta ja sitd kautta auttaa 16ytdmaan tunnistamattomia voimavaroja. (Heis-
kanen & Hiisjarvi 2008.)

Vertaisryhmassa jo yhdesséolo saattaa lisdtéd elinvoimaa. Ryhma vahvistaa
usein identiteettid. Kokemusten vaihto voimistaa ja antaa valineitd ongelmien
ratkaisuun. Vertaisryhman tieto perustuu henkildkohtaiseen kokemukseen. Mo-
nesti vertaisryhman jasenet kokevat saavansa toisiltaan jotain sellaista, mita
muualta ei voi saada. (Malin 2000, 17.) Vertaisryhmasta ihmisen lahelle raken-
tuu yhteisd, jonka kanssa voi vaihtaa elamankokemuksia. Se antaa myés mah-
dollisuuden kasvuun seka arjen kannalta uuden ja hyédyllisen oppimiseen. Ver-
taistoiminta voi olla erityisen merkityksellistd silloin, kun oma eldmantilanne
poikkeaa paljon lahiympariston elaméantilanteesta. Myés muutostilanteissa tai
ihmisen sairastuttua vakavasti vertaisten tuesta on suurta apua. Tuen avulla on
helpompi selviytyd muutoksesta ja siihen liittyvasta stressista. (Kuuskoski 2003,
31))

Yllattavissa kriisitilanteissa ihminen kaipaa usein avukseen tietoa seka kaytan-
nollistd ja emotionaalista tukea. Vertaistoiminnan tarkoituksena on tukea osan-
ottajaa tallaisilla tavoilla. Pidempaan jatkuvissa tilanteissa ihminen saattaa ar-
vostaa erityisesti vertaisyhteyden tuomaa merkityksen ja turvan tunnetta ela-
massaan. (Pietila 2006, 33.) Yleensa vertaistoiminnan tavoitteena on ongelmien
hyvaksymisen kautta tulla toimeen niiden kanssa. Ryhmaélaisella on tarve oma-
kohtaiseen, mutta usein myds laajempaan yhteiskunnalliseen muutokseen.
Ryhmatoiminnasta voidaan hakea uudenlaista yhteiséllisyyttéd. Yhteis6 ja ver-
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kostot antavat ihmiselle uudenlaisen tunteen perheesta ja johonkin kuulumises-
ta. (Taitto 2001, 194 - 197.)

5 ETELA-KARJALAN DEMENTIAYHDISTYS RY

5.1 Etela-Karjalan Dementiayhdistyksen toimintamuodot

Etela-Karjalan Dementiayhdistys ry on perustettu vuonna 1989. Sen toiminta-
alueena ovat Lappeenrannan, Imatran, Lemin, Luumaen, Rautjarven, Ruoko-
lahden, Savitaipaleen, Ylamaan ja Taipalsaaren kunnat. Vuoden 2008 lopussa
yhdistyksessa oli henkildjasenia 288 ja yhteisjasenia 40, yhteensa 328. Yhdis-
tys tekee tydta muistihairiéitéa ja dementiaa aiheuttavien sairauksien haittavaiku-
tusten vahentdmiseksi ja hoidon kehittdmiseksi. Toiminta painottuu erityisesti
dementoivaan sairauteen sairastuneiden sekd@ heidan omaistensa tukemiseen.
Tavoitteena on muistisairaan ja omaisen taysipainoinen elama. Yhdistys tiedot-
taa sairauden luonteesta, ohjaa selviytymaan jokapaivaisesta elamasta sairau-
den kaikissa vaiheissa seka tukee sairastunutta, omaisia ja ammattihenkiléstda.
Yhdistys tarjoaa dementianeuvontaa, jarjestaa yleiséluentoja ja koulutusta am-
mattihenkilostblle sekd ohjaa julkisten ja yksityisten palvelujen kayttéén. Yhdis-
tys jarjestaa erilaisia vertaistuki- ja toiminnallisia ryhmia ja muistisairaille kun-
touttavaa paivatoimintaa. Se panostaa myés muistihairididen varhaiseen tunnis-
tamiseen tarjoamalla tiedotusta ja koulutusta. (Etela-Karjalan Dementiayhdistys
2008; Sinisalo 2009, 1.) Yhdistyksen nimi muuttuu vuoden 2010 alussa Etela-
Karjalan Muisti ry:ksi.

5.2 Etela-Karjalan Muistiluotsi -hanke

Raha-automaattiyhdistyksen rahoittama Asiantuntija- ja tukikeskushanke Etela-
Karjalan Muistiluotsi 2007 - 2011 on osa Muistiliitto ry:n (entinen Alzheimer-
keskusliitto) valtakunnallista Muistiluotsi-hanketta. Sen tavoitteena on perustaa
muistihairidisia, heidan laheisidan, ammattihenkiléstéa ja koko alueen vaestéa
palveleva jarjestdlahtdinen asiantuntija- ja tukikeskus jokaiseen maakuntaan.

Muistiliiton vision mukaan tukikeskusverkoston avulla vapaaehtoistyd voimistuu,
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verkostoyhteistyd vahvistuu sekad muistihairidisille ja dementoituville ihmisille
suunnatut palvelut lisdantyvat ja kehittyvat. Keskuksiin linkittyisivat alueen yh-
distysten vapaaehtois-, kehittamis- ja palvelutoiminta, ja niiden hallinnoinnista
vastaisivat alzheimer/dementiayhdistykset. Tukipalvelukeskusten kehittamistar-
ve johtuu monista seikoista. Muistisairaiden maara sekd muistihairidisten ja
dementoituvien ihmisten tuen tarpeet lisdantyvat. Palvelujarjestelmassa on
puutteita, joten vapaaehtoistoiminnan haasteet kasvavat. Vuoden 2007 alussa
kaynnistyneitd Muistiluotsi-hankkeita on Suomessa 18. (Sinisalo 2006, 1; Muis-
tiliitto ry 2009.)

Asiantuntija- ja tukikeskus Etela-Karjalan Muistiluotsin perustamisen taustalla
on tarve vahvistaa jarjest6lahtdistda muistihdiridtyéta yhdistyksen toiminta-
alueella, vakiinnuttaa yhdistyksen kehittdmia toimintoja pysyviksi, vahvistaa va-
paaehtoistydn ja vertaistoiminnan mahdollisuuksia ja muotoja seka kehittda uu-
sia alueelta vielda puuttuvia toimintoja. Keskuksen toiminnan paamaarana on
tukea muistihdiridisia ja heidan laheisidaan eri toimintamuodoilla ja palveluilla,
kuten jarjestamalla ensitietoa, sopeutumisvalmennusta, ohjausta ja neuvontaa,
toimintaryhmid ja vertaistukiryhmid. Hanke esittdytyy kaksi kertaa vuodessa
Etela-Karjalan keskussairaalan ensitietopaivilla. Omaisten vertaistukiryhmat
kokoontuvat Lappeenrannassa ja Imatralla saanndllisesti. Muistihairidisten aktii-
vikerhot toimivat viikoittain Lappeenrannassa ja Imatralla seka joka toinen viikko
Lemilla. Puhelinneuvonnalla ja henkilékohtaisilla ohjauskaynneilla tuetaan sai-

rastuneita ja heidan laheisiaan. (Sinisalo 2009, 13.)

Asiantuntija- ja tukikeskus pyrkii myds kehittdmaan uudenlaisia kotona selviy-
tymista tukevia palvelumuotoja yhteistydssa alueen kuntien ja muiden toimijoi-
den kanssa. Keskus osallistuu aktiivisesti Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaa-
miskeskuksen Socomin alueellisen dementiatyéryhman toimintaan ja sen kautta
alueen dementiatyén kehittdmiseen. Keskus toimii pilottikohteena Muistiliton
Timmit aivot on siisti juttu -hankkeessa. Lisaksi keskus jarjestaa erilaisia yleiso-
luentoja, tiedotustilaisuuksia ja koulutusta. (Sinisalo 2009, 13 - 15.)
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5.3 Muistiluotsi-hankkeen vertaisryhmatoiminta

Lappeenrannan ja Imatran vertaisryhmat on kaynnistetty osana Muistiluotsi-
hanketta kevaalla 2008. Lappeenrannan ryhma aloitti toimintansa 16.1.2008 ja
Imatran ryhm& 19.2.2008. Ne kokoontuvat kaksi tuntia kerrallaan kuukauden
valein kevaisin ja syksyisin. Lappeenrannan ryhma kokoontui vuonna 2008
kahdeksan ja vuonna 2009 yhdeksan kertaa. Imatran ryhma kokoontui vuonna
2008 yhdeksan ja vuonna 2009 kymmenen kertaa. Ryhmien vetajana toimii
Dementiayhdistyksen kehittamispaéllikké Hanna Sinisalo. Ryhmiin oli alun perin
iimoittautunut 24 henkil6a. Aktiivisia kavijéitd on Lappeenrannassa ollut kerralla
5 -6 ja Imatralla 9 - 11. Ryhmat kokoontuvat samaan aikaan muistihairidisten
aktiivikerhon kanssa, joten hoidettava voi osallistua aktiivikerhoon omaisen ol-

lessa vertaisryhmassa.

Kun omainen tulee ensimmaista kertaa ryhmaan, han tayttda aluksi henkilétie-
tolomakkeen. Kavijamaarat ja toiminnan sisaltd tilastoidaan vertaisryhman
omaan kansioon jokaisen kerran jalkeen. Kansiosta 16ytyy myés ryhmassa jaet-
tavaa materiaalia, jonka aiheista voi keskustella. Vertaisryhmat ovat paaasiassa
omaisten keskusteluryhmia, mutta joskus paikalle pyydetaan ulkopuolisia asian-
tuntijoita puhumaan jostakin teemasta. Naita asiantuntijatilaisuuksia jarjestaa
Imatralla Eteld-Karjalan Omaishoitajat ja Laheiset -yhdistys. Ryhmien kokoon-
tumisissa voi olla jokin omaisten toiveiden mukainen teema, kuten vuorovaiku-
tus, seksuaalisuus, kaytdsoireet, laakitys, laitoshoito, luopuminen, sosiaaliset
etuudet tai edunvalvonta. Keskusteluun osallistuminen on vapaaehtoista; ryh-
massa saa olla vain kuuntelijanakin. Myds omaisilta itseltdan nousevista aiheis-
ta voi keskustella. Ryhman lopuksi ohjaaja tiedottaa ajankohtaisista asioista.
Ennen ryhmaa tai sen jalkeen osallistujilla on mahdollisuus kahdenkeskiseen
keskusteluun ohjaajan kanssa tarpeen mukaan. Ryhmassa kayneille lahetetadan
kirjeitse puolivuosittain ryhmien ajankohdat ja retki- ym. ilmoitukset. Lisaksi ko-
koontumisista ilmoitetaan tammikuussa ja elokuussa paikallislehtien jarjesto-
palstoilla. (Sinisalo 2008.)
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, millaista tukea dementiaa sairastavan
omaiset ovat saaneet vertaisryhmasta. Tavoitteena oli myds, etta tyé palvelee
Etela-Karjalan Dementiayhdistysta siten, ettd se saa laadullista tietoa vertais-

ryhmatoiminnan onnistumisesta ja evaita vertaistoiminnan kehittdmiseen.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:
1. Mitk& ovat dementiaa sairastavan omaisten kokemukset vertaisryhmatoimin-
nasta?

2. Miten vertaisryhmatoimintaa voitaisiin kehittaa?

6.2 Tutkimuksen kohde

Lappeenrannan ja Imatran vertaistukiryhmat k@ynnistettin osana Muistiluotsi-
hanketta alkuvuodesta 2008. Lappeenrannan ryhma aloitti toimintansa
16.1.2008 ja Imatran ryhma 19.2.2008. Ne ovat kokoontuneet kevaisin ja syk-
syisin kerran kuukaudessa kaksi tuntia kerrallaan. Vuonna 2008 Lappeenran-
nan ryhma kokoontui kahdeksan ja vuonna 2009 yhdeksan kertaa. Imatran
ryhma kokoontui vuonna 2008 yhdeksan ja vuonna 2009 kymmenen kertaa.
Ryhmiin oli alun perin ilmoittautunut 24 henkilda. Aktiivisia kavij6éita on Lappeen-
rannassa ollut kerralla 5 - 6 ja Imatralla 9 - 11. Kaikki osallistujat ovat muistisai-
raan omaisia, joko lapsi- tai puoliso-omaishoitajia. Osalla hoidettavista muisti-

sairaus on keskivaikea, osalla vaikea-asteinen.

Tutkimuksen kohteeksi valittiin vertaisryhmien osallistujien joukosta 6 omaishoi-
tajaa, joista 3 on Lappeenrannasta ja 3 Imatralta. Kehittamispaallikké Hanna
Sinisalo valitsi sopiviksi katsomansa henkil6t ja kysyi heidan alustavaa suostu-
mustaan tutkimukseen. Mukaan haluttiin sekd lapsi- ettd puoliso-omaishoitajia
ja osallistujia tasapuolisesti Lappeenrannasta ja Imatralta. Naisia haastatelluista
on 5 ja miehia 1. He ovat 63 - 75 -vuotiaita, ja keskimaarainen ika on 68 vuotta.
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Haastateltavista 2 on lapsi- ja 4 puoliso-omaishoitajaa. Omaishoidon tukea saa
puolet. Hoidettavat ovat karsineet muistisairaudesta 2:sta 12:een vuotta, keski-
maarin 7,5 vuotta. Dementiayhdistyksen tekemien muistitestausten ja kokemus-
ten perusteella 4:n muistisairaus on vaikea-asteinen, 2:n keskivaikea.

6.3 Aineiston hankinta

Valitsin aineistonkeruumenetelmiksi teemahaastattelun ja systemaattisen ha-
vainnoinnin. Haastattelussa ollaan suorassa kielellisessd vuorovaikutuksessa
tutkittavan kanssa, joten tiedonhankintaa on mahdollista suunnata itse tilan-
teessa. On myds mahdollista saada esiin vastausten taustalla olevia motiiveja.
Ei-kielelliset vihjeet auttavat ymmartamaan vastauksia. Haastatteluaiheiden jar-
jestysta voi sdadelld. Haastattelun aikana voidaan syventaa saatavia tietoja,
esimerkiksi pyytda mielipiteisiin perusteluja. Haastattelija voi tarvittaessa tarken-
taa ja tasmentda vastauksia lisdkysymyksilla. Haastattelussa voi tulkita enem-
man, ja se on joustavampi menetelma. Haastattelu sopii myds arkojen ja vai-
keiden asioiden tiedonkeruumenetelméksi. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 34 - 35.)
Suurin osa haastateltavista oli ikdantyneita, joten heille oli helpompaa vastata
kysymyksiin suullisesti. Haastattelu motivoi enemman kuin lomakkeella vas-
taaminen, koska haastattelija on mukana tilanteessa omalla persoonallaan.

Teemahaastattelussa haastattelu kohdennetaan tiettyihin teemoihin, joista kes-
kustellaan. Oleellisinta siind on, ettd haastattelu etenee tiettyjen keskeisten
teemojen varassa. Tama tuo tutkittavan adnen kuuluviin. Teemahaastattelu ot-
taa myds huomioon, ettd ihmisten tulkinnat ja asioille antamat merkitykset ovat
keskeisia ja ettd merkitykset syntyvéat vuorovaikutuksessa. Teemahaastattelu on
puolistrukturoitu menetelma, koska haastattelun aihepiirit, teema-alueet, ovat
kaikille samat. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47 - 48.) Muotoilin joulukuussa 2008 -
tammikuussa 2009 haastattelukysymykset (lite 2). Taustatiedoissa kysyin mm.
vastaajan ja hoidettavan ikda, dementiasairauden kestoa ja astetta, omaishoita-
juuden kestoa, kunnallisen omaishoidon tuen saamista ja vertaisryhman aloi-
tusajankohtaa. Jaoin varsinaiset haastattelukysymykset kolmeen paateemaan:
osallistujien kokemukset toiminnasta, kokemukset rynmasta ja toiminnan kehit-
tdminen. Muotoilin padteemojen alle viela tarkempia alateemoja, jotta péaasisin
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syvemmalle omaishoitajien ajatus- ja kokemusmaailmaan ja saisin mahdolli-
simman monipuoliset ja kattavat vastaukset tutkimuskysymyksiin. Kokemukset
toiminnasta -teema-alue kasitteli odotuksia, tuen laatua, tuen merkitysta, ver-
taistukea jaksamisen apuna, vertaistuen, maallikoiden ja ammattilaisten tuen
eroavaisuuksia seka tuen riittavyyttd. Kokemukset ryhmasta -teema-alueessa
tutkin ryhméan koon sopivuutta, kokoontumisajan, -tiheyden ja -paikan sopivuut-
ta, sisalléon vastaavuutta toiveisiin ja ilmapiiria. Toiminnan kehittdmisen teema-
alueessa selvitin tarkemmin osallistujien lisatuen tarvetta, vertaistukitoiminnan

kehittdmisideoita ja ajatuksia uudenlaisesta, jaksamista tukevasta toiminnasta.

Lahetin saatekirjeet (lite 1) mahdollisille osallistujille 10.2.2009. Olin saanut jo
aiemmin vertaistukiryhmissa vieraillessani alustavat suulliset suostumukset
haastatteluille. Sovin 17.2.2009 puhelimitse haastattelujen paivamaarat, kel-
lonajat ja paikat. Tein haastattelut 24.2. ja 14.4.2009 valisena aikana. Kahta
lappeenrantalaista haastattelin kotona ja yhtd Dementiayhdistyksen tiloissa.
Kaikkia imatralaisia haastattelin Imatran seurakunnan Olavinkulman tiloissa.
Haastattelut kestivat 40 - 45 minuuttia. Yksi haastattelu kesti vain 15 minuuttia,
koska haastateltava oli kovin lyhytsanainen. Puhtaaksikirjoitettua aineistoa

haastatteluista kertyi 1-rivivalilla kirjoitettuna 23 sivua.

Systemaattisessa havainnoinnissa havainnot pyritddn tekemaan ja tallenta-
maan systemaattisesti ja tarkasti. Havainnoinnin avulla saadaan tietoa, toimi-
vatko ihmiset niin kuin he sanovat toimivansa. Sen suurin etu on valittdman,
suoran tiedon saaminen yksiléiden, ryhmien tai organisaatioiden toiminnasta ja
kayttaytymisesta. Se on todellisen elaméan ja maailman tutkimista. Havainnointi
on erinomainen menetelmd myds vuorovaikutuksen tutkimisessa. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2007, 207 - 210.) Kavin havainnoimassa Lappeenrannan
vertaisryhmassa 25.3.2009 ja Imatran ryhmassa 7.4.2009. Havainnoin ryhma-
laisten osallistuvuutta (aktiivisuus, ulkopuolisuus), vuorovaikutuksen maaraa ja
laatua, empatian ja myé6taeldmisen osoittamista (tunnetuki), tiedollisen tuen
maaraa seka ilmapiiria (avoimuus, luottamuksellisuus, valittdmyys, kannusta-
vuus, hyvaksyvyys, negatiivisuus). Minulla oli apuna tekemani "tsekkauslista”,
johon merkitsin kunkin havainnon esiintymiskerrat "tukkimiehen kirjanpidolla”.
Nain sain kirjattua ne systemaattisesti ja tarkasti.
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6.4 Aineiston analysointi

Haastattelun laatua parantaa se, ettéd haastattelu litteroidaan niin nopeasti kuin
mahdollista (Hirsjarvi & Hurme 2000, 185). Haastatteluiden jalkeen litteroin eli
kirjoitin aineiston puhtaaksi kolmen paivan sisélla, jolloin omat muistikuvat olivat

viela tuoreita.

Teemoittelussa pyritdan tavoittamaan vastauksen olennainen sisaltd ja paatte-
lemaan, milloin haastateltava puhuu tarkasteltavana olevasta teemasta. Ana-
lyysivaiheessa tarkastellaan sellaisia aineistosta nousevia piirteitd, jotka ovat
yhteisia usealle haastateltavalle. Analyysista esiin nostetut teemat pohjautuvat
tutkijan tulkintoihin haastateltavien sanomista. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 142,
173). Analysoin aineiston laadullisin menetelmin k&yttden teemoittelua. Tee-
moittelu noudatti tutkimuskysymyksia, joiden mukaan tein teemarungot. Koke-
mukset toiminnasta -paateemasta muodostin sellaisia alateemoja kuin odotuk-
set, tuen laatu, tuen merkitys, vertaistuki jaksamisen apuna, vertaistuen eroa-
minen maallikoiden ja ammattilaisten tuesta seka tuen riittavyys. Kokemukset
ryhmasta -paateemasta tarkastelin alateemoja ryhman koon sopivuus, kokoon-
tumisajan, -tiheyden ja -paikan sopivuus, sisallén vastaavuus toiveisiin seka
ryhman ilmapiiri. Toiminnan kehittdminen -pdateemasta muodostin alateemat
lisdtuen tarve, vertaistukitoiminnan kehittdminen ja toiveet uudenlaisesta, jak-

samista tukevasta toiminnasta.

Kaytanndn analysointitydta helpottaakseni valitsin eri varikoodin kullekin paa-
teemalle. Alateemoihin sopivat havainnot merkitsin tekstin marginaaliin paa-
teeman varisin kirjainkoodein ja alleviivasin ko. varilla I6ytdmani teemaan sopi-
vat vastaukset. Esimerkiksi odotukset-alateemaan sopivat vastaukset hahmotin
tuloksia kootessani kaikista kuudesta haastattelutulosteesta helposti etsimalla
marginaalista punaiset O-merkinnat ja niiden kohdalta punaiset alleviivaukset
tekstistd. Seuraavaksi kokosin haastateltavien vastauksista jokaisen alateeman
ydinasiat omalle erilliselle paperille ranskalaisin viivoin. Nain hahmotin kokonai-
suuden paremmin ja sain selvitettya, mika aihe esiintyi vastauksissa useimmin
ja mitka yksittaisina tai harvemmin. Kokosin kunkin alateeman mukaiset tulokset
yhteen ja siirsin lopuksi ne yhteisen paateeman alle.

40



Havainnoinnin analysoin tutkimalla vertaisryhmissa tekemiani muistiinpanoja ja
poimimalla niistd esiin tulleita asioita, jotka tukisivat tutkimuskysymyksiani.
Muistiinpanojen tukena olivat omat muistikuvani ja kokemukseni ryhmista. Ver-
taisryhmia havainnoidessani minulla oli "tsekkauslista”, johon merkitsin havain-
toni laskemalla tietyn ilmién esiintymiskerrat. Lis&dsin niihin my6s sanallisia
huomioita. Paateemoja olivat osallisuus, vuorovaikutus, empatia (tunnetuki),
tiedollinen tuki ja ilmapiiri. Esimerkiksi vuorovaikutusta havainnoidessani ala-
teemoja olivat sujuvuus, aanettdmat hetket, kahdenkeskisyys, monenvalisyys,
toisen kuuntelu ja kysymysten esittdminen. Kokosin lopuksi havainnot yhteisiin

teemoihin, joista muodostuivat tutkimustulokset.

6.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tieteellisessa kaytanndssa erityisesti tiedonhankintatavat ja koejarjestelyt voivat
aiheuttaa eettisia ongelmia. lhmisarvon kunnioittamisen pitaa olla tutkimuksen
lahtékohtana. Itsemaaraamisoikeutta kunnioitetaan, kun annetaan ihmiselle
mahdollisuus péattda, haluaako hén osallistua tutkimukseen. On myés selvitet-
tava, miten suostumus hankitaan, millaista tietoa annetaan ja millaisia riskeja
osallistumiseen sisaltyy. Tutkimustydn kaikissa vaiheissa on valtettava epare-
hellisyytta. (Hirsjarvi ym. 2007, 25.) Haastattelut olivat vapaaehtoisia. Selvitin
haastateltaville jo helmikuussa 2009 lahetetyssad saatekirjeessa tutkimuksen
tarkoitusta ja sisaltda. Kehittamispaallikké Hanna Sinisalo informoi myds hyvis-
sd ajoin vertaisryhman jasenia tulossa olevasta tutkimuksesta ja tiedusteli alus-
tavasti halukkuutta osallistua. Sain jokaiselta haastateltavalta suullisen suostu-
muksen hyvissé ajoin ja kirjallisen suostumuksen haastattelun alussa. Haasta-
teltavien hienovarainen ja kunnioittava kohtelu seka luottamuksellisuus olivat
tarkeita tutkimuksessa. Oli myds ehdottoman tarkeda varmistaa haastateltavien
anonyymius. Ongelmana oli pieni otoskoko, jolloin toiset voivat ehk& tunnistaa,
kenen vastauksista on kyse. Analysointivaiheessa kaytin haastateltavien nimien
sijasta haastateltava 1...6 -merkintdja anonyymiuden varmistamiseksi. Tutki-
mustulosten yhteyteen kirjoitettujen suorien lainauksien valinnassa huomioin
anonymiteetin sailymisen. En antanut kenenkaan ulkopuolisen lukea haastatte-

luaineistoja tai vertaisryhmista tekemiani havainnointimuistiinpanoja.
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Kirjallisen litteroinnin pitéisi noudattaa sanatarkasti haastateltavien suullisia lau-
sumia. Haastatteluaineiston luotettavuus riippuu sen laadusta. Jos vain osaa
haastateltavista on haastateltu, tallenteiden kuuluvuus on huonoa tai luokittelu
sattumanvaraista, haastatteluaineistoa ei voi sanoa luotettavaksi. (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 20, 185.). Litteroimalla haastatteluaineiston sanatarkasti sain
mahdollisimman luotettavia tuloksia. Aanitteiden laatu oli my®s niin selva, ettei
vaarintulkinnan mahdollisuutta ollut. Ainoastaan yhdessa aanitteessa haastatel-
tava puhui joissain kohdissa hieman epéaselvasti, jolloin muutamia sanoja jai
tekstista pois. Talla ei ollut kuitenkaan vaikutusta tulkintaan. Valittémasti litte-
roinnin jalkeen poistin haastattelumateriaalin sanelimesta. Havitin litteroidun
aineiston seka havainnointimuistiinpanot lopullisten tulosten kirjoittamisen jal-

keen.

Haastattelujen jalkeen mietin kysymysvalintojani. Jouduin selventdamaan aika
paljon joitakin kysymyksia, ennen kuin ne "aukesivat” haastateltaville. Tallaisia
olivat etenkin kysymykset "millaista tukea olette saanut vertaisryhmasta” ja "mi-
ten mielestanne vertaisilta saamanne tuki eroaa maallikoilta ja ammattilaisilta
saamastanne tuesta”. Sopivien lisdkysymysten ja tarkennusten jalkeen paa-
simme eteenpain. Pohdin, olisiko ollut jarkevaa lahettaa kysymysrunko jo etuka-
teen saatekirjeen mukana haastateltaville. N&in he olisivat voineet rauhassa
tutustua teemoihin ja miettid alustavasti vastauksia. Kysymykset eivat olisi tul-
leet niin yllattaen, ja itse haastattelutilanteessa etenkin idkkdampi vastaaja olisi
hahmottanut aihealueen paremmin. Toisaalta tutkittavat eivat ehka olisi ymmar-
taneet kaikkia kysymyksia oikein niitd yksin pohtiessaan. Kysymysten maara
vaikutti sopivalta. Teemahaastattelu tuntui sopivalta aineistonkeruutavalta. Se
oli joustava, ja paasin tarvittaessa palaamaan uudelleen joihinkin kysymyksiin ja
tekem&an niihin tarkennuksia. Pystyin myds tulkitsemaan haastateltavaa ja so-

peuttamaan puhetyylini ja kayttaytymiseni tilanteen ja vastaajan mukaan.

Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa voidaan kayttdd monia erilaisia mitta-
us- ja tutkimustapoja. Tutkimuksen reliaabelius tarkoittaa mittaustulosten toistet-
tavuutta ja validius mittarin tai tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sita, mita
on tarkoituskin. Janesickin (2000, 393) mukaan ydinasioita laadullisissa tutki-

muksissa ovat henkiléiden, paikkojen ja tapahtumien kuvaukset. (Hirsjarvi ym.
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2007, 226 - 227.) Aineistoa kvalitatiivisesti analysoitaessa lahimméaksi perintei-
sen reliaabeliuden kasitetta paastaan aineiston laatua koskevilla alueilla. Reli-
aabelius koskee etenkin tutkijan toimintaa, kuinka luotettavaa tutkijan analyysi
materiaalista on. Reliaabelius koskee sitd, onko kaikki kaytettavissa oleva ai-
neisto otettu huomioon, onko tiedot litteroitu oikein jne. On myds tarkeda, etta
tulokset heijastavat tutkittavien ajatusmaailmaa. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 189.)
Validius merkitsee kuvauksen ja siihen liitettyjen selitysten ja tulkintojen yhteen-
sopivuutta, siis onko selitys luotettava. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta
lisda tutkijan tarkka selostus tutkimuksen toteuttamisesta sen kaikissa vaiheis-
sa. (Hirsjarvi ym. 2007, 226 - 227.) Kerroin aineiston tuottamisen olosuhteet ja
paikat selvasti ja totuudenmukaisesti. Kerroin myds haastatteluihin kaytetyn
ajan, mahdolliset hairidtekijat, virhetulkinnat ja oman itsearviointini tilanteesta.

Niin maarallisessa kuin laadullisessa tutkimuksessa voidaan tutkimuksen validi-
utta tarkentaa kayttamalla useita menetelmia. Tutkimusmenetelmien yhteiskay-
tosta kaytetdan termia triangulaatio. Metodologinen tai metodinen triangulaatio
tarkoittaa useiden menetelmien kaytt6a samassa tutkimuksessa. (Hirsjarvi ym.
2007, 228.) Kaytin aineiston keraamisessa metodista triangulaatiota. Kerasin
aineiston seka teemahaastatteluja ettd systemaattista havainnointia kayttaen,
mika lisda tutkimuksen luotettavuutta. Systemaattinen havainnointi -menetelma
oli oikea valinta havainnoinnin tekemiseen. Alun perin olin suunnitellut osallistu-
vaa havainnointia. Olin tehnyt valmiiksi "tsekkauslistan” asioista, joita halusin
havainnoida. Istuin kauempana ryhman takana olevassa pdydassa, etten olisi
hairinnyt liikkaa ryhman normaalia toimintaa. Mietin ennen ensimmaista havain-
nointia, etten ehka kykene kiinnittdmaan huomiota niin moneen asiaan yhta ai-
kaa. Huomasin kuitenkin, ettd havainnointi oli luontevaa ja helppoa. Kokoontu-
misen paatyttya kirjasin viela mietteitani tarkemmin paperille. Kaksi havainnoin-

tikertaa tuntui riittavalta, silla niiden tulokset tukivat toisiaan.

Laadullisessa aineiston analyysissd on keskeista tehda luokitteluja. Lukijalle
olisi kerrottava luokittelun syntymisen alkujuuret ja luokittelujen perusteet. Tu-
losten tulkintaan patee sama tarkkuuden vaatimus: olisi kerrottava, milla perus-
teella tutkija esittdd tulkintoja, mihin han perustaa paatelmansa. Tassa lukijaa
auttaa myo6s tutkimusselosteiden rikastuttaminen suorilla haastatteluotteilla.
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(Hirsjarvi ym. 2007, 227 - 228.) Kerroin tulkintojeni perusteet ja lisasin tutkimus-
selostetekstiin havainnollisia, kuhunkin kasiteltdvdan teemaan sopivia suoria
otteita. Yritin tulkita haastateltavien sanoja ja merkityksia huolellisesti niin, etta

tulokset vastaisivat heidan ajatusmaailmaansa.

Mietin etukateen tutkimukseeni liittyvia mahdollisia riskeja. Olisi voinut olla vai-
kea saada kokoon tarvittavaa maaraa haastateltavia. Etenkin ikdédntyneempien
omaishoitajien vastaukset olisivat voineet olla lilan suppeita ja yksipuolisia. Aihe
olisi voinut olla joillekin niin raskas, ettd se olisi nostanut liikaa tunteita esiin
haastattelun aikana. Talléin keskittyminen, vastausten laatu ja/tai tarkkuus olisi-
vat heikentyneet. Riskit eivat tutkimuksessani suurelta osin kuitenkaan toteutu-

neet.

Tutkimustuloksia ei pida yleistaa kritiikittdmasti. Tuloksia ei saa sepittda eika
kaunistella. Raportointi ei saa olla harhaanjohtavaa tai puutteellista. Kaytetyt
menetelmat on selostettava huolellisesti. (Hirsjarvi ym. 2007, 26.) Tarkastelin
kriittisesti tulosten yleistettavyytta. Pidin tarkedna huolellista ja totuudenmukais-
ta raportointia. Tulokset eivat ole laajemmin yleistettavissa, koska haastateltavi-
en maaréa on pieni. Kuitenkin kuusi haastateltavaa edustaa yli kolmasosaa ver-
taisryhmissa saanndllisesti kayvista, joten tulokset ovat yleistettavissa Demen-
tiayhdistyksen omaan kayttéén. Luovutan opinnaytetydni Eteld-Karjalan De-
mentiayhdistykselle, joka voi kayttaa tutkimustuloksia toimintansa arvioimiseen

ja kehittamiseen.

7 TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Osallistujien kokemukset vertaistoiminnasta ja ryhmasta

Odotukset ryhméén tullessa

Suurimman osan odotukset ryhmaan tullessa liittyivat asiantuntevan tiedon
saamiseen muistisairaudesta. Puolet odotti lisédksi saavansa vertaistukea toisil-
ta, jakamalla kokemuksia ja kuulemalla, millaista toisilla on. Yksi toivoi saavan-
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sa paikan, missa saa purkaa tuntojaan. Yhdella ei ollut mitdan erikoisia odotuk-
sia ryhmaan tullessaan, koska elamantilanne oli muistisairauden vuoksi niin

sekaisin, ettei han odottanut mitadn keneltakaan.

No sellasii odotuksia oli, ettad ylipdétansa sais tietoo néistd muistisairausasioista
Ja sitte ennen kaikkee sitd et ihan semmosta tukea sellasilta ihmisiltd plus sitte
mahollisesti asiantuntijoilta...ettd jos on noita asiantuntijavierailuja sun muita ni
heilta sitte sais lisétietoo. (Haastateltava 3)

Vertaisryhmastd saadun tuen laatu

Kaikki osallistujat kokivat saaneensa vertaisryhmasta tunnetukea. Se ilmeni
ymmarryksen ja empatian tunteina, yhdella jopa kuin ystavan tukena. Yksi mai-
nitsi lAmpiman yhteisoéllisyyden kokemuksen. Viisi koki saaneensa ryhmélaisilta,
vetdjalta ja vierailevilta asiantuntijoilta myds tiedollista tukea. Tiedollinen tuki ol
vinkkien, neuvojen ja tiedon saamista muistisairaudesta. Kumpusalon (1991)
sosiaalisen tuen muodot -teoriaan peilaten vertaisryhmatoiminta sisaltda siten
tiedollista (neuvo, opastus) ja emotionaalista (empatia, kannustus) tukea. Ai-
neellista, toiminnallista tai henkisté (yhteinen aate, filosofia, usko) tukea ei ver-

taisryhma anna.

Havainnoinnin perusteella Lappeenrannan ryhméassa osoitettiin toisille puhuijille
runsaasti ymmarrysta ja empatiaa, myo6taelamista ja samaistumista toisen ker-
tomaan nyokkailyin ja myoétatuntoisin &dnnahdyksin. Varsinaista henkildkohtais-
ta lohdutusta ei ilmennyt. Toisen kertomaan reagoitiin aina jollakin tavalla ja
haluttiin jakaa omia kokemuksia. Imatran ryhmassa samoin myoétéelamisen ja
ymmarryksen osoitukset nydkkailyin ja myo6tatuntoisin dadnnahdyksin olivat run-
saita. Varsinaista toisen lohdutusta ei ollut sielldkaéan. Valilla toisten kertomaan
ei voitu reagoida, jos keskustelu jakaantui kahteen eri leiriin pitkdn pdydan
vuoksi. Tunnetuki ilmeni ryhmissa mydétaelamisen tunteina ja ymmarryksena
toisen tilanteesta. Havainnoinnin tulos on samansuuntainen, mistad Hokkanen ja
Astikainen (2001) kirjoittavat. Verbaaliseen kommunikointiin perustuvassa tues-
sa on empaattinen, yhteen hiileen puhaltava perusvire. Tunnetuki on valittamis-
ta, etenkin vertaisten tukea, missa yhteinen kokemus merkitsee paljon. Samais-

tumisen mahdollistava ryhman olemassaolo tukee ihmista.
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Havainnoinnin mukaan Lappeenrannan ryhm&ssa saatiin kokemuksia vaihta-
malla kdytdnndn neuvoja ja tietoa palveluista, laakityksestd ja taloudellisista
tuista. Tunnetukea esiintyi kuitenkin runsaasti enemman kuin tiedollista. Imatran
ryhmassa tiedollista tukea oli jonkin verran, enimmakseen kaytannén neuvoina.

Sielldkin tunnetukea esiintyi runsaasti enemman.

Ja sitte se varmaan ylldtyksend ollu taa erittdin ldmmin yhteiséllisyys tds mei-
dén kesken. --- Ja sitten mydskin sitd, etta tietoa on tullu yksistddn mydskin
meidan vetdjilta ja tieto kulkee mydskin meidan ryhméan jasenilta, yks ku kokee
yhtéd se tulee ja kertoo sen Kaikille pbydéassé olijoille, tietoa ei pantata. (Haasta-
teltava 5)

No mie oon ainaki just sitd empatiaa saanu ja tota sit mydskin tiedollista tukea
on tullu. (Haastateltava 6)

Toisilta ryhmassi saadun tuen merkitys omalle jaksamiselle

Suurinta osaa ryhméasta saatu vertaistuki on auttanut nimenomaan jaksamaan
eteenpain omassa elamantilanteessa. On ollut tarkeda kuulla, etta toisillakin on
samanlainen tai jopa vaikeampi tilanne. Sitd vasten on voinut peilata omaa
elamaansa ja todeta, ettd huonomminkin asiat voisivat olla. Tama tukee sit4,
mitd Heiskanen & Hiisjarvi (2008) ovat todenneet: samanlaisessa elamantilan-
teessa olevat kokevat toistensa tuen ja kanssakulkemisen suurena voimavara-
na. Samassa veneessa olemisen kokemus ilahduttaa ja lohduttaa — ihminen ei

ole ongelmissaan yksin ja ainoa.

Yhden osallistujan mielestéd kuitenkin ryhmasta saatu tuki ei ole kantanut enda
omaan kotiin ja omiin “kuvioihin” palattua. Yhden vastaajan mukaan oli antoi-
saa kuunnella, miten muilla sujui ja mihin suuntaan elaméantilanne oli muuttunut,
mutta vertaistuki itsessdéan ei kuitenkaan merkinnyt hanelle kovinkaan paljon.
Yhden osallistujan mukaan myds se, etta on voinut auttaa muita jakamalla omia

kokemuksiaan, on auttanut itseédkin jaksamaan.
Suurin osa vastaajista kertoi, ettd kokemus siita, ettei ole yksin omassa tilan-

teessaan, auttoi ja helpotti omaa jaksamista. Yhden mielesta ryhmasta palattua
oli kevyempi olla, kaksi oli saanut lisdd voimia, kahden olo oli helpottunut.
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Yhdelle osallistujalle vertaisryhmaan osallistuminen merkitsi mielen piristysta.
Kaksi vastaaja korosti, ettd on tarkeda saada purkaa omia tuntojaan avoimesti
ja peitteleméatta. Yksi kertoi, ettad jos ryhméassa paasee kasittelemaan asioitaan
“oikeassa seurassa oikeaan aikaan”, ei enda ole tarvetta siirtdd tuntemuksia
lahimmaisiinsa. Puolet osallistujista mainitsi, ettd myés muiden kuunteleminen
ryhmassa oli tarkeda, mika sekin auttoi ja helpotti omaa oloa. Yhden mielesta
oli tarkeda, ettd ryhmassa paasi joksikin aikaa pois normaalirutiineista ja sai
muuta ajateltavaa. Omaishoitajat ja Laheiset -Liitto (2009) on todennut vastaa-
vaa. Vertaistuki voimaannuttaa, antaa uusia nakdékulmia ja tilan kasitelld omia
tunteita ja kokemuksia. Yhteiset kokemukset auttavat omaishoitajaa ymmarta-
maan, ettei han ole yksin tilanteensa kanssa. Ryhman avulla jaksaa paremmin

omien huolten kanssa.

Pieni vertaisryhma voi antaa tehokasta tukea vaikeassa elamantilanteessa.
Tama tukee sitd, mita useat tutkijat, esimerkiksi House ja Kahn (1985) ovat to-
denneet: suppea, mutta toimiva tukiverkosto on usein tehokkaampi kuin laaja,
mutta passiivinen. Heidan mukaansa vain perhe- tai lahiyhteisé voi tarjota hy-
vinvoinnille valttamattéméan emotionaalisen tuen. Vertaisryhma voi olla tallainen

lahiyhteisd.

Ténne ku tuli ja tdéltd ennen kaikkee lahti ni oli paljon kevyempi olla ja taas jak-
so eteenpdin. (Merkitsee) erittdin paljon, sillon kun on itse védsynyt ja ei jaksais
Jja sitten kun kuulee vield pahempia kertomuksia mita toisille on sattunu ni huo-
maa et ei oo ongelmien kanssa yksin ja se helpottaa. (Haastateltava 5)

Ja just se ettd lisdks tdd tdmmdnen sanosko ihan tunteitten tuuletusta ja taval-
laan sitten siihen liittyy ihan td&mmdnen voisko sanoa hyvdksynta et itekin on
ihminen et ei tarvii jaksaa yhtdan enempdéa ku mita on jaksanu. (Haastateltava
3)

Vertaistuen erot maallikoiden ja ammattilaisten antamaan tukeen

Maallikoilla tarkoitetaan ystévien ja omaisten antamaa tukea. Kaksi osallistujaa
ei ole kokenut saaneensa mitdan tukea maallikoilta eikd ammattilaisilta. Kaikki-
en heidédn mielestd, jotka ovat saaneet tukea maallikoiltakin, tuki erosi selvasti

vertaisten antamasta tuesta. Ennen kaikkea vertaisryhmalaiset tiesivat, mista
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toinen puhui, eik& puheitaan tarvinnut arkailla. Puhuttiin samaa kielta ja ymmar-
rettiin toisten tilannetta. Yhden mielestd maallikoilta saatu tuki on ollut enem-
man kaytanndn konkreettista apua, kahden mielestd rohkaisua. Yksi vastaaja
katsoi, etta ystaviltd saatu tuki oli henkilbkohtaisempaa kuin vertaisryhméassa
saatu tuki.

Nelja oli saanut tukea ammattilaisilta. Kolmen osallistujan mukaan ammattilaisil-
ta kysyttiin lahinna kaytanndllisia, konkreettisia neuvoja. Yhden mielestd am-
mattilaisten tuki tuntui kalseammalta, vaikka asiallista tietoa toki aina sai. Kah-
den vastaajan mukaan ammattilaiset olivat liian kiireisia, eivat aina ehtineet ju-
tella tarpeeksi. Yksi osallistujista koki, ettéd han oli hydtynyt omaishoidon tukitii-
min antamasta tuesta enemman kuin vertaisryhmasta. Hanen mielestaan tiimin

tuki on ollut lAmminta ja mista tahansa asiasta on voinut keskustella.

Malinin (2000) mukaan vertaisryhman jasenet kokevat saavansa toisiltaan jotain
sellaista, mitd muualta ei voi saada. Kuuskosken (2003) ndkemyksen mukaan
ammattiosaaminen voi olla kapea-alaisempaa kuin vertaistoiminnan kokemuk-
sellinen asiantuntijuus. Haastattelujen tulokset vertaistuen eroista muilta saa-

tuun tukeen olivat samansuuntaisia.

No siin on se (ero) et niil vertaisryhmil on niinko enemmaén sit taas sitd kdytan-
nén et ne tajuu ndé jutut paremmin ko joku ystava ei valttdmétta niinku tiid et se
on muuten vaan niinku henkisesti mukana siind ja sanoo et kyl se siitd mut nda
vertais ndd jutut niin ne tietdd mitd se on. (Haastateltava 2)

(Ammattilaisten kanssa) oon itekkii ajatellu et siind pitdd niinku kauheen tark-
kaan miettid aina et se pitda olla téllasta asia-asiaa mitd kysytdan elikka Iaaki-
tykseen ja kaikkeen ruokailuun ja tdmmdseen liittyvid kysymyksia et ei sielld
niinku puhuta et miltd minusta tuntuu vaan siind puhutaan vaan siité sitte siit4
dementiaihmisests. (Haastateltava 3)

Ryhmén antaman tuen riittavyys

Lahes kaikki osallistujat pitivat vertaistukiryhmasta saatua tukea riittdvana itsel-
leen. Yksi oli sitd mieltd, etta tietoa on joutunut hakemaan muualtakin. Hanen
mukaansa ryhmaltd on kuitenkin saanut kaytannén kokemustietoa. Yksi vastaa-

ja katsoi, ettei han ole osannut verrata saamaansa tukea mihinkdan muuhun,
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kun ei ole ennen ryhmaa sitd saanut mistdan. Yhden osallistujan mielestd han
on tarvinnut vain vahan vertaistukea, koska on saanut sitd omaishoidon tukitii-
mista. Han koki olleensa ryhméassa enemman muille tukea antavana osapuole-
na. Kaksi osallistujaa kertoi, ettéd he ovat aina saaneet vastauksen ja avun esille
ottamiinsa kysymyksiin.

Et kyl mie mielestédni oon saanu ihan sen mitd mie oon Kysynykki niin niihin oon
saanu vastauksen ja avun. (Haastateltava 6)

Kaiken tuen oon ottanu avosylin vastaan ja ollu kiitollinen siitd, ettd on saanu
purkaa itteensé tai kuunnella toisen huolia. (Haastateltava 5)

Ryhmien koon, kokoontumistineyden ja kokoontumisen keston sopivuus

Lappeenrannan ryhm&éan on osallistunut kerralla 5 - 6 ja Imatran ryhm&an 9 - 11
omaista. Lappeenrannan vertaisryhmalaisista kahden mielesta ryhman koko oli
sopiva. Yksi vastasi, ettd ryhméassa saisi olla enemmankin ihmisia. Nain voisi
kuulla aina useamman ihmisen ajatuksia. Pienempi ryhma oli yhden jasenen
mielesta sopiva, koska siella sai jokainen aanenséa kuuluviin. Hanen mielestaan
noin kymmenen olisi hyva maara. Imatran vertaisryhmalaisista yksi katsoi, etta
ryhmassa voisi olla enemmankin osallistujia, 10 - 12, jotta esille tulisi enemman
erilaisia ndkdkulmia. Kahden muun mielestd ryhmén koko oli sopiva. Toinen
heista tosin katsoi, etta joissain tilanteissa ryhma oli liilan iso. Pitkdn pdydan aa-
ressa istuessaan ryhma jakaantui joskus kahteen “kuppikuntaan”, eika keski-

naista vuorovaikutusta silloin paassyt syntymaan.

Vertaistukiryhmét kokoontuvat kerran kuukaudessa iltapdivisin kaksi tuntia ker-
rallaan seka Imatralla ettd Lappeenrannassa. Kokoontumisaikaa pidettiin sopi-
vana. Yhden osallistujan mielesta kaksi tuntia on mennyt aina nopeasti. Jos
alussa olisi asiantuntija puhumassa ja sen jalkeen olisi viela vapaamuotoinen
osuus, aika voisi olla pitempikin. Kaikki osallistujat pitivat myds kokoontumisti-
heytta sopivana. Kahden mielesta kahden viikoin valein olisi lilan usein. Yhden
vastaajan mukaan kolme viikkoa voisi myds olla sopiva vali. Yksi osallistuja
mietti, ettd jos han ei osallistuisi vastaavaan Etelad-Karjalan Omaishoitajat ja
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Laheiset ry:n jarjestdmaan ryhmaan, kaksi viikkoa olisi silloin sopiva kokoontu-

misvali.

No semmonen pienempi tietysti et siel saap ddnensé kuuluviin jokainen, jos on
oikein iso ryhmé ni sitte ei vélttdméatta. Eikbhdn kai se sen kymmenen kahta
puolta ole ihan hyva. No se ehké on riittdva (kerran kuussa) et se aiheuttaa taas
sen et hoiettavan saa aina mihin. (Haastateltava 2)

Sisallén vastaavuus omiin toiveisiin

Lahes kaikki osallistujat katsoivat, etta tapaamisten sisalté on vastannut omiin
toiveisiin. Ryhmissa on kasitelty niita akuutteja asioita, joita osallistujat ovat ha-
lunneet nostaa esille. Vetajalta on saatu tarvittaessa viranomaistietoa ja tukea.

No ihan hyvin et...et tuota, just on k&sitelty niitd akuutteja asioita mitd eteen
tulee. Akuutit asiat aika paljon tulee esille, kun kuuntelee ryhmén jéasenia niin
sillon tulee akuutit asiat esille ja niitd on kéasitelty ja jos on kenelld ollu sitten
hankaluuksia ni meil on ryhmén vetéja antanu sitten niin sanottua viranomaistie-
too ja tukea, et mene nyt sinne tai tdnne ja siulle kuuluu sielté ja sieltd sellasta
apua. (Haastateltava 5)

Osan mielesta oli hyva, ettéd vetdja kysyy alussa jokaisen kuulumiset. Kaksi
mainitsi tarpeelliseksi, ettd vetdja kokoaa keskustelun ja lahtee viemaan sita
eteenpain, jos puhe alkaa "rénsyilla” liikaa. Yhden osallistujan mielesta haittana
oli tietyn teeman puuttuminen, jolloin keskustelu "poukkoili” likaa sen mukaan,
mita kukin sattui kysymaan tai pyytamaan. Yksi ryhmaldinen piti huonona puo-
lena, jos joku alkoi dominoida tai arvostella kaikkea liikaa.

Ryhmien ilmapiiri ja vuorovaikutus

Viisi osallistujaa kuvasi ryhmien ilmapiirid enimméakseen positiivisin termein. Se
koettiin vastaajasta riippuen hyvéksi (2), hyvaksyvaksi (2), luottamukselliseksi,
avoimeksi, rennoksi, sallivaksi (2), vapaaksi (2) ja tasa-arvoiseksi. Kaksi mainit-
si, ettd ryhmé&ssa voi sanoa mita vain, eikd tarvinnut arkailla. Yhden vastaajan
mukaan ryhman ilmapiiri oli aikaisemmin “hurjan kiva” ja hyva, mutta viime ai-

koina han on kokenut yhden henkildn dominoinnin ja arvostelun huonontaneen
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sitd. Toinen sanoi ilmapiirin olevan luottamuksellinen, mutta hanta on hairinnyt
joskus joidenkin osallistujien dominoiva ja "tiedan kaikesta kaiken” -asenne.
Hanen mukaansa pienta ongelmaa on voinut joskus aiheuttaa sekin, etta toisten
hoidettavana on puoliso ja toisten jompikumpi vanhempi ja etta toisten hoidetta-
va on jo hoitolaitoksessa ja toisten kotona. Joidenkin osallistujien ryhmassa ko-
kema toisten dominointi tukee sitd, mita Pietila (2006) on kirjoittanut. Vertaistu-
keen voi liittya haitallisiakin piirteitd. Jakamisen ihanteesta huolimatta joku osal-
listuja haluaa p&aasiassa kertoa omasta tilanteestaan kuin kuunnella muita.
Ryhmassa jotkut jasenet ovat hallitsevampia kuin toiset.

Havainnoinnin perusteella Lappeenrannan ryhmassa paljon puheenvuoroja
kaytti enimmakseen nelja ihmista tasapuolisesti, yksi puhui silloin tallin ja yksi
oli hiljaisempi. Imatran ryhmassa paljon puheenvuoroja kayttavia oli nelja, silloin
talléin puhuvia oli kaksi ja hiljaisempia kolme. Kummassakin siis enemmistd ol
enemman puheenvuoroja kayttavia kuin hiljaisempia. Lappeenrannan ryhmassa
ilmapiiri vaikutti avoimelta ja luottamukselliselta. Suurimmaksi osaksi se oli
myds valitén, joskin alussa oli hieman varautuneisuutta ilmeisesti johtuen kah-
desta uudesta jasenesta. limapiiri vaikutti myds hyvaksyvalta ja ajoittain kan-
nustavalta. Negatiivisuutta ei ollut lainkaan. Ryhmaan syntyi yhteisyyden tunne,
silld siin& esiintyi paljon my6taeldmista ja ymmarrysta. Imatran ryhmassa ilma-
piiri vaikutti my6s luottamukselliselta ja valittdémalta. Se oli myds hyvaksyva ylei-
sesti ottaen. Valilld vaikutti olevan pientd kireyttd muutaman henkilén valilla.
Kannustavuutta esiintyi myds, kun muutama jasen kertoi vaikeista kokemuksis-
taan ja menetyksistaan.

Havainnoinnin mukaan Lappeenrannan ryhmassa vuorovaikutus oli yleisesti
ottaen sujuvaa. Keskustelu polveili vapaasti aiheesta toiseen, vélilla ohjaaja otti
tietoisesti ohjat. Adnettdmia hetkia ei juuri ollut, vain muutama aivan lyhyt. Mo-
nenvalisida keskusteluja oli enemman kuin kahdenvélisia. Kahdenvaliset olivat
yleensd lyhyitd kommenttien vaihtoja, mutta muutama pitempikin keskustelu
syntyi. Muutaman kerran oli paallekkaisyyksia, jolloin keskustelua syntyi eri
pienryhmissa ja toisten yleinen kuuntelu jai. Vuorottelu, tasapuolisuus ja toisten
kuuntelu sujuivat suurimmaksi osaksi hyvin. Kysymyksiakin esitettiin runsaasti,

osa toinen toisilleen tai ohjaajalle ja osa kaikille suunnattuina. Imatran ryhmassa
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vuorovaikutus oli myds sujuvaa. Adnettdmia hetkia ei juuri ollut. Osallistujat is-
tuivat pitkdssa pdydassd, ja osaltaan tdmankin vuoksi pdydan toiseen paahan
syntyi valilla runsaammin kahden- tai kolmenvalisid keskusteluita ja toiseen
paahan viiden ihmisen ryhmittyma. Toki monenvalisyytta ja toisten kuuntelua oli
enemman. Kysymyksia esitettiin jonkin verran, mutta vahemman kuin Lappeen-

rannan ryhmassa. Mukana oli uusi jasen, joka luonnollisesti kyseli eniten.

Havainnoinnin tulokset tukevat Hyvarin (2005) esittdmia seikkoja. Hdnen mu-
kaansa vertaistukeen perustuvien suhteiden luominen edellyttdd kokemusten
jakamista ja vuorovaikutteista kohtaamista. Henkilékohtaisesti koettu luovute-
taan ryhmissa toisten kayttédn. Vertaissuhteessa vastaanottaja elaytyy toisen
lapikaymiin tilanteisiin ja tunteisiin, niin kuin ne olisivat voineet tapahtua hanelle

itselleen.

Miust sekii (ilmapiiri) on ihan hyvad. Mind oon kokenu kylld et se on vapaa. Ja
sillee ettéd ei sen takia oo tarvinnu esimerkiks arkailla et voinkohan mind nyt et
mitd ne nyt ajattelee et jos mind kysyn tallasta ja téllasta tai kerron téllasta ja
téllasta. Minun henkilékohtainen kokemus on se, ettd se on ollu ihan semmonen
salliva. (Haastateltava 3)

Miun mielest hyva. Avoin, hyvéksyva, kaikki on hyvéksytty sellasenaan, kukaan
el 00 tullu sanomaan etta...et siul on tuota kaikki asiat hyvin, siul ei...et ei...ei
védheksyta ketddn eikd ketddn mydskdéan sitten nosteta jalustalle, et kaikki on
niinku tasa-arvoisia. (Haastateltava 5)

Ryhmien kokoontumispaikan sopivuus

Lappeenrannan ryhma kokoontuu Dementiayhdistyksen tiloissa. Kaksi osallistu-
jaa piti paikkaa hyvana, toinen heistd myds rauhallisena. Kahden mielesta ulko-
portaat vaikeuttivat vanhempien ihmisten paasya taloon. Yksi mainitsi, etta
huone on pieni, eika yli kymmenen henkea mahtuisikaan osallistumaan. Imatran
ryhméa kokoontuu Olavinkulman tiloissa Imatrankoskella. Kaikki pitivat paikkaa
hyvand, yksi ihanteellisena. Yksi toivoi, ettd pdydat laitettaisiin nelién muotoon,

jotta ryhnman vuorovaikutus paranisi.
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7.2 Toiminnan kehittaminen

Lisatuen tarve

Aiemmin tuen riittvyytta kysyttdessa lahes kaikki pitivat vertaisryhmésta saatua
tukea riittdvana itselleen. Lisatuen tarpeesta erikseen kysyttdessa ilmeni, etta
puolet osallistujista kaipasi kuitenkin jonkinlaista tiedollista tukea vielda lisda.

Muistisairaan omaisen tiedollisen tuen tarve on siis erittain suuri.

Kaipaa sitte sellasta ammattilaisen tukee. Tiedollista tukea siihen etta...et saa
nyt ndhda mitd huominen tuo miun kohdalla mukanaan...(Haastateltava 5)

No miust tuntuu et ois sellanen et yks matami seisois siel nurkassa ja me oltais
tdssé ringis ympdrilld, et esimerkiks ku uus omaishoitaja kdy tdhdn hommaan ni
jotenkin se ois koko tietopaketti --- ainakin pitéis kKysyy kun sinne uus jdsen tu-
lee et mit4 sie haluat et siulle kerrottais --- se ei &lyd ees kaikkee funtsatakaan,
kysyykaan, ei tiidkdan ennen kuin ne tulee esille kdytdnndssa. En mie tiid voiks
siel yhtd kdyda sit tuntitolkulla neuvomaan mut vois antaa aika, tuu sitte ni me
kerrotaan siulle. (Haastateltava 2)

Yksi toivoi, ettd uusi omaishoitajajdsen saisi kattavan tietopaketin ja hanelle
varattaisiin oma erillinen kayntiaika yhdistykseen. Toinen vastaaja toivoi lisatie-
toa eri asiantuntijatahoista, mahdollisuuksista ja asioista, jotka toimivat demen-
toituneen kanssa. Kolmas kaipasi muistihairidisten kanssa tydskentelevien am-
mattilaisten, geriatrin tai sairaanhoitajan, tukea. Kaksi vastaajaa ei ndhnyt koh-

dallaan mitdan lisituen tarvetta. Yksi toivoi lisda retkitoimintaa.

Jaksamista paremmin palvelevan vertaistukitoiminnan kehittdminen

Osallistujat ovat saaneet riittavasti tukea vertaistoiminnasta, joten monikaan ei
osannut enda mainita mitdan varsinaista kehitettavaa. Yksi vastaaja ilmaisi, etta
tapaamisten on hyva olla silla lailla ohjattuja, ettd kaikki saisivat tasapuolisesti
puheenvuoroja. Hadnen mukaansa jaksamista tukisi, etté jokainen voi sanoa sa-
nottavansa. Yksi toivoi, ettd hoidettavan voisi ottaa mukaansa kokoontumisten
ajaksi johonkin, kuten aktiivikerhoon on voinutkin, tai etta joku voisi tulla siksi
aikaa kotiin. Yhden osallistujan mukaan voisi olla yksi asiantuntijavierailu syys-
ja yksi kevatkaudella. Niitd ei saisi olla liian usein, koska osallistujien omista
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asioista ei sitten ehdittaisi puhua tarpeeksi. Yhden vastaajan mielesta joskus
ryhmiin voisi ottaa esimerkiksi tuote-esittelya tai istumajumppaa. Liiallinen maa-
ra muuta toimintaa taas karsisi osallistujia. Yhden osallistujan mielesta olisi mie-
lenkiintoista kuulla kokemuksia ja saada tietoa muualla Suomessa kokoontuvien
Muistiluotsi-hankkeen omaishoitajien vertaistukiryhmista. Niistd saatuja koke-
muksia voisi hdnen mukaansa ainakin soveltaen kayttdd mydéhemmin peruste-

tuissa ryhmissa.

No sanotaanko néin etta asiantuntija vois tota jos niitd niinkun henkilbita 16ytyy
halukkaita tulemaan ni sanotaan et vois olla yks asiantuntija syyslukukaudella ja
toinen kevétpuolella, ei liikaa, ei missdan nimesséa et sinne sitte joka kerta tulis
asiantuntija ja sit me istuttais taélld omien ongelmien kanssa hiljaa, ettd miusta
se puhuminen on (tarkeintd). (Haastateltava 5)

Toiveet uudenlaisesta, jaksamista tukevasta toiminnasta

Viisi vastaajaa toivoi, ettéd yhdistys jarjestaisi enemman lyhyita, paivan mittaisia
virkistysretkia. Yksi voisi ottaa hoidettavan mukaan, mutta muut haluaisivat lah-
ted itsekseen. Yksi vastaaja mainitsi, ettda nain tutustuisi paremmin toisiinkin.

Yksi toivoi lisdksi kerhotoimintaa, missa olisi esimerkiksi yhteislaulua.

Siind vois jotain kerhotoimintaa --- niin nimenomaan semmosta et tehtdis johon-
kin retkid --- ettd semmosta mind haluaisin kanssa etta kdytéis jossain, paivéalléa
semmosia lyhyita retkid. (Haastateltava 1)

Yksi vastaaja haluaisi tehda tutustumiskaynteja eri hoitolaitoksiin, jotta saisi pa-
remman kuvan niiden toiminnasta, eri vaihtoehdoista ja "paikan paalla” ammatti-
laisilta dementiaan liittyvaa tietoa. Han toivoi myés enemman mahdollisuuksia
osallistua ammatti-ihmisille suunnattuihin koulutustilaisuuksiin, jos ne vain so-
veltuvat omaisillekin. Han mietti my@s, josko vertaisryhma voisi joskus kokoon-

tua jossakin aivan eri paikassa.

7.3 Yhteenveto keskeisimmista tuloksista
Vertaisryhmaldisten odotukset ryhmaan tullessa liittyivat ennen kaikkea tiedon

saamiseen muistisairaudesta, mutta my6s tunnetuen saamista toivottiin. Kaikki

osallistujat kokivat saaneensa ryhmé&ssa tunnetukea: ymmarrysta ja empatiaa.
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Lahes kaikki tunsivat saaneensa myds tiedollista tukea. Havainnointi ryhmista
tuki haastattelujen tuloksia. Vertaistuki oli osallistujille téarkeda, silla se auttoi
jaksamaan eteenpain omassa elamantilanteessa. Kokemus siita, ettei ole yksin,

vaan on muitakin samassa tilanteessa olevia, helpotti omaa jaksamista.

Suurimman osan mielesté vertaisilta saatu tuki erosi maallikoilta tai ammattilai-
silta saadusta tuesta. Vertaisryhmalaiset maallikkoja enemman todella tiesivat,
mistd toinen puhui, eikd puheita tarvinnut ryhmassa arkailla. Ammattilaisilta

saatiin enemman vain tietoa ja kdytdnndén neuvoja muistisairauteen liittyen.

Lahes kaikkien osallistujien mukaan ryhmasta saatu tunnetuki oli riittavaa. Puo-
let osallistujista kaipasi lisaa tiedollista tukea. Vertaisryhmien kokoa, kokoontu-
misaikaa ja -paikkaa pidettiin sopivana. Lédhes kaikkien mielestd tapaamisten
sisaltdé oli vastannut omiin toiveisiin. Ryhmissa on kasitelty niitd akuutteja huolia
ja asioita, joita osallistujat ovat halunneet nostaa esille. Ryhmien ilmapiiri koet-
tiin padosin hyvaksi, sallivaksi ja hyvaksyvaksi. Vuorovaikutus ryhmissa oli su-
juvaa ja valiténta. Havainnointi tuki haastattelujen tuloksia.

Ryhmasta saatu tuki oli padosin riittdvaa, silla esille ei noussut mitdén suurem-
paa vertaistukitoiminnan kehittdmistarvetta. Suurin osa toivoi yhdistyksen jarjes-
tavan jatkossa erilaisia virkistysretkia jaksamisen tueksi.

8 POHDINTA

8.1 Johtopaatoksia

Opinnaytety6ni tavoitteena oli tutkia, miten vertaisryhman antama tuki auttaa
muistisairaan omaisia jaksamaan. Tavoitteena oli selvittdd myds osallistujien
odotuksia, tuen laatua, merkitysta ja riittavyytta. Tutkimuksessa oli lisaksi tarkoi-
tus tuoda esille, miten vertaisilta saatu tuki eroaa maallikoilta ja ammattilaisilta
saadusta, millaista tukea osallistujat kaipaisivat vield lisda ja miten Demen-
tiayhdistys voisi kehittda vertaistukitoimintaansa.
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Tutkimuksen paatulokset vastasivat asetettuja tavoitteita. Omaiset saivat ver-
taisryhmasta ennen kaikkea emotionaalista tukea, mutta myds tiedollista tukea.
Saatu tuki koettiin paaosin riittadvaksi. Kokemus siita, ettei ole yksin, vaan on
muitakin “samassa veneessa”, helpotti omaa jaksamista. Ryhmien ilmapiiri oli
enimmakseen hyva ja hyvaksyva. Omaiset ovat saaneet sopivanlaista tukea,
koska varsinaisia kehittamistarpeita ei juuri 16ytynyt. Yhdistyksen toivottiin jar-

jestavan kuitenkin virkistysretkia jaksamisen tueksi.

Tulosten perusteella voi paatella, etta vertaisryhméasta saatu emotionaalinen ja
tiedollinen tuki auttavat omaishoitajaa jaksamaan raskaassa elamantilantees-
saan. Kokemus, ettei ole yksin, vaan on muitakin samanlaisessa tilanteessa
olevia, auttaa ja helpottaa todennakdisesti paljon hoitajan jaksamista. Omais-
hoitaja jaa usein kovin yksin vastuullisessa ja kuormittavassa ty6ssaan. Sosiaa-
linen tukiverkosto harvenee, koska omaishoitotyé on niin sitovaa. Uupuminen ja
masennuskin voivat uhata. Vertaisryhmaan kuulumisen kokemus varmasti lievit-
taa yksinaisyyden ja eristaytyneisyyden tunteita. Omista vaikeista ja ristiriitaisis-
ta tunteista puhuminen vertaisten kanssa on vapauttavaa. Voi huomata, etteivat
negatiiviset ajatukset ja kielteiset tunteet olekaan havettavia ja omituisia, vaan
normaaleja ja asiaankuuluvia. Muillakin niitd on. Vertaisilta ryhmassa saatu tuki
yleensa kantaa kotiin ja omaan arkieldmaan asti. Ryhmaan lahteminen auttaa
myds katkaisemaan rutiininomaista paivaohjelmaa ja antaa omaiselle muuta

ajateltavaa.

Vertaisrynmalla on merkitysta, paitsi vertaistuen antajana, myds yhteenkuulu-
vuuden tarpeen tyydyttajand. Ryhmaan kuuluminen on ihmiselle térkeé tarve.
Yhteisyyden kokemus voi myds parantaa osallistujan hyvinvointia ja jopa fyysis-
ta terveyttd. Lansimainen elaméantapa on muuttanut luontaisia yhteiséja. Kau-
punkimaisessa yksildllisyyttd korostavassa elamanmuodossa moni kaipaa Kui-
tenkin yhteiséllisyytta ja yhteisvastuullisuutta. Ryhmassa inminen tulee kuulluksi
ja nahdyksi. Kuuluminen johonkin ryhm&an voi antaa elaméan syvallisen merki-
tyksen ja tarpeellisuuden tunteen. Toimiva, hyvéksyva vuorovaikutus ryhmassa

ravitsee ihmistd henkisesti ja tuo syvempaa tyydytysta.
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Tuloksista voi paatella, etté vertaistuki eroaa maallikoilta (ystavét ja sukulaiset)
tai ammattilaisilta saadusta tuesta. Vertaisuuden "samaa kieltd” puhumisen ja
keskinaisen ymmarryksen kokemus todennakdisesti on merkittdvampi ja syval-
lisempi kuin maallikoiden antamassa tuessa. Ammattilaisten tuki koetaan Iahin-
na muistisairaustietouden ja kdytdnnén neuvojen saamisena. Kuitenkin omais-
hoitajalle kaikenlainen tuki on varmasti tarkeda. Han hyotyy niin ystavien ja su-
kulaisten kannustuksesta ja lohdutuksesta, vertaisten suomasta ymmarryksesta
kuin viranomaisten jakamasta asiatiedostakin. Etenkin tiedollisen tuen tarve
vaikuttaa tutkimuksen perusteella olevan erittdin suuri. Vaikka moni saa tietoa
vertaisryhmalaisilta, ryhméan ohjaajalta ja ammattilaisilta, sitéd kaivataan kuiten-
kin viela enemman. Tiedon saaminen helpottaa tulevaisuuteen liittyvaa epa-
varmuutta. Sen avulla omaishoitaja voi paremmin tietda, mitd on odotettavissa
muistisairauden edetessa. Neuvojen ja kdytannén vinkkien saaminen hoitamisti-

lanteiden pulmiin helpottaa osaltaan fyysistékin jaksamista.

Vertaistuen merkitysta ei ole aiemmin tutkittu talla alueella. Vertaistuen mahdol-
listaminen olisi kuitenkin tarkeaa, jos omaishoitajien ja lahiomaisten jaksamista
halutaan tukea mahdollisimman taysipainoisesti. Koska vaestd ikaantyy, myds
muistisairaiden maara kasvaa tulevaisuudessa. Heidan hoitamisestaan vastaa-
vat yhd useammin omaishoitajat, silla tulevaisuudessa hoivaa annetaan yha
enemman avopalveluina, kotona. Eteld-Karjalan Dementiayhdistyksen Muisti-
luotsi-hanke vastaa osaltaan tdhan tulevaisuuden haasteeseen tukemalla

omaishoitajien jaksamista vertaisryhmatoiminnan avulla.

Dementiayhdistys halusi selvittdd vertaisryhmatoimintansa vaikuttavuutta, ja
opinnaytetydni palveli tata tarkoitusta. Dementiayhdistys voi tulosten avulla
myds kehittdd seka vertaistukitoimintaa ettd muuta jaksamista tukevaa toimin-
taa. Vaikka haastateltavia oli vain kuusi, edustaa heidan maaransa yli kolman-
nesta aktiivisesti vertaistukiryhmissa kayvista. Tulokset ovat nain ollen yleistet-
tavissd Dementiayhdistyksen kayttédn. Laajempaa yleistettavyytta niilla ei ole.
Kuitenkin vanhuspalveluissa, etenkin kolmannella sektorilla, tuloksia voidaan
hyddyntaa. Vertaisryhmatoimintaa suunnittelevat viranomaiset, erilaiset jarjestot
ja yhdistykset voivat hyddyntaa tuloksia. Myds esimerkiksi pitkaaikaissairaiden
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ja vammaisten henkiléiden omaishoitajien kanssa tyéskentelevéat voivat hyétya
tutkimuksesta.

8.2 Oman oppimis- ja opinnaytetyéprosessin arviointia

Opinnaytetydprosessi, ideapaperista valmiin tydn painattamiseen, kesti runsaan
vuoden verran. Se oli antoisa ja opettavainen jakso. Sain oppia hyddyllisia, tar-
keitd asioita muistisairauksista, omaishoitajuudesta ja vertaistuesta. Uskon, etta
niista on tulevaisuudessa hy6tya sosionomin ammatissa, etenkin vanhustydssa.
Vertaisryhmissa havainnoinnin ja omaishoitajien haastattelujen kautta opin yh-
teisollisyydestd, vaikeuksien kanssa elamisesta ja ihmisend kasvamisesta.
Ymmarran prosessin jalkeen paremmin, milla keinoin vaikeassa elamantilan-
teessa elavat inmiset selviytyvat, mika heitad auttaa ja lohduttaa. Ymmarran pa-
remmin omaishoitajien asemaa ja omaishoitajuuden nostattamia moninaisia
tunteita. ltsessani herasi aito kiinnostus hakeutua sosionomina tehtaviin, joissa

voin auttaa ja ymmartaa toisia inmisia.

Oli tietoinen valinta tehd&d opinnaytetyd yksin. Tyémaara ei ollut yhdelle liian
suuri. Koska olen itseohjautuva ja pidan paljon kirjoittamisesta, minulle oli mie-
luisinta ja sopivinta ottaa vastuu aikataulutuksesta, kirjoitustyylistda, teoria- ja
menetelmavalinnoista, tulkinnasta ja pohdinnasta yksin. Kokonaisuuksien hah-
mottamis- ja organisointikyvysta ja itsekurista oli my6és apua prosessin kulues-
sa. Yksintydskentelyn etuna on se, etté voi kirjoittaa itselle sopivimpana aikana
ja etenkin inspiraation hetkina. Kirjoittamiseen voi myds keskittya paremmin
yksin. Lopputuloksesta, niin onnistumisista kuin virheistakin, on palkitsevaa olla

itse vastuussa.

Otoksen koko, kuusi henkil6a, tuntui sopivalta. Tein haastattelut kahdessa kuu-
kaudessa, viikon - kahden vélein. Tama oli sopiva tahti. Ehdin litteroida haastat-
teluosuuden hyvin ennen seuraavaa. Tosin kaksi ensimmaista haastattelua jou-
duin sopimaan haastateltavien aikataulun vuoksi samalle paivalle, mika jannitti
hieman etukateen. Mutta ensimmaisesta haastattelusta selvittyani ei toinen
enaa jannittanyt lainkaan. Tein kaksi ensimmaista haastattelua omaishoitajien

kotona. Haastatteluun valmistautuminen oli joiltakin osin erilaista, kun tiesi me-
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nevansa toisen kotiin, eikd yhdistyksen tai seurakunnan (Olavinkulma) neutraa-
leihin tiloihin. Jokainen haastattelutilanne oli hieman omanlaisensa. Kaikissa

haastatteluissa ilmapiiri oli kuitenkin luonteva, rauhallinen ja luottamuksellinen.

Haastatteluiden litterointi oli aluksi yllattavan ty6lasta, huolimatta aiemmasta
sanelujenpurkukokemuksesta, kymmensormijarjestelman tuottamasta nopeu-
desta ja 20 vuoden tekstinkasittelykokemuksesta. "Kelasin” lahes jokaista lau-
setta useampaan kertaan, ennen kuin olin varma, etta olin saanut ne sanatar-
kasti kirjattua oikein, murreilmaisuineen ja taytesanoineen kaikkineen. Viimeis-

ten haastattelujen litteroinnit sujuivat jo rutiininomaisemmin.

Opinnaytety6n aihe tuntui prosessin alusta loppuun asti omanlaiselta, koska se
kiinnosti aidosti ja oli ihmislaheinen. Aihe oli myés sopivan rajattu, joten teo-
riaosuuksien valitseminen oli luontevaa. Lahdekirjallisuus 16ytyi vaivattomasti.
Haastateltavat valikoituivat Dementiayhdistyksen kehittamispaallikbn avustuk-
sella helposti. Kaikki suostuivat mielellaan haastateltaviksi ja olivat yhteistyéha-
luisia. Oli kuitenkin yllattavan vaikeaa osata laittaa tydllensa lopullinen piste.
Loppuvaiheessa mieleen nousi monia uusia ajatuksia, joita olisi ehka voinut

viela ottaa mukaan. Tekstistakin tuntui I16ytyvan aina vain paranneltavaa.

8.3 Kehittamisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Vertaisryhmiin osallistuttuani ja omaisia haastateltuani mietin, miten tamantyyp-
pistd vertaistukitoimintaa voisi kehittda. Voisi olla kokeilemisen arvoista jarjes-
taa erikseen lapsi-omaishoitajien ja puoliso-omaishoitajien vertaisryhmat. Tietyt
asiat omaishoitajien puheiden ja kokemusten mukaan ovat erilaisia hoidettavan
ja hoitajan valisen suhteen vuoksi. Vertaiskokemus voisi silloin olla vielakin an-
toisampi. Toisaalta voisi jarjestaa erikseen ryhmat niille, joiden omainen on siir-

tynyt laitoshoitoon ja niille, jotka hoitavat muistisairasta viela kotona.

Ryhmat voisivat ehkd kokoontua hieman useammin, vaikkapa kolmen viikon
valein. Haastatteluissa kokoontumistiheytta kysyttdessa vastaajat pitivat nykyis-
ta kuukauden valia sopivana, mutta keskusteltaessa tarkemmin aiheesta nousi
esiin seikkoja, jotka tukisivat hieman tiheampaa kokoontumista. Kaikille omais-
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hoitajille ei varmaankaan aina ole helppoa saada joka kerraksi hoidettavalleen
hoitajaa tai tilapaishoitopaikkaa. Tihedmmin kokoonnuttaessa ei yksi satunnai-
nen poisjdantikerta viela aiheuttaisi kovin pitkda taukoa. Useammin tavatessa
varsinkin vaikeimmassa elamantilanteessa olevat kokisivat saavansa tiivimpaa
tukea, mika auttaisi heitéd jaksamaan paremmin. Erds kaytanndén asia ryhmissa
on tarked: kokoontumisissa osallistujien olisi hyva istua yhden ison péydan ym-
parilla, jotta monenvalinen keskusteluyhteys sailyisi paremmin. Pitkan pdydan
aaressa ihmiset jakaantuvat helpommin kahteen eri “leiriin”. Kokoontumistilan
on hyva olla rauhallinen ja kodikas. Valaistus ei saa olla liian kylma ja kirkas.
Téllaisetkin seikat voivat vaikuttaa ilmapiiriin. Kahden tunnin mittainen kokoon-
tumisaika vaikuttaa hyvalta. Joskus voisi jarjestda kolmen tunnin mittaisiakin
tapaamisia, jolloin ensimmainen tunti olisi varattu tietyn teeman kasittelylle tai

asiantuntijaluennolle.

Vertaistukiryhmat jarjestetddn samaan aikaan ja vierekkaisissa tiloissa kuin lie-
vasti muistihairidisten aktiivikerhot. Omainen voi tarvittaessa jattaa hoidettavan
kerhoon ja paasee nain helposti osallistumaan vertaisryhmaan. Kaikkien hoidet-
tavat eivat kuitenkaan en&a ole tarpeeksi hyvakuntoisia osallistumaan aktiivi-
kerhoon. Mieleeni on noussut "vapaaehtoislomittaja”toiminnan idea, missa
omaishoitaja saisi helpommin muutaman tunnin vapaata tarvitessaan. Kolman-
nen sektorin toimijat voisivat yhteistydssé kehittdd vapaaehtoisista koostuvan
lomittajajarjestelman, SPR:n ystavatoiminnan tapaan. Perheelld olisi sama tuttu
lomittaja, joka voisi tulla tarvittaessa kotiin muutaman tunnin ajaksi hoidettavan

seuraksi.

Vertaisryhman ihanteellisin koko tutkimusten mukaan on kuudesta kahdeksaan
osallistujaa. Lappeenrannan ryhma on kooltaan sopiva, vaikka osa osallistujista
toivoikin hieman enemman ihmisid mukaan. He halusivat kuulla useamman ih-
misen tarinoita. Imatran ryhmassa kokoontuu joskus yli yksitoistakin henked,
jolloin se voi jossain mielessa olla liian suuri. Kaikki eivat ehka saa tarpeeksi
puheenvuoroja, ja ryhman intiimiys voi heikentyd. Ryhmia voisi tulevaisuudessa
olla kaksi. Toisaalta, jos poissaolevia on kerralla useampi, ryhma voi supistua
liian pieneksi.
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Joitakin jatkotutkimusaiheita nousi mieleeni prosessin edetessa. Sita, miten juu-
ri vertaisten antama tuki eroaa muiden eli maallikoiden (ystavat, sukulaiset) ja
ammattilaisten (viranomaiset) antamasta tuesta, voisi olla mielenkiintoista tutkia
tarkemmin. Ammattilaisten, kuten kunnan muistihoitajien ja omaishoidon tukitii-
mien, osuutta voisi tutkia enemmankin: millainen on ammattilaisten antaman
tuen riittavyys, laatu ja merkitys palvelujarjestelméssa verrattuna vertaisten ja
laheisten antamaan. Tata voisi pohtia paitsi omaisten, myds palvelujarjestelman
kehittdmisen nakdékulmasta.

Olisi myds kiinnostavaa tutkia perusteellisemmin, mistd ja millaisena omainen
tuen saa ja millaista tukea kaipaisi viela lisda. Tata voisi tarkastella sosiaalisen
tuen teoriaa vasten. Siina tuki erotellaan aineelliseen, toiminnalliseen, tiedolli-
seen, henkiseen ja emotionaaliseen. Tiedollisen ja emotionaalisen tuen erilai-
suutta ja merkitystd omaisen jaksamiselle voisi tutkia tarkemmin. Voisi olla tar-
peellista myds selvittdd, millaisia nimenomaan vertaistuen varaan rakentuvia

tydmuotoja vanhus- ja dementiatydssa voitaisiin jarjestaa.

Vaestd ikaantyy ja hoidettavien ikaihmisten maara kasvaa. Avopalveluja suosi-
taan, joten vanhukset hoidetaan useammin kotona. Sen vuoksi omaishoitajia on
tulevaisuudessa yhd enemman. Tama kehitysnakyma luo suuren yhteiskunnal-
lisen haasteen ja pakottanee seka viranomaiset ettéd kolmannen sektorin toimijat
etsimaan yha monimuotoisempia omaishoitajien tarpeista lahtevia tukimuotoja

helpottamaan hoitajien tydtaakkaa ja jaksamista.
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Liite 1

10.2.2009

Arvoisa vertaistukiryhman omaishoitajajasen,

Olen sosionomi (AMK) -aikuisopiskelija Eija Niemi-Enovaara. Opis-
kelen Saimaan ammattikorkeakoulussa Lappeenrannassa. Teen
opinndytetydni aiheesta: vertaisryhman antama tuki muistisairaan
omaiselle.

Opinnaytety6hdni on tarkeda saada tietoa mm. vertaisryhman osal-
listujien odotuksista ja kokemuksista, miten vertaistuki on auttanut
jaksamaan, mita saatu tuki merkitsee ja millaista tukea osallistuja
toivoisi saavansa lisda. Siksi olen valinnut tutkimusmenetelmaksi
teemahaastattelun.

Pyytaisin Teita osallistumaan haastatteluun. Se olisi tulosten kan-
nalta erittdin tarkeda. Haastatteluun olisi hyva varata n. 1,5 tuntia
aikaa. Se tehdaan Teille parhaiten sopivana ajankohtana, mieluiten
tiistaisin, helmi-huhtikuun 2009 aikana, joko kotonanne tai De-
mentiayhdistyksen (Imatralla Olavinkulman) tiloissa. Haastattelu
nauhoitetaan.

Olen saanut yhteystietonne Eteld-Karjalan Dementiayhdistys ry:n
kehittamispaallikkd Hanna Sinisalolta. Dementiayhdistys on tilannut
opinnaytetydn Etelad-Karjalan Muistiluotsi -hankkeen toiminnan on-
nistumisen tutkimiseksi. Sen yhtend osana on omaisten tukeminen
vertaisryhmatoiminnan avulla.

Haastateltavan antamat tiedot kasitellddn ehdottoman luottamuk-
sellisesti ja nimettdmasti. Vastaaminen on vapaaehtoista. Osallistu-
ja voi keskeyttad tutkimukseen osallistumisen missa vaiheessa ta-
hansa. Aineisto eli haastattelunauhat ja muistiinpanot havitetdan
heti tulosten kasittelyn jalkeen.

Otan Teihin yhteyttd puhelimitse tiistaina 17.2.2009, jolloin voimme
sopia tarkemman haastatteluajan ja paikan, mikali olette paattanyt
osallistua.

Kiitoksin ja yhteistydterveisin

Eija Niemi-Enovaara
sosionomi (AMK) -opiskelija
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Liite 2
HAASTATTELUKYSYMYKSET

VERTAISTUKIRYHMASSA KAYVALLE DEMENTIAA SAIRASTAVAN OMAI-
SELLE

1. TAUSTATIEDOT

Sukupuoli?

Syntymaaika?

Puoliso- vai lapsi-omaishoitaja?

Hoidettavan syntyméaaika?

Kauanko omaisenne on sairastanut dementiaa?

Kauanko olette ollut dementiaa sairastavan omaishoitajana?
Saatteko kunnallista omaishoidon tukea?

Minka asteinen dementia omaisellanne on?

Koska olette aloittanut vertaisryhméassa?

2. KOKEMUKSET TOIMINNASTA

Millaisia odotuksia Teilla oli tullessanne ryhmaan?

Millaista tukea olette saanut vertaisryhmasta?

Mité toisilta ryhméassa saatu tuki merkitsee Teille?

Miten vertaistuki on auttanut Teitd jaksamaan

- omaishoitajan tydssa?

- yleensa elaméassa?

Miten mielestanne vertaisilta saamanne tuki eroaa maallikoilta ja ammattilaisilta
saamastanne tuesta? Milla lailla juuri se on auttanut?

Onko vertaisryhmastd saamanne tuki ollut riittavaa?

3. KOKEMUKSET RYHMASTA

Onko ryhmén koko sopiva?

Ovatko ryhman kokoontumisaika ja kokoontumistiheys sopivat?
Miten sisélté on vastannut toiveisiinne?

Millainen ryhméan ilmapiiri mielestanne on?

Muut kaytanndn asiat, esim. kulkeminen, paikka?

4. TOIMINNAN KEHITTAMINEN

Millaista tukea kaipaisitte viela lisaa?

Miten Dementiayhdistys voisi kehittda vertaistukitoimintaa, etta se palvelisi jak-
samista viela paremmin?

Mitd muuta uudenlaista, jaksamista tukevaa toimintaa/palvelua Dementiayhdis-
tys voisi tarjota?
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