. Kuntoutussaatio

Pakarituvantie 4-5
. . PL 39, 00411 Helsinki
Puh (09) 53041

www.kuntoutussaatio.fi

PaaOma-hankkeen
kehittava ulkoinen arviointi

Loppuraportti lokakuu 2013

Kuntoutussaatio

arviointi- ja koulutusyksikko



Sisdllysluettelo

Lo To -] o Iy - T = U 1) - TP 2
1.1 MUISTISAITAUTET ...ceeieeieeeee ettt st sttt ettt et e bt e b e e bt e s bt e smeesmeesanesane e 2
1.2 AIVOVEIreNKIErTONGINOT. . ceiteeeiie et e e s et e saee e s e e bt e e s nneesmreesreeenneeenns 3
1.3 PAG0OMA-NANKE. ...ce ittt ettt et e ettt ee e he e e hee e e be e e bt e e nnaeesnreesreeeaneeenns 4
1.4 Ulkoisen arvioinnin loppUrapOrtti..... ..ottt e e e rrrre e e e e e e enara e e e e e e e e nnsraaeeas 4
2 Arvioinnin kohdentumingn ja TOTRULUS ......ccociiiiii it e e e rre e e e sra e e e e aaae s s aareeesnnraeaean 5
3 Lomakkeiden ra8talOIMINEN ......coviiiieiee et sttt sr e e 6
4 AIVIOINNTIN TUIOKSEL ...ttt e s e st esab e e s b e e sabeesbeeesabeesabeesneeesnneeeanns 8
4.1 Ryhmatoiminnan organisointi ja tOtEULUS ........ueeieii i e e 9
4.2 Ryhmalaisten odotusten ja toiveiden toteUtUMINEN.........cocoiiiiciiiiiie e 10
4.3 Oireet arjessa ja Niiden iIIMENEMINEN ........ccoi i e e e e eree e s are e e eaaees 15
e B Y T YaF- [ =11 ¥ oo o - 1P SRSt 15
4.3.2 KeSKiVIIKKOIYNMA ....ooiiieee e e e e et e e e e e s bta e e s ette e e eentaeeesnteeeeenreeeaeanes 19
5 Johtopaatoksia ja kehittdmiseNdOtUKSIA .........uuviiiiii i e e 22
1] 01 (=T PSP PROPRPTOPRTO 25
Liite 1: Oireet arjessa — lOMaAKE .......coii i e e e e e e e et e e e e e e e e bara e e e e e e e e ennrraaeeas 27
Liite 2: Odotukset ja toiveet ryhmatoiminnalle — 10make .......c.veeieiiiiicciee e 29
Liite 3: Arvio ryhmatoiminnasta — I0Make .........eeiiiiiii i et e e e e s aaee s 31
Liite 4: Kyselylomake omaisille ja IGNEISIlE ........oeeieeiieeeeee e 33
Liite 5: Ryhmalaisten KOMMENTEE a....ccoc e e e et e e e e s e et a e e e e e e e e e nnrraneeas 37



1 Johdanto ja tausta

Suomen vdesto ikddantyy nopeasti. Yli 65-vuotiaiden osuuden vdestosta on arvioitu kasvavan nykyisesta 18
prosentista 27 prosenttiin vuoteen 2030 mennessa (Tilastokeskus, 2012). Vaeston ikddntyessa myos terveys-
ongelmat kasvavat ja esimerkiksi kansanterveydellisesti merkittdavat sairausryhmat kuten muistisairaudet ja
aivoverenkiertohairiot lisddntyvat ja naihin sairauksiin liittyva kuntoutustarve kasvaa.

1.1 Muistisairaudet

Muistisairaudella tarkoitetaan sairautta, joka heikentaa seka muistia etta muita tiedonkasittelyn alueita, ku-
ten kielellisid toimintoja, nddnvaraista hahmottamista ja toiminnanohjausta. Etenevat muistisairaudet johta-
vat useimmiten muistin ja tiedonkasittelyn dementia-asteiseen heikentymiseen. Suomalaisen Ladkariseura
Duodecimin antaman ndyttéon perustuvan Kaypa hoito-suosituksen mukaan dementialla tarkoitetaan use-
amman kuin yhden kognitiivisen toiminnon heikentymista aikaisempaan suoritustasoon ndhden siind maarin,
etta se heikentaa itsendista selviytymista jokapaivaisissa toiminnoissa, tydssa tai sosiaalisissa suhteissa.

Muistisairauden vaikeusastetta kuvataan yleensa jaottelulla lieva, keskivaikea tai vaikea muistisairaus (CDR-
luokitus, Clinical Dementia Rating). Sairauden lievadssa vaiheessa muistisairaalla on kohtalaista muistin huo-
nontumista ja han tarvitsee kehotuksia ja muistutuksia. Keskivaikeassa vaiheessa muistisairas tarvitsee apua
pukemisessa, henkilokohtaisessa hygieniassa ja henkilokohtaisten tavaroiden hoidossa mutta kykenee saa-
tettuna osallistumaan kodin ulkopuoliseen toimintaan. Vaikeassa vaiheessa muistisairas tarvitsee paljon
apua itsestdan huolehtimisessa eika kykene saatettunakaan osallistumaan kodin ulkopuoliseen toimintaan.
Yleisimmat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti (AT), tietyt aivoverenkiertosairaudet AVH (isojen suonten
tauti, pienten suonten tauti, kognitiivisesti kriittiset infarktit), Lewyn kappale -patologiaan liittyvat sairaudet,
kuten Lewyn kappale -tauti (LKT) ja Parkinsonin taudin muistisairaus (PT-muistisairaus) seka otsa-ohimoloh-
korappeumat (frontotemporaalinen dementia = FTD, eteneva sujumaton afasia, semanttinen dementia).
(Muistisairaudet. Kaypa hoito suositus, 2010.)

Vuonna 2010 vahintaan keskivaikeaa muistisairautta sairasti arviolta 95 000 ja lievaa noin 30 000-35 000
henkil6ad. Vuonna 2020 arvioidaan vahintdan keskivaikeaa muistisairautta sairastavan 130 000 henkil6a (Kan-
sallinen muistiohjelma, 2012). Vuosittain uusia dementiatasoisia muistisairaustapauksia ilmaantuu vahintaan
13 000. (Muistisairaudet. Kaypa hoito suositus, 2010.)

Kotona asumisen tukeminen tuottaa merkittavia yhteiskunnallisia sadstoja. Kotihoidon kehittdminen on
my0s sairastuneiden toimintakyvyn ja eldamanlaadun kannalta tarkoituksenmukaista. Kuitenkaan muistisai-
raille ja heidan omaisilleen ei ole juurikaan saatavilla kotona asumista tukevia ja toimintakykya yllapitavia
kuntoutuspalveluja. Vuonna 2011 Maailman Alzheimer-raportti suositteli kognitiivista stimulaatiota kaytet-
tavaksi rutiininomaisesti varhaisen muistisairauden oireista karsiville henkildille. My6s tuoreessa Kansalli-
sessa muistiohjelmassa (2012) painotetaan hyvan elaménlaadun varmistamista muistisairaille ihmisille ja hei-
dan laheisilleen oikea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen avulla.

Neuropsykologisen tutkimuksen avulla on kyetty osoittamaan etta muistisairaille kohdennetuilla kognitiivi-
sesti painottuneilla interventioilla (Nukari ym., 2012) on vaikutusta muistisairaan toimintakykyyn. Etenkin
muistisairauden varhaisessa vaiheessa toteutetuilla interventioilla on saavutettu hyvia tuloksia (Léonie ym.,
2010; Tsolakiym., 2011). Bottino ym. (2005) havaitsivat ettd Alzheimer-potilaiden kognitiivinen toimintakyky



koheni kun ldadkehoitoon yhdistettiin ryhmamuotoista kognitiivista kuntoutusta. Myos Sitzer ym. (2006) to-
tesi katsauksessaan kognitiivisen harjoittelun hyodylliseksi Alzheimer-potilaiden kuntoutuksessa. Suurimmat
hyodyt saatiin toiminnanohjauksen, kielellisen- ja visuaalisen muistin seka pdivittaistoimintojen alueella.

1.2 Aivoverenkiertohairiot

Aivojen verenkierron hairiintymisesta aiheutuvia tiloja kutsutaan aivoverenkiertohairioiksi (AVH). Ne ovat
Suomessa seka maailmanlaajuisesti kolmanneksi yleisin kuolinsyy, ja niiden hoitoon kuluu akuuttisairaanhoi-
dossa eniten hoitovuorokausia. Suomessa aivoinfarktiin sairastuu talla hetkelld noin 14 000 henkil6a vuo-
dessa, ja aivoinfarktin vuoksi menetetdaan Suomessa eniten laatupainotteisia elinvuosia. Vaeston ikaantyessa
sairastuneiden maara kasvaa ja on ennustettu, ettd 2030-luvulla Suomessa ilmenee vuosittain yli 20 000
uutta aivohalvaustapahtumaa. (Aivoinfarkti. Kdypa Hoito suositus, 2011).

AVH voi ilmeta esimerkiksi aivoinfarktina tai aivoverenvuotona. Kummassakin tapauksessa sairauden jalkiti-
laan liittyy tavallisesti halvausoireita seka kognitiivisia tiedonkasittelyn vaikeuksia. Jadnneoireisto vaihtelee
AVH:n laajuuden seka aivoissa tapahtuneen vaurion paikan mukaan. Potilaan oirekuva on ndin ollen aina
hyvin yksil6llinen. Kognitiivinen oireisto voi painottua erityisvaikeuksiin kuten, kielellisen toiminnan, ndhdyn
hahmottamisen tai tahdonalaisten liiketoimintojen vaikeuksiin. Niin ikddan kognitiivisessa oireistossa ilmenee
usein yleisempia muistin, toiminnanohjauksen, ongelmanratkaisutaitojen, prosessoinnin sujuvuuden tai kes-
kittymisen vaikeuksia.

AVH:hin liittyvd masennus on yleista (Hackett ym., 2005) ja sen on todettu olevan yhteydessa kognitiiviseen
heikentymiseen (Kauhanen ym., 1999; Hadidi ym., 2009) seka heikentdvan arkielaman toimintojen kuntou-
tumista (Gillen ym., 2001). Onkin arvioitu, etta aivoverenkiertohairion jalkeinen masennus on haastavimpia
esteita potilaiden kuntoutumiselle ja se jaa valitettavan usein huomioimatta (Hadidi ym., 2009; Pohjasvaara
ym., 2001).

Kuntoutuksen tavoite on vdahentda AVH-potilaan invaliditeetin astetta seka yllapitaa ja parantaa potilaan toi-
minta- ja tyokykya. Suurimman osan AVH-potilaista on todettu hydtyvan kuntoutuksesta mm. idsta ja sai-
rausasteen vaikeusasteesta riippumatta Nain ollen jokaiselle aivoinfarktipotilaalle tulisi tehda sairastumisen
alkuvaiheessa moniammatillisen tyéryhman arvio kuntoutuksen tarpeesta ja sen hyodysta. (Aivoinfarkti.
Kaypa Hoito suositus, 2011.)

Noin 50 % AVH:n jalkitilasta karsivalla henkilolla esiintyy kognitiivisia hairioita ja niiden lievittdminen neuro-
psykologisen kuntoutuksen avulla on todettu tulokselliseksi (Nukari ym. 2012). Neuropsykologisen kuntou-
tuksen saatavuus on kuitenkin rajallista eivatka kaikki sita tarvitsevat paase kuntoutukseen. AVH:ta seuraava
kognitiivinen oirekuva on usein yhteydessa heikompaan jatkokuntoutumiseen. Esimerkiksi Patel ym. (2002)
totesivat 3 kuukauden kuluttua sairastumisesta havaitun kognitiivisen heikentyman olevan yhteydessa hei-
kompaan eloonjdaamisennusteeseen, korkeampaan vammautuneisuuden asteeseen seka heikompaan toden-
nakoisyyteen jatkaa asumista kotona ensimmaiseen aivoverenkiertohdiriodn sairastuneilla potilailla. Oiretie-
dostamattomuus (anosognosia) on niin ikdan varsin yleinen oire aivohalvauksen jalkeen ja myos silld on ne-
gatiivinen yhteys kuntoutuksen tuloksiin. Lisaksi heikomman toiminnallisen kuntoutumisen on todettu ole-
van yhteydessa heikompaan eldméanlaatuun aivoverenkiertohairiosta kuntoutuvilla (Aprile ym., 2006).

Maailman terveysjarjestén (WHO, World Health Organisation) mukaan arviolta kolmasosalla aivoverenkier-
tohairioon sairastuneista ihmisista toimintakyky jaa pysyvasti rajoittuneeksi, joko fyysisesti, emotionaalisesti,



kognitiivisesti tai sosiaalisesti (Mackay, 2004). Jopa 24-53 % kaikista aivoinfarktiin sairastuneista tarvitsee
joko osittaista tai kokonaisvaltaista tukea paivittaisista toiminnoista (ADL, Activities of Daily Living) selviyty-
miseen (Sacco, 1997). Laajamittaisten vaikutustensa vuoksi ndiden potilaiden kuntoutumisen tukeminen on-
kin tarkeda. On arvioitu, ettda Suomessa AVH:606n sairastuneista potilaista noin 40 % tarvitsee aktiivista laa-
kinnallista kuntoutusta (Kaste ym., 2006) seka taman jalkeen yllapitavaa kuntoutusta (Aivoinfarkti. Kaypa
Hoito suositus, 2011).

1.3 PdaOma-hanke

Paijat-Hameen muistiyhdistyksen P4ad0Oma-hankkeessa (2012-2015) kokeillaan ja kehitetdan kognitiiviseen
ryhmaharjoitteluun ja vertaistukeen perustuvaa toimintamallia muistisairaiden ja muistihairidisten tueksi.
Hankkeessa sovelletaan Instrumental Enrichment (IE) — harjoitusohjelmaa, jota hankehenkildstd on patevoi-
tynyt ohjaamaan. IE-ohjelma tahtda oppijan ajattelu- ja ongelmanratkaisutaitojen kehittamiseen, milla pyri-
tdan oppijan oppimisvalmiuksien kehittdmiseen ja parantamiseen. IE on alun perin syntynyt oppimisvaikeuk-
sista karsivien siirtolaislasten ja nuorten opetukseen, mutta viime vuosina harjoitusohjelmaa on sovellettu
laajemminkin ajattelutoimintojen kehittamisessa ja kuntoutuksessa. Hankehenkil6stollda on aiempaa koke-
musta mallin soveltamisesta muistisairaiden ja muistihdiridisten kanssa.

Hankkeen paaasiallisina kohderyhmina ovat Paijat-Hameessa asuvat alle 75-vuotiaat etenevaan muistisairau-
teen (Alzheimer) sairastuneet, joiden sairaus on lievassa vaiheessa sekd 50—75-vuotiaat, joilla on aivoveren-
kiertohairidista (AVH) johtuvia muistiongelmia. Lisaksi kohderyhmana ovat kummankin potilasryhman omai-
set.

PaaOma-hankkeen tavoitteina on:

e Tukea kognitiivisen ryhmaharjoittelun avulla muistisairaiden ja -hairidisten toimintakykya ja sita
kautta kotona selviytymista, luomalla IE-materiaaliin ja ohjaavaan opetukseen perustuva uusi toimin-
tamalli muistisairaiden ja muistihadiridisten ryhmatoimintaan.

® Arvioida kuinka IE-harjoitusohjelmaan perustuva kognitiivinen ryhmaharjoittelu vaikuttaa muistisai-
raan ja -hairidisen kognitiivisiin taitoihin ja elamanlaatuun.

e  Tukea muistisairaita ja -hairidisia yhteiskunnan palvelujen ja tuen piiriin ja ennaltaehkaistad heidan
syrjaytymistaan.

1.4 Ulkoisen arvioinnin loppuraportti

Raportissa esitellddn Kuntoutussaation toteuttaman ulkoisen arvioinnin tuloksia kahden PdaOma-ryhman
toiminnasta. Kehittavan arvioinnin kohdentumista ja toteutusta kuvataan tarkemmin luvussa kaksi seka arvi-
oinnin ja hankehenkiloston kayttoon kehitettyja lomakkeita luvussa kolme. Arvioinnin tuloksia tarkastellaan
teemoittain luvussa nelja: ryhmatoiminnan organisointi ja toteutus, ryhmaldisten toiveiden ja odotusten to-
teutuminen seka oireet arjessa ja niiden ilmeneminen ryhmissa. Arviointiaineiston ja lomakkeiden pohjalta
tehdyt johtopaatokset ja kehittdmisehdotukset on koottu lukuun viisi.



2 Arvioinnin kohdentuminen ja toteutus

Paijat-Hameen muistiyhdistys tilasi Kuntoutussaatiolta ulkoisen arvioinnin, jonka avulla kehitetdan P4aOma
-hankkeen toimintamallia. Kehittava ulkoinen arviointi toteutettiin ajanjaksolla joulukuu 2012 — lokakuu
2013. Arviointitiimiin kuuluivat projektipaallikkd Sari Nyholm, projektisuunnittelija Outi Linnolahti seka ke-
hittamis- ja arviointipaallikkd Pauliina Juntunen. Lisaksi arviointitiimilla oli kdytettavissaan tutkimusjohtaja
Erja Poutiaisen asiantuntemus.

Arvioinnin paatehtavana oli tuottaa tietoa ryhmatoiminnan vaikutuksista osallistujien elamanlaatuun seka
heidan psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyynsa. Lisaksi tehtdvana oli luoda hankkeelle lomakkeet, joilla
voidaan jatkossakin kerata seuranta- ja arviointitietoa seka osallistujilta ettd heidan omaisiltaan ja laheisil-
tdan. Lomakkeita pilotoitiin ja kehitettiin arviointitoimeksiannon aikana. Kehittamistyon tuloksena syntyneet
lomakkeet ovat arviointiraportin liitteena (liitteet 1-4). Lomakkeisiin liittyvia havaintoja ja suosituksia esitel-
|adn tarkemmin arviointiraportin kappaleessa kolme.

Kuntoutussaation kehittava ulkoinen arviointi kohdentui P4aOma -hankkeen kahteen ryhmaan. Hankehenki-
|6stdn tavoite selkeistd Alzheimer- ja aivoverenkiertohairio (AVH) -ryhmista ei tdysin toteutunut hakijoiden
taustoista johtuen, mutta ryhman jasenten oirekuvat olivat kummassakin ryhmassa pitkalle samankaltaiset.
Oirekuvien lisaksi hankehenkildstd huomioi ryhmia muodostaessaan osallistujien ammattiaseman ja persoo-
nan. Maanantain ryhmadssa oli seitseman osallistujaa (nelja naista ja kolme miesta), joista viidelld on diagno-
soitu Alzheimerin tauti. My6s muiden ryhmalaisten oirekuva on hyvin samankaltainen. Yhdellad heista on tok-
sinen aivovaurio ja toisella maarittelematon muistiongelma. Keskiviikon ryhmassa oli kuusi osallistujaa
(kolme miesta ja naista), joilla kaikilla on ollut aivotapahtuma (aivoinfarkti tai aivoverenvuoto), josta oli ryh-
man alkaessa kulunut vahintdadn kaksi-kolme vuotta. Yhdelld osallistujalla on aivotapahtuman lisdksi Al-
zheimerin tauti. Yhteensa Pa4aOma-ryhmissa aloitti 13 osallistujaa.

Kehittavalla ulkoisella arvioinnilla haettiin vastausta seuraaviin kysymyksiin:

= QOvatko lomakkeet toimivia ja tarkoituksenmukaisia? Pitdisiko niita kenties muuttaa?

=  Millaisin odotuksin ja tarpein ryhmaldiset tulevat mukaan toimintaan? Vastaako hankkeen ryhmatoi-
minta osallistujien odotuksia ja tarpeita? Pitdisiko jotain kenties muuttaa?

=  Onko ryhmatoiminta organisoitu ja toteutettu tarkoituksenmukaisella tavalla? Pitdisiko jotain ken-
ties muuttaa?

=  Mikd on ryhmaldisten lahtétilanne: miten muistiongelmat nakyvat heidan arjessaan ja vaikuttavat
heidan elamanlaatuunsa seka psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyynsa?

=  Onko ryhmatoiminnalla vaikutuksia osallistujien arkeen, elamanlaatuun seka psyykkiseen ja sosiaali-
seen toimintakykyyn? Minkalaisia vaikutuksia? Pitaisiko jotain kenties muuttaa?

Vastauksia kysymyksiin haettiin arviointiaineistosta, joka muodostui ryhmaldisten tayttamista alkukartoitus-
vertailu- ja arviointilomakkeista, omaisten ja laheisten kyselyvastauksista seka Kuntoutussaation arviointitii-
min edustajien kirjaamista muistiinpanoista ryhmien alku- ja loppukeskusteluissa. Lomakkeisiin liittynytta ke-
hittamistyota kuvataan loppuraportin luvussa kolme ja sen tuloksena syntyneet lomakkeet ovat raportin liit-
teind 1-4. Ryhmatoiminnan organisointia ja toteutusta, ryhmalaisten toiveiden ja odotusten toteutumista
seka oireiden ilmenemista tarkastellaan luvussa nelja. Ryhmaldisten oireita koskevia kommentteja on koottu
liitteeseen 5. Arviointiaineiston pohjalta tehdyt johtopaatokset ryhmatoiminnan vaikutuksista ja lomakkei-
den kaytettavyydesta on koottu lukuun viisi.



Arviointitiimin edustajat tapasivat molemmat ryhmat kahdesti: ensimmaisen kerran ryhmien aloittaessa toi-
mintansa tammikuussa 2013 ja toisen kerran IE-harjoitusohjelman lopuksi kesdkuussa. Maanantairyhma oli
kokoontunut ensimmaista kertaa paivaa ennen alkukeskustelua, keskiviikkoryhma kohtasi toisensa ja ohjaa-
jat ensimmaista kertaa alkukeskustelussa. Tapaamiset kestivat noin 1,5 tuntia ja hankehenkildsto oli tarvit-
taessa saatavilla niiden aikana. Tapaamisten aikana ryhmaldiset tayttivat oireita ja odotuksia koskevat lomak-
keet, joiden tayttamiseen he saivat tarvittaessa apua. Lisaksi kdytiin vapaamuotoista keskustelua, jota Kun-
toutussaation edustajat kirjasivat ylos. Samalla pilotoitiin lomakkeita ja kerattiin niihin liittyvia kehittamiseh-
dotuksia. Osallistujat, jotka eivat padsseet paikalle ryhmatapaamisiin, tayttivat lomakkeet jalkikateen han-
kehenkiloston ohjauksessa tai itsendisesti.

Yksi kummankin ryhman jasenista jatti vertailu- ja arviointilomakkeet palauttamatta. Heidan lisdkseen arvi-
oinnin ulkopuolelle jai keskiviikkoryhmén osallistuja, joka oli lasna vain puolet ryhmakerroista (11/21). Maa-
nantairyhmasta saatiin alkukyselyihin seitseman vastausta ja loppukyselyihin kuusi vastausta: kaksi osallistu-
jaa ilmoitti esteesta osallistua alkukeskusteluun, jossa oli paikalla viisi ryhmaladista. Hankehenkil6sto taytti
poissaolleiden kanssa lomakkeet jalkikateen ja toimitti ne Kuntoutussaatioon. Myos loppuhaastatteluun osal-
listui viisi ryhmalaista. Toinen poissaolleista palautti arviointi- ja vertailulomakkeet postitse jalkikateen. Kes-
kiviikkoryhmasta saatiin alkukyselyihin kuusi vastausta ja loppukyselyihin viisi vastausta: alkukeskustelussa
olivat paikalla kaikki kuusi ryhmalaista, loppukeskusteluun heista osallistui nelja. Lisaksi yksi henkild vastasi
lomakkeisiin jalkikateen.

Kehittdavan arvioinnin periaatteen mukaisesti arviointitietoa on tuotettu hankehenkildstolle koko arviointi-
prosessin ajan. Alkukartoitukset ja alkukartoituslomakkeiden pilotointi toteutettiin ja raportoitiin tammi-
kuussa 2013. Alkukartoituslomakkeita kehitettiin ryhmalaisten palautteiden seka arviointitiimin ja hankehen-
kiloston havaintojen perusteella yhteistydssa hankehenkiloston kanssa. Lopulliset lomakkeet olivat hanke-
henkiloston kaytettavissa maaliskuussa 2013 ja ne muodostivat pohjan vertailu- ja arviointilomakkeille. Ver-
tailu- ja arviointilomakkeet taytettiin ja loppukeskustelut kadytiin kesdkuussa ja raportoitiin syyskuussa 2013.
Loppuraportissa mukana olevien osallistujien maara poikkeaa hieman aiemmin raportoidusta, koska loppu-
raportissa tarkastelussa ovat yhteensa 10 osallistujaa, jotka osallistuivat riittavdn moneen kokoontumiseen
seka tayttivat vertailu- ja arviointilomakkeet.

Osallistujien omaisten ja laheisten kyselytulokset raportoidaan nyt ensimmaista kertaa. Kysely toteutettiin
touko-kesdkuun vaihteessa siten, ettd hankehenkil6sto postitti kyselylomakkeen ja valmiiksi maksetun pa-
lautuskuoren 12/13 omaiselle toukokuun lopussa. Yhdelld ryhmalaiselld ei ollut Iaheistd, joka olisi voinut ar-
vioida ryhmatoiminnan vaikutuksia. Vastausaikaa oli kaksi viikkoa. Kyselyyn vastasi 11 omaista: keskiviikko-
ryhmasta viisi puolisoa, maanantairyhmasta kaksi puolisoa ja nelja lasta. Kyselytulokset raportoidaan kaik-
kien 11 vastaajan osalta.

3 Lomakkeiden raatiloiminen

Alun perin suunnitelmissa olleiden ryhmahaastattelujen sijaan ryhmaldisten nakemyksia ja kokemuksia paa-
tettiin kerata kirjallisin lomakkein, joiden tulkitsemiseen ja tayttdmiseen osallistujat saivat tarvittaessa apua
arviointitiimin edustajilta. Tulevaisuudessa lomakkeiden tayttamistda ohjaa hankehenkilosté. Kirjalliset lo-
makkeet osoittautuivat toimivaksi ratkaisuksi. Itse muistisairaus tai aivotapahtuma eivat olisi muodostaneet
estettd ryhmahaastatteluille, mutta keskustelun ohjaaminen olisi molemmissa ryhmissa ollut haasteellista



rajattoman ryhmaladisen vuoksi. Hyotya oli myds siitd, ettd hankehenkildsto saattoi tayttaa lomakkeet jalki-
kateen niiden kanssa, jotka olivat estyneita osallistumasta ryhmakeskusteluihin.

Alkukeskustelussa taytettdvia alkukartoituslomakkeita suunniteltiin vuodenvaihteessa 2012—-2013, mista
johtuen yhteinen pohdinta hankehenkiloston kanssa jai suunniteltua vahdaisemmaksi. Alkukartoituslomakkei-
den yhteista kehittamista jatkettiin alkuvuodesta ja niiden lopulliset versiot olivat hankehenkiloston kaytet-
tdvissa arvioinnin ulkopuolelle rajatun maaliskuun ryhman alkaessa. Loppukeskustelussa taytettavat ver-
tailu- ja arviointilomakkeet rakennettiin viimeisteltyjen alkukartoituslomakkeiden pohjalta. Ndin lomak-
keissa voitiin huomioida myos pilotointivaiheessa osallistujilta saatu palaute ja kertynyt kokemus. Lomak-
keissa on runsaasti tilaa osallistujien mielipiteille, minka lisdksi ryhmien kokoontumisissa kdydaan vapaamuo-
toista keskustelua, jota kirjataan yl6s.

Kyselytulokset raportoidaan lomakkeiden lopullisten sanamuotojen ja vaihtoehtojen mukaisesti. Lopullisessa
"Oireet arjessa”-lomakkeessa listataan 22 tyypillista oiretta, joiden kohdalla osallistujat valitsevat tilannet-

taan parhaiten kuvaavan vaihtoehdon: ilmeneekd oire heilla "ei koskaan”, ”valilla” vai “lahes aina”. Lomake
tdytetadn samanlaisena ryhman alussa ja lopussa (Liite 1).

"Odotukset ja toiveet ryhmatoiminnalle”-lomakkeessa listataan 18 asiaa, joita PAdOma-ryhmassa on mah-
dollista saada ja harjoitella (Liite 2). Ryhmaladiset merkitsevat lomakkeeseen rastilla ne asiat, joita he toivovat
saavansa ryhmasta ja harjoituksista. Vaihtoehto numero seitseman lisattiin lomakkeeseen ryhmien jo tehtya
valintansa, mista johtuen kyseinen vaihtoehto ei ole mukana tulosten raportoinnissa. ”Arvio ryhméatoimin-
nasta” -lomakkeet raataloidaan osallistujakohtaisesti (Liite 3). Kukin osallistuja arvioi ryhmatoiminnan orga-
nisointia ja toteutusta, alkukyselyssa valitsemiensa odotusten ja toiveiden toteutumista seka erikseen myo6s
niiden asioiden toteutumista, joita ei ollut alkukartoituslomakkeissa valinnut omiksi tavoitteikseen.

Ulkoisen arvioinnin kayttamaa menettelya voi suositella jatkettavan myds hankehenkiloston toteuttamana.
Lomakkeiden tayttaminen osallistujien kanssa antaa ohjaajille paljon tietoa myos esim. sairaudentunnotto-
muudesta. Myos vapaaseen keskusteluun kannattaa panostaa, silld se tdydentda lomakkeiden tietoja. On
kuitenkin hyva huomioida, ettd lomakkeiden tayttaminen ryhmissa vie kaksi ryhmakertaa, yhden alussa ja
toisen lopussa. Ryhmatoimintaan liittyvat odotukset ja toiveet on suositeltavaa tayttaa ryhmatilanteessa yh-
dessa muiden kanssa, mutta oireet arjessa-lomakkeen voi vaihtoehtoisesti tayttad myos yksilollisen kotikdyn-
nin tai testauksen yhteydessa. Tall6in lomake antaisi ohjaajille lisatietoa osallistujista ja antaisi lisdvarmuutta
siihen, ettd vastausvaihtoehdot tulevat oikein ymmarretyksi.

Valtaosa arviointiin osallistuneiden ryhmien osallistujista kykeni tayttdmaan lomakkeet itsendisesti ja vastaa-
maan kysymyksiin johdonmukaisesti. Parille ryhmalaiselle kirjoittaminen oli vaikeaa joko kaden ja/tai naon
ongelmien vuoksi. Lisdksi molemmissa ryhmissa oli yhdesta kahteen osallistujaa, joiden kohdalla ei ole taytta
varmuutta siita, milld tavalla he ymmarsivat lomakkeiden kysymykset ja vastausvaihtoehdot. Nama osallistu-
jat saivat arviointitiimin edustajilta apua lomakkeiden tayttamiseen. Heidankin vastauksissaan oli vaihtelua,
mutta epaselvaksi jai, olisiko vaihtelua syntynyt ilman heidan saamaansa lisdohjausta. Lomakkeiden tayttoti-
lanteessa tulee varmistua siita, etta kaikki ovat ymmartaneet vastausvaihtoehdot oikein. Eteen voi tulla myos
ryhmia, joissa lomake kannattaa tayttaa siten, etta ohjaaja lukee ja ohjeistaa kunkin vaihtoehdon ja osallis-
tujat vastaavat yhteen kysymykseen kerrallaan.

Arviointiin osallistuneet ryhmalaiset antoivat pilottivaiheen alkukartoituslomakkeisiin konkreettisia kehitta-
misehdotuksia, jotka toteutettiin. Arviointitiimin keradma palaute ja havainnot lomakkeista annettiin hanke-



henkilostolle tiedoksi tammikuun valiraportissa, minka jalkeen lomakkeiden tydstamista jatkettiin yhteis-
tyossa. Osallistujien ehdotuksesta oireet numeroitiin, jotta kommenttien kirjoittaminen lomakkeen kaanto-
puolelle helpottuisi. Myos lomakkeiden ulkoasua paranneltiin joiltain osin. Lopulliset lomakkeet ovat raportin
liitteina 1-3.

Suurimmaksi osaksi lomakkeiden tyostaminen oli alkukartoituslomakkeissa olleiden epamaaraisten tai vai-
keiden sanojen ja vastausvaihtoehtojen selkeyttamista. Tallaisina osallistujat olivat kokeneet sanat “hahmot-
taminen”, “jasentyneesti ajatteleminen”, "ajattelutaidot” seka vastausvaihtoehdot “joskus” ja “usein”. Myos
oire "Kateni ovat jahmeat tai kompelot” koettiin vaikeaselkoiseksi. Vaihtoehdon ollessa melko harvinainen
maanantairyhmassa ja harhaanjohtava keskiviikkoryhmassa, jossa osalla toinen kasi oli halvaantunut, pois-

tettiin oire lomakkeesta kokonaan.

My0s odotukset ja toiveet -lomakkeen vaihtoehto “Haluan lisata kykyani tehda kotiaskareita” heratti ryhma-
laisissa paljon kysymyksia ja nauruakin: “Entdi jos tekee jo?”, “Entdi, jos ei halua tehdd enempdié?”. Vaihtoehto
tuli myos valituksi huomattavan harvoin. Muotoilua parannettiin saadun palautteen perusteella, minka jal-
keen se vastasi paremmin myos PaaOma-hankkeen tavoitteena olevaa kotona parjaamista: "Haluan lisata
kykyani parjata kotona”.

Kysymysten maaraa ja lomakkeiden tayttamiseen kulunutta aikaa ryhmalaiset pitivat “ihan sopivana”. Oirei-
den listaaminen tuntui joistakin kurjalta. Alkukartoituslomakkeen tayttéhetkelld useampi osallistuja oli juuri
ollut muissa testeissa ja koki oireiden kertaamisen ehka tastakin syysta turhauttavana. Moni ryhmalaisista
toi my0s esiin, ettd aiemmat testitulokset olivat olleet huonoja; “miten tdssd testissd kdykécdn”. Osallistujia
tuntui helpottavan, kun arviointitiimin edustaja totesi heti alkuun, ettd tehtdva voi tuntua kurjalta ja etta
tapaaminen paatetdan iloisempien asioiden merkeissa. Erityisesti oireet-lomakkeen pohjustamiseen kannat-
taakin panostaa ohjeistuksessa ja pyrkid jo etukdteen minimoimaan lomakkeesta mahdollisesti aiheutuva
paha mieli. Toisaalta on todettava, etta oireista keskusteleminen naytti myos rikkovan jaata ryhmassa ja toi-
mivan ndin ryhmdaytymisen tukena.

My0s omaiset ja ldheiset antoivat padosin myonteista palautetta lomakkeesta, jolla kerattiin heidan arvioi-
taan ryhmatoiminnan vaikutuksista ja hyodyllisyydesta osallistujille. ” Hyvd sellaisenaan.”; "Toimii.” Yksi kum-
mankin ryhman omaisista koki vaikeaksi vastata osaan kysymyksistd, koska arjessa ei ole ollut isoja ongelmia.
“Osaan kysymyksisté vaikea ottaa kantaa, koska "selviytymisessd" ei mielesténi ole ollut ongelmia ja moti-
vaatio kuntoutua on koko ajan ollut erittdin aktiivista.” Lomakkeilla ei paasty toivotulla tavalla kiinni siihen,
perustuivatko omaisten arviot heidan omiin havaintoihinsa vai ryhmaldisen kertomiin kokemuksiin, mista
johtuen tiedonldhdetta tarkentaneesta vastausvaihtoehdosta luovuttiin lopullisessa lomakkeessa (Liite 4).

4 Arvioinnin tulokset

Ulkoisen arvioinnin kohteena olevat kaksi ryhmaa aloittivat toimintansa tammikuussa 2013 ja ne kokoontui-
vat noin kuuden kuukauden ajan, kerran viikossa, puolitoista tuntia kerrallaan. Ryhmalaiset tekivat jokaisella
tapaamiskerralla noin tunnin ajan IE-ohjelmaan kuuluvia harjoituksia hankehenkil6stén ohjauksessa. Ryhmat
jatkavat kokoontumisia jollain tapaa syksylla. Arviointiaineistona ovat ryhmalaisten tayttamat alkukartoitus-
, vertailu- ja arviointilomakkeet, arviointitiimin edustajien kirjaamat muistiinpanot keskusteluista ryhmien
kanssa sekd omaisille ja laheisille toteutettu kysely.



Maanantairyhman seitsemadsta osallistujasta viidella on diagnosoitu Alzheimerin tauti, yhdella toksinen ai-
vovaurio ja toisella maarittelematon muistiongelma. Tulokset raportoidaan ainoastaan niiden kuuden ryh-
malaisten osalta, jotka tayttivat alkukartoituslomakkeiden lisdksi vertailu- ja arviointilomakkeet ryhman paat-
tyessd. Ryhma kokoontui kaikkiaan 21 kertaa, joista osallistujat olivat 1asna keskiméaarin 19 kerralla (17-20
kertaa keskiarvon ollessa 18.6).

Kaikilla keskiviikkoryhman kuudella osallistujalla on ollut aivotapahtuma (aivoinfarkti tai aivoverenvuoto) ja
yhdella osallistujalla on aivotapahtuman lisdksi Alzheimerin tauti. Kaikkien aivotapahtumasta oli kulunut va-
hintaan kaksi-kolme vuotta. Tulokset raportoidaan ainoastaan neljan ryhmaladisen osalta: yksi osallistujista ei
palauttanut vertailu- ja arviointilomaketta ryhman paattyessa. Toisaalta, han oli ollut |dsna vain 14/21 ryh-
makerrasta. Toisen ryhmalaisen vertailu- ja arviointitiedot jatettiin huomioimatta, koska han oli ollut paikalla
vain puolet ryhmakerroista (11/21). Vertailussa mukana olevat osallistujat olivat olleet lasna keskimaarin 18
kerralla (16—20 kertaa keskiarvon ollessa 18).

Omaisten ja ldheisten kysely |3hetettiin kaikkiaan 12/13 omaiselle/ldheiselle (myéhemmin raportissa omai-
set). Kyselyvastaukset raportoidaan kaikkien 11 vastanneen osalta. Maanantairyhman osalta vastauksia saa-
tiin kuudelta omaiselta; heista kaksi oli ryhmaldisen avio- tai avopuolisoita, jotka asuivat ryhmalaisen kanssa.
Vastaajista nelja oli lapsia, joista kolme tapasi ryhmaldisen noin kerran viikossa ja yksi noin kaksi kertaa
kuussa. Keskiviikon ryhman osalta vastauksia saatiin viideltd omaiselta, jotka kaikki olivat ryhmalaisten avio-
tai avopuolisoita. Heista nelja asui ryhmaldisen kanssa yhdessa ja yksi tapasi ryhmaldisen joka paiva huoli-
matta siitd, etteivat he asuneet yhdessa. Osa omaisista perusti ndkemyksensa omiin havaintoihinsa, osa ryh-
malaiselta kuulemaansa palautteeseen ja osa molempiin. Kaksi kyselyyn vastannutta omaista ei ilmaissut ky-
selyssa, kumpaan ldhteeseen hdanen arvionsa perustuu.

4.1 Ryhmatoiminnan organisointi ja toteutus

Kummankin ryhman jasenten palaute toiminnan organisoinnista ja toteutuksesta oli myonteistd: PaaOma-
ryhmat koettiin onnistuneiksi. Ryhmien kokoontumisiin oli mukava menna ja tapaamisten tunnelma koettiin
leppoisaksi. Kaikista asioista uskalsi ja saattoi puhua muille ryhmalaisille. “On ollut kiva tulla, on samanlaisia
ihmisid.”; “Ryhmd on tdrked, en tulisi téinne yksin tekemddn tehtdvid.” Ryhmaldiset kokivat erittdin positii-
viseksi sen, ettd ryhméatoiminta jatkuu syksylla.

Tapaamiset oli osallistujien mielesta organisoitu hyvin ja niiden kesto koettiin sopivaksi. Vapaamuotoisesta
kahvittelusta siirryttiin sujuvasti harjoituksiin. Ryhmalaiset kokivat, etta kaikki osallistujat olivat sitoutuneita
ryhman ohjelmaan. He pitivat siita, ettd ryhmassa vallitsi “sopiva tekemisen meininki”; kun tehtiin tehtavia,
kaikki keskittyivat ja antoivat toisilleen tydrauhan. Ryhman ohjaajia pidettiin asiantuntevina. Ohjaajat tukivat
ja auttoivat tarvittaessa, mutta eivat kuitenkaan tehneet asioita kenenkaan puolesta. “lhanat vetdjét ja muu-
tenkin kiva porukka.”; ”lllalla vield mietin, ettd voiko jotain néin hyvdd olla ja vielé ilmaiseksi.”

Ryhmalaiset kokivat ryhmdssa tehdyt harjoitukset padosin hyddyllisiksi. Ainoastaan yksi arviointiin osallistu-
neista 10 ryhmaldisesta koki vaikeaksi arvioida, olivatko harjoitukset olleet hanelle hyddyllisia. Tehtavat ko-
ettiin melko haasteellisiksi. Ohjaajilta sai kuitenkin tarvittavan tuen tehtavien suorittamiseen. Tehtavien ko-
ettiin myds sopivasti hankaloituneen ryhmatoiminnan edetessa. “Tehtdvdt on niin mielenkiintoisia, ettd jak-

”,

saa tulla joka kerta uudestaan.”; “Saa hyvdd aivotyéskentelyd.”



Kuten alla olevasta kuviosta 1 nahdaan, myods kyselyyn vastanneet ryhmaldisten omaiset nakivat ryhmatoi-
minnan organisoinnin ja toteutuksen onnistuneen hyvin kummassakin ryhmassa. Kaytannon jarjestelyjen ar-
vioitiin sujuneen hyvin ja ohjaajien arvioitiin olleen ammattitaitoisia. Vastaajien mukaan heiddn omaisensa
olivat lahteneet ryhman kokoontumisiin mielelldan ja palanneet kokoontumisista hyvin mielin. Avovastauk-
sissa annettiin esimerkiksi seuraavaa myonteista palautetta: “Harjoituspdiviné on ollut vdsymys illalla, mutta
ei huonolla tavalla. Kertoi innokkaana tekemistddn.”; “Hienoa, kun jdrjestdtte tdllaista toimintaa.”; “Koska
tapahtumasta on (jo kulunut aikaa) en odottanut ihmeitd, mutta se, ettd edes kerran viikossa on jotain toi-
mintaa kotipiirin lisdksi.”; “Mahtavat vetdjit.” Yhdelle ryhmaldiselle ryhman ajankohta oli aiheuttanut haas-
teita jo alun alkaen: Han ei paallekkaisten menojen vuoksi padssyt kaikkiin tapaamisiin, mista oli aiheutunut
jonkin verran syyllisyydentuntoa.

Myds omaisten arviot harjoitusten hyodyllisyydesta olivat myonteisia, mutta niiden osalta arvioissa oli hie-
man enemman hajontaa ryhmien valilla: keskiviikkoryhman omaisista nelja viidesta oli taysin samaa mielta
siita etta harjoitukset ovat olleet hyddyllisia. Maanantairyhman omaisista tdysin samaa mieltd harjoitusten
hyodyllisyydesta oli puolet ja melko samaa mieltd puolet vastaajista. “Luulen, ettd oman itsensd ja muistami-
sen testaaminen, treenaaminen ja kehittdminen ovat keskeisimpid asioita osallistumiselle. Ja edelld maini-
tuista asioista selvidminen auttaa jaksamaan kuntoutuksessa. Paljon myénteistd!”

Maanantairyhma Keskiviikkoryhma
Omaiseni/ laheiseni on ldhtenyt 1 S 5
ryhman kokoontumisiin mielellaan
Omaiseni/ l3heiseni on palannut ) 4 T 4
ryhman kokoontumisista hyvilla mielin
Ryhman ohjaajat ovat olleet 1 5 5
ammattitaitoisia
Kokoontumisten kaytannon jarjestelyt 1 5 1 4
ovat sujuneet hyvin
Harjoitukset ovat olleet omaiselleni/ :2’) 4
laheiselleni hyodyllisia 1
0 1 2 3 4 5 6| O 1 2 3 4 5
Taysin samaa mieltd m Melko samaa mieltad Taysin samaa mielta Melko samaa mielta
Melko eri mielta m Tdysin eri mielta Melko eri mielta m Tdysin eri mieltd
Vaikea sanoa Vaikea sanoa

Kuvio 1. Omaisten nakemyksia PaaOma-ryhmien organisoinnista ja toteutuksesta

4.2 Ryhmailaisten odotusten ja toiveiden toteutuminen

Alkukartoituslomakkeessa listattiin yhteensa 17 vaihtoehtoa, joista ryhmalaiset valitsivat haluamansa maa-
ran odotuksia ja toiveita. Arviointilomakkeessa osallistujia pyydettiin arvioimaan ryhmatoiminnan organi-
sointia ja toteutusta, alussa valitsemiensa odotusten ja toiveiden toteutumista seka erikseen myds niiden
asioiden toteutumista, joita he eivat olleet alun perin valinneet omiksi tavoitteikseen. (Liitteet 2 ja 3.)

Kuten vertaisryhmatoiminnassa usein, moni osallistuja koki loppuarvioinnissa saaneensa ryhmasta enemman
kuin mita he olivat alussa osanneet siltd odottaa ja toivoa. Alkukartoituksessa asetettujen tavoitteiden maara
ilmaistaan luvun 4.2 kuvioissa omana palkkinaan.
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Maanantairyhmassa valituiksi tuli keskimaarin 13 vaihtoehtoa; yksi osallistujista valitsi kaikki 17, yksi 15, yksi
14, yksi 13, yksi 9 ja yksi 8. Kaikille ryhmalaisille yhteisia toiveita olivat mahdollisuus jakaa kokemuksia muiden
samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa seka halu oppia ajattelemaan asioita uudella tavalla. Lisaksi viisi
kuudesta osallistujasta halusi saada onnistumisen kokemuksia, tutustua uusiin ihmisiin, parantaa valmiuksi-
aan toimia toisten kanssa, parantaa ongelmanratkaisutaitojaan, nostaa vireystasoaan, lisdtd uskoa omiin
mahdollisuuksiinsa, parantaa mielialaansa seka lisata keinoja muistaa asioita ja kykyaan ajatella johdonmu-
kaisesti. Enemmistolle tarkeita tavoitteita olivat myods kuntoutumismotivaation lisdédminen, mielekas tekemi-
nen ja uudet ystavat.

Myos keskiviikkoryhmassa yksi osallistujista valitsi odotuksia ja toiveita kartoittavasta lomakkeesta kaikki 17
vaihtoehtoa, yksi 15, yksi 9 ja yksi 8. Keskimaarin valituiksi tuli 12 vaihtoehtoa. Kaikille yhteisia toiveita oli
keskiviikon ryhmassd maanantairyhmaa enemman. Naita olivat: oppia ajattelemaan asioita uudella tavalla,
parantaa ongelmanratkaisutaitoja seka lisdtd keinoja muistaa asioita ja kykya ajatella johdonmukaisesti.
Kaikki tarkastelussa mukana olevat nelja ryhmaladista halusivat myos nostaa vireystasoaan. Usein valittuja
vaihtoehtoja olivat lisaksi hahmotuskyvyn parantaminen, kokemusten jakaminen muiden samankaltaisessa
tilanteessa olevien kanssa, uusiin ihmisiin tutustuminen, mielekas tekeminen seka kuntoutusmotivaation li-
saaminen.

Ryhmaldisten odotukset ja toiveet voidaan jaotella kolmeen ryhmaan, joiden mukaisesti niiden toteutuminen
raportoidaan: 1) yleiset vertaisryhmahyodyt, 2) hyvinvointiin liittyvat yleiset hyodyt ja 3) P4d0Oma-ryhmien
erityiset tavoitteet. Seka yleiset vertaisryhmahyoddyt ettd hyvinvointiin liittyvat yleiset hyodyt saattavat to-
teutua missa tahansa hyvin toteutetussa tavoitteellisessa ryhmassa. PAaOma-ryhmien erityiset tavoitteet liit-
tyivat IE-harjoitusohjelmaan, jota hanke soveltaa muistisairaiden ja muistihairidisten kanssa.

Seuraavalla sivulla olevassa kuviossa 2 kuvataan yleisten vertaisryhmahyotyjen toteutumista. Yhteenvetona
voidaan todeta, ettd tdhan ryhmaan kuuluvat tavoitteet olivat tulleet jonkin verran useammin valituiksi maa-
nantairyhmassa, jossa niiden koettiin myds suurimmaksi osaksi tayttyneen. Keskiviikkoryhman odotukset
ylittyivat kaikkien kuvion 2 vdittamien osalta. Molemmat ryhmat kokivat saaneensa ryhmatoiminnan kautta
mielekdsta tekemista. Keskiviikkoryhmassa kaikki kokivat myds tutustuneensa uusiin ihmisiin, saaneensa uu-
sia ystavia ja voineensa jakaa kokemuksia muiden samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa. Viimeksi mai-
nittu ei toteutunut yhden maanantairyhmaldisen kohdalla. Uusien ystdvien osalta maanantairyhman vas-
taukset jakautuvat: kaksi koki saaneensa uusia ystavia ja kaksi etta nain ei ollut tapahtunut. Kahden vastaajan
oli vaikea arvioida vaittamaa. Lahes kaikki ryhmalaiset kokivat, etta heidan valmiutensa toimia toisten kanssa
olivat parantuneet.

11



Maanantairyhma: Yleiset Keskiviikkoryhma: Yleiset

vertaisryhmatoiminnan hyddyt vertaisryhmatoiminnan hyédyt
: . I f .y
Olen saanut jakaa kokemuksia 5 Olen saanut jakaa kokemuksia
muiden...kanssa || 16 muiden...kanssa 3
I S i
Olen tutustunut uusiin ihmisiin 1 Olen tutustunut uusiin ihmisiin
] 5 ] 3
Valmiuteni toimia toisten kanssa ovat 1 5 Valmiuteni toimia toisten kanssa 1 3
parantuneet ] 5 ovat parantuneet —
I ¢ I 4
Sain mielekdsta tekemista Sain mielekasta tekemista
1 4 13
I I 4
Olen saanut uusia ystavia 2 Olen saanut uusia ystavia
4 12
0 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 4

mKylla Vaikea sanoa MEi DOToiveiden lkm.
m Kylld Vaikea sanoa ®Ei OToiveiden lkm.

Kuvio 2. Osallistujien nakemyksia yleisten vertaisryhmahyotyjen toteutumisesta maanantai- ja keskiviikkoryhmissa.
Toiveiden lkm. kuvaa osallistujien toiveiden maara alkukartoituksessa.

Omaisten arvio yleisten vertaisryhmahyotyjen toteutumisesta on pitkalle samansuuntainen kuin ryhmalai-
silla. Eroja on maanantairyhmassa lahinna vaittamassa omaisen aiempaa paremmista valmiuksista toimia
toisten kanssa ja keskiviikkoryhmassa uusien ystavyyssuhteiden syntymisessa. Vain kolme maanantairyhma-
ldisen omaisista arvioi ryhmaldisen valmiuksien toimia muiden kanssa parantuneen. Keskiviikkoryhmassa
vain kaksi kyselyvastaajaa arvioi omaisensa saaneen uusia ystavia.

Myd6s hyvinvointiin liittyvat yleiset hyodyt voivat toteutua monenlaisessa laadukkaassa vertaisryhmatoimin-
nassa. Osallistujien arvioita toteumasta Pa4aOma-ryhmissa esitelldan seuraavalla sivulla olevassa kuviossa 3.
Kuviosta ndahdaan, ettd myos yleiseen hyvinvointiin liittyvid tavoitteita oli asetettu jonkin verran enemman
maanantairyhmassa. Keskiviikkoryhma puolestaan koki taltdakin osin saavuttaneensa tai ylittaneensa asetta-
mansa tavoitteet. Maanantairyhma koki odotusten tayttyneen vireystason, kuntoutusmotivaation ja itsetun-
non osalta. Osa vastaajista koki vaikeaksi arvioida muita tavoitteita. Ylipdataan "vaikea sanoa” -vastausten
osuus on maanantairyhmassa keskiviikkoryhmaa suurempi. Merkille pantavaa on, etta yksikdaan vastaaja ei
ole kokenut minkaan tavoitteista jaaneen kokonaan toteutumatta.
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Maanantairyhma: Hyvinvoinnin lisddntyminen Keskiviikkoryhma: Hyvinvoinnin lisdédntyminen

I S
Vireystasoni on noussut 1

] 5 Vireystasoni on noussut

I >

Usko omiin mahdollisuuksiini on . . . -
i i 3 Usko omiin mahdollisuuksiini on 4
lisddntynyt e

S lisaantynyt —
: doa I 4
Motlvaatll(om kuntoutua on 2 Motivaationi kuntoutua on 3
asvanut ] 4 kasvanut e — 3
_2 4 I 3
Mielialani on parantunut Mielialani on parantunut
I'5 —
I 4 I 3
Itsetuntoni on vahvistunut / Itsetuntoni on vahvistunut
) —
0 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 4
mKylla Vaikea sanoa mEi [ Toiveiden lkm. m Kylla Vaikea sanoa Ei Tyhja O Toiveiden lkm.

Kuvio 3. Osallistujien nakemyksia hyvinvointiin liittyvien yleisten hydtyjen toteutumisesta maanantai- ja keskiviikko-
ryhméssa. Toiveiden lkm. kuvaa osallistujien toiveiden maara alkukartoituksessa.

Omaisten nakemykset ovat jalleen hyvin pitkalle linjassa ryhmien kokemusten kanssa. Kaikki maanantairyh-
man omaiset arvioivat ryhmalaisten mielialan ja itsetunnon parantuneen. Lisadksi viisi kuudesta kyselyyn
vastanneesta maanantairyhman omaisesta katsoo ryhmaldisen kuntoutusmotivaation lisdantyneen ja puo-
let heista arvioi myos uskon omiin mahdollisuuksiin ja vireystason lisdantyneen. Nelja viidesta vastaajasta
arvioi kaikkien hyvinvointiin liittyvien osa-alueiden toteutuneen keskiviikkoryhmdssa olleiden osallistujien
kohdalla.

Edelld kuvattiin yleisten vertaisryhmatoiminnasta mahdollisesti saatavien hyotyjen toteutumista arvioinnin
kohteena olleissa PddOma-ryhmissa. Niiden lisaksi Pad0Oma-hankkeelle on asetettu erityisia, IE-harjoituksista
mahdollisesti saataviin hyotyihin liittyvia tavoitteita. Ryhmaldisten arvioita naiden tavoitteiden toteutumi-
sesta esitelldadn seuraavalla sivulla olevassa kuviossa 4.
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PadaOma-ryhmien tavoitteet maanantairyhmassa

PadaOma-ryhmien tavoitteet keskiviikkoryhmassa

Olen oppinut ajattelemaan asioita 6| olen oppinut ajattelemaan asioita 4
uudella tavalla ] 6 uudella tavalla ] 4
Ongelmanratkaisutaitoni ovat ~ TEG—_0 4 Ongelmanratkaisutaitoni ovat T
parantuneet ] 5 parantuneet ] 4
Kykyni ajatella johdonmukaisesti on ~EG—Su) 4 Kykyni ajatella johdonmukaisesti ~EG—————— 3
lisdantynyt 1 5 on lisddntynyt ] 4
Olen saanut onnistumisen NEEEEEEEENN———————— © Olen saanut onnistumisen EEEEEEEEEE————— 4
kokemuksia 1 5 kokemuksia —— )
Minulla on aiempaa enemman — 5 Minulla on aiempaa enemmin EEEEEEEE————————— 4
keinoja muistaa asioita ] 5 keinoja muistaa asioita 1 4
. F— 4 — 3
Hahmotuskykyni on parantunut... Hahmotuskykynion parantunut...
I 1 3
— 4 P 3
Kykyni parjata kotona on lisddantynyt Kykyni ;.)af{ata kotona on !
—_—1 lisd@ntynyt —
0 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 4
m Kylla Vaikea sanoa M Ei OToiveiden lkm. u Kylla Vaikea sanoa MEi OToiveiden lkm.

Kuvio 4. Osallistujien nakemyksia PaaOma-ryhmien erityisten tavoitteiden toteutumisesta maanantai- ja keskiviikkoryh-
massa. Toiveiden Ikm. kuvaa osallistujien toiveiden maara alkukartoituksessa.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd ryhmien arviot toteumasta ovat hyvin samansuuntaisia kuin muidenkin
tavoitteiden kohdalla. Merkille pantavaa on, ettd yksikadn vastaaja ei koe minkaan tavoitteen jadneen toteu-
tumatta. “Vaikea sanoa” -vastausten osuus on jalleen maanantairyhmassa kohtalaisen suuri. Kaikki kokevat
kuitenkin oppineensa ajattelemaan asioita uudella tavalla ja saaneensa onnistumisen kokemuksia. Viisi kuu-
desta arvioi omaavansa aiempaa enemman keinoja muistaa asioita ja nelja kuudesta kykynsa parjata kotona
lisadntyneen. Ongelmanratkaisutaitojen, johdonmukaisen ajattelun ja hahmotuskyvyn kokee parantuneen
kaksi kuudesta vastaajasta. Keskiviikkoryhma kokee saavuttaneensa tai ylittdneensa yhta tavoitetta lukuun
ottamatta kaikki harjoitusten kautta mahdollistuneet tavoitteensa. Kaikki nelja vastaajaa kokevat oppineensa
ajattelemaan uudella tavalla, saaneensa onnistumisen kokemuksia ja enemman keinoja muistaa asioita.
My6s ongelmaratkaisutaitojen arvioidaan parantuneen. Yksi neljasta kokee vaikeaksi arvioida johdonmukai-
sen ajattelun lisaantymistd, hahmotuskyvyn paranemista ja kotona parjaamisen lisddantymista. Kolme neljasta
arvioi saavuttaneensa myds nama tavoitteet.

My0s omaisia pyydettiin arvioimaan, missa maarin PaaOma-hankkeelle asetetut erityiset tavoitteet toteutui-
vat. Omaisten nakemyksia on esitelty seuraavalla sivulla kuviossa 5. Erityisen myodnteinen on keskiviikkoryh-
man omaisten arvio onnistumisen kokemuksista ja keinoista muistaa asioita: lahes kaikki vastaajat ovat vait-
tamien kanssa taysin samaa mielta. Keskiviikkoryhman omaisten arviot ovat muiltakin osin hyvin myonteisia,
kun huomioidaan myos melko samaa mielta olevat.

Maanantairyhmdassa omaisten arviot jakautuvat enemman. Merkille pantavaa on, ettd myonteisimmin myos
heidan joukossaan arvioidaan toteutuneen onnistumisen kokemusten saaminen ja keinojen muistaa asioita
lisadntyminen. Muiden tavoitteiden osalta maanantairyhman omaisissa oli myos melko tai taysin eri mielta
olleita: kaksi vastaaja on melko eri mieltd kotona parjaamiseen seka asioiden tarttumiseen ja loppuunsaatta-
miseen liittyvien valmiuksien lisddntymisestda. Hahmotuskyvyn parantumisesta on melko eri mieltd yksi ja
taysin eri mielta yksi kyselyyn vastannut omainen.
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Maanantairyhma Keskiviikkoryhma
Omaiseni/ldheiseni kyky parjata % 1 2
kotona on lisaantynyt 5 )
Omaiseni/ldheiseni kyky tarttua 5 1 5
asioihin ja vieda aloitetut asiat 2
loppuun on lisdantynyt 1 2
Omaiseni/ldheiseni hahmotuskyky on 3 - 3
parantunut — i 1
Omaiseni/laheiseni keinot muistaa 5 1
asioita ovat lisdantyneet 1 1
e 2 4
Omaiseni/laheiseni on saanut 4
onnistumisen kokemuksia 1
0 1 2 3 4 5 6| 0 1 2 3 4 5
Taysin samaa mielta Melko samaa mielta Tdysin samaa mielta Melko samaa mieltd
Melko eri mielts W T&ysin eri mielt3 Melko eri mieltd W Téysin eri mielta
Vaikea sanoa Vaikea sanoa

Kuvio 5. Omaisten nakemyksida P4aOma-ryhmien erityisten tavoitteiden toteutumisesta.

4.3 Oireet arjessa ja niiden ilmeneminen

"Qireet arjessa”-lomakkeessa listataan 22 tyypillista oiretta, joiden kohdalla osallistujat valitsevat tilannet-
taan parhaiten kuvaavan vaihtoehdon: ilmeneekd oire "ei koskaan”, ”valilla” vai “ldhes aina”. Lomake tayte-
tdan samanlaisena ryhman alussa ja lopussa (Liite 1). Oireet voidaan jakaa neljaan ryhmaan: 1) asioiden muis-
taminen, 2) asioiden tekeminen ja keskittyminen, 3) asioiden ajatteleminen ja hahmottaminen seka 4) mieli-

alaan liittyvat oireet. Kummassakin ryhmdssa ilmeni oireita kaikista em. oireryhmista.

4.3.1 Maanantairyhma

Alkukartoituksessa kaikilla kuudella maanantairyhmalaisella oli asioiden muistamiseen, tekemiseen ja keskit-
tymiseen, ajattelemiseen ja hahmottamiseen sekd mielialaan liittyvia oireita. Kaikilla kuudella ryhmalaisella
esiintyneitd muistioireita olivat vaikeus muistaa kuulemiaan tarkeita asioita ja ihmisten nimia seka toistuva
tavaroiden etsiminen ja asioiden unohtelu. Lahes kaikkien oli my0s vaikea muistaa viime aikojen tapahtumia
ja useimmat kokivat myds hankaluuksia juoksevien asioiden hoitamisessa. Muistioireiden ilmeneminen maa-
nantairyhman alku- ja loppukartoituksissa on esitelty seuraavalla sivulla olevassa kuviossa 6.
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" - . . Alkukartoitus: Asioiden muistaminen
Loppukartoitus: Asioiden muistaminen

B o 2 S e S e e —
on viime pdivind kerrottu 1
Minun on vaikea muistaa ihmisten nimia 5 3
Joudun etsimdan tavaroitani 4 4
1

1 1
Unohtelen toistuvasti asioita _ 5 _ 5

En pysty muistamaan, mitd minulle on viime 2 1 2
- /1
aikoina tapahtunut 2 1
Unohdan hoitaa pankki-, posti-, yM. gy I
juoksevat asiat 4 2
0 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 4 5 6
M Ldhesaina mVililla Ei koskaan M Ldhesaina m Vililla Ei koskaan

Kuvio 6. Asioiden muistamiseen liittyvat oireet maanantairyhméan loppu- ja alkukartoituksessa.

Loppukartoituksessa vastaajien muistioireet olivat ennallaan ainoastaan toistuvan unohtelun kohdalla: oire
ilmeni edelleen valilla viidella ryhmalaisella ja Idhes aina yhdelld ryhmaldisella. Kaikkien muiden muistioirei-
den kohdalla osallistujat kokivat tapahtuneen positiivista muutosta. Alkukartoitukseen verrattuna “lahes
aina” -vastausten maara oli ndilta osin laskenut ja “ei koskaan” -vastausten maara oli lisdantynyt.

Muistamiseen liittyvien oireiden yksilokohtaisessa tarkastelussa huomio kiinnittyy siihen, etta nelja kuudesta
ryhmaladisestd ilmoittaa kahdesta neljaan muistioireen vahentyneen suhteessa aiempaan. Yhden vastaajan
muistioireissa ei ollut tapahtunut lainkaan muutosta ja toisella taas ainoa muutos oli koettu viimeaikaisten
tapahtumien muistamisen vaikeutuminen.

Oireet nakyivat alkukartoituksissa kaikilla kuudella ryhmaldisellda myos asioiden tekemisessa ja keskittymi-
sessa: kaikki arvioivat asioiden tekemiseen menevan aiempaa enemman aikaa ja etta asioiden aloittaminen
ja loppuun saattaminen oli hankalaa. Useimpien oli vaikea keskittya keskusteluun ja ilmaista itseaan puhu-
malla. Lukemiseen keskittyminen sujui keskimaarin jo vahan paremmin, mutta kolmella kuudesta oli siindkin
vaikeuksia. Erdan osallistujan sanoin: “Hyvdd tdssd on se, ettd en tarvitse endd kuin yhden kirjan: se tuntuu

III

joka kerta yhtd uudelta ja ihmeelliselté!”. Tekemiseen ja keskittymiseen liittyvien oireiden ilmeneminen maa-

nantairyhman alku- ja loppukartoituksissa on esitelty seuraavalla sivulla olevassa kuviossa 7.
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Loppukartoitus: tekeminen ja keskittyminen Alkukartoitus: tekeminen ja keskittyminen
Asioiden tekemiseen menee enemman r 4 r .
aikaa kuin aiemmin
Minunonvalkes sloftsansicis TNt 3 e ¢
1
| ..
En pysty suorittamaan tehtavia loppuun 1 5 4
Minun on vaikea keskittya keskusteluun 1_ 5 h 4
En pysty ilmaisemaan itsedni puhumalla . 4 . 5
—-
Minun on vaikea keskittya lukemiseen 1_ 5 2 3
0 1 2 3 4 5 6 0 1 2 3 4 5 6
ml3hesaina ®Valilla Ei koskaan Tyhja M Lihesaina m Vililla Ei koskaan

Kuvio 7. Asioiden tekemiseen ja keskittymiseen liittyvat oireet maanantairyhman loppu- ja alkukartoituksessa.

Ryhmaldisten nakemys asioiden tekemiseen vaadittavasta ajasta oli loppukartoituksessa ennallaan ja koke-
mukset asioiden aloittamisen vaikeudesta lahes ennallaan: Viisi kuudesta vastaajasta koki edelleen asioiden
aloittamisen valilla tai lahes aina vaikeaksi, yksi vastaaja ei osannut arvioida oireen ilmenemista. Sen sijaan
tehtavien loppuunsaattamisen, keskusteluun keskittymisen ja itsen ilmaisemisen puhumalla koettiin jossain
madrin kohentuneen suhteessa alkukartoitukseen. Naiden oireiden kohdalla ”lahes aina” -vastaukset vahe-
nivat ja "ei koskaan” -vastaukset lisdantyivat. Kokemukset lukemiseen keskittymisesta jakaantuivat: osa koki
oireen helpottaneen ja toiset taas huonontuneen.

Yksilokohtaisessa tarkastelussa merkille pantavaa on, etta nelja kuudesta ryhmaldisesta kokee yhdesta kol-
meen oireen ilmenemisen vahentyneen suhteessa aiempaan. Yksi ryhmalaisista ei kokenut asioiden tekemi-
seen ja keskittymiseen liittyvien oireiden muuttuneen suhteessa alkukartoitukseen ja toisella ainoat koetut
muutokset olivat keskusteluun ja lukemiseen keskittymisen vaikeutuminen.
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Loppukartoitus: ajatteleminen ja hahmottaminen Alkukartoitus: ajatteleminen ja hahmottaminen

3
T
Ajatteleminen on hitaampaa kuin aiemmin & 4
. : ; T 4
Minun on vaikea oppia uusia asioita ja _ 3 _ ;
tietoja 3

. . X . L . 5
Minun on vaikea ajatella johdonmukaisesti I 6 1
Minun on vaikea ynmartaa, mitd minulle - 1 P h 4

sanotaan

Minulla on vaikeuksia tunnistaa esimerkiksi .
ihmisia tai esineitd ulkonadlta

Minun on vaikea hahmottaa ymparist6a

esimerkiksi vieraissa paikoissa 2
2

Minun on vaikea ymmartaa, mitd mina
luen

m Ldhesaina mVililla Ei koskaan m Ldhesaina m Valilla Ei koskaan = Tyhja

Kuvio 8. Asioiden ajattelemiseen ja hahmottamiseen liittyvat oireet maanantairyhman loppu- ja alkukartoituksessa.

Kaikilla kuudella loppuarviointiin osallistuneella maanantairyhmaldisella oli my6s ajatteluun ja hahmottami-
seen liittyvia oireita, joiden ilmenemista on kuvattu ylld olevassa kuviossa. Alkukartoituksessa kaikkien ryh-
maladisten kokemus oli, ettd asioiden ajattelemiseen menee aiempaa enemman aikaa, minka lisaksi vaikeaksi
koettiin my0s uusien asioiden ja tietojen oppiminen seka esimerkiksi ihmisten tai esineiden ulkon&élta tun-
nistaminen. Viiden oli valilla vaikea ajatella johdonmukaisesti. Ympariston hahmottaminen ja luetun ymmar-
tdminen sujuivat keskimaarin vahan paremmin, mutta kolmella kuudesta oli vaikeuksia niissakin.

Loppukartoituksessa kaikki ryhman osallistujat kokivat ajattelemisen olevan edelleen aiempaa hitaampaa ja
uusien asioiden ja tietojen olevan edelleen vaikeaa, kuitenkin ”ldhes aina” -vastausten osuus oli laskenut ja
"valilla”-vastausten osuus lisddntynyt. Osallistujat kokivat mydnteistd muutosta tapahtuneen myds ihmisten
tai esineiden tunnistamisessa. Sen sijaan ympariston hahmottamisen ja luetun ymmartamisen koettiin hei-
kentyneen suhteessa alkukartoitukseen. Johdonmukaisen ajattelun ja kuullun ymmartamisen kohdalla ei ole
koettu muutoksia suuntaan tai toiseen.

Yksilokohtaisessa tarkastelussa ilmenee, etta yksi osallistuja kokee neljan ajattelemiseen ja hahmottamiseen
liittyvan oireen ilmenemisen lisdantyneen suhteessa alkukartoitukseen. Vastaajista kolme kokee ympariston
hahmottamisen vaikeutuneen seka kaksi luetun ja kuullun ymmartamiseen liittyvien ongelmien lisddantyneen.

Mielialaan liittyvat oireet olivat ryhmassa yleisia. Kaikki kuusi ryhmalaista ilmoitti alkukartoituksessa karsi-
vansa alakulosta, minka lisaksi viisi kuudesta koki vireystasonsa huonoksi. Nelja kuudesta ryhmalaisesta koki
myo0s, etteivat he voi tehda asioita, joista he nauttivat. Loppukartoituksessa mielialaoireiden osalta ei ollut
juurikaan tapahtunut muutosta. Kaikki vastaajat kokivat edelleen olevansa alakuloisia ja vireystasonsa huo-
noksi. Nautintoa tuottavien asioiden tekemisen osalta tilanne oli muuttunut yhden vastaajan osalta hieman
huonompaan suuntaan.
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4.3.2 Keskiviikkoryhma

Alkukartoituksessa kaikilla neljalla loppukartoitukseen osallistuneella ryhmalaiselld oli asioiden muistami-
seen, tekemiseen ja keskittymiseen, ajattelemiseen ja hahmottamiseen sekd mielialaan liittyvia oireita. Kai-
killa neljalla keskiviikkoryhmalaiselld esiintyneitd muistioireita olivat vaikeus muistaa kuulemiaan tarkeita
asioita ja ihmisten nimia. He myds unohtelivat asioita toistuvasti. Lisaksi useimmat joutuivat etsimaan tava-
roitaan ja unohtivat hoitaa juoksevat asiat. Kahden osallistujan oli vaikea muistaa viimeaikojen tapahtumia.
Muistioireiden ilmeneminen keskiviikkoryhman alku- ja loppukartoituksissa on esitelty alla olevassa kuviossa.

Loppukartoitus: Asioiden muistaminen Alkukartoitus: asioiden muistaminen

Minun on vaikea muistaa ihmisten nimia

En pysty muistamaan, mita tarkeaa minulle
on viime paivina kerrottu

Unohtelen toistuvasti asioita

Joudun etsimaan tavaroitani

En pysty muistamaan, mita minulle on
viime aikoina tapahtunut

I 4

HHH‘ H I H
N NN
w w

Unohdan hoitaa pankki-, posti-, ym.
juoksevat asiat

HF
N

0 1 2 3 4

o

1 2 3 4

M Ldhesaina  mValilla Ei koskaan M Ldhesaina  mValilla Ei koskaan

Kuvio 9. Asioiden muistamiseen liittyvat oireet keskiviikkoryhman loppu- ja alkukartoituksessa.

Muistioireiden kohdalla merkille pantavaa on, etta ryhmalaisten kokemuksen mukaan myonteista kehitysta
on tapahtunut muiden paitsi yhden oireen kohdalla. Tama ndkyy kohentuneiksi koettujen oireiden kohdalla
"lahes aina” -vastausten vdhenemisena ja "ei koskaan” -vastausten lisddntymisenda. Ainoastaan viimeaikais-
ten tapahtumien muistamiseen liittyva oire on osallistujien mukaan pysynyt ennallaan tai jopa hieman voi-
mistunut suhteessa alkukartoituksessa esitettyihin arvioihin.

Yksilokohtaisessa tarkastelussa huomio kiinnittyy siihen, etta kaikki nelja ryhmalaista kokivat kahdesta nel-
jdan muistioireen kohentuneen suhteessa aiempaan. Eniten kohennusta ryhmalaiset raportoivat tapahtu-
neen viime paivina kerrotun ja ihmisten nimien muistamisessa: kolme neljasta osallistujasta arvioi ndiden
oireiden kohdalla tapahtuneen myoénteista muutosta.
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enemman aikaa kuin aiemmin

Minun on vaikea keskittya keskusteluun

Minun on vaikea keskittya lukemiseen

Minun on vaikea aloittaa asioita

En pysty suorittamaan tehtavia loppuun

En pysty ilmaisemaan itsedni puhumalla

Loppukartoitus: tekeminen ja

Asioiden tekemiseen menee L 5
1

o

Alkukartoitus: tekeminen ja
keskittyminen

H I
NN
w

- Hi p—-r HD—'|
N

1 2 3 4

mLdhesaina mVililla Ei koskaan

Kuvio 10. Asioiden tekemiseen ja keskittymiseen liittyvat oireet keskiviikkoryhméan loppu- ja alkukartoituksessa.

YIla olevassa kuviossa kuvataan asioiden tekemiseen ja keskittymiseen liittyvien oireiden ilmenemista keski-
viikkoryhman loppu- ja alkukartoituksessa. Alkukartoituksessa asioiden tekeminen oli kaikille neljalle ryhma-
ldiselle aiempaa hitaampaa seka keskusteluun ja lukemiseen keskittyminen vaikeaa. Lisdksi kolme neljasta

koki, ettd heidan oli vaikea ilmaista itseddan puhumalla seka aloittaa asioita ja saattaa ne loppuun.

Loppukartoituksessa huomio kiinnittyy siihen, etta lahes kaikissa tekemiseen ja keskittymiseen liittyvissa oi-
reissa koetaan tapahtuneen myonteistd muutosta. Tehtadvien loppuun suorittamista lukuun ottamatta ”lahes
aina” -vastaukset ovat vdahentyneet ja “ei koskaan” -vastaukset lisddntyneet tai pysyneet ennallaan. Yksil6ta-

solla tarkasteltuna kaikki ryhmaldiset kokevat myonteistd muutosta kahdesta viiteen oireessa.




Loppukartoitus: ajatteleminen Alkukartoitus: ajatteleminen ja
ja hahmottaminen hahmottaminen
2
Minun on vaikea oppia uusia asioita ja tietoja 1_ 3 2
Ajatteleminen on hitaampaa kuin aiemmin 3 2
Minun on vaikea ajatella johdonmukaisesti I 3 S 4
Minun on vaikea ymmartaa, mitd mina luen — 3 4
Minun on vaikea ynmartaa, mita minulle [r— e 4
sanotaan 3
Minun on vaikea hahmottaa ymparist6a rl 2 ——
esimerkiksi vieraissa paikoissa 1
Mlnulle.x on.v.e'a.l ke}Jks.la t.u'r.mlstaa"(igrzlerklksn - 1 rr— X
ihmisia tai esineita ulkonaslta 2 1
0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
ml3hesaina mValilla = Ei koskaan mlshesaina W Vililli = Eikoskaan mTyhja

Kuvio 11. Asioiden ajattelemiseen ja hahmottamiseen liittyvat oireet keskiviikkoryhman loppu- ja alkukartoituksessa.

Ylla olevaan kuvioon on koottu asioiden ajattelemiseen ja hahmottamiseen liittyvia oireita keskiviikkoryhman
alku- ja loppukartoituksessa. Alkukartoituksessa asioiden ajatteleminen oli kaikilla neljalle vastaajalla aiem-
paa hitaampaa, minka lisdksi kaikilla oli vaikeuksia ymmartaa lukemaansa ja kuulemaansa seka hankaluuksia
uusien asioiden ja tietojen oppimisessa ja johdonmukaisessa ajattelussa. Kolmen osallistujan oli vaikea hah-
mottaa ymparistda ja yhdella oli vaikeuksia myds esimerkiksi ihmisten tai esineiden tunnistamisessa.

Keskiviikkoryhmaldiset kokevat suurimmassa osassa ajattelemisen ja hahmottamisen oireista tapahtuneen
myonteistd muutosta. Jonkin verran muutosta parempaan koetaan tapahtuneen ajattelun hitaudessa, joh-
donmukaisessa ajattelussa ja luetun ymmartamisessa. Sen sijaan seka uusien asioiden ja tietojen oppimisen
ettd kuullun ymmartamisen ryhmalaiset kokevat kohentuneen merkittavasti: kolme neljasta loppuarviointiin
osallistuneesta kokee oireiden vahentyneen suhteessa alkukartoitukseen. Yksilotasolla tarkasteltuna osallis-
tujat kokevat muutoksia yhdesta kolmeen oireessa. Hahmottamiseen liittyvien oireiden koettiin jonkin ver-
ran lisdantyneen.

Mielialaan liittyvat oireet olivat yleisia myo6s keskiviikon ryhmassa. Kaikki nelja ryhmalaista kokivat alkukar-
toituksessa vireystasonsa huonoksi ja etteivat he voi tehda asioita, joista nauttivat. Alakuloa koki kolme nel-
jasta osallistujasta. Padasaantoisesti mielialaoireita ilmeni valilla. Loppukartoituksessa alakulon ja vireystason
haasteiden koettiin jossain maarin kohentuneen: alakuloa koki valillda enaa kaksi ryhmalaista ja vireystason
huonoutta kolme ryhmalaista. Sen sijaan yksi osallistujista koki nautintoa tuottavien asioiden tekemisen en-
tistakin haasteellisemmaksi.
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5 Johtopaatoksia ja kehittamisehdotuksia

Arvioinnin kohteena olleiden P4aOma-ryhmien organisointi ja toteutus oli onnistunut seka ryhmalaisten etta
heiddan omaistensa mielestda. Ryhmatoiminnan mielekkyydesta kertonee osaltaan sekin, etta ryhmissa aloit-
taneet 13 osallistujaa olivat padosin vain muutamia kertoja poissa ryhman tapaamisista ja valtaosa ryhmalai-
sista osallistui loppuarviointien tekemiseen.

Ehdoton enemmisto seka osallistujista ettd omaisista koki PddOma-harjoituksista olleen hyotya ryhmalaisille.
Osallistujat korostivat kuitenkin myds ryhman olleen tarkea: tehtavien tekeminen yksin olisi koettu vahem-
man motivoivaksi. Ryhman merkitys tuli nakyvaksi kevaan kuluessa myos niille osallistujille, joiden ensisijaiset
tavoitteet olivat alkukartoitusvaiheessa liittyneet IE-harjoituksista saatavaan hyotyyn.

PaaOma-ryhmissa toteutuivatkin monet yleiset, vertaistuen voimaan pohjaavat elementit, jotka lisaavat seka
osallistujien sosiaalista pddomaa ettd muita hyvinvointiin liittyvia tekijoitd. Nama hyodyt voivat toteutua
missa tahansa hyvin toteutetussa ja tavoitteellisesti ohjatussa vertaisryhmassa. Ryhmatoimintaa arvioides-
saan lahes kaikki ryhmalaiset kokivat tutustuneensa uusiin ihmisiin, voineensa jakaa kokemuksia muiden sa-
mankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten kanssa, saaneensa mielekasta tekemista sekd omien valmiuk-
siensa toimia toisten kanssa lisdantyneen, vireystasonsa nousseen ja uskon omiin mahdollisuuksiin kasva-
neen. Useimmat katsoivat myds mielialansa parantuneen, itsetuntonsa vahvistuneen ja kuntoutusmotivaa-
tionsa kasvaneen. Uusia ystavyyssuhteitakin koettiin syntyneen. Omaisten nakemykset olivat pitkalle saman-
suuntaisia ryhmaldisten omien arvioiden kanssa.

Erilaiset mielialaoireet nayttaytyivat yleisind oireina molemmissa ryhmissa. Ryhmatoimintaa arvioidessaan
lahes kaikki ryhmaldiset kokivat vireystasonsa nousseen ja useimmat arvioivat mielialansa parantuneen.
Nama ovat tyypillisia vertaisryhmastad saatuja hyotyja. Mielialaoireiden ilmenemisen ei kuitenkaan koettu
juuri vahentyneen ryhmatoiminnan aikana.

PdaaOma-ryhmien toiminnalle on asetettu myos tavoitteita, jotka liittyvat hankkeessa sovellettavan Instru-
mental Enrichment (IE) -harjoitusohjelman harjoituksiin ja niistd mahdollisesti saataviin hyotyihin: kotona
parjadamisen, muistikeinojen ja johdonmukaisen ajattelun liséantyminen, hahmotuskyvyn ja ongelmanratkai-
sutaitojen parantuminen seka uudenlainen tapa ajatella ja onnistumisen kokemukset. Valtaosa listatuista
asioista tuli valituiksi ryhmalaisten henkilokohtaisiksi tavoitteiksi ja erityisesti keskiviikkoryhman loppukartoi-
tukseen osallistuneet kokivat suurimmaksi osaksi saavuttaneensa myos nama tavoitteet. Myos heiddan omai-
sensa arvioivat tavoitteiden toteutumista hyvin myonteisesti. ”Vaikea sanoa”-vastausten osuus oli maanan-
tairyhmassa melko suuri, mika voi liittya siihen, ettd oman toiminnan arviointi on muistisairaille vaikeaa.

Kummassakin ryhmassa kaikki kokivat oppineensa ajattelemaan asioita uudella tavalla, saaneensa onnistu-
misen kokemuksia ja ettd heidan ongelmanratkaisutaitonsa olivat parantuneet. Lisdksi kolme neljasta keski-
viikkoryhmalaisesta koki kohenemista johdonmukaisessa ajattelussa, muistikeinoissa, hahmotuskyvyssa ja
kotona parjaamisessa. Maanantairyhman vastaajat arvioivat toteumaa varovaisemmin ja osa koki tavoittei-
den arvioimisen vaikeaksi. Ongelmanratkaisutaitojen, johdonmukaisen ajattelun ja hahmotuskyvyn arvioi pa-
rantuneen vain kaksi kuudesta vastaajasta. Kotona parjaamisen koki lisddntyneen nelja ja muistikeinojen kas-
vaneen viisi vastaajaa. Myds omaiset arvioivat kriittisemmin kotona parjaamista, hahmotuskykya seka kykya
tarttua asioihin ja vieda aloitetut asiat loppuun.
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Osa edelld kuvatuista PaaOma-ryhmien erityisista hyodyista liittyy oireisiin, jotka ovat yleisia seka muistisai-
railla ettd AVH-potilailla. Ryhmalaisia pyydettiin arvioimaan ndiden tavanomaisten oireiden ilmenemista seka
ryhmatoiminnan alussa etta sen paattyessa. Yhteenvetona voidaan todeta, etta kaikilla kummankin ryhman
jasenilla esiintyi seka asioiden muistamiseen, tekemiseen ja keskittymiseen, ajattelemiseen ja hahmottami-
seen ettd mielialaan liittyvia oireita.

Maanantairyhmassa oli padosin etenevad muistisairautta sairastavia osallistujia. Talloin lahtokohtaiseksi ta-
voitteeksi voidaan asettaa, etta oireet eivat puolen vuoden tarkastelujaksolla pahenisi, vaan pysyisivat en-
nallaan. Osallistujien subjektiivisen kokemuksen mukaan tavoite saavutettiin ja ylitettiin kaikissa oirekatego-
rioissa: ainoastaan 4/22 oireesta koettiin lisddntyneen ja 8/22 pysyneen ennallaan, kaikkien muiden oireiden
arvioitiin muuttuneen myonteiseen suuntaan (10/22). Valtaosa oireista (18/22) oli osallistujien kokemuksen
mukaan pysynyt ennallaan tai parantunut.

Keskiviikkoryhmassa oli aivotapahtuman kokeneita osallistujia, jotka olivat eri vaiheissa toipumista. Tassa
ryhmassa oli tditen mahdollista tapahtua myonteista kehitysta oireiden ilmenemisen suhteen, kuten tapah-
tuikin maanantairyhmé&a enemman: keskiviikkoryhmassa ainoastaan 4/22 oireesta arvioitiin heikentyneen ja
2/22 pysyneen ennallaan. Muiden oireiden arvioitiin muuttuneen myonteiseen suuntaan (16/22).

Osallistujien kokemus oireiden ilmenemisestd on heidadn subjektiivinen arvionsa ja sellaisenaan arvokas ja
tosi. Missa maarin muutosta on tapahtunut ja miltd osin tapahtunut muutos on nimenomaan PaaOma-ryh-
man ja sielld tehtyjen harjoitusten ansiota onkin jo vaikeammin arvioitavissa tilanteessa, jossa valiin tulevia
muuttujia on useita: mm. yksil6llisesti eteneva muistisairaus ja toipuminen aivotapahtumasta, arviointi-in-
terventioiden vaikutus osallistujien tekemiin havaintoihin sekd muut harrastukset ja aktiviteetit, joita omai-
set kertoivat useimmilla ryhmalaisilla olevan lukuisia.

Varmaa kuitenkin on, etta ryhmalaiset kokivat saaneensa PaaOma-ryhmistd enemman kuin he olivat osan-
neet alussa toivoakaan. Ja etta arviointitiimin edustajat tapasivat kesakuussa huomattavasti fokusoituneem-
mat ryhmat kuin tapaamisten alussa tammikuussa. Kummankin ryhman jasenet korostivat nimenomaan kes-
kittymiskykynsa parantuneen PaaOma-ryhmissa tehtyjen harjoitusten myota. Osallistujat katsoivat mm. ta-
man vaikutuksen heijastuvan myés muuhun toimintaansa ryhmakokoontumisten ulkopuolella.

Kirjalliset lomakkeet olivat toimiva ratkaisu. Ulkoisen arvioinnin kdyttdamaa menettelyd lomakkeiden suhteen
voi suositella jatkettavan myods hankehenkiloston toteuttamana. Lomakkeiden tayttaminen osallistujien
kanssa antaa ohjaajille paljon tietoa esimerkiksi sairaudentunnottomuudesta. Myds vapaaseen keskusteluun
kannattaa panostaa, silla se taydentaa lomakkeiden tietoja.

On kuitenkin hyva huomioida, ettd lomakkeiden tayttaminen ryhmissa vie kaksi ryhmakertaa, yhden alussa
ja toisen lopussa. Ryhmatoimintaan liittyvat odotukset ja toiveet on suositeltavaa tayttdaa ryhmatilanteessa
yhdessa muiden kanssa, mutta oireet arjessa-lomakkeen voi vaihtoehtoisesti tayttdaa myos yksilollisen koti-
kdynnin tai testauksen yhteydessa. Talloin lomake antaisi ohjaajille lisatietoa osallistujista ja antaisi lisdvar-
muutta siihen, ettd vastausvaihtoehdot tulevat oikein ymmarretyksi.

Lomakkeita taytettdessa tulee varmistua siita, etta kaikki ovat ymmartaneet vastausvaihtoehdot oikein. Val-
taosa arviointiin osallistuneiden ryhmien osallistujista kykeni tayttdamaan lomakkeet itsendisesti ja vastaa-
maan kysymyksiin johdonmukaisesti. Eteen voi tulla myds ryhmia, joissa lomake kannattaa tayttaa siten, etta
ohjaaja lukee ja ohjeistaa kunkin vaihtoehdon ja osallistujat vastaavat yhteen kysymykseen kerrallaan.
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Omaisille ja laheisille suunnatussa kyselyssa testattiin vastausvaihtoehtoa, jolla pyrittiin tasmentamaan, pe-
rustuivatko omaisen vastaukset hdnen omiin havaintoihinsa vai ryhmalaisen kertomiin kokemuksiin. Ulkoisen
arvioinnin kokemus on, etta kysymyksella ei paasty toivotulla tavalla kiinni tiedonldhteeseen, minka lisaksi se
saattoi hammentaa joitakin vastaajia. Vastausvaihtoehdosta paatettiin nain ollen luopua.

24



Lahteet

Aivoinfarkti. Kdypa Hoito suositus (2011) Suomalaisen lddkariseuran Duodecimin ja Suomen Neurologinen
yhdistys ry:n asettama tyoryhma. Haettu 7.10.2013 osoitteesta: www.kaypahoito.fi

Aprile, 1., Piazzini, D. B., Bertolini, C., Caliandro, P., Pazzaglia, C., Tonali, P. & Padua, L. (2006). Predictive var-
iables on disability and quality of life in stroke outpatients undergoing rehabilitation. Neurological Sciences,
27(1), 40-46.

Bottino, C., Carvalho, I., Alvarez, A., Avila, R., Zukauskas, P., Bustamante, S., Andrade, F., Hototian, S., Saffi,
F. & Camargo, C. (2005). Cognitive rehabilitation combined with drug treatment in Alzheimer’s disease pa-
tients: A pilot study. Clinical Rehabilitation, 19 (8), 861-869.

Gillen, R., Tennen, H., Eberhardt McKee, T., Gernert-Dott, P. & Affleck, G. (2001). Depressive symptoms and
history of depression predict rehabilitation efficiency in stroke patients. Archives of Physical Medicine and
Rehabilitation,82, 1645-49.

Hackett, M. L., Yapa, C., Parag, V. & Anderson, C.S. (2005). Frequency of depression after stroke: A system-
atic review of observational studies. Stroke, 36(6), 1330.

Hadidi, N., Treat-Jacobson, D. J. & Lindquist, R. (2009). Poststroke depression and functional outcome: A
critical review of the literature. Heart & Lung, 38 (2), 151-162.

Kansallinen muistiohjelma 2012-2020.Tavoitteena muistiystavallinen Suomi.
Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2012:10.

Kaste, M., Hernesniemi, J., Kotila, M., Lepantalo, M., Lindsberg, P., Palomaki, H., Roine, R. O. & Sivenius, J.
(2006). Aivoverenkiertohairiot. Teoksessa S. Soinila, M. Kaste & H. Somer (Toim.) Neurologia. 2. painos (ss.
271-331). Jyvaskyla: Gummerus.

Kauhanen, M. L., Korpelainen, J.T., Hiltunen, P., Brusin, E., Mononen, H., Maatt4, R., Nieminen, P., Sota-
niemi, K.A. & Myllyld V.V. (1999). Poststroke depression correlates with cognitive impairment and neuro-
logical deficits. Stroke; a Journal of Cerebral Circulation, 30(9), 1875-1880.

Léonie, J., Bergeron, M.-E, Thivierge, S. & Simard, M. (2010). Cognitive intervention programs for individuals
with mild cognitive impairment: systematic review of the literature. Journal of Geriatric Psychiatry, 18(4),
281-296.

Mackay, J. (2004). The atlas of heart disease and stroke. Geneve: World Health Organization.

Muistisairaudet.. Kdypéa hoito —suositus (2010). Suomalaisen lddkariseuran Duodecimin ja Suomen Fysiat-
riayhdistyksen asettama tyoryhma. Haettu 7.10.2013 osoitteesta: www.kaypahoito.fi

Nukari, J., Poutiainen, E., Nybo, T., Himalainen, P. & Kalska, H. (2012). Neuropsykologisen kuntoutuksen
vaikuttavuus. Psykologia 3, 182—-202.

25



Patel, M. D., Coshall, C., Rudd, A. G. & Wolfe, C. D. A. (2002). Cognitive impairment after stroke: Clinical de-
terminants and its associations with long-term stroke outcomes. Journal of the American Geriatrics Society,
50(4), 700-706.

Pohjasvaara, T., Vataja, R., Leppavuori A. & Erkinjuntti, T. (2001). Aivoverenkierron héirididen jalkeinen de-
pressio. Duodecim, 117(4); 397—404.

Sacco, R. L. (1997). Risk factors, outcomes, and stroke subtypes for ischemic stroke. Neurology, 49(5), S39.

Sitzer, D., Twamley, E. & Jesten, D. (2006). Cognitive training in Alzheimer’s disease: a meta-analysis of the
literature. Acta Psychiatr Scand, 114, 75-90.

Tilastokeskuksen www-sivusto. < http://www.stat.fi/til/>.30.3.2012

Tsolaki, M., Kounti, F., Agogiatou, C., Poptsi, E., Bakoglidou, E., Zafeiropoulou, M., Soumbourou, A., Niko-
laidou, E., Batsila, G., Siambani, A., Nakou, S., Mouzakidis, C., Tsiakiri, A., Zafeiropoulos, S., Karagiozi, K.,
Messini, C., Diamantidou, A. & Vasilogou, M. (2011). Effectiveness of nonpharmacological approaches in
patients with mild cognitive impairment. Neurodegener Dis, 8(3), 138—45.

26



Liite 1: Oireet arjessa - lomake

OIREET ARJESSA

Nimi:

Alla on lueteltu asioita ja tilanteita, joihin muistisairaus ja muistiongelmat usein vaikuttavat.

Pyydamme Sinua ympyrdéimaan vaihtoehdon, joka kuvaa parhaiten Sinun tilannettasi.

1. Minun on vaikea muistaa ihmisten nimia.

2. Unohtelen toistuvasti asioita.

3. Minun on vaikea oppia uusia asioita ja tietoja.

4. Joudun etsimaan tavaroitani.

5. Unohdan hoitaa pankki-, posti-, ym. juoksevat asiat.

6. En pysty muistamaan, mita tarkeaa minulle on viime pai-

vina kerrottu.

7. En pysty muistamaan, mita minulle on viime aikoina ta-

pahtunut.

8. Minun on vaikea keskittya keskusteluun.

9. Minun on vaikea keskittya lukemiseen.

10. Minun on vaikea aloittaa asioita.

11. En pysty suorittamaan tehtavia loppuun.

12. Minun on vaikea ymmartaa, mita minulle sanotaan.

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Valilla

Valilla

valilla

Vililla

Valilla

Valilla

Valilla

Valilla

valilla

Valilla

valilla

Valilla

Lahes aina

Lahes aina

Ldhes aina

Lahes aina

Lahes aina

Lahes aina

Lahes aina

Lahes aina

Ldhes aina

Lahes aina

Ldhes aina

Lahes aina
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13. Minun on vaikea ymmartaa, mita mina luen.

14. En pysty ilmaisemaan itsedani puhumalla.

15. Minun on vaikea ajatella johdonmukaisesti.

16. Minulla on vaikeuksia tunnistaa esimerkiksi ihmisia tai

esineita ulkonaolta.

17. Minun on vaikea hahmottaa ymparistoa esimerkiksi vie-
raissa paikoissa.

18. Asioiden tekemiseen menee enemman aikaa kuin aiem-

min.

19. Ajatteleminen on hitaampaa kuin aiemmin.

20. Vireystasoni on huono.

21. Olen alakuloinen.

22. En voi enaa tehda asioita, joista nautin.

Jotakin muuta, mita haluaisitte tuoda esille?

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Ei koskaan

Valilla

Valilla

Valilla

Valilla

valilla

Valilla

valilla

Valilla

Valilla

Valilla

Lahes aina

Lahes aina

Lahes aina

Lahes aina

Ldhes aina

Lahes aina

Ldhes aina

Lahes aina

Lahes aina

Lahes aina
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Liite 2: Odotukset ja toiveet ryhmatoiminnalle - lomake

ODOTUKSET JA TOIVEET RYHMATOIMINNALLE Nimi:

Alla on lueteltu asioita, joita PAaOma-ryhmassa on mahdollista saada ja harjoitella. Pyydamme
Sinua valitsemaan ne asiat, joita Sina toivot saavasi ryhmasta ja harjoituksista.

1. Haluan tutustua uusiin ihmisiin.

2. Haluan saada uusia ystavia.

3. Haluan jakaa kokemuksia muiden samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa.

4. Haluan parantaa valmiuksiani toimia toisten kanssa.

5. Haluan mielekasta tekemista.

6. Haluan lisata kykyani parjata kotona.

7. Haluan lisata kykyani tarttua asioihin ja vieda aloitetut asiat loppuun.

8. Haluan parantaa hahmotuskykyani, esimerkiksi vieraassa paikassa liikkkuminen tai ih-
misten ja esineiden tunnistaminen ulkonaalta.

9. Haluan lisata keinoja muistaa asioita.

10. Haluan lisata uskoa omiin mahdollisuuksiini.

11. Haluan saada onnistumisen kokemuksia.

12.Haluan lisata kykyani ajatella johdonmukaisesti.

13.Haluan parantaa ongelmanratkaisutaitojani.

14. Haluan oppia ajattelemaan asioita uudella tavalla.

15. Haluan parantaa mielialaani.

16.Haluan lisata vireystasoani.

17.Haluan vahvistaa itsetuntoani.

18.Haluan lisdata motivaatiotani kuntoutua.
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Jotakin muuta, mita haluaisitte tuoda esille?
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Liite 3: Arvio ryhmatoiminnasta - lomake

ARVIO RYHMATOIMINNASTA

Pyyddamme Sinua arvioimaan kuinka hyvin alla olevat asiat toteutuivat PaaOma-ryhmassa Si-

nun kohdallasi. Ympyroi paras vaihtoehto.

Ryhman kokoontumisiin oli mukava menna.
Ryhman ohjaajat olivat asiantuntevia.
Ryhman tapaamiset oli organisoitu hyvin.

Ryhmalaiset olivat sitoutuneita ryhman ohjel-
maan.

Harjoitukset olivat minulle hyddyllisia

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Nimi:

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Alla on lueteltu asioita, joita Sina halusit harjoitella ja saada PaaOma-ryhmasta. Pyydamme
Sinua arvioimaan, kuinka hyvin nama asiat toteutuivat Sinun kohdallasi. Ympyroi paras

vaihtoehto.

1. Olen tutustunut uusiin ihmisiin.

2. Olen saanut uusia ystavia.

3. Olen saanut jakaa kokemuksia muiden saman-
kaltaisessa tilanteessa olevien kanssa.

4. Valmiuteni toimia toisten kanssa ovat parantu-
neet.

5. Sain mielekasta tekemista.

6. Kykyni parjata kotona on lisdaantynyt.

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei
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7. Kykyni tarttua asioihin ja vieda aloitetut asiat
loppuun on lisdantynyt.

8. Hahmotuskykyni on parantunut, esimerkiksi
vieraassa paikassa liikkuminen tai ihmisten ja
esineiden tunnistaminen ulkonadlta.

9. Minulla on aiempaa enemman keinoja muistaa
asioita.

10. Usko omiin mahdollisuuksiini on lisaantynyt.

11.0len saanut onnistumisen kokemuksia.

12.Kykyni ajatella johdonmukaisesti on lisaanty-
nyt.

13. Ongelmanratkaisutaitoni ovat parantuneet.

14.0len oppinut ajattelemaan asioita uudella ta-
valla.

15. Mielialani on parantunut.

16. Vireystasoni on noussut.

17.Itsetuntoni on vahvistunut.

18. Motivaationi kuntoutua on kasvanut.

Muita kommentteja tai kehittamisehdotuksia?

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Kylla

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Vaikea sanoa

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei

Ei
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Liite 4: Kyselylomake omaisille ja laheisille

PAAOMA-HANKKEEN KYSELY OSALLISTUJIEN
OMAISILLE JA LAHEISILLE

TAUSTATIEDOT

1. Mika on suhteenne PddOma-hankkeen osallistujaan?
Avio-/avopuoliso

Lapsi

Sisarus

Vanhempi

Muu omainen/ldheinen, kuka

O O O O

2. Kuinka usein tapaatte toisianne?

Asumme yhdessa

Tapaamme joka paiva

Tapaamme useamman kerran viikossa

Tapaamme noin kerran viikossa

Tapaamme harvemmin kuin kerran viikossa, kuinka usein

O O O O

3. Omaiseni/ldheiseni sukupuoli on
o Mies
o Nainen

4. Omaiseni/ldheiseni osallistuu
o Maanantain ryhmaan
o Keskiviikon ryhmaan
o En osaasanoa

5. Osallistuuko omaisenne/ldheisenne talla hetkella muuhun ryhmiétoimintaan tai
onko hanelld muita aktiviteetteja arjessaan?
o Kyll4, minkalai-

sia?

o Ei
o En osaasanoa
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TOIMINNAN ARVIOINTI

Kysymyksissa 6 ja 7 esitetddn PdaOma-hankkeen ryhmatoimintaa koskevia vaittamia. Merkit-
kda rastilla ndkemystdnne parhaiten kuvaava vaihtoehto asteikolla tdysin samaa mielta - taysin
eri mieltd. Mikali ette voi tai halua ottaa kantaa johonkin vdittdmaan, valitkaa rivin oikeassa
laidassa oleva vaihtoehto "vaikea sanoa”. Voitte tdsmentaa ja tdydentaa vastauksianne vaitta-

mien jalkeen.

6. PaiaOma-hankkeen ryhmitoiminnan organisointi ja toteutus

Taysin Melko
samaa samaa
mielta mielta

Omaiseni/ lidheiseni on lahte-
nyt ryhmén kokoontumisiin
mielelldan.

Omaiseni/ liheiseni on pa-
lannut ryhmén kokoontumi-
sista hyvilld mielin.

Ryhmain ohjaajat ovat olleet
ammattitaitoisia.

Kokoontumisten kiytinnon
jarjestelyt ovat sujuneet hy-
vin.

Harjoitukset ovat olleet omai-
selleni/ laheiselleni hyodylli-
sia.

Melko eri
mielti

Taysin Vaikea sa-
eri mieltd | | noa

Voitte halutessanne tdydentda tai kommentoida edellisia vastauksianne:
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7. PaaOma-hankkeen ryhmitoiminnan vaikutukset

Omaiseni/laheiseni on tutustu-
nut uusiin ihmisiin.

Omaiseni/laheiseni on saanut
uusia ystavia.

Omaiseni/laheiseni on saanut
jakaa kokemuksia muiden sa-
mankaltaisessa tilanteessa ole-
vien kanssa.

Omaiseni/laheiseni on saanut
mielekista tekemista.

Omaiseni/ldheiseni valmiudet
toimia toisten kanssa ovat pa-
rantuneet.

Omaiseni/laheiseni kyky par-
jata kotona on lisddntynyt.

Omaiseni/laheiseni kyky tart-
tua asioihin ja vieda aloitetut
asiat loppuun on lisdantynyt.

Omaiseni/laheiseni hahmotus-
KkyKky on parantunut (esim. vie-
raassa paikassa liikkkuminen tai
ihmisten ja esineiden tunnista-
minen ulkoniodlta).

Omaiseni/laheiseni keinot
muistaa asioita ovat lisadnty-
neet.

Omaiseni/laheiseni usko omiin
mahdollisuuksiinsa on lisdanty-
nyt.

Omaiseni/laheiseni on saanut
onnistumisen kokemuksia.

Omaiseni/laheiseni mieliala on
parantunut.

Tadysin
samaa
mielta

Melko
samaa
mielti

Melko
eri
mielti

Taysin
eri
mielti

Vaikea
sanoa
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Taysin Melko sa- | Melko eri | Taysin Vaikea sa-
samaa maa mieltd eri noa
mieltd mielta mielta

Omaiseni/laheiseni vireystaso
on lisdantynyt.

Omaiseni/ldheiseni itsetunto on
vahvistunut.

Omaiseni/laheiseni motivaatio
Kkuntoutua on kasvanut.

Voitte halutessanne tdydentda tai kommentoida edellisia vastauksianne:

8. Kuvailkaa vield omin sanoin, minkilaisia myonteisia tai Kielteisia vaikutuksia
PaaOma-hankkeen ryhmiin osallistumisella on ollut omaiseenne/laheiseenne?

9. Mitd parannettavaa toiminnassa mielestinne on?

10. Haluaisitteko viela sanoa jotain PAdOma-hankkeen ryhmatoiminnasta?

11. Kyselylomakkeen arviointi: Miltd lomakkeen tayttaminen tuntui? Miten parantai-
sitte lomaketta vai oliko se hyva sellaisenaan?

KIITOS VASTAUKSISTANNE!
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Liite 5: Ryhmalidisten kommentteja

Osallistujien kommentteja asioiden muistamiseen liittyvista oireista

“Unohtuu missd olen silloin tdlldin.”

”Kerron samat asiat moneen kertaan.”

“Unohdan huoltaa autoa (bensa, 6ljyt, pesuneste).”

”Ostan samoja asioita kaupasta.”

"Hukkaan pdivittdin tavaroitani, enkd saa mitenkddn mieleeni mihin olen ne laittanut. Saatan et-
sié samoista paikoista monta kertaa enkd I6ydd. Mutta sitten viikkojen pdéistd 16ydén ne sieltd
mistd olen jo aiemmin etsinyt. Tai muistelen ettd olen vasta pitdnyt sité vaatetta, vaikka siitd on jo
yli 1/2 v kun olen edes nédhnyt sen vaatteen. Tdllainen asia vaivaa minua hirvedsti, myés yéuniin.”
”TV:n katsominen, en tahdo muistaa edellisend iltana katsomiani ohjelmia.”

“Haluan parantaa kykydni muistaa asioita auton ajossa.”

Osallistujien kommentteja asioiden tekemiseen ja keskittymiseen liittyvista oireista

“Pystyn tekemdiéin jotain asiaa vain 10 minuuttia kerrallaan.”

”Léhdon tekeminen kotoa hidasta: vaatteiden, kenkien ja asusteiden valitseminen vie normaalia
pidemmdn ajan.”

“Omasta mielestd olen saanut keskittymiskykyd liséd. Se on ollut hakusessa. Vuosia sitten téyttelin
usein ristikoita ja ne jéi vuosiksi, mutta nyt olen alkanut taas tekemddn. Nyt jaksan taas keskittyd
paremmin ristikoihin ja tuntui yllédttévdn helpolle aiempaan verrattuna (...) Jaksan myés keskittyd
television katsomiseen paremmin, jopa liikaa.”

"Tddlld joutuu keskittymddn niihin pisteisiin ja tehtdviin, niissd téytyy keskittyd ainakin meikdldi-
sen, ettd pystyy ratkaisemaan ne tehtdvdt. Auttaa sitten muihinkin asioihin. Mulla on aika huonot
hermot, ehkd on véhdn helpottanut, ei ole pinna niin tiukalla.”

“Menen usein ryhmdn jélkeen jo kello 20.00 nukkumaan, kun on niin vésynyt ryhmdn jélkeen.”
“Mun keskittymiskyky on kylld parantunut. Kun on pakko tuijottaa sitd ruutua ja tehdd, niin siihen
pystyy keskittymddin.”

“Huomaan, ettd noin tunnin pdédstd alkaa keskittyminen herpaantumaan. Sen huomaa kropassa ja
pdidissd, ettd on tunti téynnd.”

”Kun aivot on saanut huilia ja seuraavalla kerralla jatkoi virkednd, niin sitten taas meni hyvin.”
”(...) huomaa, ettd on keskityttévd ja huomaa, etté kannattaa mennd jérjestyksessd.”

”Kun on huomannut, ettd on keskittymisessd hyétyd ja se on harjaantunut myés se oma-aloittei-
suus, mikd usein aivotapahtuman myétd katoaa, se on parantunut”

"Ehké vapaa-aikapuolella sellainen maltillinen etenemistapa, sitd voi hyédyntdd omassa harras-
tuksessa, turha hétkyily pois ja keskittyminen siihen tiettyyn asiaan.”

Osallistujien kommentteja ajattelemiseen ja hahmottamiseen liittyvista oireista

“Haluan parantaa uuden oppimista.”

“"Hahmottaminen, se ettd onko viivat yhtd paksuja, on ollut haasteellinen asia.
“lhan joutuu oikeasti tdysillé pohtimaan, ei voi yhtddn bluffata.”
“Ongelmanratkaisukyky ehké on parantunut.”

“Ongelmanratkaisukyky, ettd tietdd ettd tdlle ongelmalle on ratkaisu.”

”Olen alkanut suunnittelemaan.”

Osallistujien kommentteja mielialaoireista

”Olen ollut alamaissa, noussut sieltd. Alkuaika oli vaikeaa.”

“Silloin télléin siipi maassa.”

“Haluaisin olla onnellinen ja rakastettu, ettd minua arvostetaan.”

”Olen tykdnnyt, vaihtelua eldmddn, pddsee juttelemaan, kivaa henkisestikin.”
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