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Vanhempiaan hoivaavat aikuiset lapset ovat yha kasvava omaishoitajaryhma
ikdantyvassa yhteiskunnassamme. Yhteiskunta saastaa ikaantyneiden hoivame-
noissa merkittavia summia laheisten antaman hoivan ansiosta. Laheisten antaman
hoivan my6ta mahdollistetaan monien ikaihmisten kotona asuminen mahdollisim-
man pitkaan. Usein toissijaiseksi jaa laheistaan hoitavien omaisten jaksaminen ja
hyvinvointi. Tassa opinnaytetydssa haluan tuoda muistisairaista vanhemmistaan
huolehtivien tyttarien aanen kuuluviin. Halusin selvittaa, kuinka he kokevat van-
hempiensa muistisairauden ja minkalaisen merkityksen he antavat vertaistuelle.

Opinnaytetyon toteutin yhteistydossa Keski-Suomen Muistiyhdistyksen Osallistuva
muistisairas-hankkeen kanssa. Opinnaytetyotani varten haastattelin viitta tytarta,
jotka kavivat hankkeen jarjestamassa vertaistukiryhmassa. Vertaistukiryhma on
suunnattu aikuisille lapsille, joiden vanhemmat sairastavat muistisairautta. Opin-
naytetyoni toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Aineistonke-
ruumenetelmana kaytettiin teemahaastattelua ja aineisto analysointiin siséllonana-
lyysill&.

Tutkimuksen tuloksena voidaan todeta, etta tyttaret kokivat vanhempiensa muisti-
sairauden muuttaneen heidan elamaansa. He kokivat vanhemman hoivaamisen
sitouttavan ja aiheuttavan paljon huolta. Toisaalta tutkimuksesta ilmeni muistisai-
rauden tuovan myo0s hyvia asioita. Tutkimuksesta selvisi myos tyttaren ja van-
hemman roolien vaihtuneen muistisairauden myoéta. Tutkimuksesta ilmeni, etta
tyttdren ja muistisairaan vanhemman suhde oli muuttunut monella tavalla, mutta
paallimmaisena asiana nousi suhteen lahentyminen ja osittain jopa paraneminen.
Tutkimus osoitti vertaistuen olevan erittédin merkittava ja tarkea asia. Jatkotutki-
musaiheena voisi olla esimerkiksi miesten kokemuksien tutkiminen samaan aihee-
seen liittyen.
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Adult children, who take care of their aging parents with memory disorders, are a
growing caregiver group of our society. A significant amount of money is saved by
society because of family members serving as caregivers. Furthermore, many el-
derly people get the possibility to continue living at home. Unfortunately, the spe-
cial role of this caregiver group and the amount of time they spend taking care of
their parents is not always acknowledged. In this thesis, | would like to give the
daughters, who take care of their parents suffering from memory disorders, the
chance to speak out.

The thesis was made in collaboration with a project of the Central Finland Memory
Association (Engaging Memory Impaired — project). | interviewed five daughters,
who were participants in a peer group for adult children taking care of their parents
suffering from memory disorders. Open interviews were used to gather data for
this qualitive thesis. Inductive analysis was applied to the data.

The daughters felt that their special role as a caregiver affects their lives in several
different ways. They complained about having a lot of concerns. On the other
hand, they were happy about a closer and sometimes even better relationship with
their parent. Furthermore, the support of peer groups was very important for the
daughters. An interesting subject for further research would be to find out how
men feel about their parents’ memory disorder.
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1 JOHDANTO

Suomessa lahes kolmannes tydssakayvista pitdd huolta laheisistddn korkean ian,
vamman tai sairauden vuoksi (Kauhanen 2015). lkaantynytta omaistaan hoitaa
jopa 700 000 tyossakayvaa, heista kuitenkin suurin osa hoitaa laheistaan korvauk-
setta. Sari Kehusmaan vaitéstutkimuksen (2014) mukaan omaishoito saastaa yh-
teiskunnan varoja vuositasolla perati 2,8 miljardia. Lokakuussa 2015 valmistuneen
tutkimuksen mukaan suurin osa hoivaajista on 45—55-vuotiaita naisia (Kauhanen
2015). Suomen vaeston kiihtyvan ikdantymisen myota on syyta kiinnittdd enem-
man huomioita ikaantyneitd vanhempiaan hoivaavien aikuisten lapsien hyvinvoin-
tiin. Tama tulee jatkossa korostumaan viela enemman, kun vanhusten laitoshoitoa

puretaan ja ihmiset elavat yha pidempaan.

Suomessa on arvioilta 193 000 muistisairasta ihmista. Heistd 114 000 on v&hin-
taan keskivaikeassa muistisairauden vaiheessa. Muistisairauksia voidaan pitaa
kansansairauksina siind missa sydan- ja verisuonisairauksiakin. (Muistisairaudet
2015.) Omaishoitoa tutkineen Kaisa Kauppisen (Rimmi 2015) mukaan vanhusten

hoivassa on useimmiten kyse oman tai puolison vanhemman muistisairaudesta.

Opinnaytetydssani tutkitaan myds vertaistuen merkitysta. Vertaistuen tarkoitukse-
na on tukea samankaltaisten elaménkokemuksien tai elamanvaiheiden lapi elanei-
ta ihmisia (Heino & Kaivolainen 2011, 6). Samankaltaisten elamankokemusten
jakaminen voimaannuttaa ja vuorovaikutus tukee omaishoitajan jaksamista (Heino
& Kainulainen 2011, 6).

Tama kyseinen aihe heréatti kiinnostukseni, kahden harjoittelujakson ja lahipiirissa
olevan vastaavanlaisen tilanteen myo6ta. Aihe on myos hyvin ajankohtainen, ja siita
on uutisoitu mediassakin. Opinnaytetyon toteutin yhteistydssa Osallistuva muisti-
sairas- mahdollisuuksista kaytantoon kehittdmishankkeen kanssa. Hanke on Kes-
ki-Suomen Muistiyhdistyksen sek& Keski-Suomen Parkinson-yhdistyksen yhteinen

hanke, jota rahoittaa Raha-automaattiyhdistys (RAY).



2 TYTAR HOIVAAJANA

Tutkimukseni tarkoituksena on selvittaa tyttarien kokemuksia vanhempiensa
muistisairaudesta ja vertaistuesta. Tassa kappaleessa pohditaan hoivavastuun
syntymista nimenomaan naiselle ja sitd kautta tyttarille. Koin myos tarpeelliseksi

avata hoivan kasitetta.

2.1 Hoiva kasitteena

Hoiva on tana paivana paljon kaytetty termi, niin arkikielesséa, kuin myos tieteen
sanastossa. Hoiva on lyhyt ja ytimekas ja siihen liitetddn myonteisid mielikuvia.
Ennen hoiva sanan yleistymista, kaytettiin muita asiaa kuvaavia kasitteita, kuten
huolenpito, auttaminen ja hoito ja hoitaminen. Edelleen arkikielesséa puhutaan en-
nemmin esimerkiksi vanhempien huolehtimisesta kuin hoivasta. Hoivan kasite on
syntynyt naistutkimuksen kautta. Hoivaa ei ole kuitenkaan helppo maaritella, silla
hoivalla ei ole vakiintunutta tietoteoreettista perustaa ja se on kasitteena laaja-
alainen. (Anttonen & Zechner 2009, 16-17.)

Arkipuheessa hoiva ja hoitaminen usein sekoittuvat tai niita kaytetaan toistensa
synonyymeina. Hoivan kohdistuessa pelkastdédn ihmiseen tai elollisiin olentoihin,
hoitaa voidaan sen sijaan melkein mita vain; ihmisten ja elainten ohella myo6s vir-
kaa, liiketoimia tai vaikkapa kukkia. (Kirsi 2004, 17-18.) Anttonen ja Zechner
(2009, 17) toteavat, etta ladke- ja hoitotiede puhuvat enimmékseen hoidosta ja
sosiaalitieteet useasti hoivasta. Kirsi (2004, 17) tuo esille hoivan k&sitteen kate-
vyyden, koska sana ei johdata tekem&an erotteluja sosiaalisen ja terveydellisen

kesken, ei myoskaan kotityon ja palkkatyon valilla.

Hoiva on kokonaisvaltaista huolenpitoa ihmisista, jotka tarvitsevat apua joka paiva.
Hoiva siséltaa fyysinen, psyykkisen ja sosiaalisen huolenpidon liséksi emotionaa-
lista huolenpitoa (Kirsi 2004, 18). Kirsi huomauttaa, ettéd mik& tahansa satunnainen
huolenpito ei kuitenkaan ole hoivaa, vaan hoivan maaritelmét korostavat huolenpi-
don jatkuvuutta ja ruumiillisuutta. Hoiva voidaan tuottaa maksetulla tai ilmaisella
tyolla, se voi perustua sopimuksekseen, ammatillisuuteen, vapaaehtoisuuteen tai

moraaliseen velvoitteeseen (Kirsi 2004,18).



Hoiva voidaan jakaa valittomaan ja valilliseen hoivaan (Kuronen 2007, 124). Valit-
tomaan hoivaan kuuluu fyysista laheisyytta tai ihokosketusta. Valillisella hoivalla
Kuronen tarkoittaa hoivaa, jossa huomio kiinnittyy kodin fyysiseen ymparistéon.
Esimerkiksi henkilon kodista ja henkilokohtaisista asioista huolehtiminen on valillis-
ta hoivaa. (Kuronen 2007, 124-129.)

Hoiva voidaan jaotella myos informaaliseksi hoivaksi ja formaaliseksi hoivaksi.
Zecher (2010, 5) toteaa vanhusten informaali hoivan maarittyvan tavallisesti
omaisten tai l&heisten toisilleen antamaksi avuksi. Se voi perustua yhteiseen histo-
riaan, sukulaisuuteen, laheisyyteen, rahaan tai velvollisuuteen. Formaalilla hoivalla
tarkoitetaan virallista, yhteiskunnan, yritysten ja jarjestojen tuottamaa hoivaa (Jul-
kunen 2006, 242). Julkunen (2006, 242) kuitenkin huomauttaa, ettd nyky-
yhteiskunnassa hoiva olisi syyta nahda kokonaisuutena, pirstomatta sita erikseen

formaaliksi ja informaaliksi, perheen sisdiseksi ja ammatilliseksi hoivaksi.

2.2 Nainen hoivaajana

Hoivavastuun syntymista juuri naiselle voidaan tarkastella naistutkimuksen kautta.
Raija Julkunen (1992, 127) toteaa, ettd naiseuden mielikuvaan on kautta aikain
liitetty vastuu hoivasta. Taman lisdksi naisille ominaista toimintatapaa on kuvailtu
hoivarationaaliseksi sek& vastuurationaaliseksi (Anttonen 1997, 132-133). Hoiva-
rationaalisuudella tarkoitetaan kykya vastata toisen tarpeisiin kulloistenkin ajallis-
ten ja paikallisten kehysten puitteissa. Vastuurationaalisuudella tarkoitetaan nais-
ten tapaa tajuta ja tunnistaa toisten ihmisten asema ja tarpeet, seka kyky samais-
tua niihin ja toimia niiden mukaisesti tai ainakin ne huomioon ottaen. (Anttonen
1997, 130-133)

Hoiva on monella eri tavalla liitetty naiseuteen, naissukupuoleen ja naistoimintaan.
Kuitenkaan kyse ei ole pelkastaén naistyon tai naisen maarittelysta, vaan kyse on
myds sosiaalipolitikasta (Anttonen 1997, 133, 138). Hoiva onkin yksi tarkeimpia
sosiaalipolitiikan julkisia keskusteluaiheita. Viime aikoina julkisen keskustelun ai-
heena on ollut vaeston ikarakenteen radikaali muuttuminen. Samaan aikaan van-
husten laitospaikkoja puretaan ja ihmisten elinik&d nousee. Herda kysymys, kuka

hoitaa vanhuksemme tulevaisuudessa ja millaisilla resursseilla?



2.3 Tyttéaret hoivaajina

Yhéa useampi tydikdinen suomalainen hoitaa huolenpitoa tarvitsevaa tai sairasta
laheistaén. Heikki ja Kirsi Hiilamo (2015, 7) ovat havahtuneet siihen, etta tuttava-
piirissa puhutaan omien vanhempien hyvinvoinnista lahes yhté paljon kuin omista
lapsista. Puhuttaessa lapsien syista ryhtyd vanhempiensa hoivaajiksi nousee en-
simmaisena esille vastavuoroisuuden periaate. Vanhemmat ovat saattaneet heidat
maailmaan ja kasvattaneet heidat ja hoitaneet myds heidan lapsiaan, joten he ko-
kevat avun antamisen luonnollisena siirtyméana. (Hillamo & Hiilamo 2015, 67.)
Omaishoitoa tutkinut Mikkola (2009) toteaa omaishoidon tarkeimman motiivin ole-
van jo olemassa oleva suhde, joka ei ole syntynyt hoidon tarpeen perusteella,
vaan on olemassa siita rippumatta. Vaikka omaishoitotilanne voidaan kokea vel-
vollisuutena, on hoivaajan paamotiivina usein rakkaus ja auttamisen halu (Méaki-
nen 2011, 50).

Vaikka yleensé auttajana on 50-64-vuotias nainen, on tana paivana yha useampi
mies ryhtynyt hoitamaan omaistaan (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 14).
Auttamisen ja hoitamisen muodot ovat sukupuolisidonnaisia. Naiset hoitavat, teke-
vat ruokaa, siivoavat, kayvat kaupassa, huolehtivat hygieniasta ja niin edelleen.
Miehet auttavat tekemélla enemman niin sanottuja miesten toitd kuten korjaavat,
kunnostavat ja kuljettavat. Sukupuolten vélistd eroa huolenpidossa on selitetty
ajankayttoon ja sukupuolirooleihin sosiaalistumiseen liittyvilla eroilla seka erilaisiin

tehtaviin erikoistumisella (Eriksson 2010, 303).

Tuoreen tutkimuksen mukaan suurin osa hoivaajista on 45-55-vuotiaita naisia
(Kauppinen 2015). Nain ollen voidaan paatelld, ettd on suuri joukko tyttarid, jotka
huolehtivat iakkaista vanhemmistaan. Toki on myds esimerkiksi vammaista tai
muutoin sairastunutta lastaan, puolisoaan tai sisarustaan hoitavia naisia. Kauppi-
nen (2015) toteaa, etta vanhusten hoivassa on usein kyse oman tai puolison van-
hemman muistisairaudesta. Hiilamo (2015, 99) tuo esille tyttérien olevan vaikeas-
sa asemassa. Tilanne voi usein olla se, ettd omat lapset ovat jo aikuistumassa tai
juuri aikuistuneet ja vihdoinkin olisi aikaa panostaa omaan uraan seka tarpeisiin,
mutta vastuu omista tai puolison vanhemmista kuluttaa voimia. Han toteaa, etta

yhteiskunta kayttaa mielelldaan hyvaksi “kiltteja tyttaria” verorahoja saastaakseen.
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Hiilamo toteaa monien tutkijoiden osoittaneen, ettd l&heisia hoivaavilla keski-
ikaisilla on ongelmia fyysisen ja psyykkisen terveyden kanssa. Elama on hyvinkin
kiireellistéa, eikd kokemattomuus hoivasta auta asiaa. Taman vuoksi ty6ikainen

hoivaaja joutuu jatkuvasti kamppailemaan oman jaksamisensa kanssa.
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3 MUISTISAIRAUKSISTA

Muistioireita tarkastellessa on syyta erottaa ohimenevat syyt, parannettavissa ole-
vat syyt, pysyvat jalkitilat seké etenevat syyt. Eteneviin muistisairauksiin katsotaan
lukeutuvan muun muassa Alzheimerin tauti, aivoverenkiertosairauden muistisai-
raus, pienten aivoverisuonten sairaus, Parkinsonin taudin muistisairaus, Lewyn-
kappale tauti seka otsa-ohimolohkorappeumat. (Erkinjuntti 2010, 74-75.) Al-
zheimerin tautiin, sekamuotoiseen Alzheimerin tautiin ja otsalohkorappeumaan
perehdytd&n opinnaytetydssani tarkemmin, silla taman tutkimuksen haastatelta-
vien vanhemmat sairastavat jotakin edella mainituista sairauksista. Tutkimuksen
tulosten ymmartamisen vuoksi on tarkeaa, ettd lukija tietdd muistisairauksista ja
niiden aiheuttamista kaytdsoireista. On hyva muistaa, etta muistisairaus ei ole vain
muistin ja muiden alyllisten toimintojen rappeutumista, eivatka sairastuneen ja ha-
nen laheistensa arkielamén ongelmat niinkdan aiheudu muistivaikeuksista (Erkin-
juntti & Huovinen 2008, 182). Erkinjuntti ja Huovinen (2008) muistuttavat, etta sai-
rauden edetessa sairastuneen kayttaytymisessa ja tunne-elaméssa alkaa nakya
muutoksia, kuten mielialan vaihtelua, aggressiivisuutta ja levottomuutta. Nama
kaytosoireet rasittavatkin kaikista eniten omaishoitajia ja muita muistisairaan lahei-
sid, eika niinkaan alyllisten toimintojen heikentyminen. Kaytdsoireista kertova kap-
pale ohjailee opinnaytetyon lukijaa seuraavaan paalukuun, joka kertoo arjesta

muistisairaan laheisena.

3.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tautia sairastaa 65—70 % kaikista keskivaikeaa tai vaikeaa muistisai-
rautta sairastavista. Taten Alzheimerin tautia voidaan pitaa yleisempéana muistisai-
rautena (Viramo & Sulkava 2010, 31). Alzheimerin tauti on vaiheittain eteneva ai-
vosairaus, jonka oireet aiheutuvat eri aivoalueiden vaurioista. Alzheimerin taudin
synnyn syyt ovat epaselvid, eika taudin perimmaista syytad tunneta. Alzheimerin
tauti on yleisempaa ikadantyneilld, yli 65—-vuotiailla ihmisilla, mutta sitd voidaan

myds todeta tyoikaisilla alle 50—vuotiailla. (Viramo & Sulkava 2010, 31.)
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Alzheimerin tautiin ei ole parantavaa ladkettda, mutta sairastuneen elamanlaatua
voidaan parantaa oireiden mukaisella laékityksella ja kuntoutuksella. Hallikainen
korostaa artikkelissaan (1/2014) varhaisen diagnoosin ja varhain aloitetun laaki-
tyksen keskeista merkitysta hoitovasteen aikaansaamiseksi. Laakehoito ei paran-
na muistia, mutta laakehoidon vaikutuksesta muistisairaan aloitteellisuus ja yleinen
aktiivisuus kohenevat, seka rauhattomuus ja kaytosoireet vahenevat. Oikeanlaisil-
la tukitoimilla, seka varhain aloitetulla laékityksella voidaan pidentaa muistisairaan

kotona selviytymistd muutamalla vuodella.

3.2 Sekamuotoinen Alzheimerin tauti

Sekamuotoiseksi Alzheimerin taudiksi voidaan kutsua Alzheimerin taudin ja vasku-
laarisen eli aivoverenkierron sairauden yhdistelmda. Tama tarkoittaa sita, etta
osalla Alzheimerin tautia sairastavista potilaista on muutoksia, jotka ovat tyypillisia
aivoverenkiertohdiridista johtuvalle muistisairaudelle (Erkinjuntti & Huovinen 2008,
84). Erkinjuntti ja Huovinen (2010, 84) toteavat, ettd viimeaikaiset tutkimukset ovat
osoittaneet taman ryhman olevan aiemmin oletettua suurempi, noin kolmasosalla
Alzheimer-potilaista on vaskulaarisia muutoksia. Sekamuotoisen muistisairauden
vaaratekijoité ovat esimerkiksi verenpainetauti, eteisvarina, valtimonkovettumistau-
ti seka aivohalvaus. Myds taudin syntyyn vaikuttavia, yhtenevia piirteitd on havaittu
sairastuneen aivoissa, esimerkiksi erityyppiset solukuolemat ja niiden seuraukse-
na tapahtuneet kudosten surkastuminen ja valkean aineen muutokset seka tuleh-
dukselliset muutokset. Sekamuotoista muistisairautta esiintyy tavallisimmin van-
henevan vaeston keskuudessa ja se saattaa olla tulevaisuudessa jopa yleisin
muistisairauksien alatyyppi. (Huovinen & Erkinjuntti 2010, 84-85.)

3.3 Alzheimerin taudin vaiheet ja oireet

Alzheimerin taudin vaiheet voidaan jakaa neljadn osaan: varhainen Alzheimerin
tauti, lieva Alzheimerin tauti seka keskivaikea ja vaikea Alzheimerin tauti (Pirttila &
Erkinjuntti 2010, 126). Taudin eteneminen ja oireet ovat aina yksildllisia, mutta
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taudin tunnusomaisten vaiheiden tunteminen helpottaa taudin etenemisen ymmar-

tamisté ja auttaa varautumaan tulevaan.

Varhaisessa Alzheimerin taudissa korostuvat oppimisen vaikeudet ja unohtelu.
Nimien muistaminen ja asiakokonaisuuksien hahmottaminen hankaloituvat. Oireet
alkavat tyypillisesti hitaasti nakymé&an sairastuneelle ja hanen laheisilleen, mutta
usein sairastunut itse kieltdd muistioireensa. Arkielaman askareissa voi ilmeta hi-
dastumista ja epavarmuutta, joka aiheuttaa arsytysta, masennusta ja ahdistusta.
Taman vuoksi tutut harrastukset saattavat vahentya tai jdAdda kokonaan pois. (Te-
laranta 2014, 28-33.)

Lievassa Alzheimerin taudissa on kyse laajemmasta muistin ja tiedonkasittelyn
heikentymisesta. Omatoimisuus ja aloitekyky vahenee ja sairastuneen toiminnan
ohjauksessa alkaa ilmeta ongelmia. Kauppareissut, raha-asioiden hoitaminen ja
vieraassa ymparistossa liikkuminen vaikeutuvat. Sanojen I6ytaminen ja nimeami-
nen vaikeutuvat, seka asioiden prosessointi hidastuu, jonka vuoksi sairastunut
saattaa valttaa sosiaalista kanssakaymista. Ajantaju heikkenee ja tapahtuneiden
asioiden aikajarjestys menee sekaisin. Myos harhaluuloja saattaa esiintya. (Pirttila
& Erkinjuntti 2010, 126 ; Telaranta 2014, 62—65.)

Keskivaikeassa Alzheimerin taudissa itsendinen selviytyminen vaikeutuu huo-
mattavasti. Tututkin paikat voivat tuntua vierailta ja niiden hahmottaminen on vai-
keaa, jonka vuoksi sairastunut voi eksya tutussakin ymparistossa. Hygienian hoi-
dossa ja oikeanlaisesta pukeutumisessa tarvitaan apua. Sairastuneella esiintyy
sanallisten vaikeuksien liséaksi harhanékyja, harhaluuloja sek& uni-valverytmin héi-
riditd. Alzheimerin keskivaikeassa vaiheessa sairastuneen laihtuminen on tyypillis-
ta, vaikka hanen ravintonsa olisikin monipuolista. Kayttaytymisen muutoksia saat-
taa ilmaantua, mutta ruumiillisessa kunnossa ei tdssa vaiheessa tapahdu merkit-
tdvad muutosta. Vaikka sairastuneen kaikki toiminnat ovat heikentyneet, ei han
itse koe olevansa sairas vaan usein keskivaikeassa Alzheimerin taudin vaiheessa
potilaat tuntevat olevansa onnellisia. (Erkinjuntti, Alhainen, Rinne & Huovinen
2006, 87,88 ; Telaranta 2014, 65-67.)

Vaikeassa Alzheimerin taudin vaiheessa sairastunut on laitoshoidon tarpeessa.

Muisti toimii vain satunnaisesti eikd sairastunut tunnista enaa laheisiaan. Puheen
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tuottaminen ja ymmartaminen on vahaista sek& hahmottamiskyky ja katevyys ovat
lahes kadonneet. Sairastunut tarvitsee ohjausta ja apua kaikissa perustoiminnois-
saan. Sairastuneella saattaa ilmeta myos fyysisia oireita kuten suun seudun pak-
koliikkeita ja usein kavelykyky heikentyy huomattavasti. (Erkinjuntti & Huovinen
2008, 67-68 ; Telaranta 2014, 68-69.)

3.4 Otsalohkorappeuma

Otsalohkorappeumaksi voidaan kutsua sairauksia, jotka vaurioittavat aivojen fron-
taali- eli otsalohkoa. Otsalohkorappeumia voidaan kutsua myos frontotemporaali-
siksi dementiaksi. Otsalohkon toiminta liittyy vahvasti ihmisen aloitteellisuuteen
sekd motivaatioon. Myos tunteiden ja estojen sdately tapahtuu otsalohkossa. Ih-
misen toiminnanohjaus eli toiminnan suunnitelmallisuus ja loogisuus on otsaloh-
kon vastuulla. Kielelliset toiminnot ovat kuuluvat my6s osittain otsalohkon toimin-
taan. (Rinne & Remes 2010, 166-168.)

Sairastuneella ilmenee muun muassa estottomuutta, tahdittomuutta, arvosteluky-
vyttomyytta sekd huolettomuutta. Tama oire nakyy kaytoksena tai sopimattomana
puheena, mitd sairastunut ei koskaan aiemmin olisi tehnyt terveend ollessaan.
Omaiset huomioivat juuri persoonallisuuden ja kayttdytymisen muutokset, eikéa
muistin heikkeneminen ole samalla tavalla korostunut kuin Alzheimerin taudis-
sa. Aloitekyvyttomyys ja apaattisuus puolestaan nékyvat pitkdkestoisena toimet-
tomuutena. (Rinne & Remes 2010, 166—-168.)

Otsalohkojen vaurioitumisen syyt eivat ole yksiselitteisid. Mahdollisia syitd ovat
aivovammat, aivoverenvuodot ja aivojen etuosien kasvaimet. Myds perimélla ja
siihen liittyvilla geenivirheilld on vaikutuksensa. Rinne ja Remes mainitsevat, etta
noin puolella otsalohkopotilaista on positiivinen sukuhistoria, naisten ja miesten

sairastuvuudessa ei ole eroja. (Rinne & Remes 2010, 166—-168.)

Otsalohkodementia alkaa yleensa 45—65—vuoden vélilla, mutta sita esiintyy myoés
idkkaammilla ihmisilla. Remes & Rinne (2010, 166) mainitsevat, ettd eri tutkimuk-
sissa sairauden kesto vaihtelee 2:sta 20:een vuoteen ja keskimaarainen elinika

sairastuneella on noin kahdeksan vuotta.
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3.5 Muistisairauksiin liittyvat mieliala- ja kaytdsoireet

Suurin osa etenevddn muistisairauteen sairastuneista karsii sairauden jossakin
vaiheessa jostakin mieliala- tai kaytdsoireesta. Telaranta (2014, 75) huomauttaa
niiden ilmaantumisen olevan yksil6llistd, vaihdellen lahes oireettomuudesta, vai-
keisiin oireisiin. Han tarkentaa osan oireiden johtuvan aivotoimintojen muuttumi-
sesta sairauden myota, kun tunnetilojen normaalista s&ételysta vastaavat keskus-
hermoston valittdjaaineet vaurioituvat. Sairausprosessin aiheuttama pelko, ahdis-
tus ja masennus ovat myds osaltaan syyllisia ilmaantuviin oireisiin. Muistisairas
kokee tarvetta puolustautua, kun asiat eivat suju entiseen malliin, tulee virheita ja
vaarinymmarryksia, joiden myoéta elamanhallinta ja omanarvon tunne tuntuvat ka-
toavan. Muistisairauteen sairastunut saattaa puolustukseksi vetaytya sosiaalisista
tilanteista, seka olla artynyt ja syytella muita omista virheistdén ja muistamatto-
muudesta. (Telaranta 2014, 75.)

Telaranta (2014, 79) huomauttaa, ettd kaytdsoireet tulisi osata erottaa sairastu-
neen kayttaytymisen ja mielialan normaalina pidettavasta vaihtelusta. On syyta
muistaa, ettd sairastunut sdilyy omana itsendan, vaikka han kayttaytyy aikaisem-
masta poiketen ja persoonallisuuteen saattaa tulla muutoksia. Jotkin terveen ajan
persoonallisuuspiirteet korostuvat, toiset latistuvat ja uusia, hieman outojakin piir-
teitd ilmaantuu. Alla kerron tyypillisimmista muistisairauden mukana tuomista kay-

tos- ja mielialaoireista.

Masennus eli depressio on tyypillista sairauden alkuvaiheessa. Sairastunut tie-
dostaa henkisten kykyjensé taantuvan ja sairauden olevan parantumaton. Erkin-
juntti ja Huovinen (2008, 183) toteavat myds keskushermoston valittajaainejarjes-
telmien rappeutumisen vaikuttavan masennuksen oirekuvan kehittymiseen. Muis-
tisairauden myota sairastuneesta voi tulla apaattinen. Apatia tarkoittaa tunne-
elaman latistumista, valinpitamattomyytta seka motivaation ja mielenkiinnon véhe-
nemista. Apatiasta karsivaa potilasta eivat hetkauta iloiset eika surullisetkaan asiat
entiseen tapaan. Itsesta huolehtiminen ja kodinaskareet eivat ole enda itsestaan
selvyyksia. Apatia on tavallisin ja ensimmaisin kaytosoire etenevaa muistisairautta
sairastavalla. Laheiset kokevat usein apatian kuormittavana kaytosoireena. (Erkin-
juntti & Huovinen 2008, 183-184.)
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Levottomuus voi ilmeté esimerkiksi vaelteluna, huutamisena tai jatkuvana puhu-
misena ja kyselyn&, hoitajan tai muun ihmisen seuraamisena, tavaroiden keraily-
na, piilotteluna, hypistelyna ja purkamisena. Levottomuuteen ja sen ilmenemiseen
on useita syitda. Muistisairaus aiheuttaa sairastuneessa suurta epavarmuutta, pel-
koa, masennusta ja stressia, jotka puolestaan aiheuttavat edella mainittua levot-
tomuutta. Epéatietoisuus itsestd, omasta ymparistosta ja ymparilla olevista ihmisista
aiheuttanee vaeltelua. Syita levottomaan kaytokseen voi olla useita, mutta niita voi
olla vaikea selvittda eteenkin silloin, kun sairastunut ei osaa ilmaista itsedan sanal-
lisesti. Syihin puuttumalla oireilua voidaan vahentaé. (Erkinjuntti & Huovinen 2008,
184-185; Telaranta 2014, 79-88.) Erkinjuntti ja Huovinen (2008, 184-185) muis-
tuttavat, etta iakkailla potilailla elimelliset sairaudet esiintyvat usein ilman tyypillisia
oireita, (esimerkiksi sydaninfarkti ilman kipua, keuhkokuume ilman kuumetta) jol-
loin potilaan huono olo tulee esiin levottomuutena. Han muistuttaa myags, etta mo-
torinen levottomuus saattaa aiheutua myds tavallisen neuroleptilaakityksen (joskus

my6s masennuslaakityksen) vaikutuksesta.

Aggressiivinen kayttaytyminen voi olla seka fyysista etta sanallista tai kumpaa-
kin. Muistisairaan henkilon kyky ajatella loogisesti, syy- ja seuraussuhteet oivalta-
en on rajoittunut, kuten myos kyky tuottaa ja ymmartad puhetta. Taman vuoksi
tilanteissa, joissa muistisairas turhautuu, epaonnistuu, pelkda tai tuntee itsensa
vaarin kohdelluksi, han kayttaytyy helposti primitiivireaktion mukaisesti. Tallaisia
reaktioita ovat kiukuttelu, huutaminen, kiroilu, uhkailu, ovien paiskominen ja fyysi-
nen vakivalta. Seurantatutkimukset ovat tuoneet ilmi aggressiivisten oireiden pit-
kakestoisuuden ja jatkuvuuden muita kaytosoireita todennakdisemmin kuolemaan
saakka. MyoOs aggressiivista kaytdsta voidaan hillita ympariston, tilanteiden enna-
koimisen ja osaavan omaisen tai hoitajan avulla seka tietenkin tilanteen karjistyes-
sa laakkeista voi olla apua tarvittaessa kaytettyna. (Erkinjuntti & Huovinen 2008,
184.; Telaranta 2014, 80, 84-85.)

Psykoottiset oireet kasittdvat muistisairaudesta puhuttaessa harhaluulot ja aisti-
harhat. Harhaluulot ovat siséll6ltd&n niin sanotusti yksinkertaisia, kuten esimerkiksi
tunne siita, etta tavaroita varastetaan tai epéaily puolison uskottomuudesta. Harha-
luuloja ei tulisi sekoittaa harhoihin, jotka liittyvét oleellisina oireina psykiatrisiin sai-

rauksiin kuten skitsofreniaan. Aistiharhat eli hallusinaatiot voivat esiintyd minka
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tahansa aistin alueella, eli n&kd-, kuulo, haju/maku — tai tuntoaistin hallusinaatiot
ovat mahdollisia. Aistiharhat ovat tyypillisempia iakkaimmilla potilailla. Aistiharho-
jen sisalté kumpuaa eletysta elamasta ja kokemusmaailmasta. Sairastunut itse voi
kokea aistiharhat pelottavina, yhdentekevina tai jopa miellyttavind. Sairastuneen
elamankulun ja historian tunteminen on tarkeaa, jotta aistiharhoja voisi ymmartaa
paremmin. Laheiset voivat kokea aistiharhat ahdistavina ja pelottavina ja jopa luul-
la niiden olevan merkki psykiatrisesta sairaudesta, mutta aistiharhojen ymmarta-
minen osana muistisairauden tuomaa oireistoa tuovat ymmarrysta ja sietamista.
(Erkinjuntti & Huovinen 2008, 185-186 ; Telaranta 2014, 88-93.)

Unihdairiot ovat tyypillisia muistisairauden edetessa. Unihairiét voivat ilmeta eri
tavoin, mutta yleisimmin uneen liittyva kayttaytymisen muutos nakyy sairastuneen
vuoteessa viettaman ajan pidentymisend. Syyna saattaa olla sairauteen kuuluva
apatia tai mahdollisen masennuksen tuoma vasymyksen tunne ja haluttomuus
nousta vuoteesta. Toisaalta unentarve saattaa joillakin sairastuneilla myos vahen-
tya niin, etta sairastunut saattaa vaellella levottomasti ja nousta yhtendén vuotees-
ta seka kysella toistuvasti samoja asioita. Tallaisen kayttaytymiseen saattaa auttaa
aktiviteettien lisddminen paivasaikaan. Muistisairasta itseaan ja hanen hoitajiaan
selvasti eniten rasittavat vuorokausirytmin muuttuminen, yéllinen heraaminen, pai-
najaiset ja herddmisvaiheeseen liittyva pelokkuus. (Erkinjuntti & Huovinen 2008,
186 ; Telaranta 2014, 94-95.)

Seksuaalisen kaytoksen muutokset ovat aina arkoja asioita, mutta niista puhut-
taessa on aina syytd muistaa, ettei tallainen kaytos ole tahallista, vaan se kuuluu
sairauden kuvaan. Muutosta voi tapahtua seksuaalisen aktiivisuuden vahentymi-
sena tai lisdantymisend. Seksuaalinen kaytds voi yllattaen kohdistua myods taysin

vieraaseen henkil6on. (Erkinjuntti & Huovinen 2008, 187.)
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4 ARKI MUISTISAIRAAN LAHEISENA

Omaiset ja laheiset ovat varsin hyvia havainnoimaan muistisairauksiin kuuluvia ja
niitd ennakoivia oireita. He voivat havaita |aheisensa muistin ja k&ytannon taitojen
huononemista jo useita vuosia ennen sairauden diagnosointia. Laheisen havainto-
ja kaytetaan apuna diagnoosia tehtdessa ja mydhemmissa seurannoissa. (Erkin-
juntti & Huovinen 2008, 122.)

Muistisairautta voidaan kutsua laheisten sairaudeksi, silla se koskettaa hyvin pal-
jon sairastuneiden laheisid. Taudin edetessa sairastunut menettda sairaudentun-
tonsa ja lakkaa tiedostamasta oireitaan. Laheinen puolestaan on hyvinkin tietoinen
sairaudesta sen jokaisessa vaiheessa. Muistisairauteen sairastuminen muuttaa
seka sairastuneen ettd hanta hoivaavan laheisen arkea. Tassa kappaleessa pyrin
tuomaan nimenomaan tyttarien nakékulman esille, silla opinnaytetyoni tutkii tytta-
rien kokemuksia. Aikaisempiin tutkimuksiin seké kirjallisuuteen tutustuessani esille

nousi, etta juuri tyttdret ovat niita, jotka hoitavat vanhempiaan.

4.1 Omaishoitaja

Omaishoitajaksi voidaan kutsua henkil6a, joka pitaa huolta perheenjasenestaan tai
l&heisestaan, joka sairauden, vammaisuuden tai muun erityisen hoivan tarpeen
vuoksi ei selviydy omatoimisesti arjesta, vaan tarvitsee apua. Usein laheistaan
hoitavat eivat tiedosta olevansa omaishoitajia, ja nain ollen ovat niin sanottuja

epavirallisia omaishoitajia. (Purhonen, Nissi-Onnela & Malmi 2011, 12-13.)

Etdomaishoitajuus on myo6s hyvin yleista. Silla tarkoitetaan sita, etta huolehditaan
saanndllisesti kauempana asuvan laheisen hyvinvoinnista ja asioista. Hyvarisen
mukaan (2013, 2) etdomaishoitajia on Suomessa arviolta 65 000 ja heista suurin
osa hoitaa vanhempaansa tai isovanhempaansa. Hyvarinen kuvailee tyypillista
etdomaishoitajaa tydssakayvaksi, korkeakoulutetuksi ja vastuuntuntoiseksi
naiseksi. Usein etdomaishoitajat ovat tyossa kayvia, eivatka he useinkaan ajattele
olevansa omaishoitotilanteessa, vaikka etdomaishoito vaatii jatkuvaa sitoutumista
ja on usein taloudellisesti seka henkisesti hyvin raskasta (Purhonen ym. 2011, 15).

Myos tahan tutkimukseen osallistuneet tyttaret toimivat epavirallisina omaishoitaji-



19

na ja usein myos etdomaishoitajina. He eivat asu tai asuneet muistisairautta sai-
rastavan vanhempansa kanssa samassa asunnossa, vaan omassa asunnossa,

pitkankin matkan paassa.

4.2 Diagnoosi ahdistaa ja vapauttaa

Diagnoosiin péaasy herattdd usein hyvin ristiriitaisiakin tunteita. On helpottavaa
saada syy laheisen muuttuneelle kaytdkselle ja oudoille sattumille. Kun ongelmien
tiedetddn johtuvan sairaudesta, laheisten on helpompi ymmartaa ja suhtautua sai-
rastuneeseen (Jylha, Salonen, Maki & Hervonen 1996, 46). Telaranta (2014, 77)
kertoo monen sairastuneen laheisineen kokeneen valtavaa helpotuksen tunnetta,
kun diagnoosin myota on saatu selitys pelottaville oireille. Leena Sinisalo toteaa
kirjassaan (2003, 28), ettd hanta alkoi mietityttamaan mita kaikkea tulevaisuus tuo
tullessaan kun hanen isansa sai Alzheimerin taudin diagnoosin. Santulli (2011, 83)
toteaa, ettd kun diagnoosiin on péasty, l&aheisten on ymmarrettava ja hyvaksyttava,
ettd edessa on pitka taival, johon pitaa etukateen varautua kaytannon lisaksi myos
henkisesti. Koskaan ei voi ennustaa, mita kaikkea sairaus tuo tullessaan, joten on

myoOs hyvaksyttava se, ettei kaikkeen voi eikd pysty varautumaan.

Tiedon saaminen heti sairauden toteamisen jalkeen on tarkeaa. Jensen (2013)
totesi olleensa isansa Alzheimerin paljastuttua hyvin tietamaton muistisairauksista.
H&an oli todella tiedonjanoinen diagnoosin jalkeen ja halusi tietda kaiken mahdolli-
sen sairaudesta. Han kuitenkin koki kaipaavansa enemman kirjaa, jossa lahiomai-
nen olisi kertonut omista kokemuksistaan ja samalla jakanut tietoa. Hervonen, Ar-
ponen ja Jylha ovat koonneet kirjan (2001), jossa muistisairaiden laheiset paase-
vat kertomaan oman tarinansa. Naitd kertomuksia lukiessani keskityin erityisesti
tyttarien kertomuksiin. Yhdessa kertomuksessa tytar kertoo havenneensa, salail-
leensa ja jopa peitelleensa aitinsa muistamattomuutta. Han toteaa, etta tieto ja
selitykset kayttaytymisesta olisivat auttaneet ja monesta syyttelysta ja riidasta olisi
selvitty. Kertomuksista kay ilmi, ettd muistisairaus on kuitenkin tullut yllatyksena,
vaikka oireita olisikin ihmetelty useampi vuosi. Oireita ei myéskaan osattu heti yh-
distda muistisairauteen. Esimerkiksi Kanto (2013, 156-157) luuli ja ehkd salaa

my@0s toivoikin aluksi aidin muuttuneen kaytoksen johtuneen masennuksesta, kun-
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nes han rohkaistui viemaan aitinsa laékarille. Kun kuitenkin aidilla todettiin Al-
zheimerin tauti tutkimuksien jalkeen, myds Kanto (2013, 164) halusi lukea taudista
kaiken, minka vain kasiinsa sai. Han kavi myés muistiyhdistyksen ja yliopiston lu-
ennoilla ja selasi internettia sekd katsoi aiheeseen vahankin liittyvan televisio-
ohjelman tai elokuvan. Lahes kaikista tyttarien kertomuksista voi aistia saman asi-

an vanhemman muistisairaus diagnoosin jalkeen: tiedonjanon.

4.3 Arkielama

Oikean ja asiallisen tiedon saaminen heti sairauden paljastumisen jalkeen auttaa
sairastunutta ja hanen laheisiaan jatkamaan arkielam&a sairauden ehdoilla, hy-
vaksi havaittuja keinoja apuna kayttaen. Ensitieto- ja sopeutumisvalmennuskurs-
sien antama tieto ja vertaistuki auttavat ymmartamaan paremmin sairastunutta ja
sairauden mukana tulevia muutoksia jokapaivaisessa elamassa. (Telaranta 2001,
90.) Muistisairauden alkuvaiheessa laheistaan hoitava saa kayttdd luovuuttaan
keksiessaan erilaisia muistin tukikeinoja varsinkin, jos sairastunut viettaa pitkia
aikoja yksin kotona. Jaljella olevia muistitoimintoja voidaan pitaa ylla esimerkiksi
muistilappujen ja muistutussoittojen avulla. Tuttujen harrastuksien jatkaminen tuet-

tuna on tarkeaa mielen ja kehon virkistymisen kannalta. (Telaranta 2001, 91-93.)

Kotona asumista voidaan tukea monin eri keinon. Alla oleva kuvio (Kuvio 1.) ha-
vainnollistaa muistisairaan kuntoutusta edistavia tekijoitd, jotka puolestaan vaikut-
tavat kotona parjadmiseen. Naiden asioiden liséksi oikeanlaiset tukitoimet helpot-
tavat sek& muistisairaan, ettd hdnen laheisensé elamaa. Tukitoimia voi esimerkiksi
olla kotipalvelu, kuljetuspalvelu, lyhytaikainen tai jaksottainen laitoshoito, ate-
riapalvelu, turvapuhelin ja niin edelleen. Taloudellisesta nakdkulmasta tukitoimia
ovat etuuksien varmistaminen, ladkkeiden korvattavuus sekd omaishoidon tuki (ja
elakkeensaajan hoitotuki). (Telaranta 2014, 109.)
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Kuvio 1. Muistisairaan kuntoutusta edistavat tekijat (Perttunen & Yliméki 2015.)
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4.4 Tunteiden Kirjo

Laheisen muistisairaus on hyvin voimia vievad. Oman aidin tai isédn persoonalli-
suuden muuttuminen voidaan kokea hyvinkin raskaasti ja sitd voidaan jopa héave-
td. Kanto (2013, 154-155) kertoi loukkaantuneensa ja puolustelleensa, jos joku
ihmetteli hanen aitinséa kayttaytymista. Kanto (2013, 166) kertoi myds aluksi &arty-
neen Aaitinsd muistamattomuudesta, kunnes ymmarsi, ettei &iti voi sille mitaan.
Hervosen, Arposen ja Jylhdn kokoamasta omaisten kokemuksiin perustuvasta
kirjasta (2001) useammassa tyttaren kertomuksesta kay ilmi, ettd vanhempi on
syyttanyt ja syyllistanyt heitd esimerkiksi tavaroiden katoamisesta. Syyttely ja han-
kala kaytds vievat paljon voimia tyttariltd. Useista tarinoista k&y myés ilmi van-
hempien harhaluulot. N&aihin tyttaret eivat aluksi osanneet suhtautua, mutta tiedon
ja kokemuksen myo6ta ymmarrys lisdantyi. Erityisesti vanhemman aggressiivinen
kayttaytyminen ( henkinen ja fyysinen) koettiin masentavana ja vaikeana asiana
(Hervonen, Arponen & Jylha 2001, 53-57).

Huoli on vaistamattd lasnd arjessa eteenkin, jos vanhempi asuu yksin. Kanto
(2013, 153) kertoo soittaneensa Alzheimerin tautia sairastavalle aidillensa use-
amman kerran viikossa, joskus jopa useamman kerran paivassa varmistaakseen,
ettd kaikki on hyvin. Tama on varmasti hyvin tutun kuuloista jokaiselle, joka hoitaa

laheistddn kuitenkaan asumatta saman katon alla. Huoli on jatkuva.

4.5 Arjenilon aiheet

Muistisairaus ei valttamattd tuo mukanaan vain ikavia asioita. Useassa tyttaren
kertomuksessa tulee ilmi, ettd muistisairaus on tuonut mukanaan myos hyvia asi-
oita. Esimerkiksi Sinisalo (2003, 36) kertoo isansa kertoneen tunteistaan avoi-
memmin Alzheimerin taudin myo6ta. Iséa kehui tytartaan usein ja oli myads Kkiitollinen

saamastaan avusta.

Jensen (2011, 10) puolestaan kertoo yllattaneensa eniten siita, ettei h&nen isansa
muistisairaus ollutkaan pelkastaan kamala asia, vaan siitd seurasi myds hyvaa.

Han koki, ettd muistisairauden etenemisen myota han sai isastaan jotain lisaa,
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eikd han kokenut menettaneensa isdansa pala palalta, kuten usein muistisairaiden

ihmisten omaiskertomuksissa kerrottiin.

4.6 Omaisten saama vertaistuKki

Vertaistuen tarkoituksena on edesauttaa omaishoitajien psyykkista ja henkista jak-
samista, seka tata kautta lykatd hoidettavien siirtymista laitoshoitoon (Pietila &
Saarenheimo 2003, 29). Vertaistuki on jarjestelmaéllista tukitoimintaa kahden ihmi-
sen tai ryhman valilla. Se perustuu samankaltaisten elaménkokemuksien tai ela-
manvaiheiden lapi elaneiden ihmisten keskindiseen tasa-arvoisuuteen (Heino &
Kaivolainen 2011, 6). Franssila (1999, 9) toteaa, etta ryhmat voivat toimia eri ta-
voin. Ryhma voi olla koostua enimméakseen henkilokohtaisten kokemusten jakami-
sesta tai siella voidaan keskustella sairauksista sekd omaishoitoon liittyvista oi-
keuksista ja palveluista. Toki ryhmésséa voidaan yhdistaa naitd molempia. Vertais-
tuki on havaittu vaikeissa tilanteissa usein korvaamattomaksi avuksi ihmisen psy-
kososiaalisen hyvinvoinnin kannalta. Tiedostamattomat, piilossa olevat voimavarat
voidaan saada esiin seka kayttoon ryhman avulla. Vertaiset ovat kokeneet saman-
kaltaisia tunteita, kokemuksia, vastoinkaymisia seka myos hyvia hetkia. Ryhman
jasenten tasa-arvoisuus, keskindinen solidaarisuus, kuuluksi tuleminen ja ymmar-
retyksi tuleminen ovat vertaistuen perusteita. Samankaltaisten elamankokemusten
jakaminen voimaannuttaa ja vuorovaikutus tukee omaishoitajan jaksamista. Ver-
taiset eivat aina valttamatta tarvitse edes sanoja ymmartamiseen. (Heino & Kainu-
lainen 2011, 6)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, kuinka tyttaret kokevat vanhem-
piensa muistisairauden. Tutkimuksen tarkoituksena on my@s tutkia millaisen mer-
kityksen tyttaret kokevat vertaistuella olevan ja minkalaiset asiat tuovat heille voi-
mavaroja. Tutkimuksesta voi olla apua ja tietoa esimerkiksi muistiyhdistyksille, silla
tulevaisuudessa muistisairaiden maara nousee suurten ikaluokkien vanhentuessa
ja yha enemman tulee kiinnittdd huomiota yhteen omaishoitaja ryhmaan, muistisai-
rauteen sairastuneiden lapsiin. Aikaisempia tutkimuksia on tehty puoliso-
omaishoitajien jaksamisesta, mutta lapsiomaishoitajat ovat jaaneet vahemmalle
huomiolle. Taman tutkimuksen avulla yhdistykset voivat kiinnittdd enemman huo-
miota tahan kohderyhméan ja keksia juuri heille sopivia tukimuotoja. Tama tutki-

muksen tavoitteena on myds voimaannuttaa samassa tilanteessa olevia.
Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten tyttaret ovat kokeneet isan/aidin/molempien muisti-

sairauden?

2. Milla tavoin suhde omaan vanhempaan on muuttunut

muistisairauden myota?

3. Minkélaisen merkityksen tyttaret antavat vertaistuelle?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetyoni on laadullinen tutkimus. Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin

teemahaastatteluja. Aineisto analysoitiin aineistolahtoisella sisallonanalyysilla.

6.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Kvalitatiivisen tutkimuksen eli laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata to-
dellista elam&a. Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavaa aihetta tarkastellaan
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Tutkimuksen tarkoituksena ei ole jo olemassa
olevien asioiden todentaminen vaan pyrkimyksena on I6ytaa ja tuoda esiin tosiasi-
oita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 157.) Kvalitatiivinen tutkimus sopii mi-
nun opinnaytetyoni tarkoitukselle hyvin, silla tarkoituksena on selvittaa subjektiivi-
sia, yksityiskohtaisia kokemuksia siitd, kun oma vanhempi sairastaa muistisairaut-

fa.

6.2 Teemahaastattelu

Haastattelu on paljon kaytetty ja joustava tutkimusmenetelma, joka soveltuu mo-
niin eri tutkimustarkoituksiin. Haastattelu on tiedonkeruutapa, jossa henkil6lta ky-
sytdan heidan subjektiivisia mielipiteitd tutkimuksen kohteesta ja vastaus saadaan
puhutussa muodossa. Haastattelun hyotynad on se, ettd siind ollaan suorassa vuo-
rovaikutuksessa haastateltavan kanssa, joka antaa mahdollisuuden suunnata tie-
donhankintaa itse tilanteessa. Haastattelun antaa mahdollisuuden myds saada
selville vastausten takana olevan motiivin. Haastattelun aikana tutkija voi myds
observoida eli havainnoida haastateltavan kayttaytymista ja kielellisia ilmauksia.
Tutkijan tarkoituksena on valittdd kuvaa haastateltavan ajatuksista, kasityksista,
kokemuksista ja tunteista. Haastattelumenetelmia on useita, esimerkiksi struktu-
roimaton haastattelu, puolistrukturoitu haastattelu, teemahaastattelu, syvahaastat-
telu ja kvalitatiivinen haastattelu. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 34-43.)

Valitsin opinnaytetyoni aineistonkeruumenetelmaksi puolistrukturoidun haastatte-

lunmenetelman, eli teemahaastattelun. Teemahaastattelussa haastattelu kohden-
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netaan tiettyihin teemoihin, joiden varassa haastattelu etenee. Teemahaastattelua
voidaan pitda lomake- ja avoimen haastattelun valimuotona. Tutkittavat asiat
hahmottuvat tutkijalle perehdyttdessa aihepiirin teoriaan ja tutkimustietoon. Tee-
mahaastattelulle on tavanomaista haastattelutilanteen muuttuvuus, silla kysymyk-
silla ei tarvitse olla tarkkaa jarjestysta, vaan ne voivat vaihtaa jarjestystaan ja muo-
toaan haastattelun aikana. Teemahaastattelun pyrkimyksenad on tutkia haastatel-
tavien subjektiivisia kokemuksia, tuntemuksia, uskomuksia ja ajatuksia. Teema-
haastattelun etuna on sen joustavuus, silla tutkija voi tarvittaessa toistaa ja tarken-
taa kysymyksidan. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 43, 66, 106)

6.3 Siséallonanalyysi

Tuomi ja Sarajarvi (2009, 91) toteavat sisadllonanalyysin olevan laadullisen tutki-
muksen perusanalyysimenetelma. Sisallonanalyysi on tekstianalyysi, jossa tarkas-
tellaan jo valmiiksi tekstimuotoisia tai sellaiseksi muutettuja aineistoja. Sisal-
|I6nanalyysisséa aineistoa tarkastellaan eritellen, yhtalaisyyksia ja eroja etsien seka
aineistoa tiivistden. Sen avulla pyritddan muodostamaan tutkittavasta ilmiosta tiivis-
tetty kuvaus, joka kytkee tulokset ilmion laajempaan kontekstiin ja aihetta koske-
viin muihin tutkimustuloksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 105.) On tarkeéaa, etta tutki-
ja osaa rajata laajankin aineistonsa juuri siihen ennalta paatettyyn ilmioon kuiten-
kaan jattamatta tarkeita aiheeseen liittyvia yksityiskohtia pois (Tuomi & Sarajarvi
2009, 92). Laadullisessa sisallonanalyysissa aineisto jarjestelladn ensin pieniin
osiin, kasitteellistetaan ja lopuksi jarjestetdan uudelleen uudeksi kokonaisuudeksi.
Sisalléonanalyysi voidaan tehdé aineistolahtoisesti, teoriaohjaavasti tai teorial&htoi-
sesti. Naiden erona on analyysin seka luokittelun perustuminen joko aineistoon tai

valmiiseen teoreettiseen viitekehykseen. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 109-116.)

Tutkimusta analysoidessa aineistolahtoisesti, tutkimuksen p&é&paino on aineistos-
sa, mika tarkoittaa sitd, etta esimerkiksi analyysiyksikot eivat ole ennalta maaratty-
ja ja teoria rakennetaan aineisto lahtokohtana. Aineistolahtdiseen analyysitapaan
littyy induktiivisuus, joka tarkoittaa etenemistd yksittaisista havainnoista yleisem-
piin vaitteisiin. (Eskola & Suoranta 1998, 83.) Induktiivisen l&hestymistavan laht6-

kohtana ei ole teorian tai hypoteesien testaaminen. Tutkija ei myoskddn maaréa
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sitd, mika on tarkeda. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95) Aineistolahtdisyys vaatii tutki-
jalta itsekuria aineistossa pysyttelemisessa, ennakkokasitysten ja teorioiden pois-
sulkemisessa ja systemaattisuudessa, jonka vuoksi aineistolahtdinen analyysi
saattaa vaikuttaa sattumanvaraiselta ja intuitiiviselta. Aineistolahtdista sisallonana-
lyysia perustelen sillg, ettd tutkimukseni tarkoituksena on tutkia nimenomaan tytta-

rien subjektiivisia kokemuksia.

6.4 Tutkimuksen toteutus

Tutkimusta varten haastattelin viittd (5) vertaistukiryhmassa kayvaa tytarta, joiden
vanhempi tai vanhemmat sairastavat muistisairautta. Haastattelut toteutin yksilo-
haastatteluina (Liite 1.). Haastattelut olivat kestoltaan puolesta tunnista puoleen-
toista tuntiin. Haastattelut nauhoitin ja litteroin. Taman jalkeen luin valmiin aineis-
ton lapi ja aloin jarjestelmaan ja ryhmittelemaan sita uusiksi. Etsin aineistosta tut-
kimukselle olennaisia ilmauksia, joita pelkistin seka yhdistelin. Taman jalkeen aloin
tulkitsemaan ja ryhmittelem&én tutkivan ilmion merkityskokonaisuuksia.(Alasuutari
2011, 40-47.) Ryhmittelyn jalkeen alkoi aineiston abstrahointi, jossa erotetaan
tutkimuksen kannalta olennainen tieto ja tiedon perusteella muodostetaan teoreet-
tisia kasitteitd (Tuomi & Sarajarvi 2009, 111). Kaytan luokittelun esimerkkina seu-
raavaa (Taulukko 1.) :



Taulukko 1. Esimerkki luokittelusta
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Alaluokat Ylaluokat Paaluokat Kokonaisuus
"Meista tyttaristd on tullut | Roolien vaihtumi- | Tyttaresta huolehti-
meidan vanhempien vanhem- | nen, jaksi
pia”

Muutokset omassa
"Eihan meilld siskon kanssa | elamassa
00 normaalia nelikymppisten
elamaa”

Tyttaresta

"Niin kun sanotaan, niin pojil- | Hoivan jarjestami- | Hoivavastuu

lahan ei 00 yleensa naita

muistisairaita vanhempia

"Tietysti maa olisin toivonut
varmaan, etta olis ollut se
mahdollisuus, ettd hankin olisi
ottanut

jossain asioissa

enemman vastuuta”

nen,

Perheen valiset

suhteet

"Kyllahan se huoli on aina
paalla, etta siitd ei paase mi-

hinkaan”

"Et joka ilta ma soitan; mita

kuuluu, missa mennaan”

Vanhemman pér-

jaéminen

Jatkuva huoli

huolehtijaksi
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa osiossa esitelldén tutkimuksen tuloksia. Tutkimuksen tulokset jaottelin seu-
raaviin paaluokkiin: taustatietoja, diagnoosiin paasy, tyttaresta huolehtijaksi, muut-
tunut suhde vanhempaan, tyttarien voimavarat arjessa, oma ja vanhempien tule-
vaisuus mietityttdd seka kokemukset vertaistuesta. Tekstissa pisterivi (..) lauseen

keskella tai paatteeksi tarkoittaa miettimistaukoa.

7.1 Taustatietoja

Haastateltavat tavoitin Keski-Suomen Muistiyhdistyksen osallistuva muistisairas-
hankkeen kautta. Haastateltavat kayvat hankkeen jarjestaméssa aikuisille lapsille
suunnatussa vertaistukiryhmassa. Ryhméa on avoin eli sinne saa tulla kuka vain ja
missa tahansa vaiheessa. Aikuiset lapset—ryhma on suunnattu henkildille, joiden
vanhemmilla on muistisairaus. Ryhma kokoontuu kerran kuukaudessa ja mukana

tapaamisissa ovat kaksi hankkeen tyontekijaa.

Haastattelin viitta (5) tytartd. Heidan taman hetkiset tilanteensa olivat hyvin erilai-
sia. laltdan tyttaret olivat suunnilleen keski-ikaisia ja heiddn vanhemmat olivat jo
iakkaita. Kolmella (3) haastateltavan aidilla oli muistisairaus, yhden (1) haastatel-
tavan isalla oli muistisairaus ja yhdella (1) haastateltavalla molemmat vanhemmat
sairastivat muistisairautta. Vanhemmat olivat saaneet Alzheimerin taudin diagnoo-
sin (3 kpl), sekamuotoisen Alzheimerin taudin (2 kpl) diagnoosin seka frontotem-
poraalisen dementian (1 kpl) diagnoosin. Diagnooseista oli kulunut aikaa 1-15
vuotta, joten vanhempien tdman hetkiset tilanteet olivat hyvin erilaisia. Kuitenkin
jokainen haastateltu tytar toimii tai on toiminut jossain vaiheessa epavirallisena
omaishoitaja. Myds tahan tutkimukseen osallistuneet tyttaret toimivat epavirallisina
omaishoitajina ja usein myds etdomaishoitajina. He eivéat asu tai asuneet muisti-
sairautta sairastavan vanhempansa kanssa samassa asunnossa, vaan omassa

asunnossa, pitkakin matkan paassa.
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7.2 Diagnoosiin paasy

Muistisairaus diagnoosi ei tullut tyttarille yllatyksena, mutta vaikka diagnoosia osa-

si odottaa, oli se suuri jarkytys kun se lopulta todettiin.

Vaikka oli osannut sitd odottaakin, niin silti se oli tosi kauhee shokki,
et kyl varmaa puol vuotta meni ihan sillai sumussa..

Sitten kun oli mustaa valkosella se oli.. elama pysahty niinku siihe.

Vanhemman huonontunut muisti oli aluksi hyvin vaikea hyvaksya ja vanhemman
muistisairaus heratti hyvin ristiriitaisia tunteita. Ennen diagnoosiin paasya he saat-
toivat vahatella vanhemman oireita, mutta samaan aikaan he halusivat oireille
syyn. Oireet saattoivat aiheuttaa heissd myds vihaa ja arsytysta, kun he eivat viela
ymmartaneet, etta oireet johtuivat sairaudesta.

Kylla maa ite muistan sita, ettda maa olin aika vihainen, etta etkd sina
nyt naita asioita osaa tai niinku.. en ymmartanyt, etta tama johtuu sai-
raudesta eika siita, etta aiti olisi jotenkin niinku.. tahalleen tekis.

On monia tunteita ja hyvin ristiriitaisia tunteita. On niin kun vihaa, kat-
keruutta ja vasymysta, turhautumista..

Jokainen haastateltava kertoi tunteneensa surua ja ahdistusta muistisairauden eri
vaiheissa. Eniten surua ja ahdistusta aiheutti se, etta sairauteen ei ole parantavaa
ladkitysta.

Toisaalta niinku surua kaikesta siitd, kyllahan se tommonen lahtélas-
kennan alkaminen on.

Taa on vahan niinku semmosta jatkuvaa surua ja suruty6td, vaikka on
myo6skin hyvid puolia tullu.

7.3 Tyttarestd huolehtijaksi

Jokainen haastateltava koki suhteensa vanhempaansa muuttuneen oleellisesti
muistisairauden my6ta. He kokivat roolien ikdan kuin vaihtuneen. He kokivat, etta

sairauden edetessa suhde ei enéé ollut vastavuoroinen.
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Meista tyttarista on tullut meidan vanhempien vanhempia.

Minusta tulee huolehtija ja han on se huoletettava.

Oikeastaan kaikki on muuttunut aika paljon...

He kuvasivat tulleensa huolehtivaisiksi ja suojelevaisemmaksi.

Varmaan semmonen paallimmainen tunne niinku tammaoénen huolehti-
vuus ja semmonen lisdantyny.

Kyllahén siina se hoivavietti tulee ilman muuta.

Muutama tytar kertoi kokeneensa roolien muuttumisen vaikeana asiana kasitella.

Toisaalta haastatteluista kéavi ilmi, ettéa ajan kanssa asia oli helpompi hyvaksya.

Kasvukipujahan siind on ollut tietysti..

Se on janna juttu, etta sillon nuorena ei koskaan voinu ajatellakaan,
etta ois tassa tilanteessa.. Ei koskaan.

Tahan on sitten ennattanyt sopeutua vuosien varrella, koska tassa on
ollut hyvin monenlaista.

Kun ne ei ole semmoisia asioita, joita voi valita, et se on sitten vaan
hyvaksyttava ja yritettava toimia tilanteen mukaan.

Tyttaret eivat kokeneet joutuneensa erityisen paljon tinkimaan omista harrastuksis-
taan vanhempiensa hoivaamisen vuoksi. Kuitenkin he kokivat vanhempiensa hoi-
don olevan sitovaa, jonka vuoksi oma vapaa-aika vahentyi. Muut elaman velvoit-
teet, kuten ty6t, omat lapset, mahdollisesti hoivavastuu puolisosta tai puolison
vanhemmista vanhempien hoivaamisen lisaksi toivat kiirettd ja kuormittavuutta
elamaan. Kuormitusta helpottivat jaettu hoivavastuu esimerkiksi yhdessa siskon

kanssa tai satunnainen apu esimerkiksi omilta lapsilta tai vanhemman naapurilta.

Eihan meilla siskon kanssa oo normaalia nelikymppisten elaméaa.
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Kyllah&n se ottaa omaa vapaa-aikaa, mutta mulla on sellaset harras-
tukset etten ma jaksais jossei mulla niita olis.

On se rajottuneempaa..

Jos meni johonkin iltatilaisuuksiin niin sit ihmiset alko oppia, ettd no
niin nyt toi yks lahtee sielté soittamaan kaheksan aikaan iltapuhelua.

Kysyin tyttarilta, ettd miten he kokevat vanhempansa muistisairauden muuttaneen
heitd itseddn. Tama oli selvasti vaikea ja ehka yllattavakin kysymys, jota jokainen
haastateltava mietti pidemman aikaa. Hetken mietinnan jalkeen useampi tytar ker-
toi tulleensa karsivallisemmaksi ja ymmartavaisemmaksi muistisairautta kohtaan.
Toisaalta vanhemman muistisairaus on osassa aiheuttanut huolta myds omasta

tulevaisuudesta.

Kylla se varmasti on. Ainaki sitd on nahnyt tata elamé&é niinku tasta
nakovinkkelista. Sita tulee aika paljon ymmartavaisemmaksi kaikkea
semmosta epataydellisyytta kohtaan.

Onhan se muuttanut ihan kauheesti.. Tietysti suhtaudun nyt muihinkin
muistisairaisiin ihan eri tavalla.

Kylla mékin oon tullut paljon pehmeemmaksi, kylla se silla tavalla on
muuttanut..

7.3.1 Hoivavastuu

Hoivavastuun ilmeneminen oli jokaisella tyttarella erilainen, riippuen esimerkiksi
siité oliko heilla muita sisaruksia, ja jos oli sisaruksia, oli my6s sisaruksien suku-
puolella valia. Yksi haasteltavista oli ainut lapsi, joten hoivavastuu oli pelkastaan
hanella. Hoivavastuu maaraytyi lapsien elamantilanteiden mukaan ja vastuu saat-
toi muuttua vuosien varrella. Esimerkiksi yksi haastateltava kertoi |aht6kohtaisesti
asennoituneensa siihen, ettd han kantaa isomman vastuun, koska veljella oli niin
erilainen elamantilanne. Yksi haastateltava kertoi puolestaan hoitaneensa van-
hempia ensimmaiset vuodet, kunnes toinen sisko muutti samalle paikkakunnalle ja
alkoi osallistumaan vanhempien hoitoon. TAman tutkimuksen perusteella valimat-

kalla ei kuitenkaan ole suurempaa vaikutusta hoivavastuun maaraytymiselle, silla
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yksi haastateltava otti hoivavastuun vanhemmastaan asuessaan kauempana,
vaikka veli asui vanhemman kanssa samalla paikkakunnalla. Toisessa haastatte-
lussa tuli puolestaan ilmi siskon jakavan vastuun siitd huolimatta, etta han asui
kauempana. Ainoastaan ulkomailla asuminen vaikutti olennaisesti hoivavastuun
ottamiseen. Haastatteluista kavi ilmi, etta siskot auttoivat veljia enemméan van-
hemman hoidossa. Kaksi haastateltavaa kertoi jakaneensa hoivavastuun yhdessa
siskon kanssa. Kolmella haastateltavalla oli veli, joka osallistui satunnaisesti van-

hempien hoitoon. Kaksi eri haastateltavaa kommentoi asiaa nain:

Niin kun sanotaan, niin pojillahan ei oo yleensa naitd muistisairaita
vanhempia, ettad se on ehka niinkin.

Se on kummallista, ku noilla pojilla ei 00 noita muistisairaita vanhem-
pia.

Toisaalta veljien vahainen osallistuminen ei hairinnyt heitd sen suuremmin, mutta

eras haastateltava kuvasi asiaa nain:

Tietysti maa olisin toivonut varmaan, etta olis ollut se mahdollisuus,
ettd hankin olisi joissain asioissa ottanut enemman sita vastuuta..

Pojat auttoivat vanhempiaan eri tavoin kuin tyttéret. He auttoivat vanhempiaan
esimerkiksi kyyditsemalla heitd, teknistd apua antaen ja hoitamalla talon korjaus-
toitd. Tyttdret puolestaan tekivat arkipdivaisempia asioita kuten kaupassakaynti,
ruuanlaitto, pyykkihuolto, siivousasiat, laékeasiat, laskujen maksu sekd mydhem-
massa vaiheessa myds hygienian hoidossa avustaminen. Sisarukselta saatu tuki
koettiin todella tarkednd, tama korostui eteenkin niiden haastateltavien kohdalla,
joilla oli sisko. Veljen koettiin tuovan enemmankin kaytannon tukea kuin henkista
tukea. Vanhempien muistisairauden koettiin ainakin jossain maarin yhdistavan ja
lahentavan sisarusten valeja — niin hyvassa kuin pahassa. Toisaalta kahdessa
haastattelussa kavi ilmi, ettd vanhempien muistisairaus on lisannyt ristiriitoja sisa-

rusten valilla, vaikka suhde olisikin lahentynyt.

Siskon kanssa on tammdonen kiva yhteys, kun siitd on semmonenkin
tuki, ettd jos tapahtuu jotaki jarkyttavaa, tragikoomista tai jotakin nain
niin on joku jonka kans voi puhua ja vaha niinku saada myds sita pei-
lauspintaa asioihin.
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Sen asian kanssa ei 00 niin kun yksin, se sisarus on tosi tarkee siina..

Joka paiva puhutaan, (siskon kanssa) etta oishan se ihan kiva, etta
elais niinku normaalia nelikymppisen elamaa.

7.3.2 Jatkuva huoli

Tyttaret kokivat sairauden eri vaiheissa jatkuvaa huolta vanhempansa parjaami-
sestd. Huolta aiheuttivat vanhemman parjddmisen lisdksi esimerkiksi huoli eksy-
misesta tai kaatumisesta. Murhetta aiheutti myos muistisairasta hyvaksikayttavat
ihmiset, esimerkiksi kaupustelijat ja huijarit. Huoli oli jokapaivaista ja se ilmentyi
esimerkiksi niin, etta tyttaret kokivat tarvetta varmistaa vanhemman vointi useam-
man kerran paivassa puhelimen avulla. Voinnin varmistaminen puhelimella koros-
tui erityisesti, jos tytar asui vahan kauempana eikéa valttaméatta paassyt joka paiva

kaymaan vanhempansa luona.

Kyllahén se huoli on aina paalla ,etta siita ei paase mihinkaan.

Kyllah&n se koko ajan taka-alalla, koska héan on pari kertaa eksynyt..

Et joka ilta ma soitan; mita kuuluu, missa mennaan..

Seitseméankin kertaa paivassa saatto sitten joutua soittamaan aamus-
ta iltaan, etta mika tilanne, missé menee..

7.4 Muuttunut suhde vanhempaan

Jokainen haastateltu tytar koki muistisairauden lahentdneen ainakin jossakin maa-
rin tytar-vanhempi suhdetta. Kolme (3) haastateltavista koki, ettd muistisairaus on
tuonut vanhemmissa my6s myonteisia piirteitd esille, jotka ovat edesauttaneet
suhteen parantumista. Kaksi (2) haastateltua tytarta kertoivat suhteensa vanhem-
piinsa olleen aikaisemmin erityisen hankala tai riitaisa, mutta muistisairauden myo-
ta suhde on muuttunut todella paljon myodnteisempadn suuntaan. Vanhempi on
saattanut olla ennen muistisairauteen sairastumista tytartddn kohtaan arvosteleva

ja itsepdinen. Muistisairauden myodta vanhemmista on kuoriutunut kiitollisia ja tun-
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teitaan nayttavia piirteitd. Kolmella (3) muulla haastateltavalla on aina ollut ihan
hyvéat valit vanhempaansa, mutta silti hekin kokivat ainakin jossain méaéarin suhteen
lahentyneen. Yksi (1) haastateltava kertoi usein miettivansa, miten hanen aitinsa

kokee sen, etta tytar ohjaa aitiansa esimerkiksi vaatteiden valinnassa.

Aikaisemmin &iti arvosteli koko ajan mua ja hyvin karkkaasti napsautti
aika nasevasti. Ma en ollu koskaan niinku tehny hyvin ja en osannut
oikein.. Varmaan jalkateran asentokin oli vaarin - mutta nyt.. Joka
kerta kun me lahdetaan ja erotaan niin han kiittda.. Et se on muuttunut
aivan taysin. Ja sit meilla on huumori mukana.

Meidan isa oli aikasemmin aina oikeessa, ei koskaan myodntanyt vir-
heitdan, kerto aina viimesen sanan ja ei koskaan halannut ja talleen..
Niin nyt se on silla tavalla, etta se saattaa pyytaa anteeks ja totaa..
saattaa halata.

No ei varsinaisesti muuten, mutta voi sanoa, etta tietylla tavalla se on
[&hentanyt.

Toisaalta tyttarien kertomuksista kay ilmi, ettd vanhemman hoitaminen ei todella-
kaan ole aina ruusuilla tanssimista, vaan hankalia tilanteita tulee vaistamatta vas-
taan. Vanhemman vointi ja vireys vaihteli paivittain. Vireyteen ja vointiin vaikuttivat
tyttéarien kuvauksien mukaan esimerkiksi syéminen, nukkuminen, stressi ja alkoho-
linkayttd. Arki muistisairaan tyttarena toi mukanaan toisinaan outoja, noloja ja hu-
vittaviakin sattumia. Kaksi haastateltavaa hammasteli sitd, ettd kun muistisairas
vanhempi muistaa valilla outojakin asioita. Eteenkin kielteisia tunteita herattaneet

asiat jaavat mieleen, kuten esimerkiksi riidat.

Ne muistaa semmosia ihmeellisia juttuja taikka sitten jos on niinku
kauheen voimakas tunne vaikka joku riita tai tammoénen nii semmoset
jutut ne muistaa..

Se on valilla niin ahdistavaa, ettd tekis mieli huutaa.

Yksi haastateltava kertoi vanhemman muistisairauden loppuvaiheessa esiintyneen

aggressiivista kayttaytymista. Han kommentoi asiaa nain :

Ma tulkitsin sen kylla silla tavalla, ettd siihen on aina joku syy ja sitten
on vaan se ikava tilanne, etta asianomainen henkild ei pysty siita itse
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sanomaan, ettd mik& asia on nyt semmoinen joka vaatii korjausta tai
mika on huonosti.

Vanhempien hoivaamisen liséksi tyttaret tekivat aivan tavallisia asioita vanhem-
piensa kanssa. Yhteiseksi tekemiseksi mainittin muun muassa saunominen, lii-
kunta, marjojen poimiminen, ruuanlaitto yhdesséa, musiikin kuuntelu ja ihan vain
oleilu ja keskustelu eteenkin vanhoista asioista. Yhteinen tekeminen toi iloa seka

muistisairaalle vanhemmalle etta tyttarellekin.

Siella saunan lauteilla istutaan ja melkein pidetddn niinku kadesta
kiinni.. Me tytét.. Semmonen tunne kun h&n on niinku niin ilonen kun
ma istun siiné vieressa.

7.5 Tyttarien voimavarat arjessa

Voimavaroja toivat omat harrastukset, liikunta, ystavat, vertaistuki (ryhmésta seka
siskolta tai ystavalta saatu) ja vanhempien kiitollisuus annetusta avusta. Tyttaret
osasivat myos iloita vanhempiensa jaljella olevasta toimintakyvysta ja taidoista.
Hyvat hetket ja paivat antoivat voimaa esimerkiksi silloin, kun vanhempi muistaa
asioista paremmin ja pystyy keskustelemaan paremmin. Erds haastateltava totesi,
ettd hanen vanhempansa positiivisuus ja iloisuus auttoivat jaksamaan. Hyvat suh-

teet vanhempaan antoivat my6s voimavaroja ja helpottivat taakkaa.

Isa ei 0o koskaan ollut epéaluulonen.. Pikemminkin sitten niinkun Kiitol-
linen sitten siitd avusta mita on saanut.

Han on aina ollut sellanen hirveen positiivinen ihminen, niin se on
varmaan itella ollu se kantava asia.

Sitd ma pidan viela hyvana merkkina, etta aiti osaa kutoa villasukan,
se on yks mittari mitd ma aina seuraan.

My6s sairauden hyvaksyminen ja turhan murehtimisen lopettaminen auttoi jaksa-
maan. Muutamasta haastattelusta kavi ilmi, ettd he jollain tapaa jopa arvostivat

muistisairautta ja osasivat iloita sen mukana tulevista hyvista asioista.
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Toisaalta nyt kun sita aitia kattelee kun se eldé niin tassa ja nyt.. Se
arvostus sitd sairautta kohtaan, myos niinku méa en naa sita pelkas-
taan pahana.

Ei oo oikeestaan mitddan muuta mahdollisuutta.

Mun pitaa saada itelle tammoénen, etten mé niinku vatvo sellasia asioi-
ta joihin maa en oikeastaan pysty vaikuttamaan..

7.6 Oma javanhempien tulevaisuus mietityttaa

Oman vanhemman tulevaisuus huoletti haastateltavia enemman tai vdhemman,
mutta kuitenkin kaikkia ainakin jossain maarin. Osalla vanhemman tulevaisuus oli
koko ajan mielessa taka-alalla, mutta sen hyvaksyminen ettei siihen pysty itse ko-
vin paljon vaikuttamaan helpotti murehtimista. Yksi (1) haastateltava mainitsi huo-
lehtivansa sen takia, etta vanhustenhuolto on h&nen mielestdén todella huonolla
tolalla Suomessa. Ne tyttaret, joiden vanhempi asui viela kotona toivoivat, etta
nain voisi jatkua mahdollisimman pitkaan. Vanhemman kuolema nousi esille myos
osassa haastatteluissa. Haastateltavat toivoivat, ettd vanhempi voisi lahtea arvok-
kaasti ja silloin, kun sen aika todella oli.

Tottakai, kun tauti etenee niin kyl se masentaa ja huolettaa, ei siita
paase mihinkaan.

Tallanen hidas 1ahto, niin tota siind on kuitenkin niinku sit se toisen
huonemisen nakeminen ja sitten ehka just se sellanen, ettd sailyis ih-
misarvo siing, ettad vois arvokkaasti lahtea taalta.

Oma tulevaisuus huoletti jonkun verran. Ajatus omasta tulevaisuudesta oli silloin
talléin mielessé, eteenkin jos unohti jonkun asian. Toisaalta osa haastateltavista

sanoi, ettd mahdollista sairastumista on turha murehtia viela.

Kylla se kieltamatta pelottaa, etta saaks makin sen.

Kylla se ajatus aina kavésee.. Varsinkin sillon kun tota menee niin sik-
sakkia tuolla maailmalla niin.. Valilla ma en muistakkaan mikéa se ol
se juttu ja mika on ton nimi ja kaikkee.. Niin sillon se aina pelottaa, et-
ta joko se nyt jo kadynnistyy minulla..
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Se on ihan mahdollista. Ettd kylla maa sita semmosena realiteettina
pidan. Pelko ei auta yhtddn mitaan, se tulee jos on tullakseen.

7.7 Kokemukset vertaistuesta

Jokainen haastateltava koki vertaistuen tarkeaksi, mutta sen merkityksen taso
vaihteli. Kolme (3) haastateltavista koki vertaistuen erittain merkittavaksi, kun taas
puolestaan kaksi haastateltavaa kokivat saaneensa apua vertaistuesta, mutta ei-
vat niinkaan minun tulkintani mukaan “ylistaneet” sita, kuten nama kolme (3) muu-
ta haastateltavaa. Tama saattoi johtua myos siita, ettd nama kaksi (2) haastatelta-

vaa kertoivat kayneensa harvoin ryhmassa.

Kolme haastateltavaa kuvasivat vertaistuen olevan todella tarkeda. He kertoivat
vertaistuen olevan heille henkireika, josta on ollut iso apu henkisen jaksamisen

kannalta.

Tosi tarpeellinen, ihan henkireika.

Kylla se on ihan todella tarkee..

Maa oon hehkuttanu sitd joka puolella, etta tda on ollu tarpeen, etta
miss&han suossa maa rampisin jos en mina taalla olis.

Tosi tarkea.. Tosi, tosi tarkea. Siitéa on ollut iso apu.

7.7.1 Tietoa, perspektiivia ja tyytyvaisyys ohjaajiin

Tyttaret kokivat saaneensa vertaistukirynmastéa tietoa seka perspektiivia omaan
tilanteeseen. Eteenkin kaksi (2) haastateltavaa, jotka olivat kdyneet harvemmin
ryhmassa, korostivat ryhmasta saatavan tiedon olleen hyodyllista. Haastateltavat

kokivat myds saaneensa rohkaisua ja vinkkeja omaan tilanteeseen.

Ehka just se, etta siind ndkee niin eri puolilta sita ja eri kohdissa ole-
vaa..

Ehk& maa huomaan mitka asiat on meilla hyvin.
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Vertaistukiryhnman ohjaajiin oltiin tyytyvaisia. Heitd kuvailtin ammattitaitoisiksi ja
asiansa osaaviksi. Haastateltavien mielesta kerran kuukaudessa oli sopiva aikava-
li tapaamisille. Yhdesta haastattelusta nousi kehitysideaksi aihepiirin valitseminen
jokaiselle tapaamiskerralle. Kehitysideaa ehdottanut koki, etta aihepiirista keskus-
teleminen olisi mielekkdanp&d kuin pelkastdan kuulumisista keskusteleminen.
Muista haasteluista ei samanlaista toivomusta ilmennyt, vaan painvastoin he piti-

vat kuulumisten vaihtoa tarkeana.

Vetajat on hyvid ammatti ihmisi&, asiansa osaavia.

Vaikkei sielld tapahdu mitdéan muuta eika oikeastaan paljon odotetak-
kaan mitadan muuta kun se, ettd jokainen pystyy kertomaan siita
omasta tilanteesta.. se on kaikkien merkityksellisinta

7.7.2 Samanhenkisyys

Vertaistuen tarkeyttd voidaan selittaa haastattelujen perusteella samanhenkisyy-
della. Tyttaret kokivat voivansa puhua vanhempiensa muistisairaudesta avoimesti,
mitdan kaunistelematta. Muiden vertaisten antama ymmarrys ja kokemuksellisuus
koettiin tarke&né asiana, silla tyttaret kokivat voivansa puhua vanhempansa muis-
tisairaudesta avoimemmin kun kuuntelijat ymmarsivat mistd puhutaan. Muutama
haastateltava mainitsi myos, etta henkilokemioita on syntynyt ryhman jasenten
valilla.

Just se, ettd pystyy sanomaan kaikki ne semmoset inhottavatkin asiat

mité ei niinku ulkopuoliselle kehtaa sanoa, koska ne voi niinku ajatella
tosi kova ihmisena ja tallee..

Voi purkaa niita tuntoja, ei tartte miettia, ettd ne niinku nauraa sillain
niinku se ois joku herja.. Munkin hyvat ystavat.. Maa meen aina ihan
lukkoon kun ne nauraa.. Ne ei tajua sitd, mutta se satuttaa kauheesti

Sama haastateltava kommentoi samaan aiheeseen liittyen ryhmalaisista:

Joo ja sit jos ne nauraakin, niin tietda, etta ne nauraa ees samoille ju-
tuille kun ite..
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8 TUTKIMUKSEN JOHTOPAATOKSET

Tassa kappaleessa esitellaan tutkimuksen tulosten pohjalta tehtyja johtopaatoksia.
Taman kappaleen tarkoituksena on siis I6ytad vastaus esitettyihin tutkimuskysy-
myksiin, jotka olivat:

1. Miten tyttaret ovat kokeneet isan/aidin/molempien muisti-

sairauden?

2. Milla tavoin suhde omaan vanhempaan on muuttunut

muistisairauden myota?

3. Minkélaisen merkityksen tyttaret antavat vertaistuelle?

8.2 Vanhemman muistisairaus herattaa tunteita

Aineistosta kavi selvasti ilmi, ettd vanhemman muistisairaus herattdd hyvin mo-
nenlaisia tuntemuksia ja muuttaa omaa elaméé (Kuvio 2.). Suru, huoli ja hoivan

sitovuus olivat eniten esille nousseita asioita, jotka herattivat tyttarissa ahdistusta.

Kuvio 2. Vanhemman muistisairauden herattamat tunteet
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Juntusen, Eran ja Salmisen (2013, 7) artikkelin mukaan omaishoitajat tuovat usein
esiin hoidon sitovuuden olevan yksi kielteisimmista asioista liittyen omaishoitoon.
Myds tassa tutkimuksessa ilmeni tyttarien kokevan vanhempiensa hoitamisen si-

tovana ja henkisesti raskaana asiana.

Vanhemman huonontunut muisti oli vaikea hyvaksya ja sairaus toi mukanaan su-
rua. Huoli oli lahes jatkuvasti 1asné, eteenkin jos tytar asui kauempana. Huolta ai-
heutti vanhemman parjaaminen ja esimerkiksi eksymisen mahdollisuus. Kuitenkin
taman tutkimuksen perusteella muistisairaus toi mukanaan myds paljon hyvia asi-
oita, joista tyttaret osasivat olla kiitollisia. Vanhemman osoittaman kiitollisuus koet-
tiin hyvin tarkeana. Tutkimuksen perusteella oma suhtautuminen vaikutti jaksami-
seen paljon, tdman vuoksi olisi tarkead, ettd tyttaret muistaisivat jatkossakin huo-

lehtia my6s omasta hyvinvoinnistaan.

8.3 Roolien vaihtuminen ja lahentynyt suhde

Tutkimuksen tulosten perusteella tyttaret kokivat roolien vaihtuneen vanhemman
muistisairauden myo6ta. He kokivat, ettd suhde ei enaa ollut vastavuoroinen, vaan
heista oli tullut vanhempiensa hoivaajia. Tutkimuksen aineiston perusteella voi-
daan sanoa, ettd tyttdret kokivat suhteensa vanhempaansa lahentyneen ja osa
heistd koki sen myGds parantuneen. Toisaalta he kokivat myds muuttuneen suh-
teen vaikeana asiana, eteenkin kun vanhemmalle ei enda voinut puhua samalla
tavalla kuin ennen. Alla oleva kuvio ( Kuvio 3.) havainnollistaa muuttunutta suh-

detta vanhempaan.
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Roolien
vaihtuminen

Sopeutuminen Lahentynyt
tilanteeseen suhde

Kuvio 3. Muuttunut suhde vanhempaan.

8.4 Vertaistuki tarkeaa

Vertaistuen tarkoituksena on edesauttaa omaishoitajien psyykkista ja henkista jak-
samista (Pietila, Saarenheimo 2003, 29). Taman tutkimuksen perusteella voidaan
sanoa vertaistuen on edesauttaneen haastateltavien henkista ja psyykkista jaksa-
mista. Tutkimuksen johtopaatoksena voidaan pitéaa vertaistuen olevan erittain tar-
keda ja hyodyllistd. Alla oleva kuvio (Kuvio 4.) havainnollistaa minkélaisia asioita

tyttaret arvostivat vertaistuessa.
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Kuvio 4. Vertaistuen kokeminen.

Samanhenkisyys ja ymmarrys nousivat esille aineistosta. Tyttaret kokivat, etta he
pystyivat puhumaan vertaistukiryhmassa avoimesti, ymmarrysta saaden vaikeista-
kin asioista. He kokivat vertaistuen antavan voimavaroja ja tuovan uutta nakokul-

maa omaan tilanteeseen.
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9 POHDINTA

9.1 Omat oppimiskokemukset

Tutkimuksen tekeminen oli kaiken kaikkiaan mielenkiintoista mutta haastavaa.
Haastattelujen tekeminen oli eteenkin aluksi jannittavaa, mutta hyvin opettavaista.
Haastattelutilanteet olivat hyvin tunnepitoisia, silla aihe on arkaluontoinen. Jal-
keenpain olisin toivonut olevani rohkeampi tdydentavien kysymyksien esittdmisen
kanssa. llman aikaisempaa kokemusta mielestéani suoriuduin kuitenkin hyvin haas-
tattelutilanteista. Haastatteluiden litterointi oli koko opinnaytetyon aikaa vievin ja
haastavin prosessi. Litteroidessani haastatteluita, mieleeni tuli joukko taydentavia
lisakysymyksia ja taméa harmitti. Aineiston lapi kdyminen oli todella mielenkiintois-
ta. Tutkimuksen tulokset toivat mukanaan myaos yllatyksia. Yllatyin esimerkiksi sii-
ta, kuinka vaikeana kysymyksena tyttaret pitivat "Kuinka vanhempasi muistisairaus
on muuttanut sinua?” kysymysta. Yllattavaa oli myos kuulla muistisairauden lahen-
tdneen ja jopa parantaneen valeja. Vertaistuen tiesin olevan tarkeaa, mutta en
osannut odottaa sen olevan niin merkityksellista, kuin tdssa tutkimuksessa selvisi

sen olevan.

9.2 Eettisyys ja luotettavuus laadullisessa tutkimuksessa

Jokaiseen ihmisiin kohdistuvaan tutkimukseen liittyy eettisia kysymyksia. Hirsjar-
ven ja Hurmen (2001, 19-20) mukaan tarkeimmat eettiset periaatteet ihmisiin koh-
distuvissa tutkimuksissa ovat informointiin perustuva suostumus, luottamukselli-
suus, seuraukset ja yksityisyys. Otin nama seikat huomioon opinnaytetyén haas-
tatteluja tehdesséani. Ennen haastattelun alkua kerroin haastateltaville opinnayte-
tyoni tarkoituksen ja kerroin, etta toteutan opinnaytetyoni heidan yksityisyyttadan
kunnioittaen. Kerroin, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja sen voi
keskeyttdd milloin tahansa niin halutessaan. Pyysin heidan suostumuksensa haas-
tattelun nauhoittamiseen ja kerroin, ettd haastattelussa esille tulleet asiat ovat luot-
tamuksellisia. Naméa asiat kerroin heille myos kirjallisesti tutkimustiedotteessa (Lii-

te 2.) ja suostumuslomakkeessa (Liite 3.).
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Alasuutari (2011, 231) toteaa kvalitatiivisten menetelmien tuottavan syvallista,
mutta huonosti yleistettavaa tietoa. Taman vuoksi, laadullisessa tutkimuksessa
tutkimuksen reliaabelius, eli tulosten toistettavuus on pulmallista, silla kaikki ihmis-
ta ja kulttuuria koskevat kuvaukset ovat ainutlaatuisia (Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2008, 226-227). Taman tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia subjektiivisia
kokemuksia, joten tutkimuksen tulokset eivat ole yleistettavissa. Laadullisen tutki-
muksen luotettavuutta kohentaa tutkijan tarkka selostus tutkimuksen toteutukses-
ta, kohteesta ja tarkoituksesta ( Tuomi & Sarajarvi 2009, 140). Pyrin opinnayte-
tyossani lisaamaan tutkimuksen luotettavuutta kertomalla selkedasti ja yksityiskoh-
taisesti tutkimuksen sisallosta.

9.3 Opinnaytetytdn tulosten hydédyntaminen

Toivon taman tutkimuksen tuovan tukea ja lohtua samassa tilanteessa oleville.
Tasta tutkimuksesta on myos hyotya Keski-Suomen Muistiyhdistyksen osallistuva
muistisairas-hankkeelle, silla he saavat nayttéa heidan vertaistukiryhman vaikutta-
vuudesta. Toivon, ettd taman tutkimuksen myotd myds muut muistiyhdistykset al-

kaisivat jarjestamaan vertaistukitoimintaa muistisairaiden aikuisille lapsille.

Jatkotutkimusideana voisi olla esimerkiksi vastakkaisen sukupuolen, eli miesten
kokemuksien kartoittaminen samasta aiheesta. Myds taman opinnéaytetyon aihetta
voisi jatkotutkimuksessa tarkentaa, eli esimerkiksi kohdentaa tutkimus etdomais-

hoitajiin tai vaikka niihin tyttariin, jotka hoitavat molempia vanhempiaan.
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LIITE 1. Haastattelurunko 1(2)

HAASTATTELUPOHJA
Taustatiedot:

Kummalla vanhemmalla on muistisairaus? Mika muistisairaus?
Kauanko diagnoosista on?

Oletko omaishoitaja?

Millainen tilanne vanhemmallasi on? (kotihoito, palveluasuminen ym.)

1. Kertoisitko kokemuksistasi ja tuntemuksistasi kuultuasi vanhempasi muisti-
sairausdiagnoosista?

2. Miten suhtautumisesi vanhempaasi on muuttunut muistisairausdiagnoosin
myota?
- Kuinka arki sujuu, yhteiset tekemiset?
- Kuinka paljon olet tekemisissa - omista harrastuksista tinkiminen?

3. Minkalainen suhde sinulla on vanhempaasi?
- Kuinka suhde on muuttunut?
- Miten muut sisarukset ovat osallistuneet?
- Onko vanhempien muistisairaus vaikuttanut sisarusten valeihin?

4. Minkalaiset asiat auttavat jaksamaan arjessa?
-kirjoittaminen, sisarukset jne?
- Miten vanhempasi muistisairaus on muuttanut sinua?
- Huolettaako sinua vanhempasi tulevaisuus?
- Oma tulevaisuus?

5. Kuinka olet kokenut vertaistuen?



LIITE 2. Tutkimustiedote 1(2)

TUTKIMUSTIEDOTE
Tiedote tutkimuksesta

Hei,

olen geronomiopiskelija Seingjoen Ammattikorkeakoulusta. Opin-
naytetyoni tarkoituksena on selvittaa tyttarien subjektiivisia koke-
muksia vanhempiensa muistisairaudesta seka heidan saamas-
taan vertaistuesta. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa
ammattihenkildille, jotta he voisivat ymmartad muistisairaan lahei-
sid paremmin. Opinnaytety0 voi my0s antaa ymmarrysta ja toivoa
samassa elamantilanteessa oleville laheisille. Opinnaytetyota var-
ten haastattelen viitta tytartd. Haastattelu kestaa noin puoli tuntia
ja se nauhoitetaan. Haastattelut suoritetaan yksilohaastatteluina.
Laatimani teemahaastattelurunko on haastattelun tukena.

Haastattelunauhat havitetdan, kun olen kasitellyt ne. Nauhoitukset
tulevat vain minun kuultavaksi ja kaytt6oni. Kirjoitan raportin tu-
loksista opinnaytety6hon ja valmis opinnéytety6 on saatavilla Sei-
najoen ammattikorkeakoulun kirjastossa, Keski-Suomen Muis-
tiyndistyksella seka internetissa theseus.fi sivustolla.

Tutkimukseen osallistumisenne on vapaaehtoista. Halutessanne
voitte

keskeyttaa haastattelun missé vaiheessa tahansa. Kertomanne
asiat ovat luottamuksellisia ja olen vaitiolovelvollinen. Tutkittavien
henkil6llisyys ei tule ilmi missdan vaiheessa.

Hilkka Perttunen

Seindjoen Ammattikorkeakoulu
Hilkka.perttunen@seamk.fi
040 XXXXXXX

Ohjaava opettaja
Kari Jokiranta
Kari.jokiranta@seamk.fi

SeAMKZ#

SEINAJOEN AMMATTIKORKEAKOULU
SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
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LIITE 3. Suostumuslomake 1(2)

Suostumuslomake

Suostun haastatteluun, jossa selvitetdan tyttarien kokemuksia vanhem-
piensa muistisairaudesta ja heidan saamastaan vertaistuesta. Olen tie-
toinen opinnaytety6sta, sen tarkoituksesta ja tavoitteista. Minulla on mil-

loin tahansa mahdollisuus keskeyttaa tutkimus syyta ilmoittamatta.

Paivays Tutkimukseen osallistuvan allekirjoitus

Jos Teille tulee jotain kysyttavaa koskien opinnaytetyota ja sen toteutus-

ta, vastaan mielellani.

Hilkka Perttunen
hilkka.perttunen@seamk.fi

040 XXXXXXX

SeAMKZ#

SEINAJOEN AMMATTIKORKEAKOULU
SEINAJOKI UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES
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