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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa lapsenlapsen kokemuksia
isovanhemman muistisairaudesta. Tutkimuksessa kaytettiin kvalitatiivista
tutkimusmenetelm&a. Tutkimusaineisto keréttiin haastattelemalla kuutta nuorta
aikuista, joiden isovanhempi oli sairastunut muistisairauteen. Haastattelu
toteutettiin teemahaastatteluna, jonka teemat olivat lapsenlapsen kokemukset
muistisairaudesta, lapsenlapsen suhde isovanhempaan, lapsenlapsen tieto
iIsovanhemman muistisairaudesta ja isovanhemman hoitoon osallistuminen.
Aineisto analysoitiin induktiivisen sisalldnanalyysin avulla.

Tulokset osoittivat, etta muistisairaus etaannyttaa lapsenlapsen suhdetta
iIsovanhempaansa. Syita tdh&n ovat isovanhemman muisti- ja
kommunikointitaitojen heikkeneminen. Lapsenlapset olivat saaneet tietoa
muistisairaudesta monista eri lahteista, kuten internetistd, kirjoista ja
sukulaisilta. Kuitenkin tietoa sairauden etenemisesté ja hoitamisesta kaivattiin
lisaa. Liséksi lapsenlapset olivat osallistuneet isovanhemman hoitoon
auttamalla arkisissa asioissa, mutta muistisairaus muutti hoitoon osallistumista
enemman virikkeelliseksi: lapsen lapset vierailivat ja pitivat seuraa. Kaikki olivat
halukkaita osallistumaan muistisairaan isovanhemman hoitoon enemman,
vaikka kokivatkin muistisairaan isovanhemman kohtaamisen vaikeana.

Tutkimuksen johtopaatoksina voidaan todeta, etté olisi tarkeaa loytaa keinoja,
joilla lapsenlapset rohkaistuisivat tapaamaan muistisairasta isovanhempaa, ja
pitAmaan suhdetta ylla. Liséksi lapsenlapsen tulisi saada enemman tietoa
isovanhemman muistisairaudesta. Jatkotutkimuksena voisi tehda
samankaltaisen tutkimuksen, joka keskittyisi vain yhteen haastatteluteemaan tai
tietopaketin muistisairaiden omaisille, mika parantaisi hoitoon osallistumista.

Asiasanat: isovanhemmuus, muistisairaus, hoitoon osallistuminen
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Abstract
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The purpose of this thesis was to find out how grandchildren experience their
grandparents' memory disorders.

The study was done using a qualitative method. The research material was
collected by interviewing six young adults who had a grandparent with a
memory disease. Data was collected by theme interviews, and the themes
included memory disease as experienced by a grandchild, the relationship
between grandparent and grandchild, the grandchild’s knowledge about
grandparent’s memory disease, and participation in the treatment or care of a
grandparent. The data were analyzed by inductive content analysis.

The results showed that memory disease creates distance in the relationship
between grandchild and grandparent, mostly due to the impairment in memory
and communication skills of the grandparent. Grandchildren had received
information about the memory disorder from a variety of sources, such as the
Internet, books, and relatives. However, information about the disease
progression and treatment were not sufficient. Also grandchildren had been
involved in grandparent’s care by helping in everyday matters, but the memory
disease changed the involvement. Their visits were used to stimulate and
entertain their grandparents, and keep them company. All of the children were
willing to participate more in their grandparent’s care, even though they felt that
encounters with them were difficult due to the memory loss.

Results of the study reveal that it would be important to find ways of
encouraging grandchildren to meet their grandparents with memory disorders
and keep their relationship close. In addition, the grandchild should get more
information about the grandparent’s memory disease. Further study might
involve a similar study, focusing on one primary them, or making an information
package for relatives, which might help to improve their participation in care.

Keywords: Grandparent, Memory Disorders, Participation in Care
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydbmme tarkoituksena on selvittdd omaisen kokemuksia oman
iIsovanhempansa muistisairaudesta. Tydssamme omaisella tarkoitetaan
lapsenlasta. Aihetta on aikaisemmin tutkittu muun muassa omaishoitajien ja
puolisoiden nakodkulmasta, mutta ei lapsenlapsen nakdkulmasta. Pidamme
aihetta tarkeéand, koska Muistiliton mukaan yh& useamman lapsenlapsen
iIsovanhempi sairastuu etenev&dn muistisairauteen, johon olisi tarkeaa saada
ajoissa asianmukaista hoitoa ja kuntoutusta. Joka vuosi noin 13 000
suomalaista saa etenevan muistisairauden diagnoosin ja kokonaismaaraltaéan

sairastuneita on Suomessa jo 120 000 (Muistiliitto 2010).

Olemme itse kiinnostuneita muistisairaiden hoidosta. Tydskennellessamme
muistisairaiden vanhusten parissa olemme huomanneet, ettd yleensad vain
vanhusten lapset kayvét vierailemassa. Oman kokemuksemme perusteella
isovanhemmuussuhde etaantyy lapsenlapseen, kun isovanhempi sairastuu
muistisairauteen. Lapsenlapsia ei  juuri dementiaosastoilla nay.
Opinnaytetydmme on kvalitatiivinen tutkimus, ja selvitamme haastattelujen
avulla juuri lastenlasten kokemuksia isovanhemman muistisairaudesta.
Kokemuksemme perusteella voimme todeta, ettd monet lapsenlapset kokevat jo
pitkalle edenneen muistisairaudesta karsivan isovanhemman kohtaamisen
hoitolaitoksessa pelottavana. Muistisairas vanhus tarvitsee hyvinvointia tukevaa
vuorovaikutusta, ja lapsenlapsi voisi osallistua isovanhempansa hoitoon
monella tavalla. Opinnaytetydmme tavoitteena on myds selvittda, ovatko
lapsenlapset  mielestddn  saaneet tarpeeksi tietoa  isovanhemman

muistisairaudesta.

Opinnaytetydbmme tavoitteena on edistdéd omaa ammatillista kehittymistamme
hoitotydssa. Tulevaisuudessa osaamme ottaa paremmin myds lapsenlapset
huomioon muistisairaan ikdéntyneen hoidossa ja antaa heille tarvitsemaansa
tietoa ja tukea. Lisédksi koemme, ettd myo6s muut hoitotyébn ammattilaiset

hyotyisivat tydstdmme samalla tavoin.



2 MUISTISAIRAUS

2.1 Muistihairiot

Ihmisen muisti voi heiketd monesta syysta. Kaikissa tapauksissa ei suinkaan
ole kyse etenevastd muistisairaudesta, vaan usein muistipulmat voidaan
ratkaista selvittdmalla syyt muistiongelmiin. Esimerkiksi kiputilat, masennus tai
vasymys voivat vaikuttaa muistiin ja muuhun tietojenkasittelyyn. Lisaksi stressi
ja jannitystilat voivat aiheuttaa muistiongelmia. lakkaiden ongelmaksi
muodostuu usein runsas ja keskend&n epésopiva laakitys, mikd aiheuttaa
muistioireita. My0s alkoholin liiallinen kayttd on keskeinen muistiongelman
aiheuttaja. Nama kaikki edella mainitut ovat parannettavissa, jolloin kyseessa ei

ole eteneva ja dementoiva muistisairaus. (Erkinjuntti ym. 2006, 28.)

2.2 Dementia

Dementia ei ole erillinen sairaus, vaan se on oireyhtyma. Muistihairion lisaksi
siihen liittyy laaja henkisen toiminnon ja muiden korkeampien aivotoimintojen
heikkeneminen. Dementian oireita ovat muistihairiot, uuden oppimisen
vaikeutuminen sekd ongelmat aikaisemmin opittujen asioiden mieleen
palauttamisessa. Oireisiin sisaltyy lisaksi dysfasiaa (kielellinen hairio),
tahdonalaisten liikkeiden hallitsemisen vaikeutta, havaintotoiminnan hairi6ita tai
toiminnanohjauksen hairiditd tai edellisten yhdistelmia. Dementian oireet
kehittyvat pikku hiljaa. (Erkinjuntti ym 2006, 46.)

2.2.1 Alzheimerin tauti

Alzheimerin tauti on yleisin dementiaan johtava muistisairaus. Noin 70%:lla
muistisairautta sairastavista on Alzheimerin tauti. Alzheimerin taudin alkuvaihe
eli lievd muoto kestdd yleensd 3-7 vuotta. Tyypillisia oireita ovat lahimuistin
heikkeneminen ja aktiivisuuden vaheneminen. Uusien asioiden oppiminen
vaikeutuu, unohtelu lisdantyy ja sairastunut kokee itsensa epavarmaksi. Uudet
tilanteet saattavat pelottaa sairastunutta, ja han saattaa olla alavireinen ja jaada

pois esimerkiksi harrastustoiminnasta. Lisaksi sairastunut saattaa eksya



helposti, koska hahmottaminen on vaikeutunut. (Erkinjuntti ym. 2006, 77, 86-
87.)

Alzheimerin taudin seuraava vaihe on keskivaikea vaihe, joka kestaa 2-4 vuotta.
Tassa vaiheessa sairastunut menettdd oman sairaudentunteensa ja kokee
elavansa hyvaa elamaa. Sairastunut tarvitsee apua selvitdkseen paivittaisissa
toiminnoissaan. Lisaksi esiintyy erilaisia harhaluuloja ja —nakyja. Uni-valverytmi
saattaa hairiintya ja sairastunut voi eksya tutuissakin paikoissa, koska
hahmottamisvaikeudet lisdantyvét. Taten sairastunut tarvitsee apua myds oman
turvallisuutensa takia. Keskivaikeassa vaiheessa tapahtuu monia sairastuneen
itsendisen selviytymisen kannalta ratkaisevia muutoksia. (Erkinjuntti ym. 2006,
75, 87 - 88.)

Alzheimerin taudin viimeinen vaihe eli vaikea Alzheimerin tauti kestdd 1-5
vuotta. Sairastunut tarvitsee jatkuvaa apua paivittaisissa toiminnoissaan.
Puheen ymmartaminen vaikeutuu, keho jaykistyy ja kavelykyky heikentyy
haviten lopulta kokonaan. Sairastunut ei mydskaan tunnista enaa laheisiaan.
(Erkinjuntti ym. 2006 77, 81,89.)

2.2.2 Vaskulaarinen dementia

Aivoverenkiertoperdinen eli vaskulaarinen dementia on toiseksi yleisin
dementian syy. Arviolta 12-15 % kaikista dementioista  johtuu
aivoverenkiertoperdisistda syistd. Vaskulaarisen dementian taustalla on
oireyhtymid, joiden syina ovat erilaiset aivoverenkiertohairiét ja muutokset
aivoissa. Tahan sairastuneilla esiintyy erilaisia tiedonkasittelyn hairioita.
Ongelmia esiintyy toiminnan ohjauksessa, tarkkaavaisuudessa,
muistitoiminnoissa seka kielellisissa toiminnoissa. (Erkinjuntti ym. 2006, 108-
109.)

2.2.3 Lewyn kappale —tauti

Lewyn kappale —tauti on kolmanneksi yleisin dementiasairaus, jota esiintyy 10-
15 %:lla muistisairauteen sairastuneista. Taudin oireina ovat alyllisen
toimintakyvyn heikentyminen sek& tarkkaavuuden ja vireystilan vaihtelut.

Sairastuneilla voi olla ongelmia puheeseen vastaamisessa. Lauseet lyhenevét
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ja lopulta sanat katoavat kokonaan. Sairastuneella saattaa olla nakéharhoja ja
iimeté joitakin Parkinsonin taudille tyypillisia oireita, kuten esimerkiksi lihasten
jaykistymista ja lihasten vajaatoimintaa. Oppimiskyky ja l&himuisti sailyvat
paremmin kuin Alzheimerin tautiin sairastuneilla. (Erkinjuntti ym. 2006, 118-
119.)

2.2.4 Otsalohkorappeumista johtuvat muistisairaudet

Kaikista muistisairauksista noin 5 % muodostuu otsalohkorappeuman
seurauksena. Taman taustalla ovat erityisesti aivojen otsalohkoa rappeuttavat
sairaudet. Otsalohkot voivat vaurioitua myos aivoverenvuodon, aivovamman tai
aivokasvaimen seurauksena. Otsalohkorappeuman oireyhtyma alkaa 45 -65
ikavuoden valilla. Oireet alkavat hitaasti, minka johdosta ei usein tunnisteta etta
kyseessd olisi aivoperdinen vaurio. Sairaus aiheuttaa erityisesti
persoonallisuuden ja kayttaytymisen muutoksia. Lisaksi oireina voivat olla
arvostelukyvyn heikkeneminen, estojen katoaminen ja tunteiden latistuminen.
Sairastunut voi olla levoton ja apaattinen, hanen puheen tuottamisensa
vahenee ja loppuu lopulta kokonaan. Alzheimerin taudin sijaan
otsalohkorappeumassa muistitoiminnot ja hahmottamiskyky sailyvat hyvin.
(Erkinjuntti ym. 2006, 121.)

2.2.5 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti yhdistetd&dn dementiasairauksiin, koska sairastuneen
toimintakyvyn heiketessd myos tiedonkasittely vaikeutuu, mikd johtaa
dementoitumiseen. Parkinsonin taudissa aivojen tietyt hermosolut haviavat
ilman tunnettua syytd, mika johtaa aivojen valittajaaineen eli dopamiinin
tuotannon vadhenemiseen. T&std johtuen sairastuneella ilmenee liikehairioita,
vapinaa, liikkeiden hidastumista seka lihasten jannittyneisyyttd. Muita keskeisia
oireita ovat heikentynyt toiminnan ohjaus, tarkkaavaisuuden ja vireystilan
vaihtelut, muistitoimintojen heikkeneminen ja kéaytdsoireet. Merkittavat
tiedonkasittelyongelmat esiintyvat kuitenkin vasta sairauden myohaisemmassa
vaiheessa. (Erkinjuntti ym 2006, 124-125.)



3 ISOVANHEMMUUS

Isovanhemmuus on lapsenlapsen sek&a h&nen isovanhempiensa valinen
sukupolvisuhde. Isovanhempien ja lastenlasten valinen suhde on niita kaikista
kiinteimpid ja kestdvampid. Heitd sitoo toisiinsa syva molemminpuolinen
kiintymys ja rakkaus. Isovanhempia on monenlaisia. Joillekin isovanhemmille
lapsenlapset ovat elaman tarkein asia, mutta on myds niita, joille

iIsovanhemmuus ei merkitse paljoakaan. (Dieckmann 2002, 10.)

Isovanhemmuus lisdantyy vaeston elinian pitenemisen vuoksi. Vaikka
synnyttgjien keski-ikd nousee, yhd useammalla lapsella on isovanhemmat.
Isovanhempi ja lapsenlapsi ovat yleensa sukua toisilleen, joten
isovanhemmuuteen liittyy vahva biologinen suhde. Isovanhemmat ovatkin
lapselle biologisesti laheisimpia sukulaisia vanhempien ja sisaruksien jalkeen.
Isovanhemmuuteen kuten vanhemmuuteenkin liittyy vahva tunneside.
Isovanhempi yleensa kiintyy lapsenlapseensa ja huolehtii tasta. Isovanhemmat
voivat myos tarjota laheisyytta lapsenlapselle lahes yhtd paljon kuin
vanhemmat. Vastuu lapsesta ei kuitenkaan ole samanlainen kuin lapsen
vanhemmilla. (Haavio-Mannila 2010, 98; Rotkirch & Fagel 2010, 33.)

3.1. Isovanhemman ja lapsenlapsen suhde

Tana paivana isovanhempien merkitys lastenlasten elaméssa on suurempi kuin
ennen. Kun elinikd on pidentynyt, se on antanut mahdollisuuden siihen, etta
isovanhemmat voivat kuulua lastenlastensa elamaan paljon pidempaan.
Nykypaivana isovanhemmilla on myds enemman aikaa viettdad aikaa
lastenlastensa kanssa kuin aikaisemmin. Lapset tarvitsevat myo0s
isovanhempia, turvallisia aikuisia tukemaan kasvuaan. Isovanhemman ja lapsen
suhdetta voidaan kuvailla ainutlaatuiseksi. Suhteessa on otettava huomioon
ensisijaisesti lapsenlapsen tapa rakentaa suhdetta, eika ainoastaan keskityttava
isovanhemman tarpeisiin. Isovanhemmat ja lapsenlapset |0ytavat yhteiset
kiinnostuksen kohteensa vuosien varrella. Isovanhemman ja lapsenlapsen
suhteesta paattdvat suurimmalta osin kuitenkin lapsenlapsen vanhemmat.
(Dieckmann 2002, 9; ljas 2004, 7-41.)
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Isovanhemman ja lapsenlapsen suhdetta ei ole tutkittu paljoa. R6nkén (2003)
tutkimuksen mukaan isovanhemman ja lapsenlapsen suhteen l&heisyys
vaikuttaa siihen, kuinka tarked isovanhempi on lapsenlapsen elamassa.
Laheisyytta lisaa se, jos isovanhempi ja lapsenlapsi ovat viettaneet paljon
yhteistd aikaa. Tutkimuksessa havaittiin isovanhemmuussuhteessa kaksi
murrosvaihetta. Lapsenlapsen ollessa murrosidssa isovanhemmuussuhde
muuttuu enemmankin kahden aikuisen valiseksi vanhemmuussuhteeksi. Tassa
suhteessa ovat tarkeitd keskustelut ja kokemusten vaihtaminen. Kuitenkin
murrosikaisten elaman tayttavat esimerkiksi kaverit ja harrastukset, eika heilla
ole endé aikaa isovanhemmille. Tama vaikuttaa lapsenlapsen ja isovanhemman
suhteeseen. Toinen murrosvaihe sijoittuu lapsenlapsen oman perheen
perustamisaikoihin. Talléin lapsenlapsi alkaa syvallisemmin miettida omia
iIsovanhempisuhteitaan. Lapsenlapsi hahmottaa oman elamansa ja sen vaiheet
entistéd vahvempina suvun ja menneiden sukupolvien kautta. Lapsenlapsi kokee
my0s, ettd isovanhempien onnistuminen lastensa kasvattamisessa on suonut
hanelle hyvan kasvualustan. Omia isovanhempisuhteita vertaillaan omien lasten
iIsovanhempisuhteisiin. Tapaamiset harvenevat tdssa murrosvaiheessa perheen

perustamisen myota. (Rénkkod 2003, 92-93.)

Ronkdn (2003, 93-94) tutkimukseen osallistuneet 15-vuotiaat kokivat, etta
isovanhempien kunto vaikutti valittomasti suhteen laatuun. Jos isovanhempi oli
hoitolaitoksessa, vuorovaikutussuhde oli selvasti etdisempi kuin niilla, joiden
isovanhempi oli hyvakuntoinen ja asui kotona. Nuoret kuitenkin kokivat, etta
heidéan velvollisuutensa on tulevaisuudessa auttaa isovanhempaansa, kun tama
el enda selviydy paivittaisista toiminnoistaan. Ronkén (2003, 94) tutkimuksen
tulosten perusteella nuoret haluavat huolehtia isovanhemmistaan, mutta heilla
ei ole valttamatta keinoja tukea ja pitaa suhdetta ylla suuremman avuntarpeen
tullessa ajankohtaiseksi. Kysymykseksi nousee, kuinka siihen saakka hyvana
kestdnyt suhde voisi sdailya, vaikka ikéantyneiden isovanhempien kunto
heikkenee. Nuorilla ei ole ehk& elamankokemuksen tuomaa kyky& kohdata ja

tukea vanhaa ja heikkokuntoista |Ahimmaista.
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3.2. Isovanhemman muistisairauden merkitys suhteeseen

Kun laheisella ilmenee muistihdirioitd ja outoa kayttaytymistd, oireiden
paljastuminen dementiaksi on omaisille usein jarkytys. Monet omaiset kokevat
oireiden syyn selvidmisen myo6s helpotukseksi. Heimonen (2005, 93) on tutkinut
omaisten  suhtautumista |&heistensd  Alzheimerin  tautiin.  Omaisten
suhtautuminen taudin diagnoosiin on luokiteltavissa kolmeen ryhmaan.
Ensimmaisessa ryhmassa diagnoosiin suhtautuminen koettiin traagisena.
Vaikka esiintyneet oireet antoivatkin olettaa, etta kysymyksessa olisi dementia-
sairaus, oli diagnoosi silti jarkytys. Se koettiin rajapyykkind ja tulevaisuuden
katkaisijana, minka jalkeen mik&&n ei olisi niin kuin ennen. Toinen ryhma
suhtautui diagnoosiin ristiriitaisesti. Ristiriitaiseen suhtautumiseen liittyi sek&
negatiivisia ettéa positiivisia tunteita. Vaikka diagnoosi tuntuikin pahalta ja
pysayttavalta, se koettiin kuitenkin helpottavana ja tilanteen selvittajana. Kolmas
ryhma koki diagnoosin helpottavana, koska omaisen tilanteelle saatiin nimi ja
oireille selittava tekijd. Moni koki huolen oireista tulleen mitatdidyksi, joten
diagnoosi saaminen oli siindkin suhteessa helpotus. Laakityksen mahdollisuus
koettiin myo6s positiivisena puolena diagnoosin jalkeen. (Honkasalo ym. 2003,
241; Heimonen 2005, 93)

Jokisen (2003, 24-26) mukaan laheisen dementia vaikutti omaisten elamaan
monin tavoin. Sen seurauksena he ymmarsivéat asioita eri tavalla. Dementiaa
pidettiin sairautena muiden joukossa, eika sitd pidetty pahana, jos l&heiselle
jarjestyi oikeanlainen hoitopaikka. Omaiset eivat ajatelleet sairastuneen
laheisen karsivan, vaan heidan ajateltiin voivan hyvin. Dementiasairaus heratti
myds omaisessa auttamisen halun. Koska dementia on pitk&aikainen sairaus,
omaiset olivat kasvaneet siihen ja hyvaksyneet sairauden mukana tulevan
voinnin huononemisen vuosien varrella. Vaikeimpina asioina omaiset pitivat
menetyksen tunnetta, sairauden etenemista ja yhteyden katoamista.
Dementoituneen kohtaamista vaikeutti tdméan jatkuva huononeminen ja
persoonallisuuden muuttuminen. Omaiset tunsivat itsensd myos avuttomiksi.
Sen lisdksi kohtaamista vaikeutti sairastuneen laheisen ruumiillisen kunnon
heikkeneminen, itsesta huolehtimisen merkityksen katoaminen seka yritys

tuoda dementoitunut ajan tasalle.
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Heimosen tutkimuksessa ilmeni, etta tiedon ja tuen tarvetta pidettiin tarkeana.
Alzheimerin taudista oli heidan mielestd&n olemassa riittavasti tietoa, mutta sita
ei valttamatta pidetty soveltuvana. Heiddn mielestddn tietoa tulisi saada
asteittain eikd tuoda esille lilan aikaisin tulevaisuudessa olevia asioita.
Sairauden eteneminen ja kuolemaan johtaminen Kkoettiin ahdistavana.
(Heimonen 2005, 100-101.)

Jokisen (2003, 25) mukaan omaisten dementiasairaudesta saatu tieto auttoi
dementoituneen kohtaamisessa ja sairaus ei enaa tuntunut niin pahalta, kun
siitd tiedettin enemman. Tieto auttoi myds ymmartamaan kaytosoireita.
Omaisten mukaan tietoa dementiasairauksista oli tarjolla runsaasti, ja he olivat
etsineet sitd itse. Sen lisdksi tietoa oli saatu hoitokodeista esittein,
keskustelemalla hoitohenkilékunnan kanssa seka erilaisista lehdista. Joissakin

vanhainkodeissa oli jarjestetty myds dementiatilaisuuksia. (Jokinen 2003, 25.)

4 OMAISEN OSALLISTUMINEN HOITOON

Perheen sisaiset hoivasuhteet syntyvat yleensa rakkaudesta ja velvollisuudesta.
Ne voivat olla my6és vanhempien ja lasten valisia pakotettuja ja vastenmielisia
suhteita. Toisaalta hoiva voi liittyd moraaliseen velvoitteeseen, jolloin sen
taustalla on tavallisesti halu auttaa omaista selviamaan arjen toiminnoista seka

lisddmaan turvallisuuden tunnetta. (Julkunen 2007, 114.)

Omaisen rooli hoitoon osallistujana voidaan jakaa kuuteen eri rooliin. Nama
roolit tahtddvat vanhuksen hyvinvoinnin takaamiseen. Emotionaalisen tuen
antajana omainen on laheiselle kuuntelija ja ystavad. Han on lahella ja valittaa.
Lisédksi omainen tuo laheiselle tukea ja turvaa. Omaisen tehtdva vaihtelun
tuojana arkeen on rikkoa arjen rutiineja vierailuillaan ja virkistaa laheistaan.
Lisaksi han tuo helpotusta laheisensa arkeen. Tarkkailijan roolissaan omainen
huomioi laheisenséa voinnin muutokset ja toimii laheisenséd voinnin mukaan.
Liséksi han tarkkailee annettua hoitoa, hoitajien toimintatapoja kuntoutumisen
toteuttamisessa. Omainen tiedonvalittdjand valittdd tietoa hoitohenkilokunnalle
seka muille omaisille ja sukulaisille l&heisensa tilasta. Lisaksi omainen antaa

tietoa laheiselleen. Jos omainen on asioiden puolustaja, han toimii lAheisensa
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‘aanitorvena’ ja taman parhaaksi. Asioidenhoitajan roolissa omainen auttaa
pienten asioiden hoitamisessa, raha-asioiden hoidossa sekd p&atosten
tekemisessa. (Hatinen 2007, 30-36.)

4.1 Omaisen osallistuminen hoitoon laitoksessa

Ikdantyneiden hyvinvointia ja hoidon laatua lisd&vat omaisten osallistuminen
hoitoon. Omaiset tuntevat ja tietavat vanhusten yksilolliset tarpeet, tavat ja
tottumukset parhaiten. Keskustelu omaisten kanssa potilaan elamanvaiheista,
kokemuksista ja muistoista edistdd ikaantyneen hoitoa. Omaisten vierailulla
ikdantyneen luona on voimakas myonteinen vaikutus laitoshoidossa olevan
ikdantyneen hyvinvointiin. Joillekin omaisille vierailujen ongelmaksi nousee
kuitenkin se, etta omaisilla ei ole mitaan tekemista vierailujen aikana. Omaiset
kokevat, etta he vain istuvat ja tuijottavat ikdantynytta. Toinen omaisten kokema
ongelma on ikdantyneen vointia ja tilannetta koskevan tiedon puute. Toisaalta
monet omaiset kertovat auttamistyén parantavan suhdetta hoidossa olevaan
laheiseensa, silla omaisen ja hoitohenkilokunnan suhde lahenee, jos omaisten
hoitoon  osallistumiseen lisdantyy. Talléin  yleensd omaisten ja
hoitohenkildkunnan yhteydenpito paranee, mik&a vaikuttaa positiivisesti omaisten
henkiseen hyvinvointiin. Omaisille laitoshoidossa olevan laheisen auttaminen on
myonteinen kokemus. (Laitinen-Junkkari, Isola, Rissanen & Hirvonen 1999, 72-
73))

Omainen voi osallistua l&aheisensd hoitoon monella eri tavalla. Hoito voidaan
jakaa kahteen kokonaisuuteen: perustarpeista huolehtimiseen ja sosiaalisista
tarpeista huolehtimiseen (Hatinen 2007, 22). Jappisen ja Laaperin (2000)
mukaan omaiset haluavat osallistua laitoshoidossa olevan I|&heisenséa
perushoitoon. He mainitsivat esimerkiksi ruokailuissa auttamisen seké ihon
kunnosta huolehtimisen ja WC-kaynneilla avustamisen. Naiden lisdksi Hatisen
(2007, 22) tutkimuksessa ilmeni, ettd omaiset haluavat auttaa pukemisessa ja

vaatehuollossa seka huolehtia yleisesta hygieniasta.

Omaiselle on tarkeda huolehtia laheisensa sosiaalisista tarpeista. Tahan
kuuluvat virkistaminen ja sosiaalisten suhteiden yllapitaminen (Hatinen 2007,

24). Virkistavaa toimintaa on vieraileminen l|dheisen luona ja mahdollisesti
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kayttdminen kotona, joko l&heisen kodissa tai omaisen kotona. Vierailuilla
omaisille tarked& on ulkoiluttaminen seka virkistava toiminta, kuten yhteiset
kahvihetket ja Iukeminen. Omaiset haluavat myo6s tehda hoitolaitoksen
asuinhuoneesta mahdollisimman viihtyisdn. Omaisen rooli sosiaalisten
suhteiden yllapitdmisessd on merkittdva. Hoitolaitoksessa olevan laheisen
sosiaalisia suhteita yllapidetaan séaannollisesti vierailemalla, keskustelemalla,
laheisyyttd ja turvallisuutta antamalla seka kayttamalla kylassa sukulaisilla ja
ystavilla. Sen liséksi omaiset haluavat mahdollisesti vieda laheisiaan erilaisiin
tapahtumiin, kuten hartaushetkiin tai juhliin. (Laitinen-Junkkari ym. 1999, 72-73;
Hatinen 2007, 24-27.)

Omaisen tekemda muuta toimintaa I|&heisensd hyvéksi on asioiden
toimittaminen, kuten esimerkiksi pienten toiveiden toteuttaminen laitoshoidossa.
Liséksi omaiset yleensa huolehtivat raha-asioista sekd pohtivat hoitoon liittyvia
paatoksia ja hoitolinjoja. Useat omaiset kayttavat laheistddn esimerkiksi

erikoissairaanhoidon poliklinikkakaynneilla. (Hatinen 2007, 26-27.)

4.2 Omaisen osallistuminen hoitoon kotona

Viela kotonaan asuva huonokuntoinen ikaantynyt, jolla on muistisairaus,
tarvitsee yleensd monenlaista apua sek& turvaverkon selviytyakseen kotona.
Omaisten osuus kotihoidon turvaverkossa on keskeinen. Omaiset auttavat
esimerkiksi ruokailussa, asioiden hoitamisessa, siivouksessa ja vaatehuollossa.
(Laitinen-Junkkari ym. 1999, 69-70.)

Muistisairas ihminen selvidd kodissaan edellyttden, ettd han saa
tarvitsemaansa apua paivittaisiin tilanteisiin. Omaisetkin kokevat kotihoidon
itsestdén selvana ja luonnollisena vaihtoehtona. Omaisille on kuitenkin taattava
heidéan tarvitsemaansa tukea. Muistisairaan hoitaminen on omaiselle prosessi,
johon han ajautuu pikku hiljaa. Muistisairauden tuomat toimintakyvyn vajeet
ilmenevat vahitellen, jolloin muistisairaan avuntarve ja omaisen hoitovastuu
kasvavat kasi kadessd. Omainen voi helpottaa kotona asuvan muistisairaan
l&heisensa arkea monin tavoin. Jos omainen jarjestda kotihoidon palvelut, saa
l&heinen tarvitsemaansa kodissaan tapahtuvaa henkilokohtaista hoitoa sek&

tukipalveluita, kuten ateriapalvelun, siivousavun, turvapalvelun, vaatehuollon,
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kauppa- ja muun asiointipalvelun seka kuljetus- ja saattajapalvelun. Kotiin on
hyva tehda muutostoitd, jotka helpottavat kotona liikkkumista. Lisaksi omainen
voi lainata arkitoimissa tarvittavia apuvalineitd apuvalinelainaamoista. Monet
kunnat jarjestavat muistisairaille paivatoimintaa, jonne omainen voi laheisensa

iimoittaa mukaan. (Suomen muistiasiantuntijat ry, luettu 5.5.2011.)

Omaishoito voidaan ndhda kahdesta nakokulmasta: jokainen, joka hoitaa
laheistd ihmistddn on omaishoitaja, toisaalta omaishoitajaksi maaritellaan
virallisesti henkild, joka saa omaishoidontukea. Omaishoitaja pitdd huolta
perheenjasenestdan tai muusta laheisestaan, joka sairauden, vammaisuuden
tai muun erityisen hoivan tarpeen takia ei selviydy arjestaan omatoimisesti.
Omaishoitoa tutkinut Tuula Mikkola on tutkimuksissaan todennut etta
omaishoidon téarkein motiivi on suhde, joka ei ole syntynyt hoidon tarpeen
perusteella vaan on olemassa siitd huolimatta. Hoidettavan henkilén
nakokulmasta omaishoitajan antama hoito varmistaa sen, etta voi eldd omassa
kodissaan mahdollisimman pitkd&dn. Myds omaishoitajat kokevat ettéd kotona
lAheisen eldménlaatu paranee ja etta han on tyytyvaisempi kuin muualla
hoidettaessa. Omaishoitajat ovat yleensé sairastuneen puolisoita, vanhempia

tai lapsia. (Omaishoitajat ja Laheiset —Liitto Ry 2011.)

5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetydbmme  tarkoituksena on  saada vastauksia  seuraaviin
tutkimuskysymyksiin:

Miten lapsenlapsi kokee isovanhempansa muistisairauden?

2. Miten lapsenlapsen ja isovanhemman suhde voi muuttua
muistisairauden myota?

3. Onko lapsenlapsi saanut tietoa muistisairaan isovanhemman
sairaudesta?

4. Milla tavoin lapsenlapsi voisi osallistua isovanhemman hoitoon?

Haemme juuri naihin kysymyksiin vastauksia, koska olemme kiinnostuneita

muistisairaiden laadukkaasta hoidosta sekd omaisten kokemuksista.
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Kokemuksiemme mukaan olisi tarkeda, ettd muistisairaiden ihmisten laheiset

saataisiin pysymaan muistisairaan elamésséa mahdollisimman pitk&aan.

6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma

Opinnaytetydbmme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Laadullinen
tutkimus soveltuu tydbhémme hyvin, silla olemme kiinnostuneita enemmankin
yksityiskohtaisista kuin yleisluontoisista asioista ja meita kiinnostaa juuri
haastateltavien omat kokemukset isovanhemman muistisairaudesta. Lis&ksi
laadullisessa tutkimuksessa on lahtokohtana todellisen elaman kuvaaminen
(Metsamuuronen 2006, 88). Kvalitatiivisen tutkimuksen pyrkimyksena on loytaa

ja paljastaa tosiasioita (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2008, 157).

6.2 Aineistonkeruumenetelma

Laadulliseen tutkimukseen voidaan keratda aineistoa monin eri tavoin.
Haastattelu on yksi tapa koota tietoa ihmisten kokemuksista. Erilaisia
haastattelumuotoja ovat lomakehaastattelu, teemahaastattelu ja avoin
haastattelu. Naita haastattelumenetelmid voidaan kayttdd sekd yksilo- ettd
ryhmahaastattelutilanteissa. Haastattelu on yleisin tapa kerata laadullista
aineistoa Suomessa. Se sopii erinomaisesti aineistonkeruuseen tutkimuksissa,
joiden tarkoituksena on selvittdd, mita henkil6illa on mielessaan.
Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelmé, jossa haastattelu
kohdennetaan tiettyihin aihepiireihin. Teemahaastattelulle on yleensa ominaista,
ettd haastateltavilla on jokin yhteinen kokemus. Télla haastattelutavalla voidaan
tutkia yksilon ajatuksia, tuntemuksia seka kokemuksia. Teemahaastattelua
kaytetaan, kun halutaan selvittaa vahan tiedettyja asioita. (Eskola & Suoranta
1998, 86-87; Hirsjarvi & Hurme 2004, 47-48; Vilkka 2005, 100-101.)

Teemahaastattelu etenee etukdteen valittujen teemojen ja tarkentavien
kysymysten mukaan. Etukateen valitut teemat perustuvat tutkimuksen

viitekehykseen ja tutkimustehtaviin. Teemahaastattelu nimena kertoo sen, mika
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juuri tdssa haastattelussa on olennaista ja sen, ettd yksityiskohtaisten
kysymysten sijaan haastattelussa edetdén tiettyjen keskeisten teemojen
varassa. Lisdksi on tarkedd, etta haastateltavilla on kokemusta haastattelun
kohteena olevasta aiheesta ja he tietavat siitd mahdollisimman paljon. Siksi on
varsin perusteltua, ettd haastateltavat valitaan harkiten. (Tuomi & Sarajarvi
2003, 77-78, 88; Hirsjarvi & Hurme 2004, 48.)

6.3 Aineiston analyysimenetelma

Sisallon analyysi on laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmé. Siina
pyritddn saamaan tutkittavasta aiheesta kuvaus yleisessa ja tiivistetyssa
muodossa johtopaatdsten tekoa varten. Sisallonanalyysilla tarkoitetaan
aineiston sisallon kuvaamista sanallisessa muodossa. Sisallonanalyysi voidaan
tehdd induktiivisesti eli aineistolahtbisesti. Aineistoléahtbinen sisallonanalyysi
etenee vaiheittain. Ensimmaisessad vaiheessa haastattelut aukikirjoitetaan
sanatarkasti. Seuraavaksi haastatteluiden sisaltéihin perehdytaan ja etsitaan
tutkimuskysymyksiin ~ vastaavat alkuperaisilmaukset, jotka pelkistetaan.
Pelkistetyt ilmaukset kootaan yhteen ja niista etsitddn samankaltaisuuksia ja
erilaisuuksia. Taman jalkeen pelkistetyt ilmaukset yhdistetddn ja niista
muodostetaan alaluokkia. Seuraava vaihe on alaluokkien yhdistaminen ja
ylaluokkien muodostaminen. Ylaluokkia yhdistaméalla muodostetaan kokoava
kasite eli ydinkategoria. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 93, 105, 114.)

6.4 Opinnaytetyon toteuttaminen

Valitsimme aiheen opinnaytetyohomme syksylla 2010. Aihe oli meista
mielenkiintoinen jo senkin takia, ettei sita ollut tutkittu aikaisemmin lapsenlapsen
nakokulmasta. Lisdksi halusimme tehda laadullisen tutkimuksen ja kayttaa
aineistonkeruumenetelmana mahdollisesti haastattelua. Aiheeseemme nama
sopivat taydellisesti, koska halusimme selvittdd lapsenlapsen omakohtaisia

kokemuksia isovanhempansa muistisairaudesta.

Haastateltavat kerdsimme tuttavapiiristimme lumipallo-otannan avulla. Meilla

molemmilla oli jokin tuttu, jota pystyimme haastattelemaan opinnaytetydmme
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aiheeseen liittyen. Lisdksi nama henkilot antoivat vinkkeja muista mahdollisista
henkiloistd, joita voisimme haastatella. Saimmekin koottua kuuden henkilon
ryhman, johon kuului seka miehia ettd naisia. laltddn haastateltavat olivat 20-

30—vuotiaita, ja heilla kaikilla oli muistisairauteen sairastunut isovanhempi.

Ennen haastattelujen toteuttamista kokosimme teoriatietoa muistisairauksista,
iIsovanhemmuudesta ja hoitoon osallistumisesta. Taméa tapahtui talvella 2011.
Itse haastattelut toteutimme toukokuussa 2011. Haastattelimme kaikkia kuutta
henkil6d. Haastattelutilanteessa oli vain yksi haastattelija ja haastateltavat
saivat etukateen saatteen (Liite 1) yhteydessa haastattelun teemat (Liite 3).
Liséksi pyysimme haastateltavilta suostumuksen haastatteluun (Liite 2).
Haastattelut toteutimme haastateltavan kotona. Nauhoitimme haastattelut.
Haastattelujen jalkeen kuuntelimme haastattelunauhat, ja kirjoitimme
haastattelut puhtaiksi. Taman jalkeen huomasimme etta saturaatio saavutettiin,
joten emme tarvinneet enempaa haastateltavia. Tuhosimme nauhat seka kaikki
tulostamamme paperit polttamalla sen jalkeen kun opinnaytetyomme ol
valmistunut. Lisaksi muistitikuilta ja koneiden tiedostoilta poistimme kaikki

haastatteluihin liittyvat tiedostot.

Aineiston analysoimisessa kaytimme induktiivista sisallonanalyysimenetelmaa,
koska halusimme tehda tutkimuksemme aineistolahtdisesti. Aineiston
analysoinnin aloitimme lukemalla haastattelut huolellisesti 1&pi. Alleviivasimme
haastateltavien alkuperaisilmaisut, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin.
Tutkimuskysymykset olivat suhde isovanhempaan, kokemukset
muistisairaudesta, tieto muistisairaudesta ja isovanhemman hoitoon
osallistuminen. Sen jalkeen pelkistimme alkuperaisilmaisut ja etsimme niiden
joukosta samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Kokosimme yhteen
yhteensopivat pelkistetyt ilmaukset ja muodostimme niista alaluokkia. Alaluokat
pyrimme nimeadmaan niitd kuvaavilla sanoilla. Esimerkki analyysistd nakyy

liitteessa 4.
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7 TULOKSET

7.1 Isovanhemman ja lapsenlapsen suhde

Kaikki haastatteluun osallistuneet kertoivat suhteensa isovanhempaan olevan
hyva ennen muistisairauteen sairastumista. He kuvasivat suhdettaan sanoilla
l&aheinen ja lammin. Suhdetta lujitti erityisesti yhdessa vietetty aika, esimerkiksi

yhdessa matkustelut ja lapsuudessa mummolassa ajan viettdminen.

Aina ku menti mummille kylddn, se laitto ruokaa ja Kkerto tarinoita
lapsuudestaan ja nuoruudestaan. Muistan et se oli myds kiinnostunu mun
kuulumisista.

Haastateltavat muistelivat yhteisia keskusteluja ja isovanhempansa tarinointia.
Yksi haastateltavista koki tarkedksi sen, ettd isovanhempi oli kiinnostunut
lapsenlapsen elamasta. Yhteytta isovanhempaan pidettiin puheluilla ja kaymalla

kylassa. Yksi haastateltava mainitsi myods kirjeenvaihdon osana yhteydenpitoa.

7.2 Isovanhemman muistisairauden merkitys suhteeseen

Kaikki haastatteluun osallistuneet kertoivat suhteensa isovanhempaan
muuttuneen etaiseksi muistisairauteen sairastumisen myo6ta. Sairauden
alkuvaiheessa suhde saattoi aluksi olla ennallaan, mutta oireiden lisdéantyessa
suhde etédéantyi. Keskustelun yksipuolisuus etddnnytti suhdetta, silla
isovanhemmalle ei voinut jutella endd samoista asioista eikd hadnen kanssaan
voinut keskustella niin kuin ennen. Lisaksi puhekyvyn heikkeneminen vaikutti
huomattavasti yhteydenpitoon. Myds isovanhemman muistamattomuus koettiin
outona, kun oma isovanhempi ei muistanut itsestddnselvia asioita eika
tunnistanut lapsenlastaan. Yksi haastateltava kertoi aggressiivisen kaytoksen

vaikuttaneen suhteeseen etaannyttavasti.
Olin aina ollu mummon kulta ja nyt sain turpaani.

Suhteen laatu muuttui sairauden edetessa. Kun ennen sairastumista oli vietetty
leppoisasti aikaa yhdessad, nyt lapsenlapsi joutui auttajan rooliin. YKksi
haastateltava koki roolien vaihtuneen, kun joutui itse ottamaan vastuuta

isovanhempansa voinnista ja auttamaan  paivittisissé  askareissa.
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Luonnollisesti suhteen etaantyessad yhteinen aikakin vaheni. Haastateltavat
kertoivat pitdvansd yhteytta harvemmin. Lisaksi yksi haastateltava koki
sairauden niin ahdistavana, ettd taman takia yhteydenpito vaheni

huomattavasti.

7.3 Lapsenlapsen osallistuminen isovanhemman hoitoon

7.3.1 Hoitoon osallistuminen ennen muistisairautta

Haastateltavamme osallistuivat jonkin verran isovanhempansa hoitoon ennen
muistisairauteen sairastumista. He auttoivat pienissa askareissa kuten
siivouksissa ja muissa kotitdissa. Lisaksi isovanhempaa autettiin kauppa- ja
pankkiasioiden hoidossa. Yhden haastateltavan isovanhempi ei tarvinnut apua,
ja yksi asui niin kaukana isovanhemmastaan, ettei voinut osallistua aktiivisesti

taméan hoitoon.

No mie autoin sellasissa arkisissa asioissa missa pappa tarvi apua ku silla oli
aika huono nakd. Myo kaytii esimerkiks kaupassa ja pankissa aina yhessa.

7.3.2 Hoitoon osallistuminen muistisairauteen sairastumisen jalkeen

Haastateltaviemme hoitoon osallistuminen isovanhemman muistisairauteen
sairastumisen jalkeen muuttui erilaiseksi. Kun ennen oli autettu pienissa kodin
askareissa, nyt tarkedksi muodostui isovanhemman ilahduttaminen virikkeill&.
Kun isovanhemman luona kylailtiin, hanta ilahdutettiin esimerkiksi musiikilla,
jutustelemalla ja olemalla seurana. Yksi haastateltava koki kuitenkin

hoitolaitokseen menemisen niin ahdistavana, etta kavi siella harvoin.

Kun se (isovanhempi) oli siella vuodeosastolla ni ei siel tullu usein kaytya. Jo
sinne menemineki ahisti, ja sit ku oma pappa oli jo nii huonossa kunnossa et ei
se enaa reagoinukaa mihinkaan ni se tuntu pahalta ja ahistavalta.

Vain yksi haastatteluun osallistuja kertoi, ettei ole osallistunut hoitoon, koska ei

tiedd, mita voisi tehda.

7.3.3 Lapsenlapsen halukkuus osallistua isovanhemman hoitoon

Kaikki haastateltavat olivat halukkaita osallistumaan isovanhempansa hoitoon

enemman. Tarkeadksi koettiin omaishoitajan vastuun vahentaminen ja
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isovanhemman tapaaminen useammin. Haastateltavamme eivat maininneet
mit&an erityista tapaa, jolla he voisivat auttaa isovanhempaansa. Toiveissa oli,
ettd isovanhempaa tapaisi useammin ja hanelle voisi pitdd seuraa. YKksi
haastateltava mainitsi, ettd voisi auttaa syottamisessa, ulkoilussa ja jarjestaa
virikkeita kuten, musiikkia, mutta samalla han koki itse perushoitoon

osallistumisen ahdistavana, eik& ollut valmis osallistumaan siihen.

Kyl mie voisin vaikka auttaa pappaa syomisessa ja ulkoiluttaa ja keksia jotain
mika vois vaha piristdd vaikka musiikkia, mut se ite perushoito tuntuu aika
ahistavalta, esim et pitais kayttdd jossai vessassa ni en mie haluais olla niin
l&hella omaa pappaa.

Liséksi yksi haastateltava koki hoitoon osallistumisen mietityttdvand, koska

vastuu toisen ihmisen hoitamisesta on suuri.

7.4 Lapsenlapsen kokemukset isovanhemman muistisairaudesta

Lahes kaikki haasteltavat kuvasivat muistisairauden ensioireiden tuntuvan
pahalta. Tunteita kuvatessaan haastateltavat kayttivat sanoja pelko, &arsytys,
ahdistus, hammennys ja outous. Lisdksi erastda haastateltavaa nauratti
isovanhempansa muuttunut kaytds. Han kuvaili isovanhemman tehneen
hullunkurisia asioita, ja ne huvittivat. Yksi haastateltava kertoi, etteivat
ensioireet heréttdneet mitaan tunteita, koska ajatteli voinnin huononemisen

liittyv&n vanhuuteen.

Kun isovanhemman kaytosoireille saatiin diagnoosi, se tuntui seka helpottavalta
ettd surulliselta ja pelottavalta. Helpottavana koettiin se, ettd kaytokselle
|6ydettiin syy ja pystyi itse etsiméédn sairaudesta tietoa. Toisaalta kuitenkin tieto
lisda tuskaa, ja surullisena koettiin se, ettei parantavaa hoitoa ollut. Pelottavalta

tuntui oireiden eteneminen.

Kaikki haastateltavat kertoivat isovanhempansa persoonallisuuden muuttuneen
muistisairauden myota. Persoonallisuuden muuttuminen heratti haastateltavissa
vain negatiivisia tunteita. Haastateltavat tunsivat tilanteen oudoksi, kauheaksi ja
surulliseksi. Liséksi tilanne suututti ja arsytti, kun pintaan nousivat kaipauksen

tunteet ennen niin puheliaasta ja aktiivisesta persoonasta. Yksi haastateltava
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mainitsi kuitenkin persoonallisuuden muuttuneen hitaasti, joten siihen oli aikaa

sopeutua.

Kaikki haastateltavat kokivat muistisairaan isovanhempansa kohtaamisen
vaikeana. Kohtaamiset tuntuivat pahoilta, ahdistavilta, pelottavilta, raskailta,
turhauttavilta ja surullisilta. Vaikeaksi kohtaamiset teki se, ettei tiennyt, miten
pitaisi itse kayttaytyd, ja kun isovanhempi ei enaa tunnistanut. Turhauttavana
koettiin se, ettei kumpikaan osapuoli saanut tapaamisista mitd&n positiivista.
Yhdella haastateltavista kohtaaminen aiheutti myds pettymyksen tunteita siita,
miksi juuri hdnen oma isovanhempansa oli sairastunut muistisairauteen. Lisaksi
yksi haastateltava koki huonoa omaatuntoa siitd, kun ei enaa huvittanut tavata

iIsovanhempaa hénen sairastumisensa jalkeen.

Kaikki  haastattelevat  kertoivat saaneensa tietoa isovanhempansa
muistisairaudesta. Tietoa saatiin etsimalla itse seka kyselemalla muilta. He
saivat tietoa laheisilta, Internetistd, artikkeleista ja laakarin antamista esitteista.
Liséksi yksi haastateltu mainitsi omat opinnot ja kirjat tiedon lahteiksi.
Haastateltavat eivat kuitenkaan kokeneet saaneensa tarpeeksi tarvitsemaansa
tietoa isovanhempansa muistisairaudesta. Itse sairaudesta saatu tieto koettiin
riittdvana, mutta tietoa sairauden hoidosta ja etenemisesta kaivattiin lisaa.
Liséksi yksi haastateltava jai kaipaamaan tietoa siitd, mita itse laheisena voi
tehdd muistisairaan isovanhempansa hyvaksi. Yksi haastateltava koki
hoitohenkilokunnan antavan tietoa sairastuneen lapsille, joiden oletetaan

antavan tiedot eteenpain.

8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetyon eettiset kysymykset

Tutkimusta tehdessd kohdataan monia eettisia kysymyksia alkaen aiheen
valinnasta. Tutkimuksen aihe ja tutkimusongelman maarittely eivat saa loukata
tai vaheksya ketaan. Tama on erityisen tarkeda tutkittaessa niin sanottuja
haavoittuvia ryhmid, kuten Ilapsia tai dementoituneita ikaantyneita.
Aineistonkeruussa on huomioitava ihmisten oikea kohtelu ja oikeudet.

Tutkittavia kohdellaan rehellisesti ja kunnioittavasti. Tah&n kuuluu keskeisena
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se, etta tutkittavilta pyydetaan suostumus tutkimukseen osallistumiseen. Heidan
olisi saatava etukateen riittavasti tietoa tutkimuksesta ja heilla tulee olla
mahdollisuus kieltaytya osallistumisesta tai keskeyttdd osallistumisensa missa
vaiheessa tahansa. Liséksi tutkittavile on taattava se, etteivat heid&n
henkilotietonsa tule ilmi missddn vaiheessa tutkimusta. Tutkijan tehtdva on
kertoa osallistujille tutkimuksen tavoitteet, menetelmat ja mahdolliset riskit. On
myoOs tarkead muistaa, etta tutkittava voi jalkikateen kieltda itseddn koskevan
aineiston kayton tutkimuksessa. Tutkimuksessa saadut tiedot ovat taysin
luottamuksellisia eika niitd saa luovuttaa ulkopuoliselle tai kayttdd muussa kuin
luvatussa tarkoituksessa. (Leino-Kilpi & Valimaki 2009, 365-367; Tuomi 2007,
145-146.)

Vaikka opinnaytetydbhomme kuuluivat keskeisesti dementoituneet iakkaat,
tutkimuskohteemme olivat kuitenkin naiden iakkaiden omaiset.
Tutkimuksessamme emme loukkaa tai vaheksy ketaan. Aineistoa
keratessamme kohtelimme haastateltavia rehellisesti ja kunnioittavasti.
Annoimme heille ennen haastatteluja saatteen, jossa kerroimme tutkimuksesta,
sen tarkoituksesta ja toteuttamisesta. Saatteessa olivat
yhteystietomme mahdollisia lisdkysymyksia varten. Saatteen mukana ol
suostumuslomake, jonka allekirjoittamalla haastateltava lupautui osallistumaan
tutkimukseen. Teimme kuitenkin selvaksi, ettd tutkimukseen osallistumisen voi
keskeyttaa missa vaiheessa tahansa. Lisaksi lupasimme haastateltaville sen,
ettei heidan henkiléllisyytensa paljastu missaan vaiheessa tutkimusta. Koska
saamamme aineisto oli taysin luottamuksellista, emme ole nayttdneet aineistoa

ulkopuoliselle tai kayttaneet sitd muuhun tarkoitukseen.

8.2 Opinnaytetydn luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa tutkijan tekema perusteellinen
selvitys tutkimuksen kaikkien vaiheiden toteuttamisesta. Tutkimuksen lukijalle
tulee antaa riittavasti tietoa tutkimuksen tekemisesta, jotta he voisivat tehda
paatelmia tuloksien luotettavuudesta. Lukijalle on kerrottava aineistonkeruun

toteuttamisesta. Keskeinen osa laadullisen tutkimuksen aineiston
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analysoimisessa on luokitteluiden tekeminen. Luokitteluiden syntyminen ja
perusteet olisi hyva kertoa. Tutkimuksen luotettavuus riippuu myos
haastattelunauhojen aukikirjoittamisen tarkkuudesta. Haastateltavien puhetta ei
saa muuttaa. Tutkimuksen luotettavuutta lisd& haastateltavien lainausten
lisddminen tekstiin. (Tuomi & Sarajarvi 2006, 133, 138; Vilkka 2005, 116;
Hirsjarvi ym. 2008, 227-228)

Olemme opinnaytetydssamme raportoineet kaikista tutkimuksen vaiheista seka
kertoneet aineistonkeruumenetelmasta. Pyrimme kirjoittamaan haastattelut auki
mahdollisimman tarkasti. Liitteeksi olemme liittdneet osan sisallonanalyysia.
Lisaksi olemme lisénneet raporttiin haastateltavien suoria lainauksia, mika lisda
luotettavuutta. Suurimmaksi ongelmaksi opinnaytetydbmme luotettavuuden
kannalta muodostui se, antoivatko haastateltavat meille rehellisia vastauksia.
He saattoivat vastata tavoilla, joiden uskoivat miellyttavan meitd, esimerkiksi
kun kysyimme hoitoon osallistumisesta. Toisaalta vastaukset isovanhemman

muistisairauden kokemisesta olivat todentuntuisia.

8.3 Tulosten johtopaatdkset

Opinnaytetyon aloittaessamme meilla oli jo ennakko-oletuksena se, etta
muistisairaus etdannyttdd lapsenlapsen ja isovanhemman suhteeseen.
Tulosten valmistuttua totesimme ennakko-oletustemme kayneen toteen.
Lapsenlapset kokivat keskustelun tarkeadksi hyvassa suhteessa. Koska
muistisairaalle isovanhemmalle ei voi jutella enda niin kuin ennen, suhde
muuttui etdisemmaksi. Lisaksi suhdetta etd&nnytti muistisairaan isovanhemman
kohtaamisen vaikeus. Taten olisikin tarkedd, etta |Oytyisi keinoja, jotka
rohkaisisivat lapsenlasta tapaamaan muistisairasta isovanhempaansa ja
pitamaan suhdetta ylld muilla keinoilla. Kyseessa on kuitenkin sama ihminen,
jonka muuttuneen persoonallisuuden ja kaytoksen takana on sairaus. Vaikka
keskustelu vaikeutuukin, voi isovanhemman kommunikointikykyjen mukaan
keskittya asioihin, joista h&n viela pystyy puhumaan. Naitd asioita ovat
esimerkiksi vanhojen asioiden muistelu. Jossain vaiheessa muistisairautta

kommunikointi on jo lahes mahdotonta, mutta silloin suhdetta voisi yllapitaa
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olemalla ldsnd, koskettamalla, musiikin avulla ja vaikka syo6ttamalla

isovanhemmalle taman lempiherkkua.

Yllatyimme positiivisesti  siitd, etta kaikki lapsenlapset olivat osallistuneet
isovanhempansa hoitoon edes jonkin verran. Muistisairaus muutti kuitenkin
hoitoon osallistumista enemman virikkeelliseksi. Isovanhempaa kaytiin
tapaamassa ja nain hanta pyrittiin virkistamaan. llahduimme itse siitd, etta kaikki
haastateltavat haluaisivat osallistua enemmaéan isovanhempiensa hoitoon. Koska
lapsenlapset eivat maininneet mitdan tiettyja tapoja siitd, kuinka voisivat
osallistua hoitoon, tama sai meidat ajattelemaan, etteivat he valttamatta tieda,
mitd voisivat tehda isovanhempansa hyvaksi. Lisaksi lapsenlapset kokivat,
etteivat olleet saaneet tietoa sairauden hoidosta eivatkd sen etenemisesta.
Tama herétti meissa ajatuksia siitd milla keinoilla tata tietoa voitaisiin valittaa.
Kehitysideana meilla olisikin esimerkiksi kehittdd muistisairaiden omaisille
tietopaketti, joka antaisi tietoa tiivissda muodossa asioista, joista omaiset
tahtovat tietdd. Naita asioita voisivat olla juuri sairauden eteneminen ja hoitoon

osallistumisen mahdollisuus.

8.4 Opinnaytetydn toteutus

Saimme opinndytetydbmme tutkimuskysymyksiin riittdvat vastaukset, joten
opinnaytetydomme tarkoitus toteutui. Opinnaytetydomme aihe oli meita
kiinnostava. Aihetta olisi kuitenkin voinut rajata tarkemmin ja keskittya
paremmin vain yhteen osa-alueeseen. Talloin opinndytetydstamme olisi tullut
rakenteeltaan selkeampi. Kasittelimme aiheita melko pintapuolisesti.
Haastattelukysymykset olisi voinut laatia selvemmin. Kun aloimme kirjoittaa
tuloksia, huomasimme, ettd olimme Kkysyneet turhia kysymyksia. Osa
vastauksista oli tutkimusongelmamme ulkopuolella, joten emme Kirjoittaneet
niita tuloksiin. Saamamme vastaukset eivét olleet kovin laajoja, joten tuloksista
tuli suppeita. Tahan saattoi vaikuttaa se, ettd haastattelutiianne oli meille uusi
eikd meilld ollut aiempaa kokemusta. Tilanne oli varmasti myos haastateltavalle
jannittava, niin kuin meillekin. Kuuden haastattelun jalkeen tieto kuitenkin

saturoi riittavasti ja olimme tyytyvaisia saamiimme tietoihin.

26



Opinnaytetydomme toteutus tapahtui lahes aikataulun mukaisesti. Kaikki
haastateltavat saimme helposti lumipallo-otannan avulla. Koska osa
haastateltavista oli meille ennestdén tuttuja, se saattoi vaikuttaa saamiimme
tuloksiin. Uskomme, etta tassa tapauksessa heidan oli helpompi kertoa asioista
ja haastattelutilanne oli meille itsellemmekin helpompi ja tunnelma oli rennompi.
Kaikki haastateltavat olivat yhteistyOhaluisia ja kiinnostuneita

opinnaytetydstamme.

Yhteistydbmme toimi moitteettomasti. Teimme opinndytetydmme yhdessa,
emmeka jakaneet toita keskenamme. Vain haastattelut ja niiden
aukikirjoittamiset toteutimme itsenaisesti. Koemme, ettd yhteistydmme takia
olemme molemmat tyytyvaisia lopputulokseen, eikd kummallekaan jaanyt
mitddn hampaankoloon. Meilla oli samanlaiset tavoitteet tyomme suhteen ja
olemme onnistuneet hyvin. Saimme molemmat kokemusta tieteellisen
tutkimuksen tekemisestd, josta on hyodtya tulevaisuudessa joko muiden
tutkimuksia lukiessa tai jatkaessamme omia opintojamme. Tulevaisuudessa
osaamme ottaa myds omaiset paremmin huomioon erityisesti muistisairaiden
hoitotyossa. Tiedamme nyt paremmin, miten lapsenlapset kokevat

isovanhempansa muistisairauden ja minkélaista tietoa ja tukea he tarvitsevat.

Jatkotutkimusaiheena voisi tehdd samankaltaisen tutkimuksen, mutta keskittya
vain yhteen tutkimuskysymyksistamme. Olisi erittédin mielenkiintoista esimerkiksi
kasitella tarkemmin, mik& muistisairaan kohtaamisesta tekee niin vaikeaa.
Toisena jatkotutkimusaiheenamme olisi tutkia, mitd tietoa muistisairaiden
omaiset kaipaavat ja tehda taman pohjalta tietopaketti, jonka avulla voitaisiin

parantaa omaisten hoitoon osallistumista.
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Liite 1

ISaimaan

ammattikorkeakoulu Kevat 2011
Sosiaali- ja terveysala SAATE

Hyva haastateltava,

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Saimaan ammattikorkeakoulusta.
Teemme opinnaytetydbmme aiheesta "Isovanhemman muistisairaus omaisen
kokemana”. Opinnaytetydmme tarkoitus on kartoittaa muistisairaan
isovanhemman ja lapsenlapsen suhdetta, seka sita, kuinka lapsenlapsi kokee
iIsovanhempansa muistisairauden.

Keraamme lastenlasten tietoja ja kokemuksia yksil6haastatteluina.
Yksilohaastatteluna saamme parhaiten keréttya tietoa, joka sopii meidan
tyohomme.

Ystavallisesti annamme Sinulle mahdollisuuden osallistua tahan tutkimukseen.
Osallistuminen vie sinulta aikaa noin 30min, ja haastattelu toteutetaan juuri
Sinulle sopivimmalla ajalla ja sopivimmassa paikassa. Ajankohta on huhti-
toukokuu 2011.

Haastattelut nauhoitetaan, jonka jalkeen ne kirjoitetaan puhtaaksi.
Haastattelunauhat ovat vain meidéan kuunneltavissa. Opinnaytetyon raportin
valmistumisen jalkeen haastattelunauhat tuhotaan.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Henkil6llisyytesi ei selvia
opinnaytetydssamme.

Kerattya tietoa kaytamme vain opinnaytetydhémme. Opinnaytetydmme esitys
on syksylla 2011.

Jos haluat lisétietoja, vastaamme mielellamme kysymyksiin.

Sarianna Piippola Marjo Sainvaara

sarianna.piippola@student.saimia.fi marjo.sainvaara@student.saimia.fi
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Liite 2

‘! Saimaan
ammattikorkeakoulu
Sosiaali- ja terveysala Kevat 2011

SUOSTUMUS

Olen saanut riittavasti tietoa tastd Isovanhemman muistisairaus omaisen
kokemana -opinnaytetyosta ja olen ymmartanyt saamani tiedon. Olen voinut
esittdd kysymyksia ja olen saanut kysymyksiini riittavét vastaukset. Suostun
osallistumaan tadhan tutkimukseen.

Tutkimuksen tekijat takaavat, ettei henkilollisyyteni paljastu opinnaytetydssa.

Paikka Aika

Haastateltava Opiskelija

31



Liite 3

Haastattelun teemat ja esimerkki-kysymyksia

1. Lapsenlapsen kokemukset muistisairaudesta

- Milta ensioireita huomasit ja milta se tuntui?

- Miltd diagnoosin saaminen tuntui?

- Miten isovanhempasi persoonallisuus muuttui? Miltd se sinusta
tuntui?

2. Lapsenlapsen suhde isovanhempaan

- Suhde isovanhempaan ennen muistisairautta
- Suhde isovanhempaan sairastumisen jalkeen
- Muuttuiko suhde? Miten? Miksi?

3. Lapsenlapsen tieto muistisairaan isovanhemman sairaudesta

- Oletko saanut tietoa isovanhempasi muistisairaudesta?
Mistd/Kenelta?

- Oletko itse etsinyt tietoa? Mista?

- Saitko mielestasi tarpeeksi tietoa?

4. Isovanhemman hoitoon osallistuminen
- Autoitko isovanhempaasi ennen sairastumista? Miten?
- Autoitko isovanhempaasi sairastumisen jalkeen? Miten?

- Haluaisitko osallistua isovanhempasi elamaan/hoitoon? Miten? Miksi
et?
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Liite 4 (1/3)

Alkuperéinen ilmaus Pelkistetty ilmaus Alakategoria Ylékategoria
Se muuttu etdsemmaksi, | Suhde etaéntyi koska
koska sairauden myota sairauden myota
papalle ei voinu enaa keskustelu muuttui
jutella ku enne.
Puhekyvyn Kommunikointi
menettamisen jalkee mahdotonta puhekyvyn Puhekyvyn
kommunikointi oli menettdmisen jalkeen muutos
mahdotonta
Puhekyky heikkeni ni ei Keskustelut loppuivat
ollu enda mahollista puhekyvyn heiketessa.
keskustella.
Muuttu etasemmaks ku ei | Suhde etdéntyi kun
enaa tuntenu miuta. isovanhempi ei tunnistanut
lapsenlastaan
Mummon muisti huononi | Isovanhemmnt muisti
eiké h&n enaa huononi Muistin
tunnistanut inmisié. heikkenemine | gyhteen

Ei tunnistanu minua.

Isovanhempi ei tunnistanut
lapsenlastaan

Tuntuu joskus oudolta ku
mummo ei enaa muista
itsestaa selvia asioita.

Tuntui oudolta, kun
isovanhemman muisti
heikkeni

n

Sairaus ahdisti. Sairaus ahdisti lapsenlasta | Sairaiden
aiheuttamat
tunteet

Roolit vaihtu ku piti ottaa | Lapsenlapsi joutunut

vastuuta papan ottamaan vastuuta

hyvinvoinnista. isovanhemmastaan, jolloin | Isovanhemma

roolit vaihtuneet

Hoidin paljon mummon
asioita hdnen kanssaan.

Lapsenlapsi auttanut
isovanhempaa asioiden
hoidossa

n auttaminen

Ei enaa soiteltu.

Yhteydenpito puheluitse
loppui

Ollaan paljon etdisempia
ku
yhteydenpitomahollisuud
et on vahentyneet.
Kirjottamine ja puhelimen
kayttd on
isovanhemmalle vaikeaa
nykysin.

Suhde etdantynyt, koska
isovanhemman
kirjoittaminen ja
puhelimenkéaytto
vaikeutunut, jolloin
yhteydenpitomahdollisuud
et vahentyneet.

Yhteydenpido
n
vaheneminen

etadantymise
n syyt
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Liite 4 (2/3)
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Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

Ylakategoria

Tuntuu joskus vaha
pahalta kohdata
mummoa ku ei oikee
tiid milla tuulella han
on ja et mitd han
muistaa ja mita ei.

Kohtaaminen tuntui
pahalta koska ei
voinut ennakoida
isovanhempansa
kaytosta.

Muuttu vaikeeksi
siind vaiheessa ku ei
enaa
muistanu/tunnistanu
miuta.

Kohtaaminen
muuttui vaikeaksi
kun isovanhempi ei
tunnistanut
lapsenlastaan.

Mummo ei tajunnu
mitaa ja mulle tuli
paha mieli.

Isovanhemman
muistamattomuus
aiheutti pahan
mielen
lapsenlapselle.

Kun mummon tila
koko ajan heikkeni ni
kohtaamiset tuotti
aina enemma tai
vahemma
pettymyksen ja surun
tunteita siitd et miksi
juuri minun mummoni
on sairas.

Isovanhemman tilan
heiketessa
kohtaamiset
tuottivat
pettymyksen ja
surun tunteita.

Tunsin huonoa
omaatuntoa siita ettei
huvittanu tavata
koska kommunikointi

Huono omatunto
siita ettei huvittanut
tavata huonon
kommunikoinnin

oli vaikeaa. takia.
Loppuvaiheessa Sairauden
raskaalle ja loppuvaiheessa

turhauttavalle.
Tapaamisesta ei
kumpikaa saanu
mit&an.

kohtaaminen tuntui
turhauttavalta koska
tapaamisesta
kumpikaan ei
saanut mitaan.

Muistisairauden
oireiden
aiheuttamat tunteet
kohtaamisessa.

Se oli ahdistavaa ja
pelottavaa. Ei tienny
mite pitais olla ja
pappa tuntu
vieraalta.

Kohtaaminen oli
ahdistavaa koska ei
tiennyt miten itse
pitaisi kayttaytya ja
isovanhempi oli niin
erilainen kuin

Tiedon puutteen
aiheuttamat tunteet
muistisairaan
kohtaamisessa.

ennen.
Olin iloinen siitd ettd | lloinen siita etta Kohtaamisen
pystyin pystyi aiheuttamat
ilahduttamaan ilahduttamaan. positiiviset tunteet.
mummoa

viulunsoitolla.

Muistisairaan
isovanhemman
kohtaamisen
aiheuttamat
tunteet.
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Haluisin osallistuu Osalllistuisin

enemma ja enemman hoitoon

osallistuisinki jos asuisin

enemma jos [Ahempana.

mummo asus

lahempé&na. Voisin

kaya kaupassa ja

sellasta. Halukkuus

Toivon et oisin Toivoo etta olisi osallistua hoitoon

osallistunu osallistunut hoitoon | enemman.

enemman hoitoon enemman.

koska se oli kuitenki

miun oma pappa,

jonka sairaus oli

vaan muuttanu.

Olis hyva osallistua | Haluaisi osallistua

hoitoonkin koska ei | hoitoon, koska

tunnu reilulta et haluaa auttaa

suurin osa ty0dsta on | omaishoitajaa. Ajatukset
omaishoitajan halukkuudesta
vastuulla. osallistua hoitoon.

Ehk& han tunnisti
minut kauemmin
kuin mita itse
kuvittelin, ja siina
tapauksessa olisi
ollu hyva jos olisin
vieraillu useemmin.

Olisi halunnut
vierailla useammin
jos olisi ollut varma
siita tunnistiko
isovanhempi hanet.

En pode huonoa
omaatuntoa siita et
olisin voinu tavata
hantad useemmin,
silla olin aito oma
itseni vieraillessani
hanen luona, sillo
ku todella halusin
tavata hanta.

Ei pode huonoa
omaatuntoa siita
etta olisi voinut

tavata usemmin.

Halukkuus tavata
useammin.

Haluaisin... Olis

Haluaisi ndhda

mukava jos vaikka | useammin.
nahtais useammin.
Se etta hoitoon Hoitoon

osallistuminen
mietityttdd, koska
vastuu toisen
ihmisen
auttamisesta tuntuu
niin suurelta.

osallistuminen
mietityttdd, koska
vastuu toisen
ihmisen
auttamisesta tuntuu
suurelta.

Vastuu toisen
ihmisen
auttamisesta on
suuri.

35




