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Tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia omaisten kokemuksia Alzheimerin tautia sai-
rastavan kanssa eldmisestd. Tutkimus on kirja-analyysi teoksesta Kun ei muista mité
lusikalla tehd&én (Hervonen, Arponen & Jylhd 2001). Teokseen on koottu demen-
tiayhdistyksen jasenten kertomuksia eldméstd muistisairaan omaisen kanssa.

Tutkimus on luonteeltaan laadullinen sisallénanalyysi, joka toteutettiin Kirja-
analyysin muodossa kayttamalla tutkimuskysymyksié teoksen aineistoa késiteltaessa.
Teokseen kootuista omaisten kertomuksista kerattiin vastauksia tdman tutkimuksen
tutkimuskysymyksiin.

Kirja-analyysin tuloksina saatiin aihekategorioita, joissa omaiset kuvasivat koke-
muksiaan Alzheimerin tautia sairastavan kanssa elamistd velvollisuutena, hyvaksy-
misend, vaikeuksien tunnistamisena ja muutosten havaitsemisena sairastuneessa.
Omaiset kokivat hoitamisen velvollisuudeksi. Lahiomaisen sairastumisen hyvaksy-
minen tarkoitti sairauden kohtaamista. Vaikeuksien tunnistaminen oli osa hyvaksy-
mista.

Omaisten kokemia haasteita Alzheimerin tautia sairastavan kanssa olivat tiedon mer-
Kitys, omaisen tukeminen, omaisen vastuu ja taudin vaikutukset. Omaisille annettua
tietoa pidettiin tarkeana, mutta omaiset eivét olleet kokeneet saaneensa riittavasti tie-
toa tai tukea ammattilaisilta. Omaisen vastuu koettiin suureksi ja Alzheimerin tauti
vaikutti merkittdvasti omaisten eldmaan.

Omaisten tuen kehittdmistarpeina tutkimuksessa nousi esille sairauden kasittely, tie-
don saaminen ja omaisen jaksaminen. Sairauden kasittelyyn olisi tarvittu tukea ja
apua ja tahén olisi vaikuttanut myos tiedon saaminen sairaudesta. Taman tutkimuk-
sen mukaan omaisen hyvinvointiin vaikuttivat hoitamisen raskaus ja sitovuus.
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The purpose of this study was to investigate how family members experience living
with a person suffering from Alzheimer's disease.

Research is a book analysis of the publication titled “Kun ei muista mitd lusikalla
tehdaan” (Hervonen, Arponen & Jylha 2001), which is a documentation of stories
about living with a person having Alzheimer disease. The experiences have been
collected from members of the Finnish Dementia Association (Dementiayhdistys).
The research is a book analysis of the above mentioned publication carried out by
means of qualitative content analysis.

The results of the analysis were a number of categories of the relatives’ experiences
about living with a person having Alzheimer's disease. The categories were named
as: cohabitation as responsibility, accepting the situation, identification of challenges,
and as assessing changes in the progress of the disease. Relatives expressed caring
the close relative as a heavy duty. Accepting the illness of the loved one meant
concretely facing the whole picture of the disease. Identifying and acknowledging
challenges were seen a part of accepting the disease.

Challenges experienced by the Alzheimer-patients’ relatives were named as:
importance of obtaining knowledge about the disease, need for support,
responsibilities of the family member, and the impacts of the disease in the daily life.
Obtaining relevant knowledge and information was considered important. The major
experience of the relatives pointed out that the authorities or professionals had not
provided sufficient information or support. The responsibilities left for the relatives
to carry, were seen heavy since the Alzheimer disease affected outstandingly the
lives of the close relatives.

The analysis merged some developmental needs in family support services, like: how
to handle the disease, need for relevant information, and need for support in the daily
living. The heavy load of committing to care full-time had a huge impact on the well-
being of the relatives.
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1 JOHDANTO

Alzheimerin tauti on ajankohtainen dementiaa aiheuttava sairaus, koska sen méaéara
lisdantyy véeston ikadntyessa yha vanhemmaksi. Kiinnostus aiheeseen on saanut al-
kunsa taudin yleisyydestd niin lahipiirissd kuin tuotuna esille mediassakin. Olen
myos itse tydskennellyt vanhainkodissa ja tormannyt paivittadin Alzheimerin tautiin.
Olen kaynyt monia keskusteluita omaisten kanssa siitd miksi nyt on p&adytty laitos-
hoitoon tai miksi vanhus ei endd kotona pérjad. Alzheimerin tauti onkin useimmiten
myos potilaan omaisia koskettava sairaus, joka vaikuttaa kaikkien elamaan kuin itse
sairastuneen. Sairastuneen potilaan asioita usein alkaa hoitaa jokin lahella asuva
omainen tai potilaan oma puoliso. Néitd kokemuksia tutkimalla saataisiin vastauksia
siithen kuinka raskaina omaiset kokevat sairauden tuomat haasteet ja miten omaiset

naista haasteista ovat selvinneet.

Tutkimuksen tarkoituksena on tutkia omaisten kokemuksia Alzheimerin tautia sairas-
tavan omaisen kanssa eldmisesta Hervonen, Arponen & Jylhéd (2001): Kun ei muista,
mité lusikalla tehddan -teoksen pohjalta. Teoksessa dementiapotilaiden omaiset ker-
tovat kokemuksistaan dementiaa sairastavan omaisen kanssa elamisestd ja arkipdivan
tapahtumista sairastavan kanssa. Tassa tutkimuksessa kootaan yhteen omaisten ko-
kemuksia ja miten niistd on selviydytty. Teoksen kertomusten avulla voi kokea ja
aistia haasteet, joita omaisille paivittdin tulee eteen. Kertomukset saavat ajattele-
maan, millaista olisi hoitaa omaa ldhiomaista vuorokauden ympéri ja mité kaikkea
kyseiseen vuorokauteen ehtisi mahtumaan. Tutkimusta voidaan hyddyntaa vertaistu-

en muodossa omaisille.



2 ALZHEIMERIN TAUTI

Alzheimerin taudilla tiedetddn olevan joitakin riskitekijoitd, vaikka taudin varsinaista
aiheuttajaa ei tiedetd. Riskitekijoita ovat mm. naissukupuoli, korkea ik&, matala kou-
lutustaso, kolesteroli ja keski-idssé ilmennyt kohonnut verenpaine. Riskitekijoita ovat

myo0s pitkdaikainen masennus ja geneettinen alttius. (Telaranta 2001, 17.)

Alzheimerin tauti tarkoittaa aivoja rappeuttavaa etenevad muistisairautta, jonka ylei-
syys kasvaa voimakkaasti ian myota. Alle 65 -vuotiailla tauti on harvinainen, mutta
yli 85 -vuotiailla sitd esiintyy jo 15 - 20 prosentilla. Alzheimerin tauti on yleisin de-
mentiaa aiheuttava sairaus. Kaikista dementiasta kérsivisté noin 80 prosentilla on Al-
zheimerin tauti, osalla yhdessa muiden aivosairauksien (esimerkiksi aivoverenkierto-
hairididen) kanssa. (Juva 2009.)

Eteneva muistisairaus johtaa usein vahitellen siihen, ettei sairastunut parjéé arjessa
ilman toisten apua. Arjessa parjadmattomyys on usein merkki dementia- vaiheesta,
jolloin joudutaan usein turvautumaan laitoshoitoon. Dementoituneita vanhuksia
asuukin suomalaisissa vanhainkodeissa voittopuolisesti. (Alhainen, Erkinjuntti, Huo-
vinen & Rinne 2006, 49.)

2.1 Taudin eri vaiheet ja oireet

Alzheimerin tauti hyvin yksil6llinen sairaus ja taudin kesto on keskiméaarin kymme-
nen vuotta. Taudin kulku voi kuitenkin vaihdella viidestd vuodesta yli 20 vuoteen.
Alzheimerin taudin eteneminen voidaan jakaa kolmeen eri vaiheeseen: alkuvaihee-
seen, joka saattaa kest&a 3-7 vuotta, keskivaiheeseen, jonka pituudeksi arvioidaan 2-4
vuotta ja loppuvaiheeseen, jonka pituus on 1-5 vuotta. (Erkinjuntti & Huovinen
2001, 62.)



Alzheimerin taudin kolmen eri vaiheen aikana on potilaan toimissa ja kéayttaytymi-
sessd havaittavissa selvia muutoksia. Toiminnan ja kaytoksen muutosten tunnistami-
nen on hoidon kannalta tarke&a ja niiden tiedostaminen liittyen sairauden kulkuun.
(Erkinjuntti & Huovinen 2001,62.)

Alkuvaihe Kestaa yleensa 3-7 vuotta jolloin lahimuisti heikkenee, aktiivisuus vahe-
nee ja ilmenee masennusta. Muita oireita voivat olla myds muut muistivaikeudet
esimerkiksi asiakokonaisuuksien mieleen painaminen ja uuden oppimisen vaikeutu-
minen, my6s unohtaminen lisdéntyy. Alzheimerin taudin ollessa alkuvaiheessa hen-
Kil6 muistaa yksittaisid tapahtumia, mutta vaarassa aikajarjestyksessd, muistaa lue-
tusta tekstista vain osia ja unohtaa uusia asioita toistuvasti. Myds uusien nimien ja
vieraskielisten sanojen oppiminen vaikeutuu. Tydssé olevan henkilon ty6tehtavien
tekeminen hidastuu erityisesti uusissa tai vaikeissa tyotehtavissa. Téssé kohtaa muis-
tiavuista on vield apua. Naiden oireiden liséksi usein aloitekyky ja keskittyminen
huononevat ja monimutkaisten asioiden ymmaértaminen hankaloituu eivatka kaikki
sanat tule aina mieleen. Henkil6lla usein esiintyy myos tilan hahmottamisvaikeus,
joka korostuu epévarmuutena vieraassa ymparistossd ja eksymisend tuttuun paik-
kaan. (Erkinjuntti & Huovinen 2001,64.)

Taudin alkuvaiheessa tulee usein esiin myos tyypilliset kéayttdytymistavat. Alkuvai-
heelle tyypillisin oire on ns. pdénkaantooire: jotakin asiaa kysyttdessa henkilo kaan-
t44 paataan vaivihkaa laheisen puoleen kysyékseen vastasiko hén oikein. Henkilo siis
yrittaa eri keinoin peittdd oireensa, jotta muut eivat hdnen muistisairauttaan huomai-
si. Sairauden edetessa henkilon sairaudentunto kuitenkin heikentyy ja henkil6 pyrkii
vetdytymdadn harrastuksista ja sosiaalisesta kanssak&dymisestd. Sairauden varhaisessa
vaiheessa ty6eldmadssd olevilla on usein havaittavissa uupumusta, stressioireita ja
alavireisyytta. (Erkinjuntti & Huovinen 2001,64.)

Keskivaihe kestda keskiméaarin 2-4 vuotta. Téssa vaiheessa itsendisessa selviytymi-
sessd tapahtuu muutoksia. Eksyminen tulee todenndkdisemmaksi, koska paikantaju
huononee. Sairauden tunto katoaa lahes kokonaan. Oikeiden sanojen I6ytyminen vai-
keutuu ja paivittdisten toimintojen tekeminen vaikeutuu. Keskivaiheessa sairautta
kaikki tekeminen hidastuu ja hahmottaminen vaikeutuu entisestaan. Tassé vaiheessa

sairautta kuitenkin henkilon persoonallisuus pysyy entiselladn. Henkild kuitenkin



tarvitsee apua jokapaivaisissa toiminnoissaan. Ajokyky on yleensd tassé vaiheessa
heikentynyt niin paljon, ettd ajokortista olisi hyvé luopua. (Erkinjuntti & Huovinen
2001,65.)

Sairauden keskivaihe tuo myos tullessaan erilaiset harhaluulot, harhanayt ja seka-
vuustilat, joidenka vuoksi vuorokausi- ja uni-valverytmi ovat sekaisin. Henkild oirei-
lee laihtumalla, vaikka ravinto olisikin monipuolista. Kuitenkin fyysinen toimintaky-
ky on edelleen hyvaa. Téarked4 on kuitenkin muistaa, ettd sairauden edetessa henkild
menettaé oikeustoimi- ja testamenttikelpoisuutensa. Nama asiat olisi hyvé selvittaa jo

sairauden alkuvaiheessa. (Erkinjuntti & Huovinen 2001,65.)

Loppuvaihe kestdd keskimaarin 1-5 vuotta, jolloin sairastunut henkil® tarvitsee apua
jo kaikissa péivittdisissé toiminnoissa. Puheen ymmartdminen ja puheen tuottaminen
vaikeutuvat niin, ettd hdnen on jo vaikeaa toistaa sanoja ja danteitd. Kévelykyky hei-
kentyy ja havidd myéhemmin kokonaan, seka kehon jaykkyys lisdantyy. Virtsan- ja
ulosteen pidatyskyvyn sééately eivét endé toimi. Verenpaine mataloituu. Henkilon
nielemiskyky sailyy pitkddn, mutta itsendinen syéminen ei enda onnistu. Viimeistaan
tassa vaiheessa henkildlle aloitetaan ruoan syoéttaminen. Loppuvaiheessa jotkut voi-
vat saada epileptisia kohtauksia ja lihasnykinditéd eli myoklonioita. Usein loppuvai-
heessa esiintyy myds suun seudun pakkoliikkeitd. Loppuvaiheessa henkil ei tunne
paikkaa eika aikaa, eikd mydsk&an tunnista laheisimpidan ihmisié. (Erkinjuntti &
Huovinen 2001,66.)

2.2 Alzheimerin tautia sairastavan hoito

Alzheimerin taudin hoidon keskeiset tavoitteet ovat kotona asumisen turvallinen jat-
kaminen, laitoshoidon alkamisen siirtdiminen ja sairastuneen sekd hédnen omaistensa
hyva eldamén laatu. Yksinasuminen, kaytosoireet, virtsanpidatyskyvyttomyys ja
omaisten uupuminen jouduttavat usein laitoshoitoon joutumista. (Erkinjuntti & Huo-
vinen 2001, 164.)

Alzheimerin tautia sairastavan hyvaksi voidaan tehda paljon yhteistydssa hanen ja

omaisten seké terveyden- ja sosiaalihuollon eri osaajien kanssa, vaikka tautiin ei pa-



rantavaa hoitoa olekaan. Ladketieteelliset hoitomuodot ovat vain osa kokonaishoitoa.
Ladkehoito aloitetaan neurologian, geriatrian tai psykogeriatrian erikoisladkarin toi-
mesta. Laakéarin todetessa ladkehoidosta olevan hyo6tya ja sitd paétetaan jatkaa kirjoit-
taa laakari asianmukaisen B1-lausunnon laékkeen peruskorvausta varten. (Erkinjuntti
& Huovinen 2001, 165-166.)

Alzheimerin tautiin on Suomessa tarjolla ladkkeitd, jotka lisadvat aivojen asetyyliko-
liini - vélitt4jdaineen pitoisuutta. N&ita laakkeitd voidaan kéyttaa taudin lievan tai
enintddn keskivaikean vaiheen hoidossa asianmukaisten diagnostisten tutkimusten
jalkeen. PsyykkKiset oireet ja kdytdshairiot ovat myds taudin edetessé hoidon kohtee-
na. Depressioon, ahdistukseen ja levottomuuteen saadaan apua kohdennetulla laéke-
hoidolla, mutta osassa tapauksista tarkein hoito on laheisten antama ymmarrys ja tu-
ki. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 167.)

Sairauden edetessa sairastuneen paino usein rupeaa laskemaan, aistit huononevat ja
virtsanpidatyskyky heikkenee. Alzheimerin tautia sairastavan paino laskee yleensa
hitaasti ja tasaisesti, mutta poikkeuksiakin on. Lis&dantynyt energisyys tai syomista
vaikeuttavat esimerkiksi nielemisvaikeus tai huonot hampaat voivat olla syyna pai-
non laskulle. Ikdantyminen aiheuttaa aistimuutoksia. Naon heikentyessd on syyta
huolehtia sopivista silméalaseista, hyvasta valaistuksesta ja tarvittaessa suurennusla-
sista. Tarvittaessa kuulolaitteen hankintaa on syytd harkita. Huono nékoé ja heikko
kuulo lisdavat dementiapotilaan harhoja ja aiheuttavat turvattomuutta. Virtsanpida-
tyskyvyn heiketessa mahdollinen elimellinen syy on selvitettdva. Taustalla voi olla
tulehdus, joka on hoidettavissa ladkkeilld. Erilaiset hygieniatuotteet esimerkiksi

vaippahousut voivat véhentéa haittoja. (Erkinjuntti & Huovinen 2001, 170-171.)
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3 SAIRASTUNEEN JA OMAISEN TUKEMINEN

Hervosen, Arposen & Jylhan (2001, 234) mukaan omaisen jaksaminen selittyy kol-
mella sanalla: usko, toivo ja rakkaus. Moni omainen uskoo kaaoksenkin keskell&
olevansa omalla paikallaan elamdssé. Kenenk&én taakka ei tule suuremmaksi kuin
jaksaa kantaa (Hervonen ym. 2001, 234.) Omainen asettaa itselleen helposti tavoit-
teeksi, ettd sairastunut omainen hoidetaan kotona niin pitkaan kuin se vain on mah-
dollista. Omainen siis asettaa itselleen padmaaria jaksaakseen. Vaikka kahden edel-
tavan péivan tapahtumat nostaisivatkin kauhun tunteet pintaan, on kuitenkin mentava
paiva kerrallaan eteenpéin. Siitd huolimatta, ettd omainen kapinoi omaa kohtaloaan,
hé&n saa voimia huolenpitotyén mukanaan tuomasta vahvasta oman merkityksen ko-
kemuksesta. Sairastuneen omaisen avuntarpeen tullessa jatkuvasti konkreettisesti
esille ei omainen voi ainakaan kokea itsedan tarpeettomaksi. Vaikka toivoa taudin
paranemisesta ei ole, hoitotyota ei jaksa tehda ilman jonkinlaista toivonkipinda.
Omaiset ja lahipiiri usein toivovatkin, etta laitoshoitoon joutumista voitaisiin lykata
mahdollisimman pitkélle, ja jotta henkinen yhteys sailyisi ja sairastunut tunnistaisi
omaisensa mahdollisimman pitk&&n. (Hervonen ym. 2001, 234.) "Toivon tayttymys
voi olla se, kun illalla huomataan, etté taas selvittiin yksi paiva tai kun aamulla tode-
taan, ettd yosta on selvitty ilman ulkopuolista apua. Kun toivottomuus saa ylivallan,
hoitajan selkéranka katkeaa™ (Hervonen ym. 2001, 234).

Hoitajan ja sairastuneen hyvat péivét ja pettymykset muovaamat heidén valejaan sai-
rauden aikana. Jos suhde on ollut vaikea tai puolisoiden valit kylméat voi puolison
sairastuminen aiheuttaa syyllisyydentunteita. Hoitava omainen tarvitsee muiden ih-
misten tukea jaksaakseen ja huomatakseen ajoissa, koska ei endé jaksa. (Hervonen
ym. 2001, 235.) Muistisairaan ja hdnen omaisensa tukemisella tarkoitetaan heidén
hyvinvointinsa ja eldméanlaatunsa yllapitdmistd ja parantamista. L&htokohtana Al-
zheimerin tautia sairastavan ja hdnen omaisen tukemiseen ovat ihmisoikeudet kuin
potilaan oikeudet, kuten itsemaardédmisoikeus, oikeus hyvéan hoitoon ja kohteluun,

hoitotakuu ja hoitotahto. Alzheimerin tautiin sairastuneen oikeuksiin kuuluu saada
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riittava tieto siitd, mika hdnen muistioireensa aiheuttaa. Lahtokohtana tukemiselle on
myos se, ettd sairastunut ja omainen kohdataan yksil6llisesti ja ettd oikea diagnoosi

tehddan jo varhaisessa vaiheessa. (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, 530.)

Alzheimerin tauti etenee usein tyypillisin ennalta ennustettavin oirein ja eteen tulevin
ongelmin. Arjen tilanteissa omaishoitajan tieto, taito ja jaksaminen arjen tilanteissa
ovat rajalliset. Omaishoitaja tarvitsee tuen liséksi suoranaisia neuvoja ja ohjeita siita,
miten erilaisissa vastaan tulevissa tilanteissa tulisi toimia ja miten esimerkiksi talou-
delliset ja muut oikeudelliset edut voidaan sairastuneen kannalta turvata. Omaisten
jaksamisen turvaaminen on tarkedd, koska omaisten uupuminen on yksi merkitta-
vampid syitd sairastuneen varhaiseen tuetumpaan asumismuotoon tai laitoshoitoon

siirtymiseen. (Erkinjuntti ym. 2010, 530.)

Omaisten saama tieto sairaudesta voi olla sairastaneelle ja hdnen perheelleen helpo-
tus. Alzheimerin tautia sairastavan omaisten on helpompi ymmartéé sairastunutta,
kun taudin kuva on selvinnyt. Joillekin omaisille tai perheelle tieto muistisairaudesta
voi olla sokki. Siin& tapauksessa jos Alzheimerin tautiin sairastunut on nuori voi tieto
muistisairaudesta jarkyttdd koko hénen eldmdantilannettaan. Huoli tulevaisuudesta,
oman sairauden kehittymisestd ja taloudellisesta selviytymisestd voi herattaa voi-
makkaita tunteita ja ahdistusta. Diagnoosin tekemisen jélkeen olisi tarkedd havain-
noida tarkoin sairastuneen mahdollisia masennuksen, ahdistuksen, tuskaisuuden ja
toivottomuuden tunteita. Alzheimerin taudin varhaisessa vaiheessa diagnoosiin saate-

taan reagoida siten, etté se kielletddn ja torjutaan. (Erkinjuntti ym. 2010, 532.)

3.1 Vaikutukset omaisiin

Alzheimerin tauti vaikuttaa vahvasti omaisiin jos omaiset ovat paivittain tekemisisséa
sairastuneen omaisensa kanssa. Omaisen huolehdittavaksi jadvat usein kaupassa
kaynti, sitvoaminen ja laskujen maksu sitten kun sairastunut ei enaé niisté itse pysty
huolehtimaan. Omaisella on usein jatkuva huoli siitd kuinka muistamaton omainen
kotonaan parjaa ja onko kaikki hyvin. Omaisella on siis jatkuva huoli ja pelko siita,
ettd onko jotain tapahtunut ja onko kaikki kunnossa. Lahiomaisen muuttuessa taysin

eri ihmiseksi on omaisen luovuttava siitd omaisestaan jonka héan on koko eldmansé
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tuntenut. Siind vaiheessa kun oma aiti tai isa ei enaa tunnista vierailevaa lastansa tai
hyvaa ystdvaansa ovat ystavat ja omaiset raskaan paikan edessda. Omaisen mieleen

her&é kysymyksia siité, olisiko hanen pitanyt tehd4 jotain enemman.

3.2 Aikaisempia tutkimuksia

Kirsi Ainasoja ja Merja Virtanen (1998) ovat tutkineet omaishoitajien kokemuksia ja
tukea Alzheimerin tautia sairastavan ldheisen kotihoidossa. Tutkimuksen tarkoituk-
sena on ollut kuvata ja ymmartaa omaishoitajien kokemuksia hoitaa Alzheimerin tau-
tia sairastavaa laheistadan kotona ja kartoittaa sosiaalisen tuen merkitysta omaishoita-
jien jaksamisessa. Tutkimus oli laadullinen ja aineisto kerattiin haastattelemalla nel-
jaa omaishoitajaa, jotka hoitivat Alzheimerin tautiin sairastunutta l&heistdan kotona.
Tiedonkeruumenetelmand kaytettiin teemahaastattelua. Aineisto analysoitiin sisallon
erittelymenetelmalld. Tutkimuksen tulokset antavat viitteitd omaishoitajien tyén ke-
hittdmisestd. Tulokset olivat samansuuntaisia aikaisempien tutkimustulosten kanssa.
(Ainasoja, Virtanen 1998.)

Tea-Tuulikki Jokinen (2003) on tehnyt tutkimuksen, jonka tarkoituksena on ollut
selvittdd dementoituneen ja omaisen kohtaamista. Tutkimus oli laadultaan kvalitatii-
vinen eli laadullinen ja taustafilosofialtaan fenomenologinen. Tutkimukseen osallis-
tui viisi omaista. Aineistonkeruumenetelmana oli teemahaastattelu. Haastattelun ai-
neisto analysoitiin sisallonanalyysimenetelmélld. Tutkimuksen tuloksena oli, ettd

dementoiva sairaus vaikuttaa omaisen eldmaén. (Jokinen 2003.)

Marjo Pulliainen (2008) on tehnyt tutkimuksen, jonka tarkoituksena on ollut selvittada
kuinka terveyspalveluiden tarve ja omaisen antama tuki ja hoiva vaikuttavat terveys-
palveluiden kayttoon. Tutkittavat olivat lievaa Alzheimerin tautia sairastavia ja hei-
dan omaisiaan. Tutkimusaineisto on osaotos suuremmasta Kuopion yliopiston teke-
méstd Alsova -tutkimusaineistosta. Tutkimuksen tilastollisena analyysimenetelména
kéytettiin satunnaisten vaikutusten logistista regressiota seka logistista regressiota.
Tutkimustuloksena omaisen antaman tuen kasvu ennakoi vastaanottokdyntien toden-

nakoisyyden kasvua. (Pulliainen 2008.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JATUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tavoitteena on tehda laadullinen sisallonanalyysi teoksesta Hervonen
ym.(2001): Kun ei muista, mit& lusikalla tehd&én. Teokseen on koottu dementiayh-

distyksen jasenten kertomuksia elaméstd muistisairaan omaisen kanssa.

Tutkimuksen tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten Hervosen ym.(2001) teoksessa omaiset kuvaavat kokemuksiaan Al-
zheimerin tautia sairastavan omaisen kanssa elamisesta?

2. Millaisia haasteita Hervosen ym.(2001) teoksen omaiset nostavat esiin Al-
zheimerin tautia sairastaneen kanssa elamisessa?

3. Millaisia omaisten tuen kehittamistarpeita Hervosen ym.(2001) teoksen poh-

jalta nousee?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus toteutettiin teoksesta Kun ei muista, mitd lusikalla tehdd&dn Hervonen ym.
(2001). Teokseen on Tampereen yliopiston aivotutkimuskeskus kerannyt vuosia de-
mentiapotilaiden l&heisilta tietoa heiddn kokemuksistaan ja havainnoistaan ja tavois-
ta, joilla he sairastuneen rinnalla arjesta selvidvat. Dementiaan sairastuneen laheiselle
ja hoitajalle teos antaa monia kéytanndssa hyviksi havaittuja neuvoja. Se tukee arjes-
sa selvidmisté ja auttaa tulkitsemaan sairaan toiveita ja aikeita. Omaisten toisilleen
jakamat kokemukset auttavat samassa tilanteessa olevia omaisia selviytymééan arjesta
ja jaksamaan vastoinkdymisistd huolimatta. Teos auttaa ymmartdmaan sen, ettd
omainen joka hoitaa Alzheimerin tautia sairastavaa kotona ei ole yksin. Omaishoita-

jia on paljon ja heille toistensa tuki on tarke&a.

5.1 Tutkimusmenetelmé

Sisallénanalyysi on menettelytapa, jolla voidaan analysoida dokumentteja systemaat-
tisesti ja objektiivisesti. Dokumenttina voi olla esimerkiksi Kirjat, artikkelit, paivakir-
jat, haastattelu ja puhe eli mik& tahansa kirjalliseen muotoon saatettu materiaali voi
olla dokumentti. Sisallonanalyysimenetelmalla pyritddn saamaan tutkittavasta ilmios-
ta kuvaus tiivistetyssd muodossa. Sisallonanalyysilla saadaan keratty aineisto kuiten-
kin vain jarjestetyksi johtopéatosten tekoa varten. Tasta keskenerdisyydesta johtuen
monia siséllonanalyysilla toteutettuja tutkimuksia myos kritisoidaan. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 102.)

Laadullinen sisallénanalyysi toteutetaan kirja-analyysin muodossa kéayttamalla tut-
kimuskysymyksid teoksen aineistoa kasiteltdessd. Teoksen aineistosta tulisi saada
selville miten omaiset kokevat Alzheimerin tautia sairastavan omaisen kanssa elami-

sen, Millaisia haasteita sairastaneen kanssa elamisessé on ja miten voitaisiin kehittada
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omaisten tuen saamista. Tutkimuksen tarkoituksena on tehda laadullinen sisallénana-

lyysi teoksesta Kun ei muista, mité lusikalla tehdédan Hervonen ym.(2001).

5.2 Tutkimusaineiston keruu

Tutkimusaineistoksi valitsin teoksen Kun ei muista, mité lusikalla tehda&n Hervonen
ym.(2001), jonka valitsin sen mielenkiintoisuuden takia. Teoksessa oli mielestani
kuvattu hyvin omaisen ja Alzheimerin tautia sairastavan kanssa elamisté ja millaisia
haasteita ja hankaluuksia arki tuo tullessaan. Teoksessa omaiset tuovat Kirjoituksis-
saan esille arkipaivaiset tapahtumat sellaisina kuin ne ovat. Tutkimusaineiston keré-
sin lukemalla teoksen ja keraamalla sieltd vastauksia tutkimuksen tutkimuskysymyk-

siin.

5.3 Aineiston analyysi

Analyysimallina tutkimuksessa kaytetd&n aineistolahtoista analyysimallia, jossa ana-
lyysin tekninen vaihe alkaa aineiston alkuperaisilmaisujen pelkistdmisesta. Aineistol-
le esitetdédn tutkimuskysymykset ja siten tunnistetaan asiat, joista tassé tutkimuksessa
ollaan kiinnostuneita. Asioita ilmaisevat lauseet pelkistetadn yksittaisiksi ilmaisuiksi.
lImaisut ryhmitelladn yhtéléisten ilmaisuiden joukoiksi. Kategorioille annetaan yhte-
néinen nimi joihin yhdistetdan ilmaisut, jotka tarkoittavat samaa. Samansisaltoisia
alakategorioita yhdistelemalla toisiinsa muodostetaan ylakategorioita ja niille anne-
taan niiden sisaltdd kuvaavat nimet. Lopuksi kaikki yldkategoriat yhdistetdan yhdeksi
isoksi kaikkia kuvaavaksi kategoriaksi. Ylakategorioiden, alakategorioiden ja yhdis-
tdvien kategorioiden avulla vastataan tutkimusongelmiin. (Tuomi & Sarajéarvi 2009,
101)

Analyysi aloitettiin ryhmittelemélld teoksesta saatu aineisto tutkimuskysymysten
mukaisesti. Tutkimuskysymyksiin vastaavat ilmaisut ryhmiteltiin yliviivaustusseja
apuna kayttaen yhtalaisiksi ryhmiksi. Ryhmien ilmaisut pelkistettiin yksittaisiksi il-
maisuiksi. llmaisujen pelkistdmisen jalkeen ryhmiteltiin taas yhtélaiset ilmaisut
omiksi ryhmikseen. Naille ryhmille annettiin koko ryhmé4 kuvaavat nimet, joista tuli
alaluokkia. Alaluokat ryhmiteltiin vield ryhmiksi, joille annettiin koko ryhmaa ku-
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vaavat nimet, joista tuli yldluokkia. Yl&luokkia yhdistamalla ja antamalla koko ryh-
méaa kuvaavat nimet saatiin yhdistava luokka. Ylakategorioiden, alakategorioiden ja
yhdistévien kategorioiden avulla vastataan tutkimusongelmiin (Tuomi & Sarajarvi
2009, 101.)
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6 TULOKSET

Tutkimuksen tulokset on keratty teoksesta Hervonen ym.(2001): Kun ei muista, mita
lusikalla tehd&&n. Teoksen omaiset ovat kertoneet ja kuvanneet kokemuksiaan ja
haasteita Alzheimerin tautia sairastavan omaisen kanssa eldmisestd, sekd kuvanneet
millaisia omaisen tuen kehittdmistarpeita heidan kertomustensa pohjalta olisi. Seu-
raavissa alaluvuissa tutkimuksen tuloksia esitetddn suorina lainauksina seka péatel-

mina. Suorat lainaukset on kursivoitu.

6.1 Omaisten kokemukset Alzheimerin tautia sairastavan omaisen kanssa elamisesta

Teoksen omaisista moni koki pelkoa omaisensa puolesta. Usein pelon tunteet liittyi-
vt sairastuneen eksymiseen tai parja@miseen kotona yksin. Pelon tunteet tulivat te-
oksessa ilmi silloin kun omainen oli poissa sairastuneen luota, eik& ndin tiennyt mité
sairastunut omainen tekee. Epétietoisuus ja huoli saivat pelon tunteita aikaan. Teok-
sessa 0sa omaisista otti sairastuneen omaisensa luokseen asumaan, jotta he saivat
mielenrauhan omaisensa tekemisistd ja voinnista. Omaiset kuvasivat samojen asioi-
den toistuvan sairastuneen kanssa ja sairastuneen pelkadvan usein. Varkaiden ja mui-
den ihmisten pelko nousi yleisena esille. Sairastuneen pelot ja puheet varkaista oli

omaisten raskasta kantaa.

"Pelk&sin hanen eksyvén ja menevan pain punaista valoa"
"En uskaltanut kotiinkaan jattaa"

"Loma muuttui painajaiseksi"

"Poikamme pelkaa isdansa"

"On vaikea elda pelossa, kun aina uhataan tappaa”

Alzheimerin taudin varhaisen tunnistamisen vaikeus ja ihmetys omaisen kaytokseen

olivat usein esilla teoksessa. Taudin varhainen tunnistaminen oli usein vaikeaa esi-
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merkiksi puolisolle tai lapsille, jotka ovat tekemisissd omaisensa kanssa paivittain.
Muistamattomuutta ja outoa kayttaytymista pidettiin perheen kesken ensin vain hu-

vittavana. Oudon kayttaytymisen jatkuessa voitiin todeta, ettei kaikki ollut hyvin.

"Tauti n&kyi ensin pienissa asioissa"
"Aavistus siita ettei kaikki ollut hyvin"

"Alussa kimpaannuin, kun luulin, etté han vain pelleilee”

Tieto sairaudesta ja sen hyvaksyminen oli osalle omaisista vaikeaa. Sairastunutkin
reagoi monissa tapauksissa raskaasti: sairastunut itki ja parkui kuin pieni lapsi ja sa-
noi, ettei hdnesta ole mihinkaan. Teoksen omaisista valtaosa ei tiennyt aluksi mika
on Alzheimerin tauti tai mit4 kyseinen tauti merkitsee. Omaiset yrittivat etsia tietoa
Kirjastoista ja terveyskeskuksista sitd kuitenkaan saamatta.

"Isodidin sairaus iski vasten kasvoja"

"Tuntui, ettd putosin jonnekin mustaan”

Teoksen omaiset tunsivat sairastuneen hoitamisen psyykkisesti raskaaksi. Joka péiva
toimittiin sairastuneen ehdoilla. Erds omainen tunsi itsensa riittdmattémaksi ja tilan-
teet usein mahdottomiksi. Osa omaisista tunsi sairastuneen hoidon velvollisuudeksi.
Jotkut sairastuneet olivat muuttuneet vaativaisemmiksi, koska hoitava puoliso oli
nuorempi. Puolisot kokivat avioliitonkin olevan vaarassa sortua. Omaiset kuvaavat
teoksessa sairauden pyyhkivan osan hyvisté piirteisté pois. Sairastuneesta kerrostui-
vat piirteet, jotka olivat aikaisemmin vain valahténeet satunnaisesti esille: itsekés,
saita, ahne, epédluuloinen, pahapuheinen, kylm4, itsepéinen, riitaisa. Namé kaikki oli-
vat hankalia asioita kohdata ja hyvéaksya lahiomaisessa. Erééssa tapauksessa sairas-

tunut alkoi olla kéarttyinen, epéaluuloinen ja epaystéavallinen.

"Olen itkenyt, kiroillut ja valilla tata mielettémyytté nauranut”

"Saunan kuumuudesta meni sekaisin"

Muutokset sairastuneessa ja muutosten hyvaksyminen on omaisille ollut vaikeaa.

Tuttavat ja ystdvat katosivat. Sairastuneen outo kayttdytyminen ihmetytti omaisia
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ennen kuin saatiin tieto sairaudesta. Oman omaisen sairastuminen on kuitenkin saa-

nut teoksen omaiset yrittdmaéan elaméaén normaalia elamaa sairastuneen kanssa.

"lhmetys unohtelua kohtaan"
"Uudet piirteet hankalia asioita kohdata ja hyvaksya lahiomaisessa"

"Ystavat haipyivat"

6.2 Omaisten esiin nostamia haasteita Alzheimerin tautia sairastaneen kanssa elami-
sessa

Teoksen omaisista moni nosti esiin tiedon merkityksen kun omainen sairastuu. Avun
tarjoaminen ja omaisen kuuntelu oli omaisten mielestd véhdaista. Tietoa sairaudesta
olisi pidetty tarkednd asiana sairauden toteamisen yhteydessa. Omaisen tukeminen
koettiin véhaiseksi. Tukea ei tullut sukulaisilta eikd muiltakaan tahoilta. Omaisen

yksin jadminen sairastuneen kanssa huoletti.

"Tama sairaus on sikali raskasta, etta terveempi jaa aika yksin"
"Ystavat haipyvat"

"Miten saada omat voimat riittdmaan"

Erds omainen kertoi teoksessa pinnan palaneen silloin kun han kantoi viidennen pa-
laneen Kattilan roskikseen. Sairauteen oli vaikea sopeutua. Sairastuneen hoitopaik-
kaan vieminen oli osalle omaisista vaikea ratkaisu. Osa omaisista taas tunsi suurta
helpotusta kun sai omaiselleen hoitopaikan. Sairastuneen luonteenpiirteiden muuttu-
essa han muuttuu omaiselle tuntemattomaksi. T&mé koettiin raskaana ja vaikeana
kasitellad. Eraélle omaiselle oli ollut henkisesti vaikeaa silloin, kun hdnen &itinsa lak-
kasi keskustelemasta hanen kanssaan. Erds sairastunut syytti omaistaan, ettd tama

aikoo myrkyttaé hénet.

"Liikkuvaista, karkailevaa, harhaista ja puhetaidotonta Alzheimer-potilasta
hoitavalla omaisella ei ole hetkedkdan kokonaisvaltaista mahdollisuutta
omaan elamaan”

"On ollut vaikeata sopeutua siihen, ettd ihminen muuttuu™
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Jatkuva huoli ja pelko pitivat omaisen kaikki ajatukset Kiinni sairastuneessa. Erés
omainen Kkertoi teoksessa juosseensa useina paivinad toista kotiin sydan sykkyralla
pelaten, mité sielld taas tdn&an on tapahtunut. Perhe, tyo ja ystavéat karsivat kun kaik-
ki aika uhrattiin sairaalle omaiselle. Eniten omaiset olivat huolissaan siitd kuka aut-

taisi hanta tai sairasta omaistaan jos hén itse ei enaa jaksaisi ja ahdistuisi.

6.3 Millaisia kehittdmistarpeita omaisen tukemisessa on

Teoksen omaiset nostivat yhtena tarke&dna asiana neuvojen ja avun merkityksen Al-
zheimerin tautia sairastavan omaisen hoitamisessa. Apua ja neuvoja oli kuitenkin va-
han tarjolla teoksen omaisille. Omaiset kertovat teoksessa reaktioistaan kun sairaus
omaisella todetaan. Erds omainen kertoi teoksessa, ettei han mill4&n voinut ymmér-
tad, ettd hdn on menettdmassa rakkaimpansa talle kaamealle sairaudelle. Han harasi
kynsin hampain vastaan. Erddssé perheessd ennen sairauden maaritysta oli edennyt
usean vuoden kaaos ja se jatkui vield puolivuotta maarityksen jalkeenkin ennen kuin
asiat saatiin jarjestykseen. Osa omaisista syytti itseddn omaisen sairastumisesta ja osa
Kielsi sairastumisen tdysin. Tiedon saamista sairastuneesta ja sairaudesta pidettiin

tarkeana.

"Mistddn emme saaneet apua”
"Tieto olisi auttanut”

"Kaikki oli minun syytani*

Omaisten jaksaminen koettiin tarkedksi, koska Alzheimerin tauti on koko perhettéd
koskettava sairaus. Omaisen hyvinvointi ja omaisen saama myo6tatunto olivat tarkeita
asioita. Myds omaisen vasyminen tuotiin esille. Erds omainen oli sitd mieltd, etta

omainen monesti ja4 oman onnensa nojaan.

"Han ei lahtenyt 1&8kariin, jossa itse kavin hanen takiaan"

"...0On vaarallista kun hoitaja vasyy ja masentuu™.
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7 TULOSTEN TARKASTELU JAPOHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Ensimmadisen tutkimuskysymyksen kohdalla, miten omaiset kuvaavat teoksessa ko-
kemuksiaan Alzheimerin tautia sairastavan omaisen kanssa eldamisestd, nousi esiin
velvollisuus, hyvaksyminen, vaikeuksien tunnistaminen ja muutokset sairastuneessa.
Omaiset tunsivat hoitamisen velvollisuudeksi. Velvollisuuden tayttaminen eli sairas-
tuneen hoitaminen koettiin raskaaksi. Lahiomaisen sairastumisen hyvaksyminen ei
tarkoita, ettd sairaudessa tulisi nahda positiivisia asioita. Hyvaksyminen tarkoittaa
todellisuuden ja omien tunteiden kohtaamista sellaisina kuin ne ovat. Hyvaksyminen
on siis asioiden kohtaamista. Vaikeuksien tunnistaminen on osa hyvaksymistd. Kun
sairaus hyvaksytaan, niin silloin tunnistetaan vaikeudet helpommin. Jokisen (2003,
24) tutkimuksen mukaan dementoituneen muuttuminen ja omaisen tunne siitd, ettei
ldheinen ole endi entisensa koettiin vaikeina asioina. Sisallénanalyysin kategoriointi
omaisten kokemuksista Alzheimerin tautia sairastavan omaisen kanssa eldmisesta
(Liite 1).

Toisen tutkimuskysymyksen kohdalla, millaisia haasteita teoksen omaiset nostavat
esiin Alzheimerin tautia sairastaneen kanssa eldmisessé, nousivat esiin tiedon merki-
tys, omaisen tukeminen, omaisen vastuu ja taudin vaikutukset. Omaisille annettu tie-
to olisi ollut tarke&&. Jokisen (2003, 25) tutkimuksen mukaan tieto oli auttanut de-
mentian kohtaamisessa omaisia ja saatu tieto auttoi myds ymmartdmain omaisen
ké&ytoksen. Omaisten tukeminen sairastuneen hoidossa olisi ollut tarkedd. Tukea ei
teoksen mukaan kuitenkaan juurikaan saatu. Omaisen vastuu koettiin suureksi. Al-
zheimerin tauti vaikutti omaisten elamaan. Myd6s Jokisen (2003, 25) tutkimuksen
mukaan dementoiva sairaus vaikuttaa omaisten elamaén. Siséllonanalyysin kategori-
ointi omaisten nostamista haasteista Alzheimerin tautia sairastaneen kanssa elamises-
ta (Liite 2).
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Kolmannen tutkimuskysymyksen kohdalla, millaisia omaisten tuen kehittamistarpei-
ta teoksen pohjalta nousee, nousivat esiin, sairauden kasittely, tiedon saaminen ja
omaisen jaksaminen. Sairauden kasittelyyn tarvittaisiin tukea ja apua ja tahan vaikut-
taisi myos tiedon saaminen sairaudesta. Jokisen (2003, 25) tutkimuksen mukaan
omaiset olisivat toivoneet saavansa tietoa sairaudesta aikaisemmin ja ladkarien olisi
toivottu olevan aktiivisempia omaisia kohtaan. Omaiset olisivat myos toivoneet l&a-
kareiden olevan sairaudesta tietoisempia. Omaisen jaksamiseen tulisi vastaisuudes-
sakin kiinnittdd huomiota yhd enemman. Taméan tutkimuksen mukaan omaisen hy-
vinvointiin vaikuttivat hoitamisen raskaus ja sitovuus. Nama seikat vaikuttivat myos
Ainosojan & Virtasen (1998, 48) tutkimuksessa, jonka mukaan hoitamisen raskaus ja
sitovuus vaikuttivat omaishoitajien hyvinvointiin ja sijaishoito koettiin térkedna
omaisen jaksamisen kannalta. Sisallénanalyysin kategoriointi omaisten tuen kehitta-

mistarpeista (Liite 3).

7.2 Tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden arviointi

Tutkijan eettiset ratkaisut ja tutkimuksen uskottavuus kulkevat taysin yhdessa. Tutki-
jan noudattaessa hyvaa tieteellistd kdytantoa tulee tutkimuksesta uskottava. Hyvéaén
tieteelliseen kéaytantdoon kuuluu, ettd tutkija noudattaa tiedeyhteisén tunnustamia toi-
mintamuotoja kuten esimerkiksi tarkkuutta tutkimustyossé, yleista huolellisuutta, re-
hellisyyttd tulosten tallentamisessa ja esittdmisessd sekd tutkimuksen arvioinnissa
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 132). Hyvéan tieteelliseen kéytantoon kuuluu myos, ettd
tutkija soveltaa tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaista ja eettisesti kestévia tie-
donhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmid sekd toteuttaa tieteellisen tiedon
luonteeseen kuuluvaa avoimuutta tutkimuksensa tuloksia julkaistessaan (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 132).

Tutkimuksen aineistoa keratesséni hain teoksesta vastauksia tutkimuskysymyksiin.
Teoksesta vastauksia hakiessani Kirjoitin tutkimuskysymyksiin vastauksen antavat
kohdat siind muodossa kuin ne oli teokseen kirjoitettu. Etenin néin teoksen kannesta
kanteen ja ennaltaehkaisin sen, etten tulkinnut teoksen sanomaa, vaan otin sen huo-

mioon sellaisessa muodossa kuin se oli kirjoitettu. Teoksen omaiset olivat kertoneet
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teoksessa vain sen minka he itse halusivat. Kertomusten lyhyyden vuoksi omaisten
kokemukset tulisi tulkita juuri niin kuin he ovat ne Kirjoittaneet. Tutkimuksessa otin
huomioon koko teoksen omaisten kertomukset rehellisesti ja kokosin niista tutkimus-
aineistoni. Teoksen koonneet Kirjoittajat ovat voineet tulkita omaisten Kirjoituksia
omien mielipiteidensd kautta vaikka kirja onkin koottu omaisten kirjoittamista ko-
kemuksista. Kasitellesséani itse aineistoa ryhmittelin aineistoa niin, ettei asiayhteys
muuttunut. Tutkimusraportissani olen myods kéyttanyt suoria lainauksia omaisten
kommenteista teoksesta, jotta tutkimuksen lukija saisi oikean kuvan omaisten koke-

muksista.

Tutkimuksessa omaisten mielipiteet eivat vanhene. Mielipiteet ja kokemukset pysy-
vét teoksen kansien sisalla. Tuen tarpeet ja avun saaminen muuttuvat jatkuvasti tie-
donsaannin helpottuessa sairaudesta. Olisikin mielenkiintoista tehd& tutkimus ndin
kymmenen vuoden jalkeen tdman péivan omaisten kokemuksista hoitaa Alzheimerin

tautia sairastavaa omaistaan.

7.3 Pohdinta

Tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia omaisten kokemuksia Alzheimerin tautia sai-
rastavan omaisen kanssa eldémisestd. Sain kerattyda tutkimusaineistoa paljon ja sain
analysoitua sitd. Tutkimuksen jokainen vaihe oli mielenkiintoinen ja toisaalta haasta-
va. Tutkimusmateriaalia teoksessa oli paljon. Hyvin pohditut tutkimuskysymykset
rajasivat laajasta materiaalista juuri ne asiat mita tassa tutkimuksessa halusin saada
selville. Materiaalia analysoidessani luokittelin teoksesta saamiani vastauksia katego-
rioittain. Kategoriointi oli tutkimuksen haastavin osuus ja sen jélkeinen tulosten Kir-
joittaminen niin, ettd tutkimuksen tuloksista tulisi laadukas kokonaisuus. Tutkimusta

luettaessa saa kuvan siitd millaista elama Alzheimerin tautia sairastavan kanssa on.
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Kuvio 1. Sisallénanalyysin kategoriointi omaisten kokemuksista Alzheimerin tautia

sairastavan omaisen kanssa elamisesta.
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Kuvio 2. Siséllénanalyysin kategoriointi omaisten nostamista haasteista Alzheimerin

tautia sairastaneen kanssa elamisesta.
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Kuvio 3. Sisélldnanalyysin kategoriointi omaisten tuen kehittdmistarpeista




