HANKALAT VUOROVAIKUTUSTILANTEET ALZHEIMER-POTILAAN JA
OMAISHOITAJAN VALISESSA SUHTEESSA

Anu Laine

Pro gradu -tutkielma
Syksy 2015
Tampereen yliopisto

Viestinnan, median ja teatterin yksikko



TAMPEREEN YLIOPISTO

Yksikko — School
Viestinnén, median ja teatterin yksikko

Tekija — Author
Laine Anu

Tyon nimi — Title

HANKALAT VUOROVAIKUTUSTILANTEET ALZHEIMER-POTILAAN JA
OMAISHOITAJAN VALISESSA SUHTEESSA

Oppiaine — Subject Tyon laji — Level
Puheviestinta Pro gradu -tutkielma

Aika — Month and year Sivumaara — Number of pages
Elokuu 2015 79 sivua, 3 sivua liitteita

Tiivistelma — Abstract

Viestinndn ongelmat ovat yksi Alzheimer-potilaan omaishoitajan vakavimmista stressia
aiheuttavista tekijoistd, mink& vuoksi vuorovaikutuksen merkitysta laheisessa suhteessa ei ole
syytéd unohtaa. Téhdn mennessa hankalien vuorovaikutustilanteiden tutkimus Alzheimerin taudin
ja omaishoitajuuden kontekstissa ei ole ollut kovin kattavaa. Tutkimukset ovat usein keskittyneet
havaittavissa oleviin toiminnallisiin haasteisiin tai konkreettisiin viestinnan ongelmiin. Taman
tutkielman tarkoitus on selvittdd, millaisia vuorovaikutustilanteita Alzheimer-potilaan
omaishoitaja pitdé hankalina ja miten ne vaikuttavat omaishoitajan ja potilaan valiseen suhteeseen
sekd omaishoitajan hyvinvointiin. Tutkielmassa tarkastellaan myds sosiaalisen tuen yhteytta
omaishoitajan hyvinvointiin.

Tutkielman aineisto keréttiin laadullisin menetelmin Alzheimer-potilaan omaishoitajana toimivia
puolisoita tai lapsia haastattelemalla. Menetelmdna  kéytettiin  puolistrukturoitua
teemahaastattelua, sillé sen todettiin parhaiten tuottavan tietoa hyvin arkaan ja emotionaaliseen
tutkimusongelmaan ja -kysymyksiin. Haastatteluun osallistui kymmenen Pirkanmaalla asuvaa
omaishoitajaa, joiden kertomuksia tarkasteltiin aineistolahtdisin menetelmin.

Hankalat vuorovaikutustilanteet kasitetdan tutkielman tulosten pohjalta ulkopuolelta havaittavien
toiminnallisten ongelmien liséksi my6s niind omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan valisina
vuorovaikutustilanteina, jotka aiheuttavat vahintaan toisessa osapuolessa voimakkaita kielteisia
tunnereaktioita. Omaishoitajat kokevat Alzheimerin taudin olevan syy hankalien
vuorovaikutustilanteiden kehittymiselle. He tunnistavat tilanteiden vaikuttavan hyvinvointiinsa
sekd heiddn ja potilaan véliseen suhteeseen. Tulokset vahvistavat myGs sosiaalisen tuen ja
erityisesti vertaistuen myonteisié vaikutuksia omaishoitajan hyvinvointiin.

Kokonaisuudessaan hankaliin vuorovaikutustilanteisiin keskittyvalla tutkimuksella kyet&an
paremmin ymmartdmaan omaishoitajaa ja hdnen kokemuksiaan. Tdmén ansiosta omaishoitajille
tarjottavia tukimuotoja voidaan kehittdd ja omaishoitajien hyvinvointia parantaa. Omaishoitajien
voidessa hyvin, heidan tarjoamansa huolenpidon laatu todennakdisesti paranee. Hoidon laatu




heijastuu myos laheiseen suhteeseen, mika voi puolestaan joko viivyttaa tai aikaistaa Alzheimer-
potilaan laitoshoitoon siirtymista.

Asiasanat — Keywords

Alzheimerin tauti, hankala vuorovaikutustilanne, hyvinvointi, l&heinen vuorovaikutussuhde,
omaishoitaja, omaishoitajuus, sosiaalinen tuki, vertaistuki, vertaistukiryhmd, vuorovaikutus

Sailytyspaikka — Depository
Tampereen yliopisto




SISALLYS

1 JOHDANTO

2 LAHEINEN VUOROVAIKUTUSSUHDE ALZHEIMER-POTILAAN KANSSA
2.1 Terveen ik&antymisen ja Alzheimerin taudin yhteydet vuorovaikutukseen
2.2 Omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan I&heinen suhde

2.3 Omaishoitajan suhtautuminen hénen ja Alzheimer-potilaan muuttuvaan suhteeseen

3 OMAISHOITAJAN HYVINVOINTI
3.1 Omaishoitaja ja omaishoitajuus
3.2 Alzheimerin taudin ja hankalien vuorovaikutustilanteiden yhteydet omaishoitajan hyvinvointiin
3.3 Sosiaalisen tuen yhteydet omaishoitajan hyvinvointiin

3.4 Vertaistuen yhteydet omaishoitajan hyvinvointiin
4 TUTKIMUSONGELMA JA -KYSYMYKSET

5 TUTKIMUSMENETELMA JA TIETEENFILOSOFISET LAHTOKOHDAT
5.1 Tutkimusmenetelman valinta
5.2 Teemahaastatteluiden toteuttaminen

5.3 Haastatteluaineiston analysointi

6 TULOKSET

6.1 Hankalat vuorovaikutustilanteet
6.1.1 Jatkuva toistaminen
6.1.2 Hermostuminen
6.1.3 Syyllistyminen
6.1.4 Viltteleminen

6.2 Muutokset omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan vélisessa suhteessa
6.2.1 Muutokset omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan vélisessa vuorovaikutuksessa
6.2.2 Muutokset omaishoitajan ajatuksissa ja tunteissa

6.2.3 Muutokset omaishoitajan hyvinvoinnissa

10

15

19
19
21
24

27

30

33
33
35

37

39

39
39
42
45
47

52
52
54
58



6.3 Omaishoitaja ja sosiaalinen tuki
6.3.1 Emotionaalinen tuk
6.3.2 Tiedollinen tuki
6.3.3 Vélineellinen tuki

7 POHDINTA
7.1 Johtopaatoksia
7.2 Tutkielman arviointi

7.3 Jatkotutkimusaiheita
KIRJALLISUUS

LITTEET

61
61
63
63

66
66
71

72

75

80



1 JOHDANTO

Vastavuoroisella ja onnistuneella vuorovaikutuksella on todettu olevan mydnteisid vaikutuksia
kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Vuorovaikutukseen liittyy kuitenkin myos lukuisia ongelmia,
kuten hankalia vuorovaikutustilanteita, joilla useimmiten on Kkielteinen vaikutus niin
vuorovaikutussuhteeseen kuin sen osapuolten hyvinvointiinkin. Jo osapuolten erilaiset tavoitteet,
uskomukset, kdytos, kulttuuritausta ja ik& asettavat vuorovaikutukselle haasteita ja niiden voidaan
my0s ndhda edesauttavan hankalien vuorovaikutustilanteiden syntyd. Hankaliin tilanteisiin liittyy
vahvasti my6s vuorovaikutustilanteen osapuolten subjektiiviset tulkinnat ja reaktiot, joiden avulla

voidaan mitata tilanteiden yksilollistd haastavuutta.

Lukuisista hankaliin vuorovaikutustilanteisiin johtavista syistd Alzheimerin tauti parantumattomana
muistisairautena on yksi adriesimerkki, silla se vaikuttaa progressiivisesti sairastavan muistiin ja
vuorovaikutustaitoihin. Toisen osapuolen sairastaessa muistisairautta luo se tutkimuksen kannalta
mielenkiintoisen, mutta osapuolten kannalta erittdin haastavan ja rankan vuorovaikutussuhteen sekéa

alustan hankalien vuorovaikutustilanteiden kehittymiselle.

Eganin ym. (2010) mukaan Alzheimerin tautiin voi sairastua kuka tahansa, vaikka tautia pidetdan
yleisesti vanhemman véeston sairautena. Ikaantyminen on yksi Alzheimerin taudin merkittadvimmista
riskitekijoistd ja taudin keskimd&rdinen toteamisikd on noin 65 vuotta. Alzheimer-infon (2014)
mukaan Suomessa arvioidaan olevan jo yli 70 000 tautia sairastavaa. Suomen Virallisen Tilaston
(2014) kuolemansyytilastojen yhteydessa todetaan Alzheimerin taudin diagnoosien ja
kuolemantapausten lisddntyneen elinajan pidentymisen vuoksi: “Vuonna 2011 dementiaan ja
Alzheimerin tautiin kuoli 6 200 henkil6a. - - Lahes kolme neljasosaa (71,4 %) kuolemista johtui

)

Alzheimerin taudista.’

Alzheimerin taudin diagnoosien mééran kasvun ja ihmisten keskimaaraisen elinidn pidentymisen

my0td myds omaishoito on yleistynyt. Tassé tutkielmassa omaishoitajaksi méaritelladn Alzheimer-

potilaan laheinen, yleensa puoliso tai muu perheenjasen, joka hoitaa sairastavaa henkil6a

paéasiallisesti kotioloissa. Vanhustenhuolto ja siihen liittyva lainsd&dantd ovat muutaman viime
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vuoden aikana olleet vahvasti esilla yhteiskunnallisessa keskustelussa. Helsingin Sanomissa
16.10.2012 nimimerkilla julkaistussa Alzheimer-potilaan omaishoitajan Kirjoittamassa tekstissa
(2014) tiivistyvat monen omaishoitajan ajatukset: "Menossa on ymparivuorokautinen odottamatto-
mien toimintojen jatkuva sarja. Naiden tilanteiden hallintaan ei minulla ole mitdan valmiuksia, ja
olen aivan neuvoton. Tama vie voimat taysin, ja olen varmaankin kohta itse hoidon tarpeessa. --
Ennustan, etté tulevaisuudessa odottaa aikapommi, joka rajahtaa, kun lopen uupuneet omaishoitajat

’

kaatuvat joukolla sosiaalitoimen syliin.’

Omaishoitajana toimivan puolison tai lapsen ja sairastuneen valille on vuosien saatossa kehittynyt
hyvin laheinen vuorovaikutussuhde, joka muuttuu Alzheimerin taudin myo6ta. Laheisen suhteen
muutokset yhdessd Alzheimer-potilaan omaishoitajuuden kuluttavuuden kanssa rakentavat
ainutlaatuisen kontekstin hankalien vuorovaikutustilanteiden tarkastelulle. Omaishoitajien ja
ammattihoitajien hyvinvointia koskevaa tutkimusta on tehty muun muassa hoito- ja ld&ketieteessa.
Sen sijaan puheviestinnallinen n&kokulma Kkyseisisséd tutkimuksissa on jaanyt vahemmalle.
Vuorovaikutuksen  tutkimuksen nékokulma voisi lisatd ymmarrystd niin  hankalista
vuorovaikutustilanteista Alzheimerin taudin yhteydessa kuin omaishoitajuudestakin. Omaishoitajille
tarjottavan tuen kehittdminen vaatii heidan tilanteensa ymmaértdmistd. Parhaimmillaan hankalien
vuorovaikutustilanteiden tutkimuksen laajentaminen voi vaikuttaa myonteisesti omaishoitajan
tarjoaman huolenpidon laatuun sekd hdnen ja potilaan hyvinvointiin. Myds Alzheimer-potilaan

siirtyminen laitoshoitoon voi tapahtua myéhemmin.

Usein Alzheimer-potilailla havaittavat vuorovaikutukseen liittyvat ongelmat luokitellaan joko
sanastollisiksi tai pragmaattisiksi (Korpijaakko-Huuhka & Klippi 2008; Antosin, Ventolan &
Weberin 2008, 494 mukaan). Aiempien tutkimusten keskittyessa konkreettisiin, havaittavissa oleviin
vuorovaikutusongelmiin, tdssa tutkielmassa pyritddn ymmartdmaan vuorovaikutustilanteita
kokonaisvaltaisemmin. Vuorovaikutusongelmat voidaan kasittad laajemmin kuin vain kielellisten
taitojen heikkenemisesta johtuvina, ulkopuolisen silmin havaittavina ongelmina. Omaishoitajalle
hankalat vuorovaikutustilanteet voivat ilmet4 esimerkiksi Alzheimerin taudista keskustelemisena,
ldheisten tunnistamattomuuden kasittelynd, kuolemasta tai laitoshoitoon siirtymisestd puhumisena.
Hankalia vuorovaikutustilanteita ja niiden yhteyksid omaishoitajan hyvinvointiin olisi mahdollista

tarkastella syvallisemmin Alzheimerin tautia ja omaishoitajia koskevan tutkimuksen yhteydessa.



2 LAHEINEN VUOROVAIKUTUSSUHDE ALZHEIMER-POTILAAN KANSSA

2.1 Terveen ikadntymisen ja Alzheimerin taudin yhteydet vuorovaikutukseen

Ik&éantyneiden méaaran merkittdva kasvu on ollut esilla yhteiskunnallisessa keskustelussa varsinkin
2010-luvulla. Yli 65-vuotiaiden ryhma ja sen sisalla erityisesti yli 80-vuotiaiden mééra on nousussa
ympari maailmaa (katso liséa esim. Ablitt, Jones & Muers 2009, 497, Egan ym. 2010, 1, Korpijaakko-
Huuhka & Klippi 2008, 481), mik& osaltaan selittdd myds ikdsidonnaisten sairauksien maaran kasvua.
Ikdantyminen onkin yksi Alzheimerin taudin pé&ariskitekijoista, silld taudin keskimé&ardinen
toteamisikd on noin 65 vuotta. Alzheimer-infon (2014) mukaan Suomessa arvioidaan olevan jo yli
70 000 tautia sairastavaa ja madran arvioidaan nousevan huomattavasti seuraavien vuosikymmenten

aikana.

Cayton, Graham ja Warner (2008, 18-19) toteavat dementia-késitettd kéytettdvan kuvailemaan
lukuisia ihmisaivoissa tapahtuvia muutoksia, jotka aiheuttavat progressiivista ja vakavaa muistin
heikkenemistd. Alzheimer’s Associationin (2014) mukaan Alzheimerin tauti kattaa jopa 60-80
prosenttia dementiatapauksista. Se on yksi ja samalla yleisin dementian muoto (ks. esim. Cayton ym.
2008, 18-19, Cummings 2004, 56). Alzheimerin taudin oireet johtuvat dementian tavoin aivojen
muistijarjestelman toimintaan vaikuttavien hermosolujen ja aivoalueiden tuhoutumisesta (Alzheimer-
info 2014).

Muun muassa Cummings (2004, 56) listaa taudin tyypillisimmiksi piirteiksi muistin ja kielen
progressiivisen heikkenemisen sekéd visuospatiaalisen hahmottamisen vajeet. Smallin ja Perryn
(2005, 126) mukaan paivittaisten askareiden suorittamisesta tulee asteittain haastavampaa ja
vuorovaikutus heikkenee. Tama siksi, ettd sanojen tuottaminen ja kompleksisten virkkeiden
prosessointi hidastuvat Alzheimerin taudissa vahitellen. My6s vaihtelut mielialassa sekd erilaiset
héiriot kaytoksessd, kuten menneessa ajassa eldminen tai harhat, lisdantyvéat huomattavasti taudin
edetessd (Cummings 2004, 56-57). Usein edelld mainitut oireet saavat laheisen ajattelemaan, etta
Alzheimer-potilaan persoona muuttuu osana tautia. Télle ajatukselle ei kuitenkaan ole tieteellista

vahvistusta.



Alzheimerin taudin eteneminen voidaan jakaa neljaan eri vaiheeseen: varhainen, lievg, keskivaikea
ja vaikea. Varhaisessa taudinvaiheessa Alzheimer-potilas saattaa usein Kieltdd muistisairautensa,
vaikka huomaakin hidastumista ja epavarmuutta tutuissa tehtavissa. Wilson ym. (2012, 329) kertovat
mielialan vaihteluiden, ahdistuneisuuden, masentuneisuuden sekd artymyksen tunteiden olevan
taudille tyypillisia heti alusta alkaen. Oireet my0s jatkuvat aina kuolemaan saakka (Cummings 2004,
56-57). Taudin edetessa oireiden esiintymistiheys kasvaa ja ne alkavat vaikuttaa potilaan ja tdman
laheisten arkeen erilaisten hankalien vuorovaikutustilanteiden muodossa (ks. esim. Cummings 2004,
56-57). Cummingsin (2004, 56-57) mukaan psykoosi ja levottomuus ovat myds mahdollisia
keskivaikeasta taudinvaiheesta eteenpdin. Vaikeaan eli viimeiseen taudinvaiheeseen edettyéan potilas
on ilman l&heisten apua ammattihoidon tarpeessa (Wilson ym. 2012, 329). Potilaan muisti toimii enaa
satunnaisesti, eika laheisten tunnistamisesta voida olla varmoja. Adrimmaisessa tilanteessa potilaan
kyky ymmartaa ja tuottaa puhetta saattavat heikentya niinkin paljon, ettd ne loppuvat kokonaan. (ks.

lisdé esim. Alzheimer-info 2014.)

Ennen seitseméa- jopa kahdeksaakymmentda ikévuotta Kielelliset muutokset ovat terveessa
ikaantymisessa pienehkdja (Nicholas ym. 1998; Korpijaakko-Huuhkan & Klippin 2008, 483
mukaan). Korpijaakko-Huuhka ja Klippi (2008, 481-483) toteavat niin Alzheimerin taudin kuin
terveen ikaantymisenkin pitdvéan sisalladn vélttamattomié kielen prosessoinnin ja viestintataitojen
muutoksia. Papaconstantinou (2007, 74-77) ajattelee ikadntymisen olevan kompleksinen, mutta
samalla luonnollinen prosessi, johon kuuluu sekd ihmissolukon ettd elintoimintojen vaiheittaista
progressiivista heikkenemistd. Taméan biologisen prosessin tuloksena ik&éantyvan riskit altistua
ympériston tuottamille haasteille, sairauksille ja kuolemalle lisd&ntyvat.

Minkler (1985, 199-201) huomauttaa haasteesta madritella tervettd ikaantymistd, silla yli 65-
vuotiaista arviolta jopa 80 prosentilla on ainakin yksi krooninen sairaus. Tyhjentdvan mééritelman
haasteellisuudesta huolimatta tunnetuimpia vuorovaikutuksessa havaittavia terveen ikaantymisen
merkkeja lienevat ikéantyneiden vaikeus kuulla korkeataajuisia aania, mika vaikuttaa myos viestien
ymmartamiseen, kielellisen informaation prosessoinnin hidastumiseen seka sanaston hakemiseen (ks.
lisd4 esim. Korpijaakko-Huuhka & Klippi 2008). Heikentynyt kuulo ei Korpijaakko-Huuhkan ja
Klippin (2008, 484) mukaan kuitenkaan saa ikaantynyttd menettdmé&én kykydan hyodyntaa
kontekstuaalisia vihjeitd tai kerddmé&ansa kielellistd tietoa toisten ilmeitd ja eleitd tulkittaessa.

Heikentynyt kuulo ei mydsk&én heidan mielestadn vaikuta ikééntyneen kykyyn Kkirjoittaa tai lukea
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eikd tapaan argumentoida. Vaikka sanojen hakemisessa havaitaan hankaluutta jo ennen
viittakymmentakin ikdvuotta, vaikutukset nakyvat Korpijaakko-Huuhkan ja Klippin (2008, 485-486)

mukaan ennen kaikkea prosessiin kaytetyssé ajassa eivatka niink&an sanaston vahenemisessa.

Stuartin (2000, 1-12) mukaan samat puheenaiheet toistuvat usein i&kkaiden keskusteluissa.
Muistisairaan toistamisesta ja menneessé ajassa elamisesté poiketen terveet idkkaat kuitenkin usein
lisddvat toistamiinsa ydintarinoihin uutta informaatiota. He myos yhdistévat tarinat menneesta ajasta
nykyhetkeen seké& vertailevat ajanjaksoja keskendén. Korpijaakko-Huuhkan ja Klippin (2008, 486—
487) mukaan tutkimukset osoittavat, ettd vanhemmat ihmiset muistavat tarinoiden tai tekstien
sisalt6jd, mutta usein unohtavat tai jattdvat huomiotta nuoria herkemmin niiden sivujuonteet. Nain
tapahtuu erityisesti tapauksissa, joissa prosessoitu tieto ei ole idkkéille entuudestaan tuttua. Dementia
nayttaytyy vuorovaikutuksessa usein semanttisten ja pragmaattisten taitojen heikkenemisena &anne-
ja lauseopillisten taitojen séilyessa edellisia hieman paremmin (Korpijaakko-Huuhka & Klippi 2008,
494). Kognitiivisen ikaantymisen tutkimukset osoittavat, ettd terveessa ikdantymisessa episodinen

muisti heikkenee semanttisen muistin sédilyessa (Small & Perry 2005, 127).

Kaiken kaikkiaan terveessa ikd&antymisessa nayttaisi olevan samankaltaisuuksia Alzheimerin taudin
kanssa, mutta oireet ilmenevat Alzheimerin tautiin verrattuna selvasti myohemmin ja etenevat
hitaammin. Muutamista samankaltaisuuksista huolimatta ei ole kuitenkaan syytd puhua samanlaisesta
ikaantymisprosessista, silla tosiasia on, etté toisessa on kyse aivotoimintaa rappeuttavasta sairaudesta
ja toisessa periaatteessa sairaudettomasta ikaantymisesta. Alzheimerin taudin vaikutukset potilaan
viestintddn ja muiden kanssa kaytdvaan vuorovaikutukseen nayttaytyvat myos terveen ikaantymisen
oireita vakavampina vuorovaikutustaitojen laajuuden ja heikkenemisnopeuden  vuoksi.
Tutkimustulokset erilaisten viestintdapujen kéytostd ovat myds lupaavampia terveesti ikdaantyvien
joukossa. Terveelld ik&antyvélla kuulo- tai nékoaistin rappeutuminen saattaa heikentda viestintaa
hidastamalla vuorovaikutusprosessia. Kuulo- tai nédkoéaistin rappeutuminen ei kuitenkaan
varsinaisesti vahenna ikaantyvan kykya ymmartaa sanojen merkityksia kuten Alzheimerin taudissa.
Myo6s hankalat vuorovaikutustilanteet ovat Alzheimer-potilaalla todennékéisempid. Alzheimerin
taudista johtuvat muutokset potilaassa heijastuvat vahvasti laheisten ajatuksiin, tunteisiin ja

kayttaytymiseen.
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2.2 Omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan laheinen suhde

Wadman, Durkin ja Conti-Ramsden (2011, 41) toteavat yhdessa lukuisten muiden tutkijoiden kanssa,
ettd lisadntynyt emotionaalinen panostus, kuten tunteiden jakaminen, emotionaalinen tuki ja empatia,
kertoo interpersonaalisen suhteen laheisyydestd. Laheisid ystavyyssuhteita koskevissa tutkimuksissa
on selvinnyt, ettd suhde edellyttaa tiettyja vuorovaikutuksellisia piirteitd, esimerkiksi puhumista,
ollakseen laheinen. Muun muassa Derlega (1984, 2) nosti esille itsestdadn kertomisen seka ajatusten,
tunteiden ja kokemusten jakamisen tarkeyden laheisessa suhteessa. Wadman ym. (2011, 42) uskovat
hekin, ettd kyky viestid tehokkaasti on tdrkea emotionaalinen osa niin l&heiseen ystavyys- kuin

parisuhteeseenkin sitoutumista.

Reis ja Shaver (1988, 367—389) tulivat omaa laheisyyden prosessimallia (A model of the intimacy
process) luodessaan siihen tulokseen, ettd kasitteet laheinen (intimate) ja laheisyys (intimacy)
viittaavat suureen joukkoon ilmid6ita. Lukuisilla ilmi6illa he tarkoittavat esimerkiksi tunteita,
verbaalisen ja nonverbaalisen viestinnan tyyleja, kayttaytymistd, tilassa asettautumista,
luonteenpiirteitd, seksuaalista kanssakaymista seké pitkaaikaisen suhteen tyyppeja. Laheisyytta Reis
ja Shaver (1988, 367—389) pitavat interpersonaalisena prosessina, jossa kaksi vuorovaikutuksen
osapuolta kokevat ja ilmaisevat tunteitaan, viestivat sek& verbaalisesti ettd nonverbaalisesti,
tyydyttavat sosiaalisia motiivejaan, perustelevat tai heikentdvat sosiaalisia pelkojaan, puhuvat ja
oppivat itsestdan sekd omista luonteenpiirteistaan ja tulevat ndin ollen niin psykologisesti kuin
fyysisestikin laheisiksi.

Hatfield (1982; Reisin & Shaverin 1988, 373 mukaan) ajattelee verrannollisen oikeudenmukaisuuden
teorian (Equity theory) pohjalta laheisen ihmissuhteen kuten minké tahansa muunkin suhteen olevan
tyydyttdvd osapuolten panostusten ollessa tasapainossa. Ablittin ym. (2009, 499) mukaan
dementiapotilaiden ja omaishoitajien valisten suhteiden on todettu laadullisesti heikenneen
useammallakin l&heisyyteen viittaavalla osa-alueella. Tallaisia osa-alueita ovat esimerkiksi
huolenpidon vastavuoroisuus, Kkiitollisuus, tyydyttdvyys tai mieluisten aktiviteettien jakaminen.
Laheisen kanssakdymisen vahentyessd merkittavésti lakkaa suhde Reisin ja Shaverin (1988, 387—
388) mukaan usein joko toisen tai molempien osapuolten mielestd tuntumasta laheiseltd. Heidéan

mielestdan laheisyydestd nauttimisen ollessa tarked osa suhdetta, sen vahentymisté tai katoamista
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voidaan myo6s helposti surra, mikd saattaa johtaa yksindisyyden tunteeseen ja jopa suhteesta

eroamiseen.

Eloniemi-Sulkava ym. (2002, 47-52) keskittyvéat tutkimuksessaan erityisesti omaishoitajien
kertomuksiin ja arvioihin suhteen yleisesta ilmapiiristd, onnellisuudesta seka seksuaalisuudesta. N&ita
aihealueita kasitteleviin kysymyksiin omaishoitajat vastasivat usein viisiportaisen asteikon avulla.
Vastausten pohjalta voidaan todeta niin omaishoitajien onnellisuuden kuin suhteen
tasavertaisuudenkin vahentyneen sairauden myota (Eloniemi-Sulkava ym. 2002, 52-55). Potilaat
eivat myoskadn kyenneet tdyttdmaan omaishoitajana toimivan puolisonsa odotuksia kuten ennen
dementiaoireita. Kaikesta huolimatta omaishoitajat kokivat yleisen ilmapiirin séilyneen suhteessaan

ennallaan.

Eloniemi-Sulkavan ym. tutkimukseen (2002, 52-55) haastatelluista omaishoitajista yli puolet arvioi
suhteensa lampimaksi dementian aikanakin, vaikka potilaat ilmaisivat esimerkiksi héiritsevaa
mustasukkaisuutta dementiaoireita edeltdvdd aikaa enemmén. Omaishoitajat kertovat
seksuaalisuuden merkityksen véhentyneen suhteessaan dementian oireiden ilmaannuttua.
Seksuaalista kanssak&ymista esiintyi kuitenkin valtaosassa haastateltujen suhteita. Pariskunnan iéll&
ja dementian yksil6llisella etenemisnopeudella ndytti kuitenkin olevan jonkinlainen yhteys
seksuaalisen kanssakdymisen jatkumiseen diagnoosin jalkeen. Suhteen seksuaalisessa kaytoksessé
tapahtuneita muutoksia pidettiin usein kielteisind. Omaishoitajat kokivat potilaan kyvyttémyyden
huomioida heiddn omaishoitajanaan toimivan puolisonsa seksuaaliset tarpeet tai potilaan jatkuvan
seksuaalisen kanssakéymisen tarpeen ikdvimpind muutoksina. Potilaan hellyydenosoitusten mééra oli

kuitenkin joko vahentynyt tai lisdantynyt haastateltavien keskuudessa tasapuolisesti.

Cheslan, Martinsonin ja Muwaswesin (1994, 3-8) mielestd Alzheimer-potilaan ja tdmén laheisen
perheenjésenen vélinen suhde on joko 1) jatkunut, 2) jatkunut, mutta samalla muuttunut tai 3)
keskeytynyt tautia edeltdvadn suhteeseen verrattuna. Ablitt ym. (2009, 504) paatyvat puolestaan
jakamaan omaishoitajien ja dementiapotilaiden vélittdvan suhteen neljadn kategoriaan: 1)
jatkuvuuteen, 2) vastavuoroisuuteen, 3) irrallisuuteen seka 4) velvollisuuteen. Hyvin samankaltaiset
jaottelut heijastavat laheisten tai omaishoitajien erilaisia tapoja tulkita dementiapotilaassa

tapahtuneita muutoksia sekd heidan motivaatiotaan omaishoitajuutta kohtaan. Ablitt ym. (2009)
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huomioivat kuitenkin Cheslan ym. (1994, 3-8) jaottelusta poiketen myds Alzheimer-potilaan ja

omaishoitajan tautia edeltavén suhteen laadun.

Laheiset saattavat tuntea yhteyden Alzheimer-potilaan kanssa séilyneen samankaltaisena
sairastumisen jalkeenkin, vaikka suhtautuvat tautiin realistisesti ja joskus jopa surren. Téallaisessa
Cheslan ym. (1994, 5-6) kuvailemassa jatkuneessa suhteessa kuten Ablittin ym. (2009, 504)
jatkuvuutta edustavassa suhteessa laheiset etsivat potilaasta tuttuja reaktioita ja kaytosta. Tuttua
kéaytostad havaitessaan omaishoitajat kokevat suurta lohtua. Suhteessa tapahtuneita menetyksié ja
muutoksia ei kielletd, mutta potilaan toiminnallisten kykyjen ja muistin heikkenemiseen suhtaudutaan
hienovaraisesti. Jatkunutta suhdetta edustavat l&heiset saavat lohtua hoidon raataléimisesta potilaan
mieltymysten ja tottumusten mukaan, vaikka potilas ei ehkéd osaisikaan tita arvostaa tai pystyisi
kaikkia toimia toteuttamaan. Myos entisen puhetyylin yllapitdminen saattaa helpottaa omaishoitajan
oloa. Jatkuvuutta edustavat omaishoitajat suhtautuvat rooliinsa myonteisesti ja joissain tapauksissa
jatkuvuuden tilaa voidaan yll&pitaa pitkdankin. Chesla ym. (1994, 5-6) kuitenkin huomauttavat, etta
omaishoitajan saattaa olla hankalaa tunnistaa potilaan rajoitteita, mistd seurauksena hénen
uskomuksensa ja kaytoksensa voivat olla ristiriidassa potilaan kokemuksen kanssa.
Pitk&aikaistutkimukset osoittavat, ettd omaishoitaja voi mychemmin siirtyd edustamaan joko
irrallisuuden tai velvollisuuden kategoriaa (Ablitt ym. 2009, 504).

Ablittin ym. (2009, 504) toista kategoriaa eli vastavuoroisuutta edustavat omaishoitajat tulkitsevat
potilaan muuttuneen sairauden my6td. Omaishoitaja on kuitenkin motivoitunut huolehtimaan
sairastuneesta, silla han uskoo, ettd sairastunut toimisi samoin, jos roolit olisivat pdinvastoin.
Molemminpuolinen kiintymys suhteessa on séilynyt taudista huolimatta ja omaishoitaja suhtautuu
tehtdvadnsa myonteisesti. Vastavuoroisuutta edustaessaan omaishoitaja tekee kuitenkin jatkuvia,
emotionaalisesti vaativia mukautuksia, joilla hdn alitajuisesti siirtdd laheisen menetyksen

sisaistamista.

Cheslan ym. (1994, 6-7) jatkuneen, mutta muuttuneen suhteen edustajat puolestaan kokevat
menettdneensa ldheisensa Alzheimerin taudille. Omaishoitaja havaitsee potilaassa endé hyvin vahéan
merkkeja, joista tunnistaa sairautta edeltdneen persoonan. Omaishoitaja myds epéilee vahvasti

merkityksellisen yhteyden luomista sairastavan kanssa. Kaikesta huolimatta omaishoitajalla sailyy
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vahva sitoutuneisuus suhteeseen sekd halu yllapitdd side sairastavan laheisen kanssa. Taudin
muovaamaan uuteen persoonaan tutustutaan, vaikka tapahtuneita muutoksia surraankin. Jatkuneen,
mutta muuttuneen suhteen edustajaa kuvaa ennen kaikkea hanen kykynsa mukautua Alzheimerin
taudista aiheutuviin muutoksiin, mink& ansiosta h&dn on jatkuneen suhteen edustajaa paremmin
selvill potilaan tilasta. Puolisot kokevat potilaan kanssa eldmisen haastavana, silla he eivat tunnista
héntd samalla tavalla puolisona, ldheisend ystavana ja seksuaalisena kumppanina kuin ennen tautia.
Toisaalta he ovat yha naimisissa ja syvasti sitoutuneita puolisoonsa. Myds sairastavan lapset kokevat
suhteen hankalana. He eivat kuitenkaan ajattele menetetyn suhteen korvaamista, kun taas monet
puolisot saattavat toivoa tallaista mahdollisuutta. (Chesla ym. 1994, 6-7.)

Ablittin ym. (2009, 504) irrallisuutta edustavat omaishoitajat puolestaan kokevat sairastavan
laheisensd muuttuneen radikaalisti taudin edetessd. He ovat motivoituneita toimimaan omaishoitajina
ldheisen suhteensa vuoksi, mutta eivét odota dementiapotilaalta vastavuoroisuutta. Suhteessa on enda
vahan henkil6kohtaista tai emotionaalista vuorovaikutusta, silla omaishoitaja saattaa toimia hyvinkin
faktuaalisesti tai jopa kliinisesti laheisensa kanssa. Irrallisuutta edustava omaishoitaja suhtautuu
omaishoitajuuteen kuitenkin vaihtelevasti. Omaishoitaja saattaa kokea suhteessa etdéntymisen
suojelevan hanta ldheisen sairastumiseen liittyvien kokemusten intensiivisyydeltd ja jakamiselta.
Omaishoitaja saattaa pahimmillaan sivuuttaa potilaan vastauksia ja vahvuuksia, mik& heikentaa

hénen tarjoamansa hoidon laatua.

Cheslan ym.(1994, 7-8) viimeisen kategorian eli keskeytyneen suhteen edustajat eivat koe jatkumoa
tautia edeltdvén ja nykyisen suhteen valilld. Osa jopa ajattelee, ettd Alzheimerin tauti on tehnyt
sairastavasta ldheisestd tunnistamattoman. Keskeytynyt suhde on kahteen ensimmaiseen
suhdetyyppiin verrattuna kliinisempi sekd vadhemman emotionaalinen ja henkilékohtainen.
Huolenpito on hyvad, mutta objektiivisempaa ja vahemman potilaan tarpeisiin raataloityd. Kaikesta
huolimatta l&heiset kokevat tyytyvadisyyttd ja iloa potilaan kayttaytyessa terveelle ajalleen
tyypillisesti. He eivét kuitenkaan erityisesti etsi tunnistettavaa kaytostd. Chesla ym. (1994, 7-8)
ehdottavat syyksi suhteen jatkumattomuuden kokemiselle tautia edeltdneen suhteen laatua tai

perheenjédsenten kykenemattomyytté kasitella kohtaamiaan menetyksié edellisten ryhmien tavoin.
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Muista kategorioista poiketen Ablittin ym. (2009, 504) velvollisuutta edustavat omaishoitajat kokevat
selvasti velvollisuutta tai moraalista velvoitetta huolehtia sairastavasta laheisestddn. Diagnoosia
edeltanyt suhteen tila tai henkilékohtainen side sairastavan kanssa eivat valttamétté ole olleet kovin
vahvoja, mink& vuoksi muuttuneessa tilanteessa koetaan yhteenkuuluvuutta vain vahan tai ei
ollenkaan. Velvollisuutta edustava omaishoitaja saattaakin suhtautua omaishoitajuuteen Kkielteisesti

tai sekavin tuntein ja kuormittua sen mukanaan tuomista haasteista.

Edella kuvailluista suhdetyypeista voidaan paatelld, ettd suhteen aikaisempi laatu on muistisairauden
liséksi yhteydessd laheisen suhteen muutoksiin. Suhteessa tullaan Ablittin ym. (2009, 504-506)
mukaan kohtaamaan haasteita, menetyksia ja kielteisia kokemuksia, joiden kuormittavuutta suhteen
myonteisyys Kkuitenkin keventdd ja Kielteisyys mahdollisesti jopa vahvistaa. Suhteen laadun
heikentyessd on myds todennakdistd, ettd sekd omaishoitajan etta potilaan hyvinvointi heikkenee.
Ablitt ym. (2009, 504-506) uskovat omaishoitajan heikon emotionaalisen hyvinvoinnin vaikuttavan
kielteisesti h&nen suhtautumiseensa omaishoitajuuteen. Tdma saattaa johtaa turhautumiseen ja

vetdytymiseen suhteessa, mika puolestaan heikentaa laheisen suhteen laatua.

Aiemman tutkimuskirjallisuuden pohjalta voidaan omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan vélisen
suhteen todeta muuttuvan Alzheimerin taudin myo6td. Vaikka suhde muuttuukin useamman
laheisyyden osa-alueen kohdalla, ei sairaus kuitenkaan aina kadota suhteen l&heisyytta.
Relevantimpaa on puhua esimerkiksi laheisyyden muutoksista tai muuttuneesta laheisyydesté

suhteessa, silla toiset osa-alueet ndyttavat heikentyvén toisten vahvistuessa.

2.3 Omaishoitajan suhtautuminen hanen ja Alzheimer-potilaan muuttuvaan suhteeseen

Ablitt ym. (2009, 499-501) ajattelevat dementian selvasti vaikuttavan laheiseen suhteeseen. Heidén

tarkastelemansa  tutkimuskirjallisuuden  mukaan taudin  vaikutus ilmenee erityisesti

vastavuoroisuudessa, viestinnéssa, jaetuissa aktiviteeteissa seka suhteen onnellisuudessa usein niita

heikentden. Dementia ei kuitenkaan vaikuta kaikkiin suhteen osa-alueisiin samalla tavalla. Laheisyys,

emotionaalinen 1&mpd ja vastavuoroinen kiintymys nayttdisivat lisdéntyvén tai sailyvan ennallaan

dementoivan sairauden toteamisen jalkeen (Ablitt ym. 2009, 499-501). Blieszner ja Schifflett (1990)
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kuitenkin toteavat edellisista tuloksista poiketen ldheisyyden heikkenevén erityisesti taudin
diagnosoinnin aikoihin eli aikavélillda hieman ennen diagnoosia ja juuri sen jalkeen. Diagnoosia
seuranneen vuoden aikana l&dheisyyden maara ei kuitenkaan muutu heidankaéan tutkimustulostensa

mukaan.

Wouest, Ericson ja Stern (1994) ovat sitd mieltd, ettd Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan suhde kéay
lapi siirtyman l&heisyydestd (intimacy) vieraantumiseen (alienation) kolmen limittéisen vaiheen
kautta: paljastuminen (dawning), kiinni pitdminen (holding) ja irti paastaminen (letting go).
Paljastumisen vaiheessa molemmat suhteen osapuolet tulevat véhitellen tietoisiksi sairastuneessa
tapahtuneista muutoksista (Wuest ym. 1994, 439-442). Siitd huolimatta, ettd omaishoitaja huomaa
laheisensa kaytoksen muuttuneen, eika kyse enda ole vain yksittéisista tapauksista, han voi tilanteen
hyvaksymisen sijaan selittda kaytosta joillain sairaudesta riippumattomilla syilla. Tadma saattaa johtua
siité, ettei omaishoitaja osaa ajatella Alzheimerin tautia muuttuneen kaytoksen syyksi tai han kokee
mielestdédn sopimattomia tunteita. Bliesznerin ja Shifflettin (1990, 57-62) mukaan Alzheimer-
potilaiden omaishoitajat kertovat olleensa ennen virallista diagnoosia usein turhautuneita, vihaisia,
hépeissaan tai loukkaantuneita sairastavan laheisen kanssa. Heidan mielestaan ennen taudin virallista
diagnoosia omaishoitajat pyrkivat hammennyksestadn johtuen hyvin aktiivisesti selvittdmaan syitéa
heidéan ja laheisen muuttuneelle suhteelle. Omaishoitajan toiminta muistuttaa Wuestin ym. (1994,

439-442) kuvaamaa paljastumisvaihetta.

Wouestin ym. (1994, 439-442) mukaan muistisairaan tilanteen vakavuus voidaan myo6s kieltaa.
Alzheimerin tautia ja siitd aiheutuvia muutoksia ryhdytddn peittelemaan, silld omaishoitajat
ajattelevat sen suojaavan niin heidan ja potilaan kuin potilaan ja muiden laheisten valisia suhteita.
Wuestin ym. (1994, 439-442) mielesta peittelyd ilmenee vain, jos suhteen molemmat osapuolet
tiedostavat olemassa olevan ongelman, mutta eivat ole valmiita kohtaamaan sité. Peittely voi kuluttaa
omaishoitajan resursseja ja aiheuttaa hanelle suurta ahdistuneisuutta.

Kun omaishoitaja lopulta ymmartéa sairastavan kaytoksessa tapahtuneiden muutosten vakavuuden,
Wuest ym. (1994, 439-440) tulkitsevat h&nen olevan varmisteluvaiheessa. Varmistus laheisen jo
havaittuun outoon kdytokseen saadaan tai haetaan usein suhteen ulkopuoliselta taholta. Varmistus

saattaa aiheuttaa omaishoitajassa vaihtelevia tunteita aina huojentumisesta jarkytykseen.
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Varmistelusta seuraa useimmiten tilanteen tiedostamisen liséksi avun tarpeen hyvaksyminen, mika
saattaa osaltaan véhentdd suhteesta eristaytymistd. Bliesznerin ja Shifflettin (1990, 61-62)
haastattelemat omaishoitajat kertovat laheisen diagnoosin saatuaan kokeneensa vaihtelevia tunteita
aina surusta ja murheesta, helpotukseen seké katumukseen. Hyvéksyttyadn diagnoosin he kuitenkin
puhuivat myo6s karsivallisyydestd ja ymmarryksesta Alzheimer-potilasta ja heidan suhteensa
muutoksia kohtaan. Toisaalta omaishoitajat jaivat kaipaamaan jonkinlaista paatosté laheissuhteelle ja
ymmarrystd, miten olla vuorovaikutuksessa henkilon kanssa, joka on suhteessa fyysisesti l&snd, mutta

henkisesti poissa.

Tutkittuaan Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan valisen suhteen muutoksia Kvale ja Bohlen (1985;
Blieszner & Shifflett 1990, 57-62 mukaan) kertovat omaishoitajien tunteneen myohéisessa
taudinvaiheessa myods vahvaa syyllisyyttd. Syyna talle on halu sitoutua olemassa olevaan
parisuhteeseen, vaikka samalla ollaan kiinnostuneita myds uusien suhteiden luomisesta.
Omaishoitajina toimivat puolisot ja lapset ovat usein tilanteessa, jossa vuosia rakennettu laheinen
suhde alkaa yhtakkia muuttua. Suhteesta ldhteminen ei kuitenkaan ole heille endd vaihtoehto

Alzheimerin taudin paljastuessa syyksi muuttuneelle kéytokselle ja suhteelle.

Vieraantumisprosessin toisessa eli kiinni pitdmisen vaiheessa omaishoitaja Wuestin ym. (1994, 440—
442) mukaan luo strategioita, joilla han pyrkii yllapitdamééan sekd suhdettaan sairastavaan laheiseen
ettd molempien eldménlaatua. Omaishoitaja yrittdd sailyttdd kontrollin, mutta kuluttaa samalla
resurssejaan ja vaarantaa sosiaalisia suhteitaan. P&astaessaan irti suhteesta omaishoitaja alkaa lopulta
vieraantua Alzheimer-potilaasta ja luopua omaishoitajuuden vastuista. Wuestin ym. (1994, 442)
mielestd omaishoitajan tulee ensin irtautua l&heisestddn ennen kuin paatds laheisen siirtdmisesta
laitoshoitoon voidaan tehda. Irtautuminen alkaa heti laheisen sairauden tiedostamisesta ja jatkuu

sairauden ja suhteen edetessa.

Blieszner ja Shifflett (1990, 57-58) nostavat Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan l&heista suhdetta
késittelevan keskustelun yhteydessé esille myds suhteen paattymisen teeman. He erottavat suhteen
heikkenemisen ja eron prosesseina suhteen hajottamisesta ja lopettamisesta silla perusteella, miten ne
vaikuttavat tulevaan eldmantyyliin ja tyytyvaisyyteen. Laheisen suhteen paattyessa eroon tai toisen
kuolemaan uusi laheinen suhde saattaa korvata sen. Rusbult (1987; Bliesznerin & Shifflettin 1990,

57-58 mukaan) kehitti EXxit-voice-loyalty-neglect -mallin selittdmé&éan ihmisten reaktioita
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epatyydyttavéssa suhteessa, silla osapuolet voivat kokea toimimattoman suhteen lopettamisen hyvin
vaikeana. Blieszner ja Shifflett (1990, 57-58) ovat sitd mieltd, ettd Rusbultin (1987) mallia voidaan
hyodyntdd myds Alzheimerin tautia sairastavan ja hédnen omaishoitajansa véalisen suhteen
kontekstissa. Lyhyesti exit-taktiikka tarkoittaa suhteen lopettamista tai sill& uhkaamista. VVoice kuvaa
aktiivista ja rakentavaa ongelmien ilmaisutapaa ja loyalty puolestaan passiivista, mutta optimistista
suhtautumista suhteen paranemiseen. Lopuksi neglect ilmentdd passiivista suhteen kuihtumisen

hyvaksymista. Mallista I0ytyy yhtymékohtia aiemmin esitellyn Wuestin ym. (1994) ajatuksen kanssa.

Kokonaisuudessaan voidaan todeta, ettd Alzheimer-potilaan ja hdnen omaishoitajansa suhde on sen
laadussa, l&dheisyydessé ja vuorovaikutuksessa tapahtuvien muutosten ndkdkulmasta ainutlaatuinen.
Alzheimerin taudin oireiden ja muiden muutosten sekd niistd viridvien hankalien
vuorovaikutustilanteiden vuoksi suhde on sen osapuolille erityisen rankka. Tutkimuksia Alzheimer-
potilaan omaishoitajan ja muiden l&heisten kokemasta taakasta on tehty aiemminkin, mutta
vuorovaikutuksen ja erityisesti hankalien vuorovaikutustilanteiden ndkokulmasta tutkimus on ollut
harvinaisempaa.  Tassa  tutkielmassa tarkastellaan  omaishoitajan  kokemia  hankalia
vuorovaikutustilanteita niin viestinnan kuin omaishoitajan hyvinvoinnin nakékulmasta. Sen lisaksi
tutkielmassa perehdytddn omaishoitajuuteen sekd sosiaalisen tuen ja vertaistuen mahdollisiin
kytkoksiin omaishoitajan kokonaisvaltaisessa hyvinvoinnissa.

18



3 OMAISHOITAJAN HYVINVOINTI

3.1 Omaishoitaja ja omaishoitajuus

Omaishoitajat ja laheiset -liitto ry (2014) toteaa omaishoidon olleen Suomessa jo pitkdan niin sanotun
“ndkymdttomdn vastuun kantamista”. Omaishoitajuus on palkitsevuudestaan huolimatta myos
monella tavalla kuormittavaa (Cayton ym. 2008, 109). Siitd huolimatta, ettd omaishoitaja-kasite on
vield suhteellisen nuori, on omaishoitajuutta ollut aina olemassa (Omaishoitajat ja l&heiset -liitto ry
2014).

Suomen omaishoidon verkosto (2014) kuvailee omaishoitajaa henkilond, “joka pitid huolta
perheenjasenestadn tai muusta l&heisestdan, joka sairaudesta, vammaisuudesta tai muusta
erityisestd hoivan tarpeesta johtuen ei selviydy arjestaan omatoimisesti.” Omaishoidon tukea
koskevan lain (05/937) toisessa pykélassa omaishoidon méaéritelma kuuluu seuraavasti: “’Vanhuksen,
vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpidon jarjestamista kotioloissa omaisen tai muun
hoidettavalle liheisen henkilon avulla”. Samaisessa laissa omaishoitajalla tarkoitetaan “hoidettavan
omaista tai muuta hoidettavalle liheistd henkilod, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen” eli
allekirjoittanut kunnallisen toimeksiantosopimuksen omaishoidosta. Noin miljoona suomalaista
toimii omaishoitajana, vaikka vain murto-osa heista (vuonna 2013 noin 40 000) kuuluu omaishoidon
tuen piiriin (Omaishoitajat ja laheiset -liitto ry 2014). Suomen Virallisen Tilaston (2015) mukaan
Suomessa vuosina 2010-2012 enemmist0 kaikissa ikaryhmissa omaishoitajina, henkilokohtaisina

avustajina tai vastaavina toimineista henkildista oli naisia.

Family Caregiver Alliance (2014) puhuu epamuodollisista (family (informal) caregiver) ja
muodollisista (formal caregiver) hoitajatyypeistd. Epamuodollinen hoitaja on henkild, esimerkiksi
sukulainen, ystdva tai naapuri, jolla on merkittdvd henkil6kohtainen vuorovaikutussuhde
vanhempaan henkil6on tai aikuiseen, jolla on krooninen tai invalidisoiva sairaus. Heiddn mukaansa
epamuodollinen hoitaja tarjoaa kattavaa apua ja tukea sairastavalle ja voi olla ensi- tai toissijainen
hoitohenkil®, joka joko asuu tai ei asu hoitoa vastaanottavan henkilon kanssa. Muodollinen hoitaja

on Family Caregiver Alliancen (2014) mukaan jonkin virallisen palveluntarjoajan alaisuudessa

19



toimiva, apua ja tukea tarjoava henkil0, riippumatta siitd maksetaanko hénelle korvausta tehdysta
tyostd. Muodolliseksi hoitajaksi voidaan kasittaa erilaisissa hoitolaitoksissa tydskentelevat hoitajat
tai esimerkiksi vapaaehtoistyontekijat. Muodolliseen hoitajaan viitataan tassa tutkielmassa késitteella
ammattihoitaja, silla oletus on, ettd kyseisessé asemassa toimimista edelta& jonkinasteinen tehtavaan
tahtd&va koulutus. Epdmuodollisesta hoitajasta kdytetddn puolestaan nimitystda omaishoitaja.

Omaishoitajana toimii useasti potilaan puoliso tai muu ldheinen sukulainen (ks. esim. Williams 2011,
28), minka vuoksi Alzheimerin tautia sairastavan ja omaishoitajan valilla on jo lahtokohtaisesti taysin
erilainen vuorovaikutussuhde kuin potilaan ja ammatikseen hoitajana tyoskentelevan valilla.
Ammattihoitaja ei mitd luultavimmin edes pyri luomaan potilaaseen hoitaja-potilassuhteesta
poikkeavaa vuorovaikutussuhdetta, kun taas omaishoitaja haluaa sailyttdd olemassa olleen suhteen
mahdollisimman pitk&an taudin toteamisen jéalkeen (ks. esim. Ablitt ym. 2009, 499). Ammattihoitajan

ja omaishoitajan motiivit eroavat toisistaan siis ratkaisevasti.

Ei ole tarkoituksenmukaista tutkia sekd ammatti- ettd omaishoitajia yhdessd, miké voidaan nahda
osassa aiempaa tutkimuskirjallisuutta ongelmana. Tassa tutkielmassa hoitajatyypit erotellaan
selkeyden vuoksi Kasitteisiin ammattihoitaja ja omaishoitaja. Epéselvissa tai molempia
hoitajatyyppejéa koskevissa tilanteissa heista kaytetddn yhteistd nimitysta hoitaja. Ammattihoitajiin
keskittyvat tutkimustulokset toimivat nékokulmien tarjoajina ja vertailukohtina omaishoitajiin
kohdistuville tutkimuksille. Téssa tutkielmassa Alzheimer-potilaan ja hdnen omaishoitajansa valisia
hankalia vuorovaikutustilanteita tarkastellaan omaishoitajan henkilokohtaisen hyvinvoinnin
nékokulmasta. Edellisten maéaritelmien tavoin omaishoitaja ymmarretddn Alzheimer-potilaan
laheisend, joka péadasiallisesti hoitaa sairastavaa henkiléd ja/tai hé&nen asioitaan.
Omaishoitosopimuksen allekirjoittaminen ei tassa tutkielmassa ole osallistumiskriteeri, silla kuten
aiemmin on todettu, moni l&heinen toimii omaishoitajana, vaikka kirjallista sopimusta ei olekaan
laadittu. Talla tutkielmaa koskevalla rajauspédétokselld halutaan osoittaa kaikkien omaishoitajien

olevan yhta arvostettuja.
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3.2 Alzheimerin taudin ja hankalien vuorovaikutustilanteiden yhteydet omaishoitajan

hyvinvointiin

Ilman pitkaaikaismuistisairauttakin normaaliin ikd&ntymisprosessiin liittyva kielellisen prosessoinnin
ja taitojen heikkeneminen murentavat Korpijaakko-Huuhkan ja Klippin (2008, 481-482) mukaan
oman viestintdmme hallintaa. Heidéan mielestddn on myds tarkedd muistaa, ettd monet omaishoitajana
toimivat ovat itsekin idkk&itd. Nain ollen haasteet tasapainottaa ikaantymiseen liittyvia
interpersonaalisen vuorovaikutuksen muutoksia moninkertaistuvat jo ilman sairaudesta aiheutuvia
haasteitakin. Nuoremmat ja iakkddmmat my0s kokevat ja prosessoivat tunteitaan eri tavalla
(Carstensen ym. 2000; Pittsin & Gilesin 2008, 25 mukaan), mika vaikuttaa suoraan heidén
hyvinvointiinsa ja kokemansa stressin seka taakan maaraan. Tassa tutkielmassa, kuten Cohenin ja
Symen (1985, 4) teoksessakin, kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin nahdd&dn muodostuvan Maailman
terveysjarjestd WHO:n (World Health Organization) maaritelmén mukaisesti fyysisen, psyykkisen ja

sosiaalisen hyvinvoinnin kokonaisuudesta.

Tappenin ym. (1997, 249) mukaan mikaan muu ryhma ei tarvitse tukea antavia suhteita samalla
tavalla kuin Alzheimer-potilaat. Omaishoitajuuden kuormittavuutta ei poista se, ettd omaishoitaja
mieltdd ymmartavansa Alzheimerin taudinkuvan ja siihen liittyvat ongelmat. Siitd huolimatta
omaishoitaja saattaa valttdd suoria vuorovaikutustilanteita sairastavan laheisensa kanssa, mika
johtunee pitkélti taudin oireista. Smallin ym. (2003, 353) mukaan useammat tutkimukset osoittavat,
ettd omaishoitajaan kohdistuvat jatkuvat vaatimukset ja stressi rajoittavat hanen vapauttaan ja voivat
johtaa omaishoitajan loppuun palamiseen sekd& muihin ongelmiin hénen hyvinvoinnissaan. YKksi
omaishoitajan stressin aiheuttajista voi olla hanen ja potilaan keskindisen suhteen hankalat
vuorovaikutustilanteet, jotka ovat mahdollisesti lasnd jokaisessa taudinvaiheessa ja nain ollen

yhteydessé suhteen laatuun (ks. Small ym. 2003, 354).

Kokemukset kognitiivisten ja ilmaisullisten kykyjen seka lahimuistin heikkenemisestd lienevét
pelottavia ja turhauttavia Alzheimerin tautia sairastaville, mutta myds heidan laheisilleen. Tama
saattaa johtaa hankaliin vuorovaikutustilanteisiin, konflikteihin ja niiden vélttelyyn. Small ja Perry
(2005, 127-128) uskovat omaishoitajan esittdmien kysymysten laadun vaikuttavan hankalien
vuorovaikutustilanteiden kehittymiseen. Heidan mielestddn omaishoitajat ovat usein kiinnostuneita

selvittimaan mihin muistoihin potilas vield padsee kasiksi. Sen sijaan, ettd vastauksia haettaisiin
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esimerkiksi mielipidekysymyksiin, kysytdankin ikdan kuin kuulustelun omaisesti asioita, joihin
vastaus jo tiedetadn. Potilas saattaa vieléd varsinkin taudin alussa aistia kysymysten motiivin, kokea

ne uhkana kasvojen menettdmiselle ja turhautua.

Small ja Perry (2005, 130-131) saivat selville, ettd vuorovaikutuksen hairigita esiintyi omaishoitajan
ja Alzheimer-potilaan vélilld merkittavasti enemman avoimien seka episodista muistia vaativien
kysymysten kohdalla verrattuna suljettuihin ja semanttista muistia koskeviin kysymyksiin. Heidan
tutkimuksensa tulokset osoittavat myos, etta viestinnén hairidita esiintyy samassa méaarin lievassa ja
keskivaikeassa taudinvaiheessa. Tuloksiin tulee kuitenkin suhtautua kriittisesti, silla
vuorovaikutuksen pitaminen hankalana tai sujuvana voidaan luokitella hyvin subjektiiviseksi
kokemukseksi. Kyseisessa tutkimuksessa vuorovaikutuksen sujuvuutta tarkasteli ulkopuolinen

henkilo.

Uchino ym. (1994; Ablittin ym. 2009, 501 mukaan) ajattelevat, ettd tunne ldheisyyden ja
kiintymyksen menettdmisesta voisi olla yksi omaishoitajan kokeman stressin lahde. Ablittin ym.
(2009, 501) mukaan dementiapotilaan omaishoitajalla on sitd suurempi riski masentua mité
heikompana han kokee suhteensa laadun tautia edeltdvana aikana. He nékevét laadullisesti heikon
suhteen olevan yhteydesséd myos omaishoitajan kokemaan stressin ja taakan tunteeseen seké& hanen
nakemykseensd omasta tehokkuudestaan omaishoitajana. Suhteen laatu diagnoosia edeltdneena
aikana on siis merkityksellinen omaishoitajan hyvinvoinnin kannalta. Ablitt ym.(2009, 501) kertovat
omaishoitajan, joka kuvailee diagnoosia edeltanyttd suhdettaan laadullisesti heikoksi, kérsivdn myods
enemman alakuloisuudesta ja stressistd, suuremmasta taakan tunteesta, kuormittuneisuudesta seka
tunteikkaammasta reagointitavasta hanen kohtaamissaan haasteissa. Omaishoitaja, joka arvioi
aikaisemman suhteensa laadun korkeammaksi, tuntee puolestaan omaishoitajana enemman

palkitsevuutta ja tyytyvaisyytta.

Vuorovaikutuksessa esiintyvat hankalat tilanteet ja niiden vélttely saattavat johtua myos
omaishoitajan kokemasta vaikeudesta kasitella hankalia aiheita sekd hdnen saamastaan vahdaisesté
palautteesta (Tappen ym. 1997, 249). Seurauksena saattaa ilmetd molemminpuolista turhautumista,
ahdistuneisuutta ja jopa masentuneisuutta. Omaishoitajan  turhautuminen  hankalien

vuorovaikutustilanteiden yhteydesséd saatetaan ongelmat Williamsin (2011, 32) mukaan
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viestintatietouden puutteiden vuoksi heijastaa myds muihin syihin kuin Alzheimerin tautiin, kuten
esimerkiksi ongelmiin avioliitossa. Téllainen omaishoitajan ajattelutapa viittaa omaishoitajan ja

Alzheimer-potilaan sairautta edeltdaneen suhteen laadun heikkouteen.

Small ym. (2003, 353-358) toteavat vuorovaikutukseen liittyvien ongelmien ja arjessa selviamisen
valisen yhteyden johtaneen ajatukseen vuorovaikutuksen merkittdvyydesta Alzheimer-potilaiden
hoidossa. Alzheimerin tautia sairastavan ja hanen hoitajansa valisen vuorovaikutuksen tehostamiseksi
on kehitetty lukuisia apukeinoja, kuten esimerkiksi muistikirjoja, hoitajakoulutuksia ja
viestintdohjeita muun muassa avoimien ja suljettujen kysymysten kaytosta. Tulokset apukeinojen
toimivuudesta ovat kuitenkin epdjohdonmukaisia (ks. lisd4 esim. Egan ym. 2010, Tappen ym. 1997).
Vuorovaikutukseen liittyvien ongelmien tutkiminen on ollut yleisempéé logopedian ja hoitotieteiden
tieteenaloilla ja tutkimukset ovat keskittyneet ensisijaisesti havaittavissa oleviin, konkreettisiin

viestinnéllisiin ongelmiin, kuten puheen ymmartdmisen tai tuottamisen haasteisiin.

Ihmisten vélisessa vuorovaikutuksessa ilmenee usein voimakkaita myonteisia ja Kielteisid
tunnereaktioita (Averill 1982; Juujarven & Nummenmaan 2003, 62 mukaan). Vuosikymmenia
jatkuneista tutkimuksista huolimatta tutkijat yrittavat Mettsin ja Bowersin (1994, 508-537) mukaan
edelleen 16ytaa vastausta kysymyksiin tunteista (= emootiot), siitd mitd ne ovat ja miten ne toimivat.
Juujarvi ja Nummenmaa (2003, 59) puhuvat tunteista “monitasoisina ilmidind, jotka kuvaavat
ympdriston — muutosten  aikaansaamia  yksilon  sisdisid  prosesseja”.  Interpersonaalisen
vuorovaikutuksen ndkokulmasta tunteet voidaan ymmartdd vahvuudestaan tai luonteestaan
huolimatta joko epdsuorasti tai suorasti ympariston arsykkeisiin yhteydessé olevana informaationa,

jonka tunnistamme niin itsessamme kuin toisissakin (Metts & Bowers 1994, 528-529).

Y leisesti ottaen tunteiden on todettu olevan yhteydessa niin vuorovaikutukseen, sosiaalisiin suhteisiin
ja erityisesti laheisiin suhteisiin, toimintakykyyn kuin kokonaisvaltaiseen hyvinvointiinkin (ks. esim.
Juujarvi & Nummenmaa 2003, 59-64). Juujarven ja Nummenmaan (2003, 59) mukaan tunteet
ohjaavat voimavaroja niin, ettd ne ovat ihmiselle joko hyddyksi tai haitaksi. Tutkimustulosten
pohjalta ei kuitenkaan voida vield yksiselitteisesti todeta, milloin tunteet ovat hyddyllisia tai
haitallisia (Parrot 2001; Juujarven & Nummenmaan 2003, 59-60 mukaan). Juujarvi ja Nummenmaa

(2003, 61) kertovat erilaisten arkipaivéan tilanteiden heréttavan tunteita tahdosta riippumattakin. Tamé
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ei kuitenkaan automaattisesti jonda tunteiden mukaan toimimiseen. Tunteita pyritd4n sadtelemaan
muun muassa coping-keinojen avulla. Pidemmalla tdhtdimella coping-keinot eivat kuitenkaan aina
nayttdydy myonteisind. Pahimmillaan kielteisten tunteiden saately voi kuormittaa elimistoa niin, ettéa

se on terveydelle haitallista (ks. lisad esim. Juujarvi & Nummenmaa 2003, 61-62).

Emootioita voidaan Mettsin ja Bowersin (1994, 536-537) mielestd myds joskus tuntea, vaikka niita
ei ilmaistaisikaan, samalla tavalla kuin niit4 voidaan ilmaista, vaikka niité ei tunnettaisikaan. T&mé
lausahdus osoittaa tunteiden kompleksisuuden niin tutkimuksen kuin tulkinnankin kannalta. Tassa
tutkielmassa tunteiden ja erilaisten tunnereaktioiden kuvailua vuorovaikutustilanteiden yhteydessé on
hyodynnetty  tulkittaessa ~ omaishoitajien kertomuksia  ja etsittdessa hankalien
vuorovaikutustilanteiden maéritelméaa. Tama sen vuoksi, etté niinkin emotionaalinen ja arka aihe kuin
laheisen suhteen hankalat vuorovaikutustilanteet, ei ole aina mieluinen ja helposti avattavissa

vieraalle haastattelijalle, jolla ei ole omakohtaista kokemusta omaishoitajuuden haasteista.

Aiempien tutkimusten keskittyessé ensisijaisesti nakyviin ongelmiin Alzheimer-potilaan ja hanen
hoitajansa valilla, tdssd tutkielmassa pyritddn ymmartamaan hankalia vuorovaikutustilanteita
kokonaisvaltaisemmin. Vuorovaikutuksen ongelmat voidaan kasittad laajemmin kuin vain
kielellisten taitojen heikkenemisesta johtuvina, selkeésti havaittavina ongelmina. Omaishoitajalle
vuorovaikutuksen  ongelmat  voivat ilmetd erilaisina  haasteellisina ja  hankalina
vuorovaikutustilanteina. Subjektiivisia epdmukavuuden tunteita saattavat myos aiheuttaa esimerkiksi
Alzheimerin taudista ja sen etenemisesté keskusteleminen, laitoshoitoon siirtymisesta tai kuolemasta
puhuminen sairastavan l&heisen kanssa tai epamukavien puheenaiheiden suora valtteleminen
konfliktiuhan vuoksi. Hankalat vuorovaikutustilanteet eivat aina ole ulkopuolisen havaittavissa.
Tassa tutkielmassa hankaliksi vuorovaikutustilanteiksi luokitellaan sekd omaishoitajan maarittelemét

tapahtumat ettd h&nessa suuria kielteisid tunnereaktioita aiheuttavat tilanteet.

3.3 Sosiaalisen tuen yhteydet omaishoitajan hyvinvointiin

Cohen ja Syme (1985, 4) maérittelevét sosiaalisen tuen toisten ihmisten tarjoamina resursseina. Seka
Albrecht, Burleson ja Goldsmith (1994, 419) ettd Burleson ym. (1994, xi-xiii) kuvailevat melkein
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vuosikymmen my6hemmin sosiaalista tukea keskeisend osana niin verbaalista kuin nonverbaalista
vuorovaikutusta, joka auttaa hallitsemaan epdvarmuutta esimerkiksi kuormittavissa tilanteissa ja
vahvistaa néin ollen ymmarrystd hyvaksytyksi tulemisesta. Albrechtin ja Adelmanin (1987) seka
Albrechtin ja Goldsmithin (2003) ajatuksiin pohjautuen Mikkolan (2006, 24—30) mielesté sosiaalinen
tuki on tuen antajan ja saajan valista verbaalista ja nonverbaalista viestintdd, joka auttaa
hallitsemaan tilanteeseen, omaan itseen, toiseen tai vuorovaikutussuhteeseen liittyvaa epavarmuutta

ja vahvistaa nain kasitysta hyvaksytyksi tulemisesta ja elamanhallinnasta”.

Sosiaalista tukea on tutkittu hyvin paljon, mink& vuoksi valittavien ihmissuhteiden ldsndolon ja
sosiaalisen tuen kokemuksen voidaan kiistattomasti todeta olevan yhteydessé ihmisen elaménlaatuun
muun muassa emotionaalisen seka fyysisen hyvinvoinnin kautta (ks. esim. Albrecht ym. 1994, 419—
422, Burleson ym. 1994, xi-xiii, Minkler 1985, 199). Esimerkiksi Albrecht ym. (1994, 419-422)
uskovat sosiaalisen tuen parantavan vastustuskykyd, pidentdvan elinikdd sek& tehostavan
psykologista mukautumista ja tulkintaa minépystyvyydestad. Myos Mikkola (2009, 27) uskoo tuen ja
yksilon hyvinvoinnin vahvaan yhteyteen muun muassa tydssa jaksamisen sekd sosiaalisen ja

psyykkisen stressin védhentamisen kannalta.

Kroonisen terveydentilan kasittely, péivittaisista pettymyksista ja keskeytyksisté viridvien tunteiden
ja ajatusten hallinta, lukuisista tehtavistad suoriutuminen sekéd se, mité ajattelemme itsestimme ja
elamanlaadustamme ovat Burlesonin ym. (1994, xi-xiii) mukaan myds pdivittaisia sosiaalisen tuen
ilmenemis- ja vaikutusmuotoja. Cohen, Gottlieb ja Underwood (2000, 3) kuitenkin muistuttavat, etta
sosiaalisten kontaktien ja vuorovaikutuksen lisddntyminen sek& sosiaalisten resurssien tarjoaminen
eivat automaattisesti ole hyvinvointia parantavia. Sosiaalinen tuki voi vaikuttaa myos Kielteisesti
siihen kuinka toivumme sairauksista tai selvidamme menetyksista ja muutoksista (Burleson ym. 1994,
xi-xiii, Cohen & Syme 1985, 3-20). Sen voidaan nahdd myos lisdavén riippuvuutta tai ndyttaytyvan
yhtend vallan valineené (Mikkola 2006, 62—63).

Mikkolan (2006, 24) mukaan sosiaalinen tuki voi viitata useampaan tekijaan: sosiaalisen ympariston
ja ihmisten vélill& vuorovaikutuksessa kehittyviin yhteyksiin, hyvinvointia edistaviin resursseihin,
jotka syntyvat ja valittyvat vuorovaikutuksessa seka itse prosessiin, jossa tuki syntyy ja jossa se

valittyy eteenpdin. Sosiaalinen tuki jaetaan usein véhintd&n kolmeen ulottuvuuteen: emotionaalinen,
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tiedollinen ja valineellinen tuki (Cohen & Syme 1985, 13-14, Cohen ym. 2000, 4), mutta my0s
nelijako, johon on lisatty arviointiin liittyvé tuki, tai viisijako, johon on lisatty hengellinen tuki, ovat
tuttuja (Mikkola 2006, 26-46). Sosiaalisen tuen tarkastelua voidaan tarkentaa jakamalla se
esimerkiksi saatuun ja annettuun tukeen. T&ssd tutkielmassa sosiaalista tukea tarkastellaan yll&
mainitun kolmijaon kautta sisallyttamalla siihen arviointiin liittyvé ja hengellinen tuki.

Emotionaalisen tuen tarkoituksena on vahentéda taakan tunnetta seké osoittaa hyvaksyntéa (Mikkola
2006, 44). Emotionaalinen tuki sisaltdd tunnepuolen tukikeinoja kuten rohkaisua, rauhoittelua ja
valittdmisen ilmaisua (Helgeson & Gottlieb 2000, 226) esimerkiksi kuuntelemisen, koskettamisen ja
empaattisuuden avulla sek& oikeuttamalla tuen vastaanottajan tunteet tai muilla verbaalisilla ja
nonverbaalisilla keinoilla. Tiedollinen tuki on Mikkolan (2006, 45) mukaan sellaisen informaation
valittamista, joka on relevanttia tuen saajalle. Pelkka tieto ei aina riitd, silla vaarin kohdennettuna tai
litallisena, se voi jopa lisatd epavarmuutta ja aiheuttaa lisaé stressia. Tiedolliseen tukeen lasketaan
muun muassa erilaisin tavoin tapahtuva tiedon valittdminen ja sen vastaanottaminen. Valineellinen
tuki tarkoittaa Mikkolan (2006, 45) mielestd yleensa materiaalista tukea, resurssien ja konkreettisen
avun tarjoamista. Valineellinen tuki ndhd&an usein konkreettisimpana tukimuotona luonteensa
vuoksi, silla esimerkiksi rahan lainaaminen, lastenhoito- tai siivousapu kuuluvat sen piiriin.
Sosiaalisen tuen kasitteen laajuuden vuoksi miltei kaikki tuen saamiseen tai antamiseen viittaavat
kokemukset ilmenemiskontekstistaan riippumatta voidaan jaotella kuuluvaksi johonkin tai jopa

useampaan kolmesta edelld kuvaillusta ulottuvuudesta.

Sosiaalista tukea on tutkittu paljon ldheisissd vuorovaikutussuhteissa kuten pari-, perhe- ja
ystavyyssuhteissa. Yksi vuorovaikutussuhteen perusoletuksista on Mikkolan (2006, 61) mukaan se,
ettd toinen suhteen osapuolista tarjoaa tukea silloin, kun toinen sita tarvitsee. Cohen ym. (2000, 4-5)
uskovat, ettd voimme vaikuttaa toistemme kognitioihin, tunteisiin, kaytokseen ja biologisiin
reaktioihin terveydelle ja hyvinvoinnille suotuisin tavoin. T&ma onnistuu heiddn mielestdan
sosiaalisten suhteidemme kautta, vaikka emme tarkoittaisikaan vuorovaikutusta erityisesti avuksi tai
tueksi. Ducharme (1994) ja Gotcher (1995) ovat Mikkolan (2006, 61) mukaan todenneet saadun tuen
vaikuttavan laheisissa vuorovaikutussuhteissa myds Kriiseistd selvidmiseen, josta esimerkkina
sairauteen sopeutuminen. Tuen merkityksen voimakkuutta selitetddn usein l&heisyydelld, joka on

vahvasti yhteydessa herkkyyteen havaita, osoittaa ja tulkita tukea seka yll&pitaa suhdetta.
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Havaitessaan toisen tunneperéisen ahdingon ihminen yrittdd usein vaikuttaa myonteisesti tdmén
ajatuksiin ja tunteisiin puhumalla ongelmasta (Albrecht ym. 1994, 427). Vaikka tuen antaja olisi
hyvin laheinen ihminen, han ei valttaméattd osaa kohdentaa tukea oikein, koska haneltd puuttuu
samankaltainen kokemus. Mikkola (2006, 62) toteaa, ettd esimerkiksi tyOyhteisdssa saatu tuki
koetaan tehokkaimmaksi silloin, kun tuen antajalla ja saajalla on samankaltainen nakemys ja kokemus
tyOprosessista. Tuen vastaanottaja voi jopa reagoida tarjottuun tukeen Kielteisesti, jos kokee, ettéd
héntd ei ymmarreta (ks. lisaa esim. Helgeson & Gottlieb 2000, 221-245). Téllaisia tilanteita varten
on muodostettu vertaistukiryhmid, joilla on todettu olevan yhteys kokonaisvaltaiseen, mutta

erityisesti emotionaaliseen hyvinvointiin.

3.4 Vertaistuen yhteydet omaishoitajan hyvinvointiin

Helgeson ja Gottlieb (2000, 222) madarittelevat vertaistukiryhmat (support group) ryhméterapian ja
itseapuryhmien (self-help group) yhdistelmind. Tallaiseen ryhmaén kuuluu ammattilainen, joka ohjaa
ryhmaprosessia valittden samalla tietoa ja mahdollisesti myds oppia ryhmassa tydskentelemisesté.
Terapiaryhmésté poiketen vertaistukiryhman vetdja ei heidan mukaansa harjoita ammattia kliinisella
puolella eika osallistujia ole valittu ryhméan jonkin diagnoosin tai prognostisten syiden vuoksi.
Itseapuryhmista vertaistukiryhmat eroavat esimerkiksi siten, ettd niilla on jollain tavalla suljettu
jasenyys, ammattitaitoiset vetdjat sekd ennalta sovitut tapaamisajat. Ryhmia yhdistavat kuitenkin
keskinéiseen tiedon jakamiseen, tukeen ja kuuluvuuden tunteeseen (sense of belonging) pohjautuva
vertaiskulttuuri, joka kumpuaa yhtendisestd samaistumisen tunteesta eli jaetusta kokemuksesta.
Helgesonin ja Gottliebin (2000, 222) mukaan vertaisryhmien voidaan todeta rakentuvan sen jasenten

samankaltaisuuden ja samankaltaisten stressia aiheuttaneiden kokemusten pohjalle.

Vertaistukiryhm& on tarpeellinen, kun ihmiset kohtaavat eldmdssadn uudenlaisia, stressaavia
tilanteita, jotka herattavat heissa epdvarmuutta oikeasta tavasta kayttaytya, tuntea tai ajatella, eivatka
he 16yda omista sosiaalisista verkostoistaan apua (Helgeson & Gottlieb 2000, 223). Ryhma helpottaa
jasentensa ahdinkoa ja edistdd heidan hyvinvointiaan. Vertaistukiryhmat ovat usein toimivia
jasentensa samankaltaisten kokemusten vuoksi. Alzheimer-potilaan omaishoitajana toimiminen ja

sen haasteet eivét avaudu samalla tavalla hoitosuhteen ulkopuolisille henkil6ille, vaikka he olisivatkin
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hyvin laheisid (ks. lisad esim. Helgeson & Gottlieb 2000, 224-225). Jakamalla ajatuksia muiden
omaishoitajien kanssa ryhman jasenet oppivat mitd todenndkdisemmin hyvaksymaan ajatuksensa,
tunteensa ja reaktionsa (ks. esim. Coates & Winston 1983; Helgesonin & Gottliebin 2000, 225

mukaan).

Helgesonin ja Gottliebin (2000, 226) mukaan vertaistukiryhmét mahdollistavat tuen vastaanottamisen
lisaksi my6s sen tarjoamisen muille. He uskovat muiden omaishoitajien auttamisen vahvistavan
mindpystyvyyden, itsevarmuuden ja kelpaavuuden tunteita sek& auttavan omasta stressaavasta
tilanteesta selvidmisessa. Vertaistukiryhmat ovat myos oivallisia sosiaalisen vertailun foorumeita.
Epévarmuuden ja stressin ollessa kovia yleinen toimintamalli on verrata itsedn toisiin ihmisiin, jotta
omia tunteita ja kykyja pystyttaisiin arvioimaan paremmin (Festinger 1954; Helgesonin & Gottliebin
2000, 226 mukaan). Vertailu muihin samankaltaisiin ihmisiin saattaa auttaa normalisoimaan omaa
kokemusta ja helpottaa oloa. Helgeson ja Gottlieb (2000, 228-229) kritisoivat kuitenkin Lavoien
(1995) seka Bourgeoisin ja Schulzin (1996) kirjallisuuskatsausten tuloksia, joiden mukaan
omaishoitajina toimivien perheenjasenten ja Alzheimer-potilaan omaishoitajien vertaistukiryhmilla
olisi vain véhan vaikutusta jasentensa hyvinvointiin siitdkin huolimatta, ettd omaishoitajat arvioivat

ryhmié myonteisesti.

Helgesonin ja Gottliebin (2000, 229) mielesta katsauksessa mukana olleista tutkimuksista 16ytyy
metodologisia vajavuuksia, minka vuoksi tuloksiin on suhtauduttava kriittisesti. Tulokset ovat olleet
ristiriitaisia myos erilaisten vertaistukiryhmien koostumusten osalta. Muihin tukiryhmiin verrattaessa
tutkimustulokset osoittavat vertaistuen kuitenkin olevan pitkalla tdhtdimella tehokas tukimuoto.
Vertaistukiryhmalla on toki myds omat haasteensa, koska ryhma ei aina vastaa sille luotuihin
odotuksiin. Emotionaalista tukea tarjoavan vertaisryhmén jasenten odotetaan kelpuuttavan (provide
validation) toistensa kokemukset ja tunteet (Helgeson ja Gottlieb 2000, 231). Mita ldhempéand muiden
jasenten kokemukset ovat omia, sitd todennakoisempéé on, ettd kokemus kelpuutetaan. Tunteiden
kelpuuttamiseen riittaa, etta ne esitetaan toisille ymmarrettavassa muodossa. Siitd huolimatta jasenet

eivat aina kelpuuta toisiaan, koska he voivat esimerkiksi kokea stressin voimakkuudeltaan erilaisena.

Vertaistukiryhma saattaa poistaa omaishoitajuuteen liittyvdd hédpedd, mutta samalla tehda

vertaistukirynmassa kdymisen hépealliseksi kokemukseksi. Tarkedd omaishoitajalle on myos se, etté
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annettu tuki havaitaan, otetaan vastaan ja ymmarretddn. Negatiivisten tunteiden jakaminen saattaa
mya0s aiheuttaa stressid sen lievittdmisen sijaan. Vertaistukiryhméssa kayminen voidaan kokea muut
sosiaaliset suhteet poissulkevana toimintana, tai ongelmaksi voi myds muodostua se, ettd ryhma ei

pysy koossa tarpeeksi kauan. (Helgeson ja Gottlieb 2000, 221-245.)

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry, joka on yksi Suomen vanhimmista muistiyhdistyksistd, tarjoaa hyvin
monipuolisesti  sosiaalista tukea muistisairaille, heidan omaisilleen, ammattihenkil6stolle
sekd kaikille aiheesta kiinnostuneille. Sosiaalinen tuki ilmenee muun muassa erilaisina
toiminnallisina  ryhming, kursseina, asiantuntijaluentoina, tietona, vertaisryhmind ja
yksilotapaamisina. Pirkanmaan Muistiyhdistys ry on tietoinen sosiaalisen tuen yhteyksista
hyvinvointiin seka tydssd jaksamiseen sosiaalisen ja psyykkisen stressin vahentdjana (ks. esim.
Albrecht ym. 1994, 419-422, Mikkola 2009, 26-38). Yhdistykselle on térke&a tukea sairastuneita ja
heiddn omaisiaan Kkaikissa sairauden vaiheissa ja yhdistys tarjoaakin esimerkiksi “tietoa
muistisairauksista, niiden ennaltaehkéisystd ja hoidosta, saatavilla olevista palveluista ja

etuisuuksista” (Pirkanmaan Muistiyhdistys ry 2015).

Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n laajaan toimenkuvaan sisdltyvat myods vertaistukiryhmien
yllapitdminen sekd muistisairaille ettd heidan omaisilleen. Yhdistyksen tavoitteena on “vaikuttaa
siihen, ettd muistisairaudesta huolimatta hyvan elaman edellytykset olisivat olemassa ja
yhdenvertaiset palvelut toteutuisivat” muistisairaudesta karsivien arjessa. Tassa tutkielmassa
halutaan tunnistaa vertaisryhmien vaikutus omaishoitajan hyvinvointiin sek& haastatteluaineiston
perusteella kehittdd vertaistukipalveluita vastaamaan omaishoitajien tarpeita entistdkin paremmin.
Pirkanmaan Muistiyhdistys ry on ollut tukemassa tdmén tutkielman tekoa avustamalla haastateltavien
etsinndssd sekd tarjoamalla tilat haastatteluita varten. Yhdistyksen asiantunteva henkil6kunta
mahdollisti haastateltavien osallistumisen tutkielman tekoon tarjoamalla Alzheimer-potilaille
turvallisen ympaériston haastattelun ajaksi.

29



4 TUTKIMUSONGELMA JA -KYSYMYKSET

Alzheimerin tautia sairastavien maaran kasvaessa myos omaishoitajien lukumaara nousee jatkuvasti.
Taudinkuvalle ominaisten viestintdan liittyvien ongelmien on todettu olevan yksi omaishoitajien
vakavimmista stressitekijoista (ks. esim. Egan ym. 2010, 1, Small ym. 2003, 354). Omaishoitajien
hyvinvoinnin nékokulmaa ei voida Alzheimerin tautiin liittyvdn keskustelun ja tutkimuksen
yhteydessé korostaa liikaa. Tutkimusaiheen tarkastelu puheviestinnédn ndkokulmasta on valitettavasti

viela kuitenkin vahaista.

Tutkielman tavoitteena on selvittdd, millaisia hankalia vuorovaikutustilanteita Alzheimerin tautia
sairastavan ja hanen omaishoitajansa valisesséd suhteessa ilmenee taudin varhaisen vaiheen jalkeen.
Tutkielman avulla pyritddn ymmartamadn sek& omaishoitajaa ettd hénen ja Alzheimer-potilaan
valistd muuttuvaa suhdetta omaishoitajan hyvinvoinnin ndkokulmasta. Tutkielmassa tarkastellaan

mya0s sosiaalisen tuen yhteyttd omaishoitajan hyvinvointiin. Tutkimusongelma on:

Miten hankalat vuorovaikutustilanteet ja sosiaalinen tuki ovat yhteydessd Alzheimer-potilaan

omaishoitajan hyvinvointiin?

Erilaisten tilanteiden tai asioiden kokeminen epamiellyttavand, hankalana tai kuormittavana on hyvin
subjektiivista. Voimakkaat tunnereaktiot viridvat hetkessd, mutta ké&sittelemattomina tai
hyvaksymatté jdaneiné ne saattavat vaivata pitkadnkin. Ennen pitkaa kielteisen leiman saaneet tunteet
ja ajatukset voivat vaikuttaa myods laheisiin suhteisiin ja hyvinvointiin. Ensimmaisen
tutkimuskysymyksen avulla pyritddn saamaan selville paivittaisessa vuorovaikutuksessa ilmenevét
omaishoitajan kannalta hankalat vuorovaikutustilanteet. Hankalien tilanteiden esiintymistiheyden
sekd omaishoitajan reaktioiden, tunteiden ja ajatusten kuvailun avulla on mahdollista luoda
kokonaiskuva Alzheimer-potilaan omaishoitajan kohtaamista hankalista vuorovaikutustilanteista.

Ensimmadinen tutkimuskysymys on:
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1. Millaiset vuorovaikutustilanteet ovat omaishoitajan mielestd hankalia hanen ja Alzheimer-

potilaan valisessa suhteessa?

Puolison tai vanhemman sairastuminen parantumattomaan sairauteen on raskas kokemus kenelle
tahansa. Ldaheisen omaishoitajana toimiminen on oletettavasti myds hyvin kuluttavaa, silla
sairastavan muuttuminen taudin edetessa aikaansaa muutoksia myos potilaan ja omaishoitajan
valisessd suhteessa. Toisen tutkimuskysymyksen avulla pyritddn selvittdmaan niin hankalien
vuorovaikutustilanteiden kuin muidenkin taudinkuvaan kuuluvien muutosten vaikutuksia
omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan valiseen suhteeseen. Omaishoitaja on yleensa tuntenut
Alzheimerin tautiin sairastuneen jo pitkadn ennen taudin toteamista ja heidén vélilleen on
muodostunut ladheinen suhde. Omaishoitaja on siten sopiva henkilé kuvaamaan heidén valista
vuorovaikutussuhdettaan, siind tapahtuneita muutoksia ja niistd seuranneita tuntemuksia omasta

nakokulmastaan. Toinen tutkimuskysymys on:

2. Miten Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan valinen suhde on muuttunut omaishoitajan

nakokulmasta sairauden toteamisen my6ta?

Omaishoitajuuden on todettu vaativan niin fyysisia, psyykkisia kuin sosiaalisia resursseja. Siksi onkin
tarkeda selventda, millaisia tunteita hankalat vuorovaikutustilanteet omaishoitajassa heréttavat ja
ennen kaikkea, millaisia reaktioita kyseiset tilanteet saavat aikaan omaishoitajan kokonaisvaltaisen
hyvinvoinnin ndkokulmasta. Omaishoitajan omien kuvausten avulla on mahdollista ymmart&a hanen
kokemaansa ja tuntemaansa paremmin kuin esimerkiksi ulkopuolisen toteuttaman havainnoinnin

avulla. Kolmas tutkimuskysymys on:

3. Miten omaishoitaja arvioi omaishoitajuuden vaikuttavan hyvinvointiinsa?

Tutkielman taustalla on halu ymmartdd omaishoitajia. Ta&man lisdksi  neljannessa
tutkimuskysymyksessa korostuu toive 16ytaa keinoja heidan auttamisekseen. Vain omaishoitajat itse
tietdvat millaista sairastavan laheisen omaishoitajana toimiminen on. Tdman vuoksi on darimmaisen

tarke&é kuunnella nimenomaan heidan ndkemyksidén esimerkiksi Alzheimer-potilaan omaishoitajille
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tarjottavia tukipalveluita kehitettdessa. Siksi onkin syytd selvittdd, millaista sosiaalista tukea
omaishoitajat vastaanottavat, mitd he ajattelevat saamastaan tuesta ja millaista tukea he toivoisivat.

Neljés tutkimuskysymys on:

4. Mité Alzheimer-potilaan omaishoitajalle tarjottu tuki merkitsee hanelle?

Tutkielma keskittyy omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan valisten hankalien vuorovaikutustilanteiden
laaja-alaiseen tarkasteluun valittuna ajankohtana. Haastatteluiden avulla kerétyn aineiston toivotaan
tarjoavan sosiaalisen tuen variaatioita Alzheimer-potilaalle ja hénen laheisilleen, mutta ennen kaikkea
hanen omaishoitajalleen. Empiirinen aineisto tarjoaa ammatillista nakokulmaa ja tietoa
hoitoammatissa toimiville sekd omaishoidon tukipalveluista paattaville tahoille. Tulosten toivotaan

innoittavan aiheeseen liittyvaéa jatkotutkimusta.
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5 TUTKIMUSMENETELMA JA TIETEENFILOSOFISET LAHTOKOHDAT

5.1 Tutkimusmenetelman valinta

Tutkimuksia viestinnallisistd ongelmista ja Alzheimerin taudista on toteutettu paljon kokeellisin, jopa
kliinisin menetelmin tavoitteena tuottaa kvantitatiivista tutkimusaineistoa. Mahdolliset haastattelu-
tai keskusteluaineistot on usein myos pyritty kvantifioimaan. Tutkimuksia on toteutettu muun muassa
satunnaistettujen kontrollikokeiden avulla, ennen-jalkeen-tutkimuksina tai tapaustutkimuksina.
Alzheimer-potilaiden ja heidén hoitajiensa vélistd vuorovaikutusta koskeva tutkimus on sekin
keskittynyt konkreettisiin, mahdollisesti ulkopuolisen tarkkailijan silmin havaittaviin viestinnan
ongelmiin, kuten arjen askareisiin ja niiden helpottamiseen viestinnan avulla. Tutkimuksen painopiste
on pitkadn pysynyt ammattihoitajien tarkastelussa. Alzheimerin tautiin liittyvd4 omaishoitajuutta
koskevaa tutkimusta kaivataan vield liséd, vaikka kiinnostus tutkimusaihetta kohtaan onkin kasvanut
viime vuosina. Huomionarvoista on, etté laadullisin tutkimusmenetelmin keratyn ja tulkitun aineiston
avulla omaishoitajia, heiddn tunteitaan, ajatuksiaan ja kokemuksiaan pystytddn ymmartdmaan

esimerkiksi kyselylomaketutkimuksia syvallisemmin.

Tutkielman tavoitteena on ymmartada Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan vélisid hankalia
vuorovaikutustilanteita seka sosiaalisen tuen merkitysta omaishoitajan hyvinvoinnin nakdkulmasta.
Tutkielma edustaa néin ollen tieteenfilosofiselta viitekehykseltddn fenomenologis-hermeneuttista
perinnettd, jossa ihminen on sek& tutkimuskohteena etté tutkijana (Varto 1992; Tuomen & Sarajarven
2002, 33-34 mukaan). Tata tutkimusperinnettd edustava tutkielma keskittyy ihmisten kokemustensa
pohjalta luomiin merkityksiin, niiden oivaltamiseen, kuvailuun, ymmartamiseen seké tulkintaan
(Tuomi & Sarajéarvi 2002, 34, Metsdmuuronen 2006, 64, 152-157). Laine (2001; Tuomen &
Sarajarven 2002, 34-35 mukaan) toteaa, ettd fenomenologis-hermeneuttista tieteenfilosofista

suuntausta kuvailtaessa voidaan puhua myos tulkinnallisesta tutkimuksesta.

Aineisto keréttiin laadullisin tutkimusmenetelmin haastattelemalla, silla tutkielmassa korostuivat
omaishoitajien subjektiiviset havainnot, kokemukset ja tunteet tiedon tuottamisen keinoina. Toisaalta

tutkielmassa haluttiin my6s ymmartaa ja tulkita kokonaisuuksia. Tietoa tuotettiin ndin ollen myos
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asioiden valisid yhteyksid hahmottamalla seka vertailemalla niitd muihin samankaltaisiin ilmidihin.
Vaikka haastatteluissa ei voitu taata aivan samaa anonyymiutta kuin lomakkeilla (Hirsjarvi & Hurme
2011, 34-36), oli haastattelu tiedonkeruumenetelména kuitenkin kyselylomaketta joustavampi ja

soveltui sen vuoksi taman tutkielman toteuttamiseen paremmin.

Haastattelutyypeista puolistrukturoitu teemahaastattelu on vuorovaikutteisten ominaisuuksiensa ja
joustavuutensa ansiosta tutkielman tarkoituksiin sopiva tiedonkeruumenetelmé. Teemahaastattelussa
kysymysten aihealueet ovat kaikille haastateltaville samat, mutta niiden jarjestys ja esitysmuoto
mahdollisesti vaihtelee (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 1997, 203). Hirsjarven ja Hurmeen (2011, 47—
48) mukaan teemahaastattelussa kaikkein oleellisinta on, ettd yksityiskohtaisten kysymysten sijaan
keskustelua muistuttavaa haastattelua kuljetetaan eteenpdin ennalta maariteltyjen teemojen avulla.
Sanallisten vastausten lisaksi teemahaastattelutilanteessa pystyttiin  havainnoimaan myds
haastateltavien nonverbaalisia vihjeitd sek& tarvittaessa tdsmentdmaan niin kysymyksia kuin
vastauksiakin (Hirsjarvi ym. 1997, 199-204). Té&ll& tavoin haastateltavien tulkintojen ja merkitysten
huomioiminen onnistui tutkielman kannalta muita menetelmia tehokkaammin. (ks. lisaa esim.
Hirsjarvi ym. 1997, 199-204, Hirsjarvi & Hurme 2011, 34-48.)

Teemahaastattelu koettiin tutkimusongelman ja -kysymysten ndkékulmasta havainnointia eettisesti
sopivampana tiedonkeruumenetelmand (ks. esim. Hirsjarvi ym. 1997, 25). Hankalien
vuorovaikutustilanteiden havainnointi esimerkiksi muistisairaan kotona olisi saattanut olla hyvinkin
uhkaava tilanne sairastavalle. Jarjestetyssa havainnoinnissa on my®s riski, ettd havainnoinnin kohteet
eivat kayttaydykaan tilanteessa tavoilleen uskollisesti. Teemahaastattelussa haastateltavat saivat
vastata heille esitettyihin kysymyksiin omin sanoin ja samalla mahdollistettiin tutkimusongelmalle
olennaisen omaishoitajien ndkdkulman esille tulo havainnointia paremmin. Toisaalta havainnoinnin
avulla olisi saattanut paljastua sellaisiakin asioita, joista haastateltavat eivat niin mielelld&dn halua
puhua (Hirsjarvi & Hurme 2011, 38).

Edelld kasiteltyjen seikkojen perusteella teemahaastattelu sopi menetelménd parhaiten tuottamaan
vastauksia  hyvinkin arkaa, intiimid ja emotionaalista tutkimusaihetta kasitteleviin
tutkimuskysymyksiin (Hirsjarvi ym. 1997, 199-204, Metsdmuuronen 2006, 115), vaikka vastausten

totuudenmukaisuudesta ei voidakaan olla varmoja. Menetelmévalinta kunnioittaa kuitenkin
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fenomenologis-hermeneuttisen tieteenfilosofisen perinteen lailla haastateltavan kertomaa ja hanen
kokemuksiaan tiedon tuottamisessa. Tutkielmassa keskityttiin pieneen maaraan tutkittavia, jolloin
aineiston analyysivaiheessa maaran sijaan korostui laatu (Eskola & Suoranta 2008, 18-19). Suurin
tyomaara oli haastatteluaineiston tulkinnassa ja analysoinnissa, joita toteutettiin samanaikaisesti

aineiston keradmisen kanssa.

5.2 Teemahaastatteluiden toteuttaminen

Koehaastattelun jalkeen tutkielmaa varten haastateltiin kymmenta Alzheimer-potilaan omaishoitajaa
Pirkanmaalta (ks. LITE 1: Teemahaastattelurunko). Haastateltavista kaytetdan yhteista nimitysta
omaishoitaja, vaikka osa heistéd vieroksuikin omaishoitaja-kasitteen kayttéd. Omaishoitaja-kasitteen
kayttaminen tutkielmassa auttaa kuitenkin asettamaan sen sille kuuluvaan paikkaan
yhteiskunnallisessa keskustelussa. Puolet haastateltavista toimi virallisesti omaishoitajina ja loput
haastateltavat olivat joko olleet omaishoitajana Alzheimer-potilaalle tai tekivat vastaavaa tyota ilman
virallista omaishoitaja-statusta. Ndin ollen on perusteltua kutsua tata tutkielmaa varten haastateltuja

henkil6itd omaishoitajiksi.

Kaikki haastateltavat olivat elakkeelle siirtyneitd naisia, jotka olivat haastatteluhetkelld 63-72-
vuotiaita. Heistd puolet toimi haastateltaessa virallisina omaishoitajina Alzheimerin tautia
sairastavalle l&heiselleen. Haastateltavat jakautuivat sairastavien puolisoihin (60 %) ja lapsiin (40 %),
joista puolisot asuivat keskenddn samassa taloudessa. Alzheimerin tautia sairastavat olivat
haastatteluhetkella 63-92-vuotiaita naisia ja miehid. Taudin virallisesta diagnoosista kulunut aika
vaihteli yhdesté viiteen vuoteen, mutta kaikki omaishoitajat kertoivat oireiden alkaneen jo vuosia

aiemmin.

Haastatteluun osallistumisen Kkriteeriksi ei voitu asettaa vahimmaisaikamaarettd omaishoitajana
toimimiselle, silla se ei kerro yksilollisesti etenevan taudin vaiheesta. Kriteerind oli sen sijaan joko
virallisesti diagnosoitu tai omaishoitajan subjektiivinen kokemus Alzheimerin taudin keskivaikeasta
tai vaikeasta vaiheesta. Toisin sanoen omaishoitajan ja potilaan valisessé vuorovaikutuksessa esiintyi

toistuvia haasteita. Omaishoitajilla oli 1ahes aina tiedossa ladkérin diagnosoima taudinvaihe, mutta
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tarvittaessa arvioinnissa hyodynnettiin my6s Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n henkil6kuntaa.
Taudinvaiheen rajauksella keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen pyrittiin varmistumaan siita, etta
omaishoitajalla olisi enemman kokemusta hankalista vuorovaikutustilanteista kuin varhaisen tai
lievan vaiheen tapauksissa, joissa vuorovaikutuksen haasteet ovat vieléd satunnaisia. Edella mainitut
kriteerit tayttyivat kaikkien haastateltavien kohdalla. Haastatteluun hyvaksyttiin myos omaishoitaja,
jonka laheisen diagnoosi oli Alzheimerin tauti Lewyn kappaletaudin piirtein. My6ds muissa
tapauksissa Alzheimer-potilaalla saattoi esiintya oireita muistakin sairauksista. Alzheimerin tauti
esiintyy harvoissa tapauksissa puhtaana, minka vuoksi on ongelmallista tarkastella ainoastaan
Alzheimerin taudin piirteitd tai taudista aiheutuvia seurauksia. Huomionarvoista on se, etta jokainen

puhdaskin Alzheimerin tauti on erilainen.

Haastattelut suoritettiin 3.12.2014 ja 21.1.2015 valisend aikana. Haastatteluajat sovittiin puhelimitse,
sédhkopostitse tai kasvotusten haastateltavien kanssa. Apua haastateltavien kerddmiseen seka
haastattelutilojen jarjestdmiseen saatiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:Itd. Kaikki omaishoitajat
osallistuvat  haastatteluun  vapaaehtoisesti ja  suostuivat  haastattelun  nauhoitukseen

allekirjoittamallaan nauhoituslupalomakkeella (ks. LIITE 2).

Haastattelut toteutettiin yhta lukuun ottamatta Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n tiloissa ja nauhoitettiin
haastattelijan toimesta. Yhteen haastatteluun kului keskimadédrin 56 minuuttia ja litteroitua
tekstiaineistoa kertyi yhteensa 85 sivua (Times New Roman, fonttikoko 12, rivivali 1). Aanitetyt
haastattelut litteroitiin sanatarkasti tulosten raportoinnin ja analysoinnin helpottamiseksi heti
haastattelun toteuttamisen jalkeen. Eleet, d&nenpainot ja tauot merkittiin litteroituun materiaaliin
vain, jos ne kiinnittivat erityistd huomiota. Analyysimateriaalissa haastateltavat esiintyivat nimilla
H1-10 (H=haastateltava), joihin liitettiin sukupuolta (M=mies, N=nainen) seka potilaan ja laheisen
valista suhdetta tarkentava tunniste (P=puoliso, L=Iapsi). Numerovalinnat tehtiin sattumanvaraisesti.
Lainauksiin lisattiin valimerkit lukemista helpottamaan. Osa haastateltavien sanavalinnoista

korvattiin anonymiteetin sailyttdmiseksi, miké on osoitettu lainauksissa kaarisulkeilla.
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5.3 Haastatteluaineiston analysointi

Tuomen ja Sarajarven (2002, 98) mukaan puhtaasti aineistolahtdista tutkimusta on haastavaa
toteuttaa, silld tutkijan kayttdmien késitteiden, tutkimusasetelman ja -menetelmien uskotaan olevan
hanen valitsemiaan ja vaikuttavan saataviin tuloksiin. Té&ssé tutkielmassa aineistoa p&adyttiin
kuitenkin tarkastelemaan aineistoldhtoisesti seka sisallénanalyysin keinoin ettd teoriaohjaavan
analyysin menetelmin (ks. lisdd esim. Metsdmuuronen 2006, 121-128, Tuomi & Sarajarvi 2002, 99—
102). Tuomen ja Sarajarven (2002, 100) mukaan sekd aineistolahtOisessé ettd teoriaohjaavassa
analyysissa aineiston hankinta, eli miten tutkittava ilmié maéritellaan, on vapaata suhteessa aiempaan

tutkimustietoon ilmiosta.

Haastatteluaineistosta haettiin tutkittavan ilmién kuvauksia vastauksiksi tutkimusongelmaan ja -
kysymyksiin. Aineisto luettiin litterointien valmistuttua vield muutamaan kertaan, jotta
haastattelutilanteissa ja litteroinnissa tutkielman tekijalle muodostunut k&sitys aineistosta vahvistuisi.
Taman jalkeen haastateltavien omista litterointidokumenteista yhdisteltiin samoja teemoja
késittelevat tekstikatkelmat omiksi  kokonaisuuksikseen. Teemoihin  jakamista helpotti
teemahaastattelurunkoa varten luodut valmiit teema-alueet. Jotta teemakokonaisuuksista saatiin
helpommin jasenneltavét, ne pelkistettiin karsimalla niista kaikki tutkielman kannalta epdolennainen
pois (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110-111).

Siséllénanalyysin vaiheiden mukaisesti (ks. esim. Metsdmuuronen 2006, 124) pelkistetysta
haastatteluaineistosta nostettiin esille ensimmaéiseen ja toiseen tutkimuskysymykseen vastaavia
ilmaisuja ja kuvauksia. Kaikki hankalia vuorovaikutustilanteita kuvaavat seka omaishoitajan ja
Alzheimer-potilaan valisen suhteen muutoksista kertovat ilmaisut ja kuvaukset kerattiin omiksi
listoikseen. Kukin ilmaisu ja kuvaus nimettiin muutamalla sanalla. Tdmén jalkeen samankaltaisia
ilmaisuja ja kuvauksia ryhmiteltiin yhteisiksi luokiksi, hankalien vuorovaikutustilanteiden teemoiksi.

Ryhmittelya jatkettiin kunnes aineistosta muodostui jarkeva ja selkea temaattinen kokonaisuus.

Ryhmittelyn jalkeen ensimmadistd tutkimuskysymysta kasitteleva aineisto néyttaytyi hankalien
vuorovaikutustilanteiden kokoelmana. Tarkasteltaessa kyseisid teemoja ajatuskartan avulla 16ytyi

niille looginen jarjestys. Hankalien vuorovaikutustilanteiden kokonaisuus rakentui sen mukaan,

37



miten omaishoitaja reagoi hankaliin vuorovaikutustilanteisiin. Nain muodostuivat my6s hankalien
vuorovaikutustilanteiden nelja toisiinsa linkittyvaa tasoa, jotka nimettiin omaishoitajan reaktion
mukaan. Toisen tutkimuskysymyksen kohdalla prosessi oli hyvin samankaltainen. Suhteessa
tapahtuneista muutoksista muodostui lopulta kaksi teemaa: muutokset vuorovaikutuksessa ja
muutokset omaishoitajan ajatuksissa ja tunteissa.

Kolmannen ja neljannen tutkimuskysymyksen kohdalla prosessi oli hieman edellisestd poikkeava.
Tutkimuskysymyksiin vastaavat ilmaisut ja kuvaukset paadyttiin ensimmaéisen analyysivaiheen
jalkeen ryhmittelemdén jo olemassa olevan teoreettisen jaottelun ohjaamana (ks. lisda esim. Tuomi
& Sarajarvi 2002, 116-117). Kolmannen tutkimuskysymyksen kohdalla hyddynnettiin ihmisen
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin jaottelua fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen osa-alueeseen.
Neljannesséd tutkimuskysymyksessa omaishoitajien vastaanottaman sosiaalisen tuen tarkastelussa
hyddynnettiin yleisesti hyvéaksyttyd kolmijakoa emotionaaliseen, tiedolliseen ja vélineelliseen tukeen.
Aineistosta esiin nousseita yhteyksid omaishoitajan hyvinvointiin sekd vastaanotettuja sosiaalisen
tuen muotoja verrattiin  niiden nimedmisen ja luokittelun jalkeen edelld mainittuihin
kolmijaotteluihin. Samankaltaisuuksien vuoksi tutkimustulokset paadyttiin esittdmaan valmiiden
jaotteluiden mukaan. Kolmannen ja neljannen tutkimuskysymyksen kohdalla hyddynnettiin siis
teoriaohjaavaa analyysitapaa. Teoriaohjaava siséllonanalyysi etenee aineistolahtdisen analyysin
tavoin aineiston ehdoilla, mutta liittdd empiirisen aineiston lopulta teoreettisiin kasitteisiin niiden

luomisen sijaan (Tuomi & Sarajérvi 2002, 116-117).

Yhteenvetona taman tutkielman voidaan todeta edustavan niin aineistonkeruu- kuin
analyysimenetelmiltdankin fenomenologis-hermeneuttista tieteenfilosofista suuntausta. Tutkielman
ensisijainen tarkoitus oli kuvailla, ymmartaa ja tulkita hankalia vuorovaikutustilanteita asettamalla
haastatellut omaishoitajat ja heiddn kokemuksensa etusijalle (Metsémuuronen 2006, 64, 152-157).
Tata ajatusta pyrittiin kunnioittamaan valittaessa aineistonkeruumenetelméksi tutkimusongelman ja
-kysymysten selvittdmiseen soveltuva teemahaastattelu sekd analysoitaessa aineistoa sen sisallon
lahtokohdista.
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6 TULOKSET

6.1 Hankalat vuorovaikutustilanteet

Hankalaksi luokiteltavia vuorovaikutustilanteita nousi keskusteluissa esille runsaasti. Siitd
huolimatta, ettd haastateltavat eivat aina nimenneet tilanteita erityisen hankaliksi, heidén kertomiinsa
esimerkkitilanteisiin liittyneet voimakkaat tunnereaktiot ohjasivat tutkielman tekijaé luokittelemaan
vuorovaikutustilanteet enemman tai vahemman haastaviksi. Hankalaa vuorovaikutustilannetta ei
maéadritelty haastateltaville ennalta, sill& tutkielman tarkoituksena oli selvittdd heidan nakemyksidan

hyvin subjektiivisesti koettavasta tilanteesta.

Omaishoitajan hyvinvoinnin kannalta esille nousseet hankalat vuorovaikutustilanteet jaoteltiin
useampaan teemaan, joista lopulta muodostui nelja hankalan vuorovaikutustilanteen tasoa: jatkuva
toistaminen, hermostuminen, syyllistyminen ja valtteleminen. Jokainen taso nimettiin omaishoitajan
hankalasta vuorovaikutustilanteesta seuranneen reaktion mukaan. Hankalien

vuorovaikutustilanteiden tasot on siis pyritty Kirjaamaan omaishoitajan ndkdkulmasta.

6.1.1 Jatkuva toistaminen
Ensimmaisen tason hankalaksi vuorovaikutustilanteeksi nimettiin jatkuva toistaminen, silla useat
omaishoitajalle haastavat tilanteet johtivat asioiden toistamiseen tai niiden korjaamiseen.
Toistaminen saattoi ilmet& vastaamisena Alzheimer-potilaan esittdmiin samoihin kysymyksiin tai
vaarin ymmarretyn tai kuullun asian korjaamisena. Toistamiseen johtaneet tilanteet on jaettavissa
kuuteen alaluokkaan: lahimuistin heikentyminen, ajan ja paikan tajun hamartyminen, laheisten

tunnistamattomuus, harhat, puheen tuottamisen ja ymmartdmisen haasteet sekd kuuntelemattomuus.

L&himuistin heikentyminen on yksi Alzheimerin taudin ominaispiirteistd, mika vaikuttaa jo
varhaisessa vaiheessa tautia sairastavan ja hanen laheistensd elamééan. Useimmiten haastateltavien
kertomissa esimerkeissd Alzheimer-potilas saattoi kyselld toistuvasti esimerkiksi omaishoitajan

l&heisten kuulumisia, vaikka héanelle olisi juuri vastattu samaan kysymykseen useamman kerran.
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Ja kun sitd samaa asiaa saatetaan kysyd monta kertaa pdivassa ja mé yritdn sanoa, et just dsken puhuttiin,
muistaks&dd mitd ma sanoin. No, joskus se muistaa ja joskus ei, kaikki tommoset I&hijutut ne on vahan tua.
Jos mé yritén sanoa, ettd kuuntele joskus véhan tarkemmin, kun méaa selitén sulle. No kuuntelen, kuuntelen,
kuuntelen. Mut ei se kuuntele kummiskaan. H2NP

Potilaat eivat mydskééan aina muistaneet omistavansa kulkemiseen liittyvia apuvalineitéén tai eivat
kyenneet vastaamaan puhelimeen, koska eivat muistaneet mitd puhelimelle tulisi tehda sen soidessa.
Edelld mainitut tilanteet johtivat omaishoitajissa usein hdmmennyksen ja turhautumisen tunteisiin.
Lahimuistin heikentymiseen liittyvét haasteet johtivat nekin lahes aina jatkuvaan toistamiseen. Osa

omaishoitajista pohti kuitenkin suhtautuvansa toistamiseen myos ymmaértaen.

Lahimuistin heikentymiseen liittyy vahvasti myds ajan ja paikan tajun hamartyminen. Alzheimer-
potilas ei usein tunnistanut omaa kotiaan tai sekoitti tuttuja paikkoja keskendan. Ajan tajun
hamartymisen johdosta seka potilaan ettd omaishoitajan unirytmi saattoi hairiintyd. Huominen saattoi
tulla potilaalle nopeammin kuin omaishoitaja osasi arvatakaan, silla tunnin, paivan ja kuukauden
ké&sitteitd ei aina ymmarretty.

Se on kun lapset, et koska se joulu on, etta ei niinku tajua siis pdivamaaraa ja sit, koska se joulu on ja

taytyykd niinkun sinne mennd jo. Ma aattelin, et voi hyvénen aika, mulle tulee pitk& joulun odotus, kun

joka pdiva siitd muistutetaan, mutta ei se mitéan, ei se mitdan, ma aina sanon, ettd - - kato Aamulehdesté

tota paivamaéara ja sit meilld on seindalmanakka keittiossa, ettd siitd s& naat, et koska on joulu. - - Se on

ihan yhté tyhjan kanssa sillon, niin on se nyttenkin ihan yhté tyhjan kanssa, vaikka sanonkin. - - Joo ajantaju,

se on ihan kadoksissa, siis niinku paivat on ihan hukassa, niista on ihan turha puhuakaan. No kello se viela

menee, mutta joskus se kattoo, ettd kello on viis, niin hdnen mielestdén kello on puol kaheksan illalla, et

pitdd mennd nukkuun. No ei nyt ihan vield tarvii. Et sillai ajantaju on ihan sekasin. Mutta sitd ma en pida
pahana ollenkaan, ainakaan via tés vaiheessa. H2NP

Tallaiset ajan ja paikan tajun hamartymiseen liittyneet tilanteet saivat omaishoitajat selittaméaan
asioita toisin ndhdesséan, ettd potilas ei ymmarrd. Samaa asiaa toistettiin vastauksena kysymyksiin
tai korjauksena potilaan toimiin. Samalla tavalla kuin lahimuistin heikkenemisen yhteydessa,

omaishoitajien mielipiteet omasta suhtautumisestaan jatkuvaan toistamiseen vaihtelivat.

Alzheimerin taudille tyypillinen laheisten tunnistamattomuus nakyi vahitellen arjessa taudin edettya

keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen. Monikaan omaishoitaja ei ollut vield joutunut kohtaamaan

tunnistamattomuutta omalla kohdallaan, mutta potilaan muita l&heisi& tilanne saattoi jo koskettaa.
Sitten mé olen milloin, no tdnd vuonna ensimmadisen, t&44 vuosi on ollu huono, et se alko tammikuussa, kun

han yhtékki tota kysy multa, ettd kuka s&é olet. - - Se oli se ensimmadinen kerta, se oli aivan kauhee. Ja mé
sanoin, ettd mé& olen (sun puoliso), ettd me ollaan naimisissa ja me ollaan oltu 45 vuotta, niin han katto mua
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hirveen pitk&an ja sano, ettd ei han voi &itins4 kanssa olla naimisissa. - - H&n istuu sohvalla ja hén katsoo
mua ja sitten ma sanon, ettd mitds mietit. Mietin mikd, mik&han sun nimes on. H5NP

Ensimmaisill& kerroilla l&aheisen tunnistamattomuus tai henkilén sekoittaminen johonkin toiseen
aiheutti omaishoitajassa toistamiseen johtaneista teemoista suurimman Kielteisen tunnereaktion.
Tallaisessa tilanteessa toistaminen ilmeni omaishoitajan tai muiden laheisten toistuvana esittelyné

esimerkiksi valokuvien avulla.

Harhat olivat teema, joka naytti usein yhdistyvén johonkin toiseen teemaan, kuten esimerkiksi ajan
ja paikan tajun hamartymiseen. Yksi haastateltavista kertoi esimerkiksi tilanteesta, jossa potilas
vaikutti elavan mennyttd aikaa eli puhui niin kuin jo vuosia sitten menehtynyt ihminen olisi ollut
lasna tassa ajassa. Jatkuva toistaminen itsesséan koettiin omaishoitajien mielesté turhauttavana, mutta
jos toistettava asia oli vield aiheena erityisen haastava, kuten l&dheisen kuolemasta kertominen, tilanne

koettiin aiempaa hankalampana.

Puheen tuottamisen ja ymmartamisen progressiivinen heikentyminen on myos yksi Alzheimerin
taudin ominaispiirteistd. Omaishoitajat kertoivat esimerkkeja tilanteista, joissa potilaan kayttaméa
sanavarasto oli selkeasti kaventunut, sanoja ei l6ydetty tai niiden hakeminen kesti kauan. Myos
sanojen merkitysten ymmartaminen oli sanavaraston lailla selkedsti heikentynyt ja sanojen

sekoittaminen muihin késitteisiin oli yleista.

Mut sitten heti, jos puhuu misté tahansa védhén hankalammasta asiasta, joka ei 0o niin I&helld hanta tai niin
tuttua, niin se k&ytdnnén ongelma on sitten heti se, ettd se menee sellaseks niin sanotusti jankkaamiseks,
kun ei han ymmarra. Se kysyy, ettd mitd ja maa yritén toistaa, sanoo toisin sanoin, ymmarrettdvammin,
yksinkertaisemmin ja sitten taas han kysyy, ettd mitd, mitd ja mitd. Niin ma& huomaan ihan, ettd mulla on
pidattelemista itseni kanssa, ettd ma en sano vaan kipakammin, ettd enkd ma jo nyt sanonu. Etta yritdn vaan
rauhallisesti ja maltillisesti pyorittaa sitd asiaa, mutta totean yleensa sitten, etté taa ei johda mihinkaan. Etta
turha puhua véhénk&an vaikeammista asioista. - - Ma en tiedd, ettd onko se jotenkin tdhan sairauteen
liittyvaa juttua vai mitd, mutta hanen ymmarryksensa, jostain siis sanasta, on niin tota h&n ei ymmarra, mita
joku sana tarkottaa ja han ei niinkun kuule sit4. Tai jos ma sanon, etta keittid, niin hén saattaa sen muuttaa
ihan miksik& tahansa muuks, mika katto. - - Etté toisaalta h&n ei ymmaérrd niitd mista puhutaan ja toisaalta
hén ei ymmarré sanojen merkitysta. - - Vaikeita tilanteita ne on ja vasyttavia. Silla tavalla, ettd kun haluais
auttaa hirveesti toista ja mé aina valilld menen siihen, ettd méa tosiaan yritén sitten keksia ja pohtia, ettd mita
han yrittd4 sanoa niin, niin sitten siindhdn v&han niinkun molemmat sitten tuskastuu, kun ei ldydeta
semmosta yhteista séveltd. H7NL

Omaishoitajat kertoivat, ettd jatkuva potilaan asian tai sanojen arvailu on hyvin raskasta. Moni
haastateltava kertoi myos kokevansa téllaisissa tilanteissa, etta heitd ei kuunnella, mista seurasi usein

turhautumisen, harmin ja &rtymyksen tunteita asioita toistettaessa.

41



Kuuntelemattomuutta ilmeni omaishoitajien kertomuksissa myos muilla tavoin. Omaishoitaja saattoi
tuntea, ettd hénen asiaansa tai haluaan vaihtaa puheenaihetta ei kuunneltu. Potilas saattoi kertoa omaa
menneeseen aikaan liittyvaa tarinaansa niin intensiivisesti, etta hén vaikutti omaishoitajan mielesta
haluttomalta kuulemaan toisen asiaa. Téallaisissa tilanteissa jatkuva toistaminen ilmeni omaishoitajan

ilmaisemana haluna vaihtaa puheenaihetta.

Aiani it P Puheen
Lakimuistin Jan jE! patkan Ls I-:easten . . Kuuntelemat-
. . tajun tunnistamat- Harhat tucttamisen ja
heikentyminen _— . I tomuus
hamartyminen tomuus ymmartdmizen
haasteet
JATKUVA
TOISTAMINEN

KUVIO 1. Hankalien vuorovaikutustilanteiden ensimmainen taso: jatkuva toistaminen

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd jatkuvaan toistamiseen johtaneita teemoja oli omaishoitajien
kertomuksissa  useita. Ensimmadisen  tason teemoja  pidettiin  kuitenkin  hankalista
vuorovaikutustilanteista kevyimpand ja yleisimpand tasona niistd aiheutuneiden vaihtelevien
tunnereaktioiden perusteella. Haastateltavat antoivat myos olettaa, ettd monet ensimmaéisen tason
hankalien vuorovaikutustilanteiden teemoista olivat odotettuja eli Alzheimerin taudin oireet tuntien
ne eivat tulleet heille yllatyksend. Jatkuva toistaminen ja siihen turhautuminen toimivat kuitenkin
hyvin usein kuin esiasteena jollekin toiselle hankalalle vuorovaikutustilanteelle, kuten esimerkiksi

hermostumiselle.

6.1.2 Hermostuminen
Toisen tason hankalaksi vuorovaikutustilanteeksi nimettiin hermostuminen, silld moni hankala
vuorovaikutustilanne johti joko omaishoitajan tai sekd hénen ettd Alzheimer-potilaan
hermostumiseen. Hermostumista kuvasivat muun muassa omaishoitajan kertoma subjektiivinen

tunne, &&nen korottaminen huutoon asti, potilaalle tiuskiminen seka riiteleminen. Hermostumiseen
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johtaneita teemoja listattiin nelja: jatkuva toistaminen, potilaan Kieltdytyminen, omaishoitajan

kontrolloiminen seké potilaan itsekés kayttaytyminen.

Ensimmaisen tason hankalaksi vuorovaikutustilanteeksi nimetty jatkuva toistaminen saattoi kehittya
jaaiheuttaa omaishoitajassa hermostumisen tunteita. Jatkuva toistaminen ilmeni toisen tason kohdalla
ennen kaikkea Alzheimer-potilaan toistuvana korjaamisena, mutta myos kysymyksiin vastaamisena.
Erityistd hermostumiseen johtaneessa toistamisessa oli se, ettd omaishoitajien kertomat tilanteet
saivat alkunsa potilaan kokemista harhoista. Potilas saattoi kertoa kuulemistaan olemattomista &anisté
tai kyselld huoneessa l&snd olevista nakyméttomista henkil6istd, mika johti omaishoitajan toimesta
tapahtuvaan toistuvaan korjaamiseen ja selventdmiseen, ettd &anet ja ihmiset ovat vain harhoja.

- - Ha&n sanoo, et kun ne junat kuuluu, ne Vendjan junat. (Han) asuu sillain siind, oisko siité vajaa kilometri

siihen rautatielle - -. Ja ma oon nyt kylla melkein siis varma, ettd se ei voi kuulua sinne. Mutta kun sekin,

se Vendjan juna on sieltd lapsuudesta ja sota-ajasta, niin ma oon sen ajatellu. Nytkin mé& sanoin yks péiva,

ettd kuule, ei siind mee mitdan VVendjan junia enda. Jaha, ja sit taas heti seuraavassa hetkessé niin ne Venajén
junat kulkee. HIONL

Useimmiten omaishoitajissa aiheutti  hermostumista  Alzheimer-potilaan  kieltdytyminen.
Omaishoitajien mukaan potilas saattoi Kieltaytya esimerkiksi omaishoitajan tarjoamista neuvoista,
ohjeista ja avusta. My6s potilaan omasta hygieniasta huolehtiminen, ruokailu ja lahteminen,
esimerkiksi paivakeskuksiin tai tapahtumiin, johtivat usein kieltdytymiseen.
- - Hanté ei 0o niinkun saatu siihen aikaan, kun han oli vield kotona, mihink&én lahteen kodin ulkopuolelle,
mihink&an tdimmdgsiin palvelukeskukseen, vaikka sielld olis minkélaista musiikkiohjelmaa mista han vois
nauttia, mutta kun han ei suostu ldhteen edes uloskaan. - - Han niinkun kieltaytyy pesemisestd, kieltaytyy
niinkun tulemasta sieltd séngysté, nousemasta ja tota ruokailu on niinkun heikkoo, niin nda timmaset, ett4
kun ei hant& voi pakottaa - - ettd kun siihen sairauteen liittyy, ettd kun toinen ei ymmarra omaa parastaan.
Niin turhautuu ja tulee tietysti sellaseks niinkun agressiivi tai niinkun vihaseks. - - Niin kyl se niinkun vaatii
semmosta karsivallisyytta niissa arsyttavissa tilanteissa, kun toinen ei kerta kaikkiaan niinkun lahde peseen

itteensd, suihkusta nyt puhumattakaan, kun se vesi ei tunnu mukavalta ilmeisesti. - - Se l&dheisen kielteisyys
on niinkun se semmonen, joka leimahtaa ittessd, ettd méa en jaksa. HGNL

Kieltdytymisten méaara ja tiheys vaihteli omaishoitajien mukaan. Monen potilaan kohdalla
kieltdytyminen saattoi tapahtua aaltoillen — joskus kieltdydyttiin lahes kaikesta ja toisinaan taas
esimerkiksi l&hteminen jonnekin onnistuikin helpommin. Tapauksissa, joissa kieltdytymista ei
esiintynyt haastatteluajankohtana kovinkaan usein, esteend ldhtemiselle ja liikkumiselle saattoi olla
potilaan heikentynyt fyysinen kunto. Potilaan kieltdytyessé lahtemasté esimerkiksi pdivakeskukseen,

jotta omaishoitaja saisi omaa aikaa lepaamista tai asioiden hoitamista varten, nostatti omaishoitajissa
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erityisen voimakkaita tunteita. Naissa tilanteissa kieltdytyminen aiheutti omaishoitajassa vasymisté

ja hermostumista.

Kieltdytymisen lisdksi muutama Alzheimer-potilas pyrki kontrolloimaan omaishoitajaansa
kieltaméalla hantd puhumasta tietyisté aiheista muille laheisille. Useimmiten kielletty aihe oli potilaan
sairastama Alzheimerin tauti, josta han ei halunnut puhuttavan, vaikka oireet omaishoitajan mielesta
olivatkin jo nakyvia. Kieltdiminen ja asioiden salaaminen johtivat omaishoitajissa artymyksen ja
hermostuneisuuden tunteisiin. Toisinaan omaishoitaja jatti kuitenkin kiellot joko kokonaan tai
osittain huomioimatta. Toisaalta erds omaishoitaja ajatteli, ett4 sairastavalla laheiselld on ensisijainen
oikeus paittaa kenelle sairaudesta kerrotaan.

Joo alkuun ei saanu sanoo, mut mind ilmotin, et min&han kerron, mut hanen veljilleen en kertonu, koska se

oli mun mielesta sit h&nen asiansa. M&é& sanoin, etten méa elé sillain, ettd kun ihmiset selvasti huomaa et

jotain. Ja se ei 0o niinkun semmonen kun ennen. Tommosissa tapaamisissa sukulaisten kanssa ja muuta

niin ja sit naapureitten. Et tota heijan on hyva tietdd mistd se johtuu, et se on sairaus, ettei tuu
vaéarinkasityksid. HONP

Kaikki edella esitellyt toisen tason teemat kuvaavat jossain maarin sairastavan itsekésta kaytosta.
Siitd huolimatta potilaan itsekds kéyttdytyminen on eroteltu omaksi teemakseen, koska
esimerkkitilanteita oli riittdvasti kolmeen hieman toisistaan eroavaan teemaan. Omaishoitajien
kertomissa esimerkeissé itsekkyys ilmeni muun muassa potilaan haluna keskustella vain héanta
koskevista asioista. Itsekkyyttd kuvasivat myos tilanteet, joissa omaishoitaja kuvasi potilaan
kayttaytyvan kuin hén tietdisi asioista muita paremmin, vaikka kyse olisi ollut esimerkiksi
omaishoitajan tekemisistd. Tallaisissa tilanteissa omaishoitajat kertoivat hyvin suoraan joko omasta
tai molempien osapuolten hermostumisesta.

- - (Han) rupes puhumaan silla tavalla, ettd, ettd tota h&n rupes véittaén asioita, esimerkiks vaikka siten, ett&

hén sanoo mulle, ettd sahdn meet ens viikonloppuna mokille tai saé teet sitd tai taté tai tota ja mua rupes

hermostuttaan, et minka takii se vaittaa, ettd maa teen jotain, ettd miksei se multa kysy. Etta tota ja mé sit

jossain vaiheessa hermostuksissani sanoinkin, ettd mikset saa kysy jos saé et tiedd, etté tota, ettd ala vaita,
ettd maa teen jotakin, kun en méaa tee sitd. H7NL

Muutama omaishoitaja kertoi myos Alzheimer-potilaan mielihalujen, kuten esimerkiksi
seksuaalisuuteen liittyvien seikkojen tai alkoholin nauttimisen johtaneen hermostumiseen tai jopa
riitaan heidan valillaan. Yksi haastateltavista oli myos sitd mieltd, ettd potilaalla tulisi olla sairaudesta

huolimatta nautintoja, minka vuoksi hén ei ndhnyt alkoholin runsasta kaytt6a heidan tapauksessaan
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kovin haastavana tilanteena. Mielihalut eivat kuitenkaan nousseet esille siten, ettd ne olisi jaoteltu
omaksi teemakseen. Taman vuoksi mielihalut laskettiin  kuuluvaksi potilaan itsekkadseen

kayttaytymiseen.

Jatkuva
toistaminen

Patilzan Omzizhoitajan Fotilzan itsekas
kisltdytyminen kontrolloiminen kEyttEytyminen

HERMIOSTUMINEN

KUVIO 2. Hankalien vuorovaikutustilanteiden toinen taso: hermostuminen

Toisen tason haastavat tilanteet keskittyivat Alzheimer-potilaan tahtoon, haluun tai haluttomuuteen.
Omaishoitajan kieltdytyminen potilaan tahdon noudattamisesta johti ensimmaiseen tasoon verrattuna
haastavampiin tilanteisiin sekd astetta suurempaan tunnekirjoon niin potilaassa kuin
omaishoitajassakin. Kuten ensimmaisen tason hankala vuorovaikutustilanne, jatkuva toistaminen, oli
yhteydessd hermostumiseen, myds hermostuminen naytti johtavan seuraavan tason hankalaan

vuorovaikutustilanteeseen eli omaishoitajan syyllistymiseen.

6.1.3 Syyllistyminen
Kolmannen tason hankalaksi vuorovaikutustilanteeksi nimettiin syyllistyminen, silla hermostuminen
japotilaan yksin jattdminen johtivat usein omaishoitajan syyllistamiseen Alzheimer-potilaan toimesta
tai syytetyksi tulemisen tunteeseen omaishoitajassa. Vaikka syyllistymiseen johtaneita teemoja oli
kahteen aiempaan tasoon ndhden v&hemman, ei voida kuitenkaan tulkita, ettd téllaisia tilanteita

ilmenisi haastateltavien ja Alzheimer-potilaiden véalilla harvemmin.

Sekd Alzheimer-potilaan ettd omaishoitajan samanaikainen hermostuminen saattoi joissakin
tilanteissa kehkeytyé riidaksi, mink& aikana omaishoitaja kertoi tulleensa syyllistetyksi. Riitaan
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johtaneita tilanteita olivat esimerkiksi omaishoitajan tekemé&ttoméat tai huonosti hoitamat tyot,
harhoista johtuva toistaminen seka Alzheimer-potilaan todella ailahteleva kéytos.

- - Han sit aika ajoin, ei aina, mut hyvin helposti muistuttaa, ettd hdn monta péivaa, tas pari kolme viikkoa

sitten sano, et hanta sitten hairitsee, et tossa etupihalla on vield lehtid, ettd kylla sun pités ne haravoida. Ja

siind Kiukku kylla nousee. Mé& en ehka vélttamattd puhu mitddn, mutta ma kiukustun ja oon varmaan

kiukkusen nakdnen, taikka sitten mé sanon, ettd ma teen sen sitten, kun mulla on siihen aikaa, taikka sitten

kun viitsin. - - M& oon tietyissa asioissa alistunu helposti, mutta nyt se alkaa olla loppu, et m& koen et mul

on, et mé oon tavallaan oman kestokykyni rajoilla. - - niin mietin, ettd kannattaako mun jatkaa timmagsté

suhdetta ja hén sit jossain vaiheessa sanokin, ettd kun sinusta ei ole mitdan hyotya, niin s voisit l&htee
kavelemaén. - - Eihdn sinusta ole mit&én hyotyd, kun sé olet aina menossa, etté etsi vaan oma asunto. HLNP

Hermostuneisuuden pitkittyessd ja muuttuessa riidaksi, omaishoitajat kertoivat suuremmista
tunnereaktioista kuin edellisen tason teemojen kohdalla. Niissd tapauksissa hermostumista oli
pystytty ikdan kuin kontrolloimaan, mutta syyllistymiseen johtaessaan hermostuneisuuden kontrolli
oli pettanyt. Vaikka syyllistyminen aiheutti omaishoitajissa usein myés surullisuuden, kiukun ja jopa
raivon tunteita, seurasi siitd joissain tapauksissa voimaantumisen tunnetta. Voimaantuminen ilmeni
esimerkiksi haastateltavien todetessa, ettd heilla on oikeus toimia kuten he toimivat eli vastoin

potilaan tahtoa.

Omaishoitajat, jotka asuivat yhdessé potilaan kanssa, eivét uskaltaneet jattaa hanta yksin muutamaa
tuntia pidemmaéksi aikaa. Omaishoitajat pelkasivat yksinolon seurauksia, kuten esimerkiksi sité, etta
potilas satuttaisi itseddn tai, ettd han poistuisi kodista ja eksyisi. Siitd huolimatta omaishoitajat
osasivat myos olla ajoittain paattavaisia oman ajan ottamisessa ja Alzheimer-potilaan jattdmisessa

yksin joko kotiin tai hoitolaitokseen, vaikka se ei aina ollutkaan helppoa.

Mutta tonne lenkille 1ahtd, uimaan lahtd kesalld on joskus hankalaa. Ja joskus, kun mé&a lahden lenkille,
kun hén ei jaksa liikkua, niin hén sanoo, et kun s& oot aina menossa, niin han taitaa ampua kuulan kalloonsa.
- - Ehk& mé vaan voisin ilmottaa, ettd nyt lahden sinne ja meen ténne, mutta tuota ma en jaksa kuunnella
sitd, et kun hédn sanoo, et ma oon aina menossa ja sitten kun, ettd han ei tiedd, ettd missé sa huitelet, etta
mité sa teet. Et se on semmonen epéluottamus ja tulee semmonen ajatus, et han ei luota ja on varmaan
mustasukkanen. HINP

Et senpd takia kaikki noi mika on niinkun lahtemist, niin sillon kun maa lahden johonkin, et mulla on noita
asioita, niin ma oon sitten kunnasta tilannu hénelle niitd semmosia paivépaikkoja, ettd (lapseni) vie sitten
sinne ja kun ei endd oikeen, emma kyll4 uskalla jattad yksistadn. Mun on pakko l&htee, on semmaosia niinkun
pakollisia, emma& enda niinkun niinsanotusti kaupungille mee, mutta on jotain hammasl&akaria. - - Mut
l&hden kylla ja hén ei. Han viimeks sit soitti mulle, ett4 koska s&& haet pois. M4 sanoin, ettd maé tuun
neljélta, ettd han ei kylla taall& niin kauaa ole ja mé sanoin, ettd no mika, tuu itte tdnne niin ndat. HSNP

Potilaan jattdminen yksin johti tilanteisiin, joissa omaishoitajia syyllistettiin joko suoraan tai
epasuorasti siita, ettd he lahtivét tai olivat jattaneet potilaan yksin esimerkiksi harrastusten tai asioiden
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hoidon vuoksi. Myds potilaan jattdminen hoitolaitokseen, jotta omaishoitaja saisi lepoa, johti joskus

samankaltaisiin tilanteisiin ja omaishoitajan kokemaan suruun.

Hermostumi- Paotilaan yk=in
nen jEttaminan

SYYLLISTYMINEM

KUVIO 3. Hankalien vuorovaikutustilanteiden kolmas taso: syyllistyminen

Kuten toisen tason my6ds kolmannen tason syyllistymiseen johtaneet teemat kumpusivat usein
omaishoitajan toimista, jotka olivat vastoin Alzheimer-potilaan tahtoa. Erona néiden kahden tason
valilla naytti kuitenkin olevan se, ettd toisen tason tilanteissa omaishoitaja toimi ensisijaisesti
Alzheimer-potilaan parhaaksi, mutta kolmannen tason tilanteissa omaishoitaja ajatteli myos itseaan.
Syyllistymiseen nayttivat siis johtavan ennen kaikkea tilanteet, joissa omaishoitaja yritti toimia
sairastavan parhaan lisdksi myds omaksi parhaakseen. Omaishoitajien omien sanojen mukaan heidan
on myos huolehdittava itsestdan, mika sitoo kolmannen tason hankalat vuorovaikutustilanteet hyvin

yhteen.

6.1.4 Véltteleminen
Neljannen tason hankalien vuorovaikutustilanteiden teemoja yhdisti véltteleminen. Siitd huolimatta,
ettd osa omaishoitajista ei kertomansa mukaan valtellyt mitaan tiettyja tilanteita tai puheenaiheita
Alzheimer-potilaan kanssa, esille nousi kuitenkin kolme teemaa, joista seurasi valttelyda nimenomaan
omaishoitajan puolelta. Tallaisia tilanteita olivat syyllistyminen, potilaan ilkea kayttaytyminen seké
ik&vat puheenaiheet. Vltteleminen ilmeni esimerkiksi asioiden avoimeksi jattdmisend, puheenaiheen
vaihtamisena, valehteluna, kertomatta jattdmisend tai suoranaisena valttelemisend eli hankalan

tilanteen uudelleensyntymisté pyrittiin jotenkin ennalta estimaan tai vahentdmaan.
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Valttelemiseen johtaneen syyllistymisen taustalla saattoi usein olla jo pitk&an jatkuneet hankalat
vuorovaikutustilanteet. Useimmiten taustalla vaikutti potilaan yksin jattaminen.
- - Ma en laheskaan kaikkia asioita kerro hénelle enkd sano hénelle, taikka taikka jopa valehtelen. Ja
semmosia asioita, mitd méa saatan valehdella, tai en ehké kadyttds noin voimakasta ilmasua, tai omissa
ajatuksissani. Mulla on (omia lapsia), hanelld on (omia lapsia), niin han on t&s hiljattain antanu porttikiellon
mun lapsille - -. He ei 00 tehny yhtddn mitaan, pdinvastoin ovat aina olleet erittdin kohteliaita ja auttaneet,
missé ovat voineet. Et hén on ilmeisen mustasukkanen. Ja jos m& meen néita pienid lapsia joskus hoitamaan,
niin han siitd suuttuu ihan hirveesti, ettd ne menee hanen edelleen. Olin nyt viime maanantaina esimerkiks
(lapsenlapsen) kerhon pikkujoulussa, niin mé kerroin, et mé& meen hierojalle. Niin se on ihan ok. Jos ma

oisin sanonu, et m& meen té&n (lapsenlapsen) kerhon pikkujouluun, niin siit4 ois tullu, ois menny koko ilta
pilalle. Et md tavallaan s&astan ehkd molempia siind. HINP

Omaishoitajat kertoivat syyllistymisen tunteiden olevan niin voimakkaita, ettd he saattoivat jopa
tehda tietoisen paatoksen pyrkia mahdollisuuksien mukaan jatkossa valttelem&an syyllistymiseen
johtaneita tilanteita. Vaélttelemisen todettiin olevan helpompi vaihtoehto, mutta aina

valtteleminenkaan ei ollut omaishoitajan puolelta tietoista.

Potilaan ilke& k&yttaytyminen tarkoittaa tilanteita, joissa omaishoitajat kertoivat kokeneensa potilaan
kéaytoksen tai puheet ilkeind. Téllaisia tilanteita olivat esimerkiksi epékohtelias k&yttdytyminen
omaishoitajaa tai muita ihmisid kohtaan seka ala-arvoinen kielenkayttd. Potilaan kayttaytyessa
ilkedsti omaishoitajan nolostumisen tai hapedn tunne saivat aikaan sen, ettd vastaavia tilanteita

ruvettiin jannittdmaan tai mahdollisesti jopa vélttelemaan.

Ikévien puheenaiheiden valtteleminen ilmeni usein puheenaiheiden vaihtamisena tai niiden
avoimeksi jattamisend. Usein muistisairaan kanssa samoihin haastaviin puheenaiheisiin térmattiin
useamminkin, mutta omaishoitajan toimesta aiheita valtettiin nostamasta esille uudestaan. Esille
nousseita aiheita olivat tuleva ja mennyt aika. Tulevista asumisjarjestelyista tai rahatilanteesta
keskusteleminen potilaan kanssa saattoi monen omaishoitajan mielestd olla joskus hankalaa.
Menneesta ajasta puhuminen aiheutti ristiriitaisia tunteita omaishoitajien keskuudessa. Yleisesti
ottaen potilaan tarinoita hdnen nuoruudestaan oli omaishoitajien mielestd mukava kuunnella, mutta
muutama koki téllaiset tilanteet ikévina, silla he eivét kuuluneet néihin tarinoihin.

Ne on sit semmosia, se on t&ssd jo pitkdn aikaa, kun se puhuu ja muistelee, niin se puhuu sitd

lapsuudenkotiaan. Sisaruksia ja ditid ja isdénsé ja sitd, kuinka he on (mun toisen vanhemman) kanssa

tavanneet ja mité heilld on ollu sillon nuorena, ettd, ettd tota mé en kuulu niihin joukkoihin. - - No ik&va&hén
se on. Pahalta tuntuu. H3NL
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Joo mé koitan valttaa nditd semmosia, mistd ma tién, ettd halle tulee paha mieli. - - M4 tiedédn, ettd md en
haluu kertoo hélle semmosia asioita, jos mun ei 0o pakko kertoo. - - Joo vélttelen niit4 hankalia asioita,
koska miks ma4 kayttaisin energiaa ja hnen energiaansa semmoseen asiaan, mill4 ei oo pakko. Mielummin
autan ja koitan pitéa sitd yhdessdoloo mukavana niin kauan kun sité viela on. HIONL

Laheisten erot, sairastumiset tai heidan tapaaminen saattoivat olla omaishoitajalle ikavia ja haastavia
puheenaiheita varsinkin, jos potilas oli asettanut perusteettoman kiellon tapaamisille. Omaishoitajat
mainitsivat myos valttelevansa lilan abstrakteja keskustelun aiheita tai potilaalle epamieluisia
puheenaiheita, jotka saattaisivat pahoittaa h&nen mielensd. Esimerkiksi potilaan liiallinen

korjaaminen oli yhden omaishoitajan mielestd myos potilaan mieltd pahoittavaa toimintaa.

Iké&vat tilanteet johtivat verbaalisen vélttelemisen, kuten puheenaiheen vaihtamisen, lisdksi myos
fyysiseen valttelemiseen. Fyysinen véltteleminen ilmeni esimerkiksi omaishoitajan poistumisena
keskustelutilanteesta ja -tilasta sekd ongelmanaiheuttajan, kuten esimerkiksi alkoholin,
piilottamisena. Potilaan mielihalut, kuten seksuaalisuus ja alkoholin runsas nauttiminen, seké&
omaishoitajan ndkokulmasta yllattavat tilanteet koettiin teemoina, jotka aiheuttivat omaishoitajassa
hermostumisen lisédksi myos vélttelemista. Mielihaluja koskeneita esimerkkeja nousi esille kuitenkin
vain muutama. Vaikka yllattavat tilanteet vaikuttivat omaishoitajien kertomuksissa olevan aluksi
harmittomampia verrattuna muihin aikaisempiin teemoihin, johtivat ne silti omaishoitajissa
valttelemisreaktioihin. Tilanteet olivat sellaisia, joita saattaa sattua myds ilman muistisairautta, kuten
esimerkiksi kaupassa kérryjen vaihtuminen. Yllattavia tilanteita yhdisti omaishoitajan pohdinta siita,
tulisiko hanen selvittad tilanne kertomalla ventovieraalle ihmiselle hanen l&heisensd Alzheimerin
taudista. Yllattavissa tilanteissa sekd omaishoitajan tunnereaktiot ettd itse tilanne olivat nopeasti ohi.
Nolostuminen, h&ped ja hd&mmennys tai tilanteen lyhyt kesto saattoivat johtaa siihen, etteivat

omaishoitajat pyrkineet selvittaméaan tilannetta potilaan kanssa puhumalla.
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VALTTELEMINEN

KUVIO 4. Hankalien vuorovaikutustilanteiden neljés taso: valtteleminen

Siitd huolimatta, ettd lahes kaikki haastateltavat olisivat toivoneet kykenevansad selvittdmaan
haastavat tilanteet puhumalla, se ei kuitenkaan aina ollut heidan mielestddn mahdollista. Taudin vaihe
tai omaishoitajan omien voimavarojen vahyys mainittiin syyksi sille, ettd tilanteita ei ratkottu
puhumalla. Puhuminen saatettiin myos tilanteesta riippuen kokea turhaksi. Tallaisissa tapauksissa
tasolta nelja saatettiin paatya valttelemaan aiempien tasojen hankalia vuorovaikutustilanteita.
Valttelemisen epdonnistuessa aikaisempaan hankalien vuorovaikutustilanteiden ketjumaiseen
etenemiseen ajautuminen oli myds mahdollista. Yleisesti ottaen véltteleminen tuntui omaishoitajien
mielestd monessa tilanteessa helpoimmalta ja lopulta miellyttdvimmalta ratkaisulta. Toisaalta
omaishoitajat kertoivat myods tilanteista, joissa he jaksoivat vield kohdata hankalat

vuorovaikutustilanteet niiden valttelemisen sijaan.
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KUVIO 5. Hankalien vuorovaikutustilanteiden nelja tasoa: jatkuva toistaminen, hermostuminen,

syyllistyminen ja valtteleminen

Y114 olevassa kuviossa on kokonaisuudessaan esitetty hankaliksi vuorovaikutustilanteiksi nimetyt
teemat ja tasot. Hankalat vuorovaikutustilanteet saattoivat siis muodostaa tilanneketjuja, joista
pisimmat kulkivat kaikkien neljan tason lapi. Toisin sanoen yksi hankala vuorovaikutustilanne oli
usein seurausta jostain toisesta. Mitd pidemmaélle tasoissa edettiin, sitd haastavampina
vuorovaikutustilanteiden kohtaaminen kuvailtiin. Véltteleminen, eli viimeinen taso, saattoi myods
johtaa takaisin aiempien hankalien vuorovaikutustilanteiden teemoihin, jolloin ketjumaisesta

kuviosta muodostui spiraalinomainen.
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6.2 Muutokset omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan vélisessa suhteessa

Omaishoitajat vertailivat kertomuksissaan aikaa ennen laheisen oireilua aina haastatteluhetken
keskivaikeaan taudinvaiheeseen. Suhteessa tapahtuneita muutoksia tarkasteltaessa nousivat
aineistosta esille kaksi teemaa: muutokset vuorovaikutuksessa sekd muutokset omaishoitajan
ajatuksissa ja tunteissa. Namé kaksi teemaa yhdistyvat syy-seuraussuhteistaan johtuen. Teemat
auttavat ymmartaméaan Alzheimerin taudin ja siité aiheutuneiden hankalien vuorovaikutustilanteiden

yhteyksid omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan véliseen suhteeseen omaishoitajan ndkokulmasta.

6.2.1 Muutokset omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan valisessa vuorovaikutuksessa
Omaishoitajat kertoivat esimerkkejé lukuisista hankalista vuorovaikutustilanteista heidan ja potilaan
valilla seka listasivat havaitsemiaan muutoksia suhteessaan Alzheimer-potilaaseen. Potilaan ja
omaishoitajan Vvélisesséd vuorovaikutuksessa tapahtuneet muutokset poimittiin omaishoitajien
kertomuksista ja keréttiin  suuremmiksi  yhtendisiksi alateemoiksi. Lopulta muutokset

vuorovaikutuksen maarassa, rooleissa ja ristiriidoissa nousivat esille selkeimpina kokonaisuuksina.

Muutokset vuorovaikutuksen madrésséd oli edelld mainitusta kolmesta alateemasta yleisin.
Omaishoitajat kertoivat puheenaiheiden ja puhumisen mééran heidén ja potilaan vélilla vdhentyneen
ja keskusteluiden muuttuneen pintapuolisemmiksi; keskustelut painottuivat haastatteluhetkelld
paljolti menneisyyteen ja vuorovaikutus oli pitkalti tehtavdorientoitunutta. Syyt vuorovaikutuksen
méaardn muutoksiin 16ytyivat usein taudista ja sen tyypillisistd oireista kuten puheentuoton ja
ymmértdmisen ongelmista, jotka aiheuttivat omaishoitajissa kielteisid tunteita. Joissain tapauksissa
potilaan sanavaraston kerrottiin kutistuneen niin radikaalisti, ettd omaishoitaja turhautui joutuessaan
yksittdisten sanojen pohjalta arvailemaan, mité potilas halusi hdnelle ilmaista. Puheen ymmartamisen
ongelmat saattoivat puolestaan turhauttaa omaishoitajia, silla he kokivat, ettd heitd ei kuunneltu.
Myo6s hankalat vuorovaikutustilanteet saivat omaishoitajan jopa tietoisesti vahentdmaan
vuorovaikutusta jotta uusien hankalien tilanteiden syntymiselta véltyttaisiin.

Semmonen jos nyt ihan, mé en ihan tiedd mit4 tarkotit, mutta semmonen rupattelu ja semmonen

ylimaéranen puhe, et se on jaany pois. Se on l&hinnd, et hén ei niin kovin paljon puhu. Me sy6déaan sillain,

ettei niinkun puhuta. Oikeesti mit4 mé aina yritén sitten, et se posti ois tullu, et meill& ois samalla ssmmonen

niinkun ty6lounas, et me kasiteltds, et joku asia tulee, etti reagoidaanko tdhdn ja muuten, mutta siis

semmonen. Onhan se muuttunu, siis se parisuhde niinkun joka asiassa, mutta mut se, ettd mulla on kauhee

tarve sitten kun mé saan jonkun ihmisen puhelimen paahén, niin maé puhua palpétén, ettd saa niinkun sen
puhumisen tarpeen sitten tyydytettyd. HSNP
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Siitd huolimatta, ettd keskustelun mé&&rd potilaan kanssa oli kaikkien omaishoitajien mielestéa
vahentynyt sairauden edetessd, niin yhdessdolon ajateltiin sen sijaan lisd&ntyneen. Sairauden
vaiheesta riippuen sairastava puoliso jatettiin harvemmin yksin ja yhdessdolo painottui pitkélti
omaishoitajan ja potilaan yhteiseen kotiin. Lapsi-vanhempi -tapauksissa vanhempaa kéytiin
tapaamassa useammin vanhemman asuinpaikassa. Yhdessa ja kotona olemiseen suhtauduttiin
haastateltavien keskuudessa vaihtelevasti. Toisaalta oli mukavaa viettdd enemmén aikaa rakkaan
ldheisen kanssa, mutta mitd enemmaén aikaa vietettiin yhdessd, sitd useammin térmattiin hankaliin
vuorovaikutustilanteisiin.  Useimmiten lisd&ntyneelle yhdessdololle ei myoskdan 16ydetty
vaihtoehtoa. Sairastavaa puolisoa ei uskallettu jattad yksin, mik& pahimmillaan koettiin omaishoitajaa
kuormittavana sekd omaa aikaa ja lepoa véhentavéana tekijand. Myonteisend muutoksena muutama
haastateltavista totesi yhteisten harrastusten, kuten teatterissa tai konserteissa kdymisen, lisadntyneen.
Toisilla sen sijaan tdmékin vuorovaikutuksen osa-alue oli véhentynyt, koska kotoa lahteminen

koettiin hankalana.

Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan vuorovaikutuksessa oli tapahtunut muutoksia myos heidén
rooleissaan. Jo hyvin varhaisessa taudinvaiheessa omaishoitajana toimivan puolison ja lapsen rooli
alkoi muuttua ja painottua enemman hoitajan ja jopa vanhemman rooliin. Omaishoitajat puhuivat
parisuhteesta tai lapsi-vanhempisuhteesta l&htotilanteena ja kuinka he nyky&én kokivat itsensé
laheisensd hoitajana. Myos tavat, joilla omaishoitajat kertoivat suhtautuvansa potilaaseen seké
puhuvansa hénelle, vahvistivat roolien painotusten muutoksia.

No kylla siis, kyl se niin rankka asia on, et mé en osaa niinkun ajatella, et hdn on mun puoliso, vaan hén on

mun hoidettava. Ja se tuntuu aika pahalta. - - Et kyll& siis ihan oikeesti, niin kyll& se on ihan kauheeta. Mut

maa oon, ihan tunnen nyt, ettd maa oon niinkun hoitaja ja maa oon kunnan palkkalistoilla omaishoitajana

janiin tavallaan suhtautuu sitten niinkun siihen kun pienehkd6n lapseen ja pitaa joka asiassa niinkun katsoa

janeuvoa. - - Et emmaa oikeen, et kuitenkin niin, vaikka talla hetkelld, et maa oon semmonen kauheen, en

00 itseeni tyytyvdinen ollenkaan, mut tota aina kuitenkin muistaa, ettd mika se lahtokohta on, ettd me oltiin

pariskunta ja meilld, ollaan vielé&kin tietysti kyll&, mut tota et meilld ihan suhteellisen hyva avioliitto on.
H5NP

Omaishoitajan ja potilaan vélisessa suhteessa ilmenneissé ristiriidoissa tapahtunut muutos nousi esille
kolmantena vuorovaikutuksen muutosten alateemana. Aiemmin tutkielmassa kasiteltyjen hankalien
vuorovaikutustilanteiden todettiin kaiken kaikkiaan liséantyneen omaishoitajan ja potilaan valisesséa
suhteessa jo ennen sairauden toteamista ja edelleen sen edetessé. Suhteen molempien osapuolten

erillisten tai yhtdaikaisten hermostumisten ja raivostumisten koettiin madréllisesti kasvaneen.
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Hermostumiset puolestaan saattoivat johtaa sanaharkkoihin, &&nen korottamiseen sek& kielteisiin
muutoksiin kielenkéytdssd. Ristiriitojen yleistymiseen reagoitiin omaishoitajien keskuudessa
voimakkaasti, silla lahtotilanteet olivat usein lahes riidattomia. Monet omaishoitajat kokivat olevansa
luonteeltaan hyvin rauhallisia, minka vuoksi hankalien vuorovaikutustilanteiden helposti

hermostuvaa minaéa oli vaikea tunnistaa omakseen.

Kokonaisuudessaan omaishoitajan ja Alzheimer-potilaan vélisen vuorovaikutuksen muutoksia
yhdistavéna tekijané voidaan nédhda vuorovaikutuksen sujuvuuden heikentyminen. Téallainen muutos
ldheisesséd ihmissuhteessa saattaa ristiriitojen lisdksi johtaa suhteen p&attymiseen. Pitkassa
parisuhteessa tai ldheisessd sukulaissuhteessa tilanne voi kuitenkin olla toinen ja suhteesta
poistumisen vaihtoehtoa ei vélttdmatta koeta olevan erityisesti silloin, kun toisella on diagnosoitu

parantumaton sairaus.

6.2.2 Muutokset omaishoitajan ajatuksissa ja tunteissa

Omaishoitajat kuvasivat ajatuksiaan ja tunteitaan hyvin avoimesti ja laajasti. Kertomuksissa
esiintyneet yksittdiset tunteet pyrittiin ryhmittelemaan laajempien teemojen alle ja ndin muodostuikin
viisi ajatusten ja tunteiden alateemaa, jotka nimettiin seuraavasti: vasymys, viha, huoli, suru ja
tyytymattomyys. Vasymys-alateemaan sisaltyi omaishoitajien kertomuksia niin vésymyksen,
uupumuksen kuin stressinkin tunteista. Vasymys oli selkeésti yleisin edelld mainituista viidesta
alateemasta, silla kaikki haastateltavat kertoivat huomattavasta muutoksesta jaksamisessaan laheisen
sairauden sek& omaishoitajuuden edetessa.

No se huonoin tilanne oli se, kun md en saanu nukuttua. Se &aretdn vasymys. Ja sit semmonen, et tuli
kaikennékdsta kremppaa, kun olin niin vasyny ja ei tienny miten selvida seuraavasta paivastd. HLONL

Vasymyksen syyksi omaishoitajat nimesivat unen ja levon véhéisyyden. Syyna saattoivat olla
erilaiset hankalat vuorovaikutustilanteet, hoitajan rooli ja sen mukanaan tuomat tehtavét seké stressi.
Suurimpia stressinaiheuttajia olivat omaishoitajien omat Kielteiset ajatukset ja tunteet, niiden
purkamatta jattdminen ja tukahduttaminen. Useimmiten ajatuksia ja tunteita pohdittiin niin kauan,
ettd ne aiheuttivat jopa vakavia fyysisid oireita omaishoitajille. Vasymys ja stressi liittyivat kiinte&sti
toisiinsa joskus jopa aiheuttaen omaishoitajan uupumisen. Myods aarimmaisyyksiin viety ajatusten ja

tunteiden purkaminen esimerkiksi ty6ta tekemaélla oli eréstd omaishoitajaa uuvuttanut tekija.
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Toiseksi merkittavimmaéksi alateemaksi nimettiin viha, joka piti sisallain kertomuksia omaishoitajien
turhautumisesta, tuskastumisesta, suuttumisesta, hermostumisesta, vihastumisesta, kiukusta, raivosta,
Kielteisestd suhtautumisesta sairastavaa kohtaan seka aggressiivisuudesta. VVoimakkaimmat vihan
tunteet ja ajatukset eivét kuitenkaan aina suuntautuneet Alzheimer-potilaaseen. Useimmiten vihan
kerrottiin kohdistuvan Alzheimerin tautiin, omaishoitajaan itseensé ja ennen kaikkea heidan omiin
Kielteisiin ajatuksiinsa ja tunteisiinsa seka kohtaloonsa. Se, ettd viha ei kohdistunut Alzheimer-
potilaaseen, johtui omaishoitajien mukaan heidan tavastaan ajatella, ettd sairastuminen ei ollut
potilaan syytd. Tallaisen ajattelumallin kerrottiin selke&sti auttavan omaishoitajaa tunteidensa
hillitsemisessa.

Omaishoitajien ei ollut aina helppoa muistaa, varsinkaan hankalien vuorovaikutustilanteiden
yhteydessd, ettéd laheisen kaytds johtui sairaudesta. Tama korostui varsinkin aikana ennen virallista
Alzheimerin taudin diagnoosia, jolloin syytd muuttuneelle k&ytokselle ei vield tiedetty, mutta myds
sairauden toteamisen jdlkeen. Kielteinen suhtautuminen potilasta kohtaan, tuskastuminen,
turhautuminen, kiukku ja hermostuminen johtuivat usein sairauteen liittyvista oireista tai hankalista
vuorovaikutustilanteista. Erityistd turhautumista aiheutti se, ettd potilas ei omaishoitajan mielesta
ymmaértdnyt omaa parastaan, mikd puolestaan saattoi eskaloitua omaishoitajan verbaaliseksi
aggressiivisuudeksi potilasta kohtaan.

Varmaan sellasta et savu lentéis, jos nakis sinne sisélle, ettd siis mahén siis oon, tota siis ma oon ollu, ollu

aikasemmin ennen t&té (puolison) sairautta siis hirveen semmonen rauhallinen ihminen, siis maa ja nyt maa

oon ollu, siis mé&& oon ittekin muuttunu ihan selkeesti. Elikk& mulla ei niinku se pinna kest& niinkun ennen.
Elikka tulee just semmonen tunne, et &rrapéat lentdd vahan turhankin herkéssa. H2NP

No toisaalta mua on ruvennu heréttddn niinkun semmosta kiukkua, kiukkuakin ja jopa vihan tunnetta,
toisaalta tietynlaista niinkun alistumistakin. Et se on niinkun monimuotonen etté. Se ei oo taté sairastunutta
kohtaan, se on, se on varmasti tata sairautta ja sitten vahén, mé en tiie miten mé sanoisin kun aattelen etta
mikd, miks, miks se tuli nyt justiinsa meille, kun aina sanotaan, ettd niin ja niin monta tuhatta vuodessa
sairastuu ja diagnosoidaan, ettd mitéd varten, miks sen piti nyt sitten osua meidan kohdalle. HSNP

Kolmanneksi yleisin alateema oli omaishoitajan kokema huoli, johon laskettiin kuuluvaksi niin
hammennys, huoli, jannitys kuin pelkokin. Himmennysta omaishoitajissa aiheuttivat tilanteet, joissa
he eivét vélittomasti tai valttamétta ollenkaan erottaneet sairaudesta johtuvaa kaytosté aikaisemmasta
normaalista kayttdytymisestd. Tallaiset tilanteet olivat tyypillisimpid aikana ennen virallista

diagnoosia sek& diagnosoidun sairauden alkuvaiheessa. Omaishoitajan jatkuva huoli ja joskus
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pelkokin olivat tunnusomaisia tunteita tilanteissa, joissa potilas oli yksin tai vain ilman omaishoitajan
lasndoloa. Huolta kannettiin muun muassa siité, ettd potilas saattaa vahingoittaa itsedan, karata tai
eksya. Omaishoitajan kokema jannitys puolestaan kohdistui potilaan arvaamatonta kéytostd ja
lahtemistilanteita kohtaan. Pelkoa omaishoitajat kokivat ennen kaikkea pohtiessaan sairauden
etenemista ja l&heisen hiipumista seka sitd, miten he tulevat parjadméan yhdessa tulevaisuudessa.
Myos tulevat asumisjarjestelyt, kuten potilaan hoitolaitokseen siirtyminen ja lédheisen kuolema,

pelottivat.

Neljanneksi alateemaksi nimettiin suru, silla sen koettiin parhaiten kuvaavan omaishoitajien kertomia
tunteita surusta, harmista, mielipahasta, toivottomuudesta sekd ilottomuudesta. Edelld mainitut
omaishoitajissa pelkoa aiheuttaneet seikat herattivat heissa usein myos surun tunteita. Suurin syy
omaishoitajan suruun oli kuitenkin itse Alzheimerin tauti. Alussa mahdollinen sairauden kieltdminen
potilaan toimesta aiheutti sekin joissain omaishoitajissa harmia ja mielipahaa. Alusta asti Alzheimerin
taudin oireet, kuten esimerkiksi vuorovaikutuksen heikkeneminen, aiheuttivat omaishoitajissa
poikkeuksetta surua ja pahaa mieltd. Toinen suuri surua aiheuttanut seikka oli roolien muuttuminen.
Omaishoitajat saattoivat kuvata lahtotilanteekseen hyvén, rakastavan ja toimivan suhteen.
Haastatteluhetkelld suhdetta kuvailtiin  kuitenkin rankkana ja omaishoitajaa uuvuttavana
hoitosuhteena, vaikka rakkaus toista kohtaan ei ollutkaan h&vinnyt. Téllaisessa tilanteessa
omaishoitajat eivat aina jaksaneet tai endd osanneet iloita hyvisté asioista, joita heidan elamassaan
kuitenkin todettiin olevan.

Kyll&dhén se harmittaa, kun se pissaa vessanpdnton viereen ja, ja, ja tammosia kaikkia sikailuja tulee sitten

ja on niinkun epatarkkuutta ja semmosta, niin kyllahan se harmittaa se himputin tauti. Ett4 niinkun, mut

oishan se voinu olla viel&d pahempi, et ois tappanu, kerta kaikkiaan kuollu siihen. Etta tassa tulee tiammosté

aikaa, niinkun jotakin suruty6td méa oon tassa jo vuosia tehny, ettd niinkun se (l&heinen) hiipuu siitd
erilaiseks. H3NL

Viimeiseen, tyytymattomyyden alateemaan laskettiin kuuluvaksi omaishoitajien ajatukset ja tunteet
huonosta omastatunnosta, syyllisyydestd, pettymyksestd, tyytymattomyydestd, katumuksesta seka
alistumisesta. Omaishoitajien kokema huono omatunto ja syyllisyys olivat usein yhteydessé hankaliin
vuorovaikutustilanteisiin, kuten hermostumiseen, omaishoitajan Kielteisiin  ajatuksiin  ja
suhtautumiseen niin potilaan kaytostd kuin tautiakin kohtaan. Haastatteluhetkelld omaishoitajat
saattoivat kertoa ikaan kuin alistuneensa kohtaloonsa. Sairaus ei heiddn mielestdan ollut valinta,
mutta toisaalta omaishoitajuus oli. He saattoivat kuitenkin katua sitd, etteivat sairaudesta huolimatta
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olleet rohjenneet toteuttaa kaikkia omia tai yhteisid haaveitaan. Syyllisyytta tunnettiin myos siita,
ettei laheisen oireita ollut huomattu aiemmin tai ymmérretty ldheisen normaalista poikkeavan

kaytoksen johtuvan etenevasta muistisairaudesta.

Ja jotenkin hirvee syyllisyys jalkeenpdin, ettei mitd&n nahny eikd ymmaértany. H7NL

No tuota pikkusen tulee semmonen syyllinen olo, ettd kun maa sanon, ettd mun mies on itsekas ja ajattelee
kaikki itsensd kautta, ettd ihan samalla lailla ma itekin kayttdydyn ja ajattelen. Nii ja kai se kuitenkin
tarkeeté on, ettd on rehellinen. HLNP

Tyytymattomyyttd kumpusi myds omaishoitajien omista Kielteisistd ajatuksista ja tunteista,
parisuhteesta sekd omaishoitajuudesta. Omaishoitajat kertoivat avoimesti suhtautuvansa sairastavaan
joskus hyvinkin kielteisesti ja ajattelevansa negatiivisen yksipuolisesti, mika aiheutti usein suurtakin
tyytymattomyytta itsed sekd omia ajatuksia, tunteita ja kaytostd kohtaan. Puolet puolisonsa
omaishoitajista avautui tyytyméattdmyydestddn myds parisuhteeseensa juuri ennen puolisonsa
virallista diagnoosia.

Mut sitten ennen, siin& ennen, pari vuotta ennen sitd diagnoosia, niin silloin han, hdn muuttu sillain, etta

hén tota, hén ei niinkun Kotiasioita muistanu. H&n oli hirveesti ylitdissa, koska han ei pystyny kuulemma

paivalla niitad asioita hoitaan, kun ei pystyny keskittyyn. Ja, ja tuota sitten kaikki semmoset, kun saatoin

aamulla sanoa, ettd maa meen tota nyt kdymaan laékérissa ja sitd ja tatd. Aikasemmin han ois aina kysyny,

ettd mitd 1a&kéarissé sanottiin, niin héntd ei yhtdén niinkun kiinnostanu kotiasiat ja, ja, tai ma koin sen sillain,

eikd mun asiat ja meilla oli aika semmonen vaikee se, varsinkin se viimenen vuosi ennen sita diagnoosia,

ettd ma olin ihan niinkun, ettd vahan silla mielelld, etta taa oli nyt tassd, ettd nyt maa lahden, et maa en jaa

endd. Mutta sitten kun tuli t&& diagnoosi, se oli tavallaan helpotus, sitten sen ymmarsi, etta sille tuli selitys.

Mut kyl se, se vuosi ennen sitd diagnoosia, et kyl se on vahan niinkun jattany niinkun néihinkin vuosiin
semmosen pienen varjon ihan suoraan sanottuna. HSNP

Surullistahan se on. Etta alkuun oli tietysti se, ettd ennen kun se diagnoosi tuli niin sillon oli ihan kyll&
semmonen tunne, et taa liitto ei kestd, ettd se oli aika karseeta. Mutta siis no sillehé&n 16yty selitys ja l&akitys
kylla puri sillain sitten. HONP

Omaishoitajat totesivat kertomuksissaan parisuhteidensa olleen tuolloin heidédn ndkodkulmastaan
vaakalaudalla pa&asiassa puolison kummallisen ja usein hyvinkin ilkedn kaytoksen vuoksi. Jokaisen
tallaisen henkilon kohdalla puolison Alzheimerin taudin diagnoosi oli tuonut ratkaisun tai selityksen
tilanteeseen ja parisuhdetta oli jatkettu, joskaan se ei enda ollut entisen kaltainen. Huomionarvoista
on kuitenkin, ettd aikana jolloin puolison muuttuneelle kaytokselle ei ollut omaishoitajan mielesta
jarkevaa selitystd, hankalat vuorovaikutustilanteet olivat johtaneet hyvinkin vahvoihin eroajatuksiin.

Selityksen l6ytyessa ndin voimakas reagointi oli kuitenkin ja&nyt ajatuksen tasolle. Erds omaishoitaja
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oli myos haastatteluhetkell& tilanteessa, jossa hén harkitsi omaishoitajasopimuksensa purkamista ja
laitoshoitopaikan hakemista puolisolleen.

- - Jos me tuotetaan toisillemme pahaa oloa, onko mitadn mieltd jatkaa. Ja tietenkin ma lahden siita,

ettd hanella se hoito pitas olla sitten jollain tavalla jarjestetty ja turvattu. Mutta oon niin pitkalle menny

asiassa, et oon miettiny taikka ottanu yhteyttd omaishoidon ohjaajaan, keskustellu siit4, et miten taa
omaishoitajasopimus voidaan purkaa. HINP

Omaishoitajien kertoman perusteella kaikkien ajatusten ja tunteiden muutoksia méarittelevien viiden
alateeman kuten hankalien vuorovaikutustilanteidenkin, voidaan todeta lisdantyneen sairauden ja
omaishoitajuuden edetesséd. Téahdn mennessa tutkielmassa kasiteltyjen tulosten pohjalta voidaan
todeta erddn omaishoitajan sanoja lainaten, ettd “muistisairaus on laheisen sairaus ihan yhta lailla”
(H7NL). Alzheimerin tauti ja omaishoitajuus vaikuttavat sek& omaishoitajan ajatuksiin ja tunteisiin
ettd vuorovaikutukseen ja nain ollen Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan valiseen suhteeseen. Myos

yhteyksid omaishoitajan kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin on sivuttu tutkielmassa useamman kerran.

6.2.3 Muutokset omaishoitajan hyvinvoinnissa
Kokonaisvaltainen hyvinvointi muodostuu fyysisestd, psyykkisesté ja sosiaalisesta osa-alueesta seka
niiden valisista yhteyksistd. Hyvinvoinnista puhuttaessa sitd ei vélttdmatta ole tarpeen jakaa osiin,
silla l&hes poikkeuksetta hyvinvointiin vaikuttavien tekijoiden voidaan nahda olevan yhteydessa
naihin kaikkiin kolmeen edella mainittuun osa-alueeseen. Vaikka jaot eivat ole kovin yksiselitteisié,
tdssd tutkielmassa on kuitenkin paadytty esittelemddn omaishoitajan kokonaisvaltaisessa
hyvinvoinnissa tapahtuneet muutokset ndiden kolmen osa-alueen kautta. Jaon koetaan auttavan
jasentdmaan omaishoitajien hyvinvoinnissa tapahtuneita muutoksia. Luokittelu osa-alueisiin on tehty
muutoksen luonteesta muodostuneen ensivaikutelman pohjalta ymmartéen kuitenkin, ettd muutokset

kussakin osa-alueessa vaikuttavat syklimaisesti toisiinsa.

Muutosten jaottelua ja niiden syntya kohtaan on syyté olla kriittinen. Tamén tutkielman tarkoitus ei
ole osoittaa mink&an hyvinvoinnissa tapahtuneen muutoksen olevan suoraviivainen seuraus juuri
omaishoitajuudesta tai yksinomaan siitd. Tutkielman tarkoitus oli kuitenkin selvittdd omaishoitajien
nédkemyksid ja arvioita siitd, miten omaishoitajuus on heiddn mielestddn vaikuttanut heidéan

kokonaisvaltaiseen hyvinvointiinsa.
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Omaishoitajat kertoivat omaishoitajuudestaan, hankalista vuorovaikutustilanteista sekd néiden
vaikutuksista itseensa hyvin laajasti ja avoimesti. Kertomuksista oli myds mahdollista poimia lukuisia
hyvinvoinnissa tapahtuneita muutoksia, joita ei ehk& aina mainittu suoraan. Siitd huolimatta, etta
muutoksia mainittiin useita, niit4 esiintyi omaishoitajien keskuudessa hyvin vaihtelevasti. Fyysisen
hyvinvoinnin puolella kaikki omaishoitajat tunnistivat olevansa vasyneitd, jopa uupuneita, koska he
esimerkiksi nukkuivat aiempaa lyhytkestoisempia tai katkonaisempia younia. Omaishoitajat kertoivat
myo6s esimerkiksi ihottumasta, painon noususta, lisddntyneestd péaansérystd, kohonneesta
verenpaineesta, voimistuneesta lihasjannityksestda ja -kivuista sek& muistin heikkenemisesta.
Vakavampina uusina oireina mainittiin syddmen rytmihdiriét ja siséiset verenvuodot. Uusien
vaivojen lisdksi my0s vanhat oireet ndyttivat palaavan tai pahentuvan herkemmin, mista johtuen
omaishoitajille maaréattiin laékkeita tai olemassa olevaa laakitysta lisattiin.

- - Mull on ollu toi akuutti koliitti eli paksunsuolen tulehdus johtuen stressista. - - Sillon (puolisolla) ei viel&

ollu t&t& muistisairautta, tai ainakin oletin etté ei 0o, ettd ma sain tan ensin siis ihan normaalin paksunsuolen

tulehduksen ja tota, ja se hoidettiin pois, ja tota, ja nyt sitte siit on semmonen ehké vuos aikaa, niin nyt

sitten t&a stressi paino mua ihan hirveesti, niin ma sain sen uudestaan ja siis n&a laékarit sano, et se on ihan

stressipohjanen td& mun tulehdus. Maa olin, olin nelja péivaa tiputuksessa ja stressi sen kun paheni, kun ma

mietin, et miten (puoliso) pérjaa. Se on nyt kaks kertaa uusinu tan syksyn aikana - -. Taa uusii nyt todella
herkasti tdd mun paksusuoli, ettd mad oon nyt tosi pulassa nyt tan stressin kanssa. H2NP

Omaishoitajien psyykkisen hyvinvoinnin heikkenemiseen vaikutti pitkalti se, ettd he kantoivat
jatkuvaa huolta sairastavasta laheisestaan. Huolen todettiin ilmenevan esimerkiksi stressioireina seka
oman kaytoksen ja menemisten rajoittamisena. Myos omaishoitajien mielialat vaihtelivat aiempaa
enemman. Voimakkaita ajatuksia ja tunteita ei mydské&an aina pystytty hallitsemaan halutulla tavalla.
Yksi omaishoitajista kertoi kérsivansa ajoittaisista paniikkihairidistd. Useampi omaishoitaja puhui
avoimesti myos yleisestd alakulosta jopa masentuneisuudesta, mika sekin nahtiin merkkina
omaishoitajuuden henkisestd haastavuudesta.
Kyl mé sid maanraossa sit oon valilla. Menee péiva, et ma oon peiton alla ja aattelen et ei t&std tuu mitaan

ja et en ma jaksa. - - Et se on niinkun semmonen pahin juttu se, ettd ei saa oikeen hyvin nukuttua. Se
nukkuminen kyll& on aika térkee juttu jotenkin. H4NP

Joo mé oon ollu, siis mé oon ollu kauheen siis ssmmonen, mé oon aina ollu touhukas ja virkee ja innostunu
asioista ja et m& oon nyt niinkun sillain alistunu ja enké tosiaan osaa sillain iloita, ettd onhan mulla paljon
ilonaiheita, mutta kun ei jaksa iloitakaan. HSNP
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Sosiaalisen hyvinvoinnin tarkastelussa nousi vahvasti esille omaishoitajien elaméanpiirin
kaventuminen. Heidan harrastuksensa olivat lahes aina véhentyneet tai loppuneet kokonaan, silla
esimerkiksi kotoa poistuminen oli haastavaa, ellei jopa mahdotonta, tai he eivat vain jaksaneet enda
harrastaa. Moni kertoi kuitenkin kaipaavansa harrastuksiaan tai omaa aikaansa, silla he tiedostivat
néaiden hyvat vaikutukset. Syyna harrastusten poisjdénnille ei omaishoitajien mielestd ollut niinkaan
heidéan ikénsa vaan ennen kaikkea omaishoitajuuden tuoma rasitus. Harrastusten karsiuduttua myds
sosiaaliset kontaktit olivat auttamatta vahentyneet. Ystavid ja sukulaisia ei ehditty, kyetty tai
yksinkertaisesti jaksettu tavata. Sen lisdksi, ettd omaishoitajilla ei heidan mielestdén ollut aikaa
muille, niin aikaa itsellekaan ei pystytty erilaisista syista johtuen jarjestaméan. Osa omaishoitajista
hdmmasteli myos sité, kuinka jotkut heidan laheisisté ystavistaan olivat alkaneet karttaa heitd heidén
ldheisensa saatua Alzheimerin taudin diagnoosin.

- - Se, ettd meidan ystavat, sitd ma oon, pidan niinkun ik&vana asiana, etté et siis ndd meidan ne ystavét

siell, niin ihan niinkun Kkarttais meit, etta ei ne en&é koputakaan siihen meidan oveen, et saaks tulla istuun

iltaa tai tulkaa tdnne. Eli me ollaan ihan niinkun, me ollaan niinkun kaksin sielld, etta et ihan niinkun ihmiset

pités sitd niinkun tarttuvana tautina jotenkin, et ne ei niinkun kehtaa tulla héiritseen tai jotain tammosté, siis

semmonen kuva tulee ittelle. Et niinku se on musta ikdvéda. - - Ne ei ehka tee sitd, siis ehka tekee

tahtomattaan sen niinku sillai, ne ei ehka tajua. Sekin voi olla, et ne ei oikeen ti&, ettd mitd puhutaan. Mut

kummiski sama (mies) se on. Saattaa joskus unohtaa, mita se on puhunu, tai saattaa olla et se aihe on ihan

jotain ihan puuta heindd. Mutta mut nda meidan toiset ystavét, ne on, ihan osaa vaikka nauraa sille asialle

tai osataan kaikki nauraa sille asialle, vaiks saattaakin sanoo jonkun ihan hélmén asian jonkun asian
keskelld - -. H2NP

- - Joo, ettd tota, et kyl méa ihan henkisesti oon uupunu, mutta myds semmosia fyysisia oireita on tullu
hirveesti, ettd, ettd tota. Ja silla tavalla kapeuttanu elama hirveesti mda huomaan viimesen kolmen vuoden
aikana. Ett4 et md en tahdo uskaltaa l&htee matkoille, viikon matkoille, kun mé& oon ihan varma, etta se aiti
kuolee just nyt silla valin kun ma oon siella. Ma en osaa nauttia matkasta, kun maa pohdin, ettd mit& hanelle
tapahtuu taalla. Ja kun ei o ketdan sellasia ystavia kenelld on, ketka ois niinkun vastaavassa tilanteessa, etta
ois tammottid muistisairaita. H7NL

Omaishoitajien kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin muutoksia néaytti kertomusten perusteella yhdistavan
voimakas stressi sekd sen mukanaan tuomat lukuisat oireet, ajatusten ja tunteiden hallinta ja
elamanpiirin kaventuminen. Omaishoitajat suhtautuivat muutoksiin vaihtelevalla vakavuudella. Yksi
haastatelluista, joka oli jo entinen omaishoitaja, kuvailikin ymmartaneensa omaishoitajuuden
rankkuuden oikeastaan vasta sen paatyttya: ”- - Ma en ole enda mielestani hoitaja, ma oon taas

ihminen ja nainen.” (H1ONL)

Edellinen lainaus Kiteyttdd kyseisen omaishoitajan, mutta varmasti monen muunkin ajatukset

tehtdvan yhteydestd omaishoitajan kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin sek& l&heiseen suhteeseen.
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Omaishoitajan hyvinvoinnissa tapahtuneet muutokset voidaankin laskea omaishoitajan ja Alzheimer-
potilaan suhteessa ilmenneiden muutosten kolmanneksi komponentiksi. Kuten Alzheimerin taudin
eteneminen, niin myds omaishoitajan terveyden heikkeneminen vaikuttavat suhteen molempiin
osapuoliin. On ymmarrettavaa, ettd kaikki omaishoitajat eivat kuitenkaan ajattele omaishoitajuuden
kuormittavuudesta samalla tavalla. Yksi lukuisista syistd tdhdn saattaakin olla omaishoitajalle
tarjotun ja tdman vastaanottaman sosiaalisen tuen méara ja laatu, jotka kytkeytyvat nekin

omaishoitajan hyvinvointiin ja jaksamiseen.

6.3 Omaishoitaja ja sosiaalinen tuki

Haastateltavat kertoivat lukuisia esimerkkeja heille tarjotusta ja heidén vastaanottamastaan tuesta.
Esimerkit jaettiin kirjallisuudesta tutun sosiaalisen tuen kolmijaon mukaan emotionaalisen,

tiedollisen ja vélineellisen tuen ulottuvuuteen.

6.3.1 Emotionaalinen tuki
Omaishoitajien kertoman mukaan heidan vastaanottamansa sosiaalinen tuki jakautuu suhteellisen
tasapuolisesti emotionaaliseen, tiedolliseen ja vélineelliseen tukeen. Emotionaalista tukea saatiin
vaihtelevasti niin laheisiltd, ammatti-ihmisilta kuin harrastuksistakin. Emotionaalinen tuki nayttaytyi
haastateltavien kohdalla tukimuotona, jota he saivat pyytdmattaankin esimerkiksi ystavilta, laheisilta,
sukulaisilta ja naapureilta. Siitd huolimatta l&heisten tukea saatettiin myds kritisoida voimakkaasti,
koska tuen antajilta puuttui samankaltainen kokemus. Téllaista ongelmaa ei todettu vertaisilta saadun
tuen kohdalla.
Muistisairaudesta on hirveen vaikee puhua sellasten ihmisten kanssa, et niinkun sitd monta kertaa sanotaan,

ettd kuka niinkun ei tunne tata sairautta niin kuvittelee, ettd se on jollain tavalla tarttuvaa. Aina kun siita
puhutaan, niin se saa aikaan sen, etta toiset sairastuu. H7NL

- - Ja sit ndd vertaisryhmat, ndista saa sekd sitd semmosta arvokasta, ihan siis semmosta asiatietoo, tietoo

saa ja plus sitten sitd, ettd kun sielld ei tarvi, kun puolesta sanasta niinkun toiset ymmartaa, ettd mista on
kyse. Etta se, jos sivullinen antaa neuvoja ja muuta, niin se on yhta teoreettista ja tekis joskus mieli sanoo,
ettd niin tuu itte tdhan, ettd vaihdetaanko paikkoja. H5NP
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Kaikki haastateltavat etsittiin Pirkanmaan Muistiyhdistys ry:n vertaistukiryhmistd. Omaishoitajat
arvottivatkin vertaistuen hyvin korkealle ammattitaitoisen ohjauksen, ryhmén keskindisen
ymmarryksen sekd avoimen ilmapiirin vuoksi.
No ainakin se, ettd kun tapaa ihmisi&, jotka on monessa mielessé samanlaisessa eldméntilanteessa, samat
vaikeudet ja samat ongelmat, niin se lisdd semmosta yhteenkuuluvaisuudentunnetta ja antaa varmasti

voimaa kaikille kestéa ja sitten ihan ne jokaisen ainutlaatuiset kokemukset, niin niista oppii paljon. Ja sit se
semmonen lammin suhtautuminen. HINP

Ja sitten, no t&4 ryhmahan on ihan mulle semmonen henkireikd. Kun taalla ssmmoset ihmiset, joilla ei 0o
lahipiirissd muistisairasta, niin niilla ei oo hajuakaan, minkalaista sen kanssa on elda. Ja sitten taas naa,
jotka taalla on, niin me saatetaan nauraa jollekin asialle, mutta sille ei naureta niinkun silleen pahasti, vaan
sillé tavalla, ettd niinkun ymmarretaén toisiamme, ettd miten hulluja tilanteita tulee valilla ja, ja tota se on
ihan normaalia ja se on luonnollista ja td& on ta4 sairaus timmadnen. Niin musta se on niin hyvé, kun noiden
kans voi tuolla jutella ihan, ihan mista tahansa ja ne ymmartad. H3NL

Vertaistuen kuten my®s ammattilaisten tarjoaman emotionaalisen tuen piiriin on kuitenkin
hakeuduttava erikseen. Omaishoitajat listasivat Muistiyhdistyksen lisaksi muitakin yhdistyksié,
senioritupia ja muistikahviloita, joissa he yhdessa Alzheimer-potilaiden kanssa paasivét tapaamaan
samankaltaisessa elamantilanteessa olevia ihmisi& ja jakamaan kokemuksiaan. Haastateltavat olivat
selvasti tyytyvaisid tekeméstaan paatoksestd hakeutua lisatuen pariin. Erds omaishoitajista mainitsi
myos téllaisten vertaistukiryhmien mahdollistavan toisten auttamisen, mistd hén itse sai
lisdresursseja.

M4 oon aina hoitanu jotain vanhuksia koko elamani lapitte ja sit se, ettd kun mé ite tieddn mihin taakkaan,

milta tuntuu olla yksin sen asian kanssa, kun ei kukaan ymmarr& mistd s& puhut. Se on siis niin kauheeta.

Et kaiken sen tiedon mink& s& joudut itte hakeen, onneks (Muistiyhdistys) oli talla olemassa, taélta ma

sain hyvan tietopaketin ja osasin ruveta hakeen apua ja menin heti vertaistukiryhméan. Se on ollu kylla

mun pelastus ja siks maa haluan olla siind mukana nyt sitten antamassa sita tietoo seuraaville ja saada

ihmisid puhuun, ettd niitten ois helpompi olla. Sitd ei tarvi haveta eika salata. - - M& oon niinkun, voin olla
siind jollekin avuks. HLONL

Muutama omaishoitaja mainitsi myos hyotyvansd emotionaalisesti ladketieteen tai muiden
ammattilaisten tapaamisesta. Erilaisten ladkarien, psykologien, terapeuttien, mutta myds seurakunnan
edustajien todettiin tarjoavan tiedollisen tuen lisdksi my6ds emotionaalista tukea. Yli puolet
omaishoitajista puhui myds harrastusten térkeydestd psyykkisen hyvinvoinnin kannalta. Liikunta,
musiikki, teatteri ja ké&sitydharrastukset olivat haastateltujen keskuudessa suosittuja.
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Emotionaalisen tuen osalta omaishoitajat arvostivat selvésti eniten toisten ymmarrystd ja asioiden
jakamista puhumalla. Siitd huolimatta, ettd vertaistukiryhmat tarjosivat néitd emotionaalisen tuen
elementtejd, niita kaivattiin myos laheisilta: lisdd aikaa, lasnéoloa ja ymmarrysta. Valtaosa oli
vertaistukitapaamisten maaraan tyytyvaisid, mutta muutama haastateltavista kaipasi myos lisaa

tapaamisia ja juttuseuraa.

6.3.2 Tiedollinen tuki

Omaishoitajat saivat tiedollista tukea useammasta eri lahteestd. Tiedollista tukea haettiin
omatoimisesti paljon niin Internetin ja kirjallisuuden kuin myds ammattilaisten vélityksella. Myos
ldheiset ja vertaiset saattoivat tarjota informatiivista apua omaishoitajille. Laheisten tiedollinen tuki
nayttaytyi usein kokemuksiin pohjautuvana tai ohjaamisena muiden tukea tarjoavien tahojen luo.
Omaishoitajien mielestd relevantimpaa, kokemuksiin pohjautuvaa tiedollista tukea he saivat
kuitenkin vertaistukiryhmisté ja erilaisilta ammatti-ihmisiltad. Haastateltavat nostivat esille hyvina
tiedollisen tuen l&hteind esimerkiksi Muistiyhdistyksen ja Kelan tarjoamat koulutukset ja
kuntoutukset. Erityismaininnan saivat ladke- ja hoitotieteen ammattilaisten lisaksi myds logopedian,
talous- ja lakiasioiden edustajat.

Sitten me oltiin, pari vuotta sitten t&alla oli t4a logoterapiaryhmd. Se anto hirveesti, ja mulla on se vihko

tallessa, kun ne tehtévét ja piti aina sitten niinkun tyostaa néita asioita. Joo ja me saatiin, aina meill& oli

kakstoista kertaa ja se oli semmonen Kiintee siis ryhmad ja siihen piti sitoutua, ettei voinu tulla ja menna

kuinka tykkas. Ja tota nyt ma olisin, kun siitd on nyt kaks vuotta aikaa, niin maa naita tossa luin sité vihkoo

ja niitd omia ajatuksia, niin huomasin, etta kylla kahdessa vuodessakin on taas paljon muuttunu. Se oli niin

semmonen, kuitenkin semmonen niinkun positiivinen ja tulevaisuuteen uskova ja tdmmonen se mun
néakemys - -. HSNP

Tiedollista tukea edella mainittujen alojen edustajilta toivottiin kuitenkin lisaa esimerkiksi kurssien,
pienryhmatapaamisten, luentojen tai informatiivisempien esitteiden muodossa. Tietoa kaivattiin itse
taudista, talous- ja oikeusasioista, Alzheimerin tautiin sekd omaishoitajuuteen liittyvien
paperiasioiden hoidosta ettd kunnan terveydenhuollon vastuuhenkil@ista. Tiedon selkeys oli toinen

toive. Sitd kaivattiin erityisesti kunnan ja terveydenhuollon ammattilaisilta.

6.3.3 Vélineellinen tuki
Omaishoitajat joutuivat usein joko maksamaan hyvin konkreettisena pidetysta vélineellisesta tuesta

tai anomaan sitd. Tukea saatiin niin la&kityksen, siivouksen kuin rahallisenkin avun muodossa,
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erilaisten teknologisten apuvélineiden kautta sekd omaishoitajan oman ajan mahdollistavien tahojen
kautta. Omaishoitajan ja potilaan kayttamat ladkkeet tulivat ladkareiden maaraamina. Rahallisella
avulla omaishoitajien kertomuksissa viitattiin virallisten omaishoitajien saamaan omaishoidon
tukeen. Muutama haastateltavista oli myds paéssyt osallistumaan lyhytkestoiseen, kokeiluluontoiseen
pilottiryhnméahankkeeseen, jossa omaishoidon vapaita vaihdettiin rahaksi. Tamé mahdollisti erilaisten
sairauteen liittyvien tukipalveluiden ostamisen. Muutama omaishoitaja mainitsi myos hyédyntavansa

erilaisia apuvélineitd tai palveluita, kuten turvaranneketta, mobiilipaikanninta tai siivousapua.

Tarkeimpina valineellisen tuen muotoina nousivat esille kuitenkin omaishoitajien vapaiden ja oman
ajan mahdollistavat tahot. Kotisairaanhoito, hoitokodit ja péivakeskukset olivat omaishoitajille
erittdin tarkeitd oman ajan ja levon mahdollistajia. Virallisille omaishoitajille kertyy muutama paiva
kuukausittaista vapaata, mutta omaishoitajat kokivat joskus hyvinkin hankalana vapaiden pitamisen
Alzheimer-potilaan kieltdytyessa lahtemasta pois kodistaan. Taman vuoksi myos l&heisten apu oli

omaishoitajille &d&rimmaisen tarkeaa.

Vilineelliseen tukeen kaivattiin kuitenkin myos paljon parannusta. Omaishoitajat puhuivat paljon
hankalien vuorovaikutustilanteiden yhteydessé haastavuudesta jatta& potilas yksin tai hankaluudesta
saada tatd poistumaan kodista. Haastateltavat toivoivat hoitoavun kehittdmistéa siten, ettd apua ja
palveluita tuotaisiin hoitolaitoksista enemman kotiin my6s esimerkiksi kulttuuripalveluiden
muodossa.
Semmosta tukee, ettd joku tulis ja taikka olis joku sellanen taho, misté sais helposti hoitajan hdnen kanssaan
esimerkiks paivaks, muutamaks tunniks péivés tai sitten muutamaks péivéks. Jos hén ei l&hde néihin

hoitokoteihin, et joku vois olla hédnen kanssaan péivén taikka vaikka kolme péivéaé ja kolme yotd, et kun
yksin han ei parjaa. HINP

- - Kylldhdn ndité tietysti on tallasia niinkun péivéakeskuksia ja timmosié intervallijaksoja ja niitd nyt on
paivéakin on, mutta jos oma laheinen ei 0o niinkun lahddssé mihinkaan, han ei halua lahted mihinkéén, - -
etté ei pysty ees toteuttaankaan sitd, jos niitd mahollisuuksia oliskaan. Niin ei tammdsid kotiin tuotavia
palveluita, - - kun on timma@sesta muistisairaasta kyse, niin etta ois niitd kotiin tuotavia kulttuuripalveluita.
- - Etta tulis antaa sellasia virikkeitd. HGNL

Osa haastateltavista oli harmissaan kykenemattomyydestdén hyodyntaa tiettyja palveluita, jotka oli
tarkoitettu vain virallisille omaishoitajille tai vasta taudin tietyn etenemisvaiheen jalkeen. He pohtivat
myos erilaisten hoitorinkien jarjestdamisen mahdollisuutta yhtend vélineellisen tuen muotona.

Omaishoidon tukea oltiin myds valmiita vaihtamaan lisdvapaapdiviin, silld omaishoitajan
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hyvinvoinnin ja jaksamisen ndhtiin olevan avainasemassa potilaan hyvinvoinnin ja kotihoidon

jatkuvuuden nakokulmasta.

Kokonaisuudessaan haastatellut omaishoitajat ymmarsivat eri sosiaalisen tuen muotojen hyvét ja
huonot puolet sek& tunnistivat heille sopivimmat tavat hyodyntéé tukea. Omaishoitajilta 10ytyi myds
paljon parannusehdotuksia sekéd toiveita heille tarjottavista tukimuodoista. Sosiaalisen tuen ja
erityisesti vertaistuen nahtiin myos olevan yhteydessé hankalien vuorovaikutustilanteiden ja niihin

liittyvien tunnereaktioiden hallintaan.

Tutkielman tulosten yhteenvetona voidaan todeta Alzheimer-potilaan ja tdmé&n omaishoitajan
valisessd suhteessa ilmenevan lukuisia eriasteisia hankalia vuorovaikutustilanteita. Tilanteiden
arvioiminen hankalaksi oli omaishoitajien keskuudessa hyvin subjektiivista kuten myos tilanteisiin
reagoiminenkin. Haastatteluissa esiintyneistd hankalista vuorovaikutustilanteista 10ytyi kuitenkin
my0s paljon yhtenevéisyyksié ja ne onnistuttiin jarjestdmadn neljaén eri tasoon ominaisuuksiensa
seka omaishoitajien reaktioiden perusteella. Haastateltavat ajattelivat Alzheimerin taudin ja
omaishoitajuuden olevan yhteydesséd hankalien vuorovaikutustilanteiden syntyyn muun muassa
potilaan ja tdm&n muuttuneen l&heissuhteen vuoksi. He uskoivat vakaasti erityisesti vertaistuen, mutta
my6s muiden sosiaalisen tuen muotojen olevan yhteydessd suhtautumiseensa hankaliin
vuorovaikutustilanteisiin sekéd kokonaisvaltaiseen hyvinvointiinsa. Kaikesta huolimatta omaishoitajat
eivat mielestddn hallinneet elaméansa ja hyvinvointiaan enda samalla tavalla kuin ennen laheisen

parantumatonta muistisairautta.
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7 POHDINTA

7.1 Johtop&atoksia

Tutkielman tavoitteena on ymmartdd Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan Vvélisid hankalia
vuorovaikutustilanteita ja tarkastella niiden sek& sosiaalisen tuen yhteyttd omaishoitajan
hyvinvointiin. Hankalat vuorovaikutustilanteet Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan valilla ajatellaan
aiempaa tutkimuskirjallisuutta laajemmin (vrt. esim. Egan ym. 2010, Small ym. 2003, Small & Perry
2005). Ulkopuolelta havaittavien toiminnallisten ongelmien liséksi kaikki omaishoitajan ja
Alzheimer-potilaan Vvélilld syntyvat tilanteet, jotka aiheuttavat vahintdan toisessa osapuolessa
voimakkaita kielteisid tunnereaktioita, voidaan laskea hankaliksi vuorovaikutustilanteiksi. Ne ovat
omaishoitajien ndkokulmasta yhteydessa niin heidan hyvinvointiinsa kuin heidén ja sairastavan
laheisen véliseen suhteeseenkin. Hankalien vuorovaikutustilanteiden avoin tarkastelu ja laajempi
tutkiminen nostavat tutkittavien kokemukset vertaistuellisesti myods sen ulkopuolelle jaavien
tietoisuuteen. Aiheen tutkiminen voi auttaa omaishoitajia nakemaén hankalat vuorovaikutustilanteet
uudessa valossa ja samalla olla yksi heidén arkeaan helpottava seikka. Mitd vahemmaé&n omaishoitajat
pystyvat jakamaan omia kokemuksiaan ja vastaanottamaan ymmaértavaa tukea, sitd suurempi heidan

kokemansa taakan tunne todennakoisesti on.

Omaishoitajien kertomuksissa nousee esille toistakymmenté hankalaa vuorovaikutustilannetta, jotka
tassd tutkielmassa jaetaan omaishoitajan reaktioiden ja niiden voimakkuuden perusteella neljaan
tasoon: jatkuva toistaminen, hermostuminen, syyllistyminen ja véltteleminen. Mitd pidemmélle
tasoissa edetdén, sitd haastavampina omaishoitajat kuvailevat tilanteet ja myos tasojen valinen
syklinen eteneminen on mahdollista. Téarkeda hankalissa vuorovaikutustilanteissa on kuitenkin
huomata, ettd riippumatta syystd, hankaluuden kokemus syntyy yksilollisesti. Miten omaishoitaja
tulkitsee tilanteet ja ennen kaikkea, hyvaksyykd hén ajatuksensa ja tunteensa hankalien tilanteiden
yhteydessd, on sek& suhteen ettd hyvinvoinnin kannalta merkitsevad. Tunteiden kieltdminen on
toimintatapana resursseja kuluttavaa ja pitkadn jatkuessaan se vaikuttaa kaikkiin, niin fyysisen,
psyykkisen kuin sosiaalisenkin hyvinvoinnin osa-alueeseen ja erityisesti omaishoitajan ja Alzheimer-

potilaan keskinéiseen suhteeseen.
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Chesla ym. (1994, 3-8) ja Ablitt ym. (2009, 504) jakavat omaishoitajan ja Alzheimer- tai muun
dementiapotilaan vélisen suhteen kolmeen tai neljadn kategoriaan. Jaotteluillaan (jatkunut, jatkunut,
mutta samalla muuttunut, keskeytynyt suhde tai jatkuvuus, vastavuoroisuus, irrallisuus, velvollisuus)
he luokittelevat suhteen sen mukaan, miten omaishoitaja tulkitsee potilaassa tapahtuneita muutoksia,
millainen motivaatio omaishoitajuutta kohtaan hanella on seka millainen suhteen laatu oli ennen
tautia. Tassa tutkielmassa omaishoitajien kertomukset taudin ajalta antavat kuitenkin viitteita siita,
ettd omaishoitajan ajatukset, tunteet ja motivaatio muuttuvat taudin edetessd. Jos hankalien
vuorovaikutustilanteiden muuttuminen taudinvaiheiden ja oireiden edetessd on mahdollista, niin
my06s suhteen muuttumisen mahdollisuuteen on aineksia. Cheslan ym. (1994, 3-8) ja Ablittin ym.
(2009, 504) suhdetyypit ovat perusteltuja, mutta viittaavat mitd luultavimmin taudin toteamisen
jalkeiseen aikaan. Siitd huolimatta suhde ei valttdmatta edusta vain ja ainoastaan yhta kategoriaa.
Omaishoitaja saattaa suhtautumisellaan ja toiminnallaan painottaa jotakin kategoriaa toista enemman.
On myds mahdollista, ettd suhde kay lapi prosessinomaisen siirtyman suhdetyyppien vélilla (Wuest
ym. 1994).

Ablittin ym. (2009, 499-501) suhdejaottelusta huolimatta he uskovat dementian vaikuttavan
omaishoitajan ja potilaan suhteessa erityisesti sen vastavuoroisuuteen, viestintddn, jaettuihin
aktiviteetteihin ja suhteen onnellisuuteen niitd heikentden. T&ssé tutkielmassa vastavuoroisuuden
heikkeneminen Alzheimer-potilaan ja omaishoitajan suhteessa nékyy esimerkiksi siten, etta
omaishoitajat kokevat usein asioiden pyorivén vain potilaan ympaérilla. Omaishoitajat ajattelevat, etta
heidan &anensd ja ajatuksensa eivét tule samalla tavalla kuulluiksi. Koska potilas ei endé kykene
hoitamaan hénelle tuttuja askareita, omaishoitajalle ja& tdysi vastuu myods arjen yll&pitdmisesta.

Vastavuoroisuuden heikkeneminen kiteytynee ndin ollen roolien painotusten muuttumiseen.

Parisuhteen tai lapsi-vanhempi -suhteen asteittainen muuttuminen kohti hoitaja-potilassuhdetta pitéa
sisallaan oletuksen suhteen vastavuoroisuuden epatasapainosta. Tama péatee valitettavan usein myos
psyykkisen hyvinvoinnin yllapitdmiseen. Hoitaja-potilassuhdetta lahenevassa suhteessa Alzheimer-
potilaan omaishoitaja voi usein jadda vailla kaipaamaansa l&dheisyyttd, lohdutusta, anteeksipyyntoa
tai ylipdatdan hanen tunteidensa huomioon ottamista. Muun muassa Derlega (1984, 2) on sita mielta,
ettd vastavuoroinen itsestdan kertominen ja ajatusten, tunteiden sekd kokemusten jakaminen ovat
aarimmaisen téarkeita laheisessa suhteessa. Tehokas viestintd on myos yksi valttdmatén osa laheiseen

suhteeseen sitoutumista. Vastavuoroisuuden radikaali heikkeneminen voi pahimmillaan johtaa
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omaishoitajan sitoutumisen heikkenemiseen suhteessa ja ilmetd hoidon laiminlyonting tai
parisuhteessa eroajatuksina, silla suhde ei ole enédé tyydyttava (Hatfield; Reisin & Shaverin 1988, 373
mukaan). Myds omaishoitajan kokonaisvaltainen hyvinvointi voi romahtaa, varsinkin silloin, jos han

ei ole taysin hyvaksynyt vanhojen roolien muuttumista taudin myoté.

Ablittin ym. (2009, 499-501) esille nostama viestinnan heikkeneminen on myés odotettu muutos
muistisairaan l&heisesséd suhteessa tautiin kuuluvien oireiden vuoksi. Té&ssé tutkielmassa
vuorovaikutuksen muutokset nousevat esille niin hankalien vuorovaikutustilanteiden kuten myos
vuorovaikutuksen méaéran, roolien ja ristiriitojen muodossa. Viestinnan heikkeneminen nékyy
suhteessa erityisesti omaishoitajien lisddntyneend jatkuvana toistamisena, hermostumisena,
syyllistymisena seka valttelemisena, jotka ovat myos hankalien vuorovaikutustilanteiden nelja tasoa.
Vuorovaikutus heikkenee niin maaréllisesti kuin laadullisestikin. Roolien painotusten muuttumisessa
puheenaiheet  pintapuolistuvat ja  omaishoitajan  vuorovaikutustyyli ~on  pdadasiassa
tehtavéorientoitunutta. Sairaudesta aiheutuva vuorovaikutuksen heikentyminen lisdd hankalien
vuorovaikutustilanteiden ja konfliktien todennakdisyytta suhteessa. Sairaus nayttaa saavan aikaan
my0s sen, ettd omaishoitaja kokee asioiden selvittdmisen puhumalla jossain taudinvaiheessa
mahdottomaksi tai turhaksi. Muistisairaan omaishoitajalla tallainen asioiden selvittdmaétta jattdminen
saattaa jaada vaivaamaan pitkéksikin aikaa ja lisata siten stressin ja taakan tunnetta, sekd vaikuttaa
Kielteisesti hanen itsetuntoonsa. On my6ds mahdollista, ettd kasittelemattomat ristiriidat heijastuvat

suhteen lisdksi Alzheimer-potilaan hoitoon.

Kuten Ablittin ym. (2009, 499-501) niin my0ds tdman tutkielman tulokset osoittavat Alzheimerin
taudin vaikuttavan omaishoitajan ja potilaan suhteessa heidén yhteisiin aktiviteetteihinsa.
Omaishoitaja kokee usein suurta vaikeutta toteuttaa vanhoja harrastuksia yhdessa tai erikseen, vaikka
yhdessdolo onkin hanen mielestdan lisadntynyt sairauden myo6td. Syyna talle on hankaluus jattaa
potilasta yksin tai saada hanta lahtemaan harrastuksiin. Joskus uusia aktiviteetteja tulee lisaa, kuten
esimerkiksi vertaisryhméssa kayminen, mutta sairautta edeltdneeseen aikaan suhteutettuna
aktiviteetit selkedsti vahenevét. Sekda yhteisten ettd omien aktiviteettien vahennyttyd myos
omaishoitajan mahdollisuudet lievittdd stressia mieluisan tekemisen muodossa todenndkdisesti
supistuvat. Kotiin jadmisen pakko ja jatkuva hoitotilanteessa eldminen ilman omaa aikaa
todennékoisesti korostavat vuorovaikutustilanteiden kokemista hankalina, kun vastapainona hyvat,

jaettujen aktiviteettien kautta luodut myonteiset kokemukset ovat vahissé.

68



Kaikesta huolimatta sek& haastatellut omaishoitajat ettd Ablitt ym. (2009, 499-501) ovat sitd mielta,
ettd laheisyys, emotionaalinen lamp6 ja vastavuoroinen kiintymys séilyvét suhteessa sairaudesta
huolimatta tai jopa lisdantyvat sen myotd. Omaishoitajien eroajatukset ennen taudin virallista
diagnoosia viittaavat kuitenkin Blisznerin ja Schifflettin (1990) kuvaamaan laheisyyden hetkelliseen,
radikaaliin heikkenemiseen taudin diagnosoinnin aikoihin. Laheisyys néyttaa yllattden palaavan ja
eroajatukset vahenevan, kun suhteessa tapahtuneille kielteisille muutoksille saadaan selitys
Alzheimerin taudin diagnoosilla. Eroajatusten aikaiset mietteet ja tunteet ovat kuitenkin niin
voimakkaita, ettd niiden pois pyyhkiytyminen vaikuttaa ulkopuolisen mielestda mahdottomalta.
Eroajatukset saattavat saada omaishoitajalle aikaan hyvin hapeéllisen ja syyllisen olon, silld sairaan
jattdminen on Suomessa vield jossain méaarin tabu. Itsensé syyllistdmisen tunteiden tukahduttaminen

kaantyy todennékdisesti omaishoitajaa vastaan ja heikentda tdiman hyvinvointia.

Haastatellut omaishoitajat ovat Ablittin ym. (2009, 499-501) ja Eloniemi-Sulkavan ym. (2002, 52—
55) ajatuksista poiketen sitd mieltd, ettd heiddn suhteensa on sairaudesta huolimatta lammin.
Todennékoisesti laheisyyden, emotionaalisen lammaon, kiintymyksen ja yleisen ilmapiirin sdilyminen
vaikuttavat hankalia vuorovaikutustilanteita voimakkaammin omaishoitajan ajatuksiin suhteen
onnellisuuden séilymisestd. Useamman haastatellun omaishoitajan tapa puhua tilanteestaan viestii
ajatuksista, joiden mukaan asiat voisivat olla huonomminkin. Tallainen ajattelu voi olla merkki
hyvaksymisestd, eréédnlaisesta selviytymiskeinosta tai esimerkiksi Wuestin ym. (1994) irti
paastamisen vaiheesta. Wuestin ym. (1994) mielesta omaishoitajan ja potilaan suhde kay lapi
siirtyman l&heisyydesta vieraantumiseen. Eroajatusten hetkell& ollaan vasta siirtyman alussa, jolloin
l&heisen huomataan muuttuneen, mutta muutosta selitetadn sairaudesta riippumattomilla syill& (ks.
lisdd Wuest ym. 1994, 439-442). Lopulta tilanteen vakavuuden sisdistdminen johtaa siihen, ettd
muuttuneelle kaytokselle haetaan selitysta suhteen ulkopuoliselta edustajalta, usein muilta laheisilta
ja lopulta laakariltd. Taudin hyvéksymisen seurauksena omaishoitajat alkavat vahitellen paastaa irti.
He ymmartavat avun tarpeensa ja vaiheittain luopuvat omaishoitajuuden vastuusta. Tama voi
kuitenkin tapahtua omaishoitajan oman hyvinvoinnin ndkokulmasta kovin myéhaan varsinkin, jos
omaishoitajalla ei ole mahdollisuutta vertaistukeen. Hyvinvoinnin heikkeneminen voi myds olla yksi

vieraantumista edistava tekija.

Wauestin  ym. (1994) kuvaamaa omaishoitajien vieraantumista voidaan pitdd erdénlaisena

hyvéksymisprosessina, jonka omaishoitajien on kaytdva lapi omalla yksilolliselld tavallaan ja
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aikataulullaan. On kuitenkin vaikea olla pohtimatta, miten omaishoitajien taakan tunnetta kyettéisiin
mahdollisesti keventdamé&én nopeuttamalla siirtymistd. Toisaalta, vaikka prosessiin pystyttéisiinkin
vaikuttamaan, ei se vélttdmattd olisi tarkoituksenmukaista, silla asioiden sisaistdminen ja

hyvaksyminen eivét tapahdu ulkopuolisesta painostuksesta.

Taman tutkielman tulosten pohjalta esille nousseet hankalien vuorovaikutustilanteiden nelja tasoa
voidaan myds n&hdd osana omaishoitajan irtaantumista ja hyvéaksymistd. Tasojen hankalat
vuorovaikutustilanteet saattavat painottua joissain taudinvaiheissa enemméan Kkuin toisissa ja
joidenkin henkildiden kohdalla enemman kuin toisilla. Ensimmadisen tason hankalat
vuorovaikutustilanteet voivat aikaansaada taudin alussa voimakkaampia tunnereaktioita, mutta
my6hemmin ne todennakdisesti nahdaéan toisin. Omaishoitajat kuvailevat esimerkiksi ensimmaisen
tason teemoja haastattelutilanteessa odotettuina Alzheimerin oireet tuntien, vaikka ne ovat ennen

taudin virallista diagnoosia aiheuttaneet heissé voimakkaita kielteisia tunnereaktioita.

Tutkielmaa varten haastatellut omaishoitajat kertovat tarinoita arjestaan pitkénkin ajan takaa. Sen
vuoksi ei voida olla varmoja siitd minké asteisessa tunteiden ja ajatusten hyvaksymisen tilassa he
ovat. Tunnereaktioiden ja tilanteiden hankaluuden voimistuminen tasojen edetessa viittaa kuitenkin
siihen, ettd hyvaksymista on tapahtunut. My6s omaishoitajien olemus haastattelutilanteessa tukee tatéa
ajatusta. Omaishoitajat itse kokevat vertaistuen olevan suuri osatekija heidadn hyvinvointinsa
yllapitdmisessa. Voidaan ajatella, ettd omaishoitajien korostamat vertaisten samankaltaiset
kokemukset ja niista keskusteleminen auttavat omaishoitajaa tunnistamaan kokemansa tunteiden ja
ajatusten kirjon paremmin sekd hyvaksymaan ne. Vertaistuki on kuitenkin tukimuoto, jota on itse
aktiivisesti haettava, mink& vuoksi suuri osa Alzheimer-potilaiden omaishoitajista saattaa jaada jopa
taysin vaille tdmén Kkaltaista hyvaksymisprosessin osaa. Vertaistuen ulkopuolelle jaéneet
omaishoitajat kokevat todenndkoisesti ensimmaisenkin tason hankalat vuorovaikutustilanteet
voimakkaammin tai heidan hankalaksi kokemansa tilanteet voivat erota vertaistuen piirissé olevien

kokemuksista suurestikin.
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7.2 Tutkielman arviointi

Tutkimusongelmaan ja tutkimuskysymyksiin vastaamiseksi tutkielmaa varten haastateltiin
kymmentd, idltddn 63-72-vuotiasta Alzheimer-potilaan naispuolista omaishoitajaa Pirkanmaalta.
Puolet haastateltavista toimi virallisesti omaishoitajina ja loput haastateltavat tekivéat vastaavaa tyota
ilman virallista omaishoitajasopimusta. Haastateltavien maarédd olisi voitu lisatd, jolloin
haastateltavien edustama joukko olisi mitd luultavammin ollut niin idn, sukupuolen Kkuin
ympéristotekijoidenkin puolesta heterogeenisempi. Tulosten jaottelu olisi tuolloin saattanut olla
toisenlainen tai nykyinen jaottelu olisi voinut saada vahvemman tuen aineistosta. Haastateltavien
méaard ei myosk&adn mahdollistanut vertailua eri omaishoitajatyyppien kuten vanhempiensa
omaishoitajien ja puolisoidensa omaishoitajina toimivien vélilla. Haastateltavien homogeenisuus ei
antanut aineksia vertailla vertaistukea hyddyntavien ja vertaistuen ulkopuolelle jaéneiden
nakemyksia hankalista vuorovaikutustilanteista tai sosiaalisen tuen merkityksesta. Aineisto kuitenkin

rohkaisee Pirkanmaan alueen omaishoitajia hakeutumaan toimivien vertaistukipalveluiden piiriin.

Haastatteluaineisto Kkeréttiin puolistrukturoidun teemahaastattelun keinoin. Menetelmavalintaa on
aiemmin tutkielmassakin perusteltu muun muassa sen joustavuudella ja soveltuvuudella aran
tutkimusaiheen selvittdmiseen (ks. liséa luvusta 5.1 Tutkimusmenetelman valinta). Kaiken kaikkiaan
haastateltavien voidaan todeta olleen yhteistyokykyisid ja avoimia hyvinkin arkaluontoisen aiheen
aarelld, vaikka haastatteluissa ei voitukaan taata kyselylomaketutkimuksen kaltaista anonyymiutta
(Hirsjarvi & Hurme 2011, 36). Tutkimusongelmaan vastaamisen kannalta menetelmé&valinnan
voidaan kuitenkin todeta toimineen suhteellisen hyvin. Hirsjarven ja Hurmeen (2011, 34-35) mukaan

menetelmavalinnan hyviin puoliin sisaltyy kuitenkin aina myés haasteita, jopa ongelmia.

Joustavan ja vapaamuotoisemman aineistonkeruumenetelmén valinta korostaa myods Hirsjarven ja
Hurmeen (2011, 35) mielestd haastattelutaidon ja -kokemuksen merkitystd. Haastattelija saattaa
esimerkiksi kokemattomuuden, ennakko-oletusten tai tarkkaavaisuuden herpaantumisen vuoksi
ohjata haastateltavan ajattelua sek& vastauksia. Tassa tutkielmassa ohjaamista pyrittiin valttdmaan
esittdamélld haastateltaville avoimia kysymyksid ja viemalld haastattelua eteenpdin heidéan
vastaustensa pohjalta. Koska haastattelutilanteiden haluttiin muistuttavan mahdollisimman paljon
avointa keskustelua, esiintyi niissa vadjaamattd myos suljettuja kysymyksia, erityisesti tarkentavien

kysymysten kohdalla.
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Suljettujen, tarkentavien kysymysten avulla pystyttiin sekd tarkentamaan vastauksia etta
vahvistamaan haastateltavan ymmarretyksi tulemisen tunnetta. Arkaluontoinen tutkimusaihe vaatikin
erityisen huolellista luottamuksellisen ilmapiirin rakentamista haastattelijan toimesta. Haastattelijan
ja haastateltavan valinen luottamus kannustaa haastateltavaa vastaamaan avoimesti ja rehellisesti,
jolloin mit4 todenndkdisemmin myods valtytddn sosiaalisesti suotavien vastausten kokoelmalta
(Hirsjarvi & Hurme 2011, 35). Tassé tutkielmassa useampi seikka saattoi vaikuttaa haastateltavan
avoimuuteen. Erds haastateltavista kertoi haastattelunsa alussa epdilevansd kykyaan vastata
haastattelijan esittdmiin kysymyksiin. Epdily perustui hdnen mukaansa muiden jo haastateltujen
henkil6iden kertomuksiin haastattelutilanteesta ja kysymyksista. Haastateltavien tuntiessaan toisensa
ja tietéesséén toistensa osallistumisesta haastatteluun ei sovi unohtaa heidan haluaan keskustella
asiasta keskendan. Haastattelija olisikin voinut painottaa omaishoitajille haastattelutilanteen

molemminpuolista luottamuksellisuutta ja sen merkitystd enemman.

Haastatteluiden toteuttamisen liséksi tarkkaavaisuutta vaadittiin myds nauhoituksessa. Teknisilta
ongelmilta haluttiin vélttya, mink& vuoksi myos testihaastattelu nauhoitettiin ja nauhoitteeseen
tutustuttiin huolella. Mahdolliset héiridtekijat pyrittiin minimoimaan suljetuilla haastattelutiloilla.
Haastateltavat asettautuivat haastattelutilanteissa nauhurin l&helle kuitenkin siten, etté se ei hairinnyt
heitd. Huolellisen esitydn ansiosta vain yhden litteroinnin yhteydessa havaittiin haastatellun
muutaman virkkeen peittyneen liikenteen melun alle. Tdma ei vaikuttanut oleellisesti haastateltavan

vastausten ymmartamiseen.

Kuten jo aiemmin todettiin, ymmérrys ja tulkinta ovat oleellinen osa fenomenologis-hermeneuttiseen
perinteeseen kuuluvaa laadullista tutkielmaa. Tutkielman tekija on se, joka yksin muodostaa aineiston
pohjalta holistisen ndkemyksen tutkittavasta ilmiostd. Yksi haasteista on seka kuvailla etta perustella
tehdyt valinnat, tulkinnat ja paatelmat (Metsamuuronen 2006, 202). Hirsjarven ym. (1997, 226-228)
sekd Tuomen ja Sarajarven (2002, 20) mukaan aineiston kerdd@mis- ja analyysimenetelmien tarkka
kuvailu edistévat tutkielman arviointia seka parantavat tulosten uskottavuutta. Tarkan kuvailun linjaa
pyrittiinkin toteuttamaan niin menetelmavalinnassa, sen toteuttamisessa, aineiston analyysissa kuin
niiden arvioinneissakin. Tulkintaa tukevien lainausten esittdminen selvent&d tutkielman tekijan

tulkinnassaan toteuttamaa logiikkaa.
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7.3 Jatkotutkimusaiheita

Taman tutkielman niin tulosten kuin menetelman arvioinnin pohjalta voidaan nostaa esille erilaisia
jatkotutkimusaiheita. Tutkielma itsessdd&n on my6s mielekds toistettava, silld hankalien
vuorovaikutustilanteiden kuvio ja jaottelu kaipaavat vahvistusta laajemman sek& monipuolisemman
tutkimusaineiston avulla. Hankalien vuorovaikutustilanteiden kuvio heijastaa hyvin tata tutkielmaa
varten haastateltujen omaishoitajien linjaa. Vaikka kuvion yleistettavyyttd ajatellen ei
tutkimuskirjallisuudesta 16ydykaan vield tarpeeksi aineksia, kuvio voi kuitenkin toimia esiasteena
tulevaisuudessa mahdollisesti kehitettavélle Alzheimer-potilaan ja h&nen omaishoitajan vélisia
hankalia vuorovaikutustilanteita kuvaavalle mallille. Tallaisen mallin kehittdminen yksil6llisesti
etenevdn taudin ja vuorovaikutussuhteen kohdalla, vaatii kuitenkin taustalleen lukuisia

laajamittaisempia tutkimuksia.

Niin hankalia vuorovaikutustilanteita kuin niistd muodostettua kuviotakin olisi syyta tarkastella
useammassa eri taudinvaiheessa tai pitkittaistutkimuksena. Mahdollista on, etta eri taudinvaiheissa
hankalat vuorovaikutustilanteet nayttaytyvat omaishoitajille hyvinkin erilaisina ja joku kuviossa
esitetyistd tasoista jaa pois tai niitd tulee lisaa. Tallaisen tutkimusmuodon yhteydessa mahdollistuisi

my06s varmempi omaishoitajatyyppien luominen tai erilaisten prosessien tarkempi kuvaaminen.

Suuremmalla tutkittavajoukolla vertaileva ote aineiston sisdlla olisi myds mahdollista.
Omaishoitajatyypit, heidan ikansd, sukupuolensa tai Alzheimer-potilaan taudinvaihe voisivat toimia
vertailua ohjaavina nakokulmina. Kuten Kkirjallisuusosiossa verrataan Alzheimerin taudin seka
terveen ikdantymisen vaikutuksia vuorovaikutukseen, voisi titd ajatusta viela syventda.
Mielenkiintoista olisi verrata esimerkiksi Alzheimer-potilaan ja h&dnen omaishoitajana toimivan
puolison vélisesséd suhteessa ilmenevid hankalia vuorovaikutustilanteita terveesti ik&antyvien
pariskuntien vélisiin hankaliin tilanteisiin. Alzheimer-potilaiden omaishoitajien vertailu muiden
dementiatyyppien tai pitkaaikaissairaiden omaishoitajien kanssa hankalien vuorovaikutustilanteiden

ja hyvinvoinnin nédkdkulmasta voisi sekin nostaa esille mielenkiintoisia tuloksia.

Rohkea laajennus hankalien vuorovaikutustilanteiden tutkimiseen olisi tarkastella tilanteita myos

sairastavien ndkokulmasta. Menetelmétriangulaatiota hyoddyntden omaishoitajan ja potilaan
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haastattelemisen liséksi heitd voitaisiin my0s havainnoida. N&in saataisiin vuorovaikutuksen
molempien osapuolten ajatukset kuuluviin. Ulkopuolinen havainnoitsija voisi myods vahvistaa
osapuolten ajatuksia havainnoillaan tai tuoda niihin jotain lisd4. Havainnointiin seka Alzheimer-
potilaan haastatteluun liittyy kuitenkin paljon sek& eettisié ettd kaytdnnon haasteita, minka vuoksi
tassa tutkielmassa péaadyttiin haastattelemaan vain omaishoitajia. Heitd haastateltaessa haasteita on

huomattavasti vahemman, vaikka tutkimuksellinen ndkékulma jaakin hieman suppeammaksi.

Eettisyyden periaatteet nakyvat tassa tutkielmassa menetelmévalinnan ja haastateltavien rajaamisen
lisaksi omaishoitajien allekirjoittamassa haastatteluluvassa. Lomakkeen (ks. LITE 2)
allekirjoittaessaan omaishoitajat hyvéksyivat haastattelun nauhoittamisen ja haastatteluaineiston
anonyymin hyédyntdmisen tutkielmassa. Omaishoitajilla oli myés mahdollisuus jattda kertomastaan
joitain seikkoja haastattelun ulkopuolelle tai vetdytyd haastattelusta kokonaan. Haastattelut
jarjestettiin - yhtd lukuun ottamatta omaishoitajille sekd potilaille tutuissa Pirkanmaan
Muistiyhdistyksen tiloissa joko potilaan tai molempien vertaistukiryhmien aikana. N&in haastatteluun

osallistumisesta tehtiin omaishoitajille mahdollisimman huoleton tapahtuma.
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LITTEET

LIITE1

Teemahaastattelurunko

Esitiedot

Haastateltavan sukupuoli ja ika:

Haastateltavan tyo6tilanne:

Haastateltavan suhde Alzheimerin tautia sairastavaan; puoliso, lapsi, sisarus jne.:
Asuuko haastateltava samassa paikassa potilaan kanssa:
Omaishoitajuussopimuksen allekirjoitus:

Alzheimer-potilaan sukupuoli ja ika:

Alzheimerin taudin diagnoosin ajankohta:

Alzheimer-potilaan arvioitu taudinvaihe haastatteluhetkella:

Vuorovaikutussuhteen muuttuminen
Kertoisitko esimerkin tyypillisesta keskustelutilanteesta Alzheimer-potilaan kanssa tassa hetkella?
Miten teidan valinen vuorovaikutus on sinusta muuttunut sairauden etenemisen myota?

Mita ajattelet edelld mainitsemistasi muutoksista? Mité tunteita ne sinussa heréttavéat?

Hankalat vuorovaikutustilanteet
Millaisista asioista keskustelet Alzheimer-potilaan kanssa mielellasi? Millaisia aiheita véltat?

Millaiset keskustelutilanteet ovat sinulle hankalimpia? Kertoisitko esimerkin yhdestd tallaisesta

tilanteesta?

Kuinka usein hankalia vuorovaikutustilanteita esiintyy talla hetkelld? Ent& pahimmillaan?
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Millaisia tunteita hankalat vuorovaikutustilanteet sinussa heréttavat?
Miten reagoit itsellesi hankalissa vuorovaikutustilanteissa?

Miten pyrit valttdméan hankalien vuorovaikutustilanteiden syntya?

Hankalien vuorovaikutustilanteiden yhteydet omaishoitajan hyvinvointiin

Mité laheisen sairastuminen on muuttanut eldmassasi? Onko se tuonut jotain liséé tai oletko joutunut

luopumaan jostain?
Miten kuvailisit jaksamistasi/terveydentilaasi ennen ldheisen sairastumista ja nyt?
Millainen muutos terveydentilassasi on tapahtunut omaishoitajuuden myota?

Miten arvioit omaishoitajana olemisen vaikuttavan tdmanhetkiseen hyvinvointiisi?

Sosiaalisen tuen merkitys omaishoitajan hyvinvointiin
Millaista omaishoitajuuteen liittyvad apua/tukea saat ja mista?
Kuinka aktiivisesti hyddynnét tarjottua tukea?

Mika merkitys hyddyntamallasi tuella on sinulle?

Millaista tukea toivoisit itsellesi omaishoitajana?
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LIITE?2

NAUHOITUSLUPA

Haastattelun tiedot kasitelladn anonyymisti ja nauhoitettu materiaali tulee vain tutkimuskayttoon.

Nauhoitteita séilytetdan puoli vuotta haastattelusta, minké jalkeen ne hévitetaan.

Annan luvan haastattelun nauhoitukseen ja nauhoitetun materiaalin kéyttdmiseen tutkimuksessa.

Paikka ja paivamaara Allekirjoitus ja nimenselvennys
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