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Nuoruus vanhemman muistisairauden
varjossa — opinnaytetyossa selvitettiin
nuorten kokemuksia ja nakokulmia
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Muistisairaudet eivét kosketa pelkastaan ikaantyneitd ihmisia, silla Muistiliiton (i.a.) arvioiden perusteella
Suomessa todetaan vuosittain noin 600 uutta etenevaa muistisairautta 30—-64-vuotiaiden ikaryhméassa.
Kaikkiaan ty6ikaisid muistisairaita arvioidaan olevan Suomessa noin 2700 henkil6d (Kriiger ym., 2024, s. 3).
Sairastuminen ei kosketa ainoastaan sairastunutta itsedan, vaan myés hanen laheisiaan. Arvioiden mukaan
joka neljannella tydikaisend muistisairauteen sairastuvalla on alaikaisia lapsia sairauden alkaessa
(Johannessen ym., 2016 s. 1-2). Kriigerin ym. (2024, s. 3-5) tutkimuksessa tydikaisten Alzheimerin taudin
ilmaantuvuuden todettiin lahes kaksinkertaistuneen 12 vuoden seuranta-aikana. Tama kehitys antaa syyn
olettaa, ettd tulevaisuudessa yha useammalla alaikdisella lapsella on vanhempi, joka on sairastunut

muistisairauteen tyoikaisena.

Tyoikaisten muistisairauksia on tutkittu eri nakokulmista. Tutkimus on kuitenkin painottunut usein vain
sairastuneeseen itseensa ja hanen puolisoonsa, ja lasten nakékulma on jaanyt vahalle huomiolle. Joitakin
kansainvalisia tutkimuksia on kuitenkin tehty (Nielsen ym., 2024; Wiggins ym., 2023; Groennestad &
Malmedal 2022; Svanberg ym., 2010). Ne osoittavat vanhemman muistisairauden suuret vaikutukset nuorten
elamaan. Nuorille lankeaa runsaasti vastuuta perheestd, samalla kun aikuisten huomio heitad kohtaan
vahenee. Nuorten omat harrastukset ja menot joutuvat usein vaistymaan vanhemman hoivavastuun tielta.
Monet myds joutuvat laittamaan oman eldman, kuten opinnot tai tyduran, taka-alalle vanhempaa hoitaessaan.
Vanhemman sairastumisen emotionaaliset vaikutukset ovat suuria, ja tilanteeseen liittyy monenlaista huolta ja

epavarmuutta.
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Opinnaytetyodssa pureuduttiin sellaisten
nuorten kokemuksiin, joiden vanhemmalla oli
muistisairaus

Tutkimuksemme tavoitteena oli selvittéda niiden 13—29-vuotiaiden nuorten kokemuksia, joiden tydikainen
vanhempi sairastaa etenevad muistisairautta. Lisaksi selvitimme vanhemman muistisairauden vaikutuksia
nuorten elaman eri osa-alueisiin. Tarkoituksenamme oli edistaa tutkimuksellamme koulujen ja oppilaitosten
seka sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten valmiuksia tukea tyoikaisten muistisairaiden nuoria lapsia.

Toteutimme laadullisen tutkimuksen teemahaastatteluna. Haastattelimme yhdeksan 20—29-vuotiasta nuorta,
joiden toinen vanhempi oli sairastunut ty6ikdisena muistisairauteen. Loéysimme kaikki haastateltavat
Muistiliiton ja sen jasenyhdistysten kanavien kautta. Tutkimuksestamme kerrottiin esimerkiksi muistisairaiden

henkildiden nuorille l&heisille kohdistetussa Facebook-ryhmassa.

Pidimme haastattelut etayhteydella Microsoft Teams -ohjelman kautta ja haastattelujen jalkeen litteroimme
aineiston. Analysoimme sen teemoittelemalla. Analyysissa muodostui nelja paateemaa, jotka olivat

perhesuhteet, mielen hyvinvointi ja jaksaminen, erilainen nuoruus seka tukikanavat.

Vanhemman muistisairaus vaikuttaa monella
tavoin nuoren elamaan

Tutkimuksemme tulokset osoittivat vanhemman muistisairauden aiheuttamat negatiiviset vaikutukset nuorten
hyvinvoinnin eri osa-alueisiin. Vaikutusten voimakkuus vaihteli eri nuorten valilla. Nuoret kuvasivat psyykkisia
oireita kuten surua ja ahdistusta. Nuorten hyvinvoinnin liséksi vanhemman muistisairaudella oli vaikutuksia
koko perheen sisdisiin rooleihin ja dynamiikkaan. Varsinkin eronneen tai yksinhuoltajana toimivan
vanhemman sairastumisella oli huomattavat vaikutukset nuoren vastuuseen perheen sisalla. Vanhemman
muistisairaus aiheutti myds ristiriitoja nuorten ja heidan vanhempiensa tai sisarustensa valilla.

Tutkimuksessa havaitsimme, etta muistisairausdiagnoosin jalkeinen vaikeneminen ja puhumattomuus
perheen sisélla saattavat vaikuttaa negatiivisesti nuoren hyvinvointiin. Kuvaamme téta ilmitta kasitteella
diagnoosilukko. Perheen sisélla olisi tarkea kayda avointa keskustelua seka antaa tietoa tilanteesta ja luoda
ymmarrysta muistisairaudesta nuoren kehitystaso huomioiden. Téahan voidaan tarvita ulkopuolista

perhekohtaista tukea.

Tutkimuksen tulokset osoittivat vanhemman muistisairauden vaikuttavan nuoren elamaan niin lyhyella kuin
pitkalla aikajanteella. Vaikutuksia oli havaittavissa koulumenestyksessa, opiskelussa seka tydelamassa.
Vanhemman sairastuminen voikin asettaa nuoren vaikeampiin lahtokohtiin muihin ikatovereihinsa verrattuna.



Nuoret tarvitsevat tukea vanhempansa
sairauden eri vaiheissa

Haastatellut nuoret kertoivat eri tukikanavista, joiden kautta he saivat tukea vanhemman muistisairauden
aikana. Monet nuoret kokivat, ettd kouluilla ja oppilaitoksilla ei ollut tarvittavia tydkaluja heidan tukemiseensa,
ja myos julkisen sektorin tuki koettiin puutteelliseksi. Vertaistuki varsinkin erilaisten ryhmien muodossa koettiin
tarkedksi tukimuodoksi. On hyvéksi paasta keskustelemaan muiden vastaavassa tilanteessa olevien ja
samanlaisia kokemuksia omaavien kanssa. Haasteena on nuorille kohdistettujen vertaisryhmien vahainen

maara.

Kuviossa 1 on havainnollistettu nuorten tarvitsemia tukimuotoja vanhemman muistisairauden eri vaiheissa.
Nuori saattaa tarvita mahdollisesti tukea jo ennen kuin h&nen vanhempansa saa muistisairasdiagnoosin, silla
aikaa oireiden alkamisesta varsinaiseen diagnoosin saattaa kulua vuosia. Tuona aikana vanhemman oireet
tai muuttunut kayttdytyminen saattavat aiheuttaa nuorelle kuormittumista ja huolta. Diagnoosin saamisen

jalkeen tulee huolehtia siité, ettd nuori saa riittavasti emotionaalista tukea.

*Tukea nuorelle, jos
vanhemman oireet

Oireiden tai muuttunut
: kayttaytyminen
alkaminen 2 heutiag
kuormitusta tai
huolta

*Perhetilanteen kartoitus

* Erityinen tuki, jos vanhemmat
ovat eronneet

Diagnoosi +Diagnoosilukon estaminen
*Tukea ja ohjeita vanhemmille
*Emotionaalinen tuki nuorelle

*Tietoa ja tukea

Sairauden +Oikeat palvelut
oikeaan aikaan

eteneminen

Kuvio 1. Nuorten tarvitsemat tukimuodot vanhemman muistisairauden eri vaiheissa.

Tutkimuksemme perusteella erityistd huomiota on syyta kiinnittéd& niihin nuoriin, joiden vanhemmat ovat
eronneet, silla naiden perheiden nuoret joutuvat herkésti kantamaan liikkaa vastuuta. Sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisten tulee tarjota tukea ja valineita vanhemmille, jotta asioista vaikenemiseen

littyva diagnoosilukko pystytdan estamaén perheessa. Vanhemman sairauden edetessa nuoret tarvitsevat
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edelleen tietoa ja tukea seka oikeita palveluita oikeaan aikaan.

Tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntéaé sosiaali- ja terveysalan seké koulujen ja oppilaitosten ammattilaisten
osaamisen kehittdmisessa, jotta he voisivat paremmin vastata tydikdisend muistisairauteen sairastuneiden
perheiden ja varsinkin nuorten lasten tarpeisiin. Perheille olisi tarkeaa olla tarjolla kriisiapua heti
muistisairausdiagnoosin saamisen yhteydessa. My6s vanhemmille tulisi tarjota enemman apua nuorten lasten
tukemiseen. Tutkimuksen tuloksissa nousi esille miten haastava tilanne eronneen vanhemman sairastuminen
muistisairauteen voi olla taman nuorille lapsille, ja aihetta voisikin tutkia laajemmin tasta nakdkulmasta.
Muistisairaus vaikuttaa paitsi sairastuneen myés hanen perheensé elaméaan kokonaisvaltaisesti. Siksi on
tarkedd, etta erilaiset tarpeet kohtaavia tukimuotoja kehitetdén ja tehdéaéan saavutettaviksi.
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