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Koti on térked kontrollin tunteen antaja. Koti on jotain, johon kuulutaan. Silla on sekd symbolinen ettd
konkreetti merkityksensa. Turvapaikan antajana koti suojaa ikaantynytta henkiloa. Koti on se paikka,
jossa ik&éntynyt henkild haluaa asua toimintakyvyn heikentymisestddn huolimatta. Ymparisto
mahdollistaa toimijuuden ja yksil0 vastaa ympdriston asettamiin haasteisiin omien voimavarojensa
mukaisesti. Yksilén toimintakykyd ei ole vain fyysinen toimintakyky, vaan myds psyykkisella
toimintakyvylla kompensaatiokeinoineen on merkityksensd toimijuudessa. Koti on toimintakenttd,
ympaéristo, jossa ja josta kasin toimintoja suoritetaan.

Muistisairaus heikentda voimakkaasti seka eldmanlaatua etté selviytymistd kotona. Puoliso on turva ja
apu kotona asuvalle muistisairaalle ja han lisdd elamaédn tyytyvaisyyden tunnetta. Muistisairaiden
ihmisten kotona asumista pyritddn tukemaan ja haasteena on néiden ik&éantyneiden henkilGiden
toimintakyvyn yllapitdminen kotona jotta pitkalta laitoshoidon vaiheelta valtyttdisiin. Taman Pro-
gradu tyon tarkoituksena on selvittdd, mikd on kodin merkitys muistisairautta sairastavan miehen
psyykkiselle toimintakyvylle. Psyykkisella toimintakyvylla tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa kontrollin
tunnetta, kompensaatiota ja hyvinvoinnin tunnetta.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisella tutkimusotteella. Tutkimukseen osallistuivat keskivaikeaa
Alzheimerin taudin tyyppistd dementiaa sairastavien miesten puolisot (N=9), jotka tavoitettiin
muistikoordinaattoreiden avulla. Aineistonkerdysmenetelménd oli postitettu kysymyslomake. Avoimet
kysymykset liittyivat psyykkisen toimintakyvyn teemoihin. Saatua aineistoa ldhestyttiin
induktiivisesti.  Aineisto analysoitiin teemojen alla pelkistden ja luokitellen, yhdistden saadut
ylaluokat péadluokiksi. Yhdistdvd luokka ”puolison kokemus kodin merkityksestd muistisairautta
sairastavalle miehelleen” yhdisti teemat. Tutkimus tuotti kuvauksen kodin merkityksestd juuri tdssa,
haavoittuvaan ryhmaén kuuluvassa joukossa.

Puolison kokemus muotoutui tdmdn tutkimuksen perusteella sekd kodista miehen toimijuuden
mahdollistajana, omaishoitajuuden luonteesta suhteessa miehen sairauteen sekd kodin ja
omaishoitajuuden luomasta hyvinvoinnin tunteesta. Koti merkitsee puolison mukaan miehelle
toimintakykyd, toimijuutta, ja hyvinvointia niissa rajoissa, jotka omaishoitaja, puoliso, maarittad
ohjauksellaan, tuellaan, hoivallaan.

Asiasanat: koti, Alzheimerin tauti, kontrolli, kompensaatio, hyvinvointi, omaishoitajuus



ABSTRACT

THE MEANING OF HOME TO A MAN SUFFERING FROM DEMENTIA. Spouse’s point
of view.

Marianne Kojo

Master’s Thesis

Gerontology and Public Health

University of Jyvaskyl&, Faculty of Sport Sciences, Department of Health Sciences
Spring 2013

66 Pages + 2 Appendices

Home is an important factor for individual’s locus of control. Home creates a feeling of
belongingness, and it has both symbolic and concrete meaning. As a safe place it protects older
people. Home is the place where older people want to live despite loss of function and increased
disability. In addition that environment makes it possible for an individual to function, he or she has to
respond to environmental press with his or her resources. To function is not only lack of physical
impairment; it is a combined phenomenon of individual’s physical, psychological and social resources.
Compensation skills as a part of psychological functions are important for older people.

Alzheimer’s disease causes decline in both quality of life and coping at home when aged. The spouse,
a family caregiver, makes living at home safe and it has been shown that living with a spouse
increases satisfaction with life. From the point of view of current health care the main goal is that an
aged person should be able to live at home as long as possible in spite of functional losses and
cognitive impairment to decrease the burden of long term care. This creates challenges for elderly
care. Home means different things to people. The Aim of this study is to reveal the meaning of home
to a man suffering from dementia of Alzheimer’s type.

The material (N=9) is composed of writings from the men’s spouses. A Memory coordinator selected
couples for the study. A mailed open ended questionnaire was created. Questions considered three
themes, that where Control, Compensation and Well-Being. Inductive content analysis was made
under these themes by coding, typing and making categories. The main category “Spouse’s experience
of the meaning of home to a man with Alzheimer’s disease” was created and it combined all three
themes. As a result, spouses’ experience included both home as an enabler of functions, and the nature
of family caregiving and well-being, which is created by home and care at home. Home reflects
function, agency and well-being within the limits that the caregiver can offer by her guidance, support
and care. This study describes the meaning of home to these nine men being part of a vulnerable

group.

Keywords: Home, Alzheimer’s disease, Locus of Control, Compensation, Well-Being, Family
Caregiver.
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1. JOHDANTO

Mahdollisuus asua kotona on yksi tarkeimmistd asioista ikaantyneille henkildille
(Ymparistoministerio 2012) ja ikaantyneet haluavat asua kotona niin pitkaan kuin mahdollista
heikentyneestd toimintakyvystddn huolimatta. Koti on keskeinen tekija autonomian ja
itsendisyyden tunteiden kannalta (Arber & Evandrou 1993). Muistisairauksien esiintyvyys
kasvaa nousevan elinidan rinnalla Suomessa (Tilastokeskus 2012). Aivoja etenevasti
rappeuttavista ja dementiaan johtavista sairauksista Alzheimerin tauti on yleisin (Erkinjuntti
ym. 2001, Kuikka ym. 2001, Malm 2006, Sulkava 2009, Muistisairaudet: Kaypa Hoito 2010,
Cle’ment & Belleville 2010, Beauguis et al. 2013). Muistisairaudet vaarantavat kotona
asumisen mahdollisuutta (Sosiaali- ja terveysministerié 2012a, Siséasiainministerio 2012).

Kansallisen muistiohjelman (Sosiaali- ja terveysministerio 2012a) yhtend tavoitteena on
hyvan elaménlaadun varmistaminen muistisairaille ihmisille ja heidan laheisilleen oikea-
aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palveluiden turvin (Siséasiainministerio 2012,
Sosiaali- ja terveysministerio 2012a). Kotiymparistd luo parhaimmillaan turvallisuutta,
edistdd arjessa selviytymistd ja tukee ik&antynyttd. Ikaihmisten palvelujen laatusuosituksen
(2008) mukaan palveluissa tehtavéat paatoksida on arvioitava siltd kannalta, miten ne
vaikuttavat ikéantyneen kykyyn kokea itsensd arvokkaaksi yksiloksi ja tuntea eldmansa

mielekkadaksi (Siséasiainministerio 2012).

Alzheimerin tauti koskettaa ennen kaikkea ikddntyneen henkilon “itseyttd” (Churchland
2004). lkaantyneen henkilon psyykkista toimintakykyd hankala méaritelld kasitteend, koska
kyseesséd on myds kokemukseen vaikuttava muistisairaus. Kontrollin tunne, kompensaatio ja
hyvinvointi ovat tdssa tutkimuksessa psyykkisen toimintakyvyn teemoja, joiden kautta kotona
asumista lahestytddn. Koska muistisairaudet ovat suurin ikdantyneiden henkil6iden
toimintakykyé alentava tekija ja niihin liittyy kotona asumista heikentdva puoli, on tdmén
tutkimuksen kohteena se, mitd merkityksia kotona asumisella on muistisairauden
aiheuttamista rajoitteista huolimatta yksil6ille. Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata
Alzheimerin taudin tyyppistd dementiaa sairastavien miesten puolisoiden kautta sitd, mita koti

merkitsee naille miehille.



2. IKAANTYNEEN PSYYKKINEN TOIMINTAKYKY

Psyykkinen toimintakyky on ké&sitteend monimuotoisempi kuin muut toimintakyvyn osa-
alueet. Psyykkistd toimintakykya voidaan tarkastella psykofysiologisten toimintojen,
kognitiivisten prosessien, sosioemotionaalisten tekijoiden tai psyykkisen hyvinvoinnin
kannalta (Heikkinen ym. 1984, Pohjolainen 1987, Rissanen 1999, Heikkinen 2008).

Psyykkisen toimintakyvyn Kkésitteella voidaan tarkoittaa ikaantyneen elamanhallintaan ja
elaméaantyytyvaisyyteen liittyvid tekijoita, ikaantyneen mielenterveyttda ja psyykkista
hyvinvointia (Sosiaaliportti 2012). Selviytymiskeinot ja luovuus kuuluvat psyykkiseen
toimintakykyyn. lkaantyvan psyykkisiin voimavaroihin sisdltyy monia ulottuvuuksia, joita
ovat muun muassa sisainen kontrolli, itsepystyvyyden tunne, henkilokohtainen kypsyys ja
sitoumukset (Heikkinen ym. 1984, Pohjolainen 1987, Rissanen 1999, Heikkinen 2008).
Itsearvostus, mieliala, voimavarat ja haasteista selviytyminen ovat myos osa ikéantyneen

psyykKkisté toimintakykyé (Sosiaaliportti 2012).

Jos psyykkistd toimintakykya tarkastellaan kognitiivisesta nékokulmasta, tutkitaan
oppimiseen, muistiin, alykkyyteen, luovuuteen ja persoonallisiin ominaisuuksiin liittyvia
tekijoitd. Kognitiivinen toimintakyky heikkenee normaaliin ik&antymiseen liittyen (Heikkinen
2008).  Lahitulevaisuudessa  toimintakyvyn  heikentyminen  johtuen  erindisista
muistisairauksista tulee olemaan merkittdva ikaéntyneiden eldmanlaatuun vaikuttava asia,
koska vaestd ikaantyy ja korkea ika on suurin yksittdinen riskitekija eri muistisairauksille,
etenkin Alzheimerin taudille (Erkinjuntti ym. 2001, Kuikka ym. 2001, Scheinin ym. 2008,
Cle’ment & Belleville 2010, Beauguis et al. 2013, Sosiaali- ja terveysministerid 2012a).

Mielenterveys ja psykomotoriset toiminnot ovat psyykkisen hyvinvoinnin osa-alueita.
lakkaiden masennus on kasvava ongelma ja se liittyy my6s muistisairauksiin. Masennuksella
on merkittdvd vaikutus ikadntyneiden toimintakykyyn sekd sen fyysiselld ettd
psyykkissosiaalisella tasolla (Becker & Cohen 1984, Mattlar 1987, Suutama ym. 1988,
Salminen ym. 1990, Lahtela 1991, Heikkinen & Kauppinen 2011, Pakkala 2012).



2.1. Psyykkisen toimintakyvyn perusrakenteet

Psyykkisen toimintakyvyn perusrakenteet muovautuvat vuorovaikutuksessa
toimintaympariston kanssa. Kalimon ja Vuoren (1988) mukaan koti, sosiaalinen varmuus ja
tyytyvaisyys itseen nuoruudessa ennustivat aikuisidan toimintakykyd. Lapsuuden kodin
ilmapiirin ja lapsuuden psyykkisen hyvinvoinnin ja itsetunnon on todettu olevan yhteydessa
aikuisian mielenterveyteen ja toimintakykyyn (Saarenheimo 1989). Myo0s ikaantyessa
sosiaalinen ja fyysinen ymparistd luo ja mahdollistaa toimijuuden. Person-Environment (P-
E)-fit teorioiden (Lawton & Nahemow 1973) mukaan yksild kokee tyytyvaisyytta elamaansa
ja hyvaa elaméanlaatua ymparistéssd, joka on tasapainossa hénen fyysisten, kognitiivisten ja
emotionaalisten tarpeiden ja kykyjen kanssa (Hooyman & Kiyak 2011, Rantakokko 2011).
Elinympériston muutokset voivat myods vaikuttaa ikaantyneen persoonallisuuteen (Caspi &
Roberts 2001).

Perusta tasapainoiselle mielenterveydelle luodaan varhaisessa lapsuudessa. Heikkisen ja
Kauppisen (2011) mukaan muistot lampimastd ja turvallisesta lapsuudesta ovat térke&
voimavara vield hyvin iakkaanakin turvaten mielenterveytta. Psyykkisten tekijoiden vaikutus
onnistuneeseen ikdantymiseen on osoittautumassa yha merkityksellisemmaéksi, koska
idkkaiden ihmisten kokemukseen ja tunteisiin vaikuttaa sek& aiemmin eletty elamd ettéd
suhtautuminen nykyhetkeen (Heikkinen 2008, Heikkinen & Kauppinen 2011).

Se, kokeeko ikaantyva henkilé mindkuvansa myonteiseksi vai kielteiseksi, vaikuttaa hanen
toimintakykyynsé. Nykyhetken kokemukset ja tulevaisuuden toiveet muokkaavat ikdantyneen
henkilon tunnekokemusta (Salminen 1990, Heikkinen 2008, Heikkinen & Kauppinen 2011).
Persoonallisuuden nakdkulmasta tarkastellen mindkasitys emootioineen ja asenteineen on
keskeinen tekija psyykkisessa hyvinvoinnissa. Itsearvostus ja itsensd hyvaksyminen ovat osa
minékéasitystd (Nurmi 1995). Hyvéksyakseen itsensd ihminen tarvitsee itseluottamusta, koska
epavarmuus omista kyvyista johtaa ahdistuneisuuteen ja avuttomuuteen ja voi lamaannuttaa
ihmisen toimintakyvyttoméksi (Erikson 1982 & 1994, Salminen & Suutama 1990, Suutama
ym. 1988, Rodgers 1993, Ojanen 1994, Koskinen ym. 2008).

Vanhuudessa aiemmat merkitykselliset kokemukset ja ratkaisemattomat ristiriidat voivat tulla
uudelleen esiin (Ylikarjula 1998). Itsearvostukseen liittyvat asenteet ilmaisevat, miten

onnistuneesti vanheneva ihminen on kokenut saavuttaneensa tavoitteitaan. Elaméntavoitteiden



olemassaolo ilmenee eldman mielekkyyden ja tarkoituksellisuuden kokemuksena. Psyykkisen
toimintakyvyn tarked edellytys on tuolloin eldmén tarkoituksen ja mielen l0ytdminen
olemassaololle vanhuudessa (Ruoppila & Suutama 1990, Malassu et al. 1992, Salo &
Tuunainen 1996, Vuorinen 1998, Takkinen & Suutama 1999). Psyykkisesti toimintakykyinen
ikdantynyt kokee eldmansa tarkoitukselliseksi. Pakkalan (2012) mukaan keski-ian

persoonallisuus liittyy vahvasti myds depressiivisten oireiden ilmenemiseen vanhuudessa.

Irtautumisteorian mukaan vanhenevan yksilon keski-idssd muotoutunut tarpeiden, tekemisen
ja sosiaalisten suhteiden tasapaino korvautuu ikaannyttaesséa uudella tasapainolla. 1k&é&ntyvén
ihmisen  suurin  Kkehityksellinen  haaste on saavuttaa tunne oman eldmén
tarkoituksenmukaisuudesta ja merkittavyydesta ikaantyessa. Mindn eheys on onnistuneen
kehitystehtdvan tulos vanhuudessa Erikssonin (1994) mukaan. Oman terveyden ja
toimintakyvyn heikentymisen kohtaamisessa ikaantyneillda on k&ytdsséan kieltdmisen ja
hyvaksymisen keinot (Collins et al. 2009). Yksilon taytyy l0ytd4d keinoja selviytya
ymparistossddn (Poon et al. 2003). Keinot kohdata toimintakyvyn heikentyminen ovat osa
psyykkistd joustavuutta ja persoonallisuuden piirteind voivat edesauttaa onnistunutta

ikaantymistd kompensoiden jotakin toimintakyvyn heikentynyttd osa-aluetta.

2.1.1. Toimintakykyisyyden kasite

Toimintakykyisyys on avain idkk&an ihmisen laadullisesti hyvélle elamélle. Jyrkaméan (2004)
mukaan on Kkyse elaménlaadun pohtimisesta, kun pohditaan hyvda vanhenemista ja
onnistunutta vanhenemista toimintakyvyn kannalta. Keskeiseksi kysymykseksi nousee, voiko
ikaantynyt yksilo eldd laadullisesti hyvaa elamda toimintakykynsd heikennyttyd tai hanen
menetettyddn toimintakykynsd l&hes totaalisesti (Jyrkdm& 2004, Toinen Euroopan

eldamanlaatututkimus 2010).

Toiminnanvajavuuksien esiintyvyys kasvaa idn mukana ja kenties tdmén vuoksi keskeisené
késitteend iakkaita ihmisid tutkittaessa on ollut heiddn selviytymisensa paivittaisista
toiminnoista. Toimintakyvylld voidaan tarkoittaa ikaantyneen ihmisen jéljelld olevaa
toimintakyvyn tasoa tai todettuja toiminnanvajavuuksia. Ik&antyvien toiminnanvajavuudella
on tarkoitettu yleensa vaikeutta kodinhoidossa ja kyvystd huolehtia itsestadn péivittdisessa
selviytymisessa (Simonen 1980, Heikkinen 1997, Laukkanen 1998, Rissanen 1999,
Laukkanen 2008).



Paivittaisilla toiminnoilla tarkoitetaan sek& ADL-toimintoja (Activities of Daily Living), etté
IADL-toimintoja (Instrumental Activities of Daily Living). Sukupuolesta ja kulttuurista
rilppumattomia perustoimintoja (ADL) ovat muun muassa syomiseen, liikkumiseen,
peseytymiseen, ulkonddsta huolehtimiseen liittyvat toiminnot. Valineelliset toiminnot (IADL)
tarkoittavat itsenéiseen elaméén liittyvien asioiden hoitamista, kuten puhelimen kéytt6d, ruoan
valmistamista, ostoksilla kdymistd ja kotitoitd. IADL-toiminnot ovat enemmaén
sukupuolisidonnaisia (Helin 2000). Toimintakyky voi olla selviytymista péivittaisista
toiminnoista tai suppeimmassa merkityksessa jopa suoriutumista jostakin yksittéisesta
tehtdvastd, mutta kokonaistoimintakykyd madritettdesséd tulisi muistaa ympdriston ja
ikaantyneen yksilollisten ominaisuuksien muodostama kokonaisuus. Hyva toimintakyvyn taso

aina kaikkien osien summa (Kalimo & Vuori 1988).

Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisen luokituksen (ICF,
International Classification of Functioning, Disability and Health) mukaan toimintakyky on
yksilon  terveydentilan ja tilanteeseen liittyvien yksilo- ja ymparistotekijoiden
vuorovaikutuksen tulos. Keskeista toimintakyvyn arvioinnissa on se, miten ihminen selviytyy
itselle tarkeistd toiminnoista omassa elinymparistossaan (Voutilainen 2009). Verbrugge &
Jette (1994) kuvaavat toiminnanvajavuuden mallissaan (The Disablement Process) yksilo-ja
ymparistotason tekijoita joko nopeuttavina tai hidastavina tekijéina itse toiminnanvajavuuden
kehityksessa ( Helin 2000, Laukkanen 2008).

Toimintakyvyn yll&pitamisessa ja kehittdmisessd keskeisintd on ik&antyneen henkilén omien
olemassa olevien kykyjen kéaytté. Toimintakyky vaihtelee eri olosuhteissa, eri ymparistoissa
ja sen heikkenemistd voidaan korjata ja korvata erilaisin keinoin. Kompensaatiolla
tarkoitetaan ik&antyneen henkilon keinoa korvata toimintakyvyn heikkenemista jollakin sen
osa-alueella tekemalld asioita toisella tavalla (Hagedorn 1997, Laukkanen 2008). Se on
muutoksiin  sopeutumista (Helin 2000). Kompensointi voi olla joko tiedostettua tai
tiedostamatonta ja eri toimintastrategioiden valinta riippuu ikdantyneen henkilon
tilannearviosta ja tavoitteista (Laukkanen 2008). Toimintakykyyn voidaan vaikuttaa myos
muokkaamalla toimintaympaéristoa tai kayttamalla apuvélineitd (Hagedorn 1997). Toiminnan
tutkimisessa elaménlaadun kannalta oleellinen kysymys liittyykin juuri ikdantyneen henkilon

kompensaatiokeinojen kayttoon ja henkilokohtaisiin tavoitteisiin (Laukkanen 2008).

Toimintakykykasityksissé el  usein oteta ympéristollisia tekijoita ja  yksilon

kayttaytymisstrategioita huomioon. lkdantyva ihminen ei ole passiivinen, vaan aktiivinen



toimija, joka toiminnallaan, omilla valinnoillaan ja pyrkimyksilladn muovaa ja rakentaa omaa
vanhenemistaan ja vaikuttaa ymparistoonsd (Jyrkdma 2008). Ik&é&ntyneen aikaisempi
elaménkulku luo linssit, joiden ldpi han madrittelee ja tarkastelee nyKkyista tilannettaan
(Hagedorn 1997). Motivaatio ja persoonalliset tekijat vaikuttavat ikadntyneen henkilon
toimintakykyyn. Omaa, alentunutta toimintakykyé pyritddn kompensoimaan kayttéen erilaisia
strategioita. Ik&antyessé erilaiset kompensaatiokeinot ja strategiat tukevat yksilon
selviytymistd arjessa, eli voisi sanoa niiden tukevan ik&antyneen toimijuutta (Carstensen
2006, Roche 2008, Collins et al 2009, Tomey et al 2009, Tournier 2011).

Ikéantyneet henkilot kayttavat akkomodatiivisia strategioita sdilyttadkseen tasapainon ja
hyvinvoinnin tunteensa. Akkomodatiivisilla strategioilla tarkoitetaan mukautumista ja omien
odotusten alentamista. Ikadntyvien keinoja kohdata terveyden ja toimintakyvyn heikentymista
joko kieltamélla tai hyvaksymaéllad kutsutaan Coping-keinoiksi. Coping-keinot voivat liséita
elaméan tyytyvaisyyttd, mutta voivat olla myos riski ikaéntyneen terveydelle (Collins ym.
2009). Kun oman tilanteen aktiivinen muuttaminen ei ole end4 mahdollista tai se tuntuu liian
tyolaalta, voi yksilé pyrkid sopeutumaan ja mukautumaan vallitseviin olosuhteisiin
(Brandtstadter 2009). Brandtstadter (2009) mukaan juuri tavoitteiden muokkaus on keskeinen

tekija onnistuneessa ikaantymisessa.

Ikadntynyt henkilé on aina yksilollisessa vanhuuden vaiheessaan ja omaa yksilolliset
kuntoutustarpeet. Sen liséksi, ettd vanhuus siséltaa fyysisid ikddntymismuutoksia, on vanhuus
myOds oman vanhenemisen psyykkista kasittelyd, oman eldmankulun arviointia ja
parhaimmillaan sen hyvaksymista (Hagedorn 1997). Toimintakykytutkimus on keskittynyt
kuvaamaan toimintakykya yksilén ominaisuutena ja sen yhteyttd yksilotason tekijoihin.
Jyrkamén (2004) mukaan tarkastelu pitdisi siirtada yksilotasoisesta ominaisuustoimintakyvysta
sithen, miten ikdantyvat ihmiset kayttdvat toimintakykyadn. N&kokulma muuttuisi
potentiaalisesta aktuaaliseen toimintakykyyn, yksilOistd yksildiden toimintaan, tekemiseen ja
toimintatilanteisiin, eli vanhuuden arkeen ja eldm&an. Objektiivisen toimintakyvyn
mittaaminen ja kuvaaminen vaihtuisi ik&antyneen koetun toimintakyvyn tarkasteluun ja

tulkitsemiseen.

Subjektiivisen hyvinvoinnin siséltden eldmééntyytyvéisyyden ja onnellisuuden on ajateltu

merkitsevan ik&&ntyneen kykyéd adaptoitua ja mukautua. Nadmé& psykologiset prosessit



suojaavat yksilon min&a hyvinvoinnin murentajilta, kuten sairauden ja toiminnanvajavuuksien
kohtaamiselta. Yksil6t mukauttavat myds omia tavoitteitaan saavuttaakseen ja yllapitdakseen
kontrollin tunnetta. Mukauttamisen myo6td yksilot voivat kokea tyytyvaisyytta elaméansa ja
tilanteeseensa huolimatta stressistd, rasituksesta ja toiminnanvajavuuksista (Smith & Gerstorf
2004). Ulkoisella ja siséisella kontrollin tunteella on yhteys ikd&ntyneen emotionaaliseen
hyvinvointiin. Vakaa siséisen kontrollin tunne liittyy korkeaan emotionaaliseen hyvinvoinnin
tunteeseen (Smith & Gerstorf 2004).

Terveydentilalla on keskeinen merkitys toimintakykyisyydessa. Terveydentila on muutakin
kuin sairauksien poissaoloa, se ndhddin muuttuvana tilana, johon vaikuttavat niin sairaudet
kuin fyysinen ja sosiaalinen elinymparistd, mutta ennen kaikkea ihmisen omat kokemukset ja
arvot ja asenteet elamaa kohtaan (Huttunen 2010). 1akkaan ihmisen terveytta voidaan kuvata
tasapainona hdnen omien voimavarojensa, tavoitteidensa ja elinympariston ominaisuuksien
kesken. Tavoitteet ovat yksil6llisia ja niitd voidaan muuttaa vastaamaan voimavaroja pyrkien
kuitenkin saavuttamaan keskeiset ja merkityksellisimmat tavoitteet itse toiminnalle
(Heikkinen 2008, Rowe & Kahn 1997).

2.1.2. Valikoinnin, optimoinnin ja kompensoinnin malli

Baltes ja Baltesin (1990) valikoinnin, optimoinnin ja kompensoinnin mallin (SOC, Selective
Optimization with Compensation) mukaan onnistuneeseen ik&éntymiseen liittyy toiminnan
keskittaminen itselle tarkeimpiin elamén siséltdihin ja omien voimavarojen suuntaaminen
juuri ndille osa-alueille. Menestyksekas toiminta on tuolloin mahdollista omista véhentyneista
voimavaroista huolimatta. SOC-malli koostuu kolmesta niin sanotusta
eldamanhallintastrategiasta: valikoinnista, optimoinnista ja kompensaatiosta (Baltes & Baltes
1990, Janke et al. 2011).

Valikoinnilla tarkoitetaan oman toiminnan suuntaamista tietyille elaméanalueille, kun omat
voimavarat eivét enaa riitd kaikkeen. Se voi rajata eldman sisélt6d, mutta valinnan kautta on
my06s mahdollista saavuttaa jotain uutta. Valikointi sisaltdd omien odotusten muokkaamisen
paremmin elamantilannetta vastaavaksi (Baltes & Baltes 1990). Valikointi on tavoitteiden
uutta madrittelyd ja asioiden priorisointia uudessa eldmantilanteessa (Janke et al. 2011).

Valikointia pidetadn keskeisend keinona ik&antymisen mukanaan tuomiin muutoksiin, kuten



menetyksiin, sopeuduttaessa (Freund ym. 2002 & 2009) Parhain mahdollinen hyvinvointi
saavutetaan itseséatelylld ja adaptoitumisella (Janke et al. 2011). Optimoinnilla tarkoitetaan
omien voimavarojen  keskittdmista  valituille eldmanalueille ja  mahdollisimman
onnistuneeseen toimintaan niissa (Baltes & Baltes 1990). Optimointiin vaikuttavat yksilon
henkilokohtaiset uskomukset ja erilaiset sd&telykeinot, joilla vaikutetaan osallistumiseen
(Janke et al 2011). Kompensaatio on yksilon adaptoitumista ja toiminnan muuttamista
tilanteessa, jossa yksild on kasvokkain menetysten kanssa (Janke et al. 2011), eli se liittyy
siihen, miten tavoitteita pyritddn saavuttamaan uudella tavalla (Colemann 1999, Freund et al.
2009). Kompensaatioon sisaltyvét erilaiset keinot ja apuvélineet, joita k&ytetddn valitun
toiminnan jatkamiseksi toimintakyvyn heikkenemisestd huolimatta (Baltes & Baltes 1990,
Hagedorn 1997, Janke et al. 2011).

Toimintakyky ja tavoitteiden muokkaaminen liittyvat ikadntyneiden hyvinvoinnin tunteeseen.
Ikéantyneen voimavarat aiemmin asetettujen tavoitteiden tavoitteluun voivat olla liian
vahaiset toimintakyvyn heikentyessd. Tavoitteiden kautta ei tuolloin en&éd saada merkitystéa
elamé&an, vaan ne voivat muuttua avuttomuuden ja masennuksen tunteiden aiheuttajiksi. Taméa
on hyvin mahdollista, jos luovutetut tavoitteet ovat olleet ik&&ntyneelle henkil6lle tarkeita.
Hyvinvoinnin kannalta on tarkead, ettd vanhoista tavoitteista voidaan paastaa irti ja
voimavaroja suunnata uusiin, nykytilanteeseen sopiviin tavoitteisiin  (Helin 2000,
Brandtstadter 2009). Tavoitteiden muokkaus voi edesauttaa yksilon kokemusta oman elaman
hallittavuudesta ja liséta hyvinvointia (Brandtstadter 2009, Janke et al. 2011). Keskeista
onnistuneen ikaantymisen kannalta on 16ytaa tasapaino entisten tavoitteiden ja minékuvan ja
niiden joustavan muokkaamisen valilla. Tasapaino pitaa ylla ikdantyneen minan eheytté ja luo

edellytykset vanhuuteen sopeutumiseen (Eriksson 1994, Brandstadter 2009).

2.2. Alzheimerin tauti

Aivoja rappeuttavista ja dementiaan johtavista sairauksista Alzheimerin tauti on yleisin
(Erkinjuntti ym. 2001, Kuikka ym. 2001, Malm 2006, Sulkava 2009, Muistisairaudet: Kaypa
Hoito 2010, Cle’ment & Belleville 2010, Beauguis et al. 2013). Taudin esiintyvyys
kaksinkertaistuu 65.ikdvuodesta ldhtien viiden vuoden vélein (Kuikka ym. 2001).
Tilastokeskuksen kuolemansyytilastojen mukaan vuonna 2011 joka viides 80-vuotiaana tai

vanhempana kuollut menehtyi dementian tai Alzheimerin taudin seurauksena. Maéara on yli



kaksinkertaistunut viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana (Kuva 1). Tdmé johtuu osaksi
diagnosoinnin parantumisesta, mutta selvasti myos vdeston vanhenemisesta (Tilastokeskus
2012). Dementian yleistyminen koskee varsinkin naisia, koska naiset eldvat keskimaarin
pidempédn kuin miehet ja elinajan pidentyessd riski sairastua dementiaan lisadntyy
merkittdvasti. Naiset sairastuvat lahes kaksi kertaa todenndkoisemmin tautiin (Darby &
Walsh 2005). Tauti on luonteeltaan progressiivinen (Sheinin ym. 2008, Sulkava 2009,
Clement & Belleville 2010).
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Kuva 1. Dementiakuolleisuuden kehitys (tilastokeskus 2012).

Vuonna 2011 dementiaan ja Alzheimerin tautiin kuoli yhteensa 6 200 henkilod. Naistad 4308
oli naisia (69%). Tauti on yleisempa4 naisilla (Kuikka ym. 2001, Tilastokeskus 2012). Lahes
kolme neljasosaa dementiakuolemista johtui Alzheimerin taudista. Koko maassa vuonna 2011
tapahtuneista kuolemantapauksista 12 % aiheutui dementiasta mukaan lukien Alzheimerin
taudin (Kuolemansyytilasto, Tilastokeskus 2012).

Yli 65-vuotiaiden osuuden véestostd arvioidaan nousevan nykyisestd 18 %:sta 26 %:n
vuoteen 2030 mennessa ja 28 %:n vuoteen 2060 mennessa (Tilastokeskus 2012). Alhainen
koulutus korkean i&n liséksi on yhdistetty lisddntyneeseen riskiin sairastua Alzheimerin tautiin
(Erkinjuntti ym. 2001, Kuikka ym. 2001, Tienari & Polvikoski 2006, Muistisairaudet: Kaypa
Hoito 2010). Pieni osa (1-2 %) taudista on perinnéllista (Pirttilda & Erkinjuntti 2006, Sulkava
2009). Taudin ilmenemiseen voidaan vaikuttaa vaikuttamalla tautiin myotavaikuttaviin

tekijoihin (Tienari & Polvikoski 2006), samoihin kuin sydanterveyttd edistaviin tekijoihin.
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Spesifié taudin osoitinta ei ole vield 16ydetty (Sulkava 2009) ja varma diagnoosi saadaan vasta
histopatologisesta naytteestd (Muistisairaudet: Kdypa Hoito 2010).

Tauti jakautuu yleiseen, psoradiseen myohéaisidn muotoon ja harvinaisiin, varhain alkaviin
perinndllisiin muotoihin, joita aiheuttaa lahes sata tunnettua mutaatiota ainakin kolmessa eri
geenissa (Tienari & Polvikoski 2006). Kudosmuutokset ovat kuitenkin varsin yhdenmukaisia.

Taudin patologiaan vaikuttavat seka ymparistolliset, ettd geneettiset tekijat (Malm 2006).

Alzheimerin taudissa todetaan laaja-alainen, mutta valikoiva hermosolukato sisemmaéssa
ohimolohkossa (entorinaalinen kuorikerros ja hippokampus) ja kolinergisissa ratayhteyksissé
etuaivoalueelta kuorikerrokselle (Erkinjuntti ym. 2001). Tyypilliset muutokset taudissa ovat
solun ulkopuoliset amyloidiplakit, solunsisdiset neurofibrillikimput, amyloidin kertyminen
pienten aivoverisuonien seindmaan (amyloidi angiopatia) ja synapsikato (Erkinjuntti ym.
2001, Tienari & Polvikoski 2006, Sheinin ym. 2008). Apolipoproteiini E4-alleeli on taudin
riskitekija (Erkinjuntti ym. 2001, Kuikka ym. 2001, Tienari & Polvikoski 2006) ja korkean
ian rinnalla taudin ilmenemisen suurin riskitekija ( Fleisher et al. 2013). Keskeinen muutos
taudissa on tauproteiiniin liittyva neurofibrillikimppujen muodostuminen hermosolujen
sisdan, joka johtaa lopulta solujen tuhoutumiseen (Kuikka ym. 2001, Sheinin ym. 2008).
Nykytiedon mukaan amyloidiplakit ja neurofibrillikimput ovat seurausta aikaisemmista
neuropatologisista ongelmista, kuten oksidatiivisesta stressistd tai mitokondrioiden
toimintahairidistd (Nurmiméki 2012). Hermosoluvaurioon vaikuttanevat useat tekijat, kuten
apoptoosi, amyloidin kertyminen, hyperfosforylaatio, tulehdustekijat ja esimerkiksi
viivastynyt eksitotoksinen soluvaurio (Erkinjuntti ym. 2001).

Hermosolukatoa  seuraa  aivoatrofia.  Heikentymistd tapahtuu  useissa  aivojen
hermovaélittajaainejérjestelmissd, joista tarkein on kolinergisten neuronien vaurio erityisesti
basaalisten  etuaivotumakkeiden  alueella. = Hermosolujen  rappeutuminen  johtaa
valittjdainemuutoksiin, jolloin kolinerginen jarjestelma karsii (Kuikka ym. 2001). Taudin
alkuvaiheessa etuotsalohkon pohjaosan tumakkeet, joissa muodostuu asetyliinikoliinia,
rappeutuvat. Alzheimerin tautiin tarkoitetuilla 1a8kityksilla pyritddn kompensoimaan muun

muassa taté asetyliinikoliinin puutosta (Kuikka ym. 2001, K&ypé Hoito 2010).

Keskeinen muutos neurofibrillimuutosten lisdksi taudissa on amyloidin kertyminen. Taudissa
beeta-amyloidiproteiinin aineenvaihdunta on hairiintynyt, mistd seuraa sen kertyminen ja

sakkautuminen solurakenteisiin. Amyloidiproteiini on liukenematonta muotoa ja sen
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kertyminen alkaa ilmeisesti isoaivojen kuorikerroksesta (Kuikka ym. 2001, Sheinin ym.
2008). Gliasolujen muutokset, tukisolumuutokset, ilmenevdt mahdollisesti jo varhaisessa

taudin vaiheessa (Beauguis et al. 2013).

2.2.1. Alzheimerin taudin vaiheet

Alzheimerin tauti etenee progressiivisesti aiheuttaen muistin heikkenemistd, desorientaatiota,
persoonallisuuden muutoksia ja vaikeutta selviytya paivittéisista toiminnoista. Tautiin liittyy
vahvasti neuropsykiatrisia oireita, kuten psykoottisia piirteitd ja masennusta (Kuikka ym.
2001, Erkinjuntti ym. 2001, Darby & Walsh 2005, Malm 2006, Muistisairaudet: Kaypa hoito
2010). Etenevadt solumuutokset korreloituvat lisdadntyvan episodisen muistin héirion ja
sisemman ohimolohkon atrofian kanssa (Erkinjuntti ym. 2001). Kun tauti on edennyt lievadn
Kliinisesti todettavaan vaiheeseen, aivoja rappeuttava prosessi on todellisuudessa kdynyt jo

l&pi monivaiheisen kulun ja edennyt isoaivokuoren assosiaatioalueille (Kuikka ym. 2001).

Hermosolujen rappeutuminen etenee tunnusomaisin neuropatologisin vaihein, joita vastaavat

tyypilliset kliiniset vaiheet kognitiivisin oirein.
Transentorinaalinen vaihe

Transentorinaalisella vaiheella tarkoitetaan taudin varhaista vaihetta (Erkinjuntti ym. 2001).
Transentorinaalisessa vaiheessa yksil6lla ei ole kognitiivisia oireita. Muutokset hermosoluissa
sijaitsevat transentorinaalisen aivokuoren raja-alueilla ja sen toisessa solukerroksessa. Toisen
solukerroksen soluista noin 60 % on tuhoutunut (Erkinjuntti ym. 2001). Tamé& varsinaista,
diagnosoitavissa olevaa tautia edeltdva vaihe voi olla yksilolla jo kymmeni& vuosia ennen
oireita, jotka herattavat kysymyksen Alzheimerista (Kuikka ym. 2001, Darby & Walsh 2005).
Tahén vaiheeseen eivét liity kognitiiviset muutokset, eivatkd kaytoshairiot (Kuikka ym.
2001).

Limbinen vaihe

Alzheimerin taudin seuraavassa vaiheessa, limbisessa vaiheessa, varsinaiset muistivaikeudet
ilmenevét. Neurofibrillimuutokset ovat talléin edenneet aivojen limbiselle alueelle.
Limbisessd vaiheessa keskeistd on ohimolohkon transentorinaalisen ja entorinaalisen

aivokuoren toisen kerroksen vaurioituminen. Myods hippokampuksessa on téssa vaiheessa
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solukatoa ja neurofibrillimuutoksia, mutta aivokuoren assosiaatioalueilla ei juurikaan ole viela

rappeutumismuutoksia (Kuikka ym. 2001).

Limbinen vaihe on muutoksineen strategisesti térked yksilon kognitiolle. Ohimolohkon
sisdosiiin saapuu kaikilta isoaivoalueilta viestiyhteyksid, jotka kulkevat entorinaalisen
aivokuoren toisen solukerroksen muodostaman kéytdvan kautta hippokampukseen.
Hippokampuksesta on vastavuoroiset viestiyhteydet kaikille aivokuoren assosiaatioalueille.
Namaé kulkevat entorinaaliset aivokuoren neljannessa kerroksessa (Kuikka ym. 2001).

Limbisessd vaiheessa dsken tapahtuneet ja puheena olleet asiat unohtuvat jo lyhyessa ajassa
kokonaan tai lahes kokonaan. Tamé& johtuu hermosoluja  vahingoittavista
neurofibrillimuutoksista, jotka eristdvat hippokampuksen muista aivoalueista. Yksilolla on
ongelmia uusien asioiden muistamisessa. Hippokampus tuhoutuu taudin edetesséa (Kuikka ym.
2001).

Limbisessd vaiheessa yksilo on itsendinen omissa toiminnoissaan. Limbisellda vaiheella
tarkoitetaan alkavaa, hyvin lievaa tai varhaista Alzheimerin tautia. Ikd&ntynyt voi myos itse
tunnistaa muutokset toimintakyvyssaan. Kun tauti etenee limbisen alueen ulkopuolelle, alkaa
yksilolla ilmetd huomiokyvyn ja toiminnanohjauksen vaikeutumista. Toimintakyvyn

muutokset voivat johtaa uupumiseen ja masennusoireisiin (Kuikka ym. 2001).
Neokortikaalinen vaihe

Kolmas neuropatologinen vaihe on neokortikaalinen vaihe. Neurofibrillimuutokset ovat
edenneet  aivokuoren  assosiaatioalueille,  etuotsalohkoihin,  pé&é&lakilohkoihin  ja
ohimolohkoihin. Yksilén muistivaikeudet lisdantyvét, uudet asiat jadvat mieleen entistd
heikommin ja unohtuvat jo lyhyesséd ajassa kokonaan. Keskeisida kognition oireita ovat
puhevaikeudet ja hahmottamisen vaikeudet. Yksilon aloitteellisuus vahenee, mika ilmenee
vetdytymisend sosiaalisesta kanssakdymisestd ja harrastuksista. Monimutkaisemmat

arkitoimet vaikeutuvat. Mielialaoireet lisadntyvat (Kuikka ym. 2001).
Jaottelu lievaan, keskivaikeaan ja vaikeaan dementiaan

Alzheimerin tauti saavuttaa lievdn dementian asteen, kun ikaantynyt henkilé vaatii
kognitiivisten oireidensa vuoksi ajoittaista apua ja valvontaa selviytydkseen péivittdisista
toiminnoistaan. Ik&&ntyneen tietoisuus omassa tilassa tapahtuvissa muutoksista on olematon

tai niukka (Kuikka ym. 2001, Sulkava 2009). lkaantynyt hyotyy vield jonkin verran
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muistioireitaan (Erkinjuntti ym. 2001). Ikaantynyt henkild k&éantyy kysymyksissé vaivihkaa
ldheisen puoleen. Aloitekyky heikkenee ja keskittyminen on vaikeaa, monimutkaisten ja
abstraktien asioiden ymmartdminen vaikeutuu, my6s sanojen loytdminen vaikeutuu.
Ikaéntyneelld on vieraassa ymparistossa hahmotusvaikeuksia. Mielialaoireet lisdantyvét ja
monimutkaisemmat arkitoimet vaikeutuvat, mutta ikadntynyt henkild selviytyy myods yksin

omassa taloudessaan (Erkinjuntti ym. 2001, Sulkava 2009).

Keskivaikeassa taudin vaiheessa (Taulukko 1) yksilolld on selvid muistivaikeuksia ja
orientaation vaikeuksia, joita on vaikea peittdd (Erkinjuntti ym. 2001, Sulkava 2009).
Toiminnanohjaus hidastuu, puheen, katevyyden ja hahmottamisen vaikeudet lisaantyvat.
Eksymisté tapahtuu myos tutussa ympéristossa (Erkinjuntti ym. 2001). Sairaudentunto haviaa
keskivaikeassa vaiheessa, kun taas persoonallisuus ja sosiaaliset kyvyt séilyvat melko hyvin
(Erkinjuntti ym. 2001). Yksilo tarvitsee apua jokapdivaisissa toiminnoissaan. Ajokyky
heikentyy selkeasti. Vaikka kognitiiviset kyvyt ovat huomattavasti heikentyneet, on yksilén
litkuntakyky edelleen hyvé, jos perustaso on ollut hyva. Harhaluulot ja desorientaatio
lisd&ntyvat (Erkinjuntti ym. 2001).

Vaikeassa vaiheessa (Taulukko 1) yksilé on desorientoitunut aikaan ja paikkaan, hanen on
ldhes mahdotonta pysya kiinni meneillaén olevassa ajassa. Vanhat, omaan henkil6historiaan
liittyvat  tiedot unohtuvat. Huomiokyvyn ongelmat lisddntyvat ja  korostuvat
toiminnanohjauksessa, toiminnan suunnitelmallisuus ja johdonmukaisuus heikkenevat niin,
ettd moniosaisista arkieldmén taidoista, kuten pukeutumisesta ja ruoan laittamisesta, tulee
vaikeaa. Tietoisuus omasta tilasta puuttuu taydellisesti. Epaluuloisuus ja muut
neuropsykiatriset oireet lisaantyvat entisestaan. Puolison ja laheisten tunnistaminen haviaa.
Kévely muuttuu epévarmaksi ekstrapyramidaalioireiden lisdéntyessa. Liikuntakyky ja
pidatyskyky heikkenevat. Primitiiviheijasteet tulevat esiin. Yksilo on téysin riippuvainen
muista péivittaisisséd perustoiminnoissa (Erkinjuntti ym. 2001, Kuikka ym. 2001, Sulkava
2009). Eldaménvaiheet katoavat muistista. Tunnistamisen vaikeus lisdadntyy, oma koti alkaa
tuntua vieraalta ja esille voi nousta pyrkimys palata kotiin omien vanhempien luokse. Ajan ja
paikantaju katoaa taysin. Puhuminen ja puheen ymmartdminen vaikeutuu (Kuikka ym. 2001,
Sulkava 2009).

Taudin loppuvaiheessa yksilon avuntarve on jatkuvaa arkieldmdn perustoiminnoissakin.

Riippuvuus muista on taydellista ja itseilmaisu katoaa (Erkinjuntti ym. 2001, Sulkava 2009).
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Taulukko 1. Lievan, keskivaikean ja vaikean Alzheimerin taudin kuva (Muistisairaudet:
Kéypa Hoito 2010).

Kognitiiviset oireet Toimintakyvyn Kaytosoireet Somaattiset oireet
muutokset
Lieva tauti (MMSE 18-26, GDS/FAST 3-4, CDR 0.5-1)
Oppimisen heikkeneminen Keskustelun seuraamisen Apatia Laihtuminen

vaikeutuminen

Unohtamisen lisdédntyminen  Lukemisen véhentyminen Vetéytyminen

Toiminnanohjauksen Monimutkaisista Lisaantynyt artyvyys
hidastuminen harrastuksista
vetdytyminen

Paattelykyvyn heikkeneminen Talouden suunnittelun Ahdistuneisuus
vaikeutuminen

Keskittymiskyvyn Ongelmia rahankaytdssd Masennus
heikkeneminen ja asioinnissa

Sanojen loytamisen Ongelmia laékityksestda ~ Harhaluuloisuus
vaikeutuminen huolehtimisessa

Laskemiskyvyn Tyokyvyn heikkeneminen

heikkeneminen

Ajokyvyn heikkeneminen

Muistitukien kaytto

Kognitiiviset oireet Toimintakyvyn Kaytosoireet Somaattiset oireet
muutokset
Keskivaikea tauti (MMSE 10 — 22, GDS 4 -6, CDR 1 - 2)
Lahimuistin heikkous Valineelliset toiminnat Harhaluuloisuus Laihtuminen
(IADL) eivét onnistu
Puheen tuottamisen vaikeudet Ruoanlaitto ei onnistu Hallusinaatiot
Hahmotusvaikeudet Asianmukaisessa Levottomuus
pukeutumisessa
vaikeuksia
Orientaation hairiot Tavaroiden kadottaminen Vaeltelu
Heikentynyt sairaudentunto ~ Eksyminen Uni-valverytmin
hairiot
Kétevyyden ongelmat Muistuttelun tarve Masennus
perustoiminnoissa (ADL)
Visuospatiaaliset vaikeudet Pinnalliset sosiaaliset
taidot séilyneet
Kognitiiviset oireet Toimintakyvyn Kéaytosoireet Somaattiset oireet
muutokset
Vaikea tauti (MMSE 0-12, GDS/FAST 6-7, CDR 2-3)
Rajoittunut puheentuotto Perustoiminnot (ADL) Levottomuus ja Apraktinen, topottava kavely
eivat onnistu ilman apua  aggressiivisuus
Huomattavat puheen Inkontinenssi Poikkeava motorinen  Primaariheijasteet
ymmartamisen vaikeudet kaytos ja karkailu
Keskittymiskyvyttémyys Uni-valverytmin Ekstrapyramidaalioireet
hairiot
Vaikea apraksia Masennus tai apatia ~ Sekundaarinen hauraus-

raihnausoireyhtyma
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3. KODIN MERKITYS MUISTISAIRAUTTA SAIRASTAVALLE

Ymparistolliset tekijat seké ikadntyneen kotona ettd sen ympadristossa tulisi ottaa paremmin
huomioon, jotta ymmarrys ikddntymisestd ja hyvinvoinnista ndissa liséantyisi (Oswald et al
2010). Lawton & Nahemown (1973) mukaan yksilon kayttaytyminen ja hyvinvointi ovat
vahvasti yhteydessa siihen ymparistoon, jossa yksilo eldd sekd hanen kykyihinsa tassa
ymparistossé. lkadntymisen ekologinen malli (Lawton & Nahemow 1973) koskettaa kaikkia
ikddntymisen toimintaymparistja, kuten kotia. Ymparistdjen tutkimus on keskittynyt
kolmeen paatoimintaan, joita ymparisto tarjoaa ikdantyneelle. Nailla toiminnoilla tarkoitetaan

toiminnan yllapitoa, stimulaatiota ja tukea (Wahl & Weismann 2003).

3.1. Kodin merkityssisallot

Suuri osa ikéantyneistad kokee vahvaa sidetta kotiinsa ja ymparistoonsa. Ikéantyneet viettavat
suurimman osan ajastaan kotona tai kodin vélittoméssa laheisyydessa véhentdessaan
sosiaalista osallistumistaan ikadntymisen mukanaan tuomien toiminnanrajoitteiden vuoksi
(Oswald et al 2010).

Kodilla voidaan tarkoittaa ihmisen eldmistilaa (lived space), koettua ilmi6tad. Koti liittyy seka
fyysisiin seiniin, jotka rajaavat asumista ja johonkin kokemukselliseen, irralliseen fyysisesta
kokemuksesta. Kotona oleminen on Tuedion (2009) mukaan mielentila. Symbolisessa
merkityksessd voidaan sanoa, ettd kotona oleminen on tietdmistd missd on (Tuedio 2009).
Kasitteellinen tila on objektiivinen tila, jota konkreetti talo edustaa, eldmistila taas on
merkityksellinen tilallinen, fenomenologinen kokemus (Dovey 1985). Torrésen (2000)
mukaan eldmistila muodostuu siitd tilasta, jossa ihmiset eldvét ja heidan keskindisesta
vuorovaikutuksellisesta toiminnastaan (Tuedio 2009). Douglasin (1993) mukaan koti on tila,
joka sijaitsee jossakin, mutta ei vélttdmattd yhdessa paikassa. Jotta jokin tila muuttuu kodiksi,
taytyy sitd hallita. Koska koti ei ole pelkkaa tilaa, sitd maarittdd myos aika, koska ihmiset

hahmottavat eldmansa kodissa aina tilassa ja ajassa.

Filosofisesti ldhestyen kodin tekeminen ja rakentaminen on yritys antaa omalle eldamélle
tarkoitusta ja sisaltod elamaan (Tuedio 2009). Pastalan & Barnes (1999 Tuedion 2009

mukaan) nakevét kodin perintdnd, oman historiallisen merkityksen omaavana. Koti heijastelee
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siind asuvan sosiaalista statusta ja voi kuvata yksilon tai yksiléiden elaménprojektia. Se on
sosiaalinen keskus, jossa tavataan ja tarvittaessa piilopaikka mahdollistaen ihmisten
yksityisyyden. Koti on paivittaisten toimintojen, rituaalien ja oman identiteetin luomispaikka
(Dovey 1985, Oswald et al. 2010). Saundersin (1990) mukaan talo ja koti erotetaan selkeasti
toisistaan, koti yhdistetddn perhe-eldméan ja lapsiin, kuviin mukavuudesta ja rentoudesta ja
ajatukseen henkilokohtaisesta tilasta ja kontrollin tunteeseen (Gurney & Means 1997).

Ennen kaikkea koti luo kontrollin ja turvallisuuden tunnetta yksilolle (Dovey 1985, Glought
et al. 2005, Oswald et al. 2010). Kun kotia méaritelldan, kuvaillaan usein turvallisuuden
tunnetta (Glought et al. 2005). Koti nahddan turvallisena keskuksena toiminnoille ja
elamiselle ja sen kautta voidaan toteuttaa itseddn (Dovey 1985, Tuedio 2009). Koti on
jotenkin erilladn ympéristostaan, rajoin merkitty alue, jonka fyysiset ja symboliset rajat
varmistavat ettd asukkaat voivat kontrolloida paésya sen sisdpuolelle seké kayttdytymista sen
ulkopuolella (Tuedio 2009).

Kotia voidaan tarkastella ihmisten ja ympariston valisend suhteena. Koti on nain
emotionaalisperustainen (Dovey 1985). Koti on jotakin, johon voi tuntea kuuluvansa, se on
tukipiste ja lahtopiste elamdssé (Oswald et al. 2010, Tuedio 2009). Kodissa jokainen voi
myos tuntea olevansa hyvaksytty. Doveyn (1985) mukaan asunto on seka aarimmaisen
yksityinen ja henkitkohtainen ettd toisaalta yleinen, samanlainen kuin muilla. Koti on
sosiaalisessa merkityksessaan jotakin elettyda ja koettua, paikka yksilollisille ja yhteisille
muistoille (Saarikangas 1993, Tuedio 2009).

Doveyn ( 1985 ) mukaan kotia voidaan tarkastella kolmen eri merkityksen kautta

1. Kotia suhteiden jarjestelmand; kotiymparistossa kehittyy tilallisia, ajallisia ja

sosiokulttuurisia jarjestyksia, tapoja kokea ja kayttaytya.

2. Kotia identiteetting, se on identifioitumista ja olemista sidoksissa siihen paikkaan, jota

asumme.
3. Kaotia yhteytend; yhteytend ihmisiin, paikkaan, menneisyyteen ja tulevaisuuteen.

Sosiologian piirissd kodin merkitysta on tutkittu l&hinnd kodin omistamiseen liittyvissa
seikoissa. Kodin poliittinen, ekonominen ja kulttuurinen merkitys pystytddn erottamaan
toisistaan. Oswald et al. (2010) mukaan asunnon koko lisda elaméén tyytyvaisyyden tunnetta

nuorilla ikdantyneilld, kun taas kaikkein vanhimmilla se véhentda tyytyvadisyyden tunnetta.
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Gurneyn (1997) mukaan pé&&paino kotia koskevassa tutkimuksessa tulisi olla ennemminkin
kodin aiheuttamissa elamyksisséd ja tunteissa kuin kodin sosiologisessa merkityksessa

yhteiskunnassa.

Kodin selittdmisen monimutkaisuuden taustalla on kaikki se laaja henkilokohtainen kokemus,
joka muovaa sen merkityksen. Merkityksid ei voida yleistdd. Fenomenologinen nakékulma
kotiin antaa kodin merkityksen sellaisena, kuin se ymmarretadn monimuotoisine tunteineen.
Koti heréttdd tunteita, niin positiivia, kuin negatiivisiakin. Toisaalta se voi katkea
yksindisyyttd, vékivaltaa ja hyvéksikéyttod, kun taas parhaimmillaan se voi antaa

emotionaalisen turvallisuuden tunteen (Gurney & Means 1997).

Kokemuksellinen koti merkitsee kuulumista johonkin. Se on kokemusta paikasta jossa olla ja
elaa (Oswald et al. 2010). Kodin merkitykset ovat kokemuksia tietyista hetkistd ajassa ja ne
ovat alati muuttuvia. Kokemukset vadrittdvat kodin merkitystd sekd tdsséd hetkessa ettéd
tulevaisuudessa. Koti tarkoittaa idenfioitumista paikkaan. Se on yhteyttd ihmisiin, paikkaan,
menneisyyteen ja tulevaisuuteen. Koti kytkee menneisyyteen muistoilla ja tuottaa
jatkuvuuden tunteen. Koti orientoi tulevaisuuteen ja tarjoaa mahdollisuuden tehda valintoja ja
muutoksia. Koti heijastelee henkilon kaytokseen, kognitioon ja emootioihin (Saarikangas
1993, Arber & Evandrou 1997, Oswald et al. 2010).

Doveyn (1985) mukaan kodissa on myos oma ajallinen orientaationsa. Kodin tuntua vahvistaa
oman kodin menneisyyden lapikotainen tuntemus. Kotiymparistd on ennustettavissa ja kotona
rutiinikayttaytyminen pysyy samana. Kotona on mahdollista rentoutua, kun muualla pitaa olla

valpas ja sopeutumiskykyinen.

3.1.1. Koti ja ikdantyminen

Autonomian ja itsendisyyden tunteiden kannalta koti on keskeinen tekija vanhuudessa. Koti
on tarked symbolisesti, koska se heijastelee kuvaa itsendisestd minédstd ja materialla
mahdollistaa itsendisen eldmédn. Koti on yksityinen hallittavissa oleva alue, tukien
autonomiaa. Riippuvuudet ja toiminnanvajavuudet voidaan myos kétked sen seinien
sisapuolelle halutessa (Arber & Evandrou 1997). Ennen kaikkea turvallisuuden tunne, myds
kontrollin tunne on keskeiselld sijalla kotona, koska ikaantynyt saa tunteen siité, ettd voi itse

vaikuttaa asioiden kulkuun sairaudestaan huolimatta. lk&&ntyneelle henkilélle oma koti voi
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olla turvallisuuden l&dhde (Oswald et al. 2010, Glought et al. 2005) tai huolenaihe ilman
tarvittavia korjauksia (Clapham et al. 1997).

Kodin turvallisuuden ja sinne kuuluvaisuuden tunnetta vahingoittavat tekijat, kuten sairaudet
ja toimintakyvyn heikkeneminen, muuttavat kodin kyseenalaiseksi ja ongelmalliseksi. Mikali
koti, joka aiemmin on suojannut ihmistd haavoittuneisuudelta ja suojannut ulkopuolisilta
vaikutteilta antaen kontrollin tunnetta, muuttuu sisadltdméan negatiivisia asioita, muuttuu
yksilon késitys kodistaan. Gadamerin mukaan koti ja terveys ovat sisdisen tasapainon
heijastumaa, koti ndin heijastelisi asujansa mielentilaa (Tuedio 2009). Ik&&nnyttaessa
vietetddn enenevasti aikaa kotona toimintaympariston kapeutuessa (Glought et al 2005,
Oswald et al 2010) ja asumiseen liittyvat haasteet lisadantyvat alenevan toimintakykyisyyden
myoOtd. Ikadntyneen henkildn yksi suurimmista huolista on huoli omasta asumisesta, seka
huoli omasta selviytymiskyvystd toimintaympéristosséan (Glought et al. 2005). Toisten
avusta riippuvaiseksi joutuminen on ikéantyneille yksi eniten turvattomuutta aiheuttavista

tekijoista (Sisaasiainministerio 2012).

Kotona asuminen huolimatta toimintakyvyn heikkenemisesta on yleisin asumismuoto hyvin
ikaantyneiden kesken. Kotona asumiseen liitetddn voimakkaita tunteita ja tuttu ympéristd voi
osaltaan tukea toimintakyvyn yll&pitdmisessd. lka&ntyneiden madran lisdantyessa
tulevaisuudessa kodin luoman ympariston lisaksi keskeiseen rooliin nousevat myos kodin
ymparilla oleva ympéristd. Asunnosta toiseen muuttaminen lisdd joidenkin tutkimusten
mukaan ikaintyneen PADL-ja IADL-toiminnanrajoituksia yli 70-vuotiailla. Ikdantyneelld
henkilolla kestdd kaksi vuotta saavuttaa se toimintakyvyn taso uudessa ympéristossa, mika

hanellé oli ennen muuttoa (Chen & Wilmoth 2004, Sisaasiainministerio 2012).

Vaeston ikaantyminen on yksi 2000-luvun suurimmista sosiaalisista ja taloudellisista
haasteista maailmanlaajuisesti. Vuoteen 2025 mennessa yli 20 % eurooppalaisista on
vahintddn 65-vuotiaita, ja erityisen nopeasti kasvaa yli 80-vuotiaiden mé&ara. Ymparistolla,
jossa ndma ika&ntyneet toimivat, on merkitysté heidén hyvinvoinnilleen ja toimintakyvylleen.
Ympadristé voi mahdollistaa tai estdd ik&éantynyttd toimimaan oman toimintakykynsa
sallimissa rajoissa. Vanheneminen tapahtuu aina suhteessa yhteiskuntaan ja lahiympéristoon
(Wahl & Weismann 2003,Koskinen ym 2008, Oswald et al. 2010, Terveys EU 2011).

Suomessa kansallinen tavoite on, ettd mahdollisimman moni ik&antynyt voi asua kotona.

Sosiaali- ja terveysministerion, Suomen Kuntaliiton ja Stakesin yhteistydssé valmistelemassa
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Ikaihmisten palvelujen laatusuosituksessa (2008) on asetettu tavoitteeksi palvelurakenteen
muutos, joka hillitsisi toteutuessaan sosiaali- ja terveyspalvelujen kustannuksia. Vaeston
ikdrakenteen muuttuessa ja palveluntarpeiden kasvaessa kustannusten kasvua on vaikea hillita
ilman  palvelurakenteisiin  muuttumista  (Sisdasiainministerio 2012, Sosiaali- ja
terveysministerio 2012a, 2012b, 2012c).

Ympadriston samana sdilyminen edistédd ikdantyneen turvallisuuden tunnetta ja mahdollisesti
lisdd hanen fyysista terveyttédan ja aktiivisuuttaan (Young ym. 2004). Tuttu kotiympéristd luo
tunnetta eldman jatkuvuudesta. My6s liikkuminen ja selviytyminen paivittaisista toiminnoista
on helpompaa tutussa ymparistossa. Kotiympdristd ei aina ole turvallisuuden ja selkeyden
kannalta parhain ikaantyvalle, koska toimintakyvyn heikentyessa ik&antynyt muuttuu
herkemmaksi ympariston vaikutuksille. Toisaalta tutussa kotiympéristossa eldminen voi
auttaa selviytyméén itsendisesti pidempdaédn, koska tdsséd ymparistossé ikaantynyttd henkil6a
auttavat hanen kompensaatio- ja selviytymismenetelmédnsa padivittdisten toimintojen

suorittamisessa (Valvanne 2001, Hooyman & Kiyak 2011).

3.1.2. Ikaantymisen ekologinen malli

Ymparistd ei ole staattinen tausta, jossa ihminen toimii. Ymparistd muuttuu ikdantyvan
kanssa, ikaantynyt henkil6 hyodyntdd ympéristdaan, kontrolloi ymparistddan, muuttaa
ympdristdaan ja adaptoituu tilanteisiin joita ei voi muokata. Adaptoitumisella tarkoitetaan
kaksisuuntaista prosessia, jossa yksilé mukautuu sosiaalisiin ja fyysisiin ymparistotekijoihin
(Hooyman & Kiyak 2011, Rantakokko 2011).

Hermosoluihin liitetd&n plastisiteetin kasite koko yksilon elaménkaaren aikana. Alzheimerin
tautiin liittyvan tyypillisen hermosoluvaurion rinnalle aktivoituvat mahdollisesti niin sanotut
kompensoivat hermoverkot taudin alkuvaiheessa (Clement & Belleville 2010). Ympériston
virikkeellisyys on yhdistetty neuronien muotoutumiseen ja toimintaan ja myods gliasolujen,
tukisolujen, modulaatioon. Varhaisessa taudin vaiheessa ilmenevat glian muutokset voivat
vahentya virikerikkaan ympériston seurauksena. EE-teorian (Environmental enrichment)
mukaan fyysinen aktiivisuus, oppimiskokemukset, somatosensorinen ja visuaalinen
arsykkeistd ja sosiaaliset vuorovaikutustilanteet lisadvat mahdollisesti neuronien ja

gliasolujen tuotantoa (Beauguis et al. 2013).
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Ik&dantymisen ekologinen malli (Kuva 2) kuvaa dynaamista vuorovaikutusta, joka ik&aantyvéalla
on omien fyysisten ja psykologisten piirteiden ja sosiaalisen ja fyysisen ymparistdé kanssa
(Lawton ja Nahemow 1973). Ympéristd0 voidaan kasittdd kodilla. Ymparistdn paine
(Environmental Press) tarkoittaa vaatimuksia, joita sosiaalinen ja fyysinen ymparisto asettavat
yksilolle. Yksilon taytyy vastata paineeseen omalla yksilollisella kompetenssillaan (Individual
Competense) adaptoituen ja muuttuen (Hooyman & Kiyak 2011, Rantakokko 2011).

High

Maladaptive}
Behavior |

Negative
Affect B

Maladaptive Behavior

Negative Affect

Individual Competence

Low

Weak Strong

Environmental Press
Kuva 2. Ikdantymisen ekologinen malli.

Yksilot suoriutuvat parhaiten ympéristossdan, kun ympériston paine ylittda hiukan yksilon
mukautumiskyvyn. Toisin sanoen, ympariston tulee haastaa yksiléa jatkuvasti mutta se ei saa
lannistaa. Jos ympdriston paine muuttuu liian vaativaksi, yksild kokee stressid. Kun
ymparisto ei aseta vaatimuksia yksil6lle, voi yksilo tylsistyd ja oppia avuttomaksi. Riippuvuus
muista voi my6s kasvaa téllaisessa ymparistossa. Mallin mukaan lieva tai kohtuullinen
ympadriston paine tuottaa maksimaalisen mukavuuden (Hooyman & Kiyak 2011, Rantakokko

2011).

Mitd monisairaampi, ikdantyneempi ja fyysisesti rajoittuneempi yksilo, sitd vahemman han
sietdd fyysista painetta. Mutta mikali hanelld on psykososiaalista kapasiteettia kaytettavissaan,
voi ha&n esimerkiksi elaméan tyytyvéisyyden tunnettaan hyddyntden olla toimintakykyinen
ympéristossdan (Hooyman & Kiyak 2011, Rantakokko 2011). Ympériston moniulotteista
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luonnetta el usein oteta huomioon mietittdessd person-environment-suhteen ja

elamaantyytyvaisyyden suhdetta (Oswald et al. 2009).

3.2. Muistisairautta sairastavan kotona asuminen

Mahdollisuus elda itsendisesti kotona on yksi tarkeimmista asioista ikaantyneelle henkildélle.
Oma koti on my6s muistisairaalle pitkdan paras paikka asua. Muistin heikentyessa
muodostuvat asunnon, asuinrakennuksen ja koko l&hiympariston esteettomyys ja turvallisuus
tarkeiksi tekijoiksi, jotta henkild pystyisi jatkamaan asumistaan kotona. Asunnoissa ja
asuinympaéristissd on monenlaisia haasteita, joihin voidaan vaikuttaa tarvittavin muutoksin

(Ymparistoministerio 2012).

The Research Forum on Aging (2007) mukaan gerontologisen tutkimuksen padteemoja
lahitulevaisuudessa ovat ikdantyneiden erilaiset ympaéristt ja eldmanlaatu. Tutkimuksen
kohteiksi nousevat ne alueet ja ymparistot, joissa ikddntyminen tapahtuu. My6s vuorovaikutus
ympériston kesken nousee keskeiseksi tutkimusalueeksi. Toisaalta, tulee miettid, kuinka
ymparisto, jossa ikadntynyt toimii, tukee hanen hyvinvointiaan ja toimijuuttaan. Muistisairaan
palveluiden tueksi on julkaistu useita valtakunnallisia suosituksia, joista uusimpana
Kansallinen muistiohjelma (Sosiaali- ja terveysministeri6 2012a) pyrkii vaikuttamaan
palveluntarpeiden kasvuun erindisin teemoin. Yhtend teemana ohjelmassa nidhdaan hyvén
elaménlaadun varmistaminen muistisairaille ihmisille ja heidan laheisilleen oikea-aikaisen
tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin. Hyva eldméanlaatu on kytkettavissa
muistisairaan toimintaymparistoon ja kotiin. Ohjelma on liitetty sosiaali- ja terveyspolitiikan
tavoitteiden ja jo olemassa olevien hoitoja koskevien laatusuosituksiin ja sen toimeenpano
kytketddn meneillddn oleviin lainsaddantéhankkeisiin  ja ohjelmiin  (Sosiaali- ja

terveysministerio 2012a).

Kognitiivisten toimintojen heikentyminen voi estdd ikaantyvad nékemadsta ristiriitaa omien
tarpeiden ja ympdriston valilla. Ikaantyva henkild voi muuttua agitoituneeksi, mikaéli
ymparist0 ei vastaa hanen tarpeisiinsa. Kognitiivisen kapasiteetin tulisi vastata ympéristoa,
jossa eldd. Vihjeiden annolla, orientoinnilla, laitteistoilla ja ohjeilla voidaan Vvélttaa
desorientaatiota. Tavoitteena tulisi olla ikdantyneen huomiokyvyn maksimointi ja tilanteiden
kontrollointi minimoiden sitd todenndkoisyyttd, ettd ympadristd tukahduttaisi ikdantyneen

henkildn toimintakyvyn.
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Ikaantynyt henkild voi toivoa kotona asumista vaikka kotona selviytyminen vaikuttaisi olevan
vaikeaa. Perheiden tulisi huomioida kodin merkitys ik&éntyneelle identiteetin, kontrollin, ja
autonomian tunteiden kannalta sekd kodin luoman emotionaalisen ja kognitiivisen siteen
sosiaaliseen ja fyysiseen ympéristdén. Omien tavoitteiden muokkaaminen toimintakyvyn
heikentymisen myotd voi mahdollistaa selviytymisen kotona (Baltes & Baltes 1990).
Kuitenkin ensisijainen kotona asumisen mahdollistaja on muistisairautta sairastavan puoliso
voimavaroineen. Corcoran (2011) identifioi tutkimuksessaan omaishoidon eri tyylit.
Tutkimuksen mukaan omaishoitajan tyyli, persoonallisuus ja omat selviytymiskeinot (coping)
vaikuttavat kokonaishyvinvointiin.  Tasapainoon pyrkiva tyyli (balancing style) oli
omaishoidon tyyli, jossa omaishoitaja salli itselleen aktiviteetteja ja hetki& ilman hoidettavaa
selviytyédkseen stressistd. Tyyli suojasi terveyshaitoilta. Myos puolustava omaishoidon tyyli
(advocating  style)  kuvasi  aktiivista, ongelmaratkaisukeskeistd  lahestymistapaa
omaishoitajuuteen. Tama tyyli auttoi yhteistydn luomisessa terveysalan ammattilaisiin ja
lisdsi sekd omaishoitajan ettd hoidettavan Alzheimerin tautia sairastavan eldménlaatua
(Corcoran 2011).

Muistipotilaan alueellisen hoitoketjun Idhtokohtana ovat potilaan tarpeet; kuinka toiminta
palvelee itse potilasta ja miten se toimii hanen kannaltaan (Suhonen ym. 2010). Kotona asuva
muistisairas on aina yksilo, jolla on oma ainutlaatuinen tilanteensa niin toimintakykynsa,
sairauden tilansa ja toimintaymparistonsa suhteen (Suhonen ym. 2010). Hyva kotihoito
siséltdd myos preventiivisia ulottuvuuksia jatkuvaa arviota ja ennakointia tehden. Keskigssa
on itse muistisairas potilas, jolle palveluita ja muuta tukea réaataloidaan avun tarve
huolellisesti arvioiden. Palvelut ovat laadukkaita, mikéli palveluiden yhteensovittaminen ja
yhteisty0 toimii ja laatu palveluiden rajapinnoilla, niin sanotulla harmaalla alueella, on hyvéa
(Suhonen ym. 2010).

3.2.1. Muistisairauden hyvaksyminen

Ik&&ntyneen henkilén negatiivinen ké&sitys omasta muististaan voi alentaa hanen kognitiivista
ja sosiaalista osallistumistaan ja siten hyvinvoinnin tunnetta. Metamuistiin, ké&sitykseen
omasta muistista, vaikuttavat ikd, depressiiviset oireet ja rutiinit (Tournier 2011).
Metamuistilla tarkoitetaan muistitoimintoja koskevia ajatussiséltdja, joita ovat tiedot ja

kasitykset muistitoiminnoista yleensa ja itsed koskien (Suutama ym. 1992). Koettu muisti on
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ensiarvoisen tarked, koska silld saattaa olla vaikutusta arkieldman toiminnoista
suoriutumiseen (Salminen & Suutama 1990, Suutama ym. 1992, Tiikkanen 1994, Rissanen
1999).

Koettu, subjektiivinen muisti ja objektiivisesti mitattavissa oleva muisti voivat olla
ristiriidassa keskendan. Yksilot voivat mukautua muutoksiin SOC-mallin (Baltes & Baltes
1990) mukaisesti jopa realiteetit Kieltden. Ikadntyneet voivat ilmaista tyytyvaisyytta
elamé&ansd  huonoissakin  elinolosuhteissa ja  eldmantilanteissa  (Coleman  1999).
Persoonallisuuden piirteet pysyvat lahes muuttumattomina normaalisti ik&&nnyttaessd, kun
taas itseyden elementit, tavoitteet, arvot, selviytymiskeinot ja kontrolliuskomukset ovat
alttiimpia muutoksille (Coleman 1999). Nuorempiin ikaluokkiin verraten ikaantyvien etu on
heidan lisdantynyt itsensa hyvéksyminen, realistisempi mindkuva ja alentuneet odotukset
(Coleman 1999). Alzheimerin tauti vaikuttaa ik&&ntyneen persoonallisuuteen ja
kayttdytymiseen, mindkuvaan, uskomuksiin ja itseyden elementteihin (Kuikka ym. 2001,
Erkinjuntti 2001, Darby & Walsh 2005, Malm 2006, Muistisairaudet: Kéypa Hoito 2010).

Toimintakyvyn heikentymisen hyvédksyminen voi olla haasteellista. Toimintakyvyn
vajavuuksien kohtaaminen voi olla vaikeaa, koska se héiritsee oman eldmén jatkumisen
suunnitelmallisuutta. My6s vaikeus sopeutua uuteen itseen voi olla vaikeaa referenssiryhman
vaihtuessa. Vakaa elaménvarrella saavutettu identiteetti on muovautunut ikaantymisen myoté,
mutta nyt toiminnanvajavuuksien ilmentyessd ja vaatiessa muutoksia sopeutuminen voi
vaikeutua. Ldansimaissa arvostettujen piirteiden, kuten patevyyden ja itseluottamuksen
séilyttdaminen voi olla vaikeampaa kuin interpersonaalisten piirteiden, kuten lammon ja

huumorintajun (Coleman 1999).

Minékésityksen yksi tarkeimmistd tekijoistd on kontrollin tunne. Lisdintyvd hauraus on
haaste kontrollin tunteelle. Muutokset voidaan hyvaksya, kunhan ne voidaan ajatella olevan
merkityksellisid. Identiteetin menetys dementiassa koskettaa seka nykyisiin ja menneisiin
muistoihin (Coleman 1999). Pitkittdistutkimuksissa on tullut ilmi, ettd riippuvuuden pelko ja
negatiivinen asenne ikaantymiseen ovat itsearvostuksen menetyksen ennustajia (Coleman
1999). Ihmiset kayttavat selviytydkseen muistinsa kanssa sekd ulkoisia ettd sisdisia
strategioita. Tournierin (2011) mukaan kaikkein idkk&immat kayttavat ulkoisia strategioita

useammin kuin nuoremmat. Ulkoisten strategioiden kayttd on yhteydessé depressiivisiin
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oireisiin ja hyvin rutinoituneisiin yksiloihin. Ulkoisten strategioiden kaytto lisadntyy
ikadntyessd, miké voi selittyd kompensoinnilla ja yritykselld kompensoida alentunutta muistin

tehokkuutta. Ulkoisten strategioiden kayttd on etenkin Alzheimer- potilailla yleista.

3.2.2. Elamaan tyytyvaisyys ja hyvinvointi

Ympariston merkitys elamaan tyytyvaisyyden tunteelle voi lisaantyé ik&dannyttéessa (Oswald
et al 2010). Elamé&an tyytyvaisyys on omaa eldmad koskeva yksilollinen kokemus, joka
perustuu elamalle asetettujen toiveiden ja pyrkimysten sekd saavutettujen tulosten ja
kokemusten vertailuun (Neugarten et al. 1961, Diener et al. 1985). Yksilot ilmoittavat
tavallisesti olevansa tyytyvaisia elamaansé niin aikuisuudessa kuin vanhuudessakin (Diener et
al. 2006). Tutkimuksia kotiymparistollisten tekijoiden suhteesta hyvinvointiin ja eldmaan
tyytyvaisyyteen on tehty, mutta tutkimukset ovat lahinné liittyneet niin sanottuun normaaliin
ikdantymiseen (Oswald et al. 2010), eika tiettyyn sairauteen tai toiminnanvajavuuteen.

Ikadntyneen eldméan tyytyvaisyys lisdantyy irtautumisteorioiden mukaan (Erikson 1994,
Tornstam 1989 & 1994, Jyrkama 2008). Ikaantynyt voi olla elaméénsa tyytyvéinen, vaikka
hanen toimintakykynsa nayttéisi olevan muiden silmissa huonon. Eldmaan tyytyvaisyyden

tunne on osa subjektiivista eldamanlaatua, johon sisdltyy myds onnellisuuden ja hyvinvoinnin

kokeminen (Toinen Euroopan eldménlaatututkimus 2010).

Terveydentilan muutokset lisddvat haavoittuvuutta ympariston eri haasteille (Oswald et al.
2010). Ikaéntyvan yksilon on mahdollista sailyttdd hyvinvoinnin tunteensa, vaikka
ikddntyminen tuo mukanaan rajoitteita, lisdantynyttd sairastavuutta ja sosiaalisia menetyksia.
Kuitenkin jossakin pisteessa ikaantymisen mukanaan tuomat toimintakyvyn rajoitukset ja
sosiaaliset menetykset voivat muuttua yksilolle liian raskaiksi, ja tuolloin ikaantyneen
toimintakyky voi romahtaa. Esimerkiksi terminaalinen lasku (Terminal Decline), jolla
tarkoitetaan kognitiivisten toimintojen nopeaa laskua lahella kuolemaa, on osa toimintakyvyn

romahtamista (Gerstorf et al. 2010).

Subjektiivinen hyvinvointi ja optimismi sekd positiivinen ké&sitys omasta ikdantymisesta
yhdistetd&n pidempéaan elinikdan vanhuudessa (Maier & Smith 1999, Ostirym 2000, Danner
et al. 2001, Levy et al. 2002, Mete 2004, Pitkala ym. 2004), kun taas negatiivisuus,

toivottomuuden tunteet ja depressiivisyys suurentuneeseen kuolleisuusriskiin. Positiivisuus
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yhdistetddn aktiiviseen eldmanotteeseen ja itsehoitoon (Scheier & Carver 1992), sosiaaliseen
osallistumiseen (Berkman & Syme 1979) seka parempiin selviytymiskeinoihin (Segerstrom
1998). Sosiokognitiivisten kykyjen, koulutustaustan ja taloudellisen tilanteen (Bowling ym.
1993), sosiaalisten suhteiden (Chappell & Badger 1989, Coke 1992, Aquino ym. 1996,
Ardelt 1997), ja terveyden (Gfellner 1989, Gray et al. 1992, Foster 1992), on tutkimuksissa

todettu olevan yhteydessé ik&antyvien elaméén tyytyvaisyyteen.

Lyyran (2006) mukaan alentunut elamaan tyytyvaisyyden tunne on merkittdva kuolleisuuden
ennustaja iakkéailla sukupuoleen katsomatta. Kymmenen vuoden seurannassa kuolleisuuden
riski niilla, jotka olivat ilmoittaneet elamaan tyytyvaisyyden olevan alin mahdollinen,
kuolleisuuden riski oli lahes kaksi kertaa korkeampi kuin niilld, jotka olivat arvioineet
elaméaan tyytyvaisyytensa hyvaksi. Yhteys pysyi vahvana, vaikka kognitiiviset, psyykkiset ja
sosiaaliset tekijat oli lisatty malliin. Collinsin (2009) mukaan elamé&an tyytyvaisyyden tunne
taas lisaa kuolleisuutta ik&antyneilla.

Tarpeilla ja niiden tyydytyksen asteella on yhteys ihmisen hyvinvointiin, eldmisen laatuun,
toimintakykyyn, onnellisuuteen ja terveyteen. Krausen (1987) mukaan tarpeiden
tyydyttaméattdmyys voi johtaa toimintakyvyttomyyteen. Aktiivinen paivittaisissa toiminnoissa
ilmeneva itsestd huolenpito ja siihen sitoutuminen edistavat elamaan tyytyvaisyyttd (Smith et
al 1986, Krause 1987). lkaantyvat, joiden elaméan tyytyvaisyys on korkea, kokevat itsensa
terveiksi ja sitoutuvat terveyttd edistdvdan omahoitoon (Baas 1992, Foster 1992,
Zauszniewski 1996, Rissanen 1999 ).

Grayn (1992) mukaan henkil6t, jotka ovat tyytyvéisida elaméansd, ovat myos taipuvaisia
kehittdmaan vuorovaikutuksellisempia keinoja ja valmiimpia pyytdmaan tarvittessa apua.
Talla voi olla merkitystd palveluihin hakeutumiseen ja avun pyytamiseen puolisolta ja
omaisilta. Perheeltd ja ystaviltd saatava tuki on tdrked tekijd, joka lisdd elaméén
tyytyvaisyyttad. Elaméantyytyvaisyydelle on tarkedd myos julkisten palvelujen laatu (Toinen
Euroopan eldmanlaatututkimus 2010).

Elaméan tyytyvaisyys Kkasitteend liittyy eldman tarkoituksellisuuden tunteeseen, seké
hyvinvoinnin eri osa-alueisiin, itsearvostuksen tunteeseen ja positiivisuuteen. Mikéli eldama
koetaan tarkoitukselliseksi, ihmisen hyvinvointi paranee ja sen osa-alueena oleva eldmaan

tyytyvaisyyden tunne lisdantyy. Oman eldmén kokeminen tarpeettomaksi seka yksindisyys ja
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alentunut toimintakyky ovat syyna elaman tarkoituksettomuuden kokemiseen vanhuudessa
(Takkinen 2000, Kauko-Valli 2008, Read 2008, Read & Suutama 2008). Eldman kokeminen
tarkoituksettomaksi vahentdd ikaantyneen eldménhalua ja t&std voi seurata apatiaa,
kyllastymisen ja vasymisen tunteita. Eldman tarkoituksellisuuden pohtiminen néayttaa tulevan
tarkedksi menetysten yhteydessd, joita ihminen kokee etenkin vanhuudessa. Oma heikkeneva
terveys ja alentuva toimintakyky, seka laheisten kuolemat heréttavat kysymyksia eletyn
elamén ja tulevan eldmén merkityksesta (Erikson 1994, Tornstam 1989 & 1994, Read 2008,
Read & Suutama 2008).

Salmisen (1990) mukaan hyva elaménhallintakyky kasitellda elamanmuutoksia oli yhteydessa
elaméan tyytyvaisyyteen ja sopeutumiskykyihin. Subjektiivisella hyvinvoinnin tunteella ja
itsearvioidulla terveydella on yhteys yleiseen elaméan tyytyvéisyyteen (Jylha 1985, Rissanen
1999, Lyyra 2006). He, joilla on rajoitteita toimintakyvyssaan, voivat olla tyytyméattomampia
elamdinsd. Toiminnanrajoitteet heikentdvat eldménlaatua (Levasseur et al. 2008).
Eldmanmuutosten yhteydessd normaalin surun muuttuessa depressioksi elaménlaatu
heikkenee huomattavasti (Fiske et al. 2009).

Elamén merkityksellisyyden ja tarkoituksellisuuden kokeminen on yhteydessa tunnustuksen
saamiseen my0s vanhuudessa (Ollila 1997). Psyykkiseen hyvinvointiin liittyy usko
tulevaisuuteen. Talldin psyykkinen toimintakyky saa yleisen, haasteista selviytymisen tai
elamén onnistumisen nakdkulman (Erikson 1982, Lahtela 1990). Myods kontrollin tunne on
yksi elaman tyytyvdisyyden ennustaja (Abu-Bader et al. 2002). Mitd vanhemmasta
ikddntyneesta on kyse, sitd rajoittuneemmat ovat hanen kapasiteettinsa adaptoitua
terveydentilan muutoksiin (Oswald et al 2010). Ymparistoa hyodynnetadn kolmannessa idssa,
mutta neljannessd idssa mukaudutaan ympériston paineeseen. Neljdnnessad idssd elaméan
tyytyvaisyys voitiin tulkita sopeutumiseksi uusiin tilanteisiin. Oswaldin (2010) mukaan juuri
ymparistolliset tekijat ovat tarkeitd selittajia elamaan tyytyvéisyydelle.
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4. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

4.1. Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, mikd on kodin merkitys muistisairaan henkilon
psyykkiselle toimintakyvylle puolison nékokulmasta. Psyykkisellda toimintakyvylla
tarkoitetaan téssa tutkimuksessa muistisairaan henkilon kontrollin tunnetta, kéytéssa olevia
kompensaatiokeinoja ja hyvinvointia. Tavoitteena on tiedon lisddminen kodin merkityksesta
muistisairautta sairastavalle ikaantyneelle. Liséksi tavoitteena on asiakasymmaérryksen

lisadminen.

4.2. Tutkimuskysymykset

Padkysymys: Kuinka puoliso kuvaa kodin merkitystd muistisairautta sairastavan miehensa

psyykkiselle toimintakyvylle?
Padkysymykseen liittyvét tarkentavat kysymykset:

1. Kuinka puoliso kuvaa kodin merkitysta muistisairautta sairastavalle miehellensa

2. Kuinka puoliso kuvaa muistisairautta sairastavalle miehellensa tarkeint4 kotona asumiseen
liittyvaa tekijad

3. Kokeeko puoliso, ettd hdnen muistisairautta sairastava miehensd on muuttanut k&ytostaan
kotona selviytyakseen

4. Kuinka puoliso kuvaa muistisairaan miehensa keinoja selviytya kotona

5. Kokeeko puoliso, ettd hdnen muistisairautta sairastava miehensa on tyytyvainen elamaansé
kotona

6. Kokeeko puoliso, ettd jotkin asiat auttavat tai auttaisivat parantamaan muistisairautta
sairastavan miehen hyvinvointia kotona
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5. TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1. Metodologiset lahtokohdat

Kysymykset teemoitettiin kirjallisuuskatsauksen perusteella. Kuusi kysymystéd sisallytettiin
kolmen teeman alle (Liite 2: Teema 1, kysymykset 1 ja 2, Teema 2, kysymykset 3 ja 4, Teema
3 kysymykset 5 ja 6). Saatua aineistoa lahestyttiin induktiivisesti, fenomenografisen
siséllénanalyysin keinoin, tyypitellen ja luokitellen. Analyysiyksikkoind toimivat lauseet,
virkkeet, sanonnat. N&it& pelkistettiin, ryhmiteltiin ja luokiteltiin, jolloin kolmen teeman alle
saatiin luokkia. Tuomi ja Sarajarven (2009) aineistolahtdisen sisallonanalyysin etenemisté

kaytettiin ohjenuorana (Tuomi & Sarajérvi 2009).

Siséllénanalyysilla tarkoitetaan perusanalyysimenetelmad, jota voidaan kéyttdad kaikissa
laadullisen tutkimuksen perinteissa (Tuomi & Sarajarvi 2009). Fenomenografisen
analyysimenetelmén avulla tarkastellaan ihmisten erilaisia tapoja kokea jokin asia ja erilaiset
kasityksid asioista. Analyysin avulla pyritddn saamaan esiin tutkittavaan ilmiéon liittyvien
erilaisten késitysten tai kokemusten Kirjo ja vaihtelu, ilmiotd maarittavat termit ja ilmaukset
sek& niiden hierarkkiset suhteet kirjoitetusta tekstistd. Toisin kuin puhdas fenomenologinen,
fenomenografinen analyysimenetelmd on aineistolahtoistd, vuorovaikutuksellista ja
analyysimenetelméssa teoreettinen tausta kulkee tyon mukana mahdollistaen havaintojen
peilaamisen teoriaan. Keskeista on myos tutkijan itsereflektio, koska aineistonkeruun valine
on tutkija itse (Aaltola & Valli 2010).

5.2. Aineisto

Tutkimuksen kohteena olivat keskivaikeaa Alzheimerin taudin tyyppistd dementiaa
sairastavat miehet ja heidan puolisonsa. Tutkimuksen osallistujat saavutettiin Kouvolan
vanhuspalveluiden kautta. Aineiston kerdysmenetelmand oli postitettu kyselylomake, johon

miesten puolisot vastasivat.

Lomakkeessa ei kysytty henkil6tietoja, joten vastauksista ei ole tulkittavissa vastaajan tai
havainnoitavan miehen henkilollisyyttd. Vastaajalta kysytty ik& ja asumismuoto sekd miehen

koulutustausta esitietoina (Liite 2), eivét ole yhdistettavissa tiettyihin henkilGihin. Itse tutkija
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ei kasitellyt henkilttietoja missadn tutkimuksen vaiheessa. Kirjallisuuskatsauksen perusteella
laadittua kyselylomaketta muokattiin yhteistydssa muistikoordinaattorin ja varhaisen tuen
palvelupéallikon kanssa vastaamaan kohdejoukkoa sek& ulkoasultaan ettd sisalloltaan.
Kouvolan kaupungin muistikoordinaattori poimi asiakastiedoistaan tutkimukseen soveltuvat
pariskunnat. Muistikoordinaattori teki alustavan kyselyn tutkimukseen suostumisesta ja tdmén
jalkeen lahetti kirjeet vastaajille tutkimusluvan saavuttua.

5.3. Aineiston analysointi

Aineisto analysoitiin laadullisen sisallénanalyysin avulla. Saatu Kirjallinen aineisto litteroitiin
puhtaaksi. Litteroitua aineistoa tuli yhteensa 27 sivua rivivélilla 1,5. Lauseista luotiin
teemojen alla ensin pelkistetyt lauseet, joista jatkettiin luokittelulla (Tuomi & Sarajarvi 2009).
Empiirisen aineiston analysointi on monivaiheinen prosessi, jossa ei pelkastaan analysoida,
vaan samalla tehdédén myds teoreettista luentaa ja tulkintaa (Liljestrom 2004, Aaltola & Valli
2010). Liljestromin (2004) mukaan tutkija on omassa analyysiprosessissaan erilaisissa
suhteissa aineistoonsa ja siten myos se, kuinka aineisto perustellaan ja kuinka aineistol&htoista
analyysi on, vaihtelee. Tassa tutkimuksessa analyysi tehtiin induktiivisesti, aineistoléhtéisesti,
laittaen tutkimuskohdetta koskevat aiemmat tutkimustulokset niin sanotusti hyllylle analyysin
ajaksi (Aaltola & Valli 2010).

Lilljestrom (2004) nakee analyysiprosessin useita eri vaiheita sisaltavand. Hanen mukaansa
analyysi on mitd tahansa systematiikkaa tai kdytantoa, jolla aineistoa jarjestetaan, luokitellaan
ja jasennetadn. Hakemalla juonta tai rakennetta aineistoa pilkotaan osiin ja valikoidaan,
vakioidaan ja testataan omassa yhteydessaan. Tall6in aineiston analyysimetodi on kéytossa
oleva aineistoa jarjestdva tekniikka tai systematiikka. Toisaalta laadullisessa analyysissé
keskeista on tekemisen prosessi, ei itse kaytetty menetelmé. Tekemisen prosessissa opitaan
tuntemaan aineisto ja sen rajat, luodaan tilaa uudelle ajattelulle, oivalluksille ja havainnoille,
joita voidaan lahted edelleen kehittdm&an systemaattisesti koettelemalla ja tulkintaa
hakemalla. Laadullisen tutkimuksen analyysin tdrkein asia, on sen kulloisenkin
analyysimenetelmén aukikirjoittaminen. Tutkijan reflektiivisyys nakyy kykyna kertoa, mitka
ovat aineiston jarjestdmisen ja sen konstruoimisen tavat (Liljestrom 2004). Olen pyrkinyt
kuvaamaan kaavioin aineiston pelkistamisen ja luokittelun eri vaiheet, jotta tutkimuksen

analyysivaiheen luotettavuus liséantyy.
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Alasuutarin (1993) mukaan laadullinen analyysi koostuu kahdesta vaiheesta, havaintojen
pelkistamisesté ja arvoituksen ratkaisemisesta. Erottelun voi tehdé pelkéstdan analyyttisesti,
koska pelkistdminen ja arvoituksen ratkaiseminen nivoutuvat toisiinsa. Pelkistamiselld
tarkoitetaan sitd, ettd aineistoa tarkastellaan aina tietystd teoreettis-metodologisesta
nakokulmasta. Aineistoa tarkasteltaessa huomio kiinnitetddn siihen, mika on teoreettisen
viitekehyksen kannalta merkityksellistd. Pelkistamisen vaiheessa karsitaan havaintom&éraa
eri havaintoja yhdistamalla. Havaintojen yhteista piirretta tai nimittdjad etsitdaan tai
muotoillaan saéntd, joka pétee poikkeuksetta juuri tdhan koko aineistoon. Havaintojen
yhdistdmisen taustalla on ajatus, ettd aineistossa on ndytteitd samasta ilmitstd (Alasuutari
1993).

Tulkinnassa analyysin tuottamat vihjeet ja oivallukset merkityksellistetddn jonkin tietyn
teoreettisen tai késitteellisen ajattelutavan kautta (Liljestrom 2004). Pohdintaosassa aineistoa
verrataan Kirjallisuuskatsauksessa mainittuinin malleihin seké tulkitsevaa pohdintaa kaydéaan
teemojen alla. Liljestromin (2004) mukaan tulkinnassa tutkija siirtdd analyysin avaamat
havainnot toisenlaiseen kontekstiin luoden yhteyksia ja eroja. Arvoituksen ratkaisemisella
Alasuutari tarkoittaa saadun analyysin ja tulosten tulkintavaihetta. Kun arvoituksen
ratkaisemisen vaiheessa havaintoja tulkitaan, viitataan muuhun tutkimukseen ja
Kirjallisuuteen. Induktiivinen pééattely ei ole valttamatta totuutta sailyttdvad eika siten

loogisesti patevad, mutta se voi laajentaa tietoa (Haaparanta & Niiniluoto 1998).

5.4. Valittujen menetelmien perustelu

Se, miksi juuri tietyt yksilot on valittu tutkimukseen, tulisi perustella. Pelkéastdan helppouden
ja nopeuden perusteella valintaa ei voi tehdd, koska tuolloin tieteen tekemisen Kriteerit eivat
tayty (Clarkeburn & Mustajoki 2007). Téssé tutkimuksessa lahestytddn Alzheimerin taudin
tyyppistd dementiaa sairastavia miehid heidédn puolisoidensa nakokulmasta. T&han on

paadytty koska:

1. Miehet sairastuvat Alzheimerin tautiin pienemmélld todennékoéisyydelld kuin naiset
(Kuikka ym. 2001, Darby & Walsh 2005, Tilastokeskus 2012).

2. Todenndkdisyys, ettd Alzheimerin tautia sairastavalla miehelld on toimintakykyinen,

vastaamiseen positiivisesti suhtautuva puoliso, on suurempi, kuin ettd kohderyhmana olisivat
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sairastuneet naiset ja heiddn puolisonsa. Miehelld on todenndkéisemmin nuorempi,
toimintakykyinen, puoliso. Kolme neljdsosaa omaishoitajista on naisia (Ty0-ja
Elinkeinoministerio 2008, Tilastokeskus 2012). Naiset ovat todennékdisemmin yksinelavié tai
leskia pidemmasté elinidstd johtuen (Martelin ym. 2008) ja niin sanottu raihnaus-oireyhtyma

(Fraily) koskettaa enemman naisia, kuin miehiad (Laukkanen 2008).

3. Koti toimintaymparistona voi merkita eri sukupuolille eri asioita. Péivittdiset toiminnot
ovat osittain sukupuolisidonnaisia (Laukkanen, 2008,Voutilainen 2009). Tdéma sukupuolten
valinen ero l1ahinn& kotitdiden vélill4 on vield merkittavé ik&éntyneill& sukupolvilla verraten
nuorempiin. Paivittaisista toiminnoista puhuttaessa keskitytdan lahinna kotitaloustdihin, ruoan
valmistamiseen ja siivoamiseen itsestd huolehtimisen rinnalla (Simonen 1980, Heikkinen
1997, Laukkanen 1998, Rissanen 1999, Laukkanen 2008). Tutkimuksessa on paatytty
havainnoimaan miehid, koska heidan péivittaisista toiminnoistaan kotona on véhemman tietoa

kuin naisten.
4. Koti ilmiona voi merkita eri sukupuolille eri asioita.

5. Hyvinvoinnin kannalta leskeksi jadneet ja avio-ja avoliitoista eronneet ovat
tyytymattdmampia eldmaénsa vertailtaessa sosioekonomisia olosuhteita ja sosiaalista tukea

(Euroopan eldménlaatututkimus 2010).

6. Koti kasitteena siséltdd emootioita, joiden ilmaisu voi olla naissukupuolelle helpompaa
kuin miessukupuolelle. Kodin merkityssisallét voivat tulla vaimojen kautta helpommin ilmi,
koska naiset parjaavat kirjallisissa tehtdvisséd ja sanallisissa tunteiden ilmaisuissa miehid
paremmin (Husu & Rolin 2005 Fausto-Sterling 2000 mukaan).

7. Puolison vastaajana toimimisella suojataan varmimmin havainnoitavan miehen

anonymiteetti sairauden luonteesta johtuen.

8. Muistihairi0 vahentdd itsearvioinnin luotettavuutta. Miehet my6s yliarvioivat

toimintakykynsé (Laukkanen 2008).

9. Tutkimuksessa halutaan saavuttaa tietoa niin sanoitusta haavoittuvasta ryhmastd,
keskivaikeaa  Alzheimerin  taudin  tyypistd dementiaa sairastavista.  Tavallisesti
heikkokuntoisimmat yksilot ja&véat pois tutkimuksista. Sijaishaastattelu on osoittautunut

melko luotettavaksi menetelmaksi haavoittuvia tutkittaessa (Laukkanen 2008).
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6. TULOKSET

6.1. Vastaajien taustatiedot

Vastaajien (N=9) ikien keski-arvo oli 74,4 vuotta. Havainnoitavien Alzheimerin taudin
tyyppistd dementiaa sairastavien miesten ikien keski-arvo oli 79,6 vuotta. Kansakoulun
kayneita miehid oli 6 kappaletta, oppikoulun kéyneita yksi. Kaksi miehista oli kdynyt seka
oppikoulun, ettd ammattikoulun tai muun koulutuksen (Taulukko 2). Asumismuodon mukaan

miehet jakautuivat omakoti-ja rivitaloasujiin (Taulukko 3).

Taulukko 2. Miesten koulutustausta.

Koulutustausta Koulutusten lukumaéara %-0Suus
Kansakoulu 6 55
Oppikoulu 3 27
Ammattikoulu 1 9
Korkeakoulu 0 0
Muu* 1 9

Y hteensa 11 100
*Kadettikoulu

Taulukko 3. Asumismuodon jakautuminen vastaajien kesken.
Asumismuoto Lukumaara %-0Suus
Omakaotitalo 7 78
Rivitalo 2 22

Y hteensa 9 100
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6.2. Teema-alue ”Toimijuus”

Kodin tarkeyteen viitattiin sen historialla. Koti on monelle miehelle tarkea paikka, koska mies
on sen itse rakentanut perheelleen. Koti nahtiin ajallisesti jatkumona, paikkana, jossa eletaén
ja toimitaan. Koti heijastelee menneisyyttd myds aineellisesti, ettd symbolisesti. Koti saa

mya0s uusia merkityksid miehen sairauden kautta.
” Koti on hénelle tirked, koska hén on sen itse rakentanut.”
”Olemme asuneet tdssd kodissa jo 52 vuotta.”

”Asumme mieheni lapsuudenkodissa, joten hin on palannut takaisin

lapsuuteen.”

Koti on miehelle tarkein paikka, ennen kaikkea elaman tuki ja turvapaikka. Puolisot kokivat,
ettd kotona asuminen on miehelle parhain vaihtoehto sen antaman suojan, tuttuuden ja tuen
vuoksi. Kodin tarkeyteen viitattiin usein vertaamalla kotia ja laitoshoitojaksoja ja kuvaamalla

hetkia laitoshoitojaksojen jalkeen. Koti on jotain, johon kuulutaan.

“Merkitsee tosi paljon, sen ndkee, kun hén tulee hoitojaksoilta
palvelukeskuksesta, vaikkei koskaan Kieltaydykaan lahtemésta lyhyelle

jaksolle.”

”Kun hén tulee hoitopaikasta kotiin, vie muutaman pdivan ettd hanen ajatus

selkenee.”
’Pitkén sairaalajakson aikana, pari vuotta sitten, hin selvisti ikdvoi kotiin.”

Lahes kaikissa vastauksissa kasiteltiin kodin antamaa turvallisuuden tunnetta. Turvallisuuden
tunteeseen liitettiin sek& konkreetti talo toimintoineen ja ympdristOineen, ettd ihmiset.
Turvallisuus on yksi eldmén perustarpeista, johon koti antaa tyydytyksen. Turvallisuuden
tunne mahdollistaa toimijuuden kodissa ja sen ympéristossd. Puoliso nahtiin tarkednd

turvallisuuden tunteen kannalta.
”Koti on kaikki kaikessa, turvallinen paikka”
’Léheinen, eli mind puoliso olen turva hinelle”

”Koti on hinelle koko eldmén tuki ja turvapaikka”
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“Turvallisuutta, tuttu ympéristo”
”Tuttu ja turvallinen ymparistd” “Koti on tuttu ja turvallinen paikka”

Koti nahtiin sosiaalisena keskuksena, joka mahdollistaa tarkeiden ihmisten, kuten lasten ja
sukulaisten ndkemisen. Rakkaat ihmiset koettiin tarkeind seka turvallisuuden tunteen etta
l&heisyyden kannalta. Koti on se paikka, jossa itselle merkitykselliset ihmiset ovat, elavét ja
tapaavat. Vastauksista tuli ilmi, ettd koti ei ole vain pelkka talo, vaan se muodostuu myos

ihmisista ja muistoista heista.
”T&élla hian ndkee poikien perheitd ja muita sukulaisia”.
”Laheinen, eli miné puoliso olen turva hénelle”
“Turvallisuus, omat rakkaat ihmiset 1dhelld” ”Tutut paikat, tutut ihmiset”

Koti ei rajautunut seinien sisapuolelle. Kotiymparistdé on merkityksellinen miehille sen
antamien mahdollisuuksien vuoksi. Sen myds nahtiin pitavan ylla toimintakykyé ja
mahdollistavan erilaiset toiminnot. Koti mahdollistaa l&htemisen ja tulemisen, erilaiset
aktiviteetit, kuten harrastusten jatkamisen. Kun oma toimintakyky huonontuu, on ymparisto

tarked tarkkailun kohde siina tapahtuvan toiminnan sijaan.
”Ympéristo, missd liikkuu on ollut tirked koko ajan”

”Han joutui olemaan kahdessa eri palv.keskuksessa toista kuukautta
leikkaukseni aikana ja oli turhautunut ja masentunut, kun ei ollut mitaan

virikkeitd”
’Téaalla on tutut lenkkireitit, hin kdy péivittdin sauvakédvelylld pienen lenkin.”

”’Samoin hén pdédsee harrastuksiinsa: kokkikerho, miesten juttutupa ja

jalkapallopelit.”

.. .kissoja, ikkunan uusia verhoja, kukkia, pihan lintuja, jotenkin uskon, ettd ne

kaikki ovat hénelle merkityksellisid ja tarkeitd.”

”’Han seuraa tapahtumia pihalla: ilmaa, naapureita, lintuja (meill& paljon, tosi

paljon lintuja) oravia, kukkia ja kasveja.”
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”Kesdlld hin rullaa pyordtuolinsa pihalle ihan oma-aloitteisesti ja saattaa menna

naapurin pihalle ja kutsua naapurin meidén pihalle jotain kukkaa katsomaan.”
”Piha on tosi tirked ja mukavat, ymmaértavéiset naapurit.”

Kodin merkitys miehelle oli my0ds vaikea kertoa. Sairauden myota koti sai uusia merkityksié
ja tam& vaikuttaa myos vastaajan omaan kodin kokemukseen. Puolisot liikkuivat
vastauksissaan ajassa pohtien kodin merkitystd miehelle aikaisemmissa elaménvaiheissa ja

nyt, muistisairauden edetessé.

”Asumme mieheni lapsuudenkodissa, joten hin on palannut takaisin lapsuuteen”
”En oikein tiedd mitd nykyéén.”

”Ennen, vuosia sitten, tima oli maailman paras paikka ja viela kauan

muistisairauden puhjettuakin.”

Kysyttéessd, miké on miehelle tarkeintd kotona asumisessa, puolisot vastasivat kodin antavan
mahdollisuuden tehda itse paatoksia ja kontrolloida tekemisid. Puolisot puhuivat autonomian
tunteesta. Koti antaa mahdollisuuden tehdd sitd, mitd haluaa ja milloin haluaa. Sen liséksi,
ettd koti antaa mahdollisuuden erilaisiin toimintoihin, se pitdd ylla toimintakykyd. Myos

harrastukset liitettiin koti-kasitteeseen.
”Mieheni ei pidd mistdén tiukoista aikatauluista. Kotona saa niisté joustaa.”

“Ehka se, ettd omakotitalossa on pientd puuhastelua, kuten ruohon leikkausta ja

muuta pientd puuhaa, oman voinnin mukaan”
”Kotona voi katsella telkkarista mitd ohjelmaa itse haluaa.”

”Oma rauha”

Puolisot kokivat rutiinit kotona tarkeiksi muistisairauden kannalta. Rutiinit nahdaéan
toimintakykyéa yllapitaving ja tekijoiksi, jotka pitdvéat arjen kasassa. Koti pyritd&dn pitdmaan
muuttumattomana, tuttuna ja turvallisena, jotta miehen on sielld helppo toimia. Rutiinit
auttavat myos turvallisuuden tunteen pysymisessa. Ruokailuhetket ja kotiruoka kuvattiin

tarkeina rutiineina.

”Kodissa tavarat pidetdén samalla paikoilla jolloin mieheni on helppo muistaa ja

hakea tavaroita”
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”Kylld kotona oleminen ja samat sddnnolliset rytmit kotona pitavat hanen

ajatukset paremmin selkedna.”
”Omat rutiinit, tutut nurkat”

”Luulen, ettd arkirutiinit ja minun puuhieni seurailu ja naapurit ovat tirkeita,

samoin yhteiset ruokahetket.”

Pelkistetyistd ilmauksista luotiin alaluokat yhdistelemalld. Abstrahoinnilla luotiin ylaluokat,
paaluokat ja lopulta yhdistavd luokka kolmesta paaluokasta. P&aluokaksi teemassa yksi
muotoutui “toimijuus”, koska teeman alla puolisot kuvasivat kotia tirkedksi sekd itse
toimintakyvyn, ettd kodin sisaltdmien, toimintakykyyn vaikuttavien merkityssisaltojen,
kannalta (Kuva 3).

Kot jatkumona,

;
Rakkaat ihmiset.

Arjen

toimintakentit.

Kuva 3. Luokkien muotoutuminen teeman “Toimijuus” alla.
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6.3. Teema-alue ”Omaishoitajuuden luonne”

Vastaajat nakivét, ettei mies ole muuttanut tai muuta kéayttaytymistaan selvitdkseen kotona.
He kaésittelivat kysymystd miehen sairauden luonteen ja passiivisuuden kannalta, néhden, ettei
mitddn merkittdvdd@ muutosta ole tapahtunut. Esimerkiksi asioiden tekemisen vélttdminen,
oman muistiongelman piilottelu tai kieltdminen eivét tulleet esiin tdssé teema-alueessa. Myos
neuropsykiatriset oireet jaivat vastaajilta mainitsematta.  Muiden teema-alueiden alla
kompensaatiokeinot tulivat kuitenkin ilmi, mutta t4ssa osa-alueessa ei selkeasti.

”En ole huomannut mitdén erityistd muutosta”

’Tkava kyll4 ei ole, kuin hetkellisesti, paivaksi tai kahdeksi.”
”Hén ei késitd asiaa.” ”Ei hin kédytd mitdén erikoisia keinoja”
”Hén uskoo, ettd hoidan hénti tapahtuipa mité tahansa.”
”Hén on mukavuudenhaluinen”

”En kuitenkaan ole kokenut ettd hdn mill4én tavalla muuttaisi kaytostdin

saadakseen olla kotona.” ”Hén ei halua vaivautua yhtdén”

Tarkennettaessa kysymystd kayttdytymisen muuttamisesta kysymilld puolisoilta “mitd
keinoja miehelldinne on kaytossddn?”, vastaajat kuvasivat kaytostd kertomalla taudin
etenemisesta ja kuvaillen taudin luonnetta. Omaishoitajan oma vasyminen tuli myods ilmi.
Lauseista kuitenkin 16ytyy miehen kéytossa olevia keinoja, kuten puolisoon takertuminen ja

hénen seuraaminen.
”Kylla tauti on pikku-hiljaa edetesséddn huonontanut tuota selviytymis kdytosta”

”Asioita tdytyy muistuttaa jotta ne hoituvat ja siitd syysté saattaa mieheltani

”sammakoita” lentda”

”Ennen niin aktiiviselta kodin askareisiin osallistuneelta on vahitellen havinnyt

kaikki taito selviytyd arkipdivistd”

”On ollut ennen omatoiminen, liikkkunut itsendisesti ja oma-alotteisesti. Nyt on

minun seurassani ldhes kokoajan.”
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”En nde, ettd hin olisi itse muuttanut kdytostdin”
”On tottunut kotonaan ditinsd palveluksiin ja odottaa niitd edelleen”

”Ei ole muuttanut, hin selviytyy kylld jotenkin avullani, vaikka tédll4 hetkelld on

véhin vaikeampaa, kuin normaalisti.”

Miehen passiivisuus ja puolison vasyminen nousi esiin Kaikista vastauksista teemassa 2.
Passiivisuus nahtiin ongelmana, johon ei aina voitu vaikuttaa. Miehen toimintakyky on
riippuvainen puolison ohjauksesta ja tuesta. Miehid ei kuvattu aktiivisina toimijoina tdssa

teemassa.
”Kéiytds on muuttunut passiivisemmaksi”
”Ei hdnen omatoimisuus ole yhtédén tullut paremmaksi.”
”On asioita, joihin hidn on tyytynyt, koska niille ei voi mitd4n”
”Eip4d juurikaan” ”Nyt on minun seurassani kokoajan”
”Omatoimisuus on hyvin véhaisti, melkein olematonta”
”Hén ei halua vaivautua yhtdan.”

Kysyttdessd miehen keinoja selviytyd arjesta puolisot kertoivat omaishoitajan keinoista
selviytyd miehen kanssa. Asia ndhtiin siltd kannalta, ettd puoliso on kaiken toiminnan
taustalla. Omaishoitaja nahtiin aktiivisena toiminnan aiheuttajana ja itse muistisairas
passiivisena, ohjailtavana. Myos kodin apuvalineet liitettiin keinoihin, joilla puoliso yrittaa
tukea muistisairaan miehensa toimintakykya kotona. Omaishoitajalta vaaditaan aktiivisuutta

ja jaksamista arjessa muistisairaan miehen kanssa.
”Kylla ne keinot taytyy 16ytyd omaishoitajan ’paasta”.
“Miehelleni tiytyy useamman kerran painottaa sovituista tehtavista”

”Passiivisuuteen olemme tyttiren kanssa yrittinyt 16ytdd “porkkanoita” jotta hdn

suoriutuu tehtivisti/sovituista asioista”

”Kotia on yritetty kohentaa helpottamaan kotona olemista.”



39

Koska puoliso huolehtii kotona kaikesta, mahdollistaen, tukien ja valvoen, vésymisen

kuvaaminen lisadntyi teemassa 2. Omaishoitotilanteesta ei kuitenkaan haluttu irti.
”Joskus visyneend ajattelen: -kiusantekoa! Mutta sité se ei ole.”
’Ja housunvaihto on suuri tyo, se kun pitda tehda itse.”

”Merkitsen hinelle ruokaa lautasella, pullaa kahvin kanssa, auttajaa iltapesulla

ja vaatteita.”

”Mieheni ei haluaisi 1dhted mihink&én hoitopaikkaan kun puhun héinelle etté

haluaisin pitdd lomaa.”

”Hén on heittdytynyt jotenkin raahattavakseni. —Ja Sit4 teen, kunnes sorrun, silla

kaveria ei jitetd.”

”Olen toipumassa lonkan tekonivel-leikkauksesta, paiva paivaltd menee

paremmin.”

Pééluokaksi teemassa kaksi muotoutui “omaishoitajuuden Iluonne”, koska vastaukset
kasittelivat ennen kaikkea omaishoitajuutta, sen luonnetta ja sen merkitystd muistisairautta
sairastavan miehen toimintakyvylle (Kuva 4). Omaishoitajan oma toimintakyky ja miehen
yksil6llisessd vaiheessa oleva muistisairaus ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa kotona.

Kuva 4. Luokkien muotoilu teeman ”Omaishoitajuuden luonne”alla
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6.4. Teema-alue ”Hyvinvointi”

Teemassa kolme kysyttiin miehen eldmaan tyytyvaisyydesta kotona ja hyvinvoinnista. Suurin
osa puolisoista koki, ettd mies on tyytyvdinen nykyiseen eldmadénsa kotona. Taudin
eteneminen  vaikeutti arviointia. Toimintaympériston rajautuminen  johtuen
ajokortittomuudesta aiheutti tyytymattomyyttd. Tyytyvdisyytta aiheuttaviksi tekijoiksi
kerrottiin omaishoitajuus, ihmiset, ymparisto, itse koti ja siind asuminen. Hyvinvointi liitettiin

kotona asumiseen.
”Kyll4 hian mielestdni on melko tyytyvdinen.”

Ei ole vertailukohtaa muuhun kuin nykyiseen kotiin, jossa on asunut yli 52-

vuotta” “Koen,ettd on” ”Luulen, ettd hidn on.”
”Vaikea sanoa tyytyvéisyydestd mitddn” “Nayttdisi ndin olevan”
”Kyll4 koen, hin itsekin sanoo usein etti kyll4 kotona on hyva olla.”

”Ainoastaan voimaan tullut (vuosi sitten) ajokielto aiheuttaa tyytymattomyytta
lahes paivittdin.”
”Kotona asuminen on monessa suhteessa paljon parempi niin pitkdin kuin

mahdollista”

”Mieheni on tyytyvéinen timénhetkiseen eldméén ja siihen, ettd mind vaimona

olen omaishoitaja hénelle”

Tyytyvéisyytta lisdaviksi tekijoiksi mainittiin ihmiset, kyldilyt ja vierailut. Sosiaalisuus lisasi
tyytyvdisyyden tunnetta. Kotona asuminen nahtiin harrastuksissa ja sosiaalisissa tilanteissa
kdaymisen mahdollistajana. Nama myos lisésivat tyytyvéisyyttd. Kun kerrottiin
tyytyvaisyydestd, tilannetta kotona verrattiin jalleen laitosasumiseen.

”Kotona asuminen on monessa suhteessa paljon parempi niin pitkdan kuin

mahdollista”
”Kovin mielellddn hin kylailisi ja haluaisi, ettd kdvisi usein vieraita”

”On yritetty kiyda teatterissa ndyttelyissd ym”
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”Ruoka-ajat ja kahvihetket ovat hinestd mukavia”
”Kesilld vein hédntd autoajalulle ja kauppareissuille mukaan.”
”Hén halusi jddda autoon odottamaan ja katsella ihmisid kaupan pihalla”

Teema kolme sisélsi kokonaisuudessaan esimerkkejd omaishoitajuudesta. Puolisoiden
mukaan omaishoitaja mahdollistaa arjen toimimisen kotona ja on tautia sairastavan miehen
hyvinvoinnin  perusta. Kaikki teeman alla annetut lauseet liitettiin esimerkeiksi

omaishoitajuudesta.

Vastaajat toivoivat enemman arvostusta tekemaélleen tydlleen ulkopuolisilta tahoilta. Puolisot
kokivat, ettd Alzheimerin tautia sairastava mies on tyytyvéinen siihen, ettd puoliso on
omaishoitaja, mutta he eivat itse olleet tyytyvaisia tuen ja avun maaréan. He kokivat, ettei

apua jaksamiseen anneta riittavasti.

”Mieheni on tyytyvdinen timdnhetkiseen eldméédn ja siihen, ettd mini vaimona

olen omaishoitaja hinelle”
”Enemmén osallistuvaa tukea myos yhteiskunnalta omaishoitajalle”

”Ehka se 6t viikossa on liian pieni m&aré niin potilaan kuin hoitajankin

kannalta”
”Ryhméjumpat ovat olleet aika turhia”.

Miehen hyvinvointia lisadviksi tekijoiksi mainittiin itse kotona asumisen lisaksi muut ihmiset,
kyldilyt, harrastukset. Tarkedksi koettiin miehen toimintakyvyn yllapitdminen, jossa
sosiaaliset suhteet olivat tarkeitd. Hetket ihmisten kanssa néhtiin merkityksellisina.

Omaishoitajan jaksaminen nahtiin miehen hyvinvointia lisd4vané tekijana.
”Kovin mielelldén hédn kyldilisi ja haluaisi, ettd kdvisi usein vieraita”
”On yritetty kdyda teatterissa nédyttelyissd ym”
’jonkinlainen toiminta ja sosiaalinen kanssakdyminen muiden aikuisten kanssa.”

”Télla hetkelld muuten asiat ok, kunhan saisimme mieheni liikkumaan ulkona”
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”Kun mind toivun tésté leikkauksesta, joka oli 2 kk sitten, eikohédn kaikki ole
taas hyvin, eik tarvita nain paljon ulkopuolista apua kuin nyt ja pystyn taas

ajamaan autoa ja viemaédn hintd kyldin ja harrastuksiin.”
”Ruoka- ja kahvihetket ovat hinestd mukavia”

“Hénti auttaisi yksityisen fysioterapeutin kanssa harjoittelu”
”Hén tarvitsisi innostunutta psyykkaamista”.

Sen lisdksi, ettd puolisot toivoivat enemman arvostusta tekemélleen tyo6lleen, toivoivat he
konkreettista helpotusta arkeen. Siivouspalvelu, kyyditykset ja apu ladkehoidon toteutukseen
mainittiin vastauksissa. Intervallihoito néhtiin tdrkedna osana omaa jaksamista. Puolisot
kokivat myds miehen voinnin hetkelliset kohenemiset omaa jaksamista helpottavina tekijoina.

Oma jaksaminen on riippuvaista miehen voinnin muutoksista.

”Ulkopuolinen apu, esim. siivous, sallisi minulle enemmaén voimia auttaa

miestini”
”Onneksi 14dkéarin ldhete on jo saatu ja etsimme fysioterapeutin”

”Litkkumisen helpottuminen, esimerkiksi taksilaput, ei tarvitsisi koko ajan

kysyé tuttavan kyytid.”

’Siksi kokeilemme ensi vuonna 1 vk intervallihoidossa ja 3 vk kotona-

systeemid”

Puolison hyvinvointia véhentaviksi tekijoiksi mainittiin miehen takertuminen ja passiivisuus,
oma-aloitteettomuus. Omat voimavarat korkeasta idstd ja omista sairauksista johtuen nousivat
my6s rajoitteiksi omaishoitajuudelle. Oma jaksaminen ja mieliala olivat sidottuja

muistisairautta sairastavan miehen toimintakykyyn.
”Hén ei halua ldhted ulos” ”Talvella se huvitus ei onnistu”
”Enkaé jaksa nostaa pyorituolia autoon ja pois™.

”Muistisairas tarvitsee melkein kaikkeen kotona apua. Ladkitys, Puhtaus,

Ruoka.” ”En jaksa olla tarpeeksi innostava ja hén ei tee vapaaehtoisesti mitdan.”

”Jos toinen jalka lakkaa jaksamasta ja siirtymiset eivét onnistu, emme parjaa”
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”My0s oma mielialani vaatii kohennusta, etti jaksaisin olla miellyttavampi ja

ystavillisempi ja ettd ylipadtddn jaksaisin.”

Teema kolme sai p&&luokaksi luokan nimeltd “hyvinvointi”. Ylaluokiksi muodostuivat
“tyytyvdisyys” ja “jaksaminen” (Kuva 5). Padluokka kuvaa néiden kahden ilmion
vuorovaikutteista suhdetta. Hyvinvointi kotona on ennen kaikkea kotona asumisen
aiheuttavan tyytyvaisyyden tunteen, omaishoitajuuden aiheuttavan tyytyvéisyyden tunteen ja
omaishoitajan, puolison, jaksamisen keskinaisté dialogia.

Kuva 5. Luokkien muotoutuminen teeman “Hyvinvointi” alla.



44

6.5. Yhdistava luokka

Kuva 6. Yhdistava luokka.

Yhdistdva luokka “puolison kokemus kodin merkityksestd muistisairautta sairastavalle
michelle” saatiin liittdmalld yhteen luodut paidluokat (Kuva 6). Puolison kokemus muotoutui
tdman tutkimuksen perusteella sekd kodista miehen toimijuuden mahdollistajana,
omaishoitajuuden luonteesta suhteessa miehen sairauteen sekd kodin ja omaishoitajuuden
luomasta hyvinvoinnin tunteesta. Koti merkitsee puolison mukaan miehelle toimintakykya,
toimijuutta, ja hyvinvointia niissa rajoissa, jotka omaishoitaja, puoliso, méaarittaa
ohjauksellaan, tuellaan, hoivallaan. Koti ja kotona asuminen itsessddn on jotain hyvin

arvokasta naille miehille puolisoiden mukaan.



45

7. POHDINTA

Aineisto tutkimukseen saatiin Kouvolan vanhuspalveluiden kautta. Tutkittavien anonymiteetti
turvattiin ja olennaiset tiedot vastausten kayttotarkoituksesta kerrottiin saatekirjeessa.
Kyselylomake sisélsi kolmen monivalintaisen taustakysymyksen liséksi kuusi avointa
kysymysté. Hirsjarven ym. (2007) mukaan avoimilla kysymyksilla voidaan saavuttaa sellaista
tietoa, joka strukturoiduissa kysymyksissa voisi jaada piiloon. Avoimet kysymykset eivéat
myoskadn johdattele vastaajaa, jolloin vastaajien tieto aiheesta padsee esille vastauksissa.
Avoimiin kysymyksiin vastaaminen voi olla joillekin mielekk&&mpaa kuin strukturoituihin,
koska ndin voi paastd ilmaisemaan itseddn vapaammin ja paatta, mité tietoa han antaa (Kuula
2006, Hirsjarvi ym. 2007). Taméan tyyppisessa tiedonkerdysmenetelmdssé voidaan valttya
lilalliselta, itse tutkimuskysymykseen liittyméattomaéltad tiedolta (Hirsjarvi ym. 2007).
Postikysely mahdollistaa vastaamisen silloin, kun on hyvé hetki arjessa. Pariskunnat ovat
my06s melko sidottuja koteihinsa ja on luontevaa, ettd vastaaminen tapahtuu sielld sen liséksi,
ettd aiheenakin oli itse koti. Kysymyksiin annettiin kahden viikon vastausaika, mik&

mahdollisti aiheen pohdinnan.

Tutkimuksen tekemiseen niin sanotulla haavoittuvalla ryhmalla liittyy eettisia ongelmakohtia
(Liamputtong 2007, Nivala 2010). Haavoittuvalla ihmiselld tarkoitetaan yksilog, jolla on
lisadntynyt riski syrjaytya tai sairastua tai yksilod, jolla on alentunut itsemaaraamisoikeus tai
yksilod, joka ei pysty tekemadn omaa elamaansd koskevia paatoksia tai ratkaisuja (Nivala
2010, Liamputtong 2007). Tutkimus tulee osata perustella vastaajille ja tutkittavilla tulee olla
tieto tutkimuksen luonteesta ja tarkoituksesta. Tutkittavien anonymiteetti tulee turvata
(Neutens & Rubinson 2001). Aineiston koko maéaaraytyi palautuvien kyselylomakkeiden
perusteella (Hirsjarvi ym 2007). Hyvassa tutkimuksessa aineiston maaréan tulisi riittavalla
tarkkuudella edustaa tutkittavaa perusjoukkoa. Kvalitatiivisen tutkimuksen ongelmaksi
muodostuu otoskoon madrittdminen (Hirsjarvi & Hurme 2007). Tutkimuksen laatu, joka
merKitsisi suurta otoskokoa seké aika ja resurssit pienemman otoskoon ajatuksena kilpailevat
keskendén tutkimusta tehtdessa ( Clarkeburn & Mustajoki 2007).

Kysymykset liittyivat kolmeen eri teemaan. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritddn saamaan
esille ihmisen oma nékemys asiasta. Paunosen ym. (1998) mukaan liian suppeat teemat voivat
vaikeuttaa vastaajan oman mielipiteen esille tuloa. Kun tutkitaan merkitysrakenteita, sité,

miten ihmiset hahmottavat ja jasentavét erilaisia asioita, Alasuutarin (1993) mukaan tulee
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aineiston tulee olla tekstig, jossa vastaajat puhuvat asioista omin sanoin, eika niin, ettd he
joutuvat valitsemaan tutkijan j&sentdmistd vastausvaihtoehdoista. Teoreettinen viitekehys
maaréd sen, millainen aineisto kannattaa keratd ja millaista menetelmé&éd sen analyysissa
kayttdd. Tassé tutkimuksessa viitekehyksend toimi seké aikaisempi tieto kodista ilmiéna etta

tieto Alzheimerin taudin tyyppisesta dementiasta.

Tutkimukseen jouduttiin rakentamaan lomake, koska aikaisemmin Kkehitettyd, tahan
tarkoitukseen soveltuvaa, ei 16ytynyt. Tavoitteena oli mahdollisimman yksiselitteinen lomake
(Aaltola & Valli 2010). Ik&éantyneiden tiedonkasittelyhaasteet aiheuttavat haastetta juuri heille
soveltuvan kyselylomakkeen muotoilulle. Haastattelulla olisi saavutettu paljon ylimaaréista
tietoa, jolla ei olisi ollut merkitysta juuri tdssé tutkimuksessa ja ndihin tutkimusongelmiin
(Laukkanen 2008). Luotu lomake testattiin kysymysten ymmartamisen ja luettavuuden osalta.
Alustava kysely ja suostumus tutkimukseen lisdavét tutkimuksen luotettavuutta (Neutens &
Rubinson 2001). Tutkimustietoa postikyselyn hyvyydestd tiedonhankintamenetelménd on

melko vahén (Laukkanen 2008), mutta koin sen soveltuvan juuri tdhan viitekehykseen.

Seurauseettisesti perustellen tutkimuksen lopputulos voi tuottaa hyOtyd tai haittaa. Paras
mahdollinen nettohyOty saavutetaan ratkaisulla, jossa hyddyn ja haitan suhde on
mahdollisimman positiivinen muihin mahdollisiin ratkaisuihin verraten, eli suurin
mahdollinen hyvd saavutetaan talla ratkaisulla (Clarkeburn & Mustajoki 2007). Téassa
tutkimuksessa puolisoiden vastaajina toimimisella pyrittiin saavuttamaan tietoa keskivaikeaa
Alzheimerin taudin tyyppista dementiaa sairastavien miesten kodin kokemuksesta keinolla,
jolla hyddyn ja haitan suhde on positiivinen. Laukkasen (2008) mukaan sijaishaastateltavia
kaytettdessad on todettu tutkittavan oman arvion ja sijaishaastateltavan arvioiden olevan lahella
toisiaan, mutta kun dementia saavuttaa vaikean asteen, huononee arvioiden yhdenmukaisuus.
Kuitenkin dementiaa sairastavien yksiléiden sijaishaastattelua suositellaan ensisijaisena

tiedonkeruumenetelméana heité tutkittaessa (Laukkanen 2008).

Tutkimuksessa tavoiteltiin tietoa muistisairautta sairastavan psyykkisesta toimintakyvysta
hanen kodissaan. Psyykkiselld toimintakyvyll& tarkoitettiin ik&&ntyneen henkilon kontrollin
tunnetta, kompensaatiokeinoja ja hyvinvoinnin tunnetta. Tutkimuksessa pohdittiin kodin
merkitystd  muistisairautta  sairastavalle miehelle.  Merkitysten  valittdmisessa ja
ymmaértamisessa on kyse tulkinnasta, ja koska toisen ihmisen ymmartdminen ja tulkitseminen

Kietoutuvat aina toisiinsa, on mahdollista, ettd tutkijan ymmarrys tutkimuskohteesta ei
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valttamatta vastaa tdman itseymmarrysta (Aalto & Valli 2010). Voidaan myds pohtia, ovatko
puolison antamat tiedot totuuden mukaisia. Sailyttadko sijaishaastateltavan antama tieto
totuuden? Toisaalta voidaan pohtia, milld asioilla on merkitys, mita tarkoittaa, etté jollakin on
merkitys, mikd on se merkitys ja miten merkitys ja viittaaminen liittyvét toisiinsa ja mita
tapahtuu, kun ihminen valittdd merkitysté toiselle ihmiselle (Churchland 2004)? Psyykkinen
toimintakyky ei ole aina objektiivisesti maéariteltavissa. Identiteetin menetys dementiassa
koskettaa seké nykyisid, ettd menneitd muistoja. Yrityksia selittdd ja kuvata dementoitumisen
kokemusta ja sen psykososiaalisia vaikutuksia on tehty (Coleman 1999), mutta sairauden
luonne asettaa aina  haasteita ilmion Idhestymistavalle. Taudin luonteesta johtuen yksilo
menettdd kykynsda, myo6s itsen esittdmisen kyvyn taudin viimeisissa vaiheissa. Muisti
heikkenee ja omaelamankerralliset muistot menetetddn omien elamanmittaisten mieltymysten
rinnalla. Persoonallisuus muuttuu ennakoimattomaksi. Kaikki taidot heikkenevat ja hiipuvat
pois. Taudin viimeisissé vaiheissa yksilon “itsen” esittdmisen kyvyt hajoavat asteittain
(Churchland 2004). Kuinka niin yksilollistd teemaa kuin psyykkista toimintakykya voidaan

ldhestyé toisen yksilon subjektion kautta ja tasta vield tutkijan tehdé tulkintoja?

Koti liittyi vahvasti kontrollin tunteeseen. lkaantynyt henkild liittdd Kkotiinsa psyykkisia
voimavaroja, kuten sisdisen kontrollin tunteen ja itsepystyvyyden tunteen. Sen lisaksi, etta
elamé voidaan kokea hallittavaksi kotona ja haasteet voitettavina, nahdaan koti ennen kaikkea
voimavarana. Se heijasteli kuvaa itsendisestd ikdantyneestd minésta. Koti tukee ik&éntyneen
henkilon autonomiaa. Ikaintynyt voi kontrolloida kodin avulla sit4, mitd haluaa muiden
nakevan (Arber & Evandrou 1993). Doveyn (1985) mukaan kodin fyysiset ja symboliset rajat
varmistavat, ettd asukkaat voivat kontrolloida seké sen sisdistd, ettd ulkoista kayttdytymista.
Vastaajien ilmoittavat turvallisuus, oma rauha ja joustamisen mahdollisuus kertovat kodin
luomasta kontrollin tunteesta. Mahdollisuus l&hted ja tulla kotiin, harrastaa, kokea asioita on
osa kontrollia. Aikaisempien tutkimustenkin mukaan koti luo ennen kaikkea kontrollin ja
turvallisuuden tunnetta (Dovey 1985, Glought et al. 2005, Oswald et al. 2010, Dupuis &
Thorns).

Kotona asumisen ja laitosasumisen vertaaminen tuli ilmi ik&éantyneiden puolisoiden
Kirjoituksista. Koti on se paikka, jossa on juuri nyt hyva olla, huolimatta puolison
muistisairaudesta. Kuitenkin etenevdn luonteen omaava Alzheimerin tauti heikentad
mahdollisuutta laadukkaaseen kotona asumiseen ja vastaajat elivitkin vastauksissaan “tdtd

hetked” miettien kuitenkin selviytymistddn jatkossa. Keskivaikeaa Alzheimerin taudin



48

tyyppistd dementiaa sairastava tarvitsee jatkuvaa puolison apua perustoiminnoissa ja taudin
edetessa vaikeaan taudin vaiheeseen mies on tdysin riippuvainen puolisonsa avusta.
Muistisairaudet ovat Suomessa yleisin laitoshoitoon muuttamiseen johtava tekijé ja ne ovat
suurin turvattomuuden tunnetta aiheuttava tekija. Muistin heikentyminen vaarantaa kotona
asumisen, mutta kuitenkin ikaéntyneet haluavat asua kotona niin pitkd&n kuin mahdollista.
Oma puoliso koetaan turvana kotona. (Sosiaali- ja terveysministerio 2012a,

Siséasiainministerio 2012).

Puolisoiden pitk& parisuhde on kotiin vahvasti liittyvd kontrollin tunteen antaja seka itse
muistisairaalle, ettd hanen puolisolleen. Tietoisuus muistisairauksien etenevasta luonteesta luo
pelkoa ja turvattomuuden tunteita (Sisdasiainministerio 2012). Puolustuskyvyttomyys,
avuttomuus ja oman kodin menetys voivat olla huolenaiheina. Koti liitettiin perheeseen,
lapsiin, mukavuuteen ja ajatukseen henkilokohtaisesta tilasta ja kontrollin tunteesta seka koti
oli tukipiste, kuten aikaisemmissakin tutkimuksissa (Gurney ja Means 2005, Tuedio 2009,
Oswald et al. 2010).

Vastaajina toimineet puolisot ovat itse idkk&ita omine toiminnanrajoitteineen ja sairauksineen.
Puolisoiden voimavarat ovat koetuksella miehen sairauden edetessd ja oman toimintakyvyn ja
jaksamisen heikentyessd. Omat ristiriitaiset tunteet miehen sairautta kohtaan voivat myos
aiheuttaa syyllisyyttd ja katkeruutta. Vasymisen ja jaksamisen vaikeus, jotka tulivat lapi
vastauksista, ovat tdmankin muistisairautta kasittelevan tyon tuloksia. Kotona asumisen
edellytysten lisd&minen on tarkeéd haaste. Olennaista on, ettd muistisairas ihminen ja hanen
ikaantynyt puolisonsa saavat oikeaa hoitoa ja palveluja, oikeaan aikaan ja oikeassa paikassa
(Sosiaali- ja terveysministerié 2012a, 2012b). Kotona on mahdollista asua muistisairaudesta
huolimatta palveluiden turvin, sekd itse muistisairaan, ettd hanen puolisonsa voimavarat
huomioiden ja niitd tukien. Yksinasuminen lisdd riskid itsendisyyden ja autonomian
menettdmiseen (Siséasiainministerio 2012), kun taas puolison kanssa asuminen liitetddn
elamaantyytyvéisyyteen (Oswald et al. 2010).

Halu asua kotona niin pitkaan kuin mahdollista voi olla mygs este palveluihin hakeutumiseen.
Ikdéntyneet voivat ajatella, ettd palveluihin hakeutuminen ja palveluiden kayttd voi
vadjaamaétta johtaa kotona pois muuttamisen pakkoon. Kotona idkkaélla henkil6lla on tunne

siitd, ettd han hallitsee ja kontrolloi edes jollakin tasolla omaa eldamééansé. Palvelut voivat
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vieda ikaantyneeltd henkil6lta pois oman eldmén hallinnan tunnetta miehen muistisairauden
lisdksi. Koska koti on jotakin ainutlaatuista siinda asuvalle muistisairautta sairastavalle
ikaantyneelle ja hanen puolisolleen, on myds mahdollista, ettd iakkaat kokevat kotiin tulevat
palvelut yksityisyyttd loukkaavina. Luottamus ammattihenkildihin voi olla koetuksella ja
ikaantyneilla voi olla epdvarmuutta palveluiden saatavuudesta ja niiden siséllosta. Palveluihin
luottaminen on keskeiselld sijalla sujuvassa yhteisty0ssé ja auttaa omaishoitajaa hdnen omassa

jaksamisessaan.

Luottamusta voidaan tarvita vield palveluiden kayton jalkeen mietittdessa menneitd
kokemuksia ja tulevia palveluntarpeita. Luottamuksessa, kuten vanhuspalveluiden kaytdssé,
on kyse siita, ettd olemme riippuvaisia jostakin tarkeastd, sellaisesta, jota toisella osapuolella
on (Sevenhuijsen 1998 Stenvall & Virtanen 2012 mukaan). Hakeutuessaan palveluihin
ihmiset joutuvat luovuttamaan paatoksentekovallan jollekin toiselle. Tam& voi luoda
epadvarmuutta ja saada ik&antyneen pohtimaan, voiko paatoksentekijaén luottaa (Cropanzano
ym 2001, Sinervo ym. 2005 Stenvall & Virtanen 2012 mukaan).

Voutilaisen (2009) mukaan toimintakyvyn arvioinnissa keskeistd on se, kuinka ikaantynyt
selviytyy itselle merkityksellisistd toiminnoista omassa elinymparistossaan. Valikoinnin,
optimoinnin ja kompensoinnin mallin mukaan ik&antynyt keskittdd toimintansa hénelle
tarkeimpiin elaman sisaltdihin ja suuntaa voimavaransa ndille osa-alueille (Baltes & Baltes
1990). Vaikka ikaantyneen omat voimavarat ovat vahentyneet, voi han silti toimia
menestyksekkéasti (Baltes & Baltes 1990).

Valikointia on oman toiminnan suuntaaminen tietyille eldmanalueille. Koti on téssa
keskeisella sijalla. Optimointi on omien voimavarojen keskittdmista valituille elaménalueille
ja mahdollisimman onnistunutta toimintaa tassé (Baltes & Balte 1990, Freund ym 2009).
Ikéantynyt muistisairas keskittdd voimavaransa kotiin ja sen tuttuihin toimintoihin
rutiineineen. Vastauksista tuli myos ilmi ihmisten ja sosiaalisuuden merkitys voimavaroina.
Kompensaatio liittyy siihen, miten tavoitteita pyritddn saavuttamaan (Colemann 1999, Freund
2009). Sairauksien lisddntyminen véhentdd mahdollisesti ik&antyneiden kompensoivan
toiminnan edellytyksia ja edistdd siten toiminnanvajavuuksien kehittymistd (Helin 2000).
Alzheimerin tauti heikentdd oman toiminnan ohjausta ja siséltdd filosofisesti ajatellen

“itseyden” kadottamisen ongelman. Onko tautia sairastava oman eldménsi subjekti? Tama
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seikka on myos taman tutkimuksen ongelma. Mita pidemmalle sairaus etenee, sita
vaikeampaa on sanoa, ohjaako ihminen itse toimintaansa, mik& on toiminnan taustalla?
Baltesin ja Baltesin SOC-malli on ennen kaikkea ikadntyneiden aktiivisuutta korostava malli
ja tassa tutkimuksessa passiivisuus on ollut se piirre, mikd kaikkia miehid on jotenkin
yhdistanyt. Naiden ongelmien vuoksi voidaankin pohtia tdm&n mallin soveltuvuutta

keskivaikeaa Alzheimerin taudin tyyppistd dementiaa sairastaviin.

Muistitoimintojen heikentyminen voi vaikuttaa hyvinvointiin heikentdvasti, kun omista,
itselle merkityksellisist4 asioista taytyy luopua. Omat aikaisemmat tavoitteet voivat muuttua
avuttomuuden ja masennuksen tunteiden aiheuttajiksi. Liikuntakyvyn heikentyminen ja
toimintaympariston kapeutuminen, avun tarve péivittdisissd toiminnoissa, ajokortin menetys
ja riippuvuus muista voivat olla vaikeita hyvaksyd. SOC-mallin taustalla on oletus siitd, etta
vanhoista tavoitteista voidaan paastad irti ja jaljella olevat voimavarat kohdistetaan
nykytilanteeseen (Helin 2000, Brandstadter 2009). Kompensaatio ndhdd4dn mallissa ennen
kaikkea muutoksiin sopeutumisena (Helin 2000). Mahdollisesti lievdd Alzheimerin tautia
sairastavat voivat tietoisesti kompensoida kaytostddn ja ohjata omaa toimintaansa.
Neuropsykiatristen oireiden liittyminen ilmidén hankaloittaa entisestddn ongelmaa.
Voidaanko puhua muistisairaan kayttaytymisstrategioista, kun sairaus itsessaan aiheuttaa
persoonallisuuden muutoksia? Kuitenkin on tutkittu, ettd ik&antyva kayttdd erilaisia
strategioita, esimerkiksi muististrategioita, kompensoidakseen alentunutta toimintakykyaan ja
nama keinot tukevat selviytymista arjessa tukien toimijuutta (Carstensen 2006, Réche 2008,
Collins ym. 2009, Tomey ym. 2009, Tournier 2011) ja auttavat sopeutumaan uusiin
olosuhteisiin (Collins 2009, Brandstadter 2009).

Yksilo-ja ymparistotekijat joko nopeuttavat tai hidastavat toiminnnanvajavuuksien
kehityksessa (Helin 2000, Laukkanen 2008, Verbrugge ja Jette 1994). Ympéristotekijoihin
voidaan ajatella t&ssd tutkimuksessa kuuluvan kodin, kotiympdriston ja omaiset,
yksilotekijoihin sairauden asteen ja yksilollisen henkil6historian, seké sen ajankohdan, missé

sairautta sairastava itse talla hetkella elda.

Oletuksena oli, ettd teemassa kaksi vastaajat olisivat kuvailleet miestensa kaytosta ja siind
tapahtuneita muutoksia. Puolisot l&hinn& kuvailivat miesten passiivisuutta ja omaa
omaishoitajuuttaan ja oman toimintansa merkitystd miehen aktivoinnille. Miestd ei néhty

aktiivisena toimijana, vaan asiaa l&hestyttiin sairauden kautta kuvaillen muistisairauden
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luonnetta. Kirjallisuudessa on viitteita siit4, ettd juuri Alzheimer-potilaat kéyttavat erilaisia
keinoja ja muististrategioita selviytyédkseen. Muistin heikentymisen piilottelu ja esimerkiksi
kaytoshairiot eivat tulleet ilmi tdmén teeman vastauksista. Oliko téssa kyse havainnoitavien
miesten Alzheimerin taudin vaiheesta tai virheellisestd kysymyksenasettelusta? Olisiko
pitanyt kysyd, mik& sai epdilyn miehen muistisairaudesta herddmaéan tai kuinka puoliso
huomasi miehen muistiongelman? Vai onko kyse siitd, ettd kayttdytymisen muutos on

edelleenkin ilmi6éna jotain, misté ei haluta tai voida puhua?

Kun vastauksia tarkasteli kokonaisuuksina, unohtaen teemat, nakyivat miesten tyypilliset
kayttdytymisstrategiat; puolisoon tukeutuminen, takertuminen ja rutiinien suorittaminen.
Keskivaikean Alzheimerin taudin erottaminen vaikeasta Alzheimerin taudista on haasteellista.
Tassakin tutkimuksessa miehet olivat toimintakyvyltaén eritasoisia, osa liikkui vield ulkona,
harrasti, kdvi kavelylld ja osallistui pihatoihin ja kodin kunnostamiseen. Toiset keskittyivat
katselemaan pihalle. Fyysinen toimintakyky ja itsestd huolehtiminen ADL-toiminnoissa

vaihteli. Kaikkia vastauksia yhdisti jonkinasteinen riippuvuus puolisosta.

Ympéristd pitdd toimintaa yll&, antaa virikkeitd toimintaan ja tukee toimintaa (Wahl &
Weismann 2003). Kun toimintakyky heikkenee, herkistyy ikaantynyt ympariston
vaikutuksille (Valvanne 2001). Sosiaalinen ja fyysinen ymparisté mahdollistavat ikdéntyneen
muistisairaan toimijuuden (Koskinen 2008, Terveys EU 2011). Koti ja ihmiset, etenkin
puoliso, ovat enenevassd méaarin muistisairaan toiminnan taustavaikuttajia taudin edetessa.
Puoliso ohjaa, mahdollistaa ja tukee miehensa kaytostd. Omaisen voimavarat mahdollistavat
toiminnan. Itse sairaudesta ja miehen voimavaroista, pdivista riippuen, riippuu se, kuinka
ymparisto kdytetdan hyvaksi. Sairauden aste ja ympéristd kdyvat vuorovaikutusta keskenaan.
Lawton & Nahemown ik&antymisen ekologisen mallin mukaisesti ik&é&ntynyt kokee
tyytyvaisyyttd elamaansd ympéristossd, joka on tasapainossa hénen fyysisten, kognitiivisten,

emotionaalisten tarpeiden ja kykyjen kanssa (Rantakokko 2011, Hooyman & Kiyak 2011).

Kognitiivinen toimintojen heikentyminen voi estdd ik&éantyvad ndkemasta ristiriitaa omien
tarpeidensa ja ymparistonsa vélilla. 1k&antyva voi muuttua agitoituneeksi, mikali ympaéristo ei
vastaa hanen tarpeisiinsa. Vihjeiden annolla, orientoinnilla ja ohjeilla voidaan vélttaa
desorientaatiota. Tavoitteena tulisi olla ikdantyneen huomiokyvyn maksimointi ja tilanteiden

kontrollointi. Ympéristd voi myos tukahduttaa ik&&ntyneen toimijuuden. Vastauksissa
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puhuttiin laitoshoitojaksojen virikkeettdmyydesta ja siitd, etta jaksot lisdévét oletettavasti
miesten desorientaatiota. Oman kodin tuttuus oli tarkeaa orientaatiolle.

Heikkinen ja Kauppisen mukaan l&mmin ja turvallinen lapsuus n&hdaan voimavarana
ikddnnyttdessd.  Koska  muistisairautta  sairastava eld& omassa  yksil6llisessa
eldaménvaiheessaan, mahdollisesti lapsuudessaan, voivat aikaisemmat merkitykselliset
kokemukset tulla esiin (Ylikarjula 1998). Kokemukset ja tunteet muovautuvat seka
aikaisemmin eletyn eldaman, ettd nykyhetkeen suhtautumisella (Heikkinen 2008, Heikkinen &
Kauppinen 2011). Muistisairaus voidaan Kkieltdd tai hyvéksya. Sairauden alkuvaiheessa
mindkuvan  muuttuminen  muistisairautta  sairastavaksi  henkiloksi  voi  vaikuttaa
toimintakykyyn lamaavasti (Collins ym. 2009). Lapsuuteen palaaminen ja liikkuminen ajassa

tulivat ilmi vastauksista.

Ymparistoa pyrittiin hyddyntdmaan, sitd yritettiin kontrolloida ja muuttaa tilannetta paremmin
vastaavaksi Ekologisen mallin mukaisesti (Hooyman & Kiyak 2011). Kaotiin oli hankittu
apuvélineitd ja ulkopuolista apua. Lawton ja Nahemown mallin paine, jota ymparisto, koti,
asettaa ikaantyneelle, ndhdaan jonain, mihin tdytyy adaptoitua ja toisaalta muuttua. Kotiin
pyrittiin vaikuttamaan, jotta miehen kotona asuminen mahdollistuisi niin pitk&éan, kuin
mahdollista. Myds omaa kaytosta mukautettiin vastaamaan miehen tarpeita. Itse muistisairaan
miehen ei koettu muuttaneen kaytostaan kotona selviytyakseen. Ekologisen mallin mukaan
ympdriston tulisi haastaa, muttei lannistaa ik&antynyttd. Puolisot puhuivat laitosasumisen
virikkeettOmyydesta ja siitd, ettei miehelld ollut tunnetta sinne kuulumisesta.

Miehia ei kuvattu paivittaisten toimintojen suorittajina, eika heille nahty olevan tarkeita talon
ja kodin sisalla tehtdvat toiminnot, vaan talon ulkopuoliset, kotiympariston toiminnot kuten
ulkoty®6t ja puutarhanhoito. Omat voimavarat keskitettiin luontoon ja sen tarkkailuun. Kotityot
néhtiin térkeind tarkkailun kohteina, puolison omia toimintoja seurailtiin. ADL-toiminnot
ovat sukupuolisidonnaisia etenkin vield tédssa sukupolvessa ja talla voi olla vaikusta asiaan.
Ulkoilu lisasi omakotitaloasujilla tyytyvaisyyttd ja toimintaympdristd kodin ympaérilla
mahdollisti toimijuuden laajemmin, kuin kodin sisélld. Kun omat voimavarat heikkenivat,
keskitettiin toiminta oleiluun ulkona sielld liikkumisen sijaan. Koti mahdollisti litkkumisen
haasteita asettaen, joihin vastattiin oman toimintakyvyn ja sairauden asteen mukaisesti.
Muutama vastaus korosti aktiivisuutta, teatterissa kdymistd, ulkotditd, toisen taas harmittelivat

sitd, miksi mies ei enaa liiku ulkona.
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Miesten kerrottiin voivan hyvin kotona. Kaikki vastaajat olivat omaksuneet omaishoitajan
roolin, koska kukaan ei puhunut itsestddn vaimona tai puolisona. Miehen toimintakykya ja
hyvinvointia tarkasteltiin oman jaksamisen kannalta. Padosin saadut vastaukset olivat
positiivissavytteisia, koti néhtiin ennen kaikkea voimavarana ja voimaa antavana tekijana
muistisairautta sairastavalle miehelle. Miehen luonteen muuttuminen passiivisemmaksi
nahtiin johtuvan itse sairaudesta ja oli siten paremmin hyvéksyttavissa. L&heiset olivat tarkein
tuki itse vastaajalle, puolisolle. Kukaan vastaajista ei ollut viela kotihoidon piirissd, vaan

ensisijainen apu saatiin laheisilta.

Uudistamistarpeet sosiaali- ja terveyspalveluissa nakyvat asiakaslahtdisten toimintatapojen
kehittdmisessd ja asiakasymmarryksen lisddmisessd (Stenvall & Virtanen 2012).
Asiakasymmarryksen lisdamisen kysymyksessa voidaan tarkastella sitd, mitd koti ja kotona
tapahtuma hoito merkitsee palveluita tarvitsevalle. Sosiaali- ja terveyspalveluissa ei usein
ajatella sitd, milta palvelutapahtumat nayttavat palveluja kayttdvien ndkokulmasta (Stenvall &
Virtanen 2012). Koti on ikaantyneen autonomian kannalta merkittdvéassa asemassa etenkin
symbolisesti. Se yhdistetddn myds arvokkaaseen ikédantymiseen. Toimivat julkiset palvelut
tuottavat laadun lisdksi my0ds arvoa. Arvo voi olla vélittdmasti saadussa avussa tai ennalta
ehkéisevéan toiminnan tulevaisuuteen ulottuvassa vaikutuksessa (Stenvall & Virtanen 2012).
Ennalta ehkaisevd tyd on todettu keskeiseksi vanhusten kotona selviytymistd tukevaksi
toiminnaksi (Heikkinen ym. 2003).

Koti néhtiin perintond ja omana eldméntyond. Miehille tarkedd oli ollut se, ettd se on
rakennettu itse. Konkreetti talo voi edustaa elaman jatkumista, elaménkulkua, elamanprojektia
(Dovey 1985). Sen liséksi, ettd miehille koti oli késitteellinen tila, konkreetti talo, se oli
jotakin merkityksellistd, kokemuksellista, elettyd ja koettua Doveyn (1985) mukaisesti. Koti
liittyy aikaan, koska kodilla on aina oma ajallinen orientaationsa (Dovey 1985, Douglas
1993). Kodin selittdmisen vaikeus liittyi kaikkeen siihen henkilokohtaiseen kokemukseen,
mik& on muokannut sen merkityksen. Puolisot kuvasivat kotia sekd miehen muistisairauden
etenemisen nékokulmasta, ettd elaménkulun ja historian nakdkulmasta. Kodin merkitysté
kerrottaessa puolisot liikkuvat itse ajallisesti menneisyydessa ja tulevaisuudessa. Merkitykset
ovat kokemuksia tietyistd hetkista ajassa, mika on alati muuttuvaa (Gurney & Means 2005).
Koti oli paikka sekd yksilollisille, ettd yhteisille muistoille (Tuedio 2009). Koti néhtiin
muuttumattomana, pysyvana, turvaa antavana paikkana. Elamankokemukset liittyvat vahvasti

kotiin, naitd muistelemalla autetaan tunnistamaan, kuka dementoituva ihminen on ollut ja
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kuka hén edelleenkin on sairaudestaan huolimatta. Muistelu auttaa luomaan ja rakentamaan

juuri tata hetked ja tukee turvallisuuden tunnetta (Heimonen ja VVoutilainen 1997).

Koska laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointitavasta ei ole paasty yksimielisyyteen,
jaa lukijan vastuulle osaksi arvioida tulosten yleistettavyys. Tdéman takia on tarkeéd, etta
tutkija tuo esille kaiken mahdollisen, jotta itsendinen tutkimuksen arviointi helpottuu.
(Syrjéalainen ym. 2007) Tutkimuksessa on pyritty lisddmaén luotettavuutta laittamalla tekstin
joukkoon suoria lainauksia tutkittavien vastauksista (Paunonen ym. 1998, Eskola & Suoranta,
1998). Myos tutkimuksen eri tyGvaiheet on raportoitu, jotta lukija voi sitd kautta arvioida
tulosten luotettavuutta. Laadullisessa tutkimuksessa “tutkimusmittarina” toimii tutkija itse
(Syrjala 1994, Aaltola & Valli 2010). Luotettavuutta ei pystyta tarkistamaan tutkimusta
toistamalla (Syrjéla 1994).

Laadullisen tutkimuksen tulkintojen luotettavuus riippuu siitd, kuinka hyvin tulkinnat
vastaavat tutkittavien ilmaisuissaan tarkoittamia merkityksia sek& miten hyvin ne vastaavat
teoreettisia lahtokohtia (Syrjala ym. 1994). Vaikka aineiston maara on vahainen, 16ytyy siita

yhtalaisyyksia edeltaviin tutkimuksiin.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa voi olla ongelmana aineistojen hallitsemattomuus johtuen
lilan suuresta otoksesta. Pieni aineisto oli mahdollista saada hallittavaan ja prosessoitavaan
muotoon helpommin kuin suuressa otoskoossa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineistoa ei
kannata kerata kerralla liikaa, vaan on parasta ensin analysoida huolellisesti pieni aineisto ja
tdman jalkeen paattda lisdaineiston tarve (Makeld 1990) Saturaatiolla tarkoitetaan aineiston
kerddmisen periaatetta, jossa aineiston kerddminen lopetetaan, kun tavoite on saavutettu tai
toisin sanoen kun uusi aineisto ei tuota enda uutta tietoa. Tutkimukseen kéytettadva aika ja
kyselylomakkeisiin vastaavien henkiloiden soveltuvuus voivat olla este saturaatiolle.
Toisaalta aineisto voi olla ainutlaatuista niin yksilétasolla kuin kokonaisuutena, jolloin koko
saturaation kasite voidaan kyseenalaistaa. Taman tutkimuksen tarkastelu saturaation kasitteen
kannalta on mahdotonta, koska aineisto on puhtaasti kvalitatiivinen ja itse ilmid on
ainutkertainen ja se sisdltdd eri merkityssisaltoja sen mukaan, kuka ilmiota tulkitsee.
Tulkintoja on yhtd monta, kuin on vastaajaakin. Voidaan myo6s ajatella, ettd jokaisella
yksilolla on oma kasityksensé kodista ja sen merkityksesta (Hirsjarvi ym. 2007). Kuitenkin

kaikissa vastauksissa oli yhtélaisyyksia johtuen mahdollisesti aiheen rajauksesta.
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Induktivistisen tieteenkdsityksen mukaisesti tutkija etenee tyodssdadn havainnoimalla ja
merkitsemalld muistiin mahdollisimman monia tosiasioita, luokittelemalla nditd tosiasioita,
johtamalla niistd induktiivisia yleistyksida uusien tosiasioiden avulla.  Hypoteeseja ei
kuitenkaan voida vetdd milld&n mekaanisella menetelmélld havainnosta. Tutkimus lahtee
liikkeelle aina ongelmasta, ja tima ongelma auttaa myos rajaamaan tutkimuskohteen. Tutkija
ei voi valita tosiasia-aineksekseen mitd tahansa aineistoa, vaan hanen on mietittdva, mitka
tutkimuskohdetta koskevat tosiasiat ovat relevantteja itse ongelman kannalta. Tamén
kysymyksen ratkaisee tutkijan aikaissmmin omaksuma tieto, tassd tapauksessa perehtyminen
kirjallisuuteen ja tutkijan oma kokemus ilmitstd nimelta Alzheimer. Induktivismi ei ota
huomioon teoreettisten taustaoletusten osuutta tieteellisesséd péaattelyssd. Taustaoletukset
kuitenkin aina vaikuttavat siihen, kuinka tutkija rajaa aineistonsa eli siihen, mitd han pitaa
tutkimuksen kannalta olennaisena ja siihen, miten tosiasiat havaitaan (Haaparanta &
Niiniluoto 1997).

Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa siitd, mika merkitys kodilla on muistisairautta
sairastavan miehen hyvinvoinnille. Tutkimuksen tavoitteena ei ollut etsid keskinaisia
yhteyksiéd eika tilastollisia merkittavyyksid, vaan lisdtd ymmaérrysta tutkittavasta ilmiost,
kodista ja tdman vaikutuksesta muistisairaaseen. Tutkimusote oli kvalitatiivinen ilmion
luonteen vuoksi. Kvalitatiivinen tutkimusote antaa mahdollisuuden lisatd ymmarrysta

tutkittavasta ilmiosta (Hirsjarvi ym. 2007).

Tutkimuksen kohteena olivat miehet naiseuden nékokulmasta. Tutkijan moraaliset ja
yhteiskunnalliset arvot voivat vaikuttaa tutkimukseen epdsuorasti, tutkimuksen keskeisten
kasitteiden kautta. My6s vastaaja havainnoi miestddn omasta naiseudestaan kasin. Kuitenkin,
jos puhuttaisiin pelkastaan yksiloista tai henkildistd, ohitettaisiin sukupuoli nakymattémana ja
merkityksettomana ilmiond (Husu & Rolin 2005). Husu ja Rolin (2005) mukaan miehia
tutkittaessa tulisi tarkastella sitd, minkalaista tietoteoriaa ja tietoteoreettisia taustaoletuksia
tutkimuksessa kéytetddn, kuka tutkimusta tekee, millaisen esitietimyksen pohjalta ja
minkalaisesta positiosta k&sin, mik&d on tutkimuksen kohde, erityisesti, mitd kaikkea
tarkastellaan “miehind” tai “miehiin” liittyvdnd, mika on miehid tarkastelevan tutkijan ja
tutkimuksen kohteena olevien miesten suhde ja missa erityisissd sosiaalisissa yhteyksissa
edelld mainitut tapahtuvat. Tietynlaisissa analyyseissa sukupuoliluokan késite voi olla
hyddyllinen ja selitysvoimainen, mutta miehet, kuten naisetkin, eivat ole vain sukupuolensa,

vaan aina myos jonkin ikaisié ja suhteessa erilaisiin luokkiin ( Husu & Rolin 2005).
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Jatkossa olisi mahdollista tutkia, mit4 kotiymparistd, tarkoittaen kodin pihaa toimintoineen
merkitsee muistisairautta sairastavalle miehelle ja hanen toimintakyvylleen. Myods kodin
rakentamiseen liittyvid merkityksia olisi mielenkiintoista tutkia, miksi kodin omin késin
rakentaminen on symbolisesti niin tarkedd miehille? Toisaalta nakdkulman voisi kaantaa
koskemaan itse omaishoitajien omaa kokemusta kodista; mitd koti nyt miehen sairauden
myOtd merkitsee heille, onko kasitys kodista turvallisuuden ja kontrollin tunteen antajana
muuttunut? Puolison kokemus kodin merkityksestd muotoutui tdman tutkimuksen perusteella
sekd kodista miehen toimijuuden mahdollistajana, omaishoitajuuden luonteesta suhteessa
miehen sairauteen sekd kodin ja omaishoitajuuden luomasta hyvinvoinnin tunteesta. Sen
lisdksi, ettd koti merkitsee miehelle toimintakykyd, toimijuutta, ja hyvinvointia, on Kkoti ja

kotona asuminen itsessaan jotain hyvin arvokasta naille muistisairautta sairastaville miehille.
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2. Miehenne ika:

3. Miehenne koulutustausta:

N o o A~ w N

3. Asumismuotonne:

O

O Kansakoulu
O Oppikoulu

O Opistoaste

O Lukio

m Ammattikoulu
m Korkeakoulu
m Muu, mika:
Omakotitalo

Rivitalo

Kerrostalo

Muu, mika:



Toivon, ettd vastaatte seuraaviin kysymyksiin. Saatte kirjoittaa myds
muista tarkeiksi kokemistanne asioista.

Mita koti merkitsee muistisairautta sairastavalle miehellenne?

Mika on tarkeintd kotona asumisessa miehellenne?




Koetteko, ettd miehenne on muuttanut kaytdstddn kotona
selviytyakseen?

Mita keinoja hanella on kaytossaan?




Koetteko, ettd miehenne on tyytyvainen elaméansa kotona?

Mitka asiat auttavat tai auttaisivat parantamaan miehenne hyvinvointia
kotona?




