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TIIVISTELMA

Vaesto ikaantyy kaikkialla maailmassa. Samalla te@sauteen sairastuneiden ja heita
kotona hoitavien puolisoiden m&&arad kasvaa. Muistisa vaikuttaa laajasti sek& siihen
sairastuneen etta hénen laheistensa elamaan. d’aolierityisen herkka vaikutuksille, koska
han toimii usein muistisairaan kumppaninsa hoivaaja

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, amsila merkityksia puolisot antavat

muistisairauden vaikutuksille parisuhteessa jasageTavoitteena oli myos selvittda, millaisia
kokemuksia puolisoilla oli sairauden eri vaiheidiittyvistd muutoksista elamassa. Tutkimus
on laadullinen ja aineisto koostuu kahdeksasta abeastattelusta. Aineisto analysoitiin
aineistolahtoisen sisallonanalyysin menetelmalla.

Paatuloksiksi muodostuivat elaman mullistumineketuantavat ja haasteelliset ihmissuhteet,
menetyksen ja syyllisyyden tunteet seka pelot. Blammullistumiseen liittyi parisuhteen
muuttuminen hoitosuhteeksi seka arjen kotikeskaisijotivaatiota hoitoty6hon antoi vahva
moraalinen velvollisuus huolehtia puolisosta malsioiman pitkdan. Laheiset ihnmissuhteet,
etenkin lapsiin ja lastenlapsiin, koettiin tarkeav@imavarana. Ystavapiiri oli muuttunut
sairauden myo6ta. Vain ns. tosiystavat olivat tukandessa elaméantilanteessa. Menetyksina
koettiin puolison muuttuminen eldmankumppanistadétiavaksi ja yhteisesta, terveesta
elékeiasta luopuminen. Syyllisyyden tunteita kaeftiuolison viemisesta kodin ulkopuolelle
hoitoon. Koska tarkeimpana tavoitteena oli puolismsuminen kotona mahdollisimman
pitkaan, aiheutti omien voimien riittdminen huolta.

Johtopaattksena voidaan sanoa, ettéa puolisot Kogidman olleen taynnd menetyksia, jotka
alkoivat jo diagnoosista. Luovuttiin yhteisista teetuksista, kodista, ystavista seka asteittain
puolisosta elamankumppanina. Menetyksista huolangttiolisot olivat motivoituneita
hoitamaan puolisoa mahdollisimman kauan kotona.&aréutkimus vahvisti sita kasitysta, etta
muistisairaus vaikuttaa sairastuneen lisaksi mysgeh laheisiinsa.

Lisatutkimusta aiheesta suositellaan. Muistisagaidouolisot ovat tarked tutkimuskohde

jatkossa, koska kotona puolisoaan hoitavien mééséda koko ajan ja heidan hyvinvointinsa
on avainasemassa muistisairaiden kotihoidon laadudéssa ja pitkittymisessa.

Asiasanat: arki, muistisairaus, parisuhde
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ABSTRACT

The population is aging everywhere in the worldn@ianeously the amount of people
increases who are diagnosed with dementia as vgeltha number of their caregivers.
Dementia affects vastly the life of the diagnosedspn but it also has an influence on the
lives of people close to him/her. The spouse i@sfly prone to the influences because
he/she is usually the prime caregiver of the deraguatient.

The purpose of this study was to find out what kafidheanings spouses give to the effects of
dementia on their relationship and everyday lifee Bim was also to examine what kind of
experiences the spouses had about the changds in lilifferent stages of the illness. The

research was qualitative and the material consfstgght theme interviews. The material was

analyzed with the method of material based coraealysis.

Main results were the enormous life change, supmpind challenging relationships and
feelings of loss, fear and guilt. Marital relatibns had transformed into a caregiver - patient
relationship. The moral obligation to take carettid spouse as long as possible acted as a
resource and motivator. Close relationships, eaffgaith the children and their families,
were considered important sources of support. €iadfl friends had changed during the
illness. Only the best friends gave support inrber life situation. Spouse’s transformation
from a life companion to someone who needs to bedctor and the loss of shared, healthy
old age were considered as painful losses. Feetihgsilt were experienced when the spouse
was in care outside of home. The limit of the cam&gs strength was a concern because the
main objective was to take care of the spouse @mehas long as possible.

As a conclusion the life was experienced as a ooath of losses that started already at the
time of the diagnosis. People had to quit jointliieb and move away from home. They lost
friendships and watched their life companion’s gedddecline. Despite of the losses

experienced, the caregivers were motivated to take of their spouses as long as possible.
This research also confirms the perception thatesitiam has also an influence on demented
person’s family and friends.

Further research is recommended. It is importarfotos the research on people who take
care of their spouses at home because their nuileensistently rising and their well-being
can be a factor in maintaining the quality of tlaeecthey give and prolonging their spouses
care at home.

Key words: dementia, everyday life, marital relaship
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1 JOHDANTO

YK:n julkaisun (2002) mukaan maailmassa on merdill@lla hetkellda ainutlaatuinen ja
peruuttamaton prosessi, joka johtaa vaestorakeméaéantymiseen kaikkialla. Kun syntyvyys
vahenee, 60-vuotiaiden tai sitd vanhempien sulldeelimaaran odotetaan kaksinkertaistuvan
vuosien 2007 ja 2050 valisena aikana. Heidan todell maaransa tulee olemaan jopa

kolminkertainen, saavuttaen vuonna 2050 kahderardil) henkil6n rajan.

Vaeston ikarakenteen vanhetessa my0s dementiaastsaien maard tulee kasvamaan.
Arvion mukaan vuonna 2040 dementiaa sairastaviedréndulee olemaan jopa yli 80
miljoonaa henkil6a (Chu 2012). Suomessa dementigoonyt sepelvaltimotaudin lisaksi
noussut yha yleisemmaksi ikaantyneiden kuolemarsyguomessa vuonna 2009 lahes joka
toinen yli 80-vuotiaana kuollut menehtyi naistd mamnkumpaan sairauteen (Tilastokeskus
2010).

Muistisairaudella on laajat vaikutukset siihen astuneen elamaan. Fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen toimintakyvyn jatkuva heikentyminen tgah vaikeuksiin monella elaméan osa-
alueella: arjessa selviytymisessa (Sointu 2009)jsplateessa (Garand ym. 2007) seka
sosiaalisissa suhteissa (Erber 2010, 265). Muisteéa voi myos olla vaikeuksia uuden
tilanteensa hyvaksymisessa, koska tulevaisuudenynmitk vaikuttavat niin  synkilta
(Huhtamé&ki-Kuoppala & Koivisto 2002). Tulevaisuutedittyneistd haaveista voi myo6s
joskus olla vaikea luopua (Heimonen 2005).

Muistisairaudella on vaikutuksia usein myos saimasen laheisten elamaan. Vaikutukset
puolisoon ovat epailematta suurimmat, koska hamnusemii muistisairaan kumppaninsa
hoivaajana kotona. Muistisairaan puolison hoitamin&otona muuttuu koko ajan
kuluttavammaksi hanen sairautensa edetessa (Mtisstily 2009f), sulkien pariskunnan yha
tiiviimmin kodin seinien sisapuolelle. Talldin katmu my6s hoivaajan tarve saada ajoittain
omaa aikaa (Sointu 2009). Vaikeuksia kotihoitoonattse aiheuttaa muistisairaan
kayttaytymisongelmat. Ne, yhdistettynd puolison vaamiseen liittyvdan fyysiseen ja

henkiseen rasitukseen, lisdavat usein laitoshoimatumisen riskia (Saarenheimo 2003, 75).



Koska muistisairaat ovat useimmiten ik&&ntyneiitlyy heidan kotihoivaansa erityispiirteita.
Monella heista on takanaan pitk& avioliitto, joHintyy vahvaa sitoutumista (Kiianmaa 2008,
29) ja kiintymysta (Carstensen ym. 1995). Tama awiaa hoivaajalle motivaatiota pitaa
huolta kumppanistaan hoitotydon kuluttavuudesta imaita. Toinen erityispiirre on se, etta
tavallisesti muistisairasta puolisoaan kotona waifaenkilé on nainen. Tama perinteinen jako
on tosin purkautumassa, koska yha useammin myo6shemig¢oimivat puolisonsa

omaishoitajina (Baker ym. 2010).

Tassa pro gradu -tutkimuksessa tarkastellaan reaisiuden vaikutuksia parisuhteessa ja
arjessa puolison nakokulmasta. Puolisot usein el&aikki muistisairauden vaiheet
kumppaninsa mukana, joten heillda on korvaamatordtoa siitda, millaisia vaikutuksia
muistisairaudella on yhteiseen elamaan. Aihe dretisiita syysta, ettd muistisairaita kotona
hoitavat kokevat itsensa usein hyvin rasittuneiksin henkisesti kuin fyysisestikin
(Muistiliitto ry 2009f). Olisi tarke&a selvittaa,itka asiat he kokevat arjessaan vaikeimmiksi,

jotta heitd pystyttaisiin parhaalla mahdollisedadlla tukemaan.

Tama pro gradu -tutkimus lahtee liikkeelle teoriasdesta. Aluksi esitellaan aivojen ja
muistin toimintaa yleisella tasolla. Seuraavaksite#&é&dn muistitoimintojen normaalit

ikdaantymismuutokset ja etenevat muistisairaudet a saedsitellaan lyhyesti muutama
yleisimmista muistisairauksista. Tata seuraa ogassa kerrotaan pitkan parisuhteen
erityispiirteista ja ikdéntyneiden pariskuntien iatkmasta. Sitten siirrytdan kasittelemaan
muistisairautta osana parisuhdetta ja arkea. My@stan ja naisten eroja omaishoitajina
esitellaan lyhyesti.

Varsinainen tutkimusosio alkaa tutkimuksen tavate ja tutkimuskysymyksen esittelylla.
Seuraavaksi kerrotaan tutkimuksen toteutumiseettyvista seikoista, kuten valitusta
tutkimusmenetelmasta, tutkimushenkildistd seka istioiekeruusta. Analyysiosiossa
pureudutaan siihen, miten kvalitatiivisen tutkimelksanalyysi etenee, ja kuinka se tassa
tyossa toteutui. Aineistonanalyysista  paastaankimuloksiin, joita  kasitellaédn
alkuperaislausahdusten siivittamana. Pohdinnassaillean saatuja tuloksia aiheesta tehtyyn
aiempaan tutkimukseen sekd keskitytddn tutkimuKsetettavuuteen ja siihen liittyviin

eettisiin kysymyksiin.



2 AIVOT JA MUISTI

Aivot ovat kehomme monimutkaisin elin, joka pierfekbostaan (noin 2 % ihmisen painosta)
huolimatta kuluttaa noin 20 % hapesta, jonka héngihe. Lyhytkin hapenpuute johtaa
sydamen pyséhtymiseen ja tajuttomuuteen (Raichle 3@01). Aivoissa on arviolta 100
miljardia yksittdistd hermosolua, jotka l&hettavaéihkdisia hermoimpulsseja. Nama
hermosolut jarjestaytyvat monimutkaisiksi hermowgkki, jotka tekevat kunkin henkilon

aivoista ainutlaatuiset (Muistiliitto ry 2009a).

Aivojen tehtavand on elaman yllapitdminen. Ne \esia yksilon ja ympariston valisesta
vuorovaikutuksesta sekéa saatelevat kaikkien muelieren toimintaa. Aivot myos valittavat
aistien avulla tietoa ymparistostamme ja ohjaavééns toimintaamme. Korkeammat
tiedonkasittelytoiminnot, kuten muistaminen, kigggt toiminnot ja ongelmanratkaisukyky,
tapahtuvat aivoissa. Myos kunkin ihmisen yksil@inpersoonallisuus ja tunteet perustuvat

aivojen toimintaan (Muistiliitto ry 2009a).

Toimiva muisti on merkittdva osa arjessa elamisg&e liittyy niin menneisyyteen,
nykyhetkeen kuin tulevaisuuteenkin (Muistiliitto r2009d). Muisti on olennainen osa
kykyamme kayttdd ymparistostamme saatua informaagiko valittbmasti tai mydhemmin
(Erber 2010, 135). Muistin toiminta on paitsi uusasioiden oppimisen edellytys, myds ehto
sille, etta ihminen selviytyy jokapdivaisista tormpista elamassdén (Soinila 2010). Kun
muisti toimii, uusi tieto tallentuu aivoihimme jancsen jalkeen palautettavissa kayttoon.
Muistaminen edellyttdd mieleen painamista, mielegdgttamista sekd mieleen palauttamista
(Muistiliitto ry 2009a).

Ihmisen varhaiskehityksen aikana aivoissa tapafatkuvaa hermoyhteyksien lisdantymista,
joka johtaa muistojen syntymiseen ja muistin keghiiseen (Patel 2012). Muistin tarkkaa
mekanismia ei kuitenkaan tunneta. Keskeisessa asanmvat kuitenkin sahkoiset ilmiot, ja

alkuaineista etenkin kalsium nayttaisi olevan taridealo 2004, 330).

Monet eri aivojen alueet ovat osoittautuneet tddieimuistin toiminnalle. Esimerkiksi
aivojen tietyn osan vaurioituessa on tarkeaa pygtyd@artamaan, millaisia muistitoimintojen

vaikeuksia siita voi seurata (Soinila 2010). Eskilesi otsalohkovaurioiden yhteydessa



muistivauriot ovat yleisid. Silloin muistivaikeuksiilmenee erityisesti tilanteissa, joissa
edellytetédn monimutkaisen tiedon aktiivista mielepainamista ja palautusta seka
informaation kasittelya ja organisointia. Vaurioikedataa talléin ihmisen aloitteellisuuteen,
suunnitelmallisuuteen, keskittymiskykyyn ja joustaden heikentymiseen. Aivovamma voi
aiheuttaa eriasteisia muistihairiditd, ja ne voiyapa lievindkin rajoittaa merkittavasti
esimerkiksi ihmisen tyokykyd (Palomé&ki ym. 2010)avBwallan ja kumppaneiden
tutkimuksen (2012) mukaan keskivaikeasta tai vateatraumaattisesta aivovammasta
karsivalla voi olla rajoitteita ns. prospektiivisaes muistissa. Prospektiivisella muistilla

tarkoitetaan sitd, kun ihminen muistaa, mita, mjgeemilloin pitaa tehda.

Muisti voidaan jakaa erilaisiin komponentteihin goksen perusteella, kuinka kauan
muistettava aines sailyy muistissa tai sen mukigrahtuuko muistin toiminta tietoisesti vai
tiedostamatta. Lyhytaikainen sensorinen muisti tk@#i aistimusten muistikuvia, jotka
paikallistuvat kunkin sensorisen toiminnon mukdeseivoalueelle ja auttavat esimerkiksi
likkumaan ahtaassa tilassa. Tyomuisti puolestaaiytt#d otsalohkoa Iyhytaikaisena
varastona, jonka avulla pystymme esimerkiksi pit@ménielesséd puhelinnumeron juuri sen
aikaa, ettd saamme Kirjoitettua sen yl6s. Motamistaitojen oppimisen kannalta tarkea
rakenne on striatum, kun taas opittu muistiainesastaituu esimotoriselle aivokuorelle.

Pikkuaivot osallistuvat naihin kumpaankin vaiheesggoinila 2010).

Muistin kannalta tarkeitd aivoalueita ovat etenkiomimolohkot ja siella sijaitsevat
hippokampus -nimiset osat (Palo 2004, 330). Hippgkaksen keskeisyys muistin
toiminnassa on todettu niin eldinkokeissa kuinlpshavaintojenkin perusteella. Sen uskotaan
olevan erityisen tarked deklaratiivisen muistinp@atumat, sanat, asiatieto) kannalta.
Hippokampuksen tuottama tieto siirtyy pitkaaikarseeuistiin aivokuoren assosiaatioalueille.
Talla tavalla esimerkiksi sanojen merkitykset jasw@en muistikuvat varastoituvat
ohimolohkoon. Sosiaalisiin suhteisiin liittyvat rstikuvat ja tulevan toiminnan suunnitelmat
puolestaan tallentuvat otsalohkoon (Soinila 2010)byn ja kumppaneiden tutkimuksen
(2012) mukaan varhaislapsuudessa koettu tuki oeydesssa hippokampuksen tilavuuden
suurenemiseen. Erityisesti didin tuella oli suudrkitys. Koska hippokampus on merkittava
muistin, tunteiden ja stressin saatelija, on sdmtkeninen tarkeaa.



3 IKAANTYMINEN JA MUISTITOIMINNOT

3.1 Normaalit ikaantymismuutokset muistitoiminnoisa

Asioiden unohtelu on kaikenikéisille tuttua. Suumiaksi osaksi se johtuu esimerkiksi
vasymyksesta, kiireesta tai motivaation puuttedMaistiliitto ry 2009d). Unohtelu voi
aiheuttaa hankalia tilanteita (esimerkiksi kun uaahhoitaa kiireellisen asian), hapeaa (kun

unohtaa tuttavan nimen) ja joskus jopa vaaratilen{kun liesi jaa paalle) (Erber 2010, 135).

Muistihairidista tunnetuin ja hyvélaatuisin on rskosulku, joka ei ole laaketieteellinen
diagnoosi, mutta jonka useimmat ovat kokeneet jpséddméansa aikana. Se liittyy usein
jannitystilanteisiin. Toinen tavallinen muistih&@tila littyy alkoholin pitkaaikaisen kayton
aiheuttamaan muistin heikentymiseen hermosolujemri®igumisen vuoksi. Muistih&iriot
voivat liittyy myds moniin sairauksiin, kuten syddja verenkiertoelimistén sairauksiin tai
aivokalvontulehdukseen (Palo 2004, 334).

Ikdantyneiden subjektiivinen kasitys omasta unaistelan liittyi Cooperin tutkimusryhman
(2011) mukaan todenndkdisemmin nimenomaan miehaldevan tai lahestyvan
muistisairauden sijaan. Monille ihmisille muistovad tarkeitd ja ne maarittavat heidan
ihmisyyttddn. Arvatenkin tastd syystd monet, etenkikkaat ihmiset, tuntevat itsensa

uhatuiksi kokiessaan muistiongelmia (Erber 201%)13

Muistitoimintojen hairid on varsin yleinen oire|lgijoka kolmannella yli 65-vuotiaalla on
muistioireita (Muistiliitto ry 2009c). lan lisdarggsa muistihairiot lisdantyvat huomattavasti.
Nama hairiot voivat olla vain tilapaisid, sairaukdiai muihin tekijoihin liittyvia tai pysyvia
hairioita, jotka eivat kuitenkaan etene. Oppimiséigtyvat ongelmat ja muistihairiét ovat
normaalin ikaantymisen ilmentymia, mutta voivatttyi@ myos aivoja rappeuttaviin
sairauksiin, kuten dementiaan tai Alzheimerin fautAivotoimintaa rappeuttavat sairaudet

ovat yleisia, mutta normaalit ikAantymismuutoksetosdistamattomia (Patel 2012).

Ikdantyminen vaikuttaa mm. keskushermoston toiraimtaidastavasti ja taméa aiheuttaa myos
muistitoimintoihin hitautta. Hyva fyysinen ja psygiken terveys seké aktiivinen elaméantapa

voivat kuitenkin pitaa muistitoimintojen tehokkuatglla (Suutama 2008). Esimerkiksi stressi,



uupumus, masennus, runsas alkoholin kayttd ja e@édudet voivat puolestaan heikentaa

muistitoimintoja (Muistiliitto ry 2009c).

Yleisen kasityksen mukaan muisti heikkenee ikaamgm myotd. Heikkenemista ei

kuitenkaan valttamattd tapahdu kaikilla muistin -ekeeilla, tai ainakaan se ei tapahdu
samalla voimakkuudella. Tietyt muistin osa-alueestiévat ikaantymismuutoksia hyvin, kun
taas toiset muistirakenteet ja —prosessit ovat dgitavaisempia ikaantymisvaikutuksille

(Erber 2010, 135). Esimerkiksi pitkakestoiseen minisallennetun tiedon uskotaan kestavan
parhaiten ikaantymisen heikentavia vaikutuksia. a&muistin alue on vahvasti yhteydessa
my0s viisauteen, jonka on sanottu kasvavan vuok@gtiuessa (Kuusinen 2008, Suutama
2008). Muistissa voivat sailya hyvin esimerkiksi meen kertaan mieleen painetut lorut,
laulut ja tarinat (Palo 2004, 332).

Pitkakestoisen muistin eri osa — alueiden valitakaitenkin hieman eroa. Sen osa-alueista
proseduraalisessa (esim. autolla ajaminen) ja stisessa (tieto) muistissa tapahtuu usein
vain pienta heikkenemistd, kun taas episodisesEan&tapahtumat) muistissa esiintyy

jonkin verran enemman ikaantymisesta johtuvaa lesikknista (Erber 2010, 140).

Ikdantymisen myota suurempaa heikkenemista tapantustiin tallentamisessa ja mieleen
palauttamisessa sekd oppimisessa (Suutama 2008)ytkegtoisen muistin toiminnan

merkitys on suuri edella mainituissa toiminnoissaiksi voisikin ajatella, ettéd se heikkenee
ikdantymisen myo6ta. Sita ainakin pidetdan selvéatéa mitd monimutkaisempia nama
muistiin tallentamistehtavat ovat, sita vaikeampkéintyneet ne kokevat (Erber 2010, 138).

Ikdantymismuutokset muistitoiminnoissa ovat hyviksiiollisia, eivatkd muistitestien tulokset
valttamatta aina kuvaa sitd, miten ikaantyneetiggivat paivittaisestd elamastaan Vaikka
normaalit ikamuutokset muistitoiminnoissa saattasit hyvinkin lievid, voi niilla silti olla

suuri vaikutus henkilén elamaan (Suutama 2008, Rat?).



3.2 Muistisairaus ikaantyneen elamassa ja yhteiskunallisena ilmiéna

Kuten edellisen alaotsikon alla todettiin, muistilii lisdantyvat ian mukana. Hairiot voivat

olla ohimenevia, mutta pahimmillaan muistihairidissi olla kyse etenevista dementioista,
jotka vaistamatta johtavat taydelliseen dementageen ja lopulta kuolemaan (Suutama
2008).

Dementian vallitsevuudessa esiintyy ainoastaan isi@hderoja eri maanosien valilla.
Vallitsevuuden ikéariippuvuus on kuitenkin yhteinepiirre kaikkialla maailmassa.
Dementoivien sairauksien jakaumassa sen sijaansiveitg olevan eroja. Vaskulaariset eli
verisuoniperaiset dementiat ovat yleisimpia Aasias®ohjois- ja Lansi-Euroopassa
Alzheimerin taudin osuus kaikista dementiasairaison suurempi kuin Eteld -Euroopan

maissa (Viramo & Sulkava 2002).

Vuosittain etenevan muistisairauden diagnoosin Wad3 000 suomalaista ja kaikkiaan
sairastuneita on Suomessa jo lahes 130 000 (Muistily 2009e). Tilastokeskuksen mukaan
Suomessa dementia on sepelvaltimotaudin lisaksssuduyhd yleisemmaksi ikdantyneiden
kuolemansyyksi. Vuonna 2009 ldhes joka toinen @hivBotiaana kuollut menehtyi naista
jompaankumpaan sairauteen. Tilastokeskuksen gulkamukaan dementiakuolemien maara
on yli kaksinkertaistunut viimeisen kahdenkymmeraaden aikana. Koska ikdantyneet ovat
usein monisairaita, heidan kuolemansyynsa selyittgbi tosin olla ongelmallista
(Tilastokeskus 2010).

Dementoivat sairaudet eroavat muista kroonisisteawgesista niiden etenevan luonteen ja
moninaisten vaikutusten vuoksi. Kognitiivisen tomtakyvyn heikkeneminen vaikeuttaa
sairastuneen ihmisen mahdollisuutta yllapitad jaia menneisyyden, nykyhetken ja
tulevaisuuden valilla. Muistisairaus vaikuttaa wnsenyds mm. sosiaalisiin suhteisiin,
sairastuneen omaan identiteettin ja arjessa toiseiem (Heimonen 2007). Normaalin
vanhuuden ja dementian vdalinen raja noudattaa ad& selviytymistda siten, etta
dementoitunut tarvitsee sdannollistd apua suotkgeen paivittaisista tehtavistdan, kun taas

normaali, terve vanhus selviytyy niista omin voiniifalo 2004, 332).

Muistisairauksiin  on etenkin aiemmin liittynyt leém ja syrjivdt asenteet. Tiedon

lisddntyminen ja hoidon kehittyminen eivat ole paieet taysin tata ilmiota.



Asenneilmapiirin parantaminen parhaimmillaan vditga siihen, ettd muistisairaat nahdaan

yhteiskunnassa tasavertaisina jasenina (STM 2012).

Muistihairiét ja dementia ovat koko ajan kasvavandamterveydellinen ja sosiaalinen
ongelma. Dementian esiintyvyyden lisdantyessa iapdtin ja vaestdon ikarakenteen
muuttuessa potilasmaarat ja kustannukset kasva@rainjuntti ym. 2010). Vuoden 2009
lopussa sosiaali- ja terveydenhuollon laitospalgsk palveluasumisessa ja sdanndéllisessa
kotihoidossa oli yhteensa noin 36 000 jotakin msi#stautta sairastavaa asiakasta. Tama
tarkoittaa noin neljdsosaa kaikista asiakkaistaht&allisesti eniten muistisairaita 16ytyy
terveyskeskusten vuodeosastoilta, joissa yli pleoksiakkaista on diagnosoitu muistisairaus.

Muistisairaista asiakkaista suurin osa eli lahdmkmeljasosaa on naisia (THL 2011).

Muistisairauksien hoidon kokonaiskustannukset géaeiskunnallisesti 1ahes miljardi euroa
eli noin 10 000 euroa / sairastunut (Muistiliitgo2009e). Suurin osa kustannuksista aiheutuu
ymparivuorokautisen hoidon tarpeesta. Noin 80 prilé® kaikista ymparivuorokautisessa
hoidossa olevista on muistioireita tai heillda oragtiosoitu muistisairaus (STM 2012).
Yhteiskunnalle on edullista, jos dementiapotilaitédaan hoitaa avohoidossa, yleensa heidan
omassa kodissaan. MyOds dementoituneelle ja hant@vhtbe omaiselle tdmé& on paras
ratkaisu, olettaen, etta kotihoitoa tuetaan asidaisesti. Koska dementia on etenevéa sairaus,

tulee laitoshoito jossakin vaiheessa ajankohtaig&kskava 2001).

Mahdollisuus pystya vastaamaan dementian asettagmeiskunnalliseen haasteeseen piilee
varhaisessa taudinmdaarityksessa. Sen avulla miirsfihtai dementia voidaan tunnistaa

ajoissa, hoitaa parannettavat syyt ja pidentadinton kestoa (Erkinjuntti ym. 2010).

3.3 Muistisairauden oireet, diagnosointi ja hoito

Tassa kappaleessa esitellaan lyhyesti muistisa@mokoireita, diagnosointia seka hoitoa

yleisella tasolla. Kappaleen tarkoituksena on arkasitys siita, millainen tie kuljetaan

ensioireista laitoshoitoon siirtymiseen.



3.3.1 Oireet

Muistisairauksia on monenlaisia ja niihin liittyyamtelevia seka yksiléllisia oireita.
Tunnetuin ja yleisin oire on kuitenkin muistin jadaitiivisen toimintakyvyn heikkeneminen.
Myds kaytosoireet ovat yleisid, arvion mukaan 70p@0sentilla muistisairaista henkildista
esiintyy kaytosoireilua, kuten esimerkiksi levottamtta, harhaisuutta ja persoonallisuuden

muuttumista (Muistiliitto ry 2009e).

Muistivaikeudet ovat kuitenkin yleisin potilaideai theidan laheistensa esille tuoma oire
hakeuduttaessa tutkimuksiin (Soininen & Hannine@20Muistiliitto ry (2009c¢) suosittelee

tutkimuksiin hakeutumista siina tapauksessa, joshteiu on jatkuvaa. Muistia kannattaa
tutkia esimerkiksi, jos ihminen unohtaa kavellessééinne on matkalla tai kun hé&n

unohtelee toistuvasti tapaamisia.

Muistioireiden huomaaminen itsessa tai laheisessésein vaikea asia, ja siihen voi liittya
monenlaisia tunteita tilanteen kieltdmisesta shiokja masennuksen tunteisiin. Heimonen
vaitoskirjassaan (2005) esitteli nelja erilaistanistyyppid sen mukaan, milla tavalla hén

suhtautuu omiin muistioireisiinsa (Kuva 1).

Havahtuja

kiinnittdd huomion

Kieltaja oireisiin muiden Tunnistaja

ei tunnista oireita, ei ohjaamana

tiedostaa oireensa ja

ole huolestunut
on huolestunut

tilanteestaan Valttelija

tilanteestaan,

selittelee, hakeutuu itse

kompensoi,

vahattelee oireitaa

Kuva 1. Alzheimerin tautiin sairastuneiden erilaiset suliaistavat ennen diagnoosia

esiintyneisiin oireisiin. Heomen 2005
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Heimosen vaitoskirjassa (2005) todettiin tutkimirkshakeutumisen olleen enimmakseen

itsendistda, mutta joskus siihen tarvittiin ulkopstakin ohjausta.

Usein omaiset tai muut laheiset henkilét antavatilggn kognitiivisista vaikeuksista
luotettavampia kuvauksia kuin han itse. Potilastaaginnallisesti myontaa toisten kuvaamat
vaikeudet, mutta harvoin tuo niita itse aktiivisessiin ja pyrkii vahattelemaan niiden
merkitysta jokapaivaisessa elamassaan. Etenkd@miiten selviytymisen ongelmia ja avun
tarvetta dementiapotilaat harvoin myontavat. Orflaison usein myds luotettavaa tietoa
heikentymisen etenemisesta eli onko kyse noped#sineesta vai vahitellen kehittyneesta

tilanteesta (Soininen & Hanninen 2002).

3.3.2 Diagnoosi

Dementian  varhaisvaiheen erottaminen normaalissadéntiymisessa  esiintyvasta
heikkenemisestad vaatii usein laajaa neuropsykdkgigtkimusta. Keskeisin osa sita on
muistin testaus, mutta tarkedd on myos kielelliggevisuokonstruktiivisten toimintojen seka

toiminnanohjauksen arviointi (Soininen & Hannine€h02).

Paikallinen vaurio niissa aivon rakenteissa, jdiikivat oppimiseen, muistissa pitamiseen tai
muistista palauttamiseen, on yksi muistihairidigandementian syistd. Tarkeda on erottaa
muistihairididen ohimenevat ja hoidettavat syytiekuesimerkiksi aivoverenkierron hairiot
tai psyykkiset syyt, ja etenevd muistisairaus $tégin (Erkinjuntti ym. 2010). Myos
masennuksen aiheuttama pseudodementia on otettamaidon. Jos on pientdkaan epailysta
siita, ettd masennus aiheuttaa tai edes pahentd@apooireita, kannattaa tehdéa hoitokokeilu
depressiolaakkeilld ennen kuin ryhdytaan tekemaéempia tutkimuksia potilaalle (Sulkava
2001).

Muistihairiopotilaan tutkiminen on usein haastajaaiihen tulee varata riittavasti aikaa. Kun
potilaalla epéaillaan muistisairautta, tehdéén Hanasein yleissairauksien pois sulkemiseksi
laboratoriokokeita. Potilaan tilanteen neurologseeelvittelyyn kuuluu puolestaan
perehtyminen h&nen esitietoihinsa, suvussa mahdsitiiesiintyviin neurologisiin sairauksiin

seka aivojen kuvantamistutkimukset (Sulkava 2001).
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Esimerkiksi Alzheimerin tauti voidaan diagnosoidlayn potilaan muisti on kuuden
kuukauden ajan progressiivisesti heikentynyt ja sekutuksesta hanen tyokykynsa,
sosiaaliset kykynsa tai kykynsa pitaa huolta igs@stovat heikentyneet. Diagnoosi voidaan
tehda kayttden hyvaksi neuropsykologisia testejierk CERAD -testi (Palo 2004, 335, THL
2011-2012a) ja MMSE -testida (Mini-Mental State Exaation) (THL 2011-2012b). Seka
CERAD- etta MMSE -testilla mitataan laajasti paitakognitiivista suoriutumista. CERAD-
testiin siséltyvan tehtavasarjan avulla voidaanaitavAlzheimerin tautiin liittyvat keskeiset
varhaiset kognitiiviset muutokset. MMSE -testi omiofestaan haastatteluun perustuva
nopeakayttdinen menetelma, jonka avulla terveydelhtru ammattilaiset voivat arvioida
potilaan kognitiivisia valmiuksia. Myds kuvantamisnetelmat (CT, MRI) ovat tarkeita
diagnosointivaiheessa, koska niiden avulla voidgamis sulkea muita kognitiivista
kyvykkyyttd heikentavia syitd, kuten kasvain tavaierenvuoto.Diagnoosin teossa on

tarkeda kuunnella sairastunutta ja taman omaisih (2011-2012).

Varhainen taudinmaaritys on aarimmaisen tarkeada. éella parannettavia tiloja voidaan
hoitaa eli talléin pyritdan tilan kohentamiseen [&irion etenemisen estamiseen.
Parantumattoman muistisairauden kohdalla puolestaaoitteena on tilan etenemisen
hidastaminen eli taudin lievemman vaiheen kestodemBminen seka laitoshoitoon
joutumisen lykkaaminen (Erkinjuntti & Koivisto 20p2Varhainen diagnosointi voi avata
muistisairaalle ja hanen laheisilleen mahdollisuud®niin hyviin vuosiin kotona (Heimonen
2007).

Diagnoosin saaminen kuvataan Heimosen vaitoskaj&3305) pysayttavaksi kokemukseksi.
Se on paatdspiste vaiheelle, joka on alkanut $iitd, sairastunut itse tai hanen laheisensa on
alkanut huomata huolestuttavia oireita. Diagnoosaamiseen voi liittya myds hyvin
ristiriitaisia tunteita. Sairastuneet ja puolisoivwat kokea diagnoosin saamisen helpottavana,
odotettuna tai traagisena. Taustalla on saattanlla epailyja muistihairididen
todenperéisyydesta tai potilasta on saatettu syytipa teeskentelystd. Kun ongelmien syy

selvida, on tilanne helpompi ymmartad (Huhtamakofaala & Koivisto 2002).

Tieto voi olla shokki etenkin, jos muistihdiriopas on nuori. Diagnoosi saattaa jarkyttaa
koko hanen elamantilannettaan. Huoli tulevaisuwajesiman sairauden etenemisesta ja

taloudellisesta selviytymisesté voivat herattaaveg tunteita ja herattédd ahdistusta. Potilaan
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mahdollisia masennuksen, ahdistuksen, tuskaisuy@etoivottomuuden tunteita tuleekin
seurata tarkoin diagnoosin tekemisen jalkeen (Hn&k&Kuoppala & Koivisto 2002).

3.3.3 Hoito

Potilas ja omainen tarvitsevat ammattihenkilostdikea sairauden ensi oireesta aina potilaan
menehtymiseen saakka (Huhtamaki-Kuoppala & Koivid@®2). Muistisairaiden hoidossa
ensisijaisen tarkeda on se, ettd hoito tahtaassamaen ja hdnen l&heistensa hyvinvointiin ja
mielekkdaseen elamdan. Sen avulla pyritdan myoOastaichaan oireiden etenemista ja
kuntoutus. Saanndéllinen seuranta on hoidossa aenmassa (Muistilitto ry 2009f).
Mahdollisimman pitka, turvallinen kotihoito on hoid tarkeimpid tavoitteita (Eloniemi-
Sulkava ym. 2002).

Jokaiselle sairastuneelle laaditaan realistinenpalesiva ja tavoitteellinen hoito- ja
palvelusuunnitelma. Tavoitteiden maarittelyssdeutiamisessa ja onnistumisen arvioinnissa
sairastuneen ja hanen laheistensa rooli on tarkeasi(liitto ry 2009f). Dementiapotilaan
autonomiaa tulee kunnioittaa, mutta samalla onet#ikhuolehtia h&nen turvallisuudestaan

sairauden eri vaiheissa (Eloniemi-Sulkava ym. 2002)

Dementiaa sairastavalle on tarkeaa, etta sehdy@ydentilasta tai muista hoitoon liittyvista
asioista annetaan niin, ettd han kykenee riittdwainn ymmartdmaan selvityksen sisallon ja
merkityksen. Tama selvitys on annettava toki myasté hoitavalle omaiselle tai muulle
laheiselle. Dementiaa sairastava voi kayttdd itsedd@nisoikeuttaan jopa hoitotahdon tai
hoitotestamentin tekemiseen asti, koska holhousid@idannon mukaan vajaavaltaiseksi
julistettukin voi paattaa itsedan koskevasta amjastikdli han kykenee ymmartdmaan
kyseisen asian merkityksen. Nain dementoituneenisigmmn perusoikeuksia ei rajoiteta
(Koponen 2001). On muistettava, ettd kyseessa lannain, jolla on takanaan oma arvokas
elaméanhistoriansa (Eloniemi-Sulkava ym. 2002).

Miranda-Castillon ym. tutkimuksen (2013) mukaaninid&iy niin, ettd muistisairaan, hanen
omaishoitajansa sekd hoitoalan ammattilaisten tavititteet ja tarpeet eivat kohtaa.

Tutkimus vahvisti sita kasitysta, etta muistisairaarpeiden selvittelyssa erityisen tarkeda on
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ottaa huomioon hanen omat nakemyksensa. Muistsaisallistumisen oman hoitonsa
suunnitteluun ja siihen liittyvaan paatoksentekdodettiin olevan yhteydessd koettuun
hyvaan eldmanlaatuun. Smebyen ym. tutkimuksen (20f&fukaan muistisairaiden
osallistuminen omaan hoitoonsa liittyvaan paatdsteon oli hyvin vaihtelevaa.
Tutkimuksessa ilmeni vain vahan itsendista paatikkea, kun taas tyypillisinta oli
yhteistyossa tehdyt paatokset. Tutkimusryhma totegds, etta heikentyneet kognitiiviset
kyvyt, kaytettdvissa olevien vaihtoehtojen vahassggka paatosten ulkopuolelle jattaminen

johtivat siihen, ettei muistisairas lainkaan osalinut paatoksentekoon.

Vaikka kotihoito onkin ensisijaisena tavoitteenadossa, jossakin vaiheessa laitoshoitoon
siirtyminen tulee ajankohtaiseksi. Kaytosoireettekulevottomuus tai aggressiivisuus seka
omaishoitajan kokemat vaikeudet omaan jaksamiseégryeyteen liittyen, ovat yleisia syita
laitoshoitopdatoksen takana. Erilaiset dementoilenesuunnitellut osa-aikaisen tai
ymparivuorokautisen lyhytaikaishoidon muodot ovaeimmiten sairauden jossain vaiheessa
valttamattomia niin  muistisairaan kuin hanen omaiistiansa selviytymisen kannalta.
Esimerkiksi paivahoitopaikka tai dementiayksikkdaanvapaa-aikaa omaishoitajalle ja tukee

muistisairaan toimintakykya (Eloniemi-Sulkava yr902).
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4 YLEISIMMAT MUISTISAIRAUDET

Kuten aiemmin totesin, muistin heikkeneminen onmmenali ikdantymismuutos. Vakavampi
muistin heikkeneminen, joka sekin yleistyy ikaamssé, on puolestaan seurausta patologisista
tiloista (Suutama 2010).Yleisimmat dementiaoireita aiheuttavat etenevasiragiraudet ovat
Alzheimerin tauti (n. 60-70 %), sydan- ja verisymrainen muistisairaus (n. 15-20 %),

Lewyn kappale — tauti ja otsalohkorappeumasta jahtauistisairaus (Muistiliitto ry 2009e).

Seuraavaksi esitellddn muutamia yleisimmista naasauksista. Aluksi kuitenkin hieman

tietoa dementiasta, joka on oireyhtyma, eika eelh sairaus (Erkinjuntti ym. 2010).

Dementialla tarkoitetaan elimellisen, aivoja vaitavan sairauden aiheuttamaa laaja-alaista
henkisten toimintojen heikentymista. Keskeisiine@in kuuluvat mm. muistin ja péaattelyn
hairiét, mutta potilaalla on usein myods afasiaa lkklellisia hairioitd, agnosiaa eli

hahmottamisen héairidita ja apraksiaa eli tahdostdailiikkeiden hairidita (Sulkava 2001).

Dementian syynd voi olla suuri joukko tiloja, jotkaiheuttavat laaja-alaisen aivojen
toimintahairion tai vaurion korkeampien aivotoinujgn kannalta kriittisissa rakenteissa.
Dementiaa voivat aiheuttaa esimerkiksi aivovereméiehairiot, aivovammat, aivokasvaimet,
puutostilat (esim. B12- vitamiini) tai laakkeet. Mtisairauksista yleisia dementian syita ovat
Alzheimerin tauti seka verenkiertoperaiset eli wdalriset dementiat (Sulkava 2001,
Erkinjuntti ym. 2010).

Dementiadiagnoosi  on  kliininen, eikd perustu mik@k koneelliseen tai

laboratoriotutkimukseen. Laakari, tarvittaessa ajaumn neuropsykologi, tekee diagnoosin
potilaan alyllisen, sosiaalisen ja emotionaalisgmintakyvyn arvion seké potilaan taustan ja
tilan heikkenemisen perusteella (Erkinjuntti ym.1@0 Erotusdiagnostiikalla on suuri

merkitys dementian diagnosointiprosessissa. Diaginossa on otettava huomioon se
mahdollisuus, ettd depressio, jokin sekavuustilgleassairaus on aiheuttanut valedementian
(Sulkava 2001).



15

Seuraavien alaotsikoiden alla kerrotaan lyhyedjasi dementiasairaudeksi luokiteltavasta
muistisairaudesta. Alzheimerin taudista kerrotasman laajemmin, koska jokaisella tassa

tutkimuksessa haastatellun puolisolla oli diagnispimenomaan AT.

4.1 Alzheimerin tauti (AT)

Alois Alzheimer erotti nimikkotautinsa muista dertian muodoista aivokudoksessa
havaitsemiensa histopatologisten muutosten petlsstdesata vuotta sitten. Nykykasityksen
mukaan AT ei kuitenkaan ole yhtendinen sairausn vea jakautuu yleiseen sporadiseen
myOhéaisian muotoon sekd harvinaisiin, varhain dlkayerinndllisiin  muotoihin, joita
aiheuttaa lahes sata tunnettua mutaatiota ainakiimdssa eri geenissa (Tienari & Haltia
2002).

Alzheimerin tauti on yleisin yksittdinen dementigahtava sairaus ja se on osatekijana esim.
aivohalvauksen jalkeisessa dementiassa ja osassgnlL&appale -dementiatapauksista.
AT:ssa on kyse laaja-alaisesta, mutta valikoivagtarmosolukadosta sisemmassa
ohimolohkossa ja kolinergisissa ratayhteyksissaietalueelta kuorikerrokselle (Erkinjuntti
ym. 2010).

Alzheimerin tauti on tyypillisin vaihein hitaast fasaisesti eteneva aivosairaus (Muistiliitto
ry 2009e). Sen esiintyvyys lisaantyy nopeasti iarkama (Sulkava 2001). Tyypillista on, etta
Alzheimer -potilaan l&himuisti on huonontunut nigitei hdn muista muutamaa minuuttia
aiemmin tapahtuneita asioita. Ajantaju ja myohensaasiheessa myds paikantaju haviavat.
AT -potilas ei aina loyda sanoja, ja tasta syysgrt&ilmaisujen kayttd yleistyy. Sairaus

vaikuttaa heikentavasti myés monimutkaisiin moiorigoimintoihin (esim. ruoanlaitto) ja

sairaudentuntoon. Eras Alzheimerin taudin yleisisténioireista on laihtuminen riittavasta

ruokavaliosta huolimatta. Syy laihtumiseen on kikie epaselva (Sulkava 2001).

Alzheimerin taudin tarkka syy ja syntymekanismi oviglakin epaselvia. Useita riskitekijoita
on kuitenkin tiedossa. Niitd ovat ikaantymisen Kamm. apolipoproteiini E -geenin E4 -
alleeli, joka l0ytyy noin kolmasosalta suomalasjssekd aivovammat. AT on periytyva
sairaus (Sulkava 2001). Noin 15 prosentilla AT Hpsta sairaus kulkee suvussa. Ihmisilla,

joiden suvussa Alzheimerin tautia esiintyy, on naielinkertainen riski sairastua siihen



16

itsekin (Chu 2012). Taméa on kuitenkin vain viitleedn arvio, koska Alzheimerin taudin

puhkeamiseen vaikuttavat muutkin tekijat, kutemeskiksi ymparistotekijat.

Erotusdiagnostiikka on Alzheimerin taudissa suwas®lissa. Tama johtuu erityisesti siita,
ettd samantyyppisid oireita voi aiheuttaa my6s adahalla alkava depressio. Siihen voi
littya muistin ja toimintakyvyn heikentymista. Taalta myds AT -potilailla voi olla
masennusoireita (Sulkava 2001). Frisonin ym. mtkisen (2010) mukaan rakenteellisen
MRI -kuvantamisen kayton merkitys on suuri niideaotilaiden kohdalla, joilla epaillaédn
olevan alkava AT. Talla teknologialla on mahdollisutehda tarkka diagnoosi aiempaa

aikaisemmin ja sen avulla voidaan myds arvioideas@ien etenemista.

Viime vuosina Alzheimerin taudin syntymekanismin Ivg@&misen, diagnosoinnin
aikaistumisen ja hoidon kehittymisen suhteen ostgty valtavasti (Chu 2012). Kuitenkaan
aivan varmaa diagnoosia ei edelleenkdan voida tént#n neuropatologista tutkimusta.
Vasta siind voidaan osoittaa AT:n aiheuttamat tsomaiset histopatologiset muutokset ja
erottaa ne luotettavasti moniin muihin dementoigairauksiin ja normaaliin vanhenemiseen

liittyvista aivomuutoksista (Tienari & Haltia 20Q2)

Alomin ym. tutkimuksessa (2012) haluttiin selvittaé@iko lievista kognitiivisista hairidista
karsivistd henkildista havaita Alzheimerin tautimttaavia 10ydoksia aikaisessa vaiheessa.
Tutkimushenkildille tehtiin kliinisia kokeita seur@tutkimuksen aikana ja kolmen vuoden
kuluttua seurannan aloituksesta 47 prosentille lisggista oli kehittynyt AT. Alomin
tutkijaryhman mukaan Alzheimerin tautiin sairastgtee pystyttiin havaitsemaan jo hyvin
varhaisessa vaiheessa neuropsykologisia ominaistiujkdka erosivat niiden henkildiden

vastaavista tuloksista, jotka eivat seuranta-ailsa@astuneet Alzheimerin tautiin.

Huomattavistakin kaytannon elamisen ongelmista ik@rs\T -potilas saattaa vakuuttaa
olevansa taysin kykeneva huolehtimaan asioistaask& sosiaalisen kanssakaymisen taidot
sailyvat usein hyvin, voi laékari arvioida potilas@lviytymisen liilan hyvaksi. Nain voi kayda
etenkin, jos laékarilla ei ole kaytdssa laheistentamia esitietoja potilaan tilanteesta.
Hoitotilanteessa avuksi voi puolestaan olla s& &ff -potilaan huumorintaju usein sailyy
ennallaan (Sulkava 2001). AT:n hoidossa keskeisewditteena on kotona asumisen

pitkittdminen ja potilaan hyva elamanlaatu. Tahamit@an eri tahojen (potilas, omaiset,
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terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaiset) yritgila. Alzheimerin taudin hoidossa
kaytetaan myos esim. kolinergisesti vaikuttava&itgsta (Erkinjuntti ym. 2010).

4.2 Vaskulaariset eli verisuoniperaiset dementiat

Noin 10-20 prosenttia kaikista dementiapotilaisiaastaa vaskulaarista eli verisuoniperaista
dementiaa, joka johtuu aivojen pienten ja suurtetimoiden tukoksesta tai muista

aivoverenkiertohairioista (Muistiliitto ry 2009e).

Vaskulaarisen dementian ja Alzheimerin taudin sekaaont ovat yleisid etenkin yli 85-
vuotiailla (Sulkava 2001). Miehilla vaskulaariseententian esiintyvyys on jonkin verran

suurempi kuin naisilla (Erkinjuntti ym. 2010).

Verisuoniperdaisen muistisairauden riskia lisdavahdannut verenpaine, koronaaritauti,
sydaninfarkti, tupakointi, diabetes ja aivohalvaads liittyvat aivoverenkiertohairiot
(Muistiliitto ry 2009e). Andelin ja kumppaneidentkimuksen (2012) mukaan tyOperdinen
stressi, ja erityisesti huono tyonhallinta seka tkoesosiaalinen tuki tdissd, voivat lisata

etenkin verisuoniperéisten dementioiden riskia.

Yksi vaskulaarisen dementian tunnusomaisista kisté piirteistd on suhteellisen nopeasti
alkanut ja kulultaan vaihteleva kognitiivinen heikgminen (Erkinjuntti ym. 2010). Muita
oireita voivat olla lieva muistihairio, hairiét pabssa, kompelyys, kavelyvaikeudet (ns.
topottelykavely) ja hahmottamisvaikeudet. Myods wimerkkyys ja mielialojen vaihtelu ovat
yleisia. Oireet vaihtelevat usein kausittain tguggaivittain. Myos aivojen kohta, jossa vaurio
on, vaikuttaa siihen, millaisia oireita potilaa#laiintyy (Muistiliitto ry 2009e). Vaskulaarinen
dementia ilmenee usein suvuittain, mink& uskotadmuyan riskitekijoiden periytymisesta
(Sulkava 2001).

Vaskulaarisen dementian oireet (esim. sekavuustbkéiyeet) voivat muistuttaa Lewyn
kappale -dementian oireita. Diagnoosi vaskulaaiaseementiasta saadaan kuitenkin paan
kuvantamisella. Hoidossa tarkedd on riskitekijoidemm. verenpaine) hoito, mutta myds
ladkehoitoa kaytetaan (Sulkava 2001).
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4.3 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on keski-ikaisilla ja vanhuksiisiintyva, hitaasti eteneva sairaus, jonka syy
on tuntematon (Rinne 2002b). Se on eteneva neunaogsairaus, johon liittyy vapinan ja
likkumisongelmien lisksi kognitiivisen toimintakyn heikentymista  seka
kayttaytymisoireita (Leverenz ym. 2009). Parkinsotaudin oireet ovat aluksi toispuoleisia,

mutta ajan myota ne pahenevat ja levidvat myoéslteikehonpuoliskolle (Rinne 2002b).

Parkinsonin tauti voidaan laskea eteneviin muisas&siin, koska siihen liittyy
tiedonkasittelyongelmia (Muistiliitto ry 2009e). @uessa Parkinsonin tautia sairastaa noin
10 000 ihmista (Suomen Parkinson-Liitto ry 2008).

Noin 30 9%:lla Parkinsonin tautia sairastavista itee taudin edetessd henkisen
toimintakyvyn heikentymistd. Masennus, lepovapiliaasjaykkyys, tasapaino-ongelmat ja
toiminnan hitaus ovat Parkinsonin taudin yleisidet&. Parkinsonin taudin oireet eivat
kuitenkaan ole niin laaja-alaisia ja vaikeita kuesim. Alzheimerin taudissa (Suomen
Parkinson-Liitto ry 2008, Erkinjuntti ym. 2010). ®ita hoidetaan laakityksella ja
kuntoutuksella (Suomen Parkinson-Liitto ry 2008yrksonin tautia sairastavilla dementia
on yhteydessa huonoon koettuun elaménlaatuun, ypgén jaljella olevaan elinikddn seka

lisddntyneeseen omaishoitajan ahdistuneisuuteemi&ez ym. 2009).

Viime vuosina on tutkittu Parkinsonin taudin synskanismia seka siihen vaikuttavia
geeneja ja niiden mutaatioita on havaittu. Tutkisis&a on ilmennyt mm. mitokondrioiden
toimintahairioita ja hapettumisesta johtuvia vailadBekris ym. 2010). Lisaa tutkimustietoa
kuitenkin tarvitaan, kuten myos jo tehdyn tutkinydst tehokkaampaa siirtamista kliiniseen
ty6hon (Hardy 2010).

4.4. Lewyn kappale -dementia

Lewyn kappale -dementia on nimetty mikroskooppidarkoisten Lewyn kappaleiden

mukaan, jotka ovat hermosolun sisaisia jyvasiak@wad 2001). Tama muistisairaus puhkeaa
tavallisesti 50-80 vuoden iassa (Muistiliitto ry(Be).
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Lewyn kappale -dementian oireita ovat alyllisenmtimnan heikentyminen, johon liittyy
tarkkaavuuden ja vireystilan vaihteluita, toistuviavisuaalisia hallusinaatioita,
tajunnanmenetyskohtauksia (Erkinjuntti ym. 201s\vojen ilmeettdmyys, aggressiivisuus
seka vaikeus l0oytdd sopivia sanoja keskustelusgtka®& 2001). Myods lihasjaykkyytta ja

kaatuilua voi esiintyd (Rahkonen ym. 2003).

Syytd Lewyn kappale -dementian puhkeamiselle deté Diagnoosi tehdéan usein oireiden
perusteella (Sulkava 2001). Diagnosointi voi joskiia hankalaa, koska oireet viittaavat
moniin muihin muistisairauksiin, kuten Alzheimerautiin tai Parkinsonin tautiin (Rinne
2002a). Sairaus onkin alidiagnosoitu, etenkin y&suvilla inmisilla (Rahkonen ym. 2003).
Uusien tekniikoiden kayttaminen Lewyn kappale -detia® syntymekaniikan selvittdmisessa

on avainasemassa tasmallisemman diagnosoinnintsaageksi (Huang & Halliday 2013).

Parantavaa hoitoa ei tassakaan dementiatyypissalesteassa, mutta monia sairauden oireita
voidaan hoitaa seka ladkkeilla ettéd ladkkeettom&Stlkava 2001). Kolinergiset ja
neuroleptiset laakkeet saattavat lievittdd Lewyppkde- dementiaan liittyvid kaytosoireita
(Rinne 2002a).
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5 IKAANTYNEIDEN PARISUHDE JA ARJEN SUJUMINEN

5.1 Pitk&n parisuhteen erityispiirteet

Avioliitto on keskeinen osa monen aikuisen elan&iurella osalla ikdantyneista henkildista
on kokemusta avioliitossa elamisesta. lkaantynemesten tavallisin elamantilanne on se,
ettd he elavat vaimonsa kanssa avioliitossa, kamegenkin hyvin idkkailla naisilla yleista on
leskend eldminen. Syynd tédhan on naisten pidempik&l Naiset elavat keskimaarin

seitseman vuotta pidempé&an kuin miehet (Anders66i,218).

Avioliitossa ja parisuhteessa ylipaataan avainsamasitoutuminen. Se tarkoittaa sita, etta
suhteen eteen ponnistellaan silloinkin, kun sulsgeedetaan vaikeita aikoja. Sitoutuminen
suhteeseen tekee elaman mukanaan tuomien ongetatlensemisen mahdolliseksi. Viela
muutamia vuosikymmenia sitten ihmiset sitoutuivatih voimakkaasti avioliittoon ja pitivat
velvollisuutenaan pitda sen kasassa. Jopa epatgydytiitto pyrittiin sailyttdmaan, koska

eroaminen koettiin hapeéllisenéa (Kiianmaa 2008, 30)

Siirtyminen maatalousyhteiskunnasta teollisuusghtgitaan on ollut myds parisuhteen
kehittymisen kannalta ratkaiseva. Samalla, kun spade on muuttunut yha enemmaéan
rakkaussuhteeksi, ovat siihen asetetut odotuksevakeet. TAma on johtanut avioerojen
yleistymiseen. Toinen suuri muutos aiempaan ont @arisuhteen ja perheen sovittaminen
tydelamaan uudella tavalla. Perinteinen perhe-efédtgénjako, miehen ja naisen roolit, ei

sellaisenaan enaa sovellu moderniin yhteiskuntaa(Kimemaa 2008, 9).

Kulttuurissamme parisuhteessa ja sen hoitamisessastku naisen rooli (Maksimainen
2008). Carstensenin ym. tutkimuksessa (1995) sed#wit pitkaikaisten avioliittojen tunne-
elamaa. Tutkimuksen mukaan naiset ilmaisivat ttedei parisuhteessa enemman Kkuin
miehet. Heidan mukaansa vaimot ilmaisivat kaikerkkkaan enemman tunteita, oli sitten
kyse negatiivisista tunteista, kuten surusta jgndyksesta tai positiivisista tunteista, kuten
ilosta. Miesten tunnekayttaytymisessa korostui @sialan puolustuskannalle asettuminen ja

konfliktitilanteista pakeneminen.
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Naimisissa olevat elavat keskimdarin pidemman fgemmman elaman (lkeda ym 2007,
Dupre ym. 2009, Grundy & Tomassini 2010). Dupren. ytkimuksen (2009) mukaan
kuolleisuusriski pienenee merkittavasti avioliittmsien lisdantyessa. Hyodyt olivat

suurimpia 40 vuotta tai pidempaan yhdessa olleilla.

Holt-Lunstadin ja kumppaneiden tutkimuksen (2008)kean myo6s liiton laadulla on suuri
merkitys pariskunnan terveydentilaan. Heidan tutkisensa paljasti, ettd onnellinen
avioliitto on yhteydessa matalampaan verenpaineesee stressitasoon, kuten myos
vahaisempaan masennukseen ja hyvaan elamanlaafiyds. Bookwalan tutkimus (2011)
tuki sitéd kasitysta, etta ikaantyneiden tyydyttgwdrisunde vahentda masennusoireita tai

ainakin lieventaa niiden huonoja vaikutuksia eldeal

Kiecolt-Glaserin ~ ym.  tutkimuksen  (1997) mukaan eailet keskinaisessa
vuorovaikutuksessa saattaa aiheuttaa jopa pitkaamissa olleille pariskunnille fysiologisia
seurauksia, kuten huonompaa immunologista vastétigdls Bookwala tutkimuksessaan
(2005) tuli siihen johtopaatokseen, ettd parisusgaessiintyva negatiivinen kayttaytyminen
on yhteydessa heikompaan fyysiseen terveyteenipaintakykyyn sekda huonompaan itse

koettuun terveyteen.

Anderssonin tutkimuksen (2007, 111) mukaan avaiiitmeisyys” on yhteenkuulumista ja
sen osoittamista. Vanhat pariskunnat toivat edilimen tutkimuksessaan useita selityksia
sille, miksi avioliitto on jatkunut kauan. Naita i@t pitka liitto heidan sukupolvensa
tyypillisena elamantapana, yhteen hioutuminen, usitminen, samanlainen tausta seka

yhteiset harrastukset.

IkA&ntyneiden parien avioliitot, jotka ovat saattein kestda vuosikymmenten ajan, eivét
kuitenkaan kaikki ole keskendan samanlaisia. Pitkégassa avioliitoissa on mukana niin
tottumuksen kuin kiintymyksenkin savyja, erimielggia ja yhteisyyden tunteita (Andersson
2007, 20). Erityisesti ikdantyneiden naimisissavigle pariskuntien keskuudessa laheisyyden
tunteisiin liittyy vahva itseluottamus. Nain on uwsesilloinkin, kun toisella tai jopa
molemmilla parisuhteen osapuolilla on jonkintaspisbimintakyvyttomyyttd (Mancini &
Bonnanno 2006). Carstensenin ja kumppaneiden tutSen (1995) mukaan pitkaan
naimisissa olleet ikdantyneet henkilot ilmaisivaski-ikdisia vahemman negatiivisia tunteita

ja enemman kiintymyksen tunteita, riippumatta aitmdsa esiintyneista ongelmista.
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Carstensenin ym. tutkimuksen (1995) mukaan ikaamntgm parisuhteeseen liittyy niin
pysyvyyden kuin muutoksenkin késitteet. Pitka ymeai elamé& aiheuttaa tietynlaista
varmuutta, tuttuutta seka sitoutuneisuutta. Toisaah varauduttava uusiin tilanteisiin, joita

esimerkiksi jommankumman sairastuminen aiheuttaa.

5.2 Ikaantyneiden parien arki

Arkisuutta ei 10ydy valmiina, helposti havainnoitéena ja paketoitavana. Ihmiset eivat liikku
arjesta ei-arkeen tai toisinpain. Arkisuus on inHisen toiminnan ja olemassaolon muoto,
joka on mahdollisuutena lasnéa kaikkialla (Jokin€®9%, 10). Ihmisten arki on kulttuurin ja
sen kautta kehittyneiden tapojen ja tottumusten vaamaa. Sen rakentumista tiettyjen
odotusten, normatiivisen jarjestyksen ja tietyrdaisesiymmarryksen varaan ei oikeastaan
huomaa tai tule ajatelleeksi. Se on siis itsess@frdd kayttaytymista, jota ei tarvitse erikseen
pohtia. Arkielaméan kaytdnnot nojaavat jaettuun ymgkEeen kulloisestakin tilanteesta.
Ihmisten véliseen vuorovaikutukseen ja yhteisymgkaeen siséltyy taustaoletuksia, jotka
ovat nakymattomissa. Esimerkiksi keskustelutilasgaejutustelu etenee, koska osapuolet
ymmartavat toisiaan ddneen lausumattomien oletyatennakkokasitysten vuoksi (Saaristo
& Jokinen 2004, 55).

Suomen kielen perussanakirjassa arki esitetddnelahthvalla. Ensinnakin arki on muu
paiva kuin pyha- tai juhlapaiva, toiseksi arki naéd jokapaivaisyytena, tavallisuutena ja
arkisena todellisuutena. Lisaksi arkeen liitetaeatekkaytdossa negatiivisiakin maareita, kuten
arki yksitoikkoisena harmautena. Kielenkayton |sakrkea ja arjen kysymyksia voidaan
tarkastella tutkimuskohteena ja tutkimusongelmadailloin arkea voidaan l|&hestya
esimerkiksi teoreettisten pohdintojen kautta, engbé tietoa kerdamalla tai valmiisiin kysely-
ja tilastoaineistoihin tutustumalla (Rajaniemi 2R07

Hoivalla on kiinteda yhteys ihmisten jokapaivaisearkeen ja sen sujuvuuteen. lhminen
tarvitsee niin ruokaa, lampoa kuin toisia ihmisi@dre 2003). Tunteiden merkitys korostuu
arjessa ja siihen liittyvissa ihmissuhteissa. Nmiwat seka suhteita yhdistavana limana etta
kitkana, joka hankaloittaa niiden toimintaa (Royké& 2009).
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Ikdantyneiden arjen kannalta hyodyllistd empiirisiétoa saadaan esimerkiksi erilaisista
kvalitatiivisista ja kvantitatiivisista haastattaloeistoista, elamakerta- ja paivakirja-
aineistoista ja ajankayttotilastoista. Laajat astw] joissa kuvataan ikdantyneiden elinoloja,
elamanlaatua, hyvinvointia, ajankayttdd, palvelgéa, avun saamista, toimintakykya,

sosiaalisia kontakteja tai harrastustoimintaa, eviiéin keskeisia (Rajaniemi 2007).

Ikdantyneiden arki painottuu usein kodin ymparilEElinymparistona kodin asema on
voittamaton. Itsendinen kotona asuminen on yleérdglla tarkeaa ikaantyneille henkildille,
asuivat he sitten yksin tai puolison kanssa (Hilegang 2007, Sointu 2009). STM:n
ikaihmisten palveluiden laatusuositus (2008) paaakin kotona asumisen tukemisen
ensisijaisuutta. Pariskunnille on usein tarke&&nimen suoriutuminen vaikeissakin
tilanteissa. Siin& apuna on keskinainen tuki, jugasaavat toisiltaan. Yhdessa tekeminen on

pariskuntien arjen hallintaa ja voimavarojen jakstam{Andersson 2007, 140).

Ikdantyneiden ihmisten elama kotona koostuu useénkitbkohtaisista paivittaisista
askareista, kuten ruuanlaitosta, syomisestd, nuidasta, peseytymisesta, pukeutumisesta,
ostoksilla kaynneista ja erilaisista sosiaalislstatakteista. Nama paivittain toistuvat toimet

yllapitavat arkea (Andersson 2007, 17).

Anderssonin tutkimuksen (2007, 139) mukaan ika&eypariskunnat tavoittelevat arjessaan
jatkuvuutta. Tama tarkoittaa sitd, etta kotona itwtaan askareita, joiden valttamattomyys ja
tarpeellisuus mitataan aikaisemman toiminnan, roj@st ja tunteiden pohjalta. Jatkuvuus
haastaa myos kysymaan, mikad koetaan elamassa Kérkgé mista pelkda joutuvansa
luopumaan. Pariskunnat kayttivat kahta jatkuvuassgiaa, jotka auttoivat heitd parjadmaan
ja joiden avulla he vastustavat vanhuuden mukamaamia uhkia. Nama strategiat olivat
asioiden katsominen parhain pain ja myonteiseniahégl sailyttAminen sekd omia voimia

saasteleva "paiva kerrallaan ja paivasta toisesndtegia.

Yhteisen kodin jakaminen merkitsee lahekkain jadéslemista, oli puolisoilla hoidontarvetta
tai ei. Elakkeella olevalla pariskunnalla on yleéeenemman aikaa olla yhdessa kotona, kun
tydelama el enaa rajoita vapaa-aikaa. Kotona ylkadeksminen kuuluu siis tavanomaiseen
elamaan. Lasnaolosta tulee kuitenkin uudella taviirke&dd, kun jompikumpi puolisoista

alkaa tarvita hoivaa ja apua paivittain (Sointu 200
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6 MUISTISAIRAUS OSANA PARISUHDETTA JA ARKIELAMAA

6.1 Muistisairaus osana parisuhdetta

Perheenjasenet ovat tarkeitd tuen antajia haujaii@mintarajoitteisille ikdantyneille. llman
tata tukea heidan laitostumisriskinsa suureneehdeejasenten antama tuki voi sisaltaa
esimerkiksi kuljetusapua, helpotusta kotitdihin feitotyotd. Tukea antavat [&hinna

laheisimmat perheenjasenet, etenkin puolisot (Hién€ang 2007).

Muistisairaus vaikuttaa monin eri tavoin niin siik@rsivan kuin hanen lahimmaistensa
elamaan. Puoliso on erityisen herkkad monille vaiksille (Norton ym. 2010). Tama johtuu
l&hinn& siita, ettd puoliso usein toimii muistisain kumppaninsa omaishoitajana kotona ja

nain ollen elaa usein kaikki sairauden vaiheet hd@mssaan.

Tieteellistd tutkimusta avioliiton laadun ja liewdm kognitiivisen heikentymisen valilla on
tehty toistaiseksi vahan. Tallaisella tutkimuksellasi mahdollista kasvattaa ymmartamysta
siitd, missd vaiheessa kognitiivinen heikkenemirskaa vaikuttamaan parisuhteeseen
(Garand ym. 2007). Heimonen tutki vaitoskirjassé2005) tyoikaisend Alzheimerin tautiin
sairastuneiden ja heidan puolisoidensa kokemuksimauglen alkuvaiheessa. Hanen
tutkimuksensa osoitti, ettéa sairauden vaikutuksddyivat parisuhteessa jo hyvin varhaisessa

vaiheessa, ennen konkreettisen hoitovastuun alkamis

Ascherin  tutkimusryhma  (2010) tutki kahden eri  nis@rauden, otsa-

ohimolohkorappeumasta johtuvan muistisairauden jEhéimerin taudin, vaikutuksia

parisuhdetyytyvaisyyteen. He tutkivat myo6s tunteidesille tuomista parisuhteeseen
littyvissa konfliktitilanteissa. Tutkimuksen mukaeotsa-ohimolohkorappeumasta johtuvaa
muistisairautta sairastavat ja heidan puolisonsakivkb parisuhteensa vahemman
tyydyttavaksi, kuin Alzheimerin tautia sairastajat heiddn puolisonsa. Tutkimusryhméa
paatteli, ettd tama johtuu otsa-ohimolohkorappetanghtuvaan muistisairauteen liittyvista
kayttaytymis- ja tunne-elAmén piirteistd, kuten tegsda ja empatiakyvyn puutteesta.
Parisuhteen konfliktitilanteiden suhteen tilannéd@n muistisairauden vélilla oli sama, otsa-
ohimolohkorappeumasta johtuvaa muistisairauttaastvien hoivaajat kayttivat enemman

negatiivista tunnepuhetta, kuin AT -potilaiden la@jat.
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Garandin ym. tutkimuksessa (2007) ilmeni, ettd d&v kognitiiviseen heikkenemiseen
liittyvat kayttaytymismallit esiintyvat usein, jaattavat silloin aiheuttaa ahdinkoa puolisossa.
Tallaisia kayttaytymismalleja ovat esimerkiksi kommmkaation ongelmat. Tutkimuksen
mukaan henkildiden, jotka puhuvat vain vahan tardkiollenkaan, puolisot kokivat
parisuhteensa vahemman tyydyttavaksi. Myos de Yugtn. tutkimuksen (2003) mukaan
muistisairaan passiivinen ja apaattinen kaytosi jpatrisuhteen huonontumiseen heidan

puolisoidensa mukaan.

Heimosen tutkimuksessa (2005) tuli vahvasti esibe kuinka parisuhteen muutos koetaan
menetyksend. Raskaana koetaan myds se, kuinkaaguedensuunnitelmat muuttuvat ja
niitd joudutaan muokkaamaan sairauden mukanaani¢nonajoitusten mukaan. Puoliso
joutuu myos usein suremaan laheisensa menettgmistékateen. Garandin ym. tutkimuksen
(2012) mukaan tallaista ennakoivaa surutyotd takewm@ien kaikkea naiset, jotka kokevat

muistisairaan puolisonsa hoivaamisen raskaanagamasentuneita.

6.2 Muistisairaus yhteisessa arjessa

Muistisairaudella on laajat vaikutukset arkeen. Kuuistisairaan oma toimintakyky hiljalleen
heikentyy ja itsendinen arkisista askareista selinan vaikeutuu, kasvaa avuntarve. Apua
tarvitaan seké laheisilta, ettéa yhteiskunnaltareSaineen ihmisen ja hanen omaisensa arjen
sujuvuuden kannalta on erityisen tarkead, ettéet@vat mista tukea on saatavilla (Heimonen
2007).

Muistisairaan kotona hoitamiseen liittyy vahvagiivian kasite. Huolenpidon etiikka valottaa
kasitteellisesti perhe-elamé&an kuuluvaa hoivaa yaldnpitoa eettisena sitoutumisena ja
kaytantona, joka perustuu ihmisyyteen kuuluvaan agen toiminnassa tapahtuvaan
vastuuseen toisista ihmisistd. Huolenpitoa voidpi##@a kaikkiin ihmissuhteisiin liittyvana,
arkeen kiinnittyvana ja moraalisia kysymyksia sé&na asenteena seka toimintana. Tunteet,

niin myonteiset kuin kielteisetkin, liittyvat vahst huolenpitoon (Sevon & Malinen 2009).

Lasndolon merkitys kasvaa siind vaiheessa, kun milakummalla puolisoista ilmenee
avuntarvetta. Lasndolo ei ole vaan konkreettistmassa tilassa olemista, vaan myo6s

mielentila, jossa hoivaaja jatkuvasti havainnasyantautuu kohti puolisoa ja kotia.
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Ongelmalliseksi tallainen lasndolo muuttuu sillokyn sille ei ole vaihtoehtoja. TallGin
iImenee se, etta hoivaaja on koko ajan tietoinaudttavasta ja tarkkailee hanen mahdollisia
tarpeitaan. Tassa tilanteessa lepaamaan ja vilkystadn paasemisen tarkeys korostuu.
Toisaalta mahdollisuudet hakeutua lepoon kotonadraiulkopuolella vahenevat, koska kotoa
ei voi lahtea eikd kotona ole aina mahdollista kesk itselle tarkeisiin asioihin (Sointu
2009).

Dementian tunnuspiirteina yleisimmin pidetddn kdgmsten kykyjen heikentymistd, mutta
arkielaman sujumisen kannalta aivan yhta merkitésat muutokset dementiasta karsivan
tunne-elamassa, kayttaytymisessa ja sosiaalisessssakaymisessa. Jo pelkastddn vakavia
psykoottisia oireita esiintyy tutkimusten mukaanpgo runsaalla yli puolella kaikista
dementiapotilaista sairauden jossakin vaiheesssiad8set ja tunne-elaman vaikeudet seka
kayttaytymisongelmat voivat kotihoidossa osoittaukohtuuttomasti perhetta tai hoivaajaa
rasittaviksi, ja siksi ne usein lisdavatkin laitogbon joutumisen riskida (Saarenheimo
2003,75).

Kodin merkitys on dementoituvalle ihmiselle eritgm Kotiymparistd tukee dementoituvan
ihmisen elaman jatkumista mahdollisimman normaaluimaden samalla turvallisuuden tuntua
(Heimonen 2007). Soinnun (2009) mukaan kotona tapahhoivaty® synnyttdd kuitenkin
useita ristiriitoja, joiden ratkaiseminen olisi k8&a, jotta ikaantyneiden ihmisten kotona
asuminen olisi jarkeva ja eettisesti kestava tavdtnsinnakin ristiriitaisuus syntyy siita, etta
koti on molempien puolisoiden koti, mutta myos &aiba hoivaajan tyttila. Ratkaisuksi tahan
han esitti esimerkiksi kotiin tehtdvid muutostoifBavoitteena olisi siis joka tilanteessa
toimiva koti. Toinen ristiriitaisuus liittyy kokenkseen ja kasitykseen kodista terapeuttisena
tilana. Puolisoa halutaan hoitaa kotona, vaikka tormaimat eivat siihen riittaisi.
Intervallihoitojaksoista olisi siis pyrittdva tekédn hoivaa tarvitsevan kannalta viihtyisa ja
haluttava vaihtoehto. Tarke&a olisi I6ytaa tasapgmwssa kummankin puolison oikeus kotiin
toteutuu, samoin kuin oikeus vapauteen ja turuallieen, jota kotona asuminen
parhaimmillaan tarjoaa. Kolmas ristiriitaisuus tyiit jo aiemmin mainittuun lasnaolon
vaatimukseen. Kun arki kotona vaatii hoivaajaltaraman tyontekoa ja sitoutumista olemaan
kotona, syntyy hoivaajalle myds aiempaa suurempietavapaa-aikaan. Taman ristiriidan
toteuttamiseksi tarvitaan joustavia, mutta tureéBi koettuja ratkaisuja, jotka mahdollistavat

ainakin hetkittaisen vapauden ja yksityisyyden kuatiekin puolisolle.
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Arki saattaa olla vaikeaa tai jopa vaarallista mmol kayttdytymisen vuoksi.
Muistamattomuuteen voi yhdistyd arvaamatonta kjyttdista, joka voi aiheuttaa hankalia
tai pahimmillaan vaarallisia tilanteita (Sointu 8)0Tallaista kayttaytymista voi esimerkiksi
olla fyysinen tai kielellinen aggressiivisuus, lémo kuljeksiminen, huutelu, ulosteilla
sotkeminen, epdluuloisuus, tavaroiden Kkuljettelupjdottaminen, vaatteiden riisuminen,
poikkeava seksuaalinen kayttaytyminen seké ravisineddpaamattomien asioiden syéminen.
Erityisen raastavia kayttaytymisoireita puolison nikalta voivat olla harhaisuus ja
mustasukkaisuus (Saarenheimo 2003, 77). Tarkkaawsisotona voi olla tarpeen hoivaajan
oman turvallisuuden turvaamiseksi (Sointu 2009).mBetiaan liittyvaa kaytosoireilua
hoidetaan tavallisesti psyykenlaékkeilla, joistausein hyotya erityisesti ahdistuneisuuden,

unettomuuden, apaattisuuden, harhojen ja aggrdssitioidossa (Saarenheimo 2003, 84).

Muistisairas henkil6 voi siis aiheuttaa kayttaytgellaan vaaratilanteita, niin itselleen kuin
laheisilleen. Vaikutuksensa tdméan tyyppiseen kiggtdiseen on myds silla, ettd muistisairas
usein jossakin vaiheessa sairauttaan ei tunnel&geisiaan (Vandeweer ym. 2013). Cooperin
ym. (2009) tutkimuksen mukaan myds muistisairastéalat perheenjasenet voivat olla
hantd kohtaan vakivaltaisia. Hoivaajan paihteidgtikd saattaa lisdtd pahoinpitelyriskia
(Vandeweerd ym. 2013).

Dementoiva sairaus ei kosketa arjessa ainoastaeastsautta ja hdnen omaishoitajaansa,
vaan myos koko heidan sosiaalista verkostoaan. &f@tt@aa sairastuneen toimintaan
osallistumista ja osallisuuttaan yhteisoon. Samaset usein eristaytyvat lahiyhteisostaan ja
jopa perheestdan, ja talla on suuri vaikutus heidkemtiteetilleen ja eldmanlaadulleen
(Heimonen 2007).

6.3 Elama muistisairaan puolisona

Muistisairaan puolison omaishoitajuus on usein ivaai sitovaa ja etenkin sairauden
edetessa raskasta niin henkisesti kuin fyysisestiMuistilitto ry 2009f). Ikaantyminen

asettaa myds omat haasteensa uusiin tilanteisipeutomiselle (Charlton ym. 2001).
Ikaantynyt, toimintakyvyltddn rajoittunut henkildi gaksa tamantyyppistd hoitotyota

loputtomasti.
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Perheenjasentdéan tai sukulaista kotona hoitavatptkaiaikaisen hoidon tyévoiman ydin ja
heidan hyvinvointinsa on yhteydesséa heidan hoitagaiehauraiden vanhusten hyvinvointiin
(Montgomery ym. 2007). Nortonin ja kumppaneidenkitaus (2010) paljasti, etta
dementiasta karsivan puolisolla on kuusinkertaingski sairastua itsekin kyseiseen
sairauteen. Tutkimusryhma pohdinnassaan tulee nsiintelokseen, ettd puolison
muistisairauden aiheuttama pitkdaikainen streasdih suuri syy tdéhan suureen alttiuteen.
Tama tulos on kuitenkin vain suuntaa antava, koskigstisairauden syntymiseen vaikuttaa
vahvasti my6s ymparistotekijat. Voisi paremminkiansa, ettd muistisairautta sairastavan

henkilon hoivaajan alttius sairastua muistisairantkasvaa pitkaaikaisen stressitilan vuoksi.

Muistisairasta puolisoaan hoivaavaa uhkaavat myasitnsairaudet. Mausbachin ym.
tutkimuksessa (2007) tutkittiin Alzheimerin tautisairastavien puolisoiden terveytta.
Tutkimuksessa todettiin, ettd puolisoilla on kasuwanriski sairastua sydan- ja
verisuonitauteihin. Shaw'n ym. tutkimuksen (1999)kaan Alzheimerin tautia sairastavien
hoivaajapuolisoilla on kasvanut riski karsia korkt@averenpaineesta. Kroonisen stressitilan

arveltiin olevan syyna tamankin riskin kasvuun.

Puolison muistisairauteen liittyvilla univaikeukail voi olla vaikutuksia myds hoivaajan
unirytmiin (Von Kéanel ym. 2012). Rosen ym. tutkinagissa (2011) ilmeni, ettd puolisot
havaitsivat muistisairaassa kumppanissaan levotitiamwisin. Tutkimusryhma selvitti, etta
nailla muistisairailla younet jaivat usein lyhyiksinen laatu oli huono ja he herasivat monta
kertaa yon aikana. Tasta saattoi paatelld, ettdsnpyilisoiden unirytmi noudatti samaa
kaavaa. Narusen ym. tutkimuksen (2012) mukaan $ggsil itsendisesti selviytyvien, lievasti
dementoituneiden puolisoilla oli lievasti univaiksia, kun taas vakavasti dementoituneiden

vuodepotilaiden hoivaajat karsivat selkeasti enemuorivaikeuksista.

Muistisairasta puolisoaan hoitavilla esiintyy ruasta masennusta. Jolingin ym. tutkimuksen
(2010) mukaan muistisairasta puolisoaan hoitavilla nelinkertainen riski sairastua
masennukseen kuin henkildilld, joiden puoliso ei wluistisairas. Yli neljasosalla O"Dwyerin
ym. tutkimukseen (2013) osallistuneista, muistestei kotona hoitavista henkildista, oli ollut
itsemurha-ajatuksia. Nailla henkil6illa oli mielenteyden ongelmia ja vaikeuksia hakea

kodin ulkopuolelta apua.
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Neuvontaa ja tukea sisaltavan intervention vaikwtisMittelmanin ym. tutkimuksen (2004)
mukaan olla suuri masennuksesta karsiville muiséigien puolisoille. Tutkimuksen mukaan
tutkimushenkildista saattoi havaita interventionamigisia vaikutukset vield kolme vuotta

siihen osallistumisesta.

Voimaa hoivaty6hon voi antaa esimerkiksi laheibatissuhteet. Erberin (2010, 265) mukaan
sosiaaliset suhteet voivat olla niin palkitseviankatressaavia. Tarkeda onkin siis arvioida
sosiaalisten suhteiden laatua, ei niinkdan ma&dsiaaliseen verkostoon kuuluminen saattaa
helpottaa muistisairaan ja h&nen puolisonsa elaallimha ja selviytymista. Toisaalta
sosiaalisissa verkostoissa piillee myds uhka, kdskésten muuttuneet asenteet voivat johtaa
muistisairauteen sairastuneen ja hanen puolisoggaytymiseen leimautumisen pelossa
(Heimonen 2005).

Puolisoaan kotonaan hoitavan on pidettava omaksagaisestaan ja hyvinvoinnistaan huolta.
Hanen uupumisensa ei ole kenenkaan etu (Muigtiliigt 2009f). Kotona dementoituneita
vanhuksia hoitavien psyykkinen, fyysinen ja sosmead tukeminen voivat ehkaistd heidan
ylirasittumisensa. Tukemiseen voi kuulua esimetkisitajalle jarjestetty loma siten, etta
vanhus on vuosittain lyhyehk6ja jaksoja hoidossikkega vanhainkodissa (Kivela 2001).
Omaishoitajalla on oikeus vahintaan kolme vuorolealestavaan vapaaseen kuukaudessa,
jos héan on kuukauden aikana sidottu hoitoon ympariokautisesti (STM 2013). On hyva

pitdéd kiinni myds omista ystavista ja harrastules(dduistiliitto ry 2009f).

6.4 Miehet ja naiset muistisairaan puolisonsa hoiagina

Yhteiskunnallisessa tyonjaossa naisen paikaksi @érmtynyt koti ja hoivan antaminen.

Hoivaty® yhdistetddn siis vahvasti naisiin, ja paitsekevatkin edelleen valtaosan niin
palkattomasta hoivasta kuin myds palkallisesta dtgiistd. Kun puhutaan aikuishoivasta,
niin  ovat keski-ikdiset naiset perinteisesti muddoset kaikkein tarkeimman

hoivaajarynméan. Hoivaajaksi siirtyminen onkin mdeekeski-ikaiselle naiselle luonteva

ratkaisu. Kun omat lapset on saatu maailmalle, ytd&ih hoivaamaan vanhempia tai muita
laheisia (Anttonen & Zechner 2009).
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Vaikka omaishoitajuus perinteisesti onkin miellettpisten tehtavaksi, on ik&éntyneiden
miesten toimiminen muistisairaan vaimonsa omaisiania yleistymassa (Baker ym. 2010).
Miehista tulee hoivaajia usein sen jalkeen kun Vet gadneet elakkeelle ja puoliso sairastuu
(Anttonen & Zechner 2009).

Tapion vaitoskirjatutkimuksen (2004) mukaan joutnem dementoituneen puolison
hoitajaksi ei merkitse naisille samalla tavoin uudehtavan ja roolin omaksumista kuin
miehille. Paremminkin se merkitsee uutta hoitorupaa laheisistd huolenpidon
elaméanhistoriallisessa jatkumossa. Miehelle setaaailla ainoa hoivanantokokemus seka

astuminen uudelle ja oudolle elamanalueelle.

Russellin tutkimuksessa (2001) haastateltiin miejuitka toimivat muistisairaan puolisonsa
omaishoitajina. Tutkimuksessa ilmeni kolme teentagesten kokema ulkopuolisuuden ja
tekemansa tyon nakymattomyyden tunne, hoitamigaes jaka hytdyntaa seka vastuunottoa

ettd hoivaa seké tunne sitoutumisesta, vastuusiaigtautumisesta.

Poystin ja kumppaneiden tutkimuksen (2012) mukaamaishoitajina toimivat miehet ovat
naisia harvemmin masentuneita ja kokevat muistigaipuolisonsa hoitamisen merkittavasti
vahemman taakkana, puolison tilan vaikeudestaunpgita. Syytad he eivat tahan kuitenkaan
osanneet kertoa ja toivoivatkin lisatutkimuksen v siita lisaa tietoa. Bakerin ym.
tutkimuksen (2010) mukaan yksi syy siihen, miksehat eivat raportoi taakan tunnetta seka
saattavat puhua tekemé&staan hoitotyostd posi@nisesavyyn, liittyy perinteiseen
maskuliinisuuteen. He haluavat antaa sellaisen rkugté he ovat tarpeeksi miehekkéaita ja
vahvoja selviytydkseen itsendisesti. Tamé samaweyyolla myos takana siihen, miksi

omaishoitajina toimivat miehet usein eivat haketwdn ja palveluiden piiriin.
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7 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Voisi sanoa, etta tutkimuksen tarkein lahtokohtatutkimusongelma tai —kysymys. Se voi
syntya tutkijan omasta kiinnostuksen kohteestavagitka asiantuntijoilta saatujen vihjeiden
pohjalta (Hirsjarvi & Hurme 2011, 13). Eskolan jaudsannan (2008, 34) mukaan
tutkimusidean syntymisen jalkeen seuraava tehtavdabmotella tasta ideasta ns. ideapaperi,
joka voisi toimia ajatusten kasaajana. Ideapaperisisaltdd esimerkiksi pohdiskelua siita,
miksi juuri tama aihe valittiin. Seuraava vaihégisisallaan alustavan tyonimen hahmottelun

seka aiheen rajaamisen.

Metodikirjallisuudessa on perinteisesti koroste#itd, ettéd tutkimuksen ongelmat tulisi

tarkkaan harkita ja muotoilla selkeasti ennen kaineistoa ryhdytddn kerddmaan. Taméa
hyvin loogiselta kuulostava jarjestys kuitenkin Kos jarkkyy. Varsinkin kvalitatiivisessa

tutkimuksessa varaudutaan siihen, ettd ongelmatasaahuuttua tutkimuksen edetessa
(Hirsjarvi ym. 2009, 66).

Taman tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa, mdliai merkityksia puolisot antavat
muistisairauden vaikutuksille parisuhteessa ja sage Tarkoituksena oli loytda
teemahaastatteluista kokemuksia elaman eri osdtaJugoihin muistisairaus vaikuttaa.
Tavoitteena oli myos selvittaa, millaisia kokemaksgiuolisoilla oli sairauden eri vaiheisiin
liittyvista muutoksista elamassa ja miten paljodingh onkaan tosiasiassa muuttunut sairauden

aikana.

Taman tutkimuksen tutkimuskysymys oli: Millaisia rkigyksid puolisot antavat

muistisairauden vaikutuksille parisuhteessa jasage
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8 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

8.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelma koostuu niistd kaytanndista jaitonoista, joiden avulla tutkija tuottaa
havaintoja. Siihen sisaltyy myods saannét, joidenkaanm naitd havaintoja muokataan ja

tulkitaan niin, ettd voidaan arvioida niiden meykiti johtolankoina (Alasuutari 2011, 82).

Menetelmén valinnassa suuri merkitys on tutkimukseaoreettisella viitekehyksella. Se
maaraa sen, millainen aineisto kannattaa keratdmiiaisella menetelmalla se tulisi
analysoida. Valitun metodin ja teoreettisen viitedesen on siis oltava keskendan
sopusoinnussa (Alasuutari 2011, 82). Tassa tutkeesda viitekehyksena toimii aiheesta
tehty aiempi tutkimus ja aiheen yleinen teoriapohJaitkimusmenetelmaksi valikoitiin

teemahaastattelu, jonka periaatteet selvitetaarnaminin tdssa kappaleessa.

Tama tutkimus on laadullinen. Laadullinen eli ktegiivinen tutkimus on kvantitatiivisiin eli

maardllisiin  menetelmiin rinnastettava sosiaalitutkksen metodi, jolla on omat

metodisaanténsad (Alasuutari 2011, 31). Tutkimuksesgatetaan kayttada usein myos
rinnakkain seka kvalitatiivisia ettéa kvantitatinasmetodeja (Silverman 2011, 59). Creswell
(1994, 145) listaa Merriamiin (1988) viitaten laddessa tutkimuksessa korostuvan
prosessinomaisuuden, merkityksien etsinnén, tutkigelin aineiston tulkitsijana, kenttatyon,
kuvailevuuden ja induktiivisuuden eli sen, ettakijat rakentaa kasitteita ja teorioita
aineistostaan. Laadullisesta tutkimuksesta kaytet&@omenkielisissa metodioppaissa ja

tutkimusraporteissa termeja "pehmea”, "ymmartaa”ihmistutkimus” (Tuomi & Sarajarvi
2011, 23).

Lahtdkohtana laadullisessa tutkimuksessa on teéellelaman kuvaaminen. Tahan sisaltyy
ajatus siitd, ettda todellisuus on moninainen, jeiavoi pirstoa mielivaltaisesti osiin.
Laadullisessa tutkimuksessa kuitenkin pyritdanitodan valittua kohdetta mahdollisimman
kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi ym. 2009, 161).

Laadullisella aineistolla pelkistetyimmillaan tartetaan aineistoa, joka on yleisimmin tekstia

(Eskola & Suoranta 2008, 15). Laadullinen ainetstgoaa rajattomat mahdollisuudet uuden
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luomiseen, kun taas méaarallinen aineisto vastaanahutkijan selviin kylla/ei- kysymyksiin.
Laadullinen aineisto ikdan kuin "puhuu” tutkijallggs tama vain kuuntelee. Tastad syysta
laadullista aineistoa onkin lahestyttdva avoiminelmi Vain nain vivahteikas tarinointi

paasee oikeuksiinsa, tuottaen uusia nakokulmialiantoja (T6tt6 1997, 63).

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimussuunnitelma kkaentuu tutkimusprosessin mukana.
Tama johtaa siihen, etta tulkinta jakautuu kokditntisprosessiin eika tutkimusprosessia
nain ollen ole aina helppo pilkkoa toisiaan seuiiaavaiheisiin. Usein kay niin, etta
tutkimussuunnitelman ja tutkimusongelmien asett@udutaan tarkistamaan aineistonkeruun
aikana (Eskola & Suoranta 2008, 15).

Haastattelu on yksi tiedonhankinnan perusmuodoigzka soveltuu monenlaisiin
tarkoituksiin. Sen avulla saadaan syvallista tiekmaisten mielipiteista, kasityksistd, arvoista
ja uskomuksista (Hirsjarvi & Hurme 2011, 11). Ha#isiu on vuorovaikutusta, jossa
osapuolet vaikuttavat toisiinsa. Se antaa tutkirenkhdlle subjektin aseman ja tilaisuuden
tuoda esille itsedén koskevia asioita mahdollisimwvegpaasti. Haastattelu kuitenkin tapahtuu
tutkijan aloitteesta ja on hanen johdattelemaanEskdla & Suoranta 2008, 85).
Aineistonkeraysmenetelmana haastattelu sopii jdagenutkijoiden mukaan hyvin myds
arkojen vai vaikeiden asioiden tutkimiseen (Hirgi& Hurme 2011, 35).

Haastattelun toteuttamistapoja on monia. Tavalliapa on tehda yksildhaastatteluja, kuten
tassakin tutkimuksessa tehtiin. Yksilohaastattedaattavat tuntua aloittelevasta tutkijasta
helpommin toteutettavilta kuin muuntyyppiset hatiestamuodot. Tutkijan rooli on
esimerkiksi ryhméahaastattelussa hyvin erilainerskiosiina haastattelija toimii keskustelun
aiheuttajana ja johdattelijana, kun taas yksilotetedussa tutkija nimenomaan "haastattelee”.
(Hirsjarvi & Hurme 2011, 61).

Tassa tutkimuksessa paatettin  kayttdd teemaheshiséat aineistonkeruussa, koska
tarkoituksena oli tutkia muistisairaiden puolisgid&kokemuksia. Teemahaastattelu on
puolistrukturoitu haastattelumenetelma, jossa lk#adtin aihepiirit, teema-alueet, on
etukateen maaratty (Eskola & Suoranta 2008, 86)enBhaastattelusta puuttuu
strukturoidulle lomakehaastattelulle luonteenomaikgsymysten tarkka muoto, mutta se ei
ole taysin vapaa, kuten esimerkiksi syvahaastatiglusjarvi & Hurme 2011, 48).

Haastattelijan vastuulla on se, ettd kaikki etukdtpaatetyt teema-alueet kaydaan kunkin
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haastateltavan kanssa l&pi, mutta niiden jarjegtylmajuus voivat vaihdella haastattelusta
toiseen (Eskola & Suoranta 2008, 86). Teemahaaktsst haastattelijalta edellytetaan
yleensa pidattaytymista liiallisista omista komneastia (Hirsjarvi& Hurme 2011, 102).

Haastattelija voi joutua teemahaastatteluja tel&d@sshyvinkin erilaisiin keskusteluihin.
Joskus haastateltavalta tulee juttua kuin itsest@a@mtaas toiste eteenpéin paasy on vaikeaa.
Olisikin jarkevaa valmistella teema-alueluetteloséksi jotain juteltavaa, jotta haastattelu

etenisi myds vahapuheisemman vastaajan kanssaléEsiSuoranta 2008, 89).

8.2 Tutkimushenkil6t ja aineistonkeruu

Tutkimus kaynnistettin hakemalla ensin tutkimuslap Jyvaskylan kaupungilta. Kun
tutkimuslupa mydnnettiin tammikuussa 2013, alkadikimushenkildiden etsintd. Se lahti
likkeelle siita, ettd lukuisiin Jyvaskylan kaupumgkaantyneiden paivakeskuksiin otettiin
yhteytta ja niihin toimitettiin tutkimuksesta kevia tiedotteita (Liite 1), suostumuslomakkeita
(Liite 2) seka postimaksulla varustettuja palautusia. Paivakeskuksen henkilokunta saattoi
itse valikoida heidan mielestdan tutkimukseen daphenkildita ja jakaa heille tiedotteita

seka suostumuslomakkeita.

Tiedotteessa oli  tietoa tutkimuksen tavoitteista kdse kaytannonjarjestelyista.
Suostumuslomakkeessa varmistettin  se, ettd heHlatet ymmartdd tutkimuksen
tarkoituksen, luottamuksellisuuden sekd oman ogsd jattaytya tutkimuksen ulkopuolelle
missa vaiheessa vain. Nain toimittin, koska onkd&h, etta haastateltava antaa

suostumuksensa asianmukaisen informaation polfdiltsjarvi & Hurme 2011, 20).

Kun suostumuslomakkeet palasivat allekirjoitettuingakaisin  tutkijalle, otettiin
tutkimushenkildihin yhteyttd puhelimitse. TallGim\sttiin haastatteluaika ja —paikka seka

mahdollisesti keskusteltiin muutamalla sanalla tetteduun liittyvista asioista.

Haastattelut tehtiin tutkimushenkildiden kotona.itSsméssa haastattelussa muistisairas
puoliso ei ollut lainkaan paikalla ja yhdessa hatdslussa puoliso oli viereisessa huoneessa,
mutta ei osallistunut millaan tavalla keskusteluukukin haastattelu nauhoitettiin

haastateltavien luvalla. Haastattelut suoritettiommi - huhtikuussa 2013. Haastattelut
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kestivat hyvin vaihtelevia aikoja. Lyhyin kesti b8@inuuttia ja pisin puolestaan yhden tunnin

ja 15 minuuttia.

TutkimushenkilGille ei asetettu erityisia kritegigkoska haluttiin saada tietoa eri tilanteissa
elavien miesten ja naisten kokemuksista. Tutkimokiti@ta oli yhteensd kahdeksan, joista

naisia oli viisi ja miehia kolme. Heidan keski-ilggnoli 73,5 vuotta. Heidan muistisairaiden
puolisoidensa keski-ika oli 75,5 vuotta. Jokaina@adtateltavan puoliso sairasti Alzheimerin
tautia. Keskimaarin he olivat sairastaneet sit® 1@potta. Kuuden tutkimushenkilén puolisot

asuivat kotona ja kahden ikdantyneiden palvelusalosJokainen kotona asuvista

muistisairaista kavi saannoéllisesti kaupungin ik§ieiden paivakeskuksessa.

Kukin teemahaastatteluista eteni samalla kaavhiie (3). Aluksi kaytiin lapi taustatiedot eli

sekd haastateltavan ja hanen puolisonsa iat, puoldiagnosoitu muistisairaus seka
diagnosoinnin ajankohta. Koska tutkimuksen tarka@gna oli selvittdd muistisairauden
vaikutuksia parisuhteessa ja arjessa, keskustedliksi ajasta ennen muistisairautta.
Seuraavaksi haastateltavat kertoivat hieman ensista sekd diagnoosin saantihetkesta.
Kolmannessa vaiheessa kysymykset koskivat nykyBetls#td, miten muistisairaus oli

muuttanut heidan parisuhdettaan ja arkielamaanka skga millaisena sairaus nayttaytyy
heidan elamasséaan. Viimeisessd osiossa keskustsiiié, millaisia ajatuksia tulevaisuus

haastateltavissa herattaa.

Jokainen haastattelu litteroitiin eli kirjoitettiinsanatarkasti puhtaaksi tietokoneella.
Litteroinnissa kaytettiin fonttikokoa 12 ja rivivabli 1. Kirjoitettua tekstid tuli yhteensa 78
sivua. Litteroidussa materiaalissa on puhuttujeoiden lisaksi mainittu myds haastateltavien

eleet, kuten naurahdukset, pohdiskelu tai liikuthen.
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9 AINEISTON ANALYYSI

Laadullisen tutkimuksen analyysissa aineistoa tetman kokonaisuutena, joka valottaa
jonkin singulaariseksi ymmarretyn sisaisesti loegikokonaisuuden rakennetta (Alasuutari
2011, 38). Analyysi kasittdd monia eri vaiheitattellya, aineiston luokittelua ja synteesia,
jolla pyritddn hahmottamaan kokonaiskuvaa (Hirgj@&vHurme 2011, 143). Tilastollisen
analyysin suorittamista esimerkiksi haastatteluiktaostuvalle aineistolle rajoittaa usein
yksikoiden rajallinen maara. Vaikka haastateltaviigikin ollut pieni maara, ei tdma silti

tarkoita sita, etta aineistoa olisi vahan (Alasul2811, 38).

Kvalitatiivisen analyysin perustana on aineistorvdileminen, joka tarkoittaa sita, etta
pyritddn kuvailemaan henkildiden, tapahtumien tahtkiden ominaisuuksia (Hirsjarvi &

Hurme 2011, 145). Itse analyysi koostuu kahdestaiiriea nivoutuvasta vaiheesta,

havaintojen pelkistamisestd ja arvoituksen ratkaisesta. Havaintojen pelkistdmiseen
kuuluu kaksi eri osaa. Aluksi aineistoa tarkastalldietystd, teoreettiseen viitekehykseen
kuuluvasta nékdkulmasta. N&ain huomio kiinnittyy skannalta olennaisiin seikkoihin.

Pelkistamisen toisen osan, yhdistamiseen, liitiggnankaltaisten havaintojen yhdistdminen.
Talla tavalla myds karsitaan mahdollisesti suu@amtomaaraa. Analyysin toinen vaihe,
arvoituksen ratkaiseminen, viittaa puolestaan siihmiten tuotettujen johtolankojen ja

kaytettavissa olevien vihjeiden perusteella tehdadanta tutkittavasta ilmiésta (Alasuutari

2011, 44).

Eskolan ja Suorannan (2008, 15) mukaan usein kéy sita tutkimussuunnitelman ja
tutkimusongelmien asettelua saattaa joutua tarkeda aineistonkeruun kuluessa. Nain kavi
my0s taman tyon kohdalla. Tutkimushenkildiden m§argieneksi, ja néin ollen alun perin
tarkoituksena ollut miesten ja naisten kokemustemadu muistisairaiden puolisoina ei ollut
enaa tarkoituksenmukaista. Vertailu olisi olluttemlisen tutkimuksen kannalta arveluttava
ratkaisu, koska tutkimushenkildista vain kolme miiehid, kun taas naisia mukana oli viisi

kappaletta.

Koska miesten ja naisten vertailu jai tekemattd, pdlattava tutkimuskysymyksiin ja
pohdittava niitd uudelleen. Lopulta jaljelle jaiiwvayksi kysymys: Millaisia merkityksia

puolisot antavat muistisairauden vaikutuksille pahteessa ja arjessa.
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Taman tutkimuksen aineisto analysoitiin aineisttidéen sisallonanalyysin menetelmalla.
Sisalléonanalyysi on laadullisen tutkimuksen peraarsimenetelma, jota voidaan pitda seka
yksittdisend metodina ettd valjana teoreettisenayksena, joka on mahdollista liittédé

erilaisiin analyysikokonaisuuksiin (Tuomi & Sarajg2011, 91).

Aineistolahtdinen sisallénanalyysi on analyysitagassa péaatelmia tehdaan aineiston
pohjalta. Siina pyritdan luomaan tutkimusaineigtastoreettinen kokonaisuus. Periaatteessa
teorian merkitys analyysin ohjaajana liittyy mettmpaan siten, ettd tutkimuksessa mainitut
metodologiset sitoumukset ohjaavat analyysin etéstdm Aikaisemmilla havainnoilla,
tiedoilla tai teorioilla tutkittavasta ilmiosta eiulisi olla mitdan tekemista analyysin
toteuttamisen tai lopputuloksen kanssa, koska gsiayoletetaan olevan aineistolahtdista
(Tuomi & Sarajarvi 2011, 95). Menetelmaan kuulus sineiston systemaattinen lukeminen
ilman lukijan ennakko-oletuksia seka tutkijan tolla k&sittelemastadn aineistosta
(Krippendorff 2004).

Jos aineistolahtdisessa analyysissa halutaan peanadnalyysissa kéaytettya péaattelyn
logiikkaa, tata voidaan varauksin nimittda induksieksi analyysiksi (yksittaisesta yleiseen)
(Tuomi & Sarajarvi 2011, 96). Krippendorffin (2004)ukaan aineiston tarkein sanoma tai
siséltd tulee ilmi joko Iluontaisesti tekstistd, eston l|dhteen (tutkimushenkildiden)

ominaisuuksista tai se vaan nousee esille tutkijalysointiprosessin aikana.

Aineistolahtdinen siséllonanalyysi etenee hyvirklii samalla tavalla, kuin aiemmin tassa
kappaleessa kerrottu yleinen kuvaus laadulliserkinwiksen analysoinnista. Aluksi
pelkistetaan, jolloin karsitaan tutkimuksen kanmalepéaolennaiset asiat pois. Sitten
ryhmitella&n ja luokitellaan edellisessa vaiheepsikistetyt lauseet samankaltaisuuksien
pohjalta. Samalla aineisto tiivistyy, koska yks#&i tekijat sisallytetdan yleisempiin
kasitteisiin. Lopuksi aineistosta erotetaan tutkisen kannalta olennainen tieto ja taman

pohjalta muodostetaan teoreettisia kasitteita (Tib®arajarvi 2011, 110).

Taméan tutkimuksen analyysissa seurasi koko ajaramakutkimuskysymys ja tavoite 10ytaa
siihen vastaus aineistosta. Varsinainen analyygi lékkeelle siita, etta litteroitua aineistoa
luettiin  toistuvasti l&pi, etsien sieltd lausahdaks jotka olivat merkityksellisia

tutkimuskysymyksen kannalta. Kun nama alkuperéamilkset oli keratty, ne pelkistettiin
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hyvin yksinkertaisiksi lauseiksi. Naitd alkuperaistahduksista johdettuja pelkistyk
ryhmiteltin omiin joukkoihinsa (=alaluokat) samaaitaisuuksienmukaan. N&in saatii

selkeampi kuva aineistosta ja saatiin karsittuatathavaintomaaré
Seuraavassa analyysivaiheessa nama alaluokat tyérges niita yhdistavien teemoje
(ylaluokat) alle. Naistad ylaluokista johdettiin ldpa paaluokat, jotka ovamyds tadmén

tutkimuksen paatuloksia.

Tassa esimerkledella selitetysta analyysiketjus

Alkuperaislausahdus

No nyt tietysti ollaan ihasemmosesddanteessa, etta
hanhan on minulle niin kuin lapsi, jcmahoidan

Alaluokka (pelkisteyista lauseista ryhmitellyt
luokat)

Puoliso kuin hoidettava laf

Ylaluokka
Parisuhteesta hoitosuhtees

Paaluokka
Elaman mullistumine

Aineiston kokonaiskuvan selkiyttdmiseksi ja analgkalun selventdmiseksi alaluok:
ylaluokat seké paaluokat keréattiin kaavioihin (kiu2-5). Kaavioista ndhdaéan, miten analy
on edennyt vasemmalta oikealle. Aarivasemmalta yl@yt alaluokat, jotka kostuvat
ryhmitellyista pelkistyksistd. Seuraavalla analygsolla ovat alaluokkia yhdistavat ylaluok
Naista ylaluokista on paadytty paaluokkiin, jotkgds ovat taman tutkimuksen paatulok:



Puoliso kuin
hoidettava lapsi
Vastuu molempie
elamasta .
Parisuhteestal
] hoitosuhteeseef
Hoitosuhteen
vaativa luonne

Moraalinen
velvollisuus hoitas
puolisoa

Elaman

mullistuminen

Muutto lahelle
palveluita
Harrastustoiminna
vahentyminen

. Arki sidottu
Kylaily vaikeaa »
Koti vankilana
Arjen rutiinit

tarkeita

Kuva 2. Kaavio ensimmaisen paaluokan analyysiprosessista.
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Tosiystavat

Lapset perheinedg

Avoimuuden
korostus
ihmissuhteissa

Ystéavien ja
tuttavien
yhteydenpidon

vaheneminen

Saman ikaluoka
tuttavilla omat
murheensa/saira
ensa

Tuttavien
vahatteleva
asenne

Laheisten
ystavien
kuolema

Sosiaalinen
tuki
voimavarana

Vaikeat

iIhmissuhteet |§

yksinaisyys

Kuva 3. Kaavio toisen paaluokan analyysiprosessista.
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Tukea
antavat ja
haasteellise
Ihmissuhtee



Keskustelukyvyn
WECCE T ED

Puolison
menettaminesy

Menetykse

Arvaamattomuus,

aggressiivisuus J a

luopumise
Kateus muiden tunteet

terveydesta

Menetetty
yhteinen tervg
vanhuus

Oman kohtalon
harmittelu

Kuva 4. Kaavio kolmannen paaluokan analyysiprosessista.
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Oman fyysisen kunno
heikkeneminen

Oman vapaa-ajan
merkitys voimien
yllapidossa

Turvattomuus

Huoli laitokseen
joutumisesta

Oma vapaa-aika

Puolison vieminen
kodin ulkopuolelle
hoitoon

Huoli omasta
jaksamisesta

Pelot ja

Puolison tilan syylllsyys
heikkeneminen

Syyllisyyden
tunteet

Kuva 5. Kaavio neljannen paaluokan analyysiprosessista.
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10 TULOKSET

Kuten edellisesséa osiossa mainittiin, analyysi ijotgljan péaaluokan sekd useiden yla- ja
alaluokkien syntymiseen. Seuraavissa alakappal&msataan tarkemmin kunkin paaluokan
siséllostad. Tulosten todentamiseksi ja tekstin @téamiseksi mukaan on lisatty muutamia

alkuperaisilmauksia haastatteluista.

10.1 Elaman mullistuminen

Muistisairauden koettiin muuttaneen ldhes kaike@mélssa. Se muutti parisuhteen
hoitosuhteeksi ja arjen kotiin sidotuksi. Vuosiearrella myos yhteiset harrastukset jaivat ja

usein sairauden edetessa jouduttiin muuttamaaepigéan asuntoon.

Haastattelut alkoivat kysymyksilla, jotka liittyivéaikaan ennen muistisairautta. Monet
kuvasivat seké arkea ettd parisuhdetta haastagalganoilla "tavallinen” ja "normaali”. Se
kerrottiin, etta pitkdadn yhteiseen elamaan on koudisekd hyvia, ettda huonoja aikoja, mutta
samalla painotettiin sita, etta liitto on ollut @limen. Arkeen siséltyi mm. mahdollinen
tyossakaynti, liikunta- ja kulttuuriharrastuksetk&ematkustelu. Monet odottivat yhteista

elékeaikaa, jolloin voisi matkustella vapaasti gattia hidastempoisemmasta elamasta.

Muistisairaus kuitenkin muutti kaiken. Tutkimushédiden elamé&n osa-aluetta, johon se ei
olisi vaikuttanut, on vaikea nimeta. Aiempaan, ialgeen ja "normaaliin” elamaéan verrattuna

muutos koettiin valtavana.

Haastateltavat kokivat parisuhteen muuttuneen hd#do huoltajasuhteeksi, jossa puoliso
nahtiin hoidettavana tai jopa lapsena. Usein tasiainittin puolison olevan lastakin
vaativampi hoidettava. Muistisairaan ollessa kyke&®@n huolehtimaan itsestaan tai itseensa
liittyvista asioista, vastuu kaikesta siirtyi hanenoolisolleen. Hoitosuhde koettiin monin
tavoin vaativana, niin henkisesti kuin fyysisestikiFyysista jaksamista rajoitti oma
ikddntyminen ja sen mukanaan tuomat sairaudetrjartarajoitteet. Henkisessa jaksamisessa
vaikeimpana asiana koettiin jatkuva lasnaolo jawas/symykset. Jatkuva puolison seurana

oleminen tarkoitti monelle sita, ettei niin sanattomaa elamaa ole. Kun puolisoa ei voinut
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jattaa hetkeksikaan yksin, oli myods vaikeaa ho#smita, kuten esimerkiksi kayda kaupassa

tai pankissa.

"En ma paase niinku minnekkaan taalta.”

Puolison hoitaminen kotona niin kauan kuin mahdtdli koettin moraaliin ja
avioliittolupaukseen pohjautuvana velvollisuuteRaolison hoitaminen ei siis ollut valinta,
vaan itsestddnselvyys. Velvollisuudentunto antaoikitoushenkildille myds voimaa ja

motivaatiota jaksaa henkisesti ja fyysisesti rakkhsitotyOta.

Puhe arjesta keskittyi vahvasti kotiin. Koti tognhmonelle ollut se "oikea” koti, vaan se,
johon oli muutettu siina vaiheessa, kun omakotisdotai isommassa huoneistossa asuminen
koettiin lilan vaikeaksi. Kun puoliso ei endd kyghrauttamaan esimerkiksi kotitbissa ja
pihanhoidossa, tehtiin usein paatdés muuttamiseMautto pienempdén asuntoon ja

lahemmaksi palveluita oli monelle ainoa ratkaisu.

"No ensiksikin me muutettiin tdhan keskelle kaupankammaoseen valmiiseen

palveluun.”

Koti saatettiin kokea suorastaan vankilana. Vierggtavien ja sukulaisten luona oli vaikeaa
puolison kayttaytymishairididen ja muiden kaytannienkaluuksien vuoksi. Harrastukset,
kuten teatterissa ja konserteissa kayminen olividtupiljaa vahentyneet, koska puolison
kanssa liikkuminen koettiin vaikeaksi tai koskaatsin, ettei puoliso nauttisi niista enaa.

"Hyvin monesta asiasta on joutunut luopumaan pikkad...esimerkiks
kavimme... ka&vimme saanndllisesti konserteissa jatetessa... kaikissa
tallasissa menoissa... niin kyl ne on nyt, nyt viiraesina pitany... mut ei ei

kovin kauan sitten... pitany jattaa.”

Myos monelle niin tdrkea matkustamisharrastus adisgkin vaiheessa jaanyt pois, koska
matkat osoittautuivat lilan vaativiksi ja joskuspgo vaarallisiksi. Hyvaa koordinaatiokykya
vaativat liikunnalliset harrastukset, kuten tenmikstai sulkapallon pelaaminen olivat
vahentyneet suoritusvaikeuksien vuoksi, mutta #utinasta ollut kuitenkaan kokonaan

luovuttu. Monen paivittaisiin rutiineihin kuului kalylla kadyminen.
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Arjen kotikeskeisyys nakyi myos siind, miten paieenivat. Kertomusten mukaan arkeen
littyi selked rytmitys. Haastateltavat kertoiva@iigien etenevan hyvin pitkélti saman
aikataulun ja siihen kuuluvien toimintojen mukaaHenkiseen jaksamiseen liitettiin
karsivallisyys naissa arjen rutiineissa ja puoliskemssa toimimisessa. Vaikka monesti
mainittiinkin se, ettd puolisoa pitdd valvoa ja vea kaikessa, niin asioista kerrottiin
useimmiten huumorin keinoin. Tasta saattoi pajted#ia ainakin naistd muistisairaiden
puolisoista 16ytyi henkiloita, joilla riitti karsiédlisyytta kumppanin neuvomiseen ja

arkipaivaisten toimintojen suorittamiseen.

10.2 Tukea antavat ja haasteelliset ihmissuhteet

Ystavyyssuhteet seka siteet perheeseen ja sukdwattwahvasti ilmi haastatteluissa.
Inmissuhteet eivat kuitenkaan aina olleet mutkat@pnvaan ne saattoivat myos herattaa

negatiivisia tunteita.

Lasten ja lastenlasten sanottin suhtautuneen isalistuteen paaosin ymmartaen ja
hyvaksyen, ja taméa koettiin tarkeana. Lapsillaga&n perheillaan olikin erityisen suuri rooli

tukea antavissa suhteissa. Heiltd saatu tuki nti@njokaisessa haastattelussa. Apu saattoi
olla joko ns. valineellistd, kuten esimerkiksi sixs- tai kyyditysapua tai henkista vireytta

yllapitavaa tukea.

"Me lasten kanssa... ja lastenlasten kanssa on.. esill@inku viikottain monta

kertaa tekemisissa ja ne sit pitdd meitad vahanegsa.”

Keskusteltaessa ystavien ja tuttavien suhtautumaispgolison muistisairauteen, tuli ilmi
kahdentyyppista kayttaytymistad. Niin sanotut toiyat olivat sailyneet, kun taas monet
muut olivat pikkuhiljaa vahentaneet yhteydenpité@yulta jopa lopettaen sen kokonaan.
Valien katkaisemiseen suhtauduttiin enimmakseen §rtéavasti. Tallaisen kayttaytymisen
ajateltiin johtuvan siitd, etta joillekin ihmisillenuistisairaan ihmisen kohtaaminen on liian
vaikeaa tai pelottavaa. Toisaalta tatd kayttaytsanisnyds ihmeteltiin, etenkin jos

yhteydenpidon katkaissut oli [&hisukulainen.



46

Tosiystavat olivat usein ystavia jo vuosikymmentaekaa, jopa lapsuudesta saakka. Heista
puhuttaessa usein tuli ilmi se, ettd he kykenivahtautumaan muistisairauteen ja
muistisairaaseen suhteellisen luontevasti. Vaikdaily muistisairaan puolison kanssa olisi

ollut hankalaa, side tosiystaviin pysyi vahvansiitia yhteydenpidolla puhelimitse.

"Siella kun on muutama semmonen niinkun... meidaavigsttosiaan, niin

soitellaan jatkuvasti.”

Ystavien ja tuttavien kanssa koettiin avoimuudelievan suuri merkitys. Hyvin vahvasti tuli
esille se, ettei muistisairautta ole missdan vasegyritetty peitelld, vaan siita oli puhuttu
avoimesti alusta lahtien. Sen koettiin helpottakamssakaymista niin [&himpien ihmisten

kuin tuttavienkin kanssa.

"Mutta etta l&hipiiri niin, sinansé oikein hyvin, ub et ma oon huomannu, et
avoimuus tuottaa sita, sitd sellasta aut... et ihingsdgtaa sua... auttaa, tulee

juttelemaan.”

Kaikki sosiaaliset suhteet eivat kuitenkaan hen@®d positiivisia tunteita. Ihmissuhteet olivat
saattaneet muuttua osittain haasteellisiksi puolisauistisairauden my6ta. Kerrottaessa
tilanteista, joissa tuttavia tavataan, tuli ilmé&ué piirre. Monet olivat kohdanneet vahattelevaa
suhtautumista omaan eldmaéantilanteeseensa. Tallasenteellisuus johti omalta osaltaan
myo6s tutkimushenkildiden haluttomuuteen keskustiditiyjen tuttaviensa kanssa elamansa
hankaluuksista.

"Ymmartaa tota niinku missa menndén, mutta onhahopsellasiakin, jotka

Yksinaisyyden tunteet olivat yleisia. Niita aihewat laheisten ystavien kuolema seka lasten
asuminen kaukana. Myo6s se todettiin, ettd koskeasak@luokan ystavat kayvat lapi omia
kriisejaan, sairauksiaan ja menetyksiaan, heiltdaai tukea. Yhdessa vietetysta ajasta tulee

l&hinn& eldaman onnettomien asioiden kertaamistaopem luettelua ja surkuttelua.

Hakeutuminen tilanteisiin muiden, samassa tilaseaedavien kanssa koettiin ristiriitaisesti.

Monet olivat tutustuneet esim. muistiyhdistyksenegtamiin tilaisuuksiin ja l6ytaneet sielta
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kohtalotovereita. Sita ei kuitenkaan tuotu esidiiko vertaistuesta ollut apua. Enemmankin
puhuttiin siitd, ettei omasta tilanteesta jaksatkiuvasti puhua muille.

"Ma tiedan, etta... semmosta tukee sais, mutta jatemi& oon niinkun jotenkin
niinku sen tyyppinen ihminen, ettd ma en jaksakaoiimarehtia siina asiassa...
ma jotenkin haluan niinku... ma haluan... ku ma elda g&lamaa, niin ma

tiedan mita tama on, niin ma en jaksa sita kauhéest

10.3 Menetyksen ja luopumisen tunteet

Menetyksen tunne tuli esille jokaisessa haastaseluTervettd puolisoa ikavaoitiin ja yhteisen

terveen vanhuuden menetysta surtiin.

Keskusteltaessa menetyksista, haastateltavat pséidiskelivat sitd, miten kamala sairaus
muistisairaus onkaan. Esimerkiksi kysyttdessa gitdk& on pahinta siing, etta elaa
muistisairaan puolisona, eras vastauksista kuulseé muistisairaus”. Samantyyppisia

vastauksia tuli muiltakin.

Muistisairaus aiheutti paljon yksittaisia menetgkpitkalla aikavalilla, ja tama koettiin
henkisesti raastavana. Vaikeaa tilanteessa oli mgp®ttd muistisairaudella koettiin olevan
vaikutuksia koko l&hipiiriin. Se vaikutti puolisofiséksi myo6s lapsiin, lastenlapsiin,

sukulaisiin, ystaviin ja naapureihin.

"Se ei 00 sen ihmisen sairaus pelkastdan ku sékkikae just silleen nivoutuu
yhteen... se on niin janna juttu... kun se koskett@mapailjon muita... ja sitten
loppujen lopuks se siirtyykin silla tavalla, et tsevallaan onkin... se lahipiirin
sairaus, koska se toinen ei enéa tiia olevansaasdir

Puolison tilan taantuminen aiheutti murhetta tutksimenkildissa. Vaikeinta ol
keskustelukumppanin menetys. Monet mainitsivatadewan se asia, jota ikavoi eniten ajasta
ennen muistisairautta. Myds puolison alykkyydemakéivisuuden menetys koettiin raskaana.
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Lahes kaikki haastateltavien puolisoista olivatnrar@n olleet liikkunnallisesti aktiivisia ja
muutenkin hyvin aikaansaavia ihmisid. Suuri muytoslisossa koettiin vaikeana.

"Mut tidksa niinku ku mistaan ei voi endd keskuateki mitaan mielipiteita

tule, ei han lue mitaan, ei han tee mitaan, ei katso televisiota.”

"Kylla ma ikavaoin ja sita entistd elamaa... mika nieibn ollu, etta... ettd
monta kertaa kun ma tassa yksin kavelen, niin nitelea, ettd voi hyva luoja,

tammoseenko nyt on tultu.”

Puolison tilasta puhuttaessa nostettiin esille m@gdshairiot, jotka haittasivat normaalia
kanssakaymistd kotona tai tuttavien kanssa. Taigtanaggressiivisuuteen ei ollut kuin
kahdella puolisoista, mutta arvaamatonta kaytosti@tg tatd useammalla. Aggressiivisuus
oli aiheuttanut vaaratilanteita, ja saattoi hegag#enkin pariskunnan lapsissa huolta terveen

vanhemman hyvinvoinnista. My6s artyneisyys madinitisein puolison kaytoshairiona.

Aggressiivisuuteen tai muutoin arvaamattomaan k&gén suhtauduttiin yleisesti niin, etta
haluttiin erotella ihminen ja muistisairaus toiaet. Puolison kaytds nahtiin siis sairauden

aiheuttamana toimintana, ja talléin hanen tekemssiioli helpompi suhtautua.

"Niin ma aina niinku sanon, etta "ei se ollut Mankk joka teki, vaan herra
Alzheimer”... Et mulla on niinku ollu semmonen aseniieen, ettd ma oon
kylla osannu ottaa sen sairauden silla tavallagetha pidan niinku ihan eri
asian... ihan niinku kaks eri asiaa siind etta... éftarkun persoona, mutta

tdma sairaus, joka siiné tekee naita.”

Yksi suuri menetys oli yhteisen, terveen eldkeidganetys. Monelle vaikeaa oli se, ettd kun
viimeinkin olisi ollut yhteistd aikaa: mahdollisuusatkustella, harrastaa ja nauttia vapaa-
ajasta, oli muistisairaus muuttanut suunnitelméati Bohdiskeltiin usein, miksi juuri heidan

kohtalonsa oli tdma.

Menetykseen liittyi myos kateuden tunteet. Naitdteita herasi mm. nahdessa samanikaisia,
ainakin naennaisesti terveita pariskuntia toimiraassjessa. Ajatukset siitd, etta hekin

voisivat puolisoineen elaa tuollaista elamaa, diineat katkeruutta.
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"Ma tiedan, et noi on meidan ikasia, vaikkei niinkeeidan tuttavapiirista...
Tuolla tavalla ne niinku yhdessa tuossa nyt pakktitavaraa koriin ja ostavat

ostoksia ja et miks meille ei voinu nyt olla tab&alla.”

"Kylla m& oon ihan niinku kateellinen sitten noillmuille, jotka kavelee

yhdessa... Et meilla ois ollu niinku kauheen hyvikkid

10.4 Pelot ja syyllisyys

Pelon tunteisiin liittyi sekd huoli omasta jaksaesim ettd pelko puolison tilan
heikkenemisesta. Syyllisyyttd ja huonoa omatuntassiktiin siita, ettd puoliso oli ajoittain
paivakeskuksessa tai pidemmalla osastojaksolleejpagitossa. Vaikka ymmarrettiinkin, etta
lepo ja virkistaytyminen ovat oman jaksamisen k#an@rkead, oli puolison vieminen kodin

ulkopuolelle hoidettavaksi vaikeaa.

Huoli omasta jaksamisesta aiheutti paljon turvattoden tunteita, etenkin naispuolisissa
haastateltavissa. Pelko siita, ettd itselle tapsihtiotain yllattavaa, tuli ilmi monessa
haastattelussa. Silloin mietittiin 1ahinné sitatanpuolisolle tapahtuisi. Kuka hénesta pitaisi

huolta tai kuka hanta kavisi katsomassa.

"Jos mina olisin kuollu johonkin sairauteen, niinka Anteron luona kavis niin

tiuhaan ku min&.”

Oma heikko fyysinen kunto ja mahdolliset sairaudgoittivat toimintakykya, ja n&in moni
muistisairaan puolisokin koki olevansa heikoillartppaninsa hoitamisessa. Silti, jokainen,
jolla puoliso asui viela kotona, painotti sitd, hka tarkedd heille on puolison

mahdollisimman pitka kotihoito. TAman tavoitteekidehaluttiin jaksaa raskasta hoitotyotéa.

"Etta sitd pystyis sit mahdollisimman pitkd&n haita hoitaa tdssa kotona.”

Omasta fyysisesta jaksamisesta ja henkisesta tilesga pidettiin huolta joko pidemmilla

omaishoitajan vapailla tai niin& aikoina, kun psolpli paivakeskuksessa. Tall6in normaalien
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paivittdisten asioiden ja siivoamisen liséksi stimekayda tuttavien luona kylailemassa,
teatterissa tai  pitkilla hiihtolenkeillda.  Muutamatkertoivat myds kayneensa

ulkomaanmatkoilla.

Puolison sairauden eteneminen huolestutti moniam@mittiin muutamaan kertaan, ettei
puolison haluta joutuvan taysin toimintakyvyttomagaan. Puolison toivottiin kuolevan

ennen tata vaihetta.

"Ku ei koskaan tieda, mitd tapahtuu, etta... en maamosta toivois, etté
joutuu ihan kdanneltavaks, etta vaan kattoa tugjatt. ettd mieluummin taivaan

isa ottais pois sitten semmosessa vaiheessaga#éisita tulis.”

Lyhyetkin yOpymisjaksot palvelutaloissa saattoiaheuttaa huonoa omatuntoa, vaikka
samalla myonnettiin, ettd tauot hoitamisesta ovaiddn omassa jaksamisessaan
avainasemassa. Monelle ajatus puolison hoidomjéesta toisten kasiin oli vaikea, ja joskus
puolison esim. viikon kestava visiitti palvelutalosynnytti haastatelluissa syyllisyyden

tunteita.

"Ma en periaatteessa niinku nauti semmosesta asjast ma jattasin hanet
jonnekin hoidettavaksi, koska mun mielesta se ei romku silleen

oikeudenmukaista.”

Toisaalta sekin todettiin, ettd puolison muistisattessa on se armollinen puoli, ettei tdma

valttamatta muista sita, missa han on juuri oll@ma helpotti hoivaajan omantunnontuskia.

Omaishoitajan roolista luopuminen saattoi olla eak niissa tapauksissa, joissa puoliso asui
jo pysyvasti palvelutalossa. Haluttiin tietdd tealikh l&dkityksestad, paivien sujumisesta jne.
Vastuun kokeminen ei siis ollut automaattisestitfyagt siihen hetkeen, kun puoliso muutti
pois kotoa. Myos heidan, joiden puoliso asui viéldtona, oli vaikea vapaa-aikanaan

irrottautua hoivaajan roolistaan.
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11 POHDINTA

11.1 Tulosten tarkastelu

Ensimmaisessa tulosten paaluokista, elaman mutlisessa, korostui ensinnakin parisuhteen
muuttuminen hoivasuhteeksi. Puoliso nahtiin samabenkiléng, josta huolehtiminen vaati
jopa enemman kuin lapsen hoitaminen. Raskaastatysta ja omaishoitajuuden sitovasta
luonteesta huolimatta ilmeni halu ja velvollisuumlehtia puolisosta mahdollisimman kauan.
Monelle tama velvollisuus kumpusi jo avioliittolugesesta, jossa oli sitouduttu olemaan
puolison tukena niin hyvind, kuin huonoina paivindapio vaitéskirjassaan (2004)
pohdiskelee, ettd taman paivan nuoren vihkiparil@wlupaus ei valttdmatta tarkoita
samanlaista taetta omaishoitajaksi rupeamisest, kjgnppani sattuisi dementoitumaan
vuosikymmenten kuluttua. Tama varmasti pitaa joiltasin paikkansa. Kilanmaan (2008, 30)
mukaan viela muutamia vuosikymmenia sitten ihms#eutuivat voimakkaasti avioliittoon ja
kokivat velvollisuudekseen pitda sen kasassa. ¥sdiadmankin tutkimuksen pariskunnista
on solminut avioliittonsa aikana, jolloin aviolinomerkitys oli toisenlainen kuin nykyaan.
Tama varmasti on osatekijana siind, ettda muistiséden liittyvat vaikeudetkaan eivét ole

erottaneet pariskuntia.

Toinen tarked osa elaman mullistumiseen liittyvist@pahtumista oli arjen vahva
keskittyminen kotiin. Kun puolisoa ei voinut hetlsgk&an jattaa yksin kotiin, niin esimerkiksi
ns. juoksevat asiat ja siivoaminen oli hoidettaMais, kun puoliso oli paivakeskuksessa tai
vaikkapa osastojaksolla palvelutalossa. Soinnu@9Ronukaan omaistaan kotona hoitavalla
on aiempaa suurempi tarve vapaa-aikaan, koska &dtdréva tyd on raskasta ja sitovaa.
Vapaa-ajan ja oman virkistaytymisen tarve ilmaistihaastatteluissa vahvasti. Sille
pyrittiinkin 16ytdm&&n aikaa, koska ymmarrettiin nsepositiivinen vaikutus omaan

jaksamiseen.

Toisessa tulosten pdaaluokista kasiteltiin ihmissiiéit ja niiden hyotyja ja rasitteita.

Sosiaalisista suhteista keskusteltaessa tuli hgelvéksi se, ettda muistisairauden vaikutuksista
karsii usein koko lahipiiri. Silla on vaikutuksiaisastuneen omaan perheeseen, sukulaisiin,
ystaviin ja jopa naapureihin. Avoimuus koettiin maivarana sosiaalisissa suhteissa. Kun

esimerkiksi naapurit ja tuttavat tiesivat puolis@airaudesta, osasivat he suhtautua
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eriskummallisiin tilanteisiin tai toimia jopa erdaisina apureina muistisairaan toiminnan
tarkkailussa. Heimosen tutkimuksen (2005) mukaasiastiset verkostot voivat olla
avainasemassa muistisairaan ja hanen puolisonsei@éllinnassa. Tama tutkimus tuki tata
oletusta. Etenkin kaikkein lahimpien perheenjasenikuten lasten ja lastenlasten, tuki

koettiin tarkeéksi. Myos laheiset ystavat olivatrkiggva sosiaalisen tuen lahde.

Edella mainitun tutkimuksen mukaan sosiaalisissekostoissa piillee myods uhka, koska
ihmisten muuttuneet asenteet voivat johtaa muiséiga ja hanen puolisonsa syrjaytymiseen.
Tassa tutkimuksessa todettin sama asia. Lahesinmka haastateltavista mainitsi
ystavapiirinsd muuttuneen muistisairauden diagmosoi jalkeen. Ystavien yhteydenpidon
vahentyminen perusteltiin silld, etteivat he todidiisesti osanneet suhtautua tilanteeseen
normaalisti. Tama ilmié paaosin hyvaksyttiin, muttdenkin hyvin laheisten ihmisten
kohdalla sita ihmeteltin. Myods se tuli ilmi, ettdvoimuus ei kuitenkaan tarkoittanut
automaattisesti sitd, ettd puolisot olisivat haketnylenpalttisesti keskustella elaméastaan.
Omien murheiden kertaaminen muille koettiin usamhana rasitteena, omassa surussa

vellomisena.

Kolmannessa pé&éaluokassa kasiteltin haastateltakademat menetykset. Jos haastatteluja
ajattelee kokonaisena aineistona, eniten siitiewesille menetyspuhe. Jokainen puhui siita,
mista kaikesta on joutunut luopumaan puolison et@mesairauden vuoksi. Jos vertasi
pariskuntien tamanhetkista elamaa siihen, mitddrokat elaméasta ennen sairautta, oli ero
valtava. Aktiivinen, onnellinen elama oli muuttumaskaaksi taipaleeksi, jota kuljetaan ilman

elamankumppanin tukea.

Tutkimushenkilot tunsivat menettaneensa puolisofigssa oli kyse siitd, ettd kumppani
muuttui hetki hetkeltd erilaiseksi. Elamankumpptmiguttukaverista seka alykkaasta ja
toimeliaasta ihmisesta tulikin hoidettava, kuin #&minen. Diagnoosia edeltdvaa elamaa ja
menetettyja piirteitd kumppanissa ikavoitin valati. Monelle vaikein asia oli
keskustelukumppanin menetys. Myds De Vugtin ym.kitotksen (2003) mukaan
muistisairaan passiivinen ja apaattinen kaytosi jpatrisuhteen huonontumiseen heidan

puolisoidensa mukaan.

Monet mainitsivat puolison kéaytdsoireiden vaikuteksldmaan. Puolison artyneisyys tai

suoranainen aggressiivisuus vaikuttivat yleiseemélmaan kotona, pariskunnan keskinaisiin
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valeihin ja pahimmillaan saattoivat johtaa puolisonuttamiseen pois kotoa. Garandin ym.
tutkimuksessa (2007) tuli ilmi, ettd kognitiivisebaikkenemiseen liittyvat kayttaytymismallit

voivat aiheuttaa ahdinkoa puolisoissa. Tama tutkisiis vahvisti tata kasitysta.

Menetyksen tunteisiin yhdistyi usein myos kateuganihmisia kohtaan, jotka eivat ole
joutuneet kohtaamaan muistisairauden raskasta lkahtdMonelle ainakin naennéaisesti
terveiden, yhdessad esimerkiksi kaupassa kayvierovképariskuntien nékeminen ol

katkeraa. Menetykseen liittyi siis vahvasti myostatoajattelu. Miksi juuri meille k&avi nain?

Neljas paaluokka piti sisdllaan pelot ja syyllisgndtunteet. Pelko siitd, ettd omat voimat
eivat enaa kauaa riittaisi, tuli ilmi lahes jokasa haastattelussa. Lahes jokaiselle, jonka
puoliso asui viela kotona, oli aarimmaisen tarkeaada hoitaa puolisoa kotona niin kauan
kuin suinkin mahdollista. Tassa asiassa oli avalssa oma terveys ja hyvinvointi. Pelko
siita, ettd itselle tapahtuisi jotain, oli suuri g@heutti turvattomuuden tunteita. TallGin

mietittiin sitd, kuka huolehtisi puolisosta tai kukanta kavisi katsomassa palvelutalossa.

Syyllisyytta tunnettiin siitd kun puoliso vietiinoklin ulkopuolelle hoidettavaksi riippumatta
siitd, kuinka pitkaaikainen hoitojakso oli. Tilanngi sama, oli sitten kyse lyhyista
paivakeskusvisiiteista tai omaishoitajan lomisiasefa, kun puoliso vietti esimerkiksi viikon
palvelutalossa. Vaikka kaikki ymmarsivat sen, mitarkeaa lyhytkin tauko hoivatydsta on
oman fyysisen ja henkisen jaksamisen kannalta,eoli puolisosta silti usein vaikea.

Omaishoitajan roolista oli vaikea luopua niindkikagna, kun puoliso oli poissa kotoa.

Tama tutkimus toi esille joitakin muistisairaidenugtisoiden antamia merkityksia
tilanteelleen, joita ei tullut juurikaan ilmi aihg@ tehtyyn aiempaan tutkimukseen
tutustuttaessa. Tallaisia kokemuksia olivat esinkerklahes jokaisessa haastattelussa ilmi
tullut pelko omasta voimien riittdméattomyydesta &ddateuden tunteet. Toisaalta, monessa
tutkimuksessa (mm. Heimonen 2005, Garand ym. 20d4®)tullut ennenaikainen puolison
kuolemaan liittyvan surutyon tekeminen ei tullusda tutkimuksessa esille. Sen sijaan jo
aiemmin mainittu suru keskustelukumppanin, oman agsggan ja normaalin elaman
menetyksesta olivat vahvasti lasnd haastattelusaia tunnettiin siis menetetyista asioista,
eika puolison lahestyvasta kuolemasta. Voi tosla, @ttei puolison kuolemaa vain haluttu

ottaa puheeksi.
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Masentuneisuus oli asia, jota ei suoranaisestittibastatteluaineistosta ilmi. Jolingin ym.
tutkimuksen (2010) mukaan muistisairasta kotondakalla puolisolla on suurentunut riski

masentua. Tutkija ei tietenkaan voi diagnosoidaisiimmasentuneiksi heidan kaytoksensa
perusteella, mutta puhe menetyksistd, yksindisyfideska monista muistakin negatiivisista

tunteista viittasi siihen, etta ainakin ahdistunaden ja surun tunteita esiintyi runsaasti.

Taman pro gradu- tutkimuksen tulokset vastaavatrediau osin aiheesta aiemmin tehtya
tutkimusta, esimerkiksi parisuhteen muutoksen nak@iin keskittymisen ja sosiaalisen tuen
merkityksen seka toisaalta ystavapiirin muutoksehteen. Tama viittaa myos siihen, etta
muistisairauden vaikutukset parisuhteessa ja ajkesstaan hyvin samalla tavalla eri puolilla

maailmaa. [Imid on siis universaali.

Taman tutkimuksen tuloksia ei kuitenkaan voi yk#ssuurempaan joukkoon, koska se on
laadullinen. Toisaalta, Alasuutarin (2011, 234) @k se, ettd tutkimustulokset pitaa pystya
yleistdm&an johonkin perusjoukkoon, on tarkeaa tiaign tieteenihanteen puitteissa. Hanen
mukaansa laadulliseen analyysiin kuuluu sellaisiatefia, jotka osaltaan poistavat tai

ratkaisevat koko yleistettavyysongelman. Yhdeksistdd hdn nimedd raakahavaintojen
yhdistamisen metahavainnoiksi, joiden avulla karstua asiaa tai ilmiéta selittdminen

koskee. Ilmiosta, siitd kokonaisuudesta jota swhthen koskee, rakennetaan kuva
kaytettavissa olevien johtolankojen, arvoituksemkasemisen kannalta kayttokelpoisten

vihjeiden avulla.

Pohdittaessa tuloksia kokonaisuuden kannalta,eesitlusivat negatiiviset kokemukset ja
tunteet: menetykset, pelot, syyllisyys ja kateugsytaessa ilonhetkista arjessa, haastateltavat
saattoivat hammentya ja todeta, ettei iloa voiijolla, koska puolison tunnekayttaytyminen
on rajoittunutta. lloa Idydettiin l&ahinnd lapsisia lastenlapsista, ei elamasta muutoin.
Elamé&sta muistisairauden kanssa tuli siis hyvinheelinen kuva.

Menetyksia koettiin monella elaman osa-alueellaikké vain kolmanteen paaluokkaan
listattin menetyksid, tuli niitd ilmi myds ensimméssa paaluokassa eli elaman
mullistuksessa sekd toisessa paaluokassa tukedisgatga haasteellisissa ihmissuhteissa.
Tutkija kuitenkin paatyi naihin jakoihin, koska hal korostaa ndissa kahdessa ensimmaisessa
paaluokassa kaytannon elaméssa tapahtuneita miaytoksuutto pois kotoa, arjen

keskittyminen kotiin ja ystavapiirin muutokset.



55

Tulosten tarkastelun paatteeksi viela lyhyesti potad miesten ja naisten eroista hoivaajina.
Alun perin tutkimuksessa oli tarkoitus vertailla esien ja naisten eroja muistisairaiden
puolisoidensa hoivaajina. Koska tutkimushenkildige@ara jai pieneksi ja nain ollen myos
eri sukupuolet olivat heikosti edustettuna (naiSiaja miehid 3), olisi vertailu ollut
arveluttavaa tieteellisestd nakokulmasta. Maingteck kuitenkin, etté tutkijalle jai aineistosta
tuntuma siitd, ettd miehet suhtautuivat paljon isdgaemmin ja hyvaksyvammin
tilanteeseensa. He kokivat tilanteen niin, ettdkkoasialle ei voi mitddn, on sita turha
murehtia. Miehet puhuivat myds positiivisemmallaygii elamastaéan, vaikka siihen olisikin
littynyt raskaita vaiheita. Naisten puheessaytdisempaa katkeruus puolison sairaudesta ja
tilanteen harmittelu. Voisi toisaalta ajatelladettiehet eivat helposti myénna heikkouden ja
surun tunteita, kuten Bakerin ym. tutkimus (20169itii. Sen mukaan miehet eivat raportoi
taakan tunnetta perinteisen maskuliinisuuden vudisilla on siis halu osoittaa olevansa

tarpeeksi vahvoja selviytydkseen ilman ulkopuolstaa.

11.2 Tutkimuksen luotettavuuden ja eettisyyden anainti

Menetelmé&n valinta on yksi tarkeimmistd valinnoistatkimusta tehdessa. Koska
tarkoituksena oli tutkia muistisairaiden puolisasidkokemuksia, oli menetelmaksi valittu
teemahaastattelu hyva valinta. Haastattelut pysyiy@in ennalta maaratyissa raameissa,

joten ne etenivat suunnitellusti ja antoivat tutdskysymyksen kannalta oleellista tietoa.

Haastattelu tutkimusmenetelmana antaa syvallistétoai ihmisten mielipiteista ja
kokemuksista, ja tallaista tietoa tassa tutkimugkadmettiinkin (Eskola & Suoranta 2008, 85).
Haastattelu sopii myos erityisen hyvin arkojen m&n, kuten tassa tapauksessa
muistisairaudesta, puhumiseen (Hirsjarvi & Hurmé&2®B5). Haastattelu voi parhaimmillaan
tuoda esille asioita, jotka ei muilla tutkimusmestetilla tule helposti ilmi.

Kun tutkitaan haavoittuvaa ihmisryhmaa, kuten lapgkaantyneitd henkiloitad tai aikuisia,
joilla on oppimisvaikeuksia, on kiinnitettava erg§a huomiota siihen, ettd he ovat antaneet
suostumuksensa kattavan informaation tuloksenagi®ian 2011, 329). Tassa tutkimuksessa
pidettiin huolta siitd, etta tutkimuksesta tiedbtetmahdollisimman kattavasti osallistujille ja
taman jalkeen he saattoivat saamansa tiedon pellagp@attaa itsenaisesti osallistumisestaan.

Heille annettiin myds tilaisuus kysya mieltdan askdavista asioista jo ennen haastattelua.
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Tutkimushenkil6illa oli myds mahdollisuus jattaytytutkimuksen ulkopuolelle misséa

vaiheessa vain.

Koska tutkimuksessa erityisen tarkeitd seikkojatduattamuksellisuus ja anonymiteetti,
(Eskola & Suoranta 2008, 56) tutkimushenkil6illevdttiin, ettei heitd voida tunnistaa
lopullisesta pro gradu -tutkimuksesta, vaikkakin idhe alkuperéislausahduksiaan
mahdollisesti kaytettaisiinkin siind. Niista tukan muuttamaan tunnistamiseen johtavat
seikat, kuten nimet. Myos se luvattiin, etta tutbkeen aikana keratty haastatteluaineisto

(nauhoitetut ja litteroidut haastattelut) tullagivittamaan tutkimuksen jalkeen.

Haastattelun tulee siis olla vapaaehtoinen ja t@it#a tuoda selkeasti tutkimushenkilille
ilmi. Suostuttelua ei ndhdéa kovin eettisena tapaaia, ja sita tulisikin valttda (Eskola &
Suoranta 2008, 92). Tasséa tutkimuksessa tiedottankisutta tutkimukseen mukaan lahteneet

henkilot olivat itse halukkaita osallistumaan, jpgiostuttelua ei esiintynyt lainkaan.

Haastateltavien suostumuksen lisdksi on saatakientuslupa viranomaisilta (Suojanen 1982,
Eskolan ja Suorannan 2008, 52 mukaan). Tahan tudseen lupa haettiin ja saatiin
Jyvaskylan  kaupungilta tammikuussa 2013. Kukin tmiebava  allekirjoitti
suostumuslomakkeen paatettydan itsenaisesti hafustallistua tutkimukseen.

Tutkimuksen luotettavuuteen liittyy myds monet waasseen tutkimusprosessiin liittyvét
asiat. Haastatteluaineiston luotettavuus on riigmuen sen laadusta. Jos tallenteiden
kuuluvuus on huonoa, litteroinnin s&&annodt muuttukigbittamisen myo6ta tai luokittelu on
sattumanvaraista, ei haastatteluaineistoa voi sammattavaksi (Hirsjarvi & Hurme 2011,
185). Taman tutkimuksen haastatteluaineiston Iteotetis oli hyva. Haastatteluiden
tallentaminen onnistui hyvin ja litterointi tehtilmuolellisesti. Kunkin haastattelun litteroinnin
jalkeen ne kuunneltin viela kokonaisuudessaan , [aptta mahdolliset virheet

puhtaaksikirjoituksessa tulisi korjattua.

Tutkimuksen luotettavuutta vahvistaa myos analyydum tarkka kuvailu (Tuomi &

Sarajarvi 2011, 141). Tassa tutkimuksessa pyritimalyysi selittamaan mahdollisimman
tarkasti ja sen myotd saamaan lukijan ymmartamaanetenemisprosessin. Ymmartamisen
tueksi analyysiosiosta |0ytyy esimerkki analyysiista seka jokainen neljasta

analyysikuviosta, joista ilmenee se, miten on p#&sdgpullisiin paaluokkiin (Kuvat 2-5).
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Myo6s tutkimuksen tulosten luotettava raportointi tarkedé luotettavuuden kannalta (Tuomi
& Sarajarvi 2011, 141). Tassa tutkimuksessa anmtg/gohdetut tulokset pyrittiin kertomaan

mahdollisimman selkedsti ja tarkasti.

Haastattelututkimuksen luotettavuutta saattaa hé&iléese, ettéd ihmisilla on taipumus antaa
sosiaalisesti hyvaksyttavia vastauksia (Hirsjami.y2009, 206). Tassa tutkimuksessa tata
luotettavuutta heikentavaa ilmiéta ei ollut ainakdelppo havaita. On vaikea uskoa, etta sita
olisi esiintynytkaan, koska kyseessa oli nain harkihe ja tutkimushenkilét antoivat arvoa
mahdollisuudelle puhua puolisonsa muistisairaudestaska puoliso ei ollut paikalla
yhdessakaan haastattelutilanteessa, voisi ajatettd, tutkimushenkilot tunsivat voivansa
puhua rehellisesti, kun ei tarvinnut huolehtiagsiinitd puoliso kuulee. Moni myds mainitsi
sen, ettd he nimenomaan haluavat haastattelunttsaahsilloin, kun heidan puolisonsa on

esimerkiksi paivakeskuksessa.

Haastattelupaikan valinta on myos tarkeassa r@obiaa, miten luonnolliseksi ja helpoksi
haastateltavat kokevat tilanteen. Haastateltavallgarjottava mahdollisuus valita itselleen
mieluinen paikka (Eskola & Suoranta 2008, 91). &astutkimuksessa jokainen

haastateltavista ilmaisi halunsa tehd& haastatietonaan, ja nain toimittiinkin.

Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on tutkijamiavsubjektiviteetti ja sen myéntaminen
ettd tutkija on tutkimuksensa keskeinen tutkimusegl Laadullisessa tutkimuksessa
paaasiallisin luotettavuuden kriteeri onkin tutkifge ja nain ollen luotettavuuden arviointi

koskee koko tutkimusprosessia (Eskola & Suoran@82P10).

Luotettavuuden kannalta on siis tarkeaa, ettajautohtii omaa rooliaan, niin tutkimuksen
toteuttajana kuin tutkimusraportin Kkirjoittajana.&dsea tutkimuksessa haasteita aiheultti
teemahaastattelurunko, jossa ilmeni puutteita jesinemaisessd haastattelussa. Koska
haastattelurungon suunnittelu kuuluu ainoastadqjdat tehtéviin, on omaa osaamista siiné
kyettava kriittisesti arvioimaan. Tassd tapauksessamahaastattelurunko ei siséaltanyt
tarpeeksi haastateltavan haastamista syvempéa&elajat vaan kyseleminen jai osittain
hieman pintapuoliseksi. Tutkijan kokemattomuusitutkksen toteuttajana oli varmaan suurin
syy teemahaastattelurungon hahmottelemisen ongamidHankaluuksista huolimatta

tutkimusaineistosta saatiin arvokasta tietoa tutiskysymykseen liittyen.
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On tarke&d, ettd haastattelija saavuttaa luottagfiiden suhteen tutkimushenkiloon lyhyen
haastatteluhetken aikana. Haastattelun anti ompuviginen siitd, saavuttaako haastattelija
haastateltavan luottamuksen. Tassékaan mielesstatiabja ei ole passiivinen toimija, vaan
osa sosiaalista vuorovaikutusprosessia (Eskola &dua 2008, 85). Tassa tutkimuksessa
tutkija koki saavuttaneensa luottamuksellisen srhjekaiseen haastateltavaan, ja tama johti

hyvin avoimeen keskusteluun.

Haastattelijan tulee johtaa keskustelua, muttdlifita johdattelemista tulee valttaa (Hirsjarvi
& Hurme 2011, 94). Tassa onnistuttiinkin hyvin. Idemtelutilanteet etenivat niin, etta
haastateltavilla oli mahdollisuus puhua tutkijanleottamasta aiheesta sen verran kuin he
itse halusivat. Erityistd huomiota Kiinnitettiin iten, etteivat haastateltaville esitetyt
kysymykset olleet johdattelevia. Tama toteutettiim, etta kysymykset alkoivat sanoilla
"millaisia...” tai "miten koette”, sen sijaan, ettdis aloitettu kysymykset esim. "onko” -

sanalla.

Kaiken kaikkiaan aineistolahtdinen tutkimus ontémt vaikeaa toteuttaa jo senkin vuoksi,
ettd ajatus havaintojen teoriapitoisuudesta orsghti hyvaksytty periaate. Taustalla on ajatus
siita, ettei ole olemassa objektiivisia, puhtai@vdintoja sinalladn, vaan mm. jo kaytetyt
kasitteet, tutkimusasetelma ja menetelmat ovatjaumlasettamia ja vaikuttavat aina tuloksiin
(Tuomi & Sarajarvi 2011, 96). Epailematta aiheeorigohja seurasi tassa tutkimuksessa
koko ajan mukana. Tietoisesti kuitenkin pyrittiinihen, etta aineistoa kasiteltaisiin

mahdollisimman puhtaasti, iiman aiempaan tutkineistn pohjautuvia ennakkoajatuksia.

Luotettavuutta ajatellessa voisi myds nostaa esile, ettd tutkimushenkildiden puolisot
olivat keskimaarin sairastaneet muistisairautta rkynen ja puolen vuoden ajan.
Pitkakestoisen hoivaajan roolinsa vuoksi naitd treasaiden henkildiden puolisoita voisi
kutsua asiantuntijoiksi talla saralla.

Tulevaisuudessa muistisairaita kotona hoivaaviesligpiden maara tulee kasvamaan. Heidan
jaksamiseensa tulisi kiinnittéd enemman huomiotask& silla on vaikutuksia myo6s
muistisairaan henkilon kotihoidon laadukkuuteen &seden pitkittymiseen. Téarkedd on
huomata ajoissa hoivaajan mahdolliset masennusojeea/oimien ehtyminen. Erityisen
mielenkiintoinen jatkotutkimuksen aihe voisi ollaesten ja naisten vertailu muistisairaan

puolisonsa hoivaajana.
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Liite 1

TIEDOTE HAASTATELTAVILLE
Hei,

opiskelen gerontologiaa ja kansanterveyttd Jyvaskylyliopiston Liikuntatieteiden

tiedekunnassa. Olen tekemassa pro gradu- tyon#kmmiuksen, jonka aihe on "Puolisoiden
kokemuksia muistisairauden vaikutuksista parisidger ja arkeen”. Tarkoituksenani on
selvittdd, miten muistisairaus vaikuttaa sairastanga hanen puolisonsa arkeen. Minua

kiinnostaa my6s se, kuinka parisuhde muuttuu sdeaedetessa.

Toivoisin Teiddn osallistuvan tutkimukseen, koskatol muistisairaiden henkildiden

puolisoista tarvitaan lisaa.

Aion suorittaa tutkimuksen haastattelututkimuksgohpn osallistuvat vain muistisairaiden
henkildiden puolisot, eivat muistisairaat itse. Katuksenani on nauhoittaa haastattelut.
Haastatteluaineisto tulee olemaan vain minun k&gdisja tulen havittdmaan sen, kun olen
saanut pro gradu- tyoni paatdkseen. Tulen mahdstligulkaisemaan lopullisessa tydssani
lainauksia haastatteluista, mutta muutan niist&kkaiunnistamisen mahdollistavat tiedot.

Yksikdan haastateltava ei siis tule olemaan tuettétissa aineistosta.

Aineistooni tarvitsen esitietona ainoastaan senkénikaisia te ja puolisonne olette seka sen,
mik& muistisairaus puolisollanne on diagnosoitumjdoin diagnoosi on tehty. Kysyn naméa

esitiedot haastattelun alussa.

Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista jpaiatte osallistumisestanne itse. Voitte

my0s keskeyttaa/perua osallistumisenne tutkimuksafoin haluatte.

Jos haluatte lisétietoja tutkimuksesta, ottakaawttd minuun (puh. nro alla). Jos haluatte
osallistua tutkimukseen, palauttakaa taytetty jalekajoitettu suostumuslomake
palautuskuorella minulle. Otan teihin puhelimitskteyttd saatuani suostumuslomakkeen
takaisin. Sitten voimme sopia haastatteluajastagaikasta.

(Yhteystiedot poistettu)
Ystavallisin terveisin,

Tiina Saastamoinen
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SUOSTUMUSLOMAKE

SUOSTUMUS TERVEYSTIETEELLISEEN TUTKIMUKSEEN
Puolisoiden kokemuksia muistisairauden vaiksistia parisuhteeseen ja arkeen

Minua on pyydetty osallistumaan terveystieteellisbaastattelututkimukseen, joka kasittelee

muistisairaiden puolisoiden kokemuksia parisuhtegstrjesta.

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tutkimuksesteokan tiedotteen. Tiedotteesta olen
saanut riittavan selvityksen tutkimuksesta, seeydtssa kerattavasta tiedosta, kasittelysta ja

luovuttamisesta. Minulla on ollut riittdvan paljarkaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Kaikki minusta tutkimuksen aikana kerattavat tiedkésitelladn luottamuksellisina.
Tutkimuksessa keratyt tiedot muokataan siten, dtenkilollisyyden selvittaminen ole
myo6hemmin mahdollista. Tutkimuksessa saadut tiedat vain tutkijan kaytettavissa, eikéa

niita luovuteta ulkopuolisille tahoille. Suostundstattelun nauhoittamiseen.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tdhén tutkimukseentaéysin vapaaehtoista. Minulla on
oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syimiittamatta keskeyttaa tutkimukseen

osallistuminen.

Allekirjoituksellani  vahvistan osallistumiseni tdh&n tutkimukseen ja suostun

vapaaehtoisesti tutkimushenkiloksi

Allekirjoitus
Nimen selvennys Puhelinnumero
Suostumuksen vastaanottajan Paivays

(tutkijan) allekirjoitus

Nimen selvennys
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TEEMAHAASTATTELURUNKO

Taustatiedot: haastateltavan ja puolison it seléligpn diagnosoitu muistisairaus ja

diagnosoinnin ajankohta.

1. Aika ennen muistisairautta
- parisuhde

- arkielamaan liittyvat asiat (kotityot jne.)

2. Diagnoosi
- yllatys/odotettu tieto

- odotukset, pelot, huolet tuolloin

3. Nykyhetki
- parisuhde
- arkielaméan sujuminen
- haasteet/ilonhetket elamassa

- puolison ja muistisairauden kokeminen

4. Tulevaisuus
- huolet/pelot

- suunnitelmat



