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Tissa laadullisessa tutkimuksessa selvitimme, miten muistisairautta sairastava

ikddntyvi puoliso ja hinen puoliso-omaishoitajansa kuvaavat muistisairaan puo-
lison toimijuutta parisuhteessa. Analysoimme aineiston sisillénanalyysin keinoin.
Muodostimme aineistosta neljd padteemaa. Puoliso-omaishoitajat kuvasivat muisti-
sairaan toimijuutta eri tavalla kuin sairastavat itse. Puoliso-omaishoitaja kuvasi

muistisairaan puolison toimijuutta touhuamisena, mutta sairastavalla kiyttiytymi-
sen taustalla oli huoli kotitoistd. Kun muistisairas puoliso havaitsi, ettei kykene teke-
main jotakin, mielenkiinto asiaa kohtaan viheni. Puoliso-omaishoitaja niki tilan-
teessa aloitekyvyttomyyttd. Parisuhteen yhteisissd sosiaalisissa tilanteissa muistisai-
rautta sairastava oli tilanteesta ja ihmisesti riippuen aktiivisena toimijana tai aktiivi-
sena tarkkailijana, itse toimintatapansa valiten. Puoliso-omaishoitajan nikékulmas-
ta puoliso vetiytyi syrjain. Muistisairas puoliso vaikutti myds puoliso-omaishoita-
jan toimijuuteen vaatimalla lisndoloa, jolloin timi joutui osittain luopumaan omas-
ta toimijuudestaan ja toimimaan puolisonsa ehdoilla. Muistisairauteen sairastuneet

ovat aktiivisia toimijoita vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa omilla ehdoil-
laan tilanteesta riippuen. He hakevat toimijuuden jakamista puolisonsa kanssa niis-
si tilanteissa, joissa se on mahdollista, vaikka puoliso-omaishoitajan nikékulmasta

kyse ei olisi vastavuoroisesta toimijuudesta. Jaettu toimijuus tukee muistisairautta

sairastavan puolison yhteisessi arjessa selviytymisti.

Johdanto sairastavien ihmisten kuulemisen sijaan heidin

elimistiin kertovat usein toiset ihmiset, yleen-
Tarkastelemme tissi laadullisessa tutkimukses-  sd puolisot (Littlechild ym. 2015; Rivett 2017).
sa muistisairautta sairastavan puolison toimi- Tamin vuoksi halusimme antaa muistisairaut-
juutta pitkdssd parisuhteessa. Muistisairautta  ta sairastavalle ikddntyville ihmiselle mahdol-
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lisuuden kuvailla toimijuuttaan parisuhteessa, ten epidsopivaa kiytostd (Kruger ym. 2021).
vaikka muistisairaudesta ja sen vaikeusasteesta ~ Verenkiertoperidisti muistisairautta sairastavil-
riippuen hinen saattaa olla vaikeaa ilmaista  la on usein muisti- ja ajatustoimintoihin liitty-
itseddn sanallisesti (Phillipson & Hammond  vien oireiden lisiksi muita neurologisia oirei-
2018). Muistisairaus vaikuttaa parisuhteeseen. ta, esimerkiksi kidvelyn ongelmia (Atula 2019).
Sairauden edetessd yksi parisuhteen tirkeim- Ndmi moninaiset ja vaihtelevat oireet heiken-
mistd vuorovaikutuksen elementeistd, emotio-  tivit usein muistisairautta sairastavan mahdol-
naalinen ja ilyllinen vastavuoroisuus, voi ka- lisuuksia ilmaista omia toiveitaan ja vaikuttaa
dota kokonaan (Milligan & Morbey 2016; omaan elimiinsi. Tami taas vaikuttaa hinen
Pozzebon ym. 2016; Eskola ym. 2022b). mahdollisuuksiinsa ilmaista toimijuuttaan.
Puolisot yrittivitkin rakentaa parisuhdetta uu-  Lisdksi oireet saattavat vaikeuttaa sekd muisti-
destaan muistisairauden edetessd (Andréasson  sairautta sairastavan ettd hinen puolisonsa ar-
ym. 2021) ja 16ytii sithen my6s fyysistd ja emo-  kea monin tavoin (Eskola ym. 2022b).
tionaalista liheisyyttd (Harris ym. 2011; Eskola
ym. 2022a).

Suomessa on melkein 200000 muistisai- Toimijuuden teoreettinen viitekehys
rausdiagnoosin saanutta henkil6d. Maird kas-
vaa vuosittain tuhansilla uusilla tapauksilla. Toimijuuden viitekehystd on sovellettu muis-
(THL 2019.) Muistisairaudet ovat aivosai- tisairaiden ihmisten arkielimin tutkimiseen,
rauksia, eivitkd ne kuuluu niin sanottuun nor- mutta toimijuutta heidin omasta nikokulmas-
maaliin ikddntymiseen (Muistisairaudet 2021).  taan on tarkasteltu melko vihin, vaikka esimer-
Muistisairauden ja sithen liittyvien kognitii- kiksi Pirhosen (2017) mukaan muistisairautta
visten oireiden edetessd ihminen voi toimia  sairastavan ikdintyneen ihmisen toimijuutta
tavoilla, joita kutsumme kiytésoireiksi, ku-  voidaan tukea myos silloin, kun hinen sairau-
ten aggressiivisuudeksi ja levottomuudeksi. tensa on edennyt pitkille. Muistisairautta sai-
Kiytosoireiden taustalla saattavat olla esimer- rastavan ihmisen toimijuuden tunnustaminen
kiksi kipu (Veldwijk-Rouwenhorst ym. 2020), erityisesti muistisairauden alkuvaiheessa lisid
turhautuminen tai toteutumattomat toiveet, autonomian tunnetta ja mahdollisuutta osallis-
joita henkilé ei pysty kuvailemaan sanoilla  tua pdidtoksentekoon seki auttaa hallitsemaan
(Gilmore ym. 2020). Muistisairaus saattaa ai- kognitiivisen toimintakyvyn heikkenemisen
heuttaa my6s masennusta, erilaisia aistiharho-  kielteisid vaikutuksia (Bosco ym. 2019).
ja tai harha-ajatusoireita (Talaslahti ym. 2019), Muistisairautta sairastavan ihmisen toimi-
jotka lisddvit puoliso-omaishoitajan taakkaaja  juutta parisuhteessa voidaan tarkastella Jyrki-
masennusta (Hansen ym. 2020) sekd ennus- min (2008) esittimin toimijuuden teoreettis-
tavat sairastavan puolison laitoshoitoon joutu- metodologisen viite- ja tulkintakehyksen kaut-
mista (Nunez 2021). Muistisairauksiin liitty-  ta, silld se antaa mahdollisuuden lihestyd ikddn-
vit neuropsykiatriset oireet vaikuttavat ihmi-  tyvid ihmisid yksil6ind heidin arkitilanteissaan
sen persoonallisuuteen, tunteiden siitelyyn ja  (Jyrkdma 2013) huomioiden esteet, rajoituk-
kiyttiaytymiseen (Cerejeira ym. 2012). Oireet  set ja pakot, joita ihmiset kohtaavat elimissiin
vaihtelevat muistisairauden syystid riippuen. (Jyrkimi 2008). Jyrkimin toimijuuskisite pe-
Alzheimerin taudille tyypillisid ovat muistiin ~ rustuu sosiologi Anthony Giddensin (1984)
liittyvit ongelmat, kuten episodisen muistin ~ rakenteistumisen teoriaan, jossa tarkastellaan,
heikentyminen (Koivisto ym. 2018). Otsa- ohjaavatko ihmisen toimintaa rakenteet, ku-
ohimolohkorappeumasta johtuvaa muistisai- ten sukupolvi ja sosioekonominen taso, vai pys-
rautta sairastavilla saattaa esiintyd persoonal-  tyyké hin tekemdin valinnat itse tahtomallaan
lisuuden ja kiyttdytymisen muutoksia, ku- tavalla.
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Jyrkdmin (2008) mukaan toimijuus syntyy,
rakentuu ja uudistuu tilanteisesti toisistaan
erillddn pidettivien mutta silti toisiinsa kytkey-
tyvien modaalisten ulottuvuuksien — osaami-
sen, kykenemisen, tiytymisen, voimisen, tun-
temisen ja haluamisen — kautta. Ndmi kuusi
ulottuvuutta ovat eri tavoin yhteydessd ihmi-
sen ikddn ja sitd kautta hinen edustamaansa
ikdryhmiin, sukupolveen ja ajankohtaan seki
kontekstiin. Osata-ulottuvuus viittaa erilaisiin
pysyviin osaamisiin eli tietoihin ja taitoihin,
joita ihminen on eldminsi aikana hankkinut.
Kyeti-ulottuvuus tarkoittaa erityisesti tilan-
teesta riippuen vaihtelevia fyysisid ja psyykkisid
kykyjd ja kykenemisii, joissa ihmisen vanhe-
tessa tapahtuu muutoksia. Haluta-ulottuvuus
liittyy motivoitumiseen, tahtomiseen, padmai-
riin ja tavoitteisiin. Taytyd-ulottuvuuteen kuu-
luvat erilaiset normatiiviset ja moraaliset fyy-
siset ja sosiaaliset pakot, esteet ja rajoitukset.
Voida-ulottuvuus tarkoittaa mahdollisuuksia,
joita tilanne ja siihen liittyvit tekijdt tuotta-
vat ja avaavat. Tuntea-ulottuvuus tarkoittaa ih-
misen tapaa arvottaa, kokea ja liittdd kohtaa-
miinsa tilanteisiin ja erilaisiin asioihin tunteita.
(Jyrkdmai 2008.)

Tutkimuksessamme huomiomme kohdis-
tuu parisuhteen dynamiikkaan ja siihen, ettd
parisuhteessa on kaksi toimijaa, vaikka padpai-
no on muistisairautta sairastavan puolison toi-
mijuudessa. Tamin vuoksi sovellamme myos
Banduran (2001; 2006) kollektiivisen toimi-
juuden ideaa. Banduran mukaan toimijuus on
henkilkohtaista, mutta se voi olla mys lihei-
sen ihmisen kanssa luotua yhteistd ja jaettua
toimijuutta. Toimijuus toteutuu suhteessa toi-
siin ihmisiin. Se voi niky4 esimerkiksi tilantee-
seen sopeutumisena. Jaetussa tai yhteistoimi-
juudessa ihminen pyytdd apua siltd, jonka ajat-
telee voivan parhaiten auttaa yhteisen padmaa-
rin saavuttamisessa. (Bandura 2001; 2006.)

Toimijuudessa olennaista on ihmisen mah-
dollisuus vaikuttaa elimiinsd erilaisissa muu-
tostilanteissa niin halutessaan aktiivisesti,
ei-aktiivisesti tai vastustaen muutosta, vaikka
kyky omaa elimai koskevien valintojen ja pdd-

tosten tekemiseen olisi murentumassa ja tai-
dot taantumassa esimerkiksi etenevin muisti-
sairauden vuoksi. Ulkopuolisen ihmisen niko-
kulmasta muistisairautta sairastavan ihmisen
osallisuus arkeen vihenee. (Jyrkimi 2013.)
Boylen (2014) mukaan muistisairautta sairas-
tavia ihmisid saatetaan tarkastella heikkoina
toimijoina erityisesti silloin, kun he eivit endd
pysty ilmaisemaan itseddn sanallisesti eivitki
toimimaan tavoitteellisesti ja rationaalisesti
toisten ithmisten nikokulmasta. Honkasaloa
(2008) mukaillen tissd voisi olla kyse "pienes-
td toimijuudesta”, jota rakennetaan pienten ar-
kisten tekemisten kautta mutta joka ulkopuoli-
sesta saattaa ndyttdd jopa passiivisuudelta.

Muistisairautta sairastavan ikddntyvin
ihmisen toimijuus

Toimijuudessa tirkedd on, miten ikddntynyt ih-
minen pystyy vaikuttamaan omaan elimainsi
ja sitd koskevaan piitoksentekoon, ei vain hi-
nen kykenevyydestddn tai kykenemittomyy-
destiin (Mikkola 2009). Muistisairautta sai-
rastavien tunnustaminen aktiivisiksi toimijoik-
si vahvistaa heiddn itsendisyyden tunnettaan
ja antaa mahdollisuuden olemassa olevien
kykyjen kiyttoon (Bosco ym. 2019). Mikkola
(2009) painottaa, ettd toimijuuden siilyttimi-
nen merkitsee mahdollisuutta pitdd ylld omia
tottumuksia ja tapoja, miki taas vahvistaa ih-
misen itsemddrddmisoikeutta. Anttonen ja
Zechner (2009) muistuttavat, etti muistisai-
rautta sairastavaa idkdstd ihmistd ei ole pidetty
aktiivisena ja valintoja tekevini kansalaisena,
silld abstraktiin toimijuuteen on sisillytetty
ajatus itsendisestd padtoksid tekevistd ihmises-
td. Muistisairausdiagnoosin saanutta saatetaan
kohdella haavoittuvana ihmisend, jolla ei ole
muita oikeuksia kuin tulla autetuksi ja suojel-
luksi (Bottner 2018).

Muistisairautta sairastavan ihmisen toimi-
juutta on tarkasteltu arjessa selviytymisen ja
erityisesti hoivan ja sithen liittyvien palvelui-
den saamisen neuvottelemisen nikoékulmista.
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Esimerkiksi Virkolan (2014) etnografisessa
viitoskirjassa Alzheimerin tautiin sairastuneet
yksin asuvat ikddntyneet kaupunkilaisnaiset
kuvasivat toimijuuttaan arjessaan. Heiddn
mukaansa muistisairaus niyttiytyi konkreet-
tisena uhkana sekd heidin aktiiviselle toimi-
juudelleen ettd aiemman mindkuvan sdilymi-
selle. Mikkola (2009) taas tutki viitoskirjas-
saan puolisohoivaa ja tarkasteli puolisoiden
toimijuuden rakentumista keskiniisessi hoi-
van antamisessa ja saamisessa ja hoivapalve-
lujen kiyttimisessd. Hin havaitsi, ettd puoli-
so-omaishoitotilanteessa toimijuus rakentui
puolisoiden arkisessa vuorovaikutuksessa, kun
he neuvottelivat esimerkiksi hoivapalvelujen
kiyttimisestd. Aaltonen ja kumppanit (2021)
havaitsivat, ettd tilanteissa, joissa oli kyse muis-
tisairautta sairastavan terveyspalveluista, tima
pddsi harvoin itse kertomaan tarpeistaan. Sen
sijaan neuvotteluita tarjottavista palveluista
kiytiin hinen puoliso-omaishoitajansa kans-
sa. Toisaalta osa muistisairautta sairastavista
puolisoista luovutti neuvottelemisen omaisel-
leen, vaikka heilld olisi voinut olla kykyi osal-
listua neuvotteluun. He kiyttivit ndin toimi-
juuttaan siirtden neuvottelutehtivit omaiselle.
Myés Viinisalo-Heiskanen (2020) muistuttaa,
ettd vaikka muistisairaus saattaa haurastuttaa ja
kyseenalaistaa muistisairaiden ihmisten toimi-
juutta, he ovat aktiivisia toimijoita, jotka hoi-
tavat asioitaan ja luovuttavat tai jakavat harki-
ten toimijuuttaan tilanteesta riippuen ja omas-
ta tahdostaan.

Puolisoiden vilisen yhteistoimijuuden ldh-
tokohtana on pitki parisuhde, joka perustuu vas-
tavuoroiseen kumppanuuteen seki liheisyyden
kokemukseen (Mikkola 2009). Kun parisuh-
teeseen tulee kolmas osapuoli, hoiva, se muut-
taa arkea, puolisoiden keskindistd tyonjakoa ja
keskindistd riippuvuutta. Parisuhde ei silti au-
tomaattisesti kutistu vain hoivasuhteeksi, vaan
puolisot pyrkivit pitimain kiinni parisuhteen
aikaisemmista merkityksistd, kuten emotio-
naalisesta tai fyysisestd liheisyydestd (Harris
ym. 2011; Evans & Lee 2014; Sandberg 2020;

Swall ym. 2020; Eskola ym. 2022a). Yhdessi
tekeminen ndhdddn tirkednd parisuhteen
yllapitimisessd, silld se vahvistaa muistisairaut-
ta sairastavan puolison itsetuntoa (Hellstrom
ym. 2005) ja sitd kautta hinen toimijuuttaan.
Toisaalta pitkissi parisuhteessa pidetddn tir-
kednd my0s sitd, etti molemmilla on omia
aktiviteetteja, harrastuksia tai omia ystdvid
(Hernandez ym. 2019). Sairauden edetessi pa-
risuhteen yllipitiminen vaikeutuu (Hellstrom
ym. 2007; Eskola ym. 2022a). Muistisairautta
sairastava puoliso menettdd henkilokohtaiset
muistot sairauden edetessi, miki voi olla haas-
tava tilanne molemmille puolisoille, silld yh-
teiset muistot vahvistavat kumppanien yhteen-
kuuluvuutta (Hernandez ym. 2019; Swall ym.
2020).

Boyle (2014) havaitsi, etti puoliso-omais-
hoitajavaimot tukivat enemmin muistisairait-
ten aviomiestensd toimijuutta kuin puoliso-
omaishoitajana toimivat aviomiehet muisti-
sairaan vaimonsa toimijuutta. Kun puolison
muistisairaus etenee keskivaikeasta vaikeaan,
sairastavan on yhd vaikeampi sanoittaa tai ki-
sitteellistdd toimijuuttaan. Sen sijaan hin il-
mentdd toimijuuttaan tunteiden kautta, mutta
toiset ihmiset eivit vilttimittd ymmdrrd toi-
minnan tavoitetta, jolloin hdnen toimijuuten-
sa saattaa heiketd. (Boyle 2014.) Ympiriston
tarjoamat vihjeet — esimerkiksi tutun nikdi-
set mutta silti tuntemattomat ihmiset tai jo-
kin tietty esine — voivat sekoittaa muistisairas-
ta ihmistd siten, ettd hin olettaa olevansa jos-
sain muualla kuin on ja toimii sen mukaisesti,
miki taas ndyttiytyy muille ihmisille poikkea-
vana kéyttaytymisend (Matthews & Kenneth
2021). Muistisairautta sairastava saattaa kiyt-
tiytyd esimerkiksi aggressiivisesti, mikd saat-
taa heikentdd puolisoiden vilistd liheisyyden
tunnetta (Sandberg 2020; Eskola ym. 2022a).
Tillsin muistisairautta sairastavan puolison
potentiaalinen toimijuus ei saa vahvistusta,
miké vahvistaisi hdnen toimijuuttaan sekd pa-
risuhteessa ettd sosiaalisissa tilanteissa yleensd
(Boyle 2014; Bosco ym. 2019).
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Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimustehtava

Toimijuus-kisitteen haasteellisuudesta, moni-
tieteellisyydestd ja monimutkaisestakin maarit-
telystd huolimatta tutkimuksemme tavoitteena
on vahvistaa toimijuuden tutkimusta tuomal-
la keskusteluun muistisairautta sairastavien
ihmisten ja heidin puoliso-omaishoitajiensa
kuvaukset sairastuneen puolison toimijuudes-
ta parisuhteessa. On tirkedd tutkia muistisai-
rautta sairastavien ihmisten arkea ja sitd, miten
yksil6llisind pidetyt kyvyt, taidot, tunteet ja ha-
luamiset rakentuvat pitkin parisuhteen arjessa.

Tutkimuskysymyksemme on: Miten muis-
tisairautta sairastava ja hinen puolisonsa ku-
vaavat muistisairautta sairastavan puolison toi-
mijuutta heidin parisuhteessaan?

Aineisto

Tutkimusaineisto muodostuu vuosina 2018—
2019 kerityistd 20 puolistrukturoidusta tee-
mahaastattelusta, joihin osallistui muistisai-
rautta sairastavia puolisoita ja heidin puoliso-
omaishoitajiaan. Tavoitimme haastateltavam-
me Omaishoitaja- ja Muistiliittojen jisen-
yhdistysten vertaisryhmaitilaisuuksista. Paris-
kunnat olivat haastatteluissa yhdessd (n=11),
erikseen (n=4) tai yksin (n=5). Pariskunnat
paittivit yhdessd, osallistuivatko he haastatte-
luun yhdessi vai erikseen. Puoliso-omaishoi-
tajat, jotka haastateltiin yksin, kokivat voivansa
vapaammin kertoa arjestaan, kun muistisairaut-
ta sairastava puoliso ei ollut paikalla. Kahden
puoliso-omaishoitajan mukaan puolison muis-
tisairaus oli siini vaiheessa, ettd timi olisi saat-
tanut joko ahdistua tai hermostua haastatte-
lutilanteessa. Yksi puoliso oli juuri siirtynyt
pitkdaikaiseen laitoshoitoon, ja yksi asui eri
paikkakunnalla. Yksi puoliso oli haastattelun
aikana kotona, mutta hin ei halunnut osallis-
tua haastatteluun. Neljdd muistiyhdistyksen
tiloissa tehtyd haastattelua lukuun ottamatta
haastattelut tehtiin pariskuntien kodeissa.
Haastateltavia oli yhteensd 33, joista 14 oli

muistisairautta sairastavia henkil6itd ja 19 puo-
liso-omaishoitajia. Muistisairautta sairastavien
keski-iki oli 77 vuotta ja puoliso-omaishoitajien
76 vuotta. Muistisairautta sairastavista 14:11d
oli diagnosoitu Alzheimerin tauti, yhdelld ot-
sa-ohimolohkorappeuma, kahdella verenkierto-
perdinen muistisairaus ja kahdella sekamuo-
toinen dementia. Luvuissa ovat mukana myds
ne muistisairautta sairastavat puolisot, jotka
eivit itse osallistuneet haastatteluihin, mut-
ta joiden puoliso-omaishoitaja haastateltiin
(n=5). Muistisairautta sairastavien tai hei-
din puolisoidensa arviot tai tiedot muistisai-
rauden asteesta vaihtelivat lievistd vaikeaan.
Muistisairausdiagnoosin saamisesta oli kulu-
nut 1-12 vuotta.

Kiytimme kisitettd puoliso-omaishoitaja
emmekd omaishoitajapuoliso korostaaksem-
me, ettd haastateltavat ovat puolisoita toisil-
leen, vaikka suhteeseen kuuluu myds omaishoi-
to. Muistisairausdiagnoosin saaneesta puoli-
sosta kdytimme kisitettd muistisairautta sai-
rastava tai muistisairas puoliso. Pidimme tér-
keina, ettd tutkimushaastatteluun osallistuivat
molemmat puolisot mahdollisuuksien mukaan,
jotta he voivat kertoa heidén yhteisestd elimis-
tadn kumpikin omasta ndkékulmastaan.

Tutkimus on osa Kulttuurirahaston Pir-
kanmaan aluerahaston rahoittamaa hanketta
Tayttd elimidd vai selviytymistd — muistisairai-
den ja heitd hoitavien omaisten kokemuksia ar-
jesta ja kotona asumista edistivistd ja heiken-
tavistd tekijoistd, jonka vastuullisena tutkijana
on Mari Aaltonen. Tutkimushankkeessa tar-
kasteltiin muistisairautta sairastavien ja heitd
hoitavien puoliso-omaishoitajien kokemuksia
arjesta sekd kotona asumista tukevista ja sitd
heikentivistd tekijoisti. Tutkimusaineisto ke-
rittiin teemahaastatteluilla. Haastattelurungon
teemoja oli kuusi: 1) muistisairauden ilmene-
minen, 2) avun ja tuen tarve seki liheisapu ja
palvelut, 3) sosiaaliset suhteet, 4) asunto ja elin-
ympiristd, 5) teknologian kiytto arjessa seki
6) omaishoitajan jaksaminen. Haastateltavat
saivat myos vapaasti ohjata keskustelua ja ot-
taa esille tirkeiksi kokemansa asiat, vaikka ne
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eivit olisi liittyneet suoraan haastattelun tee- tasavertaisesti haastatteluun. Niissd tilanteissa
moihin. Haastattelukysymyksissi ei kysytty  puoliso-omaishoitajana toimiva mies oli erit-
suoraan puolison toimijuudesta, vaan haasta- tdin korrekti. Kysyttidessd esimerkiksi puo-
teltavia pyydettiin kuvailemaan, miten muisti- liso-omaishoitajan jaksamisesta timi vasta-
sairaus nakyi arjessa. si ympdripyoredsti tai katsoi haastattelijaa
vain pitkddn viitaten katseellaan vaimoonsa.
Haastattelijana tuli tunne, ettd hin ei halun-
Tutkimuksen eettiset lihtokohdat nut puhua aiheesta, jotta ei loukkaisi vaimoaan.
Puoliso-omaishoitajavaimot taas puhuivat hy-
Tutkimusta ohjasivat Tutkimuseettisen neu- vin suoraan, minkilaista eldimi muistisairaut-
vottelukunnan (2019) ohjeet tutkimuksen ylei-  ta sairastavan michen kanssa on riippumatta
sistd eettisistd periaatteista, joita ovat tutkitta-  siitd, oliko mies paikalla vai haastateltiinko
vien henkil6iden ihmisarvon ja itsemédrddmis-  puoliso-omaishoitajavaimoa yksin. Yhdessi
oikeuden kunnioittaminen sekd tutkimuksen  pariskuntahaastattelussa puoliso-omaishoita-
toteuttaminen niin, ettei tutkimuksesta aiheu- jana toimiva vaimo toivoi, ettd hinet haasta-
du tutkimukseen osallistuville ihmisille merkit-  teltaisiin my6s yksin, silld hdn koki, ettd muis-
tivid riskejd, haittoja tai vahinkoa. tisairautta sairastava mies hallitsi haastattelua
Tutkimuksen toteuttamiseen saatiin puolta-  eikd antanut hinen puhua asiaansa loppuun.
va paitds Tampereen kaupungin ihmistietei- Pariskuntahaastattelun pddtteeksi hin ei kui-
den eettiseltd toimikunnalta (Pddtdsnumero  tenkaan ottanut puheeksi endd haastattelun
37/2018). Tutkimukseen osallistuvat antoi- jatkamista ilman miestidn. Muistisairautta
vat henkilokohtaisen tietoon perustuvan kir-  sairastavista puolisoista kukaan ei haastattelu-
jallisen suostumuksensa haastatteluun osal- tilanteessa osoittanut halua siihen, ettd hinet
listumiseen ja haastattelun nauhoittamiseen. haastateltaisiin yksin. Pariskunnat olivat sopi-
Haastateltavat ilmoittivat itse halukkuutensa  neet mahdollisesta erikseen haastattelusta jo
haastatteluun osallistumisesta. Heille kerrot-  ennen haastattelutilannetta.
tiin, ettd osallistuminen on vapaachtoista ja Haastattelut kestivit tunnista kahteen tun-
osallistumisen voi peruuttaa missd vaiheessa  tiin. Haastattelut tallennettiin ja litteroitiin sa-
tahansa. Osallistujille kerrottiin tutkimuksen  nasta sanaan. Litteroidut haastattelut pseudo-
tarkoitus ja aineiston kdsittelyyn ja tallentami- nymisoitiin ja niistd poistettiin kaikki sellainen
seen liittyvit tiedot sekd suullisesti ettd erilli- tieto, josta haastateltavat voisi tunnistaa, ku-
selld tiedotteella, jossa oli myds tutkimuksesta  ten esimerkiksi haastateltavien tai heidin li-
vastaavan tutkijan yhteystiedot lisitietojen ja  heistensd oikeat nimet seké asuinpaikkakunta.
tarkennusten kysymistd varten. Aineisto kerdt-  Kaksi timin artikkelin kirjoittajaa kerisi haas-
tiin Euroopan unionin yleisen tietosuoja-ase- tatteluaineiston. He olivat aikaisemmin tyds-
tuksen (2016/679) mukaisesti. kennelleet muistisairautta sairastavien ihmis-
Haastattelut pyrittiin tekeméin niin, ettd  ten parissa ja olivat siten tietoisia niistd haas-
haastattelukysymykset eivit ohjaisi haastatel-  teista, joita muistisairaus voi tuoda haastatte-
tavaa. Yhteishaastatteluissa haastattelua usein  lutilanteeseen.
dominoi jompikumpi riippuen pariskunnasta.
Useimmiten vaimo oli haastattelussa aktiivi-
semmassa roolissa riippumatta siitd, oliko hin ~ Menetelmit
puoliso-omaishoitaja vai oliko hinelld todettu
etenevd muistisairaus lukuun ottamatta niitd ~ Analyysimme lihtékohtana olivat kuvaukset
tilanteita, joissa vaimon muistisairaus oli eden-  siitd, miten puoliso-omaishoitajat ja heidin
nyt jo niin pitkille, ettei hdn voinut osallistua  muistisairaat puolisonsa kuvasivat muistisai-
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rautta sairastavan kumppanin toimijuutta eri- takin toiminnasta tai kun puoliso-omaishoitaja
laisissa parisuhteen arjen tilanteissa. Aineiston  kertoi muistisairautta sairastavan puolison vaa-
analyysid voi kuvata induktiiviseksi, aineisto-  timuksesta, ettd puoliso-omaishoitajan tuli olla
ldhtoiseksi, silld aineistoa ei tarkasteltu min- nédkdetdisyydelld.
kdin tietyn teorian mukaisesti kuten teoriaoh- Jatkoanalyysin my6td teemat kirkastuivat,
jaavassa analyysitavassa (Elo & Kyngis 2008;  mutta havaitsimme, ettd analyysimme painot-
Tuomi & Sarajirvi 2018). Artikkelimme joh-  tui vahvasti puoliso-omaishoitajan tulkintoi-
danto- ja teoriaosassa esittimdmme toimijuu-  hin. Touhuaminen-teemaan tuli mukaan my6s
den monenlaiset nikékulmat suuntasivat kui- muistisairautta sairastavan puolison nikékul-
tenkin aineiston teemojen syntymistd. Haim- ma. Luopuminen-teema vahvistui muistisai-
mekin analyysin tulkintojen tueksi selityksidja  rautta sairastavan kuvauksista. Kiinni ripus-
vahvistuksia toimijuuden kisitteesti. tautuminen -teemasta muodostui kaksi tee-

Haastatteluaineistoa kertyi yhteensd 811  maa, joista toisessa oli vahvemmin nakokulma
sivua. Luimme litteroidut haastattelut ensin  tiiviistd yhteisestd arjesta ja toisessa muistisai-
kokonaan useampaan kertaan, jotta saisim- rauksiin liittyvdt muutokset ja niiden peitti-
me aineistosta kokonaiskuvan. Ensimmdinen = minen. Muodostimme aineistosta lopulta nel-
varsinainen analyysivaihe aineistoldhtoisessd  jd pdidteemaa, jotka kuvaavat muistisairautta
sisillonanalyysissd on aineiston redusointi  sairastavan puolison toimijuutta parisuhtees-
eli pelkistiminen (Tuomi & Sarajirvi 2018). sa: touhuilua vai kodinhoitotditd, kiinnostuk-
Koodasimme aineiston Atlas.ti-ohjelman avul-  sen viheneminen vai uudelleensuuntaaminen,
la etsimilld haastatteluista aineistokatkelmia, muistisairauden tuomien muutosten peittimi-
joissa joko muistisairautta sairastavat puolisot  nen ja arki yhi tiiviimmin yhdessd. Esimerkki
tai heidin puoliso-omaishoitajansa tai he yh- yhden teeman muodostumisesta on kuvattu
dessi kuvasivat erilaisia parisuhteen arjen ti- taulukossa 1.
lanteita. Tilanteet saattoivat liittyd tavallisen Kaikki tutkimuksemme haastateltavat oli-
péivin askareisiin ja niihin liittyviin neuvot- vat elimintilanteessa, jossa toisella puolisois-
teluihin. Aineistoldhtoisen analyysin prosessin  ta oli siis diagnosoitu etenevd muistisairaus.
mukaisesti muodostimme niistd pelkistettyja ~ Muistisairautta sairastavan puolison toimijuu-
ilmauksia, joista etsimme samankaltaisuuksia  dessa oli sekd samanlaisia ettd erilaisia piirtei-
ja erilaisuuksia (Tuomi & Sarajirvi 2018), ku-  té riippuen ennen kaikkea siitd, missi vaihees-
ten luopuminen tietokoneen kaytostd, aktivi- sa sairaus oli. Kaikkia pariskuntia yhdistivi-
teettien viheneminen, puolison vetiytyminen, ni asiana oli kuitenkin muistisairautta sairas-
puolison kotiin jidminen, puolison muuttumi- tavan tukeutuminen puolisoonsa, joka oli sa-
nen, puolison vahtiminen, puolison touhuami- malla my6s puoliso-omaishoitaja.
nen, puoliso kuin vieras ihminen.

Pelkistettyjen ilmausten listaamisen jil-
keen ryhmittelimme ilmauksia ja muodostim- Touhuilua vai kodinhoitot6ita?
me alateemoja ilman etukiteen tehtyd luokit-
telua. Muodostimme aineistosta tissd vaihees- Haastattelemamme puoliso-omaishoitajat ku-
sa kolme yliteemaa: touhuaminen, kiinni ri- vasivat, miten heiddn puolisonsa pyrki hoita-
pustautuminen ja luopuminen. Tamin jilkeen  maan kotiin liittyvid niin sanottuja miesten tai
tarkastelimme yksityiskohtaisemmin, minkd- naisten toitd samaan tapaan kuin ennen muis-
laisista tilanteista haastateltavamme puhuivat, tisairautta. Monet haastattelemamme puoli-
kun muistisairautta sairastava puoliso kertoi, so-omaishoitajat kuvasivat puolisonsa toimin-
ettd hin ei ollut kiinnostunut esimerkiksi jos-  taa touhuiluksi Tyynen tavoin.
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Taulukko 1. Esimerkki aineiston analyysin etenemisesta.

Esimerkkeja
alkuperaisilmauksista

Esimerkkeja
pelkistetyista
ilmauksista

Alateemat

Paateema

Pso: Muistisairas tykkaa
rauhassa vaan kattella,
koska aktiviteetit rupee
vahenemaan.

Pso: Aika paljon olen sillai
itseeni kaantyneend, ettd
kun ei vaan ole henkisesti
hyva olla.

Pso: Taa on mun heikko
kohtani. Ma siis,
mullahan t3a Alzheimer-
tauti lahti siitd, ettd ma
en osannut kayttaa
laitteita. Emma
oikeestaan mitaan osaa
kayttas.
Pso-omaishoitaja:
Tietokone ei millaan
tavalla nyt sitten enda
kiinnosta sua.

Pso: Juy, toi telkkarikin
on semmosta, etta ma
katton siitd ykkosen,
kakkosen ja kolmosen
kanavia, mut en muita
yleensa. En 10yda mitaan.

Pso-omaishoitaja: Kaikki
muu paitsi sanahaku on
jaany sitte, et se alkaa se
alotekyky kaikkeen olla
sitte. Ei jaksa kiinnostaa
lehdet. Lehti tullee,
mutta ei jaksa lukkee

tai silla tavalla kiinnosta
ennaa. Ja samoten
televisio-ohjelmat

kans, etta mielenkiinto
mennee vahan kaikkeen.
En saanu sinnekaan
muistiyhistykselle. Et se
vaha niinkun eristaytyy.

Pso-omaishoitaja: Mutta
ku se on juuri se jota
maki haluaisin, etta olis
semmosia tapauksia,
mihin ma voisin menna
yhdessa. Niin se se on
jotenkin.

Pso: Mina taas en oo
kiinnostunu.

muistisairas haluaa olla
rauhassa

aktiviteettien
vaheneminen

muistisairas kaantyy
itseen, henkisesti ei
hyvé olla

ei osaa kayttaa
tietokoneita

unohtaa, miten laitteita
kaytetaan

luopuminen
tietokoneen kaytosta
ei jaksa katsoa
televisiota

aloitekyky heikentynyt
lehti tulee, ei jaksa
lukea tai eiole
kiinnostunut
televisio-ohjelmiin
mennyt mielenkiinto
eildhde
muistiyhdistyksen
ryhmaan
suuttuy, jos [ kun
puoliso-omaishoitaja
yrittaa ehdottaa
|dhtemista ryhmaan
muistisairaan
eristdytyminen

puoliso haluaisi
mennd yhdessa
muistisairas ei ole
kiinnostunut
|dhtemaén kotoa

— aktiviteettien
vdhentyminen

— eristaytyminen/
vetdytyminen
sosiaalisista tilanteista

— itselle térkeiden
asioiden tekeminen

— itselle
merkityksettomista
asioista luopuminen

— aloitekyvyn
heikkeneminen

kiinnostuksen
vaheneminen vai
uudelleensuuntaaminen
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Tyyne, puoliso-omaishoitaja, yhteishaastat-
telu: Nyt ma aattelin, ku hin nousi tosta ylos,
niin se, ettd halld sitte ku se alkaa se tammo-
nen touhuilu. Semmonen touhuilu ymparistos-
sd ettd. Fi sil oo mitddn merkitystd, mut se on

semmost kummallista touhuilua, et mun pitid

koko aika kattella, et mitd se nyt oikein meinaa.
Toivo, muistisairautta sairastava puoliso:
Huoli paikoista.

Yleensi pariskuntahaastatteluissa muistisai-
rautta sairastava henkil6 perusteli toimintaan-
sa itselleen jirkeenkiyvilld tavalla, mutta puo-
liso-omaishoitaja kuvasi sitd "kummalliseksi
touhuiluksi”, jota piti vahtia ja joka jii yleen-
si kesken. Touhuilu sanana on negatiivisesti
latautunut. Puoliso-omaishoitajan kuvailun
voisi tulkita myds niin, ettd muistisairautta
sairastavan puolison tekeminen on puuhas-
telua, dlytontd toimintaa, ja se tuskastuttaa
puoliso-omaishoitajaa.

Toivo oli pitinyt aina kodin kunnossa, min-
ki vuoksi hin ryhtyi korjauspuuhiin, jos niki
niille mielestdin tarvetta. Hinelld siis oli "huoli
paikoista”, koska kukaan ei pitiisi kodista huol-
ta, jos hin ei ryhtyisi toimeen. Yleensi korjaa-
misen tarve tuli silloin, kun Toivo oli jo menos-
sa nukkumaan. Tyyne kertoi, ettd se on mydskin
tdssa sairaudessa juuri se, joka niin kun hirveesti
kdy mun hermoille, kun hin yhtikkid keksii, etti

“nyt md korjaankin tind iltana kello 19 aloitan ti-
mdn oven, joka on menmny pois saranoiltaan pik-
kusen, et se on laskenu. Se ei mee kunnolla ki, etti

nyt se laitetaan.” Ja sit se ei kuitenkaan, ei, ei hin

sitd osaa laittaa. Ja md tiedin sen, mutta ai kun

se on kaubeeta, kun mad aattelen, etti miten ma

nyt taas saan sen lappumaan, kun se rupee sitten

Jotain naputteleen niiti nauloja tai. Kyllihin se

nyt jii sitten taas kesken ja ovi roikkuu [nauraa]

edelleen, mut ettd ne on niitd asioita, jotka on tosi
kamalia, kun hin yhtikkid sen pidttid.”

Vaikka haastattelutilanteessa Tyyned nau-
rattivat puolisonsa korjaustydt, joihin ei olisi
hinen mielestdin ollut tarvetta, todellisuudes-
sa hin koki tilanteet rasittaviksi, koska puoli-

son tekemistd piti vahtia sithen asti, kun timi
péitti mennd nukkumaan.

Omakotitalossa asuvat puoliso-omaishoi-
tajat kuvasivat, miten heiddn miehilleen talon
limmitys oli tirkedd, silld he olivat hoitaneet
sen aina. Yksin haastatellulle Helenalle huolta
aiheutti sekd muistisairautta sairastavan avio-
michen innokas talon limmitys, josta saattoi
aiheutua tulipalovaara, etti se, ettd timi kiipesi
katolle, mihin liittyi putoamisvaara.

Helena, puoliso-omaishoitaja, yksin haasta-
teltu: Puoliso kivi aina katolla. Se vield vuosi
sitte seiso siel, et piti hakee naapuri, ettd tuup-
pas sid, ettd se vieraifa tottelee, eftei se pu-
toa sieltd. Mutta eipa totellu. Mutta se sit tuli,
kun [naurahtaa] mdi huusin kahville. Akkid
tuli [naurua). Etti hyvin paljon vaaratilan-
teita. Ja ei osaa endd, mitddn sabhkolaitteita, ja
Joku pikkujuttukin nii méd oon kysyny, etti
miten sitd, ku mul on paha nivelrikko, et mi-
tehin, et saisitko. Nii ei yhtidn. Ei endd mene.
Etti pdainvastoin rupee leikkaamaan sihko-
Jjohtoja sielld, ku meil on iso tyokaluvarasto ja
ndin ettd, et heti jos néikee, et se menee sinne,
nii perddn pitid mennd. Meil on iso omakoti-
talo, ja meil on puulimmitys ja niin fota, etti
hin melkein hakkas rikki niitd, et hin ei endd,
se toiminnanohjaus ja ndin. Et jumittuu.

Helena tiesi, ettd puolison toisen ihmisen ni-
kokulmasta jopa vaarallinen toiminta johtui
muistisairauden aiheuttamasta toiminnanoh-
jauksen heikentymisestd, minkd vuoksi timi
saattoi esimerkiksi yrittdd leikata sihkéjohto-
ja tai jumittua johonkin tilanteeseen. Tamin
vuoksi Helenan piti hoitaa talon limmitys sa-
laa aamuy6lla, kun hin vield nukku, ku hin on
tosi hyvduninen. Ja sitte, sain pellit kiinni, ettd
se ei niinku huomannu, et tail [naurahtaa] on
limmitetty. Helena jatkoi vield, ettd no, se ofi
hirveeti vahtimista. Muistisairautta sairasta-
valla aviomiehelli ei ollut endd osaamista eikd
kykyd hinen vastuualueenaan olleiden kotit6i-
den tekemiseen.
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Kaisan mies oli ennen sairastumistaan teh-
nyt korjaustéitd heiddn asumassaan kerrosta-
lossa, silld hin oli kitevi kisistddn ja tottunut
tekemidn kaikenlaisia pienempid ja isompia
remontteja: Kauko maalas ton kivijalan ja teki
kaikkea, mut sitte ma menin kerran sinne [talon
kellariin], nii se oli joka puolella maalissa. Kuule,
kun se oli sieltd kaavellu tota pienempdidin astiaan,
Ja sitd oli ovenpielissi ja se oli tuota sitten jotaki
vanhaa jakkaraa niin sitte valkoseks maalannu
sielld, ja md sit, ettd ei hyvinen aika, et siiti ei tuu
mitddn, ettd tuota sdd et saa niitd otfaa ja pesin
sielld ja hankasin niiti maalia pois.

Toisin kuin Tyynen mies, Kaisan mies aloit-
ti remonttihommat vasta sitten, kun Kaisa oli
lihtenyt kotoa: Sitte aina kun mdd lihin kaup-
paan, niin sillon sielld oli sitte heti. Se sano, monta
kertaa, ma huomasin, ettd no, et sdad lihe jo sin-
ne kauppaan. Ma aattelin, et nyt jotaki taas ta-
pabtuu. Parvekkeella maalattiin kaikennikistd,
Jja sitd oli sitd sotkua joka puolella. Kaisa arvasi,
ettd puolisolla oli jotain mielessddn, mutta hi-
nen oli silti mentivi hoitamaan asioita. Kotiin
tultuaan hin tiesi jo odottaa, ettd jotain siivot-
tavaa oli tiedossa. Muistisairaudesta johtuen
mies ei ymmadrtinyt, ettd hinen tekemisensi
lisasi Kaisan kotitoiden madrii.

Helena vahti miehensi tietokoneen kaytt6d
erityisesti muistisairauden alkuvuosina, jolloin
hin osasi vield kayttdd sujuvasti tietokonetta:
Ja tissd oli just tita nettipelaamist ja tavaroiden
ostelemista ja tilaamista netistd, ja niitd piti sitte
perua. Muistisairautta sairastava puoliso ei ym-
mirtinyt, kuinka paljon tavara maksoi ja oli-
ko sille tarvetta. Helena joutui perumaan ti-
lauksia ja selittimdin myyjille, miksi hin perui.
Samalla tavalla hidn vahti aviomiehensi puhe-
limen kayttod, silld timi saattoi ostaa puhelin-
myyjéltd ihan mitd vain, koska muistisairauten-
sa vuoksi el ymmirtinyt, mistd oikein oli kyse.
Muistisairauden edetessi tilanne oli helpottu-
nut, eikd yllattivid verkko-ostoksia ilmestynyt
endd postiin, mutta silti Helena oli valppaa-
na, ettei tulisi yllityksid. Hinen piti edelleen
kontrolloida muistisairaan miehensi tekemisia,
minkd vuoksi hin tarkisti varmuuden vuoksi

viikoittain tdmin sdhkopostin ja poisti kaikki
mainokset. Puhelimen ja tietokoneen poisotta-
mista Helena ei edes miettinyt, silld esimerkik-
si pdivin lehtien selaaminen tietokoneelta oli
ajanvietettd puolisolle, jolla ei ollut endd mitddn
kodin ulkopuolista toimintaa. Tami tuki puo-
lison toimijuutta.

Helena, puoliso-omaishoitaja, yksin haas-
tateltu: Mutta mddi oon antanu hinen vie-
la pitai siti [tietokonettal, kun ma aattelin,
kun hinel ei endd, ku kaikest joutuu luopu-
maan. Nii hin menee varmaan kymmenen
kertaa pdivds siihen omalle tietokoneelle, ja
hin osaa aukasta sen, missd on sddtiedotukset
Jalltalehtija piivin sanomalehdet. Niitd hin
kattoo ja kierrdttida niitd. Ja joskus oon huo-
mannu, ettd padsee sinne omalle sahkopostille-
ki, jonka mad nyt kerran viikos aina kdyn tar-
kistamas, ku sinne tulee vield niitd mainoksia,
Ja mdd en ymmdrrd, miten ne sais sieltd pois.
Mad kéyn sieltd ruksimass, ndin.

Tuomas kertoi monen muun puoliso-omaishoi-
tajan tavoin, ettd hinen tdytyi pitdd muistisai-
rasta vaimoaan Tiinaa koko ajan silmilld td-
min ollessa hereilld. Tiinan vastuulla olivat ai-
kaisemmin olleet perinteiset naisten kotityot,
mutta nyt hin ei osannut endd esimerkiksi lait-
taa ruokaa. Kun keittiosta alkoi kuulua d4nia,
Tuomaksen oli mentivi nopeasti katsomaan,
mistd on kyse: oliko Tiina mielestidn leipo-
massa vai pakastinta avaamassa?

Haastattelija: Milld tavalla teidn elimd on
muuttunu Tiinan muistisairauden myoti?
Tuomas, puoliso-omaishoitaja, yhteishaas-
tattelu: No, mina pidn kaikesta huolen. Tiina
haluais tehd, mutta ku ei satu hollilleen. Ja
keittié on tidlli ja televisio on tuola. Tedltd
kapina kuuluu, niin on tiettdva, etti millonka
auki jid pakastimen kans. Ja sitte leivinuuni
vickottelloo. Ottaa ja laittaa sinne jotakin ja.
Etti kylli tisti on tullu, tullu sellanen, ettd ei
niinku silimistidn voi jéttee.
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Tuomaksen mukaan Tiinan kotitaloustéihin
liittyvit kyvyt ja osaaminen olivat heikentyneet,
silld haluamisestaan huolimatta keittiossd teh-
tavit kotityot ei satu hollilleen. Tiina oli enim-
makseen hiljaa haastattelutilanteessa, hymyili
ja myotiili aviomiestddn, mutta hin ei osallis-
tunut keskusteluun juuri ollenkaan, minka voisi
tulkita heikoksi toimijuudeksi haastattelutilan-
teessa. Sitid se ei kuitenkaan ollut, silld hin oli
hyvin aktiivisesti lisni ja kuunteli ja otti vélilld
my0s osaa haastatteluun.

Myoés Lasse kuvasi, ettei Leena-vaimoa
voinut jittdd silmistddn, muuten ehtii tapah-
tumaan kaikenlaista: Ei sitd yksin parane jit-
tid. Jos ma jatin vihdks aikaa, ni se on ulko-
na [naurahtaa) faikka kaupassa tai hakee leipo-
misaineita. Se on sitte kova toubu pidlld, ni se
on. Lassen mukaan he tekivit yhdessi kotit6itd,
jolloin Leenakin saattoi osallistua tekemiseen:
Hin on kylli mukana sitten, ku vaan pystyy tu-
leen, niin sitten varsinki pyykilli ollaan yhdessa.
Leena myo6tiili haastattelussa miestddn mutta
ei osallistunut tihin keskusteluun.

Haastateltavamme kuuluivat vield sithen
sukupolveen, joka oli jakanut kotityot perintei-
siin miesten ja naisten t6ihin. Muistisairautta
sairastava puoliso halusi tehdd vuorokauden-
ajasta riippumatta niitd tuttuja kotitoitd, joita
hin oli tehnyt ennen sairastumistaankin, sil-
13 hin ei tunnistanut itse, ettd osaaminen oli
vihentynyt ja kyvyt ja taidot kotitéiden teke-
miseen olivat hiipuneet. Tilanteesta riippuen
puoliso-omaishoitaja saattoi tukea puolison-
sa toimijuutta esimerkiksi siten, ettd he teki-
vit yhdessd kotit6itd, mutta joskus hin jou-
tui estimddn tai rajoittamaan puolisonsa teke-
mistd tai tekemédn hinen puolestaan. Puoliso-
omaishoitajan nakokulmasta yhteinen elimi
oli muuttunut muistisairautta sairastavan puo-
lison vahtimiseksi ja toiminnan kontrolloimi-
seksi.

Kiinnostuksen viheneminen vai
uudelleensuuntaaminen?

Sekid muistisairautta sairastavat etti heididn
puoliso-omaishoitajansa kertoivat, miten
muistisairautta sairastavan oma aktiivisuus,
kiinnostuksen kohteet ja aktiviteetit sekd ko-
din ulkopuolella etti kotona olivat muuttu-
neet verrattuna aikaan ennen muistisairautta.
Alzheimerin tautia sairastava Erkki kuvasi it-
seddn: Muistisairas tykkdd raubassa vaan kattella,
koska aktiviteetit rupee vibenemdan.

Orvokki, jolla oli myos todettu Alzheimerin
tauti, viittasi sithen, miten harrastuksista ja mo-
nista ystivistd huolimatta aika paljon olen sillai
itseeni kddntyneend, ettd kun ei vaan ole henkises-
ti hyvi olla. Orvokki oli kertonut aikaisemmin
haastattelussa, ettd hinen ei olisi pitdnyt kertoa
ystévilleen, etti oli sairastunut muistisairauteen,
silld hinestd tuntui, ettd nyt nimi koko ajan
tarkkailivat hinta, vaikka toisaalta vakuuttivat,
etteivit huomaa hinessi mitian eroa aikaisem-
paan. Tarkkailun vuoksi hin ei ollut kovin ha-
lukas tapaamaan ystévidin.

Ilpon muistisairaus havaittiin, kun hin huo-
masi ensin itse ja hyvin pian hinen vaimonsa-
kin, ettei hin osannut enidi kiyttid tietokonetta
ja mobiililaitteita, joita oli kéyttdnyt aina erit-
tdin sujuvasti. Ilpo kertoo, ettd kesin aikana hin
oli unohtanut tietokoneen kiyton ja television
katselukin oli jadnyt vihemmalle, koska hin ei
16ytinyt itselleen mieleisid ohjelmia.

Ilpo, muistisairautta sairastava puoliso: 74d
on mun heikko kohtani. Md siis, mullahan tid
Alzheimer-tauti lahti siitd, ettd md en osan-
nut kdyttia laitteita. Tota md en osaa kiyttid
ja, tota, mm, emmd oikeestaan mitddin osaa

kdyttid.

Irma, puoliso-omaishoitaja: Kesilld meil
el ollu mokilla tietokonetta niin, niin tota se
unohtu kylld sen kiytfo. Ja se ei millidn ta-
valla nyt sitten endd kiinnosta sua. Tai ebkd
kitnnostais, mutta se menee siten, ettd sielld
mun taytyy olla kylli sitte koko ajan. Ettd siit
on, ettd luovutaan siita.
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Ilpo: Juu, toi telkkarikin on semmosta, etti
md katton siitd ykkisen, kakkosen ja kolmosen
kanavia, mut en muita yleensa. Kaikki muut
kattoo ulkomaan ohjelmia ja lapset varsinkin.
Emmi endd semmosia jaksa kattoa. En loy-
dad mitdan.

Vaimo kertoi, ettd Ilpon tietokoneen kiyttd
kylld onnistuisi edelleen, mutta se tarkoittaisi,
ettd hinen pitiisi olla vieressi neuvomassa ja
auttamassa. Ilpo ei ollut ennen tarvinnut apua
tietokoneen kiytossd, joten ehkd avun tarve
vaikutti siithen, ettei hinti enii kiinnostanut
tietokoneella tyoskentely.

Maire kuvasi, miten hinen avomiehensi
Markun aloitekyky ja kiinnostus oikeastaan
kaikkeen oli hivinnyt. Markku kivi aikaisem-
min muistiyhdistyksen vertaistukiryhmissd,
mutta nyt hin halusi olla vain kotona. Muutos
puolison kiyttdytymisessd oli todella nikyvi,
silld hin oli ollut aikaisemmin hyvin sosiaa-
linen ja osallistunut monenlaiseen toimintaan.

Maire, puoliso-omaishoitaja, yksin haasta-
teltu: Ku ei hin tee ku niiti sanabhakuja sem-
mosia tekkee kotona. Mutta kaikki muu on
Jddny sitte, et se alkaa se alotekyky kaikkeen
olla sitte. Ei jaksa kiinnostuu lehdisti. Lehti
tullee, mutta ei jaksa lukkee tai silla tavalla
kiinnosta enndd. Ja samoten televisio-ohjel-
mat kans, ettd mielenkiinto mennee vihin
kaikkeen. En saanu sinnekddn muistiyhistyk-
selle. Kaks kertaa siitd yritin hinelle pubua
sitten, mutta siitaki tuli semmonen suuttumi-
nen, ettd en lihe mihinkddn. Et se vihad niin-
kun eristiytyy.

Mairen kuvaus siitd, miten muistisairautta
sairastavan puolison mielenkiinto oikeastaan
kaikkeen oli hdvinnyt, oli haastatteluissamme
hyvin tyypillinen. Muistisairas puoliso halusi
olla kotona tai rauhassa, kuten muistisairautta
sairastava Erkkikin aikaisemmin kuvasi. Tama
kdy ilmi my6s seuraavasta puoliso-omaishoita-
ja Tyynen ja hinen aviomiehensi Toivon dia-
logista. He olivat ennen Toivon sairastumista

kulkeneet aina yhdessd joka paikassa, mutta
nyt Tyyne joutui houkuttelemaan miestdin
mukaan, tosin turhaan.

Tyyne, puoliso-omaishoitaja: Mutta ku se on
Juuri se, jota maki haluaisin, ettd olis semmo-
sia tapauksia, mihin md voisin mennd yhdessa.
Niin se se on jotenkin.

Toivo, muistisairautta sairastava puoliso:
Mi-mind taas en oo kiinnostunu.

Tyyne: [nauraa] E¢, si et oo kiinnostunu.
Toivo: M oon kotona.

Tyyne: Mutta kyl si selvisti kiinnostut sitte
taas, kun menndan.

Toivo: M luulen, etti yksin kiyt.

Toivo totesi, ettei hin ole kiinnostunut lihte-
miin mihinkdin. Tyyne taas uskoi, ettd mie-
hensi kylld kiinnostuisi, jos hinet saisi lihte-
miin mukaan. Toivon sarkastinen kommentti
luulen, etti yksin kiyt, lopetti keskustelun tis-
td aiheesta. Haastattelutilanteessa Toivo niyt-
taytyi hyvin aktiivisena toimijana, silli hinen
aloitteestaan keskustelu jostakin aiheesta joko
tyrehtyi tai jatkui.

Edelld kuvatut tilanteet ovat esimerkke-
jé siitd, miten puolison haluttomuuden ldhted
mihinkéddn voisi puoliso-omaishoitajan niké-
kulmasta tulkita niin, ettd muistisairaan puo-
lison aktiivinen toimijuus oli kutistunut aloit-
teellisuuden vihenemisen myoti. Kotiin jad-
misen voisi tulkita liittyvin siihen, ettd muis-
tisairautta sairastava puoliso saattoi aktiivisesti
vilttdd sellaisia tilanteita, joissa hin koki selviy-
tymisvaikeuksia. Hin teki siis itse pddtoksen
osallistumisestaan. Puoliso-omaishoitaja pyrki
ylldpitimddn muistisairautta sairastavan puoli-
sonsa toimijuutta nakyvind siten, ettd he meni-
sivit yhdessd pariskuntana niin kuin ennenkin.

Muistisairauden tuomien muutosten
peittiminen

Muistisairauden syystd riippumatta useat puo-
liso-omaishoitajat kuvailivat puolisonsa muut-
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tuneen ihmisend erilaiseksi sairauden edetessi.  vuotta. Maire kuvasi tilannetta, jossa kotihoito
Helena kuvasi aviomiestdin: Hanen persoonaon  kivi Markun luona: Kun mé oon pois, niin siel-
muuttunu. Se nyt mun piti sanooki, ettd hinhdn  Ii kdy hoitajat kaks kolme kertaa piivéssi. Mutta
on nyt aivan eri ibhminen. Hin on iban, ei ole  hinki ajelee niitd sitten pois, ettd ei tadlld oo mit-
vieras, mut ihan eri. Muistisairauden aiheutta-  #din tekemisti. Ja pystyy niinku pubumalla sitten
ma persoonallisuuden muutos nikyi sairastu-  Auijaamaan heitd, etti on kaikki, kysyy mitd tah-
neen puolison toimijuudessa suhteessa puoli-  zoja, niin hin on tehny ja hin on syény ja sitten
so-omaishoitajaansa ja suhteessa muihin thmi-  zaas fietdd, kun mda tiedin sitten, miten asiat on,
siin. Muistisairautta sairastavat itse eivit juu-  niin mua ei pysty huijaamaan, mutta sillai etti
rikaan kuvanneet tai eivit ehki tunnistaneet — vieraita ibmisid pystyy huijaamaan. Ja sit hin on
tallaisia tilanteita. hirmu reipas aina sillon, ku titd ladkdirii tai hoi-
Sosiaaliset tilanteet olivat yleensd melko ly-  zobenkilskuntaa ja muuta kiypi.
hytkestoisia ystavien tai lasten vierailuja, mutta Kotihoidolle muistisairautta sairastava avo-
niiden aikana puoliso ndytti muiden ihmisten  puoliso niyttiytyi aktiivisena toimijana, joka
silmissd samanlaiselta kuin aina ennenkin. Kun  osasi, kykeni ja halusi itse hoitaa omaan eld-
ystdvid tai tuttavia tuli kylddn, muistisairautta ~ mdénsi liittyvit asiat. Mairen ndkokulmasta ti-
sairastavan ihmisen kanssa muisteltiin yleen- lanne oli toinen. Se Airmu reipas mies ei osan-
sd vanhoja asioita, kuten Valma, Villen vai- nut tai halunnut vaihtaa esimerkiksi puhtaita
mo ja puoliso-omaishoitaja kertoo: Naapuri  vaatteita pdilleen ilman Mairen ohjausta. Pit-
sanoo, etti "ehan mind oo huomannu [puolison  kin parisuhteen myotd Maire tunsi michensd
muistisairautta], mutta enhin mini pubukaan  ja tiesi, mitd hin osaa ja kykenee tekemiin, jo-
Villen kanssa ku niiti vanhoja juttuja’. Puoliso-  ten mua ei pysty huijaamaan, mutta vieraita ih-
omaishoitaja Anneli mietti, ettd onko se niin  misid pystyy huijaamaan. On hyvin ymmirret-
vieraskoree? Ku md oon kuullu muittenki sano-  tivii ja inhimillistd, ettd sairaudesta huolimat-

van nii, ettd sivullinen ei huomaa juuri mitia. ta ihminen haluaa olla osaava ja kyvykis itsel-
Kun puoliso pystyi peittimiin muistisai- leen vieraiden ihmisten ldsnd ollessa.
rautensa, puoliso-omaishoitajat saattoivat saa- Samaan tapaan puoliso osasi keskittyd ti-

da tuttavilta ja ystdviltd moitteita, jos he kertoi- lanteeseen, kun lapset olivat kidymissi, kuten
vat, minkilaiseksi eldimd oli muuttunut, kuten  puoliso-omaishoitaja Riitta kertoo. Lapset ym-
Pirkko kuvaili: Md oon miettiny kovasti, mil-  mirsivit isinsi sairauden luonteen ja heidén ti-
lon tii alko. Minusta tid on vuosia kehittynyt. lanteensa vasta sitten, kun olivat vanhempiensa
Ja jos mé ystivillenikin jollekulle kerroin, miti  kanssa pitemmain aikaa. Riitan mies Reijo oli
meilli tapahtuu, niin mubun subtauduttiin niin-  itsekin huomannut, etti lapset eivit aluksi us-
ku, s et ole hyvd vaimo, kun si pubut tuommosia koneet ditidan.

miehestds. Eli, hin pysty sen tietylli seurustelul-

la kaiken niinkun, ne hetket mitd oltiin yhdes- Riitta, vaimo, puoliso-omaishoitaja: Kun ne
s, niin peittamdidn. Ystavien ja liheisten tuki tulee sinne pohjosiin, ja ovat sielli kaks-kolme
olisi ollut tarpeellista molemmille puolisoille, viikkoo. Sillon vasta he néikee hinen oikeen
mutta puoliso-omaishoitaja jdi tissi tilantees- luonteen. Kun Alzheimerillahan on se, etti
sa yksin. Tilanne oli varmasti ystivillekin vai- se pystyy esittdmddn. Mut sielld kun ollaan
kea, silld luultavasti joku heistd oli huomannut YOtd paivid yhdessi niin, kun tytirkin ja lap-
muistisairautta sairastavan kdyttdytymisessd senlapset ovat huomanneet, ettd mikd se oi-
muutoksia. keesti niinkun on, kun ei jaksa esittda, ettd se

Mairen avopuoliso Markku asui valilld yk- on niinkun, sillain ollu vale, et jos oltas tidil-
sin, silld heilld oli edelleen molemmilla oma ld oltu ja eikd oltas sitd, kabta kolmee viikkoo

koti, vaikka he olivat olleet yhdessd noin 20 saman katon alla ja samassa ruokakunnassa
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siind niin, mitda tuolla kentdltd kuulee, niin
lapset niin kun eivit ymmidirrd, kuinka sairas
esimerkiksi isd on.

Reijo, muistisairautta sairastava puoliso: Ne
et usko siithen, mitd vaimo sanoo.

Kaikki haastateltavamme olivat elineet kym-
menid vuosia avio- tai avoliitossa puolisonsa
kanssa, joten he tunsivat puolisonsa erittiin
hyvin. Ystivit tuntevat toisenlaisen ihmisen
kuin puoliso-omaishoitaja, ja aikuisille lapsil-
le didin tai isdn sairastuminen muistisairau-
teen voi olla niin iso shokki, ettei sitd haluaisi
uskoa. Muistisairautta sairastava osaa peittdd
sairautensa vetdytymailld sosiaalisesta tilan-
teesta kauemmas, tarkkailijaksi, jolloin hidn
ei tule paljastaneeksi sairauttaan, kuten puo-
liso-omaishoitaja Anneli kertoi: Se pystyy tosi
pitkdsti niinku peittimddn sen ja on aika hiljaa,
ettei pubu paljoo ja vihin oleskelee taka-alalla ja
silld tavalla. Mutta sit md arvasin, ettd nyt ku
ne libtee, md tiesin, ettd nyt, nyt tulee sitte vihi
patoutumia, niinku tuli tind aamuna sitte.

Muistisairautta sairastava ihminen on ak-
tiivinen toimija sosiaalisissa tilanteissa vuoro-
vaikutuksessa muiden ihmisten kanssa omil-
la ehdoillaan, ihmisesti ja tilanteesta riippuen.
Hin kykenee tarvittaessa vetdytymdin tilan-
teesta ja puhumaan itselleen tutuista ja turval-
lisista asioista. Samalla hin pystyy my0s peit-
timidn sairautensa.

Arki yha tiiviimmin yhdessd

Ennen muistisairauden tuloa perheeseen puo-
lisoilla oli sekd omia ettd yhteisid menoja.
Arjen kotitydt jakautuivat pariskunnasta riip-
puen eri tavoin ja kumpikin hoiti oman osan-
sa. Muistisairauden edetessd sairastunut puo-
liso ei endd halunnut tai osannut tehdéd ha-
nen vastuullaan olevia kotiin liittyvid t6itd
yksin. Puoliso-omaishoitajat kertoivat myos,
ettd muistisairautta sairastava halusi olla yhi
enemmin puolisonsa lihelld ja mieluiten niin,
ettd puoliso-omaishoitaja oli nikoetiisyydel-

14. Joskus tilanteeseen ajauduttiin vihitellen,
mutta joskus siihen liittyi jokin tapahtuma,
joka muutti yllittden heiddn yhteistd arkeaan.
Sirpa ja Sauli olivat avioliittonsa aikana mat-
kustaneet paljon yhdessd, myos Sirpan muis-
tisairausdiagnoosin jilkeen. He keskustelivat
toistaiseksi viimeiseksi jddneestd ulkomail-
le suuntautuneesta matkastaan, joka muutti
Sirpan itsendistd aktiivista toimijuutta kodin
ulkopuolella.

Sauli, puoliso-omaishoitaja: Mutta mun sai-
rastuminen oli se turvattomuus, mika tuli sii-
hen. Sirpa sano, ettd hin luuli koko ajan sen

matkan aikana, et ma tuun kuolemaa, ettd. ..

Sirpa, muistisairautta sairastava puoliso:
Niin sielld reissulla, niin sillon ku si olit hir-
wveen, hourit vaan ja...

Sauli: Nii, nii, joo. Ja tuota, etti hin ei oi-
keen tiid, mitd hin tekee. Ettd Rylli hin dlydis

mennd kysymddn sitte neuvoo jossaki vaibees-
sa henkilokunnalta sieltd, ettd oishan se tietys-
ti selvinny, ei siind sen kummempaa ois ollu.
Mut ku md olin sairaalassa, sit hin kivi mua

sielld kattomassa, ja tietysti yksindidn joutu

olee kotona miettimdssi koko ajan, miten tds

kdy, ni se oli tamménen taitekohta. Selkeesti oli

taitekohta, ja sen jalkee ku me ollaan kotona

oltu, ni ei tdssd mitidn, me kuletaan yhessd hy-
vin paljon, niinku me ollaan kuljettu tihin-
ki asti, ei tad mitdan uutta oo, ettd kuletaan

yhessd, mutta etti nyt Sirpa on tilld, tai men-
neelld viitkolla sanonu, nyt viikonloppuna, et
en mie lihe yksin tuota jonneki, ettd jos sanoo,
etti haluaisit si kayi vaikka kaupassa tossa

lahiruokakaupassa, joka on tossa keskustassa,
ni se sano, ettd. ..

Sirpa: En haluu.

Sauli: Kylld hin tietid, mis se on, mutta ei

hin oo varma, osaako hin mennd sinne. Et
ei han halua.

Sirpa: En halua.

Sauli: Ja sanoin, et ei tarviikaa.

Sauli, puoliso-omaishoitaja oli sairastunut
matkalla ja joutunut sen jilkeen sairaalahoi-
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toon. Sirpa joutui selviytyméin yksin kotona
Saulin sairaalassaoloajan, mikd lisisi hinen
turvattomuuden tunnettaan. Timid muutti
my6s Sirpan halua litkkua yksin. Sirpa halusi
mieluummin kulkea yhdessid miehensi kanssa
ja haki siten aktiivisesti toimijuuden jakamista.
Sauli tuki hinen piddtostiin, mika lisdsi Sirpan
turvallisuuden tunnetta. Saulin tuli olla koko
ajan sekd henkisesti ettd fyysisesti ldsnd. Sirpa
oli myds ahdistunut seuralaisestaan muistisai-
raudesta. Hin toi haastattelussa useampaan
kertaan esille, ettd koko ajan kuvittelen, et Saulil
on jossain takataskus joku sellanen lappu, missa se
sitte pitdd niinku ndyttia, ettd nyt pitda toi Sirpa
viedd johonki laitoksee. Sirpa pelkisi, ettei hin
voi itse vaikuttaa kotona asumiseensa, vaikka
Sauli vakuutti, ettei siitd ole pelkoa. Toisaalta
heilld oli Sirpan muistisairaudesta huolimat-
ta edelleen yhteinen harrastus. Vaikka Sirpa ei
voinut osallistua sithen yhti suurella innolla
kuin ennen, Saulin ldsniolo auttoi hinti pysy-
miédn mukana. Sirpa mainitsikin, ettd mehdn on
oltu sitten ndissd harrastuksissa vaikka kuinka ja
paljon yhdessa ja ollaan edelleenkin.

Lasse kertoi, miten tirkedd oli, ettd hin pys-
tyi olemaan puolisonsa omaishoitaja: Ez#i kylld
niin kun monelle olis, jos ois semmone, ettd yksin
olis, niin kylld se jiis, jiis vaikeuksiin. Hainen
vaimonsa Leena myotiili: Niin, tdd on aina kun
tuki ja turva, ni sehdn on ihan hirveen suuri apu.
Tai jos ei itte pdrjid, ni voi sitten turvautua toi-
seen. Ja tietysti saakin turvautua. Leenan poh-
dinnan voisi tulkita tarkoittavan myos sité, ettd
avioliittolupauksen myoéti toiseen saa turvau-
tua my6ti- ja vastamdessi (vrt. Mikkola 2009).

Muistisairauden vaikeusasteesta riippuen
kisitys ajankulusta ja vuorokaudenajasta muut-
tuu. Tyypillinen tilanne oli sellainen, jossa puo-
liso-omaishoitaja oli tunnin tai kaksi poissa
kotoa esimerkiksi kaupassa, puutarhatéissd tai
harrastuksessaan. Muistisairaalla puolisolla ei
vélttdmattd ollut késitystd ajasta, mutta huo-
1i puoliso-omaishoitajan poissaolosta oli suuri.
Erityisesti sekaannusta ajankulusta tuli kesilld,
koska koko ajan oli valoisaa, kuten Valma kertoi:

Mulle ainaki, niin kesdlla oli tosi rankkaa, ku
se el el niinku, oliko se siind, ettd se ei otkein
tajunnu mikd. Se ol niinku itekin huolissaan
siitd, ettd onko y6 vai onko pdivd, ja onko se
nyt, kun kello on 12, ni onko se yolla 12 vai
onko se paivilli 12. Ja sitten ku ma liksin pi-
hatéihin, ni se saatto soittaa paivissi 2-3 ker-
taa mulle, ettd et se niinku silld oli semmonen
oma peleko. Silld niinku ajantaju oli niinku
pois, ettd olenko md ollu tunnin pois, vai olen-
ko mind ollu kaks tuntia pois. Eliki se soitti

saatto soittoo 28 kertoo parraana paivind.

Valman aviopuoliso Ville oli haastattelussa mu-
kana, mutta hin ei osallistunut titi aihetta kos-
kevaan keskusteluun.

Kaisan muistisairautta sairastava puoliso
oli juuri siirtynyt pitkdaikaishoitoon. Kaisa ku-
vaili, miten aviomies kulki kotona mun perdssa.
Mies meni nukkumaan aikaisin ja halusi my6s
Kaisan tekevin niin. Televisio ei kiinnostanut,
vaikka Kaisa yritti houkutella hintd katsomaan
sité, silld miehen mukaan "ompa noita nihty, tuo
on ihan paskaa” [naurahtaal. Ja sitte taas sinne
sankyyn. Mies ei kuitenkaan tyytynyt nukku-
maan yksin, vaan kulki edestakaisin olohuo-
neen ja makuuhuoneen vilid, kunnes /oppujen
lopuks mun piti menna sinne meiddin sankyyn sit-
te nukkumaan. Ja se nukkuminen oli vihan sitd
sun titd. Ettd kylli md, kylla ma niin loppu olin
kylld sillon.

Muistisairaan puolison haluamiset ja voi-
miset muuttuvat sairauden edetessi. Puoliso-
omaishoitajan tdytyy joskus toimia vastoin
omaa tahtoaan, jotta puoliso on tyytyviinen
tilanteeseen, kuten Kaisa edelld kuvasi. Kaisa
olisi halunnut katsoa televisiota, mutta muis-
tisairas aviomies ei osannut nukkua ilman hin-
td. Niinpd Kaisa sulki television ja meni puo-
lisonsa viereen nukkumaan, vaikka se tarkoitti
hinelle itselleen huonoa ybunta.

Vaikka puoliso-omaishoitajan tidytyy olla
koko ajan puolisonsa saatavilla, timd ei ole
kuitenkaan vain passiivinen kohde vaan hakee
toimijuuden jakamista muistisairauden oirei-
den mukanaan tuoman epivarmuuden vuoksi.
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Pohdinta silli muistisairauden etenemisesti ja ihmisen
omista sosiaalisista, fyysisistd ja psyykkisistd re-
Tutkimme, miten muistisairautta sairastava ja  sursseista riippuen (Jyrkdma 2008). Toisaalta
hinen puolisonsa kuvaavat muistisairautta sai- kyse voi olla jossain mdirin my6s “vddrin ka-
rastavan kumppanin toimijuutta parisuhteessa. libroidusta” toimijuudesta, jossa muistisairas
Puolison toimijuutta kuvattiin neljin teeman  ihminen tekee ja pdittdd tekemisestddn ym-
avulla: touhuilua vai kodinhoitotoitd, kiinnos-  piristén vihjeiden innostamana (Matthews
tuksen viheneminen vai uudelleensuuntaami- & Kenneth 2021), kuten aineistossamme ko-
nen, muistisairauden tuomien muutosten peit-  din kunnostustdihin liittyvissd kuvauksissa.
timinen ja arki yhd tiiviimmin yhdessi. Muistisairautta sairastava puoliso pyrki teke-
Tutkimuksemme muistisairautta sairasta- mdin samoja kotiin liittyvid t6itd kuin ennen-
vat puolisot olivat hyvin heterogeeninen ryhmi.  kin. Puoliso-omaishoitajat kuvasivat tekemisti
Osalla sairaus oli vasta alkuvaiheessa, mutta  touhuamiseksi, jota muistisairautta sairastava
joillakin se oli jo vaikea-asteinen. Kun sairaus  puoliso jaksoi tehdd loputtomasti, mutta jos-
ei ole vield vaikea-asteinen, sairastunut puoli- sa he eivit nihneet mitdin jirked. Tami lisd-
so voi olla hyvinkin aktiivinen, valintoja ja it-  si puoliso-omaishoitajan kuormittumista, sil-
sendisid padtoksid tekevd ihminen (Anttonen 14 elimi muuttui puolison vahtimiseksi ja te-
& Zechner 2009; Boyle 2014; Viinisalo- kemisen kontrolloinniksi koko timin hereilld
Heiskanen 2020). Kyse ei ole pelkistdin tue- olon ajan, mutta myds ydlld piti olla valppaana.
tusta aktiivisuudesta tai jaetusta toimijuudes- Joissakin tilanteissa puoliso-omaishoitajat ku-
ta (Bandura 2001), jossa puoliso-omaishoitaja  vasivat itseddn vanhempana, joka ohjaa muisti-
avustaa muistisairautta sairastavaa puolisoaan  sairautta sairastavaa puolisoaan eteenpiin suo-
arjessa. Puolisot ovat tehneet erilaisia kodin  jellen tétd niiltd vaaratilanteilta, joita tima saat-
arkeen liittyvid asioita yhdessd tai erikseen jo  toi itselleen ja muillekin aiheuttaa.
ennen toisen puolison sairastumista muistisai- Aineistostamme ei voida vetdd samanlais-
rauteen. ta johtopddtostd sukupuolen merkityksestd
Suurin osa muistisairaista puolisoista osal-  puolison toimijuuden tukemisessa kuin Boyle
listui haastatteluun aktiivisesti keskustellen,osa  (2014) havaitsi omassa tutkimuksessaan, koska
heistd my6s haastattelua halliten. Muutamat  muistisairautta sairastavista haastateltavistam-
olivat mukana haastattelussa aktiivisesti ke- me enemmist oli miehii ja puoliso-omaishoi-
hollaan ja ilmeillddn, vaikka eivit juurikaan  tajista taas naisia. Sekd puoliso-omaishoitaja-
osallistuneet keskusteluun. Heiddn toimijuut- miehet ettd -vaimot pyrkivit tukemaan puo-
taan haastattelutilanteessa voisi tulkita Boylen  lisonsa toimijuutta tekemilld esimerkiksi ko-
(2014) heikon toimijuuden tai Honkasalon  titditd yhdessi eli jakamalla toimijuutta (vrt.
(2008) pienen toimijuuden nikokulmasta, kos-  Bandura 2001), mikd vahvistaa muistisairautta
ka se ndyttdytyi tilanteessa passiivisena, mikd-  sairastavan puolison itsetuntoa (Hellstrom ym.
li toimijuutta tarkastellaan siitd nikokulmasta, 2005) ja kognitiivista toimintakykyd (Bosco
ettd henkilo pystyy ilmaisemaan itseddn sanal- ym. 2019). Puoliso-omaishoitajan lisnéolo on-
lisesti (Boyle 2014). He olivat kuitenkin hyvin  kin ensiarvoisen tirkedd muistisairautta sairas-
vahvasti ldsnd haastattelutilanteessa puoliso- tavan puolison toimijuudelle. Muistisairautta
omaishoitajansa tukemana. sairastavat puolisot pyrkivit myos itse aktii-
Vaikka muistisairautta sairastavat puolisot  visesti jakamaan toimijuutta siten, ettd asioita
pyrkivit omasta nikékulmastaan aktiiviseen  tehtiin yhdessid puoliso-omaishoitajan kanssa.
toimijuuteen erilaisissa arjen tilanteissa, sairau- He hakivat tukea ja vahvistusta toimintaansa
den eteneminen muuttaa ihmisen toimijuutta.  puoliso-omaishoitajaltaan, mikili kokivat ti-
Muuttuminen tapahtuu eritahtisesti eri ihmi- lanteessa epavarmuutta.
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Vaikka aineistossamme vain yksi puoliso-
omaishoitaja kertoi muistisairautta sairastavan
puolisonsa tietokoneen kiytostd ja mahdotto-
mista verkko-ostoksista, haluamme nostaa ti-
min asian esiin, silld tulevaisuudessa tillaiset ti-
lanteet saattavat olla yhd useamman omaishoi-
tajan edessd, jos muistisairautta sairastavien
miiri lisddntyy THL:n (2019) ennusteen mu-
kaan. Viest6n vanhetessa tietokoneen ja dlypu-
helinten kdyttdjien mairi lisddntyy myos van-
hemmissa ikdryhmissi. Tulevaisuudessa yhi
useampi muistisairauteen sairastuva osaa kiyt-
tid tietokonetta, mutta muistisairauden edetes-
sd internetissd toimimisen seurauksien arvioin-
ti saattaa olla hinelle haasteellista. Julkisia pal-
veluita on Suomessa digitalisoitu ja digitalisoi-
daan edelleen, mutta ei ole ajateltu, miten nii-
den kiytt6 onnistuu esimerkiksi muistisairaut-
ta sairastavilta tai minkalaisia tietoturvariskejd
se tarkoittaa heidin kohdallaan.

Tarkastelimme erityisesti muistisairaut-
ta sairastavan ihmisen toimijuutta. Puoliso-
omaishoitajan toimijuutta ei voi kokonaan
ohittaa, silld puolisot vaikuttavat toinen toisiin-
sa. Muistisairautta sairastava voi rajoittaa puo-
liso-omaishoitajansa toimijuutta, jolloin myos
parisuhteen vuorovaikutus saattaa vinoutua.
Muistisairaan vaatimukset puoliso-omaishoi-
tajan jatkuvasta ldsndolosta estivit puoliso-
omaishoitajaa toteuttamasta hinelle merki-
tyksellisid parisuhteen ulkopuolisia asioita (vrt.
Hernandez ym. 2019), etenkin kun muistisai-
rautta sairastavan halu parisuhteen ulkopuo-
liseen kanssakdymiseen vihenee mutta puoli-
so-omaishoitajalla olisi sithen edelleen tarvetta.

Sosiaalisissa tilanteissa muistisairautta sai-
rastava voi vetdytyd sivummalle aktiivisesta toi-
mijasta aktiiviseksi tarkkailijaksi peittien sa-
malla oman kykenemittomyytensd pysyd mu-
kana keskustelussa. Mikali muistisairas puoliso
on keskustelutilanteissa mukana, hin valitsee
itselleen turvallisia puheenaiheita. Kasvojen
sdilyttiminen muiden ihmisten silmissd on
yksi tapa toteuttaa toimijuutta. Parisuhteen ul-
kopuoliset ihmiset tulevatkin tietoisiksi muis-
tisairautta sairastavan puolison sairaudesta ja

sen aiheuttamista kiyttidytymisen muutoksista
vasta, kun he viettivit pitemmain aikaa yhdes-
sd timin kanssa. Lyhyiden tapaamisten aikana
muistisairautta sairastava saattaa vaikuttaa ai-
kuisten lasten ja ystivien silmissd omatoimisel-
ta ja aktiiviselta toimijalta, mahdollisesti siis sa-
manlaiselta kuin aina ennenkin. Timin vuok-
si puoliso-omaishoitaja voi saada tylyjid kom-
mentteja muilta ihmisiltd, joiden mielestd timé
vain puhuu ikévisti puolisostaan kertoessaan,
minkilaista heididn arkensa on. Kotihoidon
henkiloston vaihtuvuuden takia muistisairaut-
ta sairastavat asiakkaat eivit tule henkilokun-
nalle tutuiksi, jolloin heidén todelliset kykynsi
ja osaamisensa arjen tilanteissa saattavat jaada
piiloon. Puoliso-omaishoitaja saattaa kuiten-
kin kohdata puolisonsa toimijuuteen liittyvid
uuvuttavia ja kuormittumista lisdavii tilanteita
useita kertoja paivissd.

Tarkastelimme muistisairautta sairastavan
ihmisen toimijuutta parisuhteessa. Kaikki
muistisairautta sairastavat eivit kuitenkaan
eld parisuhteessa. Olisikin tdrkedd tutkia, mi-
ten hyvin yksin kotona tai esimerkiksi palve-
luasumisessa asuva muistisairautta sairastava
ihminen pystyy ilmaisemaan toimijuutta sai-
rautensa vaikeammassa vaiheessa.

Tutkimuksemme tulosten pohjalta muis-
tisairautta sairastavan ihmisen toimijuus pa-
risuhteessa nidyttdytyy melko negatiivisena,
jopa heikkona toimijuutena, koska sen kuvaa-
jina olivat enemmin puoliso-omaishoitajat
kuin muistisairautta sairastavat puolisot itse.
Puoliso-omaishoitajat tuntevat vastuuta kump-
panistaan ja tukevat ja tarvittaessa myGs kan-
nattelevat puolisonsa toimijuutta parisuhtees-
sa niin kauan kuin se on mahdollista, vaikka
puoliso-omaishoitajan nikokulmasta kysees-
si ei olisikaan endd vastavuoroinen parisuhde.
Muistisairautta sairastavat itse eivit kuitenkaan
kuvanneet toimijuuttaan yhti kielteisesti, vaik-
ka he kertoivatkin luopuneensa monista asiois-
ta. He olivat tehneet luopumispaitoksensd itse,
tunnistaen ehkid osaamisensa ja kykyjensi hei-
kentymisen, mutta pddtos oli joka tapaukses-
sa heidin omansa. Muistisairautta sairasta-



Eskola, Jolanki, Aaltonen — Gerontologia 2/2023

137

van puolison nikékulmasta toimijuus oli jaet-
tua toimijuutta, silld he elivit edelleen yhteistd
parisuhdetta ja kokivat osallistuvansa yhteiseen
arkeen niin kuin ennenkin. Sairaudestaan huo-
limatta he olivat my®os itsendisid ihmisid, jotka
toisaalta saattoivat tukeutua puolisoonsa tilan-
teissa, jotka tuntuivat haastavilta. Tahdn heil-
14 oli my6s avioliittolupauksen antama oikeus.

Tutkimuksen rajoitukset

Tutkimuksemme rajoituksena ja luotettavuut-
ta haastavana tekijind voidaan pitdd sitd, ettd
kaikissa neljissd teemassa painottuivat puoliso-
omaishoitajan ndkoékulma ja hinen ongelmal-
lisiksi kokemansa asiat puolisoiden yhteises-
sd arjessa, vaikka tavoitteenamme oli saada
myds muistisairautta sairastavan puolison ni-
kékulma mahdollisimman vahvasti mukaan.
Muistisairauden edetessd sairastuneen ja hinen
puolisonsa kokemusten ja tulkintojen tasaver-
tainen tarkastelu on vaativaa. Lisiksi muisti-
sairaiden osallistuminen on usein vihdisempdd
kuin heidin omaistensa (mm. Bosco ym.2019).
Jatkossa pitiisikin saada vahvemmin kuuluviin
muistisairautta sairastavan ihmisen d4ni. Tama
olisi saattanut toteutua paremmin myos omas-
sa tutkimuksessamme, jos olisimme voineet
haastatella molempia puolisoja erikseen.

Tutkimukseemme osallistuneiden ikddnty-
vien ihmisten heterogeenisyys on aineiston rik-
kaus. Puolisoiden muistisairauksien syind olivat
eri sairaudet, jotka olivat eri vaiheissa. Lisdksi
he olivat sairastuneet eri-ikdisind, my6s ennen
varsinaista elikeikdd. My6s parisuhteet olivat
erilaisia pariskunnista ja heiddn yhteisestd his-
toriastaan riippuen. Aineistomme heterogeeni-
syyden ja my0s rajallisuuden vuoksi tuloksia ei
voi yleistdd kaikkiin ikddntyviin muistisairautta
sairastaviin ja heiddn puoliso-omaishoitajiinsa,
miki ei toisaalta ole my6skddn laadullisen tut-
kimuksen tarkoitus. Toisaalta tutkittaviemme
kanssa samanlaisessa elimintilanteessa olevat
ihmiset saattavat tunnistaa samankaltaisia ti-
lanteita omasta elimistiin.
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