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ABSTRACT

Eskola, Paivi

From a reciprocal relationship to a care relationship? Dementia and couplehood
Jyvaskyla: University of Jyvaskyld, 2023, 115 p.

(JYU Dissertations

ISSN 2489-9003; 714)

ISBN 978-951-39-9803-5 (PDF)

The dissertation examines how spousal relationships change as a spouse’s
dementia progresses. The changes in couplehood were examined from the
perspectives of the couple’s shared life, their physical and emotional intimacy
and reciprocity, and the agency of the spouse with dementia. Life course theory,
theory of social exchange and agency were used as the theoretical framework.
The data consisted of 23 semi-structured interviews conducted and audio-
recorded in 2018 and 2019 with home-dwelling persons diagnosed with dementia
(N =15) and their spousal carers (N = 20) from different regions of southern and
central Finland. For some couples, but not all, dementia had already brought
major changes to their relationship. The situation was influenced by the cause
and the stage of dementia. The carer and the spouse with dementia provided
more different than similar descriptions of their intimacy, reciprocity and
couplehood. As dementia progressed, the physical and emotional intimacy and
the reciprocity of the couplehood was at risk as the behaviour and agency of the
spouse with dementia changed. The need for intimacy between spouses was
different. The spousal carer missed their own space and time, but the spouse with
dementia wanted them to be together all the time. Due to the symptoms related
to dementia, the intimacy between spouses changed, as the spousal carer had to
take responsibility for the daily life of both spouses and eventually also the
physical activities of daily living (PADLs) as well as the most demanding care
procedures of the spouse with dementia. The spouse with dementia did not see
the situation in the same way. Spouses with dementia described themselves as
active actors and as members of the team, which the spousal carer tried to
support. The spousal carers could describe the relationship turning into a care
relationship, but the spouse with dementia felt that they were living in a
reciprocal relationship. Spousal carers” actions could be described as hypothetical
reciprocity because they might think that the situation would be the same in
reverse: if the spousal carer was the one with dementia, the other spouse would
take care of them. From the point of view of the spouse with dementia, the
promise of marriage gave the right to rely on a spousal carer. Dementia causes
challenges to couplehood, but the life lived together, the intimacy of the
couplehood despite changes to it, and a sense of responsibility for the spouse act
as a source of strength for the couplehood and support its continuity.

Keywords: reciprocity, spouse, couplehood, caregiving, dementia, intimacy,
agency, ageing
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Tdssd vditostutkimuksessa tarkasteltiin, miten parisuhde muuttuu puolison
muistisairauden edetessd. Parisuhteen muuttumista tarkasteltiin pariskunnan
yhteisen eletyn eldmén, parisuhteen fyysisen ja emotionaalisen ldheisyyden ja
vastavuoroisuuden sekd muistisairautta sairastavan puolison toimijuuden ndko-
kulmista. Teoreettisina viitekehyksind kdytettiin eldimadnkulkuteoriaa ja toimi-
juutta sekd sosiaalisen vaihdon teoriaa. Aineisto koostui 23 temaattisesta, puo-
listrukturoidusta haastattelusta, jotka keréttiin vuosina 2018-2019 eri puolilta
Suomea. Haastatteluihin osallistui yhteensa 35 henkilo4. Heistd 15 oli muistisai-
rautta sairastavia puolisoita ja 20 puoliso-omaishoitajia.

Joillakin pariskunnilla muistisairaus oli muuttanut parisuhdetta, mutta ei
kaikilla. Muutoksen taustalla vaikuttivat muistisairauden syy ja etenemisvaihe.
Puolison muistisairauden edetessd puoliso-omaishoitajan ndkokulmasta pari-
suhteen fyysinen ja emotionaalinen ldheisyys ja parisuhteen vastavuoroisuus oli-
vat muuttuneet sairastuneen puolison kdyttdytymisen ja parisuhdetoimijuuden
muuttuessa. Puolisoiden vilinen ldheisyyden tarve oli erilainen. Puoliso-omais-
hoitajat kaipasivat omaa tilaa ja aikaa, mutta sairastuneet puolisot halusivat olla
koko ajan yhdessd. Muistisairauteen liittyvien oireiden vuoksi puoliso-omaishoi-
tajat joutuivat vahitellen huolehtimaan sairastuneen puolisonsa pdivittdisistd pe-
rustoiminnoista ja myos vaativimmista hoitotoimenpiteistd. Muistisairaat puoli-
sot eivdt ndhneet tilannetta samalla tavalla. Sairastuneet puolisot kuvailivat ole-
vansa parisuhteessa aktiivisia toimijoita ja tiimin jdsenid, joita puoliso-omaishoi-
tajat pyrkivat omalla toiminnallaan tukemaan. Puoliso-omaishoitajat saattoivat
kertoa parisuhteen muuttuneen hoivasuhteeksi, jossa he ottivat vastuun kaikesta
parisuhteen arjessa, mutta sairastuneet kokivat eldvansd vastavuoroisessa pari-
suhteessa. Puoliso-omaishoitajien toimintaa voi tulkita hypoteettiseksi vastavuo-
roisuudeksi, koska he saattoivat ajatella, ettd jos olisi itse sairastunut, puoliso pi-
tdisi huolta. Muistisairautta sairastavat puolisot katsoivat vihkivalaan liittyvan
avioliittolupauksen antavan oikeuden tukeutua puoliso-omaishoitajaan. Muisti-
sairaus aiheuttaa haasteita parisuhteeseen, mutta yhdessa eletty elamd, parisuh-
teen ldheisyys sen muuttumisesta huolimatta ja vastuuntunto puolisosta toimi-
vat parisuhteen voimavarana ja tukevat sen jatkuvuutta.

Avainsanat: vastavuoroisuus, puoliso, parisuhde, hoiva, muistisairaus, ldheisyys,
toimijuus, ikddntyminen
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ESIPUHE
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Ohjausryhmaéni jasenend toimi apulaisprofessori Mikaela von Bonsdorff.
Kiitos empaattisesta otteestasi, kuuntelusta ja kannustuksista. Samoin haluan
kiittdd yliopistonlehtori Anne Viljasta, joka oli tukena silloin, kun tuntui, etta
asiat junnaavat paikoillaan. Kiitos Anne myo6s konkreettisesta avusta vaitoskir-
jani loppuvaiheessa.

Minulla on onni saada tytskennelld innostavassa ja monitieteisessa tyoyh-
teisossd Jyvaskyldn yliopiston avoimessa yliopistossa. Kiitokset erityisesti omalle
lilkunta- ja terveystieteiden tiimilleni eli Susannalle, Marialle, Hanna-Marille,
Hennalle, Heikille ja Anna-Marialle sekd Helille ja Marille, joiden kanssa olen
tyoskennellyt pisimpdan. Kiitos kannustuksista. Piditte huolta myos siitd, etten
hautautunut kokonaan tyo- eli vaatehuoneeseeni. Kiitos Heli my6s yhteenvedon
alkuvaiheen arvokkaista kommenteista. Lisdksi haluan kiittdd tyoyhteisostamme
Virpid, monivuotista kollegaani, jolla on myds aina aikaa kuunnella, ja jonka
kanssa olen tehnyt tuloksesta ja upeaa yhteisty6td gerontologian opetuksen pa-
rissa. Tuhannet kiitokset Virpi myo6s taméan vditoskirjan upeasta kansikuvasta.

Koska tutkimusaiheeni liittyi perheeseen, osallistuin monitieteisen perhe-
tutkimuksen jatkokoulutusseminaariin, mika oli gerontologin silmid avaavaa.



Vauva- ja lapsiperheisiin liittyvat vaitoskirjatutkimukset tutustuttivat perheen
elamdnkulun alkup&dédn vaiheisiin, josta minulla on omakohtaista kokemusta,
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professori (emeritus) Kimmo Jokinen, professori Anna Roénkd, yliopistonlehtori
Marja Leena Book ja yliopistonlehtori Petteri Eerola kannustamisesta ja hyvista
kommenteista ja siitd, ettd sain osallistua tdhdn monitieteiseen jatkokoulutusse-
minaariin. Kiitokset myos jatkokoulutusseminaarissa teille muille véitoskir-
jaanne tyostaville jatko-opiskelijoille ja erityisesti Katjalle useista vertaisarvioin-
neista ja Minnalle ja Marialle tdrkeistd huomioista.

Oma tsemppiryhméni kokoontui vuosien ajan saannoéllisesti. Kiitos Helky
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1 JOHDANTO

Etenevd muistisairaus on ldsnd yhd useammassa suomalaisessa perheessd. Suo-
messa eldd ldhes 200 000 muistisairausdiagnoosin saanutta henkil6d ja heidan
méadransd kasvaa vuosittain tuhansilla uusilla tapauksilla (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos, 2022). Maailmanlaajuisesti tarkasteltuna muistisairautta sairasta-
via on yli 55 miljoonaa (World Health Organization, 2023). Védeston ikddntyessa
muistisairautta sairastavien ihmisten maard lisddntyy voimakkaasti sekd Suo-
messa ettd maailmalla (Ngandu & Kivipelto, 2018). Muistisairaudet eivit kuulu
normaaliin ikddntymiseen, silld ne ovat elimellisid aivosairauksia (Muistisairau-
det. Kédypd hoito -suositus, 2021).

Vdeston ikddntyminen ja elinajanodotteen pidentyminen merkitsevit
perhe-eldmén ja parisuhteen muuttumista avioeldman pidentyessd ja puolisoi-
den vanhetessa yhdessa. Pitkdssd parisuhteessa on hyvin todenndkoistd, ettd jos-
sakin vaiheessa toinen puoliso on puolisonsa hoitaja (Evans & Lee, 2014). Puo-
liso-omaishoitajuuden syynd on usein muistisairaus, mikéa ei ole vain sairastu-
neen asia, silld se koskettaa sairastuneen ihmisen laheisid ja erityisesti kumppa-
nia (Swall ym., 2020). Kun muistisairaus etenee, sairastuneen ihmisen kyvyt ja
taidot eldd entisenkaltaista eldmé&d heikkenevat. Muistisairauden syystd ja ete-
nemisvauhdista riippuen kognitiivinen toimintakyky saattaa heikenty4 jo sairau-
den alkuvaiheessa ja muistisairaus saattaa muuttaa sairastuneen ihmisen persoo-
nallisuutta ja kdyttaytymistd, vaikka ulkoisesti henkild voi vaikuttaa olevan en-
tiselldan. Kayttaytymisen muuttuminen saattaa aiheuttaa vaarinymmarryksia ja
konfliktitilanteita, kun parisuhteen ulkopuoliset eivdt ymmarrad padllepdin ter-
veeltd ndyttavan ihmisen kdyttaytymistd. Myo6s muille ldheisille, aikuisille lap-
sille, lapsenlapsille, sukulaisille ja ystéville saattaa tulla ylldtyksend, ettd terveelta
vaikuttava tuttu ihminen kadyttaytyy aivan eri tavoin kuin aikaisemmin. Yleensa
perheenjdsenet huomaavatkin etenevan muistisairauden ensimmaiset merkit en-
nen muita ldheisid ja ystavid (Carpentier ym., 2010).

Muistisairautta sairastavien puoliso-omaishoitajuuteen liittyvistd tutki-
muksista iso osa keskittyy siihen, mitd on hoivakokemus ja hoivataakka erityi-
sesti omaishoitajan ndkokulmasta (Brown & Bond, 2016; Chiao ym., 2015; Etters
ym., 2008; Evans & Lee, 2014; Hammar ym., 2021; Vatter ym., 2020), ja miten hoi-
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vataakka lisdd muistisairautta sairastavien ihmisten omaishoitajien masennuk-
sen ilmaantumista (mm. Schoenmakers ym., 2010) ja sosiaalista eristdytymista
(Brodaty & Donkin, 2009). Muistisairautta sairastavat ovat jddneet usein tutki-
musten ulkopuolelle (Hellstrom ym., 2007; Littlechild ym., 2015; Rivett, 2017)
muun muassa siksi, ettd heilld saattaa olla muistisairaudesta johtuvia puheen-
tuottamiseen liittyvid haasteita, mikd tekee tutkimukseen osallistumisen haas-
teelliseksi (Phillipson & Hammond, 2018). Viitostutkimuksessani olen haastatel-
lut my6s muistisairautta sairastavia puolisoita.

Viitostutkimuksessani tarkastelin puoliso-omaishoitajuutta parisuhteessa,
vaikka omaishoitajana voi toimia myos muistisairautta sairastavan aikuinen
lapsi. Aikuisen lapsen ja ikddntyvan vanhemman vélinen suhde on erilainen, silla
roolit muuttuvat pdinvastaisiksi, kuin mitd ne ovat olleet aikaisemmin, mika ai-
heuttaa himmennystd molemmissa osapuolissa, joskin eri tavoin kuin puolisoi-
den vilisessd suhteessa (Dang ym., 2022; Halonen, 2023, s. 59; Rigby ym., 2019).
Aikuisilla lapsilla on usein omaishoidon lisdksi oma perhe ja tyd, jotka on hoi-
dettava (Jolanki ym., 2014, s. 55).

Muistisairauden merkitystd ikddntyvan pariskunnan parisuhteeseen on tut-
kittu vield suhteellisen viahan, etenkin toimijuuden ja ldheisyyden ndkokulmasta
(Sandberg, 2020) ja muistisairautta sairastavan puolison kertomana. On tidrkeda
tutkia parisuhdetta molempien puolisoiden ndkokulmasta siten, ettd myos muis-
tisairautta sairastava voi kertoa parisuhteestaan omien kykyjensé ja voimavaro-
jensa puitteissa ilman puolison puuttumista puheeseen (ks. Andréasson ym.,
2021; Clark & Prescott, 2019; Davies, 2011; Hernandez ym., 2019), vaikka haastat-
teluissa olisi mukana myos puoliso-omaishoitaja (ks. Clare ym., 2012).

Kaytdn tutkimuksessani kisitettd puoliso-omaishoitaja, en omaishoitaja-
puoliso korostaakseni, ettd haastateltavat ovat puolisoita toisilleen, vaikka suh-
teeseen saattaa kuuluu myos omaishoiva. Muistisairausdiagnoosin saaneesta
puolisosta kdytdn kasitteitd muistisairautta sairastava tai muistisairas puoliso,
jotta kdyttamani késite olisi mahdollisimman védhén sairastunutta puolisoa lei-
maava (ks. esim. Sabat, 2005).

Viitoskirjani on monitieteinen. Tutkimukseni sijoittuu parisuhdetarkaste-
lun kautta monitieteiseen gerontologiseen perhetutkimukseen, jossa tarkastel-
laan esimerkiksi perheeseen liittyvid ylisukupolvisia kysymyksid (esim. Carr &
Utz, 2020; Danielsbacka & Tanskanen, 2021; Roberto ym., 2006). Kun puolisot
vanhenevat, sekd puolisoiden vilinen suhde ettd perhesuhteet, -roolit ja tunne-
suhteet puolisoiden ja aikuisten lasten ja lastenlasten valilld saattavat muuttua
monimutkaisiksi johtuen yhteisen eliman tapahtumista ja mahdollisista hoiva-
velvollisuuksien muuttumisista (Silverstein & Giarrusso, 2010; Thomas ym., 2017;
Zechner ym., 2009). Gerontologisessa perhetutkimuksessa on tarkasteltu myos
myShemmadssad idssd solmitun avioliiton merkitystd ja siviilisiddyn transitioita
(Carr & Utz, 2020; Roberto ym., 2006), tyytyvdisyyttd avioliittoon eldkeidssa (Fye
ym., 2020) ja isovanhemmuutta (esim. Danielsbacka & Tanskanen, 2021; Roberto
ym., 2006). Omaishoitajuuden tarkastelu on aikaisemmin fokusoitunut omaishoi-
tajuuteen liittyvdn hoivataakan, uupumuksen ja stressin sekd coping-keinojen
tutkimukseen (Roberto ym., 2006), kuten mainitsin jo edelld.

14



Kirjallisuuskatsauksessa (luku 3) tarkastelen puoliso-omaishoitajuuteen
liittyvid tutkimuksia, jotka asemoin osaksi gerontologista perhetutkimusta,
vaikka harvempi kdyttamistani tutkimuksista on perhetutkimuksen tieteellisista
aikakauslehdistd. Parisuhteella, jonka mddrittelen tarkemmin luvussa 2, tarkoi-
tan véitoskirjassani kahden ikddntyvan aikuisen vilistd avio- tai avoliittoa, jossa
jaetaan yhteinen koti tai vietetddn ainakin osa ajasta yhdessd samassa osoitteessa.

Toimijuus- ja elaménkulkukésitteiden kautta tutkimukseni asemoituu sosi-
aaligerontologiaan, jossa tarkastellaan muun muassa ikdantyvien ihmisten osal-
lisuutta ja asemaa suhteessa muihin vdestéryhmiin (Jolanki, 2020). Viitostutki-
mukseni liittyy vahvasti yhteiskuntapoliittiseen keskusteluun, kun pohditaan,
ketka pitdaviat huolta muistisairautta sairastavista erityisesti nyt, kun heidan maa-
ransd lisddntyy vdeston pitkdikdistymisen myotd. Hoivapalveluiden kriisin
vuoksi pitkille edennyttd muistisairautta sairastavat eldvat laheistensa tuella (Es-
kola & Jolanki, 2022; Halonen, 2023). Muistisairauksien yleisyydestd ja ilmaantu-
vuuden lisddntymisestd johtuen muistisairauksista voi puhua kansanterveydel-
lisend haasteena (Ngandu & Kivipelto, 2018). Muistisairausdiagnoosi liittdd tut-
kimukseni kansanterveystieteeseen. Muistisairauksien kuormitus terveyden-
huoltoon ja kansantalouteen on merkittdva (Vuoksimaa, 2019). Taman vuoksi
puoliso-omaishoitajien tekemd ty6 on erityisesti inhimillisesti mutta myos kan-
santalouden kannalta arvokasta.

Viitoskirjassani tutkin, miten parisuhde muuttuu puolison muistisairau-
den edetessd. Yhteiskuntapoliittiseen keskusteluun en ota kantaa tutkimukses-
sani, vaan pitdydyn parisuhteen tutkimuksessa. Ikddntyvan parisuhteen muu-
toksia tarkastelen parisuhteen vastavuoroisuuden, siithen vahvasti liittyvén fyy-
sisen ja emotionaalisen ldheisyyden sekd muistisairautta sairastavan puolison
toimijuuden kautta. Parisuhteen tarkastelun teoreettisina viitekehyksina (luku 1)
kdytdn parisuhteen vastavuoroisuutta, toimijuuden teoriaa ja elamadnkulkuteo-
riaa, vaikka en tarkastele yksityiskohtaisesti parisuhteen koko eldaméankulkua.
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2 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Viitoskirjassani tutkin ikdantyvad parisuhdetta tilanteessa, jossa puolisolla on to-
dettu etenevd muistisairaus. Parisuhteen vastavuoroisuutta tarkastelen Homan-
sin (1958) sosiaalisen vaihdon teorian avulla. Elderin (1994) eldmé&nkulkuteorian
kautta késittelen parisuhteessa eldvien ikddntyvien puolisoiden elamankulkua
siten, kuin se oli kdyttdmani aineiston puitteissa mahdollista. Elamadnkulkuteoria
mahdollistaa perheen merkityksen tarkastelun yksilon eldmén eri kddannekoh-
dissa, joihin vaikuttavat myos eldmaéssd tapahtuvat yksilotasolla ennustamatto-
mat satunnaistekijat (ks. Ruoppila, 2014, s. 122). Muistisairauteen sairastumista
voidaan tarkastella parisuhteen kddnnekohtana ja parisuhteen aikatauluun usein
epdsopivana satunnaistekijand, joka voi vaikuttaa sekd yksilon ettd parisuhteen
elamdnkulkuun myonteisesti tai kielteisesti. Toisten ihmisten ndkdkulmasta ak-
tiivinen toimijuus parisuhteessa saattaa heiketd, kun puoliso sairastuu muistisai-
rauteen ja sairaus etenee. Toimijuudessa keskeistd on puolisoiden vélinen suhde,
jota voidaan tarkastella sekd yksilon ettd jaetun ja yhteistoimijuuden nakokul-
mista (ks. Bandura, 2006).

2.1 Vastavuoroisuus ikddntyvidssd parisuhteessa

Kéytan vditoskirjatutkimuksessani késitettd ikdantyva parisuhde, jolla voidaan
tarkoittaa kahden ihmisen muodostamaa vastavuoroisesti toimivaa yksikkod,
jossa heidédn elaménsa ovat linkittyneet toisiinsa useiden vuosikymmenten ajan
(Hitlin & Elder, 2007), ja jotka ovat Ruoppilan (2014, s. 99) mukaan jatkuvassa
vuorovaikutuksessa toisiinsa. Parisuhteella voidaan tarkoittaa kaikenlaisia intii-
mejd tai romanttisia suhteita (Carr & Utz, 2020). Parisuhdetta voidaan tarkastella
myos pelkdstddn aviosuhteena. Usein perhemuodoissa on kuitenkin moninai-
suutta, jolloin aviosuhde ei kuvaa kaikkia parisuhteita, silld aviosuhteeseen liit-
tyy avioliitto (Jallinoja, 2009, s. 23-24). Parisuhteen maéaérittelyyn ja parisuhtee-
seen liittyviin tehtdviin tai tyonjakoon, parisuhteeseen liittyviin odotuksiin seka
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parisuhteessa olevien ettd ulkopuolisten taholta, vaikuttaa myo6s yhteiskunta,
missd eletddn (Oda, 2017).

Kontula (2013, s. 37) muistuttaa, ettd useimmilla ihmisilld on tavoitteena
pitkdaikainen parisuhde. Jotta rakkaussuhteena alkanut suhde voisi jatkua, rak-
kauden tunteen lisdksi tarvitaan yhteisollistd yhteisyyttd, milld tarkoitetaan
Schmalenbachin (1977) mukaan avio- tai avosidosta ja sen pitdmistd jopa itses-
tadnselvyytend (siteerattu teoksessa Jallinoja, 2009, s. 23-25). Perhebarometrin
(Hagglund ym., 2021, s. 54-57) mukaan pitkdn parisuhteen taustalla on vahva
tunneyhteys, joka tarkoittaa keskindistad rakkautta, yhteenkuuluvuuden tunnetta,
kumppanin tukea, arvostusta ja ymmartdmistd puolin ja toisin, vaikka fyysisen
laheisyyden médraddn ei oltaisi tyytyvdisid (ks. myds Waite & Das, 2010).

Vastavuoroisuudella ja parisuhteeseen tyytyvdisyydelld ndyttdisi olevan
yhteyttd toisiinsa. Koetun vastavuoroisuuden eli sosiaalisten suhteiden vaihdon
tasapainon subjektiivinen arviointi on tdrked tekijd, jotta parisuhteen voi kokea
tyydyttaviaksi (Acitelli & Antonucci, 1994; siteerattu Braun ym., 2018). Parisuh-
teen tyytyvdisyyden on todettu laskevan keski-idssd, mutta muuttuvan myontei-
semmdksi kumppanien vanhetessa, silld idn my6td kumppanit arvioivat parisuh-
teensa ongelmat viahemman vakaviksi kuin keski-ikdiset (Carstensen ym., 1995).
Parisuhteen toimivuuden kannalta vastavuoroisuus on emotionaalisen tuen
ohella tarkedd (Lins ym., 2018). Homansin (1958) sosiaalisen vaihdon teorian mu-
kaan ihmisen toimintaan vaikuttavat palkinnot ja kustannukset sekd antaminen
ja saaminen. Parisuhteessa tama tarkoittaa vastavuoroisuutta, jossa molemmat
osapuolet saavat ja antavat erilaisia resursseja, kuten auttavat toisiaan jokapai-
vdisissd askareissa, huolehtivat toisistaan ja antavat neuvoja ja ohjeita. Parisuh-
teessa tavoitteena on, ettd molemmat hyotyisivat siitd tasapuolisesti, jolloin osa-
puolten vuorovaikutuksen oletetaan olevan myonteistd (Emerson, 1976). Erityi-
sesti aviosuhteessa, jonka voi katsoa olevan ldheinen suhde, odotetaan korkeaa
vastavuoroisuuden tasoa, jossa puolisoiden oletetaan tasapainottavan antamisen
ja ottamisen suhteessaan (Neyer ym., 2011).

Kontulan (2013, s. 45) mukaan oikeudenmukaisessa parisuhteessa eldvat
puolisot ovat tyytyvdisid parisuhteeseensa ja epdoikeudenmukaisissa liitoissa
tyytymaéttomid. Mutta idn myotd vastavuoroisuus saattaa muuttua vahemman
tarkedksi parisuhteen tyytyvdisyyttd rakentavaksi tekijaksi (Braun ym., 2018).
Ian myotd kognitiiviset, fyysiset ja sosiaaliset voimavarat voivat heiketd, jolloin
on vaikeampaa vastata saatuun tukeen, mikd tekee vastavuoroisen parisuhteen
yllapitamisestd vanhuusidssd myos epdtodenndkoisempdd (Ingersoll-Dayton &
Antonucci, 1988, siteerattu Braun ym., 2018). Ikdantyvd kumppani ymmartas,
ettei vastavuoroisuus ole realistinen tavoite, mikd helpottaa irrottautumista sii-
hen liittyvistd tavoitteista, eikd koettu vastavuoroisuus ole parisuhteen laadun
varmistaja (Braun ym., 2018).

Merkityksellisend ihmissuhteena parisuhteeseen voi liittyd sekd onnea etta
onnettomuutta, vahvoja tunteita ja molempien hyvinvointiin vaikuttavia teki-
joitd (Kontula, 2013, s. 20). Parisuhteen on todettu lisddvéan terveitd vuosia, tyy-
tyvdisyyttd eldimddn ja yleistd hyvinvointia puolisoiden vanhetessa yhdessa ver-
rattuna yksin eldviin ikdantyviin ihmisiin (Sevéikova ym., 2021; Waite & Das,
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2010). Parisuhteen purkautumisen avio- tai avoeron tai leskeksi jadmisen vuoksi
on todettu viahentdvan onnellisuuden kokemusta (Kontula, 2013, s. 23) ja heiken-
tavan yksin jadneen osapuolen terveyttd (Brown & Wright, 2017).

Toisaalta parisuhde ei tarkoita aina hyvinvoinnin lisddntymistd. Erityisesti
naisille parisuhteen laatu on merkityksellinen, jotta silld olisi heille myonteisid
vaikutuksia (Acitelli & Antonucci, 1994; Hagglund, 2021, s. 51). Kun parisuhteen
toinen osapuoli sairastuu, puolison antama tuki voi parhaimmillaan lievent&a
sairauden tuomia ikdvid seurauksia, mutta puolison huono terveys voi myos
kuormittaa parisuhteen tervettd osapuolta heikentden hidnen terveyttddn (Pas-
cual-Sdez ym., 2019). Ikddntyneiden ihmisten heteroparisuhteissa miehen sairas-
tuminen nédyttdisi vaikuttavan vahvemmin my6s vaimon hyvinvointiin, mika
saattaa johtua siitd, ettd naisilla on jo suhteen alussa ollut suurempi hoivavastuu
laheisistd perheenjdsenistd, kun taas miehet eivét vilttamaétta koe samalla tavalla
vastuuta vaimonsa hyvinvoinnista ja siihen liittyvastd hoivasta (Carr & Utz,
2020). Tulevaisuudessa uusien sukupolvien vanhetessa tilanne voi muuttua pe-
rinteisten sukupuoliroolien heikentyessd (Hagglund ym., 2021, s. 19). Puolison
sairastumisen myo6td parisuhteeseen voi siis tulla kolmanneksi tekijdksi hoiva.
Puolisoilla ei ole kuitenkaan juridista velvollisuutta sairastuneen puolison hoita-
miseen, mutta moraalinen velvoite voi olla hyvinkin vahva. Puoliso tekee hoiva-
tyotd yleensd rakkaudesta ja velvollisuudesta, sitoutuen hoivaan ja kuunnellen
hoivattavan tarpeita (Anttonen & Zechner, 2009, s. 16-18).

Vaikka parisuhde on kahden ihmisen vilinen, sen laatu ja parisuhteessa ta-
pahtuvat muutokset, esimerkiksi toisen osapuolen sairastuminen, vaikuttavat
myo6s muihin perhesuhteisiin ja erityisesti perhedynamiikkaan muuttamalla sen
jopa kokonaan erilaiseksi (Zechner ym., 2009, s. 236). Ikdantymisen myota pari-
suhteen todenndkoisyys laskee muun muassa leskeksi jadamisen vuoksi. Erityi-
sesti vanhoista vanhimmat miehet solmivat kuitenkin todenndkoéisemmin uuden
parisuhteen verrattuna samanikéisiin naisiin, mihin vaikuttaa se, ettd idn myota
leskeksi jadvid naisia on enemman kuin miehid (Waite & Das, 2010).

Castrén (2009, s. 113) kayttad késitettd puolisosuhde kuvatessaan avo- tai
avioliittoa. Vditoskirjatutkimuksessani kdytan kéasitettd parisuhde, jolla tarkoitan
ikdantyvan aikuisen heteromiehen ja -naisen vilistd suhdetta. He voivat elada
joko avo- tai avioliitossa (vrt. Hagglund ym., 2021, s. 14) keski-ikdd, myohais-
keski-ikdd tai vanhuutta ja asuvat joko yhteisessd kodissa tai molemmat omissa
kodeissaan (ks. Carr & Utz, 2020; Hagglund ym., 2021). He ovat puolisoita toisil-
leen ja kutsuvat toisiaan avio- tai avopuolisoksi, avio- tai avomieheksi ja avio- tai
avovaimoksi. My6s eri kodeissa asuvat henkilot voivat kutsua suhdettaan avo-
liitoksi, jota en voi ulkopuolisena kyseenalaistaa. Pariskunnat ovat voineet sol-
mia aviosuhteensa jo nuorina aikuisina tai keski-idssd ja voivat olla joko ensim-
madisessd tai toisessa avio- tai avoliitossa. He voivat olla lapsettomia tai heilld voi
olla yhteisid lapsia tai lapsia edellisistd parisuhteista, mutta ei yhteisid lapsia.
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2.2 Parisuhteen eliminkulun tarkastelu

Pitkdn parisuhteen aikana pariskunnat kokevat yhdessd useita erilaisia elamén
muutostilanteita ja siirtymid. Parisuhteen varhaisessa vaiheessa tapahtuvia siir-
tymid ovat esimerkiksi parisuhteen aloittaminen, yhteen muuttaminen, avioitu-
minen, mahdollinen vanhemmuus, lasten kasvaminen murrosikidiseksi, muutot
ja tyopaikanvaihdokset. Parisuhteen myshemmadssad vaiheessa elamdn muutosti-
lanteita voivat olla isovanhemmuus, omien vanhempien menetykset, omaan ter-
veydentilaan, toimintakykyyn ja ikddntymiseen liittyvdt muutokset, eldkkeelle
jddminen ja leskeksi jadaminen (Kupperbusch ym., 2003). Parisuhteen yksi siir-
tymé voi olla my06s ero, mutta sitd en késittele tdassa vaitoskirjatutkimuksessa
osana parisuhteen eldmankulkua, vaikka haastateltavissa oli mukana ihmisid,
jotka olivat eronneet aikaisemmin. Yksi merkittdva siirtyma ikddntyvéssa pari-
suhteessa on eldkkeelle jadminen, jonka vaikutuksesta parisuhteeseen on saatu
vaihtelevia tuloksia (Fye ym., 2020; Kupperbusch ym., 2003). Eldkoitymistd on
kuvattu erddnlaiseksi uudeksi hddmatkavaiheeksi, koska puolisoilla on tuolloin
muun muassa mahdollisuus nauttia lisddntyneestd vapaa-ajasta yhdessa (Kup-
perbusch ym., 2003). Toisaalta eldkkeelld oleminen voi vaikuttaa parisuhteeseen
my0s kielteisesti. Rooli- ja identiteettimuutokset palkkatyon padttymisen jalkeen
ovat stressitekijoitd. Yhteisen ajan lisddntymisen myotd puolisot tulevat tietoi-
semmiksi kumppaniensa virheistd (Kupperbusch ym., 2003.) Fye ja kumppanit
(2020) havaitsivat, ettd kun ihminen oli tyytyvdinen parisuhteessaan, eldkkeelle
siirtyminen oli myonteisempi asia kuin henkil6illd, jotka eivit olleet tyytyvaisid
parisuhteeseensa.

Parisuhteen eldménkulun tarkastelussa sovellan alun perin Elderin (1994;
ks. my06s Giele & Elder, 1998; Hitlin & Elder, 2007) elamadnkulun paradigmaksi
nimettyd elaménkulkuteoriaa. Kun tarkastellaan parisuhteen eldaméankulkua, on
huomioitava sen rinnalla kulkeva yksilon elamankulku. Yksilon eldamadnkulku
voi edetd moniin eri suuntiin riippuen muun muassa siitd, miten yksilo kokee
perhetilanteensa, millaisia ratkaisuja han tekee eri tilanteissa, ja millaisista odo-
tuksista ja vaatimuksista hdn joutuu selviytymddan (Ruoppila, 2014, s. 102). Se,
minkélaisia valintoja yksilo tekee, vaikuttaa perheessd myos sen kaikkiin muihin
jdseniin riippumatta siitd, asuvatko kaikki samassa taloudessa vai eivat. Elaman-
kulkuteoriassa tdta kutsutaan linkittyneeksi eldmaéksi, jolla Elder (1994) ja Giele
ja Elder (1998) tarkoittavat sosiaalista integraatiota. Kaikki sosiaalisen toiminnan
tasot eli kulttuuriset, institutionaaliset, sosiaaliset, psykologiset ja sosiobiologiset
tasot ovat vuorovaikutuksessa ja vaikuttavat toisiinsa. Sosiaalisen toiminnan ta-
sojen sisdltdmien erilaisten odotusten ja normien integroiminen ja sisdistiminen
vaihtelevat yksilon mukaan (Elder, 1994; Elder & Giele, 2009, s. 13; Giele & Elder,
1998). Kun tutkitaan parisuhdetta, tarkastellaan kahden ihmisen elaméankulkua,
jotka ovat vahvasti linkittyneet toisiinsa yhteisten kokemusten ja yhteisen ela-
maén ja sithen liittyvien ihmisten kautta. Eli se, mitd tapahtuu puolisolle, vaikut-
taa my0s parisuhteen toiseen osapuoleen.

19



Yksilon ja parisuhteen eldménkulkuun vaikuttavat heiddn kulttuurinen
taustansa ja yhteiskunnallisten olosuhteiden aiheuttamat rajoitukset ja mahdol-
lisuudet ja se, miten ndistd tilanteista on selvitty (Giele & Elder, 1998). Eri suku-
polvet kokevat yhteiskunnassa tapahtuvat historialliset vaikutukset eri tavoin
(Elder, 1994; Elder & Giele, 2009, s. 12). Kun ihminen eldd parisuhteessa, tilanteet
kohdataan yhdessd, mutta silti ne voi késitelld myos yksin, silld puolisoilla on
kummallakin omat ndkékulmansa ja omat havaintonsa (Gupta, 1995).

Henkilokohtaisten eldmdntapahtumien ajoittuminen eldmdnkulussa on
merkityksellistd. Sosiaalinen ja biologinen ikd maéaérittdavat niin kutsuttua oikea-
aikaisuutta elamankulun siirtymatilanteissa ja eldmdntapahtumissa (Elder &
Giele, 2009, s. 14; Giele & Elder, 1998). Eldamdnkulun siirtyméd on vahittdinen
muutos, johon liittyy usein roolien saavuttaminen tai menettdaminen. Eldméanta-
pahtuma on &killinen ja odottamaton. Elaméantapahtumien ajoitus voidaan ym-
martdd sekd passiivisena ettd aktiivisena sopeutumisena yksilllisten ja kollektii-
visten tavoitteiden saavuttamiseksi. Elamddn voi tulla my6s kdannekohta, jolloin
elamd muuttaa suuntaansa (Giele & Elder, 1998, s. 10).

Eldménkulun tarkasteluun liittyy ajallinen eli temporaalinen ulottuvuus.
Mennyt eldméd vaikuttaa sekd tdméanhetkiseen ettd tulevaan eldmddn (Elder,
1994). Yksilon ndkokulmasta se tarkoittaa aikaperspektiivid yksilon toimijuuteen:
toisaalta yksiloilld on oma historiansa, nykyhetkensa sekd tulevaisuutensa ja toi-
saalta on olemassa my0s rakenteiden ajallinen ulottuvuus (Hitlin & Elder, 2007).
[4std, sairauksista ja toimintakykyyn liittyvistd rajoituksista huolimatta, ikdanty-
neelld ihmiselld on mahdollisuus tarkastella omaa eldmé&énsa ja toimijuutta mah-
dollisuuksien ndkokulmasta. Eldkeikd ja vanhuus eivit ole vain “riskien hallintaa
ja kuoleman odotushuoneessa olemista”. Eldkkeelle jadmisen jalkeinen eldman-
vaihe on eldmistd eteenpdin, kehittymistd ja kasvamista (Pikkarainen, 2020, s. 32).
Myohdisaikuisuudessa psyykkinen joustavuus auttaa sopeutumaan erilaisiin so-
siaalisiin, oman sekd puolison terveydentilan ja toimintakyvyn muutoksiin
(Ruoppila, 2014, s. 112). Psyykkistd joustoa tarvitaan molemmilta puolisoilta toi-
sen sairastuessa. Viitostutkimuksessani tarkastelen parisuhteen eldaménkulkua
ennen ja jalkeen muistisairausdiagnoosin, en koko parisuhteen elaménkulkua.

2.3 Toimijuus parisuhteessa

Toimijuustutkimusta on tehty Suomessa eri tieteenaloilla, kuten sosiaali- ja ter-
veystieteissd (esim. Koivula, 2013; Pirhonen, 2017a; Ruuskanen-Parrukoski, 2018;
Virkola, 2014; Akerblad & Haapakoski, 2020), aikuiskasvatustieteessad (Pikkarai-
nen, 2020) ja uskontotieteessd (Tuomaala, 2013). Toimijuus-kasitteen juuret ovat
sosiologiassa. Sosiaaligerontologiassa toimijuutta tarkastellaan usein Jyrkdméan
(2007) toimijuuden teoreettismetodologisen viite- ja tulkintakehyksen avulla. Se
perustuu Giddensin (1984) rakenteistumisen teoriaan, jossa yksilon toimintaa py-
ritddn yhdistdimaan yhteiskunnallisiin rakenteisiin korostaen kontekstin ja histo-
rian merkitystd. Toimijuus voidaan siis ndhda toimijan ja hdnen sosiaalisen ja yh-
teiskunnallisen toimintaympaéristonsd vilisend vuorovaikutuksena. Jyrkdaman
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(2007) mukaan toimijuus syntyy, rakentuu ja uudistuu toisiinsa kytkeytyvan
kuuden modaalisen ulottuvuuden kautta: osaaminen, kykeneminen, tiytyminen,
voiminen, tunteminen ja haluaminen. Osatekijoitd arvioidessa tulee ottaa huomi-
oon ikddn ja ikdryhmédan sekd sukupuoleen ja kontekstiin eli ajankohtaan, kult-
tuuriin, tilaan tai paikkaan liittyvit reunaehdot (Jyrkdamad, 2007).

Koska toimijuus on késitteend moniselitteinen ja -merkityksellinen, sitd
kdytetddn eri tavoin tutkijan epistemologisesta taustasta ja tavoitteista riippuen
(Hitlin & Elder, 2007). Toimijuus tarkoittaa sitd, ettd ihmiset rakentavat eldman-
kulkuaan niiden valintojen ja toimintojen kautta, joita he voivat toteuttaa sosiaa-
lisessa ymparistossddn. Sosiaalinen ymparisto mahdollistaa tai rajoittaa toimi-
juutta (Elder & Giele, 2009, s. 10-11). Tarkastelen toimijuutta parisuhteessa tavoi-
teltavana asiana, silld se vaikuttaa parisuhteen arkeen erityisesti silloin, kun ta-
voitteena on vastavuoroinen toimijuus.

Banduran (2001, 2006) sosiokognitiivisessa oppimisteoriassa ihmisen toimi-
juus on keskeinen késite. Vaikka osajulkaisussa 3 toimijuuden tarkastelu painot-
tui Jyrkdman (2007) mééarittelem&dan toimijuuteen, yhteenveto-osassa olen valin-
nut Banduran (2001) tavan maéaéritelld toimijuutta. Banduran (2001, 2006) toimi-
juuden maédrittelyssa keskitytddn yksilon ja parisuhteen dynamiikan nakokul-
masta sen kahteen toimijaan ja yksilon psykologisiin prosesseihin. Toimijuudella
tarkoitetaan ihmisen kykya vaikuttaa toiminnallaan kokemuksiinsa ja tapahtu-
mien kulkuun. Késitteend se suuntautuu tulevaisuuteen (Bandura, 1989, 2006).
Taman myotd ihmiselld on kyky antaa asioille ja tapahtumille merkityksid ja toi-
mia ndiden merkitysten mukaan (Jolanki, 2009).

Banduran (1989) toimijuuden ajattelun taustalla on sosiokognitiivinen la-
hestymistapa, jossa toimijuuden perustana on kasitys mindpystyvyydestd,
minkd vuoksi se sopii erityisesti muistisairautta sairastavan ikddantyvan ihmisen
toimijuuden tarkasteluun. Mindpystyvyydelld tarkoitetaan sitd, miten ihminen
uskoo pystyviansd vaikuttamaan oman eldménsad valintoihin ja tekoihin. Koke-
mukseen mindpystyvyydestd vaikuttavat omat kasitykset tilanteen hallinnasta,
mallit toisten onnistumisista samanlaisissa tilanteissa seké toisten ihmisten kan-
nustus ja tuki ja heiddn uskonsa siihen, ettd kyseinen henkild selviytyy (Bandura
2001, 2006).

Sosiokognitiivisen persoonallisuusteorian kehittdjan Julian Rotterin (1966,
siteerattu Rotter, 1990) mukaan mindpystyvyyteen vaikuttavat ihmisen sisdinen
ja ulkoinen hallintakasitys. Sisdinen hallintakasitys tarkoittaa, ettd ihminen kokee,
ettd han voi itse vaikuttaa eldamddansa. Ulkoisella hallintakésitykselld tarkoitetaan,
ettd ihminen kokee, ettei pysty itse vaikuttamaan oman eldménsad valintoihin
vaan ohjaus tapahtuu hdnen ulkopuolellaan (Rotter, 1990). Tama4 tarkoittaa Ban-
duran (2006, s. 170) mukaan, ettd mikali ihminen ei usko siihen, ettd pystyisi suo-
riutumaan jostakin tehtdvastd, han ei jatka yrittamistd vaikeuksien edessd. Jos
hén taas uskoo selviytyvansd, hidn jatkaa todenndkoisesti ja my6s onnistuu pa-
remmin.

Toimijuudessa olennaista on ihmisen mahdollisuus vaikuttaa eldmddnsa
erilaisissa muutostilanteissa (vrt. Bandura, 2006) myos silloin, kun kyky omaa
eldmdd koskeviin valintoihin ja paatoksiin heikkenee, vaikka toiset ihmiset voi-
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vat tulkita tilanteen jo niin, ettd osallisuus omaan arkeen vidhenee (Jyrkdamd, 2013,
s. 102). Tallainen tilanne saattaa tulla eteen, kun muistisairautta sairastava ei
pysty ilmaisemaan itseddn verbaalisesti ja toimimaan muiden ndkokulmasta ta-
voitteellisesti ja rationaalisesti (Boyle, 2014b). Muistisairaan ihmisen toimijuus
muuttuu toisten ihmisten ndkokulmasta ”“pieneksi toimijuudeksi”, jossa toimi-
juutta rakennetaan pienten arkisten tekemisten kautta. Verbaalisen kyvyn heike-
tessd han voi kommunikoida esimerkiksi koskettamalla toista ihmistd. Toiset ih-
miset saattavat ndhdd hénet silti vain passiivisena toimijana (Honkasalo, 2008, s.
79-81).

Banduran (2006, s. 164-165) mukaan toimijuuteen vaikuttavat kolme tekijad,
jotka ovat vuorovaikutuksessa toistensa kanssa: ihmisen henkilokohtaiset tekijit,
kayttdaytyminen ja ymparistd. Ihminen ei ole ympaéristonsd tuote vaan aktiivinen
toimija. Toimijuus muodostuu neljdstd perusominaisuudesta, jotka ovat tarkoi-
tuksellisuus (intentionality), ennakointi (forethought), itseohjautuvuus (self-
reactiveness) ja (itse)reflektio (self-reflectiveness). Tarkoituksellisuus tarkoittaa,
ettd ihmisilld on aikomuksia, jotka sisdltdvat toimintasuunnitelmia ja strategioita
niiden toteuttamiseksi, toisin sanoen toiminta tehd&in tarkoituksella tulevaisuu-
teen suuntautuen. Ennakoinnissa on my0s ajallinen ulottuvuus. Ihmiset asetta-
vat itselleen tavoitteita ja ennakoivat tuloksia ohjatakseen ja motivoidakseen
omia pyrkimyksiddn. Itseohjautuvuudella tarkoitetaan, ettd pystymme vaikut-
tamaan itse omaan elamiimme, emme ole vain oman elamamme tuote. Sithen
liittyy my6s oman toiminnan vertaamista tavoitteisiin ja tarvittaessa toiminnan
korjaamista. (Itse)reflektiolla tarkoitetaan, ettd koska ihmiselld on vapaa tahto,
hén kykenee arvioimaan, mikd on oikein, ja miké véarin, ja pohtimaan toimin-
tansa seurauksia suhteessa muiden ihmisten toimintaan. Tahén liittyy myds mo-
raalinen puoli ja kysymys siitd, onko oikein tavoitella jotakin, joka saattaisi tuot-
taa harmia toiselle ihmiselle (Bandura, 2006, s. 164-165). Vastavuoroisessa pari-
suhteessa tavoitteena on yleensa tuottaa hyvaa toiselle puolisolle.

Toimijuus voidaan jakaa Banduran (2001) mukaan kolmeen tasoon. Yksilol-
liselld (individual) tai henkilokohtaisella tasolla ihmiset vaikuttavat itseensa ja
omaan toimintaansa tekoina ja puheina erilaisissa tilanteissa. Yhteistoimijuus
(proxy agency) on jonkun toisen ihmisen kanssa yhdessa tuotettua toimijuutta.
Yhteistoimijuudessa ihminen pyytdd apua henkil6lts, jonka ajattelee voivan par-
haiten auttaa yhteisen pddmaddran saavuttamisessa (Bandura, 2001, 2006). Pari-
suhteessa toinen toimija on puoliso. Vaikka toimijuus on henkilokohtaista, monet
asiat eldaméssd ovat saavutettavissa vain tekemalld yhteistyotd toisten ihmisten
kanssa, kollektiivisen (collective agency) toimijuuden kautta. Kollektiivisella tai
yhteisolliselld tasolla ihmiset yhdistdvit tietonsa, taitonsa ja resurssinsa saavut-
taakseen yhteisen tavoitteensa (Bandura 2001, 2006). Muistisairautta sairastavien
ja heiddn puolisojensa vertaistukiryhmit voivat toimia yhteisolliselld tasolla ja
siten tukea molempien puolisoiden toimijuutta. Toimijuuden toteutuminen na-
kyy esimerkiksi tilanteeseen sopeutumisena tai vastarintana (Bandura 2001,
2006).

Kun muistisairaus etenee, sairastuneen toimijuus voi muuttua ja tilalle tulee
jaettu toimijuus (shared agency). Jaetulla toimijuudella tarkoitetaan osapuolten
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vilistd yhteisty6td, johon sisdltyy yhteinen paamadara ja sitoutuminen toimintaan
(Akerblad & Haapakoski, 2020, s. 21). Tulkitsen, ettd jaetussa toimijuudessa ja
yhteistoimijuudessa on sama tavoite, joten sitd voisi tarkastella myos puolisoiden
vdlilld, vaikka jaettua toimijuutta on yleensd tarkasteltu sellaisessa kontekstissa,
jossa on asiakas ja asiantuntija tai ammattilainen (Harra, 2014; Akerblad & Haa-
pakoski, 2020). Vditoskirjassani tarkastelen toimijuutta parisuhteessa henkils-
kohtaisena tai yksilollisend seké jaettuna ja yhteistoimijuutena. Parisuhteessa
jaetulla toimijuudella tarkoitan sitd, ettd puoliso luovuttaa toimijuuttaan puoli-
solleen. Yhteistoimijuudella tarkoitan, ettd puolisot toimivat yhdessd kodin ar-
jessa, kuten he ovat saattaneet toimia aikaisemminkin ennen toisen puolison sai-
rastumista muistisairauteen.
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3 MUISTISAIRAUS PARISUHTEEN KOLMANTENA

Parisuhde vaikuttaa yleensa yksilon hyvinvointiin myonteisesti (Poutiainen ym.,
2020). Parisuhteessa aiempi yhdessd eletty eldiméd seuraa mukana ja muistisai-
rausdiagnoosi ja sairauden vakavuus vaikuttavat parisuhteen kehittymiseen
(Harris ym., 2011). Puolison sairastuminen muistisairauteen on alku parisuhteen
muutosprosessille (Evans & Lee, 2014). Ennen kuin diagnoosi on saatu varmis-
tettua, muistisairauden varhaiset oireet ovat voineet heradttdd himmennystd mo-
lemmissa puolisoissa, mutta puolisot eivit ole valttamattd tunnistaneet oireita
jonkin sairauden aiheuttamiksi (Egset & Myklebust, 2011; Kirsi, 2004; Prakke,
2012; Sointu, 2016).

3.1 Puolisoiden vilinen kumppanuus muutoksessa

Erityisesti muistisairauden alkuvaiheessa molemmat puolisot pyrkivét jatka-
maan omaa toimintaansa, kuten olivat tehneet ennen puolison sairastumista (Bo-
yle, 2014a; Hernandez ym., 2019) ja toisaalta ylldpitdmé&an yhteisid aktiviteetteja
(Hellstrom ym., 2005; Hernandez ym., 2019; Molyneaux ym., 2011; Riekkola ym.,
2019). Yhdessd he ovat edelleen “me”, mutta asemoivat ja kokevat itsensda myos
yksiloind parisuhteessa (Hydén & Nilsson, 2015). Eteneva muistisairaus on pari-
suhteen elimadnmuutos (Lindeza ym., 2020), joka herdttdd monenlaisia tunteita
puolisoissa ja johtaa vidhitellen siihen tilanteeseen, ettd puoliso-omaishoitaja jou-
tuu ottamaan vastuun heidén arjestaan (Andréasson ym., 2021; Boyle, 2014a; Es-
kola & Jolanki, 2022; Halonen, 2023, s. 59; Herron & Rosenberg, 2019; Holdsworth
& McCabe, 2018; Tikkanen, 2016). Carpentier ym. (2010, s. 1505) kuvaavat tilan-
netta “vedenjakajatapahtumaksi” (watershed event), mika tarkoittaa, ettd tietty
tapahtuma tai tilanne johtaa siihen, ettd ldheinen alkaa huolehtia muistisairau-
teen sairastuneesta ldheisestd (myos Tikkanen, 2016, s. 124). T4td voisi kutsua
myds parisuhteen elimdnkulun siirtymaksi (vrt. Giele & Elder, 1998). Puoliso-
omaishoitaja voi kokea olevansa kuin vieraalla maalla, jos hénelld ei ole tietoa
muistisairaudesta ja sen seurauksista (Hammar ym., 2021).
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Muistisairautta sairastava puoliso voi asemoida itsensd edelleen pariskun-
nan toiseksi aktiiviseksi osapuoleksi (Jolanki ym., 2023). Muistisairauden ede-
tessd perinteiset parisuhteen roolien mukaiset kotityot siirtyvat kuitenkin jossa-
kin vaiheessa kokonaan puoliso-omaishoitajan vastuulle (Andréasson ym., 2021;
Boyle, 2014a; Boylstein & Hayes, 2012; Egilstrod ym., 2019; Hellstrom ym., 2007;
Merrick ym., 2016), vaikka tamad ei olisi valttamattd halukas tekemé&dn niitd (esim.
Boyle, 2014a). Samalla parisuhteen perinteiset roolit puolisona ja kumppanina
tulevat haastetuksi. Eteneva muistisairaus saattaa heikentdd ja kyseenalaistaa pa-
risuhteen vastavuoroisuutta ja ldheisyyttd (Evans & Lee, 2014; Kirsi, 2004). Suhde
on kuitenkin edelleen kahden aikuisen suhde (Sointu, 2016), johon on sitouduttu,
eikd puolison hoivan tarve muuta sen arvoa (Eskola & Jolanki, 2022; Mikkola,
2009).

Puolisot voivat eldd tunteiden myllerryksessd. Muutokset sekd arjen rutii-
neissa ettd puolison kdyttdytymisessd voivat aiheuttaa ahdistusta (Merrick ym.,
2016). Lisdksi ne voivat aiheuttaa surua, turhautumista, epavarmuutta ja syylli-
syyttd puolisoiden pohtiessa yhteistd pitkdd eldimddnsé ja asioita, jotka he ovat
aina aikaisemmin jakaneet avioparina, mutta joiden jakaminen saattaa muuttua
jopa mahdottomaksi puolison sairauden edetessd (Boylstein & Hayes, 2012; Her-
nandez ym., 2019; Rykkje & Tranvag, 2019). Vaikka suhde on muuttunut, mo-
lemmat puolisot saattavat kuitenkin kokea, ettd suhteessa on edelleen rakkautta
(Hellstrom, ym. 2005). Etenevan muistisairauden keskelldkin parisuhdetta voi-
daan yllapitdd toista huomioon ottavin teoin (Hellstrom ym., 2007; Holdsworth
& McCabe, 2018). Esimerkiksi jos muistisairautta sairastavalle vaimolle tyylikds
pukeutuminen oli tdrkedd ennen sairastumista, puoliso-omaishoitaja huomioi
sen edelleen, vaikkei timad itse endd pystyisi pitdimddn huolta edes pdivittdisista
perustoiminnoistaan (Boyle, 2014a).

Puoliso-omaishoitaja pyrkii myos yllapitimddan puolison roolia muistisai-
rautta sairastavalle kumppanilleen (Eskola & Jolanki, 2022; Hemingway ym.,
2016). Samaan aikaan puoliso-omaishoitajaa saattaa hammentéa se, ettd han asuu
yhdessd puolisonsa kanssa elden kuin ”eldvén leski”, kun puoliso on fyysisesti
lasnd, mutta taman persoona on kadonnut (Evans & Lee, 2014; Harris ym., 2011;
Lovenmark ym., 2018; Pozzebon ym., 2016; Sandberg, 2020). Puoliso-omaishoi-
taja voi tuntea tdllaisessa tilanteessa itsensd myos yksindiseksi (Hammar ym.,
2021). Youell ja kumppanit (2016) kuvaavat tilannetta poissaolevaksi lasndoloksi
(absent presence). Kaplan (2001) nimeda tilanteen miehettoméksi vaimoksi (hus-
bandless wife) tai vaimottomaksi mieheksi (wifeless husband).

Vastavuoroisessa parisuhteessa odotetaan molempien panostavan parisuh-
teeseen (Mikkola, 2009). Muistisairauden edetessd parisuhteen emotionaalinen ja
dlyllinen vastavuoroisuus voi kadota kokonaan (Evans & Lee, 2014; Hayes ym.,
2009; Milligan & Morbey, 2016; Pozzebon ym., 2016). Puolisot yrittdvat rakentaa
parisuhdetta uudella tavalla muistisairauden edetessd (Andréasson ym., 2021;
Hernandez ym., 2019; Molyneaux ym., 2011) ja 1oytdé fyysistd ja emotionaalista
laheisyyttd (Harris ym., 2011). Seksuaalinen ldheisyys voi heikentyd, mutta emo-
tionaalinen ldheisyys voi syventyd sairauden edetessd (Drummond ym., 2013;
Evans & Lee, 2014; Harris ym., 2011; Youell ym., 2016). Puoliso-omaishoitajan
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ndkokulmasta emotionaalinen ldheisyys voi my6s heikentyé kotitilanteen aiheut-
taman stressin ja uupumuksen vuoksi (Harris ym., 2011). Seksuaalisen ldheisyy-
den merkitys vdhenee, kun parisuhteesta puuttuu fyysinen vastavuoroisuus
muistisairautta sairastavan puolison kognitiivisen tai fyysisen tai molempien toi-
mintakykyjen osa-alueiden heikkenemisen vuoksi (Drummond ym., 2013; Sand-
berg, 2020).

Puoliso taiteilee aviopuolison ja omaishoitajuuden vilimaastossa. Puolison
hoitaminen voidaan kuvata vihkivalaan liittyvdnd avioliittolupaukseen kuulu-
vana velvollisuutena, vastavuoroisena toimintana tai itsestddnselvyytend. Puo-
liso-omaishoitajuus saattaa olla myos pakotettu asema, jota ei ole ollut mahdol-
lista itse valita (Eskola & Jolanki, 2022). Arkeen tulee kolmanneksi osapuoleksi
hoiva, joka on yleisemmin naisten kuin miesten tekemédd (Bertogg & Strauss,
2020). Puoliso-omaishoitaja saattaa kokea, ettd hoivan myo6td elaméd muuttuu yha
rajoittuneemmaksi ja puolison ehdoilla eldmiseksi (Soilemezi ym., 2017; Tikka-
nen, 2016). Puoliso-omaishoitajuus tarkoittaa my6s puolison asianajajana ja va-
paa-ajanohjaajana toimimista (Eskola & Jolanki, 2022). Jossakin vaiheessa kotiin
tulevat hoivan ammattilaiset ja hoitovilineet, jotka rytmittdvat arkea ja kotia
(Aaltonen ym., 2023).

Puolison muistisairauden edetessd, puoliso-omaishoitaja saattaa suuntau-
tua jo tulevaisuuteen (esim. O'Shaughnessy ym., 2010) ja etsid uusia ldheisempia
sosiaalisia suhteita tai ystdvyyssuhteita, silld puoliso-omaishoitajan nakokul-
masta pariskunnasta tulee vahvemmin yksil6itd puolison muistisairauden ede-
tessd (Hernandez ym., 2019). Kun puoliso siirtyy laitoshoitoon, parisuhteen tasa-
vertaisuus hdvidd lopullisesti ja romanttinen suhde saattaa muuttua ystiavyys-
suhteeksi (Roelofs ym., 2019).

3.2 Muistisairaan puolison kiyttiytymisen muuttuminen

Muistisairauden syitd on useita ja oireet vaihtelevat riippuen sairauden syysta.
Yleisin muistisairaus on Alzheimerin tauti, jolle on tyypillistd muistamiseen liit-
tyvdt haasteet, kuten tapahtumamuistin heikentyminen (Koivisto ym., 2018).
Vaskulaarista kognitiivista heikentymistd eli verenkiertoperdistd muistisairautta
sairastavien yleisimmadt oireet liittyvat taas muistamiseen ja muihin kognitiivi-
siin toimintoihin. Mahdolliset neurologiset ongelmat voivat ilmet& esimerkiksi
kavelyvaikeuksina (Atula, 2023a). Kahden edelld olevan sairauden yhdistel-
mastd kdytetddn nimitystd sekamuotoinen muistisairaus. Persoonallisuuden ja
kayttaytymisen muutoksia, kuten epdsopivaa kdyttaytymista (Kriiger ym., 2021)
ja hdiritsevadd, ehka valipitdméatontdkin suhtautumista toisten ihmisten tunteita
kohtaan esiintyy erityisesti otsa-ohimolohkorappeumasta johtuvassa muistisai-
raudessa (Cheng, 2017). Lewyn kappale -tautiin liittyy esimerkiksi tarkkaavuu-
den ja vireystilan vaihteluita, toistuvia ndkéharhoja sekd Parkinsonin taudin piir-
teitd, kuten jaykkyyttd ja kavelyhdirioitd (Atula, 2023b).

Mikéli muistisairauteen liittyy kdyttdytymisen muuttumista, se vaikuttaa
puolisoiden viliseen parisuhteeseen ja parisuhteen arkeen (Ablitt ym., 2009;
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Chiao ym., 2015; Colquhoun ym., 2019; Egilstrod ym., 2019; Kirsi, 2004; Prakke,
2012). Muistisairauteen liittyy usein erilaisia neuropsykiatrisia oireita, jotka vai-
kuttavat sairastuneen puolison persoonallisuuteen, kadyttdytymiseen ja myos
tunteiden sdatelyyn (Cerejeira ym., 2012; Cheng, 2017; van der Lee ym., 2014).
Masennus (Knapskog ym., 2013), erilaiset aistiharhat tai harha-ajatukset saatta-
vat olla hyvinkin tavallisia (Talaslahti ym., 2019), ja ne lisd&dvét puoliso-omaishoi-
tajan kuormittumista, uupumuksen ja masennuksen esiintymistd (Etters ym.,
2008; Hansen ym., 2020; Shaji ym., 2009;) sekd ennustavat sairastuneen puolison
laitoshoitoon joutumista (Etters ym., 2008; Nunez, 2021). Etenevaddn muistisairau-
teen voi liittyd sekd verbaalista ettd fyysistd hyperseksuaalisuutta, mika voi olla
ahdistavaa puoliso-omaishoitajalle (Harel ym., 2022).

Puoliso-omaishoitajan uupumiseen ja uupumuksen asteeseen vaikuttavat
myds hdanen omat voimavaransa ja selviytymiskeinonsa, kompetenssinsa ja hen-
kilokohtaiset piirteensd (van der Lee ym., 2014). Tsai ja kumppanit (2021) havait-
sivat, ettd muistisairautta sairastavan ikddntyvan puolison neuropsykiatrisista
oireista erityisesti apatia ja drtyneisyys lisddvat ikddantyvan puoliso-omaishoita-
jan kokemusta taakasta. Muistisairautta sairastavan ihmisen masennusoireet hei-
kentdvat hanen elamédnlaatuaan (Holopainen ym., 2019), nopeuttavat kognitiivi-
sen toimintakyvyn heikkenemistd (Rapp ym., 2011) sekd vaikeuttavat pdivittdi-
sistd toiminnoista selviytymistd (Knapskog ym., 2013).

Muistisairautta sairastavan ihmisen kayttaytyminen muuttuu yleensa kes-
kivaikeassa muistisairaudessa, mutta se voi tapahtua jo varhaisemmassa vai-
heessa erityisesti otsa-ohimolohkorappeumasta johtuvaa muistisairautta sairas-
tavilla (Bruinsma ym., 2022; Fick ym., 2014). Muistisairauden edetessd muistisai-
rautta sairastavan kyky aistia ja tulkita ymparistod, ihmisid ja erilaisia tilanteita
ja niihin liittyvid tunnelmia herkistyy, etenkin jos hdan kokee, ettd hdntd kohdel-
laan vaarin (Holtta & Pitkald, 2019; Kinskey & Buchanan, 2018). Kun muistisai-
rautta sairastava ei hahmota tilannetta oikein, tama saattaa muuttaa hanen kayt-
taytymistddn haastavaksi erityisesti puolisoaan kohtaan. Tallaista kayttdaytymi-
sen muuttumista voidaan nimittdd hdiritsevaksi kdyttaytymiseksi, puolustavaksi
aggressiivisuudeksi tai kdytosoireeksi. Haiiritsevad kdyttdytyminen voi olla esi-
merkiksi huitomista, nimittelyd ja mustasukkaista tai uhkaavaa kaytosta (Kins-
key & Buchanan, 2018).

Ongelmallisen tai hdiritsevan kdyttdytymisen voi laukaista mustasukkai-
suus puolisosta, eldmé&nhallinnan heikkeneminen ja turvattomuuden tunne.
Muistisairauksiin liittyvé stressinsietokyvyn heikkeneminen madaltaa kynnysta
reagoida aggressiivisesti joihinkin drsykkeisiin. Hdiritsevan kdyttdytymisen voi-
vat laukaista my06s hdaped omasta kyvyttomyydestd, kun ymparistosta tulee liian
suuria vaatimuksia, jotka kuormittavat muistisairautta sairastavaa. Vaikeudet
omien tarpeiden, toiveiden ja tunteiden ilmaisemiseen voivat vaikeuttaa puoli-
soiden vdlistd vuorovaikutusta (Holttd & Pitkald, 2019). Suuttumus voi olla oire
heikentyneen itsetunnon puolustamisesta. Vuorovaikutuksen ongelmia lisdd se,
kun muut ihmiset eivit ehkd tunnista muistisairautta sairastavan tarpeita (Elo-
niemi-Sulkava & Savikko, 2012), tai hénelle tulee tunne, ettd hintd kohdellaan
vadrin (Kinskey & Buchanan, 2018), tai ettei hdntd ymmarretd (Egset & Mykle-
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bust, 2011). Muistisairautta sairastavan toisten mielestd hdiritseva kdytos voi siis
vahvistua muiden ihmisten toiminnasta. Tdhdn vaikuttaa se, etteiviat muut ihmi-
set osaa ottaa huomioon, miten muistisairauden aiheuttamat rajoitteet vaikutta-
vat tilanteiden ymmartdmiseen.

Toisinaan normeja rikkovaa kayttaytymistd, kuten kiroilua, ei ole ennen sai-
rastumista ilmennyt lainkaan (Zechner ym., 2009). Joskus taas ikdantyva puo-
liso-omaishoitaja ei tunnista puolisonsa kdyttdytymisen muuttumista sairau-
desta johtuvaksi, jos tdméd on kdyttdytynyt haasteellisesti jo ennen sairastumis-
taan (Band-Winterstein, 2012). Myos kuhunkin kulttuuriin liittyvét arvot, normit
ja odotukset voivat vaikuttaa siihen, mitd kayttdytymistd pidetddn ei-toivottuna
ja hdiritsevand (Hansen ym., 2020; Melchiorre ym., 2021, Momtaz ym., 2013).
Muistisairaan puolison kadyttdytymisen muuttuminen voi aiheuttaa sosiaalisia,
fyysisid ja emotionaalisia haittoja, kuten pelkoa joko omaishoitajassa tai muisti-
sairautta sairastavassa henkiltssd itsessddn tai molemmissa (Isham ym., 2020).
Puolison kadyttdaytymisen muuttumisen on osoitettu lisddvan puoliso-omaishoi-
tajan kuormittumista (Etters ym., 2008) ja rasittavan sekd parisuhdetta ettd puo-
lisoiden vilistd ldheisyyden tunnetta (Harris ym., 2011; Sandberg, 2020). Kaikesta
huolimatta useimmat puoliso-omaishoitajat huolehtivat muistisairautta sairasta-
vista puolisoistaan joko velvollisuudesta, rakkaudesta tai molemmista (Herron
& Rosenberg, 2019).

Muistisairautta sairastavan puolison kadyttaytymisen muuttumisesta kerto-
vat useammin omaishoitajina toimivat naiset kuin omaishoitajina toimivat mie-
het (Band-Winterstein & Avieli, 2019; Finfgeld-Connett, 2014; Herron & Rosen-
berg, 2019; Isham ym., 2019; Isham ym., 2020). Muistisairautta sairastavien nais-
ten kdyttdytymisen muuttumisesta hdiritsevaksi erityisesti kumppaniaan koh-
taan on vield vahan tutkittua tietoa (Isham ym., 2019) kuten my®os siitd, miten
muistisairautta sairastavat itse kuvaavat kdyttaytymisensa muuttumista ja sithen
liittyvid syitd ja seurauksia (Valiméki ym., 2020).

Puoliso-omaishoitajakin voi kdyttaytya tai peldtd kayttaytyvansa fyysisesti
tai verbaalisesti kaltoinkohtelevasti muistisairautta sairastavaa puolisoaan koh-
taan kuormittuessaan arjesta (Fang & Yan, 2018; McCausland ym., 2016). Omais-
hoitajan ahdistuneisuuden ja masennuksen on todettu lisddvan kaltoinkohtelua
muistisairautta sairastavaa ldheistddn kohtaan, mutta myos silld on merkitystd,
millainen perheenjdsenten vilinen suhde on ollut ennen toisen sairastumista. Mi-
kali suhde on koettu huonoksi, riski muistisairautta sairastavan liheisen kaltoin-
kohteluun on suurempi kuin tilanteessa, jossa suhde on koettu hyvéksi (Valimaki
ym., 2020). Cooper kollegoineen (2009) havaitsivat, ettd heiddn poikittaistutki-
mukseensa osallistuneista omaishoitajista yli 80 % ilmuoitti erityisesti verbaali-
sesta kaltoinkohtelevasta kayttdytymisestddn muistisairautta sairastavaa per-
heenjdsentd kohtaan. Omaishoitajien tukemiseksi Suomessa on toteutettu mo-
nenlaisia projekteja, kuten vuosina 2020-2022 toteutettu Tunne voimavarasi -
hanke. Hankkeessa tuettiin ikddntyvid omaishoitajanaisia tavoitteena edist4d hei-
dédn hyvinvointiaan ja jaksamistaan. Lisdksi pyrittiin ehkdisem&an omaishoiva-
suhteissa tapahtuvaa kaltoinkohtelua sekd omaishoidettavaa ettd omaishoitajaa
kohtaan (Miina Sillanpaan S&atio, 2022).
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Kéaytan vditostutkimuksessani péddasiallisesti kasitteitd kdyttdytymisen
muuttuminen tai hdiritseva kdyttdaytyminen kuvaamaan muistisairaan puolison
sairauteen liittyvédd ja siitd johtuvaa kadyttdytymistd, jota henkilolld ei ole ollut en-
nen sairastumistaan. Joissakin tilanteissa kdytan myos kasitettd kdytosoire, mutta
pyrin kdyttdmé&an sitd hienovaraisesti, silld olen tietoinen kisitteen muistisai-
rautta sairastavan leimaavasta piirteesta.

3.3 Muistisairautta sairastavan toimijuus sairauden edetessi

Toimijuus-késitteeseen liittyy odotus siitd, ettd ihmiset eldvét aktiivisesti ja tuot-
tavasti tehden pddtoksid ja suunnitelmia omaan eldmaéénsa liittyen. Kun ihminen
ei pystykddn sairautensa takia elam&dn odotusten mukaisesti, hantd voidaan pi-
tad heikkona, toisista ihmisistd riippuvaisena (Boyle, 2014b; Honkasalo, 2008, s.
80; Kontos, 2003; Romaioli & Contarello, 2019), passiivisena ja tuottamattomana
(Kontos, 2003; Romaioli & Contarello, 2019) tai haavoittuvana henkiltn4, jota pi-
tdd suojella ja auttaa (Bottner, 2018). Muistisairautta sairastavia ihmisid on tar-
kasteltu erityisesti biolddketieteellisestd ndakokulmasta, jolloin heitd kuvataan
kognitiivisten puutteiden ja hdiritsevan kayttdytymisen kautta (Kontos, 2003;
myds Sabat, 2019). Kitwood (1997) kayttdd késitettd “pahanlaatuinen sosiaalipsy-
kologia” (malignant social psychology) tarkoittaen, ettd ihmisten kohtelu demen-
tikkoina tai dementoituneina vahingoittaa muistisairautta sairastavien herkkaa
itsetuntoa ja persoonallisuutta ja johtaa oman itsen menettdmiseen. Muut ihmiset
eiviat ymmarrd, ettd muistisairautta sairastava ihminen voi kokea sellaiset tilan-
teet noyryyttaving, joissa hdntd kohdellaan lapsenomaisesti, objektina ja sairau-
den leimaamana (Kitwood, 1997).

Toimijuuden viitekehystd on sovellettu muistisairautta sairastavien ihmis-
ten arkieldmén tutkimiseen, mutta toimijuutta heiddn omasta nikékulmastaan
on tarkasteltu vield melko vahan. Bosco ja kumppanit (2019) ovat todenneet, etta
erityisesti muistisairauden alkuvaiheessa olisi tdrkedd tunnistaa sairastunut ih-
minen oman eldménsd toimijana, silld se auttaa hallitsemaan kognitiivisen toi-
mintakyvyn kielteisid vaikutuksia, lisdd sairastuneen ihmisen autonomian tun-
netta ja mahdollisuuksia osallistua paatoksentekoon.

Sosiaaligerontologi Virkola (2014) tarkasteli etnografisessa vaitoskirjassaan
Alzheimerin tautiin sairastuneiden kaupungissa asuvien eldkeikdisten yksin asu-
vien naisten toimijuutta eldméssddn. Arki ja eldimantilanne etenevan muistisai-
rauden kanssa tarkoittivat jatkuvaa neuvottelua murtuneiden taitojen ja kykyjen
sekd elinympdriston vaatimusten ja mahdollisuuksien vilillda. Muistisairautta
sairastavalle ihmiselle oli tdrkedd sdilyttdd mahdollisuus itse valita ja paattdd,
silld se tarkoitti my0s arjen hallintaa (Virkola, 2014).

Pirhosen ja Pietildn (2018) etnografisessa tutkimuksessa selvitettiin, minka-
laisia mahdollisuuksia tehostetussa palvelutalossa asuvilla ikddntyvilld ihmisilla
oli toteuttaa toimijuuttaan. Osa tutkimukseen osallistuneista ikddntyvistd oli
muistisairautta sairastavia, mutta osalla oli palvelutaloasumisen syynd somaat-
tinen sairaus. Huomattavista toimintakykyyn liittyvistd haasteista huolimatta,

29



sosiaalinen ympdristo eli omaiset ja palvelutalon henkilokunta saattoivat kanna-
tella ja ylldpitdd palvelutalossa asuvan ikddntyvan ihmisen tunnetta toimijuu-
desta. Tutkimuksessa havaittiin, ettd muistisairautta sairastavan ikddntyneen ih-
misen toimijuutta voidaan tukea siis my6s silloin, kun hdnen sairautensa on
edennyt pitkille (Pirhonen & Pietild, 2018). Kun kiinnitetdan huomiota ikaanty-
vdn ihmisen autonomiaan ja tunnustetaan hdnet persoonana sekd tuetaan hanen
osallisuuttaan niin hyvin kuin se on mahdollista, tuetaan samalla hdnen toimi-
juuttaan, joka voi olla ulkopuolisen ndkokulmasta ”vain” olemista (Pirhonen,
2017a).

Viinisalo-Heiskanen (2020) ihmetteli viitoskirjassaan, miten muistisai-
rautta sairastavat ihmiset kohdataan puheessa. Yleistykset “ne” ja "nama” muis-
tuttavat meitd siitd, ettd muistisairautta sairastavat ihmiset ovat sivusta seuraajia.
Pirhonen (2017b) muistuttaakin, ettd ikddntyneelld ihmiselld on oikeus olla né-
kyvd myos silloin, kun hdn asuu palvelutalossa pitkdaikaishoidossa. Pirhosen
(2017b) esittama kysymys siitd, kun Martti muuttaa palvelutaloon, mihin Martti
hividsd, on inhimillisestd ndkokulmasta darettomén tirkesd, mutta siind Pirhonen
(2017b) kuvaa, miten toimijuus on myos sitd, ettd ihminen kohdataan ihmisend
ja hdnet huomataan. Muistisairautta sairastava ihminen helposti infantilisoidaan
unohtaen, ettd kognitiivisista haasteista huolimatta hdn on aikuinen ihminen
(Kitwood, 1997).

Pikkarainen (2020) kuvaa kuntoutusta toimijuuden projektiksi elamanku-
lussa. Tdssd tutkimuksessa toimijuuden projektina on parisuhde, joka oli kesta-
nyt 20 vuodesta 62 vuoteen. Hellstrom ja kumppanit (2007) havaitsivat pitkittais-
tutkimuksessaan, ettd tilanteessa, jossa toinen puolisoista sairasti muistisairautta,
puolisot kdvivéat parisuhteessaan ldpi kolme vaihetta. Puolison muistisairauden
alkuvaiheessa he ylldpitivat suhdetta yhdessa ja pyrkivét entisenkaltaiseen pari-
suhteeseen (myos Boyle, 2014a; Hernandez ym., 2019). Muistisairauden edetessa
puoliso-omaishoitaja joutui ottamaan entistd enemmadn vastuuta arjen hoitami-
sesta ja my0s niistd tehtdvistd, joita sairastunut oli aikaisemmin hoitanut. Puo-
liso-omaishoitajat kokivat kuitenkin tdrkedksi, ettd muistisairautta sairastava
puoliso osallistui heidédn yhteiseen arkeensa omien kykyjensé ja voimavarojensa
mukaan ja sai ndin tunteen osallisuudesta. Viimeisessd vaiheessa puoliso-omais-
hoitajat kuvasivat enemman itseddn “mindnd” kuin “meind”, eivétkd painotta-
neet endd niinkddn parisuhdetta (Hellstrom ym., 2007).

Hedman ja kumppanit (2019) havaitsivat, ettd omaishoitajat kuvasivat Al-
zheimerin tautia sairastavan puolison toimijuutta heikommaksi kuin muistisai-
ras puoliso itse. Puoliso-omaishoitajilla ndytti olevan vahan tietoa siitd, mika
voisi tukea tai uhata muistisairautta sairastavan tunnetta toimijuudesta ja yhteis-
toimijuudesta (Hedman ym., 2019).

Mikkola (2009) taas paneutui vditoskirjassaan puolisohoivaan, jossa hdn
tarkasteli puolisoiden toimijuuden rakentumista keskindisessd hoivan antami-
sessa ja saamisessa ja hoivapalvelujen kadyttdmisessd. Puoliso-omaishoitotilan-
teessa toimijuus rakentui puolisoiden arkisessa vuorovaikutuksessa. Nditd arki-
sia vuorovaikutustilanteita olivat esimerkiksi neuvottelut hoivapalvelujen kayt-
tamisestd (Mikkola, 2009).
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Aaltonen ja kumppanit (2021) havaitsivat, ettei yhteistoimijuus toiminut
sellaisissa tilanteissa, joissa pariskunnat neuvottelivat muistisairautta sairasta-
van puolison hoiva- ja terveyspalveluista, silld sairastuneelle puolisolle tuli har-
voin tilanteita, joissa hdn saattoi kertoa itse siitd, minkalaista apua hén tarvitsee.
Muistisairautta sairastava puoliso sivuutettiin helposti ja neuvotteluita tarjotta-
vista palveluista kdytiin hdnen puoliso-omaishoitajansa kanssa. Joissakin tilan-
teissa muistisairas puoliso saattoi kdyttdd toimijuuttaan luovuttaen vapaaehtoi-
sesti neuvottelemisen puoliso-omaishoitajalleen, vaikka hanelld olisi voinut olla
kykyd osallistua itseddn koskevien palveluiden neuvotteluun (Aaltonen ym.,
2021; Jolanki ym., 2023).
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4 TUTKIMUSTEHTAVA JA TUTKIMUSKYSYMYK-
SET

Tdamaén viaitostutkimuksen tarkoituksena oli lisdtd ymmarrystd ikddntyvan paris-
kunnan parisuhteesta tilanteessa, jossa toisella puolisoista oli todettu eteneva
muistisairaus. Tutkimukseen osallistujat elivadt parisuhteessa, joka oli kestanyt
vahintddn varhaiskeski-idstd (35-45-vuotiaasta) ja pariskunnalla oli yhteinen koti
tai molemmilla omat kodit, mutta he asuivat silti yhdessd. Laajempi tutkimus-
tehtdvd, johon vastaan tdssd vditoskirjassa, oli: miten parisuhde muuttuu puoli-
son muistisairauden edetessd? Ikddntyvan parisuhteen muutoksia tarkastelin pa-
risuhteen vastavuoroisuuden, siihen vahvasti liittyvdn fyysisen ja emotionaali-
sen ldheisyyden sekd muistisairautta sairastavan puolison toimijuuden kautta.

Osatutkimusten tutkimuskysymykset olivat:

I.  Miten ikddntyvéat puolisot kuvailevat heidédn vilistddn fyysistd ja emotio-
naalista ldheisyyttd tilanteessa, jossa toisella puolisoista on eteneva muis-
tisairaus? Mitd muutoksia muistisairaus on tuonut heiddn parisuhtee-
seensa? (Osatutkimus I)

II. Millaisissa tilanteissa muistisairautta sairastavan puolison hdiritsevaa
kayttaytymistd ilmaantuu, ja miten se vaikuttaa muistisairautta sairasta-
van ja hdnen puoliso-omaishoitajansa vélisen suhteen vastavuoroisuuteen.
(Osatutkimus 1II)

III. ~ Miten puoliso-omaishoitajat ja heiddn muistisairaat puolisonsa kuvaavat
muistisairautta sairastavan puolison toimijuutta erilaisissa parisuhteen ar-
jen tilanteissa? (Osatutkimus III)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Laadullinen véitostutkimukseni perustuu kolmeen osatutkimukseen, joissa tar-
kasteltiin ikddntyvan pariskunnan parisuhdetta tilanteessa, jossa toisella puoli-
soista oli todettu eteneva muistisairaus. Vditostutkimukseni lisdd ymmarrysta
siitd, miten parisuhde muuttuu tdssad elamantilanteessa. Ikddntyvan parisuhteen
muutoksia tarkastelin parisuhteen vastavuoroisuuden, siihen vahvasti liittyvan
tyysisen ja emotionaalisen ldheisyyden sekd muistisairautta sairastavan puolison
toimijuuden kautta.

Laadullista tutkimusta voidaan kuvata ymmartavéaksi tutkimukseksi. Ym-
mértdminen tarkoittaa tutkijan erddnlaista eldytymistd tutkimukseen osallistu-
vien ihmisten henkiseen ilmapiiriin, heiddn tunteisiinsa, motiiveihinsa ja ajatuk-
siinsa. Ymmartdmiseen liittyy myo6s intentionaalisuus, milld tarkoitetaan, ettd
ymmarramme jonkin asian merkityksen (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, s. 33-34) esi-
merkiksi parisuhteen tirkeyden tilanteessa, jossa toisella puolisoista on muisti-
sairaus. Laadullisen tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on kieli kommunikaa-
tion vélineend ja todellisuuden kuvana (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, s. 53).

Osajulkaisujen tutkimustehtaviin ja padtutkimustehtdvadn sain vastaukset
haastattelemalla muistisairautta sairastavia ja heiddn puolisoitaan yksin tai yh-
dessd pariskuntina. Empiirinen aineisto oli kaikissa osajulkaisuissa sama. Tutki-
muskysymyksen perusteella tein kuitenkin valintaa siitd, mitd haastatteluja kay-
tettiin missdkin osajulkaisussa. Olen kuvannut aineiston luvussa 5.1. ja aineiston
analysoinnin pédpiirteissddn luvussa 5.3. Luvussa 5.2 kuvaan haastattelua aineis-
tonkeruumenetelménd sekd teorian ettd oman haastattelukokemuksen kautta.
Luvussa 5.4. tarkastelen omaa positiotani tutkijana. Tamén paaluvun viimeisissa
alaluvuissa késittelen tutkimuksen eettisid kysymyksid (5.5) ja tutkimuksen luo-
tettavuutta (5.6).
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5.1 Tutkimusmenetelma ja aineisto

Viitostutkimukseeni kuuluvien alkuperdisjulkaisujen aineistonkeruu toteutet-
tiin laadullisilla puolistrukturoiduilla teemahaastatteluilla. Aineisto kerattiin
haastattelemalla pariskuntia, joista toinen tunnisti itsensd puoliso-omaishoita-
jaksi ja toisella puolisoista oli todettu eteneva muistisairaus. Tutkimukseen osal-
listuneet pariskunnat asuivat eri puolella Suomea.

5.1.1 Tutkimusaineisto

Laadullinen tutkimusaineisto keréattiin dosentti Mari Aaltosen "Tayttd eldaméaa
vai selviytymistd - muistisairaiden ja heitd hoitavien omaisten kokemuksia ar-
jesta ja kotona asumista edistédvistd ja heikentdvistd tekijoistd”-tutkimushank-
keessa. Tutkimushankkeen tarkoituksena oli selvittdd, millaiset tekijat tukevat
kotona asumista muistisairauden kanssa, ja millaiset tekijdt tukevat muistisai-
rautta sairastavaa henkilvd hoitavaa omaista hoivaamisessa ja auttamisessa.

Aineisto muodostui joulukuussa 2018 ja kevadllda 2019 kerdtyistd 23 puo-
listrukturoidusta teemahaastattelusta, joihin osallistui muistisairautta sairastavia
ikddntyvid ihmisid ja heiddn puoliso-omaishoitajiaan. Tutkimukseen osallistuvat
oli tarkoitus haastatella yhteensd kolme kertaa kolmen vuoden aikana eli myos
vuosina 2020 ja 2021, mutta Covid-19-pandemian vuoksi toisen kesken jadneen
haastattelukierroksen jdlkeen haastattelut jouduttiin keskeyttamaan kokonaan.
Viitostutkimuksessani olen kdyttdnyt ensimmadisen haastattelukierroksen haas-
tatteluita, joten kaikkia tutkimukseen osallistuneita on haastateltu vain kerran
tahdn tutkimukseen.

5.1.2 Tutkimukseen osallistujat

Haastateltavia oli yhteensa 35. Heistd 15 oli muistisairautta sairastavia henkil6ita
ja 20 puoliso-omaishoitajia. Muistisairautta sairastavien keski-ikd oli 76 vuotta ja
puoliso-omaishoitajien 74 vuotta. Muistisairautta sairastavista haastateltavista 5
oli naisia ja 10 miehid. Puoliso-omaishoitajista 15 oli naisia ja 5 miehia.

Yhtd haastateltavaa lukuun ottamatta kaikki muut haastateltavat olivat ela-
neet vakiintuneessa parisuhteessaan 20-62 vuotta ja he asuivat yhteisessd ko-
dissa. Osa oli muuttanut eldkkeelle jadtyddn kerrostaloon ja vaihtanut paikka-
kuntaakin, kun taas osa asui siind talossa, jossa he olivat asuneet melkein koko
avioliittonsa ajan. Poikkeuksen teki yksin haastateltu ihminen, joka kutsui itse-
ddn avovaimoksi. Avovaimo oli asunut yhdessd avomiehensd kanssa 20 vuotta.
Hénen avomiehensd oli ollut aikaisemmin naimisissa, mutta he olivat yhdessa
avomiehen kanssa pddttaneet, ettd eivat menisi naimisiin. Pariskunnalla oli mo-
lemmilla omat kodit, mutta viimeisen vuoden aikana vain puoliso-omaishoita-
jana toimiva avovaimo liikkui muistisairautta sairastavan avomiehen ja oman
kotinsa valilld. Muistisairautta sairastava avopuoliso ei pystynyt endd kulke-
maan kahden kodin vélid muistisairautensa vuoksi. Erillisistd kodeista huoli-
matta haastateltava kuvaili itseddn avovaimoksi.
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Yksi pariskunnista oli eronnut ensimmadisestéd avioliitostaan, mutta hekin
olivat ehtineet olla naimisissa toistensa kanssa jo 40 vuotta. Kaikki muut haasta-
teltavat elivdt ensimmadisessd avioliitossaan. Haastateltavat asuivat eri puolilla
Suomea sekd kaupungeissa ettd haja-asutusalueella tai kunnan keskustassa. Puo-
let haastateltavista oli korkeasti koulutettuja, ja he olivat tyoskennelleet monen-
laisissa vaativissa tyotehtdvissd, osa myos ulkomailla.

Muistisairautta sairastaneista 14:114 oli diagnosoitu Alzheimerin tauti, kah-
della otsa-ohimolohkorappeuma, kahdella verenkiertoperdinen muistisairaus eli
vaskulaarinen kognitiivinen heikentyma sekd kahdella ns. sekamuotoinen muis-
tisairaus. Tdssd ovat mukana myos ne viisi muistisairautta sairastavaa puolisoa,
jotka eivdt itse osallistuneet haastatteluihin, mutta heiddn puoliso-omaishoita-
jansa osallistuivat. Muistisairautta sairastavien tai heiddn puolisoidensa arviot
tai tiedot muistisairauden asteesta vaihtelivat lievastd vaikeaan. Tutkimusta var-
ten ei selvitetty Mini-mental State Examination - mittarin (MMSE) tuloksia, mi-
kili asia ei tullut puheeksi haastattelussa tai haastateltava ei itse kertonut sita.
MMSE-mittari on minitesti, jonka avulla voidaan arvioida henkilon muistia ja
tiedonkaésittelyd (Muistipotilaan arviointi ja arvioinnin tytkalut. Kdaypa hoito -
suositus, 2016). Tamdn tutkimuksen ndkokulmasta MMSE-pisteet eivit olleet
merkityksellinen asia, silld muistisairauden eteneminen on yksilollistd, eikd ta-
voitteena ollut selvittdd, miten muistitestin pisteet vaikuttavat parisuhteeseen.

Puolisoiden muistisairausdiagnoosin saamisesta oli 1-12 vuotta. Joko muis-
tisairautta sairastava itse tai hdnen puolisonsa tai molemmat olivat havainneet
muistisairautta sairastavan puolison arjen toiminnoissa muutoksia jopa vuosia
ennen muistisairausdiagnoosia. Muistisairautta sairastavilla puolisoilla oli my6s
muita sairauksia ennen muistisairautta, kuten aivoinfarkti ja aivoverenvuoto.
Haastateltavista puoliso-omaishoitajista 11 oli sopimusomaishoitajia, ja he olivat
siten oikeutettuja muun muassa omaishoidon tukeen ja omaishoitajan lakisaatei-
seen vapaaseen (Noro, 2019).

Seuraavassa taulukossa (Taulukko 1) olen kuvannut perustietoja haastatel-
tavista ja haastattelutilanteista.
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TAULUKKO 1 Tutkimukseen osallistuneiden perustietoja

Muistisairas puoliso

Puoliso-omaishoitaja

N

Naisia

Miehii

Ikdjakauma

Vuosia avio- tai avoliitossa

15

5

10

50-88 vuotta
20-62 vuotta

20

15

5

50-87 vuotta
20-62 vuotta

Avioliitossa 15 19
Avoliitossa 0 1
Ensimmadisessd avioliitossa 14 18
Toisessa avio- tai avolii- 1 5
tossa
V11051f jolloin sai muistisai- 5100 501g
rausdiagnoosin
Puoliso-omaishoitajuuden 1-12 vuotta
aika
Sopimusomaishoitajien 11
maara
Haastattelut
e pariskuntana 12 12
e yksin 0 5
o erikseen 3 3
Haastattelupaikka
e kotona 14 17
e muistiyhdistyksen 1 3

tilassa

Yksi pariskunta oli vield alle 65-vuotias. Heiddn haastatteluitaan olen kéayt-
tanyt vain osatutkimuksessa I, silld muistisairaus tyoikdisend on eri asia kuin
muistisairaus eldkeidssd. Usein tyoikdiselld ihmiselld on myos lapsia ja molem-
mat puolisot ovat tydssd, kunnes muistisairauden vuoksi puoliso ei pysty enda
jatkamaan tyossdan (Ducharme ym., 2013). Ndin oli myos tdlld pariskunnalla.
Sairauden edetessd tyossdkdyvan puolison taytyy jossakin vaiheessa miettid, mi-
ten jdrjestdd muistisairautta sairastavan puolisonsa kotona asuminen turval-
liseksi silloinkin, kun ei ole itse paikalla vaan tdissd. Lisdksi on huomioitava per-
heen lapset ja vanhemman sairauden vaikutus heiddn eldm&éansa (esim. Blake &
Hopper, 2022).

5.2 Haastattelu aineistonkeruumenetelmani

Haastateltavat tavoitettiin Muistiliiton jasenyhdistysten vertaisryhmatilaisuuk-
sista. Haastattelut teki kaksi henkilod eli Mari Aaltonen hankkeen vastuullisena
tutkijana ja mind. Tein viisi pariskuntahaastattelua ja neljdd puoliso-omaishoita-
jaa haastattelin yksin. Mari Aaltonen teki seitsemdn pariskuntahaastattelua ja
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haastatteli kolmea pariskuntaa perdkkdin niin, ettd puoliso ei ollut samassa ti-
lassa haastattelun aikana. Lisdksi hdn haastatteli yhtd puoliso-omaishoitajaa yk-
sin. Koko aineistosta 12 haastattelua oli pariskuntahaastatteluja. Kolme pariskun-
taa halusi, ettd heidat haastatellaan erikseen. Naistd tuli siis kuusi haastattelua
yhteensd. Viisi puoliso-omaishoitajaa haastateltiin yksin. Haastatteluja oli yh-
teensd 23. Kuvaan seuraavaksi niitd haastattelutilanteita, joissa olin itse haastat-
telijana.

Tutkimushaastattelua voisi kutsua spontaaniksi keskusteluksi, mutta tutki-
mushaastattelu eroaa keskustelusta siind, ettd haastattelua ohjaa tutkimuksen ta-
voite (Ruusuvuori & Tiittula, 2017, s. 47). Haastateltavat tiesivit, mihin he osal-
listuivat, silld he olivat saaneet tutkimustiedotteen ennen haastattelua. Haastat-
telut painottuivat heiddn perhetilanteensa ja yhteisen arjen tarkasteluun, ja sithen
he olivat valmistautuneet. Haastattelijana tein kysymyksid ja ohjasin keskustelua
haastattelurungon teemoihin. Tilanteen institutionaalisuudesta muistutti se, etta
tallensin haastattelun (Ruusuvuori & Tiittula, 2017).

Haastattelun alkuhetken merkitystd on syytd korostaa, silld siind luodaan
haastattelun tunnelma ja luottamus (Hyvarinen, 2017, s. 32). Luottamuksellisen
ilmapiirin synnyttiminen on tdrkedd, jotta haastattelu ylipddnsd onnistuu
(Dempsey ym., 2016). Luottamuksellista ilmapiirid vahvistaa se, ettd haastatelta-
vat tietdviat, mikd on tutkimuksen tarkoitus, ettd haastattelu on luottamukselli-
nen, heiddn henkilollisyytensad ei tule ilmi missdén tilanteessa, eikd heiddn haas-
tatteluissansa esiin tuomia hyvinkin intiimeja asioita voida yhdistdd juuri heihin
(Hyvdrinen, 2017, s. 33; Ruusuvuori & Tiitula, 2017, s. 66). Haastattelutilanteet
olivat luontevia, ilmapiiriltddn rauhallisia ja miellyttdvid ja haastateltavilla oli
paljon puhuttavaa. Hiljaisia hetkid ei tullut.

Haastattelut olivat puolistrukturoituja teemahaastatteluja. Teemahaastat-
telu on yleinen tapa keratd laadullista haastatteluaineistoa yksilo-, pari- tai ryh-
mdhaastattelussa (Jamshed, 2014; Kallio ym., 2016). Puolistrukturoitu teema-
haastattelu helpottaa havaintojen tekemistd, kun kaikilta tutkimukseen osallistu-
vilta kysytddn samoja asioita (Burkard & Knox, 2009; Kallio ym., 2016). Todelli-
suudessa haastattelu eteni haastateltavan ehdoilla siten, ettd vaikka haastattelu-
runko auttoi pysymaéan aiheessa, asioita tuli késiteltyd eri jarjestyksessd, kuin ne
oli kirjoitettu teemahaastattelurunkoon riippuen haastateltavasta. Tavoitteenani
oli saada tilanteesta mahdollisimman keskustelunomainen ja luonnollinen,
minkd vuoksi haastattelu eteni sen mukaan, missa jarjestyksessa haastateltava oli
halukas puhumaan haastattelun teemoista.

Haastattelut kestivit yhdestd kahteen tuntia. Siind ajassa kasiteltiin monta
muutakin teemaa, kuin miti oli tarkoitus. Minulle tuli tunne, ettd olin odotettu
vieras, jolla oli aikaa kuunnella. Haastattelutilanteen tulee olla kiireetén ja haas-
tateltavien ehdoilla eteneva (Hubbard ym., 2003).

Haastateltavani olivat sekd ikddntyvid miehid ettd ikddntyvid naisia. Haas-
tattelut aviovaimojen kanssa olivat vuorovaikutteisia ja haastateltavat hyvin pu-
heliaita. En kokenut, ettd sukupuolellani olisi ollut merkitystd niissd haastatte-
luissa, joissa oli my0s aviomies mukana tai aviomies ‘padpuhujana’. Pdinvastoin
uskon, ettd aviomiehet uskaltautuivat kertomaan vahvemmin my®os tunteistaan
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ja kokemuksistaan, kun haastattelijana oli keski-ikdinen nainen (vrt. Manderson
ym., 2006).

Haastatteluun valmistautumisessa on tarkedd huomioida haastattelupaikka.
Haastattelutilanteessa ei ollut ulkopuolisia héiriotekijoitd riippumatta siitd, teh-
tiinkd ne kotona vai muistiyhdistysten tiloissa, joten sekd haastateltavat etta
haastattelija saattoivat keskittyd haastatteluun. Myos haastattelujen tallennus on-
nistui moitteettomasti. Haastattelun lopussa kerroin, ettd laitan nauhurin kiinni.
Haastattelun jdlkeen keskustelimme haastateltavasta tai haastateltavista riip-
puen vield kaikenlaisista arkisista asioista, tulevista juhlapyhista ja esimerkiksi
tulevan viikonlopun aikuisten lasten vierailuista.

Teemahaastattelurungossa (Liite 1) tarkasteltiin kuutta teemaa: 1) muisti-
sairauden ilmeneminen, 2) avun ja tuen tarve sekd ldheisapu ja palvelut, 3) sosi-
aaliset suhteet tai ihmissuhteet, 4) asunto ja elinympdristd, 5) teknologian rooli
arjessa sekd 6) omaishoitajan jaksaminen. Haastateltavat saivat vapaasti ohjata
keskustelua ja ottaa esille itselleen tdrkeiksi kokemiaan asioita, vaikka ne eivit
olisi liittyneet suoraan haastattelun teemoihin. Haastattelukysymyksissa ei ky-
sytty suoraan toimijuudesta, parisuhteen ldheisyydesta tai muistisairautta sairas-
tavan puolison kdyttdytymisen muuttumisesta. Pyysin haastateltavia kuvaile-
maan, miten muistisairaus nékyi arjessa ja erilaisissa arjen tilanteissa. Haastatte-
luissa tuli spontaanisti kuvauksia myos parisuhteen arjesta. Tarvittaessa tein tar-
kentavia kysymyksid, jos jokin asia jdi ikddn kuin kesken ja haastateltava halusi
jatkaa aiheesta.

Tallennetut haastattelut litteroitiin Tutkimustie Oy:ssd, jonne haastattelut
lahetettiin suojatun verkkoyhteyden kautta. Litterointi tehtiin sanasta sanaan,
mutta myos tauot, pddllekkdinen puhe, erityisen painolliset sanat ja esimerkiksi
naurahdukset merkittiin. Litteroinnin tarkkuustason maéérittdjand on tutkimus-
kysymys ja analyysitapa (Ruusuvuori & Nikander, 2017, s. 427). Viitostutkimuk-
sessani kdytin ensimmadisen haastattelukierroksen haastatteluja. Litteroitua haas-
tatteluaineistoa oli yhteensa 846 sivua, kirjasintyyppind oli Verdana, fonttikoko
8 ja rivivali 1.

Seuraavaksi kdyn lapi haastattelutilanteet seka niissa tilanteissa, joissa pa-
riskuntia haastateltiin yhdessd, ettd niissd tilanteissa, joissa heid&dt haastateltiin
yksin. Sen lisdksi, ettd kuvaan haastatteluaineiston keruuta, kokoan huomioita
muistisairautta sairastavien ikddntyvien ihmisten haastatteluun liittyvista eri-
tyispiirteista.

5.2.1 Pariskuntahaastattelut

Kun halutaan tutkia puolisoiden kokemuksia parisuhteestaan, puolisoita voi-
daan haastatella erikseen tai yhdessd (Blake ym., 2021). Tassa tutkimuksessa oli
tavoitteena, ettd pariskunnat olisivat yhdessa haastattelussa, mutta pariskunnat
pddttivét itse, osallistuivatko yhdessé vai erikseen vai osallistuiko puoliso-omais-
hoitaja itsekseen haastatteluun. Pariskuntien haastattelu yhdessd voi tarjota ar-
vokasta tietoa ihmissuhteisiin liittyvissd kysymyksissa (Blake ym., 2021).
Kahden ihmisen samanaikaisesta tutkimushaastattelusta on kaytetty kasit-
teitd parihaastattelu, dyadinen haastattelu tai perhe- ja parisuhdehaastattelu,
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kun haastateltavat kuuluvat samaan perheeseen (Morgan ym., 2013). Kaytan
tassd vditostutkimuksessani kasitettd pariskuntahaastattelu Eerolan ja kumppa-
neiden (2021) tapaan, koska kyse oli parisuhteessa asuvista ihmisistd. Aineis-
tosta pariskuntahaastatteluita oli yhteensd 12. Haastateltavat olivat eldneet yh-
dessd vuosikymmenid, joten tuntui luontevalta, ettd haastatteluissa oli kumpikin
puoliso, jos he olivat niin yhdessd paattaneet. Oli tarkedd, ettd tutkimushaastat-
teluun osallistuivat molemmat puolisot mahdollisuuksien mukaan, jotta he saat-
toivat kertoa heiddn yhteisestd elaméstdadan kumpikin omasta ndkokulmastaan.
Paikalliset muistiyhdistykset olivat tarked apu tutkimukseen rekrytoinnissa.
Muistiryhmien vetédjid tai muistiyhdistyksen muita toimijoita voisi kutsua por-
tinvartijoiksi, silld he toimivat tdssd hankkeessa tutkijoitten ja tutkimukseen osal-
listuvien vilissd ja saattoivat valita, mille ryhmadlle tai kenelle yksittdiselle puo-
liso-omaishoitajalle he kertoivat tutkimuksesta (ks. Pote, 2016). Rekrytointi voi
olla haasteellinen, vaikka olisi tutkimukseen osallistumiseen innostavia portin-
vartijoita. Pariskunnat, joilla on hyva parisuhde ja molemminpuolinen ymmar-
rys tutkimukseen osallistumisesta, on helpompi rekrytoida tutkimukseen mu-
kaan (Mellor ym., 2013). Kun toinen puolisoista sairastuu etenevddn muistisai-
rauteen, molemminpuolista yhteisymmarrysta tutkimukseen osallistumisesta ei
vélttamattd ole, silld riippuen muistisairauden vakavuusasteesta muistisairautta
sairastava puoliso ymmartdd tai yrittdd ymmartdd, mistd on kyse. Han luottaa
puoliso-omaishoitajaansa paatoksenteossa tai luovuttaa padtoksenteon puolisol-
leen. Puoliso-omaishoitajat olivatkin aktiivisia aloitteentekijoitd tutkimukseen
osallistumiseen. Puoliso-omaishoitajan voi katsoa toimivan osaltaan erddnlai-
sena portinvartijana (vrt. Dempsey ym., 2016; Mellor ym., 2013). Tadssa tutkimuk-
puoliso-omaishoitaja, mutta he katsoivat tilannetta eri ndkokulmista. Muistiryh-
mén vetdjd oli tuttu ihminen vertaistukiryhmaéén osallistuneille ja saattoi tuttuu-
della myo6s innostaa ihmisid mukaan tutkimukseen. Puoliso-omaishoitaja pohti
tilannetta muistisairautta sairastavan puolison ndkdkulmasta, mutta my®os siita
ndkokulmasta, ettd miten hén itse jaksaa osallistua haastatteluun ja saa jdrjestet-
tyd haastattelulle ajan, joka sopisi heiddn parisuhteensa arkirytmiin.
Tutkimushaastattelu on my6s interventio parisuhteeseen, joka tulee ottaa
huomioon. Pariskuntahaastattelut ovat luonteeltaan ainutlaatuisia, silld niihin si-
séltyy erilaisia parisuhteeseen liittyvid ja puolisoiden yksil6llisid ja puolisoiden
vilisid tunteita ja jannitteitd, joita ei voi vain sulkea pois haastattelusta, mutta
joita haastattelija ei valttamattd tunnista. Kun pariskunta osallistuu haastatteluun
yhdessd, se saattaa vaikuttaa haastattelun kulkuun, kun pariskunta toimii ikdan
kuin tiimind (Eerola ym., 2021). Haastattelijan tulee hallita vuorovaikutusta haas-
tattelun aikana ja hdnen tulee pystyd sopeuttamaan haastatteluprosessi haasta-
teltavan pariskunnan tilanteeseen (Mavhandu-Mudzusi, 2018). Haastatteluti-
lanne voi aiheuttaa myos jannitteitd puolisoiden vilille riippuen pariskunnasta.
Puolisot saattavat pidattaytyd ilmaisemasta erimielisyyttd jostakin keskustelta-
vasta aiheesta, koska haluavat osoittaa kunnioitusta kumppaniaan kohtaan
(Blake ym., 2021). En havainnut haastatteluissani erityisid jannitteitd puolisoiden
vdlilld. Erddn pariskunnan haastattelussa puoliso-omaishoitajana toimiva avio-
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mies ei sanallisesti suostunut puhumaan omasta jaksamisestaan muistisairaan
vaimonsa kuullen. Sen sijaan han ilmaisi jaksamisestaan katseella. Arvelin puhu-
mattomuuden johtuvan siitd, ettei han halunnut loukata vaimoaan. Aviomies pu-
hui haastattelussa muutenkin muistisairasta puolisoaan arvostaen viitaten siithen,
miten han tiesi, millainen vaimo oli ollut ennen sairastumistaan.

Tutkimustavoitteilla on vaikutusta siihen, onko pariskunnan tiimitydsken-
tely haastattelutilanteessa etu vai haitta (Morgan ym., 2013). Haastattelutilan-
teessa puolisot saattavat ndyttaytyd tiydellisend pariskuntana, jolla kaikki toimii
hyvin tai sitten jompikumpi puolisoista saattaa nayttaytyd myos uhrilta, joka tar-
vitsee myotatuntoa (vrt. Eerola ym., 2021). Ndissd haastatteluissa puolisot kuva-
sivat heiddn arkeaan kaiken kaikkiaan vaikeita tilanteita peittelemdttd, vaikka he
olivat molemmat ldsnd yhtd aikaa haastattelutilanteessa. Pariskuntahaastattelun
avulla voidaan lisdtd ymmarrystd siitd, miten puolisot neuvottelevat asioista, tai
kuinka he rakentavat jaettua tai erilaista kertomusta siitd, miten nykyiseen tilan-
teeseen on tultu, ja missd tilanteessa he eldvit tdlld hetkelld (Cerchiaro, 2022).
Haastatteluissa puolisot kertoivat omasta ndkokulmastaan, miten epdilys muis-
tisairaudesta syntyi, miten diagnoosin saaminen tapahtui ja minkilaista heidan
eldaménsd oli nyt. Puolisoiden ndkemykset asioista ja tapahtumista eivit olleet
aina valttamattd samanlaisia.

Pariskuntahaastatteluissa on huolehdittava, ettd molemmat puolisot saavat
mahdollisuuden kertoa ja kuvailla oman ndkemyksensd kisiteltdvadan asiaan
(Bjornholt & Farstad, 2014; Mellor ym., 2013). Haastattelutilanteessa tulee olla
herkkyyttd erityisesti muistisairautta sairastavan haastateltavan reaktioille, jotka
saattavat olla hyvinkin ylldttdavid. Erds muistisairas haastateltava oli haastattelu-
tilanteessa valilld hyvin ahdistunut, jolloin puoliso-omaishoitaja oli erdanlaisessa
suojelijan roolissa. Puolison ldsndolo oli siis hyvin tdrked, silld han saattoi muut-
taa puheenaihetta johonkin toiseen suuntaan ja siten laukaista ahdistavan tilan-
teen. On tdrkeds, ettd tutkija késittelee ennakoimattoman ja haastavan tilanteen
niin, ettd siitd ei jad ikdvad olotilaa haastateltaville (Eerola ym., 2021). Edelld ku-
vatussa haastattelutilanteessa muistisairaan puolison ahdistus ei johtunut itse
haastattelusta vaan siiti, ettd hin oli aivan varma, ettd olin tullut tarkistamaan
hénen tilanteensa ja toimittaisin hénet hoivakotiin. Saimme yhdessa tilanteen
laukaistua ja muistisairas puolisokin jdi tuntemukseni mukaan rauhallisin mielin
kotiin haastattelun jdlkeen yhdessd puolisonsa kanssa.

Pariskuntahaastatteluissa haastateltavat voivat auttaa toisiaan muistamaan
yksityiskohtia ja tdyttdmédn jotain tarinan aukkoja (Bjernholt & Farstad, 2014;
Morgan ym., 2013). Morganin ja kumppaneiden (2013) mukaan kahden ihmisen
vilisessd haastattelussa kummatkin haastateltavat voivat jakaa ja verrata omaan
kokemukseensa ja puheeseensa sitd, mitd toinen on sanonut. Jakaminen ja ver-
tailu antavat tutkijalle mahdollisuuden kuulla sekd mielenkiintoisia yhtéldisyyk-
sid ettd eroja, mitd tutkimusaihe herattdd haastateltavissa (Morgan ym., 2013).
Haastattelutilanteissa tuli esiin, miten etenevin muistisairauden vuoksi muisto-
jen ja kokemusten jakaminen toimi vain yhteen suuntaan, koska muistisairautta
sairastava puoliso ei vélttamattd muistanut tapahtumaa, josta oli puhe, tai hén ei
halunnut syysta tai toisesta kertoa siitd. Ndinhdn voi toisaalta olla my®6s silloin,
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kun kummallakaan puolisoista ei ole diagnosoitua muistisairautta. Kaikesta ei
vélttdmaéttd haluta puhua. Mutta ndissd pariskuntahaastatteluissa puoliso-omais-
hoitaja oli hyvin merkityksellinen, silld hdn auttoi tarvittaessa haastattelutilan-
teessa muistisairautta sairastavaa puolisoaan sanoittamalla asiaa eteenpdin, jos
tamd ei muistanut tai pystynyt itse kertomaan asiasta. Vaikka haastattelijalla olisi
kuinka hyvit kuuntelutaidot, hédn ei valttamattd osaa tulkita kaikkea muistisai-
rautta sairastavan puhetta. Haastattelijalla ei ole riittdvésti tietoa esimerkiksi siitd,
mistid tilanteesta muistisairas haastateltava kertoo, koska sairastunut ei valtti-
mittd osaa kuvata tilannetta niin monisanaisesti, ettd haastattelija ymmartaisi
(Hubbard ym., 2003).

5.2.2 Yksilohaastattelut

Yksilohaastatteluita oli yhteensd 11. Kolme pariskuntaa, jotka haastateltiin erik-
seen, olivat sopineet yhdessd, ettd heidat haastatellaan siten, ettei toinen puoliso
ollut paikalla. Haastattelut toteutettiin kuitenkin perdkkdin. Nditd haastatteluita
oli yhteensd kuusi ja haastattelut teki Mari Aaltonen, minkd vuoksi en pysty ker-
tomaan yksityiskohtaisesti, miten haastattelut sujuivat, vaikka olemme keskus-
telleet haastattelutilanteista. Pelkédstdan puoliso-omaishoitajien haastatteluita oli
viisi, joista tein itse nelja.

Yksilohaastattelun hyvid puolia on, ettd luottamuksellisessa ilmapiirissa
voi puhua sellaisista asioista, joista ei valttamatta halua puhua tai pysty puhu-
maan puolison ollessa paikalla. Yksin haastatellut puoliso-omaishoitajat eivit ol-
leet keskustelleet puolisonsa kanssa haastattelusta tai edes kertoneet osallistu-
vansa tutkimukseen. Kahden puoliso-omaishoitajan mukaan puolison muistisai-
raus oli siind vaiheessa, ettd timad olisi saattanut joko ahdistua tai hermostua
haastattelutilanteessa. He sanoivat voivansa vapaammin kertoa arjestaan, kun
muistisairautta sairastava puoliso ei ollut paikalla.

Kun puoliso-omaishoitajaa haastatellaan yksin, oikean ajan ja paikan 16yta-
minen saattaa olla joskus hyvin haasteellista (vrt. Dempsey ym., 2016), silld muis-
tisairaalle puolisolle on loydettdva turvallinen paikka, missd hdn voi olla haas-
tattelun ajan, mikali puolison muistisairaus on siind vaiheessa, ettei hanta voi jat-
tdd yksin kotiin. Kahden puoliso-omaishoitajan oli melko helppo jdrjestdd rau-
hallinen haastatteluhetki. Toinen heistd asui eri asunnossa ja kaupungissa kuin
muistisairautta sairastava avopuolisonsa. Haastattelu tehtiin puoliso-omaishoi-
tajan kotona. Toisen puoliso-omaishoitajan muistisairautta sairastava aviopuo-
liso oli siirtynyt muutama viikko ennen haastattelua pitkédaikaiseen laitoshoitoon.
Kolmannen puoliso-omaishoitajan muistisairautta sairastava aviopuoliso teki
itse valinnan ja oli koko haastattelun ajan makuuhuoneessa. Kahden puoliso-
omaishoitajan muistisairautta sairastavat kumppanit tulivat heiddn mukanaan
muistiyhdistykseen, jossa haastattelu tehtiin. Haastattelu sovittiin sellaisena ai-
kana, ettd muistisairautta sairastava aviomies saattoi osallistua muistiryhman
toimintaan samaan aikaan, kun puoliso-omaishoitaja oli haastateltavana. Koska
muistisairautta sairastavan puolison kanssa eldessi tilanteet kotona voivat muut-
tua nopeasti, haastatteluaika sovittiin hyvin ldhelle sitd aikaa, jolloin puhelimessa
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sovimme haastattelusta. Suunnitelmia ei voi tehdé kovin pitkille tulevaisuuteen
(vrt. Dempsey ym., 2016).

Kolme pariskuntaa, jotka haastateltiin erikseen, olivat yhdessd sopineet,
ettd haastattelu toteutetaan ndin. Haastattelutilanteessa molemmat puolisot sai-
vat mahdollisuuden kertoa eldmdstddn ilman, ettd toinen puoliso oli rajoitta-
massa hdnen puhettaan. Boyle (2013) muistuttaa, ettd joskus voi kdyda niin, ettd
puoliso-omaishoitaja rajoittaa ldsndolollaan muistisairautta sairastavan puhetta,
jolloin erikseen haastattelu on jarkevaa.

Neljada muistiyhdistyksen tiloissa tehtyd yksilohaastattelua lukuun otta-
matta kaikki muut haastattelut tehtiin haastateltavien kotona. Muistiyhdistyksen
tiloissa tehdyistd haastatteluista kaksi oli yhden pariskunnan puolisoiden perak-
kaiset haastattelut ja kaksi muuta haastattelua vain puoliso-omaishoitajan haas-
tatteluita.

5.3 Sisdllonanalyysi analyysimenetelmiana

Osatutkimusten aineistot olen analysoinut aineistoldhtoiselld sisdllonanalyysilld
(osatutkimus I) ja teoriaohjaavalla sisdllonanalyysilld (osatutkimukset II-III). Si-
sdllonanalyysi on Tuomen ja Sarajdrven (2018, s. 103) mukaan tutkimuksen pe-
rusanalyysimenetelmd, jota voidaan kayttdd kaikissa laadullisen tutkimuksen
perinteissd. Sitd voidaan pitdd sekd yksittdisend metodina ettd véljand teoreetti-
sena viitekehyksend ja sen avulla voidaan tehdd monenlaista tutkimusta. Sisél-
l6nanalyysié ei ohjaa tasmallisesti jokin teoria tai epistemologia. Sen sijaan sisél-
l6nanalyysiin voidaan soveltaa riippuen aiheesta hyvinkin vapaasti monenlaisia
teoreettisia ja epistemologisia ldhtokohtia. Sisdllonanalyysissa organisoidaan ai-
neistoa ja selvitetddn aineistossa olevia merkityksid ja tehddan niiden pohjalta
johtopaatoksiad (Bengtsson, 2016).

Sisdllonanalyysi perustuu tutkijan tekeméddn aineiston koodaukseen, jossa
tutkija sekd nimedd ettd tunnistaa sisdllolliset elementit aineistosta (Bengtsson,
2016; Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 104-105). Tutkimuskysymys, tutkijan tekemdt
tulkinnat ja valinnat ohjaavat ja jasentdvat aineiston kasittelyd (Ruusuvuori ym.,
2010, s. 15; Eskola, 2017, s. 210). Aineiston analyysi etenee aina samalla tavalla:
aineiston valmistelu, jarjestdiminen ja raportointi (Elo & Kyngds, 2008). Kaikkien
kolmen osatutkimusten (I, II ja III) analyysi eteni seuraavanlaisesti. Ensin haas-
tattelut tallennettiin ja litteroitiin sanasta sanaan. Litteroidut haastattelut luin
useampaan kertaan. Koodasin aineiston Atlas.ti-ohjelman avulla siten, ettd etsin
haastatteluista aineistokatkelmia, joissa joko muistisairautta sairastavat puolisot
tai heiddn puoliso-omaishoitajansa tai he yhdessd kuvasivat erilaisia tilanteita
heiddn parisuhteestaan. Arjen ja parisuhteen tilanteiden koodaaminen tapahtui
eri tavoin riippuen tutkimuskysymyksesta.

Sisdllonanalyysi voidaan jakaa aineistoldhtdiseen, teoriasidonnaiseen ja
teorialdhtdiseen analyysiin (Eskola, 2018, s. 212). Tuomi ja Sarajarvi (2018, s. 133)
kutsuvat teoriasidonnaista teoriaohjaavaksi sisdllonanalyysiksi. Kédytan tutki-
muksessani kasitettd teoriaohjaava sisdllonanalyysi, silld se kuvaa minusta pa-

42



remmin kahden osatutkimukseni (Il ja III) analyysin etenemistd kuin teoriasidon-
nainen sisdllonanalyysi. Valitsemani teoriat ohjasivat alkuvaiheen jdlkeen ana-
lyysin etenemista.

Aineiston analyysid voidaan kuvata induktiiviseksi, aineistoldhtoiseksi me-
netelmdksi, kun aineistoa ei tarkastella mink&an tietyn teorian mukaisesti (Elo &
Kyngds, 2008; Eskola, 2017, s. 212; Tuomi & Sarajdrvi, 2018). Aineistoldhtoisen
analyysin tavoitteena on luoda tutkimusaineistosta teoreettinen kokonaisuus.
Analyysiyksikoitd ei ole etukédteen sovittu ja niiden valinta aineistosta tapahtuu
tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 107-108). Ai-
neistosta etsitddn yhtildisyyksid ja eroja, jotka kuvataan luokittelemalla tai tee-
moittelemalla aineistoa (Graneheim ym., 2017). Aineistoldhttisen tutkimuksen
haasteena on se, voiko tutkija oikeasti kontrolloida, ettd analyysi tapahtuu haas-
tateltavien ehdoilla, ei tutkijan ennakko-oletusten myotavaikutuksesta (Bengts-
son, 2016; Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 109). Laadullista analyysid tehdess&dan tut-
kijan on otettava huomioon omat kokemuksensa tutkittavasta ilmiostd mini-
moidakseen harhan, joka voi johtua hénesta itsestadan (Bengtsson, 2016). T4t4 tar-
kastelen luvussa 5.4. Min4 tutkijana.

Osatutkimuksen I analyysi perustui aineistoldihtdiseen sisdllonanalyysiin.
Tutkimuksessa selvitin, miten ikdantyvat puolisot kuvailivat heiddn vélistaan
fyysistd ja emotionaalista ldheisyyttd tilanteessa, jossa toisella puolisoista oli ete-
nevd muistisairaus. Lisdksi tutkin, mitd muutoksia muistisairaus oli tuonut hei-
dén parisuhteeseensa. Analyysissd tavoitteena oli antaa tilaa erityisesti haasta-
teltavien omille kuvauksille heiddn suhteestaan. Tédssd osatutkimuksessa aineis-
tona olivat kaikki pariskuntahaastattelut sekd puoliso-omaishoitajien ja heidan
muistisairaiden puolisoidensa yksilohaastattelut.

Analyysi eteni siten, ettd ensin koodasin tekstin sen mukaan, miten haasta-
teltavat kayttivdt sanoja mind ja me. Taman jdlkeen tarkastelin parisuhteeseen
liittyvid mainintoja. Koodeiksi muodostuivat muun muassa huumori, hassuttelu,
seksi, riitely, vihaisuus, selibaatti, vastavuoroisuus, riippuvuus, vastuu toisesta,
oma aika, vankila, harrastukset, sairaanhoitaja. Koodit muodostuivat joko siten,
ettd aineistossa oli paljon mainintoja aiheesta tai siten, ettd kyseessé oli hyvin tér-
ked aihe. Koodien ryhmittelyn jalkeen muodostin alateemoja, kuten seksuaalinen
kanssakdyminen, vastavuoroisuus, huumorin kaytto ja kdyttdytymisen muuttu-
minen. Alateemoista muodostin lopulta neljd pddteemaa, jotka kuvasivat pari-
suhteen ldheisyyttd tai siind tapahtuvaa muutosta. Analyysin tavoitteena oli an-
taa tilaa haastateltavien kuvauksille heiddn parisuhteensa fyysisestd ja emotio-
naalisesta ldheisyydestd sekd sen mahdollisesta muuttumisesta.

Teoriaohjaava sisidllonanalyysi oli kidytossd osatutkimuksissa 1II ja III, joi-
hin valitsin 20 haastattelua. Osatutkimusten ulkopuolelle jdivit vain sekd nuo-
rimman ettd vanhimman pariskunnan haastattelut. Nuorimman pariskunnan
haastattelut jaivit pois heiddn ikdnsa vuoksi, silld heiddn eldmaéntilanteensa tyo-
ikdisind oli aivan erilainen kuin muiden haastateltavien. Vanhimman pariskun-
nan haastattelussa ei keskusteltu puolison kdyttdytymisestd ja toimijuuden tar-
kastelu jdi my6s marginaaliin. Molemmissa osatutkimuksissa analyysi oli aluksi
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aineistoldhtéinen, mutta analyysin tulosten tulkinnassa hyodynnettiin johdan-
nossa esiteltyja teorioita.

Teoriaohjaavaa sisdllonanalyysid on kuvattu myos abduktiiviseksi (Grane-
heim ym., 2017) tai yhdistetyksi (Elo & Kyngds, 2008) menetelméksi. Analyysi
etenee aineiston ehdoilla aineistoldhttisen analyysin tavoin. Abstrahoinnissa
empiirinen aineisto liitetddn teoreettisiin késitteisiin siten, ettd aikaisemman tie-
don ja tutkimuksen vaikutus on tunnistettavissa. Analyysin teossa vaihtelevat
sekd aineistoldhtoisyys ettd valmiit mallit (Tuomi & Sarajérvi, 2018, s. 133). Ana-
lyysissd on siis teoreettisia kytkenttjd, mutta analyysi ei nouse teoriasta tai poh-
jaudu teoriaan. Teoriaohjaavassa sisdllonanalyysissd on kyse aineistoldhtoisen ja
teorialdhtoisen sisdllonanalyysin vélisestd vuoropuhelusta, jolloin havainnot,
jotka on tehty aineistosta, suhteutetaan teoriaan tai toisinpdin (Eskola, 2018, s.
213-214).

Osatutkimuksessa II tutkin, millaisissa tilanteissa muistisairautta sairasta-
van puolison kdyttdytyminen muuttui, ja miten kdyttdytymisen muuttuminen
vaikutti muistisairautta sairastavan ja hdnen puoliso-omaishoitajansa vélisen
suhteen vastavuoroisuuteen. Analyysin ldhtokohtana oli sekd muistisairautta
sairastavan ettd hdnen puoliso-omaishoitajansa kuvaukset tilanteista, joissa
muistisairautta sairastavan puolison kadyttdytymisessd kuvattiin muuttumista.
Analyysin tulosten tulkinnassa hyodynsin Homansin (1958) sosiaalisen vaihdon
teoriaa, mutta itse analyysi painottui aineistoldhttisyyteen.

Haastatteluista etsin aineistokatkelmia, joissa joko muistisairautta sairasta-
vat puolisot tai heiddn puoliso-omaishoitajansa tai he yhdessd kuvasivat tilan-
teita, joissa muistisairautta sairastava puoliso reagoi tilanteeseen hiiritsevalla
kayttaytymiselld. Aineiston koodaus tapahtui ensin kdytosoire-késitteen avulla
karkeasti. Eli tarkastelin aineistoa siten, ettd etsin mainintoja siitd, miten molem-
mat puolisot puhuivat sairastuneen fyysisesti, emotionaalisesti ja verbaalisesti
héiritsevasta kayttaytymisestd. Taman jalkeen oli yksityiskohtaisemman tarkas-
telun vaihe: minkaélaisista tilanteista haastateltavamme puhuivat, kun joko muis-
tisairautta sairastava puoliso ja / tai hdnen puoliso-omaishoitajansa kuvailivat
arjen tilanteita, joissa muistisairautta sairastava puoliso reagoi fyysisesti hdiritse-
valla kdayttaytymisen muutoksella tai hdn uhkasi puoliso-omaishoitajaansa fyy-
sisesti? Samaan tapaan tutkin myos niitd tilanteita, joissa muistisairautta sairas-
tava puoliso reagoi verbaalisesti tai emotionaalisesti hdiritsevalld kayttaytymi-
selld. Kaikista kuvatuista tilanteista ei ollut muistisairautta sairastavan puolison
tulkintaa, silld osa puoliso-omaishoitajista haastateltiin yksin. Lisdksi pariskun-
tahaastatteluissa muistisairautta sairastava puoliso ei vilttiméttd endd muista-
nut tai halunnut kommentoida tilannetta, jota hdnen puoliso-omaishoitajansa
kuvasi. Analyysin tuloksena syntyneiden teemojen kohdalla tarkastelin vield,
miten muistisairaan puolison kdyttdytymisen muuttuminen vaikutti puolisoiden
vilisen suhteen vastavuoroisuuteen. Esimerkiksi, miten muistisairautta sairas-
tava puoliso suhtautui tilanteeseen, jossa puoliso-omaishoitaja halasi hanta.

Osatutkimuksessa III tutkin, miten muistisairautta sairastava ja hdnen puo-
liso-omaishoitajansa kuvasivat sairastuneen toimijuutta heiddn parisuhteessaan.
Analyysin ldhtokohtana olivat heiddn parisuhteensa arjen tilanteiden kuvaukset.
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Analyysin ensimmdinen vaihe oli aineistoldhttinen. Aineistokatkelmat liittyivat
tilanteisiin, joissa kuvattiin haastateltavien arkisia askareita ja niihin liittyvid
neuvotteluita. Ndistd muodostin pelkistettyjd ilmauksia, joista etsin samankaltai-
suuksia ja erilaisuuksia. Ryhmittelin pelkistetyt ilmaukset. Niistd muodostin ala-
luokkia kuten vetdytyminen tilanteesta ja ripustautuminen puolisoon. Tamén jl-
keen tutkin yksityiskohtaisemmin, minkalaisista tilanteista haastateltavat puhui-
vat, kun muistisairautta sairastava puoliso kertoi, ettd hidn ei ollut endd kiinnos-
tunut vaikkapa tapaamaan ystdvid. Lisdksi tarkastelin, minkélaisesta tilanteesta
oli kyse, kun haastateltava kuvasi, ettei pystynyt osallistumaan johonkin toimin-
taan tai kun puoliso-omaishoitaja kertoi muistisairautta sairastavan puolison
vaatimuksesta, ettd puoliso-omaishoitaja oli ndkoetdisyydelld. Lopuksi arvioin
vield, miten molemmat puolisot tulkitsivat tilanteita, jos se oli mahdollista tehdd
molempien puolisoiden osalta. Analyysi painottui aineistoldhtoisyyteen, mutta
tutkimuksen johdannossa késitellyt toimijuuden monenlaiset nékdkulmat suun-
tasivat aineiston teemojen syntymista siten, ettd analyysin tulkintojen tueksi ha-
ettiin toimijuuden késitteestd selityksid ja vahvistuksia. Toimijuuden kasitetta
tarkastelin sekd Jyrkdman (2008) ettd Banduran (2001, 2006) mééaritteleman toi-
mijuuden kautta. Toimijuuden mddritelmien paéllekkdisyydet vahvistivat toisi-
aan.

5.4 Minai tutkijana

Laadullisen tutkimuksen luonteenpiirteisiin kuuluu, ettd tutkija tyoskentelee
omalla persoonallaan (Berger, 2015). Tutkijan ontologiset oletukset, mika tarkoit-
taa uskomusta sosiaalisen todellisuuden luonteesta ja todellisuudesta, epistemo-
logiset oletukset eli yksilon uskomukset tiedon luonteesta seka oletukset tavalla,
jolla olemme vuorovaikutuksessa ja yhteydessd ympéristomme kanssa, vaikut-
tavat tutkijan tapaan tehdd laadullista tutkimusta (Bahari, 2010). Yhteiskunta ja
kulttuuri, missa tutkija eldd ja asuu, ovat muokanneet hdnen arvojaan ja usko-
muksiaan. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan onkin kriittisesti tarkasteltava ja
tunnistettava oma roolinsa ja sen vaikutus koko tutkimusprosessiin. Tutkijan on
myds tunnistettava ennakkokasityksensd tutkittavasta aiheesta. On pohdittava,
miten aikaisemmat ammatilliset kokemukset, opiskelu ja tutkijan henkilokohtai-
set tavoitteet tutkimuksen suhteen vaikuttavat tutkimusprosessiin (Berger, 2015;
Holmes & Gary, 2020). Nama kaikki edelld olevat asiat vaikuttavat myos tutki-
muksen laatuun (Berger, 2015).

Tunnistan tutkijapositiokseni asianajajan (Juhila, 2016, s. 418), silld pyrin
vaitostutkimuksellani edistiméddn puoliso-omaishoitajien ja heiddn muistisairai-
den puolisoiden asiaa tuomalla esiin parisuhteen merkityksen tilanteessa, jossa
toisella puolisoista on etenevd muistisairaus. Parisuhde on ainutlaatuinen ihmis-
suhde ja puoliso joutuu tai péddsee automaattisesti omaishoitajan rooliin toisen
puolison sairastuessa, eikéd tilanne ole aina valittavissa (Eskola & Jolanki, 2022).

Olen ollut kerdamassd taman vditoskirjan osatutkimusten aineistoa, joten
olen ldsnd haastatteluaineistoissa haastattelijana. Minulla on ammatillinen tausta,
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jonka kautta myos tarkastelen aineistoa. Henkilokohtaiset kokemukseni ja eletty
eldamd vaikuttavat sithen, miten tulkitsen aineistoa. Suurimman osan lyhyeksi
jddneestd sairaanhoitajan urastani tyoskentelin ikddntyvien ihmisten parissa, jo-
ten haastattelijana minusta oli luontevaa kohdata ikdantyvia ihmisid, eikd mi-
nulla ollut ennakko-oletuksia joistakin tietyistd aiheista tabuina (vrt. Lumme-
Sandt, 2017, s. 299).

Tutkimushaastattelukokemusta sain gerontologia ja kansanterveys -oppiai-
neen maisteriopintojeni aikana, kun haastattelin Jyvaskyldn yliopiston Ikivih-
redt-hankkeessa yli 65-vuotiaita kotona asuvia jyvaskylaldisid strukturoidun ky-
selylomakkeen avulla. Sittemmin haastattelukokemusta tuli myos Vanhustyon
Keskusliiton geriatrinen kuntoutus -hankkeen laadullisessa omaishoito-osa-
hankkeessa (esim. Saarenheimo & Pietild, 2005; Saarenheimo ym., 2007), jonka
vuoksi kuljin eri puolella Suomea ja haastattelin puoliso-omaishoitajia. Hank-
keessa keréttiin tietoa siitd, minkéalaista arkea sotainvalidit ja -veteraanit elivit
puoliso-omaishoitajiensa kanssa. Osa sotainvalideista ja -veteraaneista toimi
puolisojensa omaishoitajana, ja osa heistd tarvitsi itse puoliso-omaishoitajansa
tukea arjessaan. Yksilohaastattelujen lisdksi tein omaishoito-osahankkeessa puo-
liso-omaishoitajien ryhméhaastatteluita sekd yksin ettd yhdessd toisen tutkijan
kanssa. Seka yksilo- ettd ryhméahaastattelut toteutettiin teemahaastatteluina.

En ole samaa ikdluokkaa haastateltavieni kanssa, enkd eld samanlaisessa
eldaméntilanteessa kuin he, minkd vuoksi en voi jakaa heiddn elimdnkokemus-
taan (vrt. Berger, 2015, Luomanen & Nikander, 2016, s. 292). Uskon kuitenkin,
ettd ikdni ja sukupuoleni lisdsivit luottamusta haastateltavissa, koska haastatte-
luissa késiteltiin my6s hyvin intiimeja sisédltojd. Eerola ja Pirskanen (2021) muis-
tuttavat, ettd haastattelijan samantapainen eldmantilanne tai sosiaalinen tausta
voivat tukea luottamuksen syntymistd haastattelutilanteessa. Luottamuksen ra-
kentaminen on tutkimushaastattelussa joka tapauksessa todella tdrked, jotta
haastattelu ylipddnsd onnistuu. Ruusuvuoren ja Tiittulan (2017) mukaan luotta-
muksen syntyminen haastattelutilanteessa on tasapainottelua empatian ja yh-
teenkuuluvuuden rakentamisen ja haastattelutilanteen roolijaon vlill4, jossa toi-
nen on haastattelija ja toinen haastateltava. Haastattelijan tavoitteena on saada
haastateltavalta se tieto, mikd on vain hédnelld (Ruusuvuori & Tiittula, 2017, s. 75-
80). Keskustelut jatkuivat varsinaisen tutkimushaastattelun jalkeen, jonka tulkit-
sen niin, ettd se kertoo luottamuksen rakentumisesta minun ja haastateltavieni
valilla.

Haastatteluissa en tuonut ilmi aikaisempaa ammattiani, silld minulla oli ai-
kaisempien haastatteluiden tekemisen yhteydessad tullutta kokemusta siitd, etta
kun haastateltava sai tietdd, ettd minulla on my®ds sairaanhoitajan tutkinto, haas-
tattelu painottui helposti sairauskertomuksen kertomiseen tai haastateltava saat-
toi pyytdd jotain sairaanhoidollista apua tai neuvoa. Sairaanhoitajan tutkinnosta
ja tyokokemuksesta oli hyotyd siind mielessd, ettd ymmarsin, mitd haastatelta-
vani tarkoittivat, kun he kertoivat esimerkiksi sairauksistaan, ladkityksestdan ja
sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyvistd asioista, vaikka toki nuo palvelut ja nii-
den tarjonta ja saatavuus ovat muuttuneet niistd ajoista, kun olen itse tyosken-
nellyt alalla. Lisdksi ne ovat paikkakuntakohtaisia. Gerontologina ja gerontolo-
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gian yliopistonopettajana taas ymmadrran ihmisen vanhenemista laaja-alaisesti.
Haastateltavani ovat kuitenkin timan aiheen kokemusasiantuntijoita.

5.5 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Hyvadn tieteelliseen kdaytdantoon kuuluu tarvittavien tutkimuslupien hankkimi-
nen ja eettinen ennakkoarviointi (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012). Tut-
kimuksen toteuttamiseen oli saatu puoltava pddatos Tampereen alueen ihmistie-
teiden eettiseltd toimikunnalta (Pa&atos 37/2018). Tutkijana allekirjoitin Tampe-
reen yliopistoon salassapitosopimuksen, joka perustuu lakiin viranomaisen toi-
minnan julkisuudesta (Laki viranomaisen toiminnan julkisuudesta, 1991/621).
Kyseisen lain 23§ siséltdd myos asiakirjoihin liittyvan vaitiolovelvollisuuden ja
hyvaksikdyttokiellon. Clarkeburn ja Mustajoki (2007, s. 80-86) muistuttavat tut-
kijan monista lakisddteisistd velvollisuuksista etenkin silloin, kun tutkimuskoh-
teena ovat ihmiset. Nditd velvollisuuksia ovat edelld olevassa laissa mainittujen
asioiden lisdksi tutkittavien informointi (ks. my6s Ranta & Kuula-Luumi, 2017, s.
415-416). Tutkimus tulee tehdd yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta noudattaen ja
siind tulee noudattaa tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluvaa avoimuutta ja vas-
tuullisuutta (Clarkeburn & Mustajoki, 2007, s. 80-86; Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta, 2012).

Haastateltaviin saatiin yhteys Muistiliiton jasenyhdistysten kautta. Tutki-
muksen ensimmadisind portinvartijoina (vrt. Dempsey ym., 2016; Mellor ym.,
2013) toimivat ndiden yhdistysten tyontekijat, jotka toimittivat ryhmiin tutki-
mustiedotteen ja kertoivat hankkeesta. Tédssd kuvaan vain niitd tilanteita, joissa
olin itse haastattelijana.

Kavin kertomassa hankkeesta kahdella paikkakunnalla. Yhdelld paikka-
kunnalla sain muistiryhmén vetdjdan yhteyden paikallisen muistiyhdistyksen
toiminnanjohtajalta. Muistiryhmén vetdjd kertoi hankkeesta omaishoitajien ver-
taisryhmaéssd. Haastateltavat ilmoittivat itse halukkuutensa haastatteluun osal-
listumisesta joko ryhmétapaamisessa tai antoivat luvan, ettd voisin soittaa heille.
Muutamat ottivat itse yhteyttd puhelimitse. Tutkimukseen osallistuneet paris-
kunnat paittivit yleensd yhdessd, osallistuivatko molemmat puolisot tutkimuk-
seen yhdessd, vai haastateltiinko heitd erikseen. Yksin haastatellut puoliso-
omaishoitajat olivat kuitenkin padéttdneet muistisairautta sairastavan puolisonsa
puolesta, ettd osallistuivat tutkimukseen yksin, silld puolison muistisairaus oli
siind vaiheessa, ettd puoliso-omaishoitaja koki, ettei haastattelu ollut mahdol-
lista. Muistisairas puoliso olisi saattanut puoliso-omaishoitajansa mukaan kokea
haastattelutilanteen ahdistavana.

Tutkimukseen osallistuville puolisoille kerrottiin, ettd osallistuminen oli
vapaaehtoista ja osallistumisen saattoi peruuttaa missd vaiheessa tahansa.
Vaikka kaikki osallistujat olivat tutustuneet jo ennen haastattelua tutkimustie-
dotteeseen (Liite 2), kivimme ennen varsinaisen haastattelun aloitusta vield lapi
suullisesti tutkimuksen tarkoituksen sekd aineiston késittelyyn ja tallentamiseen
liittyvat tiedot. Tutkimustiedotteessa oli tutkimuksesta vastaavan tutkijan eli do-
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sentti Mari Aaltosen yhteystiedot lisdtietojen ja tarkennusten kysymistéd varten.
Aineisto keréttiin Euroopan unionin yleisen tietosuoja-asetuksen (2016 /679) mu-
kaisesti (Liite 3). Kaikki haastateltavat allekirjoittivat suostumuksensa tutkimuk-
seen (Liite 4).

Koska tdmd on laadullinen tutkimus, kaikki sellainen yksityiskohtainen
tieto, joka voisi johdattaa lukijan haastateltavien jiljille, on poistettu tai muutettu.
Haastateltavien nimet ovat pseudonyymejd. En mainitse mydskdan Muistiliiton
jasenyhdistyksid, joiden kautta haastateltavien kotipaikka voisi tulla ilmi. Tutki-
muksessa en mainitse haastateltavien ammatteja tai muita sellaisia tietoja, joiden
perusteella heidét saattaisi tunnistaa. Lisdksi haastattelundytteissad esiintyneet
erikoisemmat murresanat olen muuttanut yleiskieleksi.

5.,5.1 Muistisairautta sairastava haastateltavana

Tdamén tutkimuksen perusajatuksena oli, ettd on tdrkedd antaa myos muistisai-
rautta sairastavalle puolisolle mahdollisuus kertoa pariskuntien yhteisestd ar-
jesta. Tutkimushaastatteluun osallistuivatkin molemmat puolisot, mikéli se oli
mahdollista. Muistisairautta sairastavia ihmisid voidaan tutkimuksen nakokul-
masta pitdd haavoittuvana ryhmaind, joten haastatteluun on valmistauduttava
erityisen hyvin (Luomanen & Nikander, 2016).

Ikdantyvéat muistisairautta sairastavat ihmiset ovat jadneet usein heita kos-
kevien tutkimusten ulkopuolelle, ja heiddn eldménsa puolestapuhujia ovat olleet
yleensd heiddn puoliso-omaishoitajansa (Littlechild ym., 2015; Rivett, 2017). Mui-
den ihmisten silmissd muistisairas ihminen saattaa menettdd aktiivisen toimijan
roolin (Sabat, 2005). Muistisairausdiagnoosin saaneet saatetaan leimata hauraiksi
henkiloiksi, joilta puuttuvat kognitiiviset taidot ja kyvyt tehdd rationaalisia paa-
toksid. Joissakin tilanteissa heiddn voidaan olettaa olevan alttiita irrationaaliseen
kayttaytymiseen (Sabat, 2019). Nykyddn ajatellaan kuitenkin yhd vahvemmin,
ettd muistisairautta sairastavilla on oikeus tuoda esiin omat ndkemyksensd. On
myo6s huomioitava, ettd muistisairautta sairastavien méaara kasvaa, joten muisti-
sairaita ihmisid ei voi jattdd heitd koskevien tutkimusten ulkopuolelle (Lumme-
Sandt, 2017, s. 302).

Aineistonkeruuvaiheessa tulee huomioida muistisairautta sairastavan sai-
rauden etenemisvaihe, silld se vaikuttaa hinen mahdollisuuteensa osallistua tut-
kimukseen (Andréasson ym., 2021; Boyle, 2013, 2017; Clark & Prescott, 2019; Da-
vies, 2011; Hernandez ym., 2019). Muistisairaus ei kuitenkaan ole automaattisesti
este tutkimukseen osallistumiselle, vaikka osallistuakseen itseddn koskevaan
haastatteluun muistisairautta sairastava saattaa tarvita tukea puolisoltaan (Boyle,
2014a).

Lumme-Sandt (2017, s. 302) muistuttaa, ettd muistisairaus ei ndy ihmisesta
pdéllepdin. Muistisairautta sairastavalla, kuten kaikilla muillakin, on erilaisia
pdivid. Muistisairauden syystd, etenemisvaiheesta ja haastattelupdivasta riip-
puen haastattelukysymyksiin vastaaminen voi olla vaikeaa (Phillipson & Ham-
mond, 2018) tai haastattelu voi onnistua erinomaisesti (Lumme-Sandt, 2017, s.
303). Haastattelutilanne voi aiheuttaa ahdistusta sairastuneelle, jos hénelle ei ole
kdaynyt riittavan selvaksi, mikd haastattelun tarkoitus on (Sabat, 2019). Haastat-
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telutilanne voi olla muistisairaalle henkil6lle myds miellyttdva ja voimaannut-
tava kokemus (Lumme-Sandt, 2017, s. 303), miké tunne minulle tuli myos haas-
tattelijana yhtd parikuntahaastattelua lukuun ottamatta, vaikka kaikki sairastu-
neet puolisot eivit pystyneet osallistumaan verbaalisesti aktiivisesti haastatte-
luun. Heiddn olemuksensa puolison turvallisessa ldheisyydessd kertoi, ettd
kaikki oli hyvin.

On siis tarkedd, ettd muistisairautta sairastavat ihmiset saavat mahdollisuu-
den osallistua heitd koskevaan tutkimukseen (Beuscher & Grando, 2009), mika
on osa hyvaa tieteellistd tutkimuskaytantod (Stevenson & Taylor, 2019). Lisaksi
se antaa muistisairautta sairastavalle ihmiselle mahdollisuuden tehdi itse paa-
toksen siitd, mitd haluaa kertoa ja mihin haluaa osallistua (Sabat, 2005). Myos
vanhusasiavaltuutettu Pdivi Topo (2021) muistuttaa, ettd muistisairautta sairas-
tavia ihmisid ei saisi jattdd tutkimusten ulkopuolelle, etenkddn sellaisissa tutki-
mushankkeissa, joissa tutkitaan muistisairauksiin liittyvid asioita, vaikka muisti-
sairaan ihmisen osallistuminen tutkimukseen voi herdttdd pohdintaa siitd, ettei
hén vain joudu hyviksikédytetyksi etenkin, jos muistisairaus on edennyt pitkiille.
Tutkimuksessa on pidettdva huoli my0s siitd, ettei muistisairautta sairastava ih-
minen leimaudu negatiivisesti (ks. Sabat, 2005; Topo, 2021).

Haastattelutilanteen saattaa tehdd haasteelliseksi se, ettd muistisairautta
sairastavalla voi esiintyd anomiaa eli vaikeuksia 16ytdd sanoja, silld jo lievan kog-
nitiivisen heikentymisen myotd asioiden nimedminen vaikeutuu. Alzheimerin
taudin edetessd puheen tuottaminen muuttuu muun muassa siten, ettd lausepi-
tuus lyhenee ja sanasto kaventuu. My0s en tiedd -vastaukset lisdédntyvét. Puheen
ymmadrtdmisessd tapahtuu muutoksia muistisairauden edetessd. Alzheimerin
taudin lievdssd vaiheessa ei ole haasteita, mutta sairauden edetessa pitkien ja kie-
liopillisesti kompleksisten lauseiden sekd kuvaannollisen kielen, kuten huumo-
rin tai sarkasmin ymmartdminen vaikeutuu (Pekkala, 2020, s. 148). Avoimeen ky-
symykseen vastaaminen saattaa olla vaikeaa (Boyle, 2013), jolloin tarvitaan puo-
liso-omaishoitajan apua. Tahan tutkimukseen osallistuneista suurimmalla osalla
oli todettu Alzheimerin tauti.

Muistisairautta sairastava ihminen tulee kohdata kunnioittavasti aikuisena
ihmisend (Digby ym., 2016), vaikka hédn ei pystyisi osallistumaan haastatteluun
tasavertaisesti. Itselldni erityistd pohdintaa aiheutti se, ettd kahden pariskunnan
kohdalla puolison muistisairaus oli edennyt jo pidemmialle, eikd muistisairautta
sairastava vaimo pystynyt osallistumaan aktiivisesti keskusteluun. Molempien
muistisairaiden vaimojen verbaalinen kyky oli heikentynyt. Vaikka kaikki tutki-
mukseen osallistuneet antoivat henkilokohtaisen tietoon perustuvan kirjallisen
suostumuksensa allekirjoituksellaan haastatteluun osallistumiseen ja haastatte-
lun nauhoittamiseen (Liite 4), mietin, ymmarsividtko ne muistisairautta sairasta-
vat puolisot, joiden muistisairaus oli edennyt pitemmaille, mihin he osallistuivat.
Haastattelu tehtiin kuitenkin niin, ettd pariskunta oli yhdessé ja puoliso tukena.
Tilanne oli sekd hyvin turvallinen ettd rauhallinen, eikd muistisairautta sairas-
tava puoliso ndyttanyt ahdistuneelta vaan pdinvastoin ilahtuneelta (vrt. Boyle,
2014b).
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Haastattelutilanteet olivat kaiken kaikkiaan mukavia ja rauhallisia, vaikka
pariskunnille saattoi syntyd pientd erimielisyyttdkin haastattelun aikana, kun he
kuvailivat oman ndkokulmansa késiteltdvadn aiheeseen. Puoliso-omaishoitaja oli
kuitenkin tehnyt lopulta pdatoksen heidédn osallistumisestaan tutkimukseen, jo-
ten luotin siihen, ettd hdn tiesi, mikéd oli hyvaksi my6s muistisairautta sairasta-
valle puolisolle.

5.5.2 Aiheen sensitiivisyys

Kun haastatellaan ihmisid heidédn arjestaan ja erityisesti tilanteessa, jossa toisella
puolisoista on etenevd muistisairaus, haastattelijan tulee olla hienotunteinen.
Tutkimus ei saa loukata siihen osallistuneita ihmisid. Késiteltavit aiheet voivat
olla arkoja ja ainakin hyvin henkilokohtaisia. Muistisairaus voidaan kokea hy-
vinkin pelottavaksi (Sabat, 2019) ja siitd puhuminen voi aiheuttaa ahdistusta.
Muistisairauksiin liittyy negatiivinen stigma, eika siihen ole viela talla hetkelld
hoitoa, jonka avulla sairaus paranisi (Sabat, 2019). Lisdksi Sabat (2019) viittaa
Goffmaniin (1968), joka kuvaa jo lievdan kognitiivisen heikkenemisen havaitsemi-
sen edistdvan pilatun identiteetin (spoiled identity) syntymistd, mikd saattaa
myos vahentdd halua puhua muistisairaudesta omassa eldméssd. Sabatin (2019)
mukaan pilatun identiteetin syntymisen taustalla on biolddketieteen dominointi.
Toisaalta se heijastaa my0s kulttuurisia késityksia (Sabat, 2019).

Myo6s muistisairauksiin liittyvat neuropsykologiset oireet ja erityisesti kayt-
taytymisen muuttuminen voivat olla aiheita, joita voi olla vaikea késitelld. Muis-
tisairautta sairastavan puolison fyysisesti, verbaalisti tai emotionaalisesti hairit-
sevd kdyttdytyminen puoliso-omaishoitajaansa kohtaan tai puoliso-omaishoita-
jan kaltoinkohteleva kédytos muistisairasta puolisoaan kohtaan ovat usein pii-
lossa olevia asioita (Isham ym., 2020). Muistisairaudesta johtuva hdiritseva kayt-
taytyminen lisdd muistisairautta sairastavan ihmisen sairauteen liittyvaa stigmaa,
eivitkd puoliso-omaishoitajat halua valttamatta kertoa kaikkea, jotta sairastunut
puoliso ei joutuisi vaikeuksiin. Aiheen sensitiivisyyden lisdksi on vaikea mitata
ja madritelld, minkdlainen kayttdytyminen on haitallista tai kaltoinkohtelevaa
(Spencer ym., 2019). Hairitsevasta kadyttaytymisestd puhuminen erityisesti puo-
lison kuullen voi olla mahdotonta, jotta ei loukkaa sairastunutta puolisoa. Tee-
mahaastattelurungossa ei ollut kysymyksid, joissa olisi késitelty puolison kayt-
tadytymisen muuttumista. Tama tuli esiin arjen tilanteiden kuvauksissa kysy-
maéttd spontaanisti myos niissa tilanteissa, joissa molemmat puolisot olivat lasna.
Puoliso-omaishoitajien kaltoinkohtelevaa kayttaytymistd ei tullut puheeksi haas-
tatteluissa.

Haastattelemalla on mahdollista tehda tarkentavia kysymyksid myos sen-
sitiivisistd asioista, joista ei ehkd tulisi edes puhuttua ilman haastattelutilannetta
(Eerola & Pirskanen, 2021). Parisuhde on intiimi asia ja muistisairaus jo sellaise-
naan sensitiivinen tutkimusaihe, kuten totesin edelld. Parisuhteen ldheisyys me-
nee syville ihmisten henkilokohtaiseen eldmééan. Toisaalta on tdrkedd tuoda hy-
vin henkilokohtaisiakin asioita yleiselle tasolle, jotta ihmiset ymmartdisivat, min-
kélaiseksi elamd voi muuttua, kun toinen puoliso sairastuu etenevadn muistisai-
rauteen. Hyvin henkilokohtaisista asioista puhuminen voi kuitenkin haastattelu-
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tilanteessa nostaa pintaan monenlaisia tunteita (Eerola & Pirskanen, 2021), joihin
haastattelija ei valttamaéttd ole osannut varautua. Muutama yksin haastateltu
puoliso-omaishoitaja kertoi, ettd he eivit olleet puhuneet joistakin haastatteluissa
kertomistaan omaan arkeensa ja parisuhteeseensa liittyvistd asioista aikaisem-
min kenenkddn muun kanssa. Tutkijana minun tulee olla tdiman luottamuksen
arvoinen. Tieteellisessd tutkimuksessa on erityisen tdrkedd suojata tutkimukseen
osallistuvia, ettei heille aitheudu haittaa tutkimukseen osallistumisesta (Kuula &
Tiitinen, 2010, s. 452).

Vaikka haastatteluissa ei varsinaisesti kysytty parisuhteeseen liittyvid asi-
oita, arkisia parisuhteeseen liittyvid haasteellisia tilanteita tuli esiin ja riippuen
pariskunnasta puolisot puhuivat hyvinkin avoimesti sekd negatiivisista ettd po-
sitiivisista tunteista (vrt. Molyneaux ym., 2011). Negatiivisistakaan tunteista pu-
huminen ei silti aiheuttanut haastatteluun ikédviad sdvyja. Ehka syynd oli se, ettd
he olivat eldneet niin kauan yhdessd, ettd asioista voitiin puhua ndissd parisuh-
teissa suoraan.

5.6 Tutkimuksen luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on mahdollisimman luotettavan tiedon
tuottaminen tutkittavasta ilmiostd. Luotettavuuden arvioinnilla varmistetaan,
miten totuudenmukaista tietoa tutkimuksella on saatu aikaan (Kylma & Juvakka,
2007, s. 127).

Laadullista tutkimusta on kritisoitu siitd, ettei se ole tieteellisesti kurin-
alaista, tutkimusmenetelméat ovat huonosti perusteltuja, analyysi on kokoelma
henkilokohtaisia mielipiteitd, joissa ndkyy myos tutkijan puolueellisuus (Noble
& Smith, 2015), eikéd tutkimuksen kriittinen laadunarviointi ole niin selke&dd kuin
madréllisen tutkimuksen (Kuper ym., 2008; Leung, 2015). Laadulliseen tutkimuk-
seen onkin kehitetty méaarallisen tutkimuksen tavoin mittareita laadunarviointia
varten (Kuper ym., 2008). Téllaisia mittareita ovat esimerkiksi Critical appraisal
checklist [CASP] (2022), Methods for the development of NICE public health
guidance (2012) sekéd Joanna Briggs insituutin arviointikriteerit laadulliselle tut-
kimukselle, jotka on kddnnetty suomeksi Hoitotyon tutkimussdition (2018) toi-
mesta. Mittareita hyddynnetdan erityisesti systemaattisiin katsauksiin valitta-
vien laadullisten tutkimusten laadunarvioinnissa. CASP-arviointikriteereitd
(2022) hyddynsin osajulkaisun I itsearvioinnissa, vaikka sitd ei vaadittu kysei-
sessd lehdessa.

Laadullista tutkimusta on arvioitu maarallisen tutkimuksen ndkokulmasta
ja kiinnitetty huomioita maarallistd tutkimusta maééritteleviin tekijoihin, kuten
aineiston kokoon, tutkimuksen subjektiivisuuteen ja aineiston satunnaistamisen
puutteeseen (Hannes, 2011; Noble & Smith, 2015). Méaéarallisessd tutkimuksessa
yleisesti kédytettyjd luotettavuuden kriteereitd validiteettia, reliabiliteettia ja eten-
kin tulosten yleistamistd on haasteellista ja aineiston koon takia jopa aivan mah-
dotonta arvioida laadullisessa tutkimuksessa, eikd yleistiminen ole laadullisen
tutkimuksen tarkoituskaan (Hannes, 2011; Kuper ym., 2008; Leung, 2015; Noble
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& Smith 2015). Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin onkin kehi-
tetty sithen paremmin sopivia kriteereitd. Kylma ja Juvakka (2007, s. 127-136) eh-
dottavat laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin neljda kriteerid: us-
kottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettdavyys (ks. myos Kallio ym.,
2016; Kuper ym., 2008).

Uskottavuudella tarkoitetaan, ettd tutkijan on varmistettava tutkimustulos-
ten vastaavan tutkimukseen osallistuvien ihmisten kasityksid tutkimuskohteesta.
Jotta uskottavuus toteutuu, tulokset voidaan antaa tutkimukseen osallistujien ar-
vioitavaksi tai tutkimusprosessista ja tuloksista voidaan keskustella toisten sa-
maa aihetta tutkivien kanssa (Kylma & Juvakka, 2007, s. 128). Tdssd tutkimuk-
sessa toteutuu jalkimmadinen, jota voi kutsua myos tutkijatriangulaatioksi. Kaikki
osajulkaisut on kirjoitettu yhdessa kahden tai kolmen muun taman tutkimuksen
aineiston tuntevan tutkijan kanssa. Lisdksi aineisto on kahden henkilon kerdamad,
mistd on ollut hyotya erityisesti analyysivaiheissa. Usein laadullisen tutkimuk-
sen tekijd on yksin aineistonsa kanssa.

Haastateltavien oma arviointi osajulkaisujen tuloksista ennen niiden julkai-
suprosessia olisi ollut hyvin arvokasta tietoa. Téassa tutkimuksessa sitd mahdolli-
suutta ei hyodynnetty. Uskottavuutta vahvistaa my0s aineistotriangulaatio, jossa
kerdtddn erilaista laadullista aineistoa tutkittavasta aiheesta (Kylmé & Juvakka,
2007, s. 128-129). Tarkoituksena oli kerdtd laadullinen pitkittdisaineisto, mutta
Covid-19 aiheuttama pandemia keskeytti aineiston keruun. Aineistotriangulaa-
tion voi katsoa toteutuneen kuitenkin sen vuoksi, ettd aineistona oli seké yksilo-
ettd pariskuntahaastatteluita. Haastateltavien heterogeenisyydestd huolimatta
aineistosta oli havaittavissa saturaatiota eli aineiston kylldantymistd, mika vah-
vistaa tutkimuksen uskottavuutta. Saturaation saavuttamisen mahdollisuudesta
tutkijat ovat erimielisid (Fusch & Ness, 2015; Guest ym., 2020; Saunders ym.,
2018).

Vahvistettavuudella Kylma ja Juvakka (2007; myos Kallio ym., 2016) tar-
koittavat, ettd koko tutkimusprosessi tulee kirjoittaa niin hyvin auki, ettd tutki-
muksen lukija voisi seurata sitd. Esimerkiksi tutkimuspdivakirja on kirjoittami-
sessa hyvd apuviline. Noble ja Smith (2015) kuvaavat samaa asiaa kriteerilld joh-
donmukaisuus, jota he suosittelevat kdyttamddn reliabiliteettikdsitteen sijaan.
Vahvistettavuuden tai johdonmukaisuuden tavoitteena on, ettd toinen tutkija
voisi pddtyd samaan tulkintaan samasta aineistosta, kun on sama tutkimuskysy-
mys. Todellisuudessa se saattaa olla hyvin haasteellista. Sis&llot voivat olla sa-
moja, mutta esimerkiksi teemat saattavat tulla tai hyvin tyypillisesti tulevat eri
tavoin nimetyiksi (Kylma & Juvakka, 2007; Noble & Smith, 2015).

Noblen ja Smithin (2015) validiteettia kuvaava kriteeri totuusarvo menee
osittain pddllekkdin vahvistettavuuden kanssa, silld tima kriteeri sisaltda tutki-
muspdivékirjan ja tutkimukseen liittyvien paatosten dokumentoinnin (Noble &
Smith, 2015). Vahvistettavuuden arviointia en voi tehd4 tutkijana kokonaan itse,
silld siihen tarvitaan myos tutkimuksen lukijan ndkemys. Tutkimuspdivikirjaa
pidin erityisesti haastattelujen tekemisen aikana. Muuten olen kayttanyt ldhinna
muistilistoja. Keskustelut aineistosta ja osajulkaisuista yhdessd muiden kirjoitta-
jien kanssa ovat lisinneet timan tutkimuksen vahvistettavuutta.
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Refleksiivisyys (Kylmd & Juvakka, 2007) tai totuusarvo (Noble & Smith,
2015) edellyttavdt, ettd tutkija on tietoinen omista ldhtokohdistaan tutkimuksen
tekijand. Han tunnistaa, ettd on olemassa useita todellisuuksia ja tiedostaa, etta
hédnen henkilokohtaiset kokemuksensa ja nidkemyksensd ovat saattaneet johtaa
myds harhaan (Noble & Smith, 2015). Laadullisessa tutkimuksessa tutkija keraa
aineiston omalla persoonallaan, milld on merkitystd myos siihen, minkaélaista ai-
neistoa saadaan. Téhan viittasin luvussa 5.4., jossa tarkastelin positiotani tutki-
jana.

Noblen ja Smithin (2015) mukaan toinen reliabiliteetin sijaan kdytettava ka-
site on tutkimuksen neutraalius, joka on mahdollista saavuttaa, jos kriteereista
totuusarvo, johdonmukaisuus ja sovellettavuus toteutuvat. Jalkimmadistd kritee-
rid Noble ja Smith (2015) suosittelevat kadytettavéaksi yleistettdvyyden sijaan. Olen
pyrkinyt siihen, ettd timd yhteenveto on kirjoitettu mahdollisimman neutraalisti.
Sovellettavuus toteutuu, jos tulokset on mahdollista siirtdd johonkin toiseen kon-
tekstiin tai ryhmé&édn (Noble & Smith, 2015). Sovellettavuuden synonyymina voi-
daan kdyttdd myos siirrettdvyyskriteerid (Kallio ym., 2016; Kuper ym., 2008;
Kylma & Juvakka, 2007, s. 129). Taméan tutkimuksen osajulkaisujen ja yhteenve-
don tuloksia verrataan aikaisempiin tutkimuksiin, joka vahvistaa seka tutkimuk-
sen sovellettavuutta ettd siirrettdvyyttd. Lisdksi samanlaisessa elaméntilanteessa
elavat ihmiset saattavat tunnistaa samanlaisia kokemuksia kuin vaitostutkimuk-
seni haastateltavat kuvasivat omasta elamastéan, jolloin siirrettdvyys- ja sovellet-
tavuuskriteerit toteutuvat.
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6 TULOKSET

Tdssd luvussa kuvaan osajulkaisujen tarkeimmadt tulokset jokainen osatutkimus
omassa alaluvussaan. Osajulkaisut ovat luettavissa vditoskirjani lopussa niiden
tieteellisten lehtien antamalla julkaisuluvalla, joissa osajulkaisut on julkaistu.

6.1 Muistisairaus muuttaa parisuhteen liheisyyttd

Empiirisessd osatutkimuksessa I tarkasteltiin, miten ikdantyvit puolisot kuvaili-
vat heiddn vilistddn fyysistd ja emotionaalista ldheisyyttd tilanteessa, jossa toi-
sella puolisoista oli todettu etenevd muistisairaus. Lisdksi selvitettiin, mitd muu-
toksia muistisairaus oli tuonut heiddn parisuhteeseensa. Tutkimus oli aineisto-
lahtoinen. Tutkimus tuotti uutta tietoa ja lisdsi ymmarrystad siitd, miten fyysinen
ja emotionaalinen ldheisyys ilmeni parisuhteessa toisen puolison muistisairau-
den edetessd. Tutkimuksessa oli sekd muistisairautta sairastavien ettd heidan
puoliso-omaishoitajiensa kuvauksia muistisairauden parisuhteeseen tuomista
erityispiirteistd. Aineistosta muodostettiin neljd teemaa, joiden avulla puolisoi-
den vilistd ldheisyyttd kuvattiin: ldheisyys parisuhteen vahvistajana, puolisoi-
den vilisen ldheisyyden muuttuminen puolison kdyttdytymisen muuttumisen
vuoksi, ldheisyys muistisairaan puolison fyysisend ja emotionaalisena riippu-
vuutena ja ldheisyyden muuttuminen yksipuoliseksi puolisosta huolehtimiseksi.

Muistisairaudesta huolimatta parisuhteessa pidettiin tdarkedna seka fyysista
ettd emotionaalista ldheisyyttd. Laheisyys vahvisti parisuhdetta. Fyysinen ja
emotionaalinen ldheisyys tarkoitti esimerkiksi hassuttelua ja yhdessa tekemista.
My6s seksuaalinen ldheisyys nostettiin tarkedksi asiaksi joissakin haastatteluissa.
Molemmat puolisot pyrkivét yllapitdimaan parisuhdetta omalla tavallaan, mutta
muistisairauden edetessd se muuttui haasteellisemmaksi, kun sairastunut puo-
liso ei pystynyt vastaamaan siihen vastavuoroisesti. Kun emotionaalinen ldhei-
syys haurastui muistisairauden tuomien neuropsykologisten oireiden vuoksi, se
heikensi myos parisuhteen fyysistd laheisyytta.
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Muistisairaus muuttaa ihmisen persoonallisuutta ja usein myos kayttayty-
mistd. Sairauden edetessd ldiheisyys muuttui muistisairaan puolison kayttayty-
misen muuttumisen vuoksi, mutta muistisairas puoliso ei valttamattd itse huo-
mannut sitd. Muistisairaan puolison kédyttdytymisen muuttuminen saattoi etddn-
nyttdd puolisoita toisistaan, mutta siitd raportoivat vain puoliso-omaishoitajat.
Koska puolisolla saattoi olla fyysisesti hdiritsevdd kayttdytymistd, puoliso-
omaishoitaja piti fyysistd etdisyyttd sairastuneeseen puolisoonsa ja valtti ndin ti-
lanteita, jotka saattoivat herdttdd puoliso-omaishoitajassa jopa pelkoa siitd, ettd
sairastunut puoliso olisi kdyttdytynyt fyysisesti uhkaavasti. Muistisairautta sai-
rastavan puolison kdyttdytyminen saattoi muuttua muutenkin, ei vain héiritse-
viaksi kdyttaytymiseksi. Oli sairastuneen puolison kdyttdytymisen muuttuminen
millaista tahansa, se vaikutti kielteisesti puolisoiden viliseen fyysiseen ja emo-
tionaaliseen ldheisyyteen lisdten sekd fyysistd ettd emotionaalista etdisyyttd puo-
lisoiden valilla.

Muistisairauden edetessd muistisairaan puolison fyysinen ja emotionaa-
linen riippuvuus puoliso-omaishoitajastaan vahvistui, silld muistisairas puo-
liso halusi olla kumppaninsa ldhelld ja mielellddn nakoyhteydessa vuorokauden
ajasta riippumatta. Muistisairaan puolison samojen asioiden kysyminen ja tois-
taminen uuvutti puoliso-omaishoitajaa. Puoliso-omaishoitajat kuvasivat tilan-
netta kuin eldisi lieka jalassa tai kuin eldisi vankilassa. Puoliso-omaishoitaja olisi kai-
vannut myo6s omaa aikaa, fyysistd ja emotionaalista etdisyyttd sairastuneeseen
puolisoonsa seké toisten ihmisten seuraa. Muutama puoliso-omaishoitaja oli saa-
nut pidettyd itselleen tdrkedn harrastuksen, jonka aikana ei voinut keskittya
muuhun kuin meneillddn olevaan tekemiseen. Harrastuksessa saattoi siis unoh-
taa my0s kotiasiat hetkeksi. Muistisairaalle puolisolle riitti se, ettd puoliso-omais-
hoitaja oli ldsnd. Muita ei tarvittu. Sairastuneen puolison oli vaikea ymmartad,
miksei puoliso-omaishoitajalle riittinyt hdnen seuransa, vaan timén piti tavata
myo6s muita ihmisia.

Vihitellen ldheisyys muuttui yksipuoliseksi puolison hoitamiseksi. Pari-
suhteen fyysinen ldheisyys muuttui toisenlaiseksi fyysiseksi laheisyydeksi, mika
tarkoitti puolison pdivittdisissd perustoiminnoissa auttamista ja erilaisia vaati-
viakin hoitotoimenpiteitd, joiden tekemiseen puoliso-omaishoitaja oli saanut
koulutusta terveydenhuoltoalan ammattilaisilta. Emotionaalinen ldheisyys tar-
koitti vastuuta muistisairaan puolison hyvinvoinnista huolehtimisesta. Muisti-
sairas puoliso saattoi ndhd4 tilanteen toisin riippuen siitd, missd vaiheessa hanen
sairautensa oli. Muistisairas puoliso kuvasi parisuhdetta samanlaiseksi kuin en-
nen sairastumistaan: he tekivét yhdessd asioita, kuten ennenkin. Kuten erés
muistisairautta sairastava puoliso sanoi, ettd heidin tiimitydskentelystidn voisivat
ottaa mallia terveetkin pariskunnat.

Muistisairaat puolisot eivdt tunnistaneet puoliso-omaishoitajan hoivapu-
hetta heihin kohdistuvaksi hoivaksi. Ndissd haastatteluissa hoivasuhteesta ker-
toivat enemman ne puoliso-omaishoitajat, joita haastateltiin yksin. He olivat
kaikki naisia. Muutamissa pariskuntahaastatteluissakin puoliso-omaishoitajien
hoivapuhe tuli ndkyvéksi. Naiset kuvasivat itsedédn ditind ja miehet kuvasivat it-
seddn sairaanhoitajana. Kukaan miehistd ei kuvannut itseddn isana.
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Tulokset osoittivat, ettd muistisairaus muuttaa parisuhteen ldheisyyttd,
mutta toisaalta ldheisyyden ilmaisut ja tarpeet saattoivat jatkua samanlaisina
kuin ennen diagnoosia. Muistisairautta sairastava ja hdnen puoliso-omaishoita-
jansa kuvasivat heidédn vilistddn laheisyyttd osittain samalla tavalla ja osittain eri
tavoin. Tarked havainto oli se, ettd parisuhteen ldheisyyteen liittyvdt muutokset
tulivat ndkyvidksi vasta siind vaiheessa, kun muistisairaus oli edennyt pitem-
mille, jolloin sairastunut ei itse huomannut muutoksia tai ei vain halunnut pu-
hua niistd. On muistettava, ettd vaikka muistisairaan muistitestien pisteet olisivat
samat, ihmiset ovat aina yksiloitd. Muistisairauden syyt ovat erilaisia ja sairaus
etenee eri tavoin. Lisdksi parisuhteessa elamd rakentuu parisuhteen menneiden
eldmédntapahtumien varaan. Muistisairautta sairastavan henkilokohtaiset omi-
naisuudet ja yhteinen eldmd, kokemukset ja tunteet, vaikuttavat sithen, miten pa-
risuhteen ldheisyys muotoutuu muistisairauden edetessd. Fyysinen ja emotio-
naalinen ldheisyys muuttavat muotoaan kumppanin muistisairauden edetessd,
mutta muutos ei vilttimdttd etene lineaarisesti ja ldheisyyden eri vaiheet voivat
esiintyd myos paéallekkédin. Puoliso-omaishoitajat pyrkivit yllapitam&an parisuh-
detta, vaikka he eivit voineet puhua endd tasavertaisesta parisuhteesta. Parisuh-
teen ylldpitdmistd edisti vastavuoroinen fyysinen ja emotionaalinen ldheisyys,
joka vahvisti yhteenkuuluvuutta ja ajatusta “meistd” pariskuntana.

6.2 Muistisairauteen liittyva kdyttiytymisen muuttuminen pari-
suhteen vastavuoroisuuden uhkana

Empiirisessd osatutkimuksessa II selvitettiin teoriaohjaavalla sisdllonanalyysilld,
millaisissa tilanteissa muistisairautta sairastavan puolison hdiritsevad kayttayty-
mistd ilmaantui, ja miten se vaikutti muistisairautta sairastavan ja hénen puoliso-
omaishoitajansa vilisen suhteen vastavuoroisuuteen. Kaikissa haastatteluissa
tuli ilmi, ettd sairastuneen puolison kdyttdytyminen oli muuttunut. Tadssd tutki-
muksessa tarkasteltiin sellaista kdyttaytymisen muuttumista, jota voidaan ku-
vata kédytosoire-termin avulla. Edelld mainitun kasitteen lisdksi voidaan kayttaa
héiritseva kdyttaytyminen -késitettd, joka ei leimaa sairastunutta niin vahvasti
kuin kdytosoire. On my6s muistettava, ettd kdyttdytymisen muuttuminen toisten
ihmisen kannalta hiiritsevéksi johtuu muistisairaudesta.

Tarkastelussa kaytettiin Homansin (1958) kehittdmééd sosiaalisen vaihdon
teoriaa. Aineistona olivat vanhimman ja nuorimman pariskunnan haastatteluita
lukuun ottamatta kaikki muut haastattelut. Kayttaytymisen muuttumista kuvat-
tiin 10 haastattelussa, mika oli noin puolet timdn osatutkimuksen aineistosta.
Ndissd kaikissa haastatteluissa puoliso-omaishoitaja oli vaimo. Puoliso-omais-
hoitajat kuvasivat enemméan muistisairaan puolison hdiritsevad kayttaytymista
kuin sairastuneet itse, mutta haastatteluihin osallistuneista muistisairautta sai-
rastavista aviomiehistd osa tunnisti kdyttdytymisensd muuttuneen, vaikka haas-
tattelutilanteessa he eivit valttimattd muistaneet koko tilannetta, eiviatkd havain-
neet, miten hdiritseva kdyttaytyminen vaikutti heidén puoliso-omaishoitajaansa.
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Muistisairaan puolison kdyttdytymisen muuttuminen ndyttdytyi hdiritsevana
verbaalisena, emotionaalisena ja fyysisend kayttdaytymisen muutoksena. Muu-
toksia tuli harvoin esiin muiden ihmisten ldsna ollessa, jos sosiaalinen tilanne oli
lyhyt, minkd vuoksi esimerkiksi aikuisten lasten ja ystdvien oli vaikea ymmartaa
puoliso-omaishoitajien kuvauksia arjesta. Puoliso-omaishoitaja jdi tilanteessa yk-
sin. Tilanteista, joissa muistisairaan puolison kadyttdytyminen muuttui héiritse-
vdksi, muodostui neljd pddteemaa: puoliso-omaishoitajan toiminnan kontrol-
lointi, oman muistisairauden kohtaaminen tai kieltiminen, muistisairautta sai-
rastavan puolison arkirutiineissa neuvominen ja ohjaaminen sekd muistisai-
rautta sairastavan tekemisen rajoittaminen. Teemat linkittyivét toinen toisiinsa.

Muistisairaan puolison kdyttdytyminen muuttui verbaalisesti ja emotionaa-
lisesti hdiritsevaksi tilanteissa, joissa muistisairautta sairastavalla puolisolla oli
tarve kontrolloida puoliso-omaishoitajan toimintaa. Tyypillinen téllainen ti-
lanne oli se, kun puoliso-omaishoitaja puhui puhelimessa jonkun kanssa. Puo-
liso-omaishoitajille olisi ollut tdarkedd saada omaa aikaa ja tavata myos muita ih-
misid. Muistisairaalle puolisolle taas oli tdrkedd saada jakamaton huomio puoli-
soltaan. Kun puoliso-omaishoitaja vietti aikaa muiden ihmisten kanssa, muisti-
sairaan puolison turhautuminen tai voimattomuuden tunne saattoi purkautua
mustasukkaisena kadyttdytymisend, mikd taas rasitti hdnen puoliso-omaishoita-
jaansa. Puoliso saattoi olla jo ennestddn dominoiva ja ndmd luonteenpiirteet saat-
toivat vahvistua muistisairauden edetessd, minkd vuoksi tdimd pyrki rajoitta-
maan puoliso-omaishoitajansa sosiaalisia suhteita, vaikka kyse olisi heiddn yh-
teisistd aikuisista lapsistaan ja heiddn kanssaan tekemisessd olemisesta. Muisti-
sairas puoliso ei siis kyennyt tukemaan puoliso-omaishoitajaansa ja ymmarta-
madn, ettd tdma tarvitsi oman jaksamisensa tueksi myos muita ihmisid. Verbaa-
lisesti hdiritsevd kdyttdytyminen hankaloitti puoliso-omaishoitajan sosiaalisten
suhteiden ylldpitamistd ja vaikutti myos sitd kautta hdnen jaksamiseensa.

Tilanteet, joissa muistisairautta sairastava puoliso joutui kohtaamaan sai-
rautensa, mutta yritti kieltda sen, aiheuttivat verbaalisesti ja joskus myos fyysi-
sesti hdiritsevad kayttdytymisen muuttumista. Haasteellisia tilanteita syntyi la-
hinné silloin, jos puolisolla ei ollut sairaudentuntoa tai hdn ei hyviksynyt sai-
rauttaan. Esimerkiksi kun muistisairautta sairastavalta puolisolta oli evitty au-
tolla ajo, hdanen oli vaikea ymmartdd, ettd se johtui muistisairaudesta, jota hin ei
mielestddn edes sairastanut. Muistisairas puoliso saattoi kokea, ettd puoliso-
omaishoitaja esti autolla ajamisen vain kiusatakseen hantd, silld muistisairau-
tensa takia han ei ymmartanyt, ettd puoliso-omaishoitaja oikeastaan suojeli hanta
siltd, ettd tapahtuisi jotain ikdvaad. Muistisairas puoliso ei kyennyt hoitamaan ta-
sapuolisesti ja vastavuoroisesti kodin arkeen liittyvid asioita, kuten ennen sairas-
tumistaan. Puoliso-omaishoitaja joutui korjaamaan tilanteita jalkeenpdin, mika
aiheutti myos konfliktitilanteita. Téllaiset tilanteet etddnnyttivéit puolisoita sekéa
fyysisesti ettd emotionaalisesti ja puoliso-omaishoitaja yritti valttdd tdllaisten ti-
lanteiden syntymista.

Kun puoliso-omaishoitaja joutui neuvomaan tai ohjaamaan arkirutii-
neissa, muistisairas puoliso saattoi reagoida tilanteissa verbaalisesti tai fyysisesti
héiritsevallda kayttaytymiselld. Erityisen haasteellisia tilanteita olivat pdivittdi-
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sistd perustoiminnoista huolehtiminen eli pukeutuminen ja henkilokohtaisesta
hygieniasta huolehtiminen. Muistisairautta sairastavan puolison oli vaikea ym-
martdd, ettd ulos ldhtiessa pitdisi pukeutua sddan mukaan. Talvella ei voinut ldh-
ted ulos pikkukengit jalassa. Autoon ja autoiluun liittyvd neuvominen ja ohjaa-
minen aiheutti sekd fyysisesti ettd verbaalisesti hdiritsevad kayttdaytymistd, silld
haastatteluun osallistuneet muistisairautta sairastavat miehet olivat ‘perinteisii
miehid’, joille auton avaimen hallussapito ja auto olivat todella tdrkeitd. Voisi sa-
noa, ettd auto ja autolla ajaminen olivat osa heiddn identiteettidan. Héiritsevaa
kdyttdytymistd saattoi ilmaantua my6s muualla kuin kotona, jos puoliso-omais-
hoitaja erehtyi neuvomaan esimerkiksi, miten kaupassa toimitaan. Ulkopuolinen
saattoi sdikdhtdd sitd, miten ikdvidsti muistisairas mies kohteli vaimoaan kau-
passa, silld muistisairaus ei ndy pdadlle pdin. Puoliso-omaishoitajat ratkaisivat ti-
lanteet niin, ettd he hoitivat asioita mieluummin yksin kuin sairastuneen puoli-
sonsa kanssa. Samalla he suojelivat puolisoaan ulkopuolisten ihmisten ihmette-
lyltd ja toisaalta ottivat my0s vastuun pariskunnan ulkopuolisten asioiden hoita-
misesta. Vastuuta yhteisten asioiden hoitamisessa ei pystynyt jakamaan sairas-
tuneen puolison kanssa, mutta muistisairas puoliso ei sairautensa vuoksi kyen-
nyt ndkemadén tilannetta samoin.

Muistisairautta sairastavan puolison tekemisen rajoittaminen saattoi joh-
taa konfliktitilanteeseen, jossa tama saattoi kdyttaytyd myos fyysisesti aggressii-
visesti. Yleensd rajoittamista vaativat tilanteet liittyivat jollakin tavalla autoon tai
ns. perinteisiin miesten kotitdihin, kuten talon lammittdmiseen ja korjaamiseen.
Autosta ja autoilusta luopuminen oli todella merkityksellinen asia, kuten jo tuli
ilmi edellisessd teemassa. Autoilusta, autosta ja sen avaimista luopuminen ai-
heutti eniten haasteellisia tilanteita, ja puoliso-omaishoitaja joutui piilottamaan
auton avaimet. Puoliso-omaishoitaja joutui myos esimerkiksi lammittdmé&an ta-
loa keskelld yotd, jottei sairastunut puoliso lammittdisi taloa liikaa ja aiheuttaisi
tulipalovaaraa ja piilottamaan tikapuut, ettei tama kiipedisi katolle. Muistisairas
puoliso saattoi kokea puoliso-omaishoitajan rajoittavat toimenpiteet noyryytta-
viksi, vaikka niiden tarkoituksena oli suojella sairastunutta puolisoa tapaturmilta
ja esimerkiksi toisia ihmisié liikenteessd, koska sairastunut ei ollut endd ajokykyi-
nen.

Puoliso-omaishoitajat kertoivat, ettei mies kadyttdytynyt ennen sairastumis-
taan koskaan fyysisesti hdiritsevasti. Muistisairaat puolisot kertoivat my®os itse
kayttaytymisensda muuttumisesta hdiritseviksi, mutta he eiviat ymmartaneet, mi-
ten heiddn puoliso-omaishoitajansa koki nuo tilanteet, ja mitd seurauksia tilan-
teista syntyi. Hdiritsevan kdyttdytymisen ilmenemiseen liittyi aina sellainen ti-
lanne, jossa muistisairas oli jollakin tavalla riippuvainen puoliso-omaishoitajas-
taan, tai hdn oli tai koki olevansa tilanteessa altavastaajana. Muistisairauden ai-
heuttama hdiritseva kdyttaytyminen, fyysinen, verbaalinen tai emotionaalinen,
heikensi parisuhteen vastavuoroisuutta, koska sosiaaliset odotukset kahden ta-
savertaisen aikuisen suhteesta haurastuivat. Puoliso-omaishoitajat olivat kehitta-
neet erilaisia strategioita, joiden avulla he selvisivit tilanteista, joissa muistisairas
puoliso saattoi reagoida verbaalisesti, emotionaalisesti tai fyysisesti hdiritsevallad
kayttaytymiselld. He tiesivit, ettd puolison kadyttdaytymisen muuttumisen syyna
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oli etenevd muistisairaus ja pelko oman eldmé&nhallinnan menettdmisestd. Puo-
liso-omaishoitajat olivat sitoutuneet huolehtimaan pitkdaikaisesta kumppanis-
taan, koska he olivat luvanneet tehdd niin avioliittolupauksessaan vihkivalan yh-
teydessd, kuten monissa haastatteluissa kavi ilmi. Liséksi he kokivat tekevdnsa
tassd elamadntilanteessa moraalisesti oikein, kun pysyivit sairastuneen puoli-
sonsa rinnalla, vaikkei se ollut aina helppoa. Muistisairautta sairastava puoliso
ei ymmartanyt, miten sairaudesta johtuva kdyttdytymisen muuttuminen vaikutti
heidédn viliseensd parisuhteeseen. Muistisairas puoliso ei pystynyt tasavertai-
sesti ja vastavuoroisesti osallistumaan yhteiseen arkeen. Sairauden aiheuttama
kayttdytymisen muuttuminen hdiritsevéksi lisdsi puoliso-omaishoitajan kuor-
mittumista.

6.3 Muistisairaan puolison toimijuus muuttuu parisuhteessa

Empiirisessd osatutkimuksessa III selvitettiin teoriaohjaavan sisdllonanalyysin
avulla, miten puoliso-omaishoitajat ja heiddn muistisairaat puolisonsa kuvasivat
muistisairautta sairastavan puolison toimijuutta erilaisissa parisuhteen arjen ti-
lanteissa. Tutkimuksen tavoitteena oli vahvistaa toimijuuden tutkimusta tuo-
malla keskusteluun parisuhdendkokulma tilanteessa, jossa toisella puolisoista oli
todettu etenevd muistisairaus. Toimijuuden tarkastelussa hyddynnettiin sekéa
Jyrkdamaén (2008) ettd Banduran (2001, 2006) toimijuuden teorioita, jotka paallek-
kaisistd madrittelyistadn huolimatta tdydensivit toisiaan. Muistisairaan puolison
toimijuutta kuvattiin neljan teeman avulla: touhuilua vai kodinhoitotoitd, kiin-
nostuksen viheneminen vai uudelleensuuntaaminen, muistisairauden tuomien
muutosten peittdiminen ja arki yha tiiviimmin yhdessa.

Touhuilua vai kodinhoitotdita -teemassa puoliso-omaishoitajat kuvasivat
muistisairaan puolison toimintaa puuhasteluksi ja touhuiluksi, jossa ei ollut mi-
tadn jarked, mutta sitd piti vahtia ja kontrolloida, jotta muistisairas puoliso ei va-
hingoittaisi itseddn tai myoskddn fyysistd ympdristodan. Muistisairaan puolison
osaaminen oli vihentynyt ja kyvyt ja taidot hdavinneet entiseen verrattuna. Muis-
tisairas puoliso kuvasi tekemisensi itselleen jarkeenkdyvalld tavalla. Han koki
hoitavansa kotitditd niin kuin ennenkin ja tekevidnsa oman osansa pariskunnan
arjessa. Tekemisen taustalla oli huoli siitd, ettd koti oli rempallaan, minka vuoksi
hénen piti aloittaa esimerkiksi kotiin liittyvit korjaustyot heti, kun havaitsi niissa
korjattavaa. Sill4 ei ollut merkitystd, mikd vuorokauden aika oli. Aviovaimo, joka
oli ennen sairastumistaan huolehtinut siitd, ettd pariskunta syo, hakeutui yha uu-
destaan keittioon, vaikkei hdan kyennyt endd tekemé&éan ruokaa. Puoliso-omaishoi-
taja joutui tekeméddn salaa sellaisia kotitoitd, jotka muistisairas puoliso oli aikai-
semmin hoitanut, jotta ei tapahtuisi vahinkoja. Mutta puoliso-omaishoitajat
myos tukivat muistisairaan puolison toimijuutta tekemdlld kotitoitda yhdessa.

Muistisairaan puolison kiinnostuksen viheneminen tai uudelleensuun-
taaminen -teemassa puoliso-omaishoitajat kuvailivat, miten muistisairautta sai-
rastavan puolison toimijuus oli kutistunut sitd mukaa, kun aloitteellisuus oli hé-
vinnyt. Ylipddnsd kaikenlainen tekeminen oli vdhentynyt. My6s muistisairas
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puoliso saattoi tunnistaa itse, ettd hdn oli luopunut sairauden edetessé joistakin
itselleen tarkeistd asioista, mutta se johtui siitd, ettei asia endd kiinnostanut hanta.
Tilanteet voisi tulkita my0s niin, ettd muistisairas puoliso valtti tilanteita, joissa
hén saattoi kokea, ettei selviytyisi niistd endd. Asian arvon kieltdmalld han valitsi
itselleen mieleistd tekemistd. Puoliso-omaishoitajat kertoivat, ettd muistisairautta
sairastavan puolison elinpiiri oli kutistumassa kotiin neljan seinén sisélle. Mutta
muistisairaat puolisot eivit halunneet kodin ulkopuolelle, silld kotona oli turval-
lista, eikd kukaan arvostellut hinti kotona.

Oli muistisairauden syy mikéa tahansa, puoliso-omaishoitajat kertoivat, etta
muistisairautta sairastava puoliso oli muuttunut ihmisend. Muistisairas puoliso
pyrki peittimdin muistisairauden tuomia muutoksia siten, ettd hén oli sosiaa-
lisissa tilanteissa sivustaseuraajana, eikd osallistunut itse aktiivisesti keskustelui-
hin. Jos hdn osallistui keskusteluun, keskustelun aiheet liittyivdt menneisyyteen
tai sithen, mitd saattoi ndhda keskusteluhetkelld. Esimerkiksi sddstd puhuminen
oli turvallinen aihe. Tavoitteena oli kasvojen sdilyttiminen sosiaalisessa tilan-
teessa, mikd on hyvin inhimillistd. Sosiaalisen tilanteen jilkeen muistisairas puo-
liso saattoi hermostua puoliso-omaishoitajalleen. Tilanteen ahdistavuus saattoi
purkautua erityisesti verbaalisesti hdiritsevana kayttaytymisend. Mikali sosiaali-
nen tilanne oli lyhyt, parisuhteen ulkopuolisille ihmisille muistisairas puoliso
ndyttdytyi aktiivisena toimijana, eli sellaisena kuin he olivat tunteneet hdnet ai-
kaisemminkin. Sairastunut saattoi johtaa myos sosiaali- ja terveysalan ammatti-
laisia harhaan, kuten erds puoliso-omaishoitaja kertoi. Kotihoidon henkilskun-
nalla on vain vidhdn aikaa yhden asiakkaan luona ja henkilokunnan vaihtuvuus-
kin voi olla suurta, jolloin asiakkaat eivét tule tutuiksi. Muistisairas saattoi ha-
mitd todellisen tilanteensa sen pienen hetken aikana, kun tyontekija oli hdnen
luonaan ja ndyttaytyi hyvin osaavana ja kykenevana.

Muistisairauden edetessd arki muuttui yhd tiiviimmaiksi yhdessdoloksi,
mikd rasitti puoliso-omaishoitajaa, joka olisi tarvinnut myos hetken ihan omaa
aikaa. Muistisairas puoliso tarvitsi puolisoaan rinnalleen jatkuvasti. Pienikin
poissaolo saattoi aiheuttaa suurta ahdistusta, turvattomuuden tunnetta ja pelkoa
siitd, ettd puoliso-omaishoitajalle oli sattunut jotain, jolloin muistisairautta sai-
rastava puoliso joutuisi selviytymaédn yksin, vaikka puoliso-omaishoitaja saattoi
olla vain omassa pihassa tekemdssd puutarhatoitd. Puoliso-omaishoitajien kerto-
mana muistisairaan puolison toimijuus nédyttdytyi heikkona toimijuutena, jossa
puoliso oli luopunut aktiivisesta toimijuudestaan. Muistisairaiden puolison mu-
kaan toimijuus oli jaettua tai yhteistoimijuutta, tiimityota. He osallistuivat yhtei-
seen arkeen yhdessd kuten ennenkin. Muistisairautta sairastava luopui toimijuu-
destaan itse, jos hédn oli tehnyt sellaisen paatoksen.

60



7 POHDINTA

Viitostutkimuksessani selvitin, miten parisuhde muuttuu puolison muistisai-
rauden edetessa. Ikddntyvan parisuhteen muutoksia tarkastelin parisuhteen vas-
tavuoroisuuden, sithen vahvasti liittyvan fyysisen ja emotionaalisen ldheisyyden
sekd muistisairautta sairastavan puolison toimijuuden kautta. Toimijuutta voisi
tassd kuvata kasitteelld parisuhdetoimijuus, koska rajasin toimijuuden tarkaste-
lun ikddntyvadn parisuhteeseen. Tutkimuksessani tuli késiteltya lisdksi parisuh-
teen eldimdnkulkua ennen ja jdlkeen sairastumisen, silld haastatteluissa moni asia
tarkasteltiin siitd nakokulmasta, miten puoliso toimi parisuhteessa ennen sairas-
tumistaan, ja miten han toimii nyt, toisin sanoen minkélainen toimija hén oli ja
on. Tassd tutkimuksessa parisuhteet olivat kestdneet vahintdan varhaiskeski-
idstd (35-45-vuotiaasta) asti eli 20-62 vuotta ja pariskunnilla oli yhteinen koti tai
molemmilla omat kodit, mutta he asuivat silti yhdessa. Parisuhde, joka on usein
aikuisidn pisin ihmissuhde, muokkaa meitd ihmisind ja antaa meille sosiaalisen
vaihdon teorian (Homans, 1958) mukaan sekd resursseja ettd aiheuttaa kustan-
nuksia.

Muistisairauden edetessd parisuhteen emotionaalinen ja fyysinen ldheisyys
muuttui toisenlaiseksi. Parisuhteen vastavuoroisuus vaheni johtuen erityisesti
muistisairaan puolison kdyttdaytymisen ja parisuhdetoimijuuden muuttumisesta.
My0s aikaisemmissa tutkimuksissa on havaittu parisuhteen vastavuoroisuuden
heikkeneminen puolison muistisairauden edetessd (esim. Evans & Lee, 2014;
Hayes ym., 2009; Milligan & Morbey, 2016; Pozzebon ym., 2016), mutta parisuh-
teen ja sen ldheisyyden muuttumista ei ole tarkasteltu tutkimuksissa ndin yksi-
tyiskohtaisesti eikd molempien puolisoiden ndkokulmasta, kuten tadssad tutki-
muksessa. Parisuhdetta on aikaisemmin tarkasteltu ldhinna puoliso-omaishoita-
jan ndkokulmasta siten, ettd parisuhde muuttuu hoivasuhteeksi tarkoittaen myos
puolisoiden roolien muutoksia (Andréasson ym., 2021; Egilstrod ym., 2019; Hell-
strom ym., 2005; Molyneaux ym., 2011). Ikddntyvan parisuhteen roolit ja niissa
tapahtuvat muutokset muistisairauden edetessd eivit olleet tutkimuksessani
keskivssd, vaikka ne tulivat esiin haastateltavien puheessa. Lisdksi muistisai-
rautta sairastavat puolisot ovat saaneet aikaisemmin harvemmin ddnensd kuulu-
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viin (esim. Andréasson ym., 2021; Brown & Bond, 2016), mutta tédssd tutkimuk-
sessa he olivat mukana siten, kuin se oli mahdollista.

Aikaisemmissa tutkimuksissa parisuhteeseen liittyva ldheisyyden tarkas-
telu on painottunut muistisairautta sairastavan ja hdnen puoliso-omaishoitajansa
seksuaaliseen ldheisyyteen ja sen muuttumiseen puoliso-omaishoitajan nakokul-
masta (Evans & Lee, 2014; Harris ym., 2011; Youell ym., 2016). Tama4 aihe tuli
tutkimuksessani esiin vain muutamissa haastatteluissa. Voihan olla niinkin, ettd
siitd ei haluttu puhua, silld seksuaalinen ldheisyys on erittdin henkilokohtainen
asia. Toisaalta niissd haastatteluissa, joissa puhuttiin myo6s tédstd aiheesta, siita
puhuttiin kiertelematta.

Tutkimuksessani parisuhteen ldheisyyteen ja vastavuoroisuuteen vaikutti
erityisesti puolison kdyttdytymisen muuttuminen. Kdyttaytymisen muuttumi-
nen ei tarkoittanut pelkdstdan hdiritsevad kayttaytymistd, jota on tutkittu aikai-
semminkin (esim. Ablitt ym., 2009; Chiao ym., 2015; Colquhoun ym., 2019; Egilst-
rod ym., 2019; Kirsi, 2004; Prakke, 2012). Kadyttdytymisen muuttuminen tarkoitti
tassd tutkimuksessa sitd, miten sairastuneen puolison toiminta muuttui tutuissa
arkipdivén tilanteissa verrattuna siihen aikaan, kun han ei ollut vield sairastunut.

Puoliso-omaishoitaja pyrki tukemaan muistisairaan puolisonsa parisuhde-
toimijuutta yhteistoimijuuden ja jaetun toimijuuden kautta. On tarkedd huomata,
ettd sairastuneen puolison toimijuus saattoi estdd puoliso-omaishoitajaa toteut-
tamasta omaa toimijuuttaan. Muistisairautta sairastava puoliso rajoitti esimer-
kiksi omalla toiminnallaan puoliso-omaishoitajan yhteydenpitoa parisuhteen ul-
kopuoliseen maailmaan.

Tutkimukseni toi uutta ymmarrystd siihen, miten parisuhteen ldheisyys
muuttuu, kun puoliso sairastuu muistisairauteen. Puolisot kuvasivat ja tulkitsi-
vat parisuhteen arjen tilanteita eri tavoin riippuen siitd, oliko tulkitsijana puoliso-
omaishoitaja vai muistisairautta sairastava puoliso. Parisuhteen muuttumista pa-
risuhteen ldheisyyden ja muistisairautta sairastavan kdyttdytymisen muuttumi-
sen kautta kuvasivat ldhinnd puoliso-omaishoitajat ja erityisen vahvasti yksin
haastatellut puoliso-omaishoitajat. Muistisairautta sairastavien puolisoiden ker-
toman mukaan he elivdt samanlaista eldmédéa kuin ennenkin jakaen arkea tiimina.

Seuraavaksi tarkastelen tutkimukseni tuloksia yksityiskohtaisemmin suh-
teessa erityisesti aikaisempaan puoliso-omaishoitajuustutkimukseen. Tarkaste-
len tuloksia toisiaan seuraavina vaiheina parisuhteessa, vaikka todellisuudessa
vaiheet menevit limittdin. Lisdksi on huomioitava, ettd riippuen pariskunnista ja
muistisairauden etenemisvauhdista vaiheet voivat kestdd pitemman tai lyhyem-
méan aikaa, eivdtkd kaikki pariskunnat vilttamaétta tunnista kaikkia vaiheita.
Muistisairaus voidaan kuvata eldméankulkuteorian késitteiden avulla parisuh-
teen siirtyméand kohti tiiviimpdd arkea sairauden edetessd, kun puolisoiden eld-
mat linkittyvét tiukasti toisiinsa riippumatta siitd, halusivatko puolisot sitd vai
eivat, kunnes eteen tulee tilanne, jolloin on pohdittava, miten elama jatkuu yh-
dessd tai erikseen (ks. esim. Elder, 1994).
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7.1 Muistisairaus parisuhteen siirtymina kohti uutta elimanvai-
hetta

Tdamédn tutkimuksen haastateltavat olivat eldneet pitkddan yhdessd. Heiddn ela-
maédnsa oli mahtunut luonnollisesti monenlaisia eldméadntapahtumia yhteisen ela-
ménkulun varrella. Viimeisimmat niistd liittyivat esimerkiksi eldkkeelle siirtymi-
seen, toiselle paikkakunnalle muuttamiseen ja erityisesti puolison terveyden ja
toimintakyvyn muutoksiin.

Tieto muistisairauksista on lisddntynyt, minkd vuoksi tahankin tutkimuk-
seen osallistuneet pariskunnat ja puoliso-omaishoitajat osasivat epdilld puolisol-
laan muistisairautta, vaikka osalle tieto tuli myos ylldtyksend. Ensimmadiset epdi-
lyt muistisairaudesta liittyivit siihen, ettd puolison kdyttaytyminen oli muuttu-
nut (vrt. Egset & Myklebus, 2011; Prakke, 2012; Sointu, 2016; Tikkanen, 2016).
Esimerkiksi puolison tarkoituksellinen, ennakoiva ja itseohjautuva toiminta oli
heikentynyt. Nama ovat tdarkeitd toiminnanohjauksen osa-alueita ja siten toimi-
juuden keskeisid maddrittdjia (Bandura, 2006). Puoliso-omaishoitaja saattoi ha-
vaita hyvin pienistd merkeistd, kuten jonkun asian sanoittamisen ongelmista,
ettei puolisolla ollut kaikki kunnossa. Mutta my®0s sairastunut itse saattoi huo-
mata arjen toiminnoissaan muutoksia.

Muistisairausdiagnoosin jdlkeen parisuhteen arki jatkui aluksi kuten en-
nenkin riippuen tietysti siitd, missd vaiheessa sairautta diagnoosi saatiin. Haas-
tateltavat kertoivat, ettd parisuhteessa elettiin arkea kuitenkin siten, ettd asioita
ja tapahtumia tarkasteltiin ennen ja jdlkeen muistisairausdiagnoosin (vrt. Lin-
deza ym., 2020). Haastatteluissa kavi ilmi, miten puolisot puhuivat, miten he en-
nen esimerkiksi matkustelivat yhdessd melkein missd tahansa, mutta tédssa tilan-
teessa matkustelu oli jadnyt vain kotimaanmatkailuun, mokkimatkoihin tai sitten
niistdkin oli luovuttu, mikali puolison muistisairaus oli edennyt siihen vaihee-
seen, ettei mokilla kdynti ollut kummallekaan voimaannuttava kokemus.

Sairaus voidaan ndhda Gielen ja Elderin (1998, s. 10) sanoin kddnnekohtana,
jossa molempien eldimd muuttaa suuntaansa. Haastateltavat kertoivat diagnoo-
sin olevan toisaalta helpotus, kun puolison kdyttdytymisen muuttumiselle saa-
tiin selvyys, mutta tieto aiheutti my6s surun tunteita (ks. myos Andréasson ym.,
2021), sillda muistisairauteen ja sen etenemiseen liittyi molemmilla puolisoilla
pohdintaa ja myos pelkoja siitd, mitd tapahtuu, kun sairaus etenee. Pitkédn yhtei-
sen eldmdn aikana oli syntynyt yhteisid muistoja, jotka vahvistivat puolisoiden
vilistd yhteenkuuluvuutta sairaudesta huolimatta (vrt. Hernandez ym., 2019;
Swall ym., 2020). Kun diagnoosille saatiin vahvistus, formaali verkosto tuli osaksi
parisuhteen arkea, tosin haastateltavien mukaan vield hyvin 16yhésti erityisesti
silloin, kun diagnoosi varmistui muistisairauden varhaisessa vaiheessa.

Puolison sairastuminen muistisairauteen on elimdntapahtuma, jota ei ole
kutsuttu tai kaivattu, vaan se tulee ylldttden ja odottamatta (ks. Elder & Giele,
2009, s. 14). Se on my0s siirtyma uuteen eldménvaiheeseen, jossa puolisoiden roo-
lit tulevat vahitellen uudelleen arvioitaviksi. Muistisairaus saattaa rikkoa odo-
tukset siitd, mitd yhteiselle eldkeajalle on asetettu. Haastateltavat kuvasivat, mi-
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ten muistisairaus koettiin kylld yhdessd, mutta sairastunut kohtasi sen seurauk-
set omalla tavallaan ja puoliso-omaishoitaja omalla tavallaan (vrt. Gupta, 1995).
Tdama tuli esiin my0s haastattelutilanteissa, jotka olivat kaikki erilaisia, silld haas-
teltavatkin olivat erilaisia. Muutamassa haastattelussa sairastunut oli hyvin ah-
distunut sairaudestaan ja hdanen oli vaikea hyvdksyd muistisairauttaan. Tahdn
saattoi olla syynd muistisairauden aiheuttama stigma (ks. Sabat, 2019), mutta
tassd tapauksessa syyné oli vahvemmin pelko siitd, mihin sairaus johtaa, ja mita
hénelle tapahtuu muistisairauden vaikeammassa vaiheessa. Oli my0s tilanteita,
ettei sairastunut itse tunnistanut muistisairauttaan. Tamén taustalla saattoi olla
sairauden kieltdiminen tai se, ettd muistisairaus oli jo edennyt pitemmialle.

Se, ettei hyvéksy sairauttaan ja ikddan kuin kapinoi tilannetta vastaan, on
yksi tapa toteuttaa toimijuutta. Parisuhteeseen kapinointi saattoi aiheuttaa haas-
teita, kun eteen tuli tilanteita, joissa muistisairauden vuoksi jokin asia ei onnistu-
nutkaan sairastuneelta puolisolta entiseen tapaan, eikd han kyennyt myosk&aan
verbalisoimaan tapahtumaa. Tilanne saattoi olla molemmille puolisoille ahdis-
tava. Erityisesti yksin haastatellut puoliso-omaishoitajat kertoivat, ettd heiddn
sairastuneet puolisonsa kielsivat muistisairautensa ja saattoivat suuttua, jos asi-
asta puhuttiin. Kyse saattoi olla siitd, ettei puolisolla ollut sairaudentuntoa. Sai-
raudentunnottomuus oli saattanut vahvistua muistisairauden edetessa. Mutta
tama ei koskettanut kaikkia sairastuneita, silld osa tihin tutkimukseen osallistu-
neista muistisairauteen sairastuneista henkildist4 oli itse epdillyt muistisairauden
mahdollisuutta ja hakeutunut tutkimuksiin. Diagnoosin saamisen ongelmana oli
kuitenkin ollut se, ettd tutkimuksiin pddsy oli pitkittynyt. Muutama jo tyoikai-
send sairastunut haastateltava kertoi, ettei saanut heti apua kummallisiin oirei-
siinsa tyoterveyshuollosta, koska sielld ei osattu epdilld muistisairautta. Kun
diagnoosi varmistui, se antoi puolisolle ja my6s muille ldheisille mahdollisuuden
kasitelld ja yrittdad ymmartdd, mistd on kyse. Silti saattoi kdydd niin, ettei puoliso-
omaishoitaja pystynyt ymmaértdamddn sairastuneen puolison toiminnan muuttu-
mista.

Sabatin (2019) mukaan, kun ihminen saa muistisairausdiagnoosin, toiset ih-
miset puoliso mukaan lukien tulkitsevat sairastuneen toiminnan ja kdyttaytymi-
sen syyksi yleensd muistisairauden eikd jonkun muun syyn. My®6s tdssa tutki-
muksessa osa muistisairaista kertoi, ettd kun toiset ihmiset saivat tietdd sairau-
desta, he tarkkailivat hadnta eri tavalla kuin ennen ja huomauttivat, jos han unohti
jotain, vaikka hdn oli unohtanut jo ennen diagnoosiakin asioita, eikd kukaan
kommentoinut silloin asiasta hénelle. Muistisairas puoliso koki, ettd hdnen puo-
liso-omaishoitajansa tarkkaili myds hdnen toimintaansa eri tavoin kuin ennen
diagnoosia.

Kun puoliso sairastuu muistisairauteen, parisuhteen ulkopuoliset ihmiset
eivat vilttimattd edes huomaa, ettd timéd on sairastunut, silld muistisairaus ei
ndy ulospdin etenkddn sairauden varhaisvaiheessa. Puoliso-omaishoitajat koki-
vat, ettd laheisten ja ystdvien oli vaikea ymmartad, ettd hanelld olisi sosiaalisen ja
emotionaalisen ja joskus my®s ihan konkreettisen tuen tarvetta, koska sairastu-
nut puoliso pystyi peittdmé&dn sairautensa muilta. Puoliso-omaishoitajat kertoi-
vat ldheisten ja ystdvien suhtautumisen olleen yllidttavan kielteistd. Erityisesti

64



puoliso-omaishoitajina toimivat vaimot kertoivat haastatteluissa, miten ystavit
sanoivat suoraan, ettd hédn oli huono vaimo, joka moitti muille miestdan. Aikuisten
lasten ndakokulmasta puoliso-omaishoitaja oli ikdvd diti, kun puhui isdsti pahaa.
Muut ihmiset eivit kyenneet ymmartaméaan, minkéalaista parisuhdearki oli muis-
tisairaan puolison kanssa.

Tutkimuksessani ei tullut ilmi, ettd pariskunnat olisivat jddneet taysin ilman
informaalin verkoston tukea, vaikka haastateltavista osa kertoi, ettd sosiaaliset
kontaktit olivat vdhentyneet. Suurin syy sosiaalisen verkoston pienentymiseen
oli se, ettd pariskunta oli eldkoitymisen jalkeen muuttanut uudelle paikkakun-
nalle, jossa ei ollut tuttuja ennestdan. Jos lapset asuivat kaukana ja ystavat pelka-
sivét joko sairauden tarttumista tai sitd, etteivat osaisi kohdata muistisairasta ysta-
vddnsd, ndmad saattoivat jattdd kdymattd heiddan luonaan. Formaali tuki, jos sitd
oli saatavilla, ei korvannut informaalin tuen puutetta. Mutta kaikki parisuhteen
arkeen liittyvat muutokset eivit johtuneet siis pelkéstddan muistisairaudesta.

Useimmat haastateltavat osallistuivat paikallisen muistiyhdistyksen ver-
taisryhmaéén, josta puoliso-omaishoitajat saivat samanlaisessa elaméntilanteessa
eldviltd ihmisiltd kaivattua vertaistukea. Vertaistuki on Banduran (2001, 2006)
kuvaamaa yhteisollistd toimijuutta. Puoliso-omaishoitaja sai vahvistusta siihen,
ettei ollut yksin tdssé tilanteessa, silld muillakin oli samanlaisia kokemuksia. Toi-
nen puoliso-omaishoitaja voi ymmartdd toista puoliso-omaishoitajaa, etenkin sil-
loin kun puolisoiden muistisairauden syy on sama. Muistisairaalle puolisolle
vertaisryhmad saattoi kuitenkin olla ahdistava kokemus. Muistisairauden varhai-
sessa vaiheessa oleville oma tulevaisuus ndytti pelottavalta, kun vertaisryhméssa
naki henkil6itd, joiden muistisairaus oli jo pidemmalléd kuin itselld. Taméan vuoksi
sairastunut puoliso ei halunnut osallistua omaan vertaisryhméénsd, jolloin puo-
liso-omaishoitajakaan ei padssyt omaan vertaisryhmddnsa. Puoliso-omaishoitaja
toimi sairastuneen puolisonsa ehdoilla unohtaen omat tarpeensa. Parisuhteen
vastavuoroisuus ei toteutunut tdssé tilanteessa.

Muistisairauden alkuvaiheessa parisuhteen fyysinen ja emotionaalinen l4-
heisyys ylldpitivit parisuhdetta. Seksuaalinen ldheisyys ja sen tdrkeys parisuh-
teessa tuli esiin vain muutamassa haastattelussa. Haastatteluissa tuotiin tarke-
dmpand esiin parisuhdetta ylldpitdvand emotionaalinen ldheisyys, jonka toteutu-
misen haasteena oli se, ettd johtuen muistisairaudestaan sairastunut puoliso ei
kyennyt samanlaiseen vastavuoroisuuteen.

Puoliso-omaishoitaja tuki sairastuneen puolison toimijuutta siten, ettd he
tekivat yhdessd kotitoitd. Puoliso-omaishoitajan hengédhdystauot kodin ulko-
puolella saattoivat aiheuttaa mustasukkaisuutta muistisairaassa puolisossa, joka
halusi olla yhd enemmain kotona. Sairastuneen puolison kotiin jattdminen yksin
ei ollut sairauden edetessd useinkaan mahdollista. Jos kotoa ldhdettiin johonkin,
puoliso-omaishoitaja oli tarked tuki kodin ulkopuolella sairastuneelle puolisol-
leen. Muistisairautta sairastavat puolisot eivit kyenneet vastavuoroisesti tuke-
maan puoliso-omaishoitajaansa kodin ulkopuolella.
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7.2 Puolisoiden elamit linkittyvit toisiinsa

Puolison muistisairauden edetessd puoliso-omaishoitajan ja muistisairautta sai-
rastavan puolison ndkemykset parisuhteen vastavuoroisuudesta sekd heiddn va-
lisestddn fyysisestd ja emotionaalisesta ldheisyydestd eriytyivat yha vahvemmin.
Parisuhteen vastavuoroisuus heikentyi muistisairauden edetessd, kun muistisai-
ras puoliso ei kyennyt sairautensa vuoksi hoitamaan esimerkiksi hdnelle aikai-
semmin kuuluvia kotiin liittyviad tehtdvid (vrt. esim. Milligan & Morbey, 2016;
Pozzebon ym., 2016). Mutta tdma4 oli puoliso-omaishoitajan ndkemys. Muistisai-
rautta sairastavan puolison mielestd han osallistui samalla tavalla ja tasavertai-
sesti yhteisiin kodin arkiaskareisiin niin kuin aina ennenkin tai siten, ettd sai puo-
liso-omaishoitajaltaan siihen tukea. Muistisairaat vaimot erityisesti toivat esiin,
miten omaan puolisoon sai vaimon oikeudella tukeutua. Tdssd he viittasivat var-
maankin vihkivalaan ja avioliittosopimukseen, jossa luvataan osoittaa uskolli-
suutta ja rakkautta myotd- ja vastoinkdymisissa.

Puolison kayttdaytymisen muuttuminen vaikutti puolisoiden viliseen fyysi-
seen ja emotionaaliseen ldheisyyteen ja vastavuoroisuuteen. Haastatellut puo-
liso-omaishoitajat kertoivat, miten heiddn muistisairaan puolisonsa fyysinen ole-
mus oli sama kuin ennenkin, mutta persoona oli muuttunut (ks. myos esim. Bo-
ylstein & Hayes, 2012; Hernandez ym., 2019; Rykkje & Tranvag, 2019). Hammar
ja kumppanit (2021) vertasivat tdllaista tilannetta eldmiseksi vieraalla maalla,
jossa ei ymmarrd kieltd eikd kulttuuria. Muut ihmiset eivat valttamatta olleet
huomanneet sairastuneen kayttaytymisen muutosta, silld he viettivit vain vahan
aikaa yhdessd muistisairautta sairastavan kanssa. Tapaamisen tai vierailun ai-
kana ystdvdt saattoivat puhua yhdessd muistisairaan ystdvansa kanssa heille tu-
tuista yhteisistd asioista tai vaikkapa sddstd, joka on hyvin turvallinen puheen-
aihe.

Haastateltavat kuvasivat, miten muistisairautta sairastavalle puolisolle oli
ilmaantunut erilaisia neuropsykologisia kdyttaytymiseen liittyvid oireita (vrt.
esim. Cerejeira ym., 2012; Cheng, 2017; van der Lee ym., 2014), mutta myos li-
sddntyvad aktiivisuutta, mika tarkoitti muistisairaan puolison vahtimista, hdnen
arkirutiineissaan neuvomista ja ohjaamista ja tekemisen rajoittamista eli asioita,
jotka eivét kuuluneet heiddn yhteiseen arkeensa ennen puolison sairastumista.
Puoliso-omaishoitajan jokin arkinen toiminta saattoi lisdtd sairastuneella puoli-
solla hdiritsevad kayttdytymistd. Sairautensa vuoksi muistisairas puoliso ei ym-
martanyt, mitd seurauksia hdnen toiminnallaan oli puoliso-omaishoitajan toi-
mintaan tai puolisoiden véliseen emotionaaliseen ja fyysiseen ldheisyyteen.

Muistisairaan puolison kdyttdytymisen muuttuminen arvaamattomaksi
puoliso-omaishoitajaansa kohtaan heikensi heiddn viélistddn emotionaalista ja
tyysistd ldheisyyttd siten, ettd puoliso-omaishoitaja pyrki pitdméaan fyysistd etdi-
syyttd muistisairaaseen puolisoonsa erityisesti silloin, kun kadyttdytyminen naytti
muuttuvan verbaalisesti, emotionaalisesti tai fyysisesti hdiritsevidksi. Erds yksin
haastateltu puoliso-omaishoitaja kertoi, ettd hdnen puolisonsa oli muuttunut
muistisairauden edetessd ystdvallisemmaiksi. Aikaisemmin hén oli kdyttaytynyt
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heidédn parisuhteessaan dominoivasti. Tosin ystédvillisen kdyttdytymisen myota
sairastunut puoliso ripustautui puoliso-omaishoitajaansa, eikd olisi halunnut
pddstad tatd nakyvistd. Tama lienee aikaisempien tutkimusten perusteella harvi-
naisempaa, mutta Boylen (2017) kuvaama tilanne, jossa puoliso-omaishoitaja ku-
vasi aikaisemmin kontrolloivan puolison kdyttdytymisen muuttumista jopa
kontrolloivammaksi, tuli esiin useammassakin puoliso-omaishoitajan haastatte-
lussa. Kdyttdaytymisen taustalla saattoi olla hallinnan menettdmisen pelko omasta
elamadstd, mikd heikentdd Rotterin (1990) kuvaamaa mindpystyvyyttd ja vaikut-
taa siten myo6s kokemukseen omasta toimijuudesta (Bandura, 2006).

Muistisairautta sairastavalla puolisolla saattoi olla vahva sisdinen hallinta-
kasitys. Sisdisen hallintakédsityksen mukaan hin koki pystyvansa vaikuttamaan
oman eldmdnsa valintoihin ja tekoihin, mutta puoliso-omaishoitaja oli esteend,
joten ohjaus tapahtui muistisairautta sairastavan puolison ndkdkulmasta hdnen
ulkopuoleltaan. Puoliso-omaishoitaja yritti vedota esimerkiksi lddkérinlausun-
toon, jossa muistisairaalle puolisolle oli m&dratty ajokielto, kun puoliso-omais-
hoitaja ei antanut muistisairaan puolisonsa ajaa autoa. Muistisairas puoliso naki
tilanteen siten, ettd puoliso rajoitti hdnen tekemistdan. Myos tilanteet, joissa puo-
liso-omaishoitaja joutui neuvomaan muistisairasta puolisoaan, saattoivat johtaa
sairastuneen verbaalisesti tai fyysisesti hdiritsevdadan kdyttdytymiseen puoliso-
omaishoitajaa kohtaan etenkin tilanteissa, joissa muistisairas puoliso koki henki-
lokohtaisen toimijuutensa uhatuksi. Ndistd tilanteista kertoivat vain puoliso-
omaishoitajina toimivat vaimot ja muutama muistisairautta sairastava aviomies
itse. Muistisairautta sairastavien aviovaimojen hdiritsevéastd kayttaytymisestd ei
puhuttu, mutta heiddnkin kdyttdytymisessddn oli puoliso-omaishoitajien koke-
muksen mukaan tapahtunut muutosta. Puoliso-omaishoitajat kertoivat erityi-
sesti sairastuneen puolisonsa yollisestd touhuamisesta.

Muistisairaan puolison mustasukkaisuus puoliso-omaishoitajasta lisdantyi
joidenkin haastateltavien mukaan. Mustasukkaisuus on yksi emotionaalisesti
héiritsevan kdyttdytymisen muoto (Holttd & Pitkild, 2019). Sairastunut puoliso
halusi tietdd tarkkaan, kenen kanssa puolisonsa oli tekemisissd, ja missd han
kulki. Puhelimeen puhuminen oli muistisairaan puolison mielestd drsyttivii ja
jonninjoutavaa ajanhukkaa. Muistisairas puoliso halusi saada puolisonsa jakamat-
toman huomion, mikd rajoitti puoliso-omaishoitajan henkilokohtaista toimi-
juutta. Toimijuuden perusominaisuuksista itsereflektointi (Bandura, 2006) heik-
keni muistisairauden myo6td, silld muistisairautta sairastava puoliso ei kyennyt
arvioimaan oman toimintansa seurauksia puolisolleen, vaikka haastattelutilan-
teessa saattoikin todeta kadyttdytyneensd jossakin tilanteessa huonosti puoliso-
omaishoitajaansa kohtaan.

Muistisairas puoliso vetdytyi sairauden taakse ja enemman itseensd. Héan ei
ollut kiinnostunut endi niisti asioista, mitka olivat olleet aikaisemmmin tirkeita.
Han vaheksyi esimerkiksi televisio-ohjelmia, joita oli aikaisemmin katsonut hy-
vinkin aktiivisesti tai lopetti kokonaan tietokoneen kayton, silld ei kokenut sita
merkitykselliseksi. Tilanteen voisi tulkita Banduran (2006, s. 170) mukaisesti si-
ten, ettd kyse on siitd, ettd muistisairas puoliso ei ehkd uskonut selviytyvansa
tietokoneen kédytostd, minkd vuoksi hidn ei edes halunnut yrittad. Han pyrki myos
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peittimddn sairautensa, jolloin han sdilytti kasvonsa muiden ihmisten edessd,
mikd on yksi tapa ylldpitdd toimijuutta. Toisaalta puoliso-omaishoitaja myos suo-
jeli muistisairasta puolisoaan kasvojen menettdamiseltd siten, etteivat he lahteneet
kotoa yhdessd mihinkddn (vrt. Bottner, 2018), jottei tulisi ylldttavia ikévia tilan-
teita. Muistisairaan puolison ndkokulmasta hdnen toimintansa taustalla oli asioi-
den ja tilanteiden valikointi ja uudelleen suuntautuminen. Nadihin hin saattoi itse
vaikuttaa tarkoituksellisesti ja ennakoiden. Puoliso-omaishoitajan ndkckulmasta
kyse oli sairastuneen puolison vetdytymisestd, mikd sitoi myos puoliso-omais-
hoitajaa vahvemmin kotiin, miké taas vaikutti puoliso-omaishoitajan jaksami-
seen. Toisaalta puoliso-omaishoitajakin saattoi pienentdd sairastuneen puolison
toimijuutta esimerkiksi tekemdlld taiman puolesta joitakin asioita, kuten lammit-
tamalld talon, jotta arki sujuisi helpommin ja véltyttdisiin myos vaaratilanteilta.
Puoliso-omaishoitajan toiminnan tarkoitus oli kuitenkin hyva.

7.3 Yhteinen arki tiivistyy - tulevaisuus?

Pitkdssa parisuhteessa saatetaan ajautua hoivatilanteeseen vihitellen, eikd kum-
pikaan puolisoista tunnista tilanteen muuttumista (ks. esim. Evans & Lee, 2014).
Arvelen, ettd ndin saattoi ollakin aikaisemmin, kun aviovaimot perinteisesti hoi-
tivat kodin, ja aviomiehen sairastuminen oli jatkoa aviovaimon hoivatyolle (esim.
Evans & Lee, 2014). Tutkimukseeni osallistuneista suurin osa oli ollut kodin ul-
kopuolella toissd, joten puolison sairastuminen toi eteen uudenlaisen tilanteen,
jossa sairauden edetessd puoliso-omaishoitajalle tuli myos hoivaajan rooli riip-
pumatta siitd, oliko hdn aviovaimo vai -mies. He my0s tunnistivat tilanteen
muuttumisen, silld he osallistuivat tdhdn tutkimukseen, jossa heiddt asemoitiin
valmiiksi joko puoliso-omaishoitajiksi tai muistisairautta sairastaviksi. On eri
asia, hyvaksyivitko he ndamaé positiot. Puoliso-omaishoitajan position hyvaksy-
minen saattoi olla helpompaa, silld haastateltavista puoliso-omaishoitajista hie-
man yli puolella oli sopimusomaishoitajan status. Harvempi heistd kuvasi silti
itseddn hoitajana.

Osa puoliso-omaishoitajista kertoi parisuhteen fyysisen ja emotionaalisen 14-
heisyyden muuttuneen puolison muistisairauden edetessa yksipuoliseksi puoli-
son hoitamiseksi. Tama tarkoitti esimerkiksi erilaisia vaativiakin hoitotoimenpi-
teitd puolison pdivittdisistd perustoiminnoista huolehtimisen liséksi. Parisuhtee-
seen usein luonnollisena kuuluva seksuaalinen ldheisyys oli hdavinnyt kokonaan
(vrt. Evans & Lee, 2014; Sandberg 2020; Youell ym., 2016). Parisuhde oli muutos-
matkalla meistd sinuksi, minuksi ja hédneksi, joista han oli muistisairaus. Se tar-
koitti osalla puoliso-omaishoitajista myos henkilokohtaisen toimijuuden ja eld-
ménkulun vahvistumista, vaikka elettiin yhdessd. Puolisot palasivat aikaan, jol-
loin vasta tutustuttiin toisiin. Tadssa oli kuitenkin se ero verrattuna seurusteluai-
kaan, kuten muutama puoliso-omaishoitaja totesi haastattelussa, ettd nyt tuntee
puolison paremmin kuin itsensd.

Muistisairauden edetessd parisuhteen hyvinvointia tukeva vaikutus (ks. Pou-
tiainen ym., 2020) saattoi vahentyd. Rakas, mutta raskas, kuten erds puoliso-omais-
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hoitaja kertoi heiddn parisuhteestaan. Puoliso-omaishoitaja ymmarsi, ettd puo-
liso oli sairas, minké& vuoksi hdn halusi parasta mahdollista yhteistd eldméaa heille
molemmille. Tosin voi kdydé niinkin, ettd puoliso-omaishoitaja unohti itsensa.
Eikéd se ole vain unohtamista, vaan se on myds vdsymistd heiddn arkeensa. Tai
sitten kyse voisi olla siitd, kuten Boyle (2017) muistutti, ettd erityisesti naisille
ihmissuhteet ovat keskeinen osa heidan identiteettidan, minkd vuoksi he saatta-
vat asettaa parisuhteen harmonian oman hyvinvointinsa edelle. Erdan puoliso-
omaishoitajan vastaus kysymykseen, mikd auttoi héntd jaksamaan, vaikka han
oli vasynyt, kuvasi heiddn parisuhteensa kantavaa voimaa: Muistan, minkdilainen
hin on ollut. Puoliso ei ollut aina ollut sairas, mutta nyt kun hén oli sairas, terveen
puolison velvollisuus oli pitdd huolta sairastuneesta puolisosta.

Puoliso-omaishoitajuus voidaan ndhdd mahdollisuutena. Se on uusi jakso
eldmadssd, jolloin puolisoille tulee parisuhteessa uusia rooleja (Giele & Elder, 1998,
s. 10). Mutta voi kdydd my®os niin, ettd puolisot eivét ole valmiita ottamaan vas-
taan uusia rooleja, joista toinen on hoivaaja ja toinen hoivattava (esim. Andréas-
son ym., 2021; Egilstrod ym., 2019). Muutama sairastunut puoliso kuvasi, miten
olisi halunnut tilanteen olevan niin kuin ennenkin. Mikd tahansa muu olisi toi-
votumpi tilanne kuin muistisairaus. Ja muutama puoliso-omaishoitaja kuvasi ti-
lannetta niin, ettd sithen oli vain sopeuduttava. Sopeutuminen on osa toimijuutta
(Bandura, 2001, 2006), mutta se ei valttamattd tarkoita sitd, ettd puoliso-omais-
hoitaja sopeutuisi omasta tahdostaan. Puoliso-omaishoitajuus saattoi olla pakko-
tilanne, jossa ei ollut vaihtoehtoja (vrt. Eskola & Jolanki, 2022).

Kun muistisairaus eteni, puoliso-omaishoitaja oli vastuussa yhd vahvemmin
sekd omasta ettd puolisonsa kokonaisvaltaisesta hyvinvoinnista. Molempien
puolisoiden hyvinvointi oli koetuksella etenkin, jos muistisairas puoliso koki,
ettd han oli taakka puoliso-omaishoitajalleen. Téllainen tunne saattoi syntya jos-
takin erityisestd tilanteesta, kuten puoliso-omaishoitajan &killisestd sairastumi-
sesta, joka aiheutti muistisairaalle puolisolle ahdistusta ja pelkoa siitd, ettd han
joutuisi pdrjadméddn ilman puolisoaan. Tilannetta voisi kuvata Carpentierin ja
kumppaneiden (2010, s. 1505) termilld vedenjakajatapahtuma, silld tapahtuneen
jdlkeen puoliso-omaishoitaja joutui ottamaan yhd enemman vastuuta heidan yh-
teisestd arjestaan. Aikaisemmin reipas puoliso oli kdynyt itsendisesti kaupassa,
mutta tapahtuneen jdlkeen muistisairas puoliso ei halunnut mennd mihink&dan
endd yksin, ei edes tuttuun ldhikauppaan. Toisaalta hdn ei mydskddn padstanyt
puoliso-omaishoitajaansa mihinkddn ilman, ettd tuli itse mukaan. Ennen puoli-
son sairastumista muistisairauteen molemmilla puolisoilla saattoi olla omia me-
noja, ystdvid ja harrastuksia yhteisten menojen lisdksi. Nyt oli lahinnad meidin me-
nojamme.

Parisuhteen muuttumisesta kertoi se, ettd osa puoliso-omaishoitajista kuvasi
itseddn sairaanhoitajaksi tai didiksi ennemmin kuin puolisoksi (vrt. Andréasson
ym., 2021). Aidiksi itsedén kuvaavat puoliso-omaishoitajat olivat yksin haastatel-
tuja vaimoja. Vilittaminen ja hoivaaminen on perinteisesti nahty naisellisina piir-
teind, joten voi olla, ettd vaimot puoliso-omaishoitajina omaksuivat ditiposition,
kun taas miehet omaishoitajina saattoivat korostaa muita hyveitd, kuten kérsi-
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vallisyys, hyvéksyntd ja luottamus osoittaakseen olevansa péatevid uudessa huo-
lehtivassa roolissaan sairaanhoitajana (ks. Boyle, 2013).

Puoliso-omaishoitajat kuvasivat, miten muistisairasta puolisoa tdytyi pitda
silmalld, vahtia yota pdivad, jos tdma oli hyvin aktiivinen. Vahtiminen kuulostaa
negatiiviselta, mutta sen tarkoitus oli hyvi, silld tavoitteena oli suojella erityisesti
muistisairasta puolisoa, kun hédn ei endd ymmartinyt toimintansa seurauksia.
Muistisairautta sairastava puoliso oli omasta mielestddn parisuhteen aktiivinen
toimija ja tiimin vastavuoroinen jdsen, joka pystyi osallistumaan heidédn arkeensa
liittyvien asioiden hoitamiseen ja yhteiseen paatoksentekoon. Tdssa ei ollut muis-
tisairaan puolison mielestd mikdan merkittavasti muuttunut, vaikka oli tietysti
tilanteita, joissa han myonsi tarvitsevansa kumppaninsa apua. Puoliso-omaishoi-
tajan mukaan muistisairaan puolison tasavertainen osallistuminen parisuhtee-
seen liittyvaan padtoksentekoon oli heikentynyt, eikd hdn kyennyt tekemddn
niitd asioita, mitkd olivat olleet hdnen vastuullaan. Vastuu arjesta siirtyi vahitel-
len kokonaan puoliso-omaishoitajalle ja tim&n ndkokulmasta sairastuneen puo-
lison toimijuus parisuhteessa saattoi nayttdytyd Honkasalon (2008) kuvaamana
pienend (ks. myo6s Boyle, 2014) tai passiivisena toimijuutena.

Sairauden edetessd muistisairaan puolison elinpiiri kutistui kotiin, silld ha-
nelld ei ollut tarvetta tai halua tavata muita ihmisid. Muistisairaan puolison l&-
heisyydeksi kokema tilanne tarkoitti omaishoitajan kannalta fyysistd ja emotio-
naalista riippuvuutta. Puoliso-omaishoitaja saattoi kokea tilanteen kuin vanki-
lassa asumiseksi (vrt. Tikkanen, 2016), jossa hénelld ei ollut omaa tilaa. Kodin
arki eteni muistisairaan puolison ehdoilla, ja hdan tukeutui kaikessa puoliso-
omaishoitajaansa. Puoliso-omaishoitaja kuvaili, ettd parisuhde oli muuttunut yk-
sipuoliseksi hoivasuhteeksi, velvollisuudeksi pitdd huolta sairastuneesta puoli-
sosta. Velvollisuusajattelun taustalla saattoi olla kuitenkin ajatus vastavuoroi-
suudesta, silld puoliso-omaishoitaja uskoi, ettd jos tilanne olisi ollut pdinvastoin,
puoliso olisi tehnyt samoin ja auttaisi vuorostaan hantd. Homansin (1958) sosi-
aalisen vaihdon teorian mukaiset palkinnot ja kustannukset sekd antaminen ja
saaminen voisi katsoa toteutuvan siis hypoteettisesti, mutta ei konkreettisesti.

Kun riippuvuus puoliso-omaishoitajasta kasvaa, jossakin vaiheessa tulee
pohdittavaksi, miten yhteinen eldma jatkuu. Mitd tapahtuu parisuhteelle? Muis-
tisairaan puolison ndkdkulmasta eldmaé jatkui niin kuin ennenkin, jos puoliso-
omaishoitaja oli vain siind vieressa ja ldsnd. Muistisairas puoliso ei kyennyt na-
kemédn sairauden tuomaa muutosta itsessddn, vaikka osa muistisairaista puoli-
soista pystyikin vield sanoittamaan, ettd jotkin arkiset asiat eivét endd sujuneet
niin kuin ennen. Puoliso-omaishoitaja pyrki vahvistamaan muistisairaan puoli-
sonsa toimijuutta parisuhteessa siten, ettd hdn ohjasi muistisairasta puolisoaan
yhteisissa kotiin liittyvissd tehtdvissad niin paljon, kuin se oli mahdollista. Sairas-
tunut puoliso myds jakoi toimijuuttaan puolisolleen. Han luovutti paatoksente-
koa erilaisissa tilanteissa puoliso-omaishoitajalleen ja vetdytyi sosiaalisissa tilan-
teissa sivuun. Puoliso-omaishoitaja hoiti tilanteet heiddn molempien puolesta.

Puolison muistisairauden edetessd osa puoliso-omaishoitajista kuvasi, mi-
ten koti oli muuttunut hiljaiseksi. Yhteiset muistot ja kokemukset sekd totutut
toimintatavat ja rutiinit auttoivat eteenpdin, mutta puoliso-omaishoitaja saattoi
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kokea yksindisyyttd, vaikka asui edelleen yhdessd sairastuneen puolisonsa
kanssa. Muistisairas puoliso ei kyennyt vastavuoroisesti osallistumaan keskuste-
luun, koska hén oli sairautensa vuoksi menettinyt verbaalisen kyvykkyytensa.
Tdtd voisi jollakin tavalla verrata Kaplanin (2001) mainitsemaan tilantee-
seen “miehetdn vaimo” tai “vaimoton mies” joidenkin haastateltavien kohdalla,
mutta tilannetta ei voi yleistdd kaikkiin tdhan tutkimukseen osallistuneisiin.

Haastatteluista ilmeni, ettd monet pariskunnat olivat pohtineet mahdollisia
asumisjdrjestelyitd jo puolison muistisairauden alkuvaiheessa. Osa muistisai-
rautta sairastavista puolisoista oli lyhytaikaishoidossa ldheisessd hoivakodissa
sdaannollisesti tai tarvittaessa, jolloin puoliso-omaishoitaja sai aikaa itselleen, ja
toisaalta muistisairas puoliso sai vaihtelua arkipdivddnsd turvallisessa ymparis-
tossd. Osa haastateltavista pohti yhteisessd palveluasumisessa asumista, mutta
se ndhtiin myos mahdottomana, silld puoliso-omaishoitaja olisi liian hyvidkuntoi-
nen muuttamaan. Erilleen muuttaminen tai edes ajatus siitd tuntui vaikealta niin
kauan, kuin yhdessd asuminen oli mahdollista. Pohdinta tulevaisuudesta ei ollut
helppoa.

Muistisairaus on parisuhteeseen tuleva eldméntapahtuma, johon ei viltta-
maéttd osata valmistautua, silld etukéteen ei voi tietdd, miten sairaus etenee ja mi-
ten se vaikuttaa parisuhteeseen ja puolisoiden jokapdivdiseen elimddn, ja miten
sairaus mahdollisesti muuttaa yhteistd arkea. Muistisairauden edetessd muisti-
sairautta sairastavan puolison eldmé pyrkii kytkeytymdan vahvemmin puoliso-
omaishoitajan eldmddn, vaikka puoliso-omaishoitaja ei olisi siihen valttamatta
valmis tai halukas. Muistisairaat puolisot kuvasivat, miten oma puoliso oli t&r-
kein tuki ja turva, johon vihkivalan avioliittolupaus antoi oikeutuksen tukeutua
myotd- ja vastoinkdymisissd. Mutta puoliso-omaishoitajalla ei ollut mahdolli-
suutta tukeutua muistisairautta sairastavaan puolisoon. Puoliso-omaishoitajan
oli hoidettava yksin parisuhteen arki ja pidettdva sairastuneen puolisonsa hyvin-
voinnista huolta kokonaisvaltaisesti. Puoliso-omaishoitajan ndkokulmasta hei-
dén parisuhteensa ei ollut endd vastavuoroinen. Puoliso-omaishoitaja olisi tar-
vinnut hengdhdystaukoja heiddn yhteisestd arjestaan, mitd muistisairas puoliso
ei pystynyt ymmartamadn, silld han takertui puoliso-omaishoitajaansa yha vah-
vemmin ja toivoi tdimén olevan lahellddn, sill4 se lisdsi hdnen turvallisuuden tun-
nettaan.

7.4 Tutkimuksen rajoitukset ja vahvuudet

Tutkimukseni rajoituksena voidaan pitdd sitd, ettd tutkimukseen osallistuneet
olivat valikoitunut joukko, kuten tutkimuksissa usein on. Haastateltavat rekry-
toitiin Muistiliiton jdsenjdrjestdjen kautta. Luultavasti haastateltavat edustivat
aktiivisten ihmisten joukkoa, jotka yleensdkin osallistuvat tutkimuksiin ja tdssa
tapauksessa myos jdrjeston toimintaan, esimerkiksi vertaisryhmien kautta. Ak-
tiivista joukkoa edustivat puoliso-omaishoitajat, silld he keskustelivat muistisai-
rautta sairastavan puolisonsa kanssa haastatteluun osallistumisesta. Puoliso-

71



omaishoitajat myos pddttivit itsendisesti, mikdli vain heitd haastateltiin, eikd
muistisairautta sairastava puoliso osallistunut haastatteluun.

Toisaalta juuri tutkimukseen osallistuneiden vapaaehtoisuus voidaan
ndhdd vahvuutena. Heilld oli tarve kertoa yhteisestd eldmdstddn muistisairauden
kanssa, minkd vuoksi he ilmoittivat halukkuutensa osallistua tutkimukseen. Eri-
tyisesti yksin haastatellut puoliso-omaishoitajat olivat valmistautuneet haastat-
teluihin erittdin hyvin, silld he olivat kirjoittaneet itselleen muistilapun siitd, mita
halusivat kertoa eldmadstddn ja arjestaan muistisairaan puolisonsa kanssa. Vah-
vuutena on my0s se, ettd tutkimuksessani tarkasteltiin puolisoiden vélistda omais-
hoitajasuhdetta, mika yhdistda siis kaikkia haastateltavia. Jos mukana olisi ollut
my0s esimerkiksi omaishoitajana toimivia aikuisia lapsia, heiddn ndkokulmansa
olisi toki laajentanut aiheen tarkastelua, mutta tutkimustani ei olisi voinut foku-
soida parisuhteeseen, joka on itse asiassa sekin todella laaja aihepiiri.

Naiset olivat vaitostutkimukseni aineistossa yliedustettuina puoliso-omais-
hoitajissa. Tadssd asiassa tutkimukseni ei siis juurikaan poikkea aikaisemmista
omaishoitajuuteen ja muistisairauksiin liittyvistd tutkimuksista, silld puoliso-
omaishoitajanaisia on yleensa osallistunut enemmaén tdmén aihepiirin tutkimuk-
siin (esim. Hemingway ym., 2016). Naiset my06s toimivat useammin ja pitempaan
puoliso-omaishoitajina kuin miehet (Carr & Utz, 2020). Haastateltuja muistisai-
rautta sairastavia miehid oli taas enemman kuin naisia, joten ikdantyvat muisti-
sairautta sairastavat miehet saivat ddnensé esiin, silld yhtd miestd lukuun otta-
matta heilld kaikilla sairaus oli siind vaiheessa, ettd he pystyivit osallistumaan
aktiivisesti keskusteluun ja tuomaan oman ndkdkulmansa haastatteluissa.

Osatutkimuksissa kdytetystd haastatteluaineistosta suurin osa oli pariskunta-
haastatteluita. Haastatteluiden tavoitteena oli, ettd sekd muistisairautta sairasta-
vat puolisot ettd heiddn puoliso-omaishoitajansa voisivat osallistua tasavertai-
sesti haastatteluihin. Todellisuudessa puoliso-omaishoitajien &4ni oli vahvempi,
silld useimmilla heisté oli parempi verbaalinen kyky haastatteluun osallistumi-
seen kuin heiddn muistisairailla puolisoillaan. Lisdksi puoliso-omaishoitajia oli
madrallisesti enemman. Jos puolisoita olisi ollut mahdollista haastatella erikseen,
myds muistisairautta sairastavat puolisot olisivat saaneet d@dnensd paremmin
esiin (vrt. Boyle, 2013). Mutta on huomioitava, ettd muistisairaus oli eri ihmisilld
erilaisessa vaiheessa ja sairauden syyt olivat erilaiset.

Muistisairauden edetessd kognitiivinen toimintakyky heikkenee, mika vai-
keuttaa tutkimukseen osallistumista ja tasavertaista haastatteluun osallistumista
(Sabat, 2019). Tamé&n vuoksi muistisairautta sairastavat osallistuvat usein haas-
tattelututkimuksiin vahemman kuin heidén ldheisensd tai omaishoitajansa (esim.
Bosco ym., 2019; Lambotte ym., 2019; Poutiainen ym., 2020). Viitostutkimukses-
sani puoliso-omaishoitajan ldsndolo mahdollisti muistisairautta sairastavan puo-
lison osallistumisen haastatteluihin. Luultavasti sairastunut puoliso ei olisi osal-
listunut kuitenkaan yksin sen vuoksi, ettd haastattelutilanne olisi saattanut ai-
heuttaa hénelle epdvarmuuden tunnetta. Puoliso-omaishoitajien ldsnéolo ja kan-
nustus vahvistivat muistisairaan puolison mahdollisuutta osallistua keskuste-
luun ja ilmaista ndkemyksidan silloinkin, kun sairastuneen puhe oli rajoittunutta.
Puoliso-omaishoitaja tuki samalla sairastuneen puolisonsa toimijuutta. Mutta on
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myo6s huomioitava, ettd parisuhteella on merkitysta sithen, mistd voidaan puhua,
ja miten asiasta voidaan puhua, kun molemmat puolisot ovat samanaikaisesti
haastateltavana.

Koska haastateltavat eivit olleet haastattelijoille ennestddn tuttuja, ei voi tie-
tdad, vaikuttiko muistisairautta sairastavien puolisoiden vahdisempaan haastatte-
luun osallistumiseen pariskuntahaastatteluissa vain muistisairaus, vai liittyiko se
my0s parisuhdedynamiikkaan. Tosin muistisairautta sairastavakin saattoi hallita
haastattelua riippuen pariskunnasta. Esimerkiksi erds puoliso-omaishoitaja-
vaimo olisi halunnut, ettd hdnet haastatellaan yksin, koska koki, ettd muistisairas
miehensd dominoi tilannetta. Jostain syystd haastattelu eteni kuitenkin loppuun
asti pariskuntahaastatteluna. Samaan tapaan oli myds erddssa toisessa pariskun-
tahaastattelussa, jossa puoliso-omaishoitajamies jdi sivurooliin haastattelussa.
Han ei kuitenkaan sanonut haluavansa, ettd hdnet haastatellaan yksin.

Muistisairautta sairastavista naisista kaksi ja miehistd yksi ei pystynyt osal-
listumaan verbaalisesti aktiivisesti pariskuntahaastatteluun, koska heilld muisti-
sairaus oli edennyt jo pitemmalle. Haastatteluun osallistuminen vaatii verbaa-
lista kykyd. He olivat kuitenkin olemuksellaan aktiivisesti mukana. Aineiston
olisi voinut kerdtd myos videoimalla, mutta tutkimuskysymyksen ndkokulmasta
teemahaastattelu oli soveltuvin tapa hankkia aineistoa. Video ei olisi tuonut lisa-
arvoa tdhan tutkimukseen. Tutkimuksen vahvuutena oli kuitenkin se, ettd myos
muistisairautta sairastavat ihmiset pystyivét osallistumaan tutkimukseen omien
resurssiensa mukaan ja heiddn ndkokulmaansa saatiin mukaan, vaikka heiddn
ddnensd olisi voinut olla vahvemmin esilld. Aineistonkeruutapa mahdollisti
muistisairautta sairastavien osallistumisen joko yhdessd puoliso-omaishoitajan
kanssa tai erikseen riippuen siitd, miten pariskunnat olivat paittaneet.

Tutkimukseen osallistuvien puoliso-omaishoitajien ndkokulmasta aineis-
ton keruun vaihe oli merkityksellinen ja nden taméan myos tutkimuksen vahvuu-
tena. Haastattelu saattoi toimia erddnlaisena eldimdnkulun siirtymén apuvali-
neend. Yksi haastateltavista puoliso-omaishoitajista oli jadnyt dskettdin yksin ko-
tiin, silld muistisairas puoliso oli siirtynyt pitkdaikaiseen laitoshoitoon. Puoliso-
omaishoitaja sanoi haastattelun virallisen osuuden jdlkeen, ettd haastattelu oli oi-
keastaan péddtepiste hdnen puoliso-omaishoitajuudelleen kotona. Hdn kuvasi
haastattelutilannetta puhdistavaksi kokemukseksi. Yleisesti haastattelua kuvattiin
helpottavaksi tilanteeksi, jossa sai puhua, mitd elamd on muistisairaan puolison rin-
nalla. Erds puoliso-omaishoitaja kertoi, ettd héanelld ei ollut oikein puhekaveria,
kun puoliso ei pystynyt tuottamaan sanoja, joten haastattelu oli hyvin tervetullut.
Haastattelun avulla muutama haastateltava kertoi, ettd sai tehtya ikdan kuin ti-
lannekartoituksen siitd, minké&laisessa eliméantilanteessa he elédvit.

Tdhan tutkimukseen osallistuneet haastateltavat ja heiddn eldmaéntilan-
teensa eivdt kuvaa kaikkea sitd kirjoa, minkéalaisissa perhetilanteissa muistisai-
rautta sairastavat ja heiddn puolisonsa eldvit. Aineistossa oli kuitenkin erilaisia
perhetilanteita, vaikka kaikki olivatkin ikddntyvid heteropariskuntia. Haastatel-
tavat asuivat eri puolilla Suomea sekd kaupungeissa ettd maaseudulla kymme-
nien kilometrien pdadssd kuntakeskuksesta. Koulutustaustaltaan haastateltavat
olivat heterogeenisid, kansakoulutaustasta yliopistokoulutukseen. He edustivat
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myo0s eri sukupolvia, silld nuorimmat olivat keski-ikdisid ja vanhimmat melkein
90-vuotiaita. Toisaalta se, ettd nuorin pariskunta oli huomattavasti muita paris-
kuntia nuorempi, vaikutti siihen, ettd heiddn kokemuksensa eivit pddsseet esiin
kovinkaan vahvasti. Tdhdn vaikutti myos se, ettd kdytin aineistona heiddn haas-
tattelujaan vain osajulkaisussa I. Tutkimukseen osallistunut nuorin pariskunta
eli aivan erilaista elaménvaihetta muistisairauden kanssa kuin muut haastatelta-
vat, silld heilld oli vield yhteinen kouluikdinen lapsi.

Tutkimukseen osallistuneet olivat kaikki eldneet pariskuntana vuosikym-
menid yhdessd. Parisuhdetutkimuksessa nden sen vahvuutena, silld kuten erds
haastateltava sanoi, tunnen puolisoni paremmin kuin itseni.

Tutkimukseen osallistuneiden henkildiden muistisairauden syiné oli use-
ampia sairauksia, joista Alzheimerin tauti oli yleisin. Alzheimerin tauti on Suo-
messa yleisin muistisairauden syy (Muistisairaudet: Kdypa hoito -suositus, 2021).
Erds puoliso-omaishoitaja kertoi, ettd koska hdnen puolisonsa sairasti otsa-ohi-
molohkorappeumasta johtuvaa muistisairautta, puoliso-omaishoitajat, joiden
puolisot sairastivat Alzheimerin tautia, eivit pystyneet ymmartamaéan, miten eri-
laista yhteiseldma on, kun sairaus ei olekaan Alzheimerin tauti. Tutkimuksessani
pyrin avaamaan myos erilaisten muistisairauksien kanssa eldvien pariskuntien
tilanteita, mutta anonymiteetin sdilyttamisen vuoksi ei ollut mahdollista osoittaa,
miten erilaisia arjen haasteelliset tilanteet saattoivat olla riippuen muistisairau-
den syysta.

Tutkimuksen tuloksia ei voida yleistdd laadullisen tutkimusotteen vuoksi,
mutta uskoisin, ettd samanlaisessa elaméntilanteessa eldvit voivat havaita itsel-
leen tuttuja ilmioitd ja tilanteita. Tulokset ovat siirrettdvissd samankaltaisessa eld-
méntilanteessa eldvien ikddntyvien ihmisten parisuhteeseen. Viitoskirjani vah-
vuudeksi katson my0s, ettd se on vahvistanut gerontologista perhetutkimusta,
koska se on lisdannyt ymmarrystd ikdantyvien ihmisten muuttuneesta parisuh-
teesta tilanteessa, jossa puolisolla on eteneva muistisairaus. Erityisesti se on tuo-
nut uutta ndkokulmaa ikddntyvan parisuhteen fyysisen ja emotionaalisen ldhei-
syyden muuttumisen tarkasteluun, kun toisella puolisoista on todettu muistisai-
raus.

7.5 Jatkotutkimusaiheet

Tassd tutkimuksessa kaikki pariskunnat olivat eldneet yhdessd kymmenid vuosia.
Kaikki avioliitot eivit kuitenkaan kestd loppuun asti. Avioeron jdlkeen saatetaan
ryhtyéd uuteen suhteeseen, ehka avioituakin uudestaan. Olisi tarkedd saada lisaa
tietoa siitd, mitd tapahtuu parisuhteessa, joka onkin solmittu vasta myShem-
méssd idssd ja toinen puolisoista sairastuu muistisairauteen parisuhteen alkuvai-
heessa. Miten parisuhdetta voidaan tukea tillaisessa tilanteessa? Ryhdytaanko
uudessa suhteessa omaishoitajan tehtdvaan? Entd sitten, jos muistisairauden ede-
tessd sairastunut puoliso muistaakin vain esimerkiksi edellisen puolison, mutta
ei uutta suhdetta?
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Kaikki tdmén vaitostutkimuksen haastateltavat elivat parisuhteessa. Yksin-
asuvien ikdantyvien ihmisten eldmd muistisairauden kanssa saattaa olla haas-
teellisempaa, koska heilld ei ole vélttamatta ketdaan sellaista ldheistd ihmistd, joka
voisi tukea ja auttaa heitd pdivittdin muistisairauden edetessd ja varmistaa tur-
vallinen kotona asuminen. Pitdisi tutkia lisdd, miten voidaan tukea yksin asuvien
muistisairautta sairastavien ihmisten turvallista kotona asumista ja heiddn toimi-
juuttaan. Tamd on tdrkedd myos siksi, ettd yksinasuvien ikddntyvien ihmisten
madrd kasvaa Suomessa eri syitten takia vdeston pitkdikdistymisen myota.

Aiempi puoliso-omaishoitajuuden tutkimus, kuten tdmaékin, painottuu he-
teroparisuhteen tutkimiseen, mutta parisuhteiden moninaisuus saatetaan hel-
posti unohtaa tutkimuksissa. Mika merkitys parisuhteen heterogeenisyydelld on,
kun toinen puolisoista sairastuu etenevadan muistisairauteen? Osataanko sosiaali-
ja terveyspalveluissa ottaa huomioon erilaisissa parisuhteissa eldvét?

Suomi on myds monikulttuurinen maa, joten olisi tarkedd saada tietoa siitd,
mikd on muistisairauksien merkitys erilaisista kulttuuritaustoista tulevien ihmis-
ten parisuhteissa. Miten heitd voisi tukea? Tama tieto olisi tdrkedd erityisesti so-
siaali- ja terveydenhuoltoalan ihmisille, jotka kohtaavat muistisairaita ja heidan
laheisiddn erilaisista etnisistd taustoista.

Tulevaisuudessa yhd useampi muistisairauteen sairastuva osaa kayttda tie-
tokonetta, mutta ei valttaméttd pysty arvioimaan Internetissd toimimisen seu-
rauksia muistisairauden edetessd. Julkisia palveluita on digitalisoitu ja digitali-
soidaan edelleen Suomessa, mutta ei ole ajateltu, miten niiden kaytté onnistuu
esimerkiksi muistisairautta sairastavilta tai minkdalaisia tietoturvariskejd se tar-
koittaa heiddn kohdallaan. Ei ole myo6skadan pohdittu, mitd se tarkoittaa aviopuo-
lison ndkokulmasta. Miten muistisairautta sairastavan ja hdanen puolisonsa digi-
taitoja ylldpidetddn ja vahvistetaan? Muistisairauden edetessd puolison tai mui-
den ldheisten tukea tarvitaan tdssdkin yhd enemmaén. Vanhusasiavaltuutettu
Paivi Topo (2023) siteerasi Saukkosta ja kumppaneita (2021) ja FinTerveys-seu-
rantatutkimuksen (2020) tuloksia ja kertoi niihin viitaten vanhuusoikeuden se-
minaarissa, miten yli 70-vuotiaiden ihmisten sdhkoisessd asioinnissa on iso ero
koulutusasteen mukaan. Vahemmaén koulutetuista yli 70-vuotiaista 64 % ei kdyta
tai kdyttdd avustettuna sahkoisid asiointipalveluita, kun taas korkeasti koulute-
tuista sahkoisid asiointipalveluita kadyttdad 81 %. Koulutustausta asettaa ihmiset
edelleen eriarvoiseen asemaan. Korkea koulutus suojaa muistisairaudelta, mutta
se ei silti estd sairastumista. Mikali sahkoisessd asioinnissa on haasteita ennen
muistisairautta, haasteet saattavat lisdantya silloin, kun ihminen sairastuu muis-
tisairauteen.

Tassd tutkimuksessa ei tullut ilmi muistisairautta sairastavien vaimojen
tyysisesti, emotionaalisesti tai verbaalisti hdiritsevd kadyttaytyminen, vaikka
haastatellut aviomiehet kertoivat puolisonsa kayttaytymisen kylld muuttuneen.
Useammassakin haastattelussa puoliso-omaishoitajat kuvailivat muistisairaan
puolisonsa toimintaa touhuamiseksi, jossa ei ollut heidan ndkokulmastaan jarked.
Tunteet, joita tdllaiset tilanteet herittavat puoliso-omaishoitajina toimivilla avio-
miehilld, ovat jadneet piiloon perheiden sisddn (Isham ym., 2019). Olisi syytd sel-
vittdd, miksi tunteista ei puhuta. Myoskddn muistisairautta sairastavan vaimon
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héiritsevastd kdyttaytymisestd ei ole juurikaan tutkimuksia. Onko ehka kyse siitd,
ettd muistisairaan vaimon mahdollisesta hdiritsevastd kayttaytymisestd ei haluta
kertoa ulkopuoliselle esimerkiksi hdpedn tunteen vuoksi vai siitd, ettei kayttay-
tymisen muuttumista tunnisteta muistisairauteen kuuluviksi?

Parisuhteessa on kaksi osapuolta, joten tulisi tarkastella, miten molempien
puolisoiden mindpystyvyyttd tulisi tukea. Kun ihmiselld on vahvempi tunne siit,
ettd han kykenee toimimaan siten, ettd saavuttaa itselleen asettamansa tavoitteet,
se auttaa sekd muistisairautta sairastavaa puolisoa parisuhdetoimijuudessa ettd
hédnen puoliso-omaishoitajaansa jaksamaan arjessa.

Entd onko ikddntyvien muistiperheiden parisuhdetutkimuksessa oletus,
ettd parisuhteet ovat olleet alun perin tasavertaisia? Toinen puoliso on saattanut
olla vahvempi ja toinen myotdilijd. Valtasuhde saattaa muuttua, kun aiempi seu-
railija joutuukin ottamaan koko talouden vastuulleen. Miti se tarkoittaa parisuh-
teessa? Yksi haastateltavamme kuvasi, miten hanen puolisonsa aikaisemmin hal-
litseva kadytos hantd kohtaan muuttui lempeédksi muistisairauden edetessd. Puo-
liso-omaishoitaja pohti, oliko hdnen velvollisuutensa pitdd huolta miehestddn,
joka oli aikaisemmin kayttdaytynyt hdntd kohtaan ikdvasti.

Vaikka tédssd tutkimuksessa myos muistisairautta sairastavat puolisot sai-
vat kuvailla ja kertoa parisuhteestaan ja puolisonsa muistisairauteen liittyvastd
kayttaytymisen muuttumisesta, tarvitaan edelleen lisdd tutkimuksia siitd, miten
muistisairautta sairastavat itse kokevat kdyttaytymisensd muutoksen ja tulkitse-
vat sitd ja sen vaikutusta parisuhteeseen.

Muistisairauden stigman poistaminen olisi tarkeds, silld myonteinen ilma-
piiri voisi tukea muistisairauteen sairastuneita ja auttaa ndkeméadn heidat yksi-
16ind ja toimijoina sairaudesta huolimatta. Muistisairautta sairastava henkilo ky-
kenee ilmaisemaan omia ndkemyksiddn, kun hédnelle annetaan sithen mahdolli-
suus, ja kun hdntd kuunnellaan aidosti. On tdarkedd saada kokemuksellista tietoa
muistisairauksista, minka vuoksi olisi kehitettdva erilaisia tapoja, joiden avulla
muistisairautta sairastavat henkil6t voivat osallistua tutkimuksiin sairauden ai-
heuttamista mahdollisista rajoitteista huolimatta. Muistisairauksiin liittyvid sen-
sitiivisid aiheita tulisi tutkia lisdd ja tutkijoiden pitdisi ottaa tutkimuksiin vah-
vemmin mukaan muistisairautta sairastavat ihmiset.

Viitoskirjani johdannossa kirjoitin, etten ota kantaa yhteiskuntapoliittiseen
keskusteluun omaishoidosta, silld paneuduin puoliso-omaishoitajien ja heidan
muistisairaiden puolisoidensa parisuhteeseen ja sen muuttumiseen sairauden
edetessd. Jatkotutkimusten pohdinnassa en voi kuitenkaan ohittaa omaishoita-
juuden yhteiskunnallisen merkityksen huomioimista, silld sopimusomaishoitajat,
joita tdssdkin tutkimuksessa oli hieman yli puolet puoliso-omaishoitajista, ovat
erittdin tdarked osa hoiva- ja palvelujarjestelmdd. Sopimusomaishoitajat ovat teh-
neet sopimuksen omaishoidosta oman hyvinvointialueen sotekeskuksen kanssa
(Omaishoitajaliitto, 2023) ja ovat sopimuksen saatuaan oikeutettuja muun mu-
assa omaishoidon tukeen ja omaishoidon vapaisiin (Noro, 2019). Ilman heita tas-
sakin tutkimuksessa mukana olevat muistisairautta sairastavat puolisot asuisivat
yksin kotona, mika olisi kylld mahdotonta, silld osalla heistd sairaus oli siind vai-
heessa, etteivit he olisi voineet asua sielld turvallisesti. Sosiaali- ja terveyspalve-
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lujen saamisessa on kuitenkin edelleen ongelmaa. Olin melkein 20 vuotta sitten
Vanhustyon Keskusliiton omaishoitohankkeessa. Hankkeessa haastateltiin puo-
liso-omaishoitajia. Tarkeimpid tuloksia oli se, miten yksilollisesti raataloidyt so-
siaali- ja terveyspalvelut, jotka voisivat sisdltdd myos liikunta- ja kulttuuripalve-
luita, voisivat vahvistaa omaishoitajien jaksamista ja edistdd omaishoivan piirissa
olevien ldheisten kotona asumista. Tama vdhentdisi kuormitusta pitkdaikaishoi-
toon, mika taas tarkoittaisi sosiaali- ja terveyspalveluissa sddstojd. Mutta yksilol-
lisesti raataloityjd palveluita ei ollut silloin, eikd ole nytkdan. Omaishoitoperhei-
den palvelutarjonnassa oikeastaan mikddn ole muuttunut viimeisen kahden-
kymmenen vuoden aikana, vaikka omaishoitajuus on tunnistettu ja tunnustettu
yhteiskunnallisesti tarkedksi tehtdvéaksi (Eskola & Jolanki, 2022). Halonen (2023)
muistuttikin vditoskirjassaan, ettd omaishoitajien ja heiddn muistisairaiden la-
heistensd palvelutarpeiden selvittamista tulisi edelleen tutkia ja kehittd4, jotta ar-
vioinnit toteutuvat oikein ja oikeille ihmisille. Lisgksi palveluiden viidakossa na-
vigointi vaatii osaamista ja ohjausta.

Omaishoitajaliiton (2022) mukaan omaishoito koskettaa tyossdkadyvistd
noin joka kolmatta suomalaista. Laheistensd péddasiallisia auttajia on arvioitu ole-
van Suomessa noin 350 000 (Noro & Karppanen, 2019) ja heistd sopimusomais-
hoitajia hieman yli 50 000 (Omaishoitajaliitto, 2022). Laheistdédn hoitavien todel-
lista lukua ei tiedetd, silld tuo ensimmainen luku on vain arvio. Miten saadaan
ndkyvaksi se tyd, mitd tekevit ne ldheiset, jotka eivét ole sopimusomaishoitajia?
Kuinka moni puoliso hoitaa muistisairasta puolisoaan ilman tukea, koska on lu-
vannut vihkivalassa tukea myota- ja vastamdessd? Aikuiset lapset pitdvat mui-
den tehtdviensd ohella huolta myds muistisairaasta vanhemmastaan. Muistisai-
raalla vanhemmalla saattaa olla huollettavana aikuinen kehitysvammainen lapsi.
Miten he pédrjadvit kotona ja miten heiddn asumistaan kotona tuetaan turvalli-
sesti?

Entd miten 1.1.2023 aloittaneet hyvinvointialueet ovat huomioineet omais-
hoitotilanteet? Kuluneen vuoden helmikuussa saatoimme lukea toimittaja Veir-
ton (2023) kirjoittaman uutisen siitd, miten omaishoitoon tehtiin tuntuvia leik-
kauksia, kun uusi hyvinvointialue aloitti toimintansa Pdijat-Hameessa. Palveluja
siis yhtendistettiin hyvinvointialueen sisdlld. Uutisessa muistutettiin, ettd omais-
hoitajat pitdvat ldheisistddn huolta oman jaksamisensa ddrirajoilla. Nayttad siltd,
ettd riippuen hyvinvointialueista omaishoitoperheet, joiksi méadrittelen myos ta-
mén tutkimuksen pariskunnat, vaikka johtuen parisuhdeaiheesta en kayttanyt
tuota termid, ovat eriarvoisessa asemassa. Esimerkiksi taiméan uutisen mukaan
Kanta-Hdmeessd omaishoidon tukea nostettiin kaikilla sopimusomaishoitajilla.
Miten voi olla mahdollista, ettd sosiaali- ja terveyspalvelujen tarjonta ja saanti
riippuu siitd, milld hyvinvointialueella sattuu asumaan? Miten omaishoitajat ja
heidén ldheisensd jaksavat? Miten omaishoitajille ja heiddn ldheisilleen tarkoite-
tut palvelut eroavat riippuen siitd, milld hyvinvointialueella sattuu asumaan?
Onko moraalisesti oikein, ettd omaishoitoperheet ovat eriarvoisessa asemassa?
Heidan tyonsd, palkattuna tai vapaaehtoisena, mahdollistaa sairastuneen ldhei-
sen kotona asumisen my0s siind vaiheessa, kun se ei olisi mahdollista ilman toi-
sen ihmisen apua. On myos muistettava, ettd omaishoitajien tekema ty6 sadastaa
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sekd lyhyt- ettd pitkdaikaislaitospaikkoja ratkaisten ainakin osittain hoivatyon
kriisid (Eskola & Jolanki, 2022).

Tdhan vditoskirjaan haastateltujen ihmisten parisuhteissa toisella puoli-
soista oli etenevd muistisairaus. Muistisairauden sijaan pitkddn parisuhteeseen
voi tulla kolmanneksi pyordksi myos jokin toinen eteneva sairaus. Pitdisi tutkia
myds somaattisen pitkdaikaisen sairauden merkitystd ikddntyvassd parisuh-
teessa.

Perhebarometrissd (Hagglund ym., 2021) tarkasteltiin 50 vuotta tayttdnei-
den parisuhteita. Tutkimuksessa oli hyvin erilaisessa eldm&nvaiheessa eldvid pa-
riskuntia, mutta tuloksissa vedettiin yhteen kaikki 50 vuotta tdyttineet. Tutki-
mukseen osallistuneet edustivat eri sukupolvia. Osa saattoi olla vield tydidssd, ja
kotona saattoi asua nuoria tai aikuistuvia lapsia, kun toiset olivat olleet jo kym-
menid vuosia eldkkeelld. Hagglund ja kumppanit (2021, s. 7) muistuttivat, etta
parisuhde- ja perhetutkimus on kohdistunut tdhdn mennessa usein siihen osaan
vdestod, joka on lisddntymisidssd. Pitkdikdisessd vaestossd ikddntyvien pariskun-
tien m&ard ja parisuhteiden monimuotoisuus lisddntyvit, joten olisi tarkedd tut-
kia enemmiéin sitd, miten pariskunta vanhenee yhdessé ja minkélainen voimavara
parisuhde on etenkin, kun oletus on, ettd ihmiset eldvat yhd pitempdan kotona
yhdessé ldheistensd kanssa. Lisdksi on huomioitava, ettd kun puhutaan ikdanty-
vistd pariskunnista, tarkastellaan ihmisid, jotka edustavat eri sukupolvia ja heilld
on erilaiset sukupolvikokemukset myos parisuhteesta.
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8 JOHTOPAATOKSET - PARISUHDE VAI HOIVA-
SUHDE?

Yhd useammassa ikddntyvédssd parisuhteessa muistisairaudesta voi tulla pari-
suhteen kolmas pyor4d, silld pitkdikdisessd vdestossd muistisairauksien maara li-
sddntyy. Muistisairauteen sairastumisesta voinee sanoa, ettd se on eliman satun-
parisuhteeseen ja sen elaméankulkuun myonteisesti tai kielteisesti. Ei voi kuiten-
kaan yleistdd, ettd elamd muuttuisi mustavalkoisesti joko myonteiseen tai kieltei-
seen suuntaan.

Viitoskirjani otsikossa on kysymysmerkki: Vastavuoroisesta parisuhteesta
hoivasuhteeksi? Kysymysmerkki on erittdin merkityksellinen. Miten parisuhde
muuttuu puolison muistisairauden edetessd? Muuttuuko vastavuoroinen pari-
suhde vihitellen hoivasuhteeksi? Jos muuttuu, missi vaiheessa muuttuminen ta-
pahtuu? Mitka tekijdt vaikuttavat parisuhteen muuttumiseen? Parisuhde ei si-
sdlld oletusta, ettd toisesta puolisosta tulisi automaattisesti hoivaaja puolison sai-
rastuessa. Vai onko yhteiskunnassamme oletus, ettd kun eldd erityisesti aviolii-
tossa ja toinen puoliso sairastuu, terve puoliso epardimattd ja itsestddn selvasti
hoitaa sairastunutta puolisoaan? Etenevd muistisairaus muuttaa vadjaamattd pa-
risuhdetta, koska parisuhteeseen yleensa luonnollisesti kuuluva fyysinen ja emo-
tionaalinen ldheisyys tulevat haastetuksi. Tdhdn vaikuttaa sairastuneen puolison
muistisairauden oireiden aiheuttama kéayttaytymisen muuttuminen, milld on
taas yhteys sairastuneen puolison toimijuuteen parisuhteessa. Naméd yhdessa
voivat aiheuttaa vierauden tunteen puolisoiden vilille tai ainakin puoliso-omais-
hoitaja voi kokea, ettd muistisairas puoliso on eri ihminen kuin ennen, vaikka
hén olisikin ulkoisesti sama vanha tuttu. Muistisairauden vuoksi sairastunut
puoliso ei pysty tasavertaiseen vastavuoroisuuteen parisuhteessa. On tietysti
muistettava, ettd kaikki parisuhteet eivit ole valttamaéttd olleet tasavertaisesti
vastavuoroisia ennen toisen puolison sairastumistakaan.

Vaikka puoliso-omaishoitajan ndkokulmasta parisuhteen vastavuoroisuus
heikkenisi ja lopulta havidisi puolison muistisairauden edetessd ja puoliso-
omaishoitaja kuvailisi parisuhteen muuttuneen hoivasuhteeksi, muistisairaan
puolison ndkokulmasta ndin ei kuitenkaan ole. Sairastunut puoliso ei nde, miten
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sairaus muuttaa hidntd eikd sitd, miten se vaikuttaa hédnen ja puolison véliseen
parisuhteeseen. Vaikka sairastunut puoliso tunnistaisi, ettd muistisairaus on
muuttanut hantd, ei hén silti valttamattd pysty kdsittimdadan muutosta puoliso-
omaishoitajansa ndkokulmasta. Puoliso-omaishoitaja saattaa siis kuvailla pari-
suhdetta hoivasuhteeksi, mutta muistisairaan puolison ndkokulmasta he ovat
edelleen tiimi, joka toimii yhdessd, ja jonka toimimisesta terveetkin pariskunnat
voisivat ottaa mallia, vaikka ilman puolisoa muistisairas puoliso saattaisi kokea
turvattomuutta ja ehkd avuttomuuttakin.

Vaikka muistisairauteen mahdollisesti liittyva kayttdytymisen muuttumi-
nen rasittaa parisuhdetta ja puolisoiden vilistd ldheisyyttd, vastuuntunto puoli-
sosta pitdd kuitenkin pariskunnan yhdessé siitdkin huolimatta, ettei suhde ole
endd kahden aikuisen vilinen vastavuoroinen suhde, johon molemmat sijoittavat
ja josta molemmat saavat. Puoliso-omaishoitajat toimivat ndin, koska se on hei-
dédn mielestddn moraalisesti oikein.

Mikili parisuhde on aikaisemmin ollut vastavuoroinen, yhteenkuuluvuu-
den tunne puolisoiden vélilld saattaa vahvistua riippumatta muistisairaudesta,
joka on saattanut tuoda parisuhteeseen epamiellyttdvidkin sivuvaikutuksia.
Mutta tamd riippuu tdysin pariskunnasta ja siitd, missd vaiheessa muistisairaus
on. Parisuhteen vastavuoroisuus voisi tarkoittaa myos hypoteettista vastavuo-
roisuutta, jossa oletus on, ettd jos tilanne olisikin toisin pdin, puoliso hoitaisi
héntd, joka toimii tdssa tilanteessa puoliso-omaishoitajana.

Muistisairautta sairastavan puolison toimijuus parisuhteessa saattaa nayt-
taytyd parisuhteen yhteisessd arjessa heikkona tai pienend toimijuutena. Mutta
muistisairautta sairastavat eivat kuvaa toimijuuttaan yhta kielteisesti, vaikka he
olisivat luopuneet monista itselleen tarkeistd asioista. Tilanteissa, joissa muisti-
sairas puoliso kuvasi, ettei pystynyt olemaan aktiivinen toimija, han saattoi tu-
keutua puolisoonsa ja jakoi toimijuuttaan, mutta silloinkin sen vuoksi, ettd han
pdatti itse tukeutumisestaan. Muistisairas puoliso oli luultavasti tunnistanut, etta
hdnen mindpystyvyytensa oli heikentynyt, minka vuoksi hén ei jatkanut itselleen
aikaisemmin tdrkeitd toimintoja, kuten vaikka tietokoneen kayttamistd, koska ei
osannut endd kayttad sitd tai televisio-ohjelmien katsomista, koska ei jaksanut
katsoa niitd. Myos vihkivalaan liittyva avioliittolupaus antoi oikeutuksen tukeu-
tua puolisoon. Puoliso-omaishoitaja tuki muistisairasta puolisoaan ohjaamalla,
neuvomalla ja suojelemalla hdntd, koska se on puolison tehtdva. Ndita voisi ku-
vata puoliso-omaishoitajien tukistrategioiksi, joiden tavoitteena on vahentaa
muistisairaan puolison ahdistusta ja lisédtd turvallisuuden tunnetta.

Jokainen muistisairautta sairastava on ainutlaatuinen ihminen. Muistisai-
raus etenee yksil6llisesti, eivdatkd samat muistitestin pisteet tarkoita, ettd sairas-
tuneilla olisi esimerkiksi samanlaiset kyvyt ja osaaminen. My®os jokainen pari-
suhde on ainutlaatuinen ja puolisot kokevat suhteensa yksilollisesti ja méadritte-
levit sen parisuhteeksi tai hoivasuhteeksi tai valimuodoksi puolison muistisai-
rauden edetessd. Mielenkiintoinen yksityiskohta on se, ettd vaitoskirjatutkimuk-
sessani vain puoliso-omaishoitajat, joita haastateltiin yksin, kuvasivat parisuh-
teensa muuttumista hoivasuhteeksi, vaikka pariskuntahaastatteluissakin oli so-
pimusomaishoitajia. Haastattelutilanteessa virallinen omaishoitajastatus ei maa-

80



ritellyt parisuhdetta hoivasuhteeksi, mihin syynd saattoi olla my®0s se, ettd puo-
liso-omaishoitaja ei halunnut ehka loukata sairastunutta kumppaniaan.

Vaikka haastatteluissa ei kovin moni suoraan sanonut, puoliso-omaishoita-
jien kiertoilmauksista saattoi lukea parisuhteessa pysymisen salaisuuden erddn
haastatellun puoliso-omaishoitajan sanoin: “Kai se on sitd rakkautta. Kohta 50
vuotta.” Muutama muistisairautta sairastava puolisokin viittasi haastattelussa
puolisoiden vilisen rakkauden merkitykseen. Pitkdn yhteiseldmén aikana puoli-
son hyvinvoinnista huolehtimisesta tuli tirkedampé&a kuin aviosuhteeseen yleensa
kuuluvasta fyysisestd ja emotionaalisesta liheisyydestd, joka muuttui puolison
muistisairauden edetessd puoliso-omaishoitajan nakokulmasta vahitellen yksi-
puoliseksi puolison hoitamiseksi sisdltden myos fyysisistd perustarpeista huoleh-
timisen. Puolisoiden vilinen rakkaus muutti muotoaan vastuuntunnoksi toisesta,
mikd kantoi eteenpdin riippumatta siitd, oliko vastavuoroinen parisuhde muut-
tunut puoliso-omaishoitajien ndkokulmasta hoivasuhteeksi, vai elettiinko pari-
suhteen ja hoivasuhteen vélimaastossa. Muistisairautta sairastava puoliso kuvasi
tilannetta siten, ettd han oli tiimin aktiivinen jdsen, joka eli vastavuoroisessa pa-
risuhteessa. Mikali parisuhde oli ollut aiemmin vastavuoroinen, puolisoiden vé-
linen yhteenkuuluvuuden tunne vahvistui, vaikka muistisairaudesta oli tullut
parisuhteen kolmas. Téllaisessa parisuhteessa puoliso-omaishoitaja pyrki myos
tukemaan muistisairaan puolisonsa toimijuutta siten, kuin se oli mahdollista.
Muistisairautta sairastavalle puolisolle puoliso-omaishoitajan fyysinen ldheisyys,
siis konkreettisesti ldhelld oleminen oli tarkedd. Han ei kaivannut viereensd ke-
tddn muuta. Puoliso-omaishoitaja taas saattoi kokea tarvitsevansa myos omaa ti-
laa ja aikaa sekd muita ihmisia.

Parisuhde on kahden ihmisen vilinen intiimi ja emotionaalinen suhde, joka
perustuu kumppanien viliseen rakkauteen, kiintymykseen ja toisiinsa sitoutu-
miseen. Parisuhteeseen ja sen yhteisen tulevaisuuden suunnitteluun voi tulla
sdro, kun sithen tunkeutuu kolmas, muistisairaus. Parisuhde muuttuu vagjaa-
mittd jollakin tavalla puolison sairastuessa muistisairauteen. Toiset ihmiset voi-
vat mddritelld puolisoiden vilisen suhteen hoivasuhteeksi, mutta puolisot tarkas-
televat suhdetta sisdltd pdin, jolloin he voivat ndhdd sen edelleen kahden ihmisen
vélisend parisuhteena, jossa ponnistellaan vastamdessd, jolloin puoliso-omais-
hoitaja voi kuvailla suhdetta vahvemmin hoivasuhteena, vaikka sairastuneen
puolison kokemus on toinen. Parisuhteessa voi olla my6s myo6taméked, jolloin
puolisot voivat jakaa arkea, ei vilttamattd tasaveroisesti vastavuoroisesti, mutta
silti puolisoina, yhdessd ja erityisesti niin, ettd puoliso-omaishoitaja tukee sairas-
tuneen puolison toimijuutta parisuhteessa.
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SUMMARY

From a reciprocal relationship to a care relationship? Dementia and
couplehood

Introduction

The dissertation examined how the spousal relationship changes as spouse’s de-
mentia progresses. The changes in couplehood were examined from the perspec-
tives of the couple’s shared life, their physical and emotional intimacy, reciproc-
ity, and the agency of the spouse with dementia. Couplehood refers to the recip-
rocal unit formed by two adults, where their lives have been linked together for
several decades (Hitlin & Elder, 2007). In this study, the relationships had lasted
from at least early middle age (35-45 years old), that is, for around 20 to 62 years,
and the couple shared a home, or both had their own homes, but they still lived
together. A spousal relationship, often the longest relationship in adulthood,
shapes us as people and provides us with both resources and costs. The relation-
ship between resources and costs is also important in the life course of the cou-
plehood.

A spousal relationship usually has a positive effect on an individual’s well-
being (Poutiainen et al., 2020). In such a relationship, the previous life lived to-
gether follows along, and a dementia diagnosis and the severity of dementia af-
fect the development of the relationship (Harris et al., 2011). A spouse becoming
ill with dementia is the beginning of a change process in a relationship (Evans &
Lee, 2014). Before the diagnosis has been confirmed, the early symptoms of de-
mentia may have caused confusion in both spouses, but the spouses have not
necessarily recognized the symptoms as being caused by the illness (Egset &
Myklebust, 2011; Kirsi, 2004; Prakke, 2012; Sointu, 2016).

Theoretical background

The theoretical background of the study was Elder’s (1994) life course theory,
which enables the examination of different turning points or transitions in life of
the family. A spouse falling ill with dementia is such a transition. Dementia af-
fects both spouses, and they look at it both through their joint and individual life
course (cf. Gupta, 1995). The timing of personal events in the life course is im-
portant. Social and biological age determine the so-called timeliness in transi-
tional situations and life events (Elder & Giele, 2009, p. 14; Giele & Elder, 1998).
A life course transition is a gradual change that often involves gaining or losing
roles. A life event is sudden and unexpected. The timing of life events can be
understood as both passive and active adaptation to achieve individual and col-
lective goals. There can also be a turning point in life when life changes direction
(Giele & Elder, 1998). The life course also has a temporal dimension. The past life
affects both the present and the future life (Elder, 1994).
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Another theoretical concept used was agency. Agency is something to be
pursued in couplehood because it affects the everyday life of the relationship. In
a reciprocal relationship, both are expected to contribute to the relationship (Mik-
kola, 2009). Agency refers to a person’s ability to influence their experiences and
the course of events with their actions. Agency is oriented towards the future
(Bandura, 2006). Bandura’s (1989, 2001, 2006) agency is based on a sociocognitive
approach, where agency is based on the concept of self-efficacy. This means how
a person believes he or she can influence the choices and actions of one’s own life.
The experience of self-efficacy is influenced by one’s own perceptions of manag-
ing the situation, models of others success in similar situations, as well as the
encouragement and support of other people and their belief that the person in
question can cope with the situation. Agency is influenced by three factors that
interact with each other: the person’s personal factors, behavior, and environ-
ment. A human being is not a product of the environment, but an active actor.
Agency consists of four basic characteristics: intentionality, forethought, self-re-
activeness, and self-reflectiveness (Bandura, 2006). According to Bandura (2001,
2006), agency can be divided into three levels. On an individual or personal level,
people affect their self and their own activities through actions and words in dif-
ferent situations. Proxy agency is agency produced together with another person:
a person asks for help from the person who they think can best help achieve a
common goal (Bandura, 2001, 2006). In a spousal relationship, the other actor is
the spouse. Although agency is personal, many things in life can only be achieved
by cooperating with other people, through collective agency. At the collective
level people combine their knowledge, skills, and resources to achieve their com-
mon goal (Bandura, 2006). As dementia progresses, the concept of shared agency
also fits here, although it is not defined in Bandura’s (2006) concept of agency.
Shared agency refers to cooperation between the parties (Harra, 2014; Akerblad
& Haapakoski, 2020). Agency can be seen as adaptation to the situation or as re-
sistance in the situation (Bandura, 2001, 2006).

In my dissertation, I examine agency as personal or individual and proxy
agency, but my research also makes references to shared agency between spouses.

Research questions

The purpose of my dissertation was to understand the relationship of an aging
couple in a situation where one of the spouses had been diagnosed with progres-
sive dementia. The overarching research question was: how does the relationship
change as the other spouse’s dementia progresses? I looked at the change in the
couple’s relationship through the physical and emotional intimacy of the rela-
tionship, the reciprocity of the relationship and the agency in the relationship of
the spouse with dementia. The life course of the relationship is also under con-
sideration.
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The research questions of the publications were:

I.  What forms does intimacy take in a couplehood where one partner has
dementia and what changes has dementia brought to their relationship?
II.  Inwhat situations do the disruptive symptoms of the spouse with demen-
tia appear, and how do they affect the reciprocity of the relationship be-
tween the person with dementia and their spousal carers?
III.  How does the person with dementia and their spouse describe the agency
of the spouse with dementia in their couplehood?

Methodology

The data consist of 23 semi-structured, 60- to 90-min-long interviews conducted
and audio-recorded in 2018 and 2019 with home-dwelling persons diagnosed
with dementia (N = 15) and their spousal carers (N = 20). The participants lived
in different regions around southern and central Finland. Among the persons
with dementia, ten were men and five were women. Among the spousal carers,
15 were women and five were men. Fourteen spouses were diagnosed with Alz-
heimer’s disease, two with frontotemporal dementia, and two with vascular and
two with mixed dementia. This list includes the diagnoses of the five partners
with dementia who did not participate in the interviews themselves. The mean
age of those with dementia was 76 years, and that of spousal carers was 75 years.
Among the carers, six were men and 14 were women. All but one couple was
married. Most of the interviews were conducted at the interviewees” homes. Be-
fore the interview, each couple decided whether they would participate in the
interview together or separately. Twelve couples were interviewed together and
five spousal carers were interviewed alone. Three couples felt that they could
express themselves more freely if they were interviewed separately.

The data were analyzed using qualitative content analysis, which proceeds
in three stages: preparation, organizing, and reporting (Elo & Kyngds, 2008).
Analysis can be described as an inductive, data-oriented method, when the data
are not examined according to any theory (Elo & Kyngas, 2008; Eskola, 2017;
Tuomi & Sarajdrvi, 2018). The goal of inductive analysis is to create a theoretical
entity form the research data. The analysis units have not been agreed upon in
advance and their selection from the data takes place in accordance with the pur-
pose of the study (Tuomi & Sarajdrvi, 2018). The data is examined for similarities
and differences, which are described by classifying or thematizing the data
(Graneheim et al., 2017). The analysis of the first article was inductive content
analysis. Abductive content analysis proceeds on the terms of data, just as in-
ductive content analysis does. In abduction, empirical data are connected to the-
oretical concepts in such a way that the influence of previous knowledge and
research is recognizable. When conducting the analysis, the inductive and abduc-
tive content analysis vary (Tuomi & Sarajarvi, 2018). The analysis of the other two
articles proceeded according to abductive content analysis.
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The National Ethics Committee of Tampere (Decision 37/2018) approved
the study. Participants gave their written informed consent for the interview and
for recording it. The participants were informed of their right to withdraw at any
time. They were also informed of the data collection and handling procedures.
All research procedures were conducted according to the General Data Protec-
tion Regulation. The names used in data samples are pseudonyms. The state of
dementia of the interviewees was assessed as ranging from mild to severe. It was
self-reported by the person with dementia and that person’s spouse, and some of
them also mentioned MMSE scores.

Results

As the dementia progressed, the emotional and physical intimacy of the relation-
ship changed, and reciprocity decreased. In the previous studies, the couple’s re-
lationship has been examined mainly from the perspective of the spousal carer,
so that the couple’s relationship changes into a caregiving relationship, meaning
also changes in the roles of the spouses (Andréasson et al., 2021; Egilstrod et al.,
2019; Hellstrom et al., 2005; Molyneaux et al., 2011). However, the progress of the
change process has not been examined in such detail or from the perspective of
both spouses, as in this study. Examining the intimacy of a relationship has fo-
cused on changes in the sexual intimacy of the person with dementia and spousal
carer (Evans & Lee, 2014; Harris et al., 2011; Youell et al., 2016). The topic came
up in my research only in a few interviews. It could also be that they preferred
not to talk about it, because sexual intimacy is a very personal matter. In my re-
search, the intimacy and reciprocity of a relationship was especially affected by
a change in the spouse’s behavior. The change in behavior did not mean only
disruptive symptoms, which have been studied much earlier (e.g., Ablitt et al.,
2009; Chiao et al., 2015; Colquhoun et al., 2019; Egilstrod et al., 2019; Kirsi, 2004;
Prakke, 2012). Change in behavior in my study generally meant how the activity
of the spouse with dementia changed. My research brought a new perspective
and understanding to which factors influenced both the behavior of the spouse
with dementia and the change in agency of the spouse with dementia in a rela-
tionship. Spouses described and interpreted the same situations in different ways
whether the interpreter was a spousal carer or a spouse with dementia. They also
described their relationship in different ways. Some of the spousal carers de-
scribed their relationship as a care relationship and some as a relationship of mar-
ried spouses and some somewhere in between. Those with dementia who were
able to verbally produce their thoughts talked about the relationship as a team
and doing things together, in which they themselves were an active party.
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Limitations and strengths of the study

Due to the qualitative data, the results of this study cannot be generalized to all
people with dementia and their spousal carers. However, the experiences of be-
ing in a relationship with a person who has dementia are often shared and rec-
ognizable. They have common features and similarities. The views of the part-
ners with dementia were less, since some of the spouses with dementia had ad-
vanced dementia, so their ability to verbally express themselves was limited.
However, the strength of the study is that people with dementia were also able
to participate in the study according to their own resources and their perspective
was included. The data collection made it possible for people with dementia to
participate together with a spousal carer or separately. It should also be noted
that, since the interviewees had been together for decades, they may have con-
versational and interactional habits that are related to their relationship, not to
dementia. I also consider the strength of my dissertation to be that it has increased
knowledge and understanding of the relationship between aging people in a sit-
uation where one spouse has progressive dementia.

Conclusions

There is question mark in the title of my dissertation: From a reciprocal relation-
ship to a care relationship? The question mark is small but meaningful. Does a
reciprocal relationship change into a care relationship as dementia progresses
and at what stage does the change occur? Being in a relationship does not mean
that you will automatically be the carer when your spouse become ill with de-
mentia. Or is there an assumption in our society that when you live in a married
relationship and one spouse gets sick, the healthy spouse without hesitation and
naturally takes care of the spouse with dementia?

Even if the reciprocity of the relationship disappears from the spousal
carer’s perspective and the transformation of the relationship into a caregiving
relationship happens at some stage, from the perspective of the spouse with de-
mentia, this is not the case. The spouse with dementia does not see how the illness
changes them and how it affects the couple’s relationship. And even if the spouse
recognizes that dementia has changed them, that spouse may still be unable to
understand the change from the point of view of the spousal carer. The spousal
carer may feel that it is already a care relationship, but the spouse with dementia
may still describe them as a team that works together. Without the help of the
spouse, the spouse with dementia might feel that they are in trouble, but that
does not affect the fact that, from the spouse with dementia’s point of view, the
relationship is still reciprocal.
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LIITTEET

Liite 1. Teemahaastattelurunko

Vahvennetulla merkityt teemat otetaan esille haastatteluissa. Teemojen alla mai-
nittuja apukysymyksia kaytetaan tarkentavina kysymyksind. Apukysymykset ei-
vat ole tarkkoja strukturoituja kysymyksia, vaan toimivat haastattelutilanteen run-
kona ja mahdollisina aiheina, joista keskustellaan. Haastattelu ei ole strukturoitu,
vaan haastattelussa edetddn haastateltavien ehdoilla siten, ettd kysymysten jar-
jestys voi vaihdella haastateltavien kerronnan mukaan, ja keskustelu painottuu
haastateltavan haluamiin teemoihin. Haastateltavalla on myds mahdollisuus kiel-
taytya keskustelemasta joistakin teemoista.

Tausta
o Keta haastatellaan
e Jos parihaastattelu, pyyda aaninaytteet: nimi ja ika

(tarvittaessa: hoiva- ja asuinjarjestelyt. Asutteko yhdessa vai miten kuvio
toimii? Jos ei niin miten asutaan?)

Muistisairauden ilmeneminen

e Miten voitte talla hetkell&a?

¢ Omaiselta: Miten hén voi talla hetkella? (voi toki myos kysyd omaiselta)

e Milloin huomasitte (omaisessanne tai omaisenne huomasi) ensimmaisia
merkkeja muistisairaudesta (millaisia)?

e Onko muistisairaudesta diagnoosia?

e Miten elama ja arki ovat muuttuneet tAmén sairauden myota?

e Millaisia oireita?

e Miten sairaus on edennyt tdhan paivaan saakka, jos mietitddn alkuajoista
tahan hetkeen?

e Onko joitakin muita sairauksia tai toimintakykya rajoittavia tekijoita, joista
haluat kertoa? Muistisairaalla ja omaisella molemmilla?

e Miten muistisairaus nakyy arjessa? Millaista on olla omaishoitaja?

Avun jatuen tarve — laheisapu ja palvelut

e Omainen: Miten kuvailette paivaanne /arkeanne, millaisissa asioissa au-
tatte laheistdnne? Arjen asioissa/paivittaisissa asioissa? Jos lahdetaan
ihan aamusta liikkeelle, niin miten teidan paivanne etenee?

e Muistisairas: Millaisissa asioissa tarvitsette apua? Arjen asioissa/paivit-
taisissa asioissa?

e (Esimerkiksi pukeutumisessa, liikkumisessa, liikkumisessa kodin ulko-
puolella...)

e Millaista apua saatte sosiaali- ja terveystoimesta? Kayko teilla esimer-
kiksi kotipalvelu? Onko se kunnan vai yksityinen palvelu? Onko teilla
muita julkisia tai yksityisia palveluita, ja jos niin millaisia? Jos yksityinen,
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niin onko esim. palveluseteli? Maksaako kunta maksaa vai itse vai
kuinka?

o (Jos kayttaa palveluja) Millaisia kokemuksia teilla on palveluista?

e Koetteko, etta hoitohenkilokunta tietda tarpeeksi muistisairaudesta / tei-
dan tilanteestanne? Saatteko mielestanne osaavaa ja ammattitaitoista
apua?

¢ Miten mielestdnne yhteistyd heidan kanssaan sujuu?

e Jos ei kayta: koetteko, etta ette tarvitse vai ette halua ulkopuolista apua?
Miksi?

e Saatteko riittavasti apua tadnne kotiin? Onko jokin asia, jossa tarvitsisitte
apua, mutta ette saa sita? Jos niin mika?

e Haluatko kertoa jonkin esimerkkitilanteen missa olette ajatelleet, ettéa nyt
lisdapua olisi paikallaan?

o Keneltd/mista haluaisitte saada apua? (sekda omainen ettd muistisairas.)

e Saatteko tarpeeksi tietoa esimerkiksi omasta/ omaisenne terveydentilaan
liittyen?

o Tiedattekd mita tukipalveluita on mahdollisesti saatavilla?

Sosiaaliset suhteet / ihmissuhteet
Kartoitetaan aluksi laheis- ja alueen sosiaaliset verkostot: keita tapaa/kenen
kanssa on tekemisissa, kuinka usein, missa tilanteissa ja miten (kasvokkain,
puhelimitse, Skype tms.)
e Millainen perhe on (keitd kuuluu perheeseenne)? Tapaatteko heita tai
muita sukulaisia?
e Missa he asuvat? (lahialue, sama kaupunki, eri osassa maata, ulko-
mailla)
o Keita tapaatte/kenen kanssa olette tekemisissa useimmiten? Tapaatteko
paivittain tai viikoittain tai harvemmin?
e Milla tavalla olette yhteydessa? Soittelette, vierailette...
¢ Onko muistisairaus muuttanut ihmissuhteita jotenkin? Jos kylla niin mi-
ten?
e Kuinka paljon liikutte kodin ulkopuolella? (Seka muistisairas ettd omainen
jos esimerkiksi samassa taloudessa asuva puoliso.)

Omainen:
e Osaatteko arvioida kuinka paljon aikaa laheisesi hoitaminen vie pai-
vassa?
o Kayttekd harrastuksissa? Saatteko mielestasi tarpeeksi omaa aikaa?
Onko teilla aikaa muille asioille kuten harrastuksille tai muille laheisille ja
ystaville?

Muistisairas:
¢ Kuinka paljon nykyinen terveydentila rajoittaa esimerkiksi ulkona liikku-
mista tai asioiden tekemista, esim. jos ajatellaan harrastuksia tms.?
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Voitteko liikkua kodin ulkopuolella/asioida kuten haluatte? (muistisairas ja
omainenkin jos asuvat yhdessa?)

Kun puhutaan muista kuin sosiaali- ja terveyspalveluista, mita alueen
palveluita kaytatte? Esimerkiksi kaupassakaynti, pankki, kirjasto...

Miten hyvin palvelut ovat saavutettavissa téassa teidan asuinalueellanne?
Onko sellaisia ihmisia, joilta voitte pyytaa apua? Haluatko kertoa jonkin
esimerkin millaisessa tilanteessa tarvitsitte apua joltain l&heiselta (ei vi-
ralliselta palveluntuottajalta)?

Asunto ja elinympaéristo

(Asuuko yhdessa)
Kauanko olette asuneet nykyisessa asunnossa?
Mitd mieltd olet, onko tama teille hyva asunto elaa ja olla?
(Kodin merkitys — Kuinka tarkea koti on Teille? Mika tekee paikasta ko-
din? Kysytéan, jos sopii tilanteeseen)
Millaisia ovat teidan tulevaisuudensuunnitelmanne? Oletteko harkinnut
muuttamista ja jos niin minne tai miksi?
Oletko harkinnut palveluasumista, tai onko paikkaa palvelutalossa ha-
ettu?
Mika olisi teidan mielestanne paras asuinpaikka vanhana?
Nyt kun paljon mediassa ja muualla puhutaan siita, ettd vanhan ihmisen
paras paikka on kotona, niin millaisia ajatuksia tama herattaa / mita
mielta olette tasta?
Ylipdénsa, millaisena naette tulevaisuuden? (luottavaisin mielin / huolia?)

Teknologian rooli arjessa (tavanomainen ja ’alyteknologia’)
Millaista teknologiaa teilla on kaytossa? Esimerkiksi tietokone, kdnnykka,
alypuhelin, turvaranneke...
Auttaako teknologia teidan arkeanne?
Kerro millaisissa tilanteissa ja mihin tarkoitukseen kaytatte?
Jos ei ole kaytdssa niin miksi?
Mita kautta hankit? Hankitteko itse / yhdessa, vai auttoiko joku?
Ent& tarvittiinko apua kayttdonotossa? Tarvitaanko kayttamisessa apua?
Onko kayttdminen helppoa?
Ovatko ne hyodyllisia ja tarpeellisia? Mika ovat tarkeimpia valineita?
Miksi?
Mika kayttamassanne teknologiassa/valineissa on parasta? Mita huonoa
laitteissa on? Mit& muuttaisitte, jos voisitte?
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Seuraavaksi olisi muutama kysymys vain hoitavalle omaiselle:

Omaishoitajan oma jaksaminen eli vain hoitaja

e Kun ajattelette omaa jaksamistasi l&heisen ihmisen hoitajana, millaiset
asiat edistavat omaa jaksamistasi? Haluatko kertoa jonkin esimerkkitilan-
teen?

e Millaisena itse koette tamén vaiheen elamassanne, jossa autat kotona
asuvaa muistisairasta laheistasi?

¢ Olemme puhuneet sosiaali- ja terveyspalveluista, laheisista ihnmisista ja
sosiaalisista suhteista, asumisesta ja teknologiasta. Mitka naista koet
kaikkein tarkeimpind omaa jaksamistasi edistavana asioista? Vai onko
viela jokin muu asia, joka on sinulle tarkedd oman jaksamisen kannalta?
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Liite 2. Tiedote tutkimuksesta

Tutkimusaihe

Tayttd elamad vai selviytymistd - muistisairaiden ja heitd hoitavien omaisten ko-
kemuksia arjesta ja kotona asumista edistédvistd ja heikentdvistd tekijoista

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, millaiset tekijit tukevat kotona asu-
mista muistisairauden kanssa, ja millaiset tekijadt tukevat muistisairasta henkiloa
hoitavaa omaista hoivaamisessa ja auttamisessa.

Tutkimuksen kulku ja tietojen luottamuksellisuus
Pyydamme Teitd arvioimaan kotona asumista ja arjessa parjaamistd edistédvid te-
kijoitd. Haastatteluissa késiteltavat asiakokonaisuudet sisdltdaviat kysymyksid liit-
tyen sosiaali- ja terveyspalveluihin, asuinympéristoon, ihmissuhteisiin ja tekno-
logian kayttoon. Lisdksi Te voitte puhua kaikesta sellaisesta mikéd Teiddn mieles-
tanne liittyy aiheeseen. Toivomuksemme on, ettd voimme haastatella teitd kaik-
kiaan kolme kertaa kolmen vuoden aikana. Teilld on kuitenkin oikeus kieltaytyd
haastatteluista tai lopettaa haastattelut missa tahansa tutkimuksen vaiheessa.
Teistd kerdttyd tietoa ja tutkimustuloksia késitellddn luottamuksellisesti
henkilotietolain edellyttamalld tavalla. Tietoja ei anneta tutkimusryhmén ulko-
puolisille henkiléille, ja yksittdinen henkilt ei ole tunnistettavissa tulosten rapor-
toinnissa.

Tietoa tutkimuksesta ja siihen osallistumisesta

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Haastateltavalla on oikeus mil-
loin vain keskeyttdd osallistuminen tutkimukseen tai kieltdytyd vastaamasta ha-
nelle esitettyyn kysymykseen.

Haastattelun keston arvio on 30-90 minuuttia. Haastattelu nauhoitetaan dani-
nauhalle, jonka jdlkeen haastattelu kirjoitetaan tekstitiedostoksi.

Haastattelun luottamuksellisuus turvataan niin, ettd siitd tehtyd danitallennetta
kasittelevat tutkimusapulaiset ja tutkijat allekirjoittavat vaitiolositoumuksen.
Henkilotietoja sisdltdvad aineistoa ei luovuteta tutkimuksen vastuullisen tutkija-
ryhmén ulkopuolisille tutkimuksen miss&dédn vaiheessa.

Haastattelu kirjataan tekstitiedostoksi. Haastateltavan ja haastattelussa esille tu-
levien muiden henkildiden nimet poistetaan tai muutetaan peitenimiksi. Tarvit-
taessa muutetaan tai poistetaan myos paikkatietoja ja muita erisnimid (tyopaik-
kojen tms. nimet), jotta aineistoon sisdltyvien henkildiden tunnistaminen ei ole
endd mahdollista.
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Adninauha tuhotaan, kun haastattelu on kirjoitettu tekstitiedostoksi eikd nauhoi-
tuksia endd tarvita tutkimuksen toteuttamiseen.

Haastattelussa esille tulleet asiat raportoidaan tutkimusjulkaisuissa tavalla, jossa
tutkittavia tai muita haastattelussa mainittuja yksittdisid henkil6itd ei voida tun-
nistaa.

Tutkimusjulkaisuihin voidaan sisédllyttda suoria otteita haastatteluista.

Tutkimuksen pddtyttyd ddninauhoista tehdyt tekstitiedostot luovutetaan pysy-
vasti sdilytettdvaksi Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon myshempaan tutki-
muskayttoon. Tekstitiedostot eivit sisdlld henkilotunnisteita. Tarvittaessa teksti-
tiedostoista poistetaan ja muokataan lisdd tunnisteita arkistoinnin yhteydessa
(anonymisointi).

Tutkimuksen tuloksia kdytetddn muistisairaiden kotona asuvien ihmisten, ja

omaistaan hoitavien henkildiden tilanteen parantamiseen ja kehittdmiseen.
Lisdtiedot

Pyydamme Teitd tarvittaessa esittdimdan tutkimukseen liittyvid kysymyksid alle-
kirjoittaneelle.

Mari Aaltonen

Tutkijatohtori

Yhteiskuntatieteellinen tiedekunta (terveystieteet), Tampereen yliopisto
Ikdantymisen ja hoivan tutkimuksen huippuyksikko

puhelin: 040 1901674

sdhkoposti: mari.s.aaltonen@uta.fi
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Liite 3. Tietosuojailmoitus

Tampereen yliopisto, yhteiskuntatieteiden tiedekunta
TIETOSUOJAILMOITUS
EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 12-14 artikla 12.9.2018

1. Tutkimuksen nimi, luonne ja kestoaika

Nimi: Tayttd elaméad vai selviytymistd? Muistisairaiden ja heitd hoitavien omaisten ko-
kemuksia arjesta ja kotona asumista edistdvistd ja heikentévista tekijoista

Luonne ja kesto: Seurantatutkimus, arvioitu kesto vuoden 2025 loppuun saakka.
2. Rekisterinpitijd, tutkimusta johtava ja yhteyshenkilo

Tampereen yliopisto p&attdd ja vastaa henkilttietojen késittelystd tdssd tutkimuksessa,
eli Tampereen yliopisto on tamé&n tutkimuksen rekisterinpitédja.

Yhteystiedot
Tampereen yliopisto, Kalevantie 4, PL 4, 33014, Tampereen yliopisto. Vaihde (03) 355 111,
Y-tunnus 0155668-4

Tutkimuksen vastuullinen johtaja
Outi Jolanki, 040 1901660, outi.jolanki@uta.fi

Tutkimuksen vastuullinen tutkija
Mari Aaltonen, 040 1901674, mari.s.aaltonen@uta.fi

3. Yhteistyohankkeessa tehtivin tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Tutkimus on osa Ikdantymisen ja hoivan tutkimuksen huippuyksikon ja Gerontologian
tutkimuskeskuksen tutkimuksia. Huippuyksikké on Tampereen yliopiston, Helsingin
yliopiston ja Jyvéaskyldn yliopiston yhteinen.

Outi Jolanki on yksi Ikddntymisen ja hoivan huippuyksikon ryhmaénjohtajista ja vastaa
ikdantyneiden toimijuuteen ja itsemadardamisoikeuteen liittyvistd tutkimusprojekteista.
Mari Aaltonen vastaa taiméan projektin tutkimuksellisista tehtédvistd. Vastuullinen johtaja
ja tutkija tyoskentelevit Tampereen yliopistossa, ja paattavit tutkimusryhmééan kuulu-
vat henkil6t. Nykyiset ja mahdollisesti tulevat tutkimusryhmaén jasenet ovat sopimus-
suhteessa Tampereen yliopistoon tai muihin huippuyksikkéon kuuluvien tutkimusryh-
mien yliopistoihin (Jyvaskylan tai Helsingin yliopisto).

4. Henkilotietojen kisittelijit ja vastaanottajat
Alkuperdistd aineistoa, josta ei ole poistettu suoria tunnisteellisia tietoja, voivat kéasitelld

vain vastuullinen johtaja ja tutkija. Haastattelunauhat litteroidaan eli kirjoitetaan auki
kirjalliseen muotoon. Litteroinnin toteuttaa litterointiin erikoistunut yritys, jonka kanssa
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tehd&an kirjallinen tietojenkasittelysopimus, ja jonka tyontekijdt ovat vaitiolovelvollisia.
Tutkimusryhman tutkijat kasittelevit aineistoa, josta on poistettu suorat tunnisteelliset
tiedot (esimerkiksi nimi ja ammatti). Kaikki aineistoa késittelevat tutkijat allekirjoittavat
henkilokohtaisen salassapitosopimuksen. Tietoja ei anneta tutkimusryhmén ulkopuoli-
sille henkil®ille, eikd yksittdisid henkilitd voida tunnistaa tulosten raportoinnista.

5. Tutkimuksen suorittajat
Tutkimuksen suorittajia ovat tutkimusryhman jasenet.
6. Henkil6tietojen kisittelyn tarkoitus

Tutkimuksessa tutkitaan miten muistisairaiden henkiltiden ja heiddn omaisensa koke-
vat arjen kotona, millaisten tekijéiden he kokevat edistdvéan tai heikentdvan kotona asu-
misen mahdollisuuksia, ja miten timd muuttuu ajassa ja/tai sairauden edetessa. Muis-
tisairaiden omien kokemusten tutkiminen on tidrke&s tilanteessa, jossa vdesto ikddntyy
ja muistisairauksia sairastavien kotona asuvien ihmisten lukumaééra kasvaa. Tutkimus-
tulosten avulla kehitetddn palvelujarjestelmdd tukemaan muistisairaiden ihmisten ko-
tona asumista ja heiddn hoitoaan.

7. Henkil6tietojen kisittelyn oikeusperuste

Henkilotietoja késitellddn tutkittavan kirjallisen suostumukseen perustuen.

8. Minka verran ja mitd henkilotietoja tutkimusaineisto sisaltdd

Tietoja kerdtddn tutkimusvuosien 2018-2022 aikana enintddn 40 henkilosta. Haastatelta-
vilta kerdtddn nimet ja yhteystiedot seurantahaastattelujen sopimiseksi. Seurantahaas-
tattelut tehddén noin vuoden kuluttua ensimmaisestd haastattelusta. Tutkittavat voivat
kuitenkin halutessaan kieltdytyd osallistumasta seurantahaastatteluihin. Haastatelta-
vilta kerdtddn nimet ja yhteystiedot, jotta voimme ottaa seurantahaastattelujen vuoksi
yhteyttd tutkittaviin. Nimid ja yhteystietoja ei kdytetd muihin tarkoituksiin. Tutkimusai-

neisto sisdltdd tiedot haastateltavien idstd ja sukupuolesta, sekd muut haastateltavien an-
tamat tiedot.

9. Mistd henkilotiedot keradtian
Tutkittavat haetaan julkisella ilmoituksella, ja he ilmoittavat omat henkilttietonsa itse.
10. Profilointi

Tampereen yliopisto ei tee automaattista padtoksentekoa perustuen henkilviden profi-
lointiin.
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11. Eettinen ennakkoarviointi

Tutkimuksesta on hankittu eettinen ennakkoarviointi Tampereen alueen ihmistieteiden
eettiseltd toimikunnalta, lausunto 37/2018. Toimikunta antoi puoltavan lausunnon.

12. Tietojen siirto EU:n tai ETA:n ulkopuolelle ja asianmukaiset suojatoimet

Tieteellinen tutkimus on entistd useammin kansainvalistd. Tama tarkoittaa, ettd tutki-
musjulkaisujen kirjoittamiseen saattaa osallistua tutkijoita muista yliopistoista, myds
EU:n tai ETA:n ulkopuolisista yliopistoista. Tunnisteellista aineistoa ei siirretd tai toimi-
teta Suomen ulkopuolelle. Ulkomaanvierailuille otetaan mukaan otteita litteroidusta ai-
neistosta, jotka kddnnetddn englanniksi. Aineistoa ei kuitenkaan kokonaisuudessaan
luovuteta ulkomaisille tutkijoille tai tutkimusinstituutioille. Aineisto kdytetdédn joko eta-
kayttona tai sitd kuljetetaan ulkoisella kovalevylld, muistitikulla tai muistikortilla, jotka
on suojattu salasanalla.

13. Henkilotietojen suojauksen periaatteet ja valitut suojatoimenpiteet

e Aineistoista poistetaan sellaiset henkilttiedot, joista henkilt voitaisiin suoraan
tunnistaa (nimi, ammatti). Tama tarkoittaa, ettd aineisto pseudonymisoidaan.

e Kirjallisiin teksteihin eli litteroituihin haastatteluihin laitetaan tunnistenumerot
eli koodiavaimet. Tutkijat pitdvat ylld salassapidettdvad rekisterid koodiavai-
mista, jotta voimme toteuttaa seurantatutkimuksen. Henkiltieto-tunnistenu-
mero rekisteri on vain tutkimuksen johtajan ja vastuullisen tutkijan hallussa
Tampereen yliopiston verkkolevylla tiedostossa, johon pddsee vain henkilokoh-
taisilla tunnuksilla. Liséksi se arkistoidaan suostumuslomakkeiden kanssa Tam-
pereen yliopiston yhteiskuntatieteellisen tiedekunnan arkistoon.

e Haastattelut tallennetaan yliopiston verkkolevylle, jonne on pédsy vain tutki-
musryhmaén jasenilld. Aineisto voidaan tallentaa sitd kadyttdvien tutkijoiden yli-
opiston omistamille koneille, joille on pédsy vain tutkijoiden omilla henkilokoh-
taisilla tunnuksilla ja salasanoilla. Mahdolliset tulostetut aineistot sdilytetddn tut-
kijoiden lukollisissa tydhuoneissa.

e Tutkimusaineistoa kasittelevit tutkijat allekirjoittavat salassapitosopimuksen.

e Tutkimuksen p&atyttyd ja huippuyksikon toiminnan loputtua salassapidettdava
rekisteri osallistujien henkil6tiedoista tuhotaan eiké sitd luovuteta eteenpdin.

14. Miti oikeuksia sinulla on?

Haastateltavalla sdilyy kaikki alla mainitut EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaiset
oikeudet niin kauan, kun tutkimusraportista on eroteltavissa yksittdisen tutkittavan tie-
dot, ja kun raporttia ei ole ldhetetty arvioitavaksi tieteelliseen julkaisuun. Tutkimukseen
osallistuvalla henkilolla on oikeus
e Tarkistaa, mitd hdntd koskevia tietoja on tallennettu ja miten niitd kadytetaan.
e DPyytdd oikaisemaan rekisterissddn olevan virheellisen tai puuttuvan henkilotie-
don, tai rajoittaa henkiltietojensa kayttoa.
e DPyytdd henkilotietonsa poistettaviksi.
e Peruuttaa antamansa suostumus, kun henkilttietojen kasittely perustuu suostu-
mukseen.
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e Kijeltdytyd osallistumasta tutkimukseen, keskeyttdd osallistumisen tai peruuttaa
suostumuksen syytd ilmoittamatta, milloin tahansa tutkimuksen aikana.

Rekister6idyn EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaisista oikeuksista voidaan tarvit-
taessa poiketa, jos oikeuksia rajoitetaan kansallisessa lainsddadéannossa (HE 9/2018 vp),
jos se on tarpeellista. Tutkittavalla on oikeus tehd4 valitus Tietosuojavaltuutetun toimis-
toon, mikali tutkittava katsoo, ettd hintd koskevien henkilttietojen kisittelyssd on ri-
kottu voimassa olevaa tietosuojalainsdddantoa. (lue lisdd: http:/ / www.tietosuoja.fi).

15. Henkilotietojen arkistointi

Aineiston jatkokdyttd pyritddn tekemddn mahdolliseksi huippuyksikon toiminnan lo-
puttua vuoden 2025 jdlkeen. Tarkoitus on, ettd aineisto tallennetaan tunnisteettomana
huippuyksikon toiminnan loputtua Tampereen yliopiston Yhteiskuntatieteelliseen tie-
toarkistoon (http:/ /www.fsd.uta.fi/fi/).

16. Rekisterdityjen oikeuksien toteuttaminen

Jos sinulla on kysyttavaa rekisteréidyn oikeuksista, voit olla yhteydessa yliopiston tie-
tosuojavastaavaan Jukka Tuomela, puh 050 437 7074. Kaikki oikeuksien toteuttamista
koskevat pyynnot toimitetaan Tampereen yliopiston kirjaamoon.

Kirjaamon kadyntiosoite: Kalevantie 4, B-siiven 2. kerros, postiosoite: 33014 TAMPE-
REEN YLIOPISTO

Puh: 050 318 6689, Faksi (03) 213 4473
Sahkoposti: kirjaamo@uta.fi ja tampereen.yliopisto@uta.fi.
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Liite 4. Suostumus tutkimukseen

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN, MUISTISAIRAUTTA SAIRASTAVA HENKILO

Taytta elamaa vai selviytymistd — muistisairaiden ja heitd hoitavien omaisten koke-
muksia arjesta ja kotona asumista edistdvista ja heikentévista tekijoista

Minua on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun tieteelliseen tutkimukseen, jonka tar-
koituksena on selvittdaa muistisairaiden ihmisten ja heita hoitavien omaisten kokemuksia
tekijoista, jotka edistavat tai estavat kotona asumista ja hyvinvointia.

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa
siita tutkijoille kysymyksia.

Ymmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus
kieltaytya siitd puolesta seka perua suostumukseni milloin tahansa syyta ilmoittamatta.
Ymmarrdan myos, ettd tiedot kasitelladn luottamuksellisesti.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaaeh-
toisesti tutkimushenkil6ksi.

Tutkittavan nimi Tutkittavan syntymaaika

Paivamaara ja paikka Allekirjoitus

Suostumuksia on kirjoitettu kaksi kappaletta. Tutkimustiedote, tietosuojailmoitus
ja toinen kappale suostumuksesta annetaan tutkittavalle, toinen jaa tutkimusryhmalle
ja se arkistoidaan Tampereen yliopiston yhteiskuntatieteellisen tiedekunnan arkistoon,
jonne on paasy vain tiedekunnan arkistovastaavalla.
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SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN, OMAINEN

Taytta elamaa vai selviytymistda — muistisairaiden ja heitd hoitavien omaisten koke-
muksia arjesta ja kotona asumista edistdvista ja heikentévista tekijoista

Minua on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun tieteelliseen tutkimukseen, jonka tar-
koituksena on selvittdaa muistisairaiden ihmisten ja heita hoitavien omaisten kokemuksia
tekijoista, jotka edistavat tai estavat kotona asumista ja hyvinvointia.

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa
siita tutkijoille kysymyksia.

Ymmarran, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus
kieltaytya siitd puolesta seka perua suostumukseni milloin tahansa syyta ilmoittamatta.
Ymmarrdan myos, etta tiedot kasitellddn luottamuksellisesti.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaaeh-
toisesti tutkimushenkil6ksi.

Tutkittavan nimi Tutkittavan syntymaaika

Paivamaara ja paikka Allekirjoitus

Suostumuksia on kirjoitettu kaksi kappaletta. Tutkimustiedote ja toinen kappale suostu-
muksesta annetaan tutkittavalle, toinen jaa tutkimusryhmalle ja se arkistoidaan Tampe-
reen yliopiston yhteiskuntatieteellisen tiedekunnan arkistoon, jonne on paasy vain tie-
dekunnan arkistovastaavalla. Tutkimuksessa keratty aineisto arkistoidaan myohempaa
tutkimuskayttéa varten Tampereen yliopiston yhteiskuntatieteellisen tiedekunnan ar-
kistoon.
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Abstract: As the population ages, the number of people with dementia increases. An emerging body
of research is focusing on living with dementia and understanding the experience of caring and the
care burden. There is much less research on the meaning of dementia from the perspective of an older
couple’s spousal relationship and related intimacy. This qualitative study explores the meanings
of emotional and physical intimacy and the changes brought by dementia in the couplehood of
persons with dementia and their spousal carers. The data comprise semi-structured interviews
with 35 persons. The interviews were analysed using inductive qualitative content analysis. Four
themes describing the meanings of relational intimacy were identified: intimacy as a striving force,
intimacy turning into worrisome behaviour, intimacy as physical and emotional dependency, and
intimacy turning into one-sided caring for a partner. Dementia changes the intimate relationship in
many ways, but shared affection and long-term partnership help maintain the spousal relationship.
While dementia may bring about conflicts and behavioural challenges in an intimate relationship, the
couple’s shared intimacy and a sense of responsibility for one another may serve as a resource and
support the continuity of couplehood.

Keywords: dementia; intimacy; relationships; couplehood; family care; qualitative research

1. Introduction

The ageing of the population and increase in life expectancy mean that family lives
and relationships will change as couples live together longer and grow to a very old age
together. Since age is a significant factor in the onset of dementia, the increase in the
number of older people is reflected in the increase in the number of people with dementia.
Dementia refers to a condition with progressive cognitive impairment, including diagnoses
such as Alzheimer’s disease, vascular dementia, frontotemporal dementia, and Lewy body
dementia. Different forms of dementia are indistinct, and as a result, mixed forms often
coexist [1]. In addition to cognitive and functional decline, dementia affects an individual’s
personality, emotional control, and behaviour. Hence, the condition often impacts the
everyday interactions and intimacy between partners [2—4]. Our study aims to find out how
people with dementia and their spouses describe physical and emotional intimacy when
the other partner has progressive dementia. We approach the topic from the perspective of
both partners, with and without the condition.

Dementia often brings about dramatic changes to everyday life, as the familiar roles in
the couplehood become challenged. Hence, progressing dementia may change everything
that was once stable in the relationship [5]. However, the effects of dementia on a couple’s
life depend on the type of illness and the symptoms the other partner has, as well as
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how far the dementia has progressed. Previous research shows that, despite everyday life
challenges, both partners may aim to maintain a sense of couplehood [4-8]. In the early
stages of dementia, in particular, each member of the couple often strives to continue their
own activities as they did before the onset of the condition [8], in addition to their joint
activities [6,8-10].

As the illness progresses, the spousal roles become challenged, and everyday life
responsibilities may bring about feelings of anxiety for both partners when, for example,
the gender-related roles that both are used to are crossed [11]. This results in situations
where the household chores previously conducted by the other fall to the ‘wrong’ partner,
such as cooking, clothing maintenance, or car maintenance [4,5,7,9,11,12]. Moreover, one of
the essential elements of the couplehood, namely emotional and intellectual reciprocity,
may disappear as the condition progresses [2,3,13,14]. These changes may evoke sadness,
frustration, resentment, and guilt as they recall the life and interests previously shared in
the couplehood [8,12,15].

One common change in daily life and responsibilities is that the partner without the
condition is likely to become a family carer (i.e., an informal carer) at some stage of the
illness. This change has consequences for the couplehood [2]. A family carer takes care of
a family member or another close relative, who, due to illness, disability, or other special
need for care, does not cope with their daily life on their own, outside a professional or
formal framework [16]. However, having a partner with dementia does not always mean
only negative things. The strong and unshakable sense of togetherness between partners
also helps them to face life’s adversities, such as dementia [11]. This continuing feeling of
togetherness, despite change, makes the family situation somewhat ambivalent because
of the many practical, emotional, and moral pressures involved [17]. Spousal carers may
experience negative emotions, such as anger at their spouse with dementia, even though
they understand the behaviour is due to the condition [18-20].

Dementia may have different effects on the couple’s intimacy. Intimacy is a fundamen-
tal part of a human relationship, in which people have mutual feelings of trust, emotional
closeness towards each other, and shared experiences that enable a sense of mutual un-
derstanding [19,21,22]. Sexual intimacy, especially sexual activities, often decrease due to
cognitive decline and related symptoms [2,18,19]. However, some people with dementia
may experience verbally, as well as physically, reflected hypersexuality as one of the be-
havioural and psychological symptoms of dementia, which may be a distressing experience
for the spousal carer [23].

Drummond et al. studied female carers and found that for them, sexual identity no
longer felt relevant, since physical intimacy was absent from their relationship due to the
cognitive or physical decline of their partner [24]. Family carers’ sexual identity may be
replaced with a caregiving identity [23,24]. These difficulties related to sexuality caused by
dementia are placed in the broader context of well-being, as sexual experiences, identity,
and behaviour are essential for well-being and health across the lifespan and part of healthy
and successful ageing [25].

Intimacy is often used synonymously with sexuality and sexual activity. However, it
can be seen as a broader aspect of the human experience, including emotional closeness [26]
and physical intimacy, such as holding hands, hugging, and having fun together [24]. It
has been argued that emotional intimacy may even deepen in the early stages of dementia,
as exemplified by small gestures of attention by both partners [24]. Based on the results
of Sandberg, older couples where one partner has dementia emphasise the importance of
a committed, positive relationship, rather than sexual intimacy [27]. On the other hand,
emotional intimacy may decrease, due to the stress and fatigue caused by caring that falls
on the partner without the condition [18].

The spouse whose partner has dementia may try to find closer physical intimacy
and emotional bonds [18] and rebuild the relationship as the disease progresses [4,8,9].
However, dementia is often described as a loss of the person, despite their continued
physical presence [3,27,28]. Kaplan calls this the state of being a husbandless wife or
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wifeless husband [29]. During the later stages of dementia, some spousal carers may look
to the future and for new social connections, friendships, and relationships. At the same
time, the spousal carer may be confused, due to fuzzy boundaries between marriage and
approaching widow- or widowerhood [2,18].

As the descriptions of intimacy above show, intimacy is a multidimensional concept
that includes physical, emotional, and cognitive aspects in the relationship. There is
still little research on the intimacy of older couples living with dementia [27], especially
research that employs the descriptions of people with dementia themselves. Holdsworth
and McCabe have called for research on the impact of dementia on relationships, intimacy,
and sexuality from the perspective of partners, the person with dementia, and the couple
jointly to ensure the development of appropriate information and services that meet the
needs of both people in the couple relationship [30]. We aim to add knowledge on these
topics with this qualitative study. Our research questions are as follows: what forms does
intimacy take in a couplehood in which one partner has dementia, and what changes has
dementia brought to their relationship?

2. Materials and Methods
2.1. Data and Study Design

The data consist of 20 semi-structured, 60- to 90-min-long interviews conducted and
audio-recorded in 2019 with home-dwelling persons diagnosed with dementia (n = 15) and
their spousal carers (n = 20). The participants lived in different regions around southern and
central Finland. Among the persons with dementia, nine were men and six were women.
Fourteen spouses were diagnosed with Alzheimer’s disease, two with frontotemporal
dementia, and two with vascular and two with mixed dementia. This list includes the
diagnoses of the five partners with dementia who did not participate in the interviews
themselves. The mean age of those with dementia was 76 years, and that of spousal carers
was 75 years. Among the carers, six were men and 14 were women. In this article, we use
term ‘couple” when we refer to both spouses together. The participants were volunteers. In
the information leaflet, we asked couples interested in the study to participate. All couples
signed for the study represented heterosexual couples with a long history together. All but
one couple were married.

Most of the interviews were conducted at the interviewees’ homes. Before the inter-
view, each couple decided whether they would participate in the interview together or
separately. Twelve couples were interviewed together and three separately, and five spousal
carers were interviewed alone. Three couples felt that they could express themselves more
freely if they were interviewed separately. Of those partners with dementia who did not
participate in the interview, one husband had recently moved into institutional care. Two
of the husbands with dementia were unable to attend the interviews, as their condition had
progressed to a severe stage. One of the husbands lived at a different address. In addition,
one husband decided not to participate in the research. He was at home during his spousal
carer’s interview, but he stayed in another room. Interviews included questions about their
current health status and well-being, care histories, life satisfaction, relationship, the role of
social networks, social participation, and living conditions. In addition, interviews allowed
participants to raise matters that were important to them.

2.2. Ethics

The National Ethics Committee of Tampere (Decision 37/2018) approved the study.
Participants gave their written informed consent for the interview and its recording. The
participants were informed of their right to withdraw at any time. They were also informed
of the data collection and handling procedures. All research procedures were conducted
according to the General Data Protection Regulation [31] and the Declaration of Helsinki.
The names used in data samples are pseudonyms. The state of dementia of the interviewees
was assessed as ranging from mild to severe. It was self-reported by the person with
dementia and his/her spouse, and some of them also mentioned MMSE scores.
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It can be difficult for a person with advanced dementia to understand the meanings
and consequences of their own decisions or, for example, the purpose of a research interview.
To ensure that persons with dementia who participated in the interviews were aware of
what the interviews were about and that they were able to participate in the interviews,
data collection was conducted in close collaboration with spousal carers. Interviews were
conducted by the two authors who have previously worked with persons with dementia
and are, thus, aware of the challenges that dementia can bring to the conversational
situation. Both researchers have a long experience working with and interviewing older
people. Involving persons with dementia in an interview requires the interviewer to be
emotionally sensitive and respectful in the discussion situation [32].

Several qualitative studies of family caregiving touch on care and have addressed
the perspective of older family carers [2,33], but persons with dementia have often been
excluded from research [34,35]. Our study begins from the idea that it is important to
include people with dementia in research to the extent that they can participate, in terms of
the stage of the illness [4,8,36,37]. Five of the spouses with dementia did not participate in
this research. The reasons for their absence are explained in Section 2.1.

In addition, as Clare et al. argued, it is important in research on older couples’ quality
of life to study the quality of the couplehood alongside the individual variables [38].
For people with dementia, participation in research may be difficult because they have
difficulties with verbal expression [39]. However, this does not mean that older persons
with dementia cannot voice their concerns or present their own views on how the disease
affects their lives when given the chance to speak out [40]. People with dementia can
express themselves in research if appropriate methods are used [41]. Involving people
with dementia as partners in research is good research practice and an important ethical
guideline [42].

2.3. Analysis

In this article, we focus on the questions of what forms intimacy takes in a couple-
hood where one partner has dementia and what changes dementia has brought to their
relationship. The interviewers addressed the relationship by asking how the interviewees
would describe it. However, talk about their relationship came up spontaneously during
the interviews. For example, when a partner with dementia was asked how they are, they
occasionally started talking about their relationship. Moreover, the question of what brings
resources to their lives could be answered by descriptions related to the couplehood.

The data were analysed using inductive qualitative content analysis, which proceeds in
three stages: preparation, organising, and reporting [43]. As two of the authors conducted
the interviews, the data were very familiar. The analysis process proceeded as follows:
Interviews were recorded, transcribed verbatim, read in their entirety several times, and
coded using Atlas.ti. The purpose of the preparation phase was to select the unit of analysis
and make sense of the data [43]. In our study, the units of analysis were, first, the words I,
me, and we, and then the sentences that talked about relationship-related issues. In the
organising phase, the text was coded by open coding, according to what was mentioned
regarding the relationship and its changes, including humour, sex, and bickering among
other subjects. The codes were then grouped, and subthemes were formed according to
their content (e.g., sexual interaction, reciprocity, humour, and disruptive behaviour). In
inductive content analysis, the researcher must decide through an interpretation which
things to put in the same theme or category when formulating the themes. The last phase,
abstraction, means formulating a general description of the research topic by generating
themes until the main themes are reached [43]. Four main themes were formed from the
sub-themes, which described the intimacy between couples or the change that occurred in it.
The aim of the analysis was, in particular, to give room to interviewees” own descriptions of
their relationships and the physical and emotional intimacy between them. The descriptions
of both spouses were analysed together.
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3. Results

Intimacy in a couplehood can take many forms related to the individual symptoms
and stage of the dementia. From the data, we identified four main themes linked to physical
and/or emotional intimacy: intimacy as a striving force, intimacy turning into worrisome
behaviour, intimacy as physical and emotional dependency, and intimacy turning into one-
sided caring for a partner. Dementia progresses individually, which is why the themes we
identify from the data may occur simultaneously or sequentially and are partly overlapping,
depending on the stage of the partner’s dementia and the history of the couplehood. Next,
we present the themes from the perspectives of both the persons with dementia and their
spousal carers.

3.1. Intimacy as a Striving Force

Most of our interviewees highlighted their long lives, during which physical and
emotional intimacy had become an integral part of their relationship. The interconnection
of physical and emotional intimacy meant doing everyday household chores together,
doing fun things as a couple, and being in close physical contact in other ways, too, such as
napping together, cuddling, and holding hands, all of which show how tightly intertwined
emotional and physical intimacy is in the couples” daily lives. The data showed that
continuous physical and emotional intimacy carries the couple through the difficulties
caused by dementia. Here, one of the wives, Elina, describes how the couple has fun while
walking during daily outings.

Elina (Erkki’s wife, carer, couple interview): But we have so much fun when we
walk in the city hand in hand. Erkki always wants to go there, where the green lights are,
and he walks in a zigzag and pulls me behind. [Laughs].

Physical intimacy also includes sexual intimacy: hugging, kissing, touching each other,
sleeping in the crook of their partner’s arm, and making love, as Sirpa and Sauli describe
in their account. They also express their intimacy by saying they love each other every
morning. These types of descriptions show how emotional, physical, and sexual intimacy
are intertwined, overlapping, and, at least partly, build on each other.

Interviewer: What is the most important thing in your life that adds to your
personal resources?

Sauli (husband, carer): It probably is that we say each morning how much we love
each other.

Sirpa (wife): Yes, yes.

Sauli: And then we give each other hugs . ..
Sirpa: [Give a laugh] Yes.

Sauli: ... throughout the day.

Sirpa: Yeah, and when everything is now so intimate. Yes, we have made love almost at
least once a week, but now it’s probably been two weeks. I've thought that we should soon

Sauli: You have a diary over there. [Laughs].

Sirpa: Yes, should we . .. But really, physical intimacy is terribly important.
Sauli: Yeah, yeah. And we have the habit that when we sleep . . .

Sirpa: Yes. We sleep together and . ..

Sauli: ... so, just head in the crook of the arm . ..

Sirpa: Yeah. Yes.

Sauli: ... overnight, until the side goes numb, and you have to switch your position.
[Laughs].
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Sirpa: Yes.

This couple is a rare example of how both partners emphasised the importance of physical
intimacy, including sexual intimacy, in their marriage, which is only accentuated by the
wife mentioning that it had been almost two weeks since they last made love. Talking
directly about sexual activity was quite rare, and most partners, if they talked about it all,
used circular expressions to do so.

However, the analysis showed that dementia causes difficulties in maintaining physi-
cal and emotional intimacy, which affects the nature of the relationship in which these forms
of intimacy were intertwined. For example, some partners slept in separate rooms because
of the restlessness of the spouse with dementia. Because physical and emotional intimacy
are intertwined, the absence of physical intimacy complicates emotional intimacy. Helena,
wife and carer, described how, as the symptoms of dementia developed, her physical
intimacy or hugging did not produce reciprocal physical or emotional intimacy.

Helena (Heikki’s wife, carer, interviewed alone): Reciprocity is lacking, and the
relationship has become one-sided. My partner has become completely dependent on me
and my care. I often wonder what is going on in his brain, what he still feels when he is
unable to express himself with words, though he can express himself by deeds. He says
thank you every night for his meal and that this or that was good. In those words, he
says that I have taken care of him and taken care of everything alone. Well, in some way,
he gives feedback. But the reciprocity is that I am the one who goes and hugs him. His
emotional life towards other people has faded.

Helena highlights how dementia has diluted her husband’s emotional life, making
him unable to respond to his wife’s attempts at mutual physical or emotional intimacy.
Therefore, reciprocity becomes complicated, and the responsibility for maintaining intimacy
remains with the caring spouse.

3.2. Intimacy Turning into Worrisome Behaviour

The data revealed how dementia changes one’s personality and affects behaviour. All
the spouses had noticed this, and the wives, in particular, described situations where their
husband with dementia could even behave in a disruptive or aggressive manner. We found
that sometimes a person with dementia recognises the changes in their own behaviour, such
as having become short-tempered. The disruptive behaviour discussed in the interviews
could be physical and/or verbal and emotional.

Erkki is one of the husbands with dementia. According to him, a person with dementia
wants to be left in peace and easily recognises if there is something wrong with the general
mood. He feels annoyed and nervous when his wife gives him advice on daily chores.
In their relationship, he has always been more quick-tempered than his wife, and with
dementia, this trait has been accentuated in him. Erkki also refers to the area in which he
grew up and explains his temper through it.

Erkki (husband): A person with dementia just likes to be left in peace as activities begin
to decline. General atmosphere affects. And it stays in my mind. When there are bad
vibes, you suffer from them and get angry easily.

Elina (wife, carer): Well, yeah. Nowadays, Erkki gets angry. It also happened before
the illness. But it is different now. It happens so suddenly, and he looks really cruel.

Erkki: ... Ostrobothnian (a region in Finland) fierce . . .

Elina: So true, that the fact is that, of course, I can’t say things the same way you do
[Laughs], you say things so it can even hurt me verbally.

Erkki: Yes, I may say something sharply.

Elina: Yes, that’s how you say something, very sharply. But I have noticed that it’s good
that after that you act as if nothing had happened.
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Increased physically disruptive behaviour by the partner with dementia had negatively
affected emotional intimacy. Disruptive behaviour was understood as a symptom of
dementia, but this understanding did not remove the fear of physical aggression and its
effects on the relationship. For most couples, this was a new situation, and it meant a
change in their relationship. Maire, wife and carer to Markku, described how she felt
frightened when her husband behaved surprisingly aggressively. He had never behaved
aggressively towards anyone before he fell ill with dementia.

Maire (Markku’s wife, carer, interviewed alone): This is not a nice situation, but
there is nothing you can do about these diseases. But there will be difficulties. And now,
when that fist gets swung in front of my face a little too often, it’s starting to get scary.

Tyyne, Toivo’s wife and carer, described how she must guide her husband to get
dressed in the same way she helped their children decades ago. In Finland, it can be
dangerous to wear summer shoes during the winter, but this fact can be forgotten by the
spouse with dementia. Therefore, dressing properly for the weather is a factor that can
create conflict between partners. The wife advising the husband how to dress sometimes
provoked disruptive behaviour.

Tyyne (wife, carer): We sometimes have a situation that is a bit tense when he often
refuses to put his winter shoes on. This morning he did put the proper shoes on, but
many times I have had to turn him back from the front door when I find out he’s wearing
sneakers, summer sneakers. In that situation, I'm about to get hit when he doesn’t
accept that . ..

Toivo (husband): Hmm, I fell.
Tyyne: Yes, you did.

Toivo: When the shoes were so slippery. There was snow on the ice, ice with a surface
like a mirror.

Toivo, Tyyne’s husband, calmly stated that he fell because his summer shoes were so
slippery. He did not comment in any way on his wife’s description of how he behaved
aggressively towards her.

One of the wives interviewed alone, Aila, described how, because of her husband’s
aggressive verbal behaviour, she had even considered divorce. However, as the dementia
progressed, she felt she could no longer leave her husband because the responsibility for
the spouse was too great.

Aila (wife, carer, interview alone): Divorce was considered, if I'm honest. But I think
I should have done it a little earlier. But, once this situation has calmed down, there is
responsibility for the other person, I'm no longer able to make such decisions at this point.

Pekka, a husband with dementia, and Pirkko, Pekka’s wife and carer, were interviewed
separately at Pirkko’s request. What is noteworthy is that they described their daily lives
differently. Pekka said that there were no problems with his behaviour, but Pirkko described
how Pekka had started talking in a nasty tone, which is evident in the following excerpts.

Pekka (Pirkko’s husband): I behave quite calmly. [Laughs] No, never, there are no
problems with my behaviour. I still behave like I used to.

Pirkko (Pekka’s wife, carer): There is nothing wrong with him. I'm the one who
forgets. Then he said in a nasty way this morning, there’s probably a third person here
in our home. I responded to him that, yes, there is. We have Mr Alzheimer here. He
attacked me verbally: “You are the one who doesn’t remember anything!” If the task goes
beyond his understanding, for example when we were in the store stacking groceries at
the counter, and I asked him to put the groceries stuff over there to make things easier. He
flinched: “shut up, bitch”. Hmm. So, we are at that stage now.

Interviewer: Yeah. So, he certainly didn’t behave in this way in the past?

Pirkko: No. No. Not at all. This kind of behaviour is new.
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Spouses’ perceptions of disruptive behaviour may differ, or at least they talk about it
differently. Pirkko reported that her husband had not behaved verbally aggressively before
becoming ill with dementia. With dementia, her husband Pekka gets nervous easily and
suspects they have a third person living at home. Jealousy and suspicion are symptoms
of dementia. However, later in the interview, Pirkko still described their couplehood as
a caring relationship. This is discussed more in the last theme: intimacy as turning into
one-sided caring for a partner.

3.3. Intimacy as Physical and Emotional Dependency

The data showed how spousal carers are mostly available to their partners around the
clock. Depending on the type and severity of the condition, the spousal carer needs to keep
an eye on the partner with dementia, or the partner with dementia always wants to be close
to the carer. According to the participants, continuous physical closeness is burdensome,
and spousal carers wished to have some distance from the situation and occasionally be on
their own. Some spousal carers felt so strongly about this situation that they described it
as being ‘like imprisonment” or ‘having a ball and chain’. Burdensome elements consist
of the need to be present and available for the needs of the partner with dementia around
the clock. In most marriages, spouses have some time for private activities or their own
interests, but dementia may change this. Spousal carers have little to no time for themselves,
other social contacts, or their own interests.

The partner with dementia might require constant attention, as is the case with Pirkko
and her husband. Pirkko, the spousal carer, described how her husband might talk and talk
all day, or he is constantly asking something. Persons with dementia commonly repeat a
question after they have already received the answer. The data showed that recurrence and
repetition were seen as extremely tiresome by the caring spouse. In some cases, the spousal
carer gets a moment to themselves if the partner with dementia attends a peer support
group or some other event on their own.

Pirkko (wife, carer, separate interview): When my spouse is in a memory group, I
have an hour or two for myself. We have a peer group for carers. Some carers say the
spouse does not talk about anything for days. He [Pekka, Pirkko’s husband] chatters
all the time. He talks and talks. And, if you answer, then the same question will be asked
again. It is constant. And I have a break. Just a minute.

Almost all spousal carers described hoping for even a small amount of time on their
own, but none of the partners with dementia said they wanted their own time or space.
Some carers described how their situation meant they have no time for themselves at all.

Taina (wife, carer, separate interview): Before, I felt like I was in jail. Because the
time when he had those digestive problems, it was difficult to go anywhere. After all, now
I have my own time every day when he spends a lot of time in bed, so I think it's my
own time.

For Taina, the period of her husband’s stomach problems with dementia had meant
being tied to him all the time. Paradoxically, her life has changed positively because her
husband has started spending more time in bed, allowing her to be alone. In some other
interviews, dementia meant the relationship had started to mean non-stop togetherness and
the constant presence of the spouse. The reasons for this were many, as became evident in
Aila’s interview.

Aila (wife, carer, interviewed alone): I have such a rope around my leg. Life has
come to the point that I no longer have the freedom to do anything. I'm constantly worried.
And this is where jealousy comes in. I wish I could be at home alone for one day. You
know how I get annoyed with Olavi [her husband] sometimes, so I say, go somewhere,
even for a bit, so that I can be alone for a little while. But he is not able to go anywhere.
I'd enjoy being alone sometimes. We should do something to make that possible. If there
was a nursing home where my husband could be taken for a day or two. That’s all I need.
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It was evident that constant physical closeness and being there for the spouse with
dementia all the time burdened the patience and peace of mind of the spousal carers.
Sometimes this led to the desire for physical distance, for example, in the form of temporary
respite care for the spouse with dementia. Aila would like her husband to be taken to a
nursing home for one or two days so she, as a caring spouse, could be home alone without
caring responsibilities.

Although their spouse’s dementia had already progressed to a more severe stage, some
of the spousal carers were able to continue, for example, a long-term hobby because the
partner with dementia managed that time alone at home. Maintaining one’s own time and
independence, if only to some extent, can be important for the spousal carer’s well-being.
This is evident in Mikko’s account, where he describes how continuing his long-term hobby
was important to him. Doing so was made possible by the condition of his wife, which
allowed her to be alone at home for a few hours, and Mikko could be confident that she
managed being home alone during that time.

Mikko (husband, carer, couple interview): Well, hobbies (choir), they are like twice
a week. There is no time for thinking about household things. Fortunately.

Singing in the choir is an important hobby for Mikko. He has been involved in choir
activities “probably for 60 years’, as he stated in their couple interview. Mikko was involved
in two different choirs, and the rehearsals lasted three hours at a time. For Mikko, the choir
rehearsals were places where he could forget his everyday worries for a moment, since he
had to focus on singing. That was his own time.

3.4. Intimacy Turning into One-Sided Caring for a Partner

As dementia progresses, the role of the spouse becomes that of a carer who takes care of
a patient or, in some cases, similar to that of a parent looking after a child. This theme came
up only in those interviews where the spouse “s dementia was more severe. The physical
and emotional intimacy of a spousal relationship changes into a different kind of intimacy
or closeness that includes caring for the bodily and emotional needs of someone who is
vulnerable and in need of help. Carers may perform demanding treatment procedures that
not even care professionals can perform without adequate training. Catheterisation is one
example of such a treatment, which the spousal carer Valma discussed.

Valma (wife, carer, couple interview): After all, the fact is that normal home care
is not possible because Ville [her husband] must be catheterised twice a day, and not
every professional in home care can do it. Even in our health care centre, there are not
many nurses who can catheterise. I think it’s normal once you’ve learned it and do
what the hospital taught you. Ville also says that they [professionals] don't catheterise
him properly.

Valma described how she feels as if she has become a nursing professional and, instead
of being a wife, now treats her spouse like a patient. In addition, she thinks she knows
how to catheterise better than many health care professionals. Moreover, her husband with
dementia is proud of her for doing this demanding treatment procedure.

The spousal carer takes care of the partner’s basic daily needs when it is time. Tuomas,
spousal carer, eloquently described the details of his caring duties, while highlighting that
he sees no other way forward.

Tuomas (husband, carer, couple interview): I'm prepared for [sigh] what awaits me
when everything [faeces and urine] goes into a diaper. Well, we have to go to the shower.
After all, it's nothing more than putting her in the shower. I don’t know what will happen,
and when I have no other way, I'll study to become a nurse for a person like her.

However, Tuomas highlights that he is mentally prepared for the time to come when
he will have to take care of all his wife’s basic needs. Different tasks, such as helping with
dressing or washing, mean physical closeness, but one which differs from the physical
intimacy of a marriage. In addition to the spouse turning into a nurse, the interviewees
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sometimes described their relationship as a parent—child relation. Thus, sexual and other
intimacies related to the spousal relationship disappeared with the dementia. One of the
wives, Irja, described how she has lived in celibacy for four years, but at this age, she was
already used to it. She described the relationship as ‘a mother—infant relationship’.

Interviewer: What do you think of your couplehood?

Irja (wife, carer, interviewed alone): Well, that’s the mother—infant relationship. Uh,
I"ve been celibate for four years now, and at this age it has not been tough. At a younger
age, it would have been harder, of course.

Like Irja, Helena also describes her relationship with her husband as a mother—child
relationship that she is in charge of: “And [ know he’s kind of like a child that I, now, will
guide forward.”

With dementia, the personal emotional intimacy fades. The relationship becomes one-
sided when the partner with dementia becomes totally dependent on their wife/husband,
and spouses are held together by the caring and responsibility for a spouse with dementia.
The data showed that one of the difficulties faced by the spousal carer was emotional
loneliness in couplehood, as is exemplified by Aila’s comment in the following extract.

Aila (wife, carer, interviewed alone): When you asked about this couplehood, well
[sigh]. I guess that is the kind of caring and responsibility and that kind of stuff, but
there’s not much couplehood here when the other is completely helpless. You are not on
the same page anymore. And nothing is being discussed.

In other illnesses, too, the partner may become completely helpless, but as dementia
progresses, the personality of the partner also changes, and the spouse becomes a stranger,
as Helena described.

Helena (wife, carer, interviewed alone): I noticed that his personality has changed.
That’s what I was about to say, that he’s a completely different person now. He is not a
stranger, but quite different. There is this sadness, and you just have to live with it that
what used to be there isn’t any more. The emotional side is a different matter. Reciprocity
is lacking, and the relationship has become one-sided. The partner has become completely
dependent on me and my care.

The partner with dementia is no longer the same person as they were when the couple
married, and the relationship is no longer that of equal partners. The outer surface is
familiar, but the inside is foreign. The spousal carer loses a familiar spouse and lives with a
stranger who, however, must be cared for.

The data revealed how a partner with dementia and their spousal carer describe the
intimacy of their relationship in differing ways.

Pekka (Pirkko’s husband, separate interview): Well, let’s say that we are such a
little team with the wife that we are able to do certain things pretty quickly together and
share tasks.

Interviewer: Do you feel that your husband’s dementia has somehow affected
your couplehood?

Pirkko (Pekka’s wife, carer, separate interview): Caring relationship.

According to Pekka, a husband with dementia, they are still a team—a married couple
doing things together. According to his wife, Pirkko, this is a caring relationship. That was
an example of how, with dementia, the partner did not recognise the illness or the change
that had taken place in themselves and in their couplehood, or he did not want to say in
the interview that the situation had progressed to this point. In general, with dementia,
various changes in behaviour lead to a caring relationship.

4. Discussion

Our study expands the knowledge and understanding of how physical and emotional
intimacy between older partners manifests and changes with dementia. There are few
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studies in which older people with dementia have the opportunity to talk about their
couplehood [4,8,34,35]. Intimacy is an important part of the relationship, despite dementia.
The results of this study combine descriptions of the person with dementia, the carer of
their intimacy in a relationship, and the special features that dementia brings to their
couplehood. We identified four key themes, which intertwine with each other: intimacy
as a striving force, intimacy turning into worrisome behaviour, intimacy as physical and
emotional dependency, and intimacy turning into one-sided caring for a partner. The
results of this study showed that dementia alters the intimacy of the partnership, but on
the other hand, expressions of and needs for intimacy may continue in a similar way as
before the diagnosis.

The carer and the partner with dementia provided partly similar and partly different
descriptions. The first two themes were raised by both partners, while the latter two were
brought forward mainly by spousal carers. Partners with dementia described only a few
issues or none related to these themes. It may be that these changes in intimacy are related
to a more advanced stage of the disease; thus, the person with dementia does not notice the
changes or just does not want to talk about them. However, even if the memory test score
is similar, people are always individuals. The causes of dementia vary, and the progression
of the condition is individual. In addition, everyone’s current life is built on past life events
and the couplehood’s history. The personal qualities of the person with dementia and the
life lived together, with all their experiences and feelings, affect how the intimacy of the
couplehood takes shape as the dementia progresses. Our data revealed how the severity
of dementia affects the maintenance of both physical and emotional intimacy. Physical
and emotional intimacy changes shape as a partner’s dementia progresses, but the change
does not necessarily progress linearly, and the themes we identified from the data are also
partly overlapping.

As has been shown in previous studies [4-8], spousal carers often try to maintain the
sense of couplehood, even when the partner with dementia is no longer able to have an
equal relationship. Maintaining couplehood involves reciprocal intertwined physical and
emotional intimacy, which strengthens the sense of belonging, the idea of “us’. In the early
stages of dementia, depending on the relationship, emotional and physical intimacy are
perceived as very important parts of couplehood. Physical intimacy can be sexual intimacy,
but it can also be doing all sorts of things together, including fun and amusing things [27].
Reciprocity strengthens physical and emotional intimacy. However, when a partner with
dementia is unable to reciprocally show feelings of intimacy to their spousal carer, intimacy
becomes physical closeness, including various treatments or help with basic things, such as
getting dressed. Emotional intimacy can turn into a sense of responsibility for the spousal
carer because of the long marriage. However, a partner with dementia may not recognise
any change in intimacy. For the person with dementia, the couple may still be ‘our team’,
see also [8].

The marriages of our interviewees had mainly lasted for decades. They had, at one
point, promised to support each other ‘through thick and thin’. In the marriage of some
couples, the husband had been dominant, but now he needed help. With dementia, the
husband could also become gentler. Three of the wives felt, as carers, that divorce was
no longer an option: if they were to divorce, it should have happened earlier, before the
onset of dementia. None of the husbands as carers talked about divorce or the possibility
of it at any point in the interview. Responsibility and a sense of duty seemed to keep
some of the couples together, a result also found in previous studies [4,18,30]. As the
memory condition progresses, the person with dementia may experience physical, verbal,
or emotional behavioural symptoms (see also 18) that alter both the physical and emotional
intimacy between the spouses. As in the previous research of Herron and Rosenberg [20],
disruptive behavioural symptoms experienced by the caring spouse emerged in nine
interviews, in which the spousal carer was the wife. Disruptive behavioural symptoms
were only reported in regard to husbands with dementia. For some reason, husbands as
spousal carers did not describe their wife with dementia as behaving in ways that were
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physically, verbally, or emotionally disruptive. Wives as carers, on the other hand, would
talk about their husband’s physically, verbally, and emotionally disruptive behaviour very
directly, even in the couple interviews. Three husbands with dementia realised they were
behaving disruptively because they talked about it themselves, but they still may not
understand the consequences of their behaviour. Sometimes the spousal carers pondered
whether their own behaviour and actions caused the disruptive behaviour of the partner
with the condition, as Harris et al. also observed in their study [18]. The topic clearly calls
for more research on the physical aggression encountered by both female and male carers
and how they express it.

The results of our study are in line with those of previous studies showing that spousal
carers described themselves as being a living widow /widower, rather than a spouse [2,18],
or having a carer—cared-for relationship because of the vast range of social and household
responsibilities [2,4,12,17,23,27,28]. However, the partner with dementia did not see their
relationship like that. The results show what an emotionally difficult situation the spousal
carers may have to live with when trying to maintain the spousal relationship while feeling
that, for them, it no longer exists. Some spousal carers even described themselves as
mothers. Interestingly, not one carer husband said he was like a father to his wife, although
there may have been a protective tone to their descriptions. Instead, husbands as carers
might describe themselves as nurses.

Although people with dementia expressed their views less than their spousal carers
did, their participation was important, as their views shed light on how they experienced
their relationships. They experienced changes in their relationships due to their condition,
but the carers expressed more diverse changes. In all, our data revealed that families are
different from one another, and their situations vary. It is important to see there is no single
uniform formula for how dementia affects couplehood. Marriages are different in their
dynamics, couplehood history, and couplehood quality. As dementia progresses, it brings
new challenges into the daily lives of the couples. However, a long-shared life history and
intimacy can help to maintain couplehood, see also [8]. It would, therefore, be beneficial
if couples were also supported in maintaining intimacy in the relationship, despite the
challenging symptoms. Despite dementia, spouses are partners with each other, and living
together is made up of similar daily chores as before, although these are carried out in
slightly different ways than previously and often on the terms of the spouse with dementia.

The relationships of older people, and especially of older people with dementia, have
been little studied in family research. As the population ages, the relationships of older
people increase in number. In meeting their service and care needs, the partner and quality
of the relationship also need to be considered.

5. Limitations of the Study

Due to the limited data, the results of our study cannot be generalised to all people
with dementia and their spousal carers. However, the experiences of being in a relationship
with a person who has dementia are often shared and recognizable. They have common
features and similarities. The views of the partners with dementia were less, since some
of the spouses with dementia had advanced dementia, so their ability to verbally express
themselves was limited. It should also be noted that, since the interviewees had been
together for decades, they may have conversational and interactional ways that are related
to their relationship, not dementia.

6. Conclusions

During long lives together, taking care of the partner’s well-being becomes the key
issue, instead of the physical and emotional intimacy usually associated with a couplehood.
Behavioural symptoms related to dementia strain both the couplehood and the intimacy
between partners. In long relationships, the sense of responsibility for the partner keeps
the couple together, even though the relationship is no longer a reciprocal one between two
adults, in which both invest and from which both receive benefits. In addition, it could be
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interpreted that spousal carers act this way because they think it is morally right. However,
if the couplehood was previously reciprocal, the sense of belonging between the partners is
strengthened, even if dementia has become a third party with unpleasant side effects.
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*Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Muistisairauksiin usein liittyvit kognitiiviset ja persoonallisuuden muutokset sekd
itseilmaisun vaikeudet saattavat ilmeti kiyttdytymisen muutoksina. Puoliso ja muut
liheiset kohtaavat nimi muutokset ensimmiisind. Laadullisessa tutkimuksessam-
me selvitimme, millaisissa tilanteissa muistisairauden aiheuttamia ongelmallisina
ja kielteisind koettuja kiyttidytymisen muutoksia ilmaantuu ja miten ne vaikutta-
vat parisuhteen vastavuoroisuuteen. Kiyttdytymisen muutoksista kiytetidn ter-
mid kdytosoireet’. Aineiston analyysissd hyddynsimme sosiaalisen vaihdon teoriaa.
Kiyttdytymisen muutokset tulivat puheeksi vain niissd haastatteluissa, joissa muisti-
sairautta sairastava puoliso oli aviomies. Vaikka puoliso-omaishoitajat osasivat
odottaa puolison kdyttiytymisen muuttuvan sairauden myotd, muutokset tulivat
yllatyksend. Kidytosoireet liittyivit tilanteisiin, joissa puoliso-omaishoitaja neuvoi,
ohjasi tai rajoitti muistisairaan puolisonsa arkirutiineissa toimimista, sekd tilan-
teissa, joissa muistisairautta sairastava joutui kohtaamaan sairautensa. Sosiaalisen
vaihdon teorian mukainen vastavuoroisuus ei toteudu parisuhteessa, jossa toisella
puolisoista on etenevdin muistisairauteen liittyvid ongelmalliseksi koettuja kiy-
tosoireita. Puoliso-omaishoitaja joutuu taiteilemaan arjessa vilttyikseen konflikti-
tilanteilta, eikd muistisairas puoliso vilttimattd tunnista niitd tilanteita. Usein pit-
kdin parisuhteeseen liittyvit vahvat tunnesiteet saavat jatkamaan yhteistd elimad.

Johdanto

eldd entisenkaltaista eliméd usein heikkene-
vit. Sairaus saattaa jo varhaisessa vaiheessa

Muistisairaus koskettaa sairastuneen itsensd li-  heikentdd kognitiivisia kykyjd ja muuttaa per-
siksi myos hidnen ldheisiddn. Muistisairauden  soonallisuutta ja kayttiytymistd, vaikka pdil-
edetessi sairastuneen henkilon kyvyt ja taidot  tdpdin katsottuna henkilé néyttdisi olevan
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entisellian. Muiden ihmisten voi olla vaikea
ymmirtid terveeltd vaikuttavan henkilén kiy-
tostd, mikd synnyttdd vddrinymmirryksid ja
jopa konflikteja. Liheisillekin saattaa tulla yl-
lityksend, ettd henkilo kiyttiytyy eri tavalla
kuin ennen. Kisittelemme tutkimuksessamme
muistisairautta sairastavan puolison kiyttiyty-
misen muutosta ja sen merkitystd parisuhteen
vastavuoroisuudelle. Muuttunut kiytos viittaa
tassd yhteydessd kayttdytymiseen, jonka muut
kokevat jollakin tavalla ongelmallisena, héirit-
sevind, jopa aggressiivisena, ja joka on ilmaan-
tunut muistisairauden myéti. Tillaisesta kiyt-
tdytymisen muutoksesta kiytetddn tutkimuk-
sessa usein termid kdytosoireet’. Jatkossa tissd
artikkelissa kidytimme samaa termid viittaa-
maan ei-toivottuihin ja kielteiseksi koettuihin
kayttaytymisen muutoksiin. Kyseessi e siis ole
lievd drtyneisyys tai muu vastaava kiytos, vaan
kaytosoireet voivat ilmetd esimerkiksi fyysisend,
emotionaalisena tai psyykkisend kaltoinkohte-
luna (Luoma ym. 2018).

Koska ihmiset eldvit pidempdin ja muisti-
sairaudet yleistyvit idn myotd, on mahdollista,
ettd muistisairauteen liittyvien kiytosoireiden
kanssa eldvid pariskuntia on tulevaisuudessa
aiempaa enemmin. Parisuhteessa tapahtuva
kaltoinkohtelu koetaan ongelmallisena ja jopa
vaarallisena (Brusila 2008), mutta ikddntyvien
ihmisten parisuhteessa timd jid yleensi pii-
loon (Isham ym. 2019). Muistisairautta sai-
rastavien kohdalla kaltoinkohteluun tai hii-
ritsevddn kayttdytymiseen suhtaudutaan ensi-
sijaisesti sairauteen liittyvind kiytosoireena
(Cerejeira ym. 2012). Ikiddntyvit ihmiset halua-
vat pitdd kiinni perhe-elimin yksityisyydestd,
minki vuoksi puolison kiytésoireista ei valtti-
mittd kerrota perheen ulkopuolelle (Finfgeld-
Connett 2014). Latomien ja kumppanien
(2020) mukaan omaishoitajat saattavat kokea
kaltoinkohtelua omaishoitoa tarvitsevalta l4-
heiseltddn yleensi silloin, kun liheinen on yh-
teisessd kodissa asuva puoliso ja hin sairastaa
etenevdd muistisairautta. Omaishoitoa tarvit-
sevien muistisairautta sairastavien liheisten

hoitajiinsa kohdistama henkinen kaltoinkoh-
telu ja henkilokohtaisten oikeuksien loukkaa-
minen lisddvit omaishoitajien kuormittunei-
suutta. (Latomaki ym. 2020.)

Asemoimme tutkimuksemme gerontolo-
giseksi perhetutkimukseksi. Tutkimme, mil-
laisissa tilanteissa muistisairautta sairastavan
henkilén kidytosoireet ilmaantuvat ja miten
molemmat puolisot kuvaavat niitd tilanteita.
Tutkimusaineistona on haastatteluja, joihin on
osallistunut puoliso-omaishoitajia sekd muis-
tisairautta sairastavia puolisoita. Pariskunnilla
on takanaan vuosikymmenien pituinen avo-
tai avioliitto. Kiytimme kisitettd puoliso-
omaishoitaja, emme omaishoitajapuoliso, ko-
rostaaksemme, ettd haastateltavat ovat puoli-
soita toisilleen, vaikka suhteeseen kuuluu my6s
omaishoito. Hoivaa tarvitsevasta puolisosta
kiytimme kisitettd muistisairautta sairasta-
va puoliso tai kumppani. Pidimme tirkedni,
ettd tutkimushaastatteluun osallistuivat mo-
lemmat puolisot mahdollisuuksien mukaan,
jotta he voivat kertoa heididn yhteisestd eld-
mistddn kumpikin omasta nikokulmastaan.
Vaikka muistisairautta sairastaville ihmisille
saattaa olla vaikeaa ilmaista itseddn sanallisesti
(Phillipson & Hammond 2018), ei muistisai-
raus automaattisesti tee tutkimukseen osallistu-
misesta vaikeaa tai mahdotonta. Osallistumisen
haasteet riippuvat muistisairaudesta ja sen vai-
keusasteesta. Vaikka haastattelukysymyksiin
vastaaminen olisikin vaikeaa, on tirkeii, ettd
muistisairautta sairastavat ihmiset saavat mah-
dollisuuden osallistua heitd koskevaan tutki-
mukseen (Beuscher & Grando 2009). Myos
Topo (2021) muistuttaa, ettd muistisairautta
sairastavia ihmisid ei saisi jittdd tiedonkeruun
ulkopuolelle, vaikka tutkimusetiikan ndkékul-
masta heidin osallistumisensa tutkimukseen
herittid monia kysymyksid, kuten tietoisen
suostumuksen antamiseen liittyvit ongelmat,
jos muistisairaus on edennyt pitkille.



346

Eskola, Jolanki, Van Aerschot, Aaltonen — Gerontologia 4/2022

Muistisairaus ja kiytosoireet parisuhteessa

Muistisairauden myétd parisuhde vihitellen
muuttuu ja myOs moni asia arjessa muuttuu
(Colquhoun ym. 2019; Egilstrod ym. 2019).
Pitkissd parisuhteessa on monenlaisia vaiheita,
kuten rakastuneisuutta, kriisejd, yhteenkuulu-
vuutta ja erimielisyyksid (Sointu 2016). Kun
omaishoitosuhteen osapuolet ovat puolisoita
keskendin ja elidneet pitkdssd parisuhteessa,
omaishoitosuhteeseen vaikuttavat parisuhde
ennen sairastumista, muistisairauden syy ja
vakavuusaste (Harris ym. 2011). Ennen diag-
noosin varmistumista sairauden tuomia var-
haisia muutoksia ei ole vilttimittd tunnistettu
sairauden aiheuttamaksi, vaan syitd on etsitty
muualta (Sointu 2016). Puolison muistisairau-
den eteneminen herittid elimiankumppanissa
monenlaisia tunteita ja johtaa vadjadmattd sii-
hen, ettd jossakin vaiheessa hin joutuu otta-
maan vastuun koko arkielimista (Holdsworth
& McCabe 2018; Herron & Rosenberg 2019;
Andréasson ym. 2021). Muutokset voivat ai-
heuttaa ahdistuksen tunteita molemmissa puo-
lisoissa (Merrick ym. 2016) etenkin tilanteissa,
joissa perinteiset roolit puolisona ja kumppa-
nina tulevat haastetuiksi, kuten sellaisten koti-
toiden tekemisessd, joita oli aikaisemmin teh-
nyt joko aviovaimo tai aviomies (Hellstrom
ym. 2007; Boylstein & Hayes 2012; Merrick
ym. 2016; Egilstrod ym. 2019; Andréasson
ym. 2021). Aviopuolisot voivat tuntea myos
surua, turhautumista, epavarmuutta ja syylli-
syyttd muistellessaan yhteistd eldimdinsi seki
heitd yhdistdvid asioita ja kiinnostuksen koh-
teita, jotka he olivat aiemmin jakaneet aviopa-
rina (Boylstein & Hayes 2012; Hernandez ym.
2019; Rykkje & Tranvag 2019).
Muistisairauden edetessi puolison kiyttiy-
tyminen saattaa muistisairaudesta johtuen
muuttua, ja hinelld saattaa ilmetd aivan uu-
sia piirteitd ja kdytosoireita, kuten verbaalisesti
ja fyysisesti hdiritsevdd kiyttiytymistd. Muis-
tisairauksien aiheuttamat neuropsykiatriset
oireet vaikuttavat muistisairautta sairastavan
ihmisen persoonallisuuteen, tunteiden sddte-

lyyn ja kiyttiytymiseen. (Cerejeira ym. 2012.)
Haitallisiksi koettuja muutoksia voidaan ni-
mittdd hiiritsevaksi, reaktiiviseksi eli puolus-
tavaksi aggressiivisuudeksi tai kiytosoireiksi.
Ongelmalliselle kiyttiytymiselle altistavia te-
kijoitd ovat esimerkiksi heikentynyt kyky tul-
kita ja hahmottaa ympirist6d ja ihmisid, mus-
tasukkaisuus puolisosta, eliménhallinnan heik-
keneminen, turvattomuuden tunne seki stres-
sinsietokyvyn heikkeneminen, mikd madaltaa
kynnysti reagoida puolustavasti joihinkin ér-
sykkeisiin. My6s hidped omasta kyvyttdmyy-
destd, ympiriston liialliset vaatimukset, kuor-
mittavat tilanteet ja vaikeus ilmaista omia tar-
peita, toiveita ja tunteita sekd puolisoiden vi-
lisen kommunikaation vaikeudet voivat lau-
kaista kiytosoireita. (Holttd & Pitkild 2019.)
Muistisairauden edetessid kyky aistia ympéris-
t6d ja tilanteiden tunnelmia herkistyy, jolloin
ihminen saattaa reagoida hyokkdavisti tilan-
teisiin, joissa hdn ei hahmota, mistd on kyse.
Kiytosoireet voivat olla verbaalisia, kuten sit-
timistd tai nimittelyd, emotionaalisia, kuten
mustasukkaisuutta, tai fyysisid, kuten lyémis-
td, puristamista tai huitomista. (Kinskey &
Buchanan 2018.) Kiytosoireet saattavat ilme-
td my6s huonotapaisena kiyttiytymisend, ku-
ten kiroiluna, joka perheestd riippuen katso-
taan normeja rikkovaksi tai osaksi tavallista
arkipdivid (Zechner ym. 2009). Kiytosoireet
voivat aiheuttaa fyysisten vammojen lisiksi so-
siaalisia ja emotionaalisia haittoja, kuten pelkoa
joko hoitajassa tai muistisairautta sairastavassa
henkiléssd tai molemmissa (Isham ym. 2020).

Band-Winterstein (2012) havaitsi, etta
ikddntyvit puoliso-omaishoitajat eivit vilttd-
mittd tunnista muistisairautta sairastavan puo-
lisonsa aggressiivisia kiytosoireita, jos puoliso
on kiyttdytynyt haasteellisesti myds ennen
sairastumistaan. Kéytosoireiden syyni voi olla,
ettd muistisairautta sairastava henkilé puolus-
taa heikentyvii itsetuntoaan suuttumuksella.
Ympirilld olevat ihmiset voivat olla kyvytto-
mid tunnistamaan hinen tarpeitaan, miké li-
sdd vuorovaikutuksen ongelmia. (Eloniemi-

Sulkava & Savikko 2011.) Sairauteen liittyvit
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kiytosoireet rasittavat sekd parisuhdetta ettd
puolisoiden liheisyyden tunnetta (Harris ym.
2011; Sandberg 2020), mutta siiti huolimatta
useimmat puoliso-omaishoitajat huolehti-
vat muistisairautta sairastavista puolisoistaan
(Herron & Rosenberg 2019).

Kiytosoireita esiintyy yleensi keskivaikeas-
sa muistisairaudessa, mutta niitd voi esiintyd jo
varhaisemmassa vaiheessa, kuten esimerkiksi
niilld henkil6illd, jotka sairastavat otsalohko-
dementiaa (Fick ym. 2014). Kulttuuriarvot,
normit ja odotukset voivat myos vaikuttaa
sithen, mitd kiyttiytymistd pidetidn haitalli-
sena (Momtaz ym. 2013; Hansen ym. 2020;
Melchiorre ym. 2021).

Muistisairautta sairastavan puolison hdi-
ritsevid kdytosoireita kuvailevat yleensd puo-
liso-omaishoitajina toimivat naiset, useim-
miten vaimot (Finfgeld-Connett 2014;
Band-Winterstein & Avieli 2019; Herron &
Rosenberg 2019; Isham ym. 2019; Isham ym.
2020). Muistisairautta sairastavien naisten hii-
ritsevistd kdytosoireista puoliso-omaishoitaja-
miestddn kohtaan on toistaiseksi vihin tutkit-
tua tietoa (Isham ym. 2019). Aiempaa tutki-
musta, joissa olisi mukana my6s muistisairaut-
ta sairastavien oma nikokulma heidin kaytos-
oireisiinsa ja niihin liittyviin syihin ja seurauk-
siin, on vain vihin. Muistisairautta sairasta-
vat on usein jitetty tutkimusten ulkopuolelle
(Littlechild ym. 2015; Rivett 2017), mutta
omassa tutkimuksessamme he ovat mukana.

Kiytosoireiden tutkiminen puoliso-omais-
hoitajasuhteessa on tirkedi, silld muistisairaut-
ta sairastavan puolison kidyttdytymisen ja
psyyken muutokset ennustavat sekd puoliso-
omaishoitajien taakan ja masennuksen lisddn-
tymistd (Hansen ym. 2020) ettd muistisairaut-
ta sairastavan laitoshoitoon joutumista (Nunez
2021). Lisiksi aikaisempien tutkimusten pe-
rusteella tiedetddn, ettd muistisairautta sairas-
tavat ihmiset voivat joutua visyneen ja uupu-
neen omaishoitajansa kaltoinkohtelun koh-
teeksi (McCausland ym. 2016; Fang & Yan
2018). Tutkimuksessamme emme tarkastele
omaishoitajien mahdollista kaltoinkohtele-

vaa kilyttdytymistd, silld siitd ei ollut kuvauksia
haastatteluissa.

Sosiaalisen vaihdon teoria

Sovellamme tutkimuksessamme George
Homansin (1958) kehittimii sosiaalisen
vaihdon teoriaa, jota on hyddynnetty erityi-
sesti psykologiassa, sosiologiassa ja taloustie-
teissd. Alun perin teorian taustalla on beha-
vioristinen ihmiskuva, silli Homansin mukaan
ihmisen toiminta ohjautuu palkintojen ja kus-
tannusten, antamisen ja saamisen perusteella.
Teoriassa on keskeistd ihmisten vilisten suh-
teiden vastavuoroisuus.

Parisuhteeseen oletetaan kuuluvan vasta-
vuoroisuutta, jossa molemmat osapuolet seki
antavat ettd vastaanottavat toisiltaan erilaisia
resursseja (Emerson 1976). Resurssit voivat
olla materiaalisia, kuten jokapdiviinen apu,
emotionaalisia, kuten rakkaus, seksi, kump-
panuus ja huolehtiminen, ja tiedollisia, ku-
ten neuvot ja ohjeet (Emerson 1976; Kontula
2013). Parisuhteen osapuolten vuorovaiku-
tuksen oletetaan olevan myonteistd, jolloin
molemmat hyotyvit suhteesta tasapuolisesti
(Emerson 1976). Parisuhteen palkitsevuus riip-
puu pariskunnan tydnjaosta, osapuolten suh-
teeseen panostamisesta ja siitd, miten sopiva
kumppani on itselle (Kontula 2013). Pitkissd
ihmissuhteissa kumppanilta ei odoteta vili-
tontd palkkion takaisinmaksua (Cropanzano
& Mitchell 2005). Parisuhteeseen voi liittyd
myds kustannuksia, jotka voivat olla taloudel-
lisia, kuten luopuminen omasta tyGurasta tai
toisen osapuolen elittiminen, tai suhteeseen
liittyvid kielteisid asioita, kuten kumppanin
mustasukkaisuus tai uhkaava kiytos (Kontula
2013).

Momtaz ja kumppanit (2013) ovat sovel-
taneet sosiaalisen vaihdon teoriaa kahden ih-
misen vilisen suhteen tarkasteluun tilantees-
sa, jossa toisella heistd on etenevd muistisai-
raus, johon liittyy myos kiytosoireita (Momtaz
ym. 2013). Tutkimuksemme asetelma on sa-
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mantyyppinen ja tarkastelun kohteena ovat eri-  omaishoitajien 74 vuotta. Muistisairautta sai-
tyisesti ikddntyvien ihmisten parisuhteet. Kun  rastavista 13:1la oli diagnosoitu Alzheimerin
puoliso sairastuu muistisairauteen, vastavuo- tauti, kahdella otsalohkodementia, kahdel-
roisuus haurastuu ja ikddntyvissi parisuhteessa  la vaskulaarinen dementia ja kahdella seka-
etenkin emotionaaliset resurssit voivat muut- muotoinen dementia. Luvuissa ovat mukana
tua epitasapainoisiksi. Kun suhde muuttuu  my6s ne muistisairautta sairastavat puolisot,
muistisairauden vuoksi episuhtaiseksi ja toi- jotka eivit itse osallistuneet haastatteluihin,
nen osapuoli on riippuvainen toisesta eikd pys- mutta joiden puoliso-omaishoitaja haastatel-
ty hillitsemédn esimerkiksi aggressioitaan, sir-  tiin (n=5). Muistisairautta sairastavien tai hei-
kyvit sosiaaliset odotukset siitd, ettd suhteessa  didn puolisoidensa arviot tai tiedot muistisai-
olisi kaksi aikuisen tavoin kdyttdytyvdd ihmis- rauden asteesta vaihtelivat lievistd vaikeaan.
td. Suhde ei ole endd sosiaalisesti vastavuoroi- Muistisairausdiagnoosin saamisesta oli kulu-
nen, vaan muistisairauden myotd heikentyneet  nut 1-12 vuotta.
kognitiiviset kyvyt ja sairauden aiheuttamat Tavoitimme haastateltavat Omaishoitaja-
kiytosoireet tekevit suhteesta epitasapainoi- ja Muistiliittojen jdsenyhdistysten kautta.
sen. Riippuvuus puoliso-omaishoitajasta kas- Otimme yhteytti jasenyhdistyksiin ja kerroim-
vaa muistisairauden edetessd, jolloin muistisai- me tutkimuksesta ensin jasenyhdistyksen tyon-
rautta sairastavasta ihmisestd tulee voimatto-  tekijille. Tamin jilkeen kdvimme kertomassa
mampi, haavoittuvaisempi ja my6s riippuvai- hankkeesta kahden jisenyhdistyksen vertais-
sempi omaishoitajastaan, mikd voi lisitd vdd- ryhmitilaisuudessa. Naistd tilaisuuksista saim-
rinkdytosten riskid. Parisuhteen epitasapainon  me osan haastateltavista, ja osa otti itse myo-
ja sosiaalisten odotusten rikkoutumisen takia ~ hemmin meihin yhteyttd. Tavoitteenamme oli,
muistisairautta sairastava voi pyrkid palautta- ettd voisimme haastatella pariskuntia yhdessd,
maan hallinnan tunteen fyysiselld kiytosoireel-  jolloin saisimme mukaan molempien osapuol-
la tai uhkaamalla silld. (Momtaz ym. 2013.) ten nikokulmat ja samalla puoliso-omaishoi-
Tutkimuksessamme etsimme vastauksia  taja voisi tukea muistisairautta sairastavaa puo-
seuraaviin kysymyksiin: Millaisissa tilanteissa  lisoaan haastattelun aikana. Haastattelimme
muistisairautta sairastavan puolison kiytos- 11 pariskuntaa yhdessi, kolme erikseen ja vii-
oireita ilmaantuu ja miten ne vaikuttavat  si puoliso-omaishoitajaa yksin. Yksin haasta-
muistisairautta sairastavan ja hinen puoliso-  telluista puolisoista kaksi koki, ettd he voisivat
omaishoitajansa vilisen suhteen vastavuoroi- kertoa vapaammin yhteiselimastiin puolison
suuteen? kanssa, kun muistisairautta sairastava puoli-
so ei ollut paikalla. Haastateltujen puoliso-
omaishoitajien mukaan heidin puolisojensa
Aineisto muistisairaus oli siini vaiheessa, etti nimai
olisivat saattaneet joko ahdistua tai hermos-
Tutkimuksemme aineisto koostuu 19 temaatti-  tua haastattelutilanteessa. Yksi muistisairaut-
sesta, puolistrukturoidusta haastattelusta, jot-  ta sairastava puoliso oli juuri siirtynyt pitki-
ka kerittiin vuosina 2018-2019 eri puolilta  aikaiseen laitoshoitoon, ja yksi puoliso asui eri
Suomea. Haastatteluihin osallistui yhteensi  paikkakunnalla. Yksi puoliso oli haastattelun
33 henkil6d, joista 14 oli muistisairautta sairas-  aikana kotona, mutta hin ei halunnut osallistua
tavaa puolisoa ja 19 puoliso-omaishoitajaa. haastatteluun. Kahta muistiyhdistyksen tilois-
Muistisairautta sairastavista haastateltavista  sa tehtyd haastattelua lukuun ottamatta kaikki
8 oli miehid ja 6 naisia. Puoliso-omaishoitajista ~ muut haastateltiin kotona.
13 oli naisia ja 6 miehid. Muistisairautta sai- Haastattelurungon teemoja oli kuusi: 1)
rastavien keski-ikd oli 75 vuotta ja puoliso- muistisairauden ilmeneminen, 2) avun ja tuen
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tarve sekd liheisapu ja palvelut, 3) sosiaaliset
suhteet / thmissuhteet, 4) asunto ja elinympi-
ristd, 5) teknologian kiytto arjessa sekd 6)
omaishoitajan jaksaminen. Haastateltavat sai-
vat my6s vapaasti ohjata keskustelua ja ottaa
esille tirkeiksi kokemansa asiat, vaikka ne eivit
olisi liittyneet suoraan haastattelun teemoihin.
Haastattelukysymyksissd ei kysytty suoraan
puolison kiytdsoireista vaan siitd, miten elima
on muuttunut tai onko se muuttunut puoli-
son sairastumisen jilkeen. Joissakin tapauksissa
muistisairautta sairastava ihminen saattoi itse
kuvata, miten hin niki reagoimisensa muuttu-
neen tietyissi tilanteissa vihaisemmaksi, ja toi-
sissa haastatteluissa taas puoliso-omaishoitaja
kuvasi, miten puoliso reagoi joihinkin tilantei-
siin vihamielisesti, mutta muistisairautta sai-
rastava kumppani ei vélttimittd itse tunnista-
nut tilannetta samanlaiseksi.

Tutkimuksen eettiset lihtokohdat

Tutkimuksen toteuttamiseen saatiin puoltava
pditds Tampereen alueen ihmistieteiden eet-
tiselti toimikunnalta (Piitos 37/2018). Tut-
kimukseen osallistuvat antoivat henkildkohtai-
sen tietoon perustuvan kirjallisen suostumuk-
sensa haastatteluun osallistumiseen ja haastat-
telun nauhoittamiseen. Haastateltavat ilmoitti-
vat itse halukkuutensa haastatteluun osallistu-
misesta. Heille kerrottiin, ettd osallistuminen
on vapaachtoista ja osallistumisen voi peruut-
taa missd vaiheessa tahansa. Osallistujille ker-
rottiin tutkimuksen tarkoitus seki aineiston
kisittelyyn ja tallentamiseen liittyvit tiedot
sekid suullisesti ettd erilliselld tiedotteella, jossa
oli myds tutkimuksesta vastaavan tutkijan yh-
teystiedot lisitietojen ja tarkennusten kysymis-
td varten. Aineisto kerittiin Euroopan unionin
yleisen tietosuoja-asetuksen 2016/679 mukai-
sesti. Haastattelut kestivit tunnista kahteen
tuntiin kerrallaan. Haastattelut tallennettiin
ja litteroitiin sanasta sanaan. Tdhin tutkimuk-
seen kiytettyd litteroitua haastattelutekstid on
yhteensi 742 sivua. Kirjasintyyppi on Verdana,

fonttikoko 8 ja rivivili 1. Litteroidut haastat-
telut pseudonymisoitiin ja niisti poistettiin
kaikki sellainen tieto, josta haastateltavat voisi
tunnistaa, kuten asuinpaikka, haastateltavien
tai heidin liheistensd oikeat nimet sekid haas-
tateltavien ammattitiedot. Tutkimuksemme
haastatteluaineiston kerisi kaksi timin artik-
kelin kirjoittajaa. He ovat aikaisemmin tyds-
kennelleet muistisairautta sairastavien ihmis-
ten parissa ja olivat siten tietoisia niistd haas-
teista, joita muistisairaus voi tuoda haastatte-
lutilanteeseen. Tutkimusetiikan nikokulmasta
tarkasteltuna tutkimuksemme aihe on arka, ja
tarvitaan hienovaraista tarkastelua, jotta muis-
tisairautta sairastava ihminen, joka nihddin
erityisen haavoittuvana, ei leimaudu negatiivi-
sesti (ks. Topo 2021). Tavoitteenamme on an-
taa d4dni sekd muistisairautta sairastavan puo-
lison ettd hidnen puoliso-omaishoitajansa ko-
kemuksille. Aiheen tarkastelu on tirkedd puo-
liso-omaishoitajan jaksamisen nikokulmasta,
mikd vaikuttaa myos muistisairautta sairasta-
van elimain.

Menetelmat

Analyysimme lihtokohtana olivat haastatelta-
vien kuvaukset tilanteista, joissa muistisairautta
sairastavan puolison kiyttdytymisessd kuvat-
tiin kéytosoireita. Tutkimustamme voisi kuvata
teoriaohjaavaksi sisillonanalyysiksi, joka sovel-
tuu hyvin teemahaastatteluaineiston analyysiin.
Sisdllonanalyysin tarkoituksena on organisoi-
da aineistoa, selvittid aineistossa olevia merki-
tyksid ja tehdd niiden pohjalta johtopidtoksid
(Bengtsson 2016). Teoriaohjaava sisillonana-
lyysi etenee aineiston ehdoilla, mutta abstra-
hoinnissa empiirinen aineisto liitetddn teoreet-
tisiin kisitteisiin (Tuomi & Sarajirvi 2018).
Hyo6dynsimme tutkimuksessamme sosiaali-
sen vaihdon teoriaa (Homans 1958; Emerson
1976) analyysin tulosten tulkitsemisessa.
Luimme litteroidut haastattelut kokonaan
useampaan kertaan, minki jilkeen koodasim-
me aineiston Atlas.ti-ohjelman avulla. Etsim-
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me haastatteluista aineistokatkelmia, joissa
joko muistisairautta sairastavat puolisot tai hei-
din puoliso-omaishoitajansa tai he yhdessi ku-
vasivat tilanteita, joissa muistisairautta sairas-
tava puoliso reagoi tilanteeseen kiytosoireil-
la. Luokittelimme aineistokatkelmat kolmeen
luokkaan hiiritsevd kiyttiytyminen -kisitteen
madritelmén avulla: fyysinen, emotionaalinen
tai verbaalinen kiytdsoire. Tamin jilkeen tar-
kastelimme yksityiskohtaisemmin, minkalai-
sista tilanteista haastateltavamme puhuivat,
kun muistisairautta sairastava puoliso tai hi-
nen puoliso-omaishoitajansa tai molemmat
kuvailivat tilanteita, joissa muistisairautta sai-
rastava puoliso reagoi fyysiselld kiytosoireella
tai uhkasi silli. Samaan tapaan tarkastelimme
niitd tilanteita, joissa muistisairautta sairasta-
va puoliso reagoi verbaalisella tai emotionaa-
lisella kdytosoireella. Kaikista kuvatuista tilan-
teista emme saaneet muistisairautta sairastavan
puolison tulkintaa, silld osa puoliso-omaishoi-
tajista haastateltiin yksin. Lisiksi pariskunta-
haastatteluissa muistisairautta sairastava puo-
liso ei vilttdmaittd endd muistanut tai ei halun-
nut kommentoida tilannetta, jota hidnen puo-
liso-omaishoitajansa kuvasi. Analyysimme tu-
lokseksi muodostimme neljd pidteemaa tilan-
teista, joissa muistisairautta sairastavan puo-
lison kiytosoireita ilmaantui. Lisiksi tarkas-
telimme kunkin teeman kohdalla, miten ti-
lanteessa ilmaantuvat kiytosoireet vaikuttivat
puolisoiden vilisen suhteen vastavuoroisuuteen.
Teemat ovat puoliso-omaishoitajan toiminnan
kontrollointi, oman muistisairauden kohtaami-
nen tai kieltiminen, muistisairautta sairastavan
puolison arkirutiineissa neuvominen ja ohjaa-
minen sekd muistisairautta sairastavan puoli-
son tekemisen rajoittaminen. Teemat linkitty-
vit osittain toisiinsa.

Kaikissa haastatteluissa tuli puheeksi muis-
tisairautta sairastavan puolison kiyttdytymi-
sen muuttuminen, mutta puolison kiytésoi-
reista puhuttiin noin puolessa haastatteluista
(n=10). Yhteistid niille haastatteluille oli se,
ettd muistisairautta sairastava puoliso oli mies.
Keskustelu kiytosoireista saattoi ldhted siitd,

miten muistisairautta sairastava puoliso kuva-
si itseddn. Esimerkiksi Toivo kertoi, etti hin
oli tullut paljon dreemmdks. Tahin hinen puo-
liso-omaishoitajansa Tyyne vastasi, etti joo se
on totta, ettd se on se, joka minuakin niinku ra-
sittaa kaikkein eniten. Myohemmin haastatte-
lussa Tyyne vield lisisi: Varon kaikenlaista sem-
mosta menemistd kaubeesti endd yhdessd, kun hin
on niin vastahankanen.

Seuraavaksi kuvaamme ja perustelemme
muodostamamme teemat sekd muistisairaut-
ta sairastavien ettd heidin puoliso-omaishoita-
jiensa ndkokulmasta niiltd osin kuin se on
mahdollista tehdd molempien puolisoiden ni-
kokulmasta.

Puoliso-omaishoitajan toiminnan
kontrollointi

Monet haastatelluista muistisairautta sairasta-
vista puolisoista ilmaisivat riippuvuutta puo-
liso-omaishoitajastaan. Puoliso-omaishoitajat
taas mainitsivat tarvitsevansa omaa aikaa ja
mahdollisuuksia tavata myds muita ihmisid.
Muistisairautta sairastavalla puolisolla on tar-
ve saada jakamaton huomio, minkd vuoksi hi-
nelld on tarve kontrolloida puoliso-omaishoi-
tajan tekemisid. Kun puoliso-omaishoitaja
jakaa aikaansa muille, timd saattaa aiheuttaa
muistisairaassa kumppanissa voimattomuutta
ja rooliristiriitoja ja purkautua emotionaalisi-
na kiytosoireina, miki taas saattaa kuormittaa
puoliso-omaishoitajaa. Seuraavassa aineisto-
katkelmassa Aila kuvailee, miten puolisosta
oli tullut mustasukkainen ja miten hin yritti
kontrolloida Ailaa. Puolison mustasukkaisuus
tuli esiin erityisesti silloin, kun Aila puhui pu-
helimessa jonkun muun ihmisen kanssa.

Aila (vaimo, puoliso-omaishoitaja, yksin
haastateltu): Sitte tihin on tullu timmo-
nen mustasukkaisuus mukaan. Mul on niin-
ku tad, ettd ma oon niinku semmonen lieka
Jalassa, ettd se on semmoseksi menny, ettd mul
ei 00 endd niinku semmosta vapautta mihin-
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kddn, et semmonen huoli on sitte pidlli. Ja
tuota sitten, samoten pubelut, ku mulle soite-
taan, tai mulle tulee viestejd, sen pitid kaikki
tietda, kuka mulle on lihettiny viestin, ja sitte
se koko ajan kuuntelee, ku ma pubun pubeli-
meen, ni se tulee sithen istumaan siihen aika
lihelle ja se kuuntelee joka sanan, ja sitte se
reagoi niihin, mitd ma oon sanonu, oonko mdi
pubunu siitd jotaki ja tillasta. Ettd joskus ma
meenki eri huoneeseen ja paan oven Rii, mut
se tulee sitte sithen ovelle ja sanoo terdvdsti lo-
peta. Kieltid mua niinku pubumasta. Mulle
tulee pitkid pubeluja joskus. Tyonki puolesta
Jadmny timmdésia ystivid. Se timmone musta-
sukkasuus, omistamisenhalu ja sitte justiin tuo,
ettd se on niinku niin yksindine jotenki.

Ailan kuvauksen mukaan hinen miehensi
luonteenpiirteet ja kiyttidytymismallit olivat
vahvistuneet muistisairauden myoti. Toisilla
muistisairautta sairastavilla puolisoilla saattoi
olla kyse uudenlaisesta kiyttdytymisestd. Aila
kuvaili, miten hinelld on semmonen licka jalassa,
milld hén tarkoitti, ettd hin oli menettinyt va-
pautensa miehen sairauden myoti, silld timi ei
pystynyt enii juurikaan olemaan yksin kotona.
Muistisairautta sairastavasta puolisosta oli tul-
lut riippuvainen puoliso-omaishoitajastaan, ja
hin pyrki rajoittamaan timin sosiaalisten suh-
teiden ylldpitdmistd. Muistisairautta sairasta-
van puolison kyky emotionaaliseen sensitiivi-
syyteen oli kadonnut, ja omat tarpeet ja niiden
ilmaiseminen nousivat esiin tarpeena rajoittaa
ja kontrolloida puoliso-omaishoitajaa. Ailalla
oli paljon tuttuja ja ystivid, joiden kanssa hin
halusi olla tekemisissd. Puhelin oli ainoa mah-
dollinen yhteydenpitoviline tissd elimintilan-
teessa. Aila mietti, ettd mustasukkaisuuden li-
siksi miehesti oli tullut yksindinen, silld timén
sosiaaliset suhteet olivat hivinneet.

Myos Tyynen ja Toivon dialogissa kisitel-
ld4n puhelimessa puhumista. Tyyne kertoo, mi-
ten ikdviltd tuntuu, kun hin puhuu puhelimes-
sa ja Toivo yrittdd huutamalla saada hinet lo-
pettamaan puhelun.

Tyyne (vaimo, puoliso-omaishoitaja): Jusz
se on semmonen ilkein asia tdssd, ettd kun
md olen pubelimessa just nditten sukulaiste-
ni kanssa ja yhti hyvin hinen sukulaistensa
kanssa, jos ne soittaa, tai soitan, niin hin ni-
kee sen niin kauheen typerdks, etti monta ker-
taa hin tulee sinne huutaan ovelta oikein.
Toivo (aviomies): On puolen tunnin pubeluja
Ja tunnin pubeluja. Ei ne oo mistidin kotosin.
Tyyne: Mut ei se puoli tuntia, puoli tuntia
on tosi lyhyt. Ei siind paljon mitidn asioita
pubuta.

Toivo: Ei, kylli se kylli se tunnin kestid vi-
hintddn.

Toivo ei nihnyt mitddn jarkevid syytd sille, ettd
hinen vaimonsa oli puhelimessa niin kauan, ja
hin reagoikin sithen hiiritsevilld kiyttayty-
miselld. Kun Tyyne puhui jonkun muun ihmi-
sen kanssa puhelimessa, Toivo jéi sivuosaan.
Muistisairautta sairastavan puolison verbaa-
lisesti vihamielinen kéyttdytyminen rajoittaa
tai ainakin hankaloittaa puoliso-omaishoita-
jan parisuhteen ulkopuolisia sosiaalisia suhtei-
ta, joista hin voisi saada resursseja my9s pari-
suhteeseensa.

Oman muistisairauden kohtaaminen
tai kieltiminen

Haastatteluun osallistuneiden muistisairautta
sairastavien puolisoiden muistisairauden vaihe
ja sairauden tila vaihtelivat. Osa tunnisti sai-
rastavansa etenevidd muistisairautta, osa kielsi
sen ja syytti omaishoitajana toimivaa puoli-
soaan sairaaksi. Osalla sairaus oli jo edennyt
niin pitkille, ettd he eivdt tunnistaneet sairas-
tavansa muistisairautta. Oman muistisairau-
den kohtaaminen erilaisissa tilanteissa saat-
taa aiheuttaa vihamielisid tunteita, jotka voivat
vaikeuttaa puolisoiden vilistd vuorovaikutus-
ta. Muistisairautta sairastava puoliso jdd usein
vuorovaikutustilanteissa altavastaajan asemaan
emotionaalisten resurssien heikentymisen
vuoksi (Momtaz ym. 2013). Hin ei aina itse-
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kidn osaa sanoa syyti sille, miksi drsyyntyy jos-
sakin tilanteessa.

Maire osallistui haastatteluun yksin, koska
hin kertoi muistisairauteen sairastuneen puoli-
sonsa Markun olevan haluton keskustelemaan
muistisairaudesta. Markun oli vaikea hyviksyd
tai my6ntdd muutoksia, joita sairauden etene-
minen toi tullessaan. Ajokortti oli ollut hinelle
aina tirked, eikd hinen ollut helppo hyviksyd
sitd, ettd hin el saanut endd ajaa autoa. Maire
oli yrittdnyt selittid asiaa ja vedonnut myds ldd-
karin kirjalliseen lausuntoon, mutta silti tilanne
muuttui toistuvasti riitaiseksi ja Maire kertoi
Markun raivostuvan. Markun oli vaikea hyvik-
syd sitd, ettd muut rajoittivat hinen ajamistaan
muistisairauden vuoksi, jota hin ei joko koke-
nut tai myontanyt sairastavansa.

Ja siitihin oli pitkin kessdd sitten riitaa, just
kun Markku vditti sitd, ettd se ettd hin saa jo
ajjaa, et se ei ndin pitkd se aika ollu. Ja siitd
monet yhteenotot oli. Mda aina sen lidkdrin-
lausuman sille naytin sitte, ettd katoppa, ettd
tid on syyskuun puolenviliin, et tid on kolme
kuukautta.

Marianne kuvaili, miten aviomies oli muisti-
sairauden my6td ruvennut aiempaa enemmin
hermostumaan ja huutamaan seki siivoamaan,
ku silld on niinku pakkomielle silleen siivota,
mutta samaan aikaan hinen kognitiiviset ky-
kynsd olivat heikentyneet ja toiminta muut-
tunut hitaammaksi. Mies ei halunnut kuulla
niihin arjen tilanteisiin liittyvid vastaviitteitd.
Perheenjdsenet olivat ratkaisseet asian niin, ettd
he menivit oven taakse ja odottivat, ettd kiuk-
ku laantuu.

Marianne (vaimo, puoliso-omaishoitaja,
erikseen haastateltu): Ef sen huomaa just
tammeosessd hitaudessa, hermostuneisuus on
tullu, ei kestd yhtidn silleensd, ettd sanoo vas-
taan. Tulee heti, tai jos mie sanon jotain silleen,
nii on heti ettd, niin sieltd tulee hyvi dkkid,
ettd, hmh, taas ja niinku semmonen vihanen.
Ja jos rupee toisen pdrstd drsyttia, niin men-

nddn omaan huoneeseen, laitetaan ovi kiinni
Ja annetaan sen kiukuta ja huutaa.

Reijo kertoi, ettd diagnoosin saaminen oli toi-
saalta helpotus, silld han ihmetteli itsekin, mik-
si hinesti oli tullut niin kiukkuinen:

Reijo (aviomies): Varsinkin sillon alkuun,
kun md sain sen niin, kai md jotenkin sen, ofin
sen vihan sillain, niinku ettd se oli mulle niin-
ku helpotus, ettd mulle todettiin jotain. Ja sit-
ten, kun ei mua ymmartiny hin, niin ma olin
hyvin, hyvin niin 66 kiukkuinen.

Riitta (vaimo, puoliso-omaishoitaja): Hyvin
kérttynen. [naurahtaen] Hyvin kirttynen.

Reijon mukaan ennen diagnoosin saamista
hin saattoi olla Ayvin kiukkuinen erityisesti
tilanteissa, joissa vaimo ei ymmirtinyt hinti.
Diagnoosin saamisen jilkeen molemmat puo-
lisot ymmirsivit "kirttyisin” kiyttdytymisen
syyn olevan etenevi muistisairaus. Tieto kiyt-
tidytymisen syystd helpotti my6s heiddn vilis-
taan vuorovaikutusta.

Pirkko ja Pekka haastateltiin Pirkon toi-
veesta erikseen. Pirkko kertoi, ettd hinen
muistisairautta sairastava miehensi halusi hoi-
taa kaupassakdynnit niin kuin aina ennenkin,
mutta ennen tuli ehkd kaks kolmasosaa listalta.
Nykysin sieltd tulee kaikenlaista muuta kun miti
pitiisi. Maitolitran hin muistaa. Mut siis ostos-
lista, vaik se on kirjattuna, niin ei onnistu. Kun
Pirkko mainitsi puuttuvista ostoksista puolisol-
leen, syntyi riita: Ei hdnessd ole vikaa. Mind olen
se, joka unohdan. Sitte hin letkautti viimeks tind
aamuna, ettd tadlla varmaan on joku kolmas. Mi
sanoin, ettd niin on, ettd meilld on tadalld herra
Alzheimer. Niin hin oikein hyokkdisi. Eftd tuota,
sindhdn se oot, joka et muista.

Pekka kielsi sairautensa eikid hyviksynyt
sitd, ettd Pirkko kommentoi hinen unohta-
mistaan. Edelld kuvattuja tilanteita yhdistdd
se, ettd vaikka muistisairas itse el mydntii-
si tai hyviksyisi muistisairauttaan, sairauden
edetessd parisuhteen vuorovaikutukseen tulee
epitasapainoa ja sosiaaliset odotukset rikkou-
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tuvat, kun sairastunut puoliso ei pysty hoita-
maan tasapuolisesti esimerkiksi kodin arkeen
liittyvid asioita, kuten ruokaostoksia. Puoliso-
omaishoitaja joutuu toisinaan puhumaan suo-
raan muistisairauden seurauksista sairastuneel-
le puolisolleen, mikd aiheuttaa riitaa ja mieli-
pahaa molemmille osapuolille.

Muistisairautta sairastavan puolison
arkirutiineissa neuvominen ja
ohjaaminen

Tilanteet, joissa puoliso-omaishoitaja joutui
neuvomaan ja ohjailemaan muistisairautta
sairastavan kumppaninsa toimintaa, saattoivat
laukaista kdytosoireita. Namad tilanteet liittyivit
muistisairauden etenemisen aiheuttamaan toi-
mintakyvyn ja kognitiivisten taitojen heikke-
nemiseen, joiden seurauksena suoriutuminen
arkirutiineista heikkeni. Monet haastattele-
mamme puoliso-omaishoitajat kuvailivat, mi-
ten muistisairauden edetessd kumppanin kyky
huolehtia henkilékohtaisesta hygieniastaan
ja sddnmukaisesta pukeutumisestaan heikke-
ni. Puoliso-omaishoitaja joutui neuvomaan
tai konkreettisesti auttamaan muistisairasta
liheistddn. Neuvojen ja ohjeiden vastaanotta-
minen oli hankalaa, kuten Maire kertoi: NViiti
tammasid aggressiivisid piirteitd ja suuttuu hir-
mu herkdsti, eikd missddn saisi antaa ohjeita. Ja
kun nikkee sitte, ettd hommat mennee péiin prink-
kalaa, niin ei ota niin kun neuvoja vastaan ja sii-
td suuttuu sitten. Niin se on ollu hirmusen han-
kalaa nyt.

Seuraavassa aineistonidytteessi Tyyne ja
Toivo keskustelevat peseytymisestd. Toivolla
oli virtsainkontinenssi, minkd vuoksi hin kiyt-
ti vaippoja. Tyyne joutui suostuttelemaan avio-
miestddn vaipan vaihtamiseen ja peseytymiseen.
Toivo ei ymmirtinyt hygieniasta huolehtimi-
sen tirkeyttd, minkd vuoksi hdn hermostui pe-
seytymistilanteissa.

Tyyne (vaimo, puoliso-omaishoitaja): Jusz
ollaan oltu urologin vastaanotolla ja siell teh-

tiin kaikki kokeet ja mdikin aattelin, eftd var-
maan on jotain vakavaa ja hinkin itse vihdin
aatteli sitd, mutta ei oo mitdan vakavaa, ettd
ongelmia kylli sen kanssa hinen mielestidn on.
Mun mielestini ei oo mitidn ongelmia, kun-
han vaan héin sitten suostuu siihen, ettd vaih-
detaan niita vaippoja sillon, kun tarvii. Mut
se on se ongelma meilli myoskin tid pubtaus,
ettd se on se, josta meilld ne nyrkit helposti hei-
lu, ettd se pesulle meno on ihan kaubeeta.
Toivo (aviomies): Se on iban dlytinta.
Tyyne: [nauraa] Ei se oo dlytonti. Se on kaks
kertaa viikossa niin ei se oo paljon.

Pukeutumistilanteissa ongelmana oli se, ettd
muistisairautta sairastava puoliso el ymmar-
tinyt, ettd eri vuodenaikaan pukeudutaan eri
tavoin, kuten Tyyne kuvasi: Mun on monta ker-
taa tarvinnu palauttaa hinet tosta ovelta, kun
md huomaan, ettd hilli on kesilenkkarit. Ja se
on melkein nyrkki, jonka siind meinaa saada, kun
hin ei sitd hyviksy, ettd neuvon.

Valman ja Villen dialogissa kuvataan hou-
sujen jalkaan laittamista. Valma halusi kertoa,
millaista taistelua pukeutuminen oli, silli se oli
hinen mukaansa koetellut heidin parisuhdet-
taan Villen muistisairauden edetessi.

Valma (vaimo, puoliso-omaishoitaja): Pu-
hupas siitd, mitenkd laitetaan housuja jalkaan.
Ville (aviomies): Siind ei oo paljon pubumista
[naurual, ku pannaan jalkaan. Mutta siini
tuo vaimo on tarpeen.

Valma: Ku [naurahtaa] se oz fuo [naurahtaa],
se on kylli koetellu meian [nauraa, yhteiseloa
nyt, ku se ei pysy seisaallaan. Ja singyssi pi-
tid laittaa ja housut. Ni ku ensin tiytyy kallis-
taa toiselle puolelle ja sitte toiselle, ettd saa toi-
selle lonkalle. Ni kylli siind meinaa kylld, ku
se on dkdselli padlld, ni meinaa nyrkkid tul-
la [nauraa). Etta tuota, pistii hanttiin siind,
ettd pelkid ndihtivisti kaatumista.

Valma mietti, ettd Ville saattoi tuntea olonsa ti-
lanteessa epavarmaksi mutta ei juuri siini tilan-
teessa ehtinyt tai osannut pukea tuntemuksiaan
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sanoiksi. Tilanne oli kummallekin epimukava.
Valman oli autettava pukemisessa, vaikka siitd
syntyi riitaa. Ville ei nihnyt edelld kuvatussa
tilanteessa mitdin ihmeellista. Ehki hin ei ol-
lut tunnistanut, ettd vaimo oli kokenut tilan-
teet uhkaavina ja arvaamattomina, kun Ville oli
hermostunut. Pukeutumistilanne on pukeutu-
mistilanne, mutta ilman vaimonsa apua hin ei
suoriutuisi siitd.

Aviopari Pekka ja Pirkko haastateltiin erik-
seen. Kun haastattelija kysyi, miten Pekka voi,
han vastasi, ettd mielestini subteellisen mukavas-
#1 ja siirtyi sen jilkeen yllittien kuvailemaan
kayttiytymistddn:

Pekka: Ja tota se, etti kayttiydyn ihan rauhal-
lisesti. [naurahtaa] Ei oo, ikind niin kuin ai-
kaisemminkin, ei mitdan ongelmia siind mie-
lessd, ettd.

Pirkon mukaan Pekan kiyttiytyminen oli kui-
tenkin muuttunut. Erityisesti sellaisissa tilan-
teissa, joissa hdn ohjeisti puolisoaan eikd timd
oikein ymmirtinyt, mistd oli kyse, aviomies
saattoi haastaa riitaa. Esimerkkina Pirkko ku-
vaili tilannetta supermarketin kassalla, kun hin
ohjeisti miestdin laittamaan ostokset tietylld
tavalla ostoshihnalle.

Pirkko: Jos menee tehtiva niinkun, yli hinen
timanbhetkisen ymmdrryksensd. Esimerkiks
[supermarketissa] o/tiin latomassa ostoksia
sithen hibnalle. Ja md sanoin, ettd laita tuon-
ne. Et se ois jotenki tullu jirkevammin. Turpa
tukkoon dmmd. Mm. Et siind vaibeessa nyt
ollaan.

Haastattelija: Témméonen ei oo varmaan sit-
te kunlunu mitenkdin hinen kdytokseensd ai-
kasemmin.

Pirkko: Ei. Ei. Ei suinkaan. Se on uutta.

Pirkon ja Pekan kuvaukset poikkeavat toisis-
taan. Saattoi olla myos niin, ettei Pekka ha-
lunnut kertoa, ettd hin menetti vililli malt-
tinsa, tai sitten hin ei muistanut, ettd niin oli
tapahtunut.

Yksin haastatteluun osallistunut Maire
kertoi, miten hin yritti neuvoa puolisoaan
Markkua py6rin laittamisessa telineeseen: No,
siitd erehyin sanomaan hinelle, ja ku se suuttu
siitd sitte, ja se hyokkasi sieltd mun kimppuun ja
puristi tistd ranteesta sitte, tuota ku aina sda ettd.
En mie muista, mita sannaa [ndyttid ranteita]
nyt siind kaytti, mut kuitenki, ettd ku ei hin mit-
tddn ossaa tehd.

Useimmissa edelld mainituissa tilanteissa
arkirutiinit onnistuivat, jos muistisairautta sai-
rastava puoliso olisi antanut puoliso-omaishoi-
tajansa auttaa niissi ja olisi ymmirtinyt neuvo-
jaja ohjeita. Yhteistd haastateltavien kuvaamis-
sa tilanteissa oli myos se, ettd muistisairautta
sairastava puoliso saattoi suuttua varoittamatta.
Maire sanoi puolisonsa suuttuvan siitd, ettd hin
koki Mairen neuvomisellaan tarkoittavan, etti
ku ei han mittidin ossaa tehd.

Muistisairauden my6td parisuhteeseen tu-
lee epitasapainoa. Puoliso-omaishoitajan rooli
vaihtuu puolisosta huolenpitijiksi ja holhoo-
jaksi, jonka tiytyy katsoa kumppaninsa perdin.
Muistisairautta sairastavasta puolisosta on tul-
lut holhottava, joka ei pysty tekemdin ja hoita-
maan niitd asioita, joita hin on ennen hoitanut.
Myés hinen nikokulmastaan suhteen tasapai-
no on jirkkynyt ja hineltd on viety tiysivaltai-
sen aikuisen ja tasaveroisen kumppanin rooli,
minkd vuoksi hin saattaa reagoida tilanteeseen
verbaalisilla tai fyysisilld kdytosoireilla.

Muistisairautta sairastavan puolison
tekemisen rajoittaminen

Muistisairautta sairastavan puolison kiytos-
oireet saattoivat lisdintyd myos silloin, kun
puoliso-omaishoitaja joutui rajoittamaan hi-
nen toimintaansa. Muistisairautta sairastavan
puolison nidkokulmasta tilanteen voisi tulkita
niin, ettd hin oli menettinyt osaamisen, ky-
vyt ja taidot rutiineihin, jotka olivat hinen
vahvuusalueitaan ennen sairastumista, vaikka
omasta nikokulmastaan hin edelleen kykeni
tekemidn nditd asioita. Samoista syistd puo-
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liso-omaishoitaja joutui myds neuvomaan ja
ohjaamaan puolisoaan, mutta rajoittamiseen
liittyi vahvasti muistisairautta sairastavan puo-
lison suojeleminen siltd, ettei hin vahingoittai-
si itseddn tai muita ihmisid. Yleensd toimintaa
rajoittavat tilanteet liittyivit jollakin tavalla
autoon tai kodin niin sanottuihin perinteisiin
miesten t6ihin. Helena kuvasi muistisairautta
sairastavan miehensd toiminnan rajoittamiseen
liittyvid haasteita:

Helena (vaimo, puoliso-omaishoitaja, yksin
haastateltu): Hin on ollu sillai niin luotetta-
va ja mukava, et meil ei 0o ollu atkasemmin
yhtidn mitidin suurempaa kriisid avioliitos-
sa. Mutta nyt puoliso on ajoittain ollu aggres-
sitvinen minua kobtaan, mutta sekin johtuu
yleensd vain oikeestaan niistd tilanteista, kun
rajoitin hantd, enkd osannu aluksi oikealla ta-
valla sitd tehdi ja en ollu tarpeeks pitkimie-
linen [naurahtaa). Etti hinel on aika vieli
vabva tollanen, siihen liittyvi siiben otsaloh-
kodementiaan, ettd hin saattaa suuttuu dkkid
Jja huitaista.

Puoliso-omaishoitajat saattoivat syyttdd it-
seddn siitd, etteivit osanneet toimia oikein ja
olivat siten aiheuttamassa aggressiivista kiyt-
taytymistd — kuten Helena edelld todetessaan,
ettei ollut puolison muistisairauden alkuvai-
heessa tarpeeksi pitkimielinen. Helena jaksoi
puolisonsa kiytdsoireita, silli puoliso oli en-
nen sairastumistaan ollut /uofettava ja mukava
eli vastavuoroisesti toimiva aviomies, joka hoiti
oman osansa my6s pariskunnan arjen askareis-
ta, kuten Helena kertoi aikaisemmin haastat-
telussa.

Seuraavassa dialogissa Tyyne kuvailee, mi-
ten hinelle ja puolisolle oli tullut erimielisyytti
auton renkaitten vaihtoon liittyen. Tyyne ei ol-
lut suostunut ajamaan autoa tallista ulos aa-
mulla. Toivo ei kisittinyt, mistd sddnndistd vai-
mo puhui.

Tyyne (vaimo, puoliso-omaishoitaja): T4d
aggressiivisuus ensinndakin, ja timmonen k-

kipikasuus, niin se on todella, se on todella
mun mielestd se pahin. Niin ku tind aamu-
nakin just tid renkaittenvaihto. Kun on jo-
tain tammdostd vahdankin erilaista, niin mun
ois pitiny lihtee ajaan auto puoli kymmenen
aikaan ulos, eikd kuitenkaan hin tuu pitkiin
aikaan vid, tid joka niitd renkaita vaihtaa.
Niin sehin on siindg kaikkien tielld. Niin juu
sit hdn lihtee avaimet nyrkkiin. Ei han kui-
tenkaan sitten menny, kun ma menin perds-
saja.

Toivo (aviomies): Tommosta, tommosta ihan
tyhmda.

Tyyne: Niin tidd on just se, ettd sit se on niin
tyhmidd, kun asioissa on jonkunlaiset siannot,
niin se on juuri sitten se.

Toivo: Ja sitten syytetiin mua aina. Ihan tur-
hasta. Than siis ei mitdin, ei oo mitddn tolk-
kua tossa toubussa. Ma oisin voinu iban hy-
vin oftaa ne autonavaimet ja kayda ottamassa
ne kapselit irti ja tulla takasin, ettd mennddn
sitten uudestaan, mut ei rouvalle kiynyt, kun
piti viedd ne autonavaimet. Sitten mai her-
mostuin. Hyvdi etten md lyony, kun md her-
mostuin.

Edelld kuvattu tilanne ja siitd aiheutunut riita
saattoi syntyd myos pariskunnan nikemyseros-
ta. Tyynen mielestd autoa ei voinut seisottaa
turhaan pihalla muiden tielld, mutta Toivon
mielestd auto olisi ihan hyvin voinut odottaa
renkaidenvaihtoa tallin ulkopuolella. Tyynen
mielestd miehen dkkipikaisuus oli pahinta,
mitd heiddn parisuhteessaan oli tapahtunut
michen sairauden my6ti. Toivo ei ymmirtinyt
Tyynen #yhmidi rajoituksia. Jos Tyyne rajoitti
Toivon tekemisid, timi saattoi dkkiarvaamatta
muuttua vihaiseksi, minki Toivo totesi haas-
tattelussa itsekin, mutta hin ei tuntunut ym-
mirtivin, miten se vaikutti hinen vaimoonsa
Tyyneen. Erityisesti silloin, kun arjessa oli jo-
takin vihdinkin erilaista, Toivolla oli vaikeuksia
hallita omaa kéytostddn.

Aila kertoi monen muun puoliso-omaishoi-
tajan tavoin, ettd tiukinta taistelua kéytiin au-
tolla ajamisesta. Mies syytti vaimoaan ajokor-
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tin menetyksestd, vaikka lddkiri otti ajokortin  #dd tilanne on rauhottunu, nii se vastuu, mikd
pois. Ailan mukaan kotitilanne oli silloin aika  on toisesta ihmisesta, ni ei kykene tissi vaibeessa
helevettid. endd tekemddn semmosia padtoksia.
Edelld kuvatut tilanteet voisi tulkita niin,
Aila (vaimo, puoliso-omaishoitaja, yksin  etti muistisairautta sairastava puoliso koki,
haastateltu): Nyt justiin on kaks vuotta ai-  kuten Aila edelld kuvasi, erittdin vaikeana ja
kaa, ku siltd lihti ajokortti. Ja sehin on ollu  jopa ndyryyttivind sen, ettd oli tullut riippuvai-
sille elimdd isompi asia. Ja tuota, sitte se sen  semmaksi puoliso-omaishoitajastaan myds
Jdldkeen, sanotaan ettd nyt kevddsee asti, nii  niissd tilanteissa, jotka olivat olleet aikaisem-
md sanon, etti oli kylli aika helvettii [nau- min hdnen vahvuusalueitaan. Tehtivisti ja vas-
rahtaa] tamd elima, ku se tuli nii aggressiivi-  tuista luopuminen osoitti, etti muistisairau-
seksi, ettd mad ihan pelekdsin sitd. Sitte kumd  teen sairastuneen toimintakyky oli heikenty-
panin avaimet piiloon, ku lapset sano etti lai-  nyt ja puolison oli pitinyt ottaa asiat vastuul-
ta piiloo. Sitte se suuttu siita, etti hanti néy- leen. Tilanteiden hoitaminen vaatii puoliso-
ryytetidn vield siitiki asiasta. Ja sitte tosiaan ~ omaishoitajalta joustamista, sovittelemista ja
se meni siihen pisteeseen, ettd [naurahtaa] nyr  kekselidisyyttd. Jotkut haastateltavat totesivat,
maaliskuulle tai helmikuullekohan se oli tos ta-  etti velvollisuuden tunne ja vastuu puolisos-
lavella nii, ku se oli niinku foista vuotta se  ta pitivit pariskunnan yhdessi, vaikka suhde
kortti ollu pois. Nii ku se oli oikeen aggressiivi- el endi ollut vastavuoroinen kahden aikuisen
nen ja mdd sain niin monta, kaunista nimeeki, ~ suhde, johon molemmat panostavat, ja josta
ku se oikeen sano rumasti minulle [naurahtaa] — molemmat saavat my6s positiivisia asioita.
kaikkea. Syytti, nii tuota. Sitte se taas mei-
nas lihted tota ajelemaan jonnekin, ni mad
nappasin silti avaimet pois. Ja se tota suuttu ~ Pohdinta
niin, ettd se ndytti nyrkkida ja ubkas tappaaki
Ja vaikka mita. Ja l6i siihe. Nyrkilli jo huiski ~ Tarkastelimme tutkimuksessamme, millaisissa
mua siind ja sitten mind tilasin ajan lidki-  tilanteissa muistisairautta sairastavan puolison
rille ja sain sen houkuteltua ligkérii muilla  kiyt6soireet ilmaantuvat, ja miten ne vaikut-
konsteilla. tavat puolisoiden vilisen suhteen vastavuoroi-
suuteen. Kaikki haastattelemamme puoliso-
Ailan miehen kiyttdytymisen voisi tulkita omaishoitajat ja myos osa muistisairautta sai-
johtuvan siitd, ettd ajokortin menetys vahvis- rastavista puolisoista olivat havainneet muisti-
ti hdnen kokemustaan, ettei hin osaa mitddn. sairautta sairastavan kiyttdytymisen muuttu-
Ajokortti ja auto olivat olleet hinelle aina tir- neen, mutta kiytosoireita kuvattiin noin joka
keitd. Tilanteita, joissa Aila joutui rajoittamaan  toisessa haastattelussa (n=10). Muodostimme
miehensi autolla ajamista, oli ollut melko usein  aineistosta neljd pditeemaa tilanteista, joissa
erityisesti aikaisemmin. Aila kertoikin my6-  kéytdsoireita ilmaantui: puoliso-omaishoitajan
hemmin haastattelussa: Kylli on kiyny avioero  toiminnan kontrollointi, oman muistisairauden
mielessa. Ihan rebellinen ku oon ettd. Ja varsinki  kohtaaminen tai kieltiminen, muistisairautta
sillon pabimpina aikoina ku se oli, niin mind aat-  sairastavan puolison arkirutiineissa neuvomi-
telin, ettd onko elama, pitdiko sen olla timmdostd, nen ja ohjaaminen sekd muistisairautta sai-
ettd jatkuvasti nimitelliin ja haukutaa ja huue- rastavan puolison tekemisen rajoittaminen.
taan ja moititaa ja tota semmosta. Ettd niinku  Teemat linkittyvit osittain toisiinsa.
ihan tidmmosti oli. Ni kylld mdd siind siti ajat- Sosiaalisen vaihdon teorian (Homans
telin. Mutta aattelen, etti ois pitiny tehi se vibi  1958) avulla tarkastelimme, miten parisuhteen
enne. Mutta nyt se menee silld tavalla, ettd kun ~ vastavuoroisuus vaheni muistisairauden ai-
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heuttamien kiytdsoireiden vuoksi ja sosiaaliset
odotukset kahden tasavertaisen aikuisen suh-
teesta murenivat. Vastavuoroisuuden vihene-
minen liittyi erityisesti muistisairauteen sairas-
tuneen puolison kiytosoireisiin. Kéytosoireet
puolestaan lisdsivit arjen tilanteiden hoitami-
sen haasteellisuutta, puoliso-omaishoitajan
vastuunkantajan roolia parisuhteessa seki ti-
min kuormittumisen tunteita. Pitkd parisuhde
piti puolisot yhdessd, vaikka puoliso-omaishoi-
tajan nikokulmasta parisuhteen antamat po-
sitiiviset asiat olivat vihentyneet ja parisuh-
teen vastavuoroisuus jopa kokonaan hivinnyt.
Muistisairautta sairastavan puolison nikokul-
masta tilanne oli toinen, silld hin ei valttimat-
td muistanut tai tunnistanut niitd haasteellisia
tilanteita, joita hinen puoliso-omaishoitajan-
sa kuvaili.

Muistisairaudet aiheuttavat tutkimusten
mukaan neuropsykiatrisia oireita, jotka vaikut-
tavat tunteiden sddtelyyn ja kiyttiytymiseen
(Cerejeira ym. 2012). Esimerkiksi otsalohko-
dementian oireisiin voi kuulua kiytésoireita,
kuten vihamielistd kdyttiytymistd (Kinskey &
Buchanan 2018), jollaista sairastuneella hen-
kilolli ei ole ollut aiemmin. Tieto siiti, ettd
nimi kiytosoireet ovat sairauden aiheutta-
mia, voi auttaa puoliso-omaishoitajaa hyvik-
symidin tilanteen sekd etsimdin ratkaisuja ja
toimintatapoja hankalien tilanteiden selvitti-
miseen. Tutkimuksemme mukaan kiytosoireita
tuli esiin tilanteissa, joissa muistisairautta sai-
rastava oli ainakin jossain méirin riippuvainen
puoliso-omaishoitajastaan ja hinen padtoksis-
tadn. Riippuvuus puoliso-omaishoitajasta hau-
rastuttaa parisuhteen emotionaalista vastavuo-
roisuutta.

Puolison sairastuessa muistisairauteen puo-
liso-omaishoitaja ottaa hoitaakseen kotityot,
jotka ovat aikaisemmin kuuluneet toiselle osa-
puolelle (vrt. Hellstrom ym. 2007; Boylstein
& Hayes 2012; Merrick ym. 2016; Egilstrod
ym. 2019; Andréasson ym. 2021) ja ohjeistaa
myos péivittdisissd perustoiminnoissa, kuten
pukeutumisessa, henkil6kohtaisessa hygienias-
sa ja ulos lihtemisessi (Herron & Rosenberg

2019), jolloin muistisairautta sairastava puoliso
menettdd hallinnan tunteen omaan elimadnsa.
Kun parisuhteeseen tulee epitasapainoa, muis-
tisairautta sairastava puoliso voi yrittdd palaut-
taa hallinnan tunnetta reagoimalla vihamie-
lisesti (Momtaz ym. 2013), jos hinelld ei ole
muita keinoja tulla kuulluksi. Tillaiset tilan-
teet saattavat lisitd muistisairautta sairastavan
puolison kdytosoireita puoliso-omaishoitajaan-
sa kohtaan, koska hin ei pysty sanallistamaan
tuntemuksiaan. Tama taas voi lisitd puoliso-
omaishoitajan kuormittumista (Hansen ym.
2020) ja heikentdd puolisoiden vilistd vasta-
vuoroisuutta.

Haastatteluissamme tuli esiin enemmin
puoliso-omaishoitajien kuin muistisairaut-
ta sairastavien henkildiden tunteiden ja toi-
minnan kuvauksia, mutta muistisairauden vai-
keusasteesta ja yksilostd riippuen myds muisti-
sairautta sairastavat puolisot pystyivit osallis-
tumaan haastatteluun ja kertomaan oman na-
kokulmansa asiaan. Useimmissa aikaisemmis-
sa tutkimuksissa vain puoliso-omaishoitajat
ovat saaneet kuvata kiytosoireiden merkitys-
td parisuhteeseen (Finfgeld-Connett 2014;
Band-Winterstein & Avieli 2019; Herron &
Rosenberg 2019). Kun puoliso-omaishoitaja
antoi huomiota muille ihmisille, muistisairaut-
ta sairastava puoliso kiyttdytyi mustasukkai-
sesti. Tdmd on yksi emotionaalisen aggressiivi-
suuden selkeimmistd ilmaantumismuodoista,
mutta sen taustalla on muistisairautta sairas-
tavan puolison heikentynyt kyky tulkita tilan-
netta (Holtta & Pitkili 2019).

Kuten Herronin ja Rosenbergin (2019) tut-
kimuksessa my6s meidin tuloksissamme tuli
esiin, ettd puoliso-omaishoitajat kehittivit toi-
sinaan erilaisia strategioita selvitikseen tilan-
teista, joissa muistisairautta sairastava lihei-
nen saattoi reagoida joko verbaalisilla, emotio-
naalisilla tai fyysisilld kiytésoireilla. Puoliso-
omaishoitajat kertoivat, etti jos heidin piti ra-
joittaa tai ohjata puolisonsa toimintaa, he jo tie-
sivit, ettd tdmd saattaisi hermostua, ja yrittivit
vilttdd niitd tilanteita. Puoliso-omaishoitaja
saattoi suojella puolisoaan sosiaaliselta hapeal-
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td siten, ettd he eivit esimerkiksi lihteneet yh-
dessi kotoa mihinkdin, jotta kiytosoireet eivit
tulisi ilmi (vrt. Finfgeld-Connett 2014; Isham
ym. 2019). Joissakin tilanteissa he vetosivat
esimerkiksi lddkirinlausuntoon, jotta muisti-
sairautta sairastava puoliso ymmdrtiisi, mik-
si puoliso-omaishoitaja yritti rajoittaa hinen
toimintaansa. Eloniemi-Sulkava ja Savikko
(2011) muistuttavat, ettd kun ympiriston vaa-
timukset, kuten esimerkiksi puoliso-omaishoi-
tajan ohjaavat tai rajoittavat toimet, ovat vai-
keita ymmartdd, muistisairautta sairastavalla
puolisolla ei vilttimitti ole muuta keinoa puo-
lustaa heikentyvii itsetuntoaan kuin reagoida
verbaalisella tai fyysiselld kiytosoireella, mikd
taas saattaa lisidtd puoliso-omaishoitajan pelkoa
siitd, mitd seuraavaksi tapahtuu (vrt. Isham ym.
2020). Niissd tilanteissa puoliso-omaishoitajat
saattavat ottaa fyysistd etdisyyttd arvaamatto-
masti kdyttdytyvddn puolisoonsa.

Kaikki puoliso-omaishoitajat tiesivit, ettd
kaytosoireiden esiintyminen tai vahvistuminen
johtui muistisairaudesta, vaikka sitd oli vilil-
14 vaikea ymmirtdd (vrt. Band-Winterstein
& Avieli 2019; Herron & Rosenberg 2019).
Kiytosoireiden mukana tulevat haasteet oli-
vat tilannesidonnaisia ja ilmenivit pariskun-
nan yhteisissd arjen toiminnoissa. Tilanteet,
joissa muistisairautta sairastava puoliso koki
jddneensd altavastaajaksi ja reagoi erilaisilla
kiytosoireilla tai esimerkiksi kielsi sairauten-
sa, saattoivat tulla puoliso-omaishoitajalle yll4-
tyksend. Puoliso-omaishoitajat pyrkivit selvit-
tdimédn oireiden tuomia konflikteja keskuste-
lemalla tai selittimilld asian tarpeellisuutta tai
jattamalld kdytosoireet vihille huomiolle, mut-
ta niiden esiintyminen esimerkiksi vilttimat-
tomissd arjen perustoimintoissa ja tilanteiden
toistuminen saattoivat lisitd kuormittavuut-
ta. Liheisensi kiytosoireista huolimatta tut-
kimukseemme osallistuvat puoliso-omaishoi-
tajat huolehtivat muistisairautta sairastavista
puolisoistaan (vrt. Herron & Rosenberg 2019).
Tulkitsemme asian niin, ettd he toimivat niin,
koska se on heididn mielestidn myds moraali-
sesti oikein.

Haastattelemiemme muistisairautta sairas-
tavien puolisoiden muistisairaus oli eri vai-
heissa. Jotkut puolisoista kuvasivat ja tulkitsi-
vat itse tilanteita, joissa he reagoivat erilaisilla
kiytosoireilla. Toisilla taas muistisairaus oli jo
edennyt pitemmille, jolloin he eivit kyenneet
sanallisesti kuvaamaan tilanteita eivitka valt-
tdmdttd tunnistaneet tai muistaneet puoliso-
omaishoitajan puheesta kuvauksia omasta rea-
goinnistaan. Muistisairautta sairastava kump-
pani saattoi myos kieltdd kiytosoireet, mikd
saattoi johtua siitd, ettd hin kielsi sairautensa.
Riippumatta siitd, kuvasivatko vai tunnistivat-
ko muistisairautta sairastavat itse niita tilantei-
ta vai kuvasiko niitd vain puoliso-omaishoitaja,
muistisairaat puolisot eivit pohtineet tai pysty-
neet pohtimaan tilanteen aiheuttamia seurauk-
sia puoliso-omaishoitajalleen, saati niiden vai-
kutuksia heidin parisuhteeseensa.

Mouistisairautta sairastavan puolison kiy-
tosoireet tulivat aineistossamme esiin niis-
sd haastatteluissa, joissa puoliso-omaishoitaja
oli vaimo (vrt. Finfgeld-Connett 2014; Band-
Winterstein & Avieli 2019; Herron & Rosen-
berg 2019; Isham ym. 2019; Latomiki ym.
2020), ja ainoastaan muistisairautta sairastavat
michet kertoivat itse kiytosoireistaan. Vaikka
muistisairauksien aiheuttamat kiytésoireet ja
niiden syyt tiedetddn hyvin (Holttd & Pitkild
2019), tarvitaan edelleen lisii tutkimusta.
Aviomiesten puoliso-omaishoitajina kokemat
muistisairautta sairastavan kumppanin kiy-
tosoireet ja niihin liittyvit tunteet ovat toistai-
seksi jadneet piiloon perheiden sisille (Isham
ym. 2019). Vaikka tutkimuksessamme myds
muistisairautta sairastavat puolisot saivat ku-
vailla ja kertoa parisuhteestaan ja sithen vai-
kuttavista sairauden mukaan tuomista kiy-
tosoireista, tarvitaan enemmin tutkimuksia
siitd, miten muistisairautta sairastavat itse ko-
kevat kiyttdytymisensd muutoksen ja miten he
tulkitsevat kiytosoireitaan ja niiden vaikutusta
parisuhteeseen.

Sosiaalisen vaihdon teorian avulla voi-
daan yrittdd ymmadrtdd, miten vastavuoroi-
suus muuttuu parisuhteessa, kun toinen puo-
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lisoista sairastaa etenevdd muistisairautta ja
hinelle saattaa ilmaantua sairauden edetessa
erilaisia fyysisid, psyykkisid tai emotionaalisia
kaytosoireita. Pitkissd parisuhteessa tuen an-
taminen ja saaminen sekd puolison hyvin-
voinnista huolehtiminen nousevat keskeisiksi
asioiksi. Puoliso-omaishoitajan nikokulmas-
ta parisuhteeseen liittyvit kustannukset ovat
ajoittain suurempia kuin suhteesta saatavat
resurssit. Ndin voi kokea my6s muistisairautta
sairastava riippuen siitd, missd vaiheessa
muistisairaus on. Erityisesti timi kokemus
voi tulla esiin niissd tilanteissa, joissa muisti-
sairautta sairastava kumppani jid ikddn kuin
altavastaajaan asemaan. Aikaisemmin vasta-
vuoroinen parisuhde vahvistaa kuitenkin puo-
lisoiden vilistd yhteenkuuluvuutta, vaikka sii-
hen olisikin tullut kolmanneksi osapuoleksi
muistisairaus ikdvine sivuvaikutuksineen.
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Tassd laadullisessa tutkimuksessa selvitimme, miten muistisairautta sairastava
ikddntyvi puoliso ja hinen puoliso-omaishoitajansa kuvaavat muistisairaan puo-
lison toimijuutta parisuhteessa. Analysoimme aineiston sisilldnanalyysin keinoin.
Muodostimme aineistosta neljd paiteemaa. Puoliso-omaishoitajat kuvasivat muisti-
sairaan toimijuutta eri tavalla kuin sairastavat itse. Puoliso-omaishoitaja kuvasi
muistisairaan puolison toimijuutta touhuamisena, mutta sairastavalla kdyttiytymi-
sen taustalla oli huoli kotitoistd. Kun muistisairas puoliso havaitsi, ettei kykene teke-
miin jotakin, mielenkiinto asiaa kohtaan viheni. Puoliso-omaishoitaja niki tilan-
teessa aloitekyvyttomyytti. Parisuhteen yhteisissi sosiaalisissa tilanteissa muistisai-
rautta sairastava oli tilanteesta ja ihmisestd riippuen aktiivisena toimijana tai aktiivi-
sena tarkkailijana, itse toimintatapansa valiten. Puoliso-omaishoitajan nikokulmas-
ta puoliso vetdytyi syrjadn. Muistisairas puoliso vaikutti myds puoliso-omaishoita-
jan toimijuuteen vaatimalla ldsnédoloa, 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 yhteisessd arjessa selviytymista.

Johdanto sairastavien ihmisten kuulemisen sijaan heidin

elimistddn kertovat usein toiset ihmiset, yleen-
Tarkastelemme téssd laadullisessa tutkimukses-  sd puolisot (Littlechild ym.2015; Rivett 2017).
sa muistisairautta sairastavan puolison toimi- Tdmin vuoksi halusimme antaa muistisairaut-
juutta pitkdssd parisuhteessa. Muistisairautta  ta sairastavalle ikddntyville ihmiselle mahdol-
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lisuuden kuvailla toimijuuttaan parisuhteessa,
vaikka muistisairaudesta ja sen vaikeusasteesta
riippuen hinen saattaa olla vaikeaa ilmaista
itseddn sanallisesti (Phillipson & Hammond
2018). Muistisairaus vaikuttaa parisuhteeseen.
Sairauden edetessi yksi parisuhteen tirkeim-
mistd vuorovaikutuksen elementeisti, emotio-
naalinen ja dlyllinen vastavuoroisuus, voi ka-
dota kokonaan (Milligan & Morbey 2016;
Pozzebon ym. 2016; Eskola ym. 2022b).
Puolisot yrittavitkin rakentaa parisuhdetta uu-
destaan muistisairauden edetessi (Andréasson
ym. 2021) ja 16ytid sithen my6s fyysistd ja emo-
tionaalista liheisyyttd (Harris ym. 2011; Eskola
ym. 2022a).

Suomessa on melkein 200000 muistisai-
rausdiagnoosin saanutta henkilod. Maird kas-
vaa vuosittain tuhansilla uusilla tapauksilla.
(THL 2019.) Muistisairaudet ovat aivosai-
rauksia, eivitki ne kuuluu niin sanottuun nor-
maaliin ikddntymiseen (Muistisairaudet 2021).
Muistisairauden ja siihen liittyvien kognitii-
visten oireiden edetessd ihminen voi toimia
tavoilla, joita kutsumme kiytésoireiksi, ku-
ten aggressiivisuudeksi ja levottomuudeksi.
Kiytosoireiden taustalla saattavat olla esimer-
kiksi kipu (Veldwijk-Rouwenhorst ym. 2020),
turhautuminen tai toteutumattomat toiveet,
joita henkil6 ei pysty kuvailemaan sanoilla
(Gilmore ym. 2020). Muistisairaus saattaa ai-
heuttaa myos masennusta, erilaisia aistiharho-
ja tai harha-ajatusoireita (Talaslahti ym. 2019),
jotka lisddvit puoliso-omaishoitajan taakkaa ja
masennusta (Hansen ym. 2020) sekd ennus-
tavat sairastavan puolison laitoshoitoon joutu-
mista (Nunez 2021). Muistisairauksiin liitty-
vit neuropsykiatriset oireet vaikuttavat ihmi-
sen persoonallisuuteen, tunteiden sidtelyyn ja
kiyttaytymiseen (Cerejeira ym. 2012). Oireet
vaihtelevat muistisairauden syysté riippuen.
Alzheimerin taudille tyypillisid ovat muistiin
liittyvit ongelmat, kuten episodisen muistin
heikentyminen (Koivisto ym. 2018). Otsa-
ohimolohkorappeumasta johtuvaa muistisai-
rautta sairastavilla saattaa esiintyd persoonal-
lisuuden ja kdyttidytymisen muutoksia, ku-

ten episopivaa kiytosti (Kriiger ym. 2021).
Verenkiertoperidistd muistisairautta sairastavil-
la on usein muisti- ja ajatustoimintoihin liitty-
vien oireiden lisiksi muita neurologisia oirei-
ta, esimerkiksi kivelyn ongelmia (Atula 2019).
Nimi moninaiset ja vaihtelevat oireet heiken-
tidvit usein muistisairautta sairastavan mahdol-
lisuuksia ilmaista omia toiveitaan ja vaikuttaa
omaan elimainsi. TAmai taas vaikuttaa hinen
mahdollisuuksiinsa ilmaista toimijuuttaan.
Lisiksi oireet saattavat vaikeuttaa sekd muisti-
sairautta sairastavan ettd hinen puolisonsa ar-
kea monin tavoin (Eskola ym. 2022b).

Toimijuuden teoreettinen viitekehys

Toimijuuden viitekehystd on sovellettu muis-
tisairaiden ihmisten arkielimin tutkimiseen,
mutta toimijuutta heidin omasta ndkoékulmas-
taan on tarkasteltu melko vihin, vaikka esimer-
kiksi Pirhosen (2017) mukaan muistisairautta
sairastavan ikddntyneen ihmisen toimijuutta
voidaan tukea myos silloin, kun hénen sairau-
tensa on edennyt pitkille. Muistisairautta sai-
rastavan ihmisen toimijuuden tunnustaminen
erityisesti muistisairauden alkuvaiheessa lisdd
autonomian tunnetta ja mahdollisuutta osallis-
tua paitoksentekoon seki auttaa hallitsemaan
kognitiivisen toimintakyvyn heikkenemisen
kielteisid vaikutuksia (Bosco ym. 2019).

Muistisairautta sairastavan ihmisen toimi-
juutta parisuhteessa voidaan tarkastella Jyrka-
min (2008) esittdmin toimijuuden teoreettis-
metodologisen viite- ja tulkintakehyksen kaut-
ta, silld se antaa mahdollisuuden ldhestyi ikddn-
tyvid ithmisid yksil6ind heiddn arkitilanteissaan
(Jyrkimi 2013) huomioiden esteet, rajoituk-
set ja pakot, joita ihmiset kohtaavat elimissdin
(Jyrkdmi 2008). Jyrkimin toimijuuskisite pe-
rustuu sosiologi Anthony Giddensin (1984)
rakenteistumisen teoriaan, jossa tarkastellaan,
ohjaavatko ihmisen toimintaa rakenteet, ku-
ten sukupolvi ja sosioekonominen taso, vai pys-
tyyko hin tekemidn valinnat itse tahtomallaan
tavalla.



122

Eskola, Jolanki, Aaltonen — Gerontologia 2/2023

Jyrkidmin (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. Nami kuusi
ulottuvuutta ovat eri tavoin yhteydessd ihmi-
sen ikddn ja sitd kautta hinen edustamaansa
ikdryhmain, sukupolveen ja ajankohtaan sekd
kontekstiin. Osata-ulottuvuus viittaa erilaisiin
pysyviin osaamisiin eli tietoihin ja taitoihin,
joita ihminen on eliminsi aikana hankkinut.
Kyeti-ulottuvuus tarkoittaa erityisesti tilan-
teesta riippuen vaihtelevia fyysisid ja psyykkisid
kykyjd ja kykenemisid, joissa ihmisen vanhe-
tessa tapahtuu muutoksia. Haluta-ulottuvuus
liittyy motivoitumiseen, tahtomiseen, pddmaa-
riin ja tavoitteisiin. Tdytyd-ulottuvuuteen kuu-
luvat erilaiset normatiiviset ja moraaliset fyy-
siset ja sosiaaliset pakot, esteet ja rajoitukset.
Voida-ulottuvuus tarkoittaa mahdollisuuksia,
joita tilanne ja siihen liittyvit tekijit 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, ettid
parisuhteessa on kaksi toimijaa, vaikka padpai-
no on muistisairautta sairastavan puolison toi-
mijuudessa. Tamin vuoksi sovellamme myds
Banduran (2001; 2006) kollektiivisen toimi-
juuden ideaa. Banduran mukaan toimijuus on
henkilokohtaista, mutta se voi olla myds lihei-
sen ihmisen kanssa luotua yhteistd ja jaettua
toimijuutta. Toimijuus toteutuu suhteessa toi-
siin ithmisiin. Se voi nikyd esimerkiksi tilantee-
seen sopeutumisena. Jaetussa tai yhteistoimi-
juudessa ithminen pyytid apua siltd, jonka ajat-
telee voivan parhaiten auttaa yhteisen padmai-
rian saavuttamisessa. (Bandura 2001; 2006.)

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

tosten tekemiseen olisi murentumassa ja tai-
dot taantumassa esimerkiksi etenevin muisti-
sairauden vuoksi. Ulkopuolisen ihmisen niks-
kulmasta muistisairautta sairastavan ihmisen
osallisuus arkeen vihenee. (Jyrkdmi 2013.)
Boylen (2014) mukaan muistisairautta sairas-
tavia ihmisid saatetaan tarkastella heikkoina
toimijoina erityisesti silloin, kun he eivit endd
pysty ilmaisemaan itseddn sanallisesti eivitkd
toimimaan tavoitteellisesti ja rationaalisesti
toisten ihmisten 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 ikdantyvin
ihmisen toimijuus

Toimijuudessa tirkedd on, miten ikddntynyt ih-
minen pystyy vaikuttamaan omaan elimadnsd
ja sitd koskevaan piddtoksentekoon, ei vain hi-
nen kykenevyydestddn tai kykenemittémyy-
destiin (Mikkola 2009). Muistisairautta sai-
rastavien tunnustaminen aktiivisiksi toimijoik-
si vahvistaa heidin 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, ettd muistisai-
rautta sairastavaa idkéstd ihmisti ei ole pidetty
aktiivisena ja valintoja tekevini kansalaisena,
silld abstraktiin toimijuuteen on sisillytetty
ajatus itsendisestd padtoksid tekevistd ihmises-
td. Muistisairausdiagnoosin saanutta saatetaan
kohdella haavoittuvana ihmiseni, 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 nikokulmista.
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Esimerkiksi Virkolan (2014) etnografisessa
viitoskirjassa Alzheimerin tautiin sairastuneet
yksin asuvat ikddntyneet kaupunkilaisnaiset
kuvasivat toimijuuttaan arjessaan. Heiddn
mukaansa muistisairaus néyttiytyi 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 keskindisessd 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, etti tilanteissa, joissa oli kyse muis-
tisairautta sairastavan terveyspalveluista, tima
péisi harvoin itse kertomaan tarpeistaan. Sen
sijaan neuvotteluita tarjottavista palveluista
kiytiin hdnen puoliso-omaishoitajansa kans-
sa. Toisaalta osa muistisairautta sairastavista
puolisoista luovutti neuvottelemisen omaisel-
leen, vaikka heilld olisi voinut olla kykyd osal-
listua neuvotteluun. He kiyttivit ndin toimi-
juuttaan siirtden neuvottelutehtivit omaiselle.
Myos 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 lih-
tokohtana on pitkd parisuhde, joka perustuu vas-
tavuoroiseen kumppanuuteen seki liheisyyden
kokemukseen (Mikkola 2009). Kun parisuh-
teeseen tulee kolmas osapuoli, hoiva, se muut-
taa arkea, puolisoiden keskindistd tyénjakoa ja
keskiniistd riippuvuutta. Parisuhde ei silti au-
tomaattisesti kutistu vain hoivasuhteeksi, vaan
puolisot pyrkivit pitimdin kiinni parisuhteen
aikaisemmista merkityksistd, kuten emotio-
naalisesta tai fyysisestd liheisyydesti (Harris
ym. 2011; Evans & Lee 2014; Sandberg 2020;

Swall ym. 2020; Eskola ym. 2022a). Yhdessi
tekeminen nihdéddn tirkeind parisuhteen
ylldpitimisessd, silld se vahvistaa muistisairaut-
ta sairastavan puolison itsetuntoa (Hellstrom
ym. 2005) ja sitd kautta hinen toimijuuttaan.
Toisaalta pitkissd parisuhteessa pidetdin tir-
kednd my0s sitd, etti molemmilla on omia
aktiviteetteja, harrastuksia tai omia ystivid
(Hernandez ym. 2019). Sairauden edetessi pa-
risuhteen yllipitiminen vaikeutuu (Hellstrom
ym. 2007; Eskola ym. 2022a). Muistisairautta
sairastava puoliso menettid henkilkohtaiset
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, ettd 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 ymmirrd toi-
minnan tavoitetta, jolloin hinen 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 ihmistid siten, ettd hin olettaa olevansa jos-
sain muualla kuin on ja toimii sen mukaisesti,
miké taas ndyttdytyy muille ihmisille poikkea-
vana kiyttiytymisend (Matthews & Kenneth
2021). Muistisairautta sairastava saattaa kiyt-
tiytyd esimerkiksi aggressiivisesti, mikd saat-
taa heikentdd puolisoiden vilistd liheisyyden
tunnetta (Sandberg 2020; Eskola ym. 2022a).
Tilloin muistisairautta sairastavan puolison
potentiaalinen toimijuus ei saa vahvistusta,
mikid vahvistaisi hdnen toimijuuttaan sekd pa-

risuhteessa ettd sosiaalisissa tilanteissa yleensd
(Boyle 2014; Bosco ym. 2019).
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Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimustehtévi

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

Tutkimuskysymyksemme on: Miten muis-
tisairautta sairastava ja hidnen 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 heiddn puoliso-
omaishoitajiaan. Tavoitimme haastateltavam-
me Omaishoitaja- ja Muistiliittojen jisen-
yhdistysten vertaisryhmitilaisuuksista. 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 siind vaiheessa, ettd tima olisi saat-
tanut joko ahdistua tai hermostua haastatte-
lutilanteessa. Yksi puoliso oli juuri siirtynyt
pitkiaikaiseen 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 yhteensi 33, joista 14 oli

muistisairautta sairastavia henkil6itd ja 19 puo-
liso-omaishoitajia. Muistisairautta sairastavien
keski-ikd oli 77 vuotta ja puoliso-omaishoitajien
76 vuotta. Muistisairautta sairastavista 14:1l4
oli diagnosoitu Alzheimerin tauti, yhdelld ot-
sa-ohimolohkorappeuma, kahdella verenkierto-
perdinen muistisairaus ja kahdella sekamuo-
toinen dementia. Luvuissa ovat mukana myos
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
emmeki omaishoitajapuoliso korostaaksem-
me, ettd haastateltavat ovat puolisoita toisil-
leen, vaikka suhteeseen kuuluu myds omaishoi-
to. Muistisairausdiagnoosin saaneesta puoli-
sosta kidytimme kisitettd muistisairautta sai-
rastava tal muistisairas puoliso. Pidimme tir-
kedni, ettd tutkimushaastatteluun osallistuivat
molemmat puolisot mahdollisuuksien mukaan,
jotta he voivat kertoa heidin yhteisesti eldmis-
tddn kumpikin omasta nikékulmastaan.

Tutkimus on osa Kulttuurirahaston Pir-
kanmaan aluerahaston rahoittamaa hanketta
Téyttd elimaa vai selviytymistd — muistisairai-
den ja heitd hoitavien omaisten kokemuksia ar-
jesta ja kotona asumista edistdvistd 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 tekijoistd. Tutkimusaineisto ke-
rittiin teemahaastatteluilla. Haastattelurungon
teemoja oli kuusi: 1) muistisairauden ilmene-
minen, 2) avun ja tuen tarve sekd liheisapu ja
palvelut, 3) sosiaaliset suhteet, 4) asunto ja elin-
ympiristd, 5) teknologian kiytto arjessa sekd
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. Niissi tilanteissa
moihin. Haastattelukysymyksissd ei kysytty  puoliso-omaishoitajana toimiva mies oli erit-
suoraan puolison toimijuudesta, vaan haasta- tdin korrekti. Kysyttdessi esimerkiksi puo-
teltavia pyydettiin kuvailemaan, miten muisti- liso-omaishoitajan jaksamisesta timi vasta-
sairaus nakyi arjessa. si ympiripy6redsti 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 miechen kanssa on riippumatta
sistd eettisistd periaatteista, joita ovat tutkitta- siitd, oliko mies paikalla vai haastateltiinko
vien henkiléiden ihmisarvon ja itsemidridmis- puoliso-omaishoitajavaimoa yksin. Yhdessd
oikeuden kunnioittaminen seki 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 hin koki, ettd muis-
tavid riskejd, haittoja tai vahinkoa. tisairautta sairastava mies hallitsi haastattelua
Tutkimuksen toteuttamiseen saatiin puolta-  eikd antanut hinen puhua asiaansa loppuun.
va padtds Tampereen kaupungin ihmistietei- Pariskuntahaastattelun pditteeksi hin ei kui-
den eettiseltd toimikunnalta (Pddtdsnumero  tenkaan ottanut puheecksi enidd 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 missi vaiheessa  tiin. Haastattelut tallennettiin ja litteroitiin sa-
tahansa. Osallistujille kerrottiin tutkimuksen  nasta sanaan. Litteroidut haastattelut pseudo-
tarkoitus ja aineiston kisittelyyn 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 myos tutkimuksesta  ten esimerkiksi haastateltavien tai heiddn 14-
vastaavan tutkijan yhteystiedot lisitietojen ja  heistensd oikeat nimet sekd asuinpaikkakunta.
tarkennusten kysymistd varten. Aineisto kerdt- Kaksi timin artikkelin kirjoittajaa kerdsi haas-
tiin Euroopan unionin yleisen tietosuoja-ase- tatteluaineiston. He olivat aikaisemmin tyos-
tuksen (2016/679) mukaisesti. kennelleet muistisairautta sairastavien ihmis-
Haastattelut pyrittiin tekemdin 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
etenevid muistisairaus lukuun ottamatta niitd  Analyysimme lihtokohtana olivat kuvaukset
tilanteita, joissa vaimon muistisairaus oli eden-  siitd, miten puoliso-omaishoitajat ja heidin
nyt jo niin pitkdlle, ettei hin 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- nikoetdisyydelld.
kddn 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 myos
den monenlaiset nikékulmat suuntasivat kui- muistisairautta sairastavan puolison nikokul-
tenkin aineiston teemojen syntymistd. Haim- ma. Luopuminen-teema vahvistui muistisai-
mekin analyysin tulkintojen tueksi selityksidja ~ rautta sairastavan kuvauksista. Kiinni ripus-
vahvistuksia toimijuuden kisitteestd. tautuminen -teemasta muodostui kaksi tee-

Haastatteluaineistoa kertyi yhteensd 811  maa, joista toisessa oli vahvemmin nikokulma
sivua. Luimme litteroidut haastattelut ensin  tiiviistd yhteisestd arjesta ja toisessa muistisai-
kokonaan useampaan kertaan, jotta saisim- rauksiin liittyvit muutokset ja niiden peitti-
me aineistosta kokonaiskuvan. Ensimmiinen  minen. Muodostimme aineistosta lopulta nel-
varsinainen analyysivaihe aineistoldhtoisessd  ji pddteemaa, jotka kuvaavat muistisairautta
sisdllonanalyysissi on aineiston redusointi  sairastavan puolison toimijuutta parisuhtees-
eli pelkistiminen (Tuomi & Sarajirvi 2018). sa: touhuilua vai kodinhoitot6itd, 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 heididn puoliso-omaishoitajansa tai he yh- yhden teeman muodostumisesta on kuvattu
dessd kuvasivat erilaisia parisuhteen arjen ti- taulukossa 1.
lanteita. Tilanteet saattoivat liittyd tavallisen Kaikki tutkimuksemme haastateltavat oli-
piivin askareisiin ja niihin liittyviin neuvot- vat elimintilanteessa, jossa toisella puolisois-
teluihin. Aineistoldhtdisen analyysin prosessin  ta oli siis diagnosoitu etenevi muistisairaus.
mukaisesti muodostimme niistd pelkistettyja =~ Muistisairautta sairastavan puolison toimijuu-
ilmauksia, joista etsimme samankaltaisuuksia  dessa oli sekéd samanlaisia ettd erilaisia piirtei-
ja erilaisuuksia (Tuomi & Sarajirvi 2018), ku-  té riippuen ennen kaikkea siitd, missd vaihees-
ten luopuminen tietokoneen kiytostd, aktivi- sa sairaus oli. Kaikkia pariskuntia yhdistivi-
teettien viheneminen, puolison vetdytyminen, ni asiana oli kuitenkin muistisairautta sairas-
puolison kotiin jaidminen, 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 jél-
keen ryhmittelimme ilmauksia ja muodostim- Touhuilua vai kodinhoitotoita?
me alateemoja ilman etukiteen tehtyi luokit-
telua. Muodostimme aineistosta tissid vaihees- Haastattelemamme puoliso-omaishoitajat ku-
sa kolme yliteemaa: touhuaminen, kiinni ri- vasivat, miten heidin 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

Padteema

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

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

Pso: Taa on mun heikko
kohtani. M4 siis,
mullahan taa Alzheimer-
tauti lahti siita, ettd ma
en osannut kayttaa
laitteita. Emma
oikeestaan mitaan osaa
kayttaa.
Pso-omaishoitaja:
Tietokone ei millaan
tavalla nyt sitten enaa
kiinnosta sua.

Pso: Juy, toi telkkarikin
on semmosta, etta ma
katton siita ykkosen,
kakkosen ja kolmosen
kanavia, mut en muita
yleensa. En |6yda 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: Mind taas en oo
kiinnostunu.

— muistisairas haluaa olla
rauhassa

— aktiviteettien
vaheneminen

— muistisairas kaantyy
itseen, henkisesti ei
hyva olla

— eiosaa kayttaa
tietokoneita

— unohtaa, miten laitteita
kaytetaan

— luopuminen
tietokoneen kaytosta

— eijaksa katsoa
televisiota

— aloitekyky heikentynyt

— lehti tulee, ei jaksa
lukea tai ei ole
kiinnostunut

— televisio-ohjelmiin
mennyt mielenkiinto

— eiladhde
muistiyhdistyksen
ryhmaan

— suuttuy, jos [ kun
puoliso-omaishoitaja
yrittda ehdottaa
|dhtemista ryhmaan

— muistisairaan
eristdytyminen

— puoliso haluaisi
mennd yhdessa

— muistisairas ei ole
kiinnostunut
lahtemaan kotoa

— aktiviteettien
vahentyminen

— eristaytyminen/
vetaytyminen
sosiaalisista tilanteista

— itselle tarkeiden
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-
s ettd. Ei sil oo mitidn merkitystd, mut se on

semmost kummallista toubuilua, et mun pitia

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

Yleensd pariskuntahaastatteluissa muistisai-
rautta sairastava henkil6 perusteli toimintaan-
sa itselleen jirkeenkdyvilld tavalla, mutta puo-
liso-omaishoitaja kuvasi sitd "kummalliseksi
touhuiluksi”, jota piti vahtia ja joka jdi yleen-
sd 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 pitdnyt aina kodin kunnossa, min-
kd vuoksi hin ryhtyi korjauspuuhiin, jos niki
niille mielestddn tarvetta. Hanelld 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, etté se on myéskin
tdssd sairaudessa juuri se, joka niin kun hirveesti
kdy mun hermoille, kun hin yhtikkid keksii, etti

“nyt ma korjaankin tind iltana kello 19 aloitan ti-

mdn oven, joka on menmny pois saranoiltaan pik-
kusen, et se on laskenu. Se ei mee kunnolla kii, 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 md aattelen, ettd miten ma
nyt taas saan sen loppumaan, 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 pddttid.”

Vaikka haastattelutilanteessa Tyyned nau-
rattivat puolisonsa korjausty6t, joihin ei olisi
hinen mielestiin ollut tarvetta, todellisuudes-
sa hin koki tilanteet rasittaviksi, koska puoli-

son tekemistd piti vahtia sithen asti, kun tima
paitti mennd nukkumaan.

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

Helena, puoliso-omaishoitaja, yksin haasta-
teltu: Puoliso kavi aina katolla. Se vield vuosi

sitte seiso siel, et piti hakee naapuri, ettd tuup-
pas sda, etta se vieraita tottelee, ettei se pu-
toa sielti. Mutta eipd totellu. Mutta se sit tull,
kun [naurahtaa] mdi huusin kabville. Akkii

tuli [naurua). Etta hyvin paljon vaaratilan-
teita. Ja ei osaa endd, mitdan sahkélaitteita, ja

Joku pikkujuttukin nii mda oon kysyny, ett

miten sitd, ku mul on paha nivelrikko, et mi-
tehdn, et saisitko. Nii ei yhtidin. Ei endd mene.
Etti piinvastoin rupee leikkaamaan sihko-
Johtoja sielld, ku meil on iso tyokaluvarasto ja

ndin ettd, et heti jos nikee, et se mence sinne,
nii perddn pitia mennd. Meil on iso omakoti-
talo, ja meil on puuliammitys ja niin fota, ettd

han melkein hakkas rikki niitd, et hin ei endd,
se toiminnanohjaus ja niin. Et jumittuu.

Helena tiesi, ettd puolison toisen ihmisen ni-
kokulmasta jopa vaarallinen toiminta johtui
muistisairauden aiheuttamasta toiminnanoh-
jauksen heikentymisestd, minkd vuoksi timd
saattoi esimerkiksi yrittdd leikata sihkéjohto-
ja tai jumittua johonkin tilanteeseen. Tamin
vuoksi Helenan piti hoitaa talon limmitys sa-
laa aamuy6lld, &un hin vield nukku, ku hin on
tosi hyvduninen. Ja sitte, sain pellit kiinni, ettd
se ei niinku huomannu, et tidl [naurahtaa) on
limmitetty. Helena jatkoi vield, ettd no, se oli
hirveetid vahtimista. Muistisairautta sairasta-
valla aviomiehelli ei ollut endd osaamista eiki
kykyd hinen vastuualueenaan olleiden kotitdi-
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
tekemdin kaikenlaisia pienempid ja isompia
remontteja: Kauko maalas ton kivijalan ja teki
kaikkea, mut sitte ma menin kerran sinne [talon
kellariin], nii se ofi joka puolella maalissa. Kuule,
kun se oli sieltd kaavellu tota pienempdin astiaan,
Ja sitd oli ovenpielissd ja se oli tuota sitten jotaki
vanhaa jakkaraa niin sitte valkoseks maalannu
sielld, ja md sit, ettd ei hyvinen aika, et siitd ei tuu
mitddn, ettd fuota saa et saa niitd oftaa ja pesin
sielli ja hankasin niitd maalia pois.

Toisin kuin Tyynen mies, Kaisan mies aloit-
ti remonttihommat vasta sitten, kun Kaisa oli
lihtenyt kotoa: Sitte aina kun maid lihin kaup-
paan, niin sillon sielld oli sitte heti. Se sano, monta
kertaa, ma huomasin, etti no, et sid libe jo sin-
ne kauppaan. Mai aattelin, et nyt jotaki taas ta-
pabtuu. Parvekkeella maalattiin kaikennikista,
Ja 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 el ymmirtinyt, etti hinen tekemisensi
lisdsi Kaisan kotitoiden maaria.

Helena vahti miehensi tietokoneen kiyttod
erityisesti muistisairauden alkuvuosina, jolloin
hin osasi vield kiyttdd sujuvasti tietokonetta:
Ja tissd oli just titi 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 selittdimédn myyjille, miksi hin perui.
Samalla tavalla hin vahti aviomiehensi puhe-
limen kiyttod, silld timi saattoi ostaa puhelin-
myyjiltd ihan mitd vain, koska muistisairauten-
sa vuoksi ei ymmirtinyt, mistd oikein oli kyse.
Muistisairauden edetessi tilanne oli helpottu-
nut, eiki yllattavid verkko-ostoksia ilmestynyt
endd postiin, mutta silti Helena oli valppaa-
na, ettei tulisi yllatyksid. Hinen piti edelleen
kontrolloida muistisairaan miehensi tekemisia,
minka vuoksi hin tarkisti varmuuden vuoksi

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

Helena, puoliso-omaishoitaja, yksin haas-
tateltu: Mutta mdd oon antanu hinen vie-
la pitad sita [tietokonetta), kun ma aattelin,
kun hénel ei endd, ku kaikest joutuu luopu-
maan. Nii hin menee varmaan kymmenen
kertaa pdivdis siihen omalle tietokoneelle, ja
han osaa aukasta sen, missd on sddtiedotukset
JaIltalehtija piaivin sanomalehdet. Niitd hin
kattoo ja kierrdttid niitd. Ja joskus oon huo-
mannu, ettd padsee sinne omalle sahkpostille-
ki, jonka mdd nyt kerran viikos aina kdyn tar-
kistamas, ku sinne tulee vield niitd mainoksia,
Ja mdd en ymmdrrd, miten ne sais sieltd pois.
M kiyn sielti ruksimass, néin.

Tuomas kertoi monen muun puoliso-omaishoi-
tajan tavoin, ettd hinen tiytyi pitdd muistisai-
rasta vaimoaan Tiinaa koko ajan silmilld ti-
miin ollessa hereilli. Tiinan vastuulla olivat ai-
kaisemmin olleet perinteiset naisten kotitydt,
mutta nyt hin ei osannut endé esimerkiksi lait-
taa ruokaa. Kun keittiostd alkoi kuulua 4inii,
Tuomaksen oli mentivd nopeasti katsomaan,
mistd on kyse: oliko Tiina mielestddn leipo-
massa vai pakastinta avaamassa?

Haastattelija: Milli tavalla teidn eldmd on
muuttunu Tiinan muistisairauden myoti?
Tuomas, puoliso-omaishoitaja, yhteishaas-
tattelu: No, mind piin kaikesta huolen. Tiina
haluais tehd, mutta ku ei satu hollilleen. Ja
keittic on tidlli ja televisio on tuola. Tedlti
kapina kuuluu, niin on tiettivd, 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 silimistian voi jéttee.



130

Eskola, Jolanki, Aaltonen — Gerontologia 2/2023

Tuomaksen mukaan Tiinan kotitaloustoihin
liittyvit kyvyt ja osaaminen olivat heikentyneet,
silld haluamisestaan huolimatta keittiossa teh-
tivit kotityot ei satu hollilleen. Tiina oli enim-
mikseen hiljaa haastattelutilanteessa, hymyili
ja myotdili 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 ldsni ja kuunteli ja otti valilld
myds osaa haastatteluun.

My6s Lasse kuvasi, ettei Leena-vaimoa
voinut jittdd silmistddn, muuten ehtii tapah-
tumaan kaikenlaista: Ei sitd yksin parane jit-
tdd. Jos ma jitin vihiks aikaa, ni se on ulko-
na [naurahtaa] taikka kaupassa tai hakee leipo-
misaineita. Se on sitte kova toubu pidlld, ni se
on. Lassen mukaan he tekivit yhdessi kotit6it,
jolloin Leenakin saattoi osallistua tekemiseen:
Hin on kylli mukana sitten, ku vaan pystyy tu-
leen, niin sitten varsinki pyykilli ollaan yhdessd.
Leena myo6tdili haastattelussa miestdidn mutta
ei osallistunut tihidn keskusteluun.

Haastateltavamme kuuluivat vield siihen
sukupolveen, joka oli jakanut kotity6t perintei-
siin miesten ja naisten toihin. Muistisairautta
sairastava puoliso halusi tehdd vuorokauden-
ajasta riippumatta niitd tuttuja kotitoitd, joita
hin oli tehnyt ennen sairastumistaankin, sil-
I3 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 estimédn tai rajoittamaan puolisonsa teke-
mistd tai tekemidn hanen puolestaan. Puoliso-
omaishoitajan nikékulmasta yhteinen elimi
oli muuttunut muistisairautta sairastavan puo-
lison vahtimiseksi ja toiminnan kontrolloimi-
seksi.

Kiinnostuksen viheneminen vai
uudelleensuuntaaminen?

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

Orvokki, jolla oli my6s todettu Alzheimerin
tauti, viittasi sithen, miten harrastuksista ja mo-
nista ystavistd huolimatta aika paljon olen sillai
itseent kddntyneend, etti kun ei vaan ole henkises-
ti hyvd olla. Orvokki oli kertonut aikaisemmin
haastattelussa, ettd hinen ei olisi pitdnyt kertoa
ystavilleen, ettd oli sairastunut muistisairauteen,
silld hinestd tuntui, ettd nyt nimi koko ajan
tarkkailivat hintd, vaikka toisaalta vakuuttivat,
etteivit huomaa hinessd mitiin eroa aikaisem-
paan. Tarkkailun vuoksi hin ei ollut kovin ha-
lukas tapaamaan ystividdn.

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

Ilpo, muistisairautta sairastava puoliso: 7%d
on mun heikko kobhtani. Md siis, mullahan tia
Alzheimer-tauti lahti siitd, ettd ma en osan-
nut kdyttia laitteita. Tota md en osaa kdyttid
Ja, tota, mm, emmd oikeestaan mitidn osaa

kdyttia.

Irma, puoliso-omaishoitaja: Kesdlli meil
ei ollu mokilla tietokonetta niin, niin tota se
unohtu kylli sen kiytto. Ja se ei millidin ta-
valla nyt sitten endd kiinnosta sua. Tai ehki
kiinnostais, mutta se menee siten, ettd sielld
mun taytyy olla kylld sitte koko ajan. Ettd siit
on, ettd luovutaan siita.
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Ilpo: Juu, toi telkkarikin on semmosta, ettd
ma katton siitd ykkosen, kakkosen ja kolmosen
kanavia, mut en muita yleensd. Kaikki muut
kattoo ulkomaan ohjelmia ja lapset varsinkin.
Emmi endd semmosia jaksa kattoa. En loy-
dd mitdan.

Vaimo kertoi, ettd Ilpon tietokoneen kiytto
kylld onnistuisi edelleen, mutta se tarkoittaisi,
ettd hinen pitdisi olla vieressd neuvomassa ja
auttamassa. Ilpo ei ollut ennen tarvinnut apua
tietokoneen kiytossd, joten ehkd avun tarve
vaikutti siihen, ettei hinti endi kiinnostanut
tietokoneella tydskentely.

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

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

Mairen kuvaus siitd, miten muistisairautta
sairastavan puolison mielenkiinto oikeastaan
kaikkeen oli hivinnyt, oli haastatteluissamme
hyvin tyypillinen. Muistisairas puoliso halusi
olla kotona tai rauhassa, kuten muistisairautta
sairastava Erkkikin aikaisemmin kuvasi. Timi
kdy ilmi my0s seuraavasta puoliso-omaishoita-
ja Tyynen ja hinen aviomichensi 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 méki 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?, s et oo kiinnostunu.
Toivo: Ma oon kotona.

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

Toivo: M luulen, etti yksin kéyt.

Toivo totesi, ettei hin ole kiinnostunut lihte-
midn mihinkdin. Tyyne taas uskoi, ettd mie-
hensd kylld kiinnostuisi, jos hénet saisi ldhte-
miin mukaan. Toivon sarkastinen kommentti
luulen, etti yksin kéyt, lopetti keskustelun tds-
td aiheesta. Haastattelutilanteessa Toivo niyt-
tdytyi hyvin aktiivisena toimijana, silli hinen
aloitteestaan keskustelu jostakin aiheesta joko
tyrehtyi tai jatkui.

Edelld kuvatut tilanteet ovat esimerkke-
ji siitd, miten puolison haluttomuuden lihted
mihinkdin voisi puoliso-omaishoitajan niks-
kulmasta tulkita niin, ettd muistisairaan puo-
lison aktiivinen toimijuus oli kutistunut aloit-
teellisuuden vihenemisen myoti. Kotiin jda-
misen voisi tulkita liittyvin siihen, ettdi muis-
tisairautta sairastava puoliso saattoi aktiivisesti
vilttid sellaisia tilanteita, joissa hidn koki selviy-
tymisvaikeuksia. Hin teki siis itse pddtoksen
osallistumisestaan. Puoliso-omaishoitaja pyrki
ylldpitimidn muistisairautta sairastavan puoli-
sonsa toimijuutta nikyvind siten, ettd he meni-
sivit yhdessi pariskuntana niin kuin ennenkin.

Muistisairauden tuomien muutosten
peittiminen

Muistisairauden syystd riippumatta useat puo-
liso-omaishoitajat kuvailivat puolisonsa muut-
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tuneen ithmiseni erilaiseksi sairauden edetessa.
Helena kuvasi aviomiestidan: Hinen persoona on
muuttunu. Se nyt mun piti sanooki, ettd hinhin
on nyt aivan eri ihminen. Hin on ihan, ei ole
vieras, mut ihan eri. Muistisairauden aiheutta-
ma persoonallisuuden muutos nikyi sairastu-
neen puolison toimijuudessa suhteessa puoli-
so-omaishoitajaansa ja suhteessa muihin ihmi-
siin. Muistisairautta sairastavat itse eivit juu-
rikaan kuvanneet tai eivit ehki tunnistaneet
tallaisia tilanteita.

Sosiaaliset tilanteet olivat yleensi melko ly-
hytkestoisia ystivien tai lasten vierailuja, mutta
niiden aikana puoliso niytti muiden ihmisten
silmissd samanlaiselta kuin aina ennenkin. Kun
ystdvid tai tuttavia tuli kyldan, muistisairautta
sairastavan ihmisen kanssa muisteltiin yleen-
sd vanhoja asioita, kuten Valma, Villen vai-
mo ja puoliso-omaishoitaja kertoo: Naapuri
sanoo, ettd ‘ehan mind oo huomannu [puolison
muistisairautta), mutta enhin mind pubukaan
Villen kanssa ku niiti vanhoja juttuja’. Puoliso-
omaishoitaja Anneli mietti, ettd onko se niin
vieraskoree? Ku ma oon kuullu muittenki sano-
van nii, ettd sivullinen ei huomaa juuri mitid.

Kun puoliso pystyi peittimdin muistisai-
rautensa, puoliso-omaishoitajat saattoivat saa-
da tuttavilta ja ystiviltd moitteita, jos he kertoi-
vat, minkilaiseksi elimi oli muuttunut, kuten
Pirkko kuvaili: Md oon miettiny kovasti, mil-
lon tid alko. Minusta tid on vuosia kebittynyt.
Ja jos mad ystavillenikin jollekulle kerroin, mitd
meilld tapabtuu, niin mubun subtauduttiin niin-
ku, sd et ole hyva vaimo, kun si pubut tuommosia
miebestds. Eli, hian pysty sen tietylli seurustelul-
la kaiken niinkun, ne hetket mitd oltiin yhdes-
sd, niin peittimddn. Ystivien ja liheisten tuki
olisi ollut tarpeellista molemmille puolisoille,
mutta puoliso-omaishoitaja jdi tissi tilantees-
sa yksin. Tilanne oli varmasti ystivillekin vai-
kea, silld luultavasti joku heistd oli huomannut
muistisairautta sairastavan kdyttdytymisessd
muutoksia.

Mairen avopuoliso Markku asui vélilld yk-
sin, silld heilld oli edelleen molemmilla oma
koti, vaikka he olivat olleet yhdessid noin 20

vuotta. Maire kuvasi tilannetta, jossa kotihoito

kivi Markun luona: Kun md oon pois, niin siel-
ld kiy hoitajat kaks kolme kertaa piivissd. Mutta

hinki ajelee niitd sitten pois, ettd ei tidlld oo mit-
tidn tekemistd. Ja pystyy niinku pubumalla sitten

buijaamaan heitd, etti on kaikki, kysyy miti tah-
toja, niin hin on tehny ja hin on syony ja sitten

taas tietad, kun mda tieddn sitten, miten asiat on,
niin mua ei pysty huijaamaan, mutta sillai etti

vieraita ibmisid pystyy huijaamaan. Ja sit hin on

hirmu reipas aina sillon, ku titd lidkarii tai hoi-
tohenkilokuntaa ja muuta kéaypi.

Kotihoidolle muistisairautta sairastava avo-
puoliso ndyttiytyi aktiivisena toimijana, joka
osasi, kykeni ja halusi itse hoitaa omaan eld-
madnsi liittyvit asiat. Mairen nikokulmasta ti-
lanne oli toinen. Se hirmu reipas mies ei osan-
nut tai halunnut vaihtaa esimerkiksi puhtaita
vaatteita pddlleen ilman Mairen ohjausta. Pit-
kin parisuhteen my6td Maire tunsi miehensd
ja tiesi, mitd hin osaa ja kykenee tekemdin, jo-
ten mua ei pysty huijaamaan, mutta vieraita ib-
misid pystyy huijaamaan. On hyvin ymmirret-
tivad ja inhimillistd, ettd sairaudesta huolimat-
ta ihminen haluaa olla osaava ja kyvykis itsel-
leen vieraiden ihmisten lisni ollessa.

Samaan tapaan puoliso osasi keskittyid ti-
lanteeseen, kun lapset olivat kdymaissi, kuten
puoliso-omaishoitaja Riitta kertoo. Lapset ym-
marsivit isdnsd sairauden luonteen ja heidén ti-
lanteensa vasta sitten, kun olivat vanhempiensa
kanssa pitemmin aikaa. Riitan mies Reijo oli
itsekin huomannut, ettd lapset eivit aluksi us-
koneet ditiddn.

Riitta, vaimo, puoliso-omaishoitaja: Kun ne
tulee sinne pohjosiin, ja ovat sielli kaks-kolme
viikkoo. Sillon vasta he nikee hinen oikeen
luonteen. Kun Alzheimerillaban on se, ettd
se pystyy esittamaidn. Mut sielli kun ollaan
yotd paivid yhdessi niin, kun tytirkin ja lap-
senlapset ovat huomanneet, ettd miki se oi-
keesti niinkun on, kun ei jaksa esittia, ettd se
on niinkun, sillain ollu vale, et jos oltas tadl-
1d oltu ja eika oltas sitd, kahta kolmee viikkoo
saman katon alla ja samassa ruokakunnassa
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stind niin, mita tuolla kentdltd kuulee, niin
lapset niin kun eivit ymmdrrd, kuinka sairas
esimerkiksi isd on.

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

Kaikki haastateltavamme olivat elineet kym-
menid vuosia avio- tai avoliitossa puolisonsa
kanssa, joten he tunsivat puolisonsa erittdin
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 peittid
sairautensa vetdytymilld sosiaalisesta tilan-
teesta kauemmas, tarkkailijaksi, jolloin hin
ei tule paljastaneeksi sairauttaan, kuten puo-
liso-omaishoitaja Anneli kertoi: Se pystyy tosi
pitkdsti niinku peittamddin sen ja on aika hiljaa,
ettei pubu paljoo ja vihin oleskelee taka-alalla ja
silld tavalla. Mutta sit md arvasin, ettd nyt ku
ne lihtee, md tiesin, ettd nyt, nyt tulee sitte viha
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 myos peit-
timain sairautensa.

Arki yhi tiiviimmin yhdessi

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 edetessi sairastunut puo-
liso ei endd halunnut tai osannut tehdi hi-
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 nakdoetiisyydel-

14. Joskus tilanteeseen ajauduttiin vihitellen,
mutta joskus siihen liittyi jokin tapahtuma,
joka muutti yllittden heidin yhteistd arkeaan.
Sirpa ja Sauli olivat avioliittonsa aikana mat-
kustaneet paljon yhdessd, myds 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 md tuun kuolemaa, etta. . .

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

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

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

sielld kattomassa, ja tietysti yksinddn joutu

olee kotona miettimdssd koko ajan, miten tis

kdy, ni se oli tamménen taitekohta. Selkeesti oli
taitekohta, ja sen jilkee ku me ollaan kotona

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

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

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

Sirpa: En haluu.

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

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

Sirpa: En balua.

Sauli: Ja sanoin, et ei tarviikaa.

Sauli, puoliso-omaishoitaja oli sairastunut
matkalla ja joutunut sen jilkeen sairaalahoi-
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toon. Sirpa joutui selviytymiin yksin kotona
Saulin sairaalassaoloajan, miki lisdsi hinen
turvattomuuden tunnettaan. Timi muutti
my6s Sirpan halua liikkua yksin. Sirpa halusi
mieluummin kulkea yhdessid michensi kanssa
ja haki siten aktiivisesti toimijuuden jakamista.
Sauli tuki hdnen pditostddn, mikd lisdsi Sirpan
turvallisuuden tunnetta. Saulin tuli olla koko
ajan sekd henkisesti ettd fyysisesti ldsnd. Sirpa
oli my6s 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 ndyrtia, ettd nyt pitia 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 yhtd suurella innolla
kuin ennen, Saulin ldsniolo auttoi hintd pysy-
midn mukana. Sirpa mainitsikin, ettd mehdn on
oltu sitten ndissd harrastuksissa vaikka kuinka ja
paljon yhdessd ja ollaan edelleenkin.

Lasse kertoi, miten tirkedd oli, ettd hin pys-
tyi olemaan puolisonsa omaishoitaja: Ezzd kylli
niin kun monelle olis, jos ois semmone, ettd yksin
olis, niin kylld se jiis, jiis vaikeuksiin. Hinen
vaimonsa Leena myotiili: Niin, tdd on aina kun
tuki ja turva, ni sehdn on ihan hirveen suuri apu.
1ai jos ei itte pdrjid, ni voi sitten turvautua toi-
seen. Ja tietysti saakin turvautua. Leenan poh-
dinnan voisi tulkita tarkoittavan my®9s sité, ettd
avioliittolupauksen myo6ti toiseen saa turvau-
tua myoti- 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, puutarhatéissi tai
harrastuksessaan. Muistisairaalla puolisolla ei
vilttdmattd ollut késitystd ajasta, mutta huo-
li puoliso-omaishoitajan poissaolosta oli suuri.
Erityisesti sekaannusta ajankulusta tuli kesalld,
koska koko ajan oli valoisaa, kuten Valma kertoi:

Mulle ainaki, niin kesdlla oli tosi rankkaa, ku
se el el nitnku, oliko se siind, ettd se ei otkein
tajunnu mikd. Se ol niinku itekin huolissaan
siitd, ettd onko yo vai onko pdivd, ja onko se
nyt, kun kello on 12, ni onko se yolld 12 vai
onko se paivilli 12. Ja sitten ku md liksin pi-
hatdihin, 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, etti olenko ma 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 titd aihetta kos-
kevaan keskusteluun.

Kaisan muistisairautta sairastava puoliso
oli juuri siirtynyt pitkdaikaishoitoon. Kaisa ku-
vaili, miten aviomies kulki kotona mun perdssi.
Mies meni nukkumaan aikaisin ja halusi my6s
Kaisan tekevin niin. Televisio ei kiinnostanut,
vaikka Kaisa yritti houkutella hinté katsomaan
sitd, silld miehen mukaan “onpa 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 mennd sinne meidin sinkyyn sit-
te nukkumaan. Ja se nukkuminen oli vihdin siti
sun tatd. Etta kylla mad, kylli md niin loppu olin
kylla sillon.

Mouistisairaan 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 tiytyy olla
koko ajan puolisonsa saatavilla, timi ei ole
kuitenkaan vain passiivinen kohde vaan hakee
toimijuuden jakamista muistisairauden oirei-
den mukanaan tuoman epavarmuuden vuoksi.
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Pohdinta silld muistisairauden etenemisestd ja ihmisen
omista sosiaalisista, fyysisistd ja psyykkisistd re-
Tutkimme, miten muistisairautta sairastava ja  sursseista riippuen (Jyrkimi 2008). Toisaalta
hinen puolisonsa kuvaavat muistisairautta sai- kyse voi olla jossain méirin myds "vdirin 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 kunnostustéihin liittyvissd kuvauksissa.
timinen ja arki yhi tiiviimmin yhdessd. Mouistisairautta sairastava puoliso pyrki teke-
Tutkimuksemme muistisairautta sairasta- mdidn samoja kotiin liittyvid toitd kuin ennen-
vat puolisot olivat hyvin heterogeeninen ryhmid.  kin. Puoliso-omaishoitajat kuvasivat tekemistd
Osalla sairaus oli vasta alkuvaiheessa, mutta  touhuamiseksi, jota muistisairautta sairastava
joillakin se oli jo vaikea-asteinen. Kun sairaus  puoliso jaksoi tehdi loputtomasti, mutta jos-
ei ole vield vaikea-asteinen, sairastunut puoli- sa he eivit nihneet mitdin jirked. Tamai lisd-
so voi olla hyvinkin aktiivinen, valintoja ja it-  si puoliso-omaishoitajan kuormittumista, sil-
sendisid pddtoksid tekevd ihminen (Anttonen  1d elimd muuttui puolison vahtimiseksi ja te-
& Zechner 2009; Boyle 2014; Viinisalo- kemisen kontrolloinniksi koko timén hereilld
Heiskanen 2020). Kyse ei ole pelkistidn tue- olon ajan, mutta my6s yolld 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 tdtd niiltd vaaratilanteilta, joita timd 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 johtopiddtosti sukupuolen merkityksesti
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 enemmist6 oli miehii ja puoliso-omaishoi-
hollaan ja ilmeillddn, vaikka eivit juurikaan  tajista taas naisia. Sekd puoliso-omaishoitaja-
osallistuneet keskusteluun. Heidin toimijuut- miehet ettd -vaimot pyrkivit tukemaan puo-
taan haastattelutilanteessa voisi tulkita Boylen  lisonsa toimijuutta tekemilld esimerkiksi ko-
(2014) heikon toimijuuden tai Honkasalon  titoitd yhdessid eli jakamalla toimijuutta (vrt.
(2008) pienen toimijuuden nikékulmasta, kos- Bandura 2001), miki vahvistaa muistisairautta
ka se ndyttdytyi tilanteessa passiivisena, mikd-  sairastavan puolison itsetuntoa (Hellstrom ym.
li toimijuutta tarkastellaan siitd nikokulmasta, 2005) ja kognitiivista toimintakykyad (Bosco
ettd henkilo pystyy ilmaisemaan itseddn sanal- ym.2019). Puoliso-omaishoitajan lisniolo on-
lisesti (Boyle 2014). He olivat kuitenkin hyvin  kin ensiarvoisen tirkedd muistisairautta sairas-
vahvasti lisnd haastattelutilanteessa puoliso- tavan puolison toimijuudelle. Muistisairautta
omaishoitajansa tukemana. sairastavat puolisot pyrkivit myds itse aktii-
Vaikka muistisairautta sairastavat puolisot  visesti jakamaan toimijuutta siten, ettd asioita
pyrkivit omasta nidkokulmastaan aktiiviseen  tehtiin yhdessd puoliso-omaishoitajan kanssa.
toimijuuteen erilaisissa arjen tilanteissa, sairau- He hakivat tukea ja vahvistusta toimintaansa
den eteneminen muuttaa ihmisen toimijuutta.  puoliso-omaishoitajaltaan, mikali kokivat ti-
Muuttuminen tapahtuu eritahtisesti eri ihmi- lanteessa epdvarmuutta.
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Vaikka aineistossamme vain yksi puoliso-  sen aiheuttamista kiyttiytymisen muutoksista
omaishoitaja kertoi muistisairautta sairastavan  vasta, kun he viettivit pitemmin aikaa yhdes-
puolisonsa tietokoneen kiytostd ja mahdotto-  si timdn kanssa. Lyhyiden tapaamisten aikana
mista verkko-ostoksista, haluamme nostaa ti- muistisairautta sairastava saattaa vaikuttaa ai-
min asian esiin, silld tulevaisuudessa tillaiset ti-  kuisten lasten ja ystivien silmissd omatoimisel-
lanteet saattavat olla yhd useamman omaishoi-  ta ja aktiiviselta toimijalta, mahdollisesti siis sa-
tajan edessd, jos muistisairautta sairastavien  manlaiselta kuin aina ennenkin. Tamin vuok-
midri lisddntyy THL:n (2019) ennusteen mu-  si puoliso-omaishoitaja voi saada tylyja kom-
kaan. Vieston vanhetessa tietokoneen ja dlypu-  mentteja muilta ihmisilt, joiden mielestd timi
helinten kdyttdjien maird lisddntyy myds van- vain puhuu ikédvisti puolisostaan kertoessaan,
hemmissa ikdryhmissi. Tulevaisuudessa yhia  minkilaista heididn arkensa on. Kotihoidon
useampi muistisairauteen sairastuva osaa kdyt-  henkil6ston vaihtuvuuden takia muistisairaut-
tid tietokonetta, mutta muistisairauden edetes-  ta sairastavat asiakkaat eivit tule henkilokun-
sd internetissd toimimisen seurauksien arvioin-  nalle tutuiksi, jolloin heidén todelliset kykynsi
ti saattaa olla hinelle haasteellista. Julkisia pal-  ja osaamisensa arjen tilanteissa saattavat jaidi
veluita on Suomessa digitalisoitu ja digitalisoi-  piiloon. Puoliso-omaishoitaja saattaa kuiten-
daan edelleen, mutta ei ole ajateltu, miten nii- kin kohdata puolisonsa toimijuuteen liittyvid
den kiytt6 onnistuu esimerkiksi muistisairaut-  uuvuttavia ja kuormittumista lisddvid tilanteita
ta sairastavilta tai minkilaisia tietoturvariskejd  useita kertoja péivissi.
se tarkoittaa heiddn kohdallaan. Tarkastelimme muistisairautta sairastavan

Tarkastelimme erityisesti muistisairaut- ihmisen toimijuutta parisuhteessa. Kaikki
ta sairastavan ihmisen toimijuutta. Puoliso- muistisairautta sairastavat eivit kuitenkaan
omaishoitajan toimijuutta ei voi kokonaan eld parisuhteessa. Olisikin tirkedd tutkia, mi-
ohittaa, silld puolisot vaikuttavat toinen toisiin-  ten hyvin yksin kotona tai esimerkiksi palve-
sa. Muistisairautta sairastava voi rajoittaa puo- luasumisessa asuva muistisairautta sairastava
liso-omaishoitajansa toimijuutta, jolloin my6és  ihminen pystyy ilmaisemaan toimijuutta sai-
parisuhteen vuorovaikutus saattaa vinoutua. rautensa vaikeammassa vaiheessa.
Muistisairaan vaatimukset puoliso-omaishoi- Tutkimuksemme tulosten pohjalta muis-
tajan jatkuvasta lisnidolosta estidvit puoliso- tisairautta sairastavan ihmisen toimijuus pa-
omaishoitajaa toteuttamasta hinelle merki- risuhteessa ndyttiytyy melko negatiivisena,
tyksellisid parisuhteen ulkopuolisia asioita (vrt.  jopa heikkona toimijuutena, koska sen kuvaa-
Hernandez ym. 2019), etenkin kun muistisai- jina olivat enemmin puoliso-omaishoitajat
rautta sairastavan halu parisuhteen ulkopuo- kuin muistisairautta sairastavat puolisot itse.
liseen kanssakdymiseen vihenee mutta puoli- Puoliso-omaishoitajat tuntevat vastuuta kump-
so-omaishoitajalla olisi sithen edelleen tarvetta.  panistaan ja tukevat ja tarvittaessa myds kan-

Sosiaalisissa tilanteissa muistisairautta sai- nattelevat puolisonsa toimijuutta parisuhtees-
rastava voi vetdytyd sivummalle aktiivisesta toi- sa niin kauan kuin se on mahdollista, vaikka
mijasta aktiiviseksi tarkkailijaksi peittden sa- puoliso-omaishoitajan nikoékulmasta kysees-
malla oman kykenemittomyytensd pysyd mu- si ei olisikaan endd vastavuoroinen parisuhde.
kana keskustelussa. Mikili muistisairas puoliso ~ Muistisairautta sairastavat itse eivit kuitenkaan
on keskustelutilanteissa mukana, hin valitsee ~ kuvanneet toimijuuttaan yhti kielteisesti, vaik-
itselleen turvallisia puheenaiheita. Kasvojen  ka he kertoivatkin luopuneensa monista asiois-
sdilyttiminen muiden ihmisten silmissd on  ta.He olivat tehneet luopumispditoksensi itse,
yksi tapa toteuttaa toimijuutta. Parisuhteen ul-  tunnistaen ehkid osaamisensa ja kykyjensi hei-
kopuoliset ihmiset tulevatkin tietoisiksi muis- kentymisen, mutta pddtos oli joka tapaukses-
tisairautta sairastavan puolison sairaudesta ja ~ sa heidin omansa. Muistisairautta sairasta-
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van puolison nikékulmasta toimijuus oli jaet-
tua toimijuutta, silld he elivit edelleen yhteisti
parisuhdetta ja kokivat osallistuvansa yhteiseen
arkeen niin kuin ennenkin. Sairaudestaan huo-
limatta he olivat my®6s itseniisid ihmisid, jotka
toisaalta saattoivat tukeutua puolisoonsa tilan-
teissa, jotka tuntuivat haastavilta. Tahin 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 nikokulma ja hinen ongelmal-
lisiksi kokemansa asiat puolisoiden yhteises-
sd arjessa, vaikka tavoitteenamme oli saada
my0s muistisairautta sairastavan puolison ni-
kokulma mahdollisimman vahvasti mukaan.
Muistisairauden edetessi sairastuneen ja hinen
puolisonsa kokemusten ja tulkintojen tasaver-
tainen tarkastelu on vaativaa. Lisdksi muisti-
sairaiden osallistuminen on usein vahdisempii
kuin heiddn omaistensa (mm. Bosco ym.2019).
Jatkossa pitdisikin saada vahvemmin kuuluviin
muistisairautta sairastavan ihmisen dini. Tama
olisi saattanut toteutua paremmin myds 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. Lisiksi
he olivat sairastuneet eri-ikdisind, myds ennen
varsinaista elikeikdd. Myds parisuhteet olivat
erilaisia pariskunnista ja heidin yhteisestd his-
toriastaan riippuen. Aineistomme heterogeeni-
syyden ja my6s rajallisuuden vuoksi tuloksia ei
voi yleistdd kaikkiin ikddntyviin muistisairautta
sairastaviin ja heiddn puoliso-omaishoitajiinsa,
miki ei toisaalta ole myoskiin laadullisen tut-
kimuksen tarkoitus. Toisaalta tutkittaviemme
kanssa samanlaisessa elimintilanteessa olevat
ihmiset saattavat tunnistaa samankaltaisia ti-
lanteita omasta elimastidin.
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