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Johdanto

erilaisia palveluasumisen muotoja (Kroger ja Bagnato 2017). Pitkiikii-
syyden yleistymisen sekd kotona asumista tukevan ja samalla palveluasu-
mista vihentivin polititkan yksi seuraus on, ettd monilla omassa kodissa
asuvilla on muistisairaus.
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Muistisairaudella tarkoitetaan etenevid aivosairautta, jossa tavallisim-
pia oireita ovat kognitiivisten kykyjen, opittujen taitojen seki fyysisen
toimintakyvyn heikkeneminen (Juva 2014). Muistisairauden syysti riip-
puen sairastuneella voi olla erilaisia oireita. Sairauden edetessd muisti-
sairautta sairastavan henkilon selviytyminen arkipiiviisistd toiminnoista
vaikeutuu. Sairauteen voi liittyd kielellisid ja kiyttiytymiseen vaikutta-
via muutoksia (Juva 2014), masennusta, aistiharhoja sekd harha-ajatus-
oireita (Talaslahti ym. 2019). Muistisairauteen liittyvit neuropsykolo-
giset oireet vaikuttavat myos persoonallisuuteen ja tunteiden sditelyyn
(Cerejeira ym. 2012). Etenevi muistisairaus oireineen voi tuottaa vai-
keuksia kotona asumiseen, lisiti omaishoitajan kuormittumista (mm.
Wolfs ym. 2012) ja nopeuttaa muistisairaan puolison laitoshoitoon jou-
tumista (Nunez 2021). On kuitenkin tirkeiad muistaa, ettd muistisai-
rautta sairastavat thmiset eivit ole yhteniinen ryhmi, silld muistisairauk-
sia on monenlaisia, yleisimpini niistd Alzheimerin tauti (Koivisto ym.
2018). Muistisairauksien vaikutukset sairastuneen toimintakykyyn ja
kayttaytymiseen vaihtelevat sekd sairaustyypin etti sairauden etenemis-
vaiheen mukaan. Asuinympiristolld on my6s suuri merkitys sille, miten
(Rappe ym. 2018). Tutussa ymparistdssd on helppo toimia, koska tutut
huoneet, esineet ja tuttu ulkoympiristd tukevat arjen rutiinien jatku-
mista, ja titd kautta yllapitivit muistia sekd lisiavit turvallisuuden tun-
netta (Chaudhury ja Rowles 2005).

Sairauden varhaisessa vaiheessa kotona asuminen ei vilttimitti eroa
juurikaan ajasta, jolloin diagnoosia ei ole vield saatu. Sairauden edetessi
vissi midrin. Siten muistisairautta sairastavien omaishoitokodit ja olo-
suhteet ovat paitsi keskendin erilaisia, myds muuttuvia sekd muistisai-
rautta sairastavalle ettd hanen mahdollisille liheisilleen. Toisen puolison
sairastuminen voi tehdi kodista hoivan paikan (Milligan 2009). Kodissa
kiy uusia thmisid, kuten sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijoitd, ja
sinne voidaan tuoda apuvilineiti ja uusia kalusteita, joilla tavoitellaan
turvallisempaa ja helpompaa arkea. Koti ei ole enii sama tuttu ympa-
risto kuin ennen sairastumista. Sairastuminen ja erityisesti muistisairaus
vol tuoda mukanaan turvattomuuden tunteen, mikili asuinympiristd ei
tue omatoimisuutta, eikd apua ja tukea ole riittavisti saatavilla. (Milligan
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2009.) Kaikki muutokset merkitsevit kodin merkityksen muuttumista.
Koti ei ole vain fyysinen ympiristd, jossa asumme, vaan kodilla on laa-
jempia merkityksii. Kodissa on muistoja eletystd elimasti. Oma koti
tarkoittaa mahdollisuutta elid mahdollisimman autonomista, omanni-
koistd ja omarytmistd eldmdd tutussa ympiristOssd tuttujen esineiden
keskelld yhdessd puolison kanssa muistisairaudesta huolimatta. (Feo ym.
2019.)

Muistisairauteen sairastuminen ja etenkin sen eteneminen vaikutta-
vat my0s perheen ja parisuhteen arkeen monella tavalla. Muistisairauden
edetessi parisuhteeseen kuuluneet tutut roolit saattavat muuttua (Mer-
rick ym. 2016) ja aiemmin vastavuoroinen suhde muuttaa muotoaan.
Muistisairautta sairastavan liheisavun tarve voi muuttaa suhdetta lihem-
miksi hoitosuhdetta, jolla voi puolestaan olla seurauksia parisuhteelle
(Evans ym. 2014). Nimi muutokset vaikuttavat paitsi muistisairautta
sairastavan ihmisen arkeen ja kotona asumisen kokemukseen, myos
hinen liheistensd ja asuinkumppaniensa kokemukseen kodista. Muis-
tisairauteen sairastuneet ja heidin omaisensa muodostavat tilld hetkelld
suurimman osuuden omaishoitoa saavista perheistd (Muistiliitto 2019).

messa eldid arvioiden mukaan yli 190 000 muistisairausdiagnoosin saa-
nutta henkil64, joista suurin osa on yli 80-vuotiaita (THL 2022).

Tidssi luvussa tarkastellaan muistisairauteen sairastuneen hen-
kilon ja hinen hoivaa ja hoitoa tarjoavan puolisonsa elimii
kotona ja sitd, miten omaishoitosuhde ja muistisairaus nayttiyty-
vit arjessa. Materiaalina kidytimme Tayttd elimidi vai selviytymistd
-projektissa kerittyd haastatteluaineistoa. Tutkimusprojektissa tutkittiin
muistisairautta sairastavien henkildiden ja heidin puoliso-omaishoita-
jiensa arkea ja elimii. Tutkimukseen osallistui yhteensi 35 henkildi,
joista 20 oli omaistaan hoitavia puolisoja ja 15 muistisairautta sairastavia
henkiloitd. Tutkittavien keski-iki oli 76 vuotta. Suurin osa heistd osallis-
tui haastatteluun yhdessi pariskuntana. Kolme pariskuntaa halusi antaa
haastattelut erikseen, ja viisi omaishoitajaa halusi osallistua haastatteluun
vksin, koska he arvioivat, ettd puoliso oli lilan huonokuntoinen osal-
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listumaan. Aineistoa ja sen keruuta on kuvattu tarkemmin aiemmissa
julkaisuissa (Aaltonen ym. 2021; Van Aerschot ym. 2021; Eskola ym.
2022b). Haastatteluissa keskusteltiin tutkittavien kanssa kodista, kodin
merkityksestd sekid siitd, millaista arki kotona on, ja miten muistisai-
raus on vaikuttanut arkeen. T4ssd luvussa keskitymme tilanteisiin, joissa
puolisot keskustelevat kodista ja siitd, miten muistisairaus on muuttanut
kotona asumista. Haastatteluista nostamme esiin seuraavat teemat: Koti
on aina koti, hoivan antaminen ja vastaanottaminen kotona, riippuvuus
kodista ja puolisosta, kotona asumisen ja omaishoidon tukena julkiset
palvelut sekd kotona asumisen vaihtoehtona hoivakoti.

Koti on aina koti

Muistisairauksiin liittyy monenlaisia vaiheita ja kognitiivisten kykyjen
heikkenemistd, jotka asettavat sekd kotona asumiselle etti omaisen tar-
joamalle avulle ja hoivalle omanlaisiaan haasteita. Omaishoito kuiten-
kin mahdollistaa kotona asumisen ja arjen jatkumisen ainakin osittain
samanlaisena kuin se on ollut ennen sairastumista. Vaikka muistisairau-
den kanssa kotona selvidminen voi olla ajoittain vaikeaa molemmille
puolisoille, koti on kuitenkin se paikka, missi elimin tirkeit asiat ovat
tapahtuneet, ja johon liittyy tirkeitd muistoja perhe-eldmistd ja muista
ihmisistd (Chaudhury ja Rowles 2005). Sairauksista huolimatta koti voi
olla muistisairaalle ihmiselle ja hinen omaiselleen turvasatama (Soile-
mezi ym. 2017), jota ilman ei voi kuvitella elavinsi (Gillsjé ym. 2011).

Monille haastateltavistamme koti ei ollut muuttunut vain hoivan
paikaksi, eikd kodin merkitys littynyt niinkian sairastumiseen vaan
koko elimin aikaisiin tapahtumiin. Osalla vastaajista kotiin sisiltyi niin
paljon muistoja ja tunnearvoa, ettd he eivit nihneet voivansa asua mis-
sian muualla. Seuraavassa aineistondytteessd puoliso-omaishoitaja Irma
kertoo, etti he asuvat talossa, jota aviomies oli ollut itse rakentamassa,
vaikkel timi sitd endid muistanut. Naapureissakin oli vield niitd, jotka
olivat muuttaneet samoihin aikoihin uuteen kotiin. Tutut naapurit
toivat turvallisuutta ja tarvittaessa naapurista sai apua. Lisiksi naapuri
saattol piipahtaa juttelemassa.Vaikka mies ei pystynyt osallistumaan vas-
tavuoroisesti keskusteluun, vierailu piristi hinti. Irmalle koti merkitsi
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paikkaa, jossa hin haluaisi asua vield sittenkin, jos “kivisi niin huonosti”,
ettd hin jiisi yksin.

Irma: Mies on rakentanu. Sitihdn mie aina sanon sille kun, se alkuun kysy aina
ettd, ollaanks me vuokralla tdssd, paljonks tdst on vuokra. Mie sanoin, no et sie
muista, et sie oot ite rakentanu tddan. Ettd laudat ja kaikki on tuotu sieltd [alueen
nimi| omasta metsastd sillon aikanaan. Ja,ja sie oot ollu rakentamassa tétd. [ . . |
Haastattelija: Mikd merkitys sulla on kodille?

Irma: No ihan kaikki se on. Joo md en vois kuvitella, md oon aina aatellu
et sitdkin, ettd jos mulle kivis niin huonosti, ettd, ettd md jdisin yksin [...|
Mie vaan ottasin tihdin apua tekemddn ja oisin. Mie en lihtis mihinkddn.
(Irma, puoliso-omaishoitaja)

Annikin aviomiehen muistisairaus oli edennyt jo pitemmalle, minka
vuoksi heidin yhteinen eldminsi oli painottunut kotiin. Kodin merki-
tystd vahvisti se, ettd my0s aikuiset lapset ja lapsenlapset tulivat mielel-
ld4n kidymiin. Koti oli my6s mummola.

Annikki: No se [koti] merkittee mulle paljo. Ja sitte mulle merkittee ihan
erityisen paljon tdssi kodissa se, ku meidn lapsenlapset viihtyy meilld niin
hyvin, ja lapset. Ettd ku md niinku seuraan niin, ettd joka paikassa ei lapset
niin viihy. Meille tulee niinku tdd lukiotkdinen poikaki vield. Nytki oli hith-
toloman meilld. Siis viihtyvit meilld. Tykkddvit siitd, ku ne kdy lenkilld. Me
asutaan siind metdn reunassa, me kuljetaan metsilenkilld ja meilld siin on
ymparilld luontoa ja kaikkea, ni se on niinku mulle hirveen tirked asia, ja
sitte se ettd ku lapset viihtyy. (Annikki, puoliso-omaishoitaja)

Hoivan antaminen ja vastaanottaminen kotona

Muistisairauteen sairastuneen puolison kotona hoitaminen muuttaa
kodin merkitystid ja arkea kokonaisuudessaan. Vihitellen vastuu kodista
ja yhteisesti arjesta siirtyy puoliso-omaishoitajalle. Koti fyysisend ympi-
tikseen erilaisia apuvilineitd, kuten litkkumisen apuvilineitd, suihku-
tuolia, tukitankoja wc-tiloissa ja pesuhuoneessa tai jopa sairaalasinkya.
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Kodista tulee konkreettisesti "hoivan paikka’, jolloin se ei ole endd sama
kuin ennen (Milligan 2009). My6s meiddn tutkimuksessamme usei-
den puoliso-omaishoitajien oli opeteltava uusia taitoja ja rutiineja, jotka
eivit ailemmin kuuluneet kodin arkeen. Muistisairauteen sairastuneen
hoivaaminen kotona sisdlsi usein erilaisia hoivatoimenpiteitd kuten
hygieniasta huolehtimista, katetrointia tai erilaisissa paivittiisissd toi-
minnoissa avustamista. (Eskola ym. 2022a.)

Toisaalta vaikka sairauden eteneminen ja hoivan saapuminen kotiin
muuttaakin kodin merkitystd (Zechner ja Valokivi 2012), puoliso-
omaishoitaja ja muistisairauteen sairastunut saattavat kokea puolison
antaman hoivan turvalliseksi. Niin oli osalla haastateltavilla my6s meidin
tutkimuksessamme. Kodissa asuminen omaishoitajan turvin saatet-
tiin kokea paremmaksi vaihtoehdoksi kuin esimerkiksi kotihoidon tai
palvelutalon henkildston tarjoama apu, koska jalkimmaistd saattaa tar-
jota tiysin tuntematon ihminen. Hoivaamisen ei myoskian vilttamattd
ajateltu olevan jotain normaalista kodin arjesta poikkeavaa toimintaa,
koska hoiva ja auttaminen liitettiin avioliitossa annettuun lupaukseen
rakastaa myoti- ja vastoinkdymisissd. Siten hoivaamisen ja auttamisen
ajatellaan kuuluvan parisuhteen elamiankulkuun. (Eskola ym. 2022a.)
Puolisoiden vilinen suhde voi siilyd edelleenkin parisuhteena ja hoi-
vaaminen voidaan liittdd osaksi yleistd toinen toisensa huomioimista ja
fyysista liheisyyttd, kuten ilmenee seuraavasta Sirpan ja Saulin haastat-
telukatkelmasta:

Sauli: Nyt viimekski oli, kun sielld todella on téllasia oikeen kunnon omaishoi-
tajia, joilla on status, ja jotka saa siitd jotain korvausta ja niin edelleen. Ei
mul oo mitidn semmosta, enkd md mitiin meinaa semmosta hankkiakaa,
ku ei hin, en md tarvii sellasta, me, meidn hoito toimii than muulla tasolla.
Sirpa:Suukotellen.

Sauli: Nii, esimerkiks.

Piivittiinen hoivaaminen voi kuitenkin olla hoitavalle puolisolle seki
fyysisesti ettd henkisesti raskasta etenkin, jos muistisairauteen sairastu-
nut ei halua puolison apua tai ei koe siti tarpeelliseksi. Muistisairauteen
toisinaan liittyvi kiyttiytymisen muutos, jota voidaan kutsua kiytosoi-
reiksi, voi tehdi jokapiiviisestd arjesta ja sithen kuuluvista hoivatilan-
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teista kuormittavia (Eskola ym. 2022b). Parisuhde voi vihitellen muut-
tua hoivasuhteeksi, johon voi liittyd muistisairaan puolison persoonan
muutos tai erilaisia tunnereaktioita kuten nopea kiivastuminen tai jopa
vikivallan uhka hoitavaa puolisoa kohtaan (Eskola ym. 2022a). Tillaiset
muutokset muuttavat koko arkea ja kodin merkitystd molemmille puo-
lisoille. Alla olevassa haastattelukatkelmassa Tyyne kertoo Toivon haasta-
vasta kiyttaytymisestd, joka ilmenee erilaisissa arjen tilanteissa ja myos
hoivatilanteissa (Eskola ym. 2022b).

Tyyne: Se on sit ainoo just tdd tammonen dkkipikasuus. Ja kun se on sitten
niin ettd se saattaa olla just ettd kaikki on niin ollu selkeetd ja ja en nyt ihan
sanoisin seesteistd mutta selkeeti niin se on hetken pddsti kun se on niin
kauheeta etti [...] Ja kun ne on aika pian pystyssd ndd nyrkit ettd.

Muistisairaan puolison kiyttdytymisen muuttumisen myoti puo-
liso-omaishoitaja voi kuormittua kodin arjen tilanteiden hoitamisesta.
Tihian vaikuttaa my0s se, ettd muistisairas kumppani ei pysty osallistu-
maan kotitéihin samaan tapaan vastavuoroisesti kuin ennen sairastumis-
taan. Muistisairauden vuoksi puoliso saattaa tulkita myOs auttamis- ja

Riippuvuus kodista ja puolisosta

Muistisairaus voi lisitd sekid sairastuneen henkilon ettd omaisen riippu-
vuutta toisesta thmisestd ja kodista. Muistisairauteen liittyy muistion-
gelmia ja toisinaan myods hahmottamisen haasteita. Haastateltavamme
kuvasivat, miten sairauden edetessda muistisairaan puolison toiminta
saattol muuttua toisen puolison nikokulmasta himmentiviksi. Puo-
liso-omaishoitajan piti vahtia ja kontrolloida muistisairaan puolisonsa
tekemisid, ettei puoliso esimerkiksi satuttaisi itseddn. (Eskola ym. jul-
kaisematon kisikirjoitus.) Namai kaikki vaikuttivat sithen, ettd puoliso-
omaishoitaja saattoi kokea olevansa sidottuna kotiin, koska hinen tiytyi
huolehtia sairastuneesta puolisostaan. Puoliso-omaishoitajan kokemusta
siitd, ettd eldmid muuttuu rajoittuneeksi, on raportoitu myods aiemmissa
tutkimuksissa (mm. Soilemezi ym. 2017). Puoliso-omaishoitajavaimot
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Taina ja Annikki kuvasivat haastatteluissa tilannettaan seuraavasti:

Taina: Minusta tuntu, et md oon vankilassa

Annikki: M oon niinku semmonen licka jalassa. Mul ei oo endd niinku
semmosta vapautta mihinkddn. Semmonen huoli on pddlld. Sitte tdhdn on
tullu tdmmaonen tuota mustasukkasuus mukaan.

Turvallinen yhteinen koti oli muuttunut puoliso-omaishoitajan
nikokulmasta heidin vapauttaan rajoittavaksi ja ahdistavaksi vankilan-
omaiseksi paikaksi (Eskola ym. 2022a). Omaishoitotilanteissa kodin arki
sujul usein muistisairautta sairastavan puolison ehdoilla. Monen muun
haastattelemamme puoliso-omaishoitajan tavoin Annikki toivoi hetken
hengihdystd ja muuta ajateltavaa, mutta tilanteen teki hankalaksi se,
(Eskola ym. hyviksytty julkaistavaksi).

Alla olevassa katkelmassa Leena ja Lasse keskustelevat siitd, voiko
Lasse jattid muistisairaan Leenan kotiin yksin, ja kuinka pitkiksi aikaa.
Lasse toivoi, ettd hin piisisi kauppaan ja kuntosalille edes kerran vii-
kossa. Hin e1 kuitenkaan uskaltanut jittdd Leenaa pitkiksi aikaa kotiin,
koska pelkisi, ettd timi esimerkiksi avaa oven tuntemattomille tai unoh-
taa, mihin Lasse on mennyt.

Leena: Hin on niin hirveen arka sitten mihinkddn lihtemdstd. Kylli sdd
voit ldhtee, ku ma tddlli oon, ettei tarvi siis niinku mitddn. Etti vaikka nyt
pdivissd nyt muutaman tunninkin, et ei se nyt oo. Kylld md taalld pystyn
olee, mutta on vihin semmonen arka, etti kun ei se haluais lahted mihinkdd.
Lasse: Tai tulee semmottia hetkid tietysti tuossa lihtemisessd, ettd missi oon,
etti ni tulee se hitd, ettd missd mdd oon, ettei muistakaan, etti vaikka mi
oisin sanonu, ettd ni md meen kiymddn sielld. (Leena, muistisairas, Lasse,
puoliso-omaishoitaja).

Riippuvuus toisesta thmisestd tulee nikyviin muistisairaiden henki-
I6iden elamissd. He saattoivat olla varsin tietoisia riippuvaisuudestaan
puolison avusta ja kokivat olonsa avuttomaksi. Seuraavissa aineistondyt-
teissd sekid Ilpo ettd Toivo tuovat esille, etteivit he parjdisi arjessa ilman
valmonsa apua.
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llpo: Mutta se ettd, tietenkin jos, hin esimerkiks kuolee ennen mua niin
tota, vaikeeta olis tédlli yksinkddn olla. Mutta kylld, sekin kdy vihdin aikaa
ainakin. Tdssd talossa on yks, paljon leskid tuolta ja, ne asuu yksin ja, niil
on ongelmia. Jonkin verran. (Ilpo, muistisairas).

Toivo: Mahdn en siis yksin pérjad millddn. Ei apteekkireissusta tulisi peri-
aatteessa paskaakaan enkd kaupassa kdy. Md voin tulla vaikka puolenkilon
kurkun ja kaks tomaattia. Ei ei onnistu. (Toivo, muistisairas)

Haastateltavamme kuvasivat, miten muistisairauden edetessia arki
muuttuu yhi titviimmiksi yhdessioloksi. Muistisairas puoliso saattaa
tarvita kiddestd pitden ohjausta ja tukea ja mieluiten puolison jatku-
vaa lasnioloa. Puoliso-omaishoitaja taas tarvitsisi hetken omaakin aikaa,
mutta kotona sithen on harvoin mahdollisuutta.

Kotona asumisen ja omaishoidon tukena julkiset palvelut

Vaikka puoliso-omaishoitaja tarjoaakin hoivaa ja hoitoa kotona, se on
harvemmin ainoa apu, jota muistisairauteen sairastunut tarvitsee. Omai-
nen saattaa joutua palvelukoordinaattorin tai asianajajan rooliin, kun hin
etsii sairastuneelle liheiselleen erilaisia virallisia sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluja tukemaan ja auttamaan kodissa asumista ja omaishoi-
tajan jaksamista (vrt. Halonen 2021). Julkisilta palveluilta ja kolmannelta
sektorilta saatava tuki voi olla hyvinkin sujuvaa ja tirkei osa thmisten
arkea, mutta palveluiden ja erilaisten tukimuotojen saatavuudessa on
suuria alueellisia eroja (Kroger ja Bagnato 2017; Halonen ym. 2021).

My6s meidin tutkimuksemme mukaan julkisten palvelujen piiriin
padseminen tai tarjolla olevien tukipalvelujen 16ytiminen oli hyvin
aluesidonnaista; osalle palveluja tarjottiin, osa taas tormdsi umpiku-
jaan useamman kerran yrittdessidn 10ytdd tarvitsemaansa apua. (Aalto-
nen ym. 2021). Julkisten palvelujen huono saatavuus, vairinlainen apu
sekd palvelujirjestelmin sekavuus koettiin keskeisiksi ongelmiksi (Van
pariskuntien tarpeet kohtasivat niin heikosti, etti palvelujirjestelmaisti
muodostui enemminkin voimakas vastustaja kuin avuntarjoaja (Aalto-
nen ym. 2021).
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Alla olevassa katkelmassa Leenan aviomies ja puoliso-omaishoitaja
Lasse kuvailevat, miten hankalaa oli ladkirien vaihtuvuus, jonka vuoksi
ollut aikaa perehtyid uuteen potilaaseen. Palvelujirjestelmin ja tervey-
denhuollon henkil6ston kanssa asioiden selvittiminen saattaa olla puo-
liso-omaishoitajalle yksi kuormittumista lisaiva tekija.

Leena: Se siind auttas paljon seki, ku ei tarttis syidd noita kourallista ldd-
kettd joka pdivd. [naurahtaa]. Etti se varmasti kanssa on yks asia tietenkin.
Lasse: Nii joo, ja ettd md oon sillai koittanukkin, etti ni, ettd niin niille
sanoo, ettd niin kun nuo ldadkdrit vaihtuu jatkuvasti, ei oo endd samaa lddkd-
rid, ja jokaikinen mddrdd sen oman lddkkeensd ja kummoo sen toisen. Niin
se, monelle lidkdrille sanonukkin sitd, ettd mitd varten ja mitd varten noita
tarttee noin montaa olla, ettd. Ja ne ei siihen vastaa. [...][ Ja jos kysyy tollain
niinku lddkdriltiki, ettd mitds nyt tehdddn, no et katotaan. Jos se pahenee,
niin sitten soitatte tinne. Sitten siel on eri lddkdri taas. Niin ei ne tid mitdin,
sanoo ettd tddlld on niin paljon ettei he, ei jaksa kattoo, kun ei oo kun 15
minuuttia aikaa. (Leena, muistisairas, Lasse, puoliso-omaishoitaja).

Puolisoaan hoitavista henkil6istdi moni koki kotiin saamansa avun ja
tuen riittimattomiksi. Yhdessikdan haastattelussa ei kuitenkaan kyseen-
alaistettu sitd, onko puolison hoidettava muistisairasta puolisoaan. Piin-
vastoin haastatteluissa puoliso-omaishoitajat viittasivat velvollisuuteensa
hoitaa puolisoa, jotta hin voisi asua kotona (Eskola ym. 2022b). Muis-
tisairautta sairastavat henkilot puolestaan harvemmin toivat esille tyyty-
mittomyyttd avun saamiseen. Arkitoimissa selviytymisen lisiksi puoliso-
omaishoitajat ottivat yleensd vastuun myOs muistisairautta sairastavan
omaisten suurta merkitystd hoivan ja hoidon tarjoajina seki eliminlaa-
dun ylldpitdjinid (Van Aerschot ym. 2021).

Julkiset palvelut tuottivat myos sitd tukea ja apua, mitd haastateltavat
kokivat tarvitsevansa. Erds haastateltava omainen kertoi, ettd he tapaa-
vat useamman kerran neurologia ja muistihoitajaa, ja muistihoitajaan
saa aina yhteyden, kun tarvitsee neuvoja. Hin kertoi, ettd “muistihoitaja
on huippu” (liris, omaishoitaja). On selvii, ettd useita toimijoita sisal-
tivissd palvelujarjestelmissi ja yksilollisessd palvelukokonaisuudessa on
sekd toimivia ettd toimimattomia kohtaamisia ja ratkaisuja.
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Kotona asumisen vaihtoehtona hoivakoti

Kotona asumista tukeva polititkka on Suomessa kuten monessa muus-
sakin maassa niakynyt siten, ettd hoivan painotus on muuttunut palvelu-
taloista ja ympirivuorokautisen hoivan ja hoidon paikoista kotihoitoon
(Kroger ja Bagnato 2017). Tieto palvelutalopaikkojen ja ympirivuo-
rokautista hoivaa ja huolenpitoa tarjoavien hoivakotien vihentyneesti
saatavuudesta voi katsoa nikyvin jo idkkiiden ihmisten kokemuksissa ja
tulevaisuuden ajatuksissa. Tamin haastatteluaineiston osallistujat pohti-
vat tulevaisuuden asumisen vaihtoehtoja ja toisinaan kotona asumiseen
kannusti huoli siitd, mikd olisi vaihtoehto. Toisaalta osa vastaajista piti
kotiin (Jolanki, Eskola ja Aaltonen, arvioitavana). Toisaalta haastatelta-
vissa oli niitikin, jotka epiilivit, padseeko tillaisiin paikkoihin enii niin
halutessaan. Osa haastateltavista piti hoivakoteja joko huonoina paik-
koina eldi, tai he pelkisivit piityvinsa huonoon yksikk6on asumaan.
Haastatteluissa keskusteltiin mahdollisesta hoivakotiin tai palveluasu-
miseen muutosta tulevaisuudessa ja siitd, onko yksityinen koti ithmisen
paras paikka kaikissa tilanteissa. Monet katsoivat, ettd koti on niin kauan
hyvi tai paras paikka, kun muistisairaan henkilon terveydentila sen sallii,
eiki kotona asuminen aiheuta vaaraa muistisairaalle tai kuormita litkaa
puoliso-omaishoitajaa (Jolanki, Eskola ja Aaltonen, arvioitavana).

Kotia pidettiin parhaana asuinpaikkana erityisesti silloin, kun koke-
mukset hoivakodeista tai palvelutaloista olivat kielteisid. Miestdin
kotona hoitava Taina piti kotia parhaana paikkana, koska hinelld oli niin
huonot kokemukset paikallisesta palvelutalosta,jossa hinen miehensi oli
ollut jaksohoidossa. Hian oli valmis hoitamaan miestiin kotona hyvin-
kin pitkille, “niin kauan vaan, kun pystyy oleen”, mutta mainitsi tar-
vitsevansa kotiin apua. Miehen hoitamiseen tarvittiin jo haastatteluhet-
kelld Tainan lisiksi Tainan veli ja veljen vaimo. T4amia esimerkki osoittaa,
miten omaishoito ei useinkaan ole vain yhden henkilon tehtavi, vaan
kyseessi on auttajien verkosto. Omaishoito voi muuttaa kodin arkea
myos siten, ettd arkeen osallistuu entisti useampia thmisid niin lihei-
huolissaan omasta jaksamisestaan sekid veljen perheen avun kiyttami-
sestd, ja mainitsi harkinneensa sellaisen palveluasunnon hankkimista,
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jossa he voisivat asua Tarmon kanssa yhdessi, ja jossa olisi ulkopuolinen
apu saatavilla.

Taina: Oon kylld samaa mieltd [ettd koti on paras paikka]. Niitten koke-
musten perusteella, miti meilld on ollu. Kunhan vaan siis pysyis terveend.
Ettd jaksais. [...| Mdhdn olin muuttamassa, paljonkohan siitd nyt olis aikaa,
olisko siitd kymmenen vuotta ollu aikaa, méhdn olin siti mieltd, ettd ei me
farvita timmostd isoa taloa. Niin paljon sitvoomista ja muuta ettd, mahdn
olin muuttamassa. Tarmo ei ollu sillon ollenkaan siti mieltd. Ja kyllid md oon
tullu siihen, et se oli hyvd ratkasu. Niin kauan vaan, kun pystyy tddlli olee.
(Taina, puoliso-omaishoitaja)

Nikemysti siitd, onko oma yksityinen koti aina paras paikka, ja voi-
siko hoivakotiin tai palveluasumisen yksikk66n muuttaa, el mairita
ainoastaan muistisairautta sairastavan henkilén terveydentila ja toimin-
takyky, vaan my6s puolison mahdollinen kuormittuminen. Haastat-
telemistamme muistisairautta sairastavista henkil6istd ja heidin puo-
liso-omaishoitajistaan moni mietti puoliso-omaishoitajan jaksamista.
Seuraavassa haastattelukatkelmassa pariskunta Riitta ja Reijo keskus-
televat kotihoidosta ja hoivakodeista, ja mitd niiden hoitomuotojen
kiyttd — tai kidyttimittomyys — voivat merkitd muistisairaalle ja hinen
omaiselleen. Riitan ja Reijon haastattelu on hyvi esimerkki siitd, miten
muistisairauteen sairastunut ihminen reflektoi oman sairautensa kulkua
ja tulevaisuuden asumisvaihtoehtoja ajatellen puolisonsa hyvinvointia
(Jolanki, Eskola ja Aaltonen, arvioitavana).

Riitta: Musta se on aika lailla harhaanjohtavaa [ettd koti on aina
paras paikka asual. Siind saattaa loppua toinenkin ithminen rinnalla.
Siind loppuu kaksi ihmistd. [...] Niin, niin en mad kylla kylld siti
pidd ihan oikeana asiana, ettd, ettd tuntuu, ettd nyt vaan niinkun yri-
fetddn, yritetddn tuota noin sitd kotihoitoo lisitd ja lisdtd. [...] Minkdi-
laisia muistamattomia, etti et tulee ihan heitteillejiton, tunne heistd.
Ettd niin, ei el wvoi niinkun pitid. (Riitta, puoliso-omaishoitaja)
Retjo: Niin ja jos sitten kun siitd tulee siihen kuntoon, ettei tajua mistdcdn,
niin sehén se on muistisairaalle, sehin on aivan sama, missi se on. Kun ei
se tiedd ittekddn, onko se, vaikka jos se on kotona, niin ei se tiid, onko hdin
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kotona, mut jos se on hoitolaitoksessa, ei tiid sitikddn, et hin on hoitolaitok-
ses, et se on aivan sama, missi se on. Paljon paremmin se on sillon, ettd siin
ei kdrsi kaks. Taikka se, ethin se muistisairas siitd kérsi. Tammonen kdsitys
mulla on ja mitd tietoo oon saanu. Sehdn siind kdrsii se hoitaja. Niin eiko
se sillon oo kaikista paras, kun pddsis hoito-hoitolaitokseen? (Reijo, muis-
tisairas)

Monet muistisairautta sairastavista haastateltavista, kuten Toivo ja
Mari seki Marin puoliso-omaishoitaja Mikko toivat esille epiilyk-
sensa siita, millaista olisi asua hoivakodissa. Haastattelut tehtiin samoihin
aikoihin, kun julkisuudessa tuli esille yksityisissi hoivakodeissa ilmen-
neitd laiminlyontejd (katso esimerkiksi Yle 2019), miki lisisi Mikon
epiilyksid hoivakotien tarjoaman hoivan tasosta.

Tyyne: No varmasti meijin pitid muuttaa, mutta se on kylld sitten joku
tammonen palvelukoti.

Toivo: Muuta kun [alueen nimi].

Haastattelija: Mitds sielld on?

Toivo: Hautuumaa.|...]

Haastattelija: Mainitsit tossa sitd, etti voi olla, ettd jossain vaiheessa joutuu
Jjohonkin palvelutaloon tai johonkin timmdseen muuttaan, ni miltds se
ajatus tuntuu?

Toivo: Kylld se aika lailla vaikeeta on.

Tyyne: Miks? Miks susta olis vaikeeta?

Toivo: En mdd tid. Ei, kun md en tonne laitos.

Haastattelija: Niin eftd ei oo tuntunu semmoselta omalta.

Toivo: Ei, ei, ei kylli ldhellekdin. (Tyyne, puoliso-omaishoitoja, Toivo,
muistisairas)

Mikko: No varmaan kotona niin kauan, ku pystyy.

Mari: Nii, nii ku kotona nyt pystyy..

Mikko: Mutta onhan, onhan se sitten. . Mari: Ei sitd tiid, missd sitd sitte.
Mikko: Ei ainakaan siind (suuri hoivakotiyritys), ei ku mikd se oli. Ettd
kylli laittaa, kylld ne, kylld ne on, ne vaan ottaa rahaa sielli. Ni on se, voi
hyvd tavaton, mitenkd ne kehtaaki. Ettd se on, pilaavat tuolla lailla. |...|
M luulen, ettd sinne sijotukset vihenee sen firman hoifolaitoksiin. |[...].
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Etti kyllihdn se sitd, ettd kotonahan se on varmaan yritetddn sitte asua, niin
pitkddan ku pystyy. (Mikko, puoliso-omaishoitaja, Mari, muistisairas).

Tutkimukseen osallistuvat toivat usein esille tietoisuuden kotona asu-
mista tukevasta politiikasta sekd kritiikkid sitd kohtaan. Monet vertasi-
vat omia tilanteitaan yksinddn kotona asuviin, joiden ajateltiin olevan
jopa heitteilld riittamittdman kotiavun turvin (Jolanki, Eskola ja Aalto-
nen, arvioitavana). Toisaalta kuten Riitan puhe osoittaa, puolisot olivat
epiileviisii oman jaksamisensa suhteen ja tunsivat toisinaan julkisten
palveluiden jattivin my6s omaishoitajat ja heidin puolisonsa heitteille.
Monet haastateltavat my6s toivat esille sen, ettd muistisairauden pitkille
edenneessid vaiheessa on sama missa asutaan, koska sairastunut henkilo
el tiedd, onko kotona vai hoitolaitoksessa.

Lopuksi

Kotona asuminen muistisairauteen sairastuneena vaikuttaa sairastuneen
henkilon arkeen ja kodin merkitykseen. Mys liheisten arki muuttuu ja
varsinkin niiden liheisten, jotka jakavat kodin sairastuneen kanssa. Koti
tuttuine esineineen ja muistoineen vol tukea muistisairauteen sairastu-
neen muistin sdilymisti ja arjen sujuvuutta. Toisaalta koti voi muuttua
sairauden ja toimintakyvyn heikkenemisen myoti sairaalamaisemmaksi
apuvilineineen ja arjen rutiineista muistuttavine muistilappuineen. Kodin
merkitys muuttuu vaistimattd. Etenevi muistisairaus muuttaa perheen
tilannetta ajan myots, ja tulevia muutoksia on vaikea ennakoida muisti-
sairauksien moninaisten oireiden ja ilmenemismuotojen vuoksi.Vanhassa
kodissa asumisen jatkaminen ja arjen rutiineista selviiminen ja tarvitta-
vien hoito- ja hoivajirjestelyjen ennakoiminen voi olla hyvin hankalaa.
Arjesta kodissa voi tulla selviytymiskamppailua, jossa niin sairastunut hen-
kil kuin hinti hoitava puoliso tai muu liheinen kiyvit jatkuvaa neu-

pitkian kuin mahdollista. Toisaalta kotona asumista tukeva hoivapolitiikka
pakottaa monet asumaan entisessd kodissa vield silloinkin, kun kumpikaan
puoliso ei koe sitd endd parhaaksi vaihtoehdoksi.
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Joka tapauksessa julkisia palveluja ja tukimuotoja tarvitaan omaishoi-
toperheiden tueksi, vaikka kotona asuminen jatkuisikin niin pitkdin
kuin mahdollista. Tukimuodot voivat olla hyvin konkreettisia, kuten
ateriapalvelu tai sitvouspalvelu. Tissd tekstissa kisitellyn aineiston valossa
puoliso-omaishoitajat tarvitsevat apua ja tukea nimenomaan muistisai-
rauden tuomien muutosten sekd hoitamisen ja hoivan antamisen tuo-
miin psykologisiin ja sosiaalisiin haasteisiin, joihin Suomessa harvem-
min on tarjolla tukea ainakaan julkisten palvelujen taholta.

Iikkiiden ihmisten ja muistisairaiden henkildiden kotona asumisen
tukemiseksi tarvitaan erilaisia tukimuotoja. Omaisille tarjottavaa tukea
pitdisi monipuolistaa ja lisitd erityisesti tiedollista tukea sekid keskuste-
luapua, silld juuri nditi tukimuotoja puoliso-omaishoitajat kaipasivat.
Lisiksi on syytd miettid, kuinka paljon sellaisia hoitotehtivid on eetti-
sesti oikein siirtdd — tai pyrkid siirtimiin - omaisen vastuulle, joita taval-
lisesti tekee koulutettu hoitohenkilokunta. Muistisairauksia sairastavien
tarve tulee kasvamaan, ja kotona asumista korostava hoivapolititkka
jatkuu my0s tulevaisuudessa. Jotta omaisetkin selvidvit tistd haasteesta
ilman, ettd heidin eliminlaatunsa tai terveytensi heikkenee pysyvasti,
tulee julkisen palvelujirjestelmamme herdti monipuolistamaan tuki-
muotoja asiakkaiden ja perheiden yksilollisid tarpeita paremmin vastaa-
viksi, lisitd palvelujen saatavuutta seki selkeyttid saatavilla olevien pal-
velyjen ja tukimuotojen tarjontaa kotona asumisen tukemiseksi.
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