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Eteneva muistisairaus vaikuttaa monella tavalla paitsi sairastuneen, myds hanen
puolisonsa elamanlaatuun ja pariskunnan valiseen parisuhteeseen. Sairaus
muuttaa suhdetta puolisoon ja parisuhteen rooleja. Oikeanlaisen ja oikea-aikai-
sen tuen puute voi johtaa siihen, etta parisuhde muuttuu liilan nopeasti hoitosuh-
teeksi, mika puolestaan heikentdd molempien elamanlaatua. Oulun Seudun
Muistiyhdistys on kehittanyt uudenlaisen tunteista ja pariskunnan yhteisesta ele-
tysta elamasta voimavaroja ammentavan sopeutumisvalmennuksen, Lahellasi-
kurssin, jonka tarkoituksena on tukea pariskunnan suhteen sailymista parisuh-
teena mahdollisimman pitkaan.

Oulun Seudun Muistiyhdistys on taman tutkimuksen toimeksiantaja. Tutkimuksen
tarkoitus oli selvittda, mitd ensimmaiset Lahellasi-kurssin suorittaneet pariskun-
nat siitd ajattelivat vuosi kurssin paattymisen jalkeen ja millaisia pitkdaikaisia vai-
kutuksia he kokivat silla olleen parisuhteeseensa ja elamanlaatuunsa. Tavoit-
teena oli tuottaa tietoa muistiyhdistyksen pariskuntatoiminnan kehittamistyohon.
Tutkimus on laadullinen ja sen aineisto kerattiin teemahaastattelujen avulla.
Haastateltavina oli kuusi Lahellasi-kurssin kaynyttd pariskuntaa, joilla toisella
puolisoista on diagnosoitu eteneva muistisairaus. Aineisto analysoitiin aineisto-
lahtoista sisallonanalyysia kayttaen.

Tutkimuksen tuloksena todettiin, ettd haastateltavat kokivat Lahellasi-kurssin
vaikuttaneen positiivisesti elamanlaatuunsa helpottamalla muistisairauden hy-
vaksymista seka auttamalla osallistujia voimaantumaan ja luomaan itselleen tu-
kiverkostoa. Kurssilla oli positiivisia vaikutuksia myos osallistujien parisuhtee-
seen, mika nakyi parantuneena vuorovaikutuksena.

Avainsanat muistisairaudet, muistisairauteen sairastunut, elaman-
laatu, parisuhde, muistipariskunta
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A progressive memory disorder affects in many ways not only the life of the per-
son with the disorder, but also the life of the spousal caregiver, and their relation-
ship. The disorder changes both the relationship and spousal roles. The lack of
appropriate and timely support can lead to the relationship turning into care rela-
tionship too early. This may lower the quality of life of both spouses. The Alz-
heimer Association of Oulu Region has developed a new kind of adjustment
course "Close to You" to help preserve the spousal relationship for as long as
possible.

The commissioner of this study is The Alzheimer Association of Oulu Region. The
purpose of this study was to find out the opinions of the couples who took part in
the first ever "Close to You” course in 2017: how they felt about it a year after the
course ended and did it have any long term effects in the quality of their lives and
their spousal relationship. The aim of the study was to collect data which can be
used to develop the couples’ activities organized by The Alzheimer Association
of Oulu Region. The research method of this study is qualitative and the data was
collected by using semi-structured interviews. Six couples of whom one of the
spouses had recently been diagnosed with a progressive memory disorder were
interviewed for this study. The interviews were analyzed by content analysis.

The research result showed that the couples felt that the course had positive ef-
fects on their lives. The course helped them to accept the diagnosis. It also helped
them to be empowered and build up a supportive network. It also had a positive
impact on their relationship in the form of improved interaction.

Key words memory disorder, person with memory disorder, quality
of life, spousal relationship, couples living with a
memory disorder
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1 JOHDANTO

Suomessa on Muistiliton mukaan arviolta 193 000 etenevaa muistisairautta sai-
rastavaa ihmista ja vuosittain diagnosoidaan noin 14 500 uutta sairastunutta.
Muistisairaus vaikuttaa paitsi sairastuneen, myds hanen perheensa elamaan mo-
nella tavalla. Usein muistisairauteen sairastuneen omaishoitajana toimii puoliso.
Muistisairaus muuttaa vahitellen suhdetta puolisoon ja puolisoiden valisia rooleja.
Oikeanlaisen ja oikea-aikaisen tuen ja tiedon puuttuminen voi johtaa siihen, etta
parisuhde muuttuu hoitosuhteeksi liian nopeasti, mika heikentda molempien osa-

puolten elamanlaatua.

Opinnaytetydni toimeksiantajana toimii Oulun Seudun Muistiyhdistys ry (OSMY).
Yhdistyksen toiminta painottuu muistisairauksien ennaltaehkaisyyn ja kuntoutuk-
seen, vertaistuen antamiseen sekad muistisairaiden ja heidan perheidensa etujen

valvomiseen.

Opinnaytetyoni liittyy OSMY:n Lahellasi-hankkeeseen, joka on suunnattu yli 65-
vuotiaille pariskunnille, joista toinen on sairastunut muistisairauteen. Hankkeen
yhtena osa-alueena on kehitetty uudenlainen, "rakkauslahtéinen” sopeutumisval-
mennuksen muoto, Lahellasi-kurssi. Kurssille osallistutaan yhdessa puolison
kanssa ja sen keskeisena tavoitteena on tukea osallistujien parisuhdetta niin, etta
se sailyisi mahdollisimman pitkaan parisuhteena eikd muuttuisi liian aikaisin hoi-
tosuhteeksi. Usein sopeutumisvalmennukset toteutetaan tiukasti sairauteen liitty-
van tiedon jakamisen pohjalta. Nain ollen tunteista ja pariskunnan yhteisesta ele-
tysta elamasta voimavaroja ammentava Lahellasi-kurssi on uudenlainen tapa to-
teuttaa sopeutumisvalmennusta ja tukea vastikdan muistisairauden kohdannutta

paria.

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on selvittaa, mitd ensimmaiset Lahellasi-
kurssin suorittaneet pariskunnat ajattelevat siita vuosi kurssin paattymisen jal-
keen ja onko kurssilla ollut osallistujien parisuhteeseen ja elamanlaatuun vaiku-

tuksia, jotka ovat auttaneet heitd sopeutumaan uuteen eldmantilanteeseen ja



jotka nakyvat heidan arjessaan edelleen. Tavoitteena on tuottaa OSMY:n Lahel-
lasi-hankkeen kayttdon tietoa, jota voidaan kayttaa pariskuntatoiminnan kehitys-

tydssa.

Koen aiheen yhteiskuntamme kannalta tarkeaksi ja ajankohtaiseksi. Muistisai-
rauksien maara kasvaa jatkuvasti ja se koskettaa tulevaisuudessa yha useampia
pariskuntia ja perheitd. Usein puolisosta tulee muistisairauteen sairastuneen
omaishoitaja ja hanen hyvinvointinsa vaikuttaa olennaisesti myds sairastuneen
hyvinvointiin. Toisaalta moni ikaantyva haluaisi asua kotona mahdollisimman pit-
kdan ja siihen kannustaa myos yhteiskunta. Muistipariskuntien elamanlaadun

kannalta onkin tarkeaa |0ytdad mahdollisimman toimivia tukimuotoja.

Lahellasi-hankkeeseen liittyen on aiemmin laadittu kaksi toimintaterapian tut-
kinto-ohjelmiin liittyvaa opinnaytetyota. Riikka Piiraisen ja Suvi Valijarven opin-
naytetyd Halaanks mé& sua useammin ku ennen? kasittelee parisuhteen vuoro-
vaikutusta ja muutoksia, joita muistisairaus on siihen tuonut. Henna Hannin ja
Kaisa Koistisen opinnaytety6ssa puolestaan laadittiin sahkdinen opas pariskun-
nille, joista toinen on sairastunut muistisairauteen. Opas on nimeltaan Yhdessé
muistisairauden kanssa — Opas parisuhteen tueksi silloin, kun toisella puolisoista
on muistisairaus ja se on l0ydettavissa mm. Muistiliiton verkkosivuilta. Oma opin-
naytetyoni rajautuu koskemaan vuoden 2017 aikana ensimmaiselle Lahellasi-
kurssille osallistuneita kuutta pariskuntaa ja heidan parisuhdettaan ja elamanlaa-
tuaan. Opinnaytetydni on laadullinen tutkimus, jonka aineiston keraan teema-

haastattelun avulla.



2 YLEISIMMAT ETENEVAT MUISTISAIRAUDET

Muistisairaudet ovat yksi kansantaudeistamme. Muistiliiton arvion mukaan Suo-
messa on noin 193 000 etenevaa muistisairautta sairastavaa ihmista. Lievempia
muistisairauden oireita tai tiedonkasittelyn lievaa heikentymista saattaa olla arvi-
olta 300 000 suomalaisella. Haaste on globaali: Maailman muistisairausjarjestoja
edustavan Alzheimer Disease Internationalin mukaan maailmanlaajuisesti muis-
tisairaudet koskettavat jopa 50 miljoonaa ihmista vuonna 2018 ja maaran on ar-
vioitu kolminkertaistuvan vuoteen 2050 mennessa. (Muistiliitto 2018; Alzheimer’s

Disease International 2018, 34.)

Muistisairaudella tarkoitetaan sairauksia, jotka heikentavat muistia ja muita kog-
nitiivisia osa-alueita, kuten hahmottamista, kielellisia toimintoja ja toiminnanoh-
jausta. Kun kyseessa on eteneva muistisairaus, johtaa se yleensa muistin ja tie-
donkasittelyn vaikeaan heikkenemiseen eli niin sanottuun dementiaoireyhty-
maan. (Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen 2015, 20.) Vaikka kyse ei ole pel-
kastdan vanhojen ihmisten sairaudesta, muistisairauksien esiintyvyys kasvaa
vanhemmissa ikaluokissa. Suomalaisten ikdantyessa on nain ollen oletettavissa,
ettd myods muistisairauteen sairastuneiden lukumaara kasvaa tulevaisuudessa
voimakkaasti. Tama tekee etenevista muistisairauksista sekad merkittdvan kan-
santerveydellisen etta -taloudellisen kysymyksen. (Viramo & Sulkava 2015, 35;

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos [THL] 2018; Holopainen & Siltanen 2015, 3.)

Etenevistd muistisairauksista yleisin on Alzheimerin tauti, jota sairastaa noin 65-
70 % kaikista keskivaikeaa tai vaikeaa muistisairautta sairastavista. Toiseksi ylei-
sin muistiongelmien syy on aivoverenkiertosairauden muistisairaus. Sita sairas-
taa noin 15-20 % kaikista muistisairauteen sairastuneista. Muita etenevia muisti-
sairauksia ovat mm. Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin taudin muistisairaus ja
otsa-ohimolohkorappeumat. (Viramo & Sulkava 2015, 38—40; Erkinjuntti, Remes,
Rinne & Soininen 2015, 19-20.)

Se, miten muistisairaus etenee ja millaisia oireita se aiheuttaa, on yksil6llista.

Kaikille eteneville muistisairauksille on kuitenkin yhteista se, etta ne rappeuttavat



aivoja ja vaikuttavat laaja-alaisesti toimintakykyyn. Uuden oppiminen ja tarkkaa-
vaisuus heikkenevat, muistaminen vaikeutuu, toiminnanohjaus hidastuu ja kes-
kittymiskyvyssa, hahmottamisessa seka sanojen l6ytamisessa alkaa ilmeta on-
gelmia. Jo sairauden varhaisessa vaiheessa oireet saattavat iimeta tavallisesta
poikkeavana kaytoksena, esimerkiksi artyisyytena, eristdytymisena ja muiden
syyttelyna. (Muistiliitto 2017a; Telaranta 2014, 36.)

Etenevia muistisairauksia voidaan todennakoisesti jossain maarin ehkaista ela-
mantapavalinnoilla ja vaikuttamalla tunnettuihin riskitekijoihin, kuten korkeaan ve-
renpaineeseen tai ylipainoon, mutta parantavaa hoitoa niihin ei nykytiedon va-
lossa ole. Merkittdva osa muistisairauksista jaa edelleen myds diagnosoimatta.
Etenevan muistisairauden toteaminen varhaisessa vaiheessa olisi kuitenkin tar-
keda, silla ajoissa aloitetulla hoidolla ja kuntoutuksella seka omaisten jaksamisen
tukemisella voidaan paitsi parantaa sairastuneen ja hanen lahipiirinsa elaman-
laatua, myds myohentaa tarvetta ymparivuorokautisen hoidon aloittamiseen ja
siten hillita etenevista muistisairauksista aiheutuvien kokonaiskustannusten kas-
vua. (THL 2018; Kaypa hoito -suositus 2017; Sosiaali- ja terveysministerio [STM]
2012, 12))

Muistisairauksien laakkeellisia hoitomuotoja tutkitaan aktiivisesti. Kaytetyimpia
oireita lievittavia ladkkeita ovat asetyylikoliiniesteraasientsyymin estajat kuten do-
nepetsiliini, rivastigmiini ja galantamiini seka glutamaatin NMDA-reseptorin estdja
memantiini. Laakkeellisten hoitomuotojen ohella kaytdssa on useita ladkkeetto-
mia hoitomuotoja, kuten ravitsemus, liikunta seka alyllinen ja sosiaalinen aktiivi-
suus, joilla on huomattu olevan positiivisia vaikutuksia myos jo etenevaan muis-
tisairauteen sairastuneilla henkilGilla. (THL 2014.) Muistisairauteen sairastuneen
haasteelliseksi koetun kayttaytymisen vahentamisessa erityisesti musiikki on to-
dettu toimivaksi ladkkeettomaksi menetelmaksi (Tuomikoski, Parisod, Oikarai-
nen, Siltanen & Holopainen 2018, 26; 28).



3 MUISTISAIRAUTEEN SAIRASTUNEEN JA PUOLISON ELAMANLAATU

Tassa opinnaytetydssa tutkitaan muistipariskuntien kokemusta omasta elaman-
laadustaan. Muistisairauksiin liittyy monia sellaisia muutoksia, jotka kuormittavat
sairastuneen lisaksi hanen laheisiaan ja erityisesti usein omaishoitajina toimivia
puolisoita. Muistisairaus voi siten heikentaa paitsi sairastuneen myos hanen puo-

lisonsa elamanlaatua merkittavasti. (Holopainen & Siltanen 2015, 3—4.)

Elamanlaatu kasitteena on siina maarin moniulotteinen, suhteellinen ja subjektii-
vinen, ettd sen maaritteleminen yksiselitteisesti on hyvin vaikeaa. Muistisairauk-
sien Kaypa hoito -suositus asettaa elamanlaadun turvaamisen muistisairaan hoi-
don keskeiseksi tavoitteeksi sairauden kaikissa vaiheissa. Taman ymmarretaan
sisaltavan sairastuneen elamantavan ja taustan vaalimisen, arvokkuuden sailyt-
tamisen, sosiaalisen verkoston yllapitamisen ja autonomian turvaamisen. Suosi-
tuksessa todetaan myos se, etta erilaiset moniulotteiset interventiot, kuten koko
perheen tukeminen ja omaishoitajan voinnin parantaminen voivat siirtdd muisti-
potilaan pitkaaikaishoidon alkamista ja nostaa seka sairastuneen ettd hanen |-
heistensa elamanlaatua. (Kaypa hoito -suositus 2017.) Muistisairauteen sairas-
tuneiden ja heidan laheistensa hyvan elamanlaadun varmistaminen oikea-aikai-
sen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen avulla on niin ikdan yhtena tavoit-

teena myds Kansallisessa muistiohjelmassa 2012-2020 (STM 2012, 2).

Maailman terveysjarjeston (WHO 2019) maaritelman mukaan elamanlaatu on yk-
silon kasitys omasta elamantilanteestaan siind kulttuurin ja arvojen maarittele-
massa viitekehyksessa, jossa han elaa ja suhteessa hanen omiin tavoitteisiinsa,
odotuksiinsa ja huolenaiheisiinsa. Ikdihmisten elamanlaatua on tutkinut paljon
mm. Powell Lawton, jonka mukaan ihmisen omien valintojen ja toiminnan seka
ympariston tarjoamien edellytysten valilla tulisi olla tasapaino. Nain ollen elaman-
laatu on ymmarrettavissa kasitteena, joka muodostuu yksildon ja ympariston vali-
sessa vuorovaikutuksessa. Elamanlaatuun vaikuttavat siis terveyden ja psyykki-
sen hyvinvoinnin kaltaisten tekijoiden lisaksi kulttuuri ja sosiaalinen ymparisto,
ikdihmisen ulkopuoliset materiaaliset edellytykset ja yksilon subjektiivinen tyyty-
vaisyys omaan elamaansa. (Voutilainen & Tiikkainen 2008, 74.) Ytimekkaasti il-

maistuna elamanlaatu on yksilon arvio siita, millaisena han kokee hyvan elaman.
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Elamanlaatuun liittyvat painotukset vaihtelevat eri ikavaiheissa ja elamantilan-
teissa. Arvioon vaikuttavat mm. yksilon tyytyvaisyys elamaan, omien tarpeiden

tyydyttyminen, psyykkinen hyvinvointi ja kasitys itsesta. (Stolt ym. 2015, 62.)

Erityisen haastavaa elamanlaadun maaritteleminen on muistisairaiden ihmisten
kohdalla silloin, kun heidan on sairaudestaan johtuen vaikea ilmaista itseaan ja
omia tarpeitaan. Muistisairaiden kohdalla on keskusteltu myés siitd, kuka on oi-
kea henkild arvioimaan muistisairaan henkildon elamanlaatua (Holopainen & Sil-
tanen 2015, 5.) Muistisairaiden elamanlaatua on tutkimuksissa tarkasteltu seka
heidan Iaheistensa arvioimana ettd muistisairaiden itsensa arvioimana. Talloin on
huomattu, etta laheiset usein arvioivat muistisairaan elamanlaadun heikommaksi
kuin sairastunut itse. Muistiliitolle katsauksen muistisairaiden ihmisten elaman-
laatuun liittyvista tekijoistd koonneen Arja Holopaisen ja Hannele Siltasen (2015,
16) mukaan elamanlaatu on yksildllinen kokemus myds muistisairaalle ja siksi
muistisairaan ihmisen elamanlaadusta puhuttaessa sairastuneen itsensa tulisi
olla ensisijainen arvioija niin kauan kuin han siihen kykenee. Stolt ym. (2015, 63)
toteavat, etta vallitsevan kasityksen mukaan etenkin lievaa ja keskivaikeaa muis-
tisairautta sairastavat ovat taysin kykenevia arvioimaan omaa elamanlaatuaan.
Vaikeassa muistisairaudessa puolestaan havainnointiin perustuva arvio tai Ia-
heisten haastattelut voivat olla parempi vaihtoehto (Holopainen & Siltanen 2015,
5).

Holopaisen ja Siltasen katsauksessa tarkastellaan muistisairaiden elamanlaatua
selvittaneita tutkimuksia. Katsauksen mukaan sosiaaliseen ymparistoon liittyvilla
tekijoilla, kuten ihmissuhteilla, toiminnallisuudella, osallisuudella ja kuulluksi ja
ymmarretyksi tulemisella nayttaisi olevan selkeimmin yhteys muistisairaan ihmi-
sen hyvaan elamanlaatuun. Parhaimmillaan ne tukevat muistisairaan itsetuntoa
ja arvokkuutta ja sitd kautta edistavat laadukasta elamaa. Jos taas nailla osa-
alueilla on puutteita, ne myds heikentavat elamanlaatua voimakkaasti. (Holopai-
nen & Siltanen 2015, 17.)

Stoltin ym. (2015, 63) mukaan muistisairaan heikkoon elamanlaatuun ovat yhtey-
dessa kaytosoireet, masennusoireet, toimintakyvyn muutokset, heikko kognitiivi-

nen toiminta, antipsykoottisten ladkkeiden kayttd, hauraus seka tunne siita, etta



11

on taakkana muille. Muistisairaan korkeaan elamanlaatuun ovat puolestaan yh-
teydessa kognitiivinen toiminta, tehokas kivun hoito, saanndllinen yhteydenpito

l&heisiin seka tunne omasta hyddyllisyydesta ja tarpeellisuudesta.

Muistisairauteen sairastuneen puolisolta vaaditaan usein tasapainoilua omien ja
puolison tarpeiden tyydyttamisen valilla. Sairaus saattaa sitoa myo6s hoitajana toi-
mivan puolison neljan seinan sisalle ja siten vahentda sosiaalisia kontakteja.
Puolisot karsivat myds muistisairauksiin liittyvasta sosiaalisesta stigmasta ja sai-
rauden etenemiseen liittyvista jatkuvista menetyksista. (Pesonen 2015, 31-32.)
Alzheimerin tautiin sairastuneiden omaishoitajia tutkittaessa on havaittu, etta he
kokevat usein voimakasta stressia ja kuormitusta tasapainotellessaan niiden fyy-
sisten, psyykkisten, emotionaalisten, sosiaalisten ja taloudellisten haasteiden
kanssa, joita laheisen muistisairaus heidan arkeensa tuo. Tallaisia haasteita ovat
esimerkiksi mielialaongelmat, keskeytyneet younet, sosiaalinen eristaytyminen ja
yksinaisyys, jotka saattavat lisdtd omaishoitajan omaa riskia sairastua esimer-
kiksi sydan- ja verisuonitauteihin tai muistisairauteen. Riski on erityisen suuri juuri
puoliso-omaishoitajien kohdalla, jotka ovat usein hoitovastuussa kellon ympari.
Toisaalta puoliso-omaishoitajuuteen liittyy myos positiivisia tunteita eika stressin
kokeminen valttdamatta sulje niita pois, vaan ne voivat olla olemassa yhta aikaa.
(Wennberg, Dye, Streetman-Loy & Pham 2015, 163—165.) Puolison hoitaminen
voi tuoda elamaan tarkoituksen ja tunteen omasta tarpeellisuudesta. Siina auttaa,
jos hoitava puoliso kykenee hyvaksymaan muuttuvan tilanteen, keskittymaan ela-
man hyviin puoliin ja suhtautumaan puolisoonsa empaattisesti ja ymmartavai-
sesti. (Wennberg ym. 2015, 163-165; Pesonen 2015, 30.)

Holopaisen ja Siltasen katsauksessa tarkasteltiin muistisairaiden ihmisten ela-
manlaadun edistamiseen tahdanneita interventioita. Katsauksen tuloksissa he to-
teavat, ettd ohjaus, neuvonta ja sosiaalinen tuki niin muistisairauteen sairastu-
neelle kuin hanen laheisilleenkin on erityisen tarkeaa etenkin sairauden alkuvai-
heessa. Laheisia tukemalla voidaan parantaa samalla myds muistisairaan ela-
manlaatua. Myonteisella muistelulla, joka vahvistaa muistisairaan kuvaa omasta
merkityksellisyydestaan laheisilleen, voidaan parantaa sekd muistisairaan ela-
manlaatua ettd hanen suhdettaan laheisiinsa. (Holopainen & Siltanen 2015, 18—
19.)
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4 MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS PARISUHTEESEEN

Puolisoiden valinen parisuhde on ihmissuhteistamme tarkeimpia ja merkitykselli-
simpid. Se on ainutlaatuinen ja intiimi kahden ihmisen valinen kumppanuus-
suhde, joka rakentuu kiintymyksesta, yhteisista kokemuksista ja yhdessa eletysta
arjesta. Etenevan muistisairauden diagnoosi on merkittdva haaste myds parisuh-
teelle, silla se pakottaa puolisot sopeutumaan jatkuviin muutoksiin arjessaan ja
vuorovaikutuksessaan (Aavaluoma 2015, 130). Muistamattomuus ja muut sairau-
den aiheuttamat muutokset saattavat helposti johtaa pettymyksiin ja loukkaantu-
misiin ihmissuhteissa. Etenkin alkuvaiheessa, kun sairautta ei valttamatta viela
osata edes epailla, nama muutokset voivat helposti vaikeuttaa ihmissuhteita.
(Holopainen & Siltanen 2015, 3—4.)

Muistisairauden edetessa terve puoliso joutuu ottamaan aiempaa enemman vas-
tuuta asioiden hoitamisesta, mika paitsi kuormittaa tervetta puolisoa, myés muut-
taa parisuhteen laatua ja vahentaa puolisoiden tasavertaisuutta (Eloniemi-Sul-
kava ym. 2015, 580). Tyytymattdmyytta parisuhteeseen tuo usein myds muisti-
sairauden aiheuttama vastavuoroisuuden vaheneminen, silld muistisairauden
edetessa sairastunut ei enaa kykene huomioimaan puolison tarpeita ja toiveita
samalla tavalla kuin ennen (Aavaluoma 2015, 135; Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa
& Sulkava 2015, 580). Vaikka pariskunta tiedostaisikin muistisairaudesta aiheu-
tuvat muutokset, voi olla vaikeaa olla tuntematta itseaan hylatyksi, kun sairastu-
nut puoliso vetaytyy ja lakkaa kiinnostumasta yhdessa tekemisesta. Toisaalta
taas sairastunut voi tulla hyvin riippuvaiseksi puolisostaan, jolloin I&heisyyden ko-

kemus voikin muuttua ahdistavaksi takertumiseksi. (Aavaluoma 2015, 135.)

Muistisairaan kokonaisvaltaisessa hoidossa korostuu laheisten tukeminen ja
huomioiminen kaikissa sairauden vaiheissa (Suhonen, Juva, Nikumaa & Erkin-
juntti 2015, 547). Muistisairaus vaatii parisuhteelta sopeutumista, mutta pariskun-
nan yhteistd menneisyytta se ei pyyhi pois. Laheisen ihmissuhteen merkitys on

valtavan tarked kummallekin osapuolelle ja sillda on suora yhteys niin sairastu-
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neen mielialaan kuin omaishoitajana toimivan puolison kuormittumiseenkin. Toi-
sen hyvinvointi tukee myds toisen osapuolen hyvinvointia. (Muistiliitto 2017b; Ho-
lopainen & Siltanen 2015, 3—4.)

Sopeutuminen muistisairauden aiheuttamiin muutoksiin on pitka ja yksiléllinen
prosessi niin sairastuneelle kuin hanen laheisilleenkin. Sopeutuakseen uuteen
elamantilanteeseen muistipariskunnat kaipaavat tietoa, ohjausta ja neuvontaa.
Parhaassa tapauksessa pariskunta heraa sairauden myéta huomaamaan suh-
teessaan olevan hyvan ja arvokkaan. Esimerkiksi halu pitaa toisesta huolta ja olla
lahella voi kasvaa. Tallaisessa tapauksessa pariskunnalla on mahdollisuus oppia
nakemaan sairaus yhteisena haasteena, mika vahvistaa pariskunnan yhteenkuu-
luvuuden tunnetta. (Aavaluoma 2015, 162; 186; 135.) Tassa muistiyhdistysten
kaltaisilla kolmannen sektorin toimijoilla on iso rooli. (Suhonen ym. 2015, 545;
547).

4.1 Muistisairaus parisuhteen kolmantena osapuolena

Aavaluoma (2015, 18) toteaa, etteivat vallitsevat hoitokaytannét ota huomioon
muistisairauteen sairastuneen, hanen parisuhteensa tai perheensa nakékulmaa.
Muistisairaus on parisuhteelle kriisi, joka ravistelee turvallisuuden tunnetta ja ko-
kemusta minan pysyvyydesta. Sairaudesta tulee ikdan kuin suhteen kolmas osa-
puoli, joka herattdd monenlaisia negatiivisia tunteita. (Aavaluoma 2015, 132;
143.)

Aavaluoma (2015, 143-144) esittaa nelja erilaista tapaa, jolla muistisairaus voi
asettua parisuhteen kolmanneksi osapuoleksi. Muistipariskunnat kohtaavat kol-
mioasetelman (kuva 1), jossa muodostuu erilaisia liittoumia sairastuneen ja ter-

veen puolison seka muistisairauden valilla:
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SAIRAUS C
SAIRASTUNUT TERVE
PUOLISO A PUOLISO B

Kuva 1. Muistisairaus parisuhteen kolmantena osapuolena (Aavaluoma 2015, 143)

Vaihtoehdossa A+B puolisot nakevat muistisairauden parisuhteen yhteisena
haasteena. He eivat koe, ettd sairauden mukana elamaan tulleet muutokset oli-
sivat sairastuneen puolison aiheuttamia. Kokemus parisuhteen tarkeydesta ja
voimasta on sairautta vahvempi. Pariskunta kokee mydtatuntoa toisiaan kohtaan

ja osaa seka surra menetystaan etta elaa elamaansa samanaikaisesti.

Vaihtoehdossa A+C sairastunut puoliso ikaan kuin liittoutuu sairautensa kanssa.
Sairastunut vetaytyy omaan maailmaansa, jossa puoliso ja yhteinen tekeminen
tai yksinolokaan ei tunnu hyvalta. Terveelle puolisolle tilanne nayttaytyy siten,
ettd sairaus tuntuu saaneen vallan suhteesta. Sairastuneen lahestymisyritykset

voivat tuntua terveesta puolisosta ahdistavilta.

Vaihtoehdossa B+C terve puoliso puolestaan muodostaa liiton sairauden kanssa.
Puoliso nahdaan ennen kaikkea sairastuneena, ei niinkaan parisuhteen toisena
osapuolena. Terve osapuoli joutuu tekemaan ratkaisuja, joihin sairastunut ei ky-

kene, mutta jotka nayttaytyvat sairastuneelle hylkdamiskokemuksina.

Neljannessa vaihtoehdossa C+AB ollaan jo tilanteessa, jossa sairaus on edennyt
ja parisuhteen pitdminen vahvana on yha hankalampaa. Sairauden hyvaksymi-
nen osaksi elamaa ja parisuhdetta edellyttda kykya surra ja luopua, mutta onnis-

tuessaan mahdollistaa uudenlaisen suhteen rakentumisen puolisoiden valille.



15

4.2 Muistisairauden herattamien tunteiden kasittely

Muistisairaus herattdd monenlaisia vaikeasti kohdattavia tunteita niin sairastu-
neessa kuin laheisissakin ja ne heijastuvat vaistamatta myds parisuhteeseen.
Sairastunutta saattaa ahdistaa ajatus toiselle taakaksi tulemisesta tai puolison
hylkdamaksi joutumisesta. Terve puoliso kokee samanaikaisesti ehka surua ja
menetyksenpelkoa tutun puolison muuttuessa sairauden myéta. (Muistiliitto
2017c.) Omien tunteiden tunnistaminen ja toisen tunteiden vastaanottaminen ei
valttamatta ole helppoa ja se voi vaatia opettelua. Jos tunteista puhuminen on
aiemmassa elamassa ollut itselle vierasta, viimeistaan sairauden alkuvaiheessa
sita tulisi alkaa opetella, silla omien tunteiden tunnistaminen ja ilmaiseminen hel-
pottavat kaikkien osapuolten oloa sairauden eri vaiheissa. (Aavaluoma 2015,
127.)

Pitkdan muistisairauteen sairastuneiden parissa tydskennellyt psykoterapeutti
Sanna Aavaluoma (2015, 131) on listannut selviytymiskeinoja, jotka auttavat ela-
maan muistisairauden kanssa. Hoitavalle puolisolle niitd ovat mm. joustavuus,
huumori, hyvaksynta, emotionaalinen tuki, perhe, uskonto ja liikunta. Muistisai-
rauteen sairastuneelle selviytymiskeinoja ovat niin ikdan huumori, hyvaksynta ja
emotionaalinen tuki seka lisadksi mahdollisuus tunteiden purkamiseen ja oma tila.
Parisuhteen sailymista auttavia tekijoitd ovat mm. sitoutuminen, solidaarisuus,
vaihtokaupan ja vuorottelun periaate, perheesta kiinni pitdminen, aviosuhteen
haavojen korjaaminen ja seksuaalisten muutosten kasittelykyky seka kyky pyytaa

puolisolta emotionaalista tukea.

Aavaluoman (2015, 131-132) mukaan sopeutuminen muistisairauteen muistut-
taa suruprosessia. Pariskuntia pitaisi auttaa luomaan yhteistd ymmarrysta tilan-
teestaan ja kokemuksistaan jo sairauden alkuvaiheessa. Tallainen jaettu koke-
mus auttaa sairauden tuomiin menetyksiin sopeutumisessa. Se auttaa myos kay-
maan lapi parisuhteen kasittelemattomat asiat seka valmistautumaan tulevaisuu-
teen. Kaikista sairauden herattamista tunteista ja kysymyksista pitaisi voida pu-

hua avoimesti joko pariskunnan kesken tai yhdessa ammattilaisten kanssa, silla
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asioiden kasittely vahvistaa kykya sietaa ikavia tunteita ja lisaa turvallisuuden

tunnetta. Turvallisuudentunne puolestaan lisaa kykya laheisyyteen.
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5 LAHELLASI-HANKE JA -KURSSI

Muistisairaus muuttaa parisuhdetta monella tapaa. Sairauden aiheuttamat muu-
tokset voivat ajaa pariskuntaa erilleen jo ennen diagnoosin saamista. Muistisai-
rauteen liittyy erityispiirteitd, jotka vaikeuttavat sosiaalista elamaa, esimerkiksi ko-
toa Iahteminen ja uusien asioiden kohtaaminen voi olla vaikeaa. Niin ikaan sai-
rauden aiheuttamat muutokset kumppanissa voivat johtaa siihen, etta pariskunta
itse alkaa rajoittaa osallistumistaan. He voivat myos kokea, etteivat ymparilla ole-
vat ystavat ja sukulaiset ymmarra sairautta. Kaikki tama voi johtaa sosiaaliseen
eristaytymiseen ja yksinaisyyteen. Tallaisista tarpeista parisuhdetta tukevaan ja
toimintapainotteiseen toimintaan sai alkunsa Oulun Seudun Muistiyhdistyksen
Lahellasi-hanke. (OSMY 2016.)

Lahellasi -hanke on Oulun Seudun Muistiyhdistyksen alueellinen hanke, joka on
suunnattu yli 65-vuotiaille kotona asuville, lievaa tai keskivaikeaa etenevaa muis-
tisairautta sairastaville ja heidan puolisoilleen. Sen tavoitteena on yhteisen mie-
lekkaan tekemisen seka oikea-aikaisen tiedon ja tuen avulla yllapitaa ja vahvistaa
puolisoiden valistd parisuhdetta muistisairauden myéta muuttuvassa elamanti-
lanteessa ja siten hidastaa parisuhteen muuttumista hoitosuhteeksi. Hankkeen
perusajatuksena on jarjestdd monipuolista toimintaa, johon pariskunnat voivat

osallistua yhdessa puolisoina. (OSMY 2018.)

Lahellasi-hankkeen toimintamuotoja on kaksi, Yhdessa-toiminta ja Lahellasi-
kurssi. Yhdessa-toiminta on teemoitettua ryhma- ja virkistystoimintaa. Se on
muistipariskunnille suunnattua matalan kynnyksen toimintaa. Lahellasi-kurssi
puolestaan on suljettu, noin vuoden mittainen kurssi, jonka ydinta ovat muistisai-
rauden myo6ta muuttuva parisuhde, vuorovaikutus, tunteet seka yhteinen merki-
tyksellinen arki. Hankkeen yhtena lopputuotoksena Oulun Seudun Muistiyhdistys

tulee laatimaan Lahellasi-kurssitydnoppaan ammattihenkilille. (OSMY 2018.)

Lahellasi-kurssi, jota tama opinnaytetyd kasittelee, jarjestettiin vuoden 2017 ai-

kana. Kurssi kesti noin vuoden ja sille osallistui kuusi pariskuntaa, joista toisella
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puolisoista oli vastikdan diagnosoitu eteneva muistisairaus. Kurssi kokoontui vuo-
den ajan noin joka toinen viikko, kolme tuntia kerrallaan. Lopuksi jarjestettiin viela
kolmen vuorokauden intensiivijakso. Kurssin sisaltd koostui monipuolisista, pari-
suhteen hyvinvointiin vaikuttavista teemoista (kuva 2), joita kaytiin lapi toiminnal-
lisesti, keskustellen ja itse oivaltaen. Kurssilaisilla oli mahdollisuus vaikuttaa kurs-
sin sisaltoon. (OSMY 2016.)

Voimavarat
ja vahvuudet

ELEIES

Muuttuva
vuorovaikutus

-kurssin
teemat

Mielen Laheisyys ja
hyvinvointi seksuaalisuus

Merkityk-
sellinen arki

Kuva 2. Lahelldsi-kurssin teemasiséllét vuonna 2017

Kurssilla kaytettyja tyOkaluja ja menetelmia olivat mm. parisuhteen jana, yhteisen
elaman muistelu, rentoutus- ja hengitysharjoitukset, myotatuntoinen katse -har-
joitus, tietoisen lasnaolon harjoitus seka learning cafe -menetelma. Pariskunnat

laativat myds sosiaalisen verkostokartan. (OSMY 2017.)

Lahellasi-kurssin paatavoite oli yli 65-vuotiaan muistisairauteen sairastuneen ih-

misen ja hanen puolisonsa parisuhteen vahvistuminen ja molempien koetun ela-
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manlaadun parantuminen yhteisten osallistumisen mahdollisuuksien ja onnistu-
misen kokemuksien kautta. Alatavoitteina oli mm. lisata muistisairauteen sairas-
tuneen ja puolison vaikuttamisen mahdollisuuksia, auttaa heita luomaan itselleen
vertaistukiverkosto ja tulemaan tietoisiksi tarjolla olevista tukimuodoista, auttaa
heita ymmartamaan, ettd muistisairaus on pariskunnan yhteinen haaste seka aut-
taa sen pohtimisessa, miten haasteeseen voisi vastata. Alatavoitteena oli myos,
ettd pariskunnat oppisivat tunnistamaan sekd omia ettd puolison voimavaroja,
kohtaamaan ja ratkaisemaan yhdessa arjen haasteita ja ettéa Lahellasi-hankkeen
paattymisen jalkeenkin he tekisivat asioita yhdessa molempien toiveet huomioi-
den. (OSMY 2016.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Lahellasi-kurssi on uudenlainen toimintamalli vasta muistisairauteen sairastu-
neille ja heidan puolisoilleen. Tassa opinnaytetydssa tutkitaan, mitd ensimmaiset
Lahellasi-kurssin suorittaneet pariskunnat siita ajattelevat vuosi kurssin paattymi-
sen jalkeen ja millaisia pitkdaikaisia vaikutuksia he kokevat silla olleen parisuh-
teeseensa ja elamanlaatuunsa. Tutkimus on luonteeltaan kartoittava: se pyrkii

selvittamaan vahan tunnettua ilmiota.

Jotta tutkimus olisi toteutettavissa ongelmanratkaisun keinoin, Kananen (2014,
24) neuvoo muotoilemaan sen ongelmaksi ja edelleen johtamaan tasta ongel-
masta tutkimuskysymykset, joihin tutkija lahtee etsimaan vastauksia. Tutkimus-

kysymyksena on

Millaisia pitk&aikaisia vaikutuksia osallistujat kokevat Lahellasi-kurssilla

olleen heidén parisuhteeseensa ja eléménlaatuunsa?

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa OSMY':n Lahellasi -hankkeen kayttoon tietoa,

jota voidaan kayttaa pariskuntatoiminnan kehitystyodssa.



21

7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimusmenetelmana on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Silla tarkoite-
taan Kanasen (2014, 18) mukaan tutkimusta, jossa tutkittavaa ilmiéta pyritdan
ymmartamaan ilman tilastollisia menetelmia tai muita maarallisia keinoja. Laadul-
linen tutkimus soveltuu menetelmaksi parhaiten silloin, kun halutaan tutkia il-
mi6ta, jota ei ole aiemmin tutkittu. Laadulliselle tutkimukselle on tyypillista se, etta
huomio on tutkittavien nakdkulmassa, merkityksissa ja nakemyksissa. (Kananen
2014, 16-18.)

Laadullinen tutkimus suosii inmista tiedonkeruun valineena. Kohdejoukko vali-
taan tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotosta kayttden. Tutkimuskohteita on
yleensad maarallisesti vahan, mikd mahdollistaa niiden perusteellisen tutkimisen.
Kohteita pyritaan myds ymmartamaan mahdollisimman syvallisesti. Toisaalta se
tarkoittaa samalla sita, etta tulokset eivat ole laajemmin yleistettavissa, vaan ne
patevat vain tutkittuun joukkoon. Laadullisessa tutkimuksessa tutkimussuunnitel-
maa ei tarvitse lydda lukkoon etukateen, vaan se muotoutuu tutkimuksen ede-
tessa. (Kananen 2014, 16—-18; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 160.)

Taman tutkimuksen teoreettinen viitekehys pohjautuu muistisairauksia ja pari-
suhteita kasittelevaan kirjallisuuteen, Lahellasi-hankkeen materiaaleihin ja koh-
deryhman haastatteluihin. Kohderyhmaksi valikoitui yhteistydssa Oulun Seudun
Muistiyhdistyksen kanssa ensimmaisen Lahellasi-kurssin kdyneet kuusi paris-
kuntaa, koska he olivat tutkimuksen toteutusaikana ainoa ryhma, joilta voitiin
saada tietoa Lahellasi-kurssin pidemman aikavalin vaikutuksista osallistujien ela-

maan ja parisuhteeseen.



22

7.2 Teemahaastattelu

Tutkimuksen aineisto kerattiin teemahaastattelujen avulla. Tahan aineistonke-
ruumenetelmaan paadyttiin siksi, etta sen arveltiin olevan yksinkertaisin ja suorin

mahdollinen tapa saada vastauksia tutkimuskysymykseen.

Haastattelun avulla tutkijan on mahdollista |ahestya haastaviakin aiheita ja selvit-
taa sellaisia puolia asioista, joita muilla keinoin olisi vaikea selvittda, kuten esi-
merkiksi, millaisia merkityksia haastateltavat antavat kokemilleen asioille. Sa-
masta syysta haastattelu voidaan nahda myds haastavana menetelmana, silla
kasitysten, arvojen ja merkitysten tutkiminen on niiden subjektiivisuudesta joh-
tuen usein ongelmallista. Haastattelutilanteessa tutkijalla on kuitenkin mahdolli-
suus tarkentaa tulkintaansa esimerkiksi kysymalla jatkokysymyksia seka tarkkai-
lemalla haastateltavan ilmeita ja eleitd. Lisdksi haastattelun konteksti- ja tilan-
nesidonnaisuus luo niin ikdan omat haasteensa. Haastattelun perusteella saatui-
hin tuloksiin sisaltyy aina tulkintaa ja siksi tutkijan pitaisi pystya kirjoittamaan mah-
dollisimman lapinakyvasti auki se, miten han on tekemiinsa tulkintoihin paatynyt.
(Hirsjarvi & Hurme 2008, 11-12; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 200-202.)

Teemahaastattelu on hyva aineistonkeruumenetelma silloin, kun tutkittavaa il-
mi6ta ei tunneta ja halutaan saada siita syvallinen ymmarrys (Kananen 2014, 76—
78). Teemalla ymmarretaan tassa yhteydessa yksittaista kysymysta laajempaa
kokonaisuutta — se on aihe, josta keskustellaan. Kysymysten tarkkaa muotoa ja
jarjestysta ei ole. Sen sijaan teemahaastattelua varten laaditaan haastattelu-
runko, joka muodostaa keskustelun pohjan. Teemahaastattelussa keskustelu
etenee haastateltavan ehdoilla, mutta tutkijan tehtava on pitaa keskustelu aihe-
alueella ja tehda tarkentavia kysymyksia. (Kananen 2014, 76—78; Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2007, 203.)

Menetelmana teemahaastattelu on niin sanottu puolistrukturoitu haastattelu. Ai-
hepiirit ovat siis kaikille haastateltaville samat, mutta kysymyksia voidaan esittaa

eri jarjestyksessa ja myods taydentavia kysymyksia on mahdollista tehda. Silti tee-
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mahaastattelussakaan ei voida kysya ihan mita tahansa kysymyksia, vaan olen-
naista on pyrkia I16ytamaan tutkimuksen ongelmanasettelun kannalta merkityk-
sellisia vastauksia. Teemahaastattelussa keskeisia ovat haastateltavien tulkinnat
ja asioille antamat merkitykset. Nama merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa
haastattelijan ja haastateltavan valilla. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48; Tuomi & Sa-
rajarvi 2018, 87—-88.)

7.3 Haastattelujen kulku

Koska tutkittiin nimenomaan Lahellasi-kurssin pariskuntatoimintaa ja sen vaiku-
tuksia parisuhteeseen ja elamanlaatuun, oli perusteltua, etta opinnaytetydn haas-
tattelut toteutettiin pariskunnittain parihaastatteluina. Parihaastattelu on yksi ryh-
mahaastattelun alamuoto, jonka etuihin voidaan laskea mm. sen kayttdkelpoi-
suus tilanteissa, joissa on odotettavissa, ettd osa haastateltavista arastelee tai
tuntee epavarmuutta haastatteluun liittyen (Hirsjarvi ym. 2007, 206). Toinen tassa
tutkimuksessa parihaastattelua puoltanut seikka oli se, etta terve puoliso olisi voi-
nut toimia muistisairauteen sairastuneen tulkkina ja apuna, jos se olisi ollut tar-
peen. Haastattelutilanteessa selvisi kuitenkin nopeasti, etteivat haastateltavat

tarvinneet tulkkausapua.

Ennen haastatteluiden sopimista tutkimuksen toteutuksen suurimpana uhkana
pidettiin sita, ettei tutkimuksen kohdejoukosta 16ydy tarpeeksi haastateltavia.
Tama pelko osoittautui pian turhaksi, silla kaikki [ahtivat mielelladn mukaan. En-
simmaisen kontaktin haastateltaviin ottivat Lahellasi-hankkeen tyontekijat, jotka
pyysivat lupaa saada luovuttaa heidan yhteystietonsa tutkijalle. Taman jalkeen
tutkija oli itse yhteydessa pariskuntiin sopiakseen heidan kanssaan haastattelu-

ajat.

Kanasen (2014, 73) mukaan haastattelutilanne on aina kahden ihmisen valinen
vuorovaikutustapahtuma ja haastattelijan taidoista riippuu, kuinka paljon haastat-
telun kohteesta saadaan irti. Onnistunut haastattelu edellyttaa luottamuksellista

ilmapiiria ja kunnioittavaa, arvostavaa ja kiinnostunutta asennetta haastattelijan
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osalta. Haastattelija ei luonnollisestikaan saa esittda omia mielipiteitdan tai kasi-
tyksidan haastateltavalle. Haastattelujen sisaltd on pidettava luottamuksellisena

ja haastateltavan anonymiteettia on suojeltava.

Hirsjarven ja Hurmeen (2008, 59) mukaan silla, keta haastatellaan, on vaikutuk-
sensa haastatteluprosessiin. Esimerkiksi lasten haastatteleminen on erilaista
kuin vaikkapa yritysjohtajien. Tassa opinnaytetydssa haastateltavat olivat paris-
kuntia, joista toinen on sairastunut muistisairauteen. Lumme-Sandt (2017, 302)
kirjoittaa, ettd aiemmin muistisairaat on helposti sivuutettu haastattelututkimuk-
sissa, koska on ajateltu, ettd heidan haastattelemisensa on vaikeaa tai jopa epa-
eettista. Muistisairaita koskevat tiedot on usein kysytty mieluummin heidan lahei-
siltdan. Vasta viime vuosina on alettu ymmartaa, ettd myos muistisairailla on oi-
keus tuoda omat nakemyksensa esiin. Vain kysymalla muistisairauteen sairastu-
neelta itseltdan voidaan saada selville, miten han todella asiat kokee. Muistisai-
rauteen sairastuneiden maaran kasvaessa on myds tasa-arvon kannalta tarkeaa,

etta heidat huomioidaan tutkimuksessa.

Muistisairauteen sairastuneen haastattelu vaatii tavallista enemman paneutu-
mista ja siihen on hyva myds varata enemman aikaa kuin terveen haastateltavan
kohdalla. On ymmarrettava, etta sairastuneella voi olla parempia ja huonompia
paivia. Haastattelun sujumista voi edesauttaa tuttu paikka, rauhallinen haastatte-
lutyyli, katsekontakti ja aktiivinen kuunteleminen. Myos haastattelurunkoa laadit-
taessa ja kysymyksen asettelussa on muistettava ottaa huomioon kohderyhma.
Haastattelijan on ymmarrettava, ettd muistisairauteen sairastunut ei valttamatta
ymmarra abstrakteja kasitteita tai monimutkaista keskustelua. Hanen saattaa olla
vaikea myos |0ytaa oikeita sanoja vastauksiinsa. Toisaalta, oikein toteutettuna
haastattelu voi olla myds voimaannuttava kokemus sairastuneelle. Muistisairau-
teen liittyvista kognitiivisista haasteista huolimatta sairastunut voi hyvin kyeta ker-

tomaan kokemuksistaan ja tunteistaan. (Lumme-Sandt 2017, 302-303.)

Haastattelut suoritettiin loka-marraskuussa 2018. Haastattelutilanteista haluttiin
tehda mahdollisimman helppoja haastateltaville. Pariskunnat saivat valita, teh-
daanko haastattelut heidan kotonaan vai heille tutuissa Oulun seudun muistiyh-

distyksen toimitiloissa. Pariskunnista nelja halusi tehda haastattelun kotonaan ja
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kaksi OSMY::n tiloissa. Haastattelurunkoa (liite 1) laadittaessa pyrittiin siihen, etta
se olisi mahdollisimman joustava ja kysymykset olisivat muotoiltavissa tilanteen
mukaan, esimerkiksi siten, etta jos haastateltava ei ymmarra kysymysta, sen voi
esittda toisin sanoin. Haastattelut nauhoitettiin H1 Handy Recorder -nauhurilla,

joka saatiin lainaksi OSMY:lta.

Haastattelut sujuivat hyvin ja mukavassa tunnelmassa. Haastatteluajoista sovit-
taessa haastateltaville oli jo kerrottu, mista tutkimuksessa on kyse, mutta se ker-
rattiin viela uudelleen haastattelun alussa. Haastattelutilanteessa kaytiin l1api
myds suostumukseen liittyvat asiat, allekirjoitettiin suostumuslomake (liite 2) ja
annettiin haastateltaville mukaan otettavaksi infokirje (liite 3), josta haastateltavat
voisivat tarvittaessa viela jalkikateen kerrata, mihin ovat lupautuneet mukaan. Li-
saksi kerrottiin, ettd keskustelut nauhoitetaan ja kerrottiin nauhoitusten kasitte-
lysta, haastateltavien anonymiteetista ja siita, miten haastattelunauhat tuhotaan,

kun niita ei enaa tarvita.

Haastattelutilanteet olivat miellyttavia ja alkujannitys laukesi nopeasti. Ymmarret-
tavasti terve puoliso oli useimpien pariskuntien kohdalla enemman aanessa,
mutta nain ei kuitenkaan ollut kaikkien kohdalla. Tarkeampaa on kuitenkin se,
ettd pariskunnat olivat mukana keskustelussa tasavertaisina. Silloinkin kun sai-
rastunut puoliso ei ilmaissut itsedan verbaalisesti yhta paljon kuin terve puoliso,
han osoitti kuitenkin elein, ilmein ja lyhyin kommentein olevansa keskustelussa
mukana. Toisaalta oli my0s sellaisia pariskuntia, joissa sairastunut puoliso oli se,
joka vastasi kysymyksiin laajemmin. Kenenkaan kohdalla tutkijalle ei muodostu-
nut mielikuvaa, ettei haastateltava olisi ollut tilanteessa taysin I&sna tai tiennyt,
mista keskustellaan. Joitakin kertoja tutkija toisti kysymyksen tai kysyi sen hie-
man eri sanoin muistisairauteen sairastuneelta. Joitakin kertoja haastateltava
vastasi, ettei muista, miten oli kysytyn asian laita tai ei osaa vastata kysymyk-

seen. Se oli rehellinen vastaus, jota tutkija ymmarsin arvostaa.
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7.4 Aineiston kasittely ja analyysi

Laadullisen aineiston analysointiin ei ole olemassa tiukkoja tulkintasaantoja. Ai-
neiston analysointi ei mydskaan ole laadullisen tutkimuksen viimeinen vaihe,
vaan toimintaa, jonka pitaisi sisaltya tutkimusprosessiin ja aineiston keruun eri
vaiheisiin sitd ohjaten. (Kananen 2014, 18.) Analyysin avulla aineistoa selkiyte-
taan ja siitd saadaan esille uutta tietoa tutkittavasta ilmiosta (Eskola & Suoranta
2014, 138).

Haastattelutilanteiden kesto vaihteli 50 minuutista puoleentoista tuntiin. Nauhoi-
tettua materiaalia kertyi yhteensa 4 h 40 minuuttia. Nauhuri pydri ainoastaan var-
sinaisen haastattelun ajan, joten alun ”jaén sarkeminen” ja haastattelun jalkeen
kaydyt keskustelut eivat tulleet nauhoitetuiksi. Jalkikateen ajatelleen olisi voinut
olla jarkevaa nauhoittaa tapaamiset kokonaisuudessaan varmuuden vuoksi.
Haastattelun ulkopuolisiin keskusteluihin ei talla kertaa kuitenkaan sisaltynyt sel-

laista materiaalia, joka olisi ollut tarkeaa tutkimuksen kannalta.

Aineiston analysointi alkoi nauhoitusten purkamisella nauhurilta tietokoneelle.
Sen jalkeen aanitiedostot litteroitiin eli kirjoitettiin kaydyt keskustelut tekstimuo-
toon. Se oli erityisen tydlas vaihe, mutta valttamaton, jotta aineiston sai helposti
kasiteltavaan muotoon. Hirsjarvi ja Hurme (2008, 139) toteavat, etta haastattelu-
aineiston litteroinnista ei ole olemassa yksiselitteista ohjetta, vaan riippuu tutki-
mustehtavasta ja valitusta tutkimusotteesta, miten tarkkaan aineisto on syyta lit-
teroida. Aineisto paadyttiin litteroimaan sanasta sanaan, mutta jattden pois koh-
dat, joissa keskustelu selkeasti karkasi teema-alueiden ulkopuolelle, esimerkiksi
aiemmin elamassa tehtyjen ulkomaanmatkojen muisteluun. Koska haastatellut
pariskunnat olivat hyvin huumorintajuisia, merkattiin litteroituun tekstiin myos
kohdat, joissa vitsailtiin, jotta keskustelua ei myohemmin tulkittaisi vaarin. Litte-
roitua aineistoa syntyi kaikkiaan 42 sivua tekstiasetteluilla fontti Arial 12, rivivali
1,5, yla- ja alamarginaalit 2,5 cm ja reunoista 2 cm. Analyysimenetelmana kay-
tettiin aineistolahtodista sisalldonanalyysia, jonka avulla etsittiin aineistosta vas-

tauksia tutkimuskysymykseen.
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Sisallénanalyysi on menetelma, jonka avulla tutkimusaineistoon liittyvat sisallot
pyritdan jarjestamaan systemaattiseksi ja kattavaksi kuvaukseksi (Seitamaa-
Hakkarainen 2014). Sisalldnanalyysissa tyd etenee siten, ettd ensin aineisto
redusoidaan eli pelkistetaan. Se voi tapahtua esimerkiksi tiivistamalla tai pilkko-
malla aineisto osiin koodaamista apuna kayttaen. Johtotdhtena pelkistamisessa
toimii tutkimusongelma, joka maarittaa mika aineistossa on olennaista. Sen jal-
keen aineisto klusteroidaan eli ryhmitellaan. Tassa vaiheessa esimerkiksi eriva-
risilla varikynilla litteroituun tekstiin merkattu eli koodattu aineisto kaydaan tar-
kasti api ja siitd etsitdan samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia kuvaavia ka-
sitteita. Tallaiset 10ydOkset ryhmitellaan ja niistd muodostetaan luokka, jolle an-
netaan kuvaava nimi. Luokittelu tiivistaa aineistoa, silla yksittaiset tekijat sisally-
tetdan yleisluontoisempiin kasitteisiin. Lopuksi aineisto abstrahoidaan eli erotel-
laan siita tutkimuksen kannalta oleellinen tieto, jonka perusteella muodostetaan
teoreettinen kasitteistd. Tata jatketaan niin kauan kuin se aineiston nakdkulmasta
on mahdollista. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122—-127; Kylma & Juvakka 2007, 113;
117-120.)

Sisallénanalyysi perustuu tutkijan tulkintaan ja paattelyyn, jonka avulla tutkitta-
vasta ilmiosta pyritdan saamaan aikaan tiivistetty ja yleinen kuvaus (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018, 117). Aluksi litteroituun tutkimusaineistoon tutustuttiin huolellisesti
lukemalla sita 1api useaan kertaan samalla muistiinpanoja tehden ja etsien aineis-
tosta ilmauksia, jotka vastaisivat tutkimuskysymykseen. Analyysiyksikkdna kay-
tetiin yksittaisia virkkeita. Nama alkuperaisiimaukset kerattiin taulukkoon ja pel-

kistettiin ne niin, ettei niiden olennainen sisaltdé muuttunut (taulukko 1).

TAULUKKO 1. Esimerkki tutkimusaineiston alkuperéisilmausten pelkistdmisesta.

Alkuperainen ilmaus Pelkistetty ilmaus

Me pystymme paljon ldheisemmin keskuste- | Laheisempi keskusteluyhteys
lemaan toistemme kanssa asioista ja ei heti
tule semmoista hankaluutta.

Entistd realistisemmin mind tdhdn suhtau- | Hipedntunne halveni
dun, en mina hapea sita.
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Seuraavaksi etsittiin pelkistettyjen ilmausten joukosta sisalloltaan samankaltaisia

ilmauksia, joista muodostetiin luokkia, ja annettiin niille koko luokkaa kuvaava

nimi. Tallaisia alaluokkia l6ydettiin 14 kappaletta (taulukko 2).

TAULUKKO 2. Esimerkki pelkistettyjen ilmausten ryhmittelystéa alaluokiksi.

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Sairauden kanssa eldmaan oppiminen

Sairauden ymmartaminen

Sairauteen sopeutuminen

Asioiden kasitteleminen yhdessa

Laheisempi keskusteluyhteys

Parempi vuorovaikutus puolison kanssa

Ryhmi3, jossa kaikki kohtasivat samoja asioita

Tunne siitd, ettei ole yksin

Vertaistuki

Lopuksi aineisto piti viela abstrahoida eli erottaa siita tutkimuskysymyksen kan-

nalta merkityksellinen tieto ja muodostaa sen perusteella kasitteistd seka johto-

paatokset. Alaluokista muodostui yhteensa kolme ylaluokkaa (taulukko 3).

TAULUKKO 3. Esimerkki alaluokkien ryhmittelysté yléluokiksi.

Alaluokka

Ylaluokka

Sairaudesta puhuminen helpottui

Peittelyn ja torjumisen lopettaminen

Muistisairauden hyvaksyminen

Parempi vuorovaikutus puolison kanssa

Puolison arvostus

Vahvistunut parisuhde

Tukiverkon vahvistuminen

Voimaantuminen

Vertaistuen voimaannuttava vaikutus

Ylaluokista muodostui lopulta yhdistava luokka (taulukko 4).

TAULUKKO 4. Yléluokkien ryhmittely yhdistévéksi luokaksi.

Ylaluokka

Yhdistava luokka

Muistisairauden hyvdksyminen

Vahvistunut parisuhde

Vertaistuen voimaannuttava vaikutus

Millaisia pysyvia vaikutuksia osallistujat koke-
vat Lahellasi-kurssilla olleen heidan parisuh-
teeseensa ja eldamanlaatuunsa?
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8 TULOKSET

8.1 Haastateltavien taustatiedot

Haastateltavien keski-ika oli 72,5 vuotta. Heista kuusi oli miehia ja kuusi naisia.
Kaikilla pariskunnilla oli takanaan huomattavan pitka parisuhde — lyhimmillaan 35
vuotta, pisimmillaan yli 60 vuotta. Muistisairauteen sairastuneista puolisoista viisi
oli miehia ja yksi nainen. Vastaavasti terveista puolisoista viisi oli naisia ja yksi
mies. Sairastuneiden puolisoiden muistisairausdiagnoosit oli saatu vuosien 2014-
2016 aikana.

8.2 Haastateltavien kasityksia hyvasta elamanlaadusta ja parisuhteesta

Kuten tdman opinnaytetyon alkupuolella todettiin, elamanlaatu on yksiléllinen ko-
kemus meille kaikille, niin muistiltaan terveille kuin muistisairauteen sairastu-
neille. Muistisairauteen sairastuneen ihmisen elaméanlaadusta puhuttaessa sai-
rastuneen itsensa tulisikin olla sen ensisijainen arvioija niin kauan kuin han siihen
kykenee. (Holopainen & Siltanen 2015, 16.) Koska elamanlaadun lisaksi tassa
opinnaytetydssa kasitelldan niin ikdan subjektiivista parisuhteen kokemusta, ha-
luttiin haastattelun aluksi kysya haastateltavilta itseltdan, miten he nama termit

ymmartavat ja minkalaisista asioista ne heidan mielestdan muodostuvat.

Hyvan eldamanlaadun haastateltavat katsoivat syntyvan arjen turvallisuudesta,
sosiaalisesta kanssakaymisesta Iahipiirin kanssa, toimivasta parisuhteesta ja po-
sitiivisista tunteista. Tassa jaottelussa arjen turvallisuuteen luettiin mm. elaman
perustarpeiden tayttyminen, riittdva toimeentulo, terveys ja tasapainoinen, hyva
arki. Sosiaalinen kanssakayminen lahipiirin kanssa sisalsi mm. toimivat suhteet
lasten ja ystavien kanssa seka yhteisollisyyden kokemuksen. Toimiva parisuhde

sisalsi esimerkiksi puolisoiden valisen luottamuksen, yhteisen arvomaailman ja
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puolison arvostuksen. Positiivisten tunteiden alle puolestaan luettiin itsensa tun-
teminen tarpeelliseksi ja myonteisyys. Tulokset vastaavat Holopaisen ja Siltasen
katsauksessa (2015, 18-19) esitettyja tuloksia, joiden mukaan sosiaaliseen ym-
paristoon liittyvilla tekijdilla, kuten ihmissuhteilla, toiminnallisuudella, osallisuu-
della ja kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisella nayttaisi olevan selkeimmin yhteys

muistisairaan ihmisen hyvaan elamanlaatuun.

Hyvan parisuhteen kulmakivina haastateltavat nakivat ennen kaikkea arjen jaka-
misen yhdessa, emotionaalisen siteen puolisoiden valilla seka parisuhteeseen
sitoutumisen. Haastateltaville arjen jakaminen tarkoitti ennen kaikkea asioiden
tekemista ja jakamista yhdessa kumppaneina, yhteisena tiimina. Emotionaalinen
side puolisoiden valilld merkitsi turvallisuuden, luottamuksen ja rakkauden tun-
teita sekd konkreettista huolenpitoa toisesta. Myds vastavuoroisuus ja puolison
seka hanen sairautensa ymmartaminen oli tarkeda. Parisuhteeseen sitoutuminen
merkitsi kumppaneiden valista tukea ja kannustusta, huonojen hetkien hyvaksy-
mista ja hyvien hetkien vaalimista seka sita, etta virheisiin ja riitoihin ei takerruta.
Naiden kaikkien voi katsoa olevan sidoksissa parisuhteen vuorovaikutukseen,
jolla on useiden tutkimusten mukaan yhteys parisuhteen vakauteen (Pukkala
2006, 85-86).

8.3 Lahellasi-kurssin aikaansaamat vaikutukset osallistujien parisuhteeseen ja

elamanlaatuun

Tutkimuksesta kavi selkeasti ilmi, ettd ensimmaisen Lahellasi-kurssin osallistujat
kokivat kurssin vaikuttaneen positiivisesti elamanlaatuunsa helpottamalla muisti-
sairauden hyvaksymista ja auttamalla osallistujia voimaantumaan ja luomaan it-
selleen tukiverkostoa. Kurssilla oli positiivisia vaikutuksia myos osallistujien pari-

suhteeseen, mika nakyi parantuneena vuorovaikutuksena.

Seuraavassa kaydaan tarkemmin lapi tutkimuskysymyksiin saatuja vastauksia.

Mukana on sitaatteja haastatteluaineistosta, jotta haastateltavien oma aani paa-
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sisi mahdollisimman hyvin esille ja jotta lukijalla olisi mahdollisuus ymmartaa, mi-
ten tutkija on paatynyt analyysissaan naihin ajatuksiin. Haastateltavien anonymi-
teetin suojelemiseksi sitaattien yhteydessa eritelldan vain se, onko kyse muisti-

sairauteen sairastuneen puolison (MP) vai terveen puolison (TP) sitaatista.

8.3.1 Muistisairauden hyvaksyminen

Haastatteluista nousi voimakkaasti esille se, etta Lahellasi-kurssilla koettiin ol-
leen merkittava vaikutus muistisairauteen liittyvien ajatusten ja tunteiden kasitte-
lyssa ja diagnoosin hyvaksymisessa seka sairauden kanssa elamaan oppimi-
sessa. Kurssi ikaan kuin avasi silmia ja auttoi ymmartamaan, mika osuus muisti-

sairaudella on muuttuneessa elamantilanteessa.

“Se on néihin asioihin tuonu sitd semmosta ndkékulmaa.” (MP)

"Kylld me on pystytty paljon késitteleméaan niité asioita ja sitten kun (puo-
liso) hyvéksy tdmén tilanteen, koska sillehdn ei mitdén voi, niin kylléd se
minun mielesté on tdmén kurssin ansiota, ettd hén on pystynyt sen késit-

telem&éan.” (TP)

Kurssin aikana osallistujat saivat seka uutta tietoa etta sisaistivat aiemmin muis-
tisairauksista oppimiaan asioita. Tassa auttoi kurssin pitka kesto ja se, etta asioita
kasiteltiin pikkuhiljaa. Haastateltavat kokivat, ettd asioiden henkilokohtaiselle
tydstamiselle jai aikaa tapaamisten valissa. Muistisairauksiin liittyvalla tiedolla ko-
ettiin olevan huolia halventava vaikutus. Lisaksi se auttoi ymmartamaan puolison

muuttunutta kaytosta.

“Tii&n, misté se johtuu, miksi ndin tapahtuu ja mité voi olla seuraavana

péaivéné téssé tilanteessa.” (TP)

¥ -- jos ei ois tiennyt téta, ettd mité tdé sairaus on, niin sitdhan ois var-

maan ravannu enemmén terveyskeskuksessakin.” (TP)



32

Eras haastateltavista kuvaa pettymyksen tunteitaan eldmantilanteessa, jossa
han on itse vastikdan jaanyt elakkeelle ja puolisolla on todettu muistisairaus. Han
kertoo, miten Lahellasi-kurssi auttoi muuttamaan naitd ajatuksia ja nakemaan

vaihtoehtoisia tapoja hyvan elaman toteuttamiseksi.

--- rauhoitti, ettd me voidaan elééa vielé ihan hyvéda elédméaéa tassa. Kun
sité protestoi koko ajan, etté tdhanké tdma kaatu, kun oli suunniteltu niin
paljon kaikkea. Niin nyt se tavallaan helpotti sité tilannetta, etté voidaan-

han me edelleenkin jatkaa. Voidaan muuttaa muotoa tdssé toiminnassa.’
(TP)

Moni haastateltava kuvasi, kuinka aiemmin yritti sulkea ajatuksen muistisairau-
desta pois mielestaan tai kuinka siita ei haluttu kertoa esimerkiksi tuttaville. Osa
haastateltavista oli kokenut, ettd sydpaan sairastuminen olisi ollut vahemman ha-
peallistd kuin muistisairausdiagnoosi. Lahellasi-kurssi antoi mahdollisuuden ka-
sitelld sairauteen liittyvia tunteita ja ajatuksia ja kohdata siihen liittyvia pelkoja.
Sairauden koettiin saavan kurssilla ikdan kuin kasvot ja siitd adneen puhuminen

tuli helpommaksi.

"Nyt uskaltaa puhua. Voi sanoa, ettd meilld on nyt téllainen sairaus.” (TP)

“Tuli paljion rohkeammaksi. Ei endé sillé tavalla kauhistele sitd sanaa
muillekaan.” (TP)

"Entistéa realistisemmin miné tdhén suhtaudun. En miné hépeda.” (MP)

Sairauden peittely ja torjuminen oli ollut haastateltaville raskasta. Siita luopumi-

sen koettiin vapauttavan voimavaroja ja sita kautta lisadavan jaksamista.
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8.3.2 Parempi vuorovaikutus puolison kanssa

Toinen kurssin merkittdva vaikutus oli parantunut vuorovaikutus puolisoiden va-
lilla. Pariskunnat oppivat kasittelemaan asioita yhdessa paremmin. Sen lisaksi he

oppivat uusia tapoja tehda sen.

"Kyllé se on sité vuorovaikutusta muuttanut paljonkin. Me pystymme pal-
jon ldheisemmin keskustelemaan toistemme kanssa asioista ja ei heti

tule semmoista hankaluutta.” (TP)

"Eihdn se mitdan sellaista autuaaksi tekevaa ole silla tavalla, ettei kon-

flikteja tulis, mutta sitd osaa nyt kasitella ja ajatella sen asian eri tavalla.”’
(TP)

"Kylla se tdmé sairaus on sillé tavalla henkisesti tavallaan vieraannuttanu
meité toisistamme, etté jos meilla ei tatd muistiyhdistyksen toimintaa ja
kurssia olis ollut, niin mind en osaa kuvitella, minkélainen tilanne se oisi.”
(MP)

Erityisesti terveet puolisot kertoivat saaneensa lisda ymmarrysta sairastunutta
puolisoaan kohtaan. Kurssin jalkeen oli helpompi ymmartaa, miksi kumppanin
kaytdés muuttuu ja milla tavoilla sairaus vaikuttaa. Se sai terveet puolisot muutta-

maan omaa kayttaytymistaan.

"Sielld kurssilla sai just semmoista, ettd miten reagoida, ettei tee liian isoa

numeroa. Sai sellaista ymmértamysta.” (TP)

"Ennenhén sita itsekin réaséhteli paljion enemmén meikéldinenkin. Kylla

nyt taytyy vdhén ajatella, kun tietda, miten toisella on.” (TP)

Varsinaisen teemahaastattelurungon ulkopuolelta keskusteluihin nousi Lahellasi-

kurssin seksuaalisuutta kasitelleet luennot. Kuudesta pariskunnasta nelja kertoi
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ensin ajatelleensa, etta sellainen teema on heidan kaltaistensa ikaihmisten koh-
dalla turha. Aiheen syvallisemman kasittelyn jalkeen he olivat kuitenkin tulleet
siihen lopputulokseen, etta seksuaalisuus on paljon laajempi kasite, kuin he olivat
alun perin mieltdneet ja ettd tama luento-osuus oli aivan erityisen mielenkiintoi-

nen ja avartava.

“"Mulla on niin jéénytkin mieleen mukavasti ja lampimasti, etté ei se seksi
Sité seksié tarkota, vaan se on se ldheisyys, etté se koskettaminenkin on
jo sitd.” (TP)

8.3.3 Vertaistuen voimaannuttava vaikutus

Kolmas haastatteluista esille noussut vaikutus oli kurssilaisten voimaantuminen
ja verkostoituminen. Kurssin aikana ryhmassa kaydyt keskustelut ja sitd kautta
saatu vertaistuki auttoivat luomaan kasitysta siita, ettd kukaan ei ole sairautensa
kanssa yksin. Ryhmalaisilla oli samanlaisia haasteita ja huolia ja niista puhumi-

sen koettiin tuovan perspektiivia omaan tilanteeseen.

"Sielld kuitenkin tuli tunne, ettd on muillakin niitd vaikeuksia kuin mi-
nulla.” (MP)

“Ja se, ettd miné en ole yksin. Suomessa on monia muita.” (MP)

Osa haastateltavista koki, ettd diagnoosin myo6ta aiempi ystavapiiri oli kutistunut
jailoitsi siita, etta Lahellasi-kurssin ja muistiyhdistyksen toimintaan mukaan tule-
misen kautta oli I6ytynyt uusi sosiaalinen verkosto. Kurssilaisten kesken muodos-
tui hyva ja luottamuksellinen ryhmahenki. Ryhmalaiset ovat tavanneet toisiaan
kurssin paatyttya seka Oulun seudun muistiyhdistyksen myoétavaikutuksella etta

myo6s oma-aloitteisesti.

*Ja sitten sielta tuli niin paljon vertaistukea ja sellasia hyvid kave-
reita.” (TP)



35

"Varsinkin muutamien ihmisten kanssa soitellaan vieldkin, etté puhu-
taan ihan jokapéivéisisté asioista.” (TP)

"Kuitenkin siitéd on toista vuotta kulunut ja vieléd kurssilaiset haluaa
n&hda toisiaan.” (TP)

Haastateltavat kertoivat myos, etta kurssin myo6ta avunpyytamisesta tuli helpom-
paa. Avunpyytamisen kynnys laski, mutta myos tietous siita, mistd apua on saa-

tavissa, kasvoi.

"Tuli tunne, ett§ jostakin I6ytyy apu, jos tarvii.” (TP)

"Apua osaa nyt hakea, milloin tarvii apua.” (TP)

Kurssi auttoi osallistujia myds nakemaan itsensa ja elamansa positiivisemmassa
valossa. Eraalle terveelle puolisolle se antoi itsevarmuutta siita, ettd han parjaa
tuli mita tuli. Eras muistisairas puoliso taas kertoi, etta pystyy nyt paremmin ela-
maan nykyhetkessa, nauttimaan elaman iloisista asioista ja ajattelemaan niita

hyvia asioita elamassaan, joita on saanut aikaiseksi.

8.4 Ajatuksia kurssin toteutuksesta ja kehitysehdotuksia

Yleisesti ottaen haastateltavat olivat erittain tyytyvaisia kurssin toteutuksen koko-
naisuuteen ja siihen, etta heilld oli ollut mahdollisuus paasta kurssille mukaan.

Kiitosta saivat myds kurssin vet3jat.

"Jos sanoo néisté ohjaajista, ettd nehén oli aivan loistavia ihmisia
vetédméén sitd kurssia. Ne on henkisesti aika paljon valmiita uhraa-
maan ja yrittdd ymmartaa tata sairautta, joka on tosi vaikee ymmér-
taa.” (MP)

“Jotenkin se kokonaisuus oli niin meille positiivinen, ettei sitéd osaa
eritellakaén edes niitéd asioita, mita sielta tuli. Joka kerta kun me [a-
hettiin sieltd, niin me puhuttiin paljon autossa sitten kun ajettiin kotia.”
(TP)

Kurssin lahes vuoden mittaista kestoa ja siihen sitoutumista valtaosa osa piti hy-

vana asiana. Kasiteltyjen aiheiden sisaistamiseen jai aikaa ja muihin ryhmalaisiin
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ehti tutustua kunnolla. Haastateltavista yksi oli tosin sitéa mielta, etta aikataulu olisi
voinut olla tiiviimpikin, silla samanaikaisesti olisi ollut muitakin kiinnostavia kurs-

seja, joille ei nyt tullut 1ahdettya.

"Kylla se ainakin meille muistisairaille oli parempi, etta se oli tuom-
monen pitempi. Ainakin minusta tuntuu silta.” (MP)

Kaikille oli tarkeaa, etta kurssilla oltiin yhdessa puolisoina ja koettiin, etta parisuh-
detta ja yhteisia haasteita tulee kasitella yhteisesti. Etenkin muistisairauteen sai-
rastuneet puolisot korostivat myos sita, etta kurssille lahteminen oli turvallista ja
helppoa, kun sai menna yhdessa puolison kanssa. Osa terveista puolisoista oli
kuitenkin sitd mieltd, etta joitakin osia olisi voitu toteuttaa erillaankin. Tata selitet-
tiin silla, etta pariskunnat pitaytyvat helposti tutuissa ja turvallisissa keskinaisissa
rooleissaan, jolloin aktiivisempi osapuoli saattaa vieda tilaa hiljaisemmalta puoli-
solta.

"Mutta yks paha juttu siind on. Se on minun vika vissiin. Mind sam-
mutan toisen aktiivisuutta.” (TP)

Ryhman kokoa pidettiin sopivana. Erittdin tarkeana vertaistuen kannalta nahtiin
se, ettd ryhmalaiset ovat toimintakyvyltaan suurin piirtein samantasoisia. Kurssin
kuudesta pariskunnasta viiden kohdalla vaimo oli miehensa omaishoitaja ja yh-
den pariskunnan kohdalla omaishoitaja oli mies ja hoidettava vaimo. Sen koettiin

jossain maarin haittaavan kontaktin syntymista muiden ryhmalaisten kanssa.

"Muiden omaishoitajat olivat naisia ja miné ainoa mies, niin ei siiné
sitd kontaktia voi sillon sillé lailla rakentaa kuin etta ois samaa suku-
puolta.” (TP)

Kurssilla kasiteltyja aiheita pidettiin hyvina ja kaikkia osallistujia koskettavina. Asi-
oita kasiteltiin ymmarrettavasti ja monipuolisesti. Samalla kuitenkin toivottiin, etta
tapaamisissa olisi ollut vahemman pdydan aaressa istumista ja enemman toimin-
nallisuutta. Erityisesti Oulunsaloon suuntautunut retki ja pelien pelaaminen olivat

jaaneet muistisairauteen sairastuneiden puolisoiden mieliin.

"Minusta siellé késiteltiin jotenkin niin hyvin ne asiat. Musta se oli siita
loistavaa. Kansantajuisesti, oli helppo ymmértéé ja se kosketti meita
Jokaista.” (TP)
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"Kun (puoliso) sanoi sitten joskus, ettd ne ei ne luennot mene enéé
hénellé silla lailla... Mutta se tekeminen ja askarteleminen.” (TP)

"Ehké tapaamisissa olisi voinut olla toimintaa aina vdhén aikaa ja lu-
entoja siihen pé&élle. Témmdnen mulla tuli sielld& mieleen, kun naa
(sairastuneet) ilostu aina siitéd tekemisesta, kun onnistumisen tunteita
tuli.” (TP)

Kurssilla saatuja "kotitehtavia” pariskunnat pitivat hyvina ja sopivan haasteelli-
sina. Kurssin aikana pariskunnat koostivat itselleen kansion, josta kasiteltyja ai-

heita pystyy kertaamaan kurssin paattymisen jalkeenkin.

"Ne kotildksyt oli hyvid. Meille muistisairaille ainakin.” (MP)

"Just se kansio, mika siellé tehtiin sen kurssin aikana, niin minusta-
han se on tosi térked.” (MP)
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9 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetydn tarkoituksena oli laadullisen tutkimuksen keinoin selvittaa, mita
ensimmaiset Lahellasi-kurssin suorittaneet pariskunnat siitd ajattelevat vuosi
kurssin paattymisen jalkeen ja millaisia pitkaaikaisia vaikutuksia he kokevat silla
olleen parisuhteeseensa ja elamanlaatuunsa. Teemahaastatteluiden avulla ke-
ratty aineisto ja siitd tehty sisalldnanalyysi vastasivat hyvin tutkimuskysymyk-
seen. Haastatellut kokivat Lahellasi-kurssilla olleen positiivisia vaikutuksia seka
heidan eldmanlaatuunsa ettd parisuhteeseensa. Nama positiiviset vaikutukset
syntyivat siita, etta kurssi auttoi osallistujia hyvaksymaan muistisairauden osana
elamaansa ja kehittdmaan parisuhteensa vuorovaikutusta seka tarjosi vertaistu-

kea, joka auttoi kurssilaisia voimaantumisessa.

Opinnaytetydn tulokset ovat linjassa myos Lahellasi-kurssille asetettujen tavoit-
teiden kanssa. Paatavoitteeksi oli asetettu muistisairauteen sairastuneen ja ha-
nen puolisonsa parisuhteen vahvistuminen ja molempien koetun eldaméanlaadun
parantuminen. Kurssin alatavoitteina oli mm. vertaistukiverkoston luominen, tie-
don saanti tarjolla olevista tukimuodoista seka se, etta pariskunnat oppisivat na-

kemaan muistisairauden yhteisena haasteenaan.

Henkilokohtaisella tasolla kyse on isoista asioista. Tassa tutkimuksessa haasta-
telluille muistisairausdiagnoosin aikaansaaman jarkytyksen ja epatoivon tuntei-
den tilalle oli Lahellasi-kurssin myo6ta tullut hyvaksyminen ja ymmarrys, jota ku-
vattiin mm. termilld mielenrauha. Muistisairauden myoéta kutistuneen elinpiirin ti-
lalle oli puolestaan tullut uusi sosiaalinen verkosto. Naiden asioiden seurauksena

vapautui voimavaroja nahda elamassa jaljella olevia valoisia puolia.

"Se on tavallaan lisénnyt sita, etta pystyy nykyhetkessé elédmaééan ja
pystyy niisté iloisista asioista enemméan nauttimaan. Ja sitten, etté
ajattelee, ettd mita kaikkea on hyvéaéa saanut aikaseksi. Eikéd kauhe-
asti murehdi sité tulevaisuuttaan. Ettéd sen se mulle ainakin on anta-
nut.” (MP)
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Muistisairaus ei poista ihmisen tarvetta tuntea itsensa arvostetuksi, hyvaksytyksi
ja ymmarretyksi. Sairauden vuoksi mahdollisuudet osallistua yhteiskuntaan
yleensa kuitenkin vahenevat. Etenkin muistisairauden alkuvaiheessa sairastunut
myos tiedostaa sen, miten muiden ihmisten suhtautuminen haneen muuttuu.
Siksi sairastunutta tukevat ja rohkaisevat sosiaaliset kokemukset auttavat positii-
visen minakuvan sailyttamisessa. (Pesonen 2015, 24-26.) Lahellasi-kurssissa
yhdistyy monta hyvaa tekevaa asiaa: alyllinen ja sosiaalinen aktivointi, toiminnal-
lisuus, osallisuus, kuulluksi ja ymmarretyksi tuleminen, vertaistuki, tiedonsaanti
sekd asiantuntijoiden ohjaus, neuvonta ja tuki. Kaikki tama tukee muistisairaan
toimintakykya, itsetuntoa ja arvokkuutta seka terveen puolison jaksamista. Kurs-
silla tehtavat harjoitukset auttavat pariskuntaa luomaan yhteistd ymmarrysta ti-
lanteestaan ja kokemuksistaan. Tallainen jaettu kokemus auttaa paitsi uuteen
elamantilanteeseen sopeutumisessa, myos ikavien tunteiden sietamisessa seka
kasvattamaan keskinaista turvallisuuden tunnetta ja lisddamaan laheisyytta (Aa-
valuoma 2015, 131-132.) Diagnoosin hyvaksymisen my6ta avautuvat myds

mahdollisuudet hyddyntaa tarjolla olevan tukitoimet tadysimaaraisesti.

Tama opinnaytetyd oli laadullinen tutkimus eika sen tuloksia siten voi suoraan
yleistaa, vaan tulokset kertovat sen, miten haastatellut kuusi pariskuntaa ovat
Lahellasi-kurssin vaikutukset kokeneet. Heille kurssi on kuitenkin ollut erittain po-
sitiivinen seka elamanlaatua ja parisuhdetta parantava kokemus. Niin muistisai-
rauteen sairastuneet kuin terveet puolisotkin olivat kurssin antiin yhta lailla tyyty-
vaisia. Kurssin toteutukseen haastateltavilla oli vain pienia kehittdmisehdotuksia
liittyen mm. luento- ja toiminnallisten osuuksien jaksottamiseen. Moni totesi, etta
voisi lahted kurssille uudelleenkin ja suosittelee sitd vastaavassa elamantilan-
teessa oleville. Jatkotutkimusaiheena olisi mielenkiintoista seurata, ovatko koke-
mukset kurssista yhta positiivisia myds mydhempien Lahellasi-kurssilaisten kes-
kuudessa.

Muistipariskuntien tarpeisiin on syyta kiinnittdd huomiota niin inhimillisista kuin
yhteiskunnallisistakin syista. Muistisairaus on aina tragedia sen kohtaavalle ihmi-
selle ja hanen laheisilleen. Eteneva muistisairaus tarkoittaa Sanna Aavaluoman

(2015, 220) mukaan parisuhteelle hidasta eroprosessia, myos silloin kun puolisot
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haluavat pysya yhdessa loppuun saakka. Vuosien, jopa vuosikymmenien jaahy-
vaiset ovat haaste, josta on raskasta yrittaa selviytya kahdestaan. Parisuhteen
hyvinvoinnilla on yhteys niin terveen kuin sairastuneenkin puolison elamanlaa-
tuun. Lahellasi-kurssin kaltainen pariskuntatoiminta voi olla toimiva keino tukea
parisuhteen sailymistd mahdollisimman pitkdan parisuhteena ja pitda huolta
muistipariskuntien hyvasta eldmanlaadusta. Lahellasi-kurssin kaltaisen toimin-
nan avulla pariskuntia voidaan myos auttaa valmistautumaan tulevaan. Asioiden
lapikayminen on tarkeda nimenomaan etenevan muistisairauden alkuvaiheessa,
kun sairastunut osapuoli viela kykenee siihen. Yhteiskunnan kannalta muistipa-
riskuntien tukeminen riittavalla tavalla ja jo sairauden alkuvaiheessa on puoles-
taan jarkevaa siksi, etta sen avulla on mahdollista tukea puolison jaksamista ja

sairastuneen kotona asumista seka viivyttaa siirtymista hoivapalveluiden piiriin.
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10 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2007, 23) mukaan eettisesti hyva tutkimus
edellyttda hyvan tieteellisen kdytanndn noudattamista tutkimuksenteossa. Rehel-
lisyytta, yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta on noudatettava niin tutkimustyossa,
tulosten tallentamisessa ja esittamisessa kuin tutkimuksen arvioinnissakin (Hirs-
jarvi, Remes & Sajavaara 2007, 24; Tuomi & Sarajarvi 2009, 132). Kanasen
(2014, 145) mukaan luotettavan opinnaytetydn kirjoittaminen vaatii suunnitelmal-
lisuutta ja huomion kiinnittamista asiaan lapi koko projektin. Laadulliseen tutki-
mukseen ei ole kuitenkaan olemassa samanlaisia yksiselitteisia luotettavuuden
mittareita kuin maaralliseen tutkimukseen. Tutkijan on osattava valita oikea me-
netelma ja myos kayttaa sita oikein. Lisaksi tutkijan on kirjoitettava auki koko tut-
kimusprosessi ja perusteltava ymmarrettavasti kaikki valintansa. Nain tutkimuk-
sen lukijat voivat itse arvioida tyon toteutuksen eri vaiheita ja sen luotettavuutta.

(Kananen 2014, 42; 63.) Tallaiseen lapinakyvyyteen on tassa tydssa pyritty.

Taman opinnaytetyon tarkoitusta ja aiheen valintaa mietittdessa on Hirsjarven ja
Hurmeen (2008, 20) ohjeiden mukaisesti pyritty siihen, etta se parantaisi tutkitta-
vana olevaa tilannetta. Tutkimuksen aihe ja ndkdkulma on siis valittu sita silmalla
pitden, ettd se auttaisi kehittdamaan Oulun Seudun Muistiyhdistyksen pariskun-

nille suunnattua toimintaa.

Haastatteluaineiston luotettavuuteen vaikuttaa sen laadukkuus. Tahan on pyritty
vaikuttamaan miettimalla kysymysrunko perusteellisesti ennen haastattelujen to-
teuttamista. Kysymysten tulee olla sellaisia, etta ne todella antavat tietoa tutkitta-
vasta asiasta. Hyvien teemahaastattelukysymysten tulee lisaksi olla avoimia niin,
ettei niihin voi vastata pelkilla kylla/ei -vastauksilla. Avoimet kysymykset tuottavat
enemman ja laajempaa tietoa ja ymmarrysta. (Kananen 2014, 79.) Matkan var-
rella jouduttiin tarkentamaan tutkimuskysymysta. Alun perin se kuului seuraa-

vasti:

1. Milla tavalla osallistujat kokevat Lahellasi-kurssin vaikuttaneen pari-

suhteeseensa ja elamanlaatuunsa?
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2. Millaisia pitkaaikaisia vaikutuksia Lahellasi-kurssista on mahdollisesti

jaanyt osallistujien elamaan?

Litteroitua haastatteluaineistoa lapikaytaessa kuitenkin todettiin, etta kysymykset
olivat lilan Iahella toisiaan. Tai ehka pikemminkin niin, etta vastaukset naihin kah-
teen kysymykseen olivat niin toisiinsa kietoutuneita, ettei niita ollut tarkoituksen-
mukaista erotella toisistaan. Tama ei onneksi laadullisessa tutkimuksessa ole on-
gelma, vaan on jopa suotavaa, etta tutkimusongelmaa matkan varrella tarkiste-
taan ja tarvittaessa tarkennetaan (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 121-122;

160). Niinpa tutkimuskysymys tarkennettiin nykyiseen muotoonsa:

Millaisia pitkaaikaisia vaikutuksia osallistujat kokevat Lahellasi-kurs-

silla olleen heidan parisuhteeseensa ja elamanlaatuunsa?

Aineiston kasittelyssa tarkeaa on ollut myds taata haastattelujen luotettavuus ja
luottamuksellisuus. Haastattelutilanteessa on yritetty huolehtia siita, etta haasta-
teltavien sanomisia tulkitaan niin kuin he ovat ne tarkoittaneet. Tarvittaessa on
tehty tarkentavia kysymyksia. Tama on helpottanut myods tulosten analysointia.

Raportointivaiheessa luottamuksellisuus on jalleen korostunut.

Myos tutkimuksen eettisia ratkaisuja on arvioitu pitkin matkaa. Hirsjarvi ja Hurme
(2008, 20) mainitsevat tarkeimpina eettisind periaatteina ihmisiin kohdistuvissa
tutkimuksissa informointiin perustuvan suostumuksen, luottamuksellisuuden,
haastateltaville tutkimukseen osallistumisesta mahdollisesti koituvat seuraukset
ja yksityisyyden. Luonnollisesti eettisia kysymyksia on naiden lisaksi muitakin,
kuten tutkijan toiminta sekd esimerkiksi tutkimuksen rahoitus. Matkan varrella
pohdittiin myds haastateltavien muistisairauden vaikutusta tydn eettiseen toteut-
tamiseen. Tassa pohdinnassa paadyttiin siihen, ettd muistisairauteen sairastu-
neilla on oikeus tuoda ajatuksensa ja mielipiteensa kuuluviin ja se on myds taysin
mahdollista, kunhan muistisairauden tuomat erityispiirteet osataan ottaa tutki-

muksessa huomioon.
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Haastateltaviksi valikoitui koko ensimmainen Lahellasi-kurssi. Haastateltavat
suostuivat mukaan vapaaehtoisesti ja heilla oli koko tutkimuksen ajan oikeus pe-
rua osallistumisensa. Tutkimuksen luonne on sellainen, ettei siita pitaisi koitua
haastateltaville ainakaan negatiivisia seurauksia. Haastattelutilanteessa pyrittiin
varmistamaan, etta tilanne oli kaikille osapuolille miellyttava ja rauhallinen. Nau-
hurin kayttoon tutustuttiin etukateen ja testattiin, ettd se varmasti toimii. Aineiston
kasittely on pyritty kirjaamaan auki niin, etta prosessi on lukijalle lapinakyva. Sa-
malla on huolehdittu siitd, ettd haastateltavien anonymiteetti sailyy. Tutkija on
pyrkinyt pitamaan mielensa avoinna niin, etteivat mahdolliset omat ennakko-ole-
tukset ohjailisi tutkimusta. Tutkimus ei mydskaan saa ulkopuolista rahoitusta, jo-

ten sellaisen vaikutuksia tuloksiin ei tarvitse pohtia.
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11 POHDINTA

Muistisairauden vaikutuksista puhuttaessa korostetaan usein kognitiivisten kyky-
jen heikkenemista. Parisuhteen kannalta iso merkitys on kuitenkin myos tunne-
elamassa, kayttaytymisessa ja vuorovaikutustaidoissa tapahtuvilla muutoksilla.
Paikkakunnasta riippuen muistisairauteen sairastuneille 16ytyy kylla erilaisia ryh-
matoiminnan muotoja ja omaisille jarjestetaan vertaistapaamisia, mutta muistipa-
riskunnille suunnattua yhteista ja nimenomaan parisuhdetta tukevaa toimintaa ei
juuri ole tarjolla. Ja kuitenkin parisuhde on merkittava, ellei se kaikkein merkitta-
vin, voimavara niin sairastuneelle kuin terveellekin puolisolle. Tallaiselle, paris-
kuntien yhteiselle seka tiedollista etta henkista tukea tarjoavalle, toiminnalle nayt-

taisi olevan tarvetta.

Muistisairauteen sairastuneiden maara lisaantyy ja myds yha useampi tydikainen
sairastuu etenevaan muistisairauteen. On tarkeaa, ettei sairastuneita ja heidan
l&heisidaan jateta yksin. On myos tarjottava tukitoimia, jotka aidosti vastaavat sai-
rastuneiden ja heidan laheistensa tarpeisiin. Tukitoimien kehittdmistydssa on
siksi syyta kuunnella muistisairauteen sairastuneiden ja heidan laheistensa na-

kemyksia asiasta.

Ennen kuin aloitin opinnaytetyon tekemisen, toiveenani oli 16ytaa kiinnostava,
tydelamalahtdinen aihe, josta olisi konkreettista hydtya sen toimeksiantajalle.
Ajatus tdman opinnaytetydn aiheesta syntyi kesakuussa 2018 kun suoritin gero-
nomi-opintoihini kuuluvaa harjoittelua Oulun seudun muistiyhdistyksessa. Paasin
mukaan Lahellasi-hankkeen toimintaa suunnittelevan ja arvioivan Lannarit-asian-
tuntijaraadin kokoukseen, jossa kayty keskustelu Oulun Seudun Muistiyhdistyk-
sen pariskuntatoimintaan liittyen sai minut kiinnostumaan aiheesta. Vuoden 2018
Lahellasi-kurssille osallistunut asiantuntijaraadin jasen kertoi tuossa kokouk-
sessa, kuinka Lahellasi-kurssi oli saanut hanet nakemaan parisuhteensa muisti-
sairauteen sairastuneen puolison kanssa uudella tavalla. Han kuvasi, kuinka he
kurssin vaikutuksesta eivat enaa olleet parisuhteessaan vastakkain, vaan rinnak-
kain, samaan suuntaan katsoen. Tama lause oli siemen, josta opinnaytetydni

idea lahti versomaan. Muistiyhdistyksessa ehdotukseni opinnaytetydsta otettiin
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innostuneesti vastaan. Sen todettiin olevan myds ajoitukseltaan hyva, silla Lahel-
lasi-hanke paattyy vuonna 2019 ja opinnaytetyon tuloksia haluttiin hyodyntaa La-

hellasi-hankkeen raportoinnissa ja pariskuntatoiminnan kehittamisessa.

Toimeksiantaja, Oulun seudun muistiyhdistys ry, arvioi taman opinnaytetyon saa-
vuttaneen toimeksiantajan tavoitteet ja olevan Lahellasi-hankkeen kokonaisuu-
den kannalta oleellinen. Tydn tuloksia voidaan hyddyntaa osana Lahellasi-hank-
keen arviointia ja loppuraporttia seka kayttaa Lahellasi-kurssimallin markkinoin-
tiin ja juurruttamiseen. Muistiyhdistyksen antaman palautteen mukaan olen opin-
naytetyota tehdessani toiminut omatoimisesti, mutta yhteisesti tehtyjen suunni-
telmien mukaan sekad huomioiden samalla myds eettiset periaatteet ja kohderyh-

man.

Opinnaytetydn tekeminen oli tyolas, mutta kaikin puolin antoisa urakka. Opinnay-
tetyoni aiheen koin sekd henkilokohtaisesti erittain kiinnostavaksi etta yhteiskun-
nallisesti tarkeaksi ja ajankohtaiseksi. Se auttoi jaksamaan myo6s hankalina pai-
vina. Vaikka paatos tehda opinnaytety yksin oli minulle tietoinen valinta, ajoittain
se oli silti varsin yksinaistd puuhaa. Opinnaytetyon tekemiseen liittyi runsaasti
erilaisia metodologiaan liittyvia valintoja, joita olisi valilla ollut mukava pohtia jon-
kun aiheesta yhta lailla kiinnostuneen kanssa. Toisaalta kolikon kaantopuolena
oli vapaus tehda juuri omanlaisiani valintoja ja itselleni sopivaan tahtiin. Ehka
haastavimmaksi koko projektissa koin teoriaosuuden rajaamisen. Niin muistisai-
rauksista, elamanlaadusta kuin parisuhteeseen liittyvista asioistakin olisi voinut
kirjoittaa vaikka loputtomiin. Analyysivaiheessa haasteeksi muodostui se, etta
ajatuksille ja pohdinnoille oli annettava aikaa kypsya. Toiminnan ihmisena minun
oli valilla vaikea hyvaksya, ettei tyo tuntunut joinakin paivina edistyvan lainkaan.
Koko projektin parasta antia olivat ehdottomasti pariskuntien haastattelut. Minuun
teki suuren vaikutuksen se, miten lampimasti minuun suhtauduttiin ja miten avoi-
mesti haastateltavat kertoivat minulle asioista, joista ei varmasti ole helppoa vie-

raalle puhua.

Tulevana geronomina olen kokonaisvaltaisen ikaihmisten parissa tehtavan tyon

osaaja, joka omalla toiminnallaan kehittda vanhustyéta ja mahdollistaa ikaanty-
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neen ihmisen mielekkaan elaman seka vahvistaa ikaantyneen osallisuutta ja toi-
mijuutta. Geronomin tehtavassa ikdantyneen elamankulun ja yksiléllisen tilanteen
huomioiminen seka voimavaralahtdinen ajattelu ovat tarkedssa roolissa. Koen,
ettd tdma opinnayteprosessi on vahvistanut osaamistani naiden tarkeiden asioi-

den suhteen.

Kiitan lampimasti kaikkia haastattelemiani muistipariskuntia seka Oulun Seudun

Muistiyhdistysta luottamuksesta ja yhteistyosta.
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Liite 1
Teemahaastattelu syksy 2018:

Lahellasi-kurssin vaikutus parisuhteeseen ja eldmanlaatuun

Taustatiedot:

Ika, sukupuoli, montako vuotta yhdessa

Haastateltava 1:

Haastateltava 2:

Haastattelun teemat:
Koettu elamanlaatu

Hyvan elamanlaadun tekijat (minkalaisista asioista muodostuu hyva elama?)

Parisuhde

Hyvan parisuhteen tekijat (minkalaisista asioista syntyy hyva parisuhde?)

Ajatuksianne Lahellasi-kurssista

Kurssille osallistumisen vaikutukset
e oma ja puolison elamanlaatu
e parisuhde
e voimavarat/arjen haasteet/jaksaminen
e vertaistuki
¢ vaikutusmahdollisuudet, onnistumiset
e tiedonsaanti ja sen merkitys

Yhteisen toiminnan merkitys haastateltavalle

Muutokset suhtautumisessa muistisairauteen

Ajatuksia Lahellasi-kurssin kehittamisesta
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Liite 2
SUOSTUMUSLOMAKE

Pyydan Teitd osallistumaan haastatteluun opinnaytetydtani varten.
Opinnaytetydssani tutkin osallistujien kokemuksia Oulun Seudun
Muistiyhdistyksen Lahellasi-kurssista. Haastattelu suoritetaan taysin
luottamuksellisesti. Haastattelumateriaalia hydédynnetaan ainoastaan
opinnaytetydssani, eika sita sailyteta tydon valmistumisen jalkeen.
Haastattelumateriaalia kaytan tydssani siten, etta Teidan tai muiden
osapuolten henkildllisyytta ei voida tunnistaa eika nimenne tule esiin
missaan vaiheessa. Voitte kieltaytya osallistumasta tai keskeyttaa
osallistumisenne syyta ilmoittamatta milloin tahansa.

Annan suostumukseni haastattelun tallentamiseen seka sen kayttamiseen
opinnaytetydssa ylla olevin ehdoin.

Paikka ja aika

Allekirjoitus

Nimenselvennys

Kiitos avustanne!

Heidi Simila
Geronomi-opiskelija
Lapin ammattikorkeakoulu

Hyvinvointiialveluien osaamisala

Puh.
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Liite 3
INFOKIRJE

Oulussa 22.10.2018

Olen geronomi-opiskelija Heidi Simila Lapin ammattikorkeakoulusta. Teen opin-
naytetyota, jossa tutkin osallistujien kokemuksia Oulun Seudun Muistiyhdistyk-
sen Lahellasi-kurssista. Haluan kartoittaa, mita Lahellasi-kurssin suorittaneet pa-
riskunnat siita ajattelevat vuosi kurssin paattymisen jalkeen ja millaisia vaikutuk-
sia he kokevat silla olleen parisuhteeseensa ja elamanlaatuunsa. Opinnaytetyoni
tavoitteena on tuottaa Oulun Seudun Muistiyhdistyksen Lahellasi -hankkeen

kayttoon tietoa, jota voidaan kayttaa pariskuntatoiminnan kehitystydssa.

Toimeksiantajana opinnaytetydlleni on Oulun Seudun Muistiyhdistys. Keraan ai-
neiston teemahaastattelua kayttden. Haastattelut suoritetaan pariskunnittain,
haastateltavien valinnan mukaan joko heidan kotonaan tai muistiyhdistyksen ti-
loissa. Haastattelut nauhoitetaan, jonka jalkeen kirjoitan ne puhtaaksi tietoko-
neella. Haastateltavien henkildllisyytta ei tuoda missaan vaiheessa ilmi. Kun olen

kirjoittanut haastattelut tekstimuotoon, tuhoan aanitiedostot.

Opinnaytetydni on tarkoitus valmistua kevaan 2019 aikana. Toimeksiantosopi-

muksen ovat allekirjoittanet (N O ..

Seudun Muistiyhdistykselta. Te saatte allekirjoitettavaksenne suostumuslomak-

keen ennen haastattelua.

Annan mielellani lisatietoja opinnaytetydstani:

Heidi Simila, puh. (| D



