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The goal of this study was to introduce the thoughts and experiences of the
aging spouse caregivers about sexuality and relationship after their spouse
became ill. The material was gathered with the help of a theme interview in a
group and interviewing by e-mail. In total thirteen (13) men and women nurs-
ing their spouse participated in this study. The data were analyzed by using
qualitative analysis.

The study results showed that home caring situations are in continuing
movement. Dementia is a progressive disease, for which there is no remedy.
There are descents and stable periods and descents again. Commitment to
care can arouse many different feelings. It can feel scary and narrow down
the life circle. At the same time, people appreciate it. The spouse getting sick
is part of life. It is a mutual experience and the couple survives it together.
The caregivers think it is especially hard to lose the loving spouse. There is
no contact or interaction anymore. The disease changes the personality and
the loved one is not the same person anymore.

The spouse may not necessarily realize being a carer in a long time because
caring and helping are natural in a relationship. The spouse decides to be a
carer usually because of the sense of duty. Caring is hard and the carer has
to be at home more and more while the disease progresses. Everyday life is
all about love, commitment and having enough strength to carry on. Caring is
both physically and mentally demanding. The changes of behaviour are diffi-
cult and affect everyone close to the demented person.
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JOHDANTO

Rakastamista, sitoutumista ja fyysista auttamista, ohjaamista, lasné olemista,
vierella kulkemista seka asioista huolehtimista, sitd omaishoivaajan arki on.
Omaishoitajaksi ryhtyminen perustuu usein hoitajan ja hoidettavan laheiseen
suhteeseen. Omaishoitaja on henkild, joka huolehtii perheenjasenestaan tai
muusta laheisestddn, joka esimerkiksi sairaudesta, vammaisuudesta tai
muusta hoivan tarpeesta johtuen, ei selviydy arjestaan omatoimisesti.
(Omaishoidonverkosto [viitattu 20.5.2014]).

Elamé& muuttuu monella tapaa muistisairauden astuessa elam&an. Hoivaaja
on vastuussa hoidettavasta, on taman tuki ja turva, asioiden ajaja, viestinvie-
j& ja huolehtii ennen pitkaan kaikesta arkeen liittyvista asioista. Hoitotilannet-
ta kuormittaa omaishoitajan ikdéntyminen ja mahdolliset sairaudet taudin

edetessa.

Toisen sairastuttua parisuhde ei ole enaa tasa-arvoinen, siind ei ole enaa
samalla tavalla vuorovaikutusta kuin ennen. Suhde muuttuu ennen pitkdan
parisuhteesta hoitosuhteeksi. Kun puolisot hoitavat toisiaan, se vaikuttaa

myo6s seksuaalisuuteen.

Tutkimus on osa Seksuaalinen hyvinvointi etenevissa muistisairauksissa —
projektia. Hanketta hallinnoi Suomen Dementiayhdistys ry ja se toteutetaan

yhteistydssa Etela-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry:n kanssa.



2 OMAISTAAN HOIVAAVAN ARKI

Puolisohoiva on auttamista, keskindista riippuvuutta ja vuorovaikutusta. Arki
rakentuu monenlaisista tunteista, ruumiillisesta ja emotionaalisesta toimin-
nasta seka kohtaamisista ja kosketuksista. (Mikkola 4/2005.) Seuraava teo-
riatieto on valittu valaisemaan tutkimuskohteena olleita omaishoivaajia ja

heidéan arkeaan. Luvussa kasitelladn myos ikd&antyvan seksuaalisuutta.

2.1 Vierella kulkien

Olen omaishoitaja. Minulla on siis nyt iso pikkulapsi kodissamme
jota hén ei ajoittain enaa kodikseen tunne. (H3)

Toisen sairastuttua puolisoa pidetaan yleensa ensisijaisena avunantajana
rippumatta onko han mies vai nainen. Parisuhde tuo hoivatilanteeseen omat
odotuksensa ja tarpeensa. Puolisohoivasuhde perustuu parisuhteeseen, yh-
teiseen elamaan, keskindiseen auttamiseen ja riippuvuuteen. Tilanteessa
korostuvat vahvat tunteet, kiintymys ja velvollisuus. Puolison sairastuminen
muuttaa arjen totuttuja rutiineja, tulevaisuuden suunnitelmat menevat uusiksi
ja yhteista elamantapaa joutuu arvioimaan uudelleen. Hoivan antaminen ja
saaminen tulee osaksi yhteista kanssakaymista ja arkea. Muistisairautta sai-
rastavaa ihmista hoivaavat puolisot kokevat parisuhteen muuttuvan ennen
pitkdan hoivasuhteeksi sairauden edetessa ja hoivatilanteiden muuttuessa
raskaammaksi. (Mikkola. 2009. 37-39.)

Sitoutuminen hoivaan herattaa ihmisissd monenlaisia tunteita. Se koetaan
elamaa rajoittavana ja pelottavana tekijana, mutta samalla sitéa arvostetaan.
Puolison sairastuminen on osa elamé&, se on yhteinen kokemus, josta yh-
dessa selvitdan. Puolisohoivan motiivina voitaisiin pitdd halua jatkaa yhteista
elamaa ja tarvetta huolehtia puolison hyvinvoinnista. Puolisohoivassa hoiva
on puolisoiden valista vuorovaikutusta ja arkista toimintaa. Hoiva on avun
tarvitsijan osallisuuden tukemista ja jokapaivaisten tarpeiden tayttamista,
ohjaamista, taluttamista, likkumisessa avustamista, pesemista, pukemista ja
sybttamistd. Se on enemman tai vAhemman nakyvaa toimintaa. (Mikkola
2009. 194-196.)



2.2 Aviosuhteesta hoitosuhteeksi

Hoiva on kokonaisvaltaista huolehtimista, jokapdaivaista arjessa auttamista.
Parisuhde tuo oman erityisen merkityksensa hoivan antamiseen ja vastaan-
ottamiseen. Siihen vaikuttavat niin ikdan myos parisuhteen historia ja sen
sisaltdméat kokemukset. Puolisohoivassa nivoutuvat yhteen seka hoivaa tar-
vitsevan, etta sita antavan tarpeet, odotukset, toiveet ja kasitykset. (Mikkola
4/2005.)

Omaishoivasuhde vaikuttaa vaistamatta myos parisuhteeseen kun puolisoi-
den valiset suhteet muuttuvat. Hoivaaja, on han mies tai nainen, saattaa jou-
tua opettelemaan itselle uusia asioita puolison sairastuttua. Han tulee yha
enemman vastuuseen molempien elaméasta. Omaishoiva voi aiheuttaa jannit-
teitd parien valille. Hoidettavan ja hoitajan rooleihin jumiutuminen voi kaven-

taa aviosuhteen pelkéksi hoitosuhteeksi. (Makela, 2013)

2.3 Vuorovaikutuksen kaipuu

Laheisen sairastuessa ja sairauden edetessa persoona muuttuu eika han ole
se sama ihminen, jonka kanssa on elamaa eletty. (Zechner, 2014, 64).
Vaikka omaishoitaja ei ole fyysisesti yksin, han kokee usein henkista
yksindisyyttd. Han joutuu myds tekemaan erdanlaista surutyota
muistisairauden muuttaessa hiljalleen rakasta laheista. Hoidettavan kanssa
kun ei pysty endd samalla tavalla vaihtamaan ajatuksia tai kertoa paivan
tapahtumista, iloista ja murheista vastavuoroisesti. Tama lisda taakkaa
omaishoivaajalle. Myo6s sosiaaliset ja tunne-elamén vaikeudet seka
kayttdytymismuutokset tulevat raskaaksi hoivaajalle.  (Lappalainen,
Turpeinen, 1999, 14.)

Hoitamisen ja muun elamén yhteen sovittaminen tuottaa paineita ja ristiriitoja.
Oman elaméan ja eldmanvaiheiden mukanaan tuomat roolit saattavat
aiheuttaa ristiriitoja omaishoivaajan roolin kanssa. Vaatimusten kanssa
tasapainottelu voi aiheuttaa syyllisyyttd ja voimattomuutta. Tunteet
vaihtelevat myonteisista hyvinkin kielteisiin tunteisiin. Omaishoivaaja ohjailee
usein hoidettavan tunnereaktioita rauhoittelemalla esimerkiksi tamén
voimakkaita kiukunpuuskia ja itkukohtauksia. Puolisohoiva -tilanteessa
takana on usein pitka ja |lAheinen suhde, joten hoivaa pidetaan luonnollisena

jatkeena yhdessa eletylle elamaélle. Usein ei huomioida niitd tunnetekijoita,
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joiden kanssa hoivaajat ja hoidettavat painiskelevat. Kodin ulkopuolisia
sosiaalisia kontakteja saattaa olla hyvin vahan hoidettavan kunnosta riippu-
en. Elamasta tulee kotikeskeista ja hoiva tayttdd koko elaman. Hoidettava
vaatii usein jatkuvaa lasnaoloa ja han ripustautuu hoitajaansa. Hoitorutiinien
lisaksi hoivaaja joutuu kasittelemaan omia, hoidettavan, muiden sukulaisten
ja ystavien odotuksia. Hoivaaminen on toisaalta antoisaa ja palkitsevaa,
mutta saman aikaisesti fyysisesti raskasta ja henkisesti kuluttavaa. (Heikkila,
2001, 81-85.)

2.4 Ikdantyvan kosketus

Seksuaalisuus kuuluu ihmisyyteen: ihminen on seksuaalinen omalla taval-
laan elaménsa alusta sen loppuun. Se on yksi ihmisen olemisen- ja ilmaisun-
tavoista (Eloniemi-Sulkava 2002.) Ikaantyvan ihmisen seksuaalisuus on mo-
nien historiallisten seikkojen muovaama. Myytit ja uskomukset, jotka koske-
vat ikaantyvia ja heiddn seksuaalisuuttaan, voivat vaikuttaa haitallisesti
ikdantyvan minakuvaan ja kasitykseen omasta seksuaalisuudesta. Ne myo6s
ohjaavat osaltaan nuorten, lahipiirin, hoitohenkilékunnan ja yhteisén kasityk-

sid ikaihmisten seksuaalisuudesta. (Rautiainen, 2006, 228.)

2.4.1 Romanssit, rakkaus ja seksi

Toisaalta iakkaat voivat itsekin ajatella, ettei seksuaalinen nautinto kuulu
vanhoille ihmisille. Seksuaalisia tarpeita saatetaan héveta tai pitda peréti syn-
tind. Soveliaisuuden rajat nousevat usein uskonnollisesta ajattelusta. (Nas-
lindh-Ylispangar 2012, 72-73). Kasitykset siita, ettd romanssit, rakkaus ja
seksi kuuluisivat vain nuorille ja se, miten seksuaalisuus olisi vain suvunjat-
kamista varten, ovat l&hes vaistyneet. Ikaa ei pidetéa enda nautintoa estavana
asiana. Nautinnon ja mielihyvan kokeminen voi muuttua, my6s syventya.
(Rautiainen 2006, 228-229.) Seksuaalisuus ymmarretaan tavallisimmin su-
kupuolikayttaytymisend, yhdyntdina ja ulkoisina sukupuoliominaisuuksina.
Seksi ei kuitenkaan ole sama kuin seksuaalisuus. Se on vain osa seksuaali-
suutta, jota ihminen ilmentda ajattelussaan, puheessaan, tunteissaan seka
arvoissaan ja normeissaan. Seksuaalisen toimintakyvyn ja fyysisen tyydytyk-
sen lisdksi seksuaalisuuteen voidaan katsoa kuuluvaksi rakkautta ja roman-
tiikkaa, halua, hellyytta sek& yhteenkuuluvuutta. (N&aslindh-Ylispangar
2012,70-71.)
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2.4.2 Seksuaalisuuden laaja kirjo

Tutkimusprofessori Osmo Kontula (2011) kuvailee seksuaalisuutta toimittaja
Jokimiehen haastattelussa seuraavasti: Seksuaalisuus sisaltdd meidan iden-
titeettimme, biologisen sukupuolemme, sosiaalisen sukupuoli-identiteettimme
ja sen mukaisen roolin. Seksuaalisuus k&sittdd myo6s eroottisen mielenkiin-
tomme, unelmamme ja fantasiamme sekad seksuaalisen suuntautumisemme.
Kontulan mukaan seksuaalisuus on osa ruumiillista ja henkista laheisyytta,

sukupuolista halua ja hellyydenosoituksia seka suvun jatkamista.

Seksuaalisuutta maariteltdessa usein todetaan sen olevan monimutkainen ja
laaja kokonaisuus. Se on ihmisen tapa tulkita itsedan, esitella itsensa itsel-
leen ja toisille elavana olentona, miehena ja naisena. Vanhenemisen muka-
naan tuomat anatomiset ja fysiologiset muutokset eivat sinallaan esta suku-
puoliyhdyntaa ja vaikuttavat vain vahan muuhun seksuaaliseen aktiivisuu-
teen. (Ronkainen, Pohjalainen, Ruth 1994. 179)

Seksuaalisuuden ja rakkauden merkitys muuttuu i&n karttuessa. Nuoret parit
pitdvat tarkeimpana sanallista ja tunnekommunikaatiota. Keski-ikaisilla ja
ikdantyneilla pareilla on tarkeaa sitoutua elamaan toisen ihmisen kanssa se-
ka mielipiteiden, arvojen ja normien jakaminen toisen kanssa. Sukupuoliroo-
leista oli ikdantyneilla perinteisemmat kasitykset kuin nuoremmilla. Miehet
olivat tehtavakeskeisempia kuin naiset. Miehille on tarke&a laheisyys, hyvaily,
sukupuolinen halu ja kiihottuminen seka yhdynta. Naiset taas ovat tunnekes-
keisempia. Turvallisuuden tunne, laheisyys, toisesta valittdminen, toiseen

luottaminen seka toisesta riippuvaisuus korostuvat. (Suni 1996, 52)
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3 SEKSUAALISUUDEN ILMENEMINEN IKAIHMISELLA

Ikdantynyt ihminen sailyy seksuaalisena olentona, vaikka hanelle seksuaali-
suuden merkitys ja sen osoittamisen tavat muuttuisivat. Seksuaali-identiteetin
muovautuminen alkaa jo lapsena. Oman osansa sen muovautumiseen tuo
toisten ihmisten palaute. My6s elinympariston moraalinormisto, seka kulttuuri
erilaisine arvoineen ja tapoineen sdatelevat seksuaalisuuden ilmentamista. Ei
ole tarkkaa, yksiselitteistd méaaritelmaa sille, minka ikéinen olisi seksuaali-

suuden alueella "ikdantyva” tai "vanha”. (Eloniemi- Sulkava 2002.)
3.1. Yhdessa ikdantyen

Seksuaalinen aktiivisuus saattaa i&n myota vaheta, mutta joillakin se voi puh-
jeta vasta kukkaan. Kun lapset ovat aikuisia ja muuttaneet pois kotoa, mah-
dollisuudet ovat aivan erilaisia kuin ennen. On luonnollista ja biologiselta
kannalta jarkeen kaypéaa, ettd seksuaalisuuden ilmentaminen muuttuu. Jos
yhdynnéat loppuvat, voivat laheisyys ja hellyys korvata rakastelun ja orgasmin
tavoittelun. Tutkimusten mukaan kumppanin hyvaksyva koskettaminen ian
muuttamalle keholle saattaa olla tarkea viesti hyvaksynnasta ja yhteenkuulu-
vuudesta. Yhdessé ikaantyminen voi olla laheisyytta ja lemped, vaikka seksi
siirtyisikin muistojen joukkoon. (Korteniemi-Poikelan ja Cacciatoren 2011,
218.)

Tasapainoisesti ikaantyvat muuttavat kayttaytymistaan ja he muuttavat kasi-
tyksiaan seksuaalisuudesta sekd nautinnon saamisesta ja sen tuottamisesta.
Rakastetun l&heisyys, keskustelut molempia kiinnostavista asioista ja fyysiset
hyvailyt nousevat entistd arvokkaimmiksi. Yhdyntdjen ja orgasmin tarve on
saattanut sailya, mutta se ei ole enaa niin keskeinen kuin mitd se on nuo-

rempana saattanut olla. (Kiveld 2012, 69-70.)

Suni, A. (1996, 52) kirjoittaa artikkelissaan miten Neiswenderin ja Reedyn
tekeméassa tutkimuksessa useimmilla tutkituista ikaantyvistd seksuaalinen
l&heisyys ja yhdynnan halu véhentyivat. Syitd tutkijoiden mukaan voi olla
monia. Keskushermoston hidastuminen, vahentynyt energia ja tarmo, seksu-
aalikielteiset asenteet yhteiskunnassa ikaihmisten seksuaalisuutta kohtaan

seka sukupolvierot seksuaalisuuden arvostamisessa, saattavat vaikuttaa ne-
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gatiivisesti ikdantyvien seksuaalisuuteen. My6s lukuisat sairaudet saattavat
vaikuttaa.

3.2 Seksuaalisuus ja terveys

Seksuaaliterveyden maarittely on moninaista ja se on saanut vaikutteita
WHO:n terveysmaarittelysta vuodelta 1948. Siina terveys nahtiin taydellisena
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilana, ei vain sairauden tai
raihnaisuuden puuttumisena (WHO 2010). Ihmisoikeuksiin kuuluu, etta jokai-
nen voi maaritella itse omat seksuaaliset tarpeensa, myds ikaantyneena. Ku-
vitelmat seksuaalisuuden haviamisesta ikdantymisen myota elavat sitkeasti
ja voivat vaikuttaa ikdantyneiden mahdollisuuksiin tyydyttaa seksuaalisia tar-
peitaan. Normaaliin vanhenemiseen liittyvat seksuaalitoimintojen muutokset
eivat kuitenkaan itsessdan aiheuta sukupuolista kyvyttomyytta tai halutto-
muutta. (Korteniemi-Poikela & Cacciatore, 2011, 211-221)

Seksuaalisuuden ja muun terveyden valilla on positiivinen yhteys. Orgasmeil-
la on todettu olevan myoénteisia terveysvaikutuksia. Esimerkiksi stressin ja
eturauhassyoévan riskin on todettu vahenevan niiden myéta. Vaikka seksuaa-
lisuuden merkitysta ei voida vaheksya ikdantyneiden ihmisten elamassa, on
seksuaalisuus ja sen toteuttaminen aina yksil6llistd. (Lyyra, Pikkarainen ja
Tiikkainen 2007, 170.)

Laheisyyden ja turvallisuuden kokemukset korostuvat ik&antyvilla ihmisill&.
Joidenkin seksuaaliseen elamé&an vaikuttaa se, miten he ovat suhtautuneet
seksuaalisuuteen nuorempina ja miten aktiivisia he ovat aiemmin olleet sek-
suaalielamaltaan. (Korteniemi-Poikela & Cacciatore, 2011, 218.) Psyykkiset
ja sosiaaliset tekijat vaikuttavat seksuaaliseen kayttaytymiseen myos ikaan-
tyessé. Vain nuoruuteen ja kauneuteen yleensa yhdistettavd seksuaalinen
viehatysvoima ja ikadntymisen myotd kehossa tapahtuvat muutokset voivat

alentaa seksuaalista itsetuntoa. (Kiviluoto 2000. 38.)

Omat ja kumppanin sairaudet, yksindisyyden ohella, vaikuttavat haitallisesti
ikaantyvien seksuaaliterveyteen. Toisen dementoituminen vaikuttaa merkitta-
vasti parisuhteeseen. Muistisairas ei useinkaan en&a kykene tayttdmaan
kumppanin odotuksia puolisona olemisesta. Ongelmaksi voi muodostua sai-

rastuneen tapa tuoda esille seksuaalisuuttaan. Aiemmasta poikkeavat tavat
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hammentavat usein puolisoa ja laheisid. (Apter, Vaisala, Kaimola (toim.)
2006, 235.)

3.3 Naisen seksuaalisuus

[an myota myos ulkonakdé muuttuu; ihon ja rintojen kimmoisuus vahenee se-
k& ryppyja alkaa ilmestya. Siihen, miten nopeasti ikaantyminen nakyy, vaikut-
taa tietysti perima, mutta myos se miten olemme itseamme hoitaneet. Hyvan
ja monipuolisen ravinnon lisaksi liikunnalla on suuri merkitys. 1an my6ta kiloja
kertyy vyotarodn tienoille. Se aiheuttaa vartalonmuodon muutoksia ja ylimaa-
raisista kiloista on nuoruusvuosia vaikeampaa paasta eroon. Omaan kehoon
on opittava suhtautumaan uudella tavalla ja hyvaksyttdva muutokset. Ny-
kyisenlaisen mediakulttuurin jyllatessa se on aikamoinen haaste. lkuisen
nuoruuden ihannointi luo paineita. (Korteniemi-Poikelan ja Cacciatorenkin
2011, 212))

Kauneus on kuitenkin katsojan silmissa. Minka ikdinen ihminen tahansa voi
olla kaunis. Se kenen mielestda mikakin on kaunista, vaihtelee ja muuttuu. Ika
on myo6s kokemus. Sisainen ik& sailyy samana, vaikka kokemusta, vuosiren-
kaita ja ikavuosia karttuu. Monille ikd tuo olemukseen myds loistoa, ryhtia,
arvokkuutta ja rikkautta. Monet naiset riemuitsevat kuukautisten loppumises-
ta ja nauttivat olostaan ilman raskauden pelkoa. (Korteniemi-Poikela ja Cac-
ciatore 2011, 218.)

"Isoaidillakod seksia?”, kysyvat Korteniemi-Poikela ja Cacciatore (2011, 220).
Niin, onko? Vanhempien ja isovanhempien seksiin saatetaan suhtautua kak-
sikon mukaan kummeksuvasti, vanhojen ihmisten saalittdvana yrityksena,
jopa likaisena tai ainakin vahaarvoisempana kuin omaansa. Yhteiskunta on
menossa suvaitsevaisempaan suuntaan ja ihmisten ajatukset eivat ole enaa

niin musta-valkoisia.

Uusien parisuhteiden luominen on taysin mahdollista myés mydhemmalla
ialla. Ympariston suhtautuminen uuden kumppanin ldytdmiseen voi kuitenkin
olla negatiivista, mik& taas saattaa latistaa monien halua edes yrittda. Ylei-
nen keskustelu jokaisen oikeudesta olla seksuaalinen olento koko elaman-
kaarensa ajan auttaa haivyttdmaan ennakkoluuloja ja myytteja. Ikaantyvalla
ihmisella on samat oikeudet nauttia seksuaalisuudestaan, kuin meilla nuo-
remmillakin. Hanella on sama oikeus solmia ihmissuhteita ja valita sellainen

kumppani vierelleen kuin haluaa. Ihmisoikeuksiin on kirjattu jokaisen yksilon
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oikeus maaritella omat seksuaaliset tarpeensa. (Korteniemi-Poikela ja Cac-
ciatore 2011, 220-221.)

3.4 Miehen seksuaalisuus

Seksiin liittyy myytti, jonka mukaan kaiken pitéisi aina toimia luonnostaan ja
ilman apuvalineita tai hoitoja. Erektiolagdkkeiden tulo markkinoille ja niiden
tuoma helpotus miesten erektiovaivoihin on lieventanyt kuitenkin tata myyttia.
[an myota miestenkin ulkondkd muuttuu. Hiukset harmaantuvat ja harvene-
vat, lihasmassa vahenee, vatsa ja rinnat kasvavat, joten myés miehet joutu-
vat hyvaksyméaan kehossaan tapahtuvat muutokset. Korteniemi-Poikela ja

Cacciatore (2011, 222-223) toteavat kauniisti kirjassaan:

Mikaan ei esta ndkemasta itseaan ja rakastaan muistojen armol-
listen silmalasien lapi ja yllapitdd omassa mielessaan kuvaa en-
tisten aikojen uroosta.

Miesten seksuaalisuuteen liitetdan usein erektio ja yhdynta, mika varmasti
osaltaan lisaa suorituspaineita. Jos seksiin pystyttaisiin suhtautumaan pi-
kemminkin nautintojen kokemisena ja jakamisena seka nautintotapojen yh-
teisend etsimisend, miehen seksuaalisuus ei olisi niin sidoksissa yksin teke-
miseen ja yhdyntdkykyyn. Nautintoa kuitenkin voidaan suhteessa saada il-
man varsinaista seksiakin. On vain sallittava itselle olla avoin ja ymmartaa,
ettd muuttuva keho vaatii muuttuvia keinoja tunteakseen sen mita aiemmin.
(Korteniemi-Poikela ja Cacciatore 2011, 222—-223.)
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4 MUISTISAIRAUDEN VAIKUTUS
SEKSUAALISUUTEEN

Muistisairaus heikentda seka ihmisen muistia ettd muita tiedonkasittelyyn
osallistuvia alueita. Naitd alueita ovat kielelliset toiminnot, nadnvarainen

hahmottaminen ja toiminnanohjaus. (Erkinjuntti, Rinne, Soininen 2010, 19).

4.1 Vaikeus ymmartaa

Aivot saatelevat ihmisen seksuaalista kehitystd ja kayttaytymista. Aivojen
pohjaosissa sijaitsevalla alueella tapahtuva hormonieritys kaynnistaa nuorilla
murrosian. Aivoissa on myds laaja tunne-elamaa saateleva hermosto, jossa
koetaan seksuaalinen mielihyva, ihastuminen ja rakkauden huuma. Aivot
ovat tarkea elin sukupuolisuuden kokemisessa. Hermoston kemialliset hairiot
esimerkiksi masennuksen yhteydesséa heikentavat seksuaalisia haluja. Myos
lisdantynyt seksuaalisuus voi johtua samojen aivokeskusten ylitoiminnasta.
Aivojen sairaudet nailla kayttaytymista saatelevilla alueilla saattavat vaikuttaa
monien seksuaalisuuden hairididen kehittymiseen. (Karjalainen, Kukkonen
2005, 54-55.)

Seksuaaliset toiveet ja odotukset sailyvat aina sairauden loppuvaiheisiin asti,
mutta muistisairaus voi muuttaa kykya ilmaista ajatuksia ja tunteita seka sek-
suaalisia tarpeita. Henkinen toimintakyky vaikuttaa ehkad fyysista terveytta
enemman seksuaalisuuden ilmenemismuotoihin. Muistisairauksien vaikutuk-
sista ihmisen seksuaalisuuteen on kuitenkin vain vahan tutkittua tietoa. Muis-
tisairaus vaikeuttaa ihmisen mahdollisuuksia ymmaéartaa omia tarpeitaan ja

saadelld niiden ilmaisemista. (Erkinjuntti, Rinne ja Soininen (2010.)

4.2 Ymparistda hairitseva seksuaalinen kayttaytyminen

Seksuaaliset kaytosoireet eli ymparistod hairitseva seksuaalinen kayttayty-
minen, nayttaa olevan muita kaytosoireita vahaisempaa. On myds viitteita
Siitd, ettd seksuaaliset kaytosoireet olisivat tavallisempia miehilla kuin naisilla.
On hyva ymmartaa, ettd seksuaalisen kayttaytymisen nimeaminen kay-
tosoireeksi ei liity vain itse kayttaytymiseen vaan myds vallitsevalla ymparis-
ton kulttuurilla ja moraalikasityksilla on vaikutusta. (Erkinjuntti, Rinne ja Soini
2010.)
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Tavallisinta ongelmallista seksuaalista kayttaytymista on mustasukkaisuus.
Sita esiintyy jopa 70 prosentilla muistisairaista jossain vaiheessa sairautta.
Mustasukkaisuus voi joskus rajoittaa terveen puolison elamaa. (Vallejo Medi-
na, Vehvilainen, Haukka, Pyykko ja Kivela 2005.) Ongelmallinen seksuaali-
nen kayttaytyminen voi ilmeta myos estottomuutena, seksuaalivalitteisena
puheena, ehdotteluna, karkeina puheina, rivouksien huuteluna, hyvaily-
yrityksina esimerkiksi hoitotilanteissa, itsensé paljasteluna - julkisillakin pai-

koilla ja sukupuolielinten kosketteluna. (Vallejo Medina ym. 2005.)

Ikavointi sekd emotionaalisen tuen ja laheisyyden puute voivat johtaa epa-
asialliseen seksuaaliseen kayttdytymiseen erdanlaisena lohduttautumiskei-
nona. Vallejo Medina ym. (2005) mukaan my6s kivut, virtsaamisen ja ulosta-
misen tarve, intiimialueiden ihokutinat seka virtsatietulehdukset ja pelot voivat
laukaista muistisairailla joskus esiintyvan hyperseksuaalisen kayttaytymisen.
Noin 20 prosentilla kaikista muistisairaista esiintyy ymparistdd hairitsevaa

seksuaalista kayttaytymista. (Sulkava, Viramo, Eloniemi-Sulkava 2006).

4.3 Kumppanin sairastuminen

Oma ja puolison fyysinen ja psyykkinen terveys vaikuttavat seksuaalisuu-
teen. Kumppanin sairastuminen voi johtaa hoivasuhteen muodostumiseen ja
seksielaman kuihtumiseen. Suhde saattaa kuitenkin olla antoisa kaikessa
hellyydessaan, laheisyydesséaan, kosketuksessa ja toisen arvostamisessa.
(Lyyra ym. 2007.)

Minut saa jaksamaan kylla Maire ja rakkaus Maireen. Se on tun-
ne jota ei oikein voi selittdd. Se vain on. Saa voimaa kuitenkin
siitd, etta rakastaa, ja ettd rakastetaan. Maire aika usein taputtaa
minua, se kertoo niin paljon sanoja. Vaikkei Maire end& muista
miten puhutaan, niin paljon tulee hellid sanoja siita huolimatta.

N&in kertoo omaishoitajana toiminut Kalevi Suojanen dokumentissa, jossa
seurattiin hanen ja hanen Alzheimeria sairastaneen vaimonsa Mairen elamaa

yli kymmenen vuoden ajan vuosina 1999-2009. (Merikanto 2010).

Puolison sairastuttua, terveelle puolisolle siirtyy usein entistd enemman vas-
tuuta asioiden hoidosta. Puolisoiden tasavertaisuus vahenee, valtasuhteet ja

roolit muuttuvat. Hellyyden ja kiintymyksen osoittaminen usein korostuu. On-
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gelmallisen parisuhteen ongelmat saattavat korostua. Muistisairas puoliso
nakee parisuhteen usein myonteisempana kuin terve puoliso. Hanen kykynsa
havaita terveen puolison toiveita ja tarpeita kuitenkin heikkenee ja voi muut-
tua terveen puolison nakoékulmasta hyvinkin itsekkaaksi. Vastavuoroinen
keskustelu parisuhteen ongelmista kdy sairauden edetessd yha mahdotto-
mammaksi. Osalla muistisairaista seksuaalinen aktiivisuus lisdéntyy. Terveen
puolison suhtautuminen lisaantyneeseen aktiivisuuteen voi vaihdella hyvak-

synnasta voimakkaaseenkin vastustamiseen. (Lyyra ym. 2007.)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS

Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin ikdéntyvien puoliso-omaishoitajien
kasityksia ja kokemuksia parisuhteesta ja seksuaalisuudesta heidan puo-
lisoidensa sairastumisen jalkeen. Omaishoitajat ovat tarkedssad asemassa
yhteiskunnan panostaessa kotona mahdollisimman pitkddn asumiseen.
Omaishoitajien panostusta ei saisi pitaa itsestdan selvana missaan vaihees-
sa ja siksi on tarkeaa tuoda heidan ddnensa kuuluviin. Omaishoitajien koke-
mukset tuovat myos evaitd ammattihenkiléston osaamisen kehittdmiseen.
Tarvelahtdisempid koulutuksia pystytaan tutkimustulosten myota jarjesta-

maan myos omaishoitajille.

Tutkimuksen keskeisimmat tutkimuskysymykset ovat:

Miten puolison sairastuminen vaikuttaa parisuhteeseen?

Millaisia tunteita kaytdsmuutokset herattavat terveessa puolisossa?

Tutkimus on tehty yhteistydssd Seksuaalinen hyvinvointi etenevissa muisti-
sairauksissa (SeHy) hankkeen kanssa. SeHy kehittamishanke on Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittama. Hanketta hallinnoi Suomen Dementiayh-
distys ry ja se toteutetaan yhteistydssa Etela-Pohjanmaan muistiyhdistys ry:n
kanssa Pohjois-Pohjanmaan alueella vuosina 2012—-2014. Projektin paamaa-
rdnd on kehittdd ammattihenkiloston osaamista, tukea muistisairaan kotona
asumista sekd omaishoitajan jaksamista ja parantaa hoitohenkilokunnan
valmiuksia kohdata muistisairautta sairastava ihminen tydssaan. (Suomen
dementiayhdistys ry [viitattu 29.10.2014].)
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6 TUTKIMUSMENETELMAT

Opinnaytetyd on kvalitatiivinen tutkimus. Tutkimusmenetelmana kaytettiin
teemahaastattelu omaishoitajaryhmalle. Aineiston analysointimenetelmana

kaytan teemoittelua ja siséllonanalyysia.

6.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa pyritddn ymmartdmaan tutkit-
tavaan ilmioon liittyvia kokemuksia ja nakokulmia seka ajatuksia ja tuntemuk-
sia. Tutkimusongelma tai — tehtdva maarittdd tutkimusmenetelman. Jos ta-
voitteena on lisata ymmarrysta ja saada syvallinen kuvaus tutkimusaiheesta,
kvalitatiiviset tutkimusmenetelmét ovat paras vaihtoehto. (Kankkunen, Vehvi-
lainen-Julkunen, 2013, 74-75.)

Tehtavana oli selvittéda ikaantyvien puoliso-omaishoitajien kokemuksia ja aja-
tuksia seksuaalisuudesta ja parisuhteesta puolison sairastuttua. Kvalitatiivi-

nen tutkimus oli tutkimustehtavani kannalta ainut vaihtoehto.

Kvalitatiivisen tutkimuksen lahtékohtana voidaan pitaa uuden ilmion kasitteel-
listAmistd ja kuvaamista. Talldin muodostetaan toimintaa kuvaava kokonai-
suus. Kvalitatiivinen tutkimus helpottaa tutkittavan ilmién ymmarrettavyytta.
Monia asioita ei voida mitata maarallisesti tai tutkia havainnoimalla, mutta
niitd voidaan ymmartdd kokoamalla yhteen ihmisten kokemuksia, ndkemyk-
sid, kasityksia, tulkintoja ja motivaatioita. (Kankkunen, Vehvilainen-Julkunen,
2013, 74-75.)

6.2 Aineiston analysointi

Kvalitatiivinen aineisto yleensa analysoidaan aineistoa kerattdessa. Analyysi
useimmiten aloitetaan litteroimalla eli kirjoittamalla haastattelunauhat kirjalli-
seksi tekstiksi. Yleensé nauhoitukset kirjoitetaan auki sanasta sanaan, mutta
tutkija voi tehda my6s omia ratkaisujaan aineistoa purkaessaan. Tutkijan on
joka tapauksessa paatettdva, mitka haastattelun osat tai sen piirteet kuva-
taan auki kirjoitetussa tekstissa, koska ne suuntaavat aineiston jatkokasitte-
lyn. (Kankkunen, Vehvilainen-Julkunen, 2013, 163.)
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Nauhoitin omaishoitaja ryhmalle tekemani haastattelun ja litteroin tekstin.
Koska en tassa vaiheessa viela taysin ollut varma, miten aineistoa lahden

analysoimaan, kirjoitin nauhoituksen auki sanasta sanaan.

6.2.1 Laadullinen analyysimenetelméa

Laadullisen tutkimuksen eri menetelmilla on tavoitteena |6ytaa tutkimusai-
neistoista toimintatapoja, samankaltaisuuksia tai eroja. Aineistolahtdisen ana-
lyysin perusideana on siséllénanalyysi. Se on menetelma, jolla pyritddn ana-
lysoimaan Kkirjoitettua tai suullista kommunikaatiota. Menetelmélla tarkastel-
laan asioiden ja tapahtumien merkityksi&, seurauksia, ja yhteyksid. Laadullis-
ta lahestymistapaa kayttdessaan tutkija pyrkii I6ytamaan keraamastaan ai-
neistosta joitain yleisia yhtalaisyyksia ja luomaan alustavia kasitteita. Jotkut
metodologiat antavat mahdollisuuden myds maaritella kasitteiden valisia suh-
teita. (Janhonen, Nikkonen 2001,11-21.)

Litteroituani haastattelun pyrin tutkimaan ja analysoimaan sen siséaltda koko-
naisuudessaan; loytamaan haastateltavien puheista samankaltaisuuksia.
Korostin tekstista erivarein mielestani tarkeita ja toistuvia ilmaisuja. Poimima-

ni lainaukset kokosin taulukkoon aihealueittain (10.4).

6.2.2 Teemoittelu

Teemoittelulla tarkoitetaan aineiston pilkkomista ja jarjestamista erilaisten
aihepiirien mukaan. Tarkoituksena on nostaa esiin tutkimusongelmaa olen-

naisesti valaisevat aiheet. Teemoittelu on erdanlaista pelkistamista.

Kvalitatiivista tutkimusta tekevét tutkijat kayttavat pitkalti samankaltaisia tek-
niikoita aineistoa analysoidessa. Ne sisdltavat muun muassa koodauksia,
reflektiivisia muistiinpanoja, marginaalimerkint6ja, tutkimuspaivakirjoja ja vait-
tamien muodostamista. Koodit/teemat ovat symboleja, jolla sanoja tai lausei-
ta luokitellaan. Niitd voidaan sisallyttaa aineistoon tutkimuksen erivaiheissa:
aineiston keruun yhteydess4, tallennettaessa aineistoa tietokoneelle tai ana-
lyysin my6hemmassa vaiheessa. Koodit ovat luonteeltaan kuvailevia, tulkit-
sevia tai selittavid. Tulkitsevat koodit sanamukaisesti kuvaavat, miten tutkija
jarjestaa aineistonsa. Niita kaytetaan aineiston analysoinnin alkuvaiheessa.
Tulkitsevat koodit kehittyvat aineiston hankinnan ja kasittelyn myéhemmassa

vaiheessa. Nain haastateltavien kertomuksiin saadaan tulkintaa. Sisaltavéat
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koodit tulevat kuvaan siina vaiheessa kun analyysin tavoitteena oleva teoria
alkaa hahmottua. Tutkimuksen edistyessa ja tutkijan ymmarryksen lisdanty-
essa koodeja saatetaan usein jakaa osiin ja osa niistd voidaan hylata toimi-

mattomina. (Kankkunen, Vehvilainen-Julkunen, 2013,164.)

Litteroidusta aineistosta etsin samankaltaisuuksia, jotka korostin samoilla
vareilla. Laadin lainauksista taulukon aihealueittain. Ne nimesin lainauksissa
kuvastuvien tunteiden ja kokemusten mukaan. Tutkimustuloksia kirjatessa ja

teoria-aineiston karttuessa litteroidusta tekstista nousi uusia asioita.
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7/ TUTKIMUSPROSESSIN KULKU

Opinnaytetyoprosessi lahti kayntiin ajatuksella tutkia muistisairaan epatarkoi-
tuksenmukaista seksuaalista kayttaytymista. Teoreettinen aineisto kerattiin
aluksi kyseista ajatusta silmalla pitaen. Laadin my6s kirjeen Muistiliiton sivuil-
la olevalle kaikille avoimelle keskustelupalstalle. Palstalla saa aloittaa uusia
ja osallistua mihin tahansa keskusteluun nimimerkin turvin. Pyysin keskuste-
lupalstalla omaishoitajia kirjoittamaan kokemuksistaan muistisairaan seksu-
aalisuudesta. Yhteydenottoja ei kuitenkaan tullut, joten lisadsin sahkopos-
tiosoitteeni kirjeeni perdan ja painotin yhteydenoton luottamuksellisuutta ja
ettd tunnistetiedot poistettaisiin aineistoa kaytettdessa (Liite 1). Talla tavalla
sain kolme yhteydenottoa ja vastanneiden kesken keskustelin sdhkodpostin
valityksella.

Tarkastelin saamaani materiaalia ja totesin lopulta sita olevan tutkimukseni
kannalta liian vahan. Paatin tehda liséksi haastattelun yhdeksén henkiselle
puoliso-omaishoivaaja ryhmalle viime kevaana. Valmiiksi laadittujen kysy-
mysten sijaan otin katkelmia séahkodpostilla saamistani viesteista ja ne luettiin
ryhmalaisille (Liite 2). Tekstit kuultuaan ryhmalaiset saivat kertoa omista ko-
kemuksistaan ja ajatuksistaan, joita luettu teksti heissa heréatti.

Haastattelua litteroidessani ymmarsin asioita itse haastattelutilannetta selke-
ammin. Ymmarsin, miten vdhan omaishoitajat itse asiassa puhuivat hoidetta-
vien epatarkoituksenmukaisesta seksuaalisesta kayttaytymisesta. Olin var-
ma, ettd minun taytyisi tehda uusi haastattelu. Pohdittuani asiaa viela jonkin
aikaa, vaihdoin kokonaan lahestymistapaa. Uudesta nakékulmasta tarkastel-
tuna keraamaani tutkimusaineisto vaikutti lupaavalta. MyoOs teoria-aineistoa

uuden ndkdkulman myoéta oli helpompaa etsia.

Alkuperéinen ajatus tutkia muistisairaan epatarkoituksenmukaista seksuaalis-
ta kayttaytymistd omaishoitajan ndkdkulmasta muuttui prosessin aikana. Tut-
kimus kaantyi ikdantyvan omaishoitajan ajatuksiin parisuhteesta ja seksuaa-
lisuudesta puolison sairastuttua. Talla tavalla pystyin myods hyédyntdméan jo

keraamaani materiaalia.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulokset osoittivat, etta omaishoivatilanteet ovat jatkuvassa muutok-
sessa. Sitoutuminen hoivaan herétti haastateltavissa monenlaisia tunteita.
He arvostavat tekemaansa ty6ta, hoivan ja huolenpidon antajana. Se on kui-
tenkin raskasta ja vaatii sitoutumista. Tunteet ovat ristiriitaisia ja joitakin oma
riittAmattomyys kalvaa. Halu auttaa ja tukea menee usein yli omien voimava-
rojen. Kun muistisairaan kyky ilmaista tunteita heikkenee, joillekin haastatel-

tavista herasi kysymys, miten oma hellyyden ja laheisyyden kaipuu saadaan

tyydytettya.

Puolison sairastumisesta tuli osa heidan elamaansa, se koettiin yhteisena
kokemuksena, josta yhdessa selvitdan. Omaishoivaajat kokivat erityisen ras-
kaaksi sen miten he hiljalleen menettavat rakkaan puolison ja miten parisuh-
de muuttuu hoivasuhteeksi kun toiseen ei saa enaé entiseen tapaa kontaktia.
Haastateltavien mukaan puolison sairastuessa ja sairauden edetessa
persoona muuttuu, eika han ole se sama ihminen, jonka kanssa on elaméa
eletty. Mustasukkaisuus koettiin yhdeksi vaikeimmin kestettavista kaytos-
muutoksista muistisairailla puolisoilla. Niill&, joiden puolisoilla seksuaalinen
aktiivisuus oli lisaantynyt, kokivat tulevansa hyvaksikaytetyiksi ja siten epéa-
varmoiksi omasta seksuaalisuudestaan ja kyvystadn koskaan kokea hellyyt-

ta.

Saadut tulokset on yksinkertaistettu taulukkoon teemoittain. Niitd ovat: men-
neisyys osaksi nykyisyyttd, yhdessa olosta yksindisyyteen, hoivan etdannyt-
tama erotiikka, seksuaalisuus muutoksen myllerryksessa ja haavoittuva sek-

suaalisuus. (Liite 3, taulukko 1.)

8.1 Yhdessa, mutta yksin

Puolisoaan hoivaavien arki on rakastamista, sitoutumista ja jaksamista.
Omaishoitotilanteet ovat erilaisia. Autettava tarvitsee monesti fyysistd apua,
mika on jo sinallaan hoivaajalle raskasta, mutta se on myds pitkalti henkisesti
voimia kuluttavaa. Puolisoiden antamaan hoivaan kuuluu niin lasnaoloa,

syottamistd, pukemista kuin puhtaudesta ja autettavan henkilokohtaisesta
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hygieniasta huolehtimista. Hoiva ei ole ainoa asia, josta omaishoitajat pitavat
huolen. Heidan puolisonsa tarvitsevat apua myds kodin ja talouden hoidossa.
(Lipponen 2008,21-22.)

Omaishoitajan arki on usein kiireinen ja aikaa jaa vahan itselle. Ensin tulee
hoidettava ja sitten vasta omaishoitajan tarpeet. Heita tarvitaan usein ympa-
rivuorokautisesti, joten oman ajan Iéytdminen on vaikeaa. Ty0 tulee sita ras-
kaammaksi mita enemman hoivattavan kunto heikkenee ja hoivaajalle kart-
tuu ikdvuosia ja tulee mahdollisia omia sairauksia. Ystavista ja sukulaisista
on suuri apu ja tuki, mutta kuten useimmista aikaisemmista tutkimuksista
saatoin havaita ja omissa haastatteluissa tuli ilmi, monille avun pyytamiseen
on suuri kynnys. Vasymyksen myontaminen itsellekin on vaikeaa kun hoivaa-
jaa motivoi halu osoittaa rakkautta ja kiitollisuutta. Muilla sukulaisilla saattaa
taas olla omia huolia eivatka nama valttamatta nae omaishoitajien ahdinkoa

tai he eivat tahdo tietaa siita.

Siskoo tuli meille kAymé&éan ja h&nella oli siin& jotakin surua, mut-
ta kun puhe tuli mieheni sairaudesta, siskoo vaivaantu ja vaihret-
tihin puheenaihetta. (H9)

Toisaalta hoidettavat saattavat olla niin omapaisia, etteivat tahdo muiden tie-
tavan sairaudestaan, joten ulkopuolisten silmin nama saattavat nayttaa ja
toimia kuten ennenkin.

Puolisoni on tyypillinen hamalainen, ei tuo ittiaan millaén tavalla
esille, naapurikkaa ei via tana paivanakaa tid hanen sairaudes-
taan (H13)

8.2 Yhdessa eletty elama ja kasvava vastuu toisesta

Yhdessa eletyt vuodet ja niiden aikana yhteen nivoutuneet vahvat tunnesiteet
auttavat omaishoitajia sitoutumaan raskaaseenkin hoivaan. Juuri sitoutumi-
nen on yksi tapa ymmartdd omaishoitajuutta, tilanteita ja suhteita. (Lipponen
2008, 28.) Vastuun ottaminen asioista voi olla hankalaa ja hoivan tarpeen

lisdantyessa uudet tilanteet voivat hAmmentéaa.

Kehoon liittyvasta auttamisesta puhuttaessa liikutaan intiimilla alueella ja siita
puhuminen on lahinn& tosiasioiden toteamista. Intiimissa auttamisessa kum-
pikaan ei voi asettaa rajoja toisen koskettamiselle tai valttya hajuilta. (Wack-
lin, Malmi 2004, 47.)
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...ensimmainen kerta kun ma jouduin hanen pyllynsa pesemaan,
ni se oli vaha sellanen, etta kuinka. Nykysin ei kuulkaa haitaa yh-
taa. Nelid viis kertaa mina pesen pyllyn, etta miehen pidan puh-
taana... eika meilla haise pissa! (H8)

Laheisen antama intiimi apu ja hoiva muuttavat sukupolvien ja sukupuolten

valisia tunteita. Kun puolisot hoitavat toisiaan, se vaikuttaa myds seksuaali-
suuteen. (Wacklin, Malmi 2004, 47.)

Han varmasti tykkais siitd, ettd méa halailisin ja pussailisin, mutta
kun mun pitaa teha kaikki muukin, niin mina en jaksa enaa halail-
la ja pussailla. Olen luvannu ittelleni, ettei enaa tartte. Ja minut-
kin valtaa usein sellanen artymys, ettd kaikkiko minun pitaa te-
ha? Ja sitte pitais vield pitaa yks tyytyvaisena, en rupee. (H11)

Ne on lahinna sellaisia pikahalauksia. Kun jatan hénet intervalli-
hoitoon, siin&d halataan, tai kun min& haen hanet sieltd, me hala-
taan. (H8)

...talla hetkella kun ladkemuutokset on meneillaan, niin on hyvin-
kin vaikeita hetkid. Tulee tallanen kiukuttelu, tavallaan aggressii-
visuus mukaan. Eipéa siind tee mieli halailla. (H7)

Itasin kun menndan nukkumaan, samat kuviot on kuin ennen, jo-
taki tallaasta puuttuu mitd on nuorempana ollu... (H13)

Sairauden takia toisen apuun turvautuminen ja intiimisyydesta luopuminen
aiheuttaa hapeda ja hammennysta. Se on vaikeaa seka avun antajalle, etta
vastaanottajalle. (Wacklin, Malmi 2004, 48)

Yritdn mahdollisimman ystavallistd suhtautumista kaikkeen ika-
vaan kuten pissa- ja kakkahousuihin, pinna ei saisi palaa vaan
pitéda koittaa olla ystavallinen ja ymmartava. Han kylla ymmartaa
sen verran, ettd muutenkin hapeaa kykenemattomyyttddn nor-
maaliin toimintaan. Tosin aina ei pinna pida, silloin nolottaa. (H1)

Se on niin kauheaa joutua ikaan kuin alistetuksi. Tai mitenka
tuon ny sanoisi? Ei oo enda tasaveroinen. (H6)

Ite han ei pysty endd kaymaan suihkussa, ett joudun oleen apu-
na siind. Han tavallaan hapeilee sitdkin asiaa, et ma oon katto-
massa siind kun han riisuu ja pesee. Tuntuu, etta ollaan erittain
vieraita siina tilanteessa kylla sitten. (H7)

8.3 Rakkaus kaiken taustalla
Jaksamista edesauttaa ne monet hyvét hetket, joita yhdessa elamiseen kuu-

luu. Ne pienet huomion osoitukset, joko sellaisiksi ajatellut tai ajattelematto-

mat, piristavat kenen tahansa paivaa.

...aareisverenkierto on vaimollani niin huono, ettd usein hanella
on karet tosi kylymat ja jalaat. Ma saan niita lammittaa sitte heti
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ensimmaaseksi ku sdnkyhyn mennahan. Tavalla tai toisella. Vil-
lasukat tietty... Han paasoo iholle [Ammittelemahan kéasiansa.
Kainalo on paras lampopatteri. (H12)

Kyky ilahduttaa toista on arvokas. Pienet huomionosoitukset kertovat toiselle
valittamisesta. Pitkaan yhdessa eldneet ovat oppineet tuntemaan mika tuot-
taa toiselle iloa. Siihen ei tarvita kallita ulkomaanmatkoja tai lahjoja vaan pai-
vittdiset huomionosoitukset merkitsevat paljon. (Maatta, 2005,132)
Taputuksia kylla tulee, ja yks joka on jostaki jaany meijan per-
heeseen, ettd kun mad meen sohvalle maate ja telkkari on auki.
Niin mieheni tulee siihen myds ja automaattisesti nostaa jalkani

syliinsa ja alkaa varpaita veteleméan. Ennen vanhaa han oikein
hiero jalkapohjia, mutta nyt se ottaa varpaat. (H8)

Nyt kun tarkemmin ajattelee. Sain tdnd aamuna huomion 0soi-
tuksen... ku oltiin sitte syoty ja lahddssa tanne (haastatteluun),
niin han otti takin henkarista ja sanoi "ole hyva” , tallastd mun
mieheni ei 00 muistaakseni koskaan tehnyt. (H13)

Rakastetuksi tulemisen tunne ja mahdollisuus rakkauden osoittamiseen eivat
havia ikdantyessa, vaikka niiden osoittamisen muodot olisivat muuttuneet.
Hyvaksytyksi tuleminen ja tarve rakastaa ja tulla rakastetuksi ovat ikaéan ja
terveyteen katsomatta kiistattomia ja luonnollisia. (Maatta, 2005,30)

Kylla han silloin talléin paata tietysti siloitta, mulla on nappanah-
kaa vaha takaraivolla ni se silottaa sita kohtaa. (H7)

Nyt tajuaa, etté rakkaus ei ole ainoastaan sité jota sen luuli ole-
van, jotenkin intohimoa, fyysista, tottumusta ja mité lie. Nyt taju-
aa, ettd rakkaus vuosien myoéta sai lisda ulottuvuutta kaveruu-
desta. Silloin asiat ovat hyvin kun hyva kaveri on rakas ja rakas-
tajatar. (H1)

Ikaihmisten pitkiin avioliittoihin mahtuu ongelmia ja ristiriitoja siina missa hy-
vid ja onnellisia hetkid. Osa on akuutteja tiettyyn hetkeen asti, osa tiettyihin
hetkiin sijoittuvia ja pitkalla tahtaimella vahaisempid, osa taas suhdetta pi-
dempaan kalvavia. Liiton kannalta ei loppujen lopuksi ole merkittdvaa riitojen
maara vaan tapa jolla ne ratkaistaan. Joidenkin ratkaisuna on se, etta mitdan

ei jatetd kasittelematta, younia ei haluta menettéa niiden takia.

...Ja kyll& ne hyva yon suukot ja talladset vaihretaan joka ilta. Ja
sitte vihassa ei menna nukkumaan, vaikka kuinka paivalla on
vaikeuksia ja erimielisyytta. (H5)

Seksuaalisuuden ja siihen liittyva tarpeiden huomiointi ja kunnioittaminen

vaatii muistisairaan kuulemista ja hyvaa tilannetulkintakykyd. On myos hyva
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ymmartaa, ettd ihmiset ovat yksildllisid, joten myos sukupuoli-identiteettimme
ja sen merkitys on yksiollista. (Erkinjuntti, Rinne, Soininen 2010.)

Me aamusin luetaan llkka lehti, ma sanon, et lue s& puolet ni ma
luen tuon toisen puolen... Ja méhan luetan hanella aina...koska
han on hirveen hyva lukemaan... Eika han koskaan pista hanttiin.
Han tuntuu ihan aina odottavan, etté sais jotain lukea. (H10)

47 -vuotta ollaan oltu yhyres ja edelleen nukutaan vierekkain.
Hanelle tuli tas hilian invasénky, siind saa ne lairat ylaha, joskus
tahtoo vaha lairat kolista (H9)

Tieto merkityksista ja ilmaistutavoista antavat mahdollisuuden tukea muisti-
sairaan ja kenen tahansa ikaihmisen seksuaalisuutta ja kohdata sen eri ilme-

nemismuotoja. (Erkinjuntti, Rinne, Soininen 2010.)

Han tykkaa joskus kun pussaan ja halaan, mutta useimmiten han
on kuin "puupdkkeld” eikéa vastaa tunteisiini. Tunnetaso on joten-
kin muuttunut, siis hellyydesta hoivaksi, silittelen ja paijailen, ha-
lin ja puhun hanelle hellasti, joskus menee perille, joskus ei. (H1)

Kylld musta tuntuu, ettd han joka ilta vaha odottaa sita, ettda ma
jostaki kohtaa pikkusen taputtelen, harjailen ja hoidan... kun
mennaan nukkumaan... ei sitd selekaa kaanneta, ollaan vaha
sillai poski poskee vasten. (H10)

...tunne-elamaan ilman seksia, niin on outoa, ettd sen hyvaksyy
kun paasee tietyn kynnyksen yli. Ensin oli pettymyksen aikakau-
si, sitten toiveiden ja nyt tunnen syvaa rakkautta vaimoani koh-
taan... nyt voi rakastaa ilman seksia. Vain halailla ja hyvailla
hiuksia ja kasia, tuntea laheisyyttd, sen huomaa vaimosta kuinka
han kokee samalla turvallisuutta (H1)

Meilla on kissa. Minka mieheni sai tyttareltdan joululahjaksi, se
on hanen elamansa ensimmainen lemmikkieldin. Han on siihen
meidan kissaan aivan huikean ihastunut ja rakastunut. Han var-
masti hoitaa sitd kissaa paremmin kuin monessa perheessa hoi-
detaan vauvaa. Se on oikein liikuttavaa kun mennaan nukku-
maan niin mitd menee aina kolme. Mies kantaa kissan siihen
meijan valiin. Sitten han pitaa kissaa kadesta ja nukkuu. (H6)

Seksuaalisuuden myonteistd kohtaamista edesauttaa seksuaalisuuden ja
seksuaalisen kayttaytymisen ndkeminen ihmisen voimavarana. Muistisairau-

den myota kyky ilmaista itse&én sanallisesti vaikeutuu.

Kaikki se lampo ja laheisyys oli tipotiessdan (H2)

Han ei koskaan sanallakaan mainitse seksista. Se on siis totaali-
sen musta aukko meilla, ollut nyt puoli vuotta (H1)

Kylla intohimo on kummankin puolelta sammunu, ei sitd oo. Ja
kun han osottaa sen, ettéa ei han kaipaa haliakaan. Ei voimat
enaa riita ittellakaa siihen. (H7)
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Yhteisen kielen lIdytaminen on vaikeaa, mutta jo pelkastaan avoimuus ja su-
vaitsevaisuus helpottavat asioista keskustelua ja voivat sinallaan lieventaa
ongelmia. (Erkinjuntti, Rinne, Soininen 2010.) Selvittamattdomista asioista voi

tulla suuri taakka.

Yksi puolisesti oon saanu karsia siitd, ettd mieheni on pettany
mua. Ma oon ajatellu, ettd vielakd tdmaki (muistisairaus) pitaa
kokea? (H11)

8.4 Tunteiden taakka

Omaishoitotilanteet nostattavat monenlaisia tunteita. Monesti ne ovat hyvin
ristiriitaisia ja oma riittdmattomyys kalvaa. Halu auttaa ja tukea menee usein
yli omien voimavarojen. Laheisia ei haluta kuormittaa ja moni saasteleekin
tunteidensa ilmaisua jo olosuhteiden pakosta. (Kaivolainen, Purhonen,
2006,113-114.)

Me tyttaren kanssa joka ilta melekeen soitellaan, mutta harvoin
han kysyy "miten sa aiti jaksat?” ja sitten kun en ma oikeen us-
kalla ittekkda sanoo mitdan ku isédnsa kuuntelee tarkasti, kun pu-
helin on soinu, et mita ma sanon. (H10)

Seka positiivisista, etta negatiivisista tunteista puhumisen kynnys on korkea.
Tunteista puhutaan varsin niukasti ja hillitysti. "Epailyttavista” tunteista ei valt-
tamatta haluta kertoa lainkaan. Ne koetaan pettdmiseksi. (Kaivolainen, Pur-
honen, 2006,113-114.)

Olisiko se tuomittavaa kayda teatterissa tai sydmassa jonkun toi-
sen naisihmisen kanssa, kun itsensa tuntee kuitenkin hyvin aktii-
viseksi ja terveeksi seka elinvoimaiseksi? Tassa tullaan juuri sii-
hen, miten saa oman hellyyden ja laheisyyden kaipuun tyydytet-
tya? Kysymys on kaiketi moraalis-eettinen, ymparoiva maailma
on kai tdssé suhteessa aika suvaitsematon. (H1)

Sukulaiset suhtautuvat sairauteen monin eri tavoin. Toiset haluavat konkreet-
tisesti auttaa arjessa selviytymisessa, toiset taas vetaytyvat syrjaan jattaen
asiat asiantuntijoille. Taméa saattaa johtua, siitd, etteivat he tiedd, miten hei-

dan tulisi suhtautua laheisensa sairastumiseen tai he eivat tieda sairaudesta

tarpeeksi ymmartaakseen.

...muistisairaus sotkee kaikki ihmisen valit, niin ku sukulaispiiris-
s4, jotenki niin ku ihan uskomatonta. Siita tulee viela sellanen li-
sarasite. Se sotkee niin ku ihan kaikki suhteet. (H11)

...ystavat ensin ihmeissdan muutoksesta, sittemmin myds muis-
tin kadottua, hekin kadonneet, suurimmaksi osaksi, joitain on sai-
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lynyt kommunikoivat vain minun kanssani kun puoliso ei enaa
ymmarra, eiké osaa toimia puhelimessakaan.(H3)

Silloon ku sairaus todettiin, niin ihmeteltiin puhunko méa totta?
Onko ne puheet totta? Kun totta kai han osas naytella kun vierai-
ta tuli, "ettd kylla mind paridén.” Mutta kun heille kerrottiin ja he
alkas ymmartad. Pojallekki kun oon selvittdny, ettd mita tehda
jos vaimo jaa yksin, edunvalvojat sun muut, niin on ihmeellista
miten se suhtautuminen muuttuu. (H7)

8.5 Sulle kaikkeni annan

Puoliso-omaishoitotilanteissa pariskunta asuu yhdessa ja koko kodista saat-
taa tulla hoivan tila. Silloin on vaikeaa l6ytdd omaa paikkaa. Muutama haas-
tateltavista toivoikin, etta heilla olisi jokin paikka, jossa he saisivat olla vain
yksin. (Lipponen 2008, 36.)

Mieheni jatkuva lasndolo hyvin usein minua rasittaa, kun mun
mielesta han vois menna kattomaan televisiota ja antaa mun olla
rauhassa ja antaa tehda sitd, mitd mé teen. Etta ma en yhtaa
tykkaa siita, etta joku mun ymparilld koko ajan pyorii.... (H10)

Oon ajatellu, etta vaikka meilla on iso talo, niin se on silti yhteista
tilaa. Et esimerkiksi puhelimessa puhuminen on erittain vaikeeta.
(H11)

Omaishoitajat kertoivat tekemassani haastattelussa siitda miten he ovat joutu-
neet tinkimaan omista menoistaan. Kodin ulkopuolinen sosiaalinen elama jaa

vahemmalle, kun sairastunut vie kaiken ajan.

Ollaan matkusteltu paljon ja meilla on monia ystavia, hyviakin.
Ollaan oltu sellasia Lapinhulluja, et ollaan Lapissa paljon vaellet-
tu ja hiidetty. Porukalla ku ollaan liikuttu, ni se nyt tan sairauden
myotd ne ystavyys suhteet erkani. Kun eihan meistda oo enaa
lahtijaksi. Ne katkes tai yhteydenotot vahenivat. (H7)

Kun omat voimat alkavat ehtya tulee eteen kysymys, miten kauan enéaa jak-
saa.

Viela aion hoitaa hanta kotona, mutta sitd en tieda, ettd miten
kauan viela jaksan. Pitaa ittensa turvata, pitda huolta, ettd jak-
saa. (H8)

Suunnitelmia on hyva tehda, joskin monet sanovat elavansa vain paiva ker-
rallaan.

Ollaan tosiaan selvitetty kaikki, et jos mulle sattuu jotain, etta mi-
ten vaimon kay ja minne han menee hoitoon. (H7)
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8.6 Kaytdsmuutokset hankalampia kuin muistamattomuus

Asiantuntijat maarittelevat muistisairauden kognitiivisten kykyjen etenevéksi
heikentymiseksi. Sairastuneen laheiset taas kuvaavat sairauden vaiheita kay-
tésmuutoksina. Sita voi esiintya kaikissa sairauden vaiheissa. Sairastuneen
laheisten kannalta kaytésmuutokset ovat usein hankalampia kuin muistamat-

tomuus sinansa. (Hervonen, Laaperi, 2001,101.)

Diagnoosin yhteydessa ei sanottu tasta asiasta halaistua sanaa
eikd sen jalkeenkaan. En ole kenenkdan kanssa asiasta puhu-
nut, mutta kylla tekisi mieli, sen vuoksi, etta tilanne on outo ja
uusi ja olisi kiva kuulla kokemuksia. (H1)

Kylla sellasta kiukkuakin tulee aika usein. (H4)

Mustasukkaisuus nousi yhtend vahvana kaytésmuutoksena haastateltavien
puoliso-omaishoivaajien elaméssa. Monet kertoivat miten se aluksi hammen-
si seka puolisoita, ettd pariskunnan laheisia. Osalla mustasukkaisuus tuntui
olevan myds yksi niistd merkeistd, joista puolisot ja perhe huomasivat, etta
jotain on tapahtumassa.

Elama alkoi muuttua 2010 elokuussa kun sain ruskean kirjekuo-
ren ja kerroin sen olevan ammattiliton JHL:n lahettaméan. Siita
syntyi hurja riita, etta kylla se on joku muu Kirje ja vaikka naytin
sen, niin ei edes halunnut katsoa. Silloin sattui meilla olemaan
myds hanen veljensa vaimoineen ja hekin saikahtivat sitéd huu-
toa. (H2)

Mustasukkaisuutta, joo. Silloin ei viela tiedetty sairaudesta, mutta
kylla jo vahan epailin. (H11)
Monen muistisairaan sukupuolielama jatkuu jommankumman sairastumises-
ta huolimatta. Estojen havidminen muistisairauden edetessé saattaa kuiten-

kin johtaa sosiaalisesti hairitsevaan sanalliseen ja fyysiseen kayttaytymiseen.

Jos meilla oli vieraita, niin heille mieheni kertoo, ettei ole saanut
pillua sitten moneen viikkoon ja kun vaikka oli saanutkin, ei muis-
tanut (H2)

Useimmat muistisairaat henkilot eivat viihdy paikoillaan vaan liikkuvat pa-
konomaisesti ilman paamaaraa.

Meilla on harhat hyvin voimakkaita, ei seksuaalisia, mutta viime
yonakin yli kahteentoista hanella oli vauhtipéalla. Puhuu peilille,
siis puhuu &&neen. Siind ei 00 mitdan johdon mukaista, ei mitdan
juonta, mutta paljon puhetta. (H7)
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Yksi haastatelluista kuvasi itseaan "yhdeksi uupuneista”. Heidan perhees-
saan tilanne lopulta ajautui siihen, ettd hanen oli muutettava toiselle paikka-
kunnalle jatkuvan psyykkisen ja fyysisen vakivallan uhan vuoksi. Puolison
syyttelyt vieraissa kaymisesta milloin kaupassa kaynnin aikana ja milloin len-
killa uuvuttivat. Hanta uhkailtin myos kirveella ja milloin millakin. Haastatelta-
va kertoi miten olisi tyytyvainen jos saisi asiat siihen pisteeseen, etté voisi
hoitaa vaan itseaan.

...sita ei ollut leski, eronnut, eikd vaimo? Lahinn&d meilla asuva
huora/piika. My6s tunne elamaan patee edellinen, kun ei tieda
mika niistd on. Aina kun koittaa olla vaan lahella, han ymmartaa
sen ja kaiken silittelyn heti ja missa vain tarkoittavan sukupuolis-
ta kanssakaymista. Se kaikki tapahtuu vield repien ja muistuttaa
raiskausta... tyydytti vaan omat tarpeensa, sitd tuntui vaikka
kuinka koitti naytella tai puhua kauniisti niin itsensa RAISKA-
TUKSI!N (H2)

Miehen raiskausta muistuttanut kéytds haavoitti naista. Se oli saanut hanet
epailemaan kykenisikd han enaa koskaan solmimaan intiimisuhdetta toisen
miehen kanssa.

Minulle se tietysti jatti sellaisen pelon koko seksuaalisuuteen, et-
ta eipa taida tulla mieleen pitkiin aikoihin. Tai tulee mieleen etta
onnistunko koskaan enda? Koen suurta vastenmielisyytta miehia
kohtaan. Lisaan myds, etta kasvatukseni on 50-60 luvulta, etta
sekin vaikuttaa asiaan. (H2)

Erdaan haastatellun puoliso-omaishoivaajan miehelld todettiin otsalohkorap-
peuma minka seurauksena vield tydelamassa ollut mies joutui sairaselak-
keelle, sen jalkeen kun ei enda parjannyt tyéssaan. Perhe menetti elaméan-
hallinan sairauden tuomien vaikeuksien takia. Parisuhteeseen sairastuminen

vaikutti myds; luottamus katosi ja tulevaisuus alkoi pelottaa.

Tuli ilmi, etté oli ulkopuolisia suhteita, jotka kuitenkin kielsi. Nai-
set soittelivat kotiin ja ero oli Iahella. (H3)

Autolla ajosta tuli vaarallista. Ajokortin pois ottaminen oli kuitenkin hankalaa,
koska haastatellun mukaan se tuntui olevan suorastaan loukkaus puolison

miehisyydelle.

...hanella itsellaan ei ole sairaudentunnetta. Han uskoo, etta toi-
set vaan yrittavét tahallaan vaikeuttaa hanen elamaansa. Suuttui
neurologille kun tama kertoi diagnoosin ja kielsi autolla ajon.
Mies ei lopettanut autolla ajoa: seurasi kolareita, eksymisia,
ojaanajoja ja yksi kuolemaankin johtanut kolari. Kortti saatiin pois
vasta muutaman vuoden jalkeen vakisin. (H3)

Siind korostuu tammonen, ettd kylla mina vield, kylla mina osaan
viela. (H6)
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Seksuaalinen toiminta lisdantyi, miehesta tuli hyvin aktiivinen.

Seksuaalisuus lisaantyi. Tuntui ettei mikaan riittanyt. Meilla oli
mielestéani hyvin normaali suhde naissa asioissa. Han vaan halu-
si “joka paiva monta kertaa” ilmoituksin, ettei riitd parit kerrat vii-
kossa. (H3)

Haastateltu puoliso-omaishoivaaja kertoi miten han tunsi olevansa eréaalla
tavalla raiskaaja kun sairauden alku vaiheessa suostui miehen hyvailtavaksi
ja yhdyntaan. Mies kun ei ollut enda sairastumisen jalkeen oma itsensa. Mie-
hen puutteellinen hygienia vei halut ja auttoi kieltaytymaan lahentely-
yrityksista.

Olin hanen mielestdéddn maailman ihanin nainen vield 70 -
vuotiaanakin, mutta han pystyi valittamaan vain omasta tarpees-
taan. Kylla siind kumppanin halut vahenee ja lisaksi siisteys ka-
dotessaan vie loputkin. Ei halunnut peseytya, vaatteista ja itsesta
huolehtiminen lopahti jo melko alku-aikoina. (H3)

Miehen sairastuminen vaikutti koko perheeseen monella tapaa.

Elama oli yhta kaaosta, koko ajan tapahtui outoja asioita miehen
elaméssa. Toiminta oli itsek&sta muista piittaamatonta, vakival-
taistakin jos yritettiin rajoittaa. Aikuistumassa olevat lapset me-
nettivat paljon isan muuttuneen kaytoksen ja toiminnan vuoksi.
(H3)

Elaméa muuttui myos taloudellisesti mika myds lisdsi omaishoivatilanteen ras-
kautta.
Talous romahti kun tuhlasi perheen varat, pelasi viikoittain esim.
veikkauksen peleja, ja hanta kayttivat hyvaksi (jalkeenpain saatu
tieto) entiset liiketuttavat, jotka kayttivat hénen raho-
jaan matkoihin, hotellimaksuihin ym. (H3)

Puoliso-omaishoivaaja ei osannut oikein itsek&éan selittdd miten han kaikesta

huolimatta lopulta 16ysi voimia pysya rakkaan miehensa rinnalla.

Tiedan, ettd monille tulee ero puolisostaan tassa sairaudessa.
Kuitenkaan se ei tuo onnea elamé&én vaan uskon, ettd juuri sai-
rastunut siitd enemman karsii, jos muuttunut seksuaalisuuden
poikkeavuus on paasyyna eroon.

Han painotti miten tarkedd on saada mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
oikea diagnoosi ja sita miten tarked& on saada tietoa sairaudesta. Myds oh-
jausta ja opastusta sekéd sairastuneelle itselleen, ettd taman laheisille, h&n
piti tarkeana.

Sairastunut ja laheiset tarvitsisivat ennen kaikkea enemman
opastusta taman harvinaisen muistisairauden mutkaisella tiella ja
ennen kaikkea rohkean diagnoosin jo taudin alkutaipaleella. Tata
sairauttahan on vaikea diagnosoida. Muistikin huononee useilla
vasta vuosien paasta. (H3)



34

8.7 Vertaisryhmasta tukea omaishoitajalle

Vertaistuki pohjautuu kokemukselliseen asiantuntijuuteen. Se on laadultaan
toisenlaista kuin ammattilaisen asiantuntijuuteen perustuva tuki. Nama kaksi

voivat kuitenkin tdydentaa toisiaan. (Viitanen ja Purhonen, 2010, 171.)

...vertaistuki on tarkeaa ja etenkin hyvat ystavat. Ollaan yhteyk-
sissa lahes paivittain. Kerrotaan totta kai siitd sairauden etene-
misestd, saadaan tietoo puolin ja toisin, mutta puhutaan me pal-
jon, paljon muustakin. Etta suosittelen hyvan ystavapiirin yllapi-
tamistd, se on aarettoman tarkeaa... (H7)

Omaishoitaja ja hoidettava eivat ela kahden ihmisen muodostamassa tyhji-
dssa kuin irrallaan muusta elamasta, vaan heidan elamaansa kuuluu muuta-
kin. Monelle on tarkeaa pitaa ylla hyvia sukulais- ja ystavasuhteita. Monille
ystavat ja sukulaiset ovat osa sita kokonaisuutta josta he ammentavat voi-

mavaroja. Heilté saa tukea ja turvaa. (Maatta, 2005,127.)
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9 JOHTOPAATOKSET JA TUTKIMUSTULOSTEN TAR-
KASTELU

Muistisairaus etenee, siihen ei ole parannuskeinoa. Siind on alamakia, tasai-
sia vaiheita ja taas alamakia. Tutkimustulokset osoittavat miten omaishoivati-
lanteet ovat jatkuvassa muutoksessa. Muutokset vaativat erilaista sitoutumis-
ta sairauden erivaiheissa. Omaishoivaajat sitoutuvat hoidettavaan vahvasti.
Hoidettava on mielessa koko ajan, vaikkei lasna olisikaan. Sitoutuminen hoi-
vaan heratti haastateltavissa monenlaisia tunteita. Omaishoivaajat arvostavat
tekemaansa tyota, hoivan ja huolenpidon antajana. Se on kuitenkin raskasta
ja vaatii sitoutumista. Tunteet ovat ristiriitaisia ja joitakin oma riittamattomyys

kalvaa. Halu auttaa ja tukea menee usein yli omien voimavarojen.

Kun muistisairaan kyky ilmaista tunteita heikkeni, alkoi erds haastateltava
miettia, miten oma hellyyden ja laheisyyden kaipuu saadaan tyydytettyd. Han
kertoi ajatelleensa, mita jos han kavisi toisen naisen kanssa ulkona. Asia
mietitytti haastateltavaa kovasti ja asiaa kasiteltiinkin puolin ja toisin useam-
massa sahkdpostiviestissa. Haastattelun lopuksi hén oli lopulta itse tullut sii-
hen paatokseen, ettei pystyisi lahtea viettdmaan aikaa toisen naisen kanssa.

Se tuntuisi hanesta pettamiselta.

Haluan nukkua yoni puhtain tuntemuksin ja jotenkin kaipaan le-
vollista mieltd, sen saan kun keskityn vaimoni hyvinvointiin ja
muuten rakkaisiin harrastuksiini. (H1)

Haastatellut omaishoivaajat kokivat erityisen raskaaksi sen miten he hiljal-
leen menettdvat rakkaan kumppanin. Puolison sairastuessa ja sairauden
edetessa sairastuneen persoona muuttuu, eika tama ole enda se sama
ihminen, jonka kanssa on jaettu ilot ja surut pitkédn avioliiton aikana. Rakasta-
vaisten suhde muuttuu hiljalleen ja vaistaméatta hoivasuhteeksi. Sairastuneen
puolison tarvitessa yhd enemman huolenpitoa, niin henkista kuin fyysistakin,
tunteet valjahtyvat. Puolisoiden tasavertaisuus vahenee, valtasuhteet ja roolit

muuttuvat.

Hoivan ja avun antamisen koetaan olevan parisuhteessa ik&&n kuin jatkumo,
yhdessa eletyille vuosille. Joten omaishoivaajat eivat tiedostaneet pitkaan
aikaan olevansa omaishoivaajia. Yhteinen elama ja historia auttoivat kuiten-
kin paatettdessa ryhtyd omaishoivaajaksi. Sen koettiin olevan velvollisuus.

Sairauden takia toisen apuun turvautuminen ja intiimisyydesta luopuminen
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kuitenkin aiheuttaa hapeaa ja hAmmennysta. Moni haastatelluista kertoi, mi-

ten se varsinkin aluksi, on vaikeaa niin avun antajalle kuin vastaanottajalle.

Muistisairauden edetessa kyky havaita terveen puolison toiveita ja tarpeita
heikkenee. Tunteiden ja tuntemusten aistimisessa yha herkemmaksi tuleva
muistisairas kuitenkin havaitsee vallitsevan ilmapiirin. Pienillékin hellyyden ja
kiintymyksen osoituksilla on suuri merkitys. Toisille seksi ja seksuaalisuus
merkitsevat samaa asiaa. Mutta oikeastaan seksuaalisuus on osa sitd mita
olemme ja seksi on vain yksi osa siitd mitd teemme seksuaalisuuden alueel-
la. Seksuaalisuuteen nivoutuvat oma persoonallisuus ja luovuus, miehena ja
naisena oleminen, rakastaminen, turvallisuus, arvostus ja luovuuden tarpeet.
Koskettamisesta, hyvailysta ja aistillisuudesta tuli osa haasteltujen puoliso-
omaishoivaajien tapaa osoittaa muistisairaalle puolisoilleen kiintymysta.
Ikdantyneellakin kun on oikeus miehuuteen ja naiseuteen, iloon ja leikkisyy-
teen, rakkauteen ja moninaiseen hellyyteen. Kosketus on tarkeaa halki ela-
man, mutta ikdantyvalle iholle se tekee arjesta juhlaa. Kosketus osoittaa

mya0s, etta heista valitetaan.

Osalla muistisairaista seksuaalinen aktiivisuus lisdantyi. Omaishoivaajan
suhtautuminen lisaantyneeseen aktiivisuuteen vaihteli hyvaksynnasta voi-
makkaaseenkin vastustamiseen. Jotkut kokivat tulevansa hyvéaksikaytetyiksi
ja siten epavarmoiksi omasta seksuaalisuudestaan ja kyvystaan koskaan

kokea hellyytta.

Haastatelluista jokainen allekirjoitti miten heidan arkensa on usein kiireista ja
sen miten heille jaa usein liian vahan aikaa itselleen. Heita tarvitaan usein
ymparivuorokautisesti, joten oman ajan l0ytaminen on vaikeaa. Lisaksi haas-
tattelemistani puoliso-omaishoitajista jokainen asui yhdessa hoidettavan
kanssa, jolloin koko talosta oli tullut hoivan tila. Nain ollen oman paikan ja
rauhan l6ytdminen on vield vaikeampaa. Hetkenkin poissaolo vaikka vessas-
sa tai tietokoneella, voi saada hoitavaan puolisoon vahvasti kiintyneen muis-
tisairaan hAmmentymaan. Sitoutuminen on yksi tavoista ymmartd&d omaishoi-

tajuutta; tilanteita ja suhteita.

Monilla haastatelluista oli ristiriitaisia tunteita hoidettavaan ja ennen kaikkea
omia tunteitaan kohtaan. Omat tunteet ja tuntemukset havettivat. Sairauden
muuttaessa hoidettavan persoonaa ja kayttaytymista, hoivaajalta vaaditaan
taysin uudenlaista karsivallisyytta. Muutosten ymmartdminen vaatii hyvaa
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ymmarrysta itse sairaudesta. Haastateltavat kertoivat miten ehdottoman tar-
ke&a oli keratd mahdollisimman paljon tietoa sairaudesta, jotta sen kanssa
pystyi elamaan. Moni myds kertoi miten aluksi vaikeat suhteet mm. lapsiin

helpottuivat sen jalkeen kun jalkikasvulle kerrottiin sairaudesta.

Erds haastatelluista kertoi, miten puolison sairautta todettaessa ei mahdolli-
sista kayttaytymismuutoksista oltu kerrottu lainkaan. Haasteltavalle tilanne oli
uusi ja hyvin outo. Han ei ollut vastaavanlaisia oireita nahnyt tai kuullut ole-
van kenellakdan muulla ja hammastelikin, miksei niista ollut kerrottu etuka-

teen.

Liiallinen joskus jopa vainoharhainen mustasukkaisuus oli usealla uudenlai-
nen piirre sairaassa puolisossa mika hammensi puoliso-omaishoivaajia ja
heidan laheisidan. Lisaantynyt seksuaalisuus oli miehilla yleisempaa kuin
muistisairailla naisilla. Miehet ehdottelivat seksia puolisolleen paivittain ja
mitd enemman vaimot pistivat hanttiin, sitd innokkaammin muistisairas puoli-
S0 innostui asiasta. Myos kiukun puuskat oli yksi merkeista. Ajokortin mene-

tys oli monelle sairastuneelle yksi vaikeimmista asioista, varsinkin miehille.

Kun omaishoitajan uhrautuvaisuutta ylistetdan, hoivaajan on vaikeampaa
purkaa omia tuntojaan. Ja kun hoidettavaan puolisoonkaan ei voi enééa sa-
maan tapaan turvautua kuin ennen sairastumista ja sairauden edetessa, jaa-

vat omaishoitajat monesti yksin tuntojensa kanssa.

Mé& olen itse asiassa alakanu miettiméén, ettd tama ei ole enda
edes kaverisuhde. Et ei oo mitaa, et jos haluais ihan omia asioi-
ta, vaikka iha sellasia pienia arkijuttuja — vaikka, et joku oli kivaa
tai joku suututti tai mitd tahansa, tai tammadsia jakaa. Niin eihdn
pysty, han ei jotenki niinku kiinnita niihin huomiota. Eika h&nelta
saa mitaa palautetta. Niiku ihan sellasiin tarkeampiikin asioihin.
Ei voi siis puhu enaa, ettd se olis kaverisuhdekkaan, koska siina
el 00 enaa sité tasa-arvoa, vastavuorosuutta. (H13)
Monille avun pyytaminen oli suuri kynnys. Ystavid ja sukulaisia ei tahdottu
rasittaa omilla asioilla, nailla miellettiin olevan oma eldma ja omat kiireensa.
Muistisairaasta ei ole enaa osallistumaan samalla tavalla sosiaalisiin tilantei-
siin kuin ennen. Omaishoivaajakaan ei ehdi kun hoidettava vie kaiken ajan.
Ystavat tieda miten muistisairaan laheisen kanssa tulisi toimia ja se saattaisi
olla yksi syy miksi ystavyys suhteet vahenevét sairauden edetessa. Tieto
kuitenkin auttaa erottamaan rakkaan ihmisen muistisairauden tuomien muu-

toksien alta ja nain helpottaa kohtaamaan tdman. Haastatelluista jokainen
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peraankuulutti hyvan ystavaverkon ja vertaistuen merkitysta. Nailtéa saatu apu

ja tuki on hyvin voimavaroja antavaa.

Haastateltavat kertoivat, ettd vaikka omasta ajasta joutuu paljon tinkimaan,
olisi silti tarke&a, etta joistain itsed kiinnostavista asioista ei tarvitsisi luopua.
Toisaalta jaksamista edesauttoi heiddn mukaansa monet hyvat hetket, joita
yhdessa elamiseen kuuluu. Pienet huomion osoitukset hoidettavalta, kuten
takin ojentaminen ulos lahdettaessé, paan silottaminen, hieronta tai yhdessa
luettu lehti aamiaisen jalkeen, piristavat kummasti paivaa. Joillekin laheisesta

huolehtiminen on sita parasta mité elama VoI antaa.
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10 POHDINTA

Puolisohoiva eroaa ammattilaisten antamasta hoivasta vuorovaikutuksen
laadun, sen fyysisen ja seksuaalisen laheisyyden vuoksi. Rakkaus ja yhtei-
nen elamanhistoria sitovat puolisoita niin emotionaalisesti kuin fyysisestikin.
Omaishoidon kuormittavuutta ei huomata usein siksi, ettd molemmat puolisot
ovat sisaistaneet auttamisen osaksi heidan elamaansa. Hoivatyé on arkipéi-
vaa ja sen vaikutusta on vaikeaa itse nahda. Kaiken kaikkiaan s&hkdposti- ja
ryhmassa tehdyt haastattelut antoivat mielestani selkedn kuvan puoliso-

omaishoivaajien tunteista ja kokemuksista

10.1 Omaishoivaaja vai omaishoitaja?

Millaisen kuvan sain omaishoitajuudesta haastattelujen perusteella? Niin
henkisesti kuin fyysisesti raskaan ja kuluttavan, mutta kaikin puolin hyvin an-
toisan ja elamaa rikastuttavan kuvan. Omaishoitajan vuorokausi on 25-
tuntinen. Vaikka hoidettava ei olisi lasna, tamé on mielessa koko ajan. Itselle
on vaikea loytaa aikaa hoidettavan kunnon heiketessa ja tdamén alkaessa
tarvita enemman ja enemman apua paivittaisissa toimissa. Omaishoitajuuden
rooli ei mydskaan havia vaikka hoidettava kavisi sdannollisesti lyhytaikais-
hoidossa tai olisi muuttanut pysyvasti vanhainkotiin tai kuollut. Toimenkuva
muuttuu, mutta rooli pysyy. Juuri edella mainituista asioista johtuen heidan
kokemuksensa ja ajatuksensa ovat ensiarvoisen tarkeita kehitettdessa heille
annettavia palveluita ja parannettaessa omaishoivaajan ja hoidettavan koto-

na selviytymista.

Lueskellessani eri teorialéhteita ja selatessani aiempia tutkimuksia tuli vas-
taan omaishoitajuuden liséksi kasite omaishoiva. Se mielestani kuvaa paljon,
ehk& jopa enemmaén kuin perinteinen omaishoitajuus. Hoitaja viittaa mieles-
tdni enemman koulutettuun ammattilaiseen, kun taas hoivaaja ja hanen an-
tamansa panostus on kokonaisvaltaista huolenpitoa ilman ammattitutkintoa.
Omaishoivaajan ty6 on fyysista tukemista ja auttamista. Se vaatii tietoa ja
osaamista. Hoivaan kuuluu toisesta valittdmista, taman kuuntelemista ja kuu-

lemista, arvostavaa kohtelua unohtamatta.
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10.2 Tutkimusmenetelmien arviointi

10.2.1 Sahkopostikysely

Seka sahkopostikyselyssa, ettda ryhmahaastattelussa nden paljon hyvaa,
mutta myo6s jonkin verran huonoa. Menetelméana, sahkopostin valityksella
tehty viestintda, on ehka ryhmahaastattelua helpompi tapa lahestya aihetta.
Silla tavalla omaishoitaja kykenee helpommin kertomaan tunteistaan ja aja-
tuksistaan. Han saa rauhassa miettia asioita ja kirjoittaa asiat siten kuin halu-
aa. Talla tavalla he voivat kayttaa vastaamiseen juuri niin paljon tai v&han
aikaa kuin tahtoivat. Muistiliiton keskustelupalsta on hyva vayla tavoittaa toi-
vottu kohderyhma kun tavoitteena on saada materiaali kerattya sahkodpostin
kautta. Kyselyn palstalle laittaessani tarkoituksena oli tutkia epatarkoituksen
mukaista seksuaalista kayttaytymistd omaishoitajien nakokulmasta. Yhtey-
denottoja ei aluksi tullut ollenkaan, mutta liséattyani sahkopostiosoitteeni tuli

muutama. Vastausten vahyyteen varmasti osaltaan vaikutti arka aihe.

Vaihdettuani suuntaa tutkimusprosessin aikana, oli aihetta helpompi lahes-
tya. Uudella nakokulmalla tutkimusaiheesta |6ytyi helpommin teoriatietoa.
Myds sahkopostilla tekemani haastattelu-, ettd ryhmahaastattelusta saamani

materiaali avautui paremmin.

10.2.2 Ryhmahaastattelu

Ryhmahaastattelun aikana omaishoivaajat saivat toisiltaan tukea ajatuksil-
leen ja kokemuksilleen. Samankaltaiset ajatukset helpottivat avoimen kes-
kustelun syntyd. Kasvokkain tehty haastattelu antoi myds kuvaa miten esiin
nousseet asiat vaikuttivat heihin. Sanallisen viestinndn ohella saatoin tutkija-

na tarkkailla heidan - ei sanallista viestintaansa.

Osalla haastatelluista, omaishoivaprosessi oli jatkunut pidempaan, toiset oli-
vat vasta taipaleensa alkuvaiheessa. Heidan puheissaan saattoi havaita hie-
noisen eron siind, miten he tilannettaan kasittelivat omalla kohdallaan ja mi-
ten he toivat sen julki muille. Kun toisilla oli asiasta pidemmalta aikavalilta
saatu kokemus ja mielipide, toiset vasta totuttelivat ajatukseen omaishoita-
juudesta. Jos tekisin vastaavanlaisen tutkimuksen vastaisuudessa, varmis-
taisin, ettd ryhmalaiset olisivat samantasoisia. Haastattelua tehdessani ha-

vaitsin, miten kokeneemmat omaishoitajat vaiensivat tahattomasti tuoreem-
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mat hoivaajat omalla kokemustiedollaan ja heista huokuvalla itsevarmuudel-
la. Haastattelun jalkeen tulin myds ajatelleeksi, ettd on varmasti vaikeaa kes-
kustella asioista, jos itsekkaan ei ole varma kaikesta néakemastaan ja tunte-

mastaan.
10.3 Kehittamisideat ja tutkimuksen hyodyllisyys

Ryhmahaastattelussa valmiiksi rakennettujen avointen kysymysten sijasta
kaytin sahkopostilla saamistani kertomuksista katkelmia. Katkelmat kuultu-
aan omaishoivaajat saivat kertoa, millaisia ajatuksia ne heissa herattivéat ja
millaisia omia kokemuksia heilla oli aiheesta. Valmiiksi rakennetut kysymyk-
set olisivat mielesténi likaa johdatelleet omaishoivaajia tiettyyn suuntaan.
Joskin taytyy myontaa, etta haastattelutilannetta myohemmin muistellessa
herasi tunne, ettd ehka jonkinlaisten lisakysymysten miettiminen olisi ollut
tarpeen. Siten katkelmista heranneet mielikuvat olisi voitu vieda pidemmalle

ja nain saatu syvempi kasitys asiasta.

Oma tutkimukseni kasitteli puoliso-omaishoivaajien ajatuksia parisuhteesta ja
seksuaalisuudesta toisen sairastuttua. Omassa tutkimuksessani en erotellut
puolisohoivaajina miehia ja naisia tai heidan tuntemuksiaan ja kokemuksiaan.
Mietittdessa uusia tutkimusideoita voisi olla mielenkiintoista tutkia miten puo-
lisohoivaajina eroavat miehet ja naiset. Ja samalla voisi selvittdd onko hoi-
vaajan sukupuolella merkitysta kun ajatellaan heidan koulutustaan ja opas-
tustaan omaishoivaajina. Omaishoitajien kokemuksista saisi myo6s jaoteltua
eraanlaisia tyyppeja siitd, miten hoivaajat suhtautuvat omaishoitajuuteensa.
Voisi olla mielenkiintoista tutkia tarvitsevatko ndma erilaiset tyypit kuten esi-
merkiksi uupunut, vihainen ja masentunut, erilaista tukea selvitdkseen

omaishoitajuuden tiella.

Tutkimukseni on mielestani hyddyllinen, koska omaishoivaajat ovat oman
elamansa asiantuntijoita ja nain ollen parhaita parantamaan ja kehittamaan
heille annettavaa koulutusta ja opastusta. Heidan asiantuntijuutensa auttaa

myo6s ammattihenkildston koulutuksessa.
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10.4 Eettisyys ja luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuuden kriteeri on tutkija itse. Luotetta-
vuutta tarkastellaan ja arvioidaan koko ajan suhteessa teoriaan, analysointi-
tapaan, tutkimusaineiston jaotteluun, luokitteluun, tulkintaan ja johtopaatok-
siin. Kaytanndssa tutkimusta ei voida toistaa sellaisenaan, koska jokainen
laadullinen tutkimusmenetelmalla tehty tutkimus on ainutkertainen. (Hirsijarvi,
Hurme 2008, 184.)

Opinnaytetyoni tutki inmisten kokemuksia ja ajatuksia, joten oli tarke&a toimia
eettisesti oikein. Taman varmistin informoimalla haastateltavia tutkimukses-
tani ja pyytamalla heiltd kaikilta suostumuksen. Luottamuksen ja yksityisyy-
den pyrin sailyttamaan jattamalla jo haastattelua litteroidessani kaikki tunnis-
tetiedot pois. Ryhméahaastatteluun osallistujat, projektipaallikké ja -tyontekija
tunsivat toisensa, mutta tutkimukseni kannalta ei ollut oleellista tuntea heita.

Nimettdmyys ei haitannut haastattelua puhtaaksi kirjoitettaessa.

Ryhmassa oli 9 haastateltavaa ja koska istuimme soikean poydan &aarella
haastattelutilanteessa, pystyin antamaan heille kaikille omat numeroidut koo-
dit litterointi vaiheessa. Kaikkien @anet oli helposti tunnistettavissa nauhalta,
joten oli helppoa maaritellda kuka sanoi mitéakin. Annoin myos séhkdposti-
haastateltaville omat numeroidut koodinsa, jotta pystyin liittamaan heidankin
vastaukset tutkimustuloksiin. Analysointivaiheessa yliviivasin erivarikoodein

samankaltaisia aiheita.

H5: No tuota, ainaki méa ajattelisin, ettd se rakkaus on muuttanut
muotoaan. Ettei se 0o enaa sellaasta mitad se on ollu nuorempa-
na

Ja tuota, en ma oo huomannu mitaa
sellaasta, ainakaa toistaaseksi, meill on aika alus vasta, tama
hé&nen sairautensa. Han mitaa vakivaltaa tai mitaa sellaasta ha-
luaas kayttaa. Kyllahan se tietenki joskus on, ku ma sanon, etta
ma haluan nukkua, etta ala tuu siihen.

H6: Min& koen tuon tarinan hyvin tutuksi sen takia, etta kylla se
on lahinna sita ystavyytta ja kaveruutta mita tama elama nyky-
aan on. Tietysti se on rakkautta hirveen paljon.

Mutta mitenkaan han ei
00 via tdssa suhteessa muuttunut, ettd mun mielesta han flirttai-
lee naisten kanssa niin kuin ennen vanhaan.
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Sen jalkeen kokosin suorat lainaukset taulukkoon aihe alueittain. Yhdelle
vaakasuoralle riville aina yhden haastateltavan lausahdukset ja pystysarak-
keeseen samaan aiheeseen liittyvat. Syntyneestd taulukosta oli nopeasti
koottavissa tutkimukseni kannalta oleellisimmat lainaukset ja yhdistaa ne teo-

riatietoon. (Liite 4).

Sahkopostitse saamani materiaalin eettisyyden ja luotettavuuden varmistin
tallentamalla ne koneelle ilman nimia tai osoitteita ja poistamalla ne sen jal-

keen séhkopostistani.

Kun tarkastelen tekemaani ryhméhaastattelua, olisi ollut hyva etukateen
miettia miten antamiani katkelmia olisi viela saatu syvennettya kysymyksilla.
Haastateltavat kykenivat onnekseni kuitenkin tuottamaan tarpeeksi keskuste-
lua ilmankin ja nain ollen materiaalia tutkimuksen loppuun saattamiseen ol
riittdvasti. Nauhurin toimivuuden varmistuminen ja haastatteluun haastatteli-
joina osallistuvien SeHy hankkeen projektipaallikon ja -tydntekijan ohjeista-
minen, paransivat tutkimuksen laatua. Annoin heille molemmille omat kappa-
leet katkelmista, jotka toimivat haastattelun runkona ja kerroin, mita heilta
odotin haastattelijoina. Itse paatin toimia havainnoijana ja pitaéa samalla tut-
kimuspaivakirjaa. Aineiston laadukkuutta paransin litteroimalla haastattelun
niin pian kuin pystyin. (Hirsijarvi, Hurme 2008, 184.)

10.5 Ajatuksia opinnaytetyOn prosessista ja geronomin osaaminen

Kaiken kaikkiaan olen tyytyvdinen aikaansaannokseeni, vaikka se ei valmis-
tunut ajallaan. Aihe oli mielenkiintoinen loppuun asti ja tekisin vastaavanlai-
sen tunteisiin ja ajatuksiin pohjautuvan tutkimuksen mielellani uudelleen.
Omaishoivaajat tekevat mielestani erittain tarkeaa tyotéa ja heidan panoksen-
sa mm. vahentaé kunnilla rahallisia kustannuksia enemman kuin monet ehka
ymmartavat. Ja siita syysta heidan ja hoidettavien kotona parjaamistaan tulisi
tukea enemman. Myds ammattihenkilostdd tulee kouluttaa tarveldhtbisem-

min.

Koen saaneeni opinnadytetyon tydstamisesta paljon. Ammatillisessa mielessa
opin hyddyntamé&an erilaisia tietolahteita, tekemaan ryhmahaastattelua ja

ymmarsin aiempaa paremmin, miten tarkedd on huolellinen valmistautumi-
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nen. My6s omien ajatusten jarjestyksessa pysymiseksi on tarkeaa pitaa kir-
jaa tehdyista toista ja tulevista asioista.

Geronomina kasvoin ehka eniten juuri ryhma- ja sahkodposti haastattelutilan-
teissa. On tarkeaa pitaa ylla omaa tietoutta muistisairauksista ja ymmartaa,
ettd koko ajan oppii uutta. Olen tehnyt toitd parissakin vanhainkodissa opin-
naytetyota tyostaessani ja olen huomannut miten pienilla asioilla on todella
merkitystd kohdattaessa muistisairaita henkiloitd. Oma kunnioitukseni kaikkia
ikdantyneita, niin omaishoivaajia kuin myds muistisairaita henkildita kohtaan
elamaa nahneind ihmisind, on kasvanut suuresti niin opintojen aikana kuin
tata opinnaytetyota tehdessa.
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LIITE 1 Saatekirje muistiliiton keskustelupalstalle

Hei,

Olen geronomiopiskelija (vanhustydnkoulutusohjelma) Seingjoen ammat-
tikorkeakoulusta ja tutkin opinnaytetydssani omaishoitajien kokemuksia
ongelmalliseksi koetusta seksuaalisesta kayttaytymisesta muistisairailla.

Opinnaytetyoni on osa Seksuaalinen hyvinvointi etenevissd muistisaira-
uksissa — projektia, hanketta hallinnoi Suomen Dementiayhdistys
ry. www.suomendemy.fi/seksuaalinenhyvinvointi.html

Projektin paamaaréanéd on kehittdéd ammattihenkiloston osaamista, tukea
muistisairaan kotona asumista sekd omaishoitajan jaksamista ja parantaa
hoitohenkilokunnan valmiuksia kohdata muistisairautta sairastava ihminen
tyossaan.

Opinnaytetyoni kasittelee ongelmalliseksi koettua seksuaalista kayttayty-
mistd muistisairailla (kuten esimerkiksi mustasukkaisuutta, estottomuutta,
seksuaalivalitteista puhetta, ehdottelua, karkeaa puhetta, rivouksien huu-
telua ja itsensa paljastelua - julkisillakin paikoilla jne.) olisin kuitenkin kiin-
nostunut myds tietamaan millaisia muutoksia muistisairaus on tuonut itse
parisuhteeseenne.

Enta kun sairastunut on aiti/isd, muu sukulainen, ystava?

Millaisia tunne-elaman muutoksia toisen sairastuminen on tuonut?
Millaisissa tilanteissa ongelmallista seksuaalista kayttaytymista esiintyy?
Onko seksuaalisesti aktiivinen kayttaytyminen tullut teille yllatyksen&?
Kerrottiinko siita teille diagnoosi vaiheessa?

Kiitos etukateen vastauksistanne.

Voitte ottaa minuun yhteyttd myods sahkopostitse:
marjo.valja@seamk.fi

Sahkopostitse tehty haastattelu on myods ehdottoman luottamuksellinen.
Kaikki tunnistetiedot poistetaan haastattelu aineistoa kaytettaessa.


http://www.suomendemy.fi/seksuaalinenhyvinvointi.html
mailto:marjo.valja@seamk.fi

LIITE 2 Ryhm&haastattelu katkelmat

1. Nyt tajuaa, ettd rakkaus ei ole ainoastaan sita jota sen luuli olevan, jo-
tenkin intohimoa, fyysista, tottumusta ja mita lie. Nyt tajuaa, ettd kun
rakkaus vuosien myoéta sai lisdd ulottuvuutta kaveruudesta, usko tai
ala, olimme myos erittain hyvia kavereita vaimoni kanssa vuosikaudet
ennen vaimoni sairastumista. Silloin asiat olivat hyvin kun hyva kaveri
oli rakas ja rakastajatar, mitd muuta voi toivoa? Juuri tama lienee poh-
jana sille, ettd nyt voi rakastaa ilman seksia. Vain halailla ja hyvailla
hiuksia ja k&si&, tuntea laheisyytta, sen huomaa vaimosta kuinka han
kokee samalla turvallisuutta, sitd muistisairas kaipaa. (H1.)

2. ...kun muutoksia alkoi tapahtua, en jotenkin vaan niita tunnistanut,
ajattelin, etta ehka se on tama ika. Muutos tuli sitten erittain nopeasti
ja silloin huomasin, ettei han ollut enéa leikissd mukana. Parisuhtee-
seen se ei varsinaisesti ole vaikuttanut kun on pitka rakkausavioliitto
takana. Ehka juuri se, ettd on ollut upea avioliitto, on tehnyt suhteen
lujaksi. Kuitenkin homma on luisunut parisuhteesta hoitosuhteeksi.
Han tykkaa joskus kun pussaan ja halaan, mutta useimmiten han on
kuin "puupdkkel6” eikéd vastaa tunteisiini. (H1)

3. ...seksuaalisuus lisaantyi, tuntui, ettei mikaan riittdnyt. Meilla oli mie-
lestani hyvin normaali suhde naissa asioissa. Han vaan halusi "joka
paiva monta kertaa” ilmoituksin, ettei riita parit kerrat viikossa. Olin
hanen mielestd&dn maailman ihanin nainen vieléa 70 -vuotiaanakin, mut-
ta han pystyi vélittamaan vain omasta tarpeestaan. Kylla sii-
na kumppanin halut vahenee ja lisdksi siisteys kadotessaan vei loput-
kin. Ei halunnut peseytya, vaatteista ja itsesta huolehtiminen lopahti jo
melko alkuaikoina. (H3.)

4. Minut saa jaksamaan kylla Maire ja rakkaus Maireen. Se on tunne jota
ei oikein voi selittaa. Se vain on. Saa voimaa kuitenkin siitd, etta ra-
kastaa, ja etta rakastetaan. Maire aika usein taputtaa minua, se kertoo
niin paljon sanoja. Vaikkei Maire endaa muista miten puhutaan, niin pal-
jon tulee hellia sanoja siitd huolimatta (Merikanto 2010.)



LIITE 3 Taulukko 1

Haastattelussa esiin nousseet asiat teemoittain

Alkuperaislausahdus Teemoittelu Tiivistys
| teema: Menneisyys osaksi nykyisyytta

...ensimmainen kerta kun ma jouduin ha- Hoivan ja parisuhteen nivoutuminen Hoivasta arjen osa
nen pyllynsa pesemaan, ni se oli vaha sel- yhteen
lanen, etta kuinka.(H8)

Me aamusin luetaan llkka lehti, ma sanon,
et lue sé puolet ni md luen tuon toisen Totutut arjen asiat siilyvat sairauden Rutiinien sdilyminen sairaudesta
puolen... Ja mahan luetan hanelld aina... toteamisen jalkeenkin
koska han on hirveen hyva lukemaan...
Han tuntuu ihan aina odottavan, etta sais
jotain lukea. (H10)

huolimatta

...ja kylld ne hyva yon suukot ja talldaset
vaihretaan joka ilta. Ja sitte vihassa ei
menna nukkumaan, vaikka kuinka paivalla
on vaikeuksia ja erimielisyytta. (H5) Menneisyys mukana muutokses-
sa

Laheisyys ja huomion osoittaminen,
vaikeuksista huolimatta

...adreisverenkierto on vaimollani niin
huono, ettd usein hanelld on karet tosi
kylymat ja jalaat. Ma saan niita lammittaa
sitte heti ensimmaaseksi ku sankyhyn
mennahdn. Tavalla tai toisella. Villasukat

tietty... Hian passod iholle ldmmittelems- Yhdessa olo arjessa osana hoivaa
han kasiansa. Kainalo on paras lampdpat-
teri. (H12)

Kylla han silloin talloin paata tietysti silot-
taa. Mulla on nappanahkaa vaha taka-
raivolla ni se silottaa sita kohtaa. (H7)




Il teema: Yhdessdolosta yksindisyy-
teen

Se on niin kauheaa joutua ikdan kuin
alistetuksi. Tai mitenka tuon ny sa-
noisi? Ei oo enaa tasaveroinen. (H6)

Me tyttdaren kanssa joka ilta mele-
keen soitellaan, mutta harvoin han
kysyy “miten sa diti jaksat?” ja sitten
kun en ma oikeen uskalla ittekkaa
sanoo mitadn ku isdnsa kuuntelee
tarkasti, kun puhelin on soinu, et
mitd ma sanon. (H10)

...muistisairaus sotkee kaikki ihmisen
valit, niin ku sukulaispiirissa, jotenki
niin ku ihan uskomatonta. Siita tulee
viela sellanen lisarasite. Se sotkee
niin ku ihan kaikki suhteet. (H11)

Ystavat ensin ihmeissddn muutokses-
ta, sittemmin my6s muistin kadottua,
hekin kadonneet, suurimmaksi osak-
si, joitain on sadilynyt kommunikoivat
vain minun kanssani kun puoliso ei
enda ymmarra, eikd osaa toimia pu-
helimessakaan.(H3)

Siskoo tuli meille kdymaan ja hanella
oli siind jotakin surua, mutta kun
puhe tuli mieheni sairaudesta, siskoo
vaivaantu ja vaihrettihin puheenai-
hetta. (H9)

Omaishoivaajalta unohdetaan kysya
miten tama voi

Muistisairaudesta tulee lisa rasite
sosiaalisiin suhteisiin

Ystdvien ja tuttavien, yhteydenotot
vdhenevat

Muistisairaus muuttaa sairastuneen
kykya kommunikoida

Sukulaiset ja ystavat eivat tiedd mi-
ten sairauteen tulisi suhtautua

Parisuhteesta hoivasuhteeseen

Vastuu ldhisuhteiden yllapidosta
omaishoivaajalle

Sukulaiset ja ystavat eivat tieda
miten sairauteen tulisi suhtautua




Il teema: Hoivan etaannyttama
erotiikka

Han varmasti tykkais siita, ettd ma halaili-
sin ja pussailisin, mutta kun mun pitda
tehd kaikki muukin, niin mind en jaksa
enaa halailla ja pussailla... (H11)

Ite han ei pysty enda kdymaan suihkussa,
ett joudun oleen apuna siind. Han taval-
laan héapeilee sitdkin asiaa, et ma oon
kattomassa siina kun han riisuu ja pesee.
Tuntuu, ettd ollaan erittdin vieraita siina
tilanteessa kylla sitten. (H7)

Héan tykkaa joskus kun pussaan ja halaan,
mutta useimmiten han on kuin "puupdk-
kelo" eikd vastaa tunteisiini. Tunnetaso
on jotenkin muuttunut, siis hellyydesta
hoivaksi, silittelen ja paijailen, halin ja
puhun hianelle helldsti, joskus menee
perille, joskus ei. (H1)

Hoiva vie kiinnostuksen laheisyydelta

Intiimi auttaminen hammentaa ja havet-
taa

Hellyyden osoitukset muuttuvat yksipuo-
lisiksi

Hammennys yksityisyyden muuttu-
misesta yhteiseksi

Laheisyys muuttuu yksipuoliseksi




IV Teema: Seksuaalisuus muutoksen
myllerryksessa

47 -vuotta ollaan oltu yhyres ja edelleen
nukutaan vierekkdin. Hanelle tuli tas
hilian invasanky, siind saa ne lairat yla-
ha, joskus tahtoo vaha lairat kolista (H9)

Kylld musta tuntuu, ettd han joka ilta
vaha odottaa sita, ettd ma jostaki koh-
taa pikkusen taputtelen, harjailen ja
hoidan... kun mennaan nukkumaan... ei
sitd selekda kaanneta, ollaan vaha sillai
poski poskee vasten. (H10)

..tunne-eldamaan ilman seksid, niin on
outoa, ettd sen hyvaksyy kun paisee
tietyn kynnyksen yli. Ensin oli petty-
myksen aikakausi, sitten toiveiden ja
nyt tunnen syvaa rakkautta vaimoani
kohtaan... nyt voi rakastaa ilman seksia.
Vain halailla ja hyvailld hiuksia ja kasia,
tuntea ldheisyytta, sen huomaa vaimos-
ta kuinka han kokee samalla turvalli-
suutta (H1)

Parisuhteen seksuaalielamd muut-
tuu

Rakkaus korostuu intohimon vais-
tyessa

Pienetkin  hellyyden osoitukset
merkityksellisid molemmille

Seksi muuttuu hyvailyksi

Hellyyden merkitys sailyy




V Teema: Haavoittuva seksuaalisuus

Elama alkoi muuttua 2010 elokuussa
kun sain ruskean kirjekuoren ja kerroin
sen olevan ammattiliiton JHL:n ldhet-
taman. Siita syntyi hurja riita, etta kylla
se on joku muu kirje ja vaikka naytin
sen, niin ei edes halunnut katsoa. Sil-
loin sattui meilla olemaan myds hanen
veljensd vaimoineen ja hekin saikahti-
vat sita huutoa. (H2)

Mustasukkaisuutta, joo. Silloin ei vield
tiedetty sairaudesta, mutta kylld jo va-
han epailin. (H11)

Minulle se tietysti jatti sellaisen pelon
koko seksuaalisuuteen, ettd eipa taida
tulla mieleen pitkiin aikoihin. Tai tulee
mieleen ettd onnistunko koskaan enaa?
Koen suurta vastenmielisyytta miehia
kohtaan. Lisadan myos, etta kasvatukseni
on 50-60 luvulta, ettd sekin vaikuttaa
asiaan. (H2)

Olin hdnen mielestadan maailman ihanin
nainen vield 70 -vuotiaanakin, mutta
han pystyi valittdmdan vain omasta
tarpeestaan. Kylla sii-
na kumppanin halut vdhenee ja lisaksi
siisteys  kadotessaan vie loputkin.  Ei
halunnut peseytyd, vaatteista ja itsesta
huolehtiminen lopahti jo melko alku-
aikoina. (H3)

Ylldttden ilmaantuva mustasukkai-
suus sairauden ensimerkkeja

Terveen puolison suhtautuminen
lisddntyneeseen aktiivisuuteen voi
vaihdella hyvaksynnastd voimak-
kaaseenkin vastustamiseen

Yliaktiivinen seksuaalinen kayttay-
tyminen haavoittaa terveen puoli-
son seksuaalisuutta

Sairas puoliso saattaa dominoida
parisuhteen seksuaalieldamaa

Muistisairaus heikentda kykya il-
maista tunteita ja kykya huolehtia
itsestaan

Mustasukkaisuus rasittaa pa-
risuhdetta entisestaan

Seksuaalinen yliaktiivisuus alis-
taa tervetta puolisoa
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Seksi

Kylld se jo ennen sai-
rautta alakas hiipu-
maan tdlldnen rakka-
us ja ténd pdivand se
on todella tdllénen
kaveri ystdvyys suh-
de. (H7)

Se on vaan sellaasta
toveruutta, itse koen
sen sellaaseksi velvol-
lisuudeksi héntéd hoi-
taa mahdollisimman
hyvin ja osin sédlinkin
tuntein... (H7)

Puolisoni oli leikkauk-
sessa, alapddtd leik-
kailtiin ja se loppuu
siihen. (H7)

Hén tavallaan hipeilee
sitékin asiaa, et md
oon kattomassa (pesu-
tilanteessa) siind kun
hén riisuu ja pesee
(H7)

Kyllé  intohimo  on
kummankin  puolelta
sammunu, ei Sitd oo.
Ja kun hdn osottaa
sen, ettd ei hdn kaipaa
haliakaan. Ei voimat
endd riitd ittelldkdd
siihen. (H7)

Tilanne on muuttunut
huomattavasti,ennen
hyvinkin Iéheiset suh-
teet... meilld on sel-
vdsti hoitosuhde. (H8)




