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1 Johdanto

Muistisairaudet ovat enenevassa maarin kansantaloudellinen ja -terveydellinen
haaste nyky-Suomessa. Vaeston ikddntyminen lisda runsaasti muistisairauksien
esiintyvyyttd. (Viramo & Sulkava 2015, 35-37.) Terveydenhuollon
kokonaismenoista jopa kaksi kolmasosaa tulee palveluista, joita yli 65-vuotiaat
kayttavat. Muistisairaudet aiheuttavat taman ikaryhman merkittavimman
pitkaaikaisen palveluntarpeen. Muistisairauksista aiheutuvien
kokonaiskustannusten méaaran Suomessa arvioitiin olevan noin 1,5-2,5 miljardia

euroa vuodessa. (Martikainen & Viramo 2015, 44-45.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tutkia seka Alzheimerin tautiin
sairastuneita ettd terveita puolisoita ja selvittdd, miten sairaus muuttaa
parisuhdetta. Lisaksi selvitetaan, millaisia toiveita sairastuneille ja puolisoilla on
suhteelleen, kun sairaus etenee ja millaista suhtautumista he toivovat
terveydenhoidon ammattilaisilta. Muistisairautta ja parisuhdetta kannattaa tutkia,
silla parisuhde vaikuttaa laajasti yksilon elam&&n. Puolison elaméntavoilla,
nakemyksilla ja kayttaytymisella on suuri vaikutus toisen ihmisen elamassa.

Taman opinnaytetydn tavoitteena on lisata tietoa muistisairauden vaikutuksista
parisuhteeseen. Tiedoista hyotyvat terveydenhuollon ammattilaiset ja opiskelijat
seka he, joita muistisairaus koskettaa. Kun parisuhteen ongelmat tunnistetaan
etukateen, niitd voidaan ennaltaehkéistd ja nédin parantaa parisuhteen
hyvinvointia. Tama vaikuttaa suoraan siihen, etta asumisaika kotona pidentyy ja

nain ollen terveydenhuollon kustannukset pienenevat.

Opinnaytetyon tekijat huomasivat tiedonhakua tehdesséa, ettd muistisairautta ja
parisuhdetta on tutkittu [&hinna hoivaajan n&kokulmasta. Taman tyon
lahtbkohtana on tutkia tasa-arvoista parisuhdetta ja kuulla myos sairastuneen
aani. Muistisairaus tuo uusia haasteita parisuhteelle niin sairastuneen kuin toisen
osapuolen nakodkulmasta (Aavaluoma 2012). Muuttunut tilanne ei kuitenkaan
poista sairastuneen oikeutta tuoda esille omia ajatuksiaan suhteesta.

Sairastuneella sailyy oikeus tehda paatoksia omassa elaméasséaan, vaikka sairaus



muuttaisikin esimerkiksi sairastuneen ilmaisukykya, persoonallisuutta ja tapaa

olla vuorovaikutuksessa.

Opinnaytetyon toimeksiantaja on Pohjois-Karjalan Muisti ry. Muisti ry jarjestaa
erilaisia tukimuotoja muistisairauteen sairastuneille ja heidan laheisilleen.
Yhdistyksen tiloissa toimii tukiryhmia ja yhdistys jarjestdd myds leiritoimintaa.
(Pohjois-Karjalan Muisti ry 2019.) Yhdistys toimii pilottina Pohjois-Karjalan
alueella sosiaali- ja terveysministerion Kansallisen muistiohjelman hankkeessa.
Kansallisen muistiohjelman tarkoituksena on rakentaa muistiystavallinen Suomi.
Hankkeen yhtend tavoitteena on hyvan eldménlaadun varmistaminen
muistisairaille ja heidan laheisilleen eri keinoin. (Sosiaali ja terveysministerio
2012.) Tama opinnaytetyo ja sen tekijat haluavat omalla panoksellaan tukea

hankkeen tavoitteita.

2 Muistisairaus ja muistioireet

2.1 Muistisairaus

Monet karsivat joskus muistioireista, nimet unohtuvat ja tavarat haviavat. Nama
muistioireet ovat yleensé viattomia ja menevat itsestaan ohitse. Hetkellisi& muis-
tioireita ja tiedonkasittelyn hankaluutta voivat aiheuttaa vasymys, stressi, uupu-
mus, liiallinen alkoholin kaytto ja tietyt ladkeaineet. Univajeella on suuri merkitys
kaikenikaisten muistihairidihin. Suomalaisesta aikuisvaestosta joka neljas kokee
toistuvaa muistin ja keskittymiskyvyn heikentymista. Paajanen ja Remes toteavat
mya0s, ettd olennaisen tarke&a on selvittaa pitkaan jatkuneen ja henkilda itseaan
hairitsevan muistioireen syy. (Paajanen & Remes 2015.) Jos henkilo epéilee
muistisairautta, hanen tulee ottaa yhteyttda oman alueensa terveyskeskukseen
(Muistiliitto 2017).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos maarittelee muistisairauden kansantaudiksi, jolla
tarkoitetaan sairautta, joka on eteneva sek& heikentdda muistia ja muita

tiedonkasittelyn eli kognition osa-alueita. Talla hetkella muistisairauksiin ei ole



parantavaa hoitoa, mutta sairauteen on olemassa ladkehoitoja, joilla voidaan
hidastaa taudin etenemista. Muistisairauksien riskitekijoihin vaikuttamalla
voidaan jossain maarin pienentaa tautiin sairastuvuutta. Seurantatutkimuksissa
on todettu, ettd samat riskitekijat, jotka aiheuttavat muuan muassa sydan- ja
verisuonitauteja, luetaan myds muistisairauksien riskitekijoihin. Naita ovat
ylipaino, tupakointi, liiallinen alkoholin kayttd, liikunnan vahyys ja diabetes.
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018.) Martikainen ja Viramo (2015, 47)
toteavat, ettd sairauden varhainen toteaminen, laékehoito ja kuntoutus
parantavat sairastuneiden toimintakykya ja nain hidastavat taudin etenemista.
Nailla toimilla on myds suora yhteys terveydenhuollon kustannuksiin, jotka taudin

vaikeutuessa selkedasti nousevat.

Yleisimmat Suomessa esiintyvat etenevat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti,
aivoverenkierron muistisairaudet, Lewyn kappale -tauti, Parkinsonin taudin
muistisairaus sekad otsa-ohimolohkorappeumat. (Kaypa hoito -suositus 2017.)
Tahan opinnaytetydhon haastatellut henkilot sairastavat Alzheimerin tautia.

2.2 Alzheimerin tauti ja sen diagnosointi

Tyypillisin vaiheittain eteneva muistisairaus on Alzheimerin tauti, jonka oireet
aiheutuvat tiettyjen aivoalueiden vaurioista. Altzheimerin tauti voidaan jakaa
viteen vaiheeseen: oireettomaan eli prekliiniseen, varhaiseen, lievaan,
keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen. Taudin vaiheisuus maaritelladn
sairauden aiheuttaman tiedonk&sittelyn ja toimintakyvyn  muutosten

vaikeusasteiden perusteella. (Remes, Hallinen & Erkinjuntti 2015, 121.)

Suomessa Alzheimerin taudin diagnoosin saaneita henkil6ita on noin 70000. Sen
esiintyvyys kasvaa merkittavasti, kun ihminen ikaantyy. (Kaypa hoito -suositus
2017.) Alzheimerin tauti on tavallisin dementoivista aivosairauksista. Sairauden
aikaista diagnosointia vaikeuttaa se, etté oireet voivat olla monimuotoisia ja eivat
selkedsti viittaa taudin spesifiin oirekuvaan. Diagnoosi perustuukin useimmiten
vahintdan puoli vuotta kestdvaan seurantaan, jossa osoitetaan taudin eteneva

suunta ja neuropsykologisilla testeilla varmennettu merkittava tapahtumamuistin



heikkeneminen. Sen lisaksi diagnoosiin tarvitaan myos yksi tai useampi tekija
seuraavista: sisemman aivolohkon atrofia eli aivokudoksen kutistuminen,
poikkeavat aivo-selkaydinnesteen merkkitekijat, tyypillinen PET-kuvauksessa
havaittu muutos, varmennettu autosominen Alzheimerin tauti -tapaus suvussa tai
kolme autosomista dominoivaa mutaatiota kromosomeissa 21, 14 ja 1. (Remes
ym. 2015, 132.) Jos selkeaa diagnoosia ei pystyta tekeméan, voidaan tilannetta
jdéda seuraamaan ja tehda tutkimukset uudelleen esimerkiksi vuoden kuluttua
(Juva 2017).

Sairauden varhainen diagnosointi on erittéin tarkeaa, silla Alzheimerin taudin
etenemistd hidastavia ladkkeitéa on markkinoilla ja uudet tutkimustulokset tuovat
jatkuvasti lisda tietoa sairaudesta ja sairauden laakityksesta. Diagnoosi myos
useasti helpottaa epatietoisuutta ja hammennysta, jota sairastunut ja hanen
laheisensa voivat sairauden alkuvaiheessa kokea. (Partanen, Laakso, Erkinjuntti
& Soininen 2000.)

2.3 Alzheimerin taudin oireita

Alzheimerin taudissa aivoissa tapahtuu patologisia mikroskooppisia muutoksia,
esimerkiksi aminohappoketju beeta-amyloidin kertymistéa aivoihin. Amyloidiplakit
vaurioittavat hermoratoja ja aivosoluja, jolloin muisti heikentyy ja tiedonkasittely
vaikeutuu. (Juva 2018.) Vaurio alkaa aivojen ohimolohkojen siséosista leviten
vuosien aikana laajemmin aivokuorelle. Taudinkuvaan kuuluvat koko sairauden
ajan tiedonkasittelyyn liittyvat ongelmat, jotka lisdantyvat jatkuvasti taudin
edetessa. Tyypillisissa Alzheimer-tapauksissa ensimmaiset aivomuutokset, jotka
nimenomaan tulevat ohimolohkon sisaisille alueille, aiheuttavat oppimis- ja
muistivaikeuksien varhaiset oireet. (Remes ym. 2015, 122.) Kaiken uuden
oppiminen hankaloituu, ja lahimuisti karsii. Vastikdan tapahtuneet ja keskustellut
asiat unohtuvat, kun taas vanhat asiat sailyvat mielessa. (Juva 2018.) Taméan
opinndytetydn kohderyhm&n henkilot sairastavat Alzheimerin tautia, joka on
varhaisessa ja lievassa vaiheessa. Taman takia tyossa ei perehdyta Alzheimerin

taudin muiden vaiheiden oirekuviin.



Varhaisen Alzheimerin taudin oireet voivat olla hyvinkin lievid, esimerkiksi
muistin heikentymista, jota voidaan aluksi jopa tulkita vain hajamielisyydeksi.
Erityisesti [&himuisti heikkenee ja uuden oppiminen vaikeutuu, mutta vanhat
taidot sailyvat pitempéaan. (Juva 2018.) Neuropsykologisissa tutkimuksissa
kielellisen muistin tehtavissa voidaan todeta selkeda muutosta, esimerkiksi juuri
kuullun loogisen kertomuksen mieleen palauttaminen tuottaa jo vaikeuksia.
(Remes ym. 2015, 122.) Wilsonin, Rochonin, Mihailidisin ja Leonardin (2012,
329) mukaan mielialan vaihtelut, ahdistuneisuus, masentuneisuus seka artymys
ovat tyypillisia oirekuvia alkuvaiheessa. Naméa oireet jatkuvat myds sairauden

edetessa, aina kuolemaan saakka.

Lievdssa Alzheimerin taudin oirekuvassa voidaan selkeasti jo havaita
omatoimisuuteen vaikuttavaa laajempaa muistin  ja tiedonkasittelyn
heikkenemista (Remes ym. 2015, 123). Sairauden edetessa kielelliset toiminnot,
esimerkiksi sanojen hakeminen sekd nakemisen hahmottaminen heikentyvéat
selkeasti. Nékemisen ongelmat vaikuttavat muun muassa liikkumisen
vaikeutumiseen. (Juva 2018.) Toimintakyky ja sairaudentunne heikentyvat.
Sairastuneen on vaikea enaa selviytya jokapaivaisista valttamattomista
toiminnoista. Néaita toimintoja voivat olla esimerkiksi tyd, opiskelu, harrastukset,
rahan kayttd, talouden suunnittelu sekd itsestdén ja toisista huolehtiminen.
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2016.) Cummingsin (2004, 56-57) mukaan
mielialan vaihtelut, kaytdshairidt ja harhat lisdéantyvat huomattavasti, kun sairaus
etenee. Tyypillisia kaytoshairidita tassa sairauden vaiheessa voivat olla
lisaantyva epaluuloisuus, mustasukkaisuus, apatia ja tunne-elaman latistuminen
(Remes 127).

2.4 Alzheimerin taudin hoito

Alzheimerin tautiin ei ole parantavaa hoitoa. La&kehoito ei pysayta sairauden ete-
nemistd, mutta la&kehoito voi olennaisesti hidastaa sitd. Neuropsykiatrisia tai
motorisia oireita, joita tautiin voi liittya, pystytddn pitdméan hallinnassa
ladkehoidolla, jolloin sairastuneen mahdollisuudet viettdd normaalia elamaa ja

sailyttdéda oma toimintakyky paranevat huomattavasti. (Partanen, Laakso,
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Erkinjuntti & Soininen 2000.) Juvan (2018) mukaan laékkeina sairauden hoitoon
kaytetaan asetyylikoliini-valittdjadaineen hajoamista estavia valmisteita: do-
nepetsiilid, galantamiinia tai rivastigmiinia (ns. AKE-laakkeet) sek& glutamaatti-
nimiseen valittdjaaineeseen vaikuttavaa memantiinia. Nain myds voidaan siirtda
kallista laitoshoitoa ja sairastuneella on mahdollisuus asua kotona pidempaan.
(Partanen, Laakso, Erkinjuntti & Soininen 2000.)

MyOs laakkeettomia hoitoja voidaan kayttaa sairauden etenemisen
hidastamiseen. Etenkin kaytosoireiden lisdantyessa hyvia tuloksia on saatu
musiikkiterapialla ja ryhméatoiminnalla. (Kaypa hoito -suositus 2017.) de la Rubia
Orti, Garcia-Pardo, Iranzo, Madrigal, Castillo, Rochina ja Gascé (2018) toteuttivat
tutkimuksen, jossa 25 Alzheimer-potilaalle jarjestettin 60 minuutin
musiikkiterapiahetki. Musiikkiterapian jalkeen huomattiin, etta potilaiden stressi,
masennusoireet ja ahdistuneisuus vahenivat. Myods Ledgerin ja Bakerin (2007)
tutkimuksessa huomattiin pitkdaikaisen ryhmamusiikkiterapian vahentavan

Alzheimer-potilaiden ahdistuneisuutta.

Yksilollinen hoitosuunnitelma laaditaan heti diagnoosin saamisen jalkeen. Se
laaditaan yhdessad sairastuneen ja hanen ldheistensd kanssa. Sairastuneen
persoonallisuuden muutokset voivat tapahtua vaivihkaa ja aiheuttaa
hammennysta laheisissa. Laheisten mukaan ottaminen hoidon suunnittelussa
onkin hyvin tarkeaa, silla sairastuminen vaikuttaa laajasti laheisten ihmisten
elamdan. Hoidon suunnittelussa on hyva huomioida esimerkiksi yleisen
terveydentilan hyva hoito, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin yllapito,
fyysisestd kunnosta huolehtiminen seka s&aanndllisen sairauden seurannan

varmistaminen. (Kaypa hoito -suositus 2017.)
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3 Parisuhde

3.1 Parisuhteen maaritelma

Parisuhteen ké&site vakiintui Suomessa 1990-luvulla. Parisuhteesta muotoutui
neutraali ilmaisu, jolla tarkoitetaan kaikenlaisia rakkaussuhteita, kuten avioliittoa,
avoliittoa ja seurustelua. (Maksimainen 2010, 15.) Aikaisemmin parisuhde var-
misti toimeentulon, mutta nykyisin painopiste on parisuhteen tarjoamilla tunteilla
ja hellyydella, tunnetuella ja seksuaalisella nautinnolla (Kontula 2009, 11). Kon-
tulan mukaan elamé&ssa on vaikeata saavuttaa hyvinvointia ja onnea ilman pari-
suhdetta. Parisuhteissa elavilla menee tutkimusten mukaan elaméassa monin ta-
voin paremmin kuin yksineldjalla. Heilla on esimerkiksi vahemman psyykkisia pai-

neita ja sairastavuutta kuin muilla. (Kontula 2008, 24.)

Suomalaisille pareille tehdyssa tutkimuksessa parisuhde nayttaytyi erityisesti yh-
teistydsuhteena, jossa tavoitteet olivat hyvinkin kaytannéllisia. Hyvassa parisuh-
teessa kaikkein tarkeimpana pidettiin vahvaa luottamusta puolisoon ja molem-
minpuolista arvostusta ja kunnioitusta. Suomalaisille parisuhteille tarke& on Per-
hebarometrin tutkimuksen mukaan asioiden jakaminen ja toisen tukeminen (Kon-
tula 2013, 11, 242-243).

Parisuhdetutkija Rowland S. Millerin mukaan parisuhde eroaa muista laheisista
ihmissuhteista kuudella eri tavalla, ja nama ovat: toisen tunteminen (knowledge),
valittaminen, keskinainen riippuvuus, molemminpuolisuus, luottamus ja sitoutu-
minen. Millerin mukaan tieto merkitsee parisuhteessa sité, etta parisuhteen osa-
puolet tietdvat kumppanin menneisyydesta, mieltymyksistd, tuntemuksista ja ha-
luista eivatka paljasta naita asioita muille ihmisille. Parisuhteessa toisesta vélite-
taan enemman kuin muista inmisista. Parisuhteessa elavien ihmisten elamat ovat
kietoutuneet toisiinsa, joten heidan ratkaisunsa ja paivittaiset tekemisensa vai-
kuttavat kumppanin elamaan. Parisuhteen yksi olennaisimmista tekijoista on mo-

lemminpuolinen luottamus ja sitoutuminen toiseen. Parisuhteen aikana nama
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kuusi osa-aluetta muuttuvat ja niiden merkitys vaihtelee. My6s eri parisuhteet ra-
kentuvat eri tavalla naista osa-alueista, mutta hyvassa parisuhteessa nama kaikki

osa-alueet ovat jollakin tavoin lasna. (Miller 2012, 2—4, 38.)

3.2 Parisuhteen eri osa-alueet

Parisuhdetta kannattelevat monet voimat. Kuten Millerin teoksesta ilmenee, pa-
risuhteen yksi olennainen kulmakivi on viehtymys (attraction) toista kohtaan. Ih-
misten ensitapaamisissa tarkein viehtymyksen laukaisija on toisen viehattava ul-
konako. Pidemmissa suhteissa seka miehilla etta naisilla on melko samanlaiset
vaatimukset kumppanilleen. Kumpikin sukupuoli etsii kumppania, joka on ysté-

vallinen, mukava ja rakastava. (Miller 2012, 103-104.)

Onnistuneella verbaalisella seka nonverbaalisella viestinnélla on suuri merkitys
parisuhteessa. Parisuhteissa, joissa ollaan onnettomia ja tyytyméattémia, on aina
epaonnistunutta kommunikaatiota. Puhuminen ei kuitenkaan auta téllaisissa suh-
teissa, vaan yleensa pahentaa tilannetta entisestaan. Hyviin viestintataitoihin pa-
risuhteessa lukeutuvat esimerkiksi aktiivinen kuuntelu, rauhallisena pysyminen ja
asioiden sanominen selkeasti ja suoraan, mutta kohteliaasti. (Miller 2012,166—
174.)

Tunne siita, ettd tulot kaytetdan reilusti yhteisiin menoihin, on parisuhteessa tar-
ked (Miller 2012, 200). Talouden lisaksi puhutaan niin sanotusta sosiaalisesta
vaihdosta. Ta&man teorian mukaan parisuhteen osapuoli antaa toiselle jotakin ja
my0Os saa toiselta jotakin. Jos antamisen ja saamisen suhde on epatasapainoi-
nen, se herattaa tyytymattomyytta. Jos esimerkiksi kotityot jakaantuvat epatasai-
sesti, voi ahkerampi siivoaja tuntea suhteen epatasa-arvoiseksi. (Miller 2012,
175-179; Kontula 2013, 44.)
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Parisuhteeseen kuuluu yhtenéd osa-alueena ystavyys, joka siséltaa toisen kunni-
oittamisen, luottamuksen, asioiden jakamisen ja toisen tukemisen. Ystavyyden
erottaa kuitenkin parisuhteesta se, etta parisuhteeseen kuuluu rakkaus. Lisaksi
seksilla on parisuhteissa iso merkitys. Tutkimusten mukaan ne pariskunnat, jotka
ovat tyytyvaisia seksielamaansa, ovat myos tyytyvaisia parisuhteeseensa (Miller
2012, 213-218, 304).

3.3 Parisuhteeseen vaikuttavat asiat

Miller kirjoittaa, ettd parisuhteeseen liittyy monia tarpeita ja siihen vaikuttavat
myds ulkopuoliset asiat. Inmisella on sisasyntyinen tarve kuulua jollekin ja olla
laheisissa tekemisissa rakkaidensa kanssa. (Miller 2012, 4-6.) Kontula taas kir-
joittaa parisuhteen solmimisesta perustavanlaatuisena tarpeena (Kontula 2009,
11). Lapsuuden kiintymystyyleilla on suora vaikutus aikuisuuden parisuhteisiin.
Lisaksi yksilolliset eroavaisuudet, joihin kuuluvat muun muassa eroavaisuudet
seksuaalisessa kanssakaymisessa, sukupuolirooleissa, persoonallisuudessa ja
itsetunnossa, vaikuttavat olennaisesti siihen, millaisia parisuhteet ovat. Sisasyn-
tyisten tarpeiden lisdksi myos kulttuuri vaikuttaa paljon siihen, mita parisuhteelta
odotamme ja millaisia asioita piddmme normaaleina (Miller 2012, 9-28).

Parisuhteen osapuolien menneisyys ja kyvyt vaikuttavat parisuhteeseen. Pari-
suhteen luonteeseen kuuluu se, ettd parisuhde on jatkuvasti muutoksessa eika
pysyvasti samanlainen, koska muun muassa parisuhteen osapuolten mieltymyk-
set, tunteet, kaytos ja terveydentila vaihtelevat. Arkisilla parisuhteilla on yhteis-
kunnankin mittakaavassa suuri merkitys, silla pariskunnan lapset muokkaavat
omalla persoonallaan ja kyvyillaédn ihmiskuntaa. (Miller 2012, 36—3 9.) Parisuh-
teet eivat siis ole niin yksityisia kuin yleisesti ajatellaan, vaan ne vaikuttavat suo-
raan ymparilla olevaan todellisuuteen ja laheisten ihmisten elam&éan niin kotona

kuin tydpaikoillakin.
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3.4 Parisuhteen yllapitdminen

Parisuhteita on hyvin erilaisia ja eri-ikdisia. Parisuhteet vaativat kuitenkin aina
suhteen yllapitdmista oli parisuhde sitten kahden teini-ikéisen vélinen parisuhde

tai kahden idkkaan valinen pitkaikainen avioliitto. Kontula kirjoittaa:

Ajan myota parisuhteen tarkeat perusominaisuudet, kuten keskinainen ve-
tovoima, sitoutuneisuus kumppaniin ja kumppanin tuttuus, vaistamatta
muuttuvat. Naiss& ominaisuuksissa tapahtuu yleensa maarallista heikkene-
mista samoin kuin laadullisia muutoksia. Suhde siirtyy tallgin laadullisessa
mielessa tavallaan ylemmaltd tasolta alemmalle tasolle. Hekuman vai-
heesta siirrytdan arkiseen yhteistydsuhteeseen. Eroriskin valttamiseksi on
parin osapuolten panostettava suhteen yllapitoon. Tama edellyttaa tietenkin
motivaatiota tallaiseen panostukseen. (Kontula 2013, 45.)

Sitoutuneet pariskunnat valitsevat sellaisia kognitiivisia- ja kayttaytymismalleja,
jotka vahentavat konflikteja ja parantavat heidan parisuhdettaan. He kokevat me-
henked, ajattelevat toisistaan positiivisesti, kokevat suhteensa olevan parempia
kuin muiden suhteet eivatkd huomioi kiinnostavia kumppaniehdokkaita yhta in-
nokkaasti kuin ei-sitoutuneet pariskunnat. Sitoutuneet pariskunnat ovat valmiita
uhraamaan asioita suhteen puolesta ja antavat toisen kasvaa omana itsenaan.
Liséksi he sietavat joitakin kumppaninsa huonoja puolia, mutta eivét kuitenkaan
ala marttyyreiksi. Parisuhdetyytyvaisyytta lisdd parisuhteen osapuolien itsekont-
rolli sek& kyky anteeksi antaa asioita. Tarkeana asiana Miller mainitsee myds
mielekkaan yhteisen toiminnan (Miller 2007, 426—-433.)

Parisuhdetyytyvaisyytta lisdavat kommunikaatiotutkijoiden mukaan tietyt kommu-
nikaation keinot. Naihin keinoihin sisaltyvat muun muassa positiivisuus, avoi-
muus ja toisen vakuuttelu siitéd, etta asiat ovat hyvin. Liséksi jaettu sosiaalinen
verkosto lisaa parisuhdetyytyvaisyyttd. Askareiden jakaminen, hyva huumorin-
taju ja tuen tarjoaminen toiselle ovat nekin tarkeitd. Naita asioita taytyy yllapitaa
saanndllisesti hyvan parisuhdetyytyvaisyyden eteen. Parisuhdetta voi myds “kor-

”

jata™. Millerin mukaan erilaiset parisuhdeterapian muodot voivat auttaa pariskun-
tia korjaamaan rikkinainen parisuhdetilanne. (Miller 2007, 444.) Myds mielikuvilla
on merkitysta parisuhteessa: jos kumppanit yllapitavat toisistaan positiivisia mie-
likuvia ja jattavat huomiotta toisen virheitd, onnellisen suhteen mahdollisuus kas-

vaa (Miller 2012,138).
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Kuten ylla kuvailluista asioista huomataan, parisuhde vaatii monenlaisia asioita
onnistuakseen. Tyo6t, perhe-elama, kiireinen elamantyyli harrastuksineen seké ta-
loudelliset ongelmat voivat tuoda haasteita hyvan parisuhteen yllapitamiselle. Pa-
risuhteessa on kaksi erilaista ihmistd, mutta joskus heidan valiinsa voi tulla kol-
mas tekija eli esimerkiksi sairaus, joka muuttaa parisuhteen asetelmat liki paala-
elleen. Tassa opinnaytetydssa Alzheimerin tauti kasitetdan tallaisena parisuh-
teen kolmantena osapuolena, jota kukaan ei halunnut, mutta jonka kanssa opi-

taan elaméan ja yllapitamaan parisuhdetta.

4 Muistisairaus ja parisuhde

Muistisairaus vaikuttaa vaistamatta parisuhteeseen. Aavaluoman mukaan muis-
tisairaus voi nékya parisuhteessa jo vuosia ennen kuin muistisairaudesta on tehty
diagnoosi. Oman kumppanin muuttuminen etéiseksi ja erilaiseksi herattaa puoli-
sossa ristiriitaisia tunteita. Oman huolen pukeminen sanoiksi voi kuitenkin olla
vaikeaa ja aiheuttaa parin vdlille kinaa ja erimielisyyksia. Sairastunut voi kokea
tarvetta puolustautua epaoikeudenmukaisiksi kokemiaan kommentteja vastaan.
Muistisairaus kasvattaa riskia sairastua muun muassa masennukseen ja puoliso
saattaa tulkita, etté sairastuneen alakuloisuus merkitsee tunteiden viilenemista.
(Aavaluoma 2012, 232.)

Kaikissa parisuhteissa eletaan laheisyyden ja erillisyyden teemojen kanssa. Aa-
valuoman mukaan muistisairas puoliso saattaa menettaa kiinnostuksensa yh-
dessa tehtaviin asioihin tai olla innostumatta niista. Terve puoliso kokee erilli-
syytta ja hylatyksi tulemisen tunnetta, vaikka ymmartaisikin, ettd muutokset joh-
tuvat muistisairaudesta. Sairastuminen lisaa riippuvuutta puolisosta, ja tama ri-
pustautuminen” voi tuntua toisesta ahdistavalta. Kun terve puoliso hakee etai-
syytta, voi muistisairas kokea olonsa hylatyksi. (Aavaluoma 2013, 233-234.)

Muistisairaus tuo edetessaan elamaan turvattomuutta. Turvattomuus voi olla joko
sisaistd, esimerkiksi epavarmuutta, seka konkreettista turvattomuutta, esimer-

kiksi eksymista. Talloin rutiineista tulee sairastuneelle tarkeita, silla ne lisdavat
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turvallisuutta. Sairastumaton voi kuitenkin ahdistua joustamattomuudesta. Sai-
raus heikentaa kykya ennakointiin, jolloin terveen puolison taytyy ennakoida tu-
levia tilanteita kumppaninsa puolesta. (Aavaluoma 2013, 234-235.) Turvatto-
muutta lisaa myos sairastuneen vaikeus hahmottaa kokonaisuuksia ja heikenty-
nyt kyky yhdistaa asioita toisiinsa. Tallin terveen puolison tulee huolehtia koko-

naisuuksien hallinnasta. (Aavaluoma 2012, 236.)

Terveelle puolisolle sairastuneen muuttuminen ja hanesta huolehtiminen tuntuu
ajoittain taakalta. Jos terve puoliso ei osaa ilmaista vihan ja hdpeén tunteitaan,
han voi alkaa kayttaytya vékivaltaisesti puolisoaan kohtaan. Sairastuneen vaki-
valtainen kayttaytyminen voi liittyd moniin asioihin, esimerkiksi lagkitykseen tai
kiellettyjen vihantunteiden purkautumiseen. (Aavaluoma 2012, 235-236.) Aava-
luoma kirjoittaa vain fyysisesta véakivallasta, mutta on hyva muistaa, etta esimer-
kiksi nimittely ja sarkastinen suhtautuminen toiseen on henkisté vakivaltaa. Va-
estoliiton mukaan henkinen vakivalta koetaan usein suhteissa pahempana kuin
fyysinen vakivalta (Vaestoliitto 2018).

Seka sairastuneen etta terveen puolison voi olla vaikeata kohdata muuttunut to-
dellisuus. Luottamuksen sailyttamista helpottaa se, jos suhde on rakentunut va-
kaalle pohjalle ja elaman vaikeuksista on selvitty yhdessa. Myds seksuaalisuus -
laheisyys, koskettaminen ja intiimiys — voivat kannatella suhdetta vaikeinakin ai-
koina. Sairaus voi vaikuttaa seksuaalisuuteen niin, ettd seksuaalisuuden ilmaise-
minen saattaa lakata kokonaan tai se muuttuu hairitsevaksi tai erilaiseksi kuin
ennen. (Aavaluoma 2013, 238-239.) Pariskunnan seksielamalla ennen diagnoo-
sin saamista on merkittdva yhteys siihen, millainen seksielamastd muotoutuu
diagnoosin saamisen jalkeen. Suhde, jossa on ollut paljon laheisyytta, sailyy to-
dennékdisesti laheisena myos diagnoosin saamisen jalkeen. (Harris, Adams,
Zubatsky & White 2011, 958-959.)

Sairaus voi aiheuttaa suhteessa aiempaa enemman mustasukkaisuutta, kun jom-
pikumpi osapuolista pelkda menettavansa toisen. Kun todellisuus muuttuu, osa-
puolet saattavat harkita uutta suhdetta jonkun toisen kanssa tai erota. Uskotto-

muuden ja uskollisuuden teemat ovat vahvasti lasna. Terveelld puolisolla saattaa
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olla ndkemys jatkaa toisen kanssa loppuun asti ja alkaa omaishoitajaksi. Sairau-
den edetessa suhde muuttuu joka tapauksessa enemman hoivasuhteeksi. Aava-
luoman mukaan todellista vahvuutta osoittaa se, jos pariskunta voi miettia yh-

dessa tulevaisuutta (Aavaluoma 2013, 240-241).

Perhebarometrin (2013) tutkimuksesta paljastui, ettd yksi eron syista parisuh-
teissa oli niin sanottu kolmas osapuoli, joka tarkoitti pariskunnan valiin tullutta
ihmista tai asiaa (Kontula 2013, 12). Aavaluoma puhuukin muistisairaudesta kol-
mantena osapuolena, joka tulee pariskunnan valiin. Vakava sairaus voi kuitenkin
myo6s havahduttaa ndkemaan suhteen hyvat ja arvokkaat puolet. Sairaus yhtei-
sené haasteena voi lisata parin yhteenkuuluvuuden tunnetta ja sairauden myo-
hemmassa vaiheessa toisen hoivaaminen lisaa parhaimmillaan laheisyytta. (Aa-
valuoma 2013, 234, 240.)

5 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtavat

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd, miten muistisairaus vaikuttaa
parisuhteeseen ja millaisia toiveita sairastuneilla ja puolisoilla on parisuhteelleen
sairauden edetessa. Tutkimuksen tavoitteena on lisata tietoa siita, kuinka muisti-

sairaus vaikuttaa parisuhteeseen.

Tutkimustehtavat ovat:

1. Miten parisuhde on muuttunut sairauden myota?

2. Millaisia toiveita pariskunnalla on parisuhteelleen ja kuinka he aikovat
toimia tulevaisuudessa toiveidensa eteen?

3. Millaista suhtautumista hoitohenkilokunnalta toivotaan muistisairaan ja

hanen puolisonsa kohtaamisessa?
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6 Opinnaytetyon toteutus

6.1 Laadullinen tutkimusmenetelma

Tama tutkimuksellinen opinnéytetyd toteutettiin kayttamalla kvalitatiivista el
laadullista tutkimusmenetelmaa. Kanasen (2008, 24-25) mukaan laadullisen
tutkimusmenetelman tarkoitus on ymmartaa syvallisesti tutkittavaa asiaa, ihmista
tai ilmiota ihmisten kokemusten kautta. lImiéta kuvaillaan ja tulkitaan mielekkaalla
tavalla. Laadullinen tutkimus on ihmislahtdistéa eli korostaa ihmisten eettista
kohtelua ja pyrkii ymmartdmaan ihmisten toimintaa (Kylma & Juvakka 2007, 20).

Laadullisen tutkimuksen avulla saadaan tietoa uusista nakékulmista ja aiheista,
joista ei viela ole juuri tietoa (Kananen 2008, 30—32). Opinnaytetyon tekijat
huomasivat, etta muistisairauden merkitysta parisuhteessa on tutkittu paljon
omaishoidon eli hoivaajan nédkdkulmasta. On siis aika tuoda kuuluviin myo6s
niiden sairastuneiden ihmisten &ani, joiden muistisairaus on viela siina
vaiheessa, ettd he kykenevat ilmaisemaan ajatuksiaan muistisairaudesta ja
parisuhteesta. Tutkimuksen tarkoituksena on ymmartaa osallistujien nakdkulmaa
(Kylma & Juvakka 2007, 23). Tarkoituksena on siis ymmartaa haastateltujen

todellisuutta seka toimintoja ja motiiveja naiden toimintojen takana.

Tassa opinnaytetyossa tutkittiin yksilon ndkdkulmaa. Kvalitatiivisen tutkimuksen
ominaispiirteisiin kuuluu se, ettd tulokset ovat ainutlaatuisia (Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2009, 56). Tutkimuksen tulokset eivat kerro jokaisesta
parisuhteesta, johon kuuluu muistisairaus, silla parisuhteet ovat aina yksildllisia.
Tuloksissa on kuitenkin paljon sellaista tietoa, joka on yleistettavissa
parisuhteisiin, joissa toisella osapuolella on varhaisessa tai lievassa vaiheessa

oleva Alzheimerin tauti.
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6.2 Teemahaastattelu

Opinnaytetydn tiedonkeruumenetelmaksi valittiin teemahaastattelu, silla se antaa
syvéluotaavaa tietoa osallistujien kokemuksista, mutta ei kuitenkaan ohjaa ja ra-
joita liikaa kerrottua asiaa. Mitd vahemman haastattelussa on teemoja, sita
enemman haastattelijan rooli kasvaa (Kylma & Juvakka 2007, 78-79). Tassa
opinnaytetydssa struktuuri oli hyvin valja. Tekijat tahtoivat, ettéd kukin haastatel-
tava kertoo aiheesta omalla tavallaan ja painottaa niita osa-alueita, jotka h&nen
mielestdan ovat tarkeimpia. Opinnaytetyon tekijat toteuttivat haastattelut yh-

dessa.

Haastattelut toteutettiin Muisti ry:n tiloissa Joensuussa, silla tilat olivat osallistu-
jille tutut seké rauhalliset. Kylman ja Juvakan mukaan tuttu paikka edesauttaa
hyvan haastattelutilanteen kehittymista (Kylma & Juvakka 2007, 91). Tapaami-
sen alussa haastattelijat esittaytyivat osallistujille ja kertoivat, ettéd haastatteluun
on varattu noin tunti. Haastattelijat kertoivat opiskelevansa sairaanhoitajiksi ja
haastattelujen liittyvan opinnaytetyohon, joka kasittelee muistisairautta ja pari-
suhdetta. Haastateltavan kanssa kaytiin lapi haastattelun suostumuslomake (liite

2) ja painotettiin tutkimuksen luottamuksellisuutta.

Kuten Eskolan ja Suorannan teoksessa neuvotaan, haastattelun teemat kaydaan
osallistujan kanssa lapi ennen haastattelua (Eskola & Suoranta 2008, 86). Haas-
tateltaville annettiin paperinen haastattelurunko ja kerrottiin, etta haastattelussa
keskustellaan paperilla olevista teemoista. Heité kannustettiin puhumaan kaikista
itselle tarkeisté asioista, jotka liittyivat muistisairauteen tai parisuhteeseen, vaikka
ne eivat kuuluisikaan haastattelun teemoihin. Haastattelun alussa yksi osallistu-
jista eparoi kykyaan pysya aiheessa, minka takia hanelle kerrottiin, ettéd haastat-

telijat ohjaavat tarpeen tullen ja kysyvat tarkentavia kysymyksia.

Kuten Kylma ja Juvakka toteavat, haastattelussa voidaan kuitenkin sallia lieva
poikkeaminen aiheesta, jos haastattelutiianne on osallistujille raskas (Kylma &
Juvakka 2007, 93). Haastattelutilanne pyrittiin pitdm&an vapaamuotoisena, silla
haastateltavilla oli tahto puhua aiheesta ja joidenkin aiheiden kasittely herkisti

haastateltavat. TAman takia koettiin, ettd kevyt keskustelu antoi haastateltavalle
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voimia jaksaa kertoa tilanteestaan kattavasti. Haastateltavia pyydettiin kohteli-

aasti palaamaan takaisin aiheeseen, mikali aiheesta poikkeaminen kesti pitkaan.

Kylman ja Juvakan mukaan kasitteen maarittely on hyva tapa aloittaa haastattelu
(Kylma & Juvakka 2007, 93). Haastattelun ensimmainen kysymys oli: “Mita ym-
marrat parisuhteella?". Tama kysymys johdatteli haastateltavan aiheeseen ja an-
toi myds informaatiota siitd, millainen osallistujan kasitys on parisuhteista yleensa
ja millainen hadnen oma parisuhteensa on. Haastattelun lopussa tekijat kiittivat
haastateltavaa ja kertoivat, mista haastateltava voi etsia valmiin opinnaytetyon,

mikali han haluaa tutustua haastattelun tuloksiin.

Kankkusen ja Vehvilainen-Julkusen mukaan yksilohaastattelu sopii
aineistonkeruumenetelmaksi silloin, kun aihe on sensitiivinen (Kankkunen &
Vehvilainen-Julkunen 2010, 95). Kaikki haastattelut  toteutettiin
yksildhaastatteluina, jolloin varmistettiin, ettd osallistujat voivat puhua
parisuhteeseen liittyvista tunteistaan ja kokemuksistaan avoimesti ja rehellisesti.
Haastatteluissa esitettiin samat kysymykset kaikille osallistujille - olivat he sitten
sairastuneita tai parisuhteessa sairastuneen kanssa. Teemahaastattelun runko

esitelladn tAman opinnaytetyon lopussa liitteessa 3.

6.3 Kohderyhma ja aineiston valinta

Opinnaytetyon toimeksiantaja Pohjois-Karjalan Muisti ry valitsi haastateltavat
henkilot, jotka osallistuvat aktiivisesti yhdistyksen toimintaan. Muisti ry:n
tyontekijat tuntevat haastateltavat hyvin, joten tiedettiin etukateen, etta
haastateltavat olivat valmiita ja halukkaita keskustelemaan parisuhteestaan ja
muistisairauden merkityksesta siind. Valitsemiskriteereina ovat ika (<70 vuotta),

Alzheimerin taudin diagnoosi ja elaminen parisuhteessa.

Opinnaytetyota varten haastateltiin neljaa Pohjois-Karjalassa asuvaa ihmista,
jotka ovat parisuhteessa muistisairaan ihmisen kanssa tai joilla itsellaan on
Alzheimerin tauti. Haastateltavien lukumaara paatettiin yhdessa toimeksiantajan

ja opinnaytetydn ohjaajan kanssa. Osallistujista kaksi on avioliitossa, jossa



21

toisella osapuolella on muistisairaus. Sairastuneista toinen oli saanut Alzheimerin
taudin diagnoosin noin vuosi sitten, mutta toisella ei ollut viela virallista
diagnoosia. Yksikd&n haastateltavista ei siis ole parisuhteessa keskendan. On
huomioitava, etta kaikki haastateltavat ovat tydikaisia, vaikka Alzheimer edelleen
mielletd&dn vanhojen ihmisten taudiksi. Tilastokeskuksen mukaan tydikaiseksi

maaritelladn jokainen 15—-74-vuotias (Tilastokeskus 2018).

6.4 Aineiston kasittely ja analysointi

Tassa opinnaytetydssa sisallonanalyysi on induktiivista eli aineistolahtoista.
Aineisto siis ohjaa sitd, millaisia teemoja aineistosta nostetaan analysoitavaksi.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2010, 135.) Tuomi ja Sarajarvi esittavat, etta
aineiston kasittelyn vaiheet ovat seuraavat: 1) aineiston pelkistaminen, 2)
aineiston ryhmittely alaryhmiin ja 3) ryhmien nime&dminen (Tuomi & Sarajarvi
2009, 108-113). Tassa opinnaytetydssa aineiston kasittely eteni Tuomen ja
Sarajarven esittamien vaiheiden mukaisesti. Tekijat kasittelivat ja analysoivat
aineiston yhdessa keskustellen ja kriittisesti arvioiden. Haastattelut toteutettiin ja
litteroitiin lokakuussa 2018. Tutkimustulokset kasiteltiin ja analysoitiin loka-
marraskuussa 2018.

Aineisto kasiteltiin Word-tekstinkasittelyohjelmassa. Aluksi aineisto litteroitiin eli
puhutut asiat kirjoitettiin sanasta sanaan. Jokainen haastattelu litteroitiin omaan
tiedostoonsa. Litteroitua tekstia kertyi yhteensa 48 sivua fontilla 11 ja rivivalilla
yksi. Aineistoa kertyi siis varsin laajasti. Litteroinnin jalkeen aineistoa alettiin
lukea jarjestelmallisesti yksi haastattelu kerrallaan. Aineistoon eli haastatteluun
merkittiin eri vareilla haastattelun eri teemoihin kytkeytyvat asiat. Naita teemoja
oli yhteensd nelja ja ne olivat samat kuin opinndytetyon tutkimusongelmat.
Keltaisella varilla merkittiin  parisuhteen merkitys, vihrealla parisuhteen
muutokset, sinisella toiveet ja toimet ja violetilla toiveet

terveydenhoitohenkil6kunnalle.
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Haastatteluaineistosta erotettiin selkeitéa sitaatteja ja naistd puhekielisista
sitaateista tehtiin pelkistettyja lauseita. Pelkistetyt lauseet jatettiin puhekielisten
sitaattien alle. Taman jalkeen jokainen sitaatti pelkistyksineen siirrettiin
haastatteluteeman mukaiseen Word-tekstitiedostoon. Néiden tiedostojen nimet
olivat parisuhteen merkitys, parisuhteen muutos, toiveet ja toimet seka
terveydenhoitohenkilékunta. Taman jalkeen sitaateista ja niiden pelkistyksisista
etsittin  samankaltaisuuksia. Nama samankaltaiset sitaatit pelkistyksineen
klusteroitiin eli ryhmiteltin omiin joukkoihinsa. Naille joukoille keksittiin niita
kuvaava nimitys. Esimerkiksi parisuhteen muutos -teemassa oli seitseman eri
joukkoa: vuorovaikutus, omat tunteet ja ajatukset, seksuaalisuus ja laheisyys,
vastuun jakaminen arjessa, toisen tukeminen ja auttaminen, yhdessa tekeminen
ja huomaavaisuus ja toisen huomiointi. Aineiston kasittelysta on esimerkki taman

opinnaytetyon lopussa (liite 3).

7 Tutkimustulokset

7.1 Teemahaastattelun taustakysymykset

Teemahaastattelu alkoi taustakysymyksilla. Haastateltavilta kysyttiin syntyma-
vuotta, parisuhteen kestoa ja milloin muistisairaus oli diagnosoitu sek& mita pari-

suhde haastateltaville merkitsee.

Haastateltavat olivat ialtdén alle 70-vuotiaita, ja nuorin heista oli 57-vuotias. Pa-
risuhteen pituus vaihteli 11 vuodesta 35 vuoteen. Muistisairauden diagnoosi oli
saatu lahivuosien aikana (0,5-4 vuotta). Useat haastateltavat kertoivat, etta
muistisairauden oireita oli ollut havaittavissa jo vuosia ennen diagnoosin saa-
mista. Yhdella haastateltavista ei ollut vield virallista diagnoosia. Kaikilla sairas-

tuneilla tauti oli viela varhaisessa tai lievassa vaiheessa.
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7.2 Sairauden aiheuttamat muutokset parisuhteessa

Parisuhde merkitsi haastatelluille hyvin paljon. He kuvasivat, etta parisuhde mer-
kitsee heille kaikkea. Parisuhde koettiin elaman tarkeimpana asiana. Eras haas-
tatelluista kuvasi, etta parisuhde ja hdnen puolisonsa ovat hdnen elaménsa kes-

Kipiste.

“Jollain kurssilla tai tallaisella kuntoutusjaksolla piti teh& niiku omasta ela-
masta semmoinen kartta. ja sen keskipiste oli tda meijan parisuhde ja taa

miun puoliso.”

Haastatteluissa tuli esille, etté jokaisen haastatellun parisuhdetilanne oli erilainen
kuin toisten. Haastatteluista nousi esille monia muutoksia, mutta jotkin asiat eivat
vastaajien mukaan ole muuttuneet sairauden edetessa. Muutokset jaettiin seit-
semaan eri osa-alueeseen, jotka ovat vuorovaikutus, omat tunteet ja ajatukset,
seksuaalisuus ja laheisyys, toisen tukeminen ja auttaminen, yhdessa tekeminen,
huomaavaisuus ja vastuunjakaminen arjessa. Jokainen osa-alue esitellaan
omassa luvussaan. Haastattelujen tulokset esitetaan niin, etta ensin kerrotaan
yleisesti osa-alueesta, sitten sairastuneen nakokulma ja taman jalkeen puolison

nakokulma.

Vuorovaikutus

Vuorovaikutus ymmarrettiin keskustelemisena, jossa molemmat osapuolet ilmai-
sevat ajatuksiaan ja mielipiteitdan seka kuuntelevat ja ymmartavat toista. Vaih-
telu tutkittavien valilla oli suurta: joidenkin suhteessa vuorovaikutuksessa tapah-
tui enemman muutoksia kuin toisten. Kaikki haastateltavat pohtivat vuorovaiku-
tuksen muutoksen liittyvan myds pitkd&an parisuhteeseen, ei ainoastaan sairau-
teen. Heidan mielestaan pitkissa parisuhteissa keskustelu vahenee ja puolisoa

ymmartaa ilman sanojakin.
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Sairastuneiden haastatteluista kavi ilmi, etta sairastuminen vaikutti hiukan vuoro-
vaikutukseen. Toinen sairastuneista kertoi, ettd he keskustelevat puolison
kanssa h&nen muuttuneesta tyétilanteestaan. Toinen sairastuneista taas koki

vuorovaikutuksen parantuneen.

“Ehké& se voi olla vdhdn enemmén.”

“Hénelta voi tietysti aina néitéa kysellé ja purkaa ajatuksiaan ja muuta.”

Puolisot kokivat vuorovaikutuksen vahentyneen joko merkittavasti tai hieman.
Toisen haastatellun mielesta he keskustelevat merkityksellisistéa asioista edelleen
tasaveroisesta, vaikka keskustelu muuten on vahentynyt hiukan joko sairauden
tai pitkan parisuhteen takia. Vastaaja toi myos esille keskustelusavyn sensitiivi-
syyden; han koki, ettéa keskustelun savylla on suurempi merkitys kuin ennen sai-

rastumista.

“Mutta etta asioista, joilla on jottain merkitysta, niin ne on hyvin semmosta

tasavertasta ja keskustelluu.”

“Mie oon sen huomioinu, ettd savy korostuu. Normaali kanssakaymi-

sessa savy on tarkkee, mutta nyt se savy on viela tarkkeempi.”

Toinen puolisoista koki keskusteluyhteyden loppuneen kokonaan. Keskustelemi-
nen yhteisistd mielenkiinnon kohteista oli ollut aiemmin parisuhteen keskiossa,
minka takia keskusteluyhteyden muutos tuntui haastatellusta erityisen pa-
halta. Samoin han koki, ettéd sairastuneen vuorovaikutustaidot olivat huonontu-
neet niin paljon, ettd se vaikutti merkittavasti heidan perhe- ja ystavyyssuhtei-

siinsa.

“Se meiddn parisuhde on rakentanut hirveen paljon niiku keskusteluun.
Me ollaan puhuttu ihan mahottomasti. Me ollaan puhuttu ja puhuttu.
Meilla oli yhteiset mielenkiinnonkohteet ja sitd kautta me ollaan tavattu-
kin. Asiaa riitti. Ja nyt se on loppunut se semmoinen keskustelu. Harvoin

enda saattaa joku asia kiinnostaa. Nyt ilmastonmuutos on semmoinen,
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mika hanella on hirveen iso asia ja sitten keskustellaan. Silloin kun mie
jaksan ruveta. Politikka on toinen semmoinen asia. Mutta ettd ne kes-

kustelut on jaany.”

“Eilen viimeks tassa puhuttiin porukalla, ettd puhelin ei endaa soi. Kun

tammoinen muistisairaus tulee perheeseen, niin ystavat kaikkoo.”

Omat tunteet ja ajatukset

Haastatteluista tuli esille, ettd sairastuminen oli vaikuttanut monin tavoin haasta-
teltujen tunteisiin ja ajatuksiin. Diagnoosin saaminen aiheutti seka sairastuneissa
ettd puolisoissa jarkytysta, mutta myos helpotuksen tunteita. Diagnoosin saami-
sesta oli kuitenkin jo mennyt hetki, joten haastatellut kertoivat paljon nykyhetken
tunteistaan ja siitd, miten ne vaikuttivat parisuhteeseen. Tunteet vaihtelivat haas-
tatelluilla hyvin laajasti vihasta rakkauteen ja kiitollisuuteen, valilla rajustikin. Tun-
teet tulivat esille myds haastatteluissa, kun valilla sekéa haastateltavat ettd haas-
tattelijat saivat nauraa pariskunnan koettelemuksille. Jotkin keskustelunaiheet ai-

heuttivat my6s herkistymistd, joten haastateltavat saattoivat vuodattaa kyynelia.

Sairastuneista toisen mielesta tunteet puolisoa kohtaan olivat pysyneet ennal-
laan. Toinen koki tunteidensa syventyneen puolisoaan kohtaan sairastumisen jal-
keen ja yhteiselaméan parantuneen, vaikka oma mielentila onkin valilla synkka.

Samoin han koki kiitollisuutta, koska puoliso oli tehnyt niin paljon.

“Etta on mieli maassa, niin tuntuu hirmu mukavalta, kun on yhdessé te-

kemisté ja téllaista. Ja enemman yhteistéd aikaa. “

“Yhteiselo on niinku parantunut taté kautta.”

‘Hén on tehnyt paljon enemmén, kun ois koskaan uskaltanut toivoa-

kaan.”
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Toinen sairastuneista toi esille kokevansa pahaa mielta siitd, kun puoliso huo-
mautteli hanelle muistamattomuudesta ja tekemattomista asioista. Han kuvaili
sitd, ettd asioiden unohtaminen ei ole mitenk&aéan tahallista, ja toivoi, etté puoliso

ymmartaisi hanen tilaansa paremmin.

“Se saattaa sannoo, et sie oot sanonu jo monta kertaa saman asian. Niin
varmaan oon sanonu, mutta sinun ei pida sannoo sitd mulle, koska mie

pahoitan mieleni.”

Haastateltavien kokemat tunteet sairastuneita puolisojaan kohtaan olivat hyvin-
kin erilaisia; toisen puolison rakkauden tunne oli syventynyt sairauden edetessa,
kun taas toinen puoliso tunsi tilannetta kohtaan jopa jarkyttavaa vihaa ja katke-
ruutta. Han kuitenkin koki helpotusta diagnoosin saamisen jalkeen. Positiivisia
tunteita omaava puoliso kuvasi rakkauden kantavan kaiken yli. Toinen puolisoista
mietti, ettd miksi juuri h&n oli tdhan tilanteeseen joutunut ja jaksaako, tai edes
haluaako, hoitaa sairastunutta puolisoaan loppuun saakka.

‘Mie aina katon sitd, kun se nukkuu, niin semmonen hyvin vahva tunne
mulle tullee siita, ettd mie oon hyvin kiitollinen siitd, ettd mie oon semmo-
sen [puolison] I6ytany. TAma rakkaus, niin se vain syvenee. Ettd han on
maailman tarkkein ihminen mulle. Vaikka olis missa kunnossa niin, se
helpottaa sité asiaa, ettd mita tasta nyt sitten seuraa. Etta mika tassa nyt

sitten tulevaisuus, ettd mie jaksan.”

“Moni on sanonut justiin tasta parisuhteesta ja tasta, etta en ma oo tal-
laista tilannut enka halunnut. Et miks mun pitaa tammaoiseen alistua ja
tammoinen hyvaksya. Ja kun mitdan muita vaihtoehtoja ei oo olemassa.
-- -- Sit kun mulle tulee se "nyt ma en jaksa”, niin ma soitan pojille, et on

se hetki, et tehké&a jotain.”

“Et toisaalta se [diagnoosi] oli hirvee jarkytys, mut toisaalta se oli niinku
iso helpotus. ettei se ilkeyttddn tee tuommoista tai pahansuopaisuut-

taan, se ei vaan niiku endg ymmérra.”
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Puolisoiden kokemukset sairaudesta ja persoonan erottamisesta olivat erilaisia.
Toinen ymmarsi, etta kysymyksessa on Alzheimer, joka “istuu olkapaalld”, ja toi-
nen haastatelluista koki etenkin sairauden alkuvaiheen aikana, ettd sairauden ja
sairastuneen erottaminen oli vaikeaa. Hanen taitonsa taudin aiheuttamien muu-
tosten ja puolison persoonan erottamiseen oli kuitenkin parantunut ajan kulu-

essa.

“Kun niita tullee niita tilantteita, joissa asiat ei mee silleen niinku normaa-
listi menee, niin mie sen tiedostan silla tavalla, etté se ei oo [puoliso] vaan

se on se Alzheimerin kehno, mik& sen tekk6d.”

‘Ja sitten se niinku siihen ihmiseen jotenkin liittyy kans, et sita hirveen
vaikee on niinku erotella alussa sita, ettd mika on sairautta ja miké on sit

sitd. Se oli kokonainen paketti.”

Seksuaalisuus ja laheisyys

Toinen sairastuneista kertoi, etta sairaus ei ole vaikuttanut heidan véliseen sek-
suaaliseen kanssakaymiseen tai laheisyyteen. Han kertoi, ettd he “pusuttelevat”
toinen toisiaan ja han istuu puolisonsa sylissa. Hellyys ja laheisyys olivat jatku-
neet suhteessa kuin aiemminkin. Laheisyys ja hellyyden osoittaminen olivat suh-
teessa yksi kantavista voimista. Toinen taas koki laheisyyden vahentyneen sai-
rastumisen jalkeen, koska ajatukset olivat niin paljon muuttuneessa elamaéantilan-
teessa. Han kuitenkin toi esille mokkiviikonloput, joiden aikana he kayttaytyvat

kuin “nuoripari”.

‘My6 rakastetaan toisiamme ja pusutellaan ja joka paiva on sita hel-
lyyttd. Aina lahtdaamunakin saatan viela istuu polovella ja ennen kun

hian lahtee. Sylissa. Seksuaalisuuskin on pysynyt ihan samana.”

“Varmaan laheisyyteen. Ehké& aavistuksen varmaan muuttunut, kun on

naitd muita asioita. Kylla se mullakin on jaany vahén. Paa on pyérélla.”
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“Meilléd on hyva tdmmobinen piilopirtti tosiaan. Siindhan on mukavaa ai-

kaa. Puuhastellaan aina jotain. Sitten ollaan niinku nuoripari melkein.”

Puolisot kertoivat erilaisista tilanteista. Toinen puolisoista kertoi hetken mietitty-
aan sairastuneen lisanneen hiukan hellyydenosoituksia sairauden edetessa. Toi-
nen puoliso kertoi kaiken laheisyyden ja seksuaalisuuden loppuneen melkein tay-
sin, koska sairastunut puoliso ei ollut enaa aloitteellinen osoittamaan laheisyytta
ja seksuaalista halua. Puoliso kuvasi, ettei h&n enaa jaksa itse osoittaa hellyytta
ja rakkautta sairastunutta puolisoaan kohtaan, koska laheisyyden vastavuoroi-
suus puuttuu kokonaan. Han koki tilanteen surullisena ja herkistyi haastattelun

aikana kyyneliin.

“‘[Sairastunut puoliso]] on véhan aktiivisempi siihen. Ja siind mikd muutos

on tapahtunut, niin [sairastunut puoliso] tulloo halaamaan.”

“Ite tietdd, ettd mun pitais sitd tehda niinku hanelle, koska han tykkais
siitd. Onks se taa ihmisluonne, kun ei ite saa vastaan, niin ei jotenkin oo

sitd voimavaraa. Miks mun pitédé aina, jos ei toinen.”

Toisen tukeminen ja auttaminen

Sairastuneet puhuivat tukemisesta ja auttamisesta lahinna puolisonsa tekoina ja
suullisina kannustuksina. He kertoivat puolison tukevan ja auttavan heita arjessa
ja olevansa tyytyvaisia avusta ja tuesta. Toinen sairastuneista kertoi, ettéd hanen
puolisonsa auttaa hanta etsimaan kadonneita tavaroita ja patistelee hanta teke-
maan asioita. Toinen sairastuneista taas kertoi, ettd tukeminen on l&hinna sanal-
lista tukea ja sairaudesta puhumista. Lisaksi puoliso kannustaa sairastunutta ak-

tiivisesti tekeméaan asioita, eika vain “katsomaan seinaa” kotonaan.

“Mulla on ollu sité pyséhtyneisyyttékin. Mie saatan jdahé istumaan. “Hei
ettd meijan pitais lahtee. Alahan nyt ruveta laittamaan piélle”. Kylla se
huolehtii. -- -- Ku mie auton avaimia ehin, niin sano “katoppa farkkujen

11

taskusta’.



29

“Toisen tukeminen. Niin kylldhdn han nakee ja arvaa, kun on pitkdan
oltu yhdessé, mita meinaa kysya. Varsinkin jos on keskusteltu naista mi-
nun tautiin liittyvista asioista. -- -- Etta ei se hyvaé tee, jos samaa seinaéa

kattoo.”

“Kun mina aina oon ite allapain ja sitten niin sanoo, etta ala nyt, kun se ei
viela ole ajankohtainen. Ettet niinku o0 viela niin tottero, Ettet ajattele
viela niin pitkalle. Mennaan tassa hetkessa. Et han tsemppovvaa silleen.

Miulla menné0, karkovvaa jo sinne tulevaisuuteen ajatukset aina.”

Puoliso kertoi, ettd sairastunut tukee hanta lastenlasten hoidossa antaen hyvia
neuvoja sanalliseen ilmaisuun. Lisaksi sairastunut antaa puolisolleen aikaa olla
lastenlasten kanssa ja korostaa sitd, kuinka tarkea hanen puolisonsa rooli lasten-
lastenhoidossa on. Sairastunut selkeasti arvostaa puolisonsa panosta lastenlas-

tenhoidossa

“Lastenhoidossa ja muussa se sanallisesti kylla tukee mua ja antaa mah-
dollisuuden olla niitten kanssa ja hoitaa sitd hommaani siella. Ja han kyl
siind kannustaa ja tukee ja osaa antaa hyvia neuvojakin mun sanalliselle

ilmaisulleni.”

Seka sairastuneet etta terveet puolisot kertoivat puolisojen muistuttelevan aktii-
visesti syomisestd, silla sairastunut ei ole ymmartanyt tai muistanut syéda. Puo-
liso kertoi, ettéd sairastunut ei ole ehdotellut ruoan tekemisté tai tuntenut tarvetta
sydda. Aiemmin ateriavalinnoista keskusteltiin ja sovittiin yhdessa, mita ruokaa
tehdaan, mutta nyt se on jaanyt kokonaan puolison vastuulle. Han koki, etta ate-

riat jaisivat kokonaan syomatta ilman omaa huolehtimistaan.

“Ku haa tulloo toista niin sitte, eftd “tuu nyt syébméén”. Ku mie sit sanon,
ettei oo tullu syétyy. “No mitéd sie oot tehny?” Mie sanon, etta ollu hél6-

mottény.”
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“Sen mie oon huomannut, etté jos en oo ehotellut mittdén, niin ei myo
sind paivana syoty. Ennen kuin sitten vasta illalla, etta kaydaanko pitsa

hakemassa. Eftta se jéis.”

Sairastuneen haastattelussa nousi esille puolison vaikeus hyvaksya sairaus.
Se ilmeni muun muassa haluttomuutena lahted Muisti ry:n tukiryhmien tapaami-
siin mukaan. Kun taas toinen haastateltu puoliso koki ymmartavansa sairastu-
nutta ja sairautta niin, etta pystyi hienotunteisesti ohjaamaan sairastuneen teke-
mista. Han korosti, kuinka tarkeda on pystya erottelemaan sairastunut puoliso ja

itse sairaus toisistaan.

“[Puoliso] ei, kun se ei ldGhe mukkaan viela ténne, niin ei varmaan oo Si-

saistanyt tata. Ei halluu varmaan sisaistaa, ettd mie oon sairastunu.”

“Eri tilanteessa hyvin koitan varovasti, kaupungilla tai jossain, niin varoen

ohjata. Sen tyyppista tukemista. Se on aivan alyttéman iso juttu.”

Yhdesséa tekeminen

Molemmat sairastuneet kertoivat tekevansa puolisonsa kanssa asioita yhdessa.
Yhdessa tekeminen oli joko kotona puuhastelua tai sitten harrastamista kodin ul-
kopuolella. Toinen sairastuneista kertoi, ettd yhdesséa tekeminen ja harrastami-
nen oli lisdantynyt sairauden myo6td. Hanen mukaan etenkin puoliso oli alkanut
ehdotella enemman yhdessa tekemistd, kun taas hanen oma aloitteellisuus oli
laskenut. H&n koki yhdessa tekemisen erittédin mielekkdana asiana ja oli sita
mielta, etta yhdessa tekeminen oli yhtena tarkeana osasyyna heidéan hyvaan pa-

risuhteeseensa.

“Kéydaéan yhessa marjassa. Sienessa kaytiin. Sita kotona yhessé puu-

hastelua sitahan se, tehdaan yhessa kaikkee. Eilenkin haravoitiin.”

“Ennen huomasin vaan, ettd mind paljon enemmén ehdottelin kaiken-
laista ja nyt on kuppi kdantynyt toisinpdain ja jalostunut viela nakojaan pal-

Jjon parempaan muotoon.”
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Myds puolisot kokivat tekevansa yhdessa asioita sairastuneen kanssa. Molem-
mat haastateltavat toivat esille sen, ettd he ovat aktiivisempia osapuolia ehdotta-
maan yhteista tekemista. Sairaudesta johtuen puolisot joutuvat luopumaan itsel-
leen tarkeista asioista. Esimerkiksi sairastuneen yksin olemisen pelko tai pelko
siitd, etta puolisolle tapahtuu jotain, rajoittaa suhteen mahdollisuuksia ja ajaa
puolisot viettdmaan enemman aikaa yhdessa. Toisaalta toisen pariskunnan on-
gelmana nayttaytyi se, ettd sairastunutta ei voi jattaa yksin, silla sairastuneen

kayttaytyminen saattaa olla arvaamatonta,

“Se on vaan semmonen hahmoton pelko. Kun kavin siskon viemassa ju-
nalle aamulla. [Sairastunut puoliso] l&hti mukkaan. Sano, ettd ei han us-
kalla jaaha kottiin, vaikka ei menny kuin reilu puoltuntinen siin&. Taa ra-
jottaa meijan elaméaa hurjasti. Me ollaan oltu mokilla normaalisti paasiai-
sestad marraskuun alkuun. Viime keséana oltiin ehka kymmenen yéta mo-

killa. Se on mulle hirmu kova paikka. Se on mulle hirmu rakas paikka.”

“Ei en&é voi silleen luottaa eika jattaa ettd. Jos se menee jotain tekee,
niin mun pitda aina menna perassa, et meen kattomaan, kun ei tieda,

mitd se saa pdédhénsa ja keksii ruveta tekee.”

Toinen puolisoista kertoi, ettd oman ajan ja tilan saaminen arjessa helpottaa. Han

koki, etta jatkuva yhdessa oleminen on raskasta ja vie hanen voimavarojaan.

“On se metsé ja luonto semmonen, etta sinne on hyva aina menné. Hyva
syy lahted, ma lahden marjaan ja ottaa amparin kateen ja heips. Hyvalla

omallatunnolla eiké toiselle tuu paha mieli et nyt se lahti mua pakoon.”

Huomaavaisuus ja toisen huomiointi

Sairastuneet kertoivat, ettei huomioiminen ole muuttunut sairauden takia. Huo-
mioiminen ymmarrettiin esimerkiksi toisen kutsumisena hellittelynimilla ja toiselle
soittelulla. Toinen sairastuneista kuvasi huomioimisen lisdantyneen l|&heisten

osalta.
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“Huomioidaan toinen toisemme. Ja soitellaan, kun haa on tdissa, niin
hyvin paljon. Mie oon halle kulta ja han on minulle rakas. Ihan se on

pysyny samanlaisena. “

“Sitten tuosta huomaavaisuudesta niin -- -- min& ainakin huomioin sen

silleensa, etta kyllahan he [puoliso ja poika] huolehtii.”

Toinen puolisoista kertoi sairastuneen huomaavaisuuden vahentyneen merkitta-
vasti sairauden edetessa. Toinen puoliso taas kertoi sairastuneen huomioivan
hanta edelleen pienissa asioissa, kuten kysymalla, haluaisiko han juoda kahvit.
Toista huomioimalla sairastunut halua nayttaa, ettéd osaa viela huomioida puoli-

soaan arjen asioissa.

‘Mité pitemmaélle sairaus etenee, niin sitd enemman kiertyy hanen asiat
siihen oman navan ymparille ja kaikki muut ja& sitten ulos. Joskus tuntuu,

ettei se huomaa mua ollenkaan.”

“lhan tdmméinen pieni asia tulee mieleen tuossa, ettd kun han ei aina
muista sitd, ettd vasta juotiin kahvit. Aika monta kertaa paivassa kysyy,
ettd keitdnkd kahvit. Niin tuota, han haluaa viela nayttaa viela. Otatko jo-

takin, tuonko sulle? Anna mulle se jatskipaperi, mie vien pois sen.”

Puolison haastattelusta nousi esiin myds oman huomaavaisuuden lisaantyminen
sairastunutta puolisoaan kohtaan. Puoliso ymmartaa ja haluaa olla avuksi, koska

tiedostaa jatkuvasti sairauden lasnaolon.

“Sillé tavalla huomaavaisuus ehké on liséantynyt omalta suunnalta, etté
kun ymmart&aé sen sairauden niin on huomaavaisempi. Auttaa enemman

kysymatta, koska ymmartaa sen, etté toinen tarviaa sit.”
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Vastuun jakaminen arjessa

Toinen sairastuneista kertoi, etté puolison kanssa on keskusteltu sairauden ete-
nemisesta ja siita, etta sairauden edetessa puolisolle ja& kodin askareista huo-
lehtiminen. Tamé& on selkeasti iso huolenaihe sairastuneelle. Toinen sairastu-
neista kertoi, ettd han tekee arjen askareita kotona enemman sairastumisen jal-
keen. Liséksi han kuvaili olevansa tyytyvaisempi, kun on jotakin tekemista eika

hanen aikansa kulu seinié tuijotellessa.

“Vastuun jakamisessa arjessa, sitd on nyt ruvennut puhumaan. Tietysti
nyt kun miekin oon kotona niin mie ruokaa viela teen ja tammasté ja tien

mahdollisimman pitkaan, ettei havvii se taito. Ja kdyn kaupassa.”

‘[Puolison] ei varmaan tarvii hirveesti tarttua enda, ehka opastaa meita

ikkunan pesemisessa, mikd on tammadsta high tecia meille.”

“Tein sitten puutarhahommia viikonpdivét, niin kylld tuntuu mukavalta,

kun saa tehda téita.”

Puoliso kertoi kaikkien kaytannon asioiden jaaneen yksin hanen hoidettavak-
seen. Vastuun ottaminen kaikesta tuntui suurelta. My6s toinen puoliso kertoi ar-
jen asioiden jaaneen yksin hanen hoidettavakseen. Kotitdissa héanelle oli tullut

eteen uusia opeteltavia asioita.

*Mun [puoliso] on ollut semmoinen, ettd se on hoitanut kaikki asiat. Va-
kuutukset ja laskut. Etta mun ei oo tarvinnut semmosii huolehtia. Nyt ei
mihkaan ei mitdan tee. Se on yks semmonen hirveen raskas asia, etta
mun on pitanyt kaikki sahkdsopimukset teha mun nimiin ja vakuutukset

kaikki omiin nimiin. Ei toinen enééa pysty.”

“Siind on se kaikkein ehké suurin muutos tapahtunut elikkd mie en oo
osannut laittaa ruokaa, mutta kylla mie nyt paljon enempi ossaan laittaa

ruokaa. Oikeestaan suurin arkipaivdn muutos on se ruoanlaitto.”



34

Raha-asiat mietityttivat kaikkia haastateltavia omasta nakokulmastaan, olivat he
sitten sairastuneita tai terveita puolisoita. Raha-asioihin kytkeytyi muun muassa
laskujen maksamista, maksusopimusten tekemista ja pankissa asioimista toisen
puolesta. Myos huoli taloudellisesti parjaamisesta tuli esiin sairastuneiden haas-
tatteluissa, silla molempien sairastuneiden ty6t olivat loppuneet sairauden ede-

tessa.

“Silleensa talohan on maksettu ja eihan siind ole ku ne muut kulut niinku
sahkot ja vedet ja mita nyt kuuluu vain normaaliin. Samalla tavalla kai
niita pittaa yrittee maksaa. Yrittaa pittda kukkaron nyoreja vahan tiukem-

malla.”

‘Ma olin pankis selvittamassa sita asiaa, etta tehtiin semmoinen maksu-

sopimus.”

“Niin ne laskut.... kylld me aika pitkélle télla hetkelléa [maksetaan yhté pal-
jon]. Tietysti kun minun palkka on aika pieni niin talla hetkelld, niin sai-

rausajan palkkaa.”

“Etta ne ei kylla enédé onnistu [sairastuneelta] ollenkaan. Etté sentyyppi-

set vastuut [laskujen maksamiset] on kaikki siirtyneet mulle.”

7.3 Toiveet parisuhteelle ja toimet toiveiden eteen

Haastatteluissa kysyttiin, millaisia toiveita henkildilla oli parisuhteelleen ja mita he
aikoivat tehda, jotta ndma toiveet toteutuisivat. Haastatteluista kumpusi esilla mo-
nia toiveita, mutta konkreettinen tekeminen sen eteen, etta toiveet toteutuisivat,
ei tullut aina selkeasti esille. Toiveet ja toimet jaettiin viiteen eri luokkaan, jotka
ovat: yhdesséa tekeminen, vastuunottaminen arjessa, itsestaan huolehtiminen,

yhdessa elaminen mahdollisimman pitkaan ja elaméntapaa koskettavat toiveet.
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Yhdesséa tekeminen

Toisen sairastuneen toiveena oli, etta puoliso tekisi vAhemman toitd. Kun oli itse
jattanyt tydelaman, tuntui aikaa olevan liikaa. Sairastunut oli kommentoinut puo-

lisolleen huumorin kautta asiasta.

“Héankin tekee paljon toité ja mind oon aina sanonut, etté yritdhén saada

niitd nuorempia sinne.”

Toinen sairastuneista toivoi, etté puoliso ymmartaisi hanen sairauttaan paremmin
ja lahtisi mukaan Muisti ry:n jarjestamiin tukiryhmiin. Muisti ry:n toimintaan lahte-
minen auttaisi sairastuneen mielesta puolisoa ymmartamaan sairautta ja arkiela-
massa nakyvia sairauden oireita. Muisti ry tarjoaisi sairastuneen mielesta tukea
my0s puolisolle seké valaisisi erilaisista ongelmista, joita sairastuneiden puolisot
kohtaavat. Sairastunut oli puhunut puolisolleen Muisti ry:sté ja yrittanyt houkutella

hantd mukaan tapaamisiin.

“Etta tuota, siun pitdis ymmértee ldhtee mukkaan sinne, ni sie oisit siella
muitten mukana, missa on ne muutkin avopuolisot. Ymmartaisit etta kai-
killa muillakin on samoja ongelmia ku siulla. Et sie saisit sitd tukkee

sielta.”

Muisti ry nakyi myds puolisoiden toiveissa. Toinen puoliso toivoi, etta sairastunut
l&htisi joskus yhdessé hanen kanssaan muistisairaille tarkoitetulle leirille, jossa
molemmat, seka sairastuneet ettd puolisot voisivat jakaa kokemuksiaan. Han ai-
koi houkutella puolisonsa leirille mukaan. Lisaksi hanen haaveissaan oli yhteinen
matka ulkomaille. Puoliso kuitenkin tiedosti sen, ettei matka ole valttamatta enda

mahdollinen puolison sairauteen kuuluvien pelkojen takia.

“Tuota konkreettista tekemistéa, etté saisin [sairastuneen puolison] l&hte-
maan jollekin ndille leireille, muistileireille. Kun sinne se ei oo lahtenyt.
Ne minnuu kiinnostais kovasti. Niin toiveena se, ettd paasis viela sinne
[ulkomaille]. Mutta kyll& mie sitdkin oon jo ajatellut, ettd ehk& me ei sinne

paasta.”
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Vastuun ottaminen arkiasioissa ja puolison hoivassa

Toisella sairastuneista ei ollut erityisia toiveita arjen suhteen. Toinen sairastu-
neista kertoi tiedostavansa, ettei han kenties enaé pitkaan pystyisi huolehtimaan
arjen askareista. Han toivoi puolisonsa ottavan jo tdssa vaiheessa suurempaa
vastuuta kodin askareista, esimerkiksi ruoanlaitosta. Han myds puhui arjen jaka-
misesta. Sairastunut oli keskustellut puolisonsa kanssa asiasta. Han oli puoli-
sonsa kanssa keskustellut lisaavun palkkaamisesta kotiin, jollei itse ehdi tai sel-

viydy arjen toimista.

“Pittaéa oftoo enemmén vastuuta. Saattaa olla, ettd mie en sitten jossain

vaiheessa enéé kykenekéén. Sitten se on pakko.”

“Enemmadn pittéis jakkoo niitad asioita arjessa.”

“Mie sille sanonu koko ajan sita, ettéd jossain vaiheessa sitten, ku mie
meen huonompaan kuntoon, etta siun pittdd ruveta enemman huolehti-
maan minusta ja tasta huushollista. Tai sitten jos et, niin sitten palkkoo

joku apulainen ténne joka huolehtii.”

Toinen puolisoista ei ilmaissut toiveitaan arjessa. Toinen puolisoista toivoi oman
terveydentilansa pysyvan niin hyvana, ettd han jaksaisi kestda arjen haasteita.
H&an oli myos tehnyt paatoksen, etta kun sairaus etenee tarpeeksi pitkélle, hén ei
endd pysty eikd halua ottaa sairastuneesta puolisostaan hoitovastuuta. Han oli
suunnitellut soittavansa lahisukulaisille, sitten kun tama hetki tulee.

“Omalta kohdalta ma oon pannu semmoiset maaratyt takarajat itelleni,
etta sitten kun sita siind sairaudessa tapahtuu, niin se on mun takaportti.
Sen jalkeen mie en enaa sitten halua. Esimerkiks jos han ei pysty enaa
pitamaan hygienistaan huolta ja ma joudun vaippoja vaihtaan tai pese-
maan. Ma en semmoseen. Tai jos han heittdytyy vakivaltaseks. Sit
kun mulle tulee se "nyt mé en jaksa”, niin mé soitan [sukulaisille], et on

se hetki, et tehkaé jotain.”
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Iltsestaan huolehtiminen

Toinen sairastuneista toivoi oman sairauden tilan pysyvan sellaisena, etta pys-

tyisi mahdollisimman pitkaan olemaan kotona.

“Ei mulla oo nyt mitdan toiveita oikein, etta ku vaan pysyis mahollisim-

vaiheessa sita ei sitten pysty ennaa kotona olemaan. Sit se laitospaikka.”

Puolison toive oli olla hyvéassa fyysisessa kunnossa, jotta pystyisi auttamaan sai-
rastunutta puolisoaan, kun sen aika on. Han aikoi liikkua ja huolehtia terveydes-
taan, jotta pysyisi hyvassa kunnossa. Lisaksi han aikoi olla hyva aviopuoliso. Toi-
nen puoliso toivoi, ettéd han pysyisi hyvassa fyysisessa ja psyykkisessa voinnissa.
Han kertoi jumppaavansa joka aamu ja tiedostavansa, etta liikunta auttaa hyvin-

voinnin yllapitamisessa.

“No ensinnékin olla hyvéa avio[puoliso]. Ja oon koittanu semmonen olla.
Pittaa ihteni kunnossa siind maarin kun mabhollista, etta pystyn sita aut-
tammaan sitten kun se tarve tullee silla tavalla etta jouvun hoivaammaan

hénta. Noh, sen etté liikun, etté pysyn tervveenda.”

“Oma suht mun itteni suhteen niin tuota joka aamu mie jumppaan ja to-

siaan niin se etté lenkillé pitdis kdydé paljon enemmén ja liikkua.”

Parisuhteen tila ja yhdessé elaminen

Toinen sairastuneista toivoi, etta parisuhde pysyisi samanlaisena. Hanen mieles-
téaan parisuhteen ennallaan pysyminen riippuu hanen sairauden tilastaan. Toinen
sairastuneista oli erittain tyytyvainen talla hetkella parisuhteeseensa, eika han

esittéanyt toiveita parisuhteen muutoksesta.

“Tietysti toivoisi, etté se pysyis samanlaisena. Kyllahan se varmaan pys-

syy niin pitkaan, kun tietysti omasta kunnostahan se on kiinni.”
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Toinen puolisoista esitti toiveista kysyttaessa, ettei hanella juuri ole enda toiveita.
Hetken mietittyaan han kuitenkin esitti toiveekseen sen, etta he voisivat yhdessa
puolisonsa kanssa elda arkea ja asua yhdesséa rakennetussa omakotitalossa.
H&an koki, ettd omakotitaloa ympardivat metsat ovat hanelle todella suuri voima-
vara. Puolisoa pelotti kodista luopuminen ja han koki luopumisen tuskaa jo nyt.
Kysyttdessa, mita han aikoi tehda toiveidensa toteutumiseksi, han kertoi huoleh-
tivansa sairastuneen puolisonsa ladkehoidosta. Han koki, ettd nain puolison sai-

raus etenisi mahdollisimman hitaasti.

“Millaisia tulevaisuuden toiveita...ei tds paljon toiveita oo. Ainut toive on
se oikeestaan, ettd sairaus mahdollisimman hitaasti etenis, etta pystyis
olemaan viela yhessa ja jollain lailla sitd arkee elamaan. -- -- Kun ei tarviis
elaa siihen asti, etta pitda luopua kodistaan. Tuntuu ihan niinku sydanli-
halla, et siit ei malttais millaan luopuu, se on yks semmonen hirveen iso
pelko, ettd koska se hetki tulee, et mie jouvun lahtee sieltd. Se on toi-
saalta mulle semmone voimavara et siel on paljon tilaa ja metsat ympa-
rilla ja tdnékin kesdné ma oon hirveen paljon ollut metsassa, marjassa ja

sienessé ja kulkenut.”

“Téna aamuna viimeks taytin dosetteja.”

Toinen puolisoista toivoi myds yhdessa asumista niin pitkdan kuin mahdollista.
H&an halusi heidan asuvan nimenomaan omassa itse rakentamassaan omakoti-
talossa, jossa he olivat jo yhdessa asuneet useita vuosikymmenia. Han aikoi pal-
kata kotiin apua, kun sairastuneen puolison vointi heikkenee, koska koki tAméan

kodin olevan sairastuneelle puolisolleen turvallinen paikka.

“Myé asuttaan omakotitalossa ja on hoijettu asiat aikanaan niin silla ta-
valla, ettd meilla on taloudellisesti mahollisesti sitten olla kotona, omako-
titalossa assuu. Etta nyt on jo siivvooja kaypi ettd semmoset kaikki jopa
lumity6t ja semmoset, etta voijjaan olla siiné. Ite on tehty se talo ja se on
turvallinen. Meilla on se mahollissuus, etta otettaan se apu sinne ja ollaan

siella viela. Etta voitais olla niin pitkaan kuin vaan ikind. Yhessa, siella.
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7.4 Ohjeita terveydenhuoltohenkil6kunnalle

Haastateltavien ndkemykset ja kokemukset terveydenhoitohenkilokunnasta seka
sairaanhoidosta erosivat toisistaan. He kertoivat, ettéd heilla oli seka positiivisia
ettd negatiivisia kohtaamisia terveydenhoitohenkilokunnan kanssa. Vastauksista
nousivat esille teemat: puhuminen, tuki ja jaksaminen seké ohjeistus ja vastuu

sairauden hoidossa.

Puhuminen

Vastaajat nostivat esille, kuinka tarkeda on puhua itse sairastuneelle eika vain
puolisolle. Terveydenhoitohenkilokunnan suhtautuminen aiheutti turhautumisen

tunnetta ja suuttumusta etenkin yhdella haastatelluista.

“Ettad se omainen on siiné vain mukana, etté sitten on joitakin semmosia
[hoitohenkil6kuntaa], ettd minnuu ihan suututtaa. Miel tekis sannoo, etta

hei, tuossa on se siun kohe eiké tasséa.”

Puolisot olivat sitd mielta, etta on tarkedd huomioida molemmat osapuolet ja
kayda dialogia seka sairastuneen ettd puolison kanssa. Toinen puolisoista piti

tarkeana sita, ettd myos puolison mielipiteet ja ajatukset otetaan huomioon.

“[Et] kun menn&an, niin ma meen ensin laakarin juttusille ja puoliso me-
nee muistihoitajan juttusille. -- Ja sitten kun ollaan valmiit niin sitten vasta
tulee muistihoitaja ja puoliso sinne. ja sitten niiku silla l&a&karilla on taval-
laan evaita sitten niiku tarkistaa sitten silta puolisolta niitd mun sanomisia.

Z

Ettad onks se samaa mielté ja oot sé ajatellu néin asiaa ja tai muuta etta.’

Tuki ja jaksaminen

Haastatelluista yksi toivoi, ettd muistihoitaja olisi useammin yhteydessa ja julki-
nen terveydenhuolto olisi huomattavasti aktiivisempi tuen antamisessa. Kaikissa
haastatteluissa tuli esille Muisti ry:n rooli erittdin tarke&né toimijana muistisairai-

den ja heidan puolisoidensa elamassa.
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“Téta niinku sanotaan tuolta viralliselta puolelta sais olla enempi. Mie en
tiid 16ytaéko kaikki tatéd Muisti ry:ta.”

“Téata [Muisti ry] jos ei ois, niin hitto vie ois yksin téan jutun kanssa. Taysin

yksin.”

Puolisoista toisella oli hyvid kokemuksia paikallisen terveysaseman toiminnasta
ja han kertoi, etta oli saanut tukea myos sairastuneen puolisona. Terveydenhoi-
tohenkilokunnan antama tuki tuntui erityisen tarkealta ja han toivoi, etta hoitohen-

kilokunta muistaisi kysya myods puolison vointia.

"Et kysys. Miten sie jaksat. Niin ku silla geriatrilla. Se ensimmaisena ky-
syy multa, miten sie jaksat. Siind valilla romahtaa sitten kokonaan, etta

rupee vaan sitten itkee, etta joku huomaa miutkin.”

Ohjeistaminen ja vastuu

Yhdessa haastatteluista tuli esille hoitohenkildkunnan vastuu siitd, etta muistisai-
ras saa tarpeeksi selke&dé ohjeistusta omaan sairauteensa ja kuntoutukseen liit-
tyen varsinkin sairauden alkuvaiheessa. Sairastuneelle oli jaanyt laakareiden an-
tamasta ohjauksesta hyvin vahan mieleen, koska ladkari oli luetellut asioita niin,

ettei han ehtinyt sisdistaa niita.

“Saattaahan olla joskus tuota etta ladkarit puhuu hyvin vahéan ja sano etta

mene tuonne ja kay tuolla ja tuolla. “
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8 Pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten muistisairaus vaikuttaa
parisuhteeseen ja millaisia toiveita pariskunnilla on parisuhteelleen sairauden
edetessa. Tutkimuksen tavoitteena oli lisata tietoa siitd, kuinka muistisairaus vai-

kuttaa tyodikaisen parin parisuhteeseen.

Haastatteluissa tuli ilmi nelja erilaista parisuhdetilannetta, ja jokaisen suhteen eri-
lainen tilanne toi haasteensa tulosten raportointiin ja pohdintaan. Kaikki haasta-
teltavat olivat olleet puolisonsa kanssa yhdessa pitkaan: 11-35 vuotta. Pitkassa
parisuhteessa tapahtuu paljon muutoksia ilman sairauttakin, ja parisuhteen yh-
dessé eletyt vuodet, onnelliset asiat ja mahdolliset ongelmat muokkaavat pari-
suhdetta viimeisille vuosille asti. Onkin vaikeaa kuvailla varmuudella, mitka pari-
suhteen muutoksista johtuvat pitkésta parisuhteesta ja mitka muistisairaudesta.
Tassa erottelussa tekijat ovat luottaneet haastateltavien nakemyksiin ja raportoi-
neet muistisairauden vaikutuksista parisuhteeseen kuten haastateltavat ovat ne
kertoneet. Haastateltujen vastauksia verrattaessa huomattiin, ettd sairastuneet

kokivat parisuhteen yleistilan huomattavasti positiivisempana kuin terveet.

Haastatteluissa ilmeni, ettd yksi sairastuneista koki parisuhteen pysyneen sa-
mankaltaisena ja toinen sairastuneista koki parisuhteen parantuneen sairauden
takia, koska tydelama loppui sairastumiseen. Hanen mukaansa kiireinen tyo- ja
perhe-elama eivat aiemmin olleet antaneet mahdollisuutta parisuhteen hoitami-
seen ja huomioimiseen. Myos Heimosen tutkimuksessa paljastui samanlaisia asi-
oita. Sairastunut ihminen kokee usein, ettd parisuhde pysyy ennallaan tai jopa
parantuu muistisairauden vuoksi, mutta terve puoliso kokee etdé&ntymista (Hei-
monen 2005, 107). Haastateltu koki, ettd sairastuminen johti aiempaa runsaam-
paan yhdessa tekemiseen. Heimosen tutkimuksessa ilmeni samanlaisia tuloksia:
sairastuneista osa korosti puolison tarked& merkitysta ja puolison roolin vahvis-

tumista sairauden edetessa. Parisuhteen lahentyminen merkitsi yhdessa teke-
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mista ja yhdessa harrastamista etenkin silloin, kun puolisot olivat aiemmin ela-
neet itsendista elamaa. (Heimonen 2005, 81.) Yhdessa tekeminen seka erilaiset
kulttuuri- ja liikuntaharrastukset toivat parisuhteeseen yhteenkuuluvaisuuden
tunnetta ja edistivat molempien hyvinvointia. Myos Millerin mukaan mielekas yh-
teinen toiminta lisaa parisuhdetyytyvaisyytta (Miller 2007, 426—-433).

Haastatelluista terve puoliso kertoi parisuhteen loppuneen taysin sairastumisen
jalkeen, kun taas toinen terve puoliso painotti sitd, ettd muutoksia tapahtui, mutta
ne eivat vaikuttaneet hanen tunteisiinsa negatiivisesti. Puoliso, joka koki parisuh-
teensa muuttuneen taysin, koki myds hyvin syvaa etaantymista sairastuneeseen
puolisoonsa. Hadnen mukaansa sairastuneen persoona oli muuttunut aivan toi-
senlaiseksi. Etaantymiseen vaikutti keskustelun loppumisen lisaksi myos fyysi-
sen yhteyden lahes totaalinen katoaminen. Taman opinnaytetydn tekijat kokivat,
ettd tAma puoliso oli haastatelluista kaikista vasynein tilanteeseen ja parisuhteen
toiveista kysyttadessa han kommentoi, ettei toiveita enaa ole. Heimosen tutkimuk-
sessa puolisot kuvailivatkin suhteen luonteen muuttuneen vastaavilla tavoilla:
tunnetason etdantyminen, yhteisista asioista luopuminen ja lisdantyva vastuu va-

rittavat pulisoiden arkea (Heimonen 2005, 103).

Puolisoiden tilanteista tunnetasolla teki erilaisen se, etta puolisoista toinen kuvaili
sairastuneen muuttuneen persoonaltaan erilaiseksi: dkaiseksi ja hiljaiseksi. Toi-
nen puolisoista taas ei kertonut, etta sairastuneen persoona olisi muuttunut. Sai-
rastuminen on oletetusti raskaampaa silloin, kun se vaikuttaa toisen persoonalli-
suuteen nakyvasti. Talléin se ihminen, jota on alkujaan rakastanut, saattaa muut-
tua toiseksi. Toisen puolison selviytymistd on hyvin todennakdisesti tukenut ha-
nen tavoitteensa ja kykynsa erotella sairastunut puolisonsa ja sairaus toisistaan:
*kun ymmarran, etta se ei oo kuin se kehvelin Alzheimer, kun tekee tai teettda tuommoi-
sia”. Myds Harrisin ym. (2011, 954) tutkimuksessa on todettu, ettd kyky erotella
sairaus ja puoliso on toimiva tapa kestaa sairauden tuomat haasteet parisuh-

teelle.

Taman opinnaytetyon tuloksista huomattiin, etté jos sairaudesta kerrottiin l&hei-
sille ihmisille, sairauden kanssa parjattiin paremmin ja pariskunnalla oli vakaampi

sosiaalinen tukiverkosto. Heimonen kuvaa, etta avoimuuden koettiin helpottavan
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sairauden kanssa elamista (Heimonen 2005, 98). Millerin mukaan toimiva sosi-
aalinen verkosto lisaa parisuhdetyytyvaisyytta (Miller 2007, 444). Avoimuus ei
kuitenkaan ollut aina avain onneen: toinen puolisoista kertoi sosiaalisen elaméan
loppuneen lahes kokonaan sairastuneen persoonallisuuden muutosten takia.
Huomattiin siis, etta vaikka pariskunta olikin ollut avoin kertomaan sairaudesta
laheisille ihmisille, sairauden mukanaan tuomat persoonallisuuden muutokset

vaikuttivat radikaalisti sosiaalisen elamaan ja aiheuttivat yksinaisyytta.

Heimosen tutkimuksessa yksi sairastuneista kuvasi oireitaan ja sairauttaan vain
hanelle kuuluvana asiana (Heimonen 2005, 69). Vastaavanlaisia tuloksia ei tullut
taman opinnaytetyon teon aikana, vaan jokainen haastateltu koki, etta sairauden
oireet ja sairaus vaikuttivat hyvin syvasti parisuhteeseen. Heimosen mukaan sai-
rastuneet kertoivat sairastumisen aiheuttaneen ristiriitoja parisuhteessa, kun vas-
tuut arjessa eivat enaa hoituneet tutulla kaavalla (Heimonen 2005, 69). Nama
ristiriidat nayttaytyivat tdssé opinnaytetytssa erityisesti kahden haastateltavan,
seka sairastuneen etta puolison, kertomuksissa. Sairastunut koki surua ja turhau-
tumista siitd, etta puoliso huomautteli hanelle muistamattomuudesta. Tama ol
seikka, jolle han ei voinut itse mitaan. Haastateltu puoliso taas ilmaisi olevansa
erittain vasynyt selvittamaan esimerkiksi sairastuneen tekemia taloudellisia sot-
kuja. Taloudelliset sotkut aiheuttivat suhteessa luottamuspulaa ja haastateltu koki
tilanteen hyvin raskaana. Luottamus on jokaisen parisuhteen yksi peruspilareista
(Kontula 2013, 11; Miller 2012, 38). Tilanteeseen vasymista aiheuttivat myos sel-

laisista arjen asioista huolehtiminen, joista sairastunut oli aiemmin huolehtinut.

Tama opinndytetyd antoi uutta tietoa muistisairauden vaikutuksesta
seksuaalisuuteen.  Muistisairaan omia  kokemuksia  parisuhteesta ja
seksuaalisuudesta ei ole juurikaan tutkittu (Eloniemi-Sulkava, Sillanpaa &
Sulkava 2015, 580). Opinnaytetyon tuloksista ilmenee, etteivat sairastuneet
kokeneet sairastumisella olleen vaikutusta pariskunnan seksuaalisuuteen ja
l&heisyyteen tai sitten fyysinen kanssakayminen oli vAhentynyt, silla muuttuneen
elamantilanteen takia sairastuneen ajatukset olivat muissa asioissa. On kuitenkin
huomioitava, etta sairastuneiden sairaus oli viel& varhaisvaiheessa, jolloin

sairauden oireet ovat vield lievia. Lisaksi pariskunnan yhteisella menneisyydella
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on merkityksensa seksuaalisuuden muutoksessa. Fyysisesti laheinen suhde séi-
lyy todennékdisesti laheisena myds diagnoosin saamisen jalkeen (Harris ym.
2011, 958-959).

Haastatelluista puolisoista toinen kertoi laheisyyden ja seksin loppuneen kaytan-
ndssa kokonaan sairauden takia. Toinen taas kertoi, etta seksi oli loppunut aiem-
min jo muista syista. Parisuhteessa oli kuitenkin edelleen |aheisyytta, ja sairastu-
nut oli jopa lisannyt yhden hellittelyn yhteisiin paivittaisiin rutiineihin sairastumisen
jalkeen. Tutkimusten valossa on hyvin yleista, ettd seksuaalisuuden ja laheisyy-
den saralla on erilaisia muutoksia, kun sairaus astuu mukaan suhteeseen. Jokai-
sessa parisuhteessa muutokset ovat omanlaisiaan (Aavaluoma 2013; Harris
2009).

Parisuhteen historia ja yhdessa eletyn elaman laatu vaikuttivat nykytilanteeseen
ja siihen, miten muistisairauden tuomiin haasteisiin suhtauduttiin. Danielsin,
Lamsonin ja Hodgsonin mukaan sitoutuminen parisuhteeseen ja parisuhteen
pituus vaikuttivat siihen, milla tavoin puoliso suhtautui sairauteen ja
sairastuneeseen (Daniels, Lamson & Hodgson 2007). Myéskin sairauden
mukanaan tuomien oireiden laatu vaikutti siihen, miten puoliso suhtautui
parisuhteeseen. Tekijoiden ennakko-oletusten mukaisesti puolisosta tuntui
pahimmalta se, jos sairauden oireet vaikuttivat ensisijaisesti sairastuneen
persoonallisuuteen. Samoin haastateltujen esittamat toiveet parisuhteelle olivat
riippuvaisia siitd, milla tavalla sairaus oirehti. Sairauden tuomat negatiiviset muu-
tokset persoonallisuudessa johtivat siihen, ettéd puolison tulevaisuudenodotukset
parisuhteessa olivat madaltuneet.

Haastatellut toivoivat terveydenhoitohenkilokunnalta hyvaa kommunikaatiota
seka sairastuneen parempaa huomioimista. Harrisin tutkimuksessa pariskunnat
toivoivat hoitohenkilokunnalta mahdollisimman avointa kommunikaatiota sairau-
teen liittyvissé asioissa seka seksuaalisuuden ja l&heisyyden puheeksi ottamista
la&karin luona kaydessa (Harris 2009, 76). TA&man opinnadytetydn haastatellut ei-
vat tuoneet esille seksuaalisuuden ja laheisyyden puheeksi ottamisen tarvetta,
mutta hyvan kommunikaation tarve oli selva. Selked toive oli, etta sairastuneita

tulisi kohdella tapaamisissa yhdenvertaisina ja tasa-arvoisina osallistujina. On
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hammastyttavaa, ettad terveydenhoitohoitohenkilokunnalla on tana paivana vai-
keuksia kohdata muistisairas ihminen, kun tietoa muistisairauksista on paljon

saatavilla ja muistisairaudet ovat niin yleisia.

Tuloksista huomattiin, etta Muisti ry oli paikkaamassa julkisen terveydenhuollon
puutteita seké kohtaamisten vahyytta. Myos taman opinnaytetyon tekijat kokivat,
ettd Muisti ry:n toimijoiden kanssa kaydyt keskustelut muistisairauden vaikutuk-
sista parisuhteeseen ja elaméaéan yleisesti olivat erittain antoisia. Keskusteluissa
Muisti ry:n toimijoiden kanssa seka haastattelujen aikana kaikkien puheista kuului
joko suoraan tai rivien valista ajatus siitd, ettd taman sairauden kanssa on elet-
tava paiva kerrallaan. Alzheimerin taudin vakavuus ymmarrettiin seka se, etta
sairauden etenemista ei voida tarkasti ennustaa. Jokainen toivoi kuitenkin yh-
dessa elamista rakkaan puolisonsa kanssa niin pitkaan kuin se vain suinkin on

mabhdollista.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan mitata neljan eri kriteerin
perusteella: uskottavuus, vahvistettavuus, reflektiivisyys ja siirrettavyys.
Uskottavuus merkitsee tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta.
Vahvistettavuus liittyy selke&éan raportointiin, niin etta toinen tutkija voisi toteuttaa
samanlaisen tutkimuksen samoissa oloissa. Reflektiivisyys merkitsee
tutkimuksen tekijan tietoisuutta omista l&ahtoékohdistaan tutkimuksen tekijana ja
siirrettavyys taas merkitsee sita, ettd tutkimuksen tulokset ovat siirrettavissa

muihin vastaaviin tilanteisiin. (Kylma & Juvakka 2007, 128-129.)

Uskottavuus nakyy tassa opinnaytetydossa niin, ettei osallistujia johdateltu
vastaamaan haastatteluissa kysymyksiin tietylla tavalla, vaan he saivat kertoa
asioista omin sanoin. Taman opinnadytetydn eri vaiheet toteutettiin huolellisesti
laadullisen tutkimuksen teorioihin nojautuen. Opinnaytetydssa pyrittiin etsimaéan
vastaukset tutkimuskysymyksiin. Uskottavuuteen kuuluu myds se, etta lukijalle
tuodaan selvaksi, mitkd ovat tutkimuksen mahdolliset rajoitukset (Kankkunen &

Vehvilainen-Julkunen 2010, 160). Opinnaytetydon raportissa kerrotaan
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rehellisesti, millaisia ongelmia opinnaytetyon tekemisessa ilmeni ja mitka tekijat
saattoivat vaikuttaa opinnaytetydn tuloksiin. Opinnaytetyén mahdolliset

heikkoudet tulevat siis esille.

Tutkimuksen  vahvistettavuutta ja  refleksiivisyyttd tukee se, etté
tutkimusprosessin eri vaiheet kirjattiin selkeasti ja nakyvasti, eika tutkimuksen
tuloksia vaaristelty. Opinnaytetyon raportissa tuodaan esille suoria lainauksia
haastatteluista, silla kuten Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen toteavat, suorat
lainaukset lisaavat tutkimuksen luotettavuutta (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2010, 160).

Siirrettavyyden arviointia helpottaa se, ettd tutkimukseen osallistujia ja
ymparistda kuvattiin tarkoituksenmukaisesti mitddn lisdamatta tai asioita
vaaristelematta. Lisaksi siirrettavyytta lisdd aineiston keruun ja analyysin
seikkaperdinen kuvaaminen (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2010, 160).
Raportissa pyritaan kuvaamaan tarkasti, kuinka haastatteluaineisto kerattiin ja
miten aineiston analyysi tehtiin. Aineistonanalyysin eri vaiheet pelkistamisesta
kategorioiden luontiin tuodaan raportin liitteissa esille muutaman autenttisen

esimerkin avulla.

Lahdekriittisyys on otettava huomioon tutkimusta tehdessa. Léhteita voidaan
arvioida muun muassa kirjoittajan tunnettavuuden ja arvovallan, lahteen ian ja
julkaisupaikan sekad lahteen esittamien tietojen uskottavuuden perusteella.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 113-114.) Opinnaytety6hon valittiin
luotettavia lahteita. Tyossa on kaytetty seka suomalaisia ettd ulkomaisia teoksia,
tutkimusartikkeleita seka luotettavia internetsivuja. Tydssa on kaytetty myads yli
kymmenen vuotta vanhoja lahteitd, koska tekijat ovat arvioineet ne luotettaviksi.
Monet ulkomaiset artikkelit olisivat tarjonneet asiallista ja ajankohtaista tietoa
Alzheimerin merkityksesta parisuhteessa, mutta nama artikkelit olivat usein
maksumuurin takana. Tietoa etsittin laadukkaista tietokannoista kuten
Cochranesta, Medicista, Cinahlista sek& Academic Search Elitestd (EBSCO).
Tieteellisia julkaisuja etsittin my6s Google Scholarin avulla, ja tata kautta

|6ydettiin muutamia kansainvalisia tutkimusartikkeleita.
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Haastateltavien suurempi maara olisi tuonut laajemman nakékulman muistisai-
rauden vaikutuksista parisuhteeseen ja vahvistanut nain tutkimuksen luotetta-
vuutta. Haastattelurunko olisi ollut hyva testata esihaastatteluilla ennen
varsinaisia haastatteluja. Haastatteluiden aikana kuitenkin huomattiin, etta
teemahaastattelun runko toimi hyvin ja antoi tutkimuksen tekij6ille arvokasta
tietoa muistisairauden vaikutuksista parisuhteeseen. Jokaisen haastattelujen
jalkeen huomattiin, ettd haastattelujen laatu parani, silla tekijat osasivat

paremmin pysytella teemoissa ja kysya aktiivisemmin tarkentavia kysymyksia.

Tassa opinnaytetydssa ei ollut mahdollisuutta pohtia yksittéisen parisuhteen ti-
lannetta kummankin osapuolen nakdkulmasta, koska haastatteluissa ei ollut yh-
taan pariskuntaa. Pariskuntien haastattelu toisista erilladn olisi tosin saattanut
olla haasteellista tutkimuksen eettisyyden takia, koska otos oli niin pieni ja oman
puolison tunnistaminen aineistosta olisi ollut mahdollista. Puolisoiden erillaan
haastattelu olisi saattanut synnyttaa epaluuloja tilanteessa, jossa muistisairaus
tuo suuret haasteet parisuhteelle. Tutkimuksen luotettavuutta tukee se, etta tu-
lokset noudattelivat pitkalti aiempien tutkimusten antia. Muistisairaiden nakemyk-
sista tehtyja tutkimuksia oli vaikea l6ytaa, joten nailtd osin opinnaytetyon tulosten

pohdinta oli haastavaa.

8.3 Tutkimuksen eettisyys

Opinnaytetydsta ja sen eri vaiheista herasi monia eettisia kysymyksia, jotka tuli
ottaa huomioon aina aiheenvalinnasta tutkimuksen julkaisuun. Tutkimuksen
osallistujien anonymiteetti turvattiin koko tutkimuksen ajan. Kylman ja Juvakan
mukaan tutkimusta tehdessa tulee ottaa huomioon sensitiivisyys eli huolehtia
siitd, ettei aiheuta vahinkoa haavoittuville ihmisryhmille. Kuten Kylma ja Juvakka
lisdavat, paternalismiin ei kuitenkaan kannata sortua. (Kylma & Juvakka 2007,
145.) Haastateltavien muistisairaiden sairaus oli alkuvaiheessa, joten he

pystyivat arvioimaan itse, voivatko ja haluavatko he osallistua tutkimukseen.

Kylmén ja Juvakan mukaan tutkijoiden tulee ottaa huomioon oma asemansa

toimijoina. Sensitiivisyyteen kuuluu myos se, etta jos tutkittava aihe on
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arkaluontoinen, se taytyy huomioida. (Kylma & Juvakka 2007, 145-147.) Aiheen
sensitiivisyyden huomioiden haastattelut toteutettiin  hienotunteisesti ja
haastateltava sai itse paattaa, kuinka paljon halusi kertoa kustakin teemasta.
Aroiksi aiheiksi tekijat kokivat etenkin seksuaalisuuden seka tunteet puolisoa
kohtaan. Opinnaytetyon tekijat ottivat haastatteluissa esille esimerkiksi
seksuaalisuuden, silla monet haastateltavat eivat l&hteneet oma-alotteisesti
kertomaan asiasta. Haastateltavat kertoivat seksuaalisuudesta omin sanoin ja
silla perusteellisuudella kuin he itse hyvéaksi kokivat. Taman opinnaytetyon tekijat
eivat vaikuttaneet omalla toiminnallaan osallistujien vastauksiin. On huomioitava,
ettd haastavassa elamantilanteessa elavat osallistujat saattoivat myods hyotya

siita, etta he pystyivat kasittelemaan parisuhdettaan haastatteluissa.

Muistisairaus nakyi sairastuneiden haastatteluissa, ja se otettiin huomioon
parhaalla mahdollisella tavalla. Tekijat ohjasivat haastateltavaa ja haastattelun
kulkua silloin, kun haastateltava esimerkiksi hiljeni pitkaksi aikaa, niin sanotusti
jumittui kertomaan samaa asiaa tai alkoi kertoa samaa asiaa hetken paasta
uudestaan. Tekijoita mietitytti eettisyyden nakokulmasta se, ettd yksi
haastateltavista tuntui valilld orientoituvan eri aikaan. Tekijat keskustelivat
aiheesta ja pohdinnan jalkeen paatyivat siihen, etta kyseisen haastateltavan
aineistoa voitiin kayttda tutkimuksen raportoinnissa, silla aiheena oli hénen

parisuhteensa.

Aineisto kasiteltiin luottamuksellisesti ja huolellisesti. Tekijat sailyttivat aineiston
ja litteroivat sen itse, joten aineisto ei paassyt ulkopuolisten kasiin. Raportti
kirjoitettiin huolellisesti ja haastateltavia kasittelevat kohdat tarkistettiin kahteen
kertaan. Kylméan ja Juvakan mukaan tutkijoiden tulee kuvata osallistujien antama
informaatio mahdollisimman tarkasti, mutta osallistujia suojellen (Kylma &
Juvakka 2007,154). Tamé& opinnaytetyd toteutettiin niin, ettei lukija voi paatella
saamastaan informaatiosta osallistujan henkil6llisyytta eli esimerkiksi sukupuoli,
ik&, asuinpaikka tai ammatti eivét tule esille. Haastatteluaineisto, nauhoitukset ja

litteroinnit havitettiin opinnaytetydn valmistumisen jalkeen.
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8.4 Oma ammatillinen kasvu ja oppimisprosessi

Opinnaytetyon prosessi alkoi elokuussa 2018 opinnaytetyon aloitusinfossa.
Infosta 10ytyi molempia kiinnostava teema seké toimeksiantaja, ja tekijat ottivat
yhteyttéd Pohjois-Karjalan Muisti ry:een. Aiheesta keskusteltiin ensimmaisessa
tapaamisessa toimeksiantajan kanssa, ja opinnaytetyon aihe tarkentui toiselle
tapaamiskerralle. Yhdessa toimeksiantajan kanssa sovittin haastattelujen
ajankohdat ja haastattelut suoritettiin sovitusti. Yhteydenpito ja asioiden
sopiminen toimeksiantajan kanssa onnistuivat sujuvasti, ja tekijat saivat hyvaa
kokemusta projektitydstd. Opinnaytetyon aikataulutus ja prosessin kulku

esitellaan tAméan tyon lopussa liitteessa 1.

Teemahaastattelut olivat molemmille tekijoille uusi osa-alue.
Teemahaastattelujen teoriapohjaan perehdyttiin hyvin. Haastattelujen edetessa
haastattelutilanteet helpottuivat, silla tekijat oppivat pitdm&an haastattelun
sovituissa teemoissa ja sovitussa aikataulussa. Liséksi laadullisen tutkimuksen
muut osa-alueet, kuten aineiston kasittely ja tutkimuksen luotettavuuden arviointi,

tulivat tutuiksi.

ParityGskentely sujui mutkattomasti. Prosessin aikana kaytiin useita haastavia ja
antoisia keskusteluja, joissa opinnaytetydon tavoite tarkentui. Yhteisty6n
tekeminen oli sujuvaa, ja molemmat kokivat, etta tyon tekeminen toi paremman
tuloksen parin kanssa kuin yksin tehtyna. Tyén organisointi seka aikataulutus
suunniteltiin hyvin etukateen, ja tydskentely eteni sovitun mukaisesti. Raporttia
kirjoitettiin p&&osin yhdessa, joten tyon kriittinen tarkastelu oli jatkuvaa.

Tekijat ovat oppineet paljon uutta Alzheimerin taudista ja sen vaikutuksesta
elamaan ja parisuhteeseen. Muistisairauksien yleisyys ja sen vaikutus
parisuhteeseen vyllatti tekijat. Parisuhteen merkitys ihmisen hyvinvoinnille
konkretisoitui. MyOs sairastuneen nakokulman kuuleminen koettiin hyvin
merkityksellisend. He kokivat opinnaytetyon aiheen olevan tarpeellinen ja hyvin
ajankohtainen, koska nykyisin muistisairaudet vaikuttavat jo monen ihmisen
elamaan. Tarkeana oivalluksena tekijat pitivdat myos sita, ettd hyva ja

luottamuksellinen parisuhde voi vaikuttaa hidastavasti taudin etenemiseen.
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Opinnaytetydn prosessi antoi myds ymmarrysta siitd, kuinka tarked kolmannen
sektorin rooli on sairastuneiden ja heidan omaistensa elamassa. Sairastuneilla ja
heidan omaisillaan on suuri tuen tarve, ja julkisen sektorin palvelut eivat talla

hetkella riita vastaamaan siihen.

8.5 Opinnaytetydn hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Opinnaytetyd antaa arvokasta tietoa parisuhteesta seka muistisairaan ihmisen
ettd puolison nakokulmasta. Naitd tietoja voivat hyddyntdd niin hoitoalan
ammattilaiset kuin opiskelijatkin. Tydsta hyotyvat myos sellaiset pariskunnat,
joiden elamaan ja parisuhteeseen saapuu muistisairaus. Toimeksiantajalle,
Pohjois-Karjalan Muisti ry:lle, teemahaastattelun sisallét ovat jo aiemminkin esille
tulleita, mutta opinnaytetyd® antaa tietoa muistisairaan ihmisen parisuhteesta
jasennellysti raportissa. Opinndytetydn anti on olennaisesti sen |ahtokohdassa,
jossa seisoo kaksi tasa-arvoista parisuhteen osapuolta. Tyon tekijat toivovat
lukijan saavan ymmarryksen siitd, ettd sairastuneella ihmisella on yhtaldainen
oikeus ilmaista omat mielipiteensa ja ajatuksena seka tehda paatoksia hanta

koskevassa parisuhteessa.

Tybsta  kumpuaa monia  jatkokehitysmahdollisuuksia.  Sairastuneiden
kokemuksia muistisairaudesta parisuhteessa tulisi tutkia ehdottomasti lisaa,
koska aiheesta on vasta vahan tutkimusta. Muistisairaan ihmisen parisuhdetta
voisi tutkia esimerkiksi parisuhteen eri osa-alueiden nakokulmasta. Liséksi voisi
tutustua siihen, kuinka terveydenhuollon ammattilaiset suhtautuvat pariskuntaan,
jonka toisella osapuolella on muistisairaus, ja onko ammattihenkildilla tarpeeksi
tietoa muistisairauden vaikutuksesta parisuhteeseen. Olisi mielenkiintoista tutkia
myoOs sitd, onko muistisairaille tarjolla riittavasti julkisia parisuhde- ja
seksuaalineuvonnan palveluita ja millaisia ne ovat. Jos palveluita on tarjolla,
kayttavatkd pariskunnat niitd tai millaisia tukitoimia he toivoisivat, jotta voisivat

vaalia parisuhdettaan?
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Opinnaytetydn prosessi

Liite 1

Kuukausi

Tapaaminen, yhteydenotto

Aihe

Elokuu 2018

Opinnaytetydn ryhméa-oh-
jaukseen osallistuminen.

Yhteydenotto Muisti ry:een.

Aiheen hahmottelua.

Syyskuu 2018

Opinnaytetydn ryhma-oh-
jaukseen osallistuminen

Tapaaminen toimeksiantajan
kanssa Muisti ry:n tiloissa.

Aihepiirista keskustelemista.

Syyskuu 2018

Aiheen tarkentaminen. Tutki-
muskysymysten méaarittely.

Tiedonhakua teoriaosuuksia
varten.

Syys—lokakuu 2018

Opinnaytetydn ryhma-oh-
jaukseen osallistuminen.

Tutkimussuunnitelman aloit-
taminen.

Teoriapohjan kirjoittamista.
Menetelméavalintojen kirjoitta-
mista.

Tiedonhakua teoriaosuuksia
varten.

Lokakuu 2018

Tapaaminen toimeksiantajan
kanssa Muisti ry:n tiloissa ja
tutkimussuunnitelman esit-
tely.

Toimeksiantosopimuksen
allekirjoitus.

Lokakuu 2018

Tutkimussuunnitelman hy-
vaksyttdminen ohjaavalla
opettajalla.

Lokakuu 2018

Haastattelut Muisti ry:n ti-
loissa.

Litterointien tekeminen.

Marraskuu 2018

Tutkimustulosten analysointi.

Tulkintaosion kirjoittamista.

Tammikuu 2019

Tulkintaosioiden ja pohdin-
nan Kirjoittamista.

Helmikuu 2019

Opinnaytetydn ryhmé-oh-
jaukseen osallistuminen.

Tyodn viimeistely.

Maaliskuu 2019

Tyon esittdminen seminaa-
rissa.

Tyon jattdminen arvioita-
vaksi. Tyon tallentaminen
Theseukseen ja Urkundiin.
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Suostumuslomake haastatteluun

Kirjallinen suostumus Paula Haarasen ja Maarit Kankaanpaan Karelia AMK:n sai-
raanhoitajakoulutuksen opinnaytetyon haastatteluun, joka kasittelee muistisai-
rautta ja parisuhdetta.

Olen tietoinen Paula Haarasen ja Maarit Kankaanp&aan toteuttaman opinnayte-
tyon tutkimuksen tarkoituksesta, ja suostun vapaaehtoisesti osallistumaan tutki-
muksen aineistoon liittyvaan haastatteluun.

Minulle on selvitetty tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus seka mahdolli-
suus vetaytya tutkimuksesta, jos nain haluan tehda. Jos vetaydyn pois tutkimuk-
sesta, minua koskeva aineisto poistetaan tutkimusaineistosta. Tied&n, ettéd haas-
tattelut nauhoitetaan ja tutkimusraportissa saattaa olla lainauksia haastattelus-
tani, mutta kuitenkin niin ilmaistuna, etta minua ei voida tunnistaa tekstista.

Minulle on myds selvitetty, etta haastattelutallenteet ja niiden pohjalta kirjoitetut
haastattelukertomukset eivat joudu kenenkaan ulkopuolisen kasiin. Haastattelu-
kertomuksissa ei myoskaan mainita minun nimeéani. Haastatteluaineisto havite-
taan opinnaytetyén hyvaksymisen jalkeen.

Olen myo6s tietoinen mahdollisuudestani ottaa tarvittaessa myéhemminkin yh-
teyttéa tutkimuksen tekijoihin, Paula Haaraseen ja Maarit Kankaanp&ahéan, ja mi-
nulla on heita koskevat yhteystiedot. Tata suostumuslomaketta on tehty kaksi sa-
mankaltaista kappaletta, joista toinen jaa minulle itselleni ja toinen tekijoille.

Paikka ja aika

Tutkimukseen osallistuja

Nimen selvennys

Tutkimuksen tekijéiden yhteystiedot:
Paula Haaranen

paula.haaranen@edu.karelia.fi

Maarit Kankaanpaa

maarit.kankaanpaa@edu.karelia.fi
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mailto:maarit.kankaanpaa@edu.karelia.fi

Teemahaastattelurunko

1. Mita parisuhde merkitsee sinulle?

2. Miten parisuhde on muuttunut sairauden myota?
Vastuun jakaminen arjessa
Seksuaalisuus
Vuorovaikutus

Kumppanuus

3. Mita toiveita sinulla on parisuhteellesi?
Kuinka aiot toimia naiden toiveiden eteen?

4. Millaisia toiveita sinulla on terveydenhuoltohenkilokunnalle?

Liite 3



Esimerkki siséllénanalyysista

Liite 4

Alkuperainen il- | Pelkistetty ilmaus | Alaluokka Ylaluokka

maus

“Seksuaalisuuskin | Sairaus ei ole vai- | Seksuaalisuus ja | Parisuhteen muu-
on pysynyt ihan sa- | kuttanut seksuaali- | laheisyys tos

mana.”

suuteen.

“Se meiddn pari-
suhde on rakenta-
nut hirveen paljon
niiku keskusteluun.
Me ollaan puhuttu
ihan mahottomasti.
Me ollaan puhuttu
ja puhuttu. -- -- Ja
nyt sitten tuota se
on loppunut se
semmoinen  kes-
kustelu.”

Yhteisten keskuste-
lujen loppuminen

Vuorovaikutus

“Ja nyt viimeks tiis-
taina joo méa olin
pankis viimesen
kerran nyt sitten
viela selvittdmassa
sitd asiaa etta Eli-
saan tehtiin sem-
moinen maksusopi-
mus siita et sata-
nen kuus makse-
taan.”

Sairastuneen puoli-
son raha-asioiden
selvittely

Vastuun jakaminen
arjessa

“No toive on se, etta
my6 saahhaan el-
l&& elamé loppuun
asti yhessé.”

Saada elaa elama
loppuun saakka yh-
dessa

Yhdessa elaminen

Toiveet ja toimet
parisuhteessa

“Se et puhuu sille
ihmiselle itelle. Ei
kato sen ohi ja puhu
niiku mulle esimer-
kiksi. Vaan huomioi
sen ihmisen ite.”

Hoitohenkilokun-
nan tulisi puhua
sairastuneelle

Kommunikointi sai-
rastuneen kanssa

Toiveet terveyden-
hoitohenkilékun-
nalle




