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Muistisairauksiin usein liittyvit kognitiiviset ja persoonallisuuden muutokset seki
itseilmaisun vaikeudet saattavat ilmetd kéyttdytymisen muutoksina. Puoliso ja muut
liheiset kohtaavat nimid muutokset ensimmiisind. Laadullisessa tutkimuksessam-
me selvitimme, millaisissa tilanteissa muistisairauden aiheuttamia ongelmallisina
ja kielteisind koettuja kiyttdytymisen muutoksia ilmaantuu ja miten ne vaikutta-
vat parisuhteen vastavuoroisuuteen. Kéyttdytymisen muutoksista kiytetddn ter-
mid kiytosoireet’. Aineiston analyysissid hyodynsimme sosiaalisen vaihdon teoriaa.
Kiyttidytymisen muutokset tulivat puheeksi vain niissd haastatteluissa, joissa muisti-
sairautta sairastava puoliso oli aviomies. Vaikka puoliso-omaishoitajat osasivat
odottaa puolison kiyttiytymisen muuttuvan sairauden myotd, muutokset tulivat
yllityksend. Kiytosoireet liittyivit tilanteisiin, joissa puoliso-omaishoitaja neuvoi,
ohjasi tai rajoitti muistisairaan puolisonsa arkirutiineissa toimimista, sekd tilan-
teissa, joissa muistisairautta sairastava joutui kohtaamaan sairautensa. Sosiaalisen
vaihdon teorian mukainen vastavuoroisuus ei toteudu parisuhteessa, jossa toisella
puolisoista on etenevddn muistisairauteen liittyvid ongelmalliseksi koettuja kiy-
tosoireita. Puoliso-omaishoitaja joutuu taiteilemaan arjessa vélttyikseen konflikti-
tilanteilta, eikd muistisairas puoliso vélttimattd tunnista nditd tilanteita. Usein pit-
kdidn parisuhteeseen liittyvit vahvat tunnesiteet saavat jatkamaan yhteistd eldmaa.

Johdanto elii entisenkaltaista elimii usein heikkene-

vit. Sairaus saattaa jo varhaisessa vaiheessa
Muistisairaus koskettaa sairastuneen itsensi li-  heikentdd kognitiivisia kykyjd ja muuttaa per-
siksi my6s hidnen liheisiddn. Muistisairauden  soonallisuutta ja kiyttiytymistd, vaikka piil-
edetessd sairastuneen henkilén kyvyt ja taidot  tipdin katsottuna henkilé ndyttiisi olevan
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entisellddn. Muiden ihmisten voi olla vaikea
ymmirtdd terveeltd vaikuttavan henkilon kiy-
tostd, mikd synnyttdd vadrinymmairryksid ja
jopa konflikteja. Laheisillekin saattaa tulla yl-
lityksend, ettd henkilé kiyttdytyy eri tavalla
kuin ennen. Kisittelemme tutkimuksessamme
muistisairautta sairastavan puolison kiyttdyty-
misen muutosta ja sen merkitystd parisuhteen
vastavuoroisuudelle. Muuttunut kiytos viittaa
tissd yhteydessd kiyttiytymiseen, jonka muut
kokevat jollakin tavalla ongelmallisena, hirit-
sevind, jopa aggressiivisena, ja joka on ilmaan-
tunut muistisairauden myoti. Tallaisesta kiyt-
tdytymisen muutoksesta kiytetddn tutkimuk-
sessa usein termid 'kiytosoireet’. Jatkossa tassd
artikkelissa kdytimme samaa termii viittaa-
maan ei-toivottuihin ja kielteiseksi koettuihin
kayttiytymisen muutoksiin. Kyseessi ei siis ole
lievd drtyneisyys tai muu vastaava kdytds, vaan
kidytosoireet voivat ilmeti esimerkiksi fyysiseng,
emotionaalisena tai psyykkiseni kaltoinkohte-
luna (Luoma ym. 2018).

Koska ihmiset eldvit pidempiin ja muisti-
sairaudet yleistyvit idn myoti, on mahdollista,
ettd muistisairauteen liittyvien kiytosoireiden
kanssa eldvid pariskuntia on tulevaisuudessa
ailempaa enemmin. Parisuhteessa tapahtuva
kaltoinkohtelu koetaan ongelmallisena ja jopa
vaarallisena (Brusila 2008), mutta ikddntyvien
ihmisten parisuhteessa timd jad yleensd pii-
loon (Isham ym. 2019). Muistisairautta sai-
rastavien kohdalla kaltoinkohteluun tai hii-
ritsevddn kiyttdytymiseen suhtaudutaan ensi-
sijaisesti sairauteen liittyvini kiytdsoireena
(Cerejeira ym. 2012). Ikddntyvit ihmiset halua-
vat pitdd kiinni perhe-elimin yksityisyydesti,
minkd vuoksi puolison kiytosoireista ei viltta-
mittd kerrota perheen ulkopuolelle (Finfgeld-
Connett 2014). Latomien ja kumppanien
(2020) mukaan omaishoitajat saattavat kokea
kaltoinkohtelua omaishoitoa tarvitsevalta 14-
heiseltddn yleensi silloin, kun ldheinen on yh-
teisessd kodissa asuva puoliso ja hin sairastaa
etenevid muistisairautta. Omaishoitoa tarvit-
sevien muistisairautta sairastavien liheisten

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

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

Muistisairauden my6td parisuhde vihitellen
muuttuu ja myos moni asia arjessa muuttuu
(Colquhoun ym. 2019; Egilstrod ym. 2019).
Pitkdssd parisuhteessa on monenlaisia vaiheita,
kuten rakastuneisuutta, kriisejd, yhteenkuulu-
vuutta ja erimielisyyksid (Sointu 2016). Kun
omaishoitosuhteen osapuolet ovat puolisoita
keskendin ja elineet pitkdssd parisuhteessa,
omaishoitosuhteeseen vaikuttavat parisuhde
ennen sairastumista, muistisairauden syy ja
vakavuusaste (Harris ym. 2011). Ennen diag-
noosin varmistumista sairauden tuomia var-
haisia muutoksia ei ole vilttimitti tunnistettu
sairauden aiheuttamaksi, vaan syitd on etsitty
muualta (Sointu 2016). Puolison muistisairau-
den eteneminen herittdd elimidnkumppanissa
monenlaisia tunteita ja johtaa vddjadmitti sii-
hen, etti jossakin vaiheessa hin joutuu otta-
maan vastuun koko arkielimisti (Holdsworth
& McCabe 2018; Herron & Rosenberg 2019;
Andréasson ym. 2021). Muutokset voivat ai-
heuttaa ahdistuksen tunteita molemmissa puo-
lisoissa (Merrick ym. 2016) etenkin tilanteissa,
joissa perinteiset roolit puolisona ja kumppa-
nina tulevat haastetuiksi, kuten sellaisten koti-
téiden tekemisessd, joita oli aikaisemmin teh-
nyt joko aviovaimo tai aviomies (Hellstrom
ym. 2007; Boylstein & Hayes 2012; Merrick
ym. 2016; Egilstrod ym. 2019; Andréasson
ym. 2021). Aviopuolisot voivat tuntea myos
surua, turhautumista, epivarmuutta ja syylli-
syyttd muistellessaan yhteistd elimdinsi seki
heitd yhdistdvid asioita ja kiinnostuksen koh-
teita, jotka he olivat aiemmin jakaneet aviopa-
rina (Boylstein & Hayes 2012; Hernandez ym.
2019; Rykkje & Tranvag 2019).
Muistisairauden edetessd puolison kiyttdy-
tyminen saattaa muistisairaudesta johtuen
muuttua, ja hinelld saattaa ilmetd aivan uu-
sia piirteitd ja kdytosoireita, kuten verbaalisesti
ja fyysisesti hdiritsevdd kdyttdytymistd. Muis-
tisairauksien aiheuttamat neuropsykiatriset
oireet vaikuttavat muistisairautta sairastavan
ihmisen persoonallisuuteen, tunteiden siite-

lyyn ja kiyttiytymiseen. (Cerejeira ym. 2012.)
Haitallisiksi koettuja muutoksia voidaan ni-
mittdd hiiritseviksi, reaktiiviseksi eli puolus-
tavaksi aggressiivisuudeksi tai kdytosoireiksi.
Ongelmalliselle kiyttdytymiselle altistavia te-
kijoitd ovat esimerkiksi heikentynyt kyky tul-
kita ja hahmottaa ympirist6d ja ihmisid, mus-
tasukkaisuus puolisosta, eliménhallinnan heik-
keneminen, turvattomuuden tunne seki stres-
sinsietokyvyn heikkeneminen, mikd madaltaa
kynnysti reagoida puolustavasti joihinkin ér-
sykkeisiin. My6s hiped omasta kyvyttomyy-
destd, ympiriston liialliset vaatimukset, kuor-
mittavat tilanteet ja vaikeus ilmaista omia tar-
peita, toiveita ja tunteita sekd puolisoiden vi-
lisen kommunikaation vaikeudet voivat lau-
kaista kiytosoireita. (Holttd & Pitkild 2019.)
Muistisairauden edetessd kyky aistia ympiris-
tod ja tilanteiden tunnelmia herkistyy, jolloin
ihminen saattaa reagoida hyokkdavisti tilan-
teisiin, joissa hin ei hahmota, mistd on kyse.
Kiytosoireet voivat olla verbaalisia, kuten sit-
timistd tai nimittelyd, emotionaalisia, kuten
mustasukkaisuutta, tai fyysisid, kuten lydmis-
td, puristamista tai huitomista. (Kinskey &
Buchanan 2018.) Kiytosoireet saattavat ilme-
td myds huonotapaisena kiyttiytymisend, ku-
ten kiroiluna, joka perheesti riippuen katso-
taan normeja rikkovaksi tai osaksi tavallista
arkipdivdd (Zechner ym. 2009). Kdytosoireet
voivat aiheuttaa fyysisten vammojen lisdksi so-
siaalisia ja emotionaalisia haittoja, kuten pelkoa
joko hoitajassa tai muistisairautta sairastavassa
henkil6ssi tai molemmissa (Isham ym. 2020).

Band-Winterstein (2012) havaitsi, etti
ikddntyvit puoliso-omaishoitajat eivit viltti-
mdtta tunnista muistisairautta sairastavan puo-
lisonsa aggressiivisia kiytosoireita, jos puoliso
on kiyttiytynyt haasteellisesti my6s ennen
sairastumistaan. Kéytosoireiden syyni voi olla,
ettd muistisairautta sairastava henkilé puolus-
taa heikentyvii itsetuntoaan suuttumuksella.
Ympirilld olevat ihmiset voivat olla kyvytto-
mid tunnistamaan hinen tarpeitaan, miki li-
sid vuorovaikutuksen ongelmia. (Eloniemi-
Sulkava & Savikko 2011.) Sairauteen liittyvit
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kiytosoireet rasittavat sekd parisuhdetta ettd
puolisoiden liheisyyden tunnetta (Harris ym.
2011; Sandberg 2020), mutta siitd huolimatta
useimmat puoliso-omaishoitajat huolehti-
vat muistisairautta sairastavista puolisoistaan
(Herron & Rosenberg 2019).

Kiytosoireita esiintyy yleensi keskivaikeas-
sa muistisairaudessa, mutta niiti voi esiintyi jo
varhaisemmassa vaiheessa, kuten esimerkiksi
niilld henkil8illd, jotka sairastavat otsalohko-
dementiaa (Fick ym. 2014). Kulttuuriarvot,
normit ja odotukset voivat my6s vaikuttaa
sithen, mitd kdyttdytymistd pidetddn haitalli-
sena (Momtaz ym. 2013; Hansen ym. 2020;
Melchiorre ym. 2021).

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

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

vaa kiyttiytymistd, silld siitd ei ollut kuvauksia
haastatteluissa.

Sosiaalisen vaihdon teoria

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

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

Momtaz ja kumppanit (2013) ovat sovel-
taneet sosiaalisen vaihdon teoriaa kahden ih-
misen vilisen suhteen tarkasteluun tilantees-
sa, jossa toisella heistd on etenevd muistisai-
raus, johon liittyy my6s kiytosoireita (Momtaz
ym. 2013). Tutkimuksemme asetelma on sa-
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mantyyppinen ja tarkastelun kohteena ovateri-  omaishoitajien 74 vuotta. Muistisairautta sai-
tyisesti ikddntyvien ihmisten parisuhteet. Kun  rastavista 13:lla oli diagnosoitu Alzheimerin
puoliso sairastuu muistisairauteen, vastavuo- tauti, kahdella otsalohkodementia, kahdel-
roisuus haurastuu ja ikddntyvissd parisuhteessa  la vaskulaarinen dementia ja kahdella seka-
etenkin emotionaaliset resurssit voivat muut- muotoinen dementia. Luvuissa ovat mukana
tua epitasapainoisiksi. Kun suhde muuttuu  my6s ne muistisairautta sairastavat puolisot,
muistisairauden vuoksi epdsuhtaiseksi ja toi- jotka eivit itse osallistuneet haastatteluihin,
nen osapuoli on riippuvainen toisesta eikd pys- mutta joiden puoliso-omaishoitaja haastatel-
ty hillitsemdin esimerkiksi aggressioitaan, sir-  tiin (n=5). Muistisairautta sairastavien tai hei-
kyvit sosiaaliset odotukset siité, ettd suhteessa  dén puolisoidensa arviot tai tiedot muistisai-
olisi kaksi aikuisen tavoin kéyttdytyvid ihmis- rauden asteesta vaihtelivat lievistd vaikeaan.
td. Suhde ei ole enidd sosiaalisesti vastavuoroi- Muistisairausdiagnoosin saamisesta oli kulu-
nen, vaan muistisairauden my6ti heikentyneet  nut 1-12 vuotta.
kognitiiviset kyvyt ja sairauden aiheuttamat Tavoitimme haastateltavat Omaishoitaja-
kaytosoireet tekevit suhteesta epitasapainoi- ja Muistiliittojen jidsenyhdistysten kautta.
sen. Riippuvuus puoliso-omaishoitajasta kas- Otimme yhteyttd jasenyhdistyksiin ja kerroim-
vaa muistisairauden edetessd, jolloin muistisai- me tutkimuksesta ensin jasenyhdistyksen tyon-
rautta sairastavasta ihmisestd tulee voimatto- tekijille. Timin jilkeen kivimme kertomassa
mampi, haavoittuvaisempi ja my6s riippuvai- hankkeesta kahden jisenyhdistyksen vertais-
sempi omaishoitajastaan, mikéd voi lisitd vdd- ryhmitilaisuudessa. Niisti tilaisuuksista saim-
rinkiytosten riskid. Parisuhteen epitasapainon  me osan haastateltavista, ja osa otti itse my6-
ja sosiaalisten odotusten rikkoutumisen takia ~ hemmin meihin yhteytti. Tavoitteenamme oli,
muistisairautta sairastava voi pyrkid palautta- ettd voisimme haastatella pariskuntia yhdessi,
maan hallinnan tunteen fyysiselld kdytésoireel-  jolloin saisimme mukaan molempien osapuol-
la tai uhkaamalla silld. (Momtaz ym. 2013.) ten nikokulmat ja samalla puoliso-omaishoi-
Tutkimuksessamme etsimme vastauksia  taja voisi tukea muistisairautta sairastavaa puo-
seuraaviin kysymyksiin: Millaisissa tilanteissa  lisoaan haastattelun aikana. Haastattelimme
muistisairautta sairastavan puolison kiytés- 11 pariskuntaa yhdessd, kolme erikseen ja vii-
oireita ilmaantuu ja miten ne vaikuttavat si puoliso-omaishoitajaa yksin. Yksin haasta-
muistisairautta sairastavan ja hdnen puoliso- telluista puolisoista kaksi koki, ettd he voisivat
omaishoitajansa vilisen suhteen vastavuoroi- kertoa vapaammin yhteiseldmistiin puolison
suuteen? kanssa, kun muistisairautta sairastava puoli-
so ei ollut paikalla. Haastateltujen puoliso-
omaishoitajien mukaan heidin puolisojensa
Aineisto muistisairaus oli siind vaiheessa, ettd nimi
olisivat saattaneet joko ahdistua tai hermos-
Tutkimuksemme aineisto koostuu 19 temaatti-  tua haastattelutilanteessa. Yksi muistisairaut-
sesta, puolistrukturoidusta haastattelusta, jot- ta sairastava puoliso oli juuri siirtynyt pitké-
ka kerittiin vuosina 2018-2019 eri puolilta  aikaiseen laitoshoitoon, ja yksi puoliso asui eri
Suomea. Haastatteluihin osallistui yhteensd  paikkakunnalla. Yksi puoliso oli haastattelun
33 henkil6d, joista 14 oli muistisairautta sairas-  aikana kotona, mutta hin ei halunnut osallistua
tavaa puolisoa ja 19 puoliso-omaishoitajaa. haastatteluun. Kahta muistiyhdistyksen tilois-
Muistisairautta sairastavista haastateltavista  sa tehtyd haastattelua lukuun ottamatta kaikki
8 oli miehid ja 6 naisia. Puoliso-omaishoitajista ~ muut haastateltiin kotona.
13 oli naisia ja 6 miehid. Muistisairautta sai- Haastattelurungon teemoja oli kuusi: 1)
rastavien keski-ikd oli 75 vuotta ja puoliso- muistisairauden ilmeneminen, 2) avun ja tuen
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tarve sekd liheisapu ja palvelut, 3) sosiaaliset
suhteet / ihmissuhteet, 4) asunto ja elinympi-
ristd, 5) teknologian kiytto arjessa sekd 6)
omaishoitajan jaksaminen. Haastateltavat sai-
vat my0s vapaasti ohjata keskustelua ja ottaa
esille tirkeiksi kokemansa asiat, vaikka ne eivit
olisi liittyneet suoraan haastattelun teemoihin.
Haastattelukysymyksissi ei kysytty suoraan
puolison kiytosoireista vaan siitd, miten elimi
on muuttunut tai onko se muuttunut puoli-
son sairastumisen jilkeen. Joissakin tapauksissa
muistisairautta sairastava ihminen saattoi itse
kuvata, miten hin niki reagoimisensa muuttu-
neen tietyissi tilanteissa vihaisemmaksi, ja toi-
sissa haastatteluissa taas puoliso-omaishoitaja
kuvasi, miten puoliso reagoi joihinkin tilantei-
siin vihamielisesti, mutta muistisairautta sai-
rastava kumppani ei vilttdmdttd itse tunnista-
nut tilannetta samanlaiseksi.

Tutkimuksen eettiset lihtokohdat

Tutkimuksen toteuttamiseen saatiin puoltava
padtds Tampereen alueen ihmistieteiden eet-
tiseltd toimikunnalta (Piitos 37/2018). Tut-
kimukseen osallistuvat antoivat henkilokohtai-
sen tietoon perustuvan kirjallisen suostumuk-
sensa haastatteluun osallistumiseen ja haastat-
telun nauhoittamiseen. Haastateltavat ilmoitti-
vat itse halukkuutensa haastatteluun osallistu-
misesta. Heille kerrottiin, ettd osallistuminen
on vapaachtoista ja osallistumisen voi peruut-
taa missd vaiheessa tahansa. Osallistujille ker-
rottiin tutkimuksen tarkoitus seki aineiston
kisittelyyn ja tallentamiseen liittyvit tiedot
seki suullisesti ettd erilliselld tiedotteella, jossa
oli my6s tutkimuksesta vastaavan tutkijan yh-
teystiedot lisdtietojen ja tarkennusten kysymis-
td varten. Aineisto kerittiin Euroopan unionin
yleisen tietosuoja-asetuksen 2016/679 mukai-
sesti. Haastattelut kestivit tunnista kahteen
tuntiin kerrallaan. Haastattelut tallennettiin
ja litteroitiin sanasta sanaan. Tahin tutkimuk-
seen kiytettyd litteroitua haastattelutekstii on
yhteensi 742 sivua. Kirjasintyyppi on Verdana,

fonttikoko 8 ja rivivili 1. Litteroidut haastat-
telut pseudonymisoitiin ja niistd poistettiin
kaikki sellainen tieto, josta haastateltavat voisi
tunnistaa, kuten asuinpaikka, haastateltavien
tai heidin liheistensd oikeat nimet sekd haas-
tateltavien ammattitiedot. Tutkimuksemme
haastatteluaineiston kerisi kaksi timin artik-
kelin kirjoittajaa. He ovat aikaisemmin tyds-
kennelleet muistisairautta sairastavien ihmis-
ten parissa ja olivat siten tietoisia niistd haas-
teista, joita muistisairaus voi tuoda haastatte-
lutilanteeseen. Tutkimusetiikan nikokulmasta
tarkasteltuna tutkimuksemme aihe on arka, ja
tarvitaan hienovaraista tarkastelua, jotta muis-
tisairautta sairastava ihminen, joka nidhddin
erityisen haavoittuvana, ei leimaudu negatiivi-
sesti (ks. Topo 2021). Tavoitteenamme on an-
taa ddni sekd muistisairautta sairastavan puo-
lison ettd hdnen puoliso-omaishoitajansa ko-
kemuksille. Aiheen tarkastelu on tirkedd puo-
liso-omaishoitajan jaksamisen nidkékulmasta,
miki vaikuttaa my6s muistisairautta sairasta-
van elimiin.

Menetelmait

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

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

miten muistisairautta sairastava puoliso kuva-
si itseddn. Esimerkiksi Toivo kertoi, ettd hin
oli tullut paljon dreemmiks. Tihin hinen puo-
liso-omaishoitajansa Tyyne vastasi, ettd joo se
on fotta, ettd se on se, joka minuakin niinku ra-
sittaa kaikkein eniten. Mydhemmin haastatte-
lussa Tyyne vield lissi: Varon kaikenlaista sem-
mosta menemisti kaubeesti endd yhdessd, kun hin
on niin vastahankanen.

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

Puoliso-omaishoitajan toiminnan
kontrollointi

Monet haastatelluista muistisairautta sairasta-
vista puolisoista ilmaisivat riippuvuutta puo-
liso-omaishoitajastaan. Puoliso-omaishoitajat
taas mainitsivat tarvitsevansa omaa aikaa ja
mahdollisuuksia tavata my6s muita ihmisid.
Muistisairautta sairastavalla puolisolla on tar-
ve saada jakamaton huomio, minka vuoksi hi-
nelld on tarve kontrolloida puoliso-omaishoi-
tajan tekemisid. Kun puoliso-omaishoitaja
jakaa aikaansa muille, timd saattaa aiheuttaa
muistisairaassa kumppanissa voimattomuutta
ja rooliristiriitoja ja purkautua emotionaalisi-
na kiytosoireina, miki taas saattaa kuormittaa
puoliso-omaishoitajaa. Seuraavassa aineisto-
katkelmassa Aila kuvailee, miten puolisosta
oli tullut mustasukkainen ja miten hén yritti
kontrolloida Ailaa. Puolison mustasukkaisuus
tuli esiin erityisesti silloin, kun Aila puhui pu-
helimessa jonkun muun ihmisen kanssa.

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

Ailan kuvauksen mukaan hinen miehensi
luonteenpiirteet ja kiyttiytymismallit olivat
vahvistuneet muistisairauden mydti. Toisilla
muistisairautta sairastavilla puolisoilla saattoi
olla kyse uudenlaisesta kiyttiytymisestd. Aila
kuvaili, miten hinelld on semmonen lieka jalassa,
milld hén tarkoitti, ettd hidn oli menettinyt va-
pautensa miehen sairauden myo6td, silld tima ei
pystynyt endi juurikaan olemaan yksin kotona.
Muistisairautta sairastavasta puolisosta oli tul-
lut riippuvainen puoliso-omaishoitajastaan, ja
hén pyrki rajoittamaan timin sosiaalisten suh-
teiden yllapitdmistd. Muistisairautta sairasta-
van puolison kyky emotionaaliseen sensitiivi-
syyteen oli kadonnut, ja omat tarpeet ja niiden
ilmaiseminen nousivat esiin tarpeena rajoittaa
ja kontrolloida puoliso-omaishoitajaa. Ailalla
oli paljon tuttuja ja ystivid, joiden kanssa hin
halusi olla tekemisissd. Puhelin oli ainoa mah-
dollinen yhteydenpitoviline tissi elimintilan-
teessa. Aila mietti, etti mustasukkaisuuden li-
siiksi miehesti oli tullut yksindinen, silld timin
sosiaaliset suhteet olivat hivinneet.

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

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

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

Toivo ei ndhnyt mitdin jirkevid syytd sille, ettd
hinen vaimonsa oli puhelimessa niin kauan, ja
hin reagoikin sithen hdiritsevilld kayttiyty-
miselld. Kun Tyyne puhui jonkun muun ihmi-
sen kanssa puhelimessa, Toivo jii sivuosaan.
Muistisairautta sairastavan puolison verbaa-
lisesti vihamielinen kidyttiytyminen rajoittaa
tai ainakin hankaloittaa puoliso-omaishoita-
jan parisuhteen ulkopuolisia sosiaalisia suhtei-
ta, joista hin voisi saada resursseja myds pari-
suhteeseensa.

Oman muistisairauden kohtaaminen
tai kieltiminen

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

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

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

Marianne kuvaili, miten aviomies oli muisti-
sairauden myo6td ruvennut aiempaa enemmin
hermostumaan ja huutamaan seka siivoamaan,
ku silld on niinku pakkomielle silleen siivota,
mutta samaan aikaan hinen kognitiiviset ky-
kynsd olivat heikentyneet ja toiminta muut-
tunut hitaammaksi. Mies ei halunnut kuulla
ndihin arjen tilanteisiin liittyvid vastaviitteitd.
Perheenjisenet olivat ratkaisseet asian niin, etté
he menivit oven taakse ja odottivat, ettd kiuk-
ku laantuu.

Marianne (vaimo, puoliso-omaishoitaja,
erikseen haastateltu): E¢ sen huomaa just
tammeasessd hitaudessa, hermostuneisuus on
tullu, ei kestd yhtidan silleensd, ettd sanoo vas-
taan. Tulee heti, tai jos mie sanon jotain silleen,
nii on heti ettd, niin sieltd tulee hyvi dkkid,
ettd, hmb, taas ja niinku semmonen vihanen.
Ja jos rupee toisen parstd drsyttid, niin men-

ndan omaan huoneeseen, laitetaan ovi kiinni
Ja annetaan sen kivkuta ja huutaa.

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

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

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

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

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

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

Muistisairautta sairastavan puolison
arkirutiineissa neuvominen ja
ohjaaminen

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

Seuraavassa aineistoniytteessi Tyyne ja
Toivo keskustelevat peseytymisesti. Toivolla
oli virtsainkontinenssi, minki vuoksi hin kiyt-
ti vaippoja. Tyyne joutui suostuttelemaan avio-
miestdin vaipan vaihtamiseen ja peseytymiseen.
Toivo ei ymmirtinyt hygieniasta huolehtimi-
sen tirkeyttd, minkéd vuoksi hidn hermostui pe-
seytymistilanteissa.

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

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

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

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

Valma (vaimo, puoliso-omaishoitaja): Pu-
hupas siitd, mitenkd laitetaan housuja jalkaan.
Ville (aviomies): Siind ei oo paljon pubumista

[naurual, ku pannaan jalkaan. Mutta siind

tuo vaimo on tarpeen.

Valma: Ku [naurahtaa] se o7 fuo [naurahtaa],
se on kylli koetellu meiin [nauraa), yhteiseloa

nyt, ku se ei pysy seisaallaan. Ja singyssi pi-
tid laittaa ja housut. Ni ku ensin tiytyy kallis-
taa toiselle puolelle ja sitte toiselle, etti saa toi-
selle lonkalle. Ni kylli siind meinaa kylld, ku

se on dkdselld pdadlld, ni meinaa nyrkkid tul-
la [nauraa]. Etta tuota, pistid hanttiin siind,
ettd pelkdd nihtivdisti kaatumista.

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

Aviopari Pekka ja Pirkko haastateltiin erik-
seen. Kun haastattelija kysyi, miten Pekka voi,
hin vastasi, ettd mielestani subteellisen mukavas-
#i ja siirtyi sen jilkeen yllittden kuvailemaan
kayttaytymistdin:

Pekka: Ja tota se, etti kéyttiydyn iban raubal-
lisesti. [naurahtaa] E7 oo, ikind niin kuin ai-
kaisemminkin, ei mitddn ongelmia siind mie-
lessd, ettd.

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

Pirkko: Jos menee tehtivi niinkun, yli hinen
tamdnbhetkisen ymmdrryksensd. Esimerkiks
[supermarketissa] oltiin latomassa ostoksia
siihen hibnalle. Ja md sanoin, ettd laita tuon-
ne. Et se ois jotenki tullu jirkevimmin. Turpa
tukkoon dmmda. Mm. Et siind vaiheessa nyt
ollaan.

Haastattelija: Tamméonen ei oo varmaan sit-
te kuulunu mitenkddn hinen kaytokseensd ai-
kasemmin.

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

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

Yksin haastatteluun osallistunut Maire
kertoi, miten hédn yritti neuvoa puolisoaan
Markkua py6rin laittamisessa telineeseen: No,
siitd erehyin sanomaan hinelle, ja ku se suuttu
siitd sitte, ja se hyokkdsi sieltd mun kimppuun ja
puristi tistd ranteesta sitte, tuota ku aina sia etta.
En mie muista, mitd sannaa [niyttad ranteita]
nyt siind kaytti, mut kuitenki, ettd ku ei hin mit-
tidn ossaa teha.

Useimmissa edelld mainituissa tilanteissa
arkirutiinit onnistuivat, jos muistisairautta sai-
rastava puoliso olisi antanut puoliso-omaishoi-
tajansa auttaa niissi ja olisi ymmartinyt neuvo-
ja ja ohjeita. Yhteistd haastateltavien kuvaamis-
sa tilanteissa oli myds se, ettd muistisairautta
sairastava puoliso saattoi suuttua varoittamatta.
Maire sanoi puolisonsa suuttuvan siit, ettd hin
koki Mairen neuvomisellaan tarkoittavan, etta
ku ei hdan mittidn ossaa tehd.

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

Muistisairautta sairastavan puolison
tekemisen rajoittaminen

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

Helena (vaimo, puoliso-omaishoitaja, yksin
haastateltu): Hin on ollu sillai niin luotetta-
va ja mukava, et meil ei oo ollu aikasemmin
yhtidn mitidn suurempaa kriisia avioliitos-
sa. Mutta nyt puoliso on ajoittain ollu aggres-
sitvinen minua kohtaan, mutta sekin johtuu
yleensd vain oikeestaan niistd tilanteista, kun
rajoitin hantd, enkd osannu aluksi oikealla ta-
valla sitd tehddi ja en ollu tarpeeks pitkimie-
linen [naurahtaa). Etti hinel on aika vieli
vahva tollanen, siihen liittyva siihen otsaloh-
kodementiaan, ettd hin saattaa suuttuu dkkid
Ja huitaista.

Puoliso-omaishoitajat saattoivat syyttdd it-
seddn siitd, etteivit osanneet toimia oikein ja
olivat siten aiheuttamassa aggressiivista kiyt-
tdytymistd — kuten Helena edelld todetessaan,
ettei ollut puolison muistisairauden alkuvai-
heessa tarpeeksi pitkimielinen. Helena jaksoi
puolisonsa kiytésoireita, silld puoliso oli en-
nen sairastumistaan ollut Juotettava ja mukava
eli vastavuoroisesti toimiva aviomies, joka hoiti
oman osansa my9s pariskunnan arjen askareis-
ta, kuten Helena kertoi aikaisemmin haastat-
telussa.

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

Tyyne (vaimo, puoliso-omaishoitaja): Tid
aggressitvisuus ensinndkin, ja timméinen Gk~

kipikasuus, niin se on todella, se on todella
mun mielestd se pahin. Niin ku tind aamu-
nakin just tida renkaittenvaibto. Kun on jo-
tain tammostd vahankin erilaista, niin mun
ois pitiny lihtee ajaan auto puoli kymmenen
aikaan ulos, eikd kuitenkaan hin tuu pitkidn
atkaan vid, tdd joka niita renkaita vaihtaa.
Niin sehin on siind kaikkien tielld. Niin juu
sit hin libtee avaimet nyrkkiin. Ei hin kui-
tenkaan sitten menny, kun md menin perds-
sd ja.

Toivo (aviomies): Tommosta, tommosta ihan
tyhmaa.

Tyyne: Niin tdd on just se, eftd sit se on niin
tyhmad, kun asioissa on jonkunlaiset sidnnot,
niin se on juuri sitten se.

Toivo: Ja sitten syytetiin mua aina. Ihan tur-
basta. Than siis ei mitddin, ei oo mitddin tolk-
kua tossa toubussa. Ma oisin voinu ihan hy-
vin oftaa ne autonavaimet ja kiydd ottamassa
ne kapselit irti ja tulla takasin, etti menndin
sitten uudestaan, mut ei rouvalle kiynyt, kun
piti viedi ne autonavaimet. Sitten ma her-
mostuin. Hyvd etten md lyony, kun ma her-
mostuin.

Edelld kuvattu tilanne ja siitd aiheutunut riita
saattoi syntyd my0s pariskunnan nikemyseros-
ta. Tyynen mielestd autoa ei voinut seisottaa
turhaan pihalla muiden tielld, mutta Toivon
mielestd auto olisi ihan hyvin voinut odottaa
renkaidenvaihtoa tallin ulkopuolella. Tyynen
mielestd miehen idkkipikaisuus oli pahinta,
mitd heidin parisuhteessaan oli tapahtunut
miehen sairauden mydti. Toivo ei ymmirtinyt
Tyynen #yhmii rajoituksia. Jos Tyyne rajoitti
Toivon tekemisid, timi saattoi dkkiarvaamatta
muuttua vihaiseksi, minki Toivo totesi haas-
tattelussa itsekin, mutta hén ei tuntunut ym-
mirtivin, miten se vaikutti hinen vaimoonsa
Tyyneen. Erityisesti silloin, kun arjessa oli jo-
takin wihdinkin erilaista, Toivolla oli vaikeuksia
hallita omaa kiytostddn.

Aila kertoi monen muun puoliso-omaishoi-
tajan tavoin, ettd tiukinta taistelua kiytiin au-
tolla ajamisesta. Mies syytti vaimoaan ajokor-
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tin menetyksestd, vaikka ldikiri otti ajokortin
pois. Ailan mukaan kotitilanne oli silloin aika
helevettia.

Aila (vaimo, puoliso-omaishoitaja, yksin

haastateltu): Nyt justiin on kaks vuotta ai-
kaa, ku silta lahti ajokortti. Ja sehin on ollu

sille elamdd isompi asia. Ja tuota, sitte se sen

Jidlikeen, sanotaan etti nyt kevidsee asti, nii

md sanon, etti oli kylli aika helvettii [nau-
rahtaa] fdma elima, ku se tuli nii aggressiivi-
seksi, ettd mdd ihan pelekdsin sitd. Sitte ku md

panin avaimet piiloon, ku lapset sano ettd lai-
ta piiloo. Sitte se suuttu siitd, ettd hantd noy-
ryytetian vield siitiki asiasta. Ja sitte tosiaan

se meni sithen pisteeseen, ettd [naurahtaa] nys
maaliskuulle tai helmikuullekohan se oli tos ta-
lavella nii, ku se oli niinku toista vuotta se

kortti ollu pois. Nii ku se oli oikeen aggressiivi-
nen_ja mdd sain niin monta, kaunista nimeeki,
ku se oikeen sano rumasti minulle [naurahtaa

kaikkea. Syytti, nii tuota. Sitte se taas mei-
nas lihted tota ajelemaan jonnekin, ni mda

nappasin silti avaimet pois. Ja se tota suuttu

niin, ettd se ndytti nyrkkia ja ubkas tappaaki

Ja vaikka mitd. Ja loi siihe. Nyrkilld jo huiski

mua siind ja sitten mind tilasin ajan lidkd-
rille ja sain sen houkuteltua lidkdrii muilla

konsteilla.

Ailan miehen kiyttdytymisen voisi tulkita
johtuvan siitd, ettd ajokortin menetys vahvis-
ti hinen kokemustaan, ettei hin osaa mitdin.
Ajokortti ja auto olivat olleet hinelle aina tir-
keitd. Tilanteita, joissa Aila joutui rajoittamaan
miehensi autolla ajamista, oli ollut melko usein
erityisesti aikaisemmin. Aila kertoikin myo-
hemmin haastattelussa: Ky/li on kiyny avioero
mielessd. Than rebellinen ku oon ettd. Ja varsinki
sillon pahimpina aikoina ku se oli, niin mind aat-
telin, ettd onko eldmd, pitiako sen olla timmistd,
ettd jatkuvasti nimitellidan ja haukutaa ja huue-
taan ja moititaa ja tota semmosta. Etta niinku
ihan timmdstd oli. Ni kylld mdd siind siti ajat-
telin. Mutta aattelen, ettd ois pitiny tehd se vihi
enne. Mutta nyt se menee silli tavalla, etti kun

tdd tilanne on raubottunu, nii se vastuu, mikd
on toisesta ihmisestd, ni ei kykene tissi vaibeessa
endd tekemddn semmosia padtoksia.

Edella kuvatut tilanteet voisi tulkita niin,
ettd muistisairautta sairastava puoliso koki,
kuten Aila edelld kuvasi, erittdin vaikeana ja
jopa noyryyttivini sen, ettd oli tullut riippuvai-
semmaksi puoliso-omaishoitajastaan myos
niissd tilanteissa, jotka olivat olleet aikaisem-
min hinen vahvuusalueitaan. Tehtivisti ja vas-
tuista luopuminen osoitti, ettd muistisairau-
teen sairastuneen toimintakyky oli heikenty-
nyt ja puolison oli pitinyt ottaa asiat vastuul-
leen. Tilanteiden hoitaminen vaatii puoliso-
omaishoitajalta joustamista, sovittelemista ja
kekselidisyyttd. Jotkut haastateltavat totesivat,
ettd velvollisuuden tunne ja vastuu puolisos-
ta pitivdt pariskunnan yhdessi, vaikka suhde
ei endd ollut vastavuoroinen kahden aikuisen
suhde, johon molemmat panostavat, ja josta
molemmat saavat my9s positiivisia asioita.

Pohdinta

Tarkastelimme tutkimuksessamme, millaisissa
tilanteissa muistisairautta sairastavan puolison
kiytosoireet ilmaantuvat, ja miten ne vaikut-
tavat puolisoiden vilisen suhteen vastavuoroi-
suuteen. Kaikki haastattelemamme puoliso-
omaishoitajat ja myds osa muistisairautta sai-
rastavista puolisoista olivat havainneet muisti-
sairautta sairastavan kdyttdytymisen muuttu-
neen, mutta kiytosoireita kuvattiin noin joka
toisessa haastattelussa (n=10). Muodostimme
aineistosta neljd pddteemaa tilanteista, joissa
kiytosoireita ilmaantui: puoliso-omaishoitajan
toiminnan kontrollointi, oman muistisairauden
kohtaaminen tai kieltiminen, muistisairautta
sairastavan puolison arkirutiineissa neuvomi-
nen ja ohjaaminen sekd muistisairautta sai-
rastavan puolison tekemisen rajoittaminen.
Teemat linkittyvit osittain toisiinsa.
Sosiaalisen vaihdon teorian (Homans
1958) avulla tarkastelimme, miten parisuhteen
vastavuoroisuus viheni muistisairauden ai-
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heuttamien kiytosoireiden vuoksi ja sosiaaliset ~ 2019), jolloin muistisairautta sairastava puoliso
odotukset kahden tasavertaisen aikuisen suh- menettdd hallinnan tunteen omaan eliméinsi.
teesta murenivat. Vastavuoroisuuden vihene- Kun parisuhteeseen tulee epitasapainoa, muis-
minen liittyi erityisesti muistisairauteen sairas-  tisairautta sairastava puoliso voi yrittdd palaut-
tuneen puolison kiytosoireisiin. Kéytosoireet  taa hallinnan tunnetta reagoimalla vihamie-
puolestaan lisdsivit arjen tilanteiden hoitami- lisesti (Momtaz ym. 2013), jos hinelld ei ole
sen haasteellisuutta, puoliso-omaishoitajan  muita keinoja tulla kuulluksi. Tillaiset tilan-
vastuunkantajan roolia parisuhteessa sekd td- teet saattavat lisitd muistisairautta sairastavan
min kuormittumisen tunteita. Pitkd parisuhde  puolison kiytésoireita puoliso-omaishoitajaan-
piti puolisot yhdessi, vaikka puoliso-omaishoi-  sa kohtaan, koska hin ei pysty sanallistamaan
tajan nikokulmasta parisuhteen antamat po- tuntemuksiaan. Tami taas voi lisitd puoliso-
sitiiviset asiat olivat vihentyneet ja parisuh- omaishoitajan kuormittumista (Hansen ym.
teen vastavuoroisuus jopa kokonaan hidvinnyt. 2020) ja heikentdd puolisoiden vilistd vasta-
Mouistisairautta sairastavan puolison nikokul-  vuoroisuutta.
masta tilanne oli toinen, silld hin ei valttimat- Haastatteluissamme tuli esiin enemmin
td muistanut tai tunnistanut niitd haasteellisia ~ puoliso-omaishoitajien kuin muistisairaut-
tilanteita, joita hinen puoliso-omaishoitajan- ta sairastavien henkiléiden tunteiden ja toi-
sa kuvaili. minnan kuvauksia, mutta muistisairauden vai-
Muistisairaudet aiheuttavat tutkimusten  keusasteesta ja yksilosti riippuen myo6s muisti-
mukaan neuropsykiatrisia oireita, jotka vaikut-  sairautta sairastavat puolisot pystyivit osallis-
tavat tunteiden sddtelyyn ja kdyttdytymiseen  tumaan haastatteluun ja kertomaan oman ni-
(Cerejeira ym. 2012). Esimerkiksi otsalohko-  kokulmansa asiaan. Useimmissa aikaisemmis-
dementian oireisiin voi kuulua kidytésoireita, sa tutkimuksissa vain puoliso-omaishoitajat
kuten vihamielistd kiyttiytymistd (Kinskey &  ovat saaneet kuvata kiytosoireiden merkitys-
Buchanan 2018), jollaista sairastuneella hen- ti parisuhteeseen (Finfgeld-Connett 2014;
kilolld ei ole ollut aiemmin. Tieto siitd, etti ~ Band-Winterstein & Avieli 2019; Herron &
nimi kiytosoireet ovat sairauden aiheutta- Rosenberg 2019). Kun puoliso-omaishoitaja
mia, voi auttaa puoliso-omaishoitajaa hyvik- antoi huomiota muille ihmisille, muistisairaut-
symdin tilanteen sekd etsimdin ratkaisuja ja  ta sairastava puoliso kdyttdytyi mustasukkai-
toimintatapoja hankalien tilanteiden selvittd- sesti. Tami on yksi emotionaalisen aggressiivi-
miseen. Tutkimuksemme mukaan kiytosoireita ~ suuden selkeimmistd ilmaantumismuodoista,
tuli esiin tilanteissa, joissa muistisairautta sai- mutta sen taustalla on muistisairautta sairas-
rastava oli ainakin jossain méirin riippuvainen  tavan puolison heikentynyt kyky tulkita tilan-
puoliso-omaishoitajastaan ja hinen paitoksis- netta (Holtta & Pitkald 2019).
tidn. Riippuvuus puoliso-omaishoitajasta hau- Kuten Herronin ja Rosenbergin (2019) tut-
rastuttaa parisuhteen emotionaalista vastavuo-  kimuksessa my6s meidin tuloksissamme tuli
roisuutta. esiin, ettd puoliso-omaishoitajat kehittivit toi-
Puolison sairastuessa muistisairauteen puo- sinaan erilaisia strategioita selvitikseen tilan-
liso-omaishoitaja ottaa hoitaakseen kotity6t, teista, joissa muistisairautta sairastava lihei-
jotka ovat aikaisemmin kuuluneet toiselle osa-  nen saattoi reagoida joko verbaalisilla, emotio-
puolelle (vrt. Hellstrom ym. 2007; Boylstein  naalisilla tai fyysisilld kdytosoireilla. Puoliso-
& Hayes 2012; Merrick ym. 2016; Egilstrod ~ omaishoitajat kertoivat, ettd jos heiddn piti ra-
ym. 2019; Andréasson ym. 2021) ja ohjeistaa  joittaa tai ohjata puolisonsa toimintaa, he jo tie-
my0s piivittdisissd perustoiminnoissa, kuten  sivit, ettd timd saattaisi hermostua, ja yrittivit
pukeutumisessa, henkilokohtaisessa hygienias-  vilttid nditd tilanteita. Puoliso-omaishoitaja
sa ja ulos lihtemisessd (Herron & Rosenberg  saattoi suojella puolisoaan sosiaaliselta hipeil-
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td siten, ettd he eivit esimerkiksi lihteneet yh-
dessd kotoa mihinkiin, jotta kiytosoireet eivit
tulisi ilmi (vrt. Finfgeld-Connett 2014; Isham
ym. 2019). Joissakin tilanteissa he vetosivat
esimerkiksi lddkirinlausuntoon, jotta muisti-
sairautta sairastava puoliso ymmdrtdisi, mik-
si puoliso-omaishoitaja yritti rajoittaa hinen
toimintaansa. Eloniemi-Sulkava ja Savikko
(2011) muistuttavat, ettd kun ympiriston vaa-
timukset, kuten esimerkiksi puoliso-omaishoi-
tajan ohjaavat tai rajoittavat toimet, ovat vai-
keita ymmairtdd, muistisairautta sairastavalla
puolisolla ei valttdmatti ole muuta keinoa puo-
lustaa heikentyvii itsetuntoaan kuin reagoida
verbaalisella tai fyysiselld kiytosoireella, mika
taas saattaa lisitd puoliso-omaishoitajan pelkoa
siitd, mitd seuraavaksi tapahtuu (vrt. Isham ym.
2020). Niissd tilanteissa puoliso-omaishoitajat
saattavat ottaa fyysistd etdisyyttd arvaamatto-
masti kdyttdytyvidn puolisoonsa.

Kaikki puoliso-omaishoitajat tiesivit, ettd
kidytosoireiden esiintyminen tai vahvistuminen
johtui muistisairaudesta, vaikka sitd oli vilil-
14 vaikea ymmairtdd (vrt. Band-Winterstein
& Avieli 2019; Herron & Rosenberg 2019).
Kiytosoireiden mukana tulevat haasteet oli-
vat tilannesidonnaisia ja ilmenivit pariskun-
nan yhteisissd arjen toiminnoissa. Tilanteet,
joissa muistisairautta sairastava puoliso koki
jddneensd altavastaajaksi ja reagoi erilaisilla
kaytosoireilla tai esimerkiksi kielsi sairauten-
sa, saattoivat tulla puoliso-omaishoitajalle ylla-
tykseni. Puoliso-omaishoitajat pyrkivit selvit-
timiin oireiden tuomia konflikteja keskuste-
lemalla tai selittimilld asian tarpeellisuutta tai
jattamilld kdytosoireet vihille huomiolle, mut-
ta niiden esiintyminen esimerkiksi vélttimit-
témissé arjen perustoimintoissa ja tilanteiden
toistuminen saattoivat lisitd kuormittavuut-
ta. Liheisensd kidytosoireista huolimatta tut-
kimukseemme osallistuvat puoliso-omaishoi-
tajat huolehtivat muistisairautta sairastavista
puolisoistaan (vrt. Herron & Rosenberg 2019).
Tulkitsemme asian niin, ettid he toimivat niin,
koska se on heidin mielestiin myds moraali-
sesti oikein.

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

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

Sosiaalisen vaihdon teorian avulla voi-
daan yrittdd ymmirtdd, miten vastavuoroi-
suus muuttuu parisuhteessa, kun toinen puo-
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lisoista sairastaa etenevdd muistisairautta ja
hinelle saattaa ilmaantua sairauden edetessd
erilaisia fyysisid, psyykkisid tai emotionaalisia
kaytosoireita. Pitkdssd parisuhteessa tuen an-
taminen ja saaminen sekd puolison hyvin-
voinnista huolehtiminen nousevat keskeisiksi
asioiksi. Puoliso-omaishoitajan nikokulmas-
ta parisuhteeseen liittyvit kustannukset ovat
ajoittain suurempia kuin suhteesta saatavat
resurssit. Ndin voi kokea my6s muistisairautta
sairastava riippuen siitd, missd vaiheessa
muistisairaus on. Erityisesti timi kokemus
voi tulla esiin niissd tilanteissa, joissa muisti-
sairautta sairastava kumppani jad ikdin kuin
altavastaajaan asemaan. Aikaisemmin vasta-
vuoroinen parisuhde vahvistaa kuitenkin puo-
lisoiden vilistd yhteenkuuluvuutta, vaikka sii-
hen olisikin tullut kolmanneksi osapuoleksi
muistisairaus ikdvine sivuvaikutuksineen.
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