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MIEHEN ON TEHTAVA, MITA MIEHEN ON
TEHTAVA

AVIOMIEHET DEMENTOITUNEEN PUOLISONSA
OMAISHOITAJINA

Vieston keskiméiiriisen elinitin kasvaessa
ovat itkiiintymiseen liittyvit sairaudet nouse-
massa merkittiviksi kansanterveydelliseksi
ongelmaksi. Viime vuosina huomion kohtee-
na on ollut erityisesti vanhuusiin dementia.
Tiali hetkellsd Suomessa on 70 000 keskivai-
keaa tai vaikeaa ja 30 000 lieviid dementiapo-
tilasta. Vuoteen 2010 mennessi luku nousee
130 000:een, kun suuret ikiluokat vanhene-
vat. Jo nyt dementia maksaa yhteiskunnalle
vuosittain 10 miljardia markkaa (Aivotutkijat
suosittelevat..., 1998). Niin siitd huolimatta,
elld valtaosa omaisten luen turvin selviytyvis-
td potilaista hoidetaan kotona. Mikili demen-
tian lisadntymistd koskeva ennuste toteutuu,
on nykyistd useamman aikuisikiisen suoma-
laisen tulevaisuudessa syyti varautua otta-
maan hoitovastun dementoituvasta puolisos-
taan tat muusta lihtomaisestaan edellyttien,
ettel itse joudu tuon aivotoiminloja rappeulta-
van, kuolemaan johtavan taudin tai tasmalii-
semmin, useisla sairausdiagnooseista koostu-
van, dementiaksi kutsutun oireyhtymin uh-
riksi.

Dementia ei ole nykyhittketieteen keinoin
ehkiistivissi ja vain harvoissa tapauksissa
potilas voidaan parantaa (Sulkava & al. 1993,
13-19). Liiketieteen keinojen rajoittuessa
lihinnd oireiden lievittamiseen ja taudin ete-
nemisen hidastamiseen on huomio kohdistu-
nut potilaan hoitoon. Hoitoa tutussa kotiym-
piristossd  pidetiddn  potilaan  hyvinvoinnin
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kamnalta yleisesti laitoshoitoa parempana
vaihtoehtona. Kotihoidon yleistyessi on on-
gelmaksi noussut hoitajien jaksaminen ja hy-
vinvoinll. Yhdysvalloissa dementias onkin
alettu kutsua omaisten sairaudeksi ja omaisia
sairauden "vaietuiksi” uhreiksi (Lyman 1989,
003).
edellyttid volmavarojen suuntaamista laitos-
hoidosta potilaan omaisten tukemiseen. Tuen
larpeen arviointi ja tukipalveluiden kehitii-
minen edellytiiviit tietoa omaishoitajien mis-

Hoitajien jaksamisen turvaaminen

ristd, asemasta ja tilanteesta. Tihan liiiy-
viiiin tiedon larpeeseen vastaa Suomessa ensi
askeleitaan ottava emaishoeitotutkimus,

TUTKIMUSKOHDE JA AINEISTO

‘Tutkimukseni kohteena ovat dementoitunutta
puoliseaan hoitaval tai heitaneet aviomiehet.
Tutkimusaineisto koostuu dementiapotilaan
omaisten kirjoittamista kirjeistii, joissa he
kertovat kokemuksiaan liheisensi sairandes-
taja hoidosta. Kertomukset saatiin vastaukse-
na Tampereen yliopiston gerontologian pro-
fessorin Antti Hervosen pyyntokirjeeseen,
joka ldhetettiin syksyHi 1992 kaikkiaan 1
240:1le
Kirjeessiiiin Hervonen kaintyy omaisten puo-

Alzheimer-keskusliiton  jisenelle.
leen uskoen heilld olevan annettavaa muille
dementiapotilaiden hoitajille, entisille, ny-
kyisille ja tuleville, ja pyytis heilid “kerto-



musta omasta liheisestinne, didistd, isHstd,
puolisosta, naapurista, joka sairastaa tal sai-
rasti dementiaa. Koko tarina kaikkine kéiin-
teineen, realistisesti ja yksityiskohiaisesti,
tuntojanne peittelemittd” (Jylha & al. 1996,
29).

Kertomuksia pyydettiin ensisijaisesti niists
koottavaa kirjaa varten, joka ilmestyi kevailla
1994 (Hervonen & al. 1994). Yhteensi noin
200 kirjoituksesta 159 soveltui myds tutki-
muskiyttoon. Tutkimusraportti kertomusten
keskeisisté teemoista julkaistiin vajaat kaksi
vuotta myshemmin (Jylhd & al. 1996). Suh-
teessaan kuvaamaansa potilaaseen kirjoitta-
jat jakaantuival seuraavasti: vaimo {n = 58),
aviomies (n = 15}, tytdr (n=47), potka (n = 3),
muu {sisar, minid, ystivi, naapurl jne.; n =
36). Kaikki ryhméén "munt”™ kuuluvat kirjoit-
tajat ovat naisia, joten kirjoittajista miehii
ovat vain 15 aviemiesti ja kolme poikaa. Poi-
kien tarinat olen rajannut tutkimukseni ulko-
puolelle. Kun puhun jatkossa michists, tar-
koitan tutkimusaineistooni kuuluvia aviomie-
hi.

Aviomiesten kirjoitukset vaihielevat pituu-
deltaan yhdesta kuuteen liuskaan kisittien
yhteensd noin kolmekymmentd sivua puh-
taaksi kirjoitettua tekstid. Lyhyimmat kirjeet
ovat sairauskertomuksen omaisia selontekoja
potilaan tilasta ja sen kehittymisestd. Niissa
kirjeissii kertojan omaa hoitokokemusta ku-
vataan niukastl. Useimmissa kirjeissi kuva-
taan vaihtelevin painotuksin kertojan ja ha-
nen puolisonsa eldémid ennen sairauden puh-
keamista, sairauden diagnosointia ja hoitoa,
potilaan oireita ja kéyttaytymista seki kerto-
jan toimintaa ja tuntemuksia. Viidessd tari-
nassa potilas oli kirjoittamishetkeltd saivau-
den alkuvaihcessa (av), kuudessa tarinassa
sairauden mybhéaisvatheessa (mv); neljissi
tarinassa potilas oli kuollut (k).

TUTKIMUSTEHTAVA JA NAKOKULMA

Miesten osuus tutkimuksen perusaineiston
kirjoittajista on vajaat yhdeksisosa. Aviomie-
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hid on neljdnnes aviovaimojen midristi. Puo-
lisviden osalta vastaajien sukupuolijakau-
maan voi vaikuttaa miesten suurempi kuollei-
suus vanhimmissa ikiiryhmisss, miki viihen-
t4# potentiaalisten mieshoilajien miirds. Toi-
saalta vanhimpiin ikdryhmiin kuuluvien nais-
ten dementoitumisriski on suurempi kuin vas-
taavan ikiiisten miesten (Brayne 1994, 190).
Demografisten ja sairauden etiologiaan liitty-
vien tekijiiden ollessa vaikutukseltaan vas-
takkaisia voidaan aviomiesten vihyyden ai-
neistossa olettaa aiheutuvan pidosin sostaali-
sista ja kulteuurisista tekijoisti: miesten ko~
kemasta toiseudesta naisten perinteisesti hal-
litsemalla hoivan alueella.

Tutkimuksessani en kuitenkaan pohdi
miesten toiseutta omaishoitajina; otan sen tut-
kimukselle annettuna lihtikohtana. En
mydskddn vertaa aviomiesten kertomuksia
aviovaimojen tai muiden kirjoittajaryhmien
kertoruksiin vaan erittelen aviomiesten kir-
joituksia itseniisind teksteini ja kysyn, mitd
merkityksid aviomiehet antavat asemalleen ja
toiminnalleen puolisonsa omaishoitajana ja
miten he tekevit ymmiérrettiiviksi omaishol-
tajuuttaan. Vastausten etsiminen tdminkal-
taisiin mitd ja miten -kysymyksiin edellyttid
laadullista tutkimusotetta.

Lihestyn aviomiesten kertomuksia diskurs-
sisanalyyttisesti niktkulmasta kisin, Dis-
kurssianalyysissi tutkimusyksikkona ei ole
vksils vaan kulttuuriset representaatiot, kult-
tuurin ilmeneminen ihmisten kielenkiiytossa.
Ihmiset kiyttavit kieltd merkitysten vilitta-
miseen. Puhuessaan ja kirjoittaessaan ihmi-
set tukeutuvat kulttuurinsa tarjoamiin merki-
tysjirjestelmiin, joihin diskurssianalyysin
kansainvilisiin kirkinimiin lukeutuvat tutki-
jat lan Parker, Jonathan Potter ja Margaret
Wetherell viittaavat sekd diskurssin (Parker
1992, 6) ettd tulkintarepertuaarin (Potter &
Wetherell 1994, 149) kisitteilla. Diskurssi-
analyyttisen tutkimuksen suomalaisiin pio-
neereihin kuuluvat tamperelaistutkijat Arja
Jokinen, Kirsi Juhila ja Eero Suoninen (1993,
27) tulkitsevat diskurssin ja tulkintarepertu-
aarin kisitteet siind médrin lahisukulaisiksi,
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eltd midrittelevit ne molemmat “verrattain
eheiks! sifinndnmukaisten merkitysten sys-
teemeiksi, jotka rakentuvat sosiaalisissa kiy-
tanndissi ja samalla rakentavat sosiaalista to-
dellisuntta”.

Jokisen, Juhilan ja Suonisen misritelma tuo
esiin kaksi neljistd diskurssianalyyttiselle
tutkimusotteelle keskeisesti kielenkiyton
ormmnaisuudesta. Rakentuessaan osana sosi-
aalisia kdytdntojd merkitysjirjestelmit ovat
transindividuaalisia, ihmisten kesken jaettu-
ja: jokaisen kielipelin pelaaminen tarvitsee
vidhintiiin kaksi osanottajaa. Toisekst, kieli ei
pelkistidn heijasta todellisuntta vaan on sosi-
aalista todellisuutta rakentava ja tuottava in-
himillisen toiminnan esatekijia. Kofmanneksi,
kielenkiytts on tarkoituksellista ja seuraa-
muksia tuottavaa. Diskurssit asettavat toimi-
jat erilaisiin subjektiasemiin niihin kuuhavi-
ne otkeuksineen ja velvoitteineen ja saavai
ihmiset omaksumaan erilaisia identiteetteji
(Parker 1992, 9-10). Neljas diskurssianalyy-
sin korostama kielenkiiyton ominaisuus on
merkitysten kontekstuaalisuus. Kielenkiyton
tilannesidonnaisuutta ilmentid puheen vaih-
telu (Potter & Wetherell 1994, 32-37).

Tulkitessani aineistoni teksteja kulttuurisi-
narepresentaatioina en ole kiinnostunut siiti,
millainen on kertojan "todellinen mina” vaan
kysyn, millaisia "minii” aviomichet "puhuvat
esiin” ja millaisia identiteettejd he rakentavat
kertoessaan puolisonsa dementiasta ja koke-
muksistaan potilaan omaisheitajina. Pyrin
tunnistamaan kertojien puheesta erilaisia
merkitysjirjestelmia, joita kutsun jatkossa
puherepertuaareiksi tai puhetavoiksi. Terme-
j& "kerronta” ja ”puhe” kiytin toistensa syno-
nyymeini.

Potilailla el ole omaa dinti kertomuksissa;
potilas esiintyy niissii sellaisena kuin kirjoit-
taja hinet kuvaa. Kertojan oman {mind) ja
hiinen potilaalleen konstruciman subjektipo-
sition (hin) lisiksi teksteissi esiintyy kerto-
jan ja hinen puolisonsa positioita yhdistiva
subjektipositio “me” sekii "muiden” aseman
kertojan identiteettikonstruktiossa ilmaiseva
referenssipositio ”ne”. Tarina kerrotaan aina
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jollekin. Silloinkin kun tarina ei perustu eri-
tyiseen pyyntiion, on kertojalla mielessiin si-
siis- tai ihannelukija, "yleistetty toinen”
{Mead 1924, 288). Aineistoni kertojien vili-
ton yleiss — kertojalle 7sind” — on kirjeiden
pyytijd, vastaanottaja ja lukija.

PUHEEN YAIHTELY

Kertojan puheen vaihtelu kiy esiin tarinasta,
jossa potilas on sairauden alkuvaiheessa ja
tulee toimeen kotona puolisonsa hoidon tur-
vin. Lainauksen alusta kayvit ilmi kertomuk-
sen numerckoodi ja potilaan sairauden vaihe
{av = alkuvaihe). Merkki (...} osoittaa kerto-
muksesta pois jitetyl kohdat:

*(01; av. Vaimoni isén veli lienee olut dementik-
ko, koskapa hiin eksyi vuosikymmenien ajalta tut-
tuun pieni pinta-alaiseen koti metstisin. Vaimoni
ditl sairastui dementiaan 68-vuotizana {...). Vaimo-
ni Lihimuisti alkoi flitata vaoden 1984 paikkeilla,
hinen olleessaan 60. Muistin heikkeneminen on
ollut hidasta. {...) V-87 laakiirin arvio oli: "Potilas
on orientoitunut”™. (...} Sitd ennen olimme kiyneet
turkulaisella neurologilla, kai vuoden tai kaksi.
Elikkeelle joutumisen jilkeen aloimme etsii apua
H:gin neurologeilta. Sittemmin neurclogi suositteli
peykiatria tilalleen. Psykiatri kokeili yhti ja toista
lisikettd, kunnes padityi Doxal ja Haloperin nimi-
siin, Vaimoni on sybnyt niiti kolmisen vuotta. Ti-
mén vuoden alkupuclella erdis kai tutkijalasksri
sanoi, ettet hiin suosittele Haloperinia annettavak-
si muille, kuin selviisti harhaisille. Niinpa ming
ensin vihensin annosta ja sitten lopelin kokonaan,
Mielestini lopettaminen ei ole ollut haitallista.

(Oikeastaan minun kai pitiisi kertoa eliman ar-
jesta: masentumisesta, visymisestd, riidoista ja
syyHisyyden tunteista.

Ensimméiseksi tulee mieleen, ettd en ole an-
sainnut tillaista kohtaloa. Jotenkin timi tuntuu
epioikeudenmukaiselta. £n kai ole kylliksin var-
sinaisesti katkera elimille. Olen vain niinkuin
tyhjina tyhjin paatld. — Rakastin vaimoani elyisti
ia hyvin paljon. Rakkauteni on uupunut, menehty-
nyl pdivien ja vuosien helteessi. Psyvkkeni ei ole
lainkaan vahva. Sen hetkkous johtun yramiirtiak-
seni osaksi perimiisti, osaksi lapsuuden olosuh-
teista, — Joko en ole empaattinen luoniecltani,
niinkuin koin olevani 15-20 vuotia sitten, lai vais-
tomaisesti suojaan terveyttdni vilinpitimattsmyy-
den kaapuun pukeutuen. {..)




Kaavio 1, Puhekonteksti, puherepertuaarit, identiteetti ja puheen tehtivit aviomiesten teksteissi

puhe- puhereper- identiteetti puheen tehtivi
konteksti tuaart
maallikko asiapuhe tarkkailija sosiaalisten
maailmojen
erottaminen
asiantuntija perhepuhe vastuuntuntoinen  moraalinen
puoliso pitevyys
tasaverlainen toimijapuhe itsendinen kompetent
toimija micheys
voimaton kohtalopuhe uhri tai alistuminen
ajelehtija

Vaimoni on ollut kolme kertaa terveyskeskuksen
vuodeosastolla, kymmenkunta piivid kerrallaan.
Silloin mini olen kdynyt Islannissa, Egyptissi ja
dementikkojen hoitajakurssilla. (...} Toivon jaksa-
vanl hoitaa hiinti vield ensi vuonna.

Kertoja aloittaa tarinansa kuvaamalla puolison-
sa sairauden taustatekijoiid, sairauden diag-
nosointia ja laikitysia kronologisesti ja asiapitoi-
sesti. Kesken kerrontansa hin nayttad muistavan,
mistd kirjeen vastaanottaja odottaa hinen varsi-
naisesti kertovan, ja aloittaa uudestaan “Oikeas-
taan minun kai pitdisi kertoa eldmén arjesta...”
Hoidon arjen ja sithen liittyvit tuntemuksensa ker-
toja jittdd kuitenkin pelkiin maininnan varaan ja
vathtaa puhetapaa jatkaen kohtalonomaisin dinen-
painoin: "Ensimmiiseksi tulee mieleen, ettd...” Ta-
rinansa lopussa kertoja kuvaa toimintaansa ja teke-
misiddn potilaan intervallihoidon aikana.

Referoimassani tarinassa kerioja tukeutun
neljdan puherepertuaariin, joita kutsun asia-
puheeksi, perhepuheeksi, kohtalopuhecksi ja
toimijapuheeksi. Nimid nelji puhetapaa
estintyviit aineistoni aviomiesten tcksteissd
lomittain toisiinsa kietoutuneina, vaihtelevi-
na kombinaatioina ja “pitoisuuksina” ja ilme-
neviit monina versioina. Tutkimustehtédvin
kannalta kiinnostavinta aineistoni tarinoissa
eivit ole niiden juonirakenteet vaan kertojien
puheen versiot, minké vuoksi analyysin pe~
rusyksikkoni ei ole tarina vaan puherepertu-
aarl.

PUHEREPERTUAARIT

ASIAPUHE

Kun aviomies kuvaa puolisonsa sairauden
taustatekijoiti ja oireita, dementian diag-
nosointiin ja hoitoon lilttyvid tapahtumia seki
sairauden etenemisti, hin pyrkii antamaan
mahdollisimman yksityiskohtaista ja luotetta-
vaa tietoa potilaasta ja hinen tilanteestaan.
Jotkut miehistd selostaval puolisonsa demen-
toitumnista edeltivid sairauksia, vammoja ja
vaivoja ja esittdvit oman arvionsa niiden yh-
teydestii potilaan dementoitumiseen (*010,
*135). Osa kertojista lahettad kirjeensd mu-
kana testitulokset, sairauden virallisen diag-
noosin, lagkirinlausunnot ja/tai potilaan sai-
rauskertomukset ja/tai luettelee eri ldiikérien
potilaalle ja jopa kertojalle itselleen masris-
mit laikkeet (%135, *138).

PERHEPUHE

Monien kertomusten alussa puolisoa luon-
nehditaan sellaisena kuin hin oli ennen sai- -
rastumnistaan. Luonnehdinnat tuovat esiin
"perinteisid naisellisia hyveitd” ja piirtivit
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kuvan ihanteellisesta aviopuolisosta ja per-
heeniidistd. Potilaasta puhutaan menneessi
aikamuodossa silloinkin, kun hin on kirjoitta-
mishetkelld elossa:

*061; av. Hén oli luontecltaan iloinen, puhelias,
seurallinen ja rakastettava.

*052; mv. Hin oli vihainen, vaikka hin on oflut
hyvintuulinen ja reipas, hyvi talousihminen. Ul-
koili paljon, ajoi pyirilld, hoiti terveytensd hyvin.
Hiin oli hyvi aviopuoliso.

#042; k. Han oli viiden lapsen erittdin hyvi siti ja
kasvattaja. Hyvi talousihmiminen, hyvi kisitissa
seki leipomishommissa.

Monet aviomiehisti havaitsival ensimmiiset
merkit vaimonsa terveyden horjumisesta, kun
kotiaskareet eivil ottaneet sujuakseen totut-
tuun tapaan. Kun puolison kyky suoriutua
kotiaskareista heikkenee, voivat totunnaiset
perheroolit vaihtaa paikkaa:

#021; av. Yllandvii minulle on ollut sen toteami-
nen, ettd sairautta en yksinomaan ofe kokenut kiel-
teisend. Ehkii se johtuu avioliittomme rakenteesta.
Ennenkin mind hoidin kaikki kiiytinnslliset asiat,
suunnilielut ja jirjestelyt. Vaimoni kylli "naisten
tyBt”. Nyt kun hiin el osaa muistin mentys kiytiss
pesukonetta tai keittdi kahvia tai laittas mitdsn
ruokaa, se el haittaa. Mini teen sen. Syémme ulko-
na, kiytimme pesulaa ja siivoojat kiyviit, {...)

Vaikka kaikki aviomiehet eivit nde kodinhoi-
toa yhti haasteelliscksi tehtiviksi, koetaan
huolenpito puolisosta kuitenkin velvoitteeksi.
"Michen on tehtidvi, mitd miehen on tehtivy”
ja pidettivd hyvi huoli omistaan:

*052; mv. Vaimoni on sairastellut dementiaa nel-
jiltd vaotea. (_..) Hin oli hyvi aviopuolise. Hoidin
hintd kotona kaksi vuotta. Piti olla aina kotona, se
oli ympiirivuorokautista varuilla olea. Hoidin rak-
kaudells hinti, koska hin on ema vaimo. Otin heti
ladkariin yhteyden, kun huomasia, etti terveys al-
kaa olla sen tarpeessa. Kaiken olen tehnyt miti
tehtdvissi oli,

Monisiikeisemmin kuvan hoidon arjesta an-
taa kertoja, joka aloittaa tarinansa pohtimalla
omaishoitajien tilannetta yleenss:

*114; av. Tunneherkki ihminen ottaa kaiken niin
vilmeistd myéten mukaan tihin rakkaan omaisen
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hoitoon, kulultaen voimavarojaan loppum asti, ja
olisi itsekin hoidon tarpeessa. fos ei lilemmin ole
tunne herkks thminen, niin hinen kohdaltaan voi
hoito olla helpompaa, Jos hoito ei hinen mieles-
tidin suju kotona odotetulla tavalla niin ehki tillai-
sella hoitajalla on helpompi lihettid potilas joko
tilapiiisesti tai lopullisesti hoitolaitokseen, johon
tunne herkki ithminen tuskaisena voi piitoksen
tehuli, ja silti tuntea itse syyllisyyden tunnetta, oli-
ko se vield tarpeen. (,..)

Minun potilaani, jolla aamu yleensd on hyva ja
aamupotilaan kanssa tulen hyvin toimeen, ilta sit-
ten on eri asia. {...) Ei ohje ja neuvot mene perille,
joten joudun usein korottamaan Hintini konemai-
sesil, ja timé vaikuttaa kuin heittsisi 6fjyd tuleen,
(-..) Myrskyn jilkeen tulee aina tyven. Kyl se il-
sekiis luonne tulee esiin, kun kirei hertopaivi on
esiltd, Olisi parasta vieds potilaani esim. interval-
lipaikkaan. Mutta kun seuraava pdivi voi olla taas
hyvi piivi niin tillaiset asiat kailkoavat, vaikka
ilmeisesti itse olisin levon tarpeessa. (...)

Kun minua kohtaa edelli mainittu tapahtuma
huon katseent taivaan puoleen ja pyydin rukouksi-
en kautta saada se voima miti silloin tarvitsen. (...)
Eikd Jumalan rakkaus kehoita meitd kantamaan
lotnen loistemme kiormaa. Avun ja henkisen tuen
antaminen kirjataan taivaan kirjoihin,

Tehdessidn eron tunneherkkien ja viihemmin
tunneherkkien hoitajien valilld kertoja tuntuu
viittaavan — vaikka et asiaa suoranaisesti il-
maisekaan — naisten ja miesten viliseen
eroon hoivaajina. Antaessaan kuvan itsestisin
tunneherkkéing ihmiseni ja ottaessaan etii-
syyttd vihemmiin tunncherkisti ihraisistd —
tarinansa “nitstd” — kertoja tulee samaltla
konstruoineeksi itsensd
hoivaajana. Tallainen

hammenti tarinan miespuolista lukijaa, minka
vuoksi kertoja "itsekontekstoi” tunneherkkyy-
tensi vetoamalla kristinuskon lihimméisenrak-

“naistyypplsens”

itsemidrittely  voi

kauteen velvoittaviin normeihin (itsekonteks-
toinnista, ks. Suoninen 1993, 124-130).

Kertojalle, joka kokee hoidon haastecksi
(*021), uuden perheroolin omaksumista hel-
pottaa hinen puolisoltaan saama mysnteinen
palaute. Vanhojen ystivien antama palaute on
ristiriitaisempaa:

{¥ldttavig minulle on ollut sen toteaminen, etta
sairautla en yksinomaan ole kokenut kielleisend)
... Vaimoni sensijaan kehuu minua, nytkin kesalla
amerikkalaisten vieraiden kuunnellessa autossa




vaimoni jatkuvaa kehumista autonajosta tms. he
sanoivat: "Kylli tuota kelpaa kuunnella”. (..) Toi-
saalta oltaessa yhieydessil sotakavereihini, he oli-
val tiysin vakuutiuneita, eitid minulla on hirveiin
raskasta. Elimd et siis ole mielestianl vilttimatti
raskas dementiapotilaan omaisen kannalta.

Puolisoiden keskinidinen luottamus ja toimin-
nan vastavuorcisuus auttavat myds tolsta
aviomiestd kohtaamaan vaimonsa sairauden
mukaanaan tuomat ongelmat:

#018; av. Hin aamusella kyseli kuka mini olen ja
milloin olen tullut hinen mukaansa. Min selitin,
ettéi olen hinen miehensd. Hin oli tyytyviiinen sii-
hen. Sen jilkeen olen heitanut hintd. Ming olen
saanut hinen luottamuksensa kaikissa asioissa,
Koska mind en tupakoi enké kiytd altkoholia mil-
loinkaan.

Kun potilaan epéisddnnéllinen vuorokausiryt-
mi ja sekavuustilat vuvuttivat kertojan, yritti-
vit ystivit auttaa netuvoineen:

Sotainvalidit, kaverit sanojvat, ettd pitiisi mennd
kapakkaan ja ottaa p4# tayteen ja rentoutua. Mutta
en mind voi menni, kun en kdytd alkoholia.

Edelld lainatut aviomiehet ilmaisevat hoitaj-
uudelleen antamansa merkityksen kidntei-
sesti suhteessa mieskulttuurille ominaisiin
asenteisiin ja toimintamalleihin kayttimilla
kerronnallisena keinona referenssipositiota
"ne”, joka tarinoissa lankeaa kertojan sotaka-
vereille. Samankaltaiseen kerronnalliseen
konventioon tukeutuen kaksi aviomiestd,
joista toinen toteaa onnekseen, kuin vastauk-
sena pohdiskeluunsa, joutuneensa tyottemik-
si marraskuussa 1990 (*096; mv) ja toinen
onneksi péisi sotaveteraanielikkeelle ja sai
olla kotona (*019; k), asettavat hoitoroolinsa
vastakkain aiemman tyroolinsa kanssa ja il-
maisevat hoitajuuden merkitvksen suhteessa
tydnteon yleisesti tunnettuun merkitykseen
miehille.

Kertojien ik (keskimiirin 70 vuotta) ja suku-
polvi huomioon ottaen ei ole yllitys, ettd monet
aviomiesten kertomuksista sisiltaviit viittauksia
sotaan. Sotakokemuksilla on keskeinen tehis-
vi eliméntarinassa, jonka perusjuonteen ker-
toja ilmaisee runollisesti saksan kielelli:

—
<

*101; mv. Tutustuimme aikoinaan {...) vhteiskou-
lussa und es wurde die grosse Liebe und ist es im-
mer noch. (...) Kun elikevuotemme alkoival vei
vaimoni minut tutustumaan Kuroopan kultturingh-
tavyyksiin joidenka astantuntija hiin oli kelmine
suoritetiuine landatoveineen. Ja néin olen vanhoi-
na piivindni ryhtynyt kirjoittamaan sekd runoja
eitd historiallisia niytelmii ja lukuisan magvin
sanomalehtiartikkeleita. (..} llman lahjakkaan
vaimoni apua en olisi pystynyt aitkaansaanneksiini
[kertoja mainitsee nimeltd kolme esitettys niytel-
midnsi]. (..}

Kotimme on mykki, mutta vaimon ja didin hoita-
minen kotona antaa meille jatkuvasti uusia voimia.
(...} Tyttaret pelkaivit miten minulle kdy, kun se
hetki koitlaa jolloin hiin el end# tunne minua. Sitd
hetked mind en pelkds ollenkaan, koska ming tu-
len aina tuniemaan hinet. (...)

Olen elimini aikana osallisiunut kolmeen so-
taan (...). Saanut vapaudenristit I'V ja ILI sekd rau-
taristit H ja I Lahdin sotiin res.viiniikkini ja istun
nyt kotona holtamassa eldmini ihmeellisintd nais-
ta res.majurina. NYT VASTA OLEN KITOLLI-
NEN KOHTALOLLE SAADESSANI HOITAA JA
TEHDA SELLAISTA TYOTA JOLLA ON TO-
DELLISTA ARVOA.

Edelld lainattujen aviomiesten tavoin kertoja
kiyttds sotaa ainesosana hoitajuusidentiteet-
tinsid rakentamisessa. Tisséd tarinassa refe-
renssipositiota "ne” eiviit kuitenkaan muo-
dosta sotakaverit tai muut ihmiset vaan kerto-
jan alempaa eliminkokemusta symbolotvat
sotilasarvot ja ansiomerkit, joiden merkityk-
sen kettoja asettaa painokkaasti vastakkain
(kirjoittajan painotus — T. Kirsi) nykyisen ar-
vomaailmansa kanssa.

Miesten tavan ilmaista tunteitaan — seki
mybnteisid (rakkaus ja kiitollisuus edells lai-
natussa larinassa) ettd kielteisid — on seki
perusaineistoni tarinoissa ettd monissa ulko-
maisissa omaishoitotutkimuksissa havaittu
olevan pidittyviimp#s kuin naisten. Oman
tutkimuksent kannalta kiinnostavaa el ole
kuitenkaan tunneilmaisujen madrd vaan nii-
den paikka miesten kerronnassa. Tunneilmai-
sut eivit ole sattumanvaraisia, vaan niilld on
tirked tehtéivd tarinan kifinteiden osoittajana
ja kertojien identiteetin rakentamisen apuvi-
lineend. Kolme aviomiestd kuvaa hoitokoke-
muksensa kifnnekohtia seuraavasti (kursi-
vointi tutkijan — T. Kirsi):
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#(96; av. Kokeiden jilkeen nuori naislazkasi kut-
sui minut sisddn ja niytti testitulokset ja totesi, ettd
ei ole epdilystikiiin siitd, ettd kysymyksesss on
Alzheimerin-tauti. (...). Koitin kysells, etteiks mi-
tadn hoitea ole. Ei mitddn. Ei vol mitdsn, mutta
silld hetkelld aikuinen mies itki vieraan laakirin
edessi.

*052; mv. En jaksanut endd kotona hoitaa, kun
meni vaippahommiksi. Tkid minulla on 75-vuotta,
ei vaikka kuinka rakastan vaimoani. Kiyn vaimo-
ani tapaamassa joka toinen piivi, viikon vaihtees-
sa kdyn molempina paivind. Viivyn kayntikerralla
4-5 tuntia.

*104; mv. Pyysin ketikiiynnille kaksi eri lazgkaria
ja molemmat totesival dementia-sairaus on niin
pitkilld, ettit hinet on saatava sairaalahoitoon se
oli minulle kova sana. (len sodan kiynyt ja saanut
sicltd pysyvid kolotuksia, mutta meilld oli hyvi
elid yhdessd. Kiyn hinti usein katsomassa.

Ensimméisessi lainauksessa lukija voi aistia
epitoivon ohella myés hiivahdyksen michistd
hipeii: itkulle el vol mitdin vaikka haluaisi;
itkij4 on atkuinen mies ja tapahtuman todista-
ja vieras nuori naislaskiri, Kertojan kannat-
taa kuitenkin ottaa sentimentaaliselta kuulos-
tamisen riski: kertomalla avoimesti reaktiois-
taan tilanteessa, jossa saa kuulla liheisensi
vakavasta sairaudesta, kertoja antaa kuvan it-
sestdin moraalisest] vastuuntuntoisena avio-
puolisona. Kahdessa jalkimmaisessi lainauk-
sessa rakkaudentunnustus ja ilmaus "se oli
minulle kova sana”™ miehelti, joka on kokenut
eldmisséiin sodan ja sen seuraukset, kertovat
lukijalle ytimekkidsti sen, milta michesta
tuntuu, kun joutuu luovuttamaan eldmén-
kumppaninsa pysyvisti laitoshoitoon. Kum-
pikin kertoja varmistaa vaikutelman itsestiin
vastuuntuntoisena aviopuolisona kertomalla
sadnndllisistd vierailuistaan sairaalassa.
Moraalisesti vastuuntuntoisen ihmisen odo-
tetaan ilmaisevan surua ja kaipausta laheisen
ihmisen kuoltua. Aineistoni neljii leskeksi
jédnyttd aviomiestd kuvaa puolisonsa kuole-
man jilkeisid tunternuksiaan seuraavasti:

*010. Syksylla {loka-marraskuu) atkoivat asiat
{suru, hyvit ja pahat muistot, tekemiset ja tekemit-
tdjattimiset) painaa mielts.
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*019. Tillainen potilas kylls kaipaa rakkautta ja
hyviid huolenpitoa.

#138. Hin on nyt yhdessi haudassa tyttdrensi
kanssa — ja mini olen yksin ikévissani.

*042. Vaikeaa on tottua eldmisn yksin.

TOIMIJAPUHE

Yksi aviomiehistd pani merkille vaimonsa
oudon kiyttidytymisen eteldn lomamatkalla.
Hin kuvaa tilannella seuraavasti:

#138; k. Vaimoni halusi panna ylleen kevyen takin
— vaikka ulkona oli limmin ~ hiin meni veljeni fuo
ja pyysi hintid puhumaan, ettd saisi sen — annoin
hiinen ottaa sen, muta jouduin sitd sitten kanta-
maan.

Lukija, joka ei tunne puheen kontekstia, tus-
kin tunnistatsi titd harmittomalta vaikuttavaa
arkipdiviists episodia kuvaukseksi myshem-
min dementiaksi osoittautuneen sairauden oi-
reista. Sitikin helpompi kuvauksesta on pis-
telld, kuka on perheen pii. Kuvatessaan vie-
railujaan vaimonsa luona hoitokodissa kertoja
puhuu itsendisen toimijan dinenpainoin:

Mind olin joka paivit iltapaivisin {...) vanhainko-
dissa ja ilmeisesti hoitchenkilokunta ei aina sits
sulattanut kun autoin muitakin kun hoitajat olivat
poissa.

Hoitokokemustaan enemmiin kertoja tuo esil-
le tyduransa saavutuksia, kerdilyharrastus-
taan Ja toimintaansa sukututkijana omistaen
puolet tarinastaan oman ja puolisonsa suku-
puiden esittelylle. Merkitystulkinnan kannal-
ta tarinan ydinepisodin muodostaa kertojan
toteamus: “Tyiskentelin USA:ssa asuvien
henkilsiden sukututkimuksen parissa (...) -
kaksi komeata kirjaa sain painetuksi, mutta
kun vaimoni tuli niin kipeiksi oli minun se
lopetetiava.”

Kaksi aviomiehisti on omistautunut vapaa-
ehtoistydlle dementiapotilaiden ja heidin
hoitajiensa auttamiseksi. Heidén tarinoissaan
painottuu hoitajuuden julkinen puoli. Toinen




kertojista asuu vakituisesti ulkomailla. Han
esittidytyy kirjeensd vastaanottajan kanssa ta-
savertaiseksi dementian hoiden asiantunti-
jaksi tekemaiilli alkajaisiksi sinunkaupat, mi-
hin hiinelld on esittdi korkeamman tahon val-
tuutus:

#090; av. Hyvi Professori. Teit varsin miellyttivin
vllityksen kirjeelliist, jonka sain juuri dsken, pa-
lattuant erdfin alkuvatheessa olevan Alzheimer-
henkilon luota. Minulle henkilvkohtaisesti on suu-
riilo vastata kirjeeseesi, onhan asia minulle tirked
javain harrastuksistani no 1, tillzhetkelld. Ensiksi
meilld tdatld on tapana SINUTELLA, ja ket ta-
hansa, ja lisiksi olen jopa sithen saanut Suomen
tasavallan presidentiltd luvankin, joten timi pu-
hattelumuoto lienee sopii?

Iman dementiaa koskevaa uusinta suoma-
laista tietdmystdin ja henkilskohtaisia kon-
taktejaan parhaiden suomalaisten alan asian-
tuntijoiden kanssa ei kertoja voisi kuvitella
vaimonsa olevan siind kunnossa kuin hin kir-
joittamishetkelld on. Kertoja on tarjonnut suo-
malaista dementian taitotietoa myds asuin-
maansa terveydenhoitoviranomaisille ja va-
paaehtoisjirjestsille. Uuden tiedon levittami-
nen vieraassa kulttuarissa on kuitenkin koh-
dannut vastoinkiiymisii jopa omien maan-
miesten taholta. Asialleen omistaatunut toi-
mija el silti hevin lannisti

Sain lagkintshallitukselta luvan tuoda [Suomesta]
plenen erdn uusia lidkekapseleita, ja samaila sain
mukaani uutta kirjallisuutia jaettavaksi taills. La-
hetin ne suurlihetystoon pyynnélli toimittaa ne
virallista tietid Terveysministeridon, sits SUOMA-
LAISTA TIETOTAITOA. Lihetysts palautti ai-
neiston hyvin réyhkein sanoin: "Emme ole sinun
jucksupoikiasi”. Omat koirat

purivat, onneksi osasin hoitaa astan kai melkoisen
kyvin. Silloin paiitin ettd minulla on kylls tyota
kotona joten jadkésn tuo Lictotaidon sujutus pa-
rempien hoitoon. Sain kyla asian hoidettua omia
teitini.

Toinen kertoja kuvaa tarinassaan taisteluaan
terveydenhoitoviranomaisia vastaan saadak-
seen tietoa ja ohjeita dementoituneen puoli-
sonsa hoitamiseksi ja sittemmin loytiskseen
puolisolleen  asianmukaisen hoitopaikan.
Puolison kuoltua kertoja on suunnannut tar-
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monsa kohtalotovereidensa autiamiseen: yh-
tend paikatlisen Alzheimer-yhdistyksen pe-
rustajajésenisti hin on "hommannut”™ laska-
reitd luennoimaan vanhusten ja elakeldisten
kerhoihin ja tapaamisiin. Hmaistuaan vai-
monsa kuoleman jilkeiset tuntemuksensa —
"Vaikeaa on tottua eldmiin yksin” - kertoja
jatkaa:

*042; k. Olen 753-vuotta vanha, tdysin terve ja kol-
men sodan rintamamiesveteraani. Olen valmis
kaikkeen yhieistyshen, joka auttaa niiti saivasta-
via. En pelkid julkisuntta, el salailu auta mitasn
niissi asloissa.

Kolmen edelld lainatun tarinan lisiksi toimi-
japuhe jisentdd osaltaan myts muiden avio-
miesten kerrontaa. Puhumalla ammateistaan,
suhdeverkostoistaan, tyburansa ja harrastus-
tensa aikaansaannoksista sekd mainitsemalla
tittelinsd, sotilasarvonsa ja anstomerkkinsi
michet paaluttavat paikkansa yhteiskunnan
sosiaalisissa hierarkioissa. Osa aviomiehisti
luonnehtii myds potilastaan kiyttien toimija-
puhetia ilmaisevaa sanastoa. Eliminty6nsi
hLikealalla tehneells puolisolta 7oli ilmitmiii-
nen muisti kaikissa Hiketti hoitavissa asiois-
sa” (*(87; mv); koulunjohtajana toimineelle
puolisolle "koulu oli aina kaikki kaikessa”
{*021; av). Yhden kertojan vaimo oli ennen
sairastumistaan “eurooppalaisen kulttuurin
asiantuntija kolmine suoritettuine laudatorei-
neen” (*101; mv), toisen kerlojan vaimo oli
"valiovoimistelija, hopeisen urheilumerkin
suorittanut, hyvd laulamaan ja tanssimaan,
esiintymisiyhmissé aina USA:ta my&ten kier-
tinyt Hikunnan ja kulttuurin monitaituri”
(*042; k}ja kolmannen vaimo "jarjestoaktiivi,
jonka nimipiiville kokoontut 26 partioystd-
vad"” (¥138; k). Nami kuvaukset eivit konst-
ruoi potilasta kotiditing tai perheeneménting
vaan itsendisend tolnijana viittaamalla hiinen
ammatilliseen identiteettiinsd ja ansioihinsa
kodin ulkepuolisilla eldménalueilla.
Useimmilla aineiston aviomichisti ei ole
lapsia tal he eiviit mainitse lapsiaan, muuta-
mal miehet mainitsevat vain lastensa olemas-
saolon; kolmessa tarinassa pariskunnan ai-
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kuiset Japset ottavat osaa #itinsi hoitoon. Kol-
me aviomiestd kertoo lapsistaan ja muista la-
heisistiin seuraavasti: Uudelleen avioitunut
leskimies mainitsee omat lapsensa ja padkau-
punkiseudulla asuvan tytidrpuolensa, joka on
tyoskennellytliki 20 vuotta radion kuuluttaja-
na (*052; mv). Toisen kertojan poika kiy vai-
monsa kanssa piivittiin tervehtimissi ja
syottiméassa laitoshoidossa olevaa aitidan.
Myds kertojan tytir, joka on koulutukseltaan
kirkon tyontekijd ja ammatiltaan tuomioseu-
rakunnan pappi, kiy tapaamassa &itidin
signndllisesti (*104; mv). Kolmannen kerto-
jan tytdr on kuollut tapaturmaisesti yli 20
vuotta sitten. Tyttiren entinen aviomies, yli-
opistossa luentoja pitivd sosionomi, pitid
edelleen kertojaan yvhteytti (¥138; k).

Siti, mitd kolme edelld lainatiua aviomiesta
kertovat tai jittivit kertomatta lapsistaan tai
muista mainitsemistaan  henkilsisti, eivit
madrid perhesiteet tai henkilgiden osallistu-
minen potilaan hoitoon vaan heidin asemansa
jaansionsa, Juha Siltalan (1994, 153) mukaan
etenkin vanhempien miesten elamaikerrat
tuppaaval  jisentymdiin  ansioluetteloiksi.
Oman aineistoni tartnoissa eivit pelksstizin
aviomiesten omat, vaan mydskin heidin puo-
lisonsa, lastensa ja muiden lahipiiriinsi kuu-
luvien henkilviden menestys ja meriitit muo-
dostavat sen ansioluettelon, johon tukeutuen
kertojal antavat itsestidin kuvan elimissitin
menestystd maistaneina, kykenevind miehing.

KOHTALOPUHE

Yksi aviomiehisti alkoi epiilld jotain olevan
vialla vaimonsa terveydessi, kun vaimo ei ter-
veyskeskuksesta palattuaan muistanut, miti
lagkéri oli hanelle sanonut. Kertoja kuvaa
puolisonsa sairauden etenemisti scuraavasti:

*019; k. Sitten tapahtui muutos 1986 alusta. Muis-
ti rupesi huononemaan, mutla kotitoimet sujuival
hyvin.

Mutta sitten tapahtui kevaalli muutos. {Ajoittai-
set muistikatkokset suurenivat, tv-harhat, vaattei-
den ja rahojen piilottaminen.)

YHIESKUNTAPOUTHKKA,
64 [1999): 7

WS

Sitten tult vaihe, ettd ... (potilas lauli kertojaa
isikseen, veljekseen jne.; kertoja sopeutui tilan-
teeseen tuntien katkeruutta).

Mutta sitten tapahtui muutos 1989 huonompaan
suuntaan (potilas muuttui rauhattomaksi ja aggres-
siiviseksi),

Ja sitten alkoj vaihe, etti ...(kivelyn hidastumi-
nen, mattoihin kompasteiu),

Sitten tapahtui yht'akkid suuri muutos elimin-
vaiheessa 1990 alussa (vaikeudet syomisessi, pu-
keulumisessa ja hygieniassa).

Sitten tapahtui suuri muutos tuli visymystila ei
jaksanut mitdsn munta kuin nukkua. Kutsuin lis-
kérin kotiin kéynnille ja hin sai jarjesteltyi sairaa-
tapaikan (...} sairaalasta. Sielli oli 8 vuorokautta ja
suirimman osan ajasta horroksessa ja lopuksi tuli
kuume ja eliminianka katkesi.

Tarinassaan kertoja selostaa puolisonsa sai-
rauden etenemisestd, oireita ja ilmenemis-
muotoja kronologisesti ja toisiasiothin tukeu-
tuen. Tapa kertoa tuottaa kuitenkin kertojan
henkiléng, joka ei raportoi potilaansa sairau-
den vaiheista asiapuheeseen pitiytyvina ul-
kopuolisena tarkkailijana vaan ajelehtii puo-
lisonsa sairauden aaltojen viemini kuin ajo-
puu. Kertojan identiteettikonstruktion ja sen
kohtalokkaiden seurausten — aikaisempi avun
hakeminen olisi ehk# pelastanut potilaan
hengen — nojatla tulkitsen kertojan merkityk-
senannon kohtalorepertuaariin perustuvaksi.

Kertoja voi puhua kohtalosta joko potilasta
tai itsedidn koskevana muita myés puolisoille
vhteisend ulkoisena tai sisdisend voimana.
Seuraavan aviomichen tarinassa kohtalo arti-
kuloituu eri versioina:

*135; av. Vuoden -88 keviilld tilanne oli niin sel-
v, ettd mindkin havahduin ja pelistyin asioiden
olevan huonolla tolalla. Ystiviit ja Vuokon (nimi
muutetty — T. Kirsi) tydtoverit olivat panneet mes-
kille hinen oudon kiytsksensi jo aiemmin. Nyt
myshemmin olen kuuliut, etti tybtoverit, jotka
kaikki olivat sairaanhoidon ammattilaisia, jo vuon-
na 1986 huolestuivat hinesti. He olivat sitloin va-
ranneet hinelle ajan tysterveyshuollon puitteissa
{..) sairaalasta todennaksisesti neurologille. Mina
tiesin tistd sairaalassa kiynnisti, mutia Vuokko ei
halunnut siitd kertoa ja se jii siksi sikseen. (...}

Niinpi Vuokko jii pois tyselimista eloknussa -
88. Aluksi hin pystyi itse ymmiirtimain tilanteen
Ja usein tapasinkin hinet itkeskelemissd, hinen
kannaltaan surkeaa kohtaloa. (...)




Olin itse tydssini ajautunut siithen pisteeseen,
ettid tyopaikkaliikar tutkittuaan minut tarkoin
kirjoitti minulle B lausunnon, jossa diagnosina on
burn out. Osasyyni tilaani on se, etten tuolloin v.
90 eniii saanut kotoa mitdin ymmértdmysti tai tu-
kea. Jdin itse sairaslomalle keviills -91, jonka
padtyttyd minulle myinnettiin yksilsllinen var-
haiselike. Olen itse psykiatrisen erikoislaskérin
hoidossa edelleen ja toleranssini on aika matalalla
ts. vaikeudet tuntuvat valilld kaatuvan piille.

Tarinassa puolisoiden keskiniissuhdeuia lel-
maa etdisyys ja epdluottamus. Aviomies saa
kuulla vaimonsa dementiasta paljon myshem-
min kuin vaimon ystiviit ja tyStoverit: vaimon
uskotut ja liittolaiset, kertojan "ne”. Tissi ta-
pauksessa kertoja ei kidytd referenssipositiota
hoitajuusidentiteettinsd konstruoinnin apu-
vilineeni vaan perhepuheelle kiinteisesti,
sen heikkouden perusteluna. Kun vaimo salaa
sairautensa aviomieheltiidn, pitdd timi hinen
kohtaloaan surkeana (vain) hinen kannal-
taan. Lainauksen loppujaksoa hallitsee kui-
tenkin vastavuoroisuus: kohtalosta tulee yh-
teinen, kun kertoja, joka el saa kotoa (jo de-
mentottuneelta vaimoliaan) ymmértimystd ja
tukea, palaa loppuun, joutun varhaiseldk-
keelle ja piityy — puolisonsa tavoin — hallin-
nastaan rilppwmattomien sisdisten voimiensa
uhriksi.

PUHEKONTEKSTI, IDENTITEETTI JA PUHEEN
TEHTAVAT

Tarinoiden pyyntikirjeessd ei esitetid yksityis-
kohtaisia kysymyksii eikd nimetd teemoja,
joista vastaajan erityisesti toivottaisiin kerto-
van; siind pyydetiin vain liheisen sairautta ja
vastaajan omaa hoitokokemusta koskevaa
kertomusta, jonka uskotaan hysdyttdvan mui-
ta omaishoitajia. Kertomuksen aihepiirin ja
yleistbn misrittelyn ohella pyyntskirje tuo
esin myds kolme kirjeen lhettdjin ominai-
suutta, joiden voi otaksua ohjanneen vastaaji-
en kirjoitustapaa: 1) Kirjeen ldhettija esittiy-
lyy dementiapotilaita pitkasin hoitaneeksi lad-
kiiriksi, dementian asiantantijaksi; 2) Hin
esittiytyy professoriksi, henkiloksi, johon
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yleisesti liittyvid mielikuvia ovat akateemi-
nen sivistys, korkea vhteiskunnallinen ase-
ma, arvovaltaisuns, ansiot ja kulttuurinen
kompetenssi. 3) Kirjeen lahettdjd on mies;
aviomiesten kertomukset ovat miesten puhet-
ta miehelle.

Muutamat aviomichistii antavat kirjeessiin
tunnustusta omaishoitoyhdistysten tyolle tai
thmaisevat kiitollisuuttaan niiden yksittaisille
edustajille. Aviomichet eiviit kuitenkaan ker-
ro hoitokokemuksestaan suoraan kohtalotove-
reilleen. Sen sijaan useimmat heistd kertovat
tarinansa henkilskohtaisesti kirjeensd vas-
taanottajalle. Monet tuovat asian selkeisti
esiin — kirjeensd saatesanoissa tai yhteenve-
doissa:

#006; mv. En tiedi, olenko osannut kertoa "tarina-
ni” niinkuin olette tarkoittanut. Olen ollut ehka lii-
ankin monisanainen. On kuitenkin tuntunug etten
saa ilmaistua muuten kaikkea sitd mitd haluaisin.
Kaikkein vihiten ajattelen kertorukseni voivan
hysdyttas tai auttaa ketidin toista.

Vaikka tarinan vastaanottaja ja lukija on yksi
ja sama henkils, kertojien puheen kontekstit
vaihtelevat. Eri konteksteissa kertojat tukeu-
tuvat erilaisiin puherepertuaarcihin. Samalla
he omaksuvat erilaisia identiteetteji ja tuotta-
vat puheellaan erilaisia seurauksia. Avio-
miesten puheen keskeisid midreiti havain-
nollistaa seuraava kuvio:

Asiaprhe. Kuvatessaan potilaavsa sairau-
den taustoja, diagnosointia, eteneristi ja
muita sairauteen liittyvid piirteiti kronologi-
sesti ja tosiasioihin tukeutuen aviomiehet l4-
hestyviit maallikkona dementian asiantunti-
jaa omaksuen potilaansa sairaudesta raportoi-
van tarkkailijan identiteetin. Oheistamalla
kirjeeseensd potilasta koskevaa dokumentti-
aineistoa seki luettelemalla potilaalle magri-
tyt lagkkeet kertojat oletiaval asiantuntevan
lukijansa saavan tarinasta wti maallikolle
avautumatonta tietoa. Aloittaessaan kirjeenss
”Arvoisa Professori. Kiitéin osoittamastanne
luottamuksesta pyytiessidnne kertomaan ko- -
kemuksistani Alzheimer-potilaan hoitajana”
(...) ja lopettaessaan sen "En tiedd, olenko
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osannut kertoa “tarinani’ niinkuin olette tar-
koittanut...” (*096) tai kutsuessaan kirjoitus-
taan “sepustukseksi” (*042) kertojat vithek-
syvit kirjoitustaitoaan ja kulttuurista kompe-
tenssiaan lukijansa silmissi. Tallaisin ker-
ronnallisin keinoin ja teoin aviomichet teke-
vit tarinassaan eron oman arkimaailmansa ja
lukijansa akateemisen asiantuntijamaailman
viilillal,
Perhepuhe. Kertoessaan velvoitteistaan
perheenjiisenend ja sitoutumisestaan poti-
laansa hoitoon aviomies on oman perhe-elii-
minsi itseoikentettu asiantuntija suhteessa
lukijaansa, jonka asiantuntemus kattaa de-
mentian laaketieteelliseen puoleen. Perhepu-
heessa kertoja omaksuu vastuuntuntoisen
puolison identiteetin. Aviomiehet tuottavat it-
sensd moraalisesti vastuuntuntoisena puoli-
sonsa hoitajan vastaamalla kirjaimellisesti
pyyntokirjeen vetoomukseen ja kertomalla
hoitokokemuksestaan “realistisesti ja yksi-
tyiskohtaisesti tuntojaan peittelemitta”. Osa
kertojista tekee asemaansa omaishoitajana
ymmirrettivilksi myds epdsuorasti ilmaise-
malla hoitajuuden subjektiivisen merkityk-
sen mieskulttuuriin littyvien arvojen ja asen-
teiden negaationa tai johtamalla hoitajuuden
merkityksen tyon yleisesti tunnetusta merki-
tyksestd michille.

Toimijapuhe. Toimijapuheessa kertoja il-
maisee sukupuoli-identiteettisin ja sukupol-
vikokemustaan lukijansa kanssa tasavertai-
sena, miesten maailman arvot ja pelisdinnot
tuntevana, elamii kokeneena ja elamissiin
menestysti maistaneena miehend. Toimijapu-
heessa kertojalle muodostuu itsendisen toimi-

'Haastatteluaineistoissa puhekontekstin muodos-
tumiseen vaikuttaa haastattelijan Lisnaolo puheti-
lanteessa. Umaisuilla "eiks vaan”, "timméinen”,
“tietenkin® jne. vastaajal kutsuvat haastatielijaa
jakamaan arkimaailmansa (Baruch 1981, 280).
Tamén kahtaisten ilmaisujen vihyyden aviomies-
ten teksteissi voi tulkita ilmaisevan kadnteisesti
kertojan ja fukijan sosiaalisten maailmojen erotte-
lua,
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jan identiteetti. Samalla kun toimijapuhe
tuottaa puhujan kompetenttina michens, voi
silld olla kerronnassa myés muita tehtivia:
s.0. puheen miireiden keskindisyhteydet
kaaviossa 1 eiviit ole toisiaan poissulkevia,
Kertoessaan omistautumisestaan omaishoito-
tydtle aviomiehet ilmaisevat seki toimintaky-
kyisyyttiiin ettd vastuantuntoisuutiaan, Avio-
mies, joka piittii tarinansa toteamalla "Olen
valmis kaikkeen yhteistyshon, joka auttaa
nilitd sairastavia”, tuo esiin (kuolleen) puoli-
sonsa hoitamisesta juontuvia moraalisia si-
toumuksiaan toimijapuheelle ominaista il-
maisurepertuaaria kéytisen (*042). Kuvaa-
malla harrastuksiaan kertoja voi osoittaa seki
kulttuurista kompetenssiaan etti kiitollisuut-
taan puolisolleen (*101} tai ilmaista hinnan,
jonka hin oli harrastuksistaan Iuopumalla

valmis maksamaan omistautumisestaan puo-
fisonsa hoidolle (*138).

Kohtalopuhe. Siini, missi toimijapuheelle
ominainen itsetodistelu ~ toimijuuden oma-
aloilteinen esiin tuonti ja perusteleminen {ks.
Suoninen 1993, 125-127) — ilmentiii miehil-
le yleistd pyrkimysti elaménhallinnan osoit-
tamiseen, ilmentiis kohtalopuhe hoitajan voi-
mattomuutta ja hallinnan puutetta tilantees-
sa, jossa valiltavana on vain huonoja vaihto-
ehtoja. Kohtalopuheessa puhekonteksti ei pe-
rustu kertojan ja lukijan sulteeseen vaan ul-
koisten olosuhteiden tai kertojan sisiisten
voimien ylivaltaan, joihin ndhden kertoja
omaksuu uhrin tai ajelehtijan identiteetin,
Vaikka kohtalopuhe tuottaa puhujan kohta-
loonsa alistuneena thmisen, eiviit kohtalore-
pertuaaria kiyttiviit aviomiehet silii anna ku-
vaa itsestddn vilinpiimatsmind saati mo-
raaliltaan kyseenalaisena puolisona. Kerto-
Jat, jotka tekevit hoitokokemuksensa jojtain
puolia ymmirrettiaviksi kohtalopuheen kei-
noin, ilmaiseval toimijuuttaan ja sitoutunei-
suuttaan muiden puherepertuaarien avulla:
Aviomies, joka valittaa kohtaloaan ”...rakkau-
teni on uupunut, menehtynyt péivien ja vuosi-
en helteessd”, tuo esiin myés toimijuuttaan
kertomalla kiyneensi dementikkojen hoita-




jakurssilla, joita jaksaisi hoitaa puolisoaan
jatkossakin (*061). Tarinansa pidosin kohta-
lorepertuaarin - keinoin  kertova aviomies
(*135) normaalistaa (ks. Suoninen 1993, 129)
hoitokokemuksensa asiapuheella "Uskon,
ettii edelld kertomani kaltaisia tapauksia on
maailmassa tuhansia ja kertomassani on san-
gen vihidn uatta” ja lopuksi perherepertuaa-
riin tukeutuen “opettaa” dementian asiantun-
tijaksi esittidytynyttd lukijaansa: ”Nyt olen
kertonut Alzheimer-potilaasta sen minks tai-
dan ja vihin enemminkin toivoen, etté tari-
nani auttaa teitd tietimisin mitd on eldd (kursi-
vointi T. Kirsin) Alzheimer-potilaan kanssa.”

KESKUSTELU JA PAATELMAT

Dementiapotilaan  omaishoitajiin  kohdistu-
valla tutkimuksella on maailmalla pitkat pe-
rinteet. Gerontologian ja sen lihitieteenalojen
julkaisuista voi 1oyt kymmenittdin piiosin
yhdysvaltalaisten tutkijoiden kirjoitiamia ar-
tikkeleita, joissa vedetddin yhteen jotain
omaishoitajaryhmid tai jotain hoitajuuteen
Liittyvad ilmiotd koskeva aiempi tutkimustie-
to, osoitetaan tiedossa tutkimuksen mentivi
aukko ja téytetdsin aukko omilla, alempaa tie-
tamysti tdydentévilld tal kyseenalaistavilla
tutkimustuloksilla. Huolimatta artikkeleiden
runsaudesta tuottaa nithin perehtyminen hel-
posti mielikuvan yhden ja saman tutkimusse-
losteen lukemisesta; siind miédrin samankal-
taisiin kysymyksenasetteluihin, aineistoihin,
analyysimenetelmiin ja selitysmalleihin tut-
kimusten pigjoukko perustuu,

Aiempien tutkimusten tuotua kiistatta esiin
naispuolisten omaishoitajien tehtdvin ras-
kauden ja hoitajien kokeman stressin (Zarit
1989) on omaisheitotutkimus viime vuosina
kohdistunut stressin hallintakeinojen eritte-
lyyn ja laajentunut kattamaan myos miespuo-
liset hoitajat {mm. Fitting & al. 1986; Barusch
& Spaid 1989; Pruchno & Resch 1989; Miller
& Cafasso 1992; Harris 1993; Jylha & al.
1996). Niissi tutkimuksissa on havaittu, ettd
miehet eiviit koe hoitoa yhtd raskaaksi kuin

—
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naiset ja ilmaisevat yleensikin tunteitaan
{erityisesti kielteisid) naisia viihemmin. Ero
on useimmiten tulkittu johtuvaksl siitid, ettd
naisel ovat miehid valmiimpia kertomaan tut-
kijalle tuntemuksistaan, ja siitd, elti miesten
tapa ilmaista kokemuksiaan — seki itselleen
ettd muille — on erilainen kuin naisten. Peri-
aaltteessa ero vol aiheutua my#s siitd, ettd hoi-
taminen on miehille yksinkertaisest: helpom-
paa kuin naisille. Tillaista tulkintaa voisi hy-
vin perustella tutkimustuloksilla, joiden mu-
kaan miehet toimivat omaishoitajina tybeli-
missi omaksumansa roolimallin mukaisesti
johtaen perhettdfin ja hallinnoiden potilas-
taan kuin esimies alaisiaan (Fitting & al.
1986; Miller 1987). Toisaalta on puolisoiden
keskindisen rakkauden ja sitoutumisen todet-
tu olevan tysorientaatiota ja velvollisuuden-
tuntoa tirkeimpid mieshoitajia motivoivia te-
kijoitd (Motenko 1988),

Dementiapotilaan mieshoitajia koskeva tut-
kimustieto on kaiken kaikkiaan sirpaleista ja
ristiriitaista (Harvis 1993, 551). Kriittisissi
puheenvuoroissa tilanteen on nihty johtuvan
kvantitatiivisten tutkimusmenetelmien yksi-
puolisesta kiytostd. Vakioidut kysymyssarjat
ja sofistikoidut tilastolliset analyysimenetel-
miil antaval tarkkaa ja vertailukelpoista tie-
toa, mutta korostavat tutkijoiden nikokulmaa
omaisten nikskulman kustannuksella. Rat-
kaisuksi on esitetty panostamista laadullisiin
aineistoihin ja menetelmiin perustuvaan tut-
kimukseen, jonka uskotaan tiedon sirpaloitu-
misen sijasta syventdvin mieshoitajien eli-
mén tosiasiallista ymmiirtimystd (Gubrium &
Lynott 1987; Zarit & Toseland 1989; Lyman
1989; Jylhd & al. 1996).

Oma tutkimukseni sijoittuy kehderyhmin-
sii, aineistonsa ja lihestymistapansa puolesta
omaishoitajatutkimuksessa
tutkimusten joukkoon. Sen vastaajien omaan

marginaalisten

merkityksenantoon perustuva aineisto on
poikkeuksellinen kvalitatiivisenkin  tutki-
mussuuntauksen piirissi. Aviomiesten oman
nitkdkulman ensisijaisuus on tutkimuksen -
vahyuus mutta samalla tulosten vertailukel-
poisuutta heikentivi tekiji. Aviomiehiin tai
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molempiin aviopuolisoihin kohdistuvan tut-
kimuksen ontologiseen peruskysymykseen —
mitd on olla dementoituneen puolison mies-
hoitaja — tutkimus vastaa varsin heikosti,
Nin siksi, ettd en vertaa miesten kertomuksia
naisten kertomuksiin, mutta ennen kaikkea
siksi, ettd aviomiehet kertovatl tarinoissaan
asioista, joita itse pitdvit elamissiin tirkei-
ni, eivit villttamétta asioista, joista tutkija toi-
voisi heidén tulostensa vertailukelpoisuuden
vuoksi kertovan. Paremmin tutkimus sen si-
jaan vastaa kysymykseen, miti on olla demen-
tortunutta puolisoaan hoitava tai hoitanut suo-
malainen mies. Tidsmillisemmin ilmaisten
kysymys, jonka ymmirrykseen tutkimuksen;
antaa oman lisdnsi, on dementoituneen puoli-
son hoidon asema ja merkitys sotasukupolven
suomalaismiesten eliminyhteydessi.

Tutkimukseni tirkein panos omaishoita-
juutta koskevaan tieteelliseen keskusteluun
on metodologinen. Monet ulkomaisista, pas-
osin yhdysvaltalaisista, kvalitatiivista tutki-
musotetta soveltavista omaishoitajatutkimuk-
sista perustuvat (syvi)haastatteluin kerittyi-
hin aineistoihin, joista tutkija identifioi kes-
keisid aihepiireji ja teemoja (general issues,
common themes) ja luokittelee vastaajia eri
kategoriothin,  Téllaista lihestymistapaa
edustaa Phyllis B. Harrisin (1993) tutkimus,
jonka kohderyhmiin muodostavat dementoi-
tunutta puolisoaan hoitavat aviomichet. Har-
risin tutkimien aviomiesten lukumisrd on sat-
tumeisin sama, viisitoista, kuin omassa aj-
neistossani, miké tarjoaa hyvin perustan tut-
kimusten tulosten ja niists tehtyjen tulkinto-
jen vertailulle.

Harrisin lahtskohtana on mieshoitajia kos-
kevan tutkimustiedon ristiriitaisuus. Tutki-
muksensa padtuloksena Harris esittis nel-
Jidin hoito-orientatioon perustuvan mieshoita-
jien typologisoinnin, joka hiin uskoo auttavan
ratkaisemaan vallitsevan tutkimustiedon ris-
tirfitaisuuksia tuomalla esiin mieshoitajien
kokemusmaailman moninaisuuden. Hieman
karrikoiden ilmaistuna Harrisin tutkimuson-
gelma on se, ettd aiempien ttkimustulosten
valossa mieshoitajat ovat tallaisia, sellaisia tai
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tuollaisia, ja ongelman ratkaisu se, et mies-
hoitajia on tallaisia, sellaisia ja tuollaisia.
Neljad mieshoitajatyyppiain Harris luonneh-
ti seuraavasti:

L Tys (The Worker, n = 3); aviomichet, jotka
orientoituvat uuteen hoitorooliinsa tyroolinsa
pohjalta siten, etté hoitaminen muodostaa heille
uuden ammatillisen identiteetin.

2. Rakkauden tyé (The Labour of Love, n = 4);
aviomiehet, joiden orientoitumista hoitoon motivei
puolisoiden vilinen syvi tunneside.

3. Velvollisuudentunto (The Sense of Duty, n =
5); aviomiehet, jotka orientoituvat puclisonsa hoi-
tamiseen "ylikchittyneen” (overly developed) vel-
vollisuudentuntonsa perusteella.

4. Epérdinti (At the Crossroads, n = 3); aviemie-
het, jotka eiviit ole vield omaksuneet selkesis hojta-
roolia ja epérsiviit, miti tehda ja mikin suuntautua
seuraavaksi,

Harrisin identifioimat hoito-orientaatiot tule-
vat esiin myds oman aineistoni aviomiesten
teksteissd. Tutkimusten perusero liittyy nii-
den tulkintaan: Harris tulkitsee orientaatiot
vksildiden ominaisuuksiksi, itse tulkiisen ne
kulttuurin ominaisuuksiksi. Hoito-orientaati-
of estintyvit aineistoni aviomiesten teksteissi
erilaisina versioina, vaihtelevina kombinaati-
oina ja “pitoisuuksina”. Aviomichet eivit
edusta yhid ja ainutta hoito-orientaatioita
vaan ilmentdvit erilaisia hoilo-orientaatioita
puheessaan. Oma ratkaisuehdotukseni Harri-
sin asettamaan tatkimusongelmaan on siis se,
ettd mieshottajat eivit ole tillaisia, sellaisia
tai tuollaisia, eivit myoskazn tillaisia, sellai-
sia ja tuollaisia, kuten Harris ehdottaa, vaan
samanaikaisesti tillaisia, sellaisia ja tuollai-
sia. Esittamiini tulkinta ei merkitse sen seikan
kilstamisti, ettd joidenkin aviomiesten tari-
noissa eriit puhetavat ovat muita hallitse-
vampia ja ettd erddt puhetavat voivat olla
miesten hoitopuheessa yleisestikin hallitse-
vampia kuin muat tai etté miesten hoitopuhe
voi olla erilaista kuin naisten.

Aineistoni valossa dementoituneen puoli-
son hoito on aviomiehelle tyypillisesti monen-
lainen ja joskus ristiitainenkin kokemus, jolte
mies voi antaa erilaisia merkityksii ja jota hin
voi tehdid ymmirettiviiksi monin eri tavoin.
Jokainen hoitokokemus on ainutkertainen ja




yksilsllinen: se vol merkitd hoitajalle joko
taakkaa tai henkistd kasvua ja ukuisia muita
asioita ddripdiden valilli. Omassa tulkinnas-
sani olennaista on se, elti olipa hoitokokemus
millainen tahansa, tapaan, jolla siitd puhu-
taan, vaikuttaa osaltaan puheen konteksti. On
mahdollista, etid tieto ja mielikuvat tarinan
vastaanoitajasta ovat ohjanneet joitain aineis-
toni aviomiehii tukeutumaan joihinkin puhe-
tapoihin — tuottamaan asiapuhetta, osoitta-
maan toimijapuheen hallintaa tms. — ja jatta-
miin muiden puhetapojen keinoin ilmaista-
vat kokemuksensa vihemmille huomiolle.
Jos tarinoiden pyytijd olisi ollut anonyymi
tutkija, omaisten edustaja tai nainen tai jos
aineisto olisi keriitty kirjoittamisen sijasta
haastattelemalla, olisivat aviomiesten esiin
tuomat asiat ja tapa kerloa olleet todennakii-
sesti toisenlaisia kuin aineistossani on asian-
laita.

Pieneen aineistoon perustuva tutkimus voi
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ENGLISH SUMMARY

Tapio Kirsi, Antti Hervonen, Marja Jylhé: A
Man’s Gotie Do What o Man’s Gotte Do.
Husbands as Caregivers 1o their Demented
Wives. (Michen on tehtiva mitd miehen on teh-
tivd, Aviomichet dementoituneen puolisonsa
omaishoitajina).

In our discourse analysis of 15 accounts by
Finnish husbands who were caring or have given
care to their demented wives, we identified articu-
lations of four ways of speaking ahout one’s actions
and experiences as a family caregiver. We called
these four modes of speech the factual, familistic,
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agency and destiny speech repertoires. Using dif-
ferent speech repertoires in their narration, the
husbands adopted the respective identities of an
observer, a responsible caregiver, an independent
actor and a victim or a drifter. The interpretative
repertoires and identity constructions varied in the
texts according to the writers’ speech and had dif-
ferent functions for their narration. In the discus-
sion we contrast our discourse analytic way of in-
terpreting the husbands’ texts as cultural represen-
tations with a more conventional way of interpreta-
lion in which male earegivers’ different orienta-
tions Lo care are seen as their individual attributes.

Demented patients, Jamily caregiving, male caregivers, husband caregivers, discourse analytic
approach, subject positions, speech repertoires, identity constructions, contexts and functions of

speech
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