Maarit Myllymaki

"Mutta kyllahan taa tasta viela, et ihan itsensa
maaraaja viela!”

Tyoikaisten muistisairaiden kokemuksia osallisuudesta

Metropolia Ammattikorkeakoulu
Geronomi

Vanhusty6

Opinnaytetyo

31.10.2016

@Zmpolia



Tiivistelméa

Tekija Maarit Myllymaki

Otsikko "Mutta kyllahan taa tasta vield, et ihan itsenséd maaraaja viela!
— Tyéikaisten muistisairaiden kokemuksia osallisuudesta

Sivuméaara 64 sivua + 3 liitetta

Aika 31.10.2016

Tutkinto Geronomi amk

Koulutusohjelma Vanhusty6

Suuntautumisvaihtoehto Vanhusty6

Ohjaaja Lehtori Mari Heitto

Opinnaytetyodn tarkoituksena oli kuvata ja selvittda tyoikaisten etenevddn muistisairauteen
sairastuneiden omakohtaisia kokemuksia osallisuudesta, osallisuutta edistavid ja estavia
kokemuksia seka miten heiddn mielestddn osallisuutta voitaisiin vahvistaa. Opinnaytetydn
yhteisty6kumppanina oli Muistiliitto. Tavoitteena oli saada tietoa, jota Muistiliitto voi hyédyn-
tda omassa vaikuttamistytssaan tydikaisten muistisairaiden osallisuuden vahvistamiseksi ja
tukemiseksi yhteiskunnassa seké itsemaaraamisoikeutta ja edunvalvontaa koskevissa ky-
symyksissa.

Opinnaytety® noudatti laadullisen tutkimuksen periaatteita. Aineistonkeruumenetelmana
kaytettiin puolistrukturoitua teemahaastattelua haastattelemalla viitta (5) tyoikaisend muisti-
sairauteen sairastunutta 52—63-vuotiasta, tydelamasta poisjaanytta henkilba paakaupunki-
seudulta sekd muutamasta muusta kaupungista. Opinnaytetyon teoreettisena lahtékohtana
oli osallisuus yhteiskunnassa. Keratty aineisto analysoitiin aineistolahtoisella sisallon ana-
lyysilla valitun teoreettisen viitekehyksen nékdkulmasta.

Opinnaytetytssa tuli esiin erityisesti psyykkisten tekijoéiden merkitys osallisuuden kokemuk-
sissa. Luopuminen tydsta koettiin musertavana, silla siihen saattoi liittyd myds luopumista
ainoista ystavyyssuhteista ja harrastuksista. Toisin sanoen samalla kertaa menetettiin useita
osallisuutta edistavia ja tukevia tekijoitd, mink& seurauksena sairastunut ja koko perhe jaa-
vat ulkopuolisiksi, syrjaytyvat. Avoimuus, rohkeus ja oma aktiivisuus edistivat osallisuuden
toteutumista. Normaali arki, sosiaaliset suhteet ja harrastusten jatkaminen tukivat osallisuu-
den kokemuksia. Asenteilla on erityinen merkitys, jotta muistisairas voi tuntea itsensa hy-
vaksytyksi ja kuuluvansa tasa-arvoisena kansalaisena osaksi sité yhteisoa ja yhteiskuntaa,
jossa eldd. Yhtalaisilla palveluilla ja tukimuodoilla seka asiantuntijuudella sairauden diagno-
soinnissa voidaan vaikuttaa osallistumisen mahdollisuuksiin ja sitd kautta sairastuneiden
osallisuuden kokemuksiin.

Johtopaatdksena aineistosta ilmeni se, ettd osallisuuden kokeminen on hyvin henkilékoh-
taista ja siihen liittyvat vahvasti yksilon omat arvot. Toisaalta osallisuus nayttaytyy myos ul-
koapain maaritetyksi. Haastateltujen vastauksista voidaan ndhda osallisuuden yleisesti va-
hentyneen sairastumisen my0ta. Jotta sairastuneet voisivat osallistua kodin ulkopuolisiin ak-
tiviteetteihin, he tarvitsevat rohkaisua, kannustusta seka toisen ihmisen tueksi. Muokkaa-
malla palveluja ja tukimuotoja voitaisiin tarjota sairastuneille merkityksellisia osallistumisen
mahdollisuuksia. Toisaalta tydikaisten sairastuneiden kokemuksissa tuli ilmi myo6s osalli-
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Tiivistelméa

suutta edistavia tekijoitéd. Menetettyjen asioiden ja aktiviteettien tilalle oli [6ytynyt uusia. Hii-
puvia kykyja ja taitoja kompensoitiin vaihtoehtoisilla tavoilla. Muistiyhdistysten tarjoamat pal-
velut ja vertaistuki koettiin yhtena tarkeimmista osallistumista tukevista mahdollisuuksista ja
osallisuuden tunnetta edistavista tekijoista.

Tassa opinnaytetydssa korostuu tydikdisten muistisairaiden erityisyys nuoren ian vuoksi,
silla sairastuminen kohdistuu erityisen haavoittavasti myos sairastuneen koko perheeseen
ja lahiymparistoon. Tydikaisten muistihdirididen ennaltaehkaisyssa ja muistisairauksien tun-
nistamiseksi tyoterveyshuollolla on tulevaisuudessa keskeinen rooli. Palvelujen ja tukimuo-
tojen yhtendistamiselld maanlaajuisesti voidaan tarjota sairastuneille ja heidan perheilleen
tarvittavaa psykososiaalista tukea seké tukea elaman jatkumista tarjoamalla osallistumisen
mahdollisuuksia. Osallistumisen mahdollisuuksien kehittamiseksi olisi kuultava itse tyoikéai-
sia muistisairauteen sairastuneita jatkossakin.

Avainsanat haastattelututkimus, muistisairaudet, osallisuus, osallistuminen,
tyoikdinen muistisairas
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The aim of this study was to describe the experiences of people with a progressive early-
onset dementia about their own participation in daily life. Another aim of the study was also
to look into which factors promote and prevent the participation of people with early-onset
dementia and how the participation could be strengthened. The collaborator in this thesis
was the Alzheimer Society of Finland. The purpose of this study was to produce information,
which could be utilized by the collaborator to achieve the following goals: strengthen partic-
ipation of people suffering from memory diseases, promote the legal, economic and social
rights of people with dementia and influence various attitudes towards people with memory
diseases in our society.

This study was carried out using qualitative methods. The theoretical context is based on
the participation of people in society. | interviewed individually five (5) people with early-
onset dementia between the ages of 52-63 living in the Helsinki area and some other smaller
cities in Finland by using a half structured questionnaire. The questionnaire included the
following main themes: support services, social relations, work and retirement, hobbies and
leisure-time, self-determination and future.

The results showed importance of psychological factors in the participation experiences. By
losing a job, one could also lose friends and other important factors in life, which could lead
to social exclusion of the whole family. Openness, courage and one’s own activity to act
could be seen as a realization of participation. Normal daily activities strengthened the ex-
periences of participation. The positive attitudes towards people with memory diseases
could help them to live as equal citizens in the society. By integrating services and support
system could be influenced to possibilities of participation.

The results lead to the conclusion that the experiences of participation of people with
memory diseases had, are very personal. The experiences were also tied strongly with their
own values. On the other hand, participation was something that was defined from outside
by the society. According to the interviewees, participation in daily life could be seen gener-
ally decreased. In order for people suffering from dementia to be able to participate in activ-
ities outside home, they need encouragement and support. By modifying services and sup-
port system people with memory diseases could be offered more meaningful possibilities of
participation. The interviewees also mentioned factors that promote their participation and
they compensated their impaired abilities and skills by alternative activities. New friends,
hobbies and other activities were found as a replacement. The services and the peer support
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Abstract

offered by local associations of The Alzheimer Society of Finland were considered as the
most important factors to promote the possibilities of participation.

In this thesis working-aged people suffering from memory diseases can be stressed, be-
cause memory diseases will have an influence on the whole family and loved ones. Preven-
tative actions and early recognition play an important role in diagnosing people with early-
onset dementia. By integrating services and support system, nationwide psychosocial sup-
port can be offered to people of early-onset dementia and their dearest. To develop possi-
bilities of participation in the future people with early-onset dementia should be heard.

Keywords

early-onset dementia, interview survey, memory disease, par-
ticipation
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1 Johdanto

Euroopan parlamentti on nostanut esiin vuonna 2008 hyvaksymassaan kannanotossa
muistisairauksien kasvavan merkityksen kansanterveyden ja -talouden kannalta kehot-
tamalla kehittamaéan kansallisia muistiohjelmia yhten& varautumisen keinona (STM
2012: 2). Suomessa on talla hetkelld noin 120 000 dementoivaa muistisairautta sairas-
tavaa henkil6a ja vuosittain yli 13 000 ihmistd sairastuu jonkin asteiseen dementoivaan
sairauteen. Muistisairaiden maara lisdantyy vaeston ikdantyessa. Maaran on arvioitu
jopa nelinkertaistuvan vuoteen 2050 mennessa. Taman lisdksi lahes sama maara karsii
jonkin asteisesta lievasta muistin ja tiedonkasittelyn heikentymisesta. (Hallikainen — Nu-
kari 2014: 14-15.)

Tyoikaisen ja hanen perheensa elamaa sairastuminen muuttaa dramaattisella tavalla.
Juva (2014) toteaa, ettd mitd nuorempana ihminen sairastuu, sitd enemman hanella on
menetettavaa. Sairastuminen muuttaa usein myos ratkaisevasti sairastuneen mielikuvia
omasta itsestddn ja tulevaisuudesta. Keskeiseksi kysymykseksi nousee sairastuneen
mahdollisuudet osallistua normaaliin elamé&éan perheessa, erilaisissa yhteisdissa, jossa
elaa ja tyoskentelee sekad toimia oikeustoimikelpoisena kansalaisena yhteiskunnas-
samme seka tata kautta saada osallisuuden kokemuksia. (Juva 2014: 310-311.) Ra-
hikka-Rasanen ja Ryynanen (2014) toteavat raportissaan, etté osallisuus, johonkin kuu-
lumisen tunne ja kokemus omasta merkityksellisyydesta osana yhteisda ja yhteiskuntaa,
on hyvin keskeinen osa ihmisen hyvinvointia. Osallistumisella viitataan itse toimimiseen,
joka voi tukea ja vahvistaa osallisuuden kokemusta. (Rahikka-Résanen — Ryynanen
2014: 3))

Yhteiskunnan velvollisuutena on taata kaikille kansalaisille yhtaldiset mahdollisuudet
osallistua. Osallistuminen ei saavuta kaikkia, jolloin osallisuuden tunne voi myos heiken-
tya. Yhteiskunnassamme tulisi yn& enemman pohtia niita tekijoita, joilla osallistumisen
kynnysté voisi madaltaa seka mahdollisuuksia laajentaa. (Rahikka-R&asanen — Ryynanen
2014: 3.) Osallisuus toteutuu siis parhaimmillaan yhteisdissé&, joissa kansalainen voi toi-
mia, tulla ndhdyksi ja kuulluksi. Hanta arvostetaan omana itsenaan, oman elamansa asi-
antuntijana osana yhteiskuntaa ja sen yhteisdja. Hamalainen (2008) toteaa yhteiskun-
nallisen todellisuuden asettavan osallisuuden toteutumiselle omat ehtonsa, joten osalli-

suuden edistamiseksi tarvitaan myos osallisuutta mahdollistavia ja tukevia toimintoja,



rakenteita ja lainsdadantod seka tarvittaessa toimintaa niiden muuttamiseksi (Hamalai-
nen 2008: 20, 28).

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa tydikéisena etenevaan muistisairauteen sairas-
tuneen osallisuuden toteutumista omassa eldmassaén. Tavoitteena on saada selville
tydikaisen muistisairauteen sairastuneen kokemuksia osallisuuden toteutumisesta ha-
nen oman aanensa kautta. Opinnadytetyoni on toteutettu laadullisella tutkimusotteella
kayttaen sisallonanalyysia analyysitapana. Aineistonkeruunmenetelmaksi valitsin tee-
mahaastattelun. Paadyin naihin valintoihin sen vuoksi, ettd halusin tuoda esiin tyoikai-
send muistisairauteen sairastuneen aanen kautta hanen oman kokemuksensa osallisuu-
destaan. Tyoikaisille tarkoitettuun Osallisuus-kyselyyn 2016 ja sita kautta haastattelutut-
kimukseen itsenaisesti suostumuksen antaminen jo edistavat ja vahvistavat muistisairai-

den ihmisten itsemaaraamisoikeuden toteutumista.

Opinnaytety6ni aihe perustuu tyéelamakumppanin, Muistiliiton tarpeeseen saada tarvit-
tavaa tietoa asennekasvatustydhonsa alle 65-vuotiaiden tyoikaisten muistisairaiden ih-
misten elaméanlaadun, osallisuuden ja oikeuksien edistamiseen osallisuuden kokemus-
ten kautta. Tyoikaisille suunnattu Osallisuus-kysely 2016, opinnaytety6ni tavoite seka
haastattelututkimus toteutustapana noudattavat Muistiliiton strategian mukaisia tavoit-
teita ja arvoja, jossa muistisairas ihminen nahdaan yhdenvertaisena kansalaisena ja
muistisairaan ihmisen ja hanen laheistensa osallisuus ja toimijuus vahvistuu (Muistiliitto
2016a).

Oma kiinnostukseni muistisairaita, etenkin tydidssa sairastuneita kohtaan on virinnyt pik-
kuhiljaa opintojen edetessa seka toimiessani vapaaehtoisena ryhmanohjaajana muisti-
sairaiden muistitreenirynmassa. Opinnadytetyoni seka tydeldamakumppanin Muistiliiton
tarve saada kokemustietoa itse sairastuneilta vastaavat Metropolian seka tyoelaman ke-
hittamistarpeisiin. Taman opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa Muistiliiton vaikut-
tamistydhon muistisairaiden kohtaamisessa liiton asennetytn kautta, edunvalvontaan
liittyvissa kysymyksissa seka muistisairaiden kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tukemi-
sessa Yyhteiskunnassamme. Tuloksista hyotyvét itse muistisairaat, mutta myos heidan
omaisensa ja laheisensa seké toivon mukaan myos kaikki ne tahot, jotka arjessaan koh-

taavat muistisairauteen sairastuneita ihmisia.



2 Osallisuus teoreettisena viitekehyksena

Sosiaali- ja terveysministerion strategiassa (STM 2011) "Sosiaalisesti kestava Suomi”
seka tuoreessa tulevaisuuskatsauksessa (STM 2014) "Hyvinvointi on toimintakykya ja
osallisuutta” korostetaan kaikkien osallisuutta, vaeston terveyden, tyo- ja toimintakyvyn
sekd hyvinvoinnin edistamista, niiden merkitystd Suomen taloudelle ja hyvinvoinnille
seka jokaisen oikeutta hyvinvointiin, eriarvoisuuden vahentamista ja syrjaytymisen eh-
kaisya (STM 2014; STM 2011; ks. myds Vaarama — Mukkila — Hannikainen-Ingman
2014: 14.) Kiilakoski, Gretschel ja Nivala (2012) ovat sitd mielta, ettd osallisuus on kylla
toteutettavissa, mutta esteend sille tavallisesti ovat asenteet, kiire sekd osaamisen tai
tietojen puute (Kiilakoski—Gretschel-Nivala 2012: 9). Osallisuuden toteutumiseen vaikut-
tavat eritoten ihmisten vélisen vuorovaikutuksen laatu ja ympaéristd, jossa ihmiset toimi-
vat (Kiilakoski ym. 2012: 26).

Osallisuus on opinnaytetydni teoreettinen viitekehys tutkiessani tydikaisten muistisairau-
teen sairastuneiden henkildiden osallisuuden kokemuksia heidan arjessaan. Osallisuu-
den kasittelysséa olen kayttanyt ensisijaisena lahteena Elina Nivalan (2008) vaitoskirjaa
Kansalaiskasvatus globaalin ajan hyvinvointiyhteiskunnassa. Osallisuuden kasitetta tar-
kastelen ensin maarittelemalla osallisuutta. Taman jalkeen tuon esiin osallisuuden vas-
takasitteita sen kautta mité osallisuus ei ole selkiyttadkseni osallisuutta kasitteena. Edel-
listen liséksi méaarittelen osallisuuden edellytyksia seké kuvaan osallisuutta suhteena yh-

teiskuntaan, kuten Nivala (2008) on niité tutkimuksessaan pohtinut.

Psyykkiset tekijat, jotka oleellisesti maarittavat osallistumisen ja sitd kautta osallisuuden
mahdollisuuksia ja niiden toteutumista seka edistavat tai estavat niitd, nousevat haastat-
teluaineiston teemojen kautta hyvin vahvasti esiin. Naita tuloksia osallisuuden kokemuk-
sista olen peilannut Elisa Virkolan (2014) vaitéskirjassaan Toimijuutta, refleksiivisyytta ja
neuvotteluja — muistisairaus yksinasuvan naisen arjessa seka Sirkkaliisa Heimosen
(2005) vaitostutkimuksessaan Tyoikdisend Alzheimerin tautiin sairastuneiden ja heidan

puolisoidensa kokemukset sairauden alkuvaiheessa tuomiin tuloksiin.



2.1 Osallisuus-kasitteen maarittelya

Osallisuus on saanut yhteiskunnassa yleisen kasitteen statuksen, mutta kuten yleinen
kasite, niin myds osallisuus-kasitteen merkitys vaihtelee kayttétilanteen mukaan eika sita
ole aina edes maaritelty tismallisesti (Nivala 2008: 166; Kiilakoski 2007: 10). Osallisuu-
den katsotaan olevan seké yksilollinen ettéa yhteisollinen elementti. Kiilakoski — Gretschel
— Nivala (2012) katsovat osallisuuden olevan oikeutta omaan identiteettiin ja arvokkuu-
teen osana perhettd, ryhmaa, yhteisoa, yhteiskuntaa tai ekosysteemia, joissa osallisuus
on mahdollista (Kiilakoski — Gretschel — Nivala 2012: 16). Raunion (2006) normatiivisen
syrjaytymisen mallissa puolestaan yksilo elaa ihanteena pidettavan hyvan elaman ulko-
puolella ilman osallisuutta omaan yhteis66n. Se ei ole toivottavaa, silla jokaisen tulee
olla osallisena yhteiskunnassa vallitsevista elinolosuhteista, elaméantavasta ja elaman-

hallinnan tunteesta. (Raunio 2006: 13.)

Osallisuus synnyttaa hyvinvointia ja hyvinvointi puolestaan osallisuutta. Erik Allardt
(1993) on méaritellyt yhdeksi hyvinvoinnin ulottuvuudeksi elintason (having) ja yhteisyys-
suhteiden (loving) ulottuvuuksien ohella itsensé toteuttamisen Being, joka kuvaa itse tar-
vetta kiinnittyd yhteiskuntaan, osallistua omaan eldmaan vaikuttavaan paatoksentekoon
jatoimintaan. (Allardt 1993: 89-91.) THL:n (2015) mukaan osallisuus tarkoittaa tunnetta,
joka syntyy ihmisen ollessa osallisena jossakin yhteistssé, se on hyvaksytyksi tulemista
ja mahdollisuutta vaikuttaa omassa yhteiséssaan (THL 2015). Osallisuus nahdaan ul-
koapéain kohdistuvana, tukevana, mutta myds ihmisesta itsesta lahtevana aktiivisena toi-

mintana.

Yksin kukaan ei voi olla osallinen eika osallisuutta takaa vain yksilén tunne osallisuu-
desta, vaan osallisuus edellyttdd aina yhteisda. Osallisuus on vastuun kantamista ja saa-
mista oman, toisten ja koko yhteisén toimintakyvystéa seka sitoutumista yhteisten asioi-
den parantamiseen ja jonka avulla on mahdollisuus myés muuttaa yhteis64, johon yksild
kuuluu. Osallisuus on seké yksilon tunne etta yhteison tila. (Kiilakoski — Gretschel —
Nivala 2012: 14-15 seka myds Kiilakoski 2007: 12—-14.)

Osallisuuden katsotaan liittyv&n kansalaisten tai asiakkaiden osallistumisen edistami-
seen tai yhteiskunnallisen integraation turvaamiseen ja syrjaytymisen ehkaisyyn (Nivala
2008: 165-166). Osallisuuteen liittyy olennaisesti sen kokemuksellinen luonne. Tama
kokemuksellisuuden tunne on yksilon subjektiivinen kokemus, ulkoapéin saneltu. Koke-

muksellisuus toteutuu vasta, kun yksilo kokee olevansa osallinen yhteison sisaltamista



mahdollisuuksista, yhteisbn elintavoista, sen toiminnasta sekd vuorovaikutuksesta.
Osallisuuden katsotaan olevan my6s sita mitéa kaikkea positiivista yhteisolla on tarjotta-
vana sen jasenille eli osallisuutta turvallisuudesta, mielekkaastéa toiminnan mahdollisuuk-
sista seka yhteistyon kautta saavutettavista hyvinvoinnin edellytyksista. (Nivala 2008:
166-168.) Tyodikaisten muistisairaiden kohdalla tama tarkoittaisi sairastuneiden oman
aanen kuuluviin tuomista heidan arkeaan koskevissa asioissa esim. palvelujen kohden-
tamisesta juuri heidan yksiléllisten tarpeiden kannalta puhuttaessa mm. sosiaaliturvasta,
psykososiaalisesta tuesta sek& niiden kehittdmisestd sairastuneiden ja heidan omais-
tensa tarpeisiin, eritoten sairastuneiden osallisuuden vahvistamisen nakokulmasta ka-

sin.

2.2 Osallisuuden vastakasitteita

Osallisuuden vastakohtien méaarittelyssa voidaan lahtea liikkeelle maarittelemalla sita,
mitd osallisuus ei ole. (Kiilakoski 2007: 11). Osallisuuden vastakkaisina puolina ndhdaan
valinpitamattomyys, vieraantuminen, osattomuus jostakin, ulkopuolisuus, osallistumatto-
muus, ulkopuolelle sulkeminen ja syrjaytyminen (Nivala 2008: 166, 248, 249-250; ks.
myos Kiilakoski 2007: 11-12; ja Raunio 2006: 5). Kun osallisuuden kokemus synnyttaa
halua vaikuttaa ymparistoon ja olla myos osa sitd, yhtena sen vastakohtana néahdaan
valinpitamattomyys, yhdentekevyyden tunne oman ympariston toiminnasta, mika puo-
lestaan johtaa haluttomuuteen vaikuttaa asioihin. (Kiilakoski 2007: 11). Milla keinoilla yh-
teiskunta voisi vahvistaa tydikaisten muistisairaiden osallisuuden toteutumista heidan
oman aanensa kuuluviin tuomiseksi ja mielipiteiden julkituomiseksi sairastuneiden hy-
vinvoinnin edistamiseksi ja elamanlaadun parantamiseksi palvelujen ja erilaisten tuki-

muotojen saamisessa ja kehittdmisessa?

Syrjaytyminen voi olla yksilon oma valinta, ei voida puhua vapaaehtoisesta syrjaytymi-
sestad (Raunio 2006: 13). Osallisuus on mahdollista n&hdé vastavoimana syrjaytymiselle.
(Séarkeld 2011: 154). Yksilon osallisuuden kokemusta ruokkii mielekas tekeminen, kuu-
luminen johonkin ryhmaan seka tunne omasta tarpeellisuudesta. Nivala (2008) toteaakin
yksilon voivan jaada yhteison ulkopuolelle, jollei hanella ole kaytannén mahdollisuutta,

oikeutta, valmiutta tai kiinnostusta osallistua toimintaan (Nivala 2008: 165).

Osallisuuden vastakohta osattomuus viittaa yksilon asemaan yhteiskunnassa. Tall6in
puhutaan taloudellisen, kulttuurisen ja sosiaalisen paaoman puutteesta (Kiilakoski 2007:

12). Taloudellinen syrjaytyminen liittyy yksilon riittamattdmiin taloudellisiin edellytyksiin



tyydyttd& materiaalisia tarpeitaan tai niiden vahyys voi rajoittaa muuta toimintaa yhteis-
kunnassa osallisuuden nakdkulmasta. Sosiaalisen padgoman puute nayttaytyy vahaisina
ihmissuhteiden haurautena tai olemattomuutena tai suhteet ovat laadultaan sellaisia,
etté ne eivat ne tarjoa tukea vaikeaksi koetuissa elaméntilanteissa eivatka tayta mielek-
k&an vuorovaikutuksen, laheisyyden ja hyvaksytyksi tulemisen tarpeita. Sosiaalisen syr-
jaytymisen taustalla lienee kulttuurinen syrjaytyminen, jolloin yksilélta puuttuu sosiaali-
sen ymparistdn ja edellyttamaét ja kulttuurisesti méaarittyvat vuorovaikutuksen ja yhteis-
elaman valmiudet. Syrjaytymisen syyt paikantuvatkin yksilon ja yhteiskunnan suhtee-
seen, milla tarkoitetaan sita, ettd yhteiskunnan tarjolla olevat mahdollisuudet eivéat koh-
taa yksilon erityistarpeita, yksil6illa ei ole tarvittavia valmiuksia tai voimavaroja hyddyntaa

yhteiskunnan tarjoamia mahdollisuuksia. (Nivala 2008: 248-249.)

Laajimmillaan nahtyné osallisuuden puute on vieraantumista, jolloin yksilo kadottaa suh-
teen itseensd, ymparistoonsa, tydhonsa, yhteiskuntaansa ja ekosysteemiinsa. lhminen
ei kykene elamaan omien arvojensa mukaisesti. Vieraantuminen nayttaytyy vahvimmil-
laan jopa tarkoituksettomuutena, jolloin yksildn olemassaolo on tarkoituksetonta vael-
lusta tilanteesta toiseen ilman vahvoja kokemuksia, omaa olemusta ja omaa persoonaa
arvostamatta. (Kiilakoski 2007: 12.)

2.3 Osallisuuden edellytyksia

Nivala (2008) méaarittelee osallisuuden rakentuvan erilaisten edellytysten tayttymisesta
niin yksilo- kuin yhteisétasolla. Nivala jakaa osallisuuden edellytykset neljgén perusteki-
jaén: kansalaisyhteisdn tarjoamat osallisuuden mahdollisuudet, kansalaisen valmiudet,
osallistuminen yhteison toimintaan ja kokemus yhteisoon kuulumisesta. (Nivala 2008:
168.) Osallisuuden mahdollisuuksilla Nivala (2008) tarkoittaa ensinnakin yhteis6a kos-
kevia osallisuuden edellytyksia, jotka yhteistssa tulee olla olemassa, jotta osallisuuden
voidaan katsoa toteutuvan (Nivala 2008: 169; ks. myds Kiilakoski 2007: 14).

Osallisuuden toisena edellytyksena ovat kansalaisen valmiudet hy6dyntaa osallisuuden
mahdollisuuksia. Tarvitaan erilaisia tiedollisia, taidollisia ja toiminnallisia valmiuksia mm.
tietoa ja asemansa sisaltdmistd muodollisista oikeuksista ja tarjolla olevista mahdolli-
suuksista seké kykyja vaatia oikeuksiensa mukaisia etuja yhteison jdsenend. Kysymys

on siis yksil6llisista valmiuksista hyddyntaa niita yhteisén tarjoamia osallisuuden mabh-



dollisuuksia seka toisaalta sellaisista sosiaalisemmista valmiuksista, joiden kautta osal-
listua yhteisdn elaméaan ja néin kiinnittya yhteisén sosiaaliseen toimintaympéaristéon. (Ni-
vala 2008: 170.)

Osallistumiselle, osallisuuden kolmannelle edellytykselle luovat perustan osallisuuden
mahdollisuudet ja kansalaisen valmiudet. Osallistuva jasenyys korostaa kansalaisuuden
toteutumista toimintana, kun yksilé osallistuu yhteison elamaan pyrkien edistamaan yh-
teisia paamaaria keskustelemalla, vaikuttamalla, tekemalla ja toteuttamalla niita itsenéi-
sesti. (Nivala 2008: 125, 138.) Puhutaan osallisuuden toiminnallisesta lasnaolosta ihmis-
suhteissa ja nimenomaan kodin ulkopuolisissa toimintaymparistdissa toteutuvassa toi-
minnassa. Sosiaalisen luonteensa kautta keskeista osallisuudessa on vuorovaikutus ja
sen vahvistaminen. Osallistuminen on vahvaa, kun yksild kykenee suunnittelemaan ja
toteuttamaan toimintaa seka vaikuttamaan itsendisesti asioihin ilman toisten mielipiteita
tai ohjeita. (Nivala 2008: 170-171.)

Osallisuuden neljas edellytys, kokemus yhteis66n kuulumisesta, liittyy vahvasti tunneta-
son kokemukseen kuulumisesta johonkin yhteisdon, mutta toteutuakseen se tarvitsee
my6s muut osallisuuden edellytykset, joiden pohjalta kehittyy tietoisuus yksilon mahdol-
lisuuksista elaa ja toimia yhteison jasenena. Kokemukseen yhteis66n kuulumisesta ki-
teytyy vahva yhteisdllisyys ja aivan olennaisena yksilon voimakas oma kokemus identi-
teetistddn yhteison jdsenena. (Nivala 2008: 170-172.) Yksilon kokemuksellisuuden vah-
vistaminen lisdd motivaatiota osallistua yhteison toimintaan ja sitd kautta se vahvistaa

kansalaisen osallisuuden tunnetta.

2.4 Kansalaisen asema ja osallisuus yhteiskunnassa

Kansalaisuudessa korostuu Valokiven (2008) mukaan kolmenlaista toiminnan tapaa, joi-
den kautta kansalaisen osallisuutta voidaan havainnollistaa. Vahva osallistuja on oman
elamansa asiantuntija, tietdd omasta asiastaan ja tilanteestaan seka osaa esittéda vaati-
muksia. Kansalainen tuntee hyvin palvelujarjestelman ja on tietoinen yhteiskunnan tar-
joamista oikeuksista ja velvollisuuksista. (Valokivi 2008: 59.) Tassa kiteytyy nimenomaan
kansalaisen aseman ja osallisuuden lainsd&danndllinen puoli, silla sosiaalihuollon asi-
akkaan asemasta ja oikeuksista saadetyn lain (812/2000) 8 § painottaa asiakkaan itse-
maaraamisoikeuden kunnioittamista, mika tarkoittaa myos sité, ettéd hanella on yhtalai-

nen oikeus kieltaytya tarjotuista palveluista.



Kansalaisen tarpeet ja oma aani tulee huomioida ensisijaisesti kansaisten yksiléllisia pal-
veluja suunnitellessa ja toteutettaessa. Laki velvoittaa osallistumaan, mutta suo siihen
my0s oikeuden. (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000 88.)
Erityistilanteissa, joissa taysi-ikdinen kansalainen ei jonkin sairauden, henkisen vajavuu-
den tai muun vastaavan syyn vuoksi kykene itse osallistumaan ja vaikuttamaan palvelu-
jensa tai muiden hyvinvointiaan koskevien toimenpiteiden suunnitteluun ja toteuttami-
seen, on kansalaisen tahto selvitettdva yhteistydssa laheisten tai muiden toimijoiden

kanssa (Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 812/2000 98).

Toista toiminnan tapaa edustavat hyvaan vuorovaikutussuhteeseen kykenevét neuvot-
televat ja yhteistydkykyiset kansalaiset. Nama aktiiviset osallistujat ovat tyytyvaisia ole-
massa oleviin palveluihin ja antavat rakentavaa palautetta. (Valokivi 2008: 60.) Kolman-
tena Valokivi (2008) tuo esiin kansalaisuuden, jossa toimijuus ndhdéan heikkona. Kan-
salainen ajautuu palvelujen ulkopuolelle ja vetaytyy kohtaamisista. Kansalaisen aani
kuuluu heikentyneena tai jad kokonaan kuulumattomiin. Apu ja palvelujen saanti on epa-
saanndllista ja taysin palvelujarjestelmista lahtevaa. Kykya, halua, voimavaroja tai mah-
dollisuutta toimia ja osallistua itsenéisesti oman hyvinvointinsa edistdmiseksi ei nainollen
kansalaisella ole. (Valokivi 2008: 60—61.)

Osallisuuden voidaan nahda myds rakentuvan kokonaisvaltaisesti annetun, osallistuvan
ja koetun jasenyyden pohjalta. (Nivala 2008: 166). Kansalaisuus annettuna jasenyytena
nahdaan yksilon muodollisena asemana, joka turvaa kansalaiselle tietyt oikeudet, mutta
edellyttdd myods velvollisuuksia. Toisaalta se nayttaytyy toiminnallisena roolina, jossa
kansalaisoikeudet ja -velvollisuudet muuttuvat todeksi vain silloin, kun yksilé toimii yh-
teiskunnassa. (Nivala 2008: 97, 127-131.)



3 Tyoikadisena muistisairauteen sairastuneen erityispiirteita

Tyoikadisen sairastuttua muistisairauteen sairastuneen rooli yhteiskunnassa muuttuu ra-
dikaalisti toimintakyvyn heiketessé siten, ettd muun muassa ty6elamaan liittyvdn kom-
petenssin katsotaan katoavan vagjaamatta. Sairastuneen sanojen painoarvo heikkenee.
Monesti sairastunut ulkoistetaan jo oman perheen sisalla niin, etta sairastuneella ei ole
paaténtavaltaa omien asioidensa hoidossa, isén tai aidin rooli otetaan pois, jolloin on
vaikea osallistua omia lapsia koskevaan paatdksentekoon. Mikéli yhteiskunnassa asen-
noidutaan muistisairaisiin silla tavalla, etta he eivat enda diagnoosin saatuaan kykene
toimimaan itsenaisesti, niin on helppoa "kavella sairastuneiden yli”. (Ryynédnen 2015a.)
Ryynanen (2015) puhuu myds ns. paankaanté-syndroomasta, jolloin sairastunutta pu-
huteltaessa tama kaantaa paansa puolisoa kohti joko tukea hakien tai sitten puoliso on
ottanut roolin toimia sairastuneen puolesta, jolloin sairastunut on ulkopuolinen omassa
asiassaan eli syrjaytyy automaattisesti nadissa tilanteissa. (Ryynédnen 2015a; ks. myds
Aavaluoma 2011: 218).

Ika asettaa erityishaasteensa tydikaisen sairastuneen hoidon ja palvelujen toteutumisen
niin sairastuneelle itselleen, hanen perheelleen ja laheisilleen kuin sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattihenkildstolle. Tybikaiset ovat usein sairastuessaan fyysisesti vield hyva-
kuntoisia seké tietoisempia sairaudestaan sen alkuvaiheessa, minka vuoksi heidan on
vaikea hyvaksya tai kompensoida pikkuhiljaa katoavia taitoja ja kykya toimia. Sairastu-
misen my6ta osallistuminen ja osallisuus ovat vaarassa heikentyd aiheuttaen yksinai-
syytta, jopa koko perheen syrjaytymista. Tyoikaisena sairastuneen on myds hankalampi
paasta erilaisten tukipalvelujen piiriin kuin iakkdampien sairastuneiden. (ADI n.d.; Muis-
tiliitto 2016a.) TAman vuoksi tyoikaiset tarvitsevat fyysisen kuntoutuksen ohella erityisesti
heille, heidan perheilleen seka laheisilleen suunnattua, yksildlisesti raataloitya psyko-
sosiaalista tukea selviytyakseen arjessa, jotta heidan osallistumista ja osallisuutta mer-

kitykselliseen elamaan voidaan tukea ja vahvistaa.

3.1 Muistisairaudet ja tydikainen sairastunut

Muistisairaudet eivét ole vain vanhusten sairaus, vaan neurologisin sairauksina kosket-
tavat myos alle 65-vuotiaita tydikaisia. Heitd on maassamme arviolta 7 000 — 10 000.
(Hallikainen — Nukari 2014: 14-15; Muistiliitto 2012.) Tyo6ikaisilla eri muistisairauksien
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esiintyvyys vaihtelee ja eroaa selkeasti verrattuna vanhempiin vaestoryhmiin. Tyoikai-
silla yleisin rappeuttavista etenevista muistisairauksista on Alzheimerin tauti, jonka osuu-
den kaikista tydikaisten muistisairauksista arvioidaan olevan runsas kolmasosa. Otsa-
ohimolohkorappeumat (frontotemporaaliset degeneraatiot) alkavat melko varhaisella
ialla aiheuttaen sairastuneelle monenlaisia karsimyksia. Niiden osuus kaikista alle 65-
vuotiaiden tydikaisten muistisairauksista on huomattavan suuri, noin 10 — 15 %, kun kai-
kista muistisairaista vain noin 2 — 3 % sairastaa otsa-ohimolohkorappeumia. (Juva 2014:
307-308; liséaksi Juva 2011: 121, 131, 143, 149, 150.)

Huomattava osa tytikaisten muistisairauksista on myos perinnéllisia sairauksia jo em.
Alzheimerin tauti ja otsa-ohimolohkorappeuma, kuten CADASIL, Huntingtonin tauti ja
Hakolan tauti. (Juva 2014: 307-308; lisdksi Juva 2011: 121, 131, 143, 149, 150.) Edella
mainittujen muistisairauksien lisaksi tyoikaisilla todetaan erilaisia aivovaurion jalkitiloja,
pitkdaikaiseen alkoholinkaytt6on seka huumeiden kayttoon liittyvia tekijéita, jotka vauri-

oitettuaan aivoja saattavat johtaa vakavaan muistisairauteen (Juva 2014: 307—-308).

3.2 Muistisairas ja sosiaaliset suhteet

3.2.1 Muistisairaus perheessa

Perheen vanhemman sairastuminen etenevadn muistisairauteen on arkea ravisteleva
kivulias muutos- ja sopeutumisprosessi vaikuttaen koko perheen vuorovaikutussuhtei-
siin. (Aavaluoma 2011: 223-224; Heimonen 2005: 18, 112). Tydssékayva puoliso voi
joutua olosuhteista johtuen véhentdmaan tyotaan tai jopa kokonaan luopumaan tyds-
téan, mika puolestaan synnyttdd myos taloudellisen haasteen perheelle selvita arjesta.
(Muistiliitto 2016a; Juva 2014: 311). Muistisairauden vaikutukset perheeseen ja sen si-
saisiin suhteisiin ovat riippuvaisia sairastuneen vanhemman asemasta ja roolista per-
heessd ennen sairastumista, millaiset perheen keskindiset suhteet ovat, millaisia ovat
perheen omat voimavarat selvita kriiseista ja mita tukimuotoja on saatavilla. (Erkinjuntti

— Heimonen — Huovinen 2006: 59).

Muistisairaus diagnoosin herattaman hapean tunteesta ja syrjaytymisen pelosta sairau-
desta puhumista perheelle ja sukulaisille valtetdan, vaaristellaén tai jopa salataan. Tama

vaikeuttaa tervetta ja avointa vuorovaikutusta ja saattaa vahentdaa myos keskindista
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kanssakaymista perheenjasenten ja sukulaisten valilla. (Aavaluoma 2011: 223.) Muisti-
sairas seké laheiset tarvitsevat tukea ja aikaa tilanteen ymmartamisessa, keskustelulle
seka uuteen tilanteeseen asennoitumisessa. Kaikkinainen avoimuus parhaimmillaan li-
saa perheen yhtenaisyytta ja auttaa jaksamaan arjessa. (Ménkare 2014a: 77; Erkinjuntti
— Heimonen — Huovinen 2006: 59.) Sairastuneen osallistuminen ja osallisuus saattavat
nayttaytya entisenlaisina tai avata uusia mahdollisuuksia edellda mainittujen seikkojen

myo6ta perheen uudelleen organisoidussa arjessa.

3.2.2 Parisuhde

Puolison sairastuessa etenevaan muistisairauteen myods parisuhteen luonne on vaajaa-
mattd muuttunut ja muuttaa edelleen muotoaan sairauden edetessa (Juva 2014; 314).
Parisuhteen kehityskaaressa kannattelevien laheisyyden ja erillisyyden elementtien to-
teutuminen ei ole enda mahdollista muistisairauden tuomien muutosten vuoksi. Tasa-
vertaisen suhteen muuttuessa pikkuhiljaa hoivasuhteeksi vaatii sopeutumista ja riippuu
paljolti parisuhteen aiemmasta laadusta, puolisoiden luonteesta ja tarpeesta omaan ti-
laan. (Juva 2014: 314; Aavaluoma 2011: 232-234).

Heimosen (2005) tutkimuksessa tulee mygs esiin sairauden vaikutus jo sairauden alussa
parisuhteen dynamiikkaan. Muutosta parisuhteessa luonnehdittiin menetyksilla ja luopu-
misilla, silla muistisairauden katsottiin murtavan parisuhteen ydintd. Se aiheutti myods
etdantymista tunnetasolla muuttuen kumppanuudeksi vastavuoroisuuden vahennyttya.
Tosin tahan vaikutti myos puolison kokemus sairastuneen suhtautumisen muuttumisesta
ja sen tulkinnasta, mik& koettiin takertuvana tai ylenpalttisena rakkauden ja kiintymyksen
vakuuttelujen kaipuuna. (Heimonen 2005: 97-99, 107.)

Sairastuneen lisdédntyva epavarmuus arjen sujumisessa ja sosiaalisten suhteiden vahe-
neminen eldkkeelle siirryttyd voi muodostaa riippuvuussuhteen terveeseen puolisoon
(Aavaluoma 2011: 233-234; Juva 2010: 586). Sairaus mielletdan yhteiseksi ja samalla
siis myos terveen puolison sairaudeksi (Muisti 2013: 29). lIman omaa tilaa ja aikaa puo-
lison jaksaminen on koetuksella. Tydssa kaynti ja harrastukset ovat olennainen voima-
vara terveelle puolisolle, vaativat erityistd jarjestelya, mutta tarvitsevat myos itsensa
kanssa kaydyn keskustelun niiden hyvaksymiseksi. (Monkare 2014b: 161). Tall6in osal-
listumisen ja osallisuuden mahdollisuudet heikkenevét niin sairastuneella kuin hénen

puolisollaan.
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Sairaus voi tehdd suhteesta myds hyvéan ja arvokkaan vahvistaen puolisoiden keski-
naista yhteenkuuluvuutta. Huolehtiminen ja puolison auttaminen sairauden edetessa voi-
vat lisitd kasvattaa puolisoiden valistéa laheisyytta. (Aavaluoma 2011: 234.) Vastaavan-
laisen huomion Heimonen (2005) on tehnyt myds puolisoiden lahentymisessa, jossa ko-

rostui konkreettisen huolenpidon kokemuksen tarkeys. (Heimonen 2005: 100).

3.2.3 Muistisairaus ja lapset

Lapset voivat aiheuttaa sairastuneessa positiivisten tunteiden lisaksi myos negatiivisia
tuntemuksia. Lapsien kautta oman lapsuuden tunnemuistot tyontyvét pintaan. Lasten
aanekas lasnaolo voi kognitiivisten kykyjen heiketessa hermostuttaa sairastunutta van-
hempaa. Lapsen avuttomuus voi peilautua omaan avuttomuuteen, jota ei halua hyvak-
sya. Tulevaisuus sanotaan olevan lapsissa, mutta muistisairaalle ajatus tulevaisuuden
jakamisesta saattaa olla tuskallista, kun itse ei voi olla sitd jakamassa. (Aavaluoma 2011:
227.) Vanhemman sairaus luo rajat lasten elam&én osallistumisessa ja osallisuuden saa-

vuttamisessa myds perheen sisaisessa vuorovaikutuksessa.

Kotona asuville, hyvinkin nuorille lapsille vanhemman sairastuminen tuo oman haas-
teensa, silla lapsi tarvitsee aikuista tukemaan omaa kasvuprosessiaan, mutta samalla
myds turvallisen aikuisen sanoittamaan toisen vanhemman sairautta (ADI n.d.; Muisti-
litto 2016a; Juva 2014: 309-314). Heimonen (2005) toteaa vaitbksessaan sairauden
muuttavan vanhemman ja lapsen valista suhdetta monin tavoin vaikuttaen myos lapsen
omaan sosiaaliseen verkostoon. Lasten todettiin omaksuvan molempia vanhempia kan-
nattelevan roolin seka huolehtijan roolin tukeakseen perheen arjessa selviytymista. (Hei-
monen 2005: 19, 100-102.)

Aavaluoma (2011) toteaa kouluikdisen omaa kehityskaartaan elavélle lapselle oman
vanhemman sairauden nayttaytyvan pelottavana aiheuttaen suurta hAmmennysta. Hen-
kisesti murenevaan vanhempaan samaistuminen kyseenalaistuu ja voimakkaimmillaan
luopuminen vanhemmasta samaistumisen kohteena on kivuliasta. Nuoruusikaisen lap-
sen kehityksen kaaressa kodista ja vanhemmista irtautuminen erilaisine puberteettiin
kuuluvine ilmidineen maarittelee vanhemman roolia, joka muistisairauden edetessa ka-
toaa sairastuneelta vanhemmalta. Nuori voi jadda ilman vanhempaa, jota kunnioittaa ja
totella. (Aavaluoma 2011: 227-230.) Johannessen, Engedal ja Thorsen (2015) tutki-
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muksessaan saavat samanlaisia tuloksia kotona asuneiden lapsien omista kokemuk-
sista vanhemman menettamisestd muistisairaudelle kuvaten vanhemman ik&an kuin

kuihtuvan pois silmien edesséa (Johannessen — Engedal — Thorsen 2015: 249).

Toisen vanhemman sairastuttua Aavaluoman (2011) mukaan nuori voi joutua terveen
vanhemman tueksi ja huolehtimaan sairaasta vanhemmastaan, jolloin hanen oma sosi-
aalinen elama voi hairiintya (Aavaluoma 2011: 229). Vastaavanlaisia kokemuksia van-
hemmaksi omalle vanhemmalle kuvaa myds Johannessen ym. (2015) artikkelissaan.
Kotiin ei valttamattd kehdata tai uskalleta kutsua ystavia sairastuneen vanhemman
muuttuneen persoonan ja kayttaytymisen takia. Aikuistuminen kaynnistyy ikaan kuin var-
kain, kun oman surun kasittelyyn ei ole keinoja eikéd kuuntelevaa aikuista, jolloin nuori
jaé yksin tunteidensa kanssa. Nuoret haastateltavat ovat Johannessenin ym. (2015) tut-
kimuksessa metaforin kuvanneet omia tunteitaan ja reaktioitaan emotionaaliseksi kaa-
okseksi muistisairauden vallatessa ajatukset ja mielen. Itku on tullut herkasti ja ilman
syyta. Luokkahuoneessa istuessa omaa tilaa kuvattiin jopa pimeéksi, mutta omaksi maa-
ilmaksi. (Johannessen ym. 2015: 249-250.)

Aikuiset, kotoa muuttaneet lapset elavat omaa aikuisuuttaan, jolloin muistisairaan van-
hemman hoitoon ja toisen vanhemman tukemiseen voi olla hankalaa osallistua ja puut-
tua. Vanhempien ja lasten elamén aikainen suhde voi aiheuttaa monenlaisia ristiriitoja ja
tuntemuksia, varsinkin jos perheen keskinainen kanssakayminen ei ole toiminut lapsuu-
dessakaan. (Aavaluoma 2011: 229-230.) Toisaalta Heimonen (2005) tuo tutkimukses-
saan esiin tydikaisten sairastuneiden kokemuksia lapsistaan ja lastenlapsistaan iloa tuo-

vina asioina elamassa (Heimonen 2005: 81).

3.2.4 Ystavat, ty6toverit ja vertaiset

Etenevadn muistisairauteen sairastuneelle ystavyyssuhteiden yllapitdminen on aarim-
maisen tarkeaa, silla ne muodostavat ystavyyden ohella myds sairastuneelle turvaver-
kon. Sosiaalisesta kanssakaymisesta ja osallistumisen mahdollisuuksista sivuun joutu-
minen voi tapahtua muistisairaan ja hanen perheen kohdalla monesta syysta mm. muis-
tisairaan aloitekyvyn heikentymisen johdosta, asenteista, tiedon puutteesta tai vaikeu-
desta kasitella sairauteen liittyvia tuntemuksia. (Aavaluoma 2011: 243.) Muistisairaus voi
synnyttaa sosiaalisen tyhjidn niin sairastuneelle kuin koko perheelle, josta omin avuin on
vaikea selvitd. (Aavaluoma 2011: 243-246; Erkinjuntti ym. 2006: 51-52). Aavaluoma



14

(2011) korostaa avoimuuden merkitysta sairaudesta kertomisesta myés ystévien kes-
ken, silla silloin asia on helpompi hyvéksya ja olla tarvittaessa tukena. (Aavaluoma 2011:
243). Vahva sosiaalisten suhteiden verkko avun antajana tukee puolison mahdollisuutta
osallistua kodin ulkopuolisiin toimintoihin. Ystavyyssuhteiden sailyminen on &arimmai-
sen tarke&a sairastuneelle, silla niiden kautta sairastunut voi kokea olevansa arvostettu,
mieliala kohenee seka yksin jaamisen ja syrjaytymisen vaara vahenee. (Aavaluoma
2011: 243-245.)

TyOtovereista saattaa saada myos elinikaisia ystavia, mutta kuten Heimonen (2005) to-
teaa, niin nama tyohon liittyvat sosiaaliset suhteet yleensa vaistamatta muuttavat muo-
toaan tai usein katkeavat sairastuneen tyotoverin siirryttya elakkeelle (Heimonen
2005:18). Mikali tydyhteison kanssakayminen on ollut avointa ja on kokoonnuttu mygds
tyon ulkopuolella, niin yhteyden pito tyttovereihin voi jatkua myos elékkeelle siirtymisen
jalkeen. Sairastuneelle tapaamiset voivat olla olennainen osallisuuden tukija omien ih-
missuhteiden ylldpidossa sekéd tunteen sdilyttamisessa kuulumisesta entiseen yhtei-
s66n. (Aavaluoma 2011: 245.)

Luonnollisen psykososiaalisen tukiverkon muodostavat sairastuneelle omaiset ja lahipiiri
lasn&olollaan ja yhteisilla arkisilla puuhillaan. Vertaiset toimivat parhaimmillaan korvaa-
maton kuulluksi tulemisen, puhumisen mahdollisuuden, uusien ihmissuhteiden luomisen
ja voimaantumisen lahteenda. Omien kokemusten jakaminen samankaltaisessa tilan-
teessa olevien kanssa auttaa sopeutumaan sairauteen helpommin, selkiyttdmaan aja-
tuksia seka loytamaan uusia ndkokulmia. (Monkéare 2014a: 80-81; Lotvonen — Rosenvall
— Nukari 2014a: 205-206; seka myods Aavaluoma 2011: 245-246.) Vertaisuus tarjoaa
mahdollisuuksia osallistumiseen ja antaa osallisuuden tunteen kokemuksia parhaimmil-

laan.

3.2.5 Tyob ja elakkeelle jaanti

Ty6hon ja omaan ammattiin kulminoituu ihmisen minuuden kokeminen. Tydidentiteettiin
sisaltyy kasitykset itsestd, omista taidoista ja rooleista tydyhteisén arvoineen ja hormei-
neen. Yksilon tunne, jonka tydyhteis6on kuuluminen synnyttda, on merkityksellista.
Elama voi olla lujasti sidoksissa tyohon ja sen sosiaalisiin suhteisiin. Ty6roolissa toimi-

minen on ihmisen perustarpeita eikd tarve ihmisen sairastuttuakaan katoa mihinkaan.



15

(Nikumaa — Juva — Harma — Pikkarainen 2011: 180-182.) Tyo0 luo yksil6lle mahdolli-
suuksia onnistumisen kokemuksiin ja kehittymiseen seké tunteen osallisuudesta osallis-

tuvana jasenené yhteiskunnassa. (Muistiliitto 2016b: 21).

Sairastuneen ammattitaito, tydkokemus ja tyokyky eivat katoa saman tien, minka vuoksi
varhaisella diagnoosilla ja ty6tehtavien jarjestelyilla sairastuneen osallistumista ja osalli-
suutta voidaan tukea hyddyntamalla hanen kokemustaan ja osaamistaan (Kallio 2014
317-318). Heimonen (2005) toteaa tutkimuksessaan, ettd monesti kuitenkin tydikaisena
muistisairauteen sairastuneen elama ei valttdmatta enaé toteudu suunnitelmien mukaan,
vaan han joutuu pohtimaan tulevaisuuttaan aivan uudella tavalla. Sairastuneella on ollut
mahdollisesti odotuksia oman tyduransa suhteen, mutta nekin usein kariutuvat sairastu-
misen myota. (Juva 2014: 311; ks. myds Heimonen 2005:18.) Tydssa jatkaminen 0soit-
tautuu usein mahdottomaksi, jolloin varhaisempi elékkeelle jadminen on todenn&kdi-
sempi vaihtoehto (Muistiliitto 2016a; ADI n.d.). Tydeldmasta jaaéminen koetaan usein hel-
potuksena, mutta luopumiseen liittyy suuria tunteita — ulkopuolisuutta, jopa syrjaytymisen
kokemuksia, joiden kasittely on ehdottoman tarkeda. Sairastunut tarvitsee vahvaa psy-
kososiaalista tukea uuden arjen rakentamiseen ja mahdollisuuksia osallistumiseen, jotta
hanen osallisuuden kokemuksensa voisivat toteutua ja vahvistua. (Muistiliitto 2016b: 21;

ks. myds Nikumaa — Juva — Harma — Pikkarainen 2011: 175).

3.2.6 Vapaa-aika ja harrastukset

Tutut ja mieleiset harrastukset ja vapaa-ajan viettotavat tukevat elamaa edelleen sairas-
tumisenkin jalkeen. Joistakin, erityisesti henkisia kykyja vaativista harrastuksista, kuten
esim. erilaisista luottamustehtavista, saattaa joutua luopumaan (Juva 2010: 585). Har-
rastukset ovat tarked voimavara niin sairastuneelle kuin laheisille, joten niista Kiinnipita-
minen on ensiarvoisen tarke&a tutun ja turvallisen seké mielekkaan arjen sailyttamiseksi
(Lotvonen — Rosenvall — Nukari 2014b: 209).

Erilaisten harrastusten, kerhojen ja vertaistukiryhmien tarjoamien toimintamahdollisuuk-
sien ja niiden kautta muodostuvien sosiaalisten verkostojen avulla on mahdollista pitaa
ylla toimintakykyd, mutta niiden kautta voi syntyd myds toimintakyvyn muuttumisen
my0ta tarvittavia uusia toimintamahdollisuuksia (Lotvonen — Rosenvall — Nukari 2014b:
209). Harrastusten jatkuminen pitda sairastuneen kiinni arjessa tuoden merkityksellista
sisaltda ja mielihyvaa elamaan vahvistaen sosiaalisia suhteita sekéa omaa elaméan hallin-

nan, pystyvyyden seka osallisuuden tunteita.
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3.3 Muistisairaan oikeusturva

3.3.1 Palvelut ja sosiaaliturvan tukimuodot arjen turvana

Huhtamaki-Kuoppalan ja Koiviston (2010) mukaan muistisairaan ja hanen laheistensa
tukemisen tavoitteena ovat sairastuneen ja hdnen perheensa hyvinvoinnin ja elaménlaa-
dunyllapitdminen sek& parantaminen. Ihmisoikeudet, potilaanoikeudet, eritoten itsemaéa-
rddmisoikeus, oikeus hyvaan hoitoon ja kohteluun, hoitotakuu ja hoitotahto painottuvat
tukemisen lahtokohdaksi. (Huhtamaki-Kuoppala — Koivisto 2010: 530-533.) Heimonen,
Topo ja Voutilainen (2008) korostavat laadukkaiden palvelujen alkuasetelmaksi sairas-
tuneen elamantilanteen, tapojen ja eldmanhistorian tuntemista sairastuneen elaménlaa-
dun edistamiseksi, hanen autonomian, arvokkuuden ja sosiaalisten suhteiden yllapita-
miseksi (Heimonen — Topo — Voutilainen 2008: 146). Sairastuneen ja hanen laheisille on
taattava riittavasti tiedollista, sosiaalista hyvinvointia edistavaa seka kotona asumista
turvaavaa tukea. Kuntoutussuunnitelman laatiminen ja Kelan sekd kunnan myéntamat
lakis&ateiset sosiaaliturvaetuudet ja -palvelut tukevat kokonaisvaltaisesti, ei vain sairas-

tunutta, vaan koko perhetta. (Huhtaméaki-Kuoppala — Koivisto 2010: 530-533.)

Tyoikaisena sairastuneet ovat yhteiskunnassa useimmiten eriarvoisessa asemassa pal-
velujen ja tukien saannin suhteen verrattuna iakkaampiin muistisairaisiin, silla palvelut
on suunniteltu idkk&ampia varten eivatka ne usein sovi tydikaisten tarpeisiin. Tama tar-
koittaa sitd, etta tydikdisen sairastuneen kohdalla sosiaalisten etuuksien ja palvelujen
lainsd&dannollisessa tulkinta ja soveltaminen voi olla kirjavaa. (Nikumaa 2011:187.) Eri-
tyispalvelujen jarjestaminen on haasteellista ja vaihtelee paikkakunnasta riippuen. Muis-
tisairauden diagnoosi maarittaa myos palveluntarpeita johtuen niiden aiheuttamasta oi-
rekuvasta. (Muistiliitto 2012: 14.) Ennen kaikkea palvelujen tulisi olla joustavia, jotta ne
tukisivat sairastunutta ja perheen tarpeita yksilollisesti, oikea-aikaisesti ja ennakoiden
sairauden kulkua. Hyvin kohdistetuilla palveluilla muistisairaan ja hanen perheen osallis-

tumista ja osallisuutta voidaan vahvistaa ja tukea.

3.3.2 Tyoikainen muistisairas oikeudellisena toimijana

Ihmisen tarkeimmista ihmis- ja perusoikeuksista on itsemaardadmisoikeus, jonka mukaan

jokaisella toimintakykyisellda ihmisella on yhdenvertainen oikeus paattaa itsedan koske-
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vista asioista. Muistisairaan itsemaaraamisoikeus koskee seka nykyisia ettd ennen sai-
rastumista ilmaistuja toiveita ja myos niiden kunnioittamista. Muistisairaan itsemaaraa-
misoikeuden arvioinnissa tulisi lahteé siita keskeisesté oletuksesta, etta sairastunut on
oikeudellisesti toimintakykyinen, kompetentti tekemaan valintoja ja osallistumaan itse-
naisena toimijana omia asioita koskevaan paatéksentekoon. (Nikumaa 2011: 248-249;
sekd Maki-Petdja-Leinonen — Nikumaa 2010: 81.) Muistisairaus ei ole syy itsemaaraa-
misoikeuden epadmiseen sairastuneelta, silla toimintakyvyltdan heikentynyt ihminen voi
tehd& omaa itseaan ja taloudellisia asioitaan koskevia paatoksia niin kauan kuin han on
kykeneva ymmartdmaan naiden asioiden merkityksen ja niiden seuraukset seka ilmai-
semaan oman tahtonsa (Méaki-Petaja-Leinonen 2013: 107; ks. my®s Erkinjuntti — Huovi-
nen 2008: 201).

Sairauden edetessé ja toimintakyvyn heikentyessa sairastuneen kyky itsendiseen paa-
toksentekoon heikkenee ja sairauden mytéhemmassa vaiheessa se vaajaamatta mene-
tetddn kokonaan. Talldinkin itsem&araéamisoikeutta tulee kunnioittaa siten kuin se on
mahdollista, oli tahto ilmaistu suullisesti tai kirjallisesti. (Muistiliitto 2014: 29; seka Niku-
maa 2011: 249; ja Méaki-Petdja-Leinonen — Nikumaa 2010: 81.) Tulevaisuuteen voi ja
kannattaa varautua erilaisin oikeudellisin keinoin mm. laatimalla hoitotahdon ja valtakir-
javaltuutuksen tai edunvalvontavaltuutuksen seka tekemalld testamentin (Muistiliitto
2014: 29; ja Erkinjuntti — Huovinen 2008: 202—-203).

Ajokyvyn arviointi tulee myds ajankohtaiseksi muistisairauden edetessa. Ajotaito voi sai-
lya edelleen, mutta ongelmia tuotavat heikentynyt havaintokyky ja hidastunut reaktiono-
peus. Autolla ajamisesta luopuminen on herkka asia, varsinkin miehille, joten siitd on
keskusteltava hienotunteisesti ja ajoissa. Ajokortti kuvastaa itsendisyytta ja vapautta liik-
kua ja sen myo6ta myds itsendisen osallistumisen mahdollisuudet vahenevét, jolloin osal-
listuminen kodin ulkopuolisiin toimintoihin hankaloituu. (Muistiliitto 2014: 32; Nikumaa
2011: 254; sek& Erkinjuntti— Huovinen 2008: 196.)
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4 Opinnaytetyon toteutus

Tama opinnaytety6 on tehty laadullisin menetelmin. Laadullisen lahestymistavan kaytto
tassa opinnaytetyossa perustuu tydikdisten sairastuneiden oman danen kuuluviin saa-
miseksi ja kokemuksen esille tuomiseksi. Tyoik&iset muistisairaat tutkimuksen kohteena
ovat vahan tutkittu alue siita syysta, etta muistisairaudet mielletdan yleisemmin idkkaiden
sairauksiksi. Opinnaytetydssani kuten laadullisessa tutkimuksessa ylipdataan, on lahto-
kohtana kuvata todellista elamaa tavoittamalla ihmisen omat kuvaukset koetusta todelli-
suudesta, jolloin tutkimuksen tekija pyrkii kohteen kokonaisvaltaiseen tutkimiseen ilman
tutkijan ennakko-olettamuksia tutkimuskohteesta tai tutkimustuloksista (Vilkkka 2015:
120; Hirsjarvi — Hurme 2011: 161).

Opinnaytetytni empiirinen osio koostuu haastatteluista. Hirsjarven ja Hurmeen (2011)
mukaan haastattelu koetaan joustavaksi menetelmaksi, silla kysymyksessa on suora
vuorovaikutustilanne tiedon hankkimiseksi itse tilanteessa, jossa haastateltavien motii-
veja on mahdollista saada esiin samoin kuin vastausten ja merkitysten ymmartadminen
ei-kielellisten vihjeiden kautta mahdollistuu (Hirsjarvi — Hurme 2011: 34). Haastateltavat
haastatteluihin on valittu Muistiliiton ja laatimani Muistiliiton verkkosivuilla alle 65-vuoti-

alle tyoikaisille toteutetun Osallisuus-kyselyn 2016 kautta.

Haastattelin viittd tyoikaistd muistisairasta heidéan kotonaan tai muussa sovitussa pai-
kassa. Haastattelut toteutin teemahaastattelulla. Lahdin selvittdmaan tyoikaisten muisti-
sairaiden osallisuuden kokemuksia taustakysymysten seka kuuden eri teema-alueen
kautta: palvelut, sosiaaliset suhteet, vapaa-aika ja harrastukset, tyo ja elékkeelle jaami-
nen, itsemaaraadmisoikeus ja tulevaisuus (liite 3). Taten laadullisessa tutkimuksessa ko-
rostuvat nimenomaan tutkimuksen tiedonhankinnan kokonaisvaltaisuus seké aineiston
kerays todellisissa tilanteissa, ihmisten suosiminen tiedonkeruun valineena, aineiston
yksityiskohtainen tarkastelu, laadullisen metodin kaytt6 aineistoa hankittaessa seka koh-

teena olevan joukon tarkoituksen mukainen valinta (Hirsjarvi 2009: 164).
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4.1 Opinnaytetydn tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on selvittdd, miten tydikdisena etenevaan muistisai-
rauteen sairastunut kokee osallisuuden toteutumisen omassa elaméassaan. Tutkimuk-
sessa osallisuuden kokemuksista keskeisiksi tarkastelun kohteiksi nousevat erilaiset yh-
teistt sosiaalisine suhteineen, joissa ja joiden kautta muistisairas arkeaan elaa seké sai-
rastuneen omaan tahtoon ja oikeusturvaan liittyvat tekijat. Tutkimustuloksia Muistiliitto
voi hyddyntaa omassa vaikuttamistygssaan tyoikaisten muistisairaiden osallisuuden
vahvistamiseksi ja tukemiseksi yhteiskunnassamme sekd itsemaaradmisoikeutta ja

edunvalvontaa koskevissa kysymyksissa (Ryynanen 2015b).

Opinnaytetyn tavoitteena on tuottaa tietoa siitd, miten tyoikaisené sairastuneet itse ku-
vaavat osallisuuden kokemuksia elaméassaan. Tyon tavoitteena on vahvistaa ja tukea
sairastuneiden ja heidan laheisten osallisuutta yhteiskunnassa seka tuoda esiin tydikai-
sena sairastuneiden omia toiveita sairastuneiden palvelujen ja tukimuotojen kehitta-
miseksi. Opiskelijoiden ja muiden sosiaali- ja terveysalan toimijoiden toivon saavan tut-
kimuksen kautta ajankohtaista tietoa tydikdisten muistisairaiden osallisuuteen liittyvista
tekijoista sairastuneiden omien kokemuksien kautta. Erityisesti toivon tutkimusaiheestani
olevan hyoétya tyoikaisille muistisairaille itselleen ja heidan laheisilleen. Tulevana gero-
nomina toivoisin myos voivani hyédyntaa tutkimaani aihetta tyollistymisessa seka vapaa-

ehtoistoimijan roolissa tutkimani kohderyhman osallisuuden vahvistamisessa.

Opinnaytety6n aiheen tekee merkitykselliseksi ja ajankohtaiseksi myo6s se, ettd osalli-
suuden tarve ajankohtaisena ilmiéna on tullut voimakkaasti esille kansainvalisen katto-
jarjestdon Alzheimer Disease International (ADI)-konferensseissa itse sairastuneiden pu-
heenvuoroissa (Ryynanen 2015a). Muistilitossa muistisairauteen sairastuneen osalli-
suus on nostettu strategiatason tavoitteeksi ja osallisuuden vahvistaminen maakunnalli-
sissa Muistiluotseissa laatulupaukseksi (Muistiliitto 2015; Ryynanen 2015a). Itse ty6ikai-
set sairastuneet ovat Muistiliiton valtakunnallisissa tapahtumissa tuoneet puheenvuo-
roissaan esiin osallisuuden ja aktiivisen kansalaisuuden kokemuksissaan puutteita.
(Ryyndnen 2015a.) Opinnaytetydssani tutkimuskysymyksena on: Miten tyoikdisena
muistisairauteen sairastunut kokee osallisuutensa? Tasmentévina kysymyksina ovat:
Mitka tekijat edistavat osallisuutta ja mitka tekijat puolestaan estavat osallisuutta? seké

Miten osallisuutta voitaisiin vahvistaa?
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4.2 Aineistonkeruun menetelmat

4.2.1 Aineistonkeruu

Opinnaytety6n prosessi kaynnistyi syksylla 2015, jolloin otin yhteytta Muistiliittoon opin-
naytetyon tyéelamakumppanin saamiseksi. Syyskuussa 2015 toteutui ensimmainen ta-
paaminen, jossa hahmottelimme tutkimuksen otsikkoa ja sité taustaa, josta lahteé selvit-
tdman osallisuuden kokemuksia. Haastateltavien lIoytamiseksi pdatimme toteuttaa pieni-

muotoisen verkkokyselyn tydikaisille diagnoosin saaneille henkildille.

Opinnaytety6ni aineiston hankintaprosessi oli kaksiosainen, silla se koostui edella mai-
nitusta alle 65-vuotiaille ty6ikaisille muistisairaille tarkoitetusta Muistiliiton ja minun laati-
mastani Osallisuus-kyselysta 2016 verkossa. Osallisuus-kyselyn 2016 kautta opinnayte-
tybn haastattelututkimukseen suostumuksensa antaneiden joukosta valitsin omien kri-
teerieni perusteella haastateltavat. Vastanneiden joukosta valitsin kolme itsenaisesti ky-
selyyn vastannutta seka kaksi kirjaajan kanssa vastannutta henkiloa. Tassa tydssa en
kuitenkaan kasittele koko Osallisuus-kyselyn 2016 vastauksia, vaan tutkimukseni varsi-
nainen aineisto on keratty haastattelemalla viittd Osallisuus-kyselyn 2016 kautta haas-
tatteluun suostumuksensa antanutta tyoikaistd muistisairasta maalis-huhtikuussa 2016.
Lahtokohtaisesti opinnaytetyon ajatuksena oli korostaa ja kunnioittaa tydikdisen sairas-
tuneen itsemaaraamisoikeutta antamalla hénelle mahdollisuus itsendisesti vastata Osal-
lisuus-kyselyyn 2016, antaa suostumus haastattelua varten seké osallistua haastatte-

luun yksin ilman puolisoa.

4.2.2 Teemahaastattelu tiedonkeruun menetelmana

Aineistonkeruunmuotona haastattelu on joustava tapa keréta tietoa, silla siind korostuu
ihmisen aktiivinen, merkityksia luova puoli, on mahdollista tarkentaa ja syventaa vas-
tauksia asettamalla henkilén puhe laajempaan kontekstiin seka esittda lisdkysymyksia
tai pyytaa perusteluja esitetyille mielipiteille, mitd pelkka lomakehaastattelu vastaavasti
ei salli. Vaikka haastattelu on kaytetyimpia aineistonkeruumuotoja, niin sillakin on kaan-
topuolensa. Haastattelu edellyttaa huolellista suunnittelua ja kouluttautumista tehtavaan,
jota puolestaan harvalla opiskelijalla on. Haastattelu voidaan kokea myds pelottavaksi
tilanteeksi, varsinkinkin on kyseessa jokin erityisryhma, kuten tassa tydssa muistisairaat

henkilot. Haastattelun katsotaan voivan sisaltda monia virheldhteita, silla haastattelun
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luotettavuuteen heikentavasti voi vaikuttaa myés taipumus antaa sosiaalisesti suotavia
vastauksia. Ratkaisevaa onkin miten haastattelija osaa tulkita haastateltavan vastauksia
erilaisten merkitysmaailmojen valossa. (Hirsjarvi — Hurme 2011: 34-36; Hirsjarvi — Re-
mes — Sajavaara 2009: 204—-207.)

Haastattelun muodoksi valikoitui teemahaastattelu. Haastateltujen puheen kautta heijas-
tuu Kanasen (2014) mukaan se todellisuus, jonka he kokevat. Todellisuuksia on siis yhta
monta kuin on haastateltuja. Haastattelujen kautta opinnaytetyon tekijalla on mahdolli-
suus paasta syvemmalle haastateltavien maailmaan, jotta voi tavoittaa jotakin olennaista
osallisuuden kokemuksista. (ks. Kananen 2014: 18, 86—87.) Teemahaastattelua kayte-
téaan silloin, kun ilmi6é on vieras ja kohteesta halutaan saada ymmarrys. Teemahaastat-
telussa tutkittavien &ani korostuu erityisesti. Haastattelussa haastattelija ja haastateltava
ovat suorassa vuorovaikutussuhteessa ja jossa edetdan aina haastateltavan ehdoilla.
Teemahaastattelussa aihe-alueet ovat samat kaikille haastateltaville, vaikka jarjestys ja
sanamuodot saattavat vaihdella. (Kananen 2014: 76—80; Hirsjarvi — Hurme 2011: 48.)
Teemahaastattelussa korostuu se, etta ihmisten tulkinnat ilmidista ja heidan asioille an-
tamansa merkitykset ovat olennaisia, varsinkin kun merkitykset syntyvét itse vuorovai-

kutustilanteessa (Hirsjarvi — Hurme 2011: 48).

Haastattelututkimukseen liittyvan kirjallisuuden kautta halusin toteuttaa haastattelut yk-
silohaastatteluina keskeisten teemojen kautta saadakseni ty6ikaisen muistisairaan oman
aanen kuuluviin siind, kuinka han kokee osallisuutensa sairastumisen jalkeen ja millaisia
merkityksi& sairastunut erilaisille asioille elaméssaan antaa sek& mika tekee arjesta mie-
lekkaan. Teemahaastattelun avulla oli mahdollista rajata suuri ja monipuolinen aihe-alue
muutamaan teemaan, joiden kautta syventaa tutkittavaa ilmiéta. Lukemani teemahaas-
tattelun teorian perusteella ymmarsin teemahaastattelun vaativuuden aineistonkeruun

menetelmana.

Vaikka tutkimusaineistonkeruun menetelmana kaytin teemahaastattelua, en mielestani
voinut taysin keskittyd vain haastatteluun havainnoimatta haastattelutilanteessa tapah-
tuvia asioita. Havainnoilla voidaan saavuttaa valitontd, suoraa tietoa yksildiden toimin-
nasta ja kayttaytymisesta. Havainnointi on todellisen elaman ja maailman tutkimista. Se
on erinomainen tapa tutkia vuorovaikutustilanteita ja tilanteita, jotka ovat vaikeasti enna-

koitavissa ja nopeasti muuttuvia (Hirsjarvi — Remes — Sajavaara 2009: 213.)
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Havainnointini liittyi niihin haastattelutilanteisiin, joissa puoliso oli osittain tai koko ajan
lAsna. Puoliso saattoi puuttua puheeseen automaattisesti jo ennen kuin haastateltava
itse ehti vastata tai haastateltava kaytti mahdollisuutta tukeutua puolisoonsa, kun tdméa
oli lasna tai haastateltava oli sopeutunut siihen, etta puoliso oli joko tietoisesti tai tiedos-
tamatta omaksunut/ ottanut roolin toimia sairastuneen puolesta. Vilkka (2006) toteaa,
ettd havaitsemisessa on ennen kaikkea kysymys ymmartamisesta. Tutkijan ja havainto
edustavat samaa todellisuutta, joten tutkija ymmartaa havainnon suhteessa asiayhtey-
teen, jossa havainnointi tapahtuu. Havaintoa tarkastellaan myds suhteessa kokonaisuu-

teen eika sitéa nainollen irroteta asiayhteydestaan (Vilkka 2006: 9,14.)

Kun tydikainen ihminen sairastuu parantumattomaan sairauteen, muistisairauteen, jota
ei voida pysayttaa, niin hanet toimintakyvyn heiketesséa syrjaytetaan eikd hanen mielipi-
teitdan kysyta (Topo 2006: 25). Monesti oletetaan sairastuneen kognitiivisten kykyjen
heikentyvan sairauden mydota niin totaalisesti, ettei sairastunut kykene vastavuoroiseen
ja harkittuun kommunikaatioon. Tassa opinnaytetytssa oli tavoitteena tavoittaa sairas-
tuneita, jotka viela kognitiivisen toimintakyvyn puitteissa kykenivét itsenaiseen toimin-
taan. Kuitenkin niissa tutkimuksissa, joissa itse sairastuneita koskevia tietoja on kysytty
heiltd itseltdan, Heimosen (2005) mukaan on ymmarrys lisdnnyt tietoa siitd, millaista on
sairastua dementoivaan sairauteen (Heimonen 2005:11). Heid&n n&kdkulmansa on tullut
kuulluksi ja se on tukenut osaltaan myds heidan subjektiuttaan ja saanut aikaan voi-

maantumisen tunteita (Topo 2006: 25).

4.2.3 Kohderyhma

Haastateltavat valikoituivat tydikaisille laaditun ja Muistiliiton verkossa toteutetun Osalli-
suus-kyselyn 2016 kautta. Kaikki vastaajat olivat tydikaisia, ialtddn 52 - 63-vuotiaita, sai-
rauselakkeella olevia tai piakkoin jaamassa sille. Haastateltavista naisia oli kolme ja mie-
hid kaksi. Haastateltavien puolisot kavivat kaikki haastatteluhetkella tdissé ja osalla
heista oli viela alaikaisia lapsia kotona. Jotkut heista saivat nauttia mygs isovanhempien
roolista. Se, miksi valitsin tutkimukseen kumpaakin sukupuolta edustavia henkiléita, pe-
rustuu olettamukseeni saada miehen ja naisen, kahden erilaisen danen omakohtainen
nakdkulma osallisuuden pohdinnassa. Opinnaytetydhénkééan osallistuvia ei tulisi kuiten-
kaan valita satunnaisesti, vaan pitaisi valita sellaisia ihmisia, joilta arvellaan parhaiten
tuottavan aineistoa kiinnostuksen kohteena olevista asioista ja ilmidistd (Saaranen-

Kauppinen — Puusniekka 2006).
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Vilkka (2015) toteaa, etté haastateltavien valinnassa on syytd muistaa, mika on tutkittava
ilmi6. Haastateltavat tulisi valita teeman tai ilmi6ta koskevan asiantuntemuksen ja koke-
muksen perusteella. Tarkeanéa valintakriteerind on talldin se, etta haastateltavalla on
omakohtainen kokemus tutkittavasta ilmiosta. (Vilkka 2015: 135.) Haastattelulla voi mie-
lestani olla myds muita muistisairaan ihmisen elamanlaatuun vaikuttavia tekij6ita, silla
osallistuminen voi vahvistaa muistisairaan itsetuntoa ja mahdollistaa omien tunteiden ja
kokemusten tydstamisen. Tarkeimpana tekijdnd oli kuitenkin muistisairaan kokemus,

ettéd hanet kohdataan yhteiskunnan taysvaltaisena jasenena ja ettd hanta arvostetaan.

Haastateltavat kertoivat sairastavansa Alzheimerin tautia tai Otsa-ohimolohkorap-
peumaa. Diagnoosin saamisen aika vaihteli vajaasta vuodesta neljaan vuoteen. Juva
(2014) toteaa, ettd rappeuttavista etenevista muistisairauksista yleisin myos tyoikaisilla
on Alzheimerin tauti, jonka osuus kaikista ty6ikaisten muistisairauksista on kolmannes.
Otsa-ohimolohkorappeumaa puolestaan sairastaa kaikista alle 65-vuotiaista noin 10 - 15
%, mika tarkoittaa sitd, ettd kyseinen tautimuoto on selkeésti toiseksi yleisin tydikaisten
keskuudessa. (Juva 2014: 307.)

4.2.4 Haastattelun toteutus

Haastatteluista nelja toteutui haastateltavien kotona ja yksi tapahtui kodin ulkopuolella
olevassa kahvilatilassa, joka hieman askarrutti minua, silla sopivan paikan etsimiseen
meni ylimaaraista aikaa, koska paikkakunta ei ollut minulle entuudestaan tuttu. Teema-
haastattelun edellytyksena on hyva kontakti haastateltavaan, mink& vuoksi haastattelu-
paikan tulisi olla rauhallinen ja turvallinen (Hirsjarvi — Hurme 2011: 74). Haastattelut
koostuivat taustakysymyksistd, kuten haastateltavan idsta, milloin diagnoosi oli saatu ja
mika oli diagnoosi. Ikaan kuin haastattelun johdatuksena pyysin haastateltua kertomaan
lyhyesti elaméastaén joitakin tarkeina katsomiaan asioita mm. ketd hanen perheeseensa

kuului ja mité han oli tehnyt tydkseen ennen sairastumistaan.

Ennen itse haastatteluun ryhtymistd teimme tuttavuutta kahvitellen tai vain jutellen
muista aiheista turvallisen ja luottamuksellisen ilmapiirin luomiseksi. Eraalle haastatel-
lulle kahvinkeiton ja sen tarjoilun suoma ilmapiirin keventdminen toteutti laajemmassa
merkityksessa hanen toiminnanohjauksen vahvistamiseen tédhtdéavaa toimintaa. Alun ru-
pattelun jalkeen kerroin opinnaytety6n luonteesta ja haastateltavan asemasta tydssani
saatekirjeen (liite 1) ja allekirjoitettavan suostumuslomakkeen (lite 2) avulla, vaikka olin

lahettanyt heille saatekirjeen sdhkoisesti seka keskustellut puhelimitse opinnaytetyéhoni
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liittyvista tekijoista, kuten luottamus, opinnaytetydn haastatteluun kieltaytyminen, haas-
tateltavan anonyymiyden suojaaminen sekad opinndytetydn aineiston havittaminen tyon

valmistumisen jalkeen.

Haastattelijan tulee myo6s olla varautunut kaikkeen, silla hé&n voi joutua tilanteeseen,
jossa haastattelu jostakin syysta ei milladn muodoin toteudu (Eskola — Vastamaki 2015:
39). Neljas haastatteluni peruuntui, silld, haastateltu ei joko ollut kotona tai sitten han ei
paastanyt minua sisélle asuntoonsa. Tavoitettuani henkilén puhelimitse han totesi sovi-
tusta tapaamisestamme tuona paivana “etta tiedan, mutta ei kdy nyt”. Tulkintani tilan-
teesta aikaisemman yhteydenoton perusteella oli se, ettd haastateltava ei ollut valtta-
matta sairautensa takia muistanut tapaamistamme tai sitten han vain kerta kaikkiaan oli
tullut toisiin ajatuksiin eiké kehdannut siitd minulle ilmoittaa. Viidennen haastateltavan

I6ysin kuitenkin nopeasti ja sain sovittua viimeisenkin haastattelun.

Haastattelut toteutin maaliskuun viimeisella viikolla ja huhtikuun alkupuolella 2016.
Haastattelut olivat kestoltaan 26 minuutista 60 minuuttiin. Nauhoitin haastattelut omalla
puhelimellani, silla olin toteuttanut yhden haastattelun aikaisemman oppimistehtavan yh-
teydessa, joten erillistd esihaastattelua en mielestani enda tarvinnut. Minulla oli ennak-
koajatus siita, etta naiset varmasti puhuisivat paljon enemman ja laveammin, mutta nai-
den haastattelujen my6ta sellaista yleistysta ei voinut tehda. Esitin kaikille haastatelta-
ville samat teemat paakysymyksineen ja kaytin muita laatimiani tukikysymyksia apuna.
Kysymyksilla on tarke& osuus haastattelussa, mutta haastattelijan aktiivisella kuuntele-
misella on vieldkin suurempi merkitys haastattelutilanteessa. Hyva haastattelija poimii
vastauksista sen olennaisen merkityksen ja nédkee mahdollisia uusia suuntia, joita haas-
tateltava avaa puheessaan. (Hirsjarvi — Hurme 2011:103.) Riippumatta haastatteluihin
osallistujien persoonasta tai haastattelujen kestosta haastateltujen tuottaman tiedon
osalta aineistoa oli kertynyt riittavasti, kun vastauksissa alkoivat toistua samat asiat, oli

kylladntymisen tavoite jo saavutettu.

4.3 Aineiston kasittely laadullisella siséllonanalyysilla

Kiviniemi (2015), Eskola ja Suoranta (2008) toteavat, etta aineiston analysoinnin lahto-
kohtana on kehittaa kasitteellisesti mielekkaité ydinteemoja keratysta aineistosta. Tutki-
mus on ikdan kuin tutkijan tulkintojen perusteella varittynyt tuotos, joten laadittua tutki-
musraporttia voi ndinollen luonnehtia tutkijan henkilokohtaiseksi konstruktioksi tutkitta-
vana olleesta ilmidsta. (Kiviniemi 2015: 84; Eskola — Suoranta 2008:147-149.)
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Sisallén analyysissa tutkimusaineisto on keruun jalkeen muutettava sanasanaisesti tai
tarvittavilta osin tekstimuotoon eli haastattelut litteroidaan, jolloin aineiston jarjestelmalli-
nen lapikaynti, aineiston ryhmittely ja luokittelu helpottuu. Litterointi on aikaa vievaa,
mutta erittdin tarkeda tutkijan ja aineiston valista vuoropuhelua aineiston riittavyyden
maarittelyssa seka tutkimusongelman tulkinnan kannalta. (Vilkka 2015: 137; Hirsjarvi —
Hurme 2011: 138.) Litteroin haastattelut heti haastattelujen jalkeen aluksi mahdollisim-
man sanatarkasti ottamalla mukaan kaikki puheessa ilmenneet elementit kuten naurah-
dukset, hiljaiset hetket sek& muut kommentit, mutta litteroinnin edetessa opin mielestani
poimimaan olennaisen tekstin huomioiden myés puhekielen elementteja esim. dannah-
dyksia jne., jotka olen tarvittaessa lainauksissa korvannut suluilla ja kolmella pisteella.
Puhtaaksi kirjoituksen jalkeen luin tutkimusaineistoa, jota kertyi 27 liuskaa, useaan ker-
taan lapi, jotta sain aineistosta mahdollisimman laajan kasityksen ennen sen analysoin-

tia.

Tuloksissa kayttamani lainaukset olen pyrkinyt myos liittamaan tulosten valitttmaén yh-
teyteen asiayhteyden sailyttamiseksi. Olen poistanut lainauksista sita tekstia kolmella
pisteelld ja sulkumerkinnalla (...), joka ei ole liittynyt kdyttdmaani asiayhteyteen tai lisan-
nyt sulkeissa tulkintaa selkiyttavdn sanan tai sanoja. Haastatellun tunnistettavuuden
vuoksi olen poistanut tekstia tai yksittéisia sanoja merkitsemaélla ne sulkeisiin yleisni-
mella. Olen huomioinut tekstin tiivistAmisessa sen seikan, etta jaljelle jaaneen tekstin
sisaltdma tieto ei myodskaan ole muuttunut. Haastateltujen henkiléiden kommenttien lai-

naukset olen koodannut (H1- H5) merkinnalla.

Analyysimenetelmana opinnaytetydssani kaytan aineistolahtoista sisallonanalyysia. Tut-
kimuksen aineisto laadullisen on sidoksissa aineiston analyysiin ja sisallon analyysilla
aineistoa kuvataan sanallisessa muodossa. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 107-108; Kananen
2008: 94). Aineiston lukemisen jalkeen hahmottui tekstista yhtalaisyyksia, mutta toki
my0Os eroavaisuuksia. Tekstia oli loogista lahted tydstamaan kuuden teeman kautta.
Teemoiksi tydssani muotoutuivat sosiaaliset suhteet, palvelut, tyéelama ja eldkkeelle
jadminen, vapaa-aika ja harrastukset, itsemaarddmisoikeus seka tulevaisuus. Teemoit-
telu voidaan toteuttaa kooten kunkin teeman alle teemaan liittyvat kohdat tai niiden tii-
vistelmat (Kananen 2008:91). Teemahaastattelussani teemat sindnsa muodostivat jo ai-
neiston jasennyksen, mika helpotti oleellisesti aineiston lapikayntia ja auttoi keskitty-

maan kulloinkin tiettyyn teemaan (Eskola — Suoranta 2008: 151). Teemoittelun avulla
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halusin nostaa esiin tutkimuskysymysta valaisevia teemoja seka loytda tutkimuskysy-

myksen kannalta olennaiset vastaukset (Eskola — Suoranta 2008: 174).

Aineistolahtdinen sisédllonanalyysi etenee Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan vaiheit-
tain aineistoa redusoimalla eli pelkistamalla aineistoa karsimalla tutkimuksen kannalta
epéolennaisia seikkoja. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108-109). Aineiston pelkistamista tein
litteroinnin ja aineiston lukemisen aikana. Litteroinnin yhteydesséa aloitin tutkimustehta-
van kysymyksia kuvaavien ilmaisujen etsimisen tutkimusaineistosta koodaamalla tekstia
kayttden lihavointia ja lihavointia eri véreilla, erilaisia alleviivaustapoja tai muita huomi-

oita auki kirjoitetun aineiston sivun reunaan merkiten (ks. Tuomi — Sarajarvi 2009: 109).

Tutkimuskysymyksiin viitanneet ilmaisut liitin kysymysten yhteyteen redusoinnin jalkeen.
Taman jalkeen ryhmittelin ilmauksia uudelleen etsien niiden samankaltaisuuksia ja nii-
den ajatuskokonaisuuden sisallon perusteella. Aineiston ryhmittelylla eli klusteroinnilla
on tarkoitus loytaa samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia kuvaavia kasitteita. Kluste-
roinnin tavoitteena on yhdistdd samaa tarkoittavat kasitteet yhden luokan alle sen sisal-
t6a kuvaavalla kasitteelld. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 110.) Klusterointi on osa abstrahoin-
tiprosessia, jolla poimitaan olennainen tieto ja jolla muodostetaan teoreettiset kasitteet
(Tuomi — Sarajarvi 2009: 111).
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5 Tulokset

5.1 Palvelut osallisuuden mahdollistajina

Kaikki haastatellut olivat itse tai puolison kanssa yhdessa hakeneet ja saaneet jonkinlai-
sia palveluja joko julkiselta ja/tai yksityiseltd puolelta asuinkunnissaan, mutta palvelujen
laatu oli selkeasti vaihdellut. Kolme haastatelluista kertoi saavansa tietoa palveluista ja
erilaisista tukimuodoista mm. muistiyhdistyksiltd. Kahdelle haastatelluista oli my&nnetty
kuljetuspalvelukortti. Toinen heista oli hakenut itselleen etuutta vakiotaksin kayttéon ja

saanut sen perusteltuaan sairautensa aiheuttavia ongelmia likkumisessaan.

(-..) ma ite hakeuduin tyoterveyshuoltoon. (...). Se sano se laékéari silloin ekan
kerran mulle, et etsi joku sosiaalitydntekija kunnasta. Ja mina aattelin, etta no niin-
pas minda etsin sitten, mutta etta en ma sitten 16ytanytkdan mit&& sopivaa ja nain
ettd tavallaan mun mielesta se palveluketju ja asiantuntevuus niiku katkee siina.
(H1)

Laakari sairaalassa oli mukava, mutta jotenkin se jai puolitiehen se. (H2)

No oon, oon kylhdn ma sieltd yhdistyksesta oon vaikka minkalaista, etta siltdhan
voi kysya mité vaan, ettd kysya kaikkee, etta ne kylla neuvoo. H4

Ja nythdn ma oon saanu viimesen viikko sitten sain paatdksen siita, ettd kun toi
taksissa kulkeminen on ollu semmosta, kun mulle tulee ne tilanteet niin nopeesti,
kun jotkut taksiautoilijat ajaa niin 666... nopeeta vauhtia, niin ma sain nytten ha-
ettuu kaupungilta. Nii kaupunki ja Kela myonsi mulle vakitaksioikeuden. Ja et se
on viimesin tAammdonen saavutus. (H2)

Yhteiskunnan tarjoamien palvelujen ja erilaisten tukimuotojen saatavuudesta ja tiedon
I6ytamisesta kysyttdessa kolme viidesta haastatellusta kertoi, ettéa palveluja on, kunhan
vain niita rohkeasti kyseli ja etsi mm. internetin kautta, ladkarikaynneilta ja paikallisilta

muistiyhdistyksiltd, jotka auttoivat asioissa.

Kyl sitd varmaa sitte ku, kysyttaessa ihan varmasti saa tietoa. Joo, kylla sielté (ne-
tistd) 16ytyy, jos vaan menee, siel on kaikenlaista. (H4)

Yhden haastatellun puoliso hoiti kaiken sairastuneen puolesta, joten tdma ei osannut

kuvata asiaa erityisemmin.

Mé& en nyt oikeestaan muista, ettd onks jotain niita papereita tullu. Jos on ollu jo-
tain, mutta onko ollu jotain ihan sellasta konkreettista, en muista. (H5)
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Yksi vastaaja puolestaan oli tormannyt muistisairauksiin liittyvan tiedon saatavuuden
puutteeseen, muistisairauden diagnosoinnin vaikeudesta johtuvaan palvelujen piiriin

paasyn ongelmallisuuteen seka yhteiskunnan byrokratiaan.

(...) mut mitas kautta ma siitd Muistiliitosta nii, tuolta tuolta sielt (sairaalasta) silloin,
kun ma kavin sielld, ni ma sain sieltd yhden brosyyrin ja ja ilmotustaulut oli hyvin
tyhjat. Ja silloin kun mé olin siel ja m& oon aina kattonut ilmotustaulut ja varmasti
nytkin, nii mun mielesta siel ei ollu Muistiliitolta mitdan. (H1)

Joo no se johtuu siitd, ettd ma ite hakeuduin tydterveyshuoltoon ja sit ma hakeu-
duin sita kautta psykiatrian polille naapurikuntaan ensin. Et sit lahetettiin tonne
(sairaalan) neuropolille, nii sieltd sitte. Siel ne sitte alko tutkimaa. Siel psykiatrian
polilla ma sanoin et kaikki diagnoosit on lapikayty jo melkein, et mikahan mulle
sopis. Se psykiatri varmaa niiku aatteli et kyl tdd on muuta. Nii han osas lahettaa
sinne neurologille. Et jos méa en ois ollu psykiatrilla nii en ma tii& et kuinka kauan
siin ois menny. (H1)

Joo mun mielesta pitais tosissaan semmonen yks ihminen, jonka luona vois kayda
niiku tama muistihoitajatyyppinen, jonka kans vois kéyda néita oireiden lisdanty-
mista. En ole tavannut, kun ei kuulu mikdan muistihoitaja meille minulle, koska ma
oon lilan nuori. En ma tii onks se hallinnollisesti joku jarki sitte. Et se pitaa rajottaa
se ika. (H1)

Sit ma kysyin véahan vammaispalvelun puolen sossua. Mé& aattelin et jo se ois kun-
nassa niinku, nii se oli taas ihan huuli py6reena ja sit ma oon kyl saanu tietoo, et
kunnassa on yks sosiaalitydntekija, joka ottaa vastaan ihmisia kaikenlaisissa on-
gelmissa. (H1)

Yhden haastatellun hoitopolku oli Iahtenyt palvelujen osalta kayntiin myos omasta
aloitteesta, mutta erittain asiakaslahtdisesti oman alueensa sosiaali- ja terveystoi-

men kautta koko perheen tilanne huomioiden.

Ei, ei ma itse hain, kun tilanne kriisiyty. Ma niikun itse sitten tota (...) soitin tyoter-
veyshuoltoon, (...), ettd olen totaalisesti niin alhaalla, etta tarvitsen apua.(...)
Mutta onneks tajusin hakee niikun sitd kautta, niikun sitten paasin sitten néitten
sairaanhoidon ammattilaisten apuun ja turviin. (H3)

No, silloin kun sairastuin, niin olin tota sairaalassa osastohoidossa ja sairaalan so-
siaalihoitaja otti kaupungin paattaviin sosiaali- ja terveyspalvelun virkamiehiin yh-
teytta. Ja sitten jarjestettiin semmonen tilanne, missd mentiin mina ja (puoliso), ja
sitten siel oli lastensuojeluvaki, ikdihmisten vaki, (...) vammaispalvelun edustajat
ja sitten tais olla jotain muitakin ja siella paatettiin ihan kartotettiin tilanne, ettéa min-
kéalaisia palveluita mina ja perhe tarvitsemme. (H3)

5.2 Sosiaaliset suhteet osallisuuden kokemuksissa

Haastatelluista nelja viidesta koki, ettd kanssakéayminen ystavien kanssa ei ollut muuttu-

nut sairastumisen myota. Yksi sairastunut koki jopa ystavyyssuhteiden parantuneen.
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No ei kylla, ei oo vaikuttanut (...) parhaimmat ystavat ei ole ainakaa, mulla on aika
paljon tyokavereita niinku ystavéakavereina niin tota. Ne nyt tietysti ymmart&a eika
sillé lailla muutosta. (H1)

No, ne (ystavyyssuhteet) on kylld muuttunu parempaan suuntaan. (H4)

Kaikki haastatellut kertoivat, etta ystavat suhtautuvat heihin sairastuneisiin asiallisesti ja

empaattisesti.

Ihan tollee, et harmillista, ettd on (sairaus) tullu ja mutta ihan normaalisti (suhtau-
duttu), et ei sen kummemmin. (H4)

Lahimmille tai parhaille ystaville oli kerrottu sairaudesta, mutta ei valttamatta kaikille ka-

vereille johtuen kenties hapeasta.

(...) meil on puolisoni kans aikalailla yhteiset ndma tota tuttavat, nii siel on muu-
tama tallasia hyvinki tammaosia hyvia ystavia ja ne niinku tietédd, ainaki pari ehka
kaikkein laheisinta ystavaa tietda taman taudin ja ei se ole niinku meian kanssa-
kadymiseen mitenk&én vaikuttanut. Mutta sitten on tietysti koko niin aika paljon tam-
mosia muita kavereita, emma niille kaikille ole viela ollenkaan kertonut, en ma
niinku tuolla liihottele sillai, ettd ma avautuisin niiku valttamatta kovin helposti. (H2)

Ei 0o kukaan (ystavat) ruvennut puhuu sitten niikun, etté niikun yleensa muistisai-
raalle puhutaan, ettd kaikki pitavat mua omana itsenéni. (H3)

Yksi haastatelluista suri sitd, etta ystavia ei juuri ollut, misté syysta puolison rooli korostui

sairastuneen arjessa erityisesti.

Et sita kylla suren, etta ei oo tota semmosia ystavia, joita vois tavata tai jotka tosi-
aan olis niin 1ahella, ettd. Mutta mé& oon kylla siihen tottunu ja térkeinta on tietysti,
etta toi (puoliso) on tassa. (H5)

Sairastumisen myo6téd osa haastatelluista kertoi saaneensa uusia ihmissuhteita ela-

maansa vertaistuen tai muiden palvelujen piirista.

Ja sitten tosiaan, ettd mun muistisairauden myéta on tullu paljon uusia ystavia ja
tén (...) (palvelun) kautta ja toiminnan kautta on tullu paljon uusia ystavia. (H3)

(...) Juu, mé itseasiassa tassa niiku puhalsin, ettd sais enemman lomaa, ku tota
ma kayn joka maanantai tuolla, anteeks tiistaisin semmoses jumpassa, (...) ver-
taistukiryhman tapaaminen ja (...) siella on tammdnen kuntosali, jossa ma kayn,
et mul on niiku kolme tota paivaa menee niihin, et tas tulee jo hiki, et mites kotona
ehtii ollakaan. Se on sité sita viihdetta, viihdetta tavallaan ja siel saa uusia kave-
reita. (H2)
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Kaikkien haastateltujen perheenjéasenet olivat tietoisia vanhemman sairaudesta. Lasten
suhtautumisessa sairastuneeseen vanhempaan ei ollut tapahtunut suuria muutoksia. He

suhtautuivat vanhempaan asiallisesti ja empaattisesti.

Nii no tota mun (lapset) tietad ja tasta sairaudesta ja ne suhtautuu samalla lailla
kuin ennenki, ettd ma oon varmaa ennenki unohdellu ja sellast, ettd en ma oo
huomannu mitdén erityista muutosta heissa. (H1)

Vastauksista ilmeni myds, ettéa varsinkin nuoret lapset olivat huolissaan sairastuneesta

vanhemmasta ja pohtivat tahollaan vanhemman sairastumista.

Nooh... ehké tota vanhin lapsi niikun tésta nykyisesta uusperheestd, han niikun
silleen niin, han on niin luonteltaan herkka niin, vahan enemman niiku silleen justiin
on niiku sitten pohtii liikaa,(...). (H3)

Yksi haastatelluista kertoi lapsien asuvan kauempana, joten kanssakdyminen heidan

kanssaan oli vahaista.

Nii lapset ei 0o ihan tassa lahella niin, et asuu vahan kauempana niin, osa ainakin,
niin tota empaattisia kylla ovat ainakin, mutta etté tota, kun sitéd kanssakaymista ei
kauheesti 00, niin ei silla lailla. (H5)

Muutoksista parisuhteessa puolison sairastuttua haastatelluista kaikki olivat kokeneet
jonkinlaisia muutoksia niin positiivisia kuin negatiivisiakin. Parisuhteen tasavertaisuu-
desta kysyttaessa kolme haastateltua koki olevansa melko tai jollakin lailla tasavertainen
parisuhteessaan, joskin syvempi pohtiminen toi esiin myds eparoéintid. Sairauden alku-
vaiheessa yksi haastatelluista kertoi kokeneensa tiedon puutteesta johtuvaa vahattelya.
Toinen koki vahattelya puolison taholta liittyen kaytsoireisiinsa ja sairastuneen kohtaa-
misessa. Nelja viidesta vastaajasta koki, ettei tuntenut olevansa hoivattavan tai hoidet-

tavan asemassa.

No, jotenkin se tasa..., no varmaankin, joo jollakin lailla ainaki,(...). (Puoliso) on
ehka vahan vahvempi ihminen kun miné ja semmonen, joka tekee enemman tai
no siis, no siis kaikki semmoset tarkeet paatokset ja muut nii tai isot paatokset nii.
(H5)

(Puoliso) ehké& kohtelee mua kuitenkin ihan niinku samalla lailla kun ennenkin ja
se ei kylla aina niinku muista tai usko ettd se johtuu jostain mun muisti tai ei muis-
tijutusta, vaan jostain kayttaytymis-hahmotushéiriosta tai jostain semmosesta ja se
ei kylla viela sitd niinku ymmarra. Se kylla aina huomauttaa.(...) kylla se tietysti
parisuhteessa aika hankalaa on semmone. (H1)

(...) mut sit ku sanottiin, etta et voi ruohonleikkuria voi tyontaa pihalla, etta se on
vaarallinen tehtéava mulle, niin kun mé& oon ikani tehnyt puutarhahommia, niin méa
tiedan, etta siihen hommaan ma pystyn, (...). Sen voin sanoa, etta nyt ku ma oon
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kolme vuotta leikannu, niin ja toiset ndkee, nii se on semmone, etté niikun koin
sillon, ettd mua vahatellaan. (H3)

Mulla on ittella semmonen olo, ettd ma oon niinku itte siind lapsen asemassa tot-
takai sen sairauden takia. (...). (H5)

Yksi haastatelluista totesi parisuhteen toimivan paremmin kuin ennen hénen sairastu-

mistaan.

Parisuhde on muuttunu paljon paremmaks, kun se oli ennen sairastumista, etta
selvasti paremmaks niikun §3aa... on tullu paljon avoimemmaks”.(...) Siina ei oo
mitdan alaméakea menny etta. (H3)

Kahdessa haastattelussa havainnoin puolison vahvan hallitsevan otteen sairastunutta

kohtaan, mika arsytti toista haastatelluista kovasti.

(Puolisoni) on taas semmonen aaam...kauheen aika tarkka ja puheisiin tarttuva
silla lailla, ettd sitte kun ma puhun véaarid sanoja, (...). Se niinku aina kiinnittaa
huomion kaikkiin jonnin joutaviin, niinku takertuu niihin (...) se tietysti arsyttaa joo
ja aina mutta tota (...). (H1)

Yhden haastatellun mieltd askarrutti parisuhteen tila hanen sairastuttuaan.

Ma luulen et se (puoliso) ois halunnut jotain enemmankin, mut han ei nayta sita.
(H2)

Sukulaisuussuhteissa ei juurikaan kerrottu tapahtuneen muutoksia. Sisarukset seka van-
hemmat, kenelld omat vanhemmat tai appivanhemmat olivat vield elossa, olivat tietoisia
perheenjdsenen sairastumisesta. Kaksi haastatelluista kertoi vanhempien ja sisarusten

asuvan sen verran kaukana, etté he eivat olleet sairastuneen arjessa mukana.

Jaa, no kaikki on varmasti empaattisia ja silla lailla ettd, mutta ku sukulaisistaki
aika moni asuu kauempana, nii ei tuu néhtya sit kovinkaa usein. Nii se on tietysti
vaha se, se mikéa surettaa mutta. (H5)

Vanhemmat on (kaukana), niin ei ne oo taté niiku arkipaivaa sit ollenkaan taalla,
et kerran vuodessa nahdaan. Oikein kivasti suhtautuu (sairauteeni), aina tulee kuk-
kakimppu, ku ne (sisarukset) tulee tdénne. Kanssakéayminen ei oo muuttunu. (H4)

Yksi haastatelluista totesi, ettd sisarus on tietoinen asiasta, mutta tdman ei ole helppo

puhua avoimesti sairastumisesta.

No tota, tietavat asiasta, ettd tota olen puhunut siitd, mutta mun sisarukseni on
taas erilainen luonteeltaan kun ma, (...), niin tota han ei puhu niin hirveesti avoi-
mesti asioista ku ma, niin han tietdd ja ymmartaa tilanteen ja tan niikun, (...) mut
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omien vanhempien kanssa oon ja anopin ja appiukon kanssa oon paljon puhunut
sitte etta. (H3)

Kaikki haastatellut olivat jd&neet pois tyoeldméastd. Haastatelluista kaksi viidesta piti tai

halusi pitda yhteyttd entisiin tydkavereihin ja osallistua vield yhteisiin tapaamisiin.

(...) tAsséakin oli tatd vanhaa yrityksen porukkaa jokin aika sitten ja kyll&dhan siella
oli sitten meita tytkavereita parikymmenta vehtomassa koko yon. (H2)

Yksi haastatelluista koki surua siita, ettd suhteet entisiin tydkavereihin olivat paattyneet

tyosta poisjaamisen jalkeen.

(Tyotoverit) eivat mun mielesta kauheesti pida yhteytté ja ma oon kans tamménen
ujo ihminen, ettd ma en kans sit tota ota sitte, jos ei toiselta puolelta tuu aktiivi-
suutta. (H5)

Haastatelluista yksi koki ristiriitaisia tunteita suhteissaan entisiin tydkavereihin.

TyoOkavereihin sairastumisen jalkeen pidin vahan etaisyytté, etté oli vaikee menné
tydpaikalle kdymaan, etté tulis lahinna semmonen tunne, etta ettd en halua niikun
katsoo, ettéd miten he tekevat sité entistd tyoténi ja annoin tavallaan itselleni rauhan
siitd ja heillekin sitten, ettei sitten tavallaan tuu sitd semmosta niin sanottua peréaan
katsomista. (...). (H3)

Naapurussuhteissa he eivat mytdskaan kokeneet tapahtuneen erityisia muutoksia. Haas-
tatelluista kolme oli kertonut naapureille sairaudestaan, jotta he ymmartaisivat mm. sai-

rastuneen naapurin mahdollista outoa kaytdsta toivoen saavansa apua tarvittaessa.

Naapurit on kylla ihan ystavallista ja ei mitdan sen kummempaa ja tietda, et jos
jotain nytte... hortoilen tuolla, niin sen tietda jo naapurit sitte. Nii osaavat auttaa
sitten nii-i. (H4)

Kaikki tietdavat sitte ja naapurit tietédé ja kaupan vaki ja kaikki tietda sairaudestani.
Ma oon alusta saakka ollu avoin. (H3)

Yhdella haastatelluista oma avoimuus sairaudesta kertomisen suhteen korostui.

5.3 Rooli perheessa osallisuutta tukemassa

Osalla haastatelluista oli viela alaikaisia lapsia kotona ja osa heista asui puolisonsa
kanssa kahden, kun aikuiset lapset olivat muuttaneet kotoa pois. Perhekokonaisuus ké-
sitteen& merkitsi siis heille seka puolisoa etté lapsia tai vain puolisoa, jonka kanssa he
arkensa jakoivat. Millaisena haastateltu koki roolinsa perheessa noin yleisesti tai esim.

vanhemman roolissa, vastauksissa tuli esiin suuria eroja. Kaksi haastateltua oli sita
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mielta, ettd rooli perheessa oli vahvasti muuttunut huonommaksi sairastumisen jalkeen.

Puoliso pyrki hallitsemaan ja rajoittamaan sairastuneen elaméaa.

Nyt ku toi mun (puoliso) on tosissaan, niin mites sen nyt sanois jarjestelmallinen ja
kaikki pitdis menna niin ku han haluaa, nii se tuppaa rajottamaan mua aika paljon
ja osa on ihan syystakin. Se ehka mua kiusaa enemman. Ennen ma aattelin, etta
se vaan jakattda enemman, ja antaa jakattaa, (...), siis tél (puolisol) nyt oikeesti on
tdmmaonen se ei ole vaan mun mielipide semmonen hallinta, et omainen pyrkii hal-
litsemaan liikkaa. (H1)

Toinen haastatelluista koki olevansa lapsen asemassa ja tunsi sen tunteen kumpuavan
my0s osittain siitd, miten perhe tai puoliso asennoitui hénta kohtaan. Han totesi myoés

huonontuneen muistin vaikuttavan rooliinsa perheessa.

No, joo, no tavallaan sitte tuntuu, etté taa on niinkun aaa.. ettei oo enaa ihan niinku
silla lailla tayspatonen tavallaan ettd, ku on se sairaus, niin tuntuu, ettd on vahan
niinku semmonen niinku lapsen asemassa jollakin lailla (...). No mmm... ehka
pikkusen perheestékin, mutta tuota ihan vékisinkin, kun kuitenkin on sitten niit&

muisti, muistia, (...). Mun mielesta ei (kysyta neuvoja), ei ei. (H5)

Kaksi haastatelluista koki roolinsa perheessa muuttuneen positiivisesti tai ensijarkytyk-

sesta selvittyd oma paikka perheessa oli palautunut ennalleen ja vahvistunut.

Rooli perheessé ei ole varmaan ihan kokonaan samanlaisena, etta joku osa-alue
kylla niiku. Ruuat ma teen taalla ja sitten kdyn kaupassa, semmoset etta, ma on
niinku, no (puolisolle) jaa jonkun verran niitd hommia. (H4)

Saan olla (vanhemman roolissa), etté ei oo niikun minkdanlaista ongelmaa, etta
niikun ainoastaan siind, kun sairastuin, niin (puolisolla) oli suuri huoli, ettd miten
parjaéan kotona ja se turvattomuuden tunne, kun lapset oli siind vaiheessa hieman
nuorempia, kun nytte. (H3)

5.4 Itsemaaradmisoikeus ja oikeustoimikelpoisuus

Nelja viidesta olivat sitd mielta, ettd saivat ja kykenivat paattdmaan omista asioistaan,
mutta vastauksista saattoi kuulla myos epargintid. Yksi vastaajista oli sita mielta, etta
puoliso paatti monista asioista hanen puolestaan. Jokainen tarvitsi puolison tukea paa-
toksenteossa ja asioidensa hoidossa jossakin maarin. Asioita, joissa tukea tarvittiin, oli-
vat mm. raha-asioiden hoito, perheen isommat hankinnat ja ihan vain arkeenkin liittyvat

toiminnot.

Oikeen hyvin saan paattad. Saan kylla vaikuttaa omiin asioihin ja télla hetkella
pystynki. (...) mut kyl ma yleensa (puolison) kans juttelen, et tulee toinenki nako-
kanta. (H4)
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Yksi haastatelluista totesi, etta paatoksentekoon riippui suuresti omasta tahdosta toimia.
Sama haastateltu koki myos itsem&araamisoikeuteensa liittyvan ristiriitaisia tunteita,

paatoksenteon rajoittamista puolison taholta.

Kylla kai, jos ma oikee haluan. Et tota on tietysti paljo semmosia jonninjoutavia
asioita, etta ei niista nyt kannata alkaa takkuumaan. Et jotain ihan pienia juttuja
kotona, no niist voi tulla ristiriitaa kylla (puolison) kanssa, jos ma en nyt muista
mista. (H1)

Kylla nyt ainaki, kylla varmaan, mut melkeen tota aaa.. varmaa yhdessa sovitaan,
ettd mitd (nauraa...) kylla puoliso hoitaa (raha-asiat). Mut kyl méa nyt sit toki rahaa
saan ja muutaki semmosta etta tota nii. (...) ei nyt yhtakkia nyt tuu mieleen, mutta
kylla (puoliso) varmasti paattaa, koska tota osaa ja tietda asiat paremmin, kun
mind& niiku raha-asioista nimenomaan. Kyll& tarviin (tukea paatoksenteossa). Must
se ihan luonnollista, etté tassa tilanteessa varsinkin ehka aikasemminkin on. (H5)

Vain yksi haastatelluista oli hoitanut edunvalvonta-asioitansa ja tehnyt edunvalvontaval-

tuutuksen ja hoitotahdon.

No, se (itsemdaraamisoikeus) on ihan hyvin toteutunut, ettd ma tossa vuosi puoli-
toista sitten kdvin omassa pankissani lakimiehen luona, niin ma tein valmiiksi tam-
moésen edunvalvontavaltuutuksen. Sita ei 0o viela maistraatissa vahvistettu, mutta
se on valmiiksi tehty sitte lakimiehen kanssa. (H2)

Yhden haastatellun kohdalla avoimuus ja rehellisyys vaikuttivat itsemaaraamisoikeu-
teen. Han koki omalla kohdallaan toteutuvan itseméaaradmisoikeuden vahvistavan omia
voimavaroja arkeen.

(...) ma pidan justiin viikon tai kakskin kotihoidosta vapaata ja ettd mé teen sem-
mosia toimintapdivia, ettd mé kuntoutan itteeni, ettd pdédsen vapaammin kaupun-
gilla liikkumaan etten mé oo liian sidottu siihen kotihoitoon. Niin koska mé& huo-
maan, etta siitd on mulle paljon hydtyd, kun mé en erakoidu sisaan, vaan otan
taksin ja meen kaupungin keskustaan ja mé hoidan asioita parissa virastossa ja
ma viime kesankin tein sillalailla, ettd ma laitoin kotihoidon kahdeks kuukaudeks
kokonaan katkolle, Kysyin (puolisolta) lupaa ja perustelin, ettd tota (puolisolle) ja
kotihoidolle, ettd ku mun sairauden etenemisesta ei yhtaan tieda, ettd ma haluan
nauttia kesasta 2015 vield kun voin. Ettd m& haluan istua puiston penkilla (...)
puistossa tai torin laidalla tai jarven rannalla ja sydda jaatel6tuuttia ja kattoo, kun
ihmiset kulkee ohitte ja nautti auringonpaisteisesta aamusta. Ma toteutin ne viime
kesana ja se oli aivan ihanaa aikaa. (H2)

Haastatelluista kolme viidesta koki olevansa oman elamansa asiantuntija joko itsenai-
sesti tai puolison ja ldheisten tuella. Yhden mielesta tilanne oli jopa parantunut. Yksi
haastatelluista oli epdvarma, ettd onko kykeneva toimimaan oman eldméansa asiantunti-
jana. Yksi haastateltava koki omaisten taholta nousevan rajoittamisen vaikuttavan hénen
itsemaaradmisoikeuteensa ja toivoi itselleen puolueetonta "koutsia” selviytydkseen ar-

jessa.



35

Kylla mé& koen olevani ja parempi asiantuntija kuin aikasemmin etta. Etta kylla téa
on niikun paljon sairauden my6té on tullu paljon uusia asioita ja oon I6ytanyt itses-
tani (...). (H3)

Mutta kyllahan taa tastd vield, et ihan itsensd maaraéja vield! Ainakin nyt viela
muutaman vuoden luulis. (Puolison) ja laheisten tuella. (H2)

No, (miettii pitkd&n) vaha jotenki tuntuu, et ehka osittain, mutta en kokonaan. (H5)

Varmaa niiku ihan ketd tahansa arsyttaa, jos omaiset alkaa rajottaa, en ma usko
et se sairausta liittyy, vaan ihan terve ja sita alkas joku omainen rajottaa tavallista
enemman, nii kyls se siint arsyyntyy. Et sen takia vois olla ihan niiku sellanen koutsi
(coach), jonka kans kavis niiku joitain peruskohtia aina sillon tallén Iapi, et sem-
most méa oikeestaa niiku tarvitsisin. (H1)

5.5 Harrastukset ja vapaa-aika

Kaikilla haastatelluilla oli liikunnallisia harrastuksia ja erilaista puuhaa vapaa-ajalla. Jois-
takin harrastuksista mm. kddentaitoja vaativista, oli jouduttu luopumaan. Television kat-
selu oli jaanyt kahdelta haastatelluista, silla keskittyminen oli vaikeaa ja ymparéivat aa-

net hairitsivat. Yksi haastatelluista puuhasteli tietokoneen parissa paljon.

En oo pystyny televisiota katsomaan vuoteen.(...) niin en pysty keskittyy, etta ly-
hyet sarjat ainoastaan televisiosta katson.(...) enk& mitddn muuta pysty katso-
maan. Ja jos on kotona perhetta ja yritdn olohuoneessa istua ja lapset on tai puo-
liso ja joku muu on keittiéssa ja puhuu, niin ma en pysty katsomaan, ettd ne aanet
hairitsee. (H3)

(-..) md oon semmonen, kun ma siel yrityksessa oon ollut téiss&, niin en ma noista
tietokoneista paase eroon, varmaan se taytyy hautaankin laittaa mukana. Mutta
tota en ma nyt tietokonetta sindnsa harrasta, mut aika paljonhan tota teen kaiken
nakdésia juttuja, niin hupia kun ihan hyvaakin niin niilla (...). (H2)

Kaksi haastatelluista iloitsi pydrailysta, jota kykenivat harrastamaan ja yksi haastateltu

piti erityisesti kavelysta ystavien kanssa.

Kaikista rakkain harrastus on talla hetkella pyoraily, ettd nyt ku ma en oo autolla
ajanu kolmeen vuoteen, niin ma oon ruvennu hirveesti pydraileen. Viime kesana-
kin pyoréilin yli neljatuhatta kilometria (...). (H3)

Kavelylla kylla, tds on kavereit sen verran kylla tassa, et kavelylla kaydaén. (H4)

Yksi haastatelluista ennakoi oman kuntonsa huononemista ja oli kuntoutuksen kautta
[6ytanyt uusia lajeja.

Mutta jossain vaiheessa pyorailysta joudun luopumaan, niin ma oon léytany siel
kuntoutuksessa uusia lajeja ja tarkein niista on sulkapallon ja pingis, koska mul on
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kehon keskitien kanssa ongelmia (...) tdssa koordinaatiossa, ettd on tammosia
motorisia motorisesti kuntouttavia ja uusia lajeja |6ytyny sitte. (H3)

Musiikki oli ynden haastatellun sydanta lahella erityisesti.

No, sitd musiikkia tietysti olen harrastanu ja edelleenki sitte tota jazzia. K&yn (puo-
lisoni) kanssa kuuntelemassa ja konsertteja ja et silld lailla on kivaa, jos vaan paas-
taan, niin tota kdydaan konserteissa.(...) Tai molemmat ollaan tykatty jazzista, niin
se on virkistavaa ja ilosta. (H5)

Kesamokille paasya odotti kolme haastatelluista.

Ku menee kevat pitemmalle, niin menn&a ton (puolison) kanssa kesamokille. (H2)

Perheenjasenten harrastamat urheilulajit yhdistivat koko perhettd, jonka vuoksi kaksi

haastatelluista koki katsojan roolin harrastuksekseen.

Ma en kuule harrasta paljo mitdéd muuta kuin meil on toi tolla nuorimmalla lapsella
on nii tota jadkiekkoa ja salibéndya ja niihin ma kylla osallistun siind katsojana.
(Puolisolla) on se kuljetusvastuu, mutta ma meen vaan mukana siina sit. (H4)

Ai nii harrastanhan m&, mé oon unohtanut sen tietenkin tan jalkapallon katsomista
harrastan, kun mun (lapsi) pelaa, nuorin (lapseni), niin hanen otteluitaan kayn kat-
tomassa. Juu se on ihan kivaa. (H1)

Aikuisille suunnatut varityskirjat olivat uusi mieluinen tuttavuus yhdelle haastatelluista.

Ja kuntoutuksen my6ta ma l8ysin sieltékin uuden lajin, mika auttaa rauhottumaan,
nii 666...t4a varityskirjat. Ettd ma oon niihin niin tykastyny etta (...). (H3)

Yksi haastatelluista oli sairastumisensa jalkeen kaynyt vapaaehtoistydn kurssin ja kaksi
valokuvauskurssia loytadkseen uusia sosiaalisia suhteita oman ammattialansa ulkopuo-

lelta.

(-..) nii tota sit ma kavin vapaaehtostydkurssin, mut en ma oo siel tehny yhtaa sita
vapaaehtosty6td, ku mul on toi tati ollu tossa (...). Nii ja kAvinhdn ma niita valoku-
vauskursseja heti alkuunsa kaks, ku ma aattelin et en ma kumminkaa ymmarra
mitd&n. Mut ma& menin sen takia et on muita ihmisia kuin (oman ammattialani) ih-
misi&, ma oon niin kyllastyny tohon (oman alan toimintaan) nii, oli niiku kiva olla
semmosel kurssilla, jossa puhuttii kaikkea muuta. (H1)

Harrastuksista oli myos jouduttu luopumaan kahden haastatellun kohdalla.

No, kyll esimerkiks just se puutarhanhoito ja maiden (kuopsuttaminen)..., enhan
méa sitakaa pysty tekee, mut tavallaan niinku, mut sehan ei oo tan paan sairaus,
nii, se on, jos niiku pitdis erottaa mik& on paan sairaus, niin mita se estais, nii tota,
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mitdhan se estais? No ei se oikein tal hetkella esta. (...) Painvaston pitas vaha
rajottaa, et mé vasyn noista. (H1)

Yksi haastatelluista totesi, etta sairauteen liittyvisté toiminnanohjauksen ongelmista joh-
tuen erilaiseen puuhailuun tarttuminen onnistui helpommin, kun toinen ihminen kannusti

ja auttoi.

Ainoo vaa, ettd ei saa niiku aikaseks etta. Se oli yks tan sairauden niiku kans niist
ongelmista, etta ei saa niiku tehdyks. Ma kylla varmaa kauheen hyvin saisin mui-
den kanssa aina tehdyks. (...). On niiku mukava, et siin on niiku toinen ja en ma
niité jaksa yksin tehda. (H1)

5.6 Psyykkisia tekijoitd osallisuuden kokemuksissa

Haastattelurungon teemojen kautta nousi esiin myds monenlaisia psyykkisia tekijoita,
jotka oleellisesti vaikuttavat muistisairaan osallisuuden ja osallistumisen mahdollisuuk-
siin, niiden toteutumiseen, vahvistumiseen tai estymiseen. Erds haastatelluista korosti
kovasti avoimuutta ja rehellisyytté kaikessa toiminnassaan. Rohkeus ja oma aktiivisuus
nousivat my6s haastatteluissa esiin. Tunteiden kirjo laidasta laitaan tarjosi haastatteli-
jalle aikamoisen saran kynnettavaksi. Toisaalta oli havaittavissa samaan aikaan helpo-
tuksen tunteita, mutta yhtalailla tunteita, ettd oli paastettava irti, luovuttava. Paljon oli

iimassa surua ja menetysta, mutta myos iloa ja Kiitollisuutta.

5.6.1 Avoimuus luottamuksen takeena

Avoimuus ja luottamus nousivat yhden haastatellun vastauksissa erityisen merkitykselli-
siksi. Sairaudesta oli kerrottu avoimesti selédn takana puhumisten valttamiseksi. Avoi-
mella keskustelulla perheenjéasenten ja muiden h&nen elamaén liittyvien tahojen kanssa

haastateltu totesi luottamuksen syntyvan.

Sit kun selvitettiin tilanne ja tajuttiin, etta sairaudesta on kysymys ja sitten ollaan
keskusteltu avoimesti (...). Mutta se avoimuus ja luottamus on niikun a ja 0 naissa
asioissa. (H3)

Ja tosiaan 83aa... ja kaikkihan perustuu luottamukselle, ettd mité puolison kanssa
ollaan puhuttu, niin sitten ku se luottamus on keskinénsa toistemme suhteen, niin
tota jos sité luottamusta ei 00, niin sita itsemaaraamisoikeuttakaan ei oo sitten etta.
Ja tosiaan etté (...) kuntoutusasiat ja kaikki muut, niin kaikista néisté, jos ma oon
halunnu, ettd kotihoito ei tuu tiettyna paivana tai pidan viikon jakson kotihoidosta
vapaata, niin ma oon aina sanonu puolisolle, etta kayko se, ettd méa en toimi puo-
lisolta salassa. (H3)
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Yhden haastatellun vastauksissa oli havaittavissa mielesténi hienoista asioiden peitte-

lya. Tulkitsin sen hapeéasta johtuvaksi.

No, ku ei ne oikeestaan, niiku kai ma aattelin, kai ne (kaverit) ois kysyny, jos ma
oisin kayttaytyny niin ettd. Saa nyt ndhda sitte ku tauti etenee etta. Sittehan se
tulee niiku eteen. (H2)

Yksi haastateltu kapertyi puolison kanssa kahden omaan pieneen maailmaan, kun kon-
taktit muihin niin 1&heisiin kuin muihin ihmisiin haastatellun mukaan olivat vahaisia tai
niitd ei ollut ollenkaan johtuen monista eri syista kuten mm. pitkista valimatkoista, oman
aktiivisuuden puutteesta ja hapeasta jne. Yksindisyytta ja sen tuomia ongelmia oli tadssa

tapauksessa lahdetty purkamaan puolison ty6ajan saatelylla.

Etta se ainoo mitéa kaipaa niitd sosiaalisia suhteita, ettd ja ettd puoliso on tdissa
aika pitkat paivat ja eika sitte oo paljo muita semmosia ystavyyssuhteita, etta vois
niikun joitain muita ihmisia sitte tavata (...). Sitten heistékin (sukulaisista) moni
asuu ulkomailla, etta sekin rajottaa sita etta. (H5)

5.6.2 Rohkeus ja oma aktiivisuus

Kahden haastatellun vastauksissa kuuli aktiivisuuden ja rohkeuden yrittda seka tehda
erilaisia asioita arjessa, jopa vaikuttaa palvelujen kehittdmiseen ja niiden toteutumiseen.
Yhden haastatellun aktiivisuus sai hanet uupumaan ja pohtimaan sen merkitystda oman
terveyden kannalta. Yksi haastatelluista totesi olevansa niin arka ja passiivinen, etta toi-
votut asiat jaivat toteutumatta. Viides haastateltavista totesi, ettei jostakin syysta saanut

aikaiseksi lahted harrastuksiin kodin ulkopuolelle.

Jalat, jalat ja siis fysiikka pelaa ihan hyvin ja julkisilla liikun (...). (H2)

Kylla, kylla ja kaupungin mé& oon tavallaan herattéany niikun kaupungin naita paat-
tavia virkamiehia justiin. Ja ma oon tehny tehny tutuks nytten talla avoimuudella ja
talla, kun mé oon itte hakenut aktiivisesti palveluita niin, tietdavat niikun, etta tyo-
ikénenkin voi sairastua muistisairauteen. Et oon avaannu itselle sek& muille uusia
portteja. (H3)

(...). Paitsi et ku ma oon liian innokas osallistumaan johonkin asioihin, ettd mun
pitas itse rajottaa sita tekemista tai semmost menemista johonkin konsertteihin tai
tilaisuuksiaan tai tollasiin, etta. M& en oo viel saanu itteeni jarjestykseen. (H1)

(Tyotoverit) eivat mun mielesta kauheesti pida yhteytta ja ma oon kans tamménen
ujo ihminen, ettd ma en kans sit tota ota sitte, jos ei toiselta puolelta tuu aktiivi-
suutta. (H5)

Kyllahan mékin niihin (harrastuksiin jne.) voisin mennd, kun mul on toi taksikortti,
vaikka ihan mihin vaan,(...), ei vaan tuu sillee varmaa lahettyy sitte. (H4)
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5.6.3 Tunne omasta tarpeellisuudesta ja elaman merkityksellisyys

Tunne omasta tarpeellisuudesta ja elaman merkityksellisyydesta nousi esiin haastatel-
tujen kohdalla erilaisesta nakokulmasta tai erilaisesta elaméantilanteesta johtuen. Yhdella
haastatellulla itsensa kokeminen tarpeelliseksi liittyi paljolti kotitdiden tekemiseen ja ko-
tona oleviin alaikaisiin lapsiin. Yksi vastaaja puolestaan koki oman tarpeellisuuden puo-
lisona ja isovanhempana seka erilaisten viikkorutiinien kautta. Yksi vastaajista pohti ela-
man merkityksellisyyden kokemusta siind, miten paivittaisten aktiviteettien kay sairauden

edetessa ja toimintakyvyn totaalisesti heikentyessa tai paattyessa.

Mutta jossain maarin ihan mukava olla kotonakin, mut ehké se ik& ei ois niin, jos
meil ei olis tota nuorta tossa nyt, nyt talla on jotenki niiku merkitysta valilla kuiten-
kin, ku olen kotona. (...) kaikki téllaset ja on taalla tekemista niiku, ei tarvii vaa istuu
ja ihmetelld, ettd voi ettd olen yksin, vaan sillon rupeen nda kotihommat tekemaan
ja kayn kaupat ja kaikki tallaset ja tahtédéan siihen, kun se (koululainen) tulee kotiin
et ne on valmiina ne ruuat ja. (H4)

Nii ma oon tyytyvainen, kun on mielekasta aksonia tal hetkel, mut tietysti se vaha
pelottaa. Jaaha, et sitte, kun ei oo, (...). (H1)

(...) et meil on puolison kanssa ihan mukavaa. Lapset on tdissansa ja on yks to-
siaan se tytarkin (lapsenlapsi) just, mita kavin just pyéralla kattomassa. Se 2-vuo-
tias. (H2)

Oon onnellinen, ettd mulla on puoliso, joka jaksaa mun kanssa ja...toistaiseksi.
(H5)
Viimeisen lainauksen haastateltu puhuu oman tarpeellisuuden kokemuksesta, joka tuli

esiin hdnen puheenvuoroissaan erityisen vahvasti vain puolison kautta.

5.6.4 Luopumisen tuska

Tyorooli oli jokaisen viiden haastateltavan puheissa vahva omaa identiteettia méaaritte-
leva tekija. Taman roolin menetyksen haastatellut kokivat musertavana ikaan kuin heidat
olisi revitty juuriltaan jostakin niin olennaista osasta elamaa. Yhden haastatellun kohdalla
tydn menetys oli johtanut myos samalla harrastuksesta luopumiseen. Luopuminen tydsta
tarkoitti haastatelluille luopumista yhdesta tarkeimmasta tekijasta, omaa itsed maaritta-
vasta roolista tydntekijana. Erdan haastatellun kohdalla tydsta luopuminen tarkoitti myds
luopumista niista lahes ainoista sosiaalista suhteista, joita hanelld oli tydn kautta. Sai-
rastuminen oli tuonut mukanaan myos muita menetyksia. Sairaus maaritti koko elamaa,

myds tulevaisuutta seka itse osallisuutta.
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(...) Kyllahén se oli surullista ja ankeeta se siirtyminen sitte ettei ollu semmosta
aaa... niinku tyGaikana tai tydssa ollessani et oli ihmisia, vaik ei nyt kaikki ystavia
tietenkaa ollu. Mut kuitenkin etté oli sitte semmosta porukkaa sitte ymparilla ja etta
se yksinaisyys sitte kuitenki tavallaa tuntu semmoselta musertavaltaki, etta ei ollu
sita tyoyhteisda. (H5)

Se (tyopaikka) on tavallaan se koti ollu. (H2)

No, olihan se tietty osa elaméstéani on kadonnu pois, ettd kyllah&n ma sen tunnen
sen vieldkin ettd, mutta oomma sen huomannu niinku sairauden my6ta, etta tyd
on vaan yks osa elamaa (...) (H3)

Kolme haastatelluista oli jo eldkkeella, mutta yhden haastatellun kohdalla elakkeelle
jaéntipaiva oli muutaman viikon paassa ja yhden kohdalla prosessi oli viela kesken.
Kolme haastateltavaa piti suhteita tyétovereihin ylla ainakin omassa toiminnassaan tai

omissa toiveissaan.

(...) sitten ma oon nytten pitanyt tydpaikallekin silleen yhteyttd. Me oomme parin
kolmen kuukauden véalein oon kaynyt katsomassa sielld sitte heita ja kaynyt jutte-
lemassa. (...) (H3)

Tas oli semmonen, mut ma sit niiku tavallaan...viimesin tapaaminen oli semmo-
nen, et ma en ny sinne sitte niikku paassyt ettd. PAdsen varmaa seuraavan kerranki.
(H2)
TyOstéa luopumiseen liittyi vahvoina tunteina surua, kiukkua jopa katkeruutta. Haastatel-
luista kaikki nakivat oman tyonteon jatkamisen edes erilaisten tyojarjestelyjen avulla
mahdottomaksi omasta sairaudesta johtuen. Yksi haastateltu koki tytntekonsa jatkami-

sen yrityksen taholta riskiné sen tulostavoitteille.

Mutta ohan se totta silleen, ettd musta pidettiin paikkakunnalla kauheesti, etta ih-
misend seka mun tydntekoa arvostettiin (...) niin ihmiset on sanonu, ettéa niikun,
ettd (tehtavid) hoidetaan paljo huonommin, kun tota sun aikana._Etta kylla se sil-
leen kirpasee justiin ettd’(...). (H3)

Ei siina tyojarjestelyilla kylla siiné talossa kylla oo mitaan, se on niiku taytta kaasua
tai ulos. (...) ei siel pysty. Ei siel pysty siind semmosta, se on niin raakaa hommaa
sitte. (...) et saatiin niinku nuorempaa verta vaan, se on niin raakaa hommaa. (H2)

Ei, ei koska minulla on niikun toiminnanohjaus ja sitte nda tydmuisti, keskittyminen
ja tarkkaavuus on ettd mul on niin pahasti, etta ei niikun onnistu. (H3)

Jos ei valilla ymmarra mita ihmiset puhuu tai sitten méa en parjanny sen tietokeen
kanssa etta. (...). Ma luulen et se on aika iso ni, jos tietokoneita ei ois tullu, nii oisin
varmaa parjanny aika paljo pidempaa. (H1)

He kaikki olivat kuitenkin sita mieltd, etta tydsséakaynti voisi olla mahdollista sairastunutta

helpottavilla ty6jarjestelyilld tytnantajan taholta. Haastatellut pohtivat myods tassa koko
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tyoyhteisdn asennetta sairastunutta ja hanen mahdollisuutta jatkaa tydyhteistn jase-
nena.

Se on vaha vaikee talla alalla, mut jollain muulla alalla varmaa. Nii tota ne tyoteh-
tavat taytyy sit vaa niiku, jos muu tyéryhma suostuu siihen, etté joidenkin tytteh-
tavia vahennetaan tai muutetaan, et ei se mikaa helppo juttu oo. (...). Varmaa jos
muut suostuu siihe, et yksinkertastetaa jotain hommaa nii, mutta tyéttémiakin on
aika paljo, etta ehka se on hyva et tydkyvyttomat jaa pois. (...). (H1)

En ma kylla omalla kohalla sitd ndd mitenkaan, et olisin voinut jatkaa tyétehtaviani,
mutta mut jos joku toinen, ehka sita pitas kattoo uudelta kantilta sit tyétehtavia,
etta mitd pystyis. (H4)
Luopumisen surua koettiin tydsta luopumisen lisdksi myds monissa muissa omaan ela-
maan liittyvissa asioissa. Autolla ajosta oli joutunut luopumaan nelj, silla yhdella ei ollut
ajokorttia lainkaan. Pyoraily oli tullut autoilun tilalle kahdelle haastatelluista. Tydtove-

reista ja tydyhteisdsté luopumista kasitteli yksi haastatelluista valokuvien avulla.

No kyllahan tdssa ma jatin autolla ajon viime, viime tota niin alkukesasta. Mahan
kavin sielld yhden kerran niinku tota niinku tan taudin takia ajamassa sen koeajon
ja se meni hyvin lapi ja ei siina ollu mitaan, mut jotenki ma rupesin sitéa fundeeraa-
maan et kerran vuodessa tarvis se kdyda, ettd on se véha sellanen stressi, et sinne
menna tota, ne poliisin katsastusmiehetkin on vahan sellasia kylmia. (H2)

Ja sitten mé oon téssa nyt iloinnut tastd, kun mul on pyoré tossa jo et paasen taas
ajelemaan. (H2)

Ma on tehny sellasen kansioin mis ne kaikki (valokuvat) on pelkastaan tydela-
mast4, tavallaan niiku siitd luopumista sita kautta niiku semmosia. (H1)

Yhden haastatellun puheenvuorossa tuli esiin ikaan kuin pakonomainen sopeutuminen

moniin luopumisiin ja arjen muutoksiin.

(...), mutta mé& oon kylla siihen (ettei ole ystavid) tottunu ja tarkeinté on tietysti, etta
toi puoliso on tassa. (H5)

Vaikka tyodsta poisjaaminen aiheutti surua ja tuntui jopa musertavalta, niin jokainen haas-

telluista tunsi kuitenkin huojennusta tyépaineiden poistuttua.

(Elakkeelld olo tuntuu) oikeen hyvélta kylla, ettd ei oo semmosta stressia sit et
pitas olla, pitds osata sita ja tata ja tota, etté ja se ois sit kuitenkin aika rankkaa.
Mutta kyl m& oon ihan tyytyvainen tahan etta. (H5)

Et sillon itseasiassa aika kovaa vauhtia piti pitda, etta tavallaan oli valilla vasynyt-

kin, mutta toisaalta kivaakin, mut t&& nyt on tamma@sté, miten sen nyt sanos, van-
han (ihmisen) elamaa sitten. (H2)

Luopuminen koski myds harrastuksia, jopa kaikkein rakkaimpia.
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En soita (pianoa) enaa. Se on kylla lahes kokonaan jaany. Jotenki en oo kaivannu
sitd. Ja ehka sekin sitte, et tuntuu ettei oikee osaakaa enaa et, kun se on jaany.
(H5)

Kaikkien haastateltujen vastauksissa oli havaittavissa sairauden mydta syntynyt hiljal-

leen eteneva kokonaisvaltainen luopuminen ihmisena olemisesta ja toimimisesta.

Kyllahan tassa niinku téda alzheimer homma niiku on (...).et se nyt on aikalailla
tammosta porukkaa et kaikki me viel& ollaan, kavelldan ja puhutaan mutta tota. Et
siindhan tietysti tulee se sit, et sit ei se oma tahtokaan enaa auta sitte. (H2)

(...) etta tiedan itse ja koen, ettd etten oo ihan tavallaan sillai normaali tai terve
ihminen nii. Kyllah&n sen tunnistaa ja tuntee, etta ettei oo sitten nii. (H5)

Ja en ma miten tda dementia nyt sitte vaikuttaa tai sit. Et et alkaako sité sit ku ei
keksikk&a endd, jossain luki et sitd vaa on ja ei paljo mittdén tee nii. (H1)

Kaantyyko se jossain vaiheessa silleen, ettd ma en hallitse itseeni. (...). Jatosiaan,
ettd ma pystyn vield ndkemaan elaman omin silmin, niin se on ihan hyva nain. (H3)

5.6.5 Turvallisuuden ja turvattomuuden tunne

Turvallisuuden tunteet tulivat esiin monenlaisissa arjen tilanteissa. Aikataulut ja viikko-
ohjelma rytmittivat haastateltujen arkea ja loivat turvallisuuden tunnetta. Yksinolo lisasi
yhden haastatellun mukaan turvattomuuden tunteita, mutta puolison tuki puolestaan li-
sasi turvallisuuden tunnetta. Epétietoisuus sairauden etenemisesté oli yksi tekija, joka
loi turvattomuutta ja epavarmuutta. Yksi haastateltu toivoi ulkopuolista asiantuntijaa, jon-
kinlaista tukihenkil6d arvioimaan omaa toimintakykyddn ja tukemaan sairauden ede-

tessa.

Mul on semmonen aikataulu kato (nauraa). Se rytmittaa paivaa. (H4)

En tykkaa lahtee yksin (kdvelemaan). (...). Tuun epavarmaks kuitenki siita etta.
No, jotain tdmmosii ihan pienid kauppa-asioita tédssa lahella ja mutta tota en, en
kauheen mielellani. Sit ma oon vahan arka lahtemaan (naurahtaa), ei vaan vaha
vaan paljonkin arka l&htem&&n yksin, etta tota tarvitsisin semmosen mielellaan
jonkun ystavan tai kaverin kanssani, niin olis varmaan helpompi lahtea. (H5)

(...) etté sitd ma Iahinna pelkdan tulevaisuudesta sita, ettd 4a4...etta kuinka no-
peesti tdd mun sairaus etenee ja sitten kaikist eniten ma oikeestaan pelkaan niita
kaytosoireita, (...). (H3)

(...) et ois sellanen tukihenkild, jonka kans vois kayda lapi, (...). No, et se on var-
maa sité turvattomuutta. Et niiku itte haluais tietd&, et mis mennéa. (H1)

Etta on turvallinen, hyva puoliso, joka kannustaa ja ja tota, et se on musta tosi iso
asia. (H5)
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5.6.6 Sairaudentunto ja sairaudentunnottomuus

Kaikki haastatellut kertoivat tiedostavansa sairauden tuomia oireita seka ymmartavansa
itse sairautta ja sen vaikutuksia omaan itseen. Kuitenkin muutamista puheenvuoroista
syntyi vaikutelma, ettd sairastunut oli leimautunut syysta tai toisesta ja sairaudentunto
oli ikdan kuin myds ulkoapain maariteltya. Haastateltujen vastauksissa oli eroja, silla jot-
kut heista olivat toisia enemman tietoisia hyvinkin yksityiskohtaisista muutoksista, joita
heissé tapahtui sairauden edetessa. Haastatellut kuvasivat hyvin niité asioita, joihin he
vield kykenivat ja niitd, missa he jo tarvitsivat apua. Yhden vastaajan kohdalla sairauden

stigma oli daarimmaisen vahvasti lasna arjessa, tavallaan se maaritteli koko elamaa.

No ainakin vield tunnistan, ettéa koske mihink&an erikoiseen (tyovélineeseen), mita
ma& en oo ennen koskenu. (H4)

(...) etta tiedan itse ja koen, etté etten oo ihan tavallaan sillai normaali tai terve
ihminen ni. Kyllahan sen tunnistaa ja tuntee, etta ettei oo sitten nii. (...) no koska
ku muisti on huono, niin se on huono ja sitte tota ei tietenkaan kaikkia asioita voi
tehda. Niin aika monikin asia saattaa olla sitte nii, etté puolisoni joutuu tekemaan
paljon asioita mun kanssa ja mun puolesta ettd. Semmonen tunne ainakin on ja
varmasti se on totta kyll&, etta tota tarvitsen aika paljon tukea mielestani. (H5)

No, ma kyl vah&n ihmettelen, et mihin mun rahat haviada. (...)Tietysti maa aattelen,
et johtuuko jostain sairauteen liittyvasta, et ostais jotakin liikaa tai. (H1)

Niin sillon kun méa tota sain nii sain kuulla tan diagnoosin, nii mé aloin kovasti kun-
toilla. Aattelin, etta toi fyysinen puoli ees pysyis kunnossa, nii tota kolme kertaa
viikos kavin sielld salilla (...). (H1)

(-..) ettd mul on onneks se hyva puoli, ettd maa mul on oiretiedostus tallella. Nii se
helpottaa téssa justiin ja ma niikun tunnistan sairauteni sitten ja sen my6ta tulevat
ongelmat sitte. (...). Ja niin ma oon yrittéany silla lailla ajatella, vaikka mulla on
muistin, ja tén keskittymisen ja tarkaavuuden ja nii toiminnanohjauksen kanssa
pahoja ongelmia, mutta ma oon fyysisesti muuten hyvassa kunnossa, etté jos ma
viiskytkaks vuotiaana oon elakkeelld, niin ma pystyn likkumaan, harrastamaan eri
likuntalajeja kaikkea naitd paremmin kun, jos ma paasen kuuskytviis kuuskytseit-
teman vuotiaana elékkeelle ja sit ma oon raihnainen elékeldinen. (H3)

5.6.7 Oman kayttaytymisen hallinta

Ennen diagnoosia kaksi sairastuneista oli huomannut itsessaan kayttaytymisen muutok-
sia tai muita outoja oireita. Kaksi haastatelluista kykeni hallitsemaan omia tunteitaan
muuttamalla toimintatapojaan tai erilaisen toiminnan kautta. Joidenkin haastateltujen

vastauksista nousi esiin mm. arsyyntyneisyys, suuttuminen ja akkipikaisuus.

Mutta se oli tietenkin se alkuvaihe, ettad kukaan ei tienny mistdan mitaan. (...) etta
ma hain siita alkoholista siihen niinkun parjddmiseen, kun ma huomasin itse itseni
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sisélla jotenkin, vaikka ma en itse tajunnu, ettd méa oon niikun sairas, mutta ma en
hallinnu itteeni. Ja samalla kun mulla oli alkoholin kaytt66, niin siind tuli holtitonta
rahan kayttoo ja tammosté siind mukana, niin siin meni sit sitte se luottamus sen
alkoholin kaytdn my6ta ja sitten tuli naita rahasotkuja siina. (H3)

(...) no kylla se (puolison takertuminen sairastuneen sanoihin) tietysti arsyttéa joo
ja aina, mutta tota (...). (H1)

Kyllahan me valilla rahistdan et tai mina rahisen mut. Sa oot niin sellanen hama-
lainen, et sa edes osaa rahistd, mut pitddhan sita valilla réhista. (H2)

Mut ku ma en jaksa en&é kuunnella niiden puheita, niin mé lahen pois siita, koska
se rasittaa mua. (...). Tulee semmonen olo ettei jaksa kuunnella. (H1)

Niin pyoraily on semmonen ja sitten jos mua kotona rupee tulee sille, ettd ku mua
lasten héalinat ja danet valilla hairitsee mun keskittymista ja ma tunnen, ku mulla
rupee tulee sellasta kiihtymyksen tunnetta, niin mé meen pihalle. (...) mé otan pyo-
ran alle ja heitédn tunnin puolentoista lenkin ma tuun sisalle, niin ma oon ku toinen
ihminen sit sen jalkeen. Etta siitd on niiku liikunnallisesti seka psyykkisesti paljo
hyotya. (H3)

5.7 Tulevaisuus

Haastateltujen puheissa kuului jollakin lailla hetkessé elamisen tunne, jopa tarve siita.

He kokivat elaméansa silla hetkella tyydyttavaksi.
Siis nyt tdndan juuri tuntuu ihan mukavalta. (H1)

Elamé& on must aika kivaa nyt. Kesa tulossa ja...mut en ma kylla osaa rakentaa
niiku mitdad tavallaan pitempia suunnitelmia. (H2)

Tulevaisuudelta ei odotettu mitdan ihmeellista ja mullistavaa. Jokainen haastatelluista
toivoi sairauden etenevan hitaasti, jotta saisi nauttia elamasta puolison ja perheen

kanssa vield pitkaan.

Toivois et elama jatkuis samanlaisena, kun se on nyt. (...) Et taa tauti ei kovin
nopeasti etenisi sinne, et jos laakari osais semmoset mémmot laittaa, et ne hidas-
tais sita. (H2)

Toivon, etté saan jotakuinkin terveena pysya ja puolisoni on mahdollisimman pit-
kalle seurana ja et voidaan jatkaa elam&a viela niin pitkd&n kuin se on mahdollista
ja ja sit mul on lapsia ni ndkis aina sillon tallén. (H5)

Ma tiedéan, etté se jossain vaiheessa kunto menee, mutta mahdollisimman pitkaan
sais olla silla lailla terve, et pystyis tekem&én niinku jotain mielekasta sillee. (H4)

Yhden haastatellun tulevaisuus liittyi vaikuttamiseen sairauden tunnetuksi tekemisessa.
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Haluan tuoda niin kun tydikdsen muistisairautta esille. (H3)

Yksi vastaaja pohti parisuhdettaan ja paikkaansa sairauden edetessa.

Niin tota, et ku (puoliso) on toissa vield ni, koska se jaa elakkeelle ja missa sita
sitte asutaan - yhdessa vai erikseen, ettd mahan sitéd niinku koko ajan, niinku et
(puoliso) on vaha kyllastynytkin, ku ma koko ajan et mihkahan méa muutan ja et ma
en valttamatta sitd mieltd, ettd ma hanen kanssaan asun. (...) ja tietysti se vaha
ahdistaa (puolisoa) sitte ku m& puhun et ma véha tdmmdsta suunnittelen menna
ja. Ja han suunnittelee ostavansa meille uuden sohvan ja nyt voidaan paremmin
I6h6ta jaja hdnel on eri. (H1)

Tarkeimmaksi asiaksi haastateltujen vastauksissa nousivat ihmissuhteet, perhe, puoliso
ja se, etta tuntisi itsensa rakastetuksi ja kykenisi itse viela osoittamaan rakkautta muita

ihmisia kohtaan.

No perhe tietysti. (H4)

(...) No, esimerkiks se, etta tuntee itsensa rakastetuksi, ettd on ihmisia ymparilla,
jotka valittaa ja jaksaa, vaikka on rankkaakin ja on. (H5)

Kuitenkin on vahan semmonen, ettéd osais jotain hyvaa tehda toisillekin. Joo ehka
noin. Se ehkéa ehka auttaa tai tulee niinku voimakkaammaksi tai paremmaksikin,
kun ymmartaisi toisia ihmisiakin. (H2)

(...) nii et kykenis tuntemaa kuitenkii jonkunlaisia tunteita ettd, rakkauden tunteita
[&hinna tietysti. (H1)
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6 Johtopdaatokset

Keraamastani haastatteluaineistosta voidaan todeta, etta tydikaisena sairastuneet koki-
vat osallisuutensa vahentyneen heiddn sairastuttuaan etenevddn muistisairauteen.
Osallisuutta estavina tekijoina esitan tassa yhteydessa muutamia havaintoja vain maini-
takseni ensin joitakin. K&sittelen systemaattisesti alempana tutkimuksessani esiin tulleita
osallisuutta estavia ja edistavia tekijoita peilaten niita Virkolan (2014) ja Heimosen (2005)

saamiin tuloksiin seka osallisuuden maaritelmassa Nivalan (2008) vaittamiin.

Osallisuuden vahenemiseen vaikutti esimerkiksi oman roolin muuttuminen erilaisissa yh-
teisOissa, psyykkiset tekijat, joista mm. monet luopumiset, kuten tydsta luopuminen ko-
ettiin musertavana my6s samalla niihin liittyneiden sosiaalisten suhteiden paattymisen
vuoksi. Puolison rajoittava kaytts oli mielestani yksi silmiinpistavimmista tekijoista osal-
lisuuden kokemuksissa. Képertyminen omaan pieneen maailmaan hapean tai leimatuksi
tulemisen pelosta vieroitti sairastuneen kaipaamastaan sosiaalisesta kanssakaymisesta

ja riskin& oli koko perheen syrjaytyminen.

Yllattavaa oli kuitenkin se, etta tydikaisten sairastuneiden kokemuksissa tuli esiin myods
paljon osallisuutta edistavia ja tukevia tekijoitd. Haastateltujen puheenvuoroista kavi ilmi,
etta eivat he ihan syrjassa muista yhteisdisté ja toiminnasta elaneetkaéan. Sosiaalisissa
suhteissa koettiin positiivisia muutoksia siten, ettd menetettyjen ystavyyssuhteiden tilalle
I6ydettiin uusia. Menetettyja toimintatapoja voitiin kompensoida vaihtoehtoisilla menetel-
milla. Vertaistuen avulla haastatellut 16ysivat uutta sisaltéa ja erilaisia osallistumisen
mahdollisuuksia arkeensa. My6s psyykkisilla tekij6illa kuten mm. avoimuudella, aktiivi-

suudella ja rohkeudella oli osallisuutta edistavia ja tukevia vaikutuksia.

Palvelujen osalta kaikki haastatellut olivat saaneet tietoa palveluista ja erilaisista tuki-
muodoista jossakin maarin. Tiedon ja palvelujen etsintédéan seka saantiin vaikutti suuresti
puolison aktiivisuuden ohella myds oma aktiivisuus seka laékareiden asiantuntijuus (vrt.
Virkola 2014: 251). Suurin osa yhdisti palveluihin liittyvan tiedon saannin muistiyhdistyk-
seltéd saamaansa tietoon (vrt. Heimonen 2005: 79). He kokivat tulleensa kuulluksi ja ym-
marretyksi. Muistiyhdistyksen tarjoama tieto koettiin selkokielisind, ymmarrettavana seka
turvallisuuden tunnetta lisddvana tekijana. Palvelujen ja tukimuotojen tarjonnassa ja laa-
dussa oli selkeasti myos alueellisia eroja. Jotta osallisuus voisi toteutua, tarvitaan yhtei-

son tarjoamia osallisuuden mahdollisuuksia eli tietoa olemassa olevista palveluista,
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mutta myds yksilon erilaisia valmiuksia kuten tiedollisia, taidollisia ja toiminnallisia. (Ni-
vala 2008: 169-170). Palvelut ja tukimuodot tulisi muokata sellaiseksi, etta ne tarjoaisivat
sairastuneille merkityksellisia osallistumismahdollisuuksia. Tukemalla muistisairaiden
henkilokohtaisia vahvuuksia heidan osallistumishalukkuuttaan voidaan kasvattaa. (vrt.
Nivala 2008: 308, 310-311.)

Tyo6terveyshuollon toimintaa osa haastatelluista kuvasi pitkéksi prosessiksi omalla koh-
dallaan nimenomaan muistisairauksien diagnosoinnin vaikeuden takia. Ammattilaisilla-
kaan ei ole valttdmatta tarpeeksi tietoa tydikdisten muistihairidista, silla muistihairididen
erottaminen tyduupumuksesta ja masennuksesta on haasteellista varsinkin otsalohko-
painotteisten muistisairauksien kohdalla, jolloin muutokset yleensa ilmenevat aluksi kayt-

taytymisessa. (Juva 2014: 309; Harma — Hanninen — Suhonen 2011: 101).

Sosiaalisten suhteiden merkitys osallisuuden kokemuksissa korostui jokaisen
haastatellun arjessa erityisesti. Muutamat, hyvat ystavyyssuhteet pysyivat ennallaan ja
lisasivat osallisuuden kokemuksia. Tydtovereihin haluttiin pitdd yhteytta, mika vastavuo-
roisesti toimiessaan edisti ja vahvisti osallisuutta. Uusien ystavyyssuhteiden l6ytyminen
vertaistuen parista loi osallisuudelle uusia ulottuvuuksia. Mikali ystavyyssuhteita ei ollut
ennestaankaan tai ne vahaiset ystavat olivat etaalla ja tydsta poisjgdmisen myota yhteys
entisiin tyotovereihin katosi, sairastunut koki olevansa ulkopuolinen. Tallainen kokemus
kertoi totaalisesta syrjaytymisesta sosiaalisten suhteiden puuttuessa (vrt. Virkola 2014:
237). Puolison ollessa lahes ainoa kontakti, osallisuuden voidaan todeta muuttuneen ra-

dikaalisti.

Perheenjasenten tuki ja kannustus vaikuttivat osallisuuteen. Empaattinen ja asiallinen
suhtautuminen, sairastuneen kohtaamineen ainutlaatuisena yksilénd, omana itsenaan,
kohotti selkedsti sairastuneen itsetuntoa ja edisti osaltaan osallisuuden kokemusten to-
teutumista ja osallistumista arjen toimintoihin. Puolison tai perheenjasenten rajoittava
kaytos ja vallan kaytto puolestaan olivat esteena osallisuuden toteutumiselle (vrt. Virkola
2014: 201). Parisuhteessa oli tapahtunut niin positiivisia kuin negatiivisiakin muutoksia.
Yhta haastateltua lukuun ottamatta sairastuneet kokivat olevansa parisuhteessaan tasa-
vertaisia. Kuitenkaan tasavertaisuus ei toteutunut arjessa, vaan terveelle puolisolle jai
enemman sairastuneen aiemmin helposti suorittamia monenlaisia asioita hoidettavaksi
(vrt. Heimonen 2005: 81). Keskindinen suhde oli jo muuttunut tai muuttumassa hoitaja —
hoivattava- asetelmaksi. Jokainen sairastuneista tarvitsi puolisonsa tukea ihan arjen as-

kareissa kuin paatoksenteossakin.
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Nain ollen koin tédssé osallistumisen ja sitd kautta osallisuuden toteutumisen mahdotto-
maksi. Parisuhteessa terve puoliso saattoi odottaa enemman kuin mihin sairastunut ky-
keni. Sairastuminen oli peruuttamattomasti muuttanut osallisuutta ja osallistumista itse
parisuhteessa. Aavaluoma (2011) puhuu puolisoiden laheisyyden ja erillisyyden tarpeen
sailymisesta, niin tAmén tarpeen toteuttaminen ei ole aina mahdollista kunkin puolison

tarpeita vastaavalla tavalla (Aavaluoma 2011: 232—-233).

Omarooli perheessa sairastuneen osallisuuden tukemisessa koettiin joko huonom-
maksi sairastumisen jalkeen tai sitten se oli alkujarkytyksen jalkeen palautunut ennalleen
ja jopa vahvistunut. Heimosen (2005) tutkimustulokset tukevat omaa johtopaatdstani,
ettd sairastuneilla oli edelleen erilaisia rooleja ja tehtavid mm. kodin hoitamiseen liittyvia
tehtavid, joiden hoitamisen sairastuneet kokivat tarkeiksi. Rooleissa onnistuminen vah-
visti sairastuneiden pystyvyyden tunnetta, tuki normaalin elamén jatkumista ja sairauden
vaikutusten hallintaa. (Heimonen 2005: 77.) Puolison huoli sairastuneen parjaamisesta
yksin kotona puolison ollessa tydssd, vaikutti osallisuuden mahdollisuuksiin ja toteutu-
miseen. Niiden haastateltujen kohdalla, jotka kokivat puolison hallitsevan tai rajoittavan
sairastunutta ja hanen osallistumistaan arjessa olivat osallistumisen mahdollisuudet sel-
kedsti vahentyneet. Vallan epatasapaino heratti vihan tunteita ja holhoamisen eréas vas-
taajista koki infantilisoivana ”"niinku lapsen asemassa jollakin lailla”. (vrt. Virkola 2014:
161). Holhoava suhtautuminen, puuttuminen asioihin sekd puuttuvien kykyjen kompen-
sointi estivat aikuisen, ei holhouksen alla toimivan yksilon osallisuuden toteutumista (vrt.
Aavaluoma 2011: 218).

ltsemaaradmisoikeuden toteutumiseen vaikutti haastateltujen mielestd mm. perhe,
puoliso ja monet terveydenhoitoon liittyvat tahot seka muistiyhdistykset. Vaikka he koki-
vat kykenevansé ja saavansa paattaa itsedan koskevista asioista, niin silti vastauksissa
oli aistittavissa epavarmuutta. Ne haastatellut, jotka kokivat vahvasti kykenevansa paat-
tamaan asioista, vaikka sitten keskustelemalla ja sopimalla puolison kanssa, ja osallis-
tuivat kodin ulkopuoliseen toimintaan, kokemus osallisuudesta todentui (vrt. Virkola
2014: 227). Puolison paattdessa sairastuneen puolesta sairastunut ei osallistunut paa-
toksentekoon eika nainollen osallisuuden kokemustakaan ei voinut syntya. Osallisuuden
kokemuksen muodostumiseen kytkeytyi myos riittdva oma halu toimia. Puolison tai per-

heen rajoittava kaytds sairastunutta kohtaan oli estava tekija osallisuuden kokemuk-
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sissa. Itsemaaraamisoikeuden toteutuminen vahvisti oman arvon ja pystyvyyden tun-
netta "Ettd ma haluan istua puiston penkilld (...) syéda jaatelstuuttia (...) ja nauttii aurin-

gonpaisteisesta aamusta” seka sita kautta osallisuuden tunnetta.

Harrastukset ja vapaa-ajan viettotavat muuttuivat oleellisesti sairastumisen myo6ta.
Mik& ennen sujui itsenaisesti, oli nyt muuttunut yhdessa harrastamiseksi. Joistakin la-
jeista oli jouduttu luopumaan sairauteen liittyvien oireiden tai toiminnanohjauksen ongel-
mien vuoksi esim. sairastunut ei kyennyt osallistumaan television katseluun yhdessa
muun perheen kanssa, silla monet samanaikaiset arsykkeet hdiritsivat sairastunutta.
Osallisuutta erilaisissa arjen puuhissa tuki toisen ihmisen kannustus ja apu, silla niita
ilman sairastunut ei saanut aikaiseksi mitaan. Moni haastatelluista oli I6ytanyt tilalle myos
uusia harrastuksia. Yhden asian paatyttya, kuten autolla ajon, vastedes autoa liikkumi-
sen valineena paikkasi polkupyo6ré, joka mahdollisti osallistumisen pitemmankin matkan
paassa oleviin harrastuksiin tai vain ulkoiluun. Virkolan (2014) ja Heimosen (2005) tavoin
havainnoin harrastamisessa ja erilaisissa aktiviteeteissa olevan kysymys taistelusta sai-
rautta vastaan ja totutun eldman jatkumisesta. Aktiivisella elamanotteella; tekemalla ja
toimimalla, olemalla aktiivinen sairastunut halusi varmistaa sen, ettei sairaus saanut
otetta. (Virkola 2014: 129; Heimonen 2005: 76.)

Monenlaisia psyykkisia tekijoita osallisuuden kokemuksissa nousi esiin haastattelu-
rungon teemojen kautta, vaikka niita ei erikseen haastattelujen yhteydessa kysyttykaan.
Nama tekijat vaikuttavat oleellisesti sairastuneen osallisuuden ja osallistumisen mahdol-
lisuuksiin, niiden toteutumiseen, vahvistumiseen tai estymiseen. Osallisuuden voi nahda
toteutuvan avoimessa, luottamusta herattavassa sekd kannustavassa ilmapiirissa. Ar-
kuus ja aktiivisuuden puute estivat selkeasti sairastuneen osallistumista ja osallisuuden
kokemuksen tunteita. Monet luopumiset mm. ty6sta poisjddminen oli musertavaa jo sii-
nakin suhteessa, ettéd sen myota myos lahes ainoat sairastuneella olleet ystavyyssuhteet
paattyivat. Luopuminen yhdesta asiasta ei siis rajoittunut vain ko. luopumiseen, vaan

aiheutti luopumista monesta muustakin asiasta.

Sairaudesta kertominen avoimesti vahvisti luottamusta. Avoimuudella sairastunut py-
syi kiinni ystavyyssuhteissaan ja arjen toiminnoissaan, jolloin avoimuudella, joka synnytti
luottamusta, oli voimaannuttava vaikutus ja siten osallisuus vahvistui (vrt. Virkola 2014:
197; Heimonen 2005: 80). Luottamus vahvisti osallistumisen mahdollisuuksia. Laheisen

kayttaytyessa omituisesti mm. kayttaen runsaasti alkoholia tai holtittomasti rahaa, syn-



50

nytti epaluottamusta, kun ei vield tiedetty kaytdsoireiden johtuvan alkaneesta muistisai-
raudesta. Heimosen (2005) tavoin havaitsin myds avoimuuden rajallisuuden sairaudesta
kertomisen tavassa. Avoimuuden rajallisuus merkitsi sairaudesta kertomista vain itse va-
likoimalleen osalle sosiaalista verkostoaan. (Heimonen 2005: 80.) Kertomatta jattdminen
saattoi liittyd mielestani siihen, ettad sairastunut toivoi ystavien ja tuttavien suhtautuvan
itseen kuten ennen sairastumista, perhe koki suurena hapeana laheisen sairastuminen
ja sen tuomat muutokset seké pelkasi sairauden leimaavan sairastuneen avuttomaksi

holhousta tarvitsevaksi, epékelvoksi terveiden maailmaan. (vrt. Heimonen 2005: 81).

Rohkeus jaoma aktiivisuus edistivat sairastuneen osallistumista ja osallisuuden toteu-
tumista arjessa. Eras haastelluista kykeni jopa vaikuttamaan omalla aktiivisuudellaan
tuomalla esiin julkisuudessa mitd on sairastua tydikdisend muistisairauteen ja edelleen
palvelujen kehittdmiseen ja niiden toteuttamiseen ja "Et oon avannu itselle sek& muille
uusia portteja”. Liiallisella osallistumisella oli myds kaéntépuolensa, silla se aiheutti sai-
rastuneessa myds uupumuksen tunteita. Oma arkuus ja passiivisuus toimia itsendisesti,
vaikka siihen oli mahdollisuuksia, johti osallistumisen estymiseen niin, etta toivotut asiat

jaivat toteutumatta.

Tunne omasta tarpeellisuudesta ja elaman merkityksellisyydesté osallisuutta edis-
téen tai estaen riippui suuresti sairastuneen omasta nakdkulmasta tai erilaisesta elaman-
tilanteesta. Itsensa kokeminen tarpeelliseksi liittyi arkisten askareiden tekemiseen ja
muutamien haastateltujen kohdalla kotona oleviin alaikaisiin lapsiin (vrt. Virkola 2014:
169). Osallisuutta tuki mm. edelleen puolisona ja isovanhempana olemisen oikeus. Viik-
korutiinit erilaisten harrastusten, liikunnan ja vertaistukiryhmien tapaamisten kautta piti-
vat sairastuneen jatkuvuuden tunnetta ylla ja mahdollistivat osallisuuden kokemuksia.
Ajatuksia ja pohdintaa elaman merkitykselliseksi kokemisesta heratti sairauden etene-
minen seka toimintakyvyn heikentyminen sitten, kun paivittaisista aktiviteeteista ei enaa
suoriudu "Et et alkaako sita sit, ku ei keksikk&a enéd, jossain luki, et sita vaa on ja ei

paljo mittdan tee nii’.

Oman tarpeellisuuden kokemus voi todentua vahvan puolison kautta "tarkeinta on tie-
tysti, etté toi puoliso on tdssa”. Oliko puoliso tehnyt itsestaan korvaamattoman sairastu-
neelle ja estanyt omalla persoonallaan osallistumista ja osallisuuden kokemuksia. Sai-
rauden leima oli tatuoitu sairastuneen mieleen niin vahvasti, ettd sen kautta sairastunut

nayttaytyi nurkkaan ajetulta eldimelta vailla omaa tahtoa, omaa minuutta (vrt. Virkola
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2014: 116). Paadyin pohdinnassani tulokseen Aavaluoman (2011) tavoin, ettd perheen-
jasenet rupeavat kompensoimaan sairastuneen puuttuvia kykyja ja ndin sairastuneen
mahdollisuudet itsensa ilmaisuun ja osallisuuteen véhenevat (Aavaluoma 2011: 218).
Havainnoin erdéssa haastattelussa, etta puolison aani kuului haastatellun puheessa kai-
ken aikaa, miké kertoi sairastuneen osallistumisen olevan l&hes olematonta, osallisuu-

den kokemuksista puhumattakaan.

Luopumisen tuska tuli esiin haastatteluissa vahvasti juuri tyosta poisjaamisen kautta.
Tyo6 on kautta aikojen ollut yksil6a ja tAmén toiminnallista minuutta méaaritteleva tekija,
jonka kautta yha koetaan suurimmat mielihyvan ja onnistumisen tunteet (Pikkarainen
2011: 172). Tyoroolin menetys kuvattiin musertavana “etta se yksinaisyys sitte kuitenki
tavallaa tuntu semmoselta musertavaltaki, etta ei ollu sita tydyhteiséa”, silla siita luopu-
minen aluksi pudotti pohjan olemiselta ja tilalle tuli vain tyhjyytta (vrt. Heimonen 2005:
74). Tydsta luopuminen tarkoitti erddn haastatellun kohdalla luopumista harrastuksesta
sekd ainoista sosiaalisista suhteista lukuun ottamatta puolisoa. Jaljelle ei jaanyt yhtei-
s64, johon kuulua ja se teki todella kipe&dd. Tama kertoi ikdan kuin pakonomaisesta so-

peutumisesta moniin luopumisiin ja arjen muutoksiin.

Tyotehtavien jarjestelyilla oli mahdotonta tukea omaa tydssa kayntidén yhdenkaan haas-
tatellun kohdalla johtuen mm. toiminnanohjauksen ongelmista, kognitiivisen toimintaky-
vyn heikkenemisen seka yrityksen tulostavoitteiden takia "méa oikein n&&n kuinka mé hul-
luna hakkasin sitéd konetta ja siina on niiku ihan hirveen monta juttuja semmost mitka
ennen meni”. Tosin he itse toivat tydjarjestelyjen mahdollisuuden esiin, muttei eivat nah-
neet sita realistiseksi omalla kohdallaan. Tien ty6elaman tarjoamiin osallistumisen mah-
dollisuuksiin seka osallisuuden kokemuksiin oli muistisairaus katkaissut kertaheitolla.
TyOsté ja tyotovereista luopumista kasiteltiin ja osallisuuden tunnetta pidettiin ylla muis-
tojen, toivottujen tapaamisten ja toimimisen mm. tydyhteisésta kertovan valokuvakan-

sion koostamisella.

Luopumisen surua haastatellut kokivat tydsta luopumisen lisaksi myés monissa muissa
elamaan liittyvissa asioissa. Luopumiset maarittivat koko elamaé, myos tulevaisuutta ja
sitd kautta itse osallisuutta. Autolla ajosta luopuminen ymmarrettiin riskitekijana niin it-
selle kuin ymparistolle. Tosin auton tilalle muutama vastaaja otti polkupyoran ja silla
mahdollistettiin osallistumista kodin ulkopuolisiin aktiviteetteihin, ihan vain ulkoiluun tai

oman kunnon yllapitoon itsenaisesti.
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Menetysten tilalle oli elam&an I6ytynyt kuitenkin myds uutta sisaltéa erilaisten mahdolli-
suuksien kuten mm. uusien harrastusten ja ystavien mm. vertaistuen kautta seka tydpai-
neiden poistuttua arjesta (vrt. Heimonen 2005: 84). Elékkeelld olo ja sen mukanaan
tuoma vapaa-aika helpottivat erilaiseen aktiviteetteihin osallistumista omien kykyjen ja
jaksamisen mukaan ja toivat toivottua taytettd arkeen (vrt. Heimonen 2005: 74), jopa
joidenkin kohdalla vapaapaivia viikolle jai liiankin vahan. Toisaalta lisdéntynyt vapaa-aika
puolestaan lisasi myds yksindisyyden ja turvattomuuden tunteita, silla oman aktiivisuu-
den puute ja epavarmuus estivat itsendisen osallistumisen. Puheenvuoroissa valittyi
my0s vadjaamatta sairauden myota syntynyt hiljalleen eteneva luopumisen tunne ihmi-
sena olemisesta ja toimimisesta ” Et siindhan tietysti tulee se sit, et sit ei se oma tahto-
kaan enda auta sitte”, mikd maaritti osallistumisen mahdollisuuksia ja sitd kautta osalli-
suuden kokemuksia (vrt. Virkola 2014: 117). Kaikesta huolimatta ilmassa oli aistittavissa

myds toivoa ja voimaantumisen tunteita.

Turvallisuuden ja turvattomuuden tunteet maarittivat osallistumisen mahdollisuuksia
sairastuneiden kohdalla. Osa koki itsensa epavarmaksi tai suorastaan pelkasi lahtea yk-
sin harrastuksiin, edes pienille kauppa-asioille tai vain ulkoilemaan kodin [&hiymparis-
t66n, vaikka olisi voinut hyddyntaa esim. kuljetuspalvelukorttia asioille mennessa. Puoli-
son ollessa toissa kodin ulkopuolisiin toimintoihin osallistuminen koettiin talléin mahdot-
tomaksi. Yksinolokin loi turvattomuuden tunnetta sairastuneessa. Sairastunut tarvitsi
saattajaa tunteakseen olonsa turvalliseksi. Totutut aikataulut ja viikko-ohjelma arjessa
loivat turvallisuuden tunnetta. Virkolan (2014) tuloksiin yhtyen my6ds omassa tydssani
haastateltujen kohdalla aikataulujen kayttd kuvasi myts voimakasta tarvetta osallistumi-
seen ja sosiaaliseen toimintaan, haluun sailyttda aiemman kaltainen elamanrytmija osal-
lisuus (Virkola 2014: 166). Epatietoisuus sairaudesta, sen etenemisesta ja sen tuomista
muutoksista aiheutti turvattomuutta ja epavarmuuden tunteita (vrt. Virkola 2014: 173—-
174, 251), mink& takia erds haastatelluista toivoi henkil6kohtaista tukihenkiloa esim.
muistineuvojaa tms. arvioimaan omaa toimintakykydan ja tukemaan sairauden ede-

tessa.

Seka sairaudentunto ettd sairaudentunnottomuus ilmenivét joidenkin haastateltujen
puheissa ristikkain. Jokainen vastaaja kertoi tiedostavansa sairauden tuomia oireita seka
ymmartavansa sairautta ja sen vaikutuksia omaan itseen seka toimivansa niiden asetta-
missa rajoissa. Sairaudentuntoisimmat kuvasivat erityisesti niité asioita, joita viela kyke-

nivat tekemaan ja niitd, mihin tarvitsivat muiden tukea. Osallisuus toteutui pystyvyyden



53

kautta tai jai toteutumatta kykenemattomyyden takia. Sairaus oireineen esti osallistu-
mista, silla tarvittavat taidot alkoivat hiipua tai sairastunut koki olevansa turvallisuusriski
itselleen ja muulle ympaéristolle. Autolla ajaminen esimerkiksi ei endd onnistunut toimin-
nanohjauksen heiketessa tai sairastunut koki oman epavarmuuden vaikuttavan ajami-
seen. Vastaajan oma pohdinta itsesta loi ristiriitaisen kuvan sairauden olemassaolosta.
Sairastunut pohti toiko sairaus outoja sattumuksia hénen elamaansa, silla esim. tililta
nostetut rahat hupenivat hetkessa. Han pohti, ettd oliko se normaalia vai kayttikd han
rahaa huolimattomasti (vrt. Aavaluoma 2011: 2019). Liiallisella aktiivisuudella sairastu-

neella korostui sairautta edeltdvan elaman jatkuvuuden sailyttémisen voimakas tarve.

Oman kayttaytymisen hallinta osoittautui vaikuttavan osallistumiseen ja osallisuuden
toteutumiseen seka edistaen etta estaen. Kiukku, arsyyntyminen, akkipikaisuus ja kiih-
tymys olivat mm. niitd tunteita, joita haastatelluilla ilmeni (vrt. Heimonen 2005: 75). Liial-
linen yhtdaikainen halind ja ymparilla tapahtuva toiminta sai muutaman sairastuneen
ikdan kuin pois tolaltaan. Omia tunteita sairastuneet kykenivat hallitsemaan muuttamalla
toimintatapojaan tai ryhtymalla johonkin oloansa tasapainottavaan toimintaan esim. lah-
temalla pyoralenkille tai poistumalla itselle levottomuutta aiheuttavasta tilanteesta "Mut
ku mé& en jaksa en&é kuunnella niiden puheita, niin ma lahen pois siita, koska se rasittaa

mua”.

Tulevaisuus nayttaytyi yleisesti epavarmana eika erityisia tulevaisuuden suunnitelmia
ollut kenellakaan, silla sairastuminen oli tuonut siihen oman vivahteensa. Osallistumisen
mahdollisuuksia kavensi eteneva kognitiivisten kykyjen murtuminen. Heimonen (2005)
puhuu tydikéisilla sairastuneilla jatkuvuuden katkeamisen ulottuvuudesta. Jatkuvuus
murtuu monilla eri tasoilla, kuten mm. elaman jatkuvuudessa, sosiaalisen verkoston eri
tasoilla ja myds roolien ja vastuiden toteuttamisessa. (Heimonen 2005: 110.) Virkolan
(2014) tavoin havainnoin pohdinnan tulevaisuudesta liittyvan epdtietoisuuteen sairauden
etenemisesta ja oman minakuvan muutoksista, kun erds haastatelluista pohti muutta-
mista yksin palvelutaloon tai tehostettuun asumisyksikkoon, vaikka samaan hengenve-
toon puoliso puhui uuden sohvan hankkimisesta. (Virkola 2014: 249, 252). Kuitenkin
edellisista vaittdmista huolimatta haastateltujen vastauksissa kuului hetkessa elamisen
tunne, jopa tarve siitd. Elama oli tdssa ja nyt; vielapa maistui hyvalle "Elama on must

aika kivaa nyt”.
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Vaikka tulevaisuus oli ikdan kuin hdmarén peitossa, l&heisten kannustus ja yhdessa te-
keminen lisasivat osallisuuden tunnetta. Toisaalta, kuten myds Heimonen (2005) tulok-
sissaan pohtii, menetysten myo6ta nousi esiin uusia mahdollisuuksia, jotka loivat toivoa
elaman jatkuvuudesta. Positiivisten kokemusten kautta sairastuneet kokivat omien voi-
mavarojensa vahvistuvan. Ladkehoitoon luotettiin toimintakyvyn yllapitdjana. (Heimonen
2005: 84.) Elaméanhalulla ja toivolla oli siis valtava vaikutus osallisuuden kokemuksen

syntymisessa.

Yhden haastatellun osallisuus todentui osallistumisessa kokemusasiantuntijana vaikut-
tamistydhon tydikaisten muistisairaiden aseman edistamiseksi. Kuuluminen perheeseen
seka toive ymparilla olevista turvallisista ihmisista loivat erilaisiin yhteisdihin kuulumisen
tunnetta ja sitd kautta synnyttivat osallisuuden kokemuksia. Toive siitd, ettd kykenisi itse
tuntemaan ja osoittamaan rakkautta muita ihmisia kohtaan kiteytti olennaisesti sen mista
osallisuudessa oikeastaan on kysymys. Tahan kytkeytyy mielestéani myos Nivalan (2008)
ajatus siita, ettd yksilon osallistumishalu perustuu osallistumisen merkityksellisyyden tie-
dostamiseen, sen vahvistamiseen ja sita kautta osallisuuden toteutumiseen yhteiskun-
nassa. (Nivala 2008: 312).
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7 Pohdinta

Opinnaytetython etsimani teoreettisen aineiston vahyys yllatti minut. Miksi tydikaisena
muistisairauteen sairastuneista on olemassa niin vahan tietoa? Johtuuko tiedon vahéi-
syys sairastuneiden kyvysta tuottaa kielellista informaatiota vai pelkdavatkd nuoret sai-
rastuneet leimautuvansa ja siitéd syysta eivat suostu haastateltaviksi ja nainollen infor-

maation tuottajiksi?

Tyo6ni alkuvaiheen pohdinnoissa tuli myds voimakkaasti esiin yleinen olettamus tydikais-
ten muistisairauteen sairastuneiden leimautumisesta diagnoosin saatuaan. Keskustelua
kaytiin siitd, miten mm. erilaiset roolit viedaén sairastuneelta, tehdaén asioita puolesta
seka hoidetaan avuttomaksi. Tydelaman kompetenssi katoaa ja omien sanojen paino-
arvo on kaytdnnossa katsoen nolla. Edella mainitut asiat ovat toki koettuja asioita sai-
rastuneen arjessa, mutta ne eivat tuntuneet maarittavan kuitenkaan koko eldméa. Yhden
haastatellun puheessa kuvastuu leimattuun rooliin, holhottavan rooliin, sopeutumisen

pakko.

Muistisairauteen sairastuneen osallisuuteen liitetadan mielestani myos paljon ennakkoka-
sityksid, joiden kautta heidat ndhdaan ulkopuolisina, syrjaytyneind. Talloin sairastuneet
maaritella&n suoraan tietynlaiseksi joukoksi ihmisid, vaikka heidat pitaisi n&hda ensisi-
jaisesti toimivina, tasavertaisina yhteiskunnan jasenind. Nayttaytyyko téassa johtop&atok-
sissani esiin tuoma vahvasti ulkoapain maaritelty todellisuus, jonka kautta sairastunut
itsensa kokee ja nakee. Tama kokemus vaikuttaa siihen, millaisena sairastunut kokee
osallisuutensa ja erityisesti miten sita osallisuuden kokemista tuetaan yhteiskunnan, yh-

teisdjen ja yksiloiden taholta.

Yksi haastatelluista otti yhteyttd sahkopostitse haastattelun jalkeen opinnaytetydn otsik-
koa kommentoimalla sitd, ettd "emme me ole elaman syrjassa”. Tydni edetessa olin it-
sekin vakuuttunut siitd, etté valitsemallani otsikolla "El&mé&n syrjésté osallisuuteen” olisin
jo ennalta méaritelty haastattelemani kohderyhmé&n ulkopuolisiksi, syrjaytyneiksi, vaikka
aineistoakaan en ollut viela kerannyt, joten valitsemani uuden otsikon sanoma pitaa si-

sallaan toivon ja ratkaisukeskeisen nakdkulman sairastumisesta huolimatta.



56

Haastattelemalla pelkéstddn sairastuneita henkil6ita ilman puolisoja tai muita laheisia
olen ainakin jossakin maarinpyrkinyt saamaan heiddn oman aanensa kuuluviin. Muuta-
massa haastattelussa puoliso oli [asna. Nakemykseni mukaan haastateltavien viela hy-
van kognitiivisen toimintakyvyn ansioista he kykenivat ilmaisemaan itseaan riittavasti
haastattelujen onnistumiseksi. Muistisairaan mahdollisuus vaikuttaa omaan paattksen-
tekoon ja taman tutkimuksen kannalta omasta osallistumisestaan haastatteluun tukevat
sairastuneen itsemaaraadmisoikeutta ja sitd tosiasiaa, ettd sairastunut on oman ela-
mansa paras asiantuntija omassa elaméssaan, mutta tdhan tutkimukseen liittyen myos

oman osallisuuden kokemusten esille tuomisessa.

Opinnaytetytn tulokset, joissa on nahtavissa osallisuuden kokemusten moninaisuus,
johtavat johtopaatokseen, ettéd osallisuuden kokeminen on hyvin henkilokohtaista ja lah-
tee ihmisen omasta arvomaailmasta. Yhtaalta johtopaatoksené on se tosiasia, etta osal-
listumisen mahdollisuudet ja osallistumisesta syntynyt osallisuuden tunne on ulkoapain,
yksildiden, yhteis6jen ja yhteiskunnan taholta maéariteltya. Haastateltujen lainausten run-
saus tuo toivottavasti tydelamakumppanilleni tarvittavaa tietoa tydikaisina sairastuneiden
osallistumisen mahdollisuuksista ja siten omakohtaisista osallisuuden kokemuksista. Ta-
man opinnaytetyon tulokset hyddyttavat tydelamakumppania Muistilittoa sen omassa
asennetydssdan muistisairaiden kohtaamisessa, heidéan yhteiskunnallisen aseman vah-
vistamisessa, edunvalvonnan kysymyksissa seka muistisairaiden kokonaisvaltaisien hy-

vinvoinnin tukemisessa unohtamatta omaisia ja laheisia.

7.1 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytety6ni tekeminen osoittautui haasteelliseksi, ei tutkimusongelman, vaan pikem-
minkin henkilékohtaisten menetysten vuoksi. Oma suru ja huoli l&heisten jaksamisesta
vaikuttivat jaksamiseen, motivaatioon ja siten keskittymiskykyynkin aika ajoin. Opinnay-
tetyon aineiston kerdamisessa yhden haastattelun peruuntuminen ja kriteerieni mukai-
sen uuden haastateltavan léytymisen koin stressitasoani nostattavana. Kerdamani ai-
neisto haastoi minua myos tulosten tulkinnassa, silla vastauksista nousi esiin myds pal-
jon sellaisia ajatuksia, tunteita jne., joiden pohjalta en ollut varsinaisesti laatinut kysy-
myksia, mutta joiden kautta osallisuuden kokemukset valittyivat. Haasteista huolimatta

koin opinnaytetytn tekemisen ammatillista kasvuani tukevana ja vahvistavana matkana.

Haastattelumuotona kayttdmaani teemahaastattelua varten muotoilin puolistrukturoidun

kyselylomakkeen, jotta saatoin esittaa tukikysymyksia tarpeen tullen. Puolistrukturoitu
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lomake mahdollisti joustavuuden kysymysten asettelussa. Vaikka esitin kaikille haasta-
telluille samat padkysymykset ja tukikysymyksia, koin, ettd vastaukset jaivat joidenkin
haastateltujen kohdalla hieman avoimiksi tai sitten vastaaja ei ollut ymmartanyt kysy-
mysta. Aineiston analysointi muodostui erittain mielenkiintoiseksi, mutta haasteelliseksi
sen tulkinnan moninaisuuden kannalta. Opinnaytetydn tiedonkeruineen ja tulkintoineen
on noudatettava hyvaa tieteellista kaytantoa, jota Kananen (2014) painottaa tieteen yh-
tena tarkeimpéana vaatimuksena. Luotettavien tutkimustulosten saantiin vaikuttavat aina
niin itse tutkimuksen tekija kuin tutkittava kohde. Jokaisella tutkimuksen tekijalléa, niin
my0Os opinnaytetyon tekijalla, on oma ajattelutapansa ja kokemusmaailmansa, jotka vai-

kuttavat hanen toimintaansa opinnaytetydn tekijana. (Kananen 2014: 62.)

Yhdessa haastattelussa sairastuneen puoliso oli lasna vain haastattelun taustatieto-osi-
0ssa, toisen puoliso saapui paikalle haastattelun puolivalissa ja kolmannen puoliso oli
lasnéd koko haastattelun ajan. Puolison lasnaolo mielestani hairitsi haastattelun kulkua
siind, jossa puoliso oli kaiken aikaa lasna, silla haastateltava odotti tai oli tottunut puoli-
son puhuvan hanen puolestaan. Toki puolisoiden tuki on tarkeaa sairastuneille, mutta

pohdin sitd, etta missd maarin tuo puolisoiden tuki vaikutti heidan vastauksiinsa.

Eettiset nakdkulmat nousevat erityisen tarkastelun alle erityisesti silloin, kun opinnayte-
tydn kohderyhmana on erittdin haavoittuvassa asemassa oleva ihmisryhma. Muistisairas
henkild haastattelun kohteena haastaa opinnaytety6n tekijan noudattamaan aivan eri ta-
valla eettisia toimintatapoja kuin terveen ihmisen kanssa toimiminen. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2009.) Ennen varsinaista teemahaastattelua kerroin vaitiolovelvollisuu-
destani haastateltaville ja lasna olleille puolisoille, haastatteluilla keratyn aineiston luot-
tamuksellisesta kasittelystd sekd heidan henkildllisyytensd suojaamisesta. Pyrin haas-
tattelutilanteissa kysymasta liian henkilokohtaisia asioita, silla eraassa tilanteessa ha-
vainnoin sairastuneen vastauksen laukaisseen puolisossa puolustusmekanismin. T&-
man vuoksi halusin perusteluillani varmistaa, etté en ollut kysymyksella hakenut sellaista
vastausta, joksi puoliso tulkitsi sairastuneen vastauksen. Opinnaytetyon tekijan on huo-
lehdittava my0s siitd, opinnaytetyd ei aiheuta minkéaanlaista haittaa tai vahinkoa itse tut-
kittaville eikd aineistonkeruun, sen sailyttamisen tai opinnéytetyon julkaisemisesta aiheu-
tuvien seurausten suhteen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009). Yksityisyyteen liit-
tyvén tietosuojan avulla opinnaytetydn tekija voi turvata tyon aineistonkeruuta, kasittelya
ja tulosten julkistamista koskevat tekijat seké varmistaa opinnaytetyéhon osallistuvien

anonymiteetti (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009).
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Naen Muistiliton Osallisuus-kyselyn 2016 kautta haastatteluun osallistuneiden tydikéais-
ten sairastuneiden kohderyhméan valinnalla omassa ty6sséni olevan merkitysta juuri
muistisairauteen sairastuneen itsemaaraamisoikeuden toteutumisessa. Osallistuneet
saivat itse paattaa osallistumisestaan kyselyn jalkeiseen haastatteluun. Kuten (Kuula
2011) toteaa, etta erityisryhmid, kuten muistisairaita, lapsia tai muuten vajaakykyisia, ei
tule sulkea pois tutkimuksesta, vaikka tutkimussuostumukseen saattaa liittya ongelmia,
silla ilman heitd ihmiselamasta jaisi tutkimatta sen olennaisia puolia. Néille erityisryhmille
tulisi antaa mahdollisuus tulla kuulluksi ja ndhdyksi myos tieteellisessa tutkimuksessa.
(Kuula 2011: 147.)

Haastattelutilanteiden aluksi oli tarkeda kerrata jo aiemmin haasteltaville séhkdpostitse
l[&hettAm&ssani saatekirjeessa kuvatut opinndytetydn tavoitteet ja tarkoitus seké aineis-
ton luottamuksellisuus ja sen havittdminen tyon valmistumisen jalkeen. Opinnéytetyd on
laadultaan tieteellista ja tieteellisyys on sidoksissa eettisyyteen. Tallbin opinnaytetydnte-
kijana minun on noudatettava eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointi-
menetelmi& seka toteutettava tieteellisen tiedon luonteeseen kuuluvaa avoimuutta tutki-
mustulosten julkaisemisessa (Vilkka 2006: 30; Tuomi — Sarajarvi 2009: 132). Taten olen
pyrkinyt omassa opinnaytetydssani myos luotettavaan ja totuudenmukaiseen tuotokseen
seka ilmaisin asianmukaisilla lahdeviitteilla tutkimuksen tekijan tietoineen. Olen pyrkinyt

tydssani kayttamaan myos mahdollisimman luotettavia lahteita.

Tutkimuksen luotettavuutta ja laatua pohdittaessa on otettava huomioon ensisijaisesti
ihminen ja h&nen suhteensa todellisuuteen. Ihmisen todellisuus on sosiaalisesti konst-
ruoitu, jolloin kyseessa on subjektiivinen tulkinta, joka on syntynyt sosiaalisessa vuoro-
vaikutuksessa ja on jatkuvassa muutoksessa. (Hirsjarvi — Hurme 2011: 17-18.) Koin
vuorovaikutuksen haasteltujen ja itseni valilla toimivan, silla ilmapiiri oli mielestani va-
pautunut. Kaikissa haastatteluissa huumori oli Iasné. Yhdessa haastattelussa liikutus ja
nauru vuorottelivat niin haastatellussa kuin opinnaytetydn tekijassa. Yhden haastattelun
lopuksi sairastuneen puoliso antoi positiivista palautetta kommentoiden soveltuvuuttani
vanhusty6hon tulevana ammattilaisena. Koin luottamuksellisen suhteen muodostuneen
haastattelutilanteessa. Tall6in luotettavuutta arvioitaessa olennaista on myds osata suh-
teuttaa tutkimuksen kohde ja tarkoitus toisiinsa seka sitoutua tutkijan rooliin tdssa opin-
naytetydssa (Tuomi — Sarajarvi 2009: 140-141).
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Opinnaytetydssani aineisto on keratty haastattelemalla ty6ikaisid muistisairaita, taten
haastatteluaineiston laadukkuutta ja luotettavuutta voidaan varmistaa hyvalla haastatte-
lurungolla, haastattelutekniikkaan perehtymalld, huolehtimalla haastattelun teknisesta
puolesta seka aineiston kasittelyyn liittyvista tekijoista (Hirsjarvi — Hurme 2011: 184—
185). Haastattelun tekniseen puoleen aiemmin tutustuneena valitsin puhelimen haastat-
telujen tallentamisen valineeksi. Tiedonkeruumenetelmdnad haastattelu havainnointei-
neen on usein avointa ja vapaamuotoisempaa seké lahestyy arkielaman vuorovaikutus-
tilanteita, varsinkin silloin, kun haastattelija osallistuu tutkittavan elamaan rikkoen nor-
maalia arjen kulkua. Tall6in myds eettinen ndkdkulma korostuu erityisesti tutkimuksessa
(Vilkka 2006: 56-57). Haastattelut toteutuivat yhtéa lukuun ottamatta haastateltujen ko-
tona, minka vuoksi haastattelijan on toimittava tilanteissa haastateltavien ehdoilla heidan

yksityisyyttaan kunnioittaen ja suostumustaan haastateltaviksi arvostaen.

Tutkimuksen tekeminen edellytti tutkimusluvan hakemista ja tutkimukseen osallistuvien
suostumusta. Tahan tutkimukseen tutkimuslupa on pyydetty kirjallisesti Muistiliitolta. Itse
haastateltavilta kirjallisen suostumuksen olen pyytanyt haastattelutilanteen alussa haas-
tatteluun osallistumisesta. Se, ettéd muistisairaalta itseltddn kysytaan suostumusta haas-
tatteluun osallistumisesta, palvelee jo itsessdan muistisairaan omaa osallisuutta ja itse-
maaraamisoikeuden toteutumista hantd koskevassa paatoksenteossa. ltsemaaraamis-
oikeuden perusteella osallistumisen tulee olla vapaaehtoista ja jokaisella osallistujalla on
oikeus kieltaytya osallistumasta tutkimukseen tai vetaytya tutkimuksesta vield sen myo-
hemmaésséakin vaiheessa (Topo 2006: 11). Varhain tydikdisena sairastuneet ovat vielda
hyvassa kunnossa ja oikeustoimikelpoisia, joten he voivat itse p&attaa osallistumises-

taan ja antaa luvan haastatteluille (Ryynanen 2015d).

7.2 Osallisuuden kokemusten tarkastelu

Opinnaytetydssani muotoilemaani paadkysymykseeni miten tydikaisen& muistisairauteen
sairastunut kokee osallisuutensa, olen pyrkinyt selvittdmaan nimenomaan sairastuneen
omaa kokemusta osallisuudestaan omassa elaméassaan ja saanut tuloksia, jotka kuvas-
tavat osallisuuden toteutuvan niin oman itsen, niiden yhteisdjen, joissa he elamaansa
elavat seka sosiaalisten suhteiden kautta. Olen analysoinut haastateltujen osallisuuden
kokemuksia pelkastaan laadullisella menetelmalla. Haastattelun teemojen paakysymyk-
sia laajentamalla tukikysymysten avulla osallisuuden kokemuksista on avautunut moni-

tulkintainen todellisuus.
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Tyo6ikaisend muistisairauteen sairastuneiden osallisuuden kokemuksissa nayttaytyy voi-
makkaasti osallisuuden kaksijakoisuus. Vastauksissa on kuultavissa niin osallisuuden
mahdollisuudet ja toteutuminen kuin ulkopuolisuus, osallisuuden toteutumattomuus, jopa
syrjaytymisen kokemus. Tulosten perusteella arvioin millaisena sairastuneet kokevat
osallisuutensa. Naiden kokemusten mydéta pystyn perustelemaan millaisia tekijoita osal-

lisuuden toteutumiseksi tarvitaan.

Opinnaytetyoni tasmentavilla kysymyksilla olen pyrkinyt saamaan esiin osallisuutta edis-
tavia seka estavia tekijoita. Osallisuuden koettiin olevan mahdollista, mutta siihen tarvit-
tiin yhteiskunnan, yhteison seka yksildiden tukea ja kannustusta. Perheen suhtautumi-
nen sairastuneeseen nayttaytyi osallisuuden toteutumisessa keskeisena. Sairastuneen
kohtaaminen omana itsendan, toimivana, osallisuutta ja itsenaisyytta tukien mahdollisti
arjen jatkuvuutta. Oman aktiivisuuden ja rohkeuden lahteé liikkeelle koettiin myds lisaa-
van osallisuuden toteutumisen mahdollisuuksia. Sosiaalisen verkoston merkitys korostui
aivan erityisesti, silla sosiaalisten suhteiden sailyminen vahvisti tunnetta osallisuudesta.
Tama tutkimus osoitti, etta ystavyyssuhteiden muuttuminen tai niiden paattyminen ilmeni
joidenkin haastattelemieni henkildiden kokemuksissa musertavana syrjaytymisen koke-

muksena.

Taman opinnaytetydn haastatteluissa pyrin luomaan luottamuksellisen ja valittdman kon-
taktin haastateltuihin, nimenomaan sellaisen, jossa haastateltavan oli vaivatonta puhua
ja kuvata osallisuuden kokemuksiaan minulle. Joissakin haastatteluissa haastateltava
tarvitsi rohkaisua ja kannustusta. Mielestani huumorilla oli tarke& osuus vuorovaikutuk-
sen synnyssa. Haastatteluissa, joissa puoliso oli lasna, havainnoin, etté oli oltava tarkka
siitd, mita kysyi, jottei olisi syntynyt vaarinkasityksia. Joidenkin puolisojen lasnaolo sel-
keasti sahkdisti haastattelutilanteiden ilmapiirid heidan yrittdessa ehka likkaa ohjata kes-
kustelua tai vastata haastateltavan puolesta. Paankaantd — syndrooma, josta Muistiliiton
asiantuntija Ryynanen (2015a) puhuu, todentui yhdessa haastattelussa. Sairastunut ul-
koistetaan omien asioiden hoidosta, otetaan toimivan kansalaisen rooli pois, eikd edes
kysyta, kun ajatellaan, ettei hdn osaa. (Ryyndnen 2015a.) Nain muistisairaus asettuu

esteeksi.

Tyoikaisena sairastuminen etenevaan muistisairauteen vaikuttaa radikaalisti niin sairas-
tuneen kuin lahipiirin senhetkiseen elaméankaareen. Myds luopumiset ja menetykset kos-

kettavat sekéd sairastunutta ettd koko hanen elamanpiiriaan. Tydikaisilla sairastuneilla,
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l[Aheisia unohtamatta, korostuu sairastumisen tuoma kokemus jatkuvuuden katkeami-
sesta, sosiaalisissa suhteissa tapahtuu muutoksia seka roolien toteutuminen ja vastui-
den otto on murroksessa (vrt. Heimonen 2005: 110). Tulevaisuudelta haastatellut eivat
toivoneet mitaan erityista, silla kognitiivisen toimintakyvyn heikentymisen myota sairas-
tunut ymmartavat, etteivat he valttamatta ole enda osa tulevaisuutta. Taman opinnayte-
tydn kautta jatkuvuuden katkeamisen ulottuvuudelle 16ytyi mielestani toinen ulottuvuus,
hetkessa elamisen nakékulma. Omista kyvyisté ja voimavaroista iloittiin ja niiden varassa

arkea elettiin kiitollisina siitd mita kullakin sairastuneella silla hetkella oli.

Osallisuuden kokemukset kumpuavat esiin siita todellisuudesta, josta sairastunut am-
mentaa tuntemuksiaan. Haastattelututkimuksen kautta olen paatynyt siihen tulokseen,
ettd sairastuneen osallisuus nayttaytyy hyvin henkil6kohtaisena, johon vaikuttaa suuresti
sairastuneen oma persoona ja omat elaméan arvot. Vastauksissa esiin nousseet perheen
ja muun sosiaalisen verkoston suhtautuminen ja tuki, perheen valtasuhteet, asenteet yh-
teiskunnassa, yhteiskunnan tarjoamat palvelut, palvelujen laatu, saatavuus ja oikea-ai-
kaisuus, harrastamisen ja tydssa jatkamisen mahdollisuudet kuvastavat osallisuuden
olemusta sairastuneen elaméssa. Vastauksissa esiin tulleista psyykkisista tekijoista ku-
ten, esim. luottamus, rohkeus, aktiivisuus, turvallisuus - turvattomuus, pelko, sairauden-
tunto ja — tunnottomuus, tunne omasta tarpeellisuudesta, luopumiset seka oma kayttay-
tyminen, ilimenee aidoimmillaan omakohtainen kokemus osallisuuteen vaikuttavista teki-

jOista.

Palveluntuottajilta, niin julkiselta kuin yksityiselta etta kolmannen sektorin toimijoilta, toi-
votaan asiantuntijuutta ja selkeyttd sairauteen liittyvan tiedon jakamisessa. Asiantunti-
juus miellettiin erityisesti muistiyhdistyksiin ja niiden tekem&an muistitydhdén, minka
kautta haastateltujen kokemuksista kuului osallistumisen mahdollisuus ja sitéd kautta
osallisuus johonkin. Muistiyhdistysten ammattitaitoisen henkiloston tuen ja yhdistyksien
jarjestaman monenlaisen toiminnan sairastuneet kokivat voimaannuttavina ja turvallisuu-

dentunteita lisdavina tekijoina.

Erilaisten sosiaalisten suhteiden sailymisen merkitysta osallisuuden kokemuksissa ei
voida kiistaa. Tunne kuulumisesta johonkin ryhmé&an tai porukkaan vahvistaa omaa mi-
nuutta ja tarpeellisuuden tunnetta. Sosiaalisten suhteiden vahaisyys esim. tydtovereiden

ollessa ainoa ystavapiiri sairastuneelle tydsta poisjadminen aiheuttaa totaalisen sosiaa-
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lisen tyhjion. Puolison ollessa ainoa kontakti arjessa osallisuuden voidaan katsoa toteu-
tuvan vain hanen kauttaan tai avullaan. Sairastunutta hallitseva ja rajoittava vahva puo-

liso voidaan nahda osallisuuden esteena.

Sairastuneet kertovat itsendisen paatoksenteon toteutuvan, mutta lAhemmin tarkastel-
tuna asioista yhdessa paattaminen korostuu. Se voi kertoa tasa-arvoisesta parisuh-
teesta, mutta se voi kielid terveen puolison tavasta varmistaa asioiden oikea laita ja etta
paatokset ovat relevantteja. Erilaisten arjen roolien kautta kiinnityta&n elaméaén edelleen.
Holhoavalla asenteella aikuisesta tehdaan vastoin taman tahtoa jalleen lapsi. Itsemaa-
radmisen kannalta osallisuutta nayttaa tukevan myos riittdva oma halu toimia itsendi-

sesti.

Harrastusten jatkaminen kiinnittd& ihmisen yhteis66n tai rynmé&an ja vahvistaa osallisuu-
den kokemuksia ja saa aikaan tunteen elaman merkityksellisyydestéa ja omasta tarpeel-
lisuudesta. Sairastuminen tuo kuitenkin myés oman leimansa harrastamiseen ja vapaa-
ajan kayttoon, silla pelko ja epavarmuus omasta itsenaisesta parjddmisesta puhuttavat
sairastunutta. Toisaalta aktiivisuuden ja harrastusten kautta pyritddn taistelemaan sai-
rautta vastaan ja jatkamaan totuttua elamaa niin kauan kuin se on mahdollista (vrt. Hei-
monen 2005: 76).

Vastauksissa esiin tulleet psyykkiset tekijat valaisevat erinomaisesti sairastuneen osalli-
suuden kokemuksia. Avoimuus puolin ja toisin lisaa luottamusta ja osallistumisen mah-
dollisuuksia vahvistaen osallisuutta. Hapeé& ja sen seurauksena omaan pieneen maail-
maan kapertyminen saavat aikaan ulkopuolisuuden tunteita ja ennen pitkaa koko perhe
on vaarassa syrjaytya. Rohkeus ja oma aktiivisuus osallistuttavat ja osallisuuden tunteet
tyydyttyvét. Arka puolestaan tarvitsee enemman rohkaisua ja kannustusta tunteakseen

kuuluvansa johonkin joukkoon, olevansa osa jotakin yhteisoa.

Elaman merkityksellisyys ja itsensa tarpeelliseksi kokeminen on sidoksissa mm. arjen
rutiineihin kotiymparistdssa, alaikaisiin lapsiin, edelleen puolisona olemiseen ja isovan-
hemman rooliin seka kodin ulkopuolisiin toimintoihin osallistumisessa. Elaman sisalloksi
pelkk& puoliso on suurena esteena omalle hyvinvoinnille, osallistumiselle ja sitd kautta
osallisuudelle. Pelkoa herétti osallisuuden toteutumisen mahdollisuus sairauden ede-

tessa ja toimintakyvyn heikentyessa.
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Haastattelututkimuksen valossa luopumisella on monitahoinen vaikutus osallisuuden ko-
kemuksiin. Tyostd luopuminen koetaan musertavana, silla ymmarretaan, ettd muistisai-
rausdiagnoosin saaneelle ei ole sijaa ns. terveiden tydyhteisdssa. Yhden haastateltavan
kohdalla tydsta luopuminen aiheutti samalla harrastuksesta luopumisen. Myo6s tyoyhtei-
sdssa muodostuneet ystavyyssuhteet paattyivat sairastuneen jadtya pois tydelamasta.
Sairastuneelta voidaan siis evata osallisuus niin moneen eldaman merkityksellisyytta yl-
[Apitavaan asiaan yhta aikaa. Inmisyydeltéa voi pudota kertaheitolla omaa minuutta ja ela-

man perusrakenteita kannatteleva pohja pois.

Eraasta puheenvuorosta syntyi vaikutelma, etta sairastunut kantaa syvaa sairauden lei-
maa ja sairaudentunto on ulkoapain maariteltyd. Sairastuminen oli pyyhkinyt pois sai-
rautta edeltdvan elaman “ettad tiedan itse ja koen, etta etten oo ihan tavallaan sillai nor-
maali tai terve ihminen nii. Kyllah&n sen tunnistaa ja tuntee, ett ettei oo sitten nii”, mista
syysta mindkuva on vahvasti stigmatisoitunut ja lAsna sairastuneen arjessa (vrt. Virkola
2014: 118). Siitéa huolimatta opinnaytetydn haastattelujen perusteella ei voida todeta jo-
kaisen sairastuneen kantavan leimattua minuutta sairauden takia, silla voimakas ela-

manhalu oli kuultavissa useamman haastatellun puheenvuoroissa.

Haastateltujen vastauksissa voi nahda myos toivon ja ratkaisukeskeisen ajattelun. Luo-
pumisten ja menetysten tilalle on mahdollista I6ytda uusia asioita. Haviavia taitoja kom-
pensoidaan itsea miellyttavilld ja toimivilla ratkaisuilla. Hetkessa elaminen korostuu.
Oman osallisuuden mahdollisuus esim. toisten ihmisten auttamiseksi, hyvan tekemiseksi
toisia kohtaan auttaa kasvamaan ihmisena ja ymmartaméaéan muita kanssaeljid. Halu
tuoda tydikaisen muistisairauteen sairastuneen asemaa yhteiskunnassa ja sen tuomia
monia mahdollisuuksia esiin jo ennaltaehkaisevasta nakdkulmasta, ja ettd mahdollisim-
man monet sairastuneet kohdattaisiin tasavertaisina yhteiskunnan kansalaisina, sill& jo-
kaisella, myds tybikdisen& muistisairauteen sairastuneella, on perustuslaillinen oikeus

osallistua ja tuntea osallisuutta.

Tassa opinnaytetydssa painottuu tydikaisten muistisairaiden erityisyys nuoren ian
vuoksi, silla sairastuminen kohdistuu erityisen haavoittavasti myos sairastuneen koko
perheeseen ja lahipiiriin. Tydikaisten muistihairididen ennaltaehkaisyssé ja muistisairau-
den tunnistamiseksi tytterveyshuollolla on tulevaisuudessa keskeinen rooli. Palvelujen

ja tukimuotojen yhtendistamisella maanlaajuisesti voidaan tarjota sairastuneille ja heidan
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perheilleen tarvittavaa psykososiaalista tukea seka tuetaan elaman jatkumista tarjoa-
malla osallistumisen mahdollisuuksia. Osallistumisen mahdollisuuksien kehittamiseksi

olisi kuultava itse tydikaisia muistisairauteen sairastuneita jatkossakin.
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Saatekirje

Hei, Osallisuus — kyselyyn vastaajal

Olen Geronomi-opiskelija Helsingin Metropolia ammattikorkeakoulusta. Teen opinnayte-
tyota yhteistydssa Muistiliiton kanssa. Tutkimuksen tavoitteena on saada kokemuspoh-
jaista tietoa siitd, millaisia muutoksia alle 65-vuotias, tydikdinen kokee elamassaan sai-
rastuttuaan muistisairauteen.

Opinnaytety6ni alustava nimena on Elaman syrjasta osallisuuteen — Tyoikaisten muisti-
sairaiden kokemuksia syrjaytymisesté ja osallisuudesta. Opinnaytety6honi liittyvan ai-
neiston kerdadn haastatteluilla. Yhdessa Muistiliiton kanssa tekemdamme Osallisuus-ky-
selyn kautta toivon saavani haastateltavia tutkimukseeni.

Haastattelut tallennetaan nauhurille ja kirjataan taman jalkeen aineiston kasittelya varten
kirjalliseen muotoon. Haastattelut sekéa kaikki muu tutkimuksessa keratty tieto kasitellaan
taysin luottamuksellisina eiké tutkimukseen osallistuvien henkildllisyys paljastu tutkimuk-
sen missaan vaiheessa. Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Haastat-
telusta voi kieltaytya tai sen voi keskeyttaa milloin tahansa ilman perusteluja. Tutkimuk-
sesta kieltaytyminen tai sen keskeyttaminen ei vaikuta tukimuotojen tai palvelujen saan-
tiin.

Tulisin mielellani haastattelemaan Teita kotiinne tai Teille mieluisaan paikkaan. Haastat-
telua varten olisi hyva varata vahintaan 1-2 h aikaa. Omainen tai laheinen voi olla lasna
haastattelutilanteessa. Haastattelun ajankohta on maaliskuu-huhtikuu.

Kiitos, etté osallistutte haastatteluun, silla ndin saamme arvokasta ja ajankohtaista tietoa
tydikdisenda muistisairauteen sairastuneen ihmisen osallisuuden kokemuksista ja
voimme yhdessa vaikuttaa muistisairaiden ihmisten tulevaisuuteen. Jattamalla yhteys-
tietonne Osallisuus-kyselyn yhteystieto-osioon, otan yhteyttd mahdollisimman pian

haastattelun sopimiseksi.

Ystavallisin terveisin

Maarit Myllymaki Muistiliitto

Puh. xxx XxXxx Xxx Puh. xxx xx xxx



Liite 2
1(1)

Suostumuslomake

Suostumus haastattelututkimukseen

Muistiliton ja Metropolia (amk) geronomi-opiskelijan Maarit Myllymaen yhdessa julkai-
semaan Osallisuuskyselyyn tydikaisille 2016 vastanneena ja yhteystietoni jatkohaastat-
telua varten luovuttaneena olen ymmartanyt haastattelun tarkoituksen liittyen opinnayte-
tybhon Elaman syrjasta osallisuuteen — Tydikaisten muistisairaiden kokemuksia (syrjay-
tymisestd) ja osallisuudesta. Osallisuuskyselysta ja sahkopostilla lahetetysta tiedot-
teesta olen saanut riittdvan selvityksen opinnaytetydsta ja siihen liittyv&n aineiston ke-

ruusta, kasittelysta ja luovuttamisesta.

Vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen ja suostun vapaaehtoiseksi haastatelta-

vaksi.

Paikka ja aika

Allekirjoitus ja nimen selvennys

Suostumus vastaanotettu

Paikka ja aika

Opinnaytetytntekijan allekirjoitus
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Teemahaastattelurunko

TEEMAHAASTATTELURUNKO

Taustakysymyksia

Kuka olette? Ikdnne? Milloin muistisairautenne on diagnosoitu ja mika on diagnoosi?

Aika ennen sairastumista
Kertokaa lyhyesti elaméntarinanne:
Tukikysymykset

o Mita olette tehneet tydksenne?
Keitd perheeseenne kuuluu?

1 Palvelut

Millaisia palveluja ja tukimuotoja seké tietoa olette saaneet sosiaali- ja terveyden-
huollon kautta sairastuttuanne?

Tukikysymykset

e Oletteko saanut riittavaa ja arkeanne tukevaa tietoa yhteiskunnan tarjoamista
sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluista?

e Saatteko tarvittavaa tukea ja palveluja arkeenne?

¢ Millaista tukea ja / tai palveluja saatte?

e Koetteko tulleenne kuulluksi asiakkaana?

¢ Voitteko mielestanne vaikuttaa palvelujenne saantiin?

e Oletteko voinut antaa palautetta tai kehittdmisideoita palveluntarjoajille?

o Oletteko sita mieltd, etta tiedatte itse parhaiten, miké& on teille hyvaksi?

2 Sosiaaliset suhteet

Millaisena olette kokeneet ja koette sosiaaliset suhteet sairastuttuanne? (Kysy-
myksessani sosiaalisilla suhteilla tarkoitan perhettd, parisuhdetta, ystavia, tutta-
via, sukulaisia, tyotovereita seka vertaisia)

Tukikysymykset

Perhe

Onko roolisi sdilynyt samanlaisena sairastumisesi jalkeen?

e Jos koette roolinne muuttuneen, niin milla tavalla?
e Mihin asioihin voitte vaikuttaa ja mihin ette?
e Saatteko edelleen isan/ aidin roolissa?
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e Ovatko kaikki perheenjasenenne tietoisia sairaudestanne?
o Koetteko, lapsenne kantavat vastuuta terveydestanne ja asioistanne?

Parisuhde

o Koetteko parisuhteenne muuttuneen sairastumisenne jalkeen?
¢ Miten parisuhde on muuttunut?
e Onko parisuhteenne tasavertainen?

Ystavat

¢ Ovatko ystavyyssuhteenne muuttuneet sairastuttuanne?

e Milla tavalla koette ystavyyssuhteiden muuttuneen?

e Tietavatko ystavanne muistisairaudestanne?

e Kuinka ystavanne ovat suhtautuneet sairauteenne?

¢ Oletteko mahdollisesti solminut uusia ystavyyssuhteita sairastumisenne jal-
keen?

Muu sosiaalisten suhteiden verkosto (tuttavat, naapurit, tydtoverit, harrastustoiminta,
luottamustoimet)

e Ovatko suhteet heihin muuttuneet? Milla tavalla?
e Oletteko kertonut sairaudestanne heille? Miksi tai miksi ette?
¢ Millaisia reaktioita tieto sairastumisestanne on herattanyt?

Sukulaiset

e Ovatko sukulaisenne (sisarukset, vanhemmat, appivanhemmat) tietoisia sai-
raudestanne?

¢ Onko kanssakayminen sukulaisten kanssa muuttunut sairastumisenne myo6ta?
Milla tavalla kanssakayminen on muuttunut?

3 Vapaa-aika ja harrastukset

Miten vietédtte vapaa-aikaanne ja mita harrastatte?
Tukikysymykset

o Oletteko voineet jatkaa harrastuksianne kuten ennen? Jos ette, niin miksi?

o Oletteko ldytanyt tilalle uusia harrastuksia?

¢ Miten mielestdnne voitaisiin helpottaa muistisairaan osallistumista harrastuk-
siin?

o Mitd hyotya koette harrastuksista olevan teille?

4 Tyo ja eldkkeelle jdanti

Miten koitte tybeldmasta poisjaamisen ja millaista elakkeella olo on talla hetkella?
Tukikysymykset

e Saitteko jatkaa viela tydntekoa sairastuttuanne?
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Kuka tai ketk& ehdottivat elakkeelle jaantia?

Tybelamasta poisjddminen - oliko se helpotus vai tunsitteko surua, vihaa, tms.?
Voisiko mielestdnne jatkaa ty6elamassa sairastumisen jalkeen? Miten tai milla
keinoilla tydn jatkaminen voisi olla mahdollista?

5 ltsemaaradmisoikeus

Miten néette itsemaaraamisoikeuden toteutuvan itsednne koskevissa asioissa ja

paatoksenteossa?

Tukikysymykset

Tunnetteko voivanne viela vaikuttaa itse&nne koskeviin asioihin?

Kykenetteko viela itse paattdmaén omista asioistanne ja hoitamaan niita?
Misté asioista voitte tai ette voi paattaa?

Koetteko tarvitsevanne toisen henkildn (puoliso, lapset, joku muu taho) tukea
paatoksenteossa?

Koetteko olevanne oman elamanne asiantuntija?

Onko teilla vield ajo-oikeus?

Mita ajo-oikeus tai sen menetys teille merkitsee?

Milla tavoin muistisairaan itsemaardamisoikeutta mielestanne voitaisiin vahvis-
taa ja tukea?

6 Katse tulevaisuuteen

Millaisena koette elamanne juuri nyt ja millaisia unelmia ja tulevaisuudensuunni-

telmia teilla on?

Tukikysymykset

Mika on tarkeaa / tarkeinta elamassa?



