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muistisairaiden maara lisaantyy, silla ik on suurin muistisairauksien riskite-
kijd. Hoivaa tarvitsevien maarén lisaantyessa on yhteiskunnassamme haet-
tu ratkaisua kotihoidon painottamisesta taloudellisen taakan keventamisek-
Si.
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sita kehittdd asiakasnakokulmaa kuunnellen. Muistisairaiden kuuleminen
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ainoastaan muistisairaat.
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ik&d&ntyneen muistisairaan nédkdkulmasta. Tavoitteena oli tehda nakyvaksi
asiakasndkokulmaa kotihoidon kehittamisen tueksi.

Tahan tutkimukseen osallistuneet(N=5) muistisairaat henkil6t tuottivat tut-
kimusaineistoa kolmessa ryhmétapaamisessa, jossa narratiivisen orientaa-
tion kautta l&hestyttiin aihetta hyva arki. Tutkimuksen tuloksena nousi esiin
kahdeksan tarkeaa hyvan arjen elementtia: aktiviteetit, osallisuus ja ihmis-
suhteet, autonomia, pysyvyys, oma asenne, terveys ja toimintakyky, yksilol-
linen ja ihmisyyttd arvostava apu ja hengellinen vakaumus.
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Finnish society is ageing rapidly, and because age is the primary risk factor,
the growing number of senior citizens is accompanied by increasing num-
bers of people with dementia. As a way of addressing the financial chal-
lenges arising out of a need to care for large numbers of elderly citizens,
greater emphasis has been placed on in-home care as an alternative to in-
stitutional care.

In order for home care services to be user-centered and maintain quality of
life, it is important that the voice of the user be heard. In development of
home care services, insufficient attention has hitherto been given to the
views of people with dementia and research often listens to others speaking
on behalf of those with memory problems or the views of family members
and healthcare professionals.

The aim of this thesis is to describe a good everyday life from the perspec-
tive of people with dementia. The group studied was people aged 65 years
and over suffering from dementia. The main objective was to make visible
the thoughts of people with dementia about what constitutes a good every-
day life as a basis for development of user-centered home care services.

The data for this thesis was collected from three group meetings of people
with dementia(n=5) at which, using a narrative inquiry approach, the group
discussed a good everyday life in the past, present and future. Analysis
drew attention to eight important elements of a good everyday life for peo-
ple with dementia: activities, participation and human relationships, auton-
omy, stability, the attitude of the individual, health and functional capacity,
assistance that values the individual and his or her humanity and religious
beliefs.

Keywords: dementia, home care, good everyday life
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1 Johdanto

Suomessa arvioidaan yli 65-vuotiaiden osuuden vaestosta kasvavan nykyi-
sestd 20 prosentista 29 prosenttiin vuoteen 2060 mennessa. (Tilastokes-
kus, 2015.) Muistisairaudet eivat liity automaattisesti vanhuuteen, mutta ian
myo6ta sairastumisriski kasvaa; muistipotilaista 66 prosenttia on yli 80-
vuotiaita. Ikaantyneiden maaréan kasvaessa my0s muistisairaiden maara
tulee kasvamaan. (Viramo & Sulkava, 2015, 35-37, Muistiliitto 2017a.)

Kotihoitoa suhteessa palveluasumiseen halutaan lisata perusteluina seka
sosiaalinen ettad taloudellinen kestavyys. Talla hetkella kaikista 65 vuotta
tayttaneista kotiin annettavia palveluita kayttaa saanndéllisesti noin 150 000
henkil6a (Sosiaali- ja terveysministerio, 2017). Naista saanndllisen kotihoi-
don piirissa olevista henkil6istd n.19 % on muistisairaita. (Viramo & Sulka-
va, 2015, 38).

Muistisairaat ovat lilan harvoin mukana heidén hoitoaan kehittavissa tutki-
muksissa (Virkola, 2014, 38). Kotihoidon laatua lahestytdén usein organi-
saatiolahtdisesti tai omaisten ndkokulmaa valottaen (mm.Hellstrom, Nolan
& Lundh, 2007; Virkola, 2014, 278). Laadun kehittaminen tapahtuu palvelu-
polkujen, palvelujen sisaltdjen ja ammatillisen otteen kehittamisen kautta

(Sosiaali- ja terveysministerio, 2012).

Silla, etta muistisairas ihminen saa eldd omanlaistaan arkea, on suuri mer-
kitys hyvinvoinnille eika sen merkitysta pida aliarvioida. (Virkola, 2014, 278.)
Opinnaytetyoni tarkoitus onkin selvittda muistisairaiden ajatuksia hyvasta
arjesta. Tiedonkeruu tapahtuu ryhmakeskusteluna muistisairaista henkilois-

ta kootussa ryhmassa.

Opinnaytetyoni tavoitteena on kehittdd yritykseni toimintaa entista asiakas-
l&htdisemmaksi seka tuoda laajemmin tietoisuuteen ikaantyneiden muisti-
sairaiden ajatuksia hyvasta arjesta kirjoittamalla artikkeli opinnaytetyoni tu-

loksista sosiaali- ja terveysalan lehtiin.



2 Muistisairaudet ja arki

Muistisairaudet ovat Suomessa kansantauteja. Vuosittain johonkin muisti-
sairauteen sairastuu noin 14 500 yli 65-vuotiasta. Vuonna 2013 keskivaike-
asti tai vaikeasti muistisairaita arvioitin Suomessa olevan noin 93 000 ja
vuonna 2060 tuon maaran arvioidaan olevan 240 000. (Viramo & Sulkava,
2015, 35-37; Muistiliitto, 2017a.)

2.1. Perustietoa muistisairauksista

Muistisairaudella tarkoitetaan kognitiivisiin eli tiedonkasittelyyn liittyviin toi-
mintoihin vaikuttavaa sairautta. Tuolloin muistin lisaksi heikentyvat myds
mm. kielelliset toiminnot, hahmottaminen seka toiminnanohjaus. Etenevisséa
muistisairauksissa oireet pahenevat sairauden edetessa. (Erkinjuntti, Re-
mes, Rinne & Soininen, 2015, 20.)

Yleisimmat etenevat muistisairaudet ovat Alzheimerin tauti(65-70 %:lla),
aivoverenkiertosairauden muistisairaus(15-20%:lla), Lewyn kappale-
sairaudet(20%:lla) sekd otsa-ohimolohkorappeumat (Viramo & Sulkava,
2015, 38-39). Muita harvinaisempia muistisairauksia ovat perinnélliset mm.
Nasu-Hakolan tauti, CADASIL-tauti sekéd Huntingtonin tauti. (Remes, Hiltu-
nen, Castre’'n & Péyhonen, 2015, 194-198).

Etenevien muistisairauksien lisdksi muisti- ja muita tiedonkasittelyn ongel-
mia voivat aiheuttaa hoitamattomat yleissairaudet kuten kilpirauhasen va-
jaatoiminta, sydan- ja verisuonisairaudet, vitamiininpuutokset (erityisesti B-
12 vitamiini) seka diabetes (Strandberg, 2015, 212-213). Lisaksi on runsas
joukko parannettavissa olevia sairauksia tai pysyvia tiloja, joissa tiedonka-
sittelyyn ja muistiin liittyvat ongelmat eivat etene (Erkinjuntti & Rosenvall,
2015, 78).

2.2 Muistisairauksien vaikutukset arkeen

Muistin ongelmat ovat tyypillisin oire, joka liitetddn muistisairauksiin. Al-
zheimerin taudissa ensimmainen oire onkin usein lahimuistin huononemi-
nen. Mieleen painamisen ja uuden oppimisen vaikeudet aiheuttavat sovittu-

jen asioiden unohtamista, kayttéesineiden kadottamista, vaikeutta liikkua



uudessa ymparistossa seka asioiden ja tapahtumajarjestysten sekoittamis-
ta. (Muistiliitto, 2017b.) Alkuvaiheen oireita voivat olla myds masennus ja
ahdistus, kun oma tulevaisuus nayttaa etenevan muistisairauden kanssa
lohduttomalta (Telaranta, 2014, 59).

Mybhemmin oireistoon liittyy hahmottamisen ongelmia, katevyyden vaike-
uksia kuten vaatteiden napittamisen vaikeus, puheen tuottamiseen ja ym-
martamiseen liittyvia vaikeuksia seka ajan ja paikan tajun heikkenemista.
(Muistiliitto, 2017b.) Arkeen tarvitaan apua, kun toimintakyvyn ongelmat
haittaavat itsenaisté selviytymista. Yksin toimiminen voi olla jopa vaaraksi
muistisairaalle itselleen, mikali sairaudentunnottomuus antaa vaaran kuvan

omasta selviytymisesta. (Telaranta, 2014, 66.)

Vaikeiden tilanteiden vélttely, aloitekyvyttomyys, muutokset kayttaytymises-
sa seka tunteiden ilmaisussa voivat johtaa sosiaalisten suhteiden vahene-
miseen ja eristaytymiseen. Keskittymiskyvyn huononeminen ja elamisen
normien hallinta seka itsekontrollin heikentyminen voivat aiheuttaa haas-
teellisia tilanteita. (Muistiliitto, 2017c; Telaranta, 2014, 79-81.)

3 Ikaantynyt muistisairas ja vanhenemisteoriat

Kasittelen opinnaytetydssani ikdantyneita muistisairaita. Heidat tulisi kohda-
ta ennen kaikkea ikaantyneina, elamaa nahneina, oman elamankulkunsa
paahenkildind eikd muistisairaus edelld. Muistisairauden korostaminen
asemoi muistisairaan helposti toimintakyvyltd&n vajaaksi, apua tarvitsevaksi
henkiloksi. Nain kohtaamiset muotoutuvat hoivan antamiseksi ja muistisai-

raan itsensa toimijuus ja osallisuus unohtuu. (Virkola, 2014, 278-279.)

Seuraavassa kasittelen erilaisia ikdantymiseen, elamankulkuun ja toiminta-
kyvyn tukemiseen liittyvid teoreettisia nakokulmia ikdantyneen muistisairaan

arkeen ja hoitoon peilaten.

3.1 Elama kehityskulkuna

Irtaantumisen ja luopumisen n&kdkulma vanhenemiseen vie historiallisesti

pitkélle taaksepain. Ikdantyessa elama on monista asioista luopumista; ela-



koitymisen myota tyosta, toimintakyvyn muuttuessa harrastuksista ja vuosi-
en myota ikatovereista. Vanhenemiseen liittyy taipumus irtautua ja vetaytya.
Vabhitellen tapahtuu irtaantuminen elamasta. (Sarvimaki & Heimonen, 2010,
27; Tornstam, 1994, 76.)

Valitettavan usein tuntuu vallalla olevan tama nakoékulma. Etenkin muistisai-
raiden kohdalla tieto etenevéasta neurologisesta sairaudesta kertoo véaista-
mattdmasta alamaesta ja toistuvasta luopumisten sarjasta. Vanhenemisen
nakeminen puhtaasti irtautumisen nakokulmasta tukee syrjayttavaa asen-

netta vanhuksia kohtaan (Tornstam, 1994, 76).

Psykososiaalisen kehitysteorian (Erik. H. Erikson) mukaan ihminen kay lapi
erilaisia kehitysvaiheita elaméssaéan. Aiempien kehitysvaiheiden onnistumi-
sella on vaikutusta tuleviin kehitysvaiheisiin ja ymparistdlla on oma vaiku-
tuksensa kehityksen eri vaiheissa. Eriksonin mukaan vanhuus on psyykki-
sen kehityksen huipentuma, jonka voimasta syntyy viisaus. Vanhuuden ke-
hitystehtavan vastavoimina ovat eheys ja epatoivo seka katkeruus. Ela-
mansa inventaariota tehdessaan vanhus voi hyvaksya kaikki elamaansa
kuuluneet tapahtumat ja tuntea olevansa eheé seka fyysisella, psyykkisella
ettd sosiaalisella tasolla. Katkeruus ja vihan tunteet vanhenemista kohtaan
voivat juontaa juurensa aiempien kehitystehtavien epaonnistumisiin, selvit-
tamattémiin ristiriitoihin. (Dunderfelt, 2011, 231-235.)

Muistisairauden myota tuo edella mainittu eletyn elamén lapikdyminen voi
tapahtua loogisen ja ymmarrettadvan vuorovaikutuksen sijaan elamalla ta-
pahtumia uudelleen, menneesséa maailmassa. Validaatio on vuorovaiku-
tusmenetelma, jonka avulla kuljetaan muistisairaan rinnalla siind todellisuu-
dessa, jota han eldé ja vuorovaikutus tapahtuu tunnetasolla. Peruslahtokoh-
tana on, ettd muistisairasta ei palauteta nykytodellisuuteen. Empaattinen
kohtaaminen auttaa muistisairasta kasittelemaan menneisyyden selvitta-
mattdmia asioita, jotta h&n voi saavuttaa tuon vanhuuden kehitystehtavaan
littyvan eheyden ja levollisuuden tunteen. Tassa elaménkaaren lapikayn-
nissa voivat lahelld olevat hoitajat olla merkittavaksi avuksi. (Sipola, 2010;
Tampereen Kaupunkilahetys, 2017.)



Gerotranssendenssin teoria muistuttaa Eriksonin kehitysmallia. Elaminen
merkitsee prosessia, jonka aikana transsendenssin aste kasvaa. Tallgin
materialistinen ja rationalistinen elamankasitys muuttuu pikkuhiljaa kosmi-
seen ja transsendenttiseen, johtaen elamantyytyvaisyyden kasvuun. Gero-
transsendenssissa ihminen kokee kosmista yhteytta "maailmanhengen”
kanssa ja tuntee yksindisen mietiskelyn tarvetta. Kiinnostus materiaan voi
vahentya ja ihminen méaarittelee uudelleen tilan, ajan, elaman, kuoleman ja
itsensa. (Tornstam, 1994, 75-78.)

Gerotranssendenssi tarkoittaa ikd&ntymisen myoéta tapahtuvaa henkista
muutosta, joka on hyvin yksil6llinen prosessi. Nopeuttavana tekijana pro-
sessissa voi olla elamankriisi, joka saa nuorenkin ihmisen rakentamaan uu-
den elamankasityksen. (Porkka, 2016.) Muistisairausdiagnoosi voi olla tal-
lainen gerotranssendenssiprosessia nopeuttava kriisi. Hyvin idkkaana tehty
muistisairausdiagnoosi ei toisaalta myoskaan pyyhkine kerralla pois elamén
varrella kypsynytta kasitysta elamasta. Etenevaan muistisairauteen sairas-
tuminenhan ei yleensa tarkoita laaja-alaista kognitiivisten toimintojen heik-
kenemista &kisti, vaan muutokset tapahtuvat useimmiten pikkuhiljaa (Soini-
nen & Hanninen, 2015, 83-86).

Lansimaisissa yhteiskunnissa ei ole gerotranssendenssiin sopivia rooleja.
Nain ollen gerotranssendenssi nayttaytyykin ennemmin vetaytymisena ja
sisdanpain kaantymisend. Taman seurauksena syntyy negatiivinen kuva
passivoituvasta, aktivointia tarvitsevasta vanhuksesta. Gerotranssendens-
sin tarjpamaa positiivista kehityskulkua kohti viisautta ja elamantyytyvaisyyt-

ta tulee nain tehokkaasti jarrutettua. (Tornstam, 1994, 76-78.)

Atchleyn(1993) jatkuvuusteoria on myos kehitysteoria. Jatkuvuus ja muutos
ovat olemassa yhté aikaa, mutta ihminen valitsee jatkuvuuden seka sisai-
sella ettd ulkoisella tasolla. Jatkuvuus on my6s sopeutumista, jossa yksilol-
lisia valintoja tehdaan seké henkilokohtaisten tavoitteiden perusteella, etta

sopeutuen alati vaihtuviin olosuhteisiin.

Yksilolliset persoonallisuuden rakenteet, kuten kasitys itsesta sek& henkil6-
kohtainen elamantapa, kehittyvat vastauksena elamankokemuksille. Pysyva



ajatus itsesta ja omasta identiteetista luo sisaista jatkuvuudentunnetta, joka
lisda turvallisuudentunnetta. Keski-ikaan mennesséa olemme sisallyttaneet
osaksi identiteettiamme ne mieltymykset ja sen osaamisen, jotka johtavat
onnistuneisiin lopputulemiin. TA&ma motivoi yllapitamaan sisaista jatkuvuut-
ta. (Atchley, 1993.)

Aktiivisuusnakodkulma on osa Atchleyn jatkuvuusteoriaa. Toiminnalliset el&-
manalueet, kuten tyd, harrastukset, kodin hoito ja yhteiskunnallinen toimin-
ta, liittyvat sisdisen jatkuvuuden tunteen kokemiseen ja painottuvat inmisilla
eri tavoin. Aktiviteetit valikoituvat sen mukaan, missa ihminen saa onnistu-
misen kokemuksia ja kokee kehittymisen mahdollisuuksia. Keski-ikdan
mennessa jokaiselle henkilékohtaisesti tarkeat toiminnalliset elamanalueet
ovat valikoituneet kokemusten myoéta ja ne pysyvat tarkeind myds myo-
hemmalla ialla. Ympariston paine ja sosiaaliset normit esimerkiksi perheen
laittamisesta etusijalle lasten ollessa pienid, vahenevat ikdantymisen myota
ja painotus aktiivisia elamanalueita arvojarjestykseen laitettaessa siirtyy

enemman henkilokohtaiseksi. (Atchley, 1993.)

Ulkoinen jatkuvuus liittyy tekemiseen ja olemiseen tutussa ymparistossa,
tuttujen mielenkiinnon kohteiden ja tuttujen ihmisten kanssa. Se on tapa
kompensoida ikaantymisen vaikutuksia. Stimulaatiota kaivatessaan ikaan-
tynyt ihminen valitsee tuttuun toiminnalliseen elamanalueeseen liittyvan ak-
tiviteetin. Nain tehdessaan héan samalla tukee sisaista jatkuvuuden tunnet-
taan. (Atchley, 1993.)

Muistisairaiden hoidossa tuttuuden merkitys turvallisuuden tunteen luojana
ymmarretaan. Tuttu ymparistd, tutut hoitajat, tutut aktiviteetit ja tutut tavat
toimia tukevat muistisairaan itsendista toimimista seka lisaavat turvallisuu-
dentunnetta. (Muistiliitto, 2017d.)

Uudet kasitykset eivat toisaalta nae vanhuutta vain yhtena kehitysvaiheena,
vaan vanhuus voi kestaa vuosia. Eldkkeelle jaamisen jalkeen voi olla viela
vuosikymmenia elinaikaa eika aktiivinen elékelainen miella itsedan vanhuk-
seksi. On syntynyt tarve jasentdd elamankulun myoéhaisvaiheita uudelleen

esim. kasittein kolmas, neljas ja viides ika. Kolmatta ikaa elava seniori on
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aktiivinen ja toimelias, neljas ikda merkitsee varsinaisen vanhuuden alkamis-
ta ja viides ikd myo6haisvanhuutta. (Nurmiranta, Leppaméki & Horppu, 2009,
120-121; Saarenheimo, Pietilda, Maunuaho, Tiihonen & Pohjolainen, 2014,
44-54.)

Elaméankulkuajattelu on kokonaisvaltainen tapa tarkastella elamaa. lkaan-
tyminen ja inhimillinen kehitys kestavat koko elaman ajan ja elaméassa teh-
dyilla valinnoilla on aina seurauksensa myéhemmin. Elaméankulkuajatteluun
liittyy myos kasitys ihmisestéd oman elaméansa subjektina, joka rakentaa itse
elamansa ympariston sadatelemissé olosuhteissa. Henkilokohtaisia koke-
muksia elamankulun varrella muokkaavat historialliset tapahtumat ja sosi-
aaliset muutokset. Se, missa elamanvaiheessa nuo tapahtumat ja muutok-
set koetaan, vaikuttaa niiden aiheuttamiin seuraamuksiin ihmisen elaman-
kulussa. Yksittaiset elamankulut ovat myds riippuvaisia toisistaan esim.

perheyhteyksien kautta. (Saarenheimo ym. 2014, 44-45.)

Yksilollisen elamankulun lisdksi on hyva ymmartaa ikapolvi-kasite. Inmiset
saattavat syntymaajankohtansa perusteella jakaa yhteisia historiallisia ko-
kemuksia ja jollekin tietylle ajalle ominaista kulttuuria ikapolvelleen ominai-
sella tavalla. Toisaalta aikalaisten kokemukset voivat erota toisistaan tai eri-
ikapolven ihmiset voivat jakaa samanlaisia avainkokemuksia. (Saarenheimo
ym. 2014, 81-82.)

Elamankulkunakokulmaa hyddynnetaan arkitydossa keraamalla asiakkaasta
elaméankaaritiedot. Nain saadaan kokonaisvaltainen kuva asiakkaan taus-
toista, toiveista, tavoista ja ajattelumalleista. Tavoitteena on elamanjatku-
mon tukeminen yksil6llisend ja omannakodisend. Muistisairauden edetessa
omien toiveiden ja ajatusten kertominen voi hankaloitua, jolloin arjessa mu-
kana olevat auttajat voivat hyodyntaa kerattyja elamankaaritietoja. (mm.
Aavaluoma & Tammelin, 2012; Makisalo-Ropponen, 2007.)

3.2 Inmisyyden ja inhimillisyyden ndkoékulma

Sarvimaki ja Stenbock-Hult (2009) ovat kirjoittaneet, ettd haavoittuvuus on
osa ihmisyyttd, silla tietoisuus omasta vapaudesta, vastuusta ja lopulta 1&a-

hestyvasta kuolemasta tekee aidosti elamaénsa elavasta ihmisesta haavoit-
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tuvan. Vanhukset ovat nadin kaksin verroin haavoittuvampia. lhmisyyteen
littyv&n haavoittuvuuden liséksi ikddntymisen tuomat sairaudet ja voimava-
rojen heikkeneminen vahvistavat haavoittuvuuden olotilaa. (Sarvimaki &
Stenbock-Hult, 2010, 33-35.)

Vanheneminen liitetd&n usein fyysiseen eli kehon haavoittuvuuteen, ulko-
naon muuttumiseen, aistitoimintojen heikentymiseen ja yleiseen fyysisen
toimintakyvyn laskuun. Psyykkinen eli mielen haavoittuvuus tarkoittaa mm.
vanhenemisen aiheuttamiin elamanmuutoksiin liittyvdd epavarmuutta ja jo-
pa pelkoa tai muistisairauden riskin kasvamista. Sosiaalinen haavoittuvuus
liittyy ihmissuhteisiin, esim. puolison menetykseen tai laheisten ihmisten
korvaantumiseen ammattiauttajilla. (Sarvimaki & Stenbock-Hult, 2010, 33-
37.)

Muistisairailla haavoittuvuus nékyy arjen tasolla moninaisena. Mielen haa-
voittuvuuden ulottuvuuteen liittyy kognitiivisten kykyjen heikentyminen, mika
vaikuttaa arjessa perustoimintoihin aiheuttaen epéavarmuutta selviytymises-
ta ja osallistumisen vdhenemista johtaen syrjaytymiseen ja yksinaisyyteen.
Myds elamén tarkoituksellisuuden ja mielekkyyden kokemus voi vaarantua
muistisairauden aiheuttamien menetysten ja luopumisten my6ta. lhmissuh-
teiden haavoittuvuus on vahvasti l&sné, koska muistisairauden aiheuttamat
oireet vaikeuttavat mm. sosiaalisten tilanteiden tulkintaa, vuorovaikutusta
seka rajoittavat osallistumisen mahdollisuuksia avun tarpeen lisaantyessa.
Kehon haavoittuvuus merkitsee muistisairaan arjessa konkreettisten vaara-
tilanteiden riskia, kuten hahmotus- ja tasapaino- ja kédvelyongelmista johtu-
via kaatumistapaturmia seké eksymisvaaraa. Fyysiset oireet korostuvat sai-

rauden edetessa. (Heimonen, 2010.)

Haurasta ja heikkoa ihmistd on helppo loukata fyysisesti, sosiaalisesti tai
psyykkisesti. Tata tulee ennaltaehkaista ja voimavaraistaminen on yksi kei-
no siihen. Jollei voimavaroja méarétietoisesti tueta ja yllapideta, heikkene-
vat ne entisestaan. Haavoittuvuusnakokulma ei kuitenkaan kiella sita tosi-
asiaa, ettd vanheneminen johtaa toimintakyvyn heikkenemiseen, sairastu-
misen riskiin ja vie lahemmas kuolemaa. (Sarvimaki & Stenbock-Hult, 2010,
33-34.)
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Voimavaraistaminen nostaa esiin ihnmisyyden peruselementteja. Se tuo luot-
tamusta omaan pystyvyyteen ja nostaa asiakkaan objektista subjektiksi,
kohteesta toimijaksi. Voimavaraistamisen tai valtaistamisen nékdkulma an-
taa ikaantyneelle itselleen mahdollisuuden vaikuttaa hanta koskeviin paa-
toksiin. Voimavaroja loytyy kaikista, myds monisairaista tai kognitiivisesti
toimintakyvyltddn alentuneista. Arjen kokemusmaailmassa voimavaraistu-
minen tarkoittaa itseluottamuksen, itsetunnon ja oman tahdon kunnioitusta.
(Haverinen, 2008, 228-231.)

Aktiivisuusnakodkulmasta ihminen on luonteeltaan toiminnallinen ja tama
toiminnallisuus jatkuu lapi koko elinian. lakkailla ja toimintakyvyltdan heiken-
tyneilla on yhtalainen oikeus sosiaaliseen, kulttuuriseen, taloudelliseen ja
hengelliseen osallisuuteen seka kansalaistoimintaan kuin muillakin. Heidan
panoksensa perheelle ja yhteiskunnalle voi olla merkittdva. Aktiivisuusna-
kokulma voi kuitenkin asettaa paineita niille, joiden voimavarat ovat heiken-
tyneet ja itsendinen selviytyminen hankalaa. (Sarvimaki & Heimonen, 2010,
28.) Aktivoimistoimenpiteet aiheuttavat myos vanhustyontekijoissa ristiriitai-
sia tunteita. Toisinaan heille tulee tunne, ettd he puuttuvat johonkin, joka
heidan pitaisi jattda rauhaan. (Tornstam, 1994, 76-77.)

Voimavaraistamisen voi nahda myo6s aktiivisen vanhenemisen nakokul-
maan liittyvana. Jokaisella on oikeus olla aktiivinen omassa elamassaan,
arkea koskevissa paatoksissa ja kaikessa, milla on vaikutusta omaan ela-
maan. Jarjestelman on luotava auttajille sellaiset olosuhteet, etta toiminta-
kyvyltdan heikommankin omat voimavarat on mahdollista ottaa huomioon ja

tukea hanta aktiivisena oman eldaménsa asiantuntijana.

Resilienssi eli kimmoisuus on kyky uhmata vastoinkaymisia tai tulla toimeen
vastoinkaymisten kanssa, l0ytaen keinoja selviytya haasteista osana elé-
maa. Toipuminen ja tasapainoon paaseminen vastoinkaymisten jalkeen on
tyypillistd kimmoisuudelle. IkA&ntyminen ei alenna yksilon kimmoisuutta,
joten kimmoisuuden kautta ikd&ntymiseen liittyviin ongelmiin voidaan saada
ratkaisuhakuinen nakdkulma. Psyykkinen kimmoisuus nahdaan usein pro-
sessina ja liitetddn kehityspsykologiaan, jossa kimmoisuuden juuret ovat

lapsuudessa. Terveys ja hyvinvointi seka sosiaalisen vuorovaikutuksen
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maara lisdavat kimmoisuutta. (CPA, 2014, 1-2; Heimonen & Fried, 2015,
74.))

Heikkisen (2003) mukaan tavoitteellisen toiminnan toteuttamisen ongelmati-
lanteissa voidaan uusi tasapaino saavuttaa tavoitteita muuttamalla tai valit-
semalla eri toimintamahdollisuuksista ja toiminnoista itselle merkitykselli-
simmat vaihtoehdot. Kaytettavissa olevien voimavarojen hyédyntadminen,
erilaiset kompensaatiokeinot, sosiaalinen tuki ja fyysisen ympariston muu-

tokset auttavat ongelmatilanteiden selattamisessa (Heimonen, 2007, 15.)

Muistisairautta sairastavia on toimintakyvyltdéan monentasoisia. Resilienssin
kasitteen ymmartamisen kautta annetaan muistisairaalle mahdollisuus olla
aktiivinen ja kohdata arjen haasteet omalla tavallaan. Totutusta poikkeavat
ratkaisut erilaisiin arjen ongelmatilanteisiin voi nahda positiivisesti resiliens-
sin nakokulmasta. Mielen kimmoisuuden ei tarvitse havita automaattisesti
muistisairauden myo6ta. On ympariston haaste nahda muistisairaan ratkaisut
ongelmatilanteisiin hyvaksyttavina. (Harris, 2008; Williamson & Paslawski,
2016.)

Psyykkistd kimmoisuutta voi vahvistaa esimerkiksi Wagnildin ja Collinsin
vahvuusperustaisen haastattelurungon avulla. Haastattelun rakenne jakau-
tuu viiteen teemaan: tarkoitus, peraanantamattomuus, mielentyyneys, itse-
luottamus ja eksistentiaalinen yksinaisyys. Haastattelun kysymykset autta-
vat kasittelemaan vaikeuksista selviytymisen prosessia. (Heimonen & Fried,
2015, 77-78.)

Logoterapeuttinen ajattelu muistisairaan hoitotydssa perustuu Viktor E.
Franklinin kehittdmaan logoterapiaan. Lahestymistapana logoterapeuttinen
ajattelu tuo hoitotyohon lahtokohdaksi ihmisen arvon ja ainutlaatuisuuden.
Se antaa teoreettisen viitekehyksen ja filosofisen perustan tyolle, jossa yksi
merkittavista ajatuksista on elaman tarkoituksellisuus. Muistisairaan arjessa
tama tarkoittaa tarkoituksellisuuden tunnetta jokapéaivaisessé arjessa koh-
taamisten tarjoamien mahdollisuuksien seka toiminnallisuutta tukevan ym-

pariston ja asenteiden kautta. (Laine, 2015.)
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Toinen merkittava paaperiaate logoterapeuttisessa ajattelussa on ihmisen
ainutlaatuisuus ja se, etta elama on arvo sinallaan. Sen vuoksi myos muisti-
sairaaseen ihmiseen tulisi tutustua ihmisend, ainutlaatuisena yksilona, kiin-
nostuen juuri hdnen elaméantarinastaan ja sen tarinan jatkuvuuden tukemi-
sesta. (Laine, 2015.)

4 Muistisairaiden yhteiskunnallinen osallisuus ja yleiset

asenteet

Silla, minkalaisesta ndkdkulmasta ikaantymista ajattelemme, on merkitysta
myo6s asenteisimme. Henkilokohtainen asenne ikaantymista ja haurautta
kohtaan heijastuu kohtelussa ja kohtaamisissa vanhusten kanssa. Organi-
saation tai tyOyhteison maarittelema nakokulma ja asenne nakyvéat koko

toimintayksikdn toiminnassa, tyétavoissa ja yleisessa ilmapiirissa.

Suhtautumisemme ikdantyneisiin on yksilollistd, toisaalta arvostavaa ja
myoOnteistd, mutta toisaalta myds ikdantyneet tarpeettomana yhteiskunta-
ryhménéa nakevaa (Kivela, 2012, 138). Cantleyn ja Bowesin (2004) mukaan
samalla tavoin kielteista ja yleistdvaa asennetta ilmentdd muistisairaiden
kuvaaminen taloudellisena taakkana yhteiskunnassa (Heimonen, 2010, 66).
Heimonen (2005) on my06s todennut, etta yleiset asenteet muistisairauksia
kohtaan nakyvat tavoissa kohdata muistisairas ihminen ja toisaalta ndméa
kohtaamiset heijastuvat muistisairaan itsensa kokemukseen elamaéntilan-

teestaan (Heimonen, 2010, 66).

Virheelliset yleistykset johtavat kielteisiin asenteisiin, jotka voivat nakya vir-
heellisena hoitokulttuurina. Virheellinen kasitys siitd, ettd toimintakyky heik-
kenee automaattisesti ikaantymisen myoté tai ettd kehon jaykistyminen kuu-
luu muistisairauksiin, voivat vaikuttaa asenteisiin niin, ettd hoidossa ei nah-
da tarpeellisena toimintakyvyn edistamisté ja johtavat jopa ihmisarvon me-
nettamiseen. (Kivela, 2012,137-138).

Langdonin, Eaglen ja Warnerin (2007) mukaan on téarke&da tarkastella muis-
tisairauksiin liittyvia kasitteitda seka muistisairaista ihmisistd puhumisen ta-

paa, silla ne ilmentévat yleisia asenteita. Liséksi tarvitaan tietoa mielikuvis-
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ta, joita muistisairauksiin liitetddn seka tietoa siitd, miten muistisairaat ihmi-

set itse toivovat tilanteestaan puhuttavan. (Heimonen, 2010, 67.)

Yleiset negatiiviset asenteet voivat heijastua myds palvelujen kehittami-
seen. Talléin muistisairaiden ihmisten nakdkulman sijasta painotetaan
enemman taloudellista tehokkuutta ja kulujen minimoimista yhteiskunnalli-

sen painolastin pienentamiseksi.

Muistisairaan osallisuutta rajoittavat seka yhteiskunnallisella etta yksilollisel-
|& tasolla muistisairauden aiheuttamat oireet ja rajoittunut elinymparisto.
(Pietila, 2015.) Hyvaa tarkoittaen alistamme muistisairaan autettavan rooliin
ja viemme héanelta samalla oikeuden olla oma aikuinen minénsé rajoituksi-
neen kaikkineen. Jokainen ihminen haluaa olla arvostettu ja yhteistéssaan
tarpeellinen. Osallisuutta tukeaksemme meidan tulee keksia keinoja, jotta

muistisairaat voivat tehdéa enemman itse. (Telaranta, 2014, 71-72.)

Juhilan(2004) mukaan osallisuus ei toteudu, jos yksilon puolesta toimivat
ammattilaiset. Asiakkaan tulee itse saada maaritella omaa tilannettaan ja
kokemuksiaan seké vaikuttaa hanta koskevaan paatoksentekoon. Nain tue-
taan subjektiutta ja ihmisarvoa. Ihmisell&d on myds oikeus kyseenalaistaa
saamansa yhteiskunnallinen leima. (Gothoni, Hyvari, Kolkka & Vuokila-
Oikkonen, 2016, 19-20.)

5 Muistisairaiden hyva hoito ja elamanlaatu

Muistisairauksiin liittyvaa keskustelua hallitsee useimmiten palvelujarjestel-

man, omaisten tai laéketieteen nakokulmat. Muistisairaan tilanne nayttaytyy
erilaisena riippuen siita, katsotaanko sita sairastuneen itsensa, hanen lahei-
sensa vai ammattihenkilon nédkokulmasta. Namé nakoékulmat voivat tayden-

taa toisiaan, mutta ne voivat olla myds ristiriidassa. (Virkola, 2014, 19.)

5.1 Palvelujarjestelméan nakékulma hyvéaéan kotihoitoon

ETENEN eettisissa suosituksissa sosiaali- ja terveysalalle mainitaan am-
mattilaisten vastuu palvelujen laadusta, oikeudenmukaisesta tarjonnasta

seka jatkuvuudesta. Erityisesti tulisi ottaa huomioon haavoittuvat asiakas-
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ryhmat kuten lapset, vanhukset ja vammaiset. (ETENE, 2011, 6.) Palvelu
voi olla laadukasta jarjestelman mittarien mukaan ja sisallollinen tarjonta
monipuolista, mutta otetaanko siina riittavasti huomioon asiakkaan nako-
kulma ja mielipiteet? Etenkin muistisairaiden henkildiden kuuleminen ontuu,
koska jarjestelmdmme ei taivu vastaanottamaan kognitiivisesti toimintaky-

vyltaan heikentyneen toiveita palvelujensa suhteen.

Hoitojarjestelyiden ja —toimenpiteiden tulisi vastata muistisairaan tarpeita.
Laakehoitojen lisana tulisi huomioida hoitavien henkildiden kommunikaatio-
taitojen parantaminen ja muistelu- ja validaatioterapian kaytto. Lisaksi tarjol-
la tulisi olla merkityksellisia kokemuksia tuovia virikkeitd, liikuntaa ja luovia
toimintoja kuten musiikkia, kuvataidetta ja tanssia. (Kaypa hoito, 2017, 32.)
Muistisairauksien kaypa hoito-suositus mainitsee useita lagkkeettoman hoi-
don keinoja huomioon otettavaksi muistisairaiden hoidossa. Usein monipuo-
lista tarjontaa on ryhmatoimintojen kautta olemassa, mutta enta se aika ar-
jesta, jonka muistisairas viettaa kotonaan? My6s kotiin tuotavien palvelujen
tuottajien tulisi sisdistdd muistisairaan ihmisen tarve muidenkin kuin fyysis-

ten tarpeiden tyydyttamiseen.

Hoito- ja palveluketjujen saumaton ja oikea-aikainen toimivuus seka palve-
lujen kokonaisvaltaisuus nostetaan tarkeaksi tekijaksi Kansallisessa muis-
tiohjelmassa. Kotona asumisen tukena korostetaan kuntoutusta, sen lisaa-
mista ja monimuotoistamista. Kuntoutus ndhdaan seka toimintakykyyn vai-
kuttavina erityisosaamista vaativina toimenpiteina etta toimintakykya tuke-
vana tyootteena. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2012, 12.) Kokemukseni
mukaan kuntouttava tydote sisdistetddn usein arkitoiminnoissa omatoimi-
suuteen tukemisena. Tama tarkoittaa fyysisten suoritteiden kuten lihasvoi-
man harjoittamisen tekemista ja muistilappujen tai vastaavien avulla kogni-
tiivisen toimintakyvyn tukemista. Asiakkaan kohtaamista, lAsn&oloa ihmise-
na ihmiselle ei nahda oleellisena osana kuntouttavaa tydtapaa. Sille, etta
asiakas tulisi ndhdyksi ihmisend, toiveineen ja tunteineen seka hénen halu-
aan tuntea hoitava ihminen muunakin kuin ty6tdén tekevanéa hoitajana, ei

anneta arvoa.
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Lindgvistin (2002) ja Paloméaki & Toikon (2007) mukaan organisaatioiden
nakokulmasta hyvaan kotihoitoon liitetd&n tehokkuus, digitaalisuus ja tehta-
vakeskeisyys. Tiettyjen laskennallisten pddmaarien saavuttaminen on Kri-
teeri hyvdlle ja kohtaaminen karsii suorittamisen kustannuksella. (Nummijo-
ki, 2009, 100.) Arkisissa hoivakaytanndissd materiaaliset ja fyysiset tarpeet
menevat henkisten tarpeiden edelle. Ei-laéaketieteellisile menetelmille, ku-
ten muistelulle, ei nayta Ioytyvan jalansijaa riittavien resurssien puutteessa.
(Hohenthal-Antin, 2013, 26.) Tahan asiakasnadkokulman unohtavaan Kkoti-
hoidon suorittamiseen on siis kiinnitetty huomiota jo 10-15 vuotta sitten.
Emme ole pystyneet muuttamaan kotihoidon suuntaa vieldkaan asiakkaan
nakokulmasta tapahtuvaksi toiminnaksi, jossa suorittamisella ja toimenpide-

keskeisyydella olisi pienempi painoarvo kuin kiireettomalla kohtaamisella.

Suomessa halutaan selvasti eriyttdd ammatillinen hoiva ja hoito seurana
olemisesta, lasnaolosta, muistelun tukemisesta ja muusta aikaa vievasta
kohtaamisesta, jotka nahdaan toissijaisina asioina, vapaaehtoistyéhon kuu-
luvina. Kuitenkin luottamussuhteen syntyminen muistisairaan kanssa vaatii
aikaa ja keskittynytta lasnaoloa. Luottamus ja tuttuus synnyttavat hedelmal-
lisen maaperan muulle toiminnalle, jolloin epamiellyttavatkin toimenpiteet

sujuvat helpommin.

5.2 Muistisairaan huomioiva nakékulma hyvéaan kotihoitoon

Kotihoito pohjautuu asiakaslahtoiseen ja yksilélliseen palvelutarpeiden maa-
ritykseen, mutta tama maaritys toteutuu jarjestelmaléahtéisesti. Tarpeet maa-
rittyvat olemassa olevan palvelutarjonnan pohjalta. Asiakas- tai ihmislahtoi-
set tarpeet ovat hyvin erilaisia, inhimillisia ja kokonaisvaltaisia. Laaketieteel-
listen tarpeiden ja fyysisen hyvinvoinnin lisaksi tarpeet liittyvat henkiseen,
hengelliseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin. Kotihoidon tukemisessa tarvitaan
nykyista laajempaa ja aidosti ihmislahtdéisempaa lahestymistapaa. (Elonie-
mi-Sulkava, 2011,11.)

Muistisairauteen liittyvd sairaudentunnottomuus aiheuttaa liséksi sen, etta
toimenpidekeskeisesti lahestyva hoitaja luo turhia jannitteita, koska asiakas
ei tunne tarvitsevansa konkreettista apua, hoivaa tai hoitoa. Tydssani kun-

touttavia kotikdynteja muistisairaille tekevana olen huomannut, ettéd toimen-
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piteet eivat useinkaan ole muistisairaille se tarkein asia, vaan kaikki muu
kohtaamiseen ja yhteiseen kanssakaymiseen liittyva. Etenkin yksin asuvat
muistisairaat kaipaavat kipeasti elaméansa muitakin kohtaamisia kuin toi-

menpidekeskeisia kotikaynteja.

Ottamalla huomioon ik&d&antyneen arjen elamismaailma palveluja suunnitel-
taessa, voidaan palveluja parantaa niin, ettd ne vastaavat palvelunsaajan
tarpeisiin (Haverinen, 2008, 228). Kotihoidon rooli on juuri siind mielessa
keskeinen, ettd kotihoitohenkilokunta tydskentelee korostuneesti systeemi-
maailman ja elamismaailman rajapinnalla. Talla rajapinnalla pitaisi huomioi-
da seka systeemiset elementit ettd arjen elamismaailman ympéaristésidon-
naiset osatekijat. Silla, minka painoarvon ne saavat, on merkitysta. (Raja-
niemi, 2007, 30.) On tarpeen kehittaa eettisesti kestavia arjen kaytantoihin
puuttumisen tapoja, jotta muistisairaan ihmisen toimijuuden tunto sailyisi ja

hanen arkensa olisi edelleen turvallista (Virkola, 2014, 279).

Merkittavinta ikaantyneille on se, miten palvelu toteutetaan seké& kohtelu;
kiireessakin toivotaan paneuduttavan juuri kyseisen asiakkaan tilanteeseen.
(Haverinen, 2008, 228.) Tehtavan suoritusta merkittavammaksi kokee
ikdantynyt palvelunsaaja keskusteluseuran ja kuuntelun (Nyman, 2009, 78;
Virkola, 2014, 211). Tarkedna koetaan auttajien tuttuus ja kayntiaikojen
sovittelu omaan elamisen rytmiin (Virkola, 2014, 212). Vuorovaikutuksen
asiakkaiden ja ammattilaisten valilla tulee olla toista arvostavaa ja inhimillis-
ta. Hyva vuorovaikutus edellyttaa luottamusta ja rehellisyytta ja siihen sisal-
tyy toisen tietamisen, osaamisen ja kokemuksen arvostaminen. (ETENE,
2011, 6.)

Keskeinen kasite eurooppalaisessa ikaantymispolitikassa on integroitu ko-
tihoito, jossa ammattilaiset ja omaiset toimivat yhteistydssa palvelun kaytta-
jan hyvéaksi. (Haverinen, 2008, 225-226). Artikkelissa mainitaan omainen
yhteistybkumppanina, muttei palvelun vastaanottajaa eli ikdantynytta itse-
aan. Nahdaanko liian haasteellisena kuulla ikéd&ntyneen toiveet palvelujen
suhteen? Tai oletetaanko toiveiden olevan eparealistisia? Onko helpompi
vaikuttaa palvelusisaltoihin kuin siihen, miten palvelut toteutetaan, mika olisi

ikdantyneelle tarkeampaa?
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Muistisairaiden kohdalla elamanlaatuun ei vaikuta sairauden Kliininen ete-
neminen. Sen sijaan fyysisella ja sosiaalisella ymparistdlla on enemman
vaikutusta koettuun elamanlaatuun etenkin lievassa ja keskivaikeassa de-
mentian vaiheessa. (Missotten, Ylieff, Di Notte, Paquay, De Lepeleire, Bun-
tinx & Fontaine, 2007.) Muistisairas henkild on ennen kaikkea ihminen, joka
tulisi kohdata ensisijaisesti ihmisyyden kautta eika keskittyen muistisairau-
teen ja sen mukanaan tuomiin haasteisiin. Emmehan kohtaa reumaa sai-
rastavaa ensisijaisesti reumaatikkona tai diabetesta sairastavaa diabeetik-

kona. Ammatillisuuden ei tarvitse merkita inmisyyden unohtamista.

Eikd ihminen voi olla ihminen toiselle ihmiselle, vaikka tydstd maksetaan
palkkaa? Vai muuttuuko auttaminen toiseksi, kun se tehd&én palkkaty6na?
(Hohenthal-Antin, 2013, 13.)

5.3 Tmi Elamannéalkd muistisairaan tukena arjessa

Yritykseni tarjoaa kuntouttavia, ennaltaehkaisevia ja virkistavia kotikaynteja
muistisairaille. Naen kuntouttavan toiminnan hyvin laaja-alaisena kasittee-
na. Huomioin asiakkaan psyykkisen, fyysisend, sosiaalisena ja henkisena

kokonaisuutena.

Kuntoutus voi olla erilaista valineellista kuntoutusta yll&pitden kognitiivisia ja
fyysisia voimavaroja. Yhta lailla osallisuuden tunteen tukeminen tarjoamalla
mahdollisuuksia valintoihin, paatésvaltaan ja kodin ulkopuolisiin toimintoihin
on merkittava osa kuntouttavaa lahestymistapaa. Muistisairas on osa yhtei-
s04, joten koko perheen huomiointi ja l&hipiirin tunteminen on tarkeéa ja
kannattelee muistisairaan sosiaalista yhteenkuuluvuutta. Henkisten tarpei-
den tyydytys tapahtuu monella eri tasolla hyvin yksildllisesti. Ennaltaehkai-
seva tydote suuntaa katseen tulevaisuuteen samalla, kun asiakas kohda-
taan nykyhetkessa. Varautuminen tulevaisuuteen tuo turvaa seka muistisai-
raalle itselleen, ettd hanen lahipiirileen. Ammattitaitoinen kohtaaminen,
vuorovaikutus ja ohjaaminen tukevat aikuisen, osaavan ihmisen identiteettia
ja ennaltaehkaisevat haasteellisia tilanteita. Virkistaviksi kaynnit tekee asi-
akkaan lahtokohdista ja toiveista suunniteltu toiminta, joka tuottaa mielihy-
vaa. Naennaisesti yksinkertaisten toimintojen merkitysta ei pida aliarvioida.

Kahvihetki keskusteluineen on hyvin moniulotteinen tapahtuma. Ammattilai-
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selle se antaa mahdollisuuden toimintakyvyn arviointiin, antaa lisatietoa
asiakkaasta, kun rauhoittava pysahtyminen rohkaisee puhumaan, antaa

asiakkaalle mahdollisuuden olla antavana osapuolena ja paljon muuta.

Tasavertaisena asiakkaan kanssa toimiminen, yksil6llisyyden kunnioittami-
nen ja luottamus ovat tarkeitd toiminnan arvoja. Yrittdjan ammattitaidon ja
asiakkaan itsemaardamisoikeuden yhtalosta syntyva toiminta tahtaa asiak-

kaan elamanlaadun ja —hallinnan tukemiseen.

Ajallisesti kuntouttavien kotikayntien kesto on tunnista kolmeen jopa neljaén
tuntia. Padasiassa jokaiselle asiakkaalle on maarittynyt oma kiintea kaynti-
paiva, mika helpottaa asiakasta muistamaan kaynnit sekd huomioi muut
asiakkaan elaman aktiviteetit ja rutiinit. Tieto muista saannéllisista kotihoitoa
tukevista palveluista on myos tarkeéaa, jotta Elamannéalan tuottama palvelu
olisi taydentéava osa kokonaisuutta.

6 Muistisairaat tutkimuksen osallistujina

Monille elamanlaatuun liittyville tutkimuksille on tyypillista, etté tutkimukseen
osallistuvat muistisairaiden liséksi tai heidan sijastaan puolisot, omaishoita-
jat tai ammattiauttajat. (mm. Stolt, Koskenniemi, Katajisto, Hupli, Jartti, Su-
honen & Leino-Kilpi, 2015.) Ik&&n kuin muistisairaan itsensa tuottama in-
formaatio ei olisi sinéllaén luotettavaa, vaan sille halutaan tukea ja vahvis-

tusta.

Kaytossa on myos erilaisia mittareita muistisairaiden Kliinisten oireiden, kay-
tosoireiden, psyykkisten oireiden, toimintakyvyn jne. mittaamiseen, kuten
MMSE, Cerad, ADL-IADL, GDS-15 ja Cohen-Mansfieldin levottomuusas-
teikko(THL, 2017). Kliinisten mittareiden liséksi elamanlaatua on yleisesti
tutkittu QoL-AD —mittarilla, jota voidaan kayttaa haastattelemalla muistisai-
rasta itseddn. Kyseessa on strukturoitu haastattelulomake. (Logsdon,
1996.)

Tutkimuksessa "Voivatko lievasti ja keskivaikeasti muistisairaat henkilét an-
taa luotettavia vastauksia elaménlaatuunsa liittyen” todettiin, ettd aiemmin

on nahty kognitiivisten rajoitteiden ja ymmarryksen puutteen olevan estee-
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na, jotta muistisairaat henkil6t itse voisivat arvioida elamanlaatuaan. On
kuitenkin kasvavaa nayttoa siita, etta lievasti ja keskivaikeasti muistisairaat
kykenevat vastaamaan standardisoituihin kysymyspatteristoihin ja kerto-
maan tunteistaan, tuottaen luotettavaa tietoa terveydestaan ja elamanlaa-

dustaan. (Trigg, Jones & Skevington, 2007.)

Dementia Care Mapping(DCM) —menetelmaa voidaan kayttdd havainnointi-
tutkimukseen, jossa kerataan tietoa asiakkaan hyvinvoinnista havainnoimal-
la toimintaa ymparivuorokautisen hoivan yksikoéissa. DCM- menetelma so-
veltuu hyvin myos vaikeasti muistisairaan psykososiaalisen hyvinvoinnin,
vuorovaikutuksen ja toiminnan tarpeisiin vastaamisen havainnointiin ja hoi-
don laadun kehittamisen valineeksi. (Topo, Sormunen, Saarikalle, Raikko6-
nen & Eloniemi-Sulkava, 2007, 21-23.)

Muistisairaiden mukaan ottaminen tutkimuksiin on viime vuosikymmenina
lisdantynyt, mutta hoidon kehittamiseen liittyvissa tutkimuksissa muistisai-
raiden osallistuminen on viela vahaista. Selittavia tekijoita talle muistisairai-
den poissulkemiseen tutkimuksista ovat mm. eettiset tekijat. Vaikeus var-
mistaa informoidun suostumuksen vaatimat kriteerit pidattelee tutkijoita yh-
teistydsta muistisairaiden kanssa. Lisaksi kaytannon ongelmat johtuen kog-
nitiivisten kykyjen heikkenemisesté, voivat johtaa tutkimuksen reliabiliteetin
ja validiteetin ongelmiin. Tutkimukseen osallistuva muistisairas henkilo ei
valttamatta muista, kuka tutkija on ja mita hanen lasnaolonsa tarkoittaa.
Liséksi asenne, etta etenevadn muistisairauteen ei kannata panostaa, kos-
ka todellista muutosta ei ole saatavissa aikaan seka tutkijoiden aito kiinnos-
tuksen seka osaamisen puute kognitiivisilta kyvyiltaan heikentyneen tutki-
miseen jarruttavat muistisairaiden mukaan ottamista tutkimuksiin. (Virkola,
2014, 39.)

7 Tutkimuksen tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Ikd&antyneiden hyvan elaman itsemaarittelyoikeutta on puolustettava omais-
ten ja vanhusty6té tekevien valistamisen kautta (Porkka, 2016). Aiemmin
esitettyjen teoreettisten nékdkulmien lisaksi meidan tulee huomioida ikaan-

tyneiden muistisairaiden oma nakoékulma hyvésta, laadukkaasta arjesta.

22



Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvailla muistisairaiden ajatuksia hyvasta
arjesta heidan omakohtaisen kerrontansa kautta. Millaisista asioista muisti-
sairaan hyva arki rakentuu ja miten arjessa apuna olevat ammattihenkilot,

omaiset ja muut tahot voivat ottaa ne huomioon.

Tavoitteena on hyodyntaa tutkimuksen tuottamaa tietoa omassa tygssani
kuntouttavien kotikayntien tekijana ja yritykseni palvelumuotoilussa entista
asiakaslahtdisempaan suuntaan. Koen myds tarkeana jakaa laajempaan
tietoisuuteen muistisairaiden nakdkulmaa hyvasta arjesta. Tavoitteenani on
tarjota tieteellinen artikkeli aiheesta sosiaali- ja terveysalan ammattilehtiin
seka maallikoille suunnattu artikkeli potilas- ja omaisjarjestojen lehtiin. Artik-
kelien tavoitteena on tuoda laajemmin kuuluviin muistisairaiden &anta seka

tehda ikaantyneiden muistisairaiden toiveet nakyvaksi.

Tutkimuskysymys 1: Millaista on muistisairaan hyva arki?
Alakysymys: Mita elementteja kuuluu muistisairaan hyvaan arkeen?

Tutkimuskysymys 2: Miten muistisairas toivoo arjessa toimivien auttajien

huomioivan hyvaan arkeen liittyvat asiat?

Tutkimuskysymyksiin haen vastauksia etsimélla hyvan arjen elementteja
elamantarinan kautta kolmessa ryhmakeskustelussa, joissa k&sitellaan hy-
van arjen kokemuksia ja toiveita menneisyyden, nykyisyyden ja tulevaisuu-

den muistelun kautta. Ryhmat koostuvat muistisairaista henkildista.

8 Tutkimuksen eettiset ndkdkohdat

Ihmistieteisiin kuuluvan tutkimuksen eettiset periaatteet jaetaan kolmeen
osa-alueeseen: itsemaarddmisoikeuden kunnioittamiseen, vahingoittamisen

valttamiseen seka yksityisyyteen ja tietosuojaan. (TENK, 2009, 4.)

Kun tutkimuksessa kaytetaan ihmisilta kerattavaa tietoa, on tarkeaa kiinnit-
tda huomiota aineiston hankintatapaan, tutkittavien kohteluun, aineiston
kasittelyyn, anonymiteetin varmistamiseen ja arkistointiin. Erityisryhmat,

kuten muistisairaat, vaativat tutkijalta erityista paneutumista. (Kuula, 2013.)
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Psyykkisesti vajaakykyinen saa osallistua tutkimukseen vain, jos hanen |a-
hiomaisensa tai laillinen edustajansa antaa siihen kirjallisen suostumuksen
(Kuula, 2013, 147). Tassa tutkimuksessa kiinnitettiin erityistd huomiota sii-
hen, etta tutkimukseen osallistuvat muistisairaat ymmarsivat tutkimuksen
merkityksen ja tietoisen suostumuksen lomake tutkimukseen osallistumises-
ta kaytiin sanallisesti lapi tiedotustilaisuudessa, johon myos lahin omainen
oli kutsuttu. Pelkka muistisairauden diagnoosi ei tee ihmisesta kyvytonta
antamaan suostumustaan osallistumisestaan tutkimukseen, mutta muisti-
sairauden vaiheella ndhdaan olevan merkitysta sille, onko muistisairas hen-
kilo kykenevainen ymmartamaan informoidun suostumuksen sisallon ja sen
merkityksen (Virkola, 2014, 75). Osallistujat tiedostivat selvasti mihin tilan-
teeseen olivat tulleet eikd suostumus tutkimukseen osallistumiseen ollut
epaselvaa missaan vaiheessa. Keskustelut koettiin mielenkiintoisina ja niita

odotettiin.

Tassa tutkimuksessa ei ollut tarkoitus selvittdd tutkimukseen osallistuvien
henkildiden diagnooseja tai muistisairauden vaihetta. Suostumus tahan tut-
kimukseen osallistumiseen kysyttiin myds lahiomaiselta eettisyyden varmis-
tamiseksi, koska osallistujien kognitiivisesta tilasta ei voitu tehda johtopaa-
toksia. Valittu "kaksoissuostumus” ei siis kerro tutkijan asenteista muistisai-
raita kohtaan itsemaaraamisoikeutta halveksivana. Myonteista paatosta
tutkimukseen osallistumisesta ei omainen voinut tehda muistisairaan puo-
lesta, mutta omaisen kielteinen kanta olisi tulkittu niin, ettéa kyseinen henkilo

ei tutkimukseen voi osallistua. (Kuula, 2013, 147.)

Osallistujille kerrottiin myds selvasti tutkimukseen osallistumisen keskeyt-
tamismahdollisuudesta missa tahansa vaiheessa tutkimusta. Osallistumisen
tutkimukseen voi perua myos jalkikateen, jolloin kaikki tutkittavaan liittyva

materiaali tutkimusaineistossa havitetaan.

Henkisten haittojen estamiseksi tutkimuksen teemakeskusteluissa keskityt-
tiin tarkoituksella vain positiiviseen nakdkulmaan eli arjen hyviin elementtei-
hin. Muistellessa voi pintaan nousta asioita, jotka osallistujat ovat mennei-
syydestadan halunneet unohtaa tai ovat lilan kipeita ryhmassa esiin tuota-

vaksi. Taman valttamiseksi tutkija piti kiinni lahestymistavasta, jossa nostet-
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tiin esiin vain hyvia asioita. Myo6s tutkimuksen tavoitteenasettelun kannalta
tama oli tarkeda. Osallistujien itsemaaraamisoikeutta kunnioitettiin siten,

etta he itse paattivat, mita asioita halusivat ryhmakeskustelussa tuoda esiin.

Osallistujien henkil6llisyys ei ilmene opinnaytetydraportissa ja siind kayte-
tyissa suorissa lainauksissa, vaan niissa kaytetaan pseudonyymeja. Tutki-
muksen mahdollisesti tuottama tieto ihmisten ja paikkojen nimista ei ole tut-
kimustavoitteen kannalta olennaista, joten kaikki osallistujien henkil6llisyy-
den tunnistamisen mahdollistavat yksityiskohtaiset tiedot jatettiin huomiotta
tai muutettiin peitenimiksi jo litterointivaiheessa. Opinnaytetytraportissa ei
myoskaan yksiloida tarkemmin mista pain Suomea osallistujat on rekrytoitu.
Ryhmakeskustelujen nauhoitteet, osallistujien suostumuslomakkeet ja litte-

roitu tutkimusaineisto tuhotaan opinnaytetyéraportin valmistuttua.

Muistisairaat olivat tutkimuksessa osallistujina keskusteluryhméassa ja toimi-
joina, mika tuki heidédn osallisuuden tunnettaan. Tutkimus pohjautuu puh-
taasti muistisairaiden tuottamaan informaatioon, mika vahvistaa heidan ky-
vykkyydentunnettaan. Omaisia, muita laheisia tai ammattihenkil6ita ei kay-
tetty tutkimuksessa ikaan kuin varmentavana informaation lahteena. Haa-
voittuvana ihmisryhmé&na muistisairaille tamankaltaiseen tutkimukseen osal-
listuminen voi olla voimakkaasti voimaannuttava tapahtuma. Tutkimus voi
myOs osaltaan rohkaista muitakin kayttdmaan tutkimuksessa muistisairaita

henkiloita.

Myo0s tutkimusaiheen valinta on eettinen kysymys. Se, miksi tutkimukseen
ryhdytdan ja kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan, on eettinen kannanotto,
joka tulee julki tutkimusongelman muotoilussa. (Tuomi & Sarajarvi, 2009,
129; Kylma & Juvakka, 2012, 143-145.)

Taman opinnaytetydn aihevalinta nousi kokemustiedon pohjalta ja aidosta
halusta mahdollistaa hyva arki muistisairaanakin. Kotona asumisen pitkit-
taminen viemalla palveluita kotiin on kdantépuolena aiheuttanut monen
muistisairaan eristdytymisen muusta yhteiskunnasta ja asettanut heidat
avun vastaanottajan riisuttuun rooliin. Taméa kehityskulku on koskettanut

syvalta ja vaikutti opinnaytetyon aiheen valintaan. Tutkimuskysymykset ei-
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vat syyllistaneet ketdan nykytilasta, vaan asetettu tutkimusongelma ratkais-
tiin aidosti kohderyhmaa kuulemalla.

9 Tutkimuksen toteutus

Taman tutkimuksen toteutuksessa tuli huomioida erityisesti se, etta tutki-
muksen osallistujat ovat haavoittuva erityisryhma. Haavoittuvuutta ei tule

kuitenkaan korostaa toimijuuden kustannuksella (Virkola, 2014, 39).
9.1 Kohderyhma

Tutkimuksen kohteena olivat kotona asuvat muistisairaat yli 65-vuotiaat
henkil6t. Osallistujat(N=5) rekrytoitiin potilasyhdistyksen kautta ja heita oli
kolme miesta ja kaksi naista. He olivat toisilleen entuudestaan tuttuja ryh-
matoiminnan parista. Osallistujat olivat kaikissa ryhmakeskustelukerroissa
mukana kokonaisuudessaan lukuun ottamatta toista tapaamista, josta puut-

tui toinen naisista.
9.2 Aineistonkeruu ja menetelma

Tutkimuksesta laadittiin kirjallinen tiedote mahdollisille osallistujille, kutsu
tiedotustilaisuuteen ja tutkimuslupahakemus potilasyhdistyksen hallituksel-
le. Tutkimusluvan saamisen jalkeen tutkimuksesta kertova tiedote seka kut-
su tiedotustilaisuuteen lahetettiin kaikille mahdollisille osallistujille kotiin.
Kutsu tiedotustilaisuuteen osoitettiin rekrytoitavien lisaksi heidan lahiomai-

silleen.

Tiedotustilaisuus oli osa tavanomaista ryhméan tapaamista, jolloin kutsutut
mita todennakoisimmin paasisivat paikalle. Tiedotustilaisuudessa kerrottiin
tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta ja osallistujilla oli mahdollisuus esittda
kysymyksia. Tilaisuuden lopuksi tutkimukseen osallistuvilta seka heidan
omaisiltaan pyydettiin allekirjoitukset tietoiseen, kirjalliseen suostumukseen
tutkimukseen osallistumisesta. Tietoinen suostumus allekirjoitettiin kahtena,
tutkijan seka tutkimukseen osallistuvan kappaleena. (Kylma& & Juvakka,
2012, 70.)
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Tiedotustilaisuudessa oli paikalla nelja viidestd mahdollisesta tutkimukseen
osallistuvasta seka yksi omainen. Yksi rynman jasen jai tutkimuksen ulko-
puolelle nuoren ikanséa vuoksi. Tutkimus heratti mielenkiintoa ja kaikki pai-
kalla olleet olivat halukkaita osallistumaan siihen. Yhtdan epailevaa pu-
heenvuoroa ei tullut. Yksi osallistujista arvioi, ettd han itse voisi tutkimuk-
seen osallistumisesta hyotya ja ehkapa hanestékin olisi hyotya tutkimuksel-
le. Tilaisuus oli kaiken kaikkiaan rento ja keskusteleva ja tuntui mukavalta

aloittaa yhteinen tiedon tuottaminen seuraavilla tapaamisilla.

Tutkimukseen osallistuvilta kerattiin taustatietoina syntymavuosi, sukupuoli,
asumismuoto (omakotitalo, kerrostalo, palvelutalo jne.), asuinalue (keskus-
ta, taajama, haja-asutusalue) ja asuuko yksin vai jonkun kanssa. Oletukse-
na oli, ettd ajatukset hyvasta arjesta voivat vaihdella sen mukaan, mika

asuinymparist6 on ja asuuko samassa taloudessa muita.

Tutkimus toteutettiin kolmena ryhméakeskusteluna tutkimukseen osallistuval-
le ryhmalle. Tutkimuskeskustelut olivat osa ryhman normaaleita tapaamisia,
jolloin aikaa ja paikkaa ei tarvinnut tutkimusta varten erikseen varata. Jokai-
sen ryhmakeskustelutapaamisen alussa kaytiin [&pi tutkimuksen tavoite ja
tarkoitus sekéa varmistettiin osallistujien halukkuus osallistua, jolloin saatiin
tilannekohtainen informoitu suostumus. Tutkimukseen osallistumisen kes-
keytysmahdollisuudesta muistutettiin jokaisella tapaamisella. Ryhméan oh-
jaaja oli lahettyvilla, jos joku olisi halunnut keskeyttaa tutkimukseen osallis-

tumisen ja liittya ohjaajan seuraan.

Ryhma kokoontui normaalisti sovittuna aikana tapaamiseensa ja tutkimuk-
seen liittyva ryhmakeskustelu toteutettiin heti tapaamisen alussa ryhméanoh-
jaajan suosituksesta, jotta osallistujat olisivat virkeimmilla&n. Keskustelulle
oli varattu aikaa tunti, jonka jalkeen tarjolla oli kahvit, jotka join ryhman
kanssa, mik& mahdollisti vapaan keskustelun ja yhteyden luomisen osallis-
tujiin. Nain koin murtavani tutkijan roolin kuorta siten, etta ryhmakeskuste-

luissa lasnaoloni ei turhaan jannittaisi.

Tutkimusmenetelména kaytin ryhmékeskustelua narratiivisella orientaatiol-

la. Haastattelun sijaan keskustelu korosti aineiston keruun dialogista luon-
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netta. Ryhmakeskustelussa osallistujat ruokkivat toistensa ajatuksia ja
muistoja, jolloin avoimiin kysymyksiin vastaaminen ja keskustelunaiheisiin
osallistuminen helpottuu (Hohenthal-Antin, 2013, 35). Ryhmakeskustelussa
korostuu ryhman siséinen vuorovaikutus ja tutkijan roolina on fasilitoida
osallistujia keskusteluun. (Pietild, 2017, 112-113). Yksil6haastattelussa olisi
puuttunut toisten osallistujien antamat virikkeet ja kimmokkeet omalle aja-

tuksenjuoksulle. Siksi valitsin tutkimusmenetelmaksi ryhnmakeskustelun.

Tiedonkeruumenetelmassa oli myds osittain kyse aktiivisesta haastattelusta
siin& mielessa, ettd en pelannyt saastuttavani aineistoa olemalla aktiivisesti
mukana ja tukemalla osallistujia kertomuksissaan. Aktiiviseen haastatteluun
perehtyminen avasi silmat sille, etta tutkija on aina tutkimustilanteessa ta-

valla tai toisella aktiivinen osapuoli.

Aktiivisessa haastattelussa asioiden merkitykset luodaan vuorovaikutukses-
sa haastattelijan ja haastateltavan valilla. Tavoitteena on luoda avoin kes-
kusteluyhteys, jossa ei keréata tietoa kysymys-vastaus asetelmassa, vaan
rakennetaan yhdessa tietoa. Haastateltava ei siis tuo kokemustensa yksi-
tyiskohtia ja faktoja sellaisenaan vastauksiksi haastatteluun, vaan niiden
pohjalta rakentuu tieto kasilla olevaan ilmiéon. Vastaajan asema ei siis ole
vastausten ja mielipiteiden sailytyspaikka tai tunteiden alkulahde vaan tietoa
tuottava ja muodostava. (Holstein & Gubrium, 1995; Holstein & Gubrium,
2006.)

Haastattelijana en pelannyt saastuttavani aineistoa olemalla aktiivinen osa-
puoli haastattelussa. Aktiivisessa haastattelussa haastattelija on osa luo-
misprosessia, jossa han aktivoi haastateltavaa tuottamaan tarinaa. Tutki-
muskysymyksiin luotiin haastattelutilanteessa yhdessa vastauksia ja pystyin
strukturoidusta haastattelusta poiketen muodostamaan lisdkysymyksia re-
aaliajassa ja johdattamaan tarinaa kasilla olevan tutkimusaiheen suuntaan.
Haastateltava voi myos kayttaa tilaisuutta hyvakseen kertoakseen hyvin
laaja-alaisesti tarinoita, mutta haastattelijan tehtavdna on ohjailla tarinoita
pysyméaan tutkimusaiheessa. (Holstein & Gubrium, 1995; Holstein & Gubri-
um, 2006.)
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Tutkijan rooli rynméakeskustelussa on yllapitaa aktiivista ryhmalaisten keski-
naista vuorovaikutusta ja huolehtia, ettd jokainen paasee ilmaisemaan na-
kokantansa. Roolini oli pdaasiassa osallistujia tukeva, kuten kuulolla olosta
ilmoittaminen hymahtelyin ja ynahtelyin, kuullun sanoittaminen lyhyeksi yh-
teenvedoksi tarkistaakseni ymmarsinko oikein puheen merkityksen ja pu-
heenvuorojen ohjaaminen tarvittaessa seuraaville. Tutkijan tulee myés huo-
lehtia, ettad jokaisella osallistujalla on tilaa osallistua keskusteluun eikd ku-
kaan osallistujista dominoi tilannetta liikaa, koska silloin on vaarana, etta
ryhmakeskustelu tuottaa yksipuolista aineistoa. Jossain kohtaa saatoin ve-
tda yhteen aiemmin sanottua rohkaistakseni hiljaa ollutta osallistujaa pu-
heenvuoroon tai selvittaakseni saiko ajatus muilta myds kannatusta. Haas-
teeksi voi myds osoittautua keskustelun hajanaisuus ja varovaisuus. Valiky-
symyksilla ohjasin ryhmaa keskustelemaan nimenomaan toivotusta aihees-
ta toivotusta ndkokulmasta. (Pietila, 2017, 114-116.)

Keskustelussa kasiteltiin tutkijan etukateen suunnittelemia aiheita, jotka liit-
tyivat tutkimuksessa asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Aiheet voivat olla
hyvin yleisluontoisia. Harvoin riittd& yksi keskustelukerta, silla saatu aineisto
valaisee asiaa lisdé ja ohjaa kysymaan aiheesta enemman. Yhteen keskus-
telukertaan tyytyminen antaa vain pintatietoa ilmiésta. (Kananen, 2014, 70,
76; Saaranen-Kauppinen & Puusniekka, 2006; Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen, 2013, 124.)

Ryhma keskusteli aiheesta hyva arki kolmessa eri tapaamisessa. Ensim-
maisessa tapaamisessa aihetta lahestyttiin muistelun keinoin. Osallistujat
saivat kertoa hyvan arjen muistojaan lapsuudesta, nuoruudesta ja tydiasta
elakkeelle siirtymiseen saakka. Tavoitteena oli toisaalta, ettd muistelu toimi-
si [lammittelyn& aiheelle ja toisaalta, etta nain saisin aineistoon lisda per-
spektiivia ja vertailukohtaa, miten kokemus hyvasté arjesta on mahdollisesti

muuttunut ikd&ntymisen myota.

Toisella tapaamiskerralla hyvaa arkea tarkasteltiin nykyhetkesta kasin kes-
kustelemalla hyvasta arjesta talla hetkella. Pyysin osallistujia kertomaan
heidan tyypillisesta arkipaivastaan, siitd mita kaikkea siihen kuuluu. Tarken-

tavalla kysymyksella "Mita asioita arvostaa ja pitaa tarkeana arjessa”, pyrin
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osallistujia nostamaan esiin erityisesti heille tarkeita arjen elementteja. En-
simmaisesta kerrasta poiketen en siis kayttanyt termia "hyva arki”, koska se

selvasti hammensi osallistujia.

Kolmannella tapaamiskerralla tulevaisuuden arjesta keskusteltaessa pyrin
asemoimaan osallistujat avun tarpeen asemassa oleviksi, jotta keskustelu
olisi vastannut tutkimuskysymykseen” Miten muistisairas toivoo arjessa toi-
mivien auttajien huomioivan hyvaan arkeen liittyvat asiat?”. Tama asemointi
ei kuitenkaan onnistunut kovin hyvin, silla tulevaisuuden kuvittelu tuntui
osallistujista kovin vaikealta. Lisd&ntynyt avun tarve tuntui viela kaukaiselta
ajatukselta omaa aktiivisuutta korostavien, toimintakykyaan yllapitavien ja
mahdollisimman pitkaan itsenaista elamaa kotona toivovien osallistujien

mielesta.

Tutkimusaiheen kasittelyn kolmessa eri aikamuodossa (kuva 1) perustelen
jatkuvuusteorialla seka valitun menetelméan, ryhmakeskustelun onnistumi-
sella. Muistelu on loistava tapa saada keskustelua aikaan ja siihen on help-
po ja useimmiten myos mieluista osallistua. Ensimmaisen ryhmékeskuste-

lun menneiden muistelu toimi siis [Ammittelyna.

Atchleyn(1993) jatkuvuusteoriaan viitaten tamanhetkinen elaméntapamme
on kehittynyt vastauksena elamankokemuksillemme. Keski-ikdan mennessa
olemme sisallyttdneet osaksi identiteettiamme sellaiset mieltymykset ja sel-
laisen osaamisen, josta saamme tyydytysta. Ei siis ole olemassa nykyisyyt-
t& ilman menneisyytta. Siksi halusin sisallyttda keskusteluihin myds men-

neisyyden. Muistelu antoi lisaperspektiivia nykyhetkeen.

Aktiivinen haastattelu mahdollistaa tutkittavan aiheen k&sittelyn monista eri
nakokulmista. Haastattelukysymykset voivat johdattaa haastateltavaa tar-
kastelemaan kasittelyssa olevaa ilmiéta useammista rooleista kasin, kuten
aviopuolisona, yhteiskunnan jasenend, suvun vanhimpana jne. jolloin ilmién
tarkasteluun saadaan monimuotoisuutta. Eri ikakausien arjen muistelu antoi
myos osallistujille mahdollisuuden pohtia asiaa eri positioista, lapsen, aktii-
visen tyoikaisen, elakkeelle siirtyneen seké nykyisen, muistisairaan ikaanty-
neen silmin. (Holstein & Gubrium, 1995; Holstein & Gubrium, 2006.)
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Kuva 1. Millaista oli/fon/olisi hyva arki?

1.tapaaminen

MENNEISYYS
- pohja nykyhetkelle
- lapsen/tydikaisen nako-

kulma

2.tapaaminen

NYKYHETKI
- pohja tulevaisuudelle
- ikAantyneen muistisairaan

nakokulma

3. tapaaminen

TULEVAISUUS
- pohjautuu menneeseen
- apua tarvitsevan nakokul-

ma

JATKUVUUSTEORIA(Atchley, 1993)

Keskustelut nauhoitettiin, koska muistiinpanojen tekeminen keskustelutilan-
teessa rikkoo aidon vuorovaikutuksen eika tutkija pysty keskittyméaan seka
kirjoittamiseen, etta keskusteluun yhta aikaa. Myos osallistujat voivat keskit-
tda huomionsa siihen, mita tutkija juuri kirjoittaa. (Kananen, 2014, 85.) Jo-
kaisella keskustelukerralla varmistettiin haastatteluun osallistuvien aanten
kuuluminen testilla, joka tehtiin esittelykierroksella. Osallistujat esittaytyivat
nimelld&n ja nauha kuunneltiin kierroksen paatteeksi, jotta voitiin varmistua

kaikkien aanten kuuluvuudesta.

Tutkijana en korostanut osallistujien muistisairautta tai sita varsinaisena
valintakriteerina tutkimukseen osallistumiselle. Halusin jokaisen tuovan aja-
tuksensa esiin ennen kaikkea omana itsenaén, sellaisena kuin he itsensa
talla hetkella kokevat. Asemointi kysymyksenasettelulla muistisairaaksi ny-
kyhetken arjesta keskustellessa olisi voinut liikaa varittaa keskustelua muis-
tisairauden ndkdkulmasta tai sen ehdoilla kaytavaksi. Eettinen valintani tas-
sa kohtaa oli jattaa osallistujien omaan harkintaan mista nakékulmasta he

nykyarkeaan tarkastelevat.
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9.3 Aineiston kasittely ja analyysi

Jokaisen ryhmakeskustelukerran jalkeen litteroin aineiston ja jaoin litte-
roidun aineiston numeroituihin osiin sykleittéin, jolloin aineistosta poimitut
lainaukset on helpompi jaljittdd. Jo litterointivaiheessa loin osallistujille
pseudonyymit anonymiteetin varmistamiseksi. Aloitin aineiston analyysia
poimimalla tekstista tutkimuskysymyksiin vastaavia merkityksellisia ilmaisu-
ja. Merkitsin poiminnat litteroituun aineistoon eri varein alustavien alateemo-
jen mukaisesti. Aloitin keratyn tutkimusaineiston analysointia mahdollisim-
man nopeasti, jotta tietomaarani kasvaisi ja voisin kasitella mahdollisia jat-
kokysymyksia seuraavilla haastattelukerroilla (Kananen, 2014, 76). Alusta-
va aineiston analyysi ei sinallaan herattanyt lisdkysymyksia seuraaviin ryh-
makeskustelukertoihin, mutta valotti sita, miten osallistujat ymmarsivat tut-
kimusaiheen. "Hyva arki” kasitteena tuntui osallistujista vieraalta, joten luo-
vuin siita heti ensimmaisen keskustelukerran jalkeen, jattden sen omaksi,

tutkijan kasitteeksi.

Analysoinnin kautta havaitsin myds aineiston saturaatiota, jonka jalkeen
tiedonkeruuta ei kannata jatkaa, koska aineisto alkaa toistaa itsedan.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2013, 119.) Samat elaméantapahtumat
nousivat todennédkdisesti merkittavyydessaan aina kertojan mieleen toistu-

vasti. Kolme keskustelukertaa oli selvasti riittava tutkimuksen kannalta.

Ryhmittelin aineiston luokkiin taulukoimalla (Kuva 2). Poimin merkitykselli-
set ilmaisut, joista muodostin alateemoja ja niista tutkimuskysymyksiin vas-
taavia ylateemoja (Lehto, 2017, 5.) Kategoriat johdin induktiivisesti tutki-
musaineistosta ja tutkimuskysymysten ohjaamana. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen, 2013, 167; Kylma & Juvakka, 2012, 112-113.)
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Kuva 2. Aineiston luokittelu

Merkitykselliset Alateema Ylateema Tutkimuskysymykset
ilmaisut
"Meillakii on neljatta | perheyhteiso Mita elementteja kuu-

polvee. Niit on kiva

seurata.” (2.5)

luu muistisairaan hy-

vaan arkeen?

"Ja uutisetha o tie-
tysti hirvee téarkeet,
ettd tiedetdd mita
maailmalla
tuu.” (2.1)

tapah-

ajan tasalla pysy-

minen

osallisuus ja ihmis-

suhteet

’...ja ja sit vahan
pari tyttokaveria
ja kayty
vahan kahvikekke-

reil.” (2.6)

siind on

ystavapiiri

Kertomuksista nousi seka selkeita ja konkreettisia hyvan arjen elementteja

ettda kerrotun merkityksen avautumisen kautta ilmenneita hyvaan arkeen

litettyj& asioita. Toisaalta asioita ilmeni myds kaanteisesti. Kosketuksen

puute koettiin kaivattuna asiana, joten ymmarsin kéanteisena, ettd kosketus

ja toisen ihmisen laheisyys ovat osa hyvaa arkea. Kéansin siis kerrotun

merkityksen vastatakseni tutkimuskysymykseen. Analysoitaessa aktiivisen

haastattelun aikaansaamaa aineistoa, tarkeaa ei ole ainoastaan se, mita on

kerrottu vaan myds se, miten se on kerrottu (Holstein & Gubrium, 1995;
Holstein & Gubrium, 2006).
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10 Tulokset

Tutkimukseen osallistuneista nuorin oli vuonna 1940 syntynyt ja vanhin
vuonna 1927. Taustoiltaan ryhma oli hyvin heterogeeninen. Elamé&nhistori-
oista 10ytyi seka maalaistaustaa etta kaupunkilaiselamaa ja elamaa oli eletty
monella suunnalla Suomea. Talla hetkella yksi osallistujista asui edelleen
omakotitalossa ja muut nelja kerrostalossa. Yksin asuvia olivat ryhman nai-
set. Miehilla samassa taloudessa asuivat edelleen puolisot. Muistisairauk-
sista osallistujilta ei kysytty kirjallisissa taustatiedoissa, mutta keskusteluis-
sa ne nousivat esiin ja ilmeni, etta syita muistin ongelmiin aiheuttivat mm.

Alzheimerin tauti, Parkinsonin tauti ja sairastettu aivoverenvuoto.
10.1 Hyvan arjen elementit

Aineiston teemoittelun ja abstrahoinnin jalkeen |0ysin kahdeksan hyvaan
arkeen liittyvaa paateemaa, jotka kuvaavat hyvan arjen elementteja ikaan-
tyneen muistisairaan nakokulmasta. Ne ovat aktiviteetit, osallisuus ja ihmis-
suhteet, autonomia, pysyvyys, oma asenne, terveys ja toimintakyky, yksil6l-

linen ja ihmisyytta arvostava apu ja hengellinen vakaumus.

Aktiviteetteina liilkuntaa ja ulkoilua korostettiin erittain tarkeind paivittaisina
toimintoina. Todettiin, ettd likkumisesta saa hyvan olon kehoon, se piristaa
ja vie kodin ulkopuolelle. Arkiaskareista haluttiin edelleen selviytya itse ja
arkisten touhujen vastapainona, vaihteluna rutiineihin nahtiin tarkedna mie-
lekkaat harrastukset. Ajanvietteita lueteltiin monenlaisia kuten television

katselu, lukeminen, korttipelit ja tietokone.

Toiminnallinen elaméantapa oli siis edelleen tarkeaa ja mahdollistui apuvali-
neiden avulla, muotoutui oman toimintakyvyn mukaisesti ja pois jaaneita
aktiviteetteja korvattiin uusilla tahan elamantilanteeseen sopivilla. Erilaiset
aktiviteetit tukivat myos selvasti osallisuuden tunnetta erilaisiin yhteisdihin ja
koko yhteiskuntaan. Arjen toivottiin jatkuvan aktiivisena myds tulevaisuu-

dessa. Seuraava lainaus kuvaa hyvin toiminnallista arkea.
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Vaind: ”...ja sit tuota taas tosiaa tullee paivittai liikutaa ja ulkoillaa ja kaikenlaista tuollasta,
vahan kotiaskareita siiné tekkee ja tollasta. Ja sit kalalla kéyn kaks kolme kertaa viikkoo
hyvéassa lykyssa ja sillei tuota etta.” (2.2)

Osallisuus ja ihmissuhteet ovat osallisena olemista erilaisissa yhteisoissé;
perhe, ystavat ja harrastusryhmat seka toisten kanssa hyvissa véleissa py-
symista. Yhteisoilla on tarkeé tehtava vuorovaikutuksen ja vertaisten ta-
paamisen mahdollistajina seké arjen virkistavana vaihteluna. Tarkeaa ei ole
niinkdan yhteisdjen tarjoaman toiminnan runsaus ja monipuolisuus, vaan
hyva ilmapiiri, toisten tapaaminen ja osallisuuden tunne, kuten Hertan pu-
heesta ilmenee. Tulevaisuudessa halutaan olla osa yhteis6a mahdollisen
avun tarpeen kasvusta huolimatta eika joutua eristetyksi. Vain6 puhuu eris-

tetyksi tulemisen pelosta.

Hertta: "Vaikkei sitd kauheen paljo juttele ja mut kun nakee niit ihmisia ja aattelee et neki
on tullu tdnne ja kyl kyl ma ainakin omast mielestani tykkaan kamalasti taal kayva. Ei se
tarvii niin kauhiast tapahtuakkaan et.. ” (2.6)

Vaind: "Nii laitoksee jos joutuu ni sielld joutuu, et tuota ne kdy vaa sen syottaat ja valtta-
mattdmat hommat tekee. Siellaha joutuu yksinnda olemaa ja makaamaa iha siella séngys-
s etta.” (3.8)

Perheyhteisd0n luotetaan ja sieltd uskotaan tarvittaessa saatavan taustatu-
kea arjen haasteissa. Perhe ja jalkipolvet ovat merkittava osa arjen hyvin-
vointia siin& mielessa, ettéa jalkipolvien itsendinen parjaaminen ei aiheuta
huolta ja pienten kasvua on ilo seurata. Puoliso on osa arkea, elaman-
kumppani, muttei puheissa kuitenkaan noussut erityisen tarkeaksi, erillisek-

si hyvan arjen tekijaksi.

Autonomia ilmeni puheissa monella eri tasolla arjen hyvinvoinnin mahdollis-
tajana, seka konkreettisesti ettd ajatuksen tasolla. Liikkumisen vapaus,
mahdollisuus l&htea kodista ulos koska vaan, valinnan vapaus seka itsenai-
nen paatoksenteko, ovat osa hyvaa arkea. Ajattelun vapautta, kuten valin-
nan mahdollisuuksia ilman pakottavia tekijoitd, tulevan suunnittelua ja osal-
listumista aktiviteetteihin oman harkintakyvyn mukaan eli itsenaista paatok-

sentekoa kuvaa hyvin lainaus Raisan puheesta.
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Raisa: "Et emmie 0o sen pidempii suunnitelmii oo ,mut ainha mie aattelen et kesal vois
tehha sité ja tata ja menna sinne ja tdnne. Ja saa nyt ndha jaksaas sitd sit manna, mut se
nyt ei viel 0o. Mut mie maan et mihi mie arvelen et mie selvian sitte.(3.1)

Pysyvyys tarkoitti omien rutiinien, omatahtisen, tutun ja tavallisen elaman
jatkumista tutussa ymparistéssa. Mahdollisimman pysyvét olosuhteet tuovat
turvallisuudentunnetta ja levollisuutta, kun ei ole mielta painavia asioita.
Oma rauha ja paiva kerrallaan elaminen tuntui tarkeéalta eika edes yritetty
pysya nuorempien tahdissa mukana. Merkittdva huomio kertojien mielesta
oli se, etta aika ei kuitenkaan kaynyt pitkaksi ja hidastunutta elamanrytmia
pidettiin luonnollisena ikaantymiseen liittyvana asiana. Seuraavat lainaukset

nostavat esiin omatahtisen ja omanlaisen elamisen tarkeyden.

Einari: "En ossaa nyt mittéda erikoisempaa, muuta ku taa ettd tdd normaali tilanne sai-

lyy(painottaen)”. (2.1)

Einari: ”...Sitd on seuraavana paivana sitte tuota vasyny ja hermostunu ja se elama ei oo
ollenkaa niin tai siis semmonen tasainen, suunnilleen samalla tavalla toistuvat paivéat, ni se
on téarkeetd.”(2.1)

Oma asenne, sitkea ja positiivinen suhtautuminen ikdantymisen haasteisiin,
vastuu omasta toimintakyvysta ja olemassa olevan hyvaksyminen nostettiin
tarkein& seikkoina esille. Aktiivinen elamanote oli huomattavissa kaikkien
osallistujien kertomuksissa ja uteliaisuuttakin vield elamaa ja tulevaisuutta
kohtaan riitti. Hyvana nahtiin itsensé kehuminen ja kannustaminen, kun sai
jotain aikaiseksi. Tyytyvaisyys elamaan ja sitked asenne nakyvat seuraavis-

sa lainauksissa.

Einari: 7 ... ja miettid, ettd kuinka hienosti meilla loppujen lopuks on elama. (moni myotailee

hymisten) Siis se on kerta kaikkiaan.” (3.14)

Hertta: ”...se on itte otettava vaa ittee niskasta kiinni ja Idhdettava tonne ulos.” (3.7)

Terveys ja toimintakyky kulkivat kasi kadessa osallistujien puheissa. Toivot-
tiin, ettd kokonaisvaltainen toimintakyky sailyisi mahdollisimman pitk&an sita
kautta, etta pysyttaisiin terveind, vaikka tiedostettiin ikddntymisen vaajaa-
maton vaikutus, kuten ote Otson puheesta kertoo. Erityisesti fyysinen toi-
mintakyky ja voima liitettiin hyvaén arkeen, koska se oli edellytys monelle
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itsendiselle toiminnalle ja sita kautta vaikutti myds vapauden tunteeseen,
kuten Raisa asiasta kertoo. Myds puolison terveys oli arjessa merkitykselli-

nen, silla se vaikutti molempien elaméaan.

Otso: "No tarkeeta on, jotta se terveys sailys koht kohtuullisena kohtuullisena. Sehan nyt

tietysti muuttuu jatkuvasti idn mukana.” (2.4)

Raisa: ” Aina sita toivos et ois semmosta voimaa et paasis johokii kdvelemmaa ja ajelem-

maa rollaattoril ja sauvakavelee ja kaikenlaista o suunnitelmis(nauraa).” (3.1)

Yksilollinen ja ihmisyytta arvostava apu on tarkeaa silloin, kun hoitoa ja ul-
kopuolista apua arkeen tarvitaan. Saatu apu oli jo jonkin verran tuttua ja sita
sai arjen tukihenkildilta, joita olivat omaiset tai ammattihenkilét. Oman paa-
tosvallan sailyminen ja mahdollisuus vaikuttaa saatuun apuun oli tarkeaa.
Saatuun palveluun myds turvauduttiin eli siihen oli tarkeaa voida luottaa.
Saadun avun tulisi vastata tarpeeseen ja olla yksinkertaisesti ja tasavertai-

sesti saatavilla. Rahan puute ei saisi rajoittaa hyvan hoidon saamista.

Avun tarpeessa olevien kohtelu puhututti eika omalle kohdalle haluttu sa-
manlaisia kokemuksia, joihin oli tormatty tai joista oli kuultu. Ei haluttu olla
pelkan ammatillisen hoidon kohteena, vaan inhimillinen kohtelu oli tarkeaa.
Saatu kohtelu koettiin tarkeammaksi kuin hienot hoitamisen puitteet ja vali-

neet. Naihin molempiin viittaavat lainaukset Otson puheesta.
Otso: ..."Ihmisia pitas kasitelld noiku yleisesti ajatellaa ni ihmisten(painottaen) taval-
la”...(3.11)

Otso: ...”Siis niit on iha turha kattoo noita mainoksia misséa tuota nyt ruvetaan vanhuksista
pitamaan hienoo huolta. Sinne tulee sité ja sinne tulee taté ja nostetaa ja viijaa ja kaik.
Minua havettda kahtoo sitd. Mina en halua semmosta vanhuutta enaa....(3.9)

Hengellinen vakaumus, usko johonkin korkeampaan voimaan, tuli esiin
kolmannella tapaamiskerralla aika loppuvaiheessa. Usko toi elamaén turvaa

ja luottavaisen mielen. Asian otti puheeksi Einari.

Einari: ” ...Ja ja se se siis tama Luojaan luottaminen antaa mydskin siis sen semmosen

turvallisen olon ettd han hoitaa sen loppuun saakka. "(3.12)
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10.2 Muuttuvatko hyvan arjen elementit ikdantymisen myota?

Keskusteluissa nakyi hyvin selvasti oman toimijuuden ja aktiviteettien merki-
tys kautta koko elaman, myos tulevaisuuden toiveissa. Lainaus Otson pu-
heesta kuvaa erinomaisesti sita tunnetta, minka tekemattémyys voi aiheut-

taa.

Otso: "Mut sitte ku my6 saatiin kaikki hommat tehtya jollai tavalla kohallee, ni yhtend keséa-
na tuntu, et nyt myo ei tehd mitdén, ni sehd ku se onneton hetki tuli et ei tehty mitdén ni
eiha tama koko elama loppu kerralla. Tai sitten se on iha erilaista, ei siind tAmmadsta voi

elama olla, mut se ei oo hyva etta lopetettii se iha jatkuva puuhailu et.” (1.6)

Tunne kuulumisesta joukkoon, osallisuuden ja hyvien ihmissuhteiden kaut-
ta, pysyy sekin tarke&né osana elamaa. Hyvaksytyksi tuleminen, ystavien ja
vertaisten tapaaminen ja perheen rooli hyvan arjen kokemuksessa olivat
tarkeitd lapsuudessa ja ovat sité edelleen. Sosiaalisten suhteiden halutaan
sdilyvan eika avun tarpeen lisdantymisen haluta johtavan eristamiseen.
Muistoissa vanhukset olivat ennen osa yhteisda loppuun saakka ja nain
toivottiin tapahtuvan omallakin kohdalla. Perheen ja |aheisten merkitys tule-
vaisuudessa nahtiin myds niin, etté heihin voi luottaa avun saannissa tarvit-
taessa. Joko niin, etta itse tulevat avuksi tai ovat apuna palvelujen hankin-
nassa ja se tehtaisiin yhteisty6ssa puolison ja l&hipiirin kanssa. Hoidon laa-

dun valvonnassa odotettiin l1dheisten olevan aktiivisia.

Muistoissa autonomian lisaéntyminen varttumisen myota mahdollisti maail-
mankuvan laajenemisen ja tarjosi monipuolisia mahdollisuuksia elamassa.
Vapauteen kuului uusien asioiden kokeilu, likkumisen vapaus ja mahdolli-
suus suunnitella tulevaa. Ikdantymisen tai muistisairauden ei haluta vaikut-
tavan autonomiaa kaventamalla. On hyvin merkityksellista olla vapaa seka

ajattelun etta konkretian tasolla.

Terveyden ja toimintakyvyn merkitys hyvassa arjessa kasvoi ikaantymisen
my6ta. Nuorena lahipiirin terveysongelmat vaikuttivat arjen kokemuksiin
negatiivisesti, mutta sittemmin oma ja puolison terveys ja toimintakyky nou-

sivat merkittavAmmaksi tekijaksi arjen hyvinvoinnin kannalta.
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Kolmannen tapaamiskerran tarkoitus oli saada osallistujat miettimaan tule-
vaisuuden hyvaa arkea siitéd nadkdkulmasta, etta ulkopuolinen apu olisi tar-
peen kotona selviytymisessa. Tilanteen kuvittelu oli silminndhden haasta-

vaa, kuten seuraava lainaus Hertan alkukommentista kertoo.

Hertta: Se on vaikee tietdé etukateen mité se on. (naurahtaa) Sit ku se kohdal tulee ni sit
se on totta.(3.1)

Asenne tulevaisuutta ajatellen oli positiivinen, ajatellaan asiat parhain pain
ja ollaan uteliaita, sek& omaehtoista sopeutumista korostava. Hyvaksytaan
jokainen omalla tavalla sairaudet osaksi elamaa ja kaikki mita vastaan tu-
lee, kuuluu elamaén. Halu asua kotona mahdollisimman pitkdan ja itsenai-
sesti oli kaikilla vahva ja asennoiduttiin niin, etta apua hankitaan sitten, kun
on sen aika. Elaméaan tyytyvainen, sopeutuva, onnistumisista iloitseva ja
sitked asenne nakyy kantavana voimana lapi elaman. Omalla asenteella voi

vaikuttaa paljon siihen, miten hyvéaksi arkensa kokee.

Edelleen toivottiin tervetta ja kivutonta elaméaa loppuun asti ja toimintakykyi-
sené pysymista tai tilanteen pikkuhiljaa muuttumista ettei tulisi akillista muu-
tosta. Tavallisen ja tutun arjen haluttiin jatkuvan, jokapaivaisine arkisine

asioineen ja tuttuine kotiymparistdineen kuten ennenkin.

Ihmisten nakeminen yksil6ina on tarkeaa. Asiat eivat ole mustavalkoisia
eivatka ihmiselamat toistensa kaltaisia, vaan jokainen on ainutlaatuinen yk-

silonsa, kuten Otso ja Einari asian ilmaisevat.

Otso: "Joo elaméa on nii monimutkasta, tassa on turha ruveta miettimaan etta mika on oi-
kein ja mika vaarin. Se on jokkaisen kohalla.” (3.13)

Einari: "Tassakii piirissa nakyy hyvasti myo kaikki ollaa erilaisia(painottaen). Meilla kaikilla
on iha oma kohtalo.” (3.13)
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11 Teoriakonteksti ja muistisairaan ndkdkulma vertailussa

Tutkimustuloksissa nousee mielenkiintoisella tavalla esiin kaikki teoriakon-
tekstissa kasitellyt ikdantymisen teoriat lukuun ottamatta irtaantumisen ja

luopumisen nakokulmaa.

Muistelu oli ryhmalle selvéasti luontevampaa kuin tulevaisuuden kuvittelu.
Eletyn elamén lapikaynti oli mieluisaa ja ryhmakeskustelu kesti muisteluker-
ralla kaikkein pisimpééan. Luontainen tarve inventoida elaméaéansa, joka Erik-
sonin kehitysteorian mukaan ilmenee ikdantymisen myota, nakyi selvasti.
Ikaantyneille muistisairaille pitéisikin olla tarjolla kiireettdmi& kuuntelijoita

elaman tapahtumien kertaamiseen.

Materia ei noussut missaan vaiheessa merkitykselliseksi asiaksi nykyhet-
kessa tai tulevaisuudessa. Seesteinen ja rauhallinen elaméa sopuisine ih-
missuhteineen ja henkilokohtaisen vakaumuksen voimistuminen ja ymmar-
rys seka luotto johonkin korkeampaan voimaan, viittaa gerotranssendenssin
teoriaan. Yksinoloa ei koeta valttamattomana pahana, vaan siihen tottuu ja
siité oppii jopa nauttimaan ikddntymisen my6ta. Hiljaisuus antanee tilaa
omille ajatuksille ja usko korkeampaan turvallisuuden tunnetta. Elama hi-

dastuu ja hiljienee, mutta se koetaan luonnollisena osana elamankulkua.

Atchleyn kuvaaman jatkuvuusteorian elementit olivat selvasti nahtavissa
ryhman kertomuksissa. Elamankaaren lapikaynti lapsuudesta kuviteltuun
tulevaisuuteen naytti vahvasti sen, kuinka ihminen hakee elamaéltaan jatku-
vuutta seka sisaisella ettéa ulkoisella ulottuvuudella. Ne toiminnalliset ela-
maalueet, jotka olivat elaman varrella muotoutuneet merkittavaksi osaksi
elamaa, olivat merkittavia edelleen ja niiden haluttiin olevan jatkossakin osa
arkea ja elamaa. Kun esimerkiksi hyvin aktiiviseen arkeen tottunut Otso ko-
keili toisenlaista, "l0ysempaa elamaa”, tuntui kuin elama olisi loppunut sii-
hen. Jatkumo siis katkesi. My6s tuttuuden korostaminen arjen toiminnoissa,
ihmisissé ja ymparistdssa viittasi jatkuvuusteoriaan, jossa tuttujen asioiden

suosiminen kompensoi ikdantymisen aiheuttamia negatiivisia vaikutuksia.

Elaméntarinoiden kertominen valotti sitd kuinka erilaisia elaméankulkuja

ryhmalaisilla oli ollut, mutta samalla kuinka tietyt asiat voivat silti yhdistaa.
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Puheissa nostettiin myos selvasti esiin se, kuinka me kaikki olemme erilai-
sia ja omanlaisia elamassamme eika kahta samanlaista ole. Ja kuinka van-
huus ei todellakaan ole yksi yksittainen elaménvaihe, vaan elakkeelle jaa-
minen voi merkitd viela hyvin aktiivista elamanvaihetta, jossa ulkopuoliset
rajoitteet vahenevat ja vapaus lisdantyy. Vield 90-vuotiaana muistisairaana
voi kokea olevansa aktiivinen oman elaméanséa toimija eika kuolemaan val-

mistautuva ja elamasta luovuttanut vanhus.

Kun ikdantyneen muistisairaan kohtaa korostamatta muistin ja toimintaky-
vyn heikkenemistd, voimavaraistaa samalla hanta. Tutkimukseen osallistu-
neet pitivat itseaan tietylla tavalla perusterveina ja halusivat yllapitaa itse ja
vaikuttaa toimintakykynsa sailymiseen. Puheissa ei noussut esiin kykene-
mattdmyys vaan sisukkuus ja aktiivisen asenteen tarkeys. Minulle ei heran-
nyt halu suojella heita, silla koin kohtaavani aikuisia, osaavia ja kykenevia
ihmisia. Siita huolimatta, etté fyysinen haavoittuvuus oli heissé olemassa
fyysisen toimintakyvyn heikkemisen kautta, psyykkinen haavoittuvuus muis-
tisairauden aiheuttamien oireiden kautta ja sosiaalinen haavoittuvuus ela-
manpiirin kapeutumisen kautta. Haavoittuvuuden tiedostaminen on tarkeaa,

mutta vield tarkeampaa on keskittya olemassa oleviin voimavaroihin.

12 Pohdinta ja johtopaatokset

Tahan tutkimukseen rekrytoidut osallistujat olivat toisilleen entuudestaan
tuttuja, mika luultavasti edesauttoi keskustelun syntymista. En kokenut ker-
taakaan, etta tutkimustilanne olisi ollut haasteellinen vahaisen keskustelun
tai asiasta poikkeavan keskustelun vuoksi. Hiljaiset hetket olivat luontevia,
lyhyitd taukoja ja toivottuun keskustelunaiheeseen kuulumattomat kerto-
mukset olivat melko lyhyita poikkeamia, joista paastiin taas helpolla valiintu-
lolla takaisin aiheeseen. Olin hyvin herkk&n&a sen suhteen, miten puutuin
keskusteluun, jotten lukkiuttaisi osallistujien ajatusta turhalla miettimisella
sen suhteen mita pitaisi ja mitd ei pitaisi tilanteessa kertoa. Huomasin
my0s, etta kerrotut tarinat tuottivat koko ajan aineistoa, josta loytyisi vasta-
uksia tutkimuskysymyksiin. Osallistujat olivat myds melko tasapuolisesti

danessa eikd kukaan johtanut keskustelua tai vienyt toisilta puheenvuoroa.
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Ryhmakeskustelu toimi selvasti eheyttdvana kokemuksena elaméntarinan
jakamisen kautta. Osallistujat kokivat myds silminnéhden yhteenkuuluvuu-
dentunnetta, kun huomasivat ajattelevansa monista asioista samalla tavoin.
Myonteisten, hyvaan arkeen liittyvien asioiden kasittelyn oli tarkoitus valttaa
kivuliaiden ja surullisten muistojen esiinnousu, mutta niitakin tarinoissa kuul-
tiin eikéa liikutuksilta valtytty. Tilanteet eivat kuitenkaan olleet nolouden tai
hapean savyttamia, vaan ryhmalaiset tukivat hienosti toisiaan eika naihin
tilanteisiin jaaty kiinni. Ryhmassa oli nahtavissa keskinaistd luottamusta,

mik& heijastui hyvinkin avoimena keskusteluna.

Olin yllattynyt siitd, kuinka paljon aineistoa ndennaisesti yksinkertainen ky-
symyksenasettelu tuotti. Keskustelut hyvan arjen kokemuksista olivat hyvin
monimuotoisia ja moniulotteisia, vaikka aloittaessani aineiston purkua koh-
tasin monelle tutkijalle tutun pelon siitd, vastaako aineisto lainkaan asetta-
miini tutkimuskysymyksiin. Kaytanto opetti myos sen, ettd laadullisen aineis-
ton analyysi vaatii aikaa ja sulattelua. Prosessi ei ole suoraviivainen lahdés-
td maaliin, vaan vaatii taukoja, ’rivien valista lukemista”, yksittaisten asioi-
den suhteuttamista kokonaisuuteen ja oman reitin valitsemista lukuisista
vaihtoehdoista. Tutkimustulokset ovat kuitenkin tutkijan n&kdkulman lapi
suodattuneita tuloksia, subjektiivisia tulkintoja, aineistoa vaarentamatta. Jo-

ku toinen olisi tehnyt toisenlaisia valintoja.

Taman opinnaytetyon tekeminen oli mielekas prosessi. Taukojen jalkeen
tyohon tarttuminen tuntui haasteelliselta, mutta aina koneen aareen istut-
tuani huomasin innostuvani ja imeydyin taysin tutkimukseni tarjoamaan mie-
lenkiintoiseen maailmaan. Ennenkaikkea uskon motivaation pysyneen ylla
sen ansiosta, etté opinnaytetyon aiheen kasittely oli l&htoisin omasta aidos-

ta halusta ja kiinnostuksesta.

Tutkimus ei suoraan vastannut toiseen asettamaani tutkimuskysymykseen
Miten muistisairas toivoo arjessa toimivien auttajien huomioivan hyvaan
arkeen liittyvat asiat? Tutkimukseen osallistuneille oli selvasti vaikeaa kuvi-
tella tilannetta, jossa saanndllinen apu arjessa olisi tarpeen. Halu olla oman
elamansa itsendinen toimija mahdollisimman pitkdan oli suuri ja tilanteen

toivottiin pysyvan samanlaisena mahdollisimman pitkaan.
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Onkin ammattilaisen tehtava tehda sellaisia valintoja tydossdan ja lahesty-
mistavassaan muistisairaita kohtaan, etta hyvan arjen elementit tulee huo-
mioitua ja nain pidettya ylld muistisairaan asiakkaan elamantyytyvaisyytta.
Tarkeinta ei siis ole tuotetun palvelun siséltd, vaan miten palvelut tuotetaan,

kuten my0s teoriaosuudessa viittaamissani tutkimuksissa on todettu.

Tutkimukseni tulokset kulkevat linjassa aiemmin tehtyjen tutkimusten kans-
sa ja esim. juuri ilmestyneen Living well with dementia-tutkimuksen kanssa,
jossa 198 tutkimuksen systemaattisessa katsauksessa ihmissuhteiden, ar-
kisen toimintakyvyn, hyvan fyysisen terveyden, osallisuuden, hyvan mielen-
terveyden seka laadukkaan hoidon todettiin olevan yhteydessa hyvaan
elamanlaatuun. (Martyr, A., Nelis, S.M., Quinn, C., Wu, Y., Lamont, R.,
Henderson, C., Clarke, R., Hindle, J., Thom, J., Jones, I., Morris, R., Rust-
ed, J., Victor, C. & Clare, L. 2018.)

Tutkimuksen tuottama tieto antaa evaita kehittdd kotihoidon arjen kaytantei-
ta ikdantyneen muistisairaan nakokulman huomioivaksi. Tehtavan ei pitaisi
olla mahdoton, silla esiin tulleet asiat lienevat meille kaikille tarkeita, olim-
mepa muistisairaita tai emme. Inhimilliset tarpeet eivat katoa mihinkaan

muistisairauden myo6ta.
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TIEDOTE

HYVA ARKI MUISTISAIRAAN NAKOKULMASTA — TUTKIMUS

Hyvé vastaanottaja!

Koti on paras paikka asua ja olla, muistisairaanakin. Riittdvan avun ja tuen turvin
kotona asumista voidaan jatkaa mahdollisimman pitkélle vaikka toimintakyky aleni-
si. Elama ei saisi kuitenkaan muuttua pelkéksi avun kohteena olemiseksi. Arki voi
olla hyvaa ja laadukasta autettunakin.

Nyt sinulla on mahdollisuus kertoa mielipiteesi hyvasta arjesta. Mitk& asiat ovat
sinulle osa hyvaé arkea? Miten toivot mahdollisten auttajien ottavan nama hyvan
arjen osatekijat huomioon?

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla muistisairaiden omia ajatuksia hyvasta ar-
jesta. Tata tietoa voidaan kayttad hyvaksi kotihoidon palveluja asiakaslahtdisem-
miksi kehitettdessa. Tutkimuksen tavoitteena on saada laajemmin kuuluviin muisti-
sairaiden oma aani kirjoittamalla aiheesta sosiaali- ja terveysalan lehtiin. Mahdolli-
nen jatkotuotos tutkimuksen tuottamasta tiedosta on opas asiakaslahtdisen koti-
hoidon tueksi.

Tutkimus toteutetaan osana ||| GcCNGGEEEEEEEEEEEEE (2paanisia.

Ryhmassa keskustellen jokainen osallistuja saa tuoda esiin omia hyvan arjen ko-
kemuksiaan ja ajatuksiaan. Tutkimukseen osallistuvien henkil6llisyytta ei paljasteta
tutkimuksen missaén vaiheessa ulkopuolisille eiké tutkimuksen loppuraportissa tai
mahdollisissa jatkojulkaisuissa.

Tutkimuksen toteuttaa sosionomi(yamk)-opintoja Saimaan ammattikorkeakoulussa
suorittava opiskelija ja tutkimukseen on saatu lupa || EGcCcCNGGEEEGEGE -
tukselta. Tutkimuksesta jarjestetaan lyhyt tiedotustilaisuus || | | | Q JEEI <okoontu-
misessa

Aika: . Tilaisuudessa on mahdollista esittdd kysymyksia
tutkimukseen liittyen. Tuolloin pyydetaan tutkimukseen halukkaita tayttamaan kir-
jallinen suostumuslomake tutkimukseen osallistumisesta.

Lahimman omaisen toivotaan osallistuvan tiedotustilaisuuteen.

Osallistumalla voit olla vaikuttamassa muistisairaiden hoidon kehittamiseen!
Ystavallisin yhteistyoterveisin,

Marjo Vento
opiskelija , ylempi ammattikorkeakoulu, sosiaali- ja terveysala
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Suostumus

TIETOINEN SUOSTUMUS HYVA ARKI MUISTISAIRAAN NAKOKULMASTA
TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tietoisena Marjo Vennon toteuttaman Hyva arki muistisairaan nakékulmasta tutki-
muksen tarkoituksesta, suostun vapaaehtoisesti osallistumaan tutkimuksen aineis-
ton keruuvaiheeseen liittyvaan ryhmakeskusteluun, joka toteutetaan osana ||l
I 2 anomaista tapaamista.

Minulle on selvitetty tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus seka mahdolli-
suus keskeyttaa osallistuminen tutkimukseen missa vaiheessa tahansa. Jos ve-
taydyn pois tutkimuksesta, minua koskeva aineisto poistetaan tutkimusaineistosta.
Voin myos jalkikateen kieltdd minua koskevan tutkimusaineiston kayton.

Tiedan, ettd ryhméakeskustelut nauhoitetaan ja tutkimusraportissa saattaa olla pu-
heestani otettuja lainauksia, mutta kuitenkin niin kirjoitettuna ettei minua voida tun-
nistaa. Minulle on myds selvitetty, ettéd keskustelujen nauhoitukset eivét joudu ke-
nenkaan ulkopuolisen kasiin. Tiedan, etta henkiléllisyyteni salataan tutkimuksen
jokaisessa vaiheessa seka tutkimuksen loppuraportissa. Tassé suostumuslomak-
keessa esitetaan myos kysymyksia liittyen tutkimukseen osallistuvien taustatietoi-
hin. Olen tietoinen, etta vastauksia kaytetdan vain kuvatessa tutkimukseen osallis-
tuneiden taustoja.

Minulla on mahdollisuus ottaa yhteytta Marjo Ventoon tutkimukseen liittyen mikali
tarvetta. Olen saanut tarvittavat yhteystiedot hanelta.

Tata suostumuslomaketta on tehty kaksi samanlaista kappaletta, joista toinen jaa
minulle itselleni ja toinen tutkimuksen tekijalle Marjo Vennolle.

Syntymavuosi: Sukupuoli:
Asumismuoto: Asuinalue:
(omakotitalo,kerrostalo,palvelutalo,rivitalo) (keskusta,taajama,haja-

asutusalue)

Samassa taloudessa asuvat/asun yksin:

Paikka Aika

Tutkimukseen osallistuvan nimi ja nimenselvennys

Tutkimukseen osallistuvan henkilon omaisen/laillisen edustajan allekirjoitus

Tutkimuksen tekija: Marjo Vento p.040 5910987, marjo.vento@elamannalka.fi
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Ryhmakeskustelun aiheet ja apukysymykset

Ryhmahaastattelujen yleisena teemana on hyva arki. Aiheeseen paneudutaan
muistelemalla menneisyyden hyvan arjen kokemuksia, jakamalla hyvaan arkeen
liittyvia asioita nykyhetkella seka kuvittelemalla tulevaa arkea, jossa mukana voivat
olla ulkopuoliset auttajat.

Keskustelujen teemat ovat seuraavat:

1.

Tapaaminen/Menneisyys: Muistellaan elettya elamé&a. Mitka asiat tekivat

lapsuudessa arjesta hyvaa? Mitd asioita arvostit tydikaisena arjessasi? En-

ta muuttuiko hyvan arjen kasitys vanhetessa?

Aiheeseen virittaydytaan niin, etta jokainen kertoo vuorollaan keita lap-
suusperheeseen kuului.

Muistellaan tavallista lapsuudenarkea: Mitd tavanomaiseen arkipéaivaan
kuului? Mitka asiat tekivat arjesta hyvaa?

Seuraavaksi siirrytddn elamanpolulla tydikaan. Jokainen kertoo vuorol-
laan mita on tehnyt tydkseen. Milta arki naytti tyoikaisen silmin? Mitka
asiat tekivat arjesta nyt hyvan?

Elakkeelle siirtymisen aika: Milt sinusta tuntui silloin, kun jait elakkeel-
le? Miten arki muuttui? Mitk&a asiat olivat nyt tarkeitd hyvan arjen nako-

kulmasta?

Tapaaminen/Nykyisyys: Mikd tekee arjestasi talla hetkella hyvaa? Mita

asioita arvostat ja pidat tarkeédna arjessa?

Ensin kaydaan tiivistettyna lapi edelliskerralla nousseita hyvaan arkeen
liittyvia asioita lapi.

Seuraavaksi jokainen kertoo millainen on hanen tyypillinen arkipaivansa
ja mitka asiat tekevét siita hyvan.

(Kuvaile unelma-arkipaivd aamusta iltaan. Jokainen Kirjoittaa lyhyesti
unelmien arkipaivan kulun paperille. Tapahtumien ei tarvitse olla todelli-
sia, vaan paperille voi kirjoittaa "unelman” siitd, minkalainen on ihan-
teellinen arkipaiva ja mita siihen kuuluu.)

Jokaisen unelmien arkipaiva kaydaan keskustellen lapi.
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3. Tapaaminen/Tulevaisuus: Millaisena naet hyvan arjen tulevaisuudessa?
Miten haluat eldd arkeasi vaikka ulkopuolisen avun tarve kasvaisi? Miten
auttajien tulisi ottaa huomioon hyvan arjen elementit? Millaisia asioita halu-
at auttajien ottavan huomioon osallistuessa sinun arkeesi?

- Ensin kaydaan lyhyesti lapi edelliskerralla esiin nousseita asioita lam-
mittelyksi.

- Seuraavaksi kuvitellaan tilanne, etta arjessa parjddminen vaatii ulko-
puolista apua paivittain. Miltd arkipaiva nyt nayttda? Mika tekee arjesta
nyt hyvan? Mitd auttaja voi tehda, jotta hyva arki toteutuu? Millainen
apuna oleminen tukee hyvan arjen toteutumista? Mihin asioihin pitaa

ehka kiinnittaa erityistd huomiota?



