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Tutkielmassani tutkin kotona asuvien muistisairaiden arkeen liittyvid haavoittavia teki-
joitd, sekd haavoittuvuudelta suojaavia tekijoitd. Tarkoitus on selvittdd, missé tilanteissa
haavoittuvuuskokemukset tulevat esille ja minkilaisia suojaavia tekijoitd haavoittuvuu-
delta muistisairailla vanhuksilla on. Tutkimukseni tavoite on ymmartii haavoittuvuuden
monia eri puolia ja saada siitd lisdi tietoa, sekd tuoda paremmin esille vanhusten omia
kokemuksia haavoittuvuudesta.

Tutkimukseni on laadullinen ja se on analysoitu narratiivien analyysimenetelméin avul-
la. Aineisto on kerétty teemahaastatteluna paivikuntoutuspaikassa huhtikuussa 2019.
Aineisto koostuu viiden muistisairaan vanhuksen haastatteluista.

Tutkimukseni tulosten mukaan muistisairaiden vanhusten arjessa haavoittuvuutta ai-
heuttavat liikkumisen viheneminen, yksindisyys, sekd kokemus siitd, ettei ole endd mu-
kana osallisena yhteiskunnassa. Muistisairaiden arjessa haavoittuvuutta aiheuttaa myos
yhteiskunta. Tulosteni mukaan haavoittuvuudelta suojaavia tekijoitd ovat aktiivinen
eldmintapa, sosiaaliset suhteet, itsemddraamisoikeus ja oma koti. Tarked suojaava tekija
muistisairaiden arjessa on myds toimivat yhteiskunnan palvelut, joista tirkeimméksi
koettiin pdivakuntoutus.

Tutkimukseni osoittaa sen, ettd muistisairaiden vanhusten arjessa on monta haavoittu-
vuutta aiheuttavaa tekijdd, joita voitaisiin ennaltachkdistd. Toimivien ja vanhusten tar-
peiden kanssa kohtaavien palveluiden tarve on suuri. Tutkimuksessani tirked esille
noussut asia on my0s se, ettd jokainen muistisairas on yksilo, joka tekee omat padtok-
sensd itse. Yhteiskunnan on tdrkedd kunnioittaa sitd ja pyrkid toimillaan mahdollista-
maan muistisairaiden itsemédradmisoikeus.

Avainsanat: vanhuus, haavoittuvuus, muistisairaus, itsemaaraamisoikeus
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1 JOHDATUSTA HAAVOITTUVUUDEN TUTKIMISEEN

Yksityiskotia on alettu suosia myohdisvanhuuden hoivan pidiasiallisena paikkana yh-
teiskunnallisessa vanhuspolitiikassa. Sen vuoksi yhd useampi huonokuntoinen vanhus
asuu kotonaan, koska mydhdisvanhuuden vaiheisiin sijoittuu suurin osa kotona asumi-
seen liittyvistéd rajoitteista sekd hoivaan liittyvéstd tarpeesta. Yhteiskunnassamme ylei-
sesti hyviksytty tavoite on myos se, ettd jokainen pystyisi eldmiin viimeiset vuotensa
asuen omassa kodissa. Téhin on vedottu kotiin liittyvin merkityksellisyyden ja talou-
dellisten puolien vuoksi. Tdméan vuoksi vanhuspoliittisissa ohjelmissa on yhd enemmén
painotettu vanhuksen kotona asumisen tukemiseen ja hyvinvoinnin ylldpitdmiseen liit-
tyvid palveluita. (Vilkko 2010, 214.) Tutkimusten mukaan idkkdiden itsemaardédmisoi-
keus toteutuukin kotihoidossa paremmin kuin palveluasumisessa ja ymparivuorokauti-
sessa hoidossa (Finne-Soveri, Heikkild, Andersson, Andreasen, Hammar, Asiakainen,

Mikeld &Noro 2014, 158-160; Alastalo, Vainio, Vilkko & Sarivaara 2016).

Itseméédrdamisoikeus ja sen mahdollinen rajoittaminen liittyvét haavoittuvuuteen. Haa-
voittuvuus on hyvin laaja kédsite ja sen voi maédritelld eri tavoin. Yhden mééritelméin
mukaan haavoittuvuus tarkoittaa eldméntilannetta, jossa ihminen saattaa herkemmin
joutua kokemaan fyysistd tai psyykkistd uhkaa. Haavoittuvuus ei liity automaattisesti
tiettyyn ikdin, vaan jokainen yksilo voi olla haavoittuva tietyssi tilanteessa. Vanhuksil-
la on kuitenkin suurempi riski altistua haavoittuvuudelle, esimerkiksi muistisairauden
atheuttamien tilanteiden vuoksi. (Grundy 2006, 106.) Tutkimuksessani haavoittuvuutta
késitelladn kahdesta suunnasta. Ensinnédkin pohdin yksiloon liittyvid haavoittuvuusteki-
joitd, kuten heikentynyt fyysinen toimintakyky ja muistisairaus. Toiseksi pohdin jérjes-
telméén ja palveluihin liittyvid tekijoitd, jotka voivat aiheuttaa haavoittuvuutta. Tutki-

voittuvuudelta.

Vieston ikddntyessd muistihdirididen esiintyvyys kasvaa voimakkaasti. Muistihdiriot ja
dementia ovat huomattava taloudellinen ja kansanterveydellinen haaste. (Erkinjuntti &
Koivisto 2006, 53.) Suomessa on arviolta 193 000 muistisairasta ihmistd. Joka vuosi
noin 14 500 ihmistd sairastuu muistisairauteen. Vanhukset eivit ole kuitenkaan ainoita
muistisairauteen sairastuvia, vaan myo0s tyoikéisissd on noin 7000 muistisairasta. (Muis-

tiliitto 2017.) Varhainen taudinmaéiritys on tdrkedd muistihdirididen ja dementian yh-



teiskunnallisen haasteen ratkaisemisessa. Varhaisen taudinmairityksen ja hoidon térkei-
td osa-alueita ovat parannettavien tilojen kohentaminen ja hdirion etenemisen estimi-
nen, taudin lievempien vaiheiden keston pidentdminen ja laitoshoitoon joutumisen lyk-

kdidminen. (Erkinjuntti ym. 2006, 55.)

Haavoittuvuus korostuu muistisairauden edetessd. Muistisairaus vaikuttaa laaja-alaisesti
sairastuneeseen ithmiseen, mutta myos hianen ldheistensd arkeen. Muistisairaus vaikuttaa
thmisen toimintakykyyn ja eldmédnlaatuun. Muistisairaus aiheuttaa moninaista haavoit-
tuvuutta, jonka tunnistaminen on tirkedd henkilon palveluissa ja hoidossa. Se, miten
muistisairas henkild tulee kohdatuksi, kuulluksi ja miten hinen tarpeisiinsa vastataan,

vaikuttaa hdnen hyvinvointiinsa merkittivisti. (Heimonen 2010, 60.)

Muistisairaus vaikuttaa siis laajasti vanhuksen haavoittuvuuteen. Muistisairauden myoti
hinen kognitiiviset kykynsd heikkenevit ja hinen ldheisverkostonsa voi muuttua ja ka-
ventua. Muistisairaus aiheuttaa ihmisen eldméssid laajoja muutoksia. Muistisairauden
aiheuttama haavoittuvuus liittyy fyysiseen, sosiaaliseen ja psyykkiseen toimintakykyyn
heikentdvésti, sekd arkiselviytyminen vaikeutuu ja ihminen tulee riippuvaisemmaksi
muista. Kun itsendisyys ja itsemddrddaminen heikentyvét, vanhus on erityisen alttiina
haavoittuvuudelle. Muistisairaudesta aiheutuva haavoittuvuus ilmenee eri tavoin sairau-
den eri vaiheissa ja haavoittuvuus saa erilaisia merkityksid eri ihmisilld. Ei myoskadn
pida yleistdd kaikkia muistisairaita vanhuksia haavoittuviksi, vaan tuleekin ottaa selvad
jokaisen yksilon kohdalla, miten hin itse kokee kykyjensd heikentymisen ja millaisia
tunteita hianelld herdi eri tilanteissa. On tdrkedd pyrkid ymmairtimiin muistisairauden
aitheuttamaa haavoittuvuutta jokaisen vanhuksen kohdalla yksil6llisesti. (Heimonen,
2010, 67-71.) Tutkimuksessani puhun ikdéntyneistd vanhus késitteelld. Vanhus késittee-
seen voidaan liittdd negatiivisia mielikuvia, mutta se ei ole tutkimukseni tarkoitus. Kéy-

tdnkin tutkimuksessani vanhus termié puhuessani yleisesti ikddntyneisté.

Tutkimukseni tarkoitus on selvittdd, minkalaisissa arjen tilanteissa muistisairaiden haa-
voittuvuuskokemukset tulevat esille ja minkélaisia suojaavia tekijoitd haavoittuvuudelta
muistisairailla vanhuksilla on. Tutkimukseni on térked siitd syysti, ettd on tiarkedd tuoda
esille vanhusten omia nikemyksid haavoittuvuudesta ja siihen liittyvistd tekijoistd. On
hyodyllistd ymmartdd muistisairaiden ndkdkulma haavoittuvuuteen, jotta haavoittuvuut-
ta pystyttdisiin entistd paremmin ennaltachkdisemédn ja palvelujédrjestelma voisi toimia

vield paremmin haavoittuvuutta aiheuttavissa tilanteissa.



Vanhusten oman dénen ja kokemusten kuulluksi tuleminen ovat ratkaisevassa roolissa
heiddn arkiselviytymisen tukemisessa. Vanhuksilla itselldén on paras tieto omasta arjes-
taan, joten he tuottavat itse arvokasta tietoa tarkoituksenmukaisten palvelu- ja hoito-
muotojen kehittdmiseen. (Heimonen 2007, 6.-8.) Tdmén vuoksi onkin tirkedd haastatel-
la suoraan vanhuksia heiddin omaan arkeen liittyvistd kysymyksistd. Tutkimuksessani
arjella tarkoitan sitd arkista todellisuutta, jossa vanhukset eldvit. Arkieldmé tarkoittaa

siis tavallista pdivid, jokapdivaisessd elaméssd. (Rajaniemi 2007, 11.)

Tdmé on laadullinen tutkimus, jonka toteutin teemahaastatteluna kotona asuville idk-
kdille muistisairaille henkildille. Jokainen haastateltava kdy kuntouttavassa péivétoi-
minnassa, jossa myo0s tein haastattelut. Haavoittuvuuden teemat liittyvét vanhusten ko-
kemaan arkeen. Kerdtyn aineiston analysoin narratiivien analyysimenetelmalld. Tutki-
mukseni tarkeimpid kisitteitd ovat vanhuus, haavoittuvuus, toimintakyky ja itseméaa-
rddmisoikeus. Tutkimukseni rakenne on seuraavanlainen. Aluksi miérittelen vanhuuden
ja haavoittuvuuden késitteet, josta siirryn tarkastelemaan haavoittuvuutta tarkemmin
vanhuuden, toimintakyvyn ja muistisairauksien nidkokulmasta. Néiden lukujen jéilkeen
siirryn pohtimaan palvelujarjestelmidn mahdollisesti tuottamaa haavoittuvuutta. Ndiden
lukujen jilkeen tulee tutkimukseni toteutuksen esittely, jossa kerron tarkemmin tutki-
mustehtévin, tutkimuskysymykset, aineistosta ja metodisista valinnoista. Kerron myos
tutkimuksen toteutukseen liittyvistd eettisistd tekijoistd. Tamén jélkeen analysoin aineis-
toni keskeisimpié tuloksia. Lopuksi vield yhteenvetona pohdin haavoittuvuutta ja asioi-

ta, joita olisin voinut tehdi toisin tutkimuksessani.



2 VANHUUDEN HAAVOITTUVUUS

Téassd luvussa maddrittelen vanhuuden ja haavoittuvuuden késitteet. Haavoittuvuuden
kisitettd tarkastelen vield tarkemmin vanhuuden, yksindisyyden, toimintakyvyn ja muis-
tisairauksien nidkokulmasta. Ensin kerron yleisesti vanhuudesta eldmén jaksona, josta
siirryn haavoittuvuuden moniselitteisen kdsitteen maéérittelyyn. Toimintakyvyn yhtey-

dessé kasittelen muistisairauksia ja niiden merkitystd vanhuksen haavoittuvuudelle.

2.1 VANHUUDEN MAARITTELY

Vanhuuden méérittelemiseen on erilaisia tapoja. Vanhuuden maéirittelemisen voi tehda
esimerkiksi elettyjen vuosien tai toimintakyvyn pohjalta, joilla molemmilla on sidokset
elinoloihin ja ympardivain kulttuuriin. Usein mééritelman 14htokohtana pidetdan laki-
sddteistd vanhuuselidkkeen ikérajaa tai ikéd, jolloin eldkkeelle voi aikaisintaan siirtya.
Vanhuksen méérittelemiselld on toimintakyvyn lisdksi vahva sidonnaisuus yhteiskunnan
poliittisiin tekijoihin ja muihin tekijoihin, kuten ldhiyhteis6jen arvostuksiin, tydkulttuu-
riin ja normeihin. Keskeistd vanhuuden mairitelméssid on se, kuinka vanhusten aikai-
sempia kokemuksia ja tekemisiéd arvostetaan ja mika paikka heilld on l&hiyhteisoisséén.

(Mikkola 2014, 19-20.)

Vanhenemiseen liittyy sairauksien ja toiminnanvajavuuksien maéardan kasvu. Namé vai-
kuttavat eldmédnlaatua heikentédvésti ja uhkaavat vanhuksen itsendistd suoriutumista ar-
jesta. On erilaisia teorioita siitd, minkélaisena onnistunut vanheneminen nihdédan yh-
teiskunnassa. Irtaantumisteorian mukaan vanhetessa odotetaan ja on suotavaa, ettd
ikddntyva vihitellen irtaantuu sosiaalisista rooleistaan ja tekee tilaa aktiivisesti seuraa-
ville sukupolville. Tahédn liittyy myds oletus arvomaailman muutoksissa. Aineelliset
arvot muuttuvat henkisiksi arvoiksi ja ajattelu muuttuu altruistisemmaksi eli epditsek-
kddmmaiksi. Toisen teorian mukaan onnistuvan vanhenemisen taustalla on ikddntyvin
aktiivinen eldmaéntapa, joka pitdd yllad fyysistéd ja psyykkistd toimintakykya ja sosiaalisia
suhteita. Fyysinen aktiivisuus ja liikunta, sekd uusien asioiden opettelu, ylldpitavit ja
parantavat toimintakykyé idsté riippumatta sekd auttavat parjadmadn itsendisesti arjessa.

Aktiivinen eldméntapa yhdessd sosiaalisen verkoston ja sosiaalisen tuen kanssa vahvis-



tavat toimintakyvyn sdilymisti ja voivat parantaa eldminlaatua. (Heikkinen 2002, 13,

28.)

Aktiivisena ikddntymisen teoria on saanut yhd enemmén kannatusta ja saanut tukea mo-
nista tutkimuksista. Aktiiviseen ikdéntymiseen liittyy kuitenkin mahdollisia ongelmia,
kuten normatiivisen paineen uhka. Jos painotetaan liikaa aktiivisena vanhenemista ja
tarkeyttd yllapitdd toimintakykyéd riittdvin itsendiseen eldméén, luodaan paineita van-
huksille, joilla ei ole riittdvid voimavaroja, eikd vélttaméttd halua eldd suositellun eli-
méntavan mukaan. Téhén voi liittyd my0s se, ettd yhteiskunnassa vanhukset yritetdin
pitdd mahdollisimman kauan tuotteliaina kuluttajina, eikd palvelujen ja hoivan tarvitsi-
joina. Vanhuksien tulisi kuitenkin pystyd luottamaan yhteiskunnan apuun, kun omat

voimavarat ovat ehtyneet. (Heikkinen 2002, 28.)

Vanhukset voidaan jakaa myo0s eri eldménvaiheisiin toimintakyvyn perusteella. Kolmas
ikd kuvaa juuri eldkkeelle jadneitd idkkaitd henkil6itd, joilla on vield toimintakykya,
aikaa ja varaa toteuttaa itseddn. Neljis ikd taas kuvaa niitd vanhuksia, jotka tarvitsevat
jo toisten apua yhd enemmén. N4itd vaiheita on kuvattu myos termeilld go-go, slow-go
ja no-go. Go-go vanhukset ovat kolmannessa idssé olevia eldkeldisid, jotka aktiivisesti
osallistuvat yhteiskuntaan ja kulutukseen. Slow-go ja no-go -vanhukset ovat toiminta-
kyvyltddn heikommassa kunnossa, eivitka osallistu endd niin aktiivisesti kuluttamiseen.
No-go vanhukset ovat siis neljannessd idssd olevia eldkeldisid, jotka tarvitsevat toisen
apua arjessa selviytymisessd. Neljdnnen idn vanhusten omaiset yleensd auttavat heiti
esimerkiksi toimimalla palveluiden, kuten asumispalveluiden, ostajina heidédn puoles-

taan, tai auttamalla apuvilineiden hankinnassa. (Kalliomaa-Puha 2014, 323-326.)

Vanhuutta voi tarkastella my0s elamédnkulun ndkdékulman mukaan. Sen mukaan jokai-
nen yksilo kerdd eldménsd aikana itselleen resursseja vanhuutta varten. Eldmén aikana
thminen keréd itselleen ominaisuuksia ja taitoja, jotka vaikuttavat vanhana hyvinvoin-
tiin ja mahdolliseen haavoittuvuuden kokemiseen. Kerédttyjen resurssien tarkeitd osa-
alueita ovat fyysinen ja henkinen hyvinvointi, sosiaaliset verkostot ja perhesuhteet, eri-
laiset selviytymisstrategiat, persoonallisuus ja sosiaaliset taidot, aineellinen omaisuus,
sekd oikeudelliset tai moraaliset oikeudet saada tukea. Eldminkulun ndkdkulman mu-
kaan ithminen pystyy siis itse vaikuttamaan omaan vanhuuteensa, esimerkiksi pitaimalla
huolta terveydestdan. Tédhédn kuitenkin vaikuttavat myds esimerkiksi geneettiset tekijat
ja ympdristotekijat. Eliméankulun vaikutukset ndkyvit my0s perhesuhteissa ja sosiaalis-

ten verkostojen méérdssd. Jos thminen on hankkinut eldménsa aikana jdlkeldisid ja ysté-



vyyssuhteita, vanhana sosiaalinen tukiverkosto voi toimia voimavarana. Téllaisen elé-
min aikana keréttyjen resurssien sisdltoihin voi kuitenkin vaikuttaa vield vanhanakin.
Vanhus voi esimerkiksi kuntoilulla parantaa fyysistd hyvinvointiaan ja harrastusten

kautta solmia uusia sosiaalisia suhteita. (Grundy 2006, 107-108.)

Eldkkeelle siirrytddn suhteellisen hyvékuntoisina, jolloin idkk&illd on my6s mahdolli-
suus nauttia eldmaistd ja osallistua kulutukseen esimerkiksi matkustelemalla, harrasta-
malla tai ostamalla tuotteita. Eldkelisiin kohdistuu myds odotuksia ja heiddn oletetaan
toimivan edelleen mukana yhteiskunnassa, esimerkiksi kuluttamisen kautta, mutta myds
lastenlapsien hoitoapuna tai vapaachtoistoiminnassa mukana. Kolmatta ikda sévyttadkin
siis oletus aktiivisista vanhuksista. Téllaisen aktiivisen kansalaisen tunnusmerkkeini
pidetddn vastuullisuutta ja mahdollisuutta vaikuttaa seki jérjestelmiin ettd itsed koske-
viin padtoksiin. Namé vastuu, vaikuttaminen ja valinta ovat luettavissa myds sosiaali- ja
terveydenhuollon lainsdddédnndssd. Lainsddddnndn tuomat oikeudet edellyttdvdt yha
useammin aktiivisuutta ja taitoa toimia, mutta eivit lupaa lisdetuja tai johda siihen, ettd
asiakas pystyisi merkittdvdssd mddrin vaikuttamaan palveluidensa muotoutumiseen.

(Kalliomaa-Puha 2014, 323-327.)

2.2 HAAVOITTUVUUDEN MAARITTELY

Vaikka haavoittuvuus termid kadytetddn laajasti terveys- ja sosiaalipalveluissa, sen tar-
kasta méérittelemisestd ei olla yhtd mieltd (Larkin 2009, 1). Haavoittuvuus kisite jae-
taan kirjallisuudessa adjektiiviin haavoittuva’ ja substantiiviin "haavoittuvuus’, jolloin
erotellaan haavoittuvuus késite tarkoittamaan kahta eri asiaa. Jos viitataan adjektiiviin,
silloin se kuvastaa tilaa, kidsitystéd tai mahdolliseen vahinkoon liittyvéa tunnetta. Jos taas
viitataan substantiiviin, silloin se merkitsee mahdollisuutta tai alttiutta vahingolle.

(Spiers 2000, 716.)

Haavoittuvuus on hyvin yleinen termi, koska jokainen tuntee jossakin eldminsd vai-
heessa haavoittuvuutta. Vaikka jokainen yksilé voi kokea haavoittuvuutta, milloin ta-
hansa, yksilot kuitenkin usein luokitellaan haavoittuvuuden eri luokkiin. (Aldridge
2015, 11.) Ihminen voi olla esimerkiksi vaarassa, hanen henkensa voi olla uhattuna, hdn
voi olla alttiina ongelmille tai hén voi olla avuton ja tarvita suojelua ja tukea. (Rogers

1997, 65-66.) Toisen médritelmidn mukaan haavoittuvuus tarkoittaa tiettyd elaméntilan-



netta, jossa thminen saattaa herkemmin joutua kokemaan fyysistd tai psyykkistd uhkaa
(Grundy 2006, 106). Haavoittuvuus voidaan ndhdd myos yksilon ominaisuuksiin liitty-
vénd asiana. Tdlloin ajatellaan, ettd ithmistd on helppo vahingoittaa tai loukata esimer-
kiksi fyysisesti tai psyykkisesti, koska hian on hauras ja heikko. (Sarviméki & Stenbock-
Hult 2010, 33.) Haavoittuvuuden tarkoitus myos riippuu siitd kontekstista, missé sitd
kaytetddn. Esimerkiksi aikuinen voi olla haavoittuva, jos hén ei pysty pitdméén huolta
itsestddn ja tarvitsee mahdollisesti yhteiskunnan terveyspalveluita mielenterveyden, ifn

tai sairauden vuoksi. (Department of Health 2000, Section 2.3.)

Liséksi haavoittuvuus voi olla yksil6llistd jokaiselle henkildlle, jolloin kyseessd on hen-
kilokohtainen haavoittuvuus (Larkin 2009, 2). Esimerkiksi samalla asuinalueella samas-
sa eldméntilanteessa eldvit yksilot voivat kokea tdysin eri tavoin haavoittuvuuden tun-
teen. Esimerkiksi toinen saattaa pelétd rikollisuutta enemmaén, jolloin hin rajoittaa el-
miinsd enemmaén kuin toinen. Haavoittuvuuden tunteen suuruuteen saattaa liittyé jokai-
sen yksilon kokema oman tilanteen hallinta. Jos yksilo kokee, ettei pysty hallitsemaan

elaméntilannettaan, haavoittuvuuden tunne saattaa kasvaa. (Rogers 1997, 65.)

Haavoittuvuus késite on siis suhteellinen ja tulkinnanvarainen. Téstd johtuen myo6s kasi-
te “haavoittuva ryhmé’ on yhté lailla kiistanalainen. (Larkin 2009, 2.) Esimerkiksi haa-
voittuva ryhmé voi olla sellainen yhteiskunnan ryhma, joka on todenndkdisemmin alt-
tiilmpana tekijoille, jotka alentavat fyysistd tai psyykkistd terveyttd. Téllaisia ryhmid
voivat olla esimerkiksi naiset, etniset vihemmistot, ne ithmiset, joilla on riittimattomaét
sosiaaliset verkostot, matalasti kouluttautuneet, matalapalkkaiset ja tyottomat. Myos
sellaiset ihmiset voivat kuulua haavoittuviin ryhmiin, jotka ovat kokeneet dskettdin suu-
ren eldmanmuutoksen. Téllaisia elimdnmuutoksia ovat esimerkiksi sairastuminen vaka-

vaan sairauteen, ldheisen kuolema tai ero tilanne kumppanista. (Rogers 1997, 66-67.)

Jotkut ryhmit voidaan helpommin maééritelld haavoittuviksi heidén valtavéestdstd poik-
keavien tarpeidensa vuoksi. Monella ihmiselld saattaa olla myds samaan aikaan erilaisia
ongelmia, jolloin ongelmat yhdistyvit ja tdlloin nima ihmiset voidaan mééritelld kak-
sinkertaisesti haavoittuviksi. (Aldridge 2015, 12.) Tallaisia thmisid voivat olla esimer-
kiksi vanhukset, joilla on muistisairaus, pdihdeongelma ja taloudellisia vaikeuksia.
Haavoittuvassa asemassa oleva ryhmi voi olla my6s esimerkiksi vanhukset, lapset, si-
kiot, koyhét, ihmiset, joilla on kroonisia sairauksia, vangit ja pakolaiset (Spiers 2000,
716). Haavoittuvuudelle eniten altistuneimpaan ryhméédn voidaan laskea kuuluvaksi

thmiset, joilla on hyvin alhaiset tulot, vdhiiset sosiaaliset suhteet tdlld hetkelld ja men-



neisyydessé ja sellaiset henkilot, joilla on hyvin pienet mahdollisuudet ja resurssit toi-
mia itsendisesti. Kaikki nimé haavoittuvuudelle altistavat tekijat ovat usein kietoutu-

neena toisiinsa. (Grundy 2006, 128.)

Monista eri haavoittuvuuden mairittelemiseen liittyvistd moniselitteisyyksistd huolimat-
ta, on ehkd tirkedmpdd ymmartdd haavoittuvuus muuttuvana konseptina sekd olosuh-
teena, jolle thmiset voivat tulla alttiiksi, milloin tahansa, riippuen heididn yksil6llisista
ominaisuuksistaan ja tarpeistaan, sekd ympdaristoon liittyvistd tekijoistd. Kuitenkin joi-
denkin ihmisten luokitteleminen haavoittuviksi ryhmiksi voi auttaa tunnistamaan ja 16y-
tdméadn apukeinoja, joilla voidaan vastata heidén tarpeidensa tdyttdmiseen. Talloin hei-
dén haavoittuvuuttaan pystytddn lieventdmaiin tai ehkdisemiin pidemmalld aikavalill,
erityisesti terveys- ja sosiaalipalveluiden yhteydessa. (Aldridge 2015, 12.) Yhteiskunnan
nikokulmasta poliittisilla toimilla voidaan vaikuttaa ihmisryhmien kokemaan haavoit-
tuvuuteen. Esimerkiksi poliittisilla toimilla voidaan keskittyd tiettyyn haavoittuvuutta
aiheuttavaan tekijdan, kuten yksilon taloudellisen tilanteen kohentamiseen, jolloin pyri-
tddn varmistamaan ihmisten péddsevéin eteenpiin eldmissddn ja pyritddn vahentdmain
myOhempién elamédn kohdistuvia haasteita. Yhteiskunnassa voidaan myds edistamélla
ihmisten terveellisid eldmintapoja, auttamalla hyvien perhe- ja ystdvyyssuhteiden ylla-
pitdmisessd ja neuvomalla sddstdjen ja varojen hankkimisessa, varmistamaan ihmisten

resurssien saamista ja pysymistd vahvoina my0ds vanhuudessa. (Grundy 2006, 128.)

ympaéristostd johtuviin tekijoihin. Jokaisella yksilolld on henkilokohtaisia tekijoitd, jotka
vaikuttavat hdnen terveyteensd vuorovaikutuksessa ympéristotekijoiden kanssa. Téllai-
set henkilokohtaiset tekijit voivat olla synnynndisid, kuten sukupuoli, etninen tausta,
temperamentti ja alttius eri geneettisille sairauksille. Tai sitten hankittuja, eldméanaikana
kertyneitd kokemuksia, joihin kuuluvat eldméntavat, traumat, sairaudet, ja erilaiset ky-
vyt, kuten selviytymiskeinot. (Rogers 1997, 67.) Niitd henkil6kohtaisia tekijoitd voi-
daan kutsua myds yksilon resursseiksi. Elimén aikana ithminen keréd itselleen ominai-
suuksia ja taitoja, eli resursseja, jotka vaikuttavat esimerkiksi vanhana hyvinvointiin ja
mahdolliseen haavoittuvuuden kokemiseen. Kerédttyjen resurssien tdrkeitd osa-alueita
ovat fyysinen ja henkinen hyvinvointi, sosiaaliset verkostot ja perhesuhteet, erilaiset
selviytymisstrategiat, persoonallisuus ja sosiaaliset taidot, aineellinen omaisuus, seki

oikeudelliset tai moraaliset oikeudet saada tukea. (Grundy 2006, 107-108.)



Haavoittuvuuden ympaéristoon liittyvat tekijiat voidaan jakaa valittdmaan ymparistoon,
johon kuuluvat esimerkiksi saasteet, melu, 1dmpétila ja valoisuus, ja laajempaan ympé-
ristoon, johon kuuluvat perhe, yhteisot ja yhteiskunta. (Rogers 1997, 67.) Haavoittu-
vuuden voidaan sanoa syntyvén silloin, kun tasapaino ihmisen resurssien ja ympariston
aitheuttamien haasteiden vililld horjuu ja ihminen alittaa sen tason, joka takaa hénelle
kohtuullisen eldménlaadun (Grundy 2006, 109). Ympdiristolld voikin olla siis yksilon
terveyteen joko tukeva ja edistdvé tai haitallinen vaikutus. Esimerkiksi muutettavissa
olevat ympdéristotekijit, kuten koulutus, tyollisyys, tulotaso ja sosiaalisen tuen miira

vaikuttavat yksiloiden terveyteen. (Rogers 1997, 67.)

Ihmisen resurssien, eli yksiloon liittyvien tekijoiden, ja koettujen haasteiden vilisessd
suhteessa tdrkedd on se, miten ympdriston tuella ja interventioilla pystytddn lieventa-
maiin haasteiden vaikutuksia ja palauttamaan ihmisen resurssit takaisin hinen kayttoon-
sd. Esimerkiksi intensiiviselld kuntoutuksella pystytddn auttamaan kaatumisen tai sairas-
tumisen jilkeen ja oikeanlaisten apuvélineiden saamisella voi olla suuri hyoty kotona
parjadmisessd. (Grundy 2006, 109-110.) Yksiloon liittyvat henkilokohtaiset tekijit ja
ympéristotekijat tulee ottaa molemmat huomioon, kun méiritelldin haavoittuvuuden

vakavuuden tasoa (Rogers 1997, 67-68).

2.3 HAAVOITTUVUUDEN ERITYISPIIRTEET VANHUUDESSA

Haavoittuvuus ei liity automaattisesti tiettyyn ikddn, vaan jokainen yksild voi olla haa-
voittuva tietyssd tilanteessa. Kuitenkin esimerkiksi vanhuksilla on suurempi riski altis-
tua haavoittuvuudelle, esimerkiksi muistisairauden atheuttamien tilanteiden wvuoksi.
Vaikka haavoittuvuus ei liity tiettyyn ikddn, vanhuksia pidetdén l&htokohtaisesti haa-
voittuvina ja ilman tarvitsemaansa apua, heidin eldménlaatunsa voi vakavasti vaarantua.

(Grundy 2006, 106.)

Vanhuuden haavoittuvuuteen liittyy erityisid piirteitd, koska ikddntyneiden voimavarat
voivat olla heikentyneet verrattuna nuorempiin ja sen lisdksi vanhana koetut haasteet
voivat olla suurempia. Ikdéntyminen tuokin mukanaan suurempia riskejé altistua erityi-
sille haasteille ja vanhana kyky selvitd ndistd haasteista heikkenee. Esimerkiksi sairas-

tuminen voi olla vanhana vakavampaa kuin nuorena ja perheenjdsenen tai ystdvéan kuo-
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lema, tai muutto pois kotoa hoitolaitokseen, on yleisempédd vanhana. (Grundy 2006,

106, 109.)

Naitd vanhuuteen liittyvid haavoittuvuuden erityispiirteitd tdytyy pohtia esimerkiksi
silloin, kun sairaalasta ollaan kotiuttamassa vanhusta aivohalvauksen jélkeen. Talloin
tulee kartoittaa kokonaisvaltaisesti vanhuksen eldméntilanne. Eldméntilanteen kartoit-
tamiseen kuuluu hinen henkilokohtaisten resurssien arviointi, aivohalvauksen aiheutta-
mien fyysisten vaikutusten huomiointi ja hinen motivaationsa kuntoutua. Henkilokoh-
taisten tekijoiden lisdksi selvitettdisiin vanhuksen ympdéristoon liittyvét tekijat, kuten
asumismuotoon liittyvit kulkuesteet, kynnykset ja portaat. Myds hénen sosiaalinen ti-
lanteensa, kuten perhe ja ystdvit, kotihoidon saatavuus, hinen taloudellinen tilanteensa

ja kuntoutusmahdollisuudet, kuten fysioterapia, selvitettéisiin. (Rogers 1997, 67-68.)

Jos vanhus eldd yksin, hénelld on suppea tukiverkosto ja hin asuu asunnossa, jossa on
erilaisia kulkuesteitd, kuten portaita ja hdnen asuntonsa on kaukana palveluista, hdnen
ympdristostddn saamansa tuki saattaa olla heikkoa. Jos ympiristoon liittyvid tekijoitd
pystytddn muuttamaan, kuten riittdvaa kotihoitoa jirjestimaélld ja muokkaamalla asuntoa
helpompi kulkuiseksi, ympiristotekijdt parantuvat ja haavoittuvuuden taso voi laskea.
(Rogers 1997, 67-68.) Ympdristotekijat liittyvat myds eldménlaatuun. Jos esimerkiksi
aivohalvaus on vaikuttanut vanhuksen fyysiseen liikkuvuuteen, hénen eliménlaatunsa
voi huonontua. Jos vanhuksella on kuitenkin sosiaalisia resursseja, kuten perhettd ja
ystivid, eldménlaatu voi pysyd suht ennallaan, vaikka hdnen fyysinen liikkuvuutensa
olisikin rajoittunut. Esimerkiksi, jos vanhus ei pysty meneméiin yksin ulos ja hédnelld on
tukeva perhe ja hyvit sosiaaliset verkostot, tilld on todenndkoisesti vihemmaén vaiku-
tusta hdnen eldménlaatuunsa. Vanhuksen omaiset voivat kiydé sidénnéllisesti tapaamas-
sa héntd ja he voivat auttaa vanhusta menemain ulos. Jos taas vanhuksella ei ole riitté-
vad sosiaalista verkostoa, hén ei todennédkoisesti saa yhtd paljon apua ulos menemisessi

jariski syrjaytyd ja kokea haavoittuvuutta on suurempi. (Grundy 2006, 109-110.)

Myos vanhuksen henkilokohtaisilla resursseilla on merkitystd. Jos vanhus on motivoi-
tunut kuntoutumaan ja hdnen mielialansa on positiivinen ja hdn odottaa innoissaan ko-
tiin paluuta, hénelld on myds paljon henkilokohtaisia resursseja. Vanhuksilla, joilla on
vahdn henkilokohtaisia resursseja ja eldvét stressaavassa ympéristdssd, on suurempi
riski ongelmien kehittymiseen. Jos vanhus kehittdd omia henkilokohtaisia resurssejaan
tai muuttaa hintd tukevampaan ympiristoon, haavoittuvuuden taso laskee. (Rogers

1997, 67-68.) Ihmisten resurssit ovat siis monimutkaisessa vuorovaikutuksessa toisiinsa
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yhdessd ymparistoon liittyvien tekijoiden kanssa (Grundy 2006, 110). Néitd ihmisten
resurssien ja ominaisuuksien monimutkaista vuorovaikutusta voidaan myds kutsua in-
tersektionaalisuuden késitteelld. Intersektionaalisuus tarkoittaa useiden eri identiteetti-
luokkien monimutkaista kietoutumista ja vuorovaikutusta keskenddn. Néitd identiteetti-
luokkia ovat esimerkiksi sukupuoli, ikd, uskonto, etnisyys ja yhteiskuntaluokka. (Hulko

2004, 238.)

Kirjallisuudessa on vain satunnaisia viittauksia haavoittuvuuden aiheuttamiin sosiaali-
siin, fysiologisiin ja psykologisiin vaikutuksiin ihmisilld. Haavoittuvuuden aiheuttamat
sosiaaliset vaikutukset voivat liittyd muun muassa eristdytymiseen. Esimerkiksi vanhuk-
siin saatetaan liittdd yhteiskunnassa erilaisia ennakkoluuloja. Moni vanhus saattaa pitdd
itseddn arvottomana ja saattaa kokea, ettei kuulu endd mukaan yhteiskuntaan, jolloin
hin saattaa eristdytyd yhteiskunnasta. Erddssd tutkimuksessa kuutta naista pyydettiin
pohtimaan tilannetta, jossa he tai heidén ldheisensé olivat kokeneet haavoittuvuutta ja
heitd pyydettiin kertomaan, miten se vaikutti heidén terveyteensd. Vastauksien mukaan
haavoittuvuutta aiheuttanut tilanne oli esimerkiksi vasyttdnyt, aiheuttanut painon laskua,
masennusta, unettomuutta ja alttiutta onnettomuuksille. Haavoittuvuuden kokeminen
saattaakin aiheuttaa ahdistusta ja stressid. Pitkddn jatkunut stressi voi olla haitaksi esi-

merkiksi vanhuksen terveydelle. (Rogers 1997, 68.)

Samassa tutkimuksessa kysyttiin my0s, mitd tunteita haavoittuvuuden kokeminen ai-
heutti. Naisten vastauksien mukaan haavoittuvuuden kokeminen aiheutti esimerkiksi
avuttomuuden tunnetta, pelkoa, vihaa, kontrollin menetyksen tunnetta, heikkoutta, ha-
pedd, eristiytymistd, ahdistusta ja itsetunnon laskua. Haavoittuvuus saattaa aiheuttaa
myo0s esimerkiksi vanhuksessa toivottomuuden ja avuttomuuden tunteita, jos hén tarvit-
see esimerkiksi yhd enemmaén toisten apua ja hén ei pysty kontrolloimaan tdysin itsendi-
sesti omaa eldméédnsd. Vanhus saattaa esimerkiksi sisdistdd itseensd negatiivisia tunteita
ja hénelle saattaa kehittyd negatiivinen késitys itsestddn. Jos vanhus kokee voimatto-

muutta oman tilanteen hallinnasta, hin saattaa myds masentua. (Rogers 1997, 68-69.)

Jokaisella yksilolld on tietyn suuruiset resurssit selviytyd onnistuneesti haasteista, joita
joutuu kohtaamaan. Vanhus voidaan mdiéritelld haavoittuvaksi, jos hidnen resurssinsa
ovat laskeneet alle sen tason, jota tarvitaan selviytymidin kohdatuista haasteista onnistu-
neesti. Vanhuksella voi olla joko heikentyneet resurssit selvitd haasteista tai sitten hénen
kohtaamat haasteet ovat niin vakavia, ettd niistd selviytyminen on ldhes mahdotonta.

Esimerkiksi ikddntyneelle henkildlle heikentyneet resurssit voivat olla heikko taloudel-
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linen tilanne tai pienentynyt sosiaalinen verkosto tai sitten hdnen kohtaamansa haaste
voi olla sairastuminen muistisairauteen. (Grundy 2006, 107.) Haavoittuvuuden kokemi-
nen voi olla my0s epdsuoraa tai suoraa. Esimerkiksi yksilo voi kokea suoraa haavoittu-
vuutta kokiessaan kroonista kipua tai sitten epdsuoraa haavoittuvuutta asuessaan asuin-

alueella, jossa on paljon rikollisuutta. (Aldridge 2015, 12-13.)

Haavoittuvuutta aiheuttavat tekijét siis vaikuttavat henkilon eldméanlaatuun. Eldménlaatu
on kuitenkin jokaisen subjektiivinen kokemus. Tutkimusten mukaan suurimmat van-
huksen eldménlaatuun vaikuttavat tekijidt ovat aineelliset resurssit, perhe, sosiaaliset
suhteet ja ystdvit, terveys, avun saanti silloin, kun tarvitsee sitd ja mahdollisuus itsendi-
syyteen ja itsemddradamisoikeuteen. (Grundy 2006, 107.) Sosiaalisten suhteiden kaven-
tuminen on yksi suurin yksindisyyttd selittédvistd tekijoistd vanhuudessa. Sosiaalisten
kontaktien viheneminen voidaan néhdé liittyvan luonnolliseksi osaksi ikddntymistd, ja
siten silld selitetddn vanhusten yksindisyyden kokemista. (Uotila 2011, 47). Yksindisyys

voidaan siis ndhda ikddntymiseen liittyvani haavoittuvuuden erityispiirteena.

Yksindisyyden kokeminen on kuitenkin jokaiselle henkildlle yksildllistd. Kokemus yk-
sindisyydestd voi syntyd silloin, kun henkild kokee tarvetta suurempaan sosiaaliseen
kanssakdymiseen, kuin mitd hidnelle on mahdollista. Vanhuksella voi olla tarve ystavil-
le ja juttuseuralle, mutta vanheneminen tuo mukanaan puolison tai ystdvien poismenon,
jolloin vanhus voi jdadé ilman ihmissuhteita ja kokea yksindisyyttd. Yksindisyyden ko-
keminen on siis negatiivinen tunne. Kuitenkaan kaikki vanhukset, jotka ovat yksin, il-
man sosiaalisia suhteita, eivit koe yksindisyyttd. Onkin tirkedid erottaa yksin oleminen
ja yksindisyys toisistaan. (de Jong Giervald, van Tilburg & Dykstra 2006, 485-486.)
Uotilan (2011, 7) tutkimuksen tavoitteena oli saada lisdé tietoa vanhusten yksindisyy-
delle antamista tulkinnoista, merkityksisté ja selityksistd. Tavoitteena oli siis selvittdi,
miten vanhukset itse kuvaavat yksindisyyttddn ja minkélaisia tulkintoja ja merkityksid
he antavat yksindisyydelle. Yksindisyys koettiin tutkimuksessa monimerkityksellisend
ja vaikeasti méadriteltdva asiana. Vanhusten on siis vaikea sanoa, mitd yksindisyys todel-
la tarkoittaa ja mitd siihen siséltyy. Yksindisyyteen liitettiin muun muassa vahéiset sosi-

aaliset verkostot ja heikentynyt fyysinen toimintakyky. (Uotila 2011, 47, 51.)

Yksindisyyttd on tarkasteltu myos eldménkulun nidkokulmasta. Yksindisyyttd voidaan
ymmaértdd myds niin, ettd se liittyy aiempiin eldméintapahtumiin, sosiaalisiin verkostoi-
hin, sekd laajempiin yhteiskunnallisiin tekijoihin. Vanhuksen toimintaa ja ympérilla

olevia olosuhteita ei siis vain voida ymmartdd rajaamalla tarkastelua yhteen eliménvai-
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heeseen. Yksindisyys voi liittyd erilaisten sosiaalisten suhteiden ja roolien menetyksiin
tai sitten niihin liittyviin toiveisiin. (Tiilikainen 2016, 89.) Yksindisyys on siis jokaisen
henkilokohtainen kokemus, joka pahimmillaan aiheuttaa haavoittuvuutta vanhuksen

eldmassa.

2.4 TOIMINTAKYKYYN JA MUISTISAIRAUKSIIN LITTYVA HAAVOITTUVUUS

Vanhuus voidaan jakaa siis eri vaiheisiin ién ja toimintakyvyn perusteella. Yhteiskun-
taan osallistumisen ndkokulmasta merkittdvintd on vanhuksen toimintakyky, ei ika.
Toimintakyvylld ei olekaan vélttimaéttd juurikaan merkitystd idn kanssa. (Kalliomaa-
Puha 2014, 323.) Tutkimuksista on kuitenkin tullut esille, ettd toimintakyky laskee i4n
myotd (Sainio, Koskinen, Sihvonen, Martelin & Aromaa 2013, 56; Sarvimiki & Hei-
monen 2010, 17). Toimintakyky voidaan jakaa neljddn osaan: fyysiseen, psyykkiseen,
kognitiiviseen ja sosiaaliseen (Sarvimiki ym. 2010, 21.). Yleisesti toimintakyvyll4 tar-
koitetaan ithmisen kykyé suoriutua péivittdisen eldmansi tehtévistd itseddn tyydyttavilla
tavalla omassa elinympéristossdin. Toimintakyvyn muodostavat terveydentila, muut
yksilolliset ominaisuudet ja ympdristotekijat vuorovaikutuksessa. Toimintakyvyn hei-
kentymisen yleiset syyt ovat vaikea-asteiset sairaudet, kuten muistisairaudet. (Sainio

ym. 2013, 56.)

Etenevdt muistisairaudet rappeuttavat aivoja ja heikentévit toimintakykyd laaja-
alaisesti. Yleisimpid etenevid muistisairauksia ovat Alzheimerin tauti (60-70 prosenttia),
verisuoniperdinen muistisairaus (noin 15-20 prosenttia), kahden edelld olevan yhdistel-
ma (niin kutsuttu sekamuoto), Lewyn kappale -tauti, sekéd otsa-ohimolohkorappeumasta
johtuva muistisairaus. Néiden liséksi on lukuisia muita harvinaisempia muistisairauksia.
Edetessddn ndmé etenevit muistisairaudet johtavat dementiaoireyhtyméédn. Dementia ei
siis ole erillinen sairaus, vaan oireyhtymé. Dementia-oireyhtyméén liittyy muistihdirion
lisdksi esimerkiksi kielellinen hdirio (esimerkiksi oikeiden sanojen muistaminen), kéte-
vyyden heikkeneminen (esimerkiksi pukeutumisen vaikeutuminen), monimutkaisten
dlyllisten toimintojen heikkeneminen (kuten ohjeiden mukaan toimiminen) tai tunnis-
tamisen vaikeutuminen (kuten kasvojen tunnistaminen). (Muistiliitto 2017.) Ik&d4ntymi-
sen mydtd kognitiivisissa toiminnoissa, eli tiedon késittelyyn liittyvissd ajattelutoimin-

noissa tapahtuu heikentymisté valikoituvasti. My6s uuden oppiminen hidastuu vanhe-
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tessa. Kuitenkin aiemmin opitut tiedot ja ymmaérrys sen sijaan sdilyvat. Tamdn vuoksi
alkavan dementian aiheuttamaa heikentymisti on vaikeaa erottaa normaalista vanhene-

miseen liittyvasti heikentymisestd. (Soininen & Hénninen 2006, 82.)

Jos vanhukselle tulee muistisairaus, se vaikuttaa laaja-alaisesti hdneen, mutta my0ds hi-
nen ldheistensd arkeen. Muistisairaus vaikuttaa ithmisen toimintakykyyn ja eldménlaa-
tuun. Muistisairaus aiheuttaa moninaista haavoittuvuutta, jonka tunnistaminen on tirke-
44 henkilon palveluissa ja hoidossa. Se, miten muistisairas henkilo tulee kohdatuksi,
kuulluksi ja miten hinen tarpeisiinsa vastataan, vaikuttaa hdnen hyvinvointiinsa merkit-
tdvasti. Muistisairauden tuomat haavoittuvuuden ulottuvuudet voidaan jakaa kolmeen
osaan: mielen haavoittuvuuteen, kehon haavoittuvuuteen ja ihmissuhteiden haavoittu-
vuuteen. Namaé eri ulottuvuudet liittyvét siis toimintakyvyn eri osa-alueisiin. (Heimonen
2010, 60, 68-70.) Seuraavaksi esittelen toimintakyvyn osa-alueet ja niihin liittyvét muis-

tisairauden mukanaan tuomat haavoittuvuuden ulottuvuudet.

Fyysiseen toimintakykyyn kuuluu arkisista asioista suoriutuminen (Sarvimiki ym.
2010, 21.) Liikkumiskyky on myos tirked fyysisen toimintakyvyn osa-alue. Terveys
2000- ja Terveys 2011 -tutkimukset kisittelevit idkkaddn véeston terveyden ja toiminta-
kyvyn muutoksia. Niistd tutkimuksista selvisi, ettd eldkeikdisen véeston liikkumiskyky
oli sitd heikompi mitd enemmén tuli ikdi. (Sainio ym. 2013, 50, 56.) Vanhetessa muisti-
sairauden yhteydessd fyysisessd toimintakyvyssd ja litkkumiskyvyssd tapahtuu muutok-
sia, sekd pdivittiistoiminnoista suoriutuminen heikentyy. Fyysinen haavoittuvuus lisdd
vanhuksen avun tarvetta ja vaikuttaa itseméddrddmiseen ja omatoimisuuteen. Muistisai-
rauksiin liittyy monesti hahmotusongelmia, jotka voivat vaikeuttaa hallintaa ympéristos-
td ja altistaa kaatumisille. Muistisairas vanhus saattaa pelétd eksymisti, jolloin hén saat-
taa rajoittaa liikkkumistaan. Tdma taas voi johtaa eldmén kapeutumiseen ja ihmissuhtei-
den vdhenemiseen. Olisikin tirkedd, ettd muistisairaiden ihmisten ulkona liikkumista
pystyttéisiin tukemaan mahdollisimman hyvin, jolloin he pystyisivit pitimééan parem-

min yhteyttd ympéristoon ja sosiaalisiin verkostoihin. (Heimonen 2010, 73-75.)

Kognitiivisella toimintakyvylld tarkoitetaan tiedon vastaanottoon, kédyttoon ja sailytta-
miseen liittyvid toimintoja. Terveys 2000- ja Terveys 2011 -tutkimuksissa kognitiivista
toimintakykyd mitattiin kdyttdmalla erilaisia tehtdvid, kuten eri asioiden luettelemista
tietyn ajan sisélld ja opettelemalla ja muistelemalla tiettyjd sanoja. Tutkimuksista selvi-
s, ettd kognitiivinen toimintakyky heikkenee selvisti 1dn myo6td. Kuitenkin, kun vertaa

vuoden 2000- ja 2011 -tuloksia, selvidd, ettd sekd naisten ettd miesten tulokset ovat pa-
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rantuneet merkittavasti vuodesta 2000 vuoteen 2011. (Sainio ym. 2013, 59-60.) Muisti-
sairaus vaikuttaa monella tavalla vanhuksen arkeen. Kognitiivisten oireiden lisdéntyessi
sosiaalinen eldmé kapenee, kuten esimerkiksi harrastuksissa kdyminen ja ihmissuhtei-
den ylldpitdiminen voivat vdhentyd. Muistisairauden edetessd puheen tuottaminen ja
ymmaértdminen vaikeutuvat, jolloin téllaiset vuorovaikutustilanteet hankaloituvat. Eri-
laiset sanattoman viestinndn keinot voivat auttaa muistisairaan ihmisen itsensé ilmaisus-
sa, jos sanallinen viestintd vaikeutuu. Muistisairaus vaikuttaa myds muilla tavoilla ar-
jessa. Muistisairas vanhus saattaa esimerkiksi unohtaa entistd helpommin nimet ja ta-
pahtumat, kidytdnnon taidot voivat heikentyd ja keskustelun seuraaminen voi tulla vai-

keaksi. (Heimonen 2010, 70-71.)

Psyykkiseen toimintakykyyn kuuluu mielenterveys (Sarviméki ym. 2010, 21). Psyykki-
sen toimintakyvyn voi mairitelld myds kuuluvan yhteen kognitiivisen toimintakyvyn
kanssa. Psyykkisid ja kognitiivisia toimintoja voivat heikentdd erilaiset sairaudet, kuten
keskushermoston sairaudet (erilaiset dementoivat sairaudet), mielialaongelmat ja sydan-
ja verisuonisairaudet, jotka vaikeuttavat aivojen verenkiertoa. Téllaisia sairauksia, pois-
suljettuna muistisairauksista Alzheimerin tauti, pystytdén ennaltachkidisemién ja hoita-
malla yllépitdmiin psyykkistd toimintakykyéd ja vdhintdén hidastamaan kognitiivisten
taitojen heikentymisti. (Ruoppila 2002, 119-123.) Kun henkil6lle diagnosoidaan muisti-
sairaus, se merkitsee toimintakyvyn véhittdistd heikentymistd, itsemédrdémisen ja itse-
ndisyyden rajoittumista véhitellen, sekd roolien ja vastuiden muuttumista. Talloin mie-
len haavoittuvuus korostuu. Mielen haavoittuvuuteen voivat liittyd esimerkiksi ahdistu-
neisuuden ja masentuneisuuden tunteet ja pelot tulevaisuudesta. Mielen haavoittuvuus
voi tulla esille jo ennen muistisairaus diagnoosin saamista, silld sithen liittyvét oireet
voivat aiheuttaa huolta. Diagnoosin saatua, yksilolld voi herdtd monenlaisia tunteita,

kuten esimerkiksi surua, vihaa tai helpotuksen tunnetta. (Heimonen 2010, 68-70.)

Muistisairauden tuomat muutokset voivat vaikuttaa vanhuksen identiteettiin. Muutokset
lisddvat turvattomuuden tunnetta, sekd kokemus omista asioista padttimisestd ja taysi-
valtaisesta osallisuudesta yhteiskuntaan heikkenee. Kun itsendisyys ja itsemddradaminen
heikentyvit, vanhus on erityisen alttiina haavoittuvuudelle. Ei kuitenkaan pidd yleistaa
kaikkia muistisairaita vanhuksia haavoittuviksi, vaan tuleekin ottaa selvdi jokaisen yk-
silon kohdalla, miten hén itse kokee kykyjensd heikentymisen ja millaisia tunteita ha-
nelld herdi eri tilanteissa. On tarkedd pyrkid ymmértdiméan muistisairauden aiheuttamaa

haavoittuvuutta jokaisen vanhuksen kohdalla yksilollisesti. (Heimonen 2010, 70-71.)
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Toimintakyvyn viimeiseen osaan kuuluu sosiaalinen toimintakyky. Se tarkoittaa kyke-
nemistd vuorovaikutukseen muiden kanssa. (Sarviméki ym. 2010, 21.) Sosiaalinen toi-
mintakyky liittyy henkilén suoriutumiseen yhteiskunnan jisenend ja omissa ldhiyhtei-
sOissddn. Se ilmenee esimerkiksi rooleista suoriutumisena ja sosiaalisena aktiivisuutena.
Sosiaalinen toimintakyky rakentuu osittain fyysisen, kognitiivisen ja psyykkisen toimin-
takyvyn varaan. Jos jokin muu toimintakyvyn alueista heikkenee, silloin yleensé sosiaa-
linen toimintakykykin alenee. (Sainio ym. 2013, 60.) Mielen ja kehon haavoittuvuuden
lisdksi haavoittuvuuteen liittyy ithmissuhteisiin liittyvd haavoittuvuus. Niin kuin edelld
on jo kuvattu, muistisairauden tuoman kykyjen heikentymisen vuoksi osallistuminen
sosiaalisiin suhteisiin vihenee. Muiden ihmisten voi olla vaikea ymmaértdd muuttunutta
tilannetta, jolloin heidén suhtautumisensa muistisairaaseen vanhukseen voi muuttua.
Téastd syystd muistisairas vanhus saattaa peldtd muiden ihmisten reaktiota muuttunee-
seen tilanteeseen, jolloin hin saattaa pyrkid piilottamaan sairautensa muilta. (Heimonen
2010, 72-73.) Usein myos vanhuksen ldheiset osaavatkin kertoa tarkemmin hénen kog-
nitiivisista vaikeuksistaan, kuin vanhus itse. Usein vanhus, jolla on muistivaikeuksia,
saattaa véhitelld vaikeuksien merkitystd jokapdiviisissd toimissaan. Etenkin itsendisen
selviytymisen ongelmia ja avun tarvetta harvoin muistiongelmista kérsivdt henkilot

myOntdvét. (Soininen ym. 2006, 87.)

Toimintakyky ja muistisairaus vaikuttavat siis laajasti ihmisen haavoittuvuuteen. Muis-
tisairauden myo6td hinen kognitiiviset kykynsd heikkenevét ja hdnen ldheisverkostonsa
vol muuttua ja kaventua. Muistisairaus atheuttaa thmisen eldmaéssd laajoja muutoksia.
Muistisairauden aiheuttama haavoittuvuus liittyy fyysiseen, sosiaaliseen ja psyykkiseen
toimintakykyyn heikentdvésti, sekd arkiselviytyminen vaikeutuu ja ihminen tulee riip-
puvaisemmaksi muista. Vaikka haavoittuvuus onkin yhteydessé eri toimintakyvyn osa-
alueisiin ja sitd voidaan jdsentdd niiden kautta, haavoittuvuuden ulottuvuudet ovat aina
vastavuoroisessa suhteessa toisiinsa. (Heimonen 2010, 67-69.) Vanhuuteen ja muistisai-
rauksiin liittyvét stereotypiat voivat leimata muistisairaita vanhuksia. Téllaisella leimau-
tumisella voi olla hyvin haavoittavat vaikutukset, varsinkin, jos on seké vanha, ettd sai-
rastunut muistisairauteen. Tami muistisairauden leima voi johtaa my0s siithen, ettd van-
huksen kaikenlainen kdyttdytyminen ndhddén liittyvdn muistiongelmiin. Muistisairaus
leiman saaminen voi my0s vaikuttaa yksilon itsetuntoa laskevasti. (McColgan 2004,

173.)
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Muistisairaudesta aiheutuva haavoittuvuus ilmenee eri tavoin sairauden eri vaiheissa ja
haavoittuvuus saa erilaisia merkityksid eri ihmisilld. Aluksi muistisairas saattaa salata
sairauden tuomia ongelmia ldheisiltdén ja ei vélttimattd vield hahmota itse tilanteensa
vakavuutta. (Heimonen 2010, 67-69.) Erdédssd tutkimuksessa selvitettiin, minkélaisia
selviytymisen keinoja ihmisilld on, joilla on Alzheimerin tauti varhaisessa vaiheessa.
Siind selvisi, ettd tutkimukseen osallistuneilla Alzheimerin tautiin sairastuneilla on kak-
si erilaista selviytymiskeinoa. Ensimmaéinen niistd on itseddn suojelevat keinot, joihin
kuuluu se, ettd yrittdd pysyd mukana omassa elimissdén esimerkiksi yrittdmalld pysya
rutiineissaan, syomalld ladkkeitd ja toivomalla tilanteen paranemista. Itsedén suojeleviin
keinoihin kuuluu myos toiseen ihmiseen, esimerkiksi ldheiseen, tukeutuminen asioissa,
joita ei endd itse muista. Itsedéin suojelevat keinot pyrkivit pitdmédin ylld normaalin olo-
tilan ja ylldpitimédn itsetuntoa. Itseddn suojeleva selviytymiskeino oli tutkimukseen
osallistuneilla suurimmalla osalla. Toinen vastaajien selviytymiskeino oli kohdata on-
gelmat, ndhdi ne haasteina ja lopulta omaksua ne osaksi itsedén. Tdhédn selviytymiskei-
noon kuuluu taistelutahdon syntyminen, jolloin henkilé taistelee sairautta vastaan mah-
dollisimman kauan, etsii lisétietoa siité ja keskustelee jonkun kanssa sairauteen liittyvis-
td asioista. Téhdn selviytymiskeinoon kuuluu myos tilanteen hyvéksyminen, jolloin
henkilo pystyy tasapainoilemaan tilanteen hyviksymisen ja epdtoivon vililld. (Clare

2002, 139, 142-145.)

Kun muistisairaus etenee keskivaikeaksi, suoriutuminen heikentyy ja ymparisto ei valt-
tdmattd osaa suhtautua tilanteeseen oikein, jolloin téllaiset tilanteet voivat aiheuttaa
epdonnistumisen kokemuksia, jotka taas heikentdvét hyvinvointia. Kun muistisairaus on
edennyt vaikeaan vaiheeseen, haavoittuvuus on erittdin esilld, silld fyysinen, psyykkinen
ja sosiaalinen toimintakyky ovat vakavasti heikentyneet, jolloin ihminen on hyvin laa-
jasti riippuvainen ulkopuolisesta avusta. Muistisairauden eri vaiheissa onkin siis erittdin
tarkedd, ettd ymparistd ymmartdisi muistisairaan henkilon haavoittuvuuden. Téllaisissa
tilanteissa, joissa muistisairaan vanhuksen kyvyt ovat heikentyneet, on tirkedd korostaa
hinen jdljelld olevia vahvuuksiaan ja voimavarojaan. (Heimonen 2010, 67-69.) Muisti-
sairaalle ja myds hidnen perheelleen voi olla tirkedd, ettd muistisairaus diagnoosin ja sen
etenemisen mydtd hdnelld on positiivisia selviytymiskeinoja, jotka tukevat hénen hy-

vinvointiaan ja eliménlaatuaan ja auttavat selviytymiin vaikeuksista (Clare 2002, 139).
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3 HAAVOITTAVA JARJESTELMA?

Téasséd luvussa esittelen jéarjestelmitason tekijoitd, jotka voivat haavoittaa vanhuksia ja
varsinkin muistisairaita henkil6itd. Jérjestelmélld tarkoitan palveluita, seka lakeja. Tél-
laisia haavoittavia jarjestelméntekijoitd voivat olla esimerkiksi palvelut, joiden tulisi
lisdtd vanhusten hyvinvointia, mutta toimivatkin sitd heikentivésti. Téllaisia palveluita
ovat esimerkiksi ympérivuorokautiset hoitopaikat, joissa ldhtokohtana on vanhusten
hyvé hoito, mutta esimerkiksi resurssipulan vuoksi haavoittuvassa asemassa olevat van-
hukset kokevatkin kaltoinkohtelua. My0s lait méérittelevdat omalta osaltaan vanhusten
asemaa palvelujirjestelméssi. Vanhukset voivat joutua kokemaan myds itsemddrdémis-
oikeuden rajoitustoimenpiteitd, jos he ovat muistisairauden vuoksi vahingollisia itsel-
leen. Téllainen tilanne voi olla esimerkiksi kotihoidossa, jossa vanhusta ei uskalleta
jattdd yksin ylos sdngystd kaatumisriskin tai eksymisuhan vuoksi. Jérjestelmén tuottama

haavoittuvuus konkretisoituu analyysiosiossa.

3.1 VANHUSTEN ASEMA PALVELUJARJESTELMASSA

Ensinndkin on erilaisia lakeja, jotka suojaavat potilaita ja asiakkaita esimerkiksi kal-
toinkohtelulta ja itsemddradmisoikeuden rajoittamiselta. Lakia potilaan asemasta ja oi-
keuksista (1992/785, lyhennettynd potilaslaki) sovelletaan kaikessa terveyden- ja sai-
raanhoidossa ja potilaan asemassa olevaan henkiloon. Laissa tarkoitettu potilas on ter-
veyden- ja sairaanhoitopalveluja kayttdva henkilo tai muuten niiden kohteena. Tervey-
denhoito ja sairaanhoito on toimintaa, jolla on tietty tarkoitus potilaalle. Tarkoituksena
on potilaan terveydentilan méaarittiminen, hinen terveytensd palauttaminen tai sitten sen

ylldpitdiminen. (Lohiniva-Kerkeld 2014, 146.)

Kotihoidon asiakkaana olevat vanhukset ovat yleensé asiakkaina terveydentilan yllapi-
tdmisen ndkokulmasta. Kotihoidon toiminta pyrkii olemaan asiakasta kuntouttavaa,
mutta asiakkaan toimintakyky voi olla sen verran heikko, ettd kotihoito pyrkii yllapiti-
maédn nykyistd toimintakykyé tai hidastamaan sen heikentymisti. Kotihoito esimerkiksi
huolehtii vanhuksen hyvistd ravitsemustilasta ja pyrkii tunnistamaan ja puuttumaan
terveydentilaan ja kotona asumista uhkaaviin tilanteisiin. Kotihoidolla tarkoitetaan koti-

palvelua tai kotisairaanhoitoa tai molempien yhdistelméi. (Heinola & Finne-Soveri
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2008, 62.) Kunta voi siis halutessaan yhdistdd sosiaalihuoltolakiin perustuvan kotipalve-
lun ja terveydenhuoltolakiin perustuvan kotisairaanhoidon kotihoidoksi (Sosiaali- ja

terveysministerio 2019).

Tulee kuitenkin muistaa, ettd ikdintyvét henkil6t eivdt muodosta yhtendistd ryhméa.
Yksilolliset vaihtelut vanhusten vililld voivat olla suuriakin. Vanhuspalvelulaissa eli
laissa ikddntyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta sekd idkkdiden sosiaali- ja ter-
veyspalveluista (2012/980) vanhukset jaetaan kahteen ryhméén: ikddntyvadn viestoon,
jolla tarkoitetaan véestdd, joka on vanhuuseldkkeeseen oikeutetussa idssi, sekd idkkai-
siin henkil6ihin, jolla tarkoitetaan vanhuksia, joiden fyysinen, sosiaalinen tai psyykki-
nen toimintakyky on heikentynyt korkean ién vuoksi alkaneiden, pahentuneiden tai li-
sadntyneiden sairauksien tai vammojen johdosta tai ikdan liittyvdn rappeutumisen vuok-
si. (Lohiniva-Kerkeld 2014, 147.) On tirkedd muistaa, ettd ikdéntyvien henkildiden yk-
sil6llinen vaihtelu liittyy myds muihin tekijoihin kuin toimintakykyyn ja ikdin. Van-
huksia erottelee muun muassa sukupuoli, seksuaalinen suuntautuminen, uskonto, arvot

ja asenteet, sosiaalinen ja taloudellinen asema ja koulutus.

Vanhusten itsendinen suoriutuminen ja kotona asumisen tukeminen riittdvén tuen turvin
niin, ettd mahdollisimman moni vanhus voi eldi kotonaan tutussa ymparistossé itsenii-
sesti omien ldheistensd 14helld, ovat asetettu tavoitteiksi keskeisisséd sosiaali- ja terveys-
poliittisissa asiakirjoissa. Tdma tavoite on kotihoidon tehtdvdnd myds silloin, kun van-
huksella on erilaisia sairauksia ja ladkityksid, sekd toiminnanvajeita. (Heinola ym. 2008,
62.) Kotiin annettavia palveluita voivat saada vanhukset, vammaiset, lapsiperheet ja
sairaat tai henkil6t, joiden toimintakyky on muuten heikentynyt. Kotihoitoa voi saada
joko tilapdisesti tai sitten sddnnollisesti jatkuvana. Kotipalveluiden tydntekijoind on
péadasiassa ldhihoitajia, kotiavustajia ja kodinhoitajia. Kotisairaanhoidon tyontekijoina
ovat sairaanhoitajat ja ladkarit. Kotipalveluiden liséksi asiakas voi saada tukipalveluita,
joilla tdydennetddn kotipalvelun antamaa huolenpitoa ja tuetaan itsendistd asumista.
Tukipalveluita voivat saada my0s ne, jotka eivét tarvitse muuten kotipalvelua tai koti-
hoitoa. Tukipalveluja ovat esimerkiksi ateriapalvelu, siivous ja kauppapalvelut. (Sosiaa-

li- ja terveysministerio 2019.)

Vanhuspalveluiden jdrjestiminen, kuten kotihoito, tapahtuu usein sosiaali- ja tervey-
denhuollon yhteistyond. Télldin vanhus voi olla samanaikaisesti sekd sosiaalihuollon
asiakkaan ettd potilaan asemassa tilanteesta riippuen. Tilanteesta riippuen sovelletaan

joko lakia sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812) tai sitten asema
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ja oikeudet médrittyvit potilaslain mukaisesti. Talld rajanvedolla eri lakien soveltami-
seen on merkitystd sen vuoksi, ettd esimerkiksi asiakasrekistereihin ja henkilod koske-
vien tietojen kisittelyyn sovelletaan eri sddnnoksid. Myds siind on eroja, mitd oikeus-

turvakeinoja vanhuksella on kéytettdvissddn. (Lohiniva-Kerkeld 2014, 146-147.)

Potilaslaki ei tunnista vanhuksia omana potilasryhménid. Kuitenkin voi tulla tilanteita,
jossa vanhuksen hoidon erityispiirteisiin tulee kiinnittdd huomiota, jotta hanen hoitonsa
toteutuisi ihmisarvoisesti ja hdnen oikeuksiaan kunnioitettaisiin. Téllaisia tilanteita voi
tulla esimerkiksi vanhenemisen myo6td, kun toimintakyky heikkenee ja tulee erilaisia

sairauksia. (Lohiniva-Kerkeld 2014, 147.)

Muistisairauden edetessd myos itsemadrddmisoikeus korostuu. Itseméddrddmisen perus-
periaate on se, ettd ihmiselld on oikeus itse, ulkopuolisten puuttumatta, ratkaista ja péét-
tdd asioista, jotka koskevat héntd itsedén, hidnen eldméénsa ja toimintaansa. Itsem&éraa-
misen sijasta voidaan puhua myos autonomiasta. Itsemidraamisoikeus tarkoittaa sité,
ettd henkil6lld on oikeus méédritd omista asioistaan, koska se on moraalisesti oikein.
Henkilon itsemdirddmisoikeus asettaa muille ihmisille moraalisia velvollisuuksia. Jos
esimerkiksi sairaalassa potilas saa valita eri hoitomuotojen vililtd, silloin henkilokunnan
velvollisuutena on pidittyd muista toimenpiteisti. (Pietarinen 1993, 97, 108-109.) Iak-
kdin mahdollisuus osallistua elinoloihinsa vaikuttavien piétdsten valmisteluun ja tarvit-
semiensa palvelujen kehittimiseen kunnassa, sekd mahdollisuus vaikuttaa héinelle jér-
jestettdvien sosiaali- ja terveyspalvelujen sisdltoon, toteuttamistapaan, sekd mahdolli-

suus padttad nithin liittyvistd valinnoista on kirjattu vanhuspalvelulakiin (2012/980).

lIakkaille on suunnattu kotihoidon ja ympérivuorokautisten hoitopaikkojen lisédksi myos
muita palveluita. Kotikdynti on yksi vanhusten hyvinvointia ja terveyttd edistiva, toi-
mintakykyéd ylldpitdvé, sekd palvelutarpeen ennakoiva ehkdisevdn toiminnan palvelu.
Kiynnit on kohdistettu 75 tai 80 vuotta tdyttineille vanhuksille. Téllaisen kotikdynnin
tarkoituksena on tukea siis vanhuksen itsendistd selviytymistd kotona. Kotikdyntien ai-
kana vanhukset voivat kertoa palvelutarpeistaan, jolloin yhdessd kunnan tyontekijdn

kanssa mietitddn, miten palvelut voisi jérjestdd. (Sosiaali- ja terveysministerié 2019.)

Kotikdyntien lisdksi vanhuksille on suunnattu muita ehkédisevié ja kotona selviytymisti
edistivid palveluita. Téllaisia ovat esimerkiksi pdivdkeskukset. Paivikeskuksissa viete-
tddn aikaa, tavataan muita saman ikédluokan ihmisié ja osallistutaan erilaisiin paivikes-

kuksen litkunta-, tuki-, kulttuuri-, ja virkistyspalveluihin. (Sosiaali- ja terveysministerid
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2019.) Kuntouttavalla pdivdtoiminnalla pidetddn ylld muistisairaan toimintakykyd ja
taitoja selviytyd mahdollisimman itsendisesti arjesta. Pdivétoiminta tarjoaa myos asiak-
kaan omaishoitajalle mahdollisuuden leviti ja viettdd omaa aikaa. (Turunen 2008, 71.)
Vanhuksille on my0s suunnattu erilaisia neuvontaan liittyvid palveluita, kuten neuvon-
takeskuksia ja seniori-infoja. Téllaisissa palveluissa vanhukset saavat tietoa erilaisista
tarjolla olevista palveluista ja muusta terveyteen ja hyvinvointiin liittyvésti toiminnasta.
Neuvontapisteissd voi my0s olla terveydentilan ja toimintakyvyn arviointia ja seurantaa.
Palveluiden lisdksi idkkailld on erilaisia tukia, kuten eldkkeen saajan hoitotuki ja omais-

hoidon tuki. (Sosiaali- ja terveysministerio 2019.)

Suomalainen sosiaaliturva on kuitenkin hyvin monimutkainen kokonaisuus. Se rakentuu
usean eri toimijan tuottamista ja rahoittamista terveyden- ja sosiaalihuollon tuista ja
palveluista. Tutkimusten mukaan sosiaaliturva ei ole kovin asiakasldhtoinen. (Eronen
2012, 51.) Sosiaalialalla asiakaslédhtdisyyden periaatteella tarkoitetaan sité, ettd palvelu-
ja toteutetaan niin, ettd ne pyrkivét vastaamaan palveluun hakeutuvan ihmisen tarpei-
siin. Asiakkaan tulee siis kokea, ettd hinta palvellaan niissi asioissa, joihin hin tarvitsee

apua ja tukea. (Lehmuskoski & Kuusisto-Niemi 2012, 22.)

Skotlannissa tehtiin syrjdisilld ja maaseutumaisilla alueilla tutkimus, johon osallistui
muistisairaita ja heiddn epévirallisia hoitajia (esimerkiksi ldhisukulainen), sekd palve-
luntuottajia. Tutkimuksen pdétavoitteena oli tutkia muistisairautta sairastavien ihmisten
ja heidén hoitajiensa palveluiden saatavuutta, saavutettavuutta ja niihin liittyvid ongel-
mia syrjdisemmilld seuduilla. Tutkimuksessa selvisi, ettd vertaamalla yleisesti vanhuk-
sille suunnattuja palveluita muistisairautta sairastaville thmisille suunnattujen palvelui-
den kanssa, muistisairaille suunnattuja asiantuntijuutta vaativia palveluita on huomatta-
vasti vihemmaén verrattuna yleisesti vanhuksille suunnattujen palveluiden kanssa. (Innes

& Sherlock 2004, 32, 37.)

Palveluiden tarjoajat arvioivat samassa tutkimuksessa eri ongelmia liittyen muistisairai-
den palveluiden saatavuuteen. Suurimmiksi ongelmiksi arvioitiin pitkét etdisyydet kodin
ja palveluiden tarjoajien vélilla, palveluiden kustannukset kayttdjille, tarpeeksi asiantun-
teva henkilokunta, ja valinnan vihyys palveluiden vililld. Osalle muistisairaille ja hei-
dén epévirallisille hoitajilleen tuotti myds ongelmia muistisairaus diagnoosin saaminen
ja sitd kautta pddsy dementiaan erikoistuneisiin palveluihin. Tutkimuksessa selvisi
myos, ettd palveluntarjoajien nikokulmasta, yleisesti vanhuksille suunnattujen palvelui-

den tarjonnassa suurin osa (72 prosenttia) havaitsi puutteita. Suurimmat havaitut puut-
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teet olivat liian vdhéiset palvelut kotona asuville vanhuksille, mukaan lukien paivétoi-
minta, asiantuntijapalveluiden puute muistisairaille ja pitkdaikaisten hoitopaikkojen
puute, joihin kuuluu esimerkiksi palvelutalot ja sairaalan vuodeosastot. Myods muistisai-
raat tunnistivat itse puutteita palveluissa. Osa halusi lisdi tai erilaisia aktiviteetteja péi-
vatoimintakeskuksiin ja osa halusi saada lisdd paivid paivihoitokeskuksissa. (Innes ym.

2004, 41, 43-44.)

Kotona yksin asuvilla muistisairailla vanhuksilla on Suomessa suurempi riski joutua
laitoshoitoon aikaisemmassa vaiheessa kuin vanhuksilla, jotka asuvat omaisen tai jon-
kun muun ldheisen tuen avulla. Arkeen liittyviin haavoittaviin tekijoihin vaikuttaa sdén-
nodllinen yhteydenpito ldheisten kanssa. Kuitenkaan kaikilla vanhuksilla ei ole 14heisié,
tai he asuvat kaukana, jolloin yhteydenpito ja huolehtiminen hankaloituvat. Osa van-
huksista on my0s tottuneita eliméin ja selviytymédn yksin, jolloin palveluiden ja avun

vastaanottaminen voi olla hyvinkin vaikeaa. (Vuori 2007, 66.)

Suomessa vajaa neljdnnes 75 vuotta tdyttineistd henkildistd kdytti vuonna 2016 sdin-
nollisesti kotiin annettavaa palvelua, kuten sddnnoéllistd kotihoitoa, ymparivuorokautista
hoitoa, kuten tehostettua palveluasumista, ja/tai sairaalahoitoa. Niiden lisdksi viime
vuosina idkkdiden palveluksi on kehitetty perhehoitoa. Idkkiille on myds suunnattu en-
naltachkiisevid palveluita, kuten terveyttd edistdvid ja ryhmidmuotoisia palveluja. 1dk-
kéiden palveluja voidaan tarkastella saatavuuden, laadun ja vaikuttavuuden nakokulmis-
ta. Ensinndkin Suomessa vanhusten palvelujen saatavuutta on arvioitu kotihoidon ym-
périvuorokautisten palvelujen saatavuutena ja sddnnollisen kotihoidon kdyntiméérina.
Niéitd on vertailtu maakunnittain. Kotihoidon toimintayksikoiltd on kysytty palvelujen
jarjestdmisestd my0ds yoaikaan. Tuloksia tarkasteltiin Peruspalvelujen tila -raportissa
vuosina 2014 ja 2016. Tulosten mukaan maakuntien vélilld on eroja edelleen, mutta
verrattaessa vuoden 2014 ja 2016 tuloksia, vuonna 2016 yhd useampi kotihoidon asia-
kas saa palvelunsa sellaisesta toimintayksikOstd, joka tarjoaa ympédrivuorokautisesti

kotihoitoa. (Hetemaa, Knape, Kestild, Parhiala, Kehusmaa & Hammar 2018, 131-132.)

Vanhuksilla suurin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden tarvetta luova sairausryh-
mi ovat muistisairaudet. Muistisairaudet ovat myds merkittdvin syy pitkdaikaishoito-
paikkojen tarpeeseen. Jotta vanhus pystyy asumaan mahdollisimman kauan kotonaan,
tirkein asia on diagnosoida dementoiva sairaus mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.

T&lloin voidaan aloittaa dementialdékitys ajoissa, joka voi parantaa toimintakyvyn séi-
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lymistd pidempddn ja sitd kautta kotona asumisen mahdollisuutta. (Eloniemi-Sulkava

2008, 49.)

Lisddntyvd kotihoito edellyttdd kotiin tarvittaessa saatavaa intensiivistd hoitoa, jolloin
asiakas saa yli 60 kertaa kuukaudessa kotihoidon kdyntejd. Vuosien 2010 ja 2016 vélilla
intensiivinen kotihoito on lisdéntynyt kaikissa maakunnissa. Jo ldhes kolmannes (31
prosenttia) kaikista kotihoidon asiakkaista sai vuonna 2016 intensiivistd kotihoitoa. Ta-
voitteena on, ettd vanhus pystyisi asumaan kotonaan mahdollisimman pitkdén ja tata
tuetaan esimerkiksi koti- ja omaishoidon palveluilla. Tavoite ndkyy myd6s palveluraken-
teen muutoksessa. Yhd suurempi osa on kotihoidon asiakkaana ja samanaikaisesti ym-
parivuorokautisesta hoidosta vihennetéén asiakaspaikkoja. Omaishoidon tukea saavien
65 vuotta tiyttdineiden médrd on myos huomattavasti kasvanut vuodesta 2014 vuoteen
2016 mennessa (yli 2000 henkil6lld). Palvelurakenteen voidaan sanoa muuttuneen ke-

vyemméksi. (Hetemaa ym. 2018, 133-134.)

Idkkaiden palveluja voidaan tarkastella my0s laadun arvioinnin ndkdkulmasta. Palvelu-
jen laatua voidaan esimerkiksi tarkastella lddketurvallisuutta arvioimalla. Apteekin te-
kemé koneellinen l4ddkeannosjakelu ja lddkirin tekemd lddkehoidon kokonaisarviointi
parantavat kotihoidossa olevan asiakkaan lddketurvallisuutta. Vuonna 2016 tehdyn
Vanhuspalvelujen tila -kyselyn mukaan lddketurvallisuutta voidaan pitdd kokonaisuu-
dessaan hyvind. Kyselyyn vastasi 625 yksikkdd ja se kattoi 67 prosenttia sddnnollisen
kotihoidon asiakkaista. Kyselyn mukaan kotihoidon asiakkaiden lddkityksistd 89 pro-
senttia 1d4kari on tarkistanut kokonaisuudessaan viimeisen 180 vuorokauden aikana. Eri
alueilla koneellinen lddkeannosjakelu on otettu vaihtelevasti kiyttdon, mutta silti suurin
osa kotihoidon asiakkaista saa palvelunsa yksikostd, jossa koneellista lddkejakelupalve-
lua hyddynnetddn. Kyselyn mukaan kotihoidon henkildston kivunhoidon osaamisessa
on vield parannettavaa. Kotihoidon asiakkaista vain 44 prosenttia saa palvelunsa yksi-
kostd, jossa henkildston kivunhoidon osaaminen on luokiteltu hyvéksi. Eri yksikoiden
vilillda my0s vaihtelu kivunhoidon osaamisessa on suuri. Asiakkaiden turvallisuutta li-
sadvand teknologiana turvaranneke on vakiintunut kotihoitoon. Kuitenkin poistumisval-
vontateknologian kdyton mahdollisuus vaihtelee suuresti eri maakuntien vélilld. My0s-
kin ateria-automaattien, palvelu-tv:n ja videopuhelinyhteyksien hy6dyntdminen on vield
vahiistd kotihoidossa. (Sainio, Krohn, Nurmela, Peltola, Jarvelin, Kehusmaa & Ham-

mar 2018, 161-162.)
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NORDCARE?2 -tutkimushanke on vuonna 2015 toteutettu uusintatutkimus kymmenen
vuotta aikaisemmasta tutkimuksesta, jonka avulla on saatu ensimmaéisté kertaa eri Poh-
joismaiden vililld vertailukelpoista tietoa hoivatyon tydolosuhteista, seké tyotehtdvista.
Tutkimuksen mukaan kotihoidossa on tapahtunut suurempia muutoksia kuin laitos-
hoidossa vuosien 2005 ja 2015 vélilld. Suomessa kotihoidossa asiakkaiden maird on
noussut merkittivisti, josta on seurannut tyOpaineen nousu Pohjoismaiden korkeimmal-
le tasolle. Tdmaén taustalla on muun muassa henkilokuntavaje, sekd muistisairautta sai-
rastavien asiakkaiden madridn kasvu. Tutkimuksen mukaan hoitajat kokevat oman tilan-
teensa hankalaksi. Hoitajat ovat tutkimuksen mukaan myds huolissaan asiakkaistaan.
Suomessa kotihoidon tyontekijat kokevat riittdmattomyytti entistd enemman, ja he eivit
koe pystyvinsd antamaan tarpeeksi laadukasta hoitoa asiakkailleen. Tutkimuksen mu-
kaan Suomen kotihoidon tyontekijit ovatkin Pohjoismaiden huolestuneimpia asiakkaille
aitheutuneista riskeistd tyontekijoiden vidhdisyyden vuoksi. (Kroger, van Aerschot &

Puthenparambil 2018, 79-80.)

3.2 ITSEMAARAAMISOIKEUS HAAVOITTUVUUDELTA SUOJAAMASSA

Muistisairailla ihmisilld on yhtd lailla oikeus itsemddrddamiseen. Muistisairaus ei siis
automaattisesti vie ihmisen itseméédrddmisoikeutta, silld myds muistisairas voi pystyd
patevilld tavalla pdattdimain omaa eldmaa koskevista asioistaan. Muistisairaan tekemél-
le ratkaisulle tulee antaa etusija laillisen edustajan tai muun ldheisen mielipiteen ase-
masta niin pitkddn, kuin hén kykenee itse padttimaian omista asioistaan. Vaikka muisti-
sairas vanhus ei pystyisikddn endd hoitamaan esimerkiksi taloudellisia asioitaan, hén voi
olla kykenevé paittdimddn hoidostaan ja silloin hénelld on siithen oikeus. (Sosiaali- ja
terveysalan lupa- ja valvontavirasto 2018.) Myo0s eettisestd ndkokulmasta mietittyna
vanhusten kanssa tyoskentelyd ohjaavat erilaiset arvot ja periaatteet, kuten huolenpito,
vélittiminen, ihmisarvon ja itsemdarddmisoikeuden kunnioittaminen, sekd oikeudenmu-

kaisuus. (Sarviméki ym. 2010, 42-44.)

Vanhusten itsemédrdémisoikeuden merkitys korostuu, mitd enemmaén hin tarvitsee ul-
kopuolista apua. Kun vanhus pirjdé vield ilman apua kotonaan, hén on itsendinen, jol-
loin hédnen itsemddradamisoikeutensa on hyva. Jos taas vanhus tarvitsee paljon kotihoi-

don apua, tai on sairaalassa tai ymparivuorokautisessa hoitopaikassa, hdnen itsemié-
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radmisoikeutensa korostuu, koska tilloin hdnen eldmaidnsa koskevat pdédtdkset ovat hoi-
tohenkilokunnan pédtettdvissid. Télloin my0s vanhus voi kokea haavoittuvuutta her-
kemmin. Tuominen (2006, 77) on tutkinut Pro gradu -tutkielmassaan asiakasléhtoisyy-
den toteutumista geriatrisella osastolla vanhusten kokemana. Hénen tutkimuksessaan
tuli esille, ettd vanhusten itsemddradmisoikeus ei toteudu, koska sen toteutumiselle ei
ole edellytyksid. Tutkimuksessa selvisi, ettd vanhusten mielipiteitd ei kuunnella tarpeek-

si, jolloin hoitohenkilokunta tekee padtokset vanhukseen liittyvistd hoidosta.

Muistisairaiden itsemddrddamisoikeuteen liittyen on tehty myds muita tutkimuksia. Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) (2015-2020) on tekemdissd tutkimusta koetusta
hoidon laadusta asiakkaan ndkokulmasta (ASLA-tutkimus), jossa yhtend osa-alueena on
muistisairaan kokemus itsemédrdédmisoikeuden toteutumisesta. Itsemddrddmisoikeutta
tarkasteltiin péivittdisen paidtoksenteon kautta. Muistisairaan vanhuksen péivittdiseen
padtoksentekoon kuuluvat péaitokset siitd, kuka saa tulla hanen kotiinsa tai huoneeseen-
sa ja kuka ei, pddtokset omasta vaatetuksesta, sekéd pddtokset peseytyd ja kiydd wc:ssd
silloin kuin haluaa. Tutkimuksessa on selvinnyt, ettd kotona asuvien vanhusten itsemai-
rddmisoikeus toteutuu paremmin kuin ympirivuorokautisessa hoitopaikassa asuvien

vanhusten. (Alastalo, Vainio, Vilkko & Sarivaara 2016.)

Idkkaiden itsemddrddmisoikeuden toteutumista on tarkasteltu myos toimijuuden ja osal-
lisuuden ndkokulmasta. Toimijuuteen liittyy vanhuksen oma tahto toimia aktiivisesti ja
osallisuuteen liittyy vaikutus- ja valinnanmahdollisuus. Vanhuksen toimijuutta ja osalli-
suutta voivat rajoittaa sopeutuminen ja joustaminen, kun vanhus tarvitsee ulkopuolista
apua arjessaan. Myllyméen (2014) tutkimuksessa tuli esille toimintakyvyn olevan yksi
merkittdvd tekijd itsemddradmisoikeuden toteutumiselle. Tutkimuksessa nousi esille
myos se, ettd vanhukset joutuvat sopeutumaan ja joustamaan omista toiveistaan ja tar-
peistaan monissa asioissa. Vanhukset eivit kuitenkaan kokeneet sopeutumisen kotihoi-
don toimintatapoihin loukkaavan heidin itsemadrddmisoikeuttaan. Tutkimuksessa selvi-
si, ettd kotihoito on merkittivissid asemassa vanhuksen todellisen itsemadrdamisoikeu-
den toteutumiseen. Tutkimuksen mukaan vanhukset eivit kokeneet, ettd heiddn itseméaa-
radmisoikeutensa ei toteutuisi. Tutkimuksesta tulee kuitenkin esille vanhusten jatkuva
sopeutuminen ja kotihoidon toimintamallien hyvdksyminen. (Myllyméki 2014, 4-6,
47,51,58,61-62.)

Itseméddradmisoikeuden toteutumista on tutkittu myds yhtend hoidon laadun osatekijani

vanhuspalveluissa. Sosiaali- ja terveysministerié (STM) halusi selvittdd vanhusten pal-
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velujen tilannetta kunnissa ja toimintayksikoissd, sekd véeston palvelutarvetta ennen
vuoden 2013 voimaan tullutta vanhuspalvelulakia. STM:n pyynnostd Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitos ja Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto alkoivat selvittdi
nditd. Tulosten mukaan vuosina 2008-2013 vanhuspalveluiden asiakkaista vain pieni
osa osallistui aktiivisesti oman palvelutarpeensa arvioon. Tutkimuksessa oli mukana
kotihoito, palveluasuminen, vanhainkoti, sekd terveyskeskus. Niistd kotihoito oli muita
palvelutyyppeja aktiivisempi vuorovaikutteisen arvioinnin mahdollistaja. Asiakkaan
muistioireiden vaikeusaste vaikutti my0os osallistumiseen. Mitd heikentyneempi kognitio
asiakkaalla oli, sitd vdhemmaén hén osallistui oman palvelutarpeensa arvioon. (Finne-
Soveri, Heikkild, Andersson, Andreasen, Hammar, Asiakainen, Mikeld & Noro 2014,

158-160.)

Samassa raportissa tarkasteltiin itsemddradmisoikeuden toteutumista asiakaspalautteen
kautta. Itsemadrddmisoikeuden toteutumista tarkasteltiin asiakkaan itsensd kokemana,
omahoitajan arvioimana ja asiakkaan omaisen tai ldheisen arvioimana. Itsem&ddrdamis-
oikeuden toteutumista arvioitiin arkeen liittyvien kysymysten avulla (ruokailu, vuotees-
ta nousu, vuoteeseen meno, ulkoilu, pukeutuminen, turvallisuus, yksityisyyden kunnioi-
tus sekd akuutti avun tarve mindmuotoon laitettujen viittimien sekd vapaiden vastaus-
kenttien avulla). Tulosten mukaan vanhusten omasta mielestd itsemairdédmisoikeus to-
teutui parhaiten kotihoidossa, sitten palvelutaloissa ja lopuksi vasta niin kutsutuissa
vanhainkodeissa. Vanhukset itse arvottivat itsemddradamisoikeuden toteutumisen vastaa-
jista parhaaksi, sitten hoitajat ja omaiset suhtautuivat kriittisimmin. Vanhuspalveluiden
asiakkaiden vuorovaikutuksen vaikeudet sekd toiminnanvajaus liittyvdt suuresti itse-
midrddmisoikeuden toteutumiseen. Kognition vajaus ja epdvakaa terveydentila olivat
yhteydessi itsemddraamisoikeuden toteutumiseen vanhuspalvelun tyypistd riippumatta.

(Finne-Soveri ym. 2014, 160-170.)

3.3 HAAVOITTUVUUTEEN VAIKUTTAVAT MUUT YHTEISKUNNALLISET TEKIJAT

Télld hetkelld Suomessa on noin miljoona ikddntynyttd eli 63 vuotta tayttanyttd henki-
164. Valtakunnalliset strategiset linjaukset, lainsddddnto ja laatusuositukset ohjaavat
1akkaiden palvelujen jéarjestdmistd. Ikdantymispolititkan tavoitteena on edistid itsendistd

eldmai, toimintakykyd ja osallisuutta, sekd turvata mahdollisimman toimintakykyinen
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ja terve ikdadntyminen viaestolle. (Hetemaa ym. 2018, 131.) Tdhdn pyritddn myos koti-
hoidossa. Kotihoidon asiakkaiden aktiivisuutta ja eldminlaatua pyritddn pitdméan mah-
dollisimman hyvind. Téhdn pyritddn tavoitteellisella kuntouksella. Tdméin vuoksi valta-
osalla kotihoidon asiakkaista tulisi olla tehtynd kuntoutussuunnitelma. Kuitenkin talla
hetkelld kuntoutussuunnitelmien tekeminen asiakkaille kotihoidossa on melko heikkoa
ja kuntoutustavoitteiden seuranta ja toteutuminen on edelleen vihiistd. (Sainio ym.

2018, 168.)

Historiallisesti tarkasteltuna kotihoidolla on ollut alhainen asema terveys- ja sosiaalipal-
veluiden hierarkiassa. Kotihoidon alhainen asema on kuitenkin jatkuvasti muuttumassa,
koska kotihoito kehittyy jatkuvasti vastaamaan yhd haavoittuvampien ihmisten, kuten
muistisairaiden vanhusten tarpeisiin. Muistisairaiden henkil6iden elinidn odote on jat-
kuvasti korkeampi, jolloin he ovat yha kauemmin osa yhteis6d. Heilld on my6s moni-
mutkaisia hoitotarpeita, joten on tarpeellista 16ytdd lisdd keinoja, tietoa ja taitoja, joilla
voidaan auttaa ja kehittdd kotihoitoa toimimaan vield asiakasta tukevammin. (Cobban
2004, 51.) Nykyisin siis entistd huonokuntoisemmat vanhukset asuvat kotona kotihoi-
don turvin (Sainio ym. 2018, 171). Tdmadn vuoksi myos sddnndllisessd kotihoidossa
olevien dementia-asiakkaiden méérd onkin kasvussa, jolloin kotihoidon resursseja on

kohdennettu henkildille, joilla on muistisairaus (Heinola ym. 2008, 62).

Vanheneminen tuo mukanaan toimintakyvyn heikkenemisen, sairastumisen riskin ja
kuoleman ldheisyyden. Vaikka vanhustydssd pyritdén korostamaan ikddntyneiden voi-
mavaroja, kuntouttavaa tydotetta ja tukemaan toimintakykyd, kuitenkin voimien heik-
kenemistd ei voida loputtomiin ehkaisti. Téllaisten voimaannuttavien pyrkimysten taus-
talla on ymmarrys siitd, ettd ikddntynyt on haavoittuva. Jollei ikddntyneen voimia aktii-
visesti ylldpidetd, ne saattavat vain heiketd entisestddn. (Sarviméki ym. 2010, 33-34.)
Niin ollen joidenkin ihmisten méairitteleminen ja tunnistaminen haavoittuvaisiksi sosi-
aali- ja terveyspalveluissa voi olla hyodyllistd, koska se voi toimia reittind saada oikean-
laisia palveluita ja tukea. Kuitenkin, vaikka jotkut yksilot luokitellaan haavoittuviksi,
luokittelut eivét vélttdméttd aina kohtaa yksildiden todellisia tunteita haavoittuvuudesta.
Tuleekin muistaa haavoittuvuuden olevan kuitenkin subjektiivinen kokemus, jolloin

jokainen yksild ja ryhmaé kokee sen eri tavoin. (Aldridge 2015, 12-13.)

Haavoittuvuuteen voi liittyd esimerkiksi itseluottamuksen puutetta ja palveluiden suu-
rempaa tarvetta. Namé voivat olla ongelmallisia asioita, jolloin tirkedd on ymmartaa

haavoittuvuus muuttuva asiana, eikd yksiloon liittyvdnd pysyva tilana. Jos haavoittu-
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vuuden ndhdidn liittyvan vain yksilon omiin ominaisuuksiin, tdlloin huomaamatta jaa
yhteiskunnan rakenteisiin liittyvét haavoittuvuustekijét, kuten syrjdytymiseen liittyvét
ulkoiset tekijét ja yhteiskunnan epétasa-arvoa tuottavat rakenteet. Haavoittuvuuden ki-
site rakentuukin siis sosiaalisesti yhteiskunnassa. Haavoittuvuutta onkin tdrkeéé tarkas-

tella monesta eri ndkokulmasta. (Aldridge 2015, 13.)

Kuten aiemmin mainitsin ihmisen eldmén aikana kerdttyjen resurssien lisdksi, on yhtd
tirkedd huomioida nykyisten olosuhteiden vaikutus vanhusten hyvinvointiin. T&hédn
kuuluvat terveys- ja hyvinvointipalveluiden saatavuus, elikkeiden suuruus, fyysinen
ympdristd, joka mahdollistaa tai haittaa vanhuksen liikkkumista ja laajemmin sosiaalisen
ympdriston vaikutus. Téllaiset ulkoiset tekijét, kuten luonnonkatastrofit ja yhteiskunnan
heikko taloudellinen tilanne voivat vaikuttaa vanhuksen turvallisuuden tunteeseen ja
heikentdd vanhuksen hyvinvointia eldmén aikana kerétyistd resursseista huolimatta.

(Grundy 2006, 108-109.)

Vaikka Suomessa on harvoin luonnonkatastrofeja, téllaisia ulkoisia olosuhteita voivat
kuitenkin olla esimerkiksi kesélld pitkdt helle jaksot ja talvella jéiset ja liukkaat tiet.
Kesillad helteet voivat kuivattaa vanhuksen, ja pahimmassa tapauksessa vanhus voi jou-
tua sairaalaan nesteytykseen. Talvella taas jdiset tiet aiheuttavat kaatumisia ja murtumia
ja moni vanhus ei vélttaméttd uskalla 1dhted kotoaan ulos kaatumispelon vuoksi. Vaikka
ulkoiset olosuhteet heikentdisivdt vanhuksen turvallisuuden tunnetta ja sitd kautta hy-
vinvointia, jokaisen yksilon ominaisuudet, kuten henkil6kohtaiset selviytymiskeinot, ja
perhe- ja kaverisuhteet, vaikuttavat merkittavasti yksilon kokemaan haavoittuvuuteen.
(Grundy 2006, 108-109.) Ulkoisilla tekij6illd ndihin hyvinvointia heikentiviin tekijéihin
voidaan kuitenkin myds vaikuttaa. Esimerkiksi kotihoito voi huolehtia tarkkaan vanhus-
ten saamasta nesteytyksestd kesilld ja eri paikoissa vanhuksille jaetuilla kenkiin laitetta-

villa liukuesteilld voidaan ehkéistd kaatumisia.

Toimintakyvyn eri osa-alueiden rajoitukset voivat myos vaikuttaa vanhuksen haavoittu-
vuuteen. Rajoitukset voivat esimerkiksi vihentdd vanhuksen autonomiaa ja eliménlaa-
tua. (Sarviméki ym. 2010, 21.) Idkkdiden toimintakykyd pystytddn kuitenkin kohenta-
maan vaikuttamalla toimintakyvyn keskeisiin osatekijoihin. Idkkdiden toimintakyvyn
edistdmisessd tdrkeitd keinoja ovat sairauksien ja tapaturmien ehkdiseminen, varhainen
toteaminen ja hyvé hoito, kuntouttaminen tarpeen mukaan, terveiden elintapojen omak-

sumisen tukeminen ja fyysisen, sosiaalisen ja henkisen toimeliaisuuden edistiminen.
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(Sainio ym. 2013, 64.) Yhteiskunnan antaman tuen maard on siis merkittdvissé roolissa

haavoittuvuuteen liittyvissa tekijoissa.

Vanhuuspolitiikan periaatteisiin kuuluvat vanhuksen toimintakyvyn edistdminen ja ko-
tona asumisen tukeminen. Itsendistd selviytymistd pidetdén my0s tirkednd periaatteena.
Jotta ndma periaatteet voivat toteutua, poliittisten pditosten tulee perustua siihen, ettéd
vanhusten ithmisarvoa ja oikeuksia pidetddn samoina kuin muilla ihmisilld. (Sarviméki
ym. 2010, 23.) Riippumatta vanhuksen toimintakyvystd, jokaisella yksil6lld tulisi olla
mahdollisuus eldd hyvdid elamii. Vanhuksen hyvéddn eliménlaatuun vaikuttavat hyvin-
voinnin ja terveyden edistdmisen lisdksi palvelujen laadun parantaminen. (Sosiaali- ja

terveysministerié 2013, 15.)

Ikédantyneistd pariskunnista toisella saattaa olla muistisairaus ja toinen toimii muistisai-
raan puolison omaishoitajana. Omaishoitajalla tarkoitetaan henkildd, joka huolehtii per-
heenjdsenestddn, kuten puolisostaan, tai muusta laheisestddn, joka ei selviydy endd ar-
jesta omatoimisesti sairauden, vammaisuuden tai muun erityisen hoivan tarpeen vuoksi.
(Omaishoitajaliitto.) Laki omaishoidon tuesta (2005/937) maiirittelee omaishoitajan
henkiloksi, joka on hoidettavan omainen tai muu ldheinen henkild ja hén on tehnyt
omaishoitosopimuksen kunnan kanssa. Omaishoitajana oleminen on mééritelty laissa
suppeasti, mutta todellisuudessa omaishoitotilannetta ei voi ainoastaan madritelld laki-

sddteisen omaishoidon tuen pohjalta (Omaishoitajaliitto).

Muistisairaiden vanhusten kotihoitoa on tutkittu Suomessa valtakunnallisella kyselylla.
Siind selvisi, ettd kotihoito toimii pitkilti idkkdiden ja sairaiden puolisohoitajien tyolla.
Tutkimuksessa vanhusperheiden tarpeet ja palvelujdrjestelmidn antama tuki kohtasivat
toisensa heikosti. Nayttdisi siltd, ettd kunnat tarjoavat omaishoitajille suurimpina tuki-
muotoina rahallista tukea, erilaisia apuvélineitd, sekd lyhytaikaisia hoitojaksoja. (Rai-

vio, Eloniemi-Sulkava, Saarenheimo, Laakkonen, Pietild & Pitkald 2006, 64-65.)

Ikadntyneet pariskunnat, joista toisella on muistisairaus ja toinen toimii omaishoitajana,
usein pariskunnat toivovat, ettd he voisivat asua mahdollisimman pitkdén yhdessé koto-
na. Pariskunnat haluavat muistisairaudesta huolimatta heiddn parisuhteensa jatkuvan,
sekd omien tapojen sdilyvin mahdollisimman normaalina. Pariskuntien, joissa toisella
on muistisairaus, palvelujédrjestelmédn kohtaamisessa voi olla erilaisia ongelmia. Ongel-

mat voivat liittyd palvelujdrjestelmén monimutkaisuuteen ja erilaisiin toimintakulttuu-
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reihin. Pariskunnat saattavat kokea, ettd he menettivit osan itsendisyydestdén palvelui-

den vastaanottamisen myotd. (Eloniemi-Sulkava 2008, 50.)

Valtakunnallisessa kyselyssd ainoastaan kolmannes omaishoitajista koki voivansa vai-
kuttaa palveluihin, joita he saivat jérjestelméltd ja vain kolmannes oli tyytyviisid saa-
miinsa palveluihin. Ylipdénsd kyselyn mukaan vain puolet omaishoitoperheisté oli saa-
neet apua tarvitessaan. Tdméd on merkittdva tulos, johon omaishoitoa suunniteltaessa
tulisi jatkossa puuttua. Koko muistisairauden hoitoprosessia tulisi kehittdd paremmin
muistisairaiden ja heiddn omaistensa tarpeisiin vastaavaksi. Eikd niin, ettd idkkaat

omaishoitoperheet ovat vain palvelujérjestelmin kohteita. (Raivio ym. 2006, 65-66.)

My6s erilaisia teknologioita tulisi hyddyntdd enemmain idkkdiden palveluissa. Erilaiset
teknologiat mahdollistavat muun muassa yhteisollisyyttd lisddvien palvelujen tarjonnan,
uudenlaisen potilasturvallisuuden ja hoitohenkilokunnan resurssien tehokkaamman kéay-
ton. My0s vanhusten kanssa tyoskentelevdn henkiloston osaamista, tydajan kohdenta-
mista, seki aktiivisempaa kuntoutusta ja sen seurantaa tulisi lisité, jotta idkkaat pysyisi-
vit itsendisind ja pdrjdisivit mahdollisimman kevyin tuki- ja hoitotoimin. Myds itse
koettu turvallisuuden tunne on tdrkedd. Vanhuksen turvallisuuden tunnetta voi lisdtad
esimerkiksi se, ettd hin kokee saavansa tarvitessaan apua nopeasti. (Sainio ym. 2018,

171.)

Vanhusten hyvinvointi on tdrked pddmaara kehitettidessd sosiaali- ja terveyspalveluita.
PROMEQ -hanke on kehitetty etsimdén erilaisia keinoja haavoittuvissa asemissa ole-
vien ihmisten eldminlaadun parantamiseksi, sekd terveys- ja hyvinvointierojen pienen-
tdmiseksi. Hankkeen yhtend kohteena olivat yksin asuvat vanhukset. Hankkeessa tehtiin
tutkimusta siitd, minkalaisia vaikutuksia toteutetulla toimintamallilla oli vanhusten ar-
keen ja siind parjadgmiseen. Hankkeen tavoitteena oli 10ytdd toimivia ratkaisuja vanhus-
ten ja heiddn kanssaan tyoskentelevien tyontekijoiden kannalta. Tutkimuksen avulla
selvitettiin ennaltachkéisevin palveluohjauksen mahdollisuuksia. (Kannasoja, Ristolai-

nen, Tiilikainen, Joro, Kivitalo, Santala, Hujala, Rissanen & Nérhi 2018, 147.)

PROMEQ -hankkeeseen otettiin mukaan vihintdén 65 vuotiaita kokoaikaisesti eldkkeel-
12 olevia yksin asuvia henkil6itd. Hankkeeseen osallistujilla tuli olla puutteita vahintddn
yhdelld osa-alueella terveyteen tai hyvinvointiin liittyen, kuten yksindisyyttd. Liséksi
osallistujien tuli olla kéyttdnyt vdhintddn kahta sosiaali- tai terveyspalvelua (ladkari-

kaynti tai sosiaalityontekijdn tai palveluohjaajan kanssa keskustelu) viimeisen puolen
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vuoden aikana. Hankkeessa tehtiin ensin haastatteluja, joiden tarkoitus oli saada tietoa
vanhuksilta siitd, minkélaisia asioita heiddn eldméssidin on, jotka lisddvit tai laskevat
heiddn hyvinvointiaan, sekd miten heiddn eldméinlaatuaan voisi tukea. Haastattelujen
myo6téd rakentui “osallistava ryhmadmuotoinen palveluohjaus™. Tétd palveluohjausta kehi-
tettiin hankkeessa eteenpdin eri tyontekijoiden kanssa eri kaupungeissa. Hankkeessa
kehitetylld ryhmétoiminnalla oli kyselyjen mukaan positiivisia vaikutuksia. (Kannasoja

ym. 2018, 147-148, 150.)

Yhi enemmén vanhusten hoitoa ja asumista pyritddn jirjestiméddn vanhusten omaan
kotiin. Tavoitteena on mahdollisimman monen vanhuksen kuntoutuminen laitoksista,
jotta he pédsisivit takaisin omaan kotiinsa. Vanhuksen toimintakyvyn heikentyessa niin
huonoksi, ettei hdn endd pirjad kotonaan edes avun kanssa, vanhuksen on siirryttavi
kodin ulkopuoliseen hoitoon. Silloin yhteiskunnan on turvattava vanhukselle laadukasta
hoitoa ja huolenpitoa. (Laki ikddntyneen videston toimintakyvyn tukemisesta sekd idk-

kiiden sosiaali- ja terveyspalveluista 2012/980.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Téasséd luvussa kerron tarkemmin oman tutkimukseni toteutusvaiheista. Esittelen tutki-
mukseni tarkoituksen ja tutkimuskysymykset. Tutkimukseni on laadullinen tutkimus,
joten esittelen siihen liittyvdn aineiston keruu tavan ja analyysimenetelmin. Kerron tut-
kittavien saamisen hankaluudesta, sekd lopuksi tutkimukseen liittyvistd eettisistd sei-

koista.

4.1 TUTKIMUSTEHTAVA JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Vanhat ihmiset usein jitetddn tutkimusten ulkopuolelle, koska ajatellaan, ettd heidén
haastattelemisensa on hankalampaa kuin nuorempien. Jossain méirin tdsté ajattelusta on
padsty eroon, mutta yha edelleen muistisairaat ovat ryhma4, joka jétetdén helposti sivuun
haastattelututkimuksissa. Nykyaddn muistisairaita henkilditd on alettu pikkuhiljaa ndhda
thmisind, joilla on myds oikeus tuoda omat ndkemyksensé esille. (Lumme-Sandt, 2017,
302.) Onkin tirkedd paastd kuulemaan muistisairailta vanhuksilta suoraan heiltd itsel-
taan kokemuksistaan. Muistisairaiden eldmaissd on yksilollisid ja yhteiskunnallisia teki-
joitd, jotka aiheuttavat haavoittuvuutta. Téllaisia tekijoitd ovat esimerkiksi idn tuomat
sairaudet, toimintakyvyn lasku, yksin asuminen ja palveluiden kohtaamattomuus van-
husten tarpeiden kanssa. Vanhuksilla on myds erilaisia suojaavia tekijoitd eldméassédn,
kuten sosiaaliset suhteet ja oma henkinen vahvuus. Néiitd suojaavia ja haavoittavia teki-

j0itd esittelin aiemmissa luvuissa.

Tutkimukseni kohteena ovat muistisairaat vanhukset, jota pidetdén haavoittuvana ryh-
mand. Haavoittuvaksi ryhméksi mééritellddn yleensd ne ihmiset, joiden katsotaan ole-
van jonkinlaisessa riippuvuussuhteessa toiseen ihmiseen, kuten ulkopuoliseen auttavaan
tahoon tai valta-asemaltaan alisteisessa asemassa. [hmisen haavoittuvuus voi johtua
myo6s hinen eldméntilanteestaan tai eldméssa voi tapahtua muutoksia, kuten sairastumi-
nen pitkdaikaiseen sairauteen, joka aiheuttaa haavoittuvuutta. Tutkimuksissa, jotka ké-
sittelevdt erityisen sensitiivisid aiheita, aiheiden késittelyyn ja suunnitteluun tulee kiin-
nittdd tarkemmin huomiota. (Luomanen & Nikander 2017, 288-289.) Tutkimukseni
haastattelujen tarkoituksena oli tutkia henkilokohtaista kokemusta, joten aihepiiri jo

itsessddn on sensitiivinen. Tarkedd oli kuitenkin kohdata jokainen haastateltava omana
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yksilonédén, eikd haavoittuvana ryhménd. Jokainen vanhus on yksil6llinen ja erilainen.

Myoskéddn muistisairaus ei valttimattd médritd vanhuksen arkea.

Haavoittuvuus saatetaankin siis liittdd kokonaisiin ihmisryhmiin, kuten esimerkiksi
vanhuksiin, jolloin ei aina muisteta ottaa huomioon, etté jokainen ihmisryhmé on moni-
nainen ja monidéninen. Jos ldhtdkohtana oletetaan jonkin ryhmén olevan haavoittuvai-
nen, tdmd saattaa muuttua heiddn holhoamiseksi ja ylisuojeluksi. Talloin téltd ithmis-
ryhmaéltd saatetaan poistaa toimijuus ja mahdollisuus omaan pédtantivaltaan ja itsensd
madrittelyyn. Tdmén vuoksi haavoittuvia ihmisryhmia tutkittaessa tuleekin muistaa, ettd
jokainen kokee asiat ja tapahtumat eldméassddn eri tavoin ja niilld on erilainen vaikutus
jokaisen eldmidn. (Luomanen ym. 2017, 292.) Vanhukset eivdt muodosta yhtd yhte-
ndistd joukkoa, vaan he asettuvat hyvin pitkille aikajanalle, jossa on eri toimintakyvyn
ja palveluiden tarpeen omaavia henkil6itd. Tutkimuksessani olevat haastateltavat muo-

dostavat eri ikdisten joukon, jonka sisddn mahtuu hyvin erilaisia kokemuksia.

Kuten tiivistelméssd kerroin, tutkimukseni tutkimustehtdva on siis selvittdd muistisai-
raiden kokemuksia haavoittuvuudesta heiddn arjessaan. Tarkoitus on selvittdd, missd
tilanteissa haavoittuvuuskokemukset tulevat esille ja minkilaisia suojaavia tekijoitéd

haavoittuvuudelta muistisairailla vanhuksilla on.

Tutkimustehtdvan pohjalta muodostuneet tutkimuskysymykset ovat:
1. Miten haavoittuvuus nikyy muistisairaan arjessa?

2. Mitka tekijat suojaavat muistisairasta vanhusta haavoittuvuudelta?

4.2  AINEISTO JA METODISET VALINNAT

Toteutin tutkimukseni laadullisena tutkimuksena. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyritd
tasmadllisiin tilastollisiin tuloksiin, vaan halutaan ymmartdd tutkittavaa ilmiota, eli ei
etsitd syité ja niiden seurauksia (Eskola & Suoranta 1998). Tutkimuksessani tutkin van-
husten haavoittuvuuden kokemista, jolloin laadullinen tutkimusote on luonteva valinta.
Tutkimuksen voisi toteuttaa myods vanhusten omaisille, mutta tdlldin ei saada tietoa,

miten muistisairas itse kokee eldmainsa liittyvit asiat (Lumme-Sandt, 2017, 302).
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Tutkimusten aineiston kerddminen osoittautui hankalammaksi kuin odotin. Hain tutki-
mukseni toteutukseen vaadittavaa tutkimuslupaa suurehkon suomalaisen kaupungin
tutkimuspaéllikoltd. Tutkimuslupahakemukseni hyvéksyttiin ja olin yhteydessd saman
kaupungin kotihoitoon tutkimuksen toteutuksesta. Alun perin tarkoitukseni oli siis saada
haastateltavat kotihoidon asiakkaista. Tdma ei kuitenkaan lopulta onnistunut. Halusin
kuitenkin haastatella tutkimukseeni kotona asuvia muistisairaita henkil6ité, joten 16ysin
internetistd kotona asuville vanhuksille suunnattujen palveluiden kautta paivikuntoutus-

toiminnan.

Olin yhteydessd erddn paivikuntoutuspaikan vastaavaan tyontekijddn ja sovin tulevani
esittelemddn tutkimustani ensin tyontekijoille. Tyontekijdt kertoivat asiakkailleen
eteenpdin tutkimuksestani ja jakoivat heille tutkimukseni esittelylomaketta. Haastatelta-
viksi valikoitui paivikuntoutuspaikan tyontekijoiden arvioiden perusteella padivikuntou-
tuksen asiakkaita, joilla muistisairaus ei ole edennyt vield niin pitkélle, ja oli tdrkeda,
ettd haastateltavat ymmaérsivét varmasti mihin ovat ryhtyméssd. Pyysin vield kirjalliset
tutkimusluvat haastateltavilta itseltdin ennen haastattelua. Selitin myds tutkimukseni
siséllostd tarkemmin haastateltavien niin halutessa. Esimerkiksi kerroin haastateltaville
haavoittuvuuden maédrittelystd tutkimuskirjallisuudessa, yhteiskunnan erilaisista palve-
luista vanhuksille, seké laeista, jotka koskevat heiti ja itseméddrddmisoikeutta. Haastatte-
lut nauhoitin déninauhurilla. Kerroin haastateltaville kadyttdvini nauhoitettuja haastatte-

luja omaan tutkimukseeni ja kirjoittavani nauhoitukset tekstimuotoon.

Tutkimukseeni haastattelin viittd henkilod, kolmea miesti ja kahta naista, joilla jokaisel-
la on ollut jo pidemmaén aikaa muistisairaus. Jokainen haastateltavista asui haastattelu-
jen aikaan kotona ja he olivat omatoimisia arjessaan. Kenelldkdin haastateltavista ei siis
kdynyt kotihoitoa. Tutkimukseeni valitussa pdivdakuntoutuspaikassa on vanhuksia, joi-
den kotona selviytyminen on heikentynyt, esimerkiksi muistisairauden vuoksi. Paivi-
kuntoutuksella pyritddn tukemaan vanhuksen kotona asumista ja omatoimista suoriutu-
mista arjesta ja sosiaalisista kanssakdymisistd. Haastateltavat halusivat, ettd haastattelut
toteutetaan péiviakuntoutuksen aikana. Haastattelemani henkil6t kdyvit paivikuntoutuk-
sessa kerran viikossa, joten aikataulusyistd suoritin haastattelut yhden péivin aikana.

Kerisin tutkimukseni aineiston huhtikuun alussa.

Vanhojen ihmisten, varsinkin muistisairaiden, haastattelussa tulee ottaa huomioon haas-
tattelupaikka. Erilaiset hdlyddnet saattavat vaikeuttaa kuulemista, jonka vuoksi haastat-

telupaikan tulee olla rauhallinen. Vanhetessa ihminen voi myos kuulla paremmin vain
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toisella korvallaan, joten haastattelijan kannattaa sijoittua sille puolelle. (Lumme-Sandt
2017, 301.) Tadméan vuoksi toteutin haastattelut paivikuntoutuspaikassa. Sain haastatte-
lujen ajaksi kayttoon erillisen huoneen, johon muiden dénet eivit kuuluneet. Huone oli

myos tuttu haastateltaville, joten huone oli tarpeeksi rauhallinen ja turvallinen.

Laadullisen tutkimuksen aineiston keruun menetelminé kaytetddn muun muassa struk-
turoimatonta haastattelua. Teemahaastattelu on yksi strukturoimattoman haastattelun
muodoista. (Eskola & Suoranta 1998.) Toteutin tutkimukseni haastattelut teemahaastat-
teluna. Teemahaastattelu sopii tutkimukseeni, koska tutkimuksen aihe, haavoittuvuuden
kokeminen, voi olla sensitiivinen ja heikosti tiedostettu asia (Metsamuuronen 2008, 41).
Haastattelutilanteessa haastateltavat toivat esille epdvarmuutensa siitd, osaavatko he
vastata kysymyksiini. Haavoittuvuus késitteend oli heille tiysin vieras. Kysymykset
olivat kuitenkin erittdin pelkistettyja ja arkikielelle muokattuja. Tarvittaessa myds seli-
tin haastateltaville tarkemmin kysymykseni tarkoituksen. Esimerkiksi palveluista kysyt-
tdessd, haastateltava ei ollut varma, mité tarkoitan palveluilla, joten annoin esimerkkei-
nd paivakuntoutuksen ja sosiaali- ja terveyspalvelut. Teemahaastattelussa perusidea on,
ettd tutkija ei méadrittele tarkkoja haastattelukysymyksid, vaan maérittdd keskeiset tee-
mat, joita sitten késittelee haastattelussa. Jotta haastattelun teemat voisivat muotoutua,
tulee yleensé edetd teorialdhtdisesti, jotta tutkittava ilmid ja peruskésitteet muodostuisi-

vat. (Hyvirinen, 2017, 20-22.)

Teorian avulla sain muodostettua haastattelujen teemat ja kysymykset. Aiemmasta tut-
kimuskirjallisuudesta nousi esiin haavoittuvuuteen liittyvit puolet, kuten riippuvuus
ulkopuolisen avusta. Tastd muodostuivat kysymykset avun tarpeesta arjessa. Aiemmista
tutkimuksista nousi esiin myo0s itsemddrddmisoikeuden tdrkeys ja sen rajoittaminen
muistisairaiden eldmadssé. Itseméddrdadmisoikeuteen liittyvistd asioista nousi esiin tutki-
mukseni kysymykset haastateltavien omien toiveiden toteutumisesta arjessa. Teoriassa
tuli esiin myos yhteiskunnan tuottamien palveluiden merkitys vanhusten eldméssa, joten
oli tirkedd kysyd haastateltavien omista kokemuksista saamistaan palveluista ja ajatuk-
sia palveluiden oikea-aikaisuudesta ja riittivyydestd. Keskustelimme my0s pdivakun-
toutuksen tyontekijoiden kanssa vanhusten saamien palveluiden riittdvyydestd ja siité,
saako vanhukset palveluita riittdvan helposti ja silloin, kun niité tarvitsevat. Ndiden poh-
jalta muodostuivat kysymykset palveluihin liittyen. Tutkimukseni teoriassa tuli myds
esille vanhuksia suojaavia tekijoitd, sekd sisdisid ettd ulkoisia, joten halusin haastatte-

luissa keskittyd myds niihin.
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Tutkimukseni haastattelujen teemat olivat siis arki ja avun tarve, itsemddraamisoikeus,
yhteiskunnan erilaiset palvelut, sekd iloa tuovat asiat eldméassd. Haastattelut halusin lo-
tyiviat vanhuksille mukavien asioiden pohdintaan. Teemahaastattelussa tuli kuitenkin
ottaa huomioon se, ettd valttimattd ennalta méératyt teemat eivdt nousekaan esiin, jos
tietty teema ei ole haastateltavalle ldheinen tai tirked. Témén vuoksi tutkijan tulee olla
valppaana ja luopua sellaisista teemoista haastateltavan kanssa, jotka eivét ole haastatel-
tavalle niin tirkeitd. (Hyvérinen 2017, 20-22.) Suurimmassa osassa haastatteluistani
kerrotut asiat kulkivat eri teemasta toiseen ja vililld haastattelut menivét eri suuntaan
teemoistani. En kuitenkaan ndhnyt tarpeelliseksi keskeyttda tai ohjata keskustelua vélit-
tdmadsti takaisin annettuihin teemoihin. Kun antoi haastateltavan kerronalle tilaa, haas-

tattelussa saattoi tulla esiin asioita, joita en olisi tajunnut itse kysya.

Teemahaastattelu sopii tdhin tutkimukseen, koska liian suljetut kysymykset ja vastaus-
vaihtoehdot voisivat rajoittaa haastateltavan kerrontaa. Toisaalta taas tiysin avoin haas-
tattelu, jossa haastattelija ei médrittele haastattelun suuntaa, voisi myos toimia. Haastat-
telun kohderyhmind on kuitenkin muistisairaat vanhukset, joten haavoittuvuudesta ker-
tominen voi olla liian vaikeasti ymmarrettidva asia ilman teemoja. (Hyvérinen 2017, 20-
22.) Mielestini haastattelutilanteessa oli hyvid olla apukysymyksid kerronnan tukena,
koska kaikki teemat eivét olleet niin yksinkertaisia haastateltaville. Haastattelun aikana
joillakin haastateltavista oli vaikeuksia vastata esitettyihin kysymyksiin, jolloin apuky-

symykset auttoivat kerronnan liikkeelle.

Haastattelut kestivit noin 40 minuuttia. Nauhoitin haastattelut 44ninauhurilla ja jilkika-
teen kirjoitin ne sanasta sanaan tekstimuotoon. Lopullista litteroitua tekstid tuli 80 sivua

1,15 rivivalill4. Seuraavassa luvussa kerron tarkemmin aineistoni analyysiprosessista.

4.3 TARINAT TODELLISUUDEN LUOJINA

Kerronnallisen haastattelun tavoitteena on tuottaa tutkimuksen aineistoksi kertomuksia.
Térked peruste kertomusten kokoamiselle on se, ettd kertomus on yksi keskeinen koke-
mustiedon vilittdjd. Kerronnallisen haastattelun ei tarvitse liittyd haastateltavan koko
eldmddn, vaan tutkittavana oleva kokemus voi kohdistua lyhyeenkin jaksoon eldméssa.

Haastateltavien kertomukset ovat aina kerrottu haastateltavan omasta ndkokulmasta ja
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ovat heiddn omia kokemuksia ja kertomukset on kerrottu timén hetkisen tilanteen eh-
doilla. Kokemuksellisuus ja ajallisuus, eli eteneminen toisesta tapahtumasta toiseen,
ovat siis kerronnallisuuden tirkeitd elementtejd. (Hyvérinen 2017, 12, 174-176.) Narra-
titvinen eli kerronnallinen tutkimus tarkoittaa tutkimusta, jossa huomio kiinnittyy ker-
tomuksiin ja kertomiseen tiedon rakentajana ja vilittdjanid. Kerronnallinen tutkimus
kayttdd materiaalinaan kertomuksia, mutta toisaalta tutkimus voidaan ndhdd myds maa-
ilmasta tuotettuna kertomuksena. Narratiivisuus voidaan kddntdd kertomuksellisuudeksi
tai kerronnallisuudeksi. Kertomuksellisuus tarkoittaa suoremmin kertomusta eli kerto-
misen lopputulosta ja kerronnallisuus sisdltdd selkeimmin myds kertomisen prosessin.

(Heikkinen 2015, 151.)

Aineistoni oli suhteellisen laaja, joten analysoitavaa tekstid oli runsaasti. Aineiston ana-
lyysimetodina kdytin narratiivien analyysimenetelmdi. Tarkoitukseni oli siis analysoida
kertomuksia. Kun tutkin kertomuksia ja kerrontaa haastatteluaineistoista, analysointini
kohteina olivat kertomukset, joissa haastattelutilanteessa vanhus esitti, rakensi ja vélitti
omaa todellisuuttaan. (Aaltonen & Leimumaiki 2010, 119, 121.) Aineistonhankinnassa
oli siis tdrkedd saada haastateltavat kertomaan hyvin vapaasti oman eldméansi eri vai-
heista ja alueista (Erkkild 2011, 200). Kertomus ja tarina ovat tutkimukseni tarkeitd
kisitteitd. Kertomus muodostuu, kun jokin tapahtuma esitetddn kerronnan avulla. Ker-
tomuksen sisélle kuuluvat tarinat ja kerronnallisuus, eli esimerkiksi kulttuurisesti muo-
dostuneet kerronnan muodot, joilla ilmaistaan itsed. Kertomus tarkoittaa siis esitetyssa

muodossa olevaa tarinaa. (Heikkinen 2015, 152-153.)

Tarinalla taas tarkoitetaan tapahtumien tai tapahtumakulun kuvausta, joka vastaa kysy-
mykseen, mitd on tapahtunut. Tarina muodostuu tapahtumista ja olevaisista. Tarinan
tapahtumat etenevit ajassa. Tarinalla on siis alku, keskikohta ja loppu. Kertomuksessa
kertoja voi kuitenkin muuttaa tarinan ajan kulkua péinvastaiseksi tai tuoda esiin ta-
kaumia tarinan keskelle. Tarinassa on my0s olevaisia, joilla tarkoitetaan tarinassa olevia
henkil@itd ja tapahtumapaikkoja. (Heikkinen 2015, 151-154.) Tamén vuoksi aineistoni
kaikissa kertomuksissa tuotetuissa tarinoissa ei ole selkeéé alkua, keskikohtaa ja loppua.
Aineistoni koostuu siis vanhusten tarinoista, jotka ovat rakentuneet kertomuksien muo-
toon. Analyysissd kdytdn ainoastaan tarinan késitettd, jotta se olisi mahdollisimman yk-
sinkertainen ymmaértdi. Aineistoni tarinat muodostuivat arjen ympdrille, joten analyy-

sissd tulee esille erilaisia arjen tarinoita.
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Aloitin aineistoni analyysin lukemalla sen ensin ldpi muutamia kertoja, jotta aineisto
kévi minulle tutuksi. Aineistojen analysointiin on erilaisia tapoja. Tutkimuksessani tér-
keéssi roolissa ovat vanhusten tuottamat tarinat, joten tutkimukseni on narratiivista tut-
kimusta. Narratiivinen tutkimus voidaan jakaa kahteen erilaiseen aineiston késittelyta-
paan, narratiivien analyysiin ja narratiiviseen analyysiin. (Heikkinen 2010, 149.) Narra-
tiivien analyysissd narratiiveja eli kertomuksia tematisoidaan ja luokitellaan. (Erkkild
2011, 200). Narratiivisessa analyysissa taas keskitytdén tuottamaan aineiston kertomuk-
sien perusteella uusi kertomus. Tdéméan uuden kertomuksen avulla pyritdén tuomaan esil-
le tutkimuksen aineiston kannalta keskeisid teemoja. (Heikkinen 2010, 149.) Tutkimuk-
seni analyysissd kdytin molempia analyysitapoja. Kéytin myo0s sisdllonanalyysia aineis-
toni teemojen luokittelussa. Siséllonanalyysia voi pitdd 16yhédni teoreettisena kehykse-

nd, ja sen voi liittdd erilaisiin analyysikokonaisuuksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 103.)

En miettinyt aluksi kertomuksia tai tarinoita, vaan halusin vain tutustua aineistooni.
Tadmaén jilkeen aloin etsid aineistosta erilaisia tarinoita. Kéytin tdssd vaiheessa sisil-
l6nanalyysiin kuuluvaa teemoittelua ja narratiivien analyysia apunani. Teemoittelussa
on kyse aineiston pilkkomisesta osiin, seké ryhmittelysté eri aihepiireittdin. (Tuomi ym.
2018, 105-206.) Pohdin aineistoa lukiessani yleisesti haavoittuvuuden nikokulmaa ja
yritin 10ytdd kertomuksista erilaisia tarinoita, joissa tuli esiin haavoittuvuuteen ja haa-
voittuvuudelta suojaaviin tekijoihin liittyvid teemoja. Jos 10ysin samaan aiheeseen liit-
tyvid tarinoita, yhdistin ne saman teeman alle. Ndin muodostin aineistoni kolme péa-

teemaa.

Paiteemojen muodostumisen jilkeen luin aineistoa lipi erilaisista ndkdkulmista, kuten
itsemédrddmisoikeuden ndkokulmasta ja 10ysin kertomuksista itsemddrdamisoikeuteen
liittyvid tarinoita, jotka yhdistin tietyn pddteeman alle. Talld tavoin pddteemojen sisille
muodostui pienempid teemoja, jotka rakentavat paidteeman. Pddteemojen sisélld olevien
tarinoiden analyysiin kdytin narratiiviseen analyysiin kuuluvaa juonianalyysia. Juoni-
analyysi on yleinen tapa kertomusten tarkasteluun. Siind eritelldén tarinan juoneen liit-
tyvid tekijoitd. Juonianalyysissa tarkastellaan sitd, minkélainen tarinan lopputilanne on
suhteessa alkutilanteeseen, millainen tarinan lopputilanne on suhteessa tarinan arvok-
kaaksi madritteleméén asiantilaan, sekd miten tarinan lopputilanteeseen paadytdédn eri-
laisten tapahtumien ja henkilohahmojen avulla. Tarinan voidaan ajatella koskevan on-
nen ja epdonnen, sekd voittojen ja vastoinkdymisten vilistd vaihtelua. Juonianalyysiin

kuuluu myos se, ettd voidaan tarkastella tarinan padhenkilon muuttumista. Tutkimuk-
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sessani tarinoiden padhenkild on tarinan kertoja, eli haastateltava itse. (Hanninen 2015,
176-177.) Kiytdn analyysin tulosten esittelyssd padtemoista termid arjen tarinat. Ana-
lyysini kolme piiteemaa, jotka esittelen seuraavissa luvuissa, muodostuivat siis vaiheit-
tain. Mietin myds, miti tarinoita ei kerrottu haavoittuvuuteen liittyen. Eli mietin tarinoi-

ta lukiessani asioita, joita ei mainita tarinoissa.

Kertomuksellisuus on ymmérretty ihmiselle tyypilliseksi tavaksi hahmottaa itseddn ja
todellisuutta, seké rakentaa tietoa ympardivastd todellisuudesta ja tapahtumista. Narra-
titvisuuteen liittyykin konstruktivistinen kasitys tiedosta. Konstruktivistisen kisityksen
mukaan tietiminen on suhteellista, eli riippuvaista paikasta, ajasta ja tarkastelijan ase-
masta. Sosiaalinen todellisuus rakentuu siis ithmisten kesken neuvoteltujen merkitysten
kautta. Konstruktivismin mukaan my6s ihminen muodostaa tietonsa aikaisempien ko-
kemustensa ja tietonsa varaan. Télloin tieto maailmasta ja jokaisen ihmisen késitys it-
sestddn on jatkuvasti muodostuva kertomus. Témi kertomus rakentuu ja muuttaa alati
muotoaan. (Heikkinen 2015, 156-157.) Tutkimuksessani haavoittuvuuden kokeminen
on jokaiselle henkil6lle yksilollistd, mutta samalla kuitenkin haavoittuvuus rakentuu
yhteiskunnassa sosiaalisesti. Konstruktionistisen késityksen mukaan tarina syntyy aina
vuorovaikutuksessa, tissd tapauksessa haastateltavan ja haastattelijan vilisessd keskus-
telussa. Haastattelutilanteissa syntyneet tarinat ovat siis tuotettu yhdessi. Haastattelijan
rooli on siis aktiivinen haastattelutilanteessa, kuitenkin niin, ettd haastateltavalle anne-

taan tarpeeksi tilaa kertoa kokemuksistaan. (Hénninen 2015, 173.)

Narratiivisessa suuntauksessa ldhtokohtana on kertojan ndkdkulma. Tavoiteltavaa on
yksilon ainutlaatuisen ndkokulman ymmartdiminen kontekstissaan, eikd esimerkiksi joi-
denkin asioiden paikkansapitdvyyden tarkistaminen eri lédhteiden avulla. Narratiivisessa
ndkokulmassa kontekstin kisite saa monia merkityksid ja kattaa tarinan sijoittumisen
tiettyyn sosiaaliseen struktuuriin, aikaan ja paikkaan. (Erkkild 2011,198.) Kerronnalli-
suuteen liittyy kertomusten eldmisen ajatus. Eli kertomukset eivit ole vain fiktiivisid
tarinoita tai tositarinoita, vaan olennainen osa tuntemista, havaitsemista ja toimintaa.
Kertomukset syntyvit siis yhdessd toimiessa. (Hyvérinen 2004, 297.) Tutkimuksessani
haastattelut etenivit keskustellen haastateltavien kanssa, jolloin oma roolini ei ollut pas-
sitvinen kuuntelija. Talloin kertomukset rakentuivat tietyssi ajassa ja paikassa ja yhdes-
sd vuorovaikutuksessa haastateltavien kanssa. Téhédn liittyy myds kertomusten ymmar-
rettdvyys. Jotta kertomuksia voi ymmartdd, tidytyy olla tietoa siitd kulttuurista ja ympé-

ristostd, johon kertomuksen tapahtumat sijoittuvat. (Rantala 2008, 15.) Tutkimuksessani
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tulee ymmartdd suomalaisen yhteiskunnan ja palvelujarjestelmidn merkitys vanhuksen

elamaissi ja vallitsevat késitykset vanhuksista suomalaisessa kontekstissa.

Kertomukset ovat siis tirkeitd tutkimuksen kohteita, koska elimme maailmassa, joka
rakentuu kertomuksista. Jos ihmisiltd kysytddn, miksi he tekivit jotakin, he usein vas-
taavat kertomuksen muodossa. Kertomukset ovat siis hyvin luonnollinen tutkimuksen
kohde. Kisitteend narratiivi voidaan méaritelld monin eri tavoin, mutta tutkimuksessani
se tarkoittaa kertomusta, jonka sisdlld on erilaisia tapahtumia, jotka ovat kertojalle ja

kuuntelijalle merkityksellisid. (Kaasila 2008, 41, 43.)

4.4 TUTKIMUKSEN EETTISYYS

Koko tutkimuksentekoa tulee ohjata toiminnan eettisyys. Tutkimukseni tarkoituksena ei
ollut tuottaa haastateltaville vaivaa, eikd aiheuttaa harmia. Haastatteluun osallistuvien
tuli tietdd ja ymmartdd, mistd tutkimuksessani on kyse sekd miten haastattelun tietoja
kiytetddn ja sdilytetdfin. Haastatteluuni osallistujien tuli myos tietdd, ettd he voivat kiel-
tdytyd tutkimuksesta tai keskeyttdd osallistumisensa, missd vaiheessa tahansa. (Hyvéri-
nen 2017, 32-33.) Tutkimuksen teon perusperiaatteisiin kuuluukin, ettd osallistuminen
tutkimukseen on aina vapaaehtoista (Luomanen ym. 2017, 289). Ennen haastattelua
kerroin osallistujille kaikki tutkimukseen liittyvit seikat, kuten tutkimuksen tarkoituk-
sen, nauhurin kdyton, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuuden ja oikeuden kes-
keyttdmiseen. En kéytd tutkimuksessani kenenkdén oikeita nimid ja poistin aineistosta
kaikki muutkin tunnistustiedot, kuten osallistujien asuinkaupungin. Aineistoa késittelin

vain omalla tietokoneellani ja lopuksi hévitin aineiston.

Haastattelutilanteeseen liittyy aina tietynlainen valta-asetelma riippuen haastattelun
kohteesta. Tdydellinen tasa-arvo haastattelussa onkin epidrealistinen tavoite ja ehki jopa
tarpeeton sellainen. Haastattelijan ja haastateltavan ikd, sukupuoli ja yhteiskuntaluokka
asettavat tutkimuksen osapuolet epdsymmetrisiin asemiin. Vaikka tavoitteena ei olekaan
tdydellisen tasa-arvon saavuttaminen haastattelutilanteessa, on silti hyvé pohtia haastat-
teluasetelman luomia asetelmia. (Hyvéarinen 2017, 15-20.) Mietin ennen haastatteluja,
ettd teitittelisinkd haastateltavia, mutta luontevin tapa olikin sinutella. Pdésin keskuste-
lemaan haastateltavien kanssa ennen haastatteluja, joten haastattelutilanteet eivét tuntu-

neet yhtddn jaykiltd tai hankalilta. Haastattelut olivat luontevia ja ldmminhenkisid. Jo-
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kainen haastateltava ldhti haastattelun jélkeen positiivisin mielin pois. Jokainen haasta-

teltava kertoi myos haastattelun olleen miellyttavaa.

Tutkimushaastattelua tehdessd on myos turha olettaa, ettd haastateltava olisi aina passii-
vinen henkild, joka kertoo kaiken minké haastattelija pyytdd. Myoskdin haastattelija ei
ole tiysin passiivinen tiedon vastaanottaja, vaan haastattelija pystyy vaikuttamaan suu-
restikin haastattelun kulkuun. Tdmén vuoksi onkin hyvé tiedostaa omat arvot ja ennak-
koasenteet, ettei johdattelisi haastattelua liikaa tiettyyn suuntaan. (Hyvirinen 2017, 15-
20.) Ndin jalkikdteen mietittyni olisi ollut parempi tehdi haastattelut kahdella eri kerral-
la. Jélkikdteen, kun kuuntelin nauhoja, tuli esille kohtia, joissa olisin voinut kysya toi-
sella tavalla tai toisesta asiasta. Omilla sanavalinnoilla ja kysymyksen asettelulla vaiku-

tin siis haastattelun kulkuun.

Haastattelun eettisyyteen liittyy my0ds haastateltavan kunnioittava kohtaaminen. Eetti-
nen haastattelija kuuntelee haastateltavaa rauhassa ja tarjoaa hénelle luottamuksellisen
tilan my0s vaikeiden asioiden kaisittelylle. Tutkimuksen luottamuksellisuuteen vaikuttaa
ulkopuoliset ihmiset. (Hyvérinen 2017, 32-33.) Tdmén vuoksi olikin tirkedd, ettd haas-
tattelutilanteessa paikalla ei ollut esimerkiksi pdivikuntoutuksen tyontekijii tai omaisia.
Térkeinti oli saada esille haastateltavan oma kokemus sellaisena kuin hén sen itse halusi

kertoa. Tyontekijéiden tai omaisten ldsndolo olisi voinut vaikuttaa tdhén.
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5 ARJEN TARINOITA AKTIIVISUUDESTA

Tutkimukseni tarkoitus oli siis selvittdd muistisairaiden vanhusten arkeen liittyvid haa-
voittuvuustekijoitd ja haavoittuvuudelta suojaavia tekijoitd. Arjen ympérille rakentu-
neissa tarinoissa aktiivisuuden tidrkeys nousi haastateltaville erittdin merkittaviksi
asiaksi. Aktiivinen eldméntapa toimii tarinoissa haavoittuvuudelta suojaavana tekijana.
Aktiiviseen eldméantapaan kuuluu liikkuminen ja erilaiset harrastukset, jotka pitévit
mielen virkednd ja toimintakykya ylla. Liikkumisen ja aktiivisen eliméntavan merkityk-
set kietoutuivat jokaisen haastateltavan arjen tarinaan ja se merkitsi jokaiselle positiivi-
sia tuntemuksia. Aktiivisuuden tarinoissa nakyi my0s yhteiskuntaan liittyvit kokemuk-
set. Yhteiskunnan palvelut voivat vaikuttaa positiivisesti tai negatiivisesti muistisairai-
den aktiivisuuteen, sekd ympdristotekijat voivat vihentdd tai lisdtd vanhuksen aktiivi-

suutta ja sitten joko suojata tai haavoittaa vanhusta.

5.1 LIKUNNAN LAPI ELAMAN KANTAVA VOIMA

Liikunta néyttdytyi arjen tarinoissa kantavana tekijind. Monet tarinat rakentuivat liik-
kumisen ympdrille. Liikunta ja fyysinen aktiivisuus toimivat tarinoissa muistisairaiden
voimavarana. Varsinkin vanhetessa litkkumisen merkitys korostuu. Liikkuminen voi
vaikuttaa my0s positiivisesti muistisairauteen. Litkkuminen ehkéisee erilaisten fyysisten
sairauksien syntymistd, sekd niiden hoitoon ja kuntoutukseen litkkumisella on positiivi-
nen vaikutus. Liikunta ei kuitenkaan estd idn tuomaa kehon vanhenemista, mutta se voi
silti vdhentdd vanhenemisen tuomien muutosten seurauksia. (Karvinen, Kalmari & Koi-
vumadki 2011, 25.) Litkunnan avulla voidaan siis ylldpitda ja kehittdd vanhuksen toimin-
takykya. Mitd aktiivisempi liikkkuja vanhus on, sitd todenndkdisemmin hin selviytyy
kotona itsendisesti pidempéén, verrattuna litkunnallisesti passiiviseen vanhukseen. (Ko-

ponen 2012, 109.)

“No ihan tavalliseen arkipdivddn liittyy myos se, ettd emmd koko aikana ole kotona
sisdlld, et md ldhden ulos, teen jonkun lenkin jonnekin pdin ja ja silld tavalla, ettd koska
musta on kamalan tirked asia se, ettd lihtee liikkeelle. Vaikkei nyt oo mitddn niinkun
mietitty suuntaakaan, et mihin Ildhtee. Sitd vaan menee ulos ja ldhtee johonkin pdin kd-
velemddn ja sitte tietysti samalla vihdn katselee, et jaha miltds nyt néyttdd, tuleeko tut-
tuja vastaan.” HI



43

”No se ainakin on tind pdivin, ku md lihden kdvelemddn. Moni sanoo, et nostaa hat-
tuu. Se on, joka pdivd tdytyy vihdn mennd. Ja md olen, ku eri ihminen. Pistin kiehu-
maan ruokaa ja teen ja sithen menee se oma aikansa.” H3

Ensimmadinen tarina (H1) alkaa tietoisella paatokselld litkkumisen tirkeydestd arjessa.
Tarinan kertoja on tarinassa aktiivinen toimija, joka omilla pditdksilliin vie arkea
eteenpdin litkunnan avulla. Liikunta tuo eldmédin siséltod, mutta se my0ds toimii sosiaa-
listen suhteiden mahdollistajana. Ensimmadinen tarina liikunnasta jda tavallaan kesken,
eikd siitd selvid, mihin tarinan kertoja lopulta pédétyi ja mitd tunteita liitkunta heratti ha-

nessa.

Toisesta tarinasta (H3) kuitenkin erottuu selkedmmin tarinan alku ja loppu. Toisessa
tarinassa on myds positiivinen sévy liikkumiseen liittyen. Tarinan kertoja tiedostaa sen,
ettd hdnen on pédstdva ulos kotoaan pdaivittdin. Jos kertoja ei paisisi lahtemdin ulos,
tarinassa voisi olla negatiivisempi sdvy. Nyt kuitenkin litkunta mahdollistaa aktiivisen
eldméntavan tarinassa. Liikunta muuttaa my0s tarinan kuluessa tarinan péddhenkil6a.
Arkeen tulee uutta energiaa ulkona kivelemisen avulla, jolloin tarinan kertoja voimaan-
tuu tarinan loppua kohti. Molemmissa tarinoissa liikkunta myos méérittyy arvokkaaksi

asiaksi ja silld on térked rooli koko tarinoiden ajan.

Tarinoista tulee esille my0s se, ettd muistisairaille on erittdin tirkeda paistd ulos kéve-
leméén. Jokaisella haastatelluista oli vield suhteellisen hyvd fyysinen kunto. Tdmén
vuoksi litkkunta voi toimia muistisairailla tasapainottavana tekijdnd. Vaikka muistisai-
raus tuokin mukanaan omat haasteensa, litkkkuminen voi tuoda arkeen tuttuuden tunnetta

ja rutiineja. Tatd kautta litkkuminen tuo my6s hyvan mielen.

Liikunnalla voi olla myds tarinoissa osallistava vaikutus. Kuten ensimmaisesté tarinasta
(H1) tulee esille se, ettd on hyvin tirkeéa, ettei ole koko aika neljén seinédn sisdlld. Kun
lahtee ulos, pddsee ndkemddn maailman menoa ja on sitd kautta osallisena omassa 14-
hiymparistossdén. Tarkeintd ei vilttimattd olekaan litkkumisen fyysinen puoli, vaan
henkinen. Kun kéavelee kadulla, voi tuntea yhteenkuuluvuutta muiden ulkona olevien
thmisten kanssa. Vaikka kévelylld ei olisikaan pddméadrad, ei sitd ulkopuoliset tieda.
Tarinoissa ulkona kdvelyn voikin ajatella liittyvédn sithen, ettd vanhus péédsee ndyttd-
mién, ettd hdn on osa yhteiskuntaa, eikd hdntd saada unohtaa. Kdvelemailld ulkona van-
hus tekee itsensd siis ndkyvéksi ja sitd kautta tuntee osallisuutta ymparistoon. Pienilla-

kin asioilla voi siis olla merkitystd yhteis6on kuulumisen tunteelle.
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Myoés toisesta tarinasta (H3) tulee esille litkkunnan merkitys henkiselle hyvinvoinnille.
Kavelemaélld ulkona padsee unohtamaan hetkeksi muistisairauden ja voi kokea suurtakin
elinvoimaa arjen keskelld. Liikunta on myos tekijd, johon muistisairas voi itse vaikuttaa.

Vaikka vanhuksen muistisairaus etenisi, hdnelld on jalat, jotka kantavat.

Liikunta ei kuitenkaan ole mikdin uusi asia, joka olisi tullut muistisairauden myota
vanhusten eldméddn. Arjen tarinat eivit siis muodostuneet muistisairauden ympdrille,

vaan liikunta oli koko eldmain l4pi kantanut voima.

"Md olen nuorempana kdyny voimistelemassa. Ja md olen ollu olympialaisis viiskytkaks
esiintymds. Et md olen semmonen liikkujatyyppi ollu. Niin aina, joo. Oltiin esiintymds.
Moni ihmettelee aina, et kui sdd? Mut md sanon, et noo xxx (seurassa) olin md sielld
niin. Thanii muistoi. Liikkumisesta. Ehkd seki tekee mulle, et mun tiytyy tehd aina ndin
(heiluttelee kdsid).” H3

Liikunnan tarina (H3) ei sijoitu pelkéstdén nykyhetken arkeen, vaan litkuntaan liittyvit
muistot ovat kulkeneet kertojan mukana koko hédnen eliménsd. Liikuntaan liittyvit
muistot voivat toimia voimavarana my0s vanhuudessa, kun vanheneminen tuo muutok-

sia eldmédn. Vanhuuden tuomat muutokset vaikuttavat myos arkeen.

Liikunnan merkitys nékyi myds vanhuuden tuoman muuttuneen arjen tarinoissa. Lii-
kunnan iloa ja eldmin merkityksellisyyttd luovan puolen lisdksi liikuntaan voi liittyad
myo0s vaikeita tunteita ja luopumisen kokemuksia. Arjen tarinoissa tuli esille vanhuuden

tuomat elamdnmuutokset, jotka vaikuttavat kokemuksiin liikkkumisesta.

“Tietysti tammotti vanhemmiten niin tuota kaiken ndkdset toiminnot on vihdn niinkos
hidastunu sil taval, et ei sitd oo niinku ennen, ko on rakennettu taloja ja kesdmokkejd
(naurahdus). Mdcdki olen innokas ollu merenkdvijd, vaimokin oli. Vaimokin oli, meil oli
purjevene, ja me kdytiin tuol saaristos, kryssattii sitte tuolla joka puolella ja kdiytiin
Ruotsis ja tuota noinni Visbyssdkin kdytiin tuolla. Et se oli sen verran suuri vene, et
mikddn pikkuvene ollu, et se oli hienoo aikaa kylld. Siit md tykkdsin. Kyl md sitd vieldki
haluan, mut emmd nyt sitte, ei mulla oo mahdollisuuksii nyt sitte. Ensinndkdd se veneen
pitdminen jo aiheuttaa sen, koska sen kans tdytyy tehdd toitd, et se pysyy kunnossa. Ja
sit emmd kuitenkaan uskaltais yksin sen kans mihinkdd ldihtee, ettd se on parempi, ku
md pysyn maissa vaa, ku se on siel merelle kuitenki jatkuvasti, meren kanssa taistele-
mista, tdytyy aina olla valmiina ldhtemddn. Mut sillon, ku oli vaimo mukana, nii me
vhdessd kuljettiin tuol ja hdn tykkds ja md tykkdsin ja se oli onnellist aikaa. Ja kaunis
luonto ympdrilld. Se oli tirked asia juu, et md voin sanoo ndin, et kaikki muu on turhaa
paitsi purjehdus (naurahdus).” H4
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” [- -] Ennen vanhaan oli tanssiminen, kylld. Tykkdsin tanssia kylld. Tanhua, lavatans-
sia joo. Lavoilla kdytiin sielld xxx (kaupunki). Joo, sielld me tavattiinkin! sielld tanssi-
lavoilla (naurahtaa) Siitd se alkoi! (naurahtaa) Se oli kivaa aikaa! Md tykkdsin tanssia
Jja tykkddn tietysti nytkin. Tangoo ja valssia (naurahtaa). Md tykkddn tanssimisesta kyl-
ld. Ainakin tohon aikaan, kun puolison kanssa tanssi. Hén ei niin oikeen haluu lihtee
mukaan. Ettd mieluummin kotona. Eikd tdtd nykyd endd tule mentydkddn tanssipaikoil-
le” H2

Menneisyyteen sijoittuvissa tarinoissa (H4 & H2) on positiivinen sévy. Liikkuminen on
ollut aikanaan erittdin tirked osa eldméa ja litkunta on mahdollistanut eliméén paljon
iloa ja yhteenkuuluvuuden tunteita. Kuitenkin tarinat palaavat takaisin nykyhetkeen,
arkeen, jossa nyt elamme. Paluu nykyhetkeen muodostuu haikeaksi kokemukseksi.
Aiemmin liitkkuminen toi elimédin paljon sisdltod, mutta nykydan vanhuus on tuonut

mukanaan pysdhtymisen paikoilleen. Halua olisi vield ldhted ja kokea uusia asioita,

mutta arjen realiteetit saattavat estdd sen.

Vanhuuden tuomat muutokset voivatkin siis toimia haavoittavina tekijéind vanhuksen
elaméssd. Muistisairaus vaikuttaa vanhuksen kognitiiviseen toimintakykyyn, jolloin
kognitiivisten oireiden lisddntyessd muun muassa harrastuksissa kdyminen voikin vé-
hentyd. Muistisairauden myo6td muun muassa puheen tuottaminen ja ymmaértiminen
voivat hankaloitua, nimien unohtaminen voi yleisty4, seké keskustelun seuraaminen voi
olla vaikeampaa, jolloin vanhus saattaa mieluummin pysya kotonaan, kuin ldhted har-

rastuksiin, joissa voi olla erilaisia vuorovaikutustilanteita. (Heimonen 2010, 70-71.)

Toisaalta tarinoissa (H4 & H2) muistot menneisyydestd tuovat mieleen positiivisia ko-
kemuksia, toisaalta taas ne muistuttavat eldmén rajallisuudesta ja eteenpdin menosta.
Vanhuksilla voi olla paljonkin eldmaéniloa ja halua péastd liikkumaan ja kokemaan asi-
oita. Télloin yhteiskunnan tarjoamien palveluiden ja esteettdmien ympiristdjen merki-
tykset korostuvat. Tuntuuko vanhuksista silté, ettd yhteiskunnan palvelut tukevat heité
ja palvelut mahdollistavat heille uusia kokemuksia, vai toimiiko ne rajoittavana tekijana

arjessa?
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5.2 YHTEISKUNNAN MERKITYS AKTIIVISEN ARJEN TARINOISSA

Ihmisten ikdéntyessd elinympéristd voi pienentyd. Aktiivisuutta, kuten harrastusten lu-
kuméérid, mitattaessa vanhimpien ikéluokkien osallistuminen nikyy erittdin véhdisend
verrattuna muihin ik&luokkiin. Osa tuloksista liittyy ympériston antamiin mahdollisuuk-
siin osallistua ja osa vanhenemisen tuomiin muutoksiin eldmaissi. (Marin 2001, 272.)
Tama tuli esille my0s tutkimukseni arjen tarinoista. Jos ymparistd ei mahdollista van-
husten liikkumista, vanhus saattaa jddda helpommin yksin kotiin. Jos esimerkiksi kul-
kuyhteydet harrastuksiin ovat monimutkaiset ja muuttuvat jatkuvasti, muistisairaalle voi
olla erittdin haastavaa pééstd kulkemaan harrastuksiin. Tallaisilla pieniltd tuntuvilla asi-
oilla voi olla erittdin suuri merkitys muistisairaan arkeen. Muutokset ja sopeutuminen
uuteen tilanteeseen voivat olla vanhukselle erittdin kuluttavia ja aiheuttaa haavoittuvuut-
ta, minkd vuoksi yhteiskunnallisessa pédatoksenteossa, sekd palveluiden ja ympariston

suunnittelussa olisikin hyvé tiedostaa muutosten vaikutukset pidemmalla ajalla.

12

'yt harmittaa, kun meijdn yhdistys muutti tonne niin mul jdi se jumppa pois. [- -] Siin
on, kun md joudun bussilla menemdidn ja jos md xxx paikasta sinne ja sit mun tdytyy xxx
kadulla vaihtaa nii, se on hankalaa. Meil oli niin ihanaa, ku se oli xxx kadulla. Mul oli
se toinen eldmd. Sit md olin siel, juu.” H3

Arjen tarinan (H3) lopusta tulee esille tarinan kertojan entinen tilanne. Harrastus on
toiminut suojaavana tekijanéd haavoittuvuudelta ja tuonut eldmiin sisdltod. Tarinan ker-
toja oli ennen aktiivinen toimija omassa arjessaan, mutta nyt ulkopuolisten muutosten
vuoksi hénen roolinsa on muuttunut. Muistisairaus tuo hankaluuden uusien asioiden
opetteluun, jolloin tarinassa uusien julkisten kulkuyhteyksien opettelu voi olla erittdin
energiaa vievad ja aiheuttaa himmennystd. Muuttuneiden kulkuyhteyksien vuoksi tari-
nan kertoja joutuu sopeutumaan uuteen tilanteeseen. Uusi tilanne kuitenkin rajoittaa

arkea ja aiheuttaa mielipahaa tarinan kertojalle.

Suurin osa vanhimmista ikdluokista harrastaa sddnnoéllisesti liikuntaa ja lukemista. Lii-
kunta ja lukeminen ovat hyvid harrastuksia, koska niitd voi tehdd aikataulusta ja nopeu-
desta riippumatta, seki niitd voi harrastaa joko yksin tai muiden kanssa. Vanhukset har-
rastavat vdhiten erilaisiin kulttuuritapahtumiin osallistumista, sekd opiskelua. Néitd eri
harrastuksia voidaan pitdd osallistumisen muotoina yhteiskuntaan. Jos vanhukset eivét

osallistu erilaisiin kulttuuritilaisuuksiin, voidaan miettid, ettd mika heitd estda osallistu-
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masta. Esteind osallistumiselle voivat olla omat tai muiden ennakkoasenteet, konkreetti-
set mahdollisuudet osallistua, kuten kulkemiset, tai tarjonnassa ei ole tarpeeksi vaihto-
ehtoja, jotka kiinnostaisivat vanhempia ikdluokkia. (Marin 2001, 272.) Vanhusten har-
rastuksiin liittyvdt kokemukset voivat olla hyvin paljon kiinni vanhuksesta itsestidin. Jos
yhteiskunta ei mahdollista vanhusten litkkumista, omalla asenteella on suuri vaikutus.
Tutkimukseni arjen tarinoista vilittyikin vanhusten myonteinen eldménasenne ja perik-

siantamattomuus palveluista huolimatta.

” Niin no sitd (tylsid hetkid) ainakin koitan vdlttdd, ettei tulis niitd. Ja kylld sitten myos-
kin niin kun luen aika paljon. Et md otan kirjan kdteeni ja aina mul on joku kirja, mikd
on niinkun tyon alla. [- -] ja md oon ilman muuta alusta saakka pitdny tirkeend sitd,
ettd jatkaa samallalailla ku on ollu ennenkin, koska musta jos sd jddt niinkun surkutte-
lemaan sitd omaa tilaas niin, se on lopun alkua.” H1

Edell4 olevasta tarinasta (H1) tulee esille kertojan eldminhalu. Tarina rakentuu paatok-
sen varaan, jonka kertoja on tehnyt. Tarinan kertoja ei anna muistisairauden vaikuttaa
hinen arkeensa, vaan hian pyrkii nauttimaan asioista samalla tavalla kuin ennenkin. Ta-
rinassa kertojan oma pditds on merkittdvissd roolissa ja itsestd siséltd tuleva voima aut-
taa jaksamaan arjessa. Tadma kertojan sisdinen voima toimii suojaavana tekijani haavoit-
tuvuudelta. Tarinassa ei kerrota yhteiskunnan palveluiden tai ympériston vaikutuksesta

tdhin pddtokseen. Vanhus onkin tarinassa yksin aktiivisena toimija.

Yhteiskunta kuitenkin pyrkii myds omalla toiminnallaan tukemaan vanhusten aktiivista
eldméntapaa. Vanhuksille on suunnattu erilaisia litkuntasuosituksia, joissa kerrotaan
litkunnan hyddyisti ja siitd, kuinka paljon ikddntyneiden tulisi liikkkua piivittdin. Myos
monet tahot, kuten kuntien liikuntatoimet, jarjestivdt ohjattua litkuntaa vanhuksille.
Kunnat voivat myds tukea idkkdiden liikuntaa tarjoamalla seniorikortteja” 65 tai 70
vuotta tdytténeille henkiloille. Seniorikortilla padsee kayttdméén, joko pienelld maksulla
tai maksutta, kunnan tarjoamia liikuntatiloja, kuten uimahallia. (Karvinen ym. 2011, 25,
30.) Yhteiskunnan pyrkimykset eivét kuitenkaan vilttamatta vility jokaiselle vanhuksel-
le. Vilttamattd kaikille vanhuksille ei ole yhtendisesti jaettu tietoa tarjolla olevista har-

rastusmahdollisuuksista.

Suurin osa idkkéiden liitkunnasta ei kuitenkaan ole ohjattua litkuntaa. Moni vanhus har-
rastaa litkuntaa kdvelemélld ulkona, joka tuli esille myos tutkimukseni arjen tarinoista.
Télloin arkireittien ja litkkumiseen kannustavien ympéristdjen merkitykset korostuvat.

Suomessa voi olla talvisin hyvinkin hankala liikkua ulkona jdisten teiden ja lumisatei-
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den vuoksi. Kuntien tulisikin panostaa talvisin esteettomien ulkoilureittien yllapitoon.
(Karvinen ym. 2011, 33.) Tama tuli esille myds arjen tarinoissa aktiivisuudesta. Pelko
kaatumisesta saattaa rajoittaa vanhuksen eldméa ja vaikuttaa siten arkeen. Suurimman
osan haastatelluista vanhuksista asenne oli erittdin positiivinen ja rohkea, eikd kaatumis-
ta pelétty. Kuitenkin osassa arjen tarinoista tuli esille Suomen talven olosuhteiden ra-
joittava puoli. Tilastojen mukaan yli 80 -vuotiaista joka toinen kaatuu véhintéén kerran
vuodessa. Suurin osa idkkiiden kuolemaan johtaneista tapaturmista on ollut kaatumisia.

(Pajala 2012, 7.)

Kuten toin esille aiemmin (ks. luku 2.4) arkisista asioista suoriutuminen on osa fyysisti
toimintakykyd. Tutkimusten (Sainio ym. 2013, 50, 56) mukaan ikdéntyessd liikkumis-
kyky heikkenee ién lisddntyessd. Muistisairaus tuo mukanaan my0s muutoksia fyysi-
seen toimintakykyyn. Muistisairauden myo6ta voi tulla hahmotusongelmia, jotka voivat
lisdtd kaatumisia. Vanhuksen eldmi saattaa kaventua kaatumisen ja eksymisen pelon
vuoksi, joka saattaa vaikuttaa hdnen sosiaalisen verkostonsa kaventumiseen. (Heimonen
2010, 73-75.) Arjen tarinoissa kaatumisiin liittyvdt kokemukset liittyivit my0ds sisdlla
kaatuiluun. Yhteiskunnan tulisikin siis ottaa huomioon ulko-olosuhteiden lisdksi siséti-
lojen suunnittelu. Arjen tarinoissa kaatumisesta korostui yhteiskunnan osalta terveys-

palveluiden haavoittavat kokemukset.

"Md sanon, et kaikki kiva on menny eldmdst, ku ensinndki md oon nii pal kaatunu, mul
on kaikki ndmd nivelet mennyt, et tihdn piti tehdd, et sit ne leikkaa ton, hermorata, eikd
ne leikannu. Md tulin sairaalast pois ja ei sitd leikata. Sen varte (ei leikata), ku mul on
niin paljo kulumia. Tdd on tdimmone, sen md sanoin, et ei mul oo tdl kddel mittdd vir-
kaa. Nii lddkdri sano, et saathan sd paidan pddlles. Md sanoin, et ei se mua paljo loh-
duta.” H5

Tyytyméttomyys terveyspalveluihin tuli esille monesta arjen tarinasta, kuten edellé ole-
vasta (HS) tarinasta. Terveyspalvelu toimii tarinassa haavoittavana tekijéné, koska van-
huksen saama hoito ja toiveet ja odotukset eivdt kohdanneet. Tarinasta tulee esille se,
ettd tarinan kertojan eldménhaluun vaikuttaa kaatumiset ja vanhuuden tuomat fyysiset
muutokset. Nama tekijat aiheuttavat arjessa haavoittuvuutta. Tarinassa kertoja uskoi
aluksi saavansa helpotusta arkeensa terveyspalveluiden kautta, mutta tarinan edetessd

tilanne muuttuu. Kertojan kohdanneen ladkarin mukaan arjesta selviytymiseen riittié se,

ettd pystyy pukeutumaan omatoimisesti. Kuitenkin kertoja on asiasta eri mieltd. Tarinan
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kertojan mielesté tilanteen paranemiseen olisi selva ratkaisu, mutta nyt hén joutuu tyy-

tymain tilanteeseensa, koska ei voi itse asialle tehdd mitéén.

Osassa tarinoista tuli kuitenkin esille vanhusten tyytyviisyys terveyspalveluihin ja saa-
maansa hoitoon. Terveyspalveluihin liittyvit kokemukset olivat siis erilaisia eri vanhuk-
silla. Toisilla ne toimivat haavoittavina ja toisilla suojaavina tekijoind. Yhteiskunnan
tuottamiin palveluihin liittyvét kokemukset poikkesivat siis arjen tarinoissa varsin pal-

jon toisistaan.

Arjen tarinoissa korostui terveyteen liittyvien palveluiden merkitys. Tarinoissa ei puhut-
tu lainkaan sosiaalisten palveluiden, kuten sosiaalityon, 1dsnédolosta arjessa. Sosiaalitydn
rooli vanhusten arjessa voisi olla tukeminen ja voimavaraistaminen, jolloin se toimisi
arjessa suojaavana tekijand. Sosiaalityd on kuitenkin ehké liian ndkyméton palvelu, jos-
ta vanhukset eivit ole tietoisia. Tdma tuli esille tutkimukseni vanhusten tarinoista. Van-
huksilla ei ollut tietoa tarjolla olevista palveluista, eikd edes késitysté, mistd tietoa pal-
veluista voisi hakea. Vaikka juuri ennaltachkiisevidlld sosiaalitydlld pystyttdisiin var-
masti tukemaan vanhusten kotona asumista, seki itsendistd selviytymisti. Talla hetkelld
erittdin suuri ongelma yhteiskunnassamme onkin se, ettd vanhuksille ei ole olemassa
kokonaisvaltaista palvelua, jossa joku toimija ottaisi vastuun vanhuksen kokonaistilan-
teesta. Tdma toimija huolehtisi vanhuksen sosiaali- ja terveyspalveluiden toimivuudesta,

sekd auttaisi hakemaan esimerkiksi vanhuksen tarvitsemat tuet. (Eronen 2012, 51.)

Arjen tarinoissa ei kuitenkaan tullut esille eksymisen pelkoa. Jokainen tarinan kertoja
lahti luottavaisin mielin kdvelemddn arjen tarinoissa ldhiympéristoon, eikd tarinoissa
ollut 1dsnd pelkoa eksymisestd. Vaikka eksyisi, tutut ympéristot auttavat 10ytdméén ta-
kaisin oikean reitin ja tarinoissa aina ldydettiin kotiin. Monessa arjen tarinassa oli esilld
sinnikkyys ja uskallus muistisairaudesta huolimatta. Eksymisen pelko ei siis ndkynyt
arjen tarinoissa, jolloin eksymisen pelko ei tuonut tarinoiden kautta esille haavoittuvuu-
den kokemusta. Térkedd kuitenkin varmasti on se, ettd ymparistoon liittyvilld tekijoilla
pystytddn tukemaan muistisairaan ulkona litkkumista, jolloin vanhuksella sdilyy yhteys

yhteis60n ja ystidvyyssuhteisiin (Heimonen 2010, 75).
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6 ARJEN TARINOITA SOSIAALISTEN SUHTEIDEN MERKITYKSESTA

Aktiivisen eldméntavan lisdksi arjen tarinat muodostuivat sosiaalisiin suhteisiin liitty-
vistd tarinoista. Vanhukset kokivat sosiaalisten suhteiden, kuten omaisten ja ystdvien,
merkityksen tdrkeédksi. Vanhuksille sosiaaliset suhteet ovat suuri suojaava tekijd haa-
voittuvuudelta, jolloin vanhukset, joilla on suppeampi verkosto ympdrillddn, saattavat
olla haavoittuvammassa asemassa. Sosiaalisten suhteiden tarinoihin liitettiin myos yh-
teiskunnan palveluiden merkitys. Varsinkin yksindisyyden tarinoissa yhteiskunnan rooli

korostui.

6.1 HAAVOITTAVA YKSINAISYYS

Yksindisyys tuli esille tutkimukseni arjen tarinoista. Yksindisyys néhtiin toisaalta luon-
nollisena osana ikdintymista ja sitd kautta arkea, mutta toisaalta yksindisyyden tunne toi
esiin haavoittuvuuden kokemuksen. Kun ympdrilld ei olekaan tarpeeksi ystdvid tai
omaisia, hetket, kun vanhus on yksin, voivat tuntua erittdin vaikeilta. Yksindisyys on
monesti monimerkityksellinen ilmio, eikd yksindisyyden syynd nidhdi vain yhtd yksit-
taistd asiaa. Kuten toin aiemmin lyhyesti esiin (ks. luku 2.3), tdmé ndkyy myo0s yksindi-
syyteen liittyvissd tutkimuksissa. Uotilan (2011, 47) tutkimuksen tavoitteena oli saada
selville, miten vanhukset itse kuvaavat yksindisyyttdén ja minkélaisia merkityksid he
antavat yksindisyydelle. Tutkimuksen mukaan vanhusten yksindisyyteen liittdmat seli-
tykset liittyvdt vdhdisiin ithmissuhteisiin, heikentyneeseen fyysiseen toimintakykyyn,
oman itsensd muuttumiseen ja vanhusten heikkoon asemaan yhteiskunnassa (Uotila

2011, 46).

”Noo sitten on tietysti ne aamutoimet siind ja puuronkeitto ja sit se on sitd viettdmistd,
ajan viettdmistd vaa sitten et, kdyn kaupassa ja tota noinni ja sitten xxx (pdivikuntou-
tuspaikassa) kéyn tietysti tddlld ja (naurahdus). Ja sitten meil on taloyhtiossd oma sau-
na, missd me sitten kokoonnutaan aina, dijdporukka kokoontuu keskiviikkosin ja tuota,
sitten se on se ilta siind ja se ilta on tosin sit vihdn pitkd kylld ettd. Kunnei sitd seuraa
ole ja monta kertaa tuntuu siltd, ettd seindt vihdn niinkun kaatuu pddille [- -].” H4

Edelld olevassa arjen tarinassa (H4) tulee esille yksindisyyden monimerkityksellisyys.
Aluksi tarina rakentuu monista eri toimista ja arki vaikuttaa mielekk&élti. Siina esiintyy

myos erilaisia hahmoja, jotka toimivat yksindisyyttd lieventdvina tekijoind, kuten paiva-
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kuntoutus ja ystdvit, mutta silti tarinalla ei ole onnellista loppua. Kaikista arjen osista
huolimatta kertoja kokee yksindisyytté tarinan lopussa ja arki alkaakin niyttdd toivotta-
malta. Tarinassa illalla on merkittdva rooli, silld silloin kertoja kokee yksindisyyden.
Yksindisyys rakentuu tarinassa myds oman kodin sisddn. Yksindisyys ei valttimétta
ndykédn ulkopuolisille, silld he eivit ole paikalla illan tullen kertojan kotona. Ulkopuo-
lisen toimijan voikin olla vaikea ymmirtda vanhuksen kokemaa yksindisyyttd, koska
yksindisyyden kokeminen ei ole vilttimatta jatkuvasti 1dsnd. Yksindisyys on my0s tari-

nassa vaikeasti kestettdva tunne, johon kertoja ei ole vield 16ytanyt ratkaisua.

Yhtend suurimpana yksindisyyttd aiheuttavista tekijoistd tutkimusten mukaan on sosiaa-
listen verkostojen kaventuminen. Sosiaalisen verkoston supistuminen voi liittyd ysté-
vyyssuhteiden vdhenemiseen ja puolison kuolemaan, mutta toisaalta myds suurien va-
limatkojen aiheuttamiin vahdisiin kontakteihin sukulaisiin ja ystdviin. Vanhukset voivat
ajatella sosiaalisten kontaktien vdhenemisen liittyvdn luonnollisena osana ikdantymi-
seen ja se voidaan ndhdé luonnolliseksi selitykseksi yksindisyyden kokemiselle. (Uotila
2011, 47). Tama tuli esille myds tutkimukseni arjen tarinoissa yksindisyydestd. Sukulai-

set saattoivat asua kaukana vanhuksesta, jolloin tukiverkosto ei ole ldsni arjessa.

Yksindisyyden kokemiseen liitettiin arjen tarinoissa erilaisia selityksid. Yksindisyyteen
liittyvid tekijoitd etsittiin menneisyydestd sekd ystivien luonnollisella poismenolla van-
huuden myo6td. Tamé on tullut esiin my6s muista tutkimuksista (ks. Uotila 2011). Van-
hus voi yhdistdd yksindisyyden kokemisen myds muistisairauteen liittyviksi tekijaksi.
Yksindisyyden kokemista voidaan selittdd my0s ystdvien tai puolison sairauksilla.
Muistisairauden voidaan ndhdd muuttavan ystdvyys- tai parisuhteen jossain madrin hoi-
vasuhteeksi, jolloin tasapuolinen kohtaaminen ei endd ole mahdollista. My06s vanhuksen
ja vanhuksen ldheisten toimintakyvyn heikentyessd mahdollisuus heidén tapaamisiinsa
saattaa vdhentyd. (Uotila 2011, 47.) Ikdintyessd haavoittuvuuden kokemiseen liittyy
myds erityispiirteitd, kuten toin aiemmin esiin (ks. luku 2.3). Vanhana voi kokea suu-
rempia haasteita kuin nuorempana, sekd voimavarat voivat olla heikentyneet. Vanhana
ystidvien menetys kuoleman kautta on yleisempdd kuin nuorempana. (Grundy 2006, 106,
109.) Seuraavissa arjen tarinoissa yksindisyyden kokemista selitettiin l&heisten poisme-

nolla.
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7 [- -] ku meilld oli aika kiva porukka tossa meit oli viis samas rapus. Ne on kaikki
kuolleita. Me kdiytiin saunassa, yhden mamman kans md kdvin mustikalla, ku hdn myy.

Md noukin itselleni, niinkun seurana sit noukin mustikoit itselleni tietty. Namd on kaikki
kuolleet.” H3

” No eei mittddn muuta tietysti toi yksindisyys on semmonen, et kaipaa semmosta niiku
Juttuseuraa, sit ainakin niiku iltasin vihdn sit et olis, olis jottai vihdn, kenen kaa juttelis
Jja muuta et. Vaimo on kuollu yli kaks ja puol vuotta sitten niin. Mul ei tota noinni muita
léheisii ko mul on poika, mikd on nytten sitten kuollu, ja hdn oli ennen naimisissa sitten
Jja hdnel on sitten yks tytdr ja héinen kans me sit jonkun verran sitten ollaan yhteydes-
sd.” H4

Muuttunut arki tulee esiin edelld olevista tarinoista (H3 & H4). Ystdvyyssuhteet ja pari-
suhde ovat ennen sivytténeet arkea ja arki on muodostunut ldheisten ympérille. Nyt arki
on kuitenkin muuttunut ystdvien ja omaisten kuoleman myo6td. Muuttuneeseen arkeen
tdytyy sopeutua, tai voi kokea ylitsepddsemdtontd yksindisyyden tunnetta. Téllainen

yksindisyyden tunne voi olla kokonaisvaltaisesti haavoittavaa ja vaikuttaa vanhuksen

itsendiseen parjdamiseen kotona.

Aina, kun yksindisyys tulee osaksi eldmii ja se ei ole toivottua, se aiheuttaa karsimyk-
sen sekd haavoittuvuuden tunteita (Suni 2010, 108). Yksindisyyteen voi liittyd myos
hyodyttdmyyden ja arvottomuuden tunteita, koska vanhus voi kokea, ettd hinelld ei ole
endd tarkoitusta yhteiskunnassa tai omaa paikkaa ldhiyhteisossd. Hyodyttomyyden tun-
ne voi liittyd myos siihen, ettd vanhus ei koe endé olevansa emotionaalisesti tarpeellinen
kenellekddn. (Uotila 2011, 52.) Jos arki rakentuu yksindisyyden kokemisen ympdrille,
olisi tirkedd, ettd yhteiskunta pystyisi tukemaan muistisairasta vanhusta. Tutkimukseni
monen vanhuksen arjen tarinoihin sosiaalisista suhteista liittyi yhteiskunnan palvelut.
Vanhukset nédkivit yhteiskunnan palvelut tirkeédnad osana arkea ja sitd kautta yksindi-
syyttd ehkidisevind tekijoind. Kuitenkin seuraavassa arjen tarinassa yksindisyydestd ko-

rostuu yhteiskunnan haavoittava merkitys.

7 [- -] Mut se vaan, ettd ihmiselt kysytddn litka harvoin, ettd mitd sulle kuuluu. [- -]
kukkaan ei kysy multa, et mitd sulle kuuluu. [- -] Lddkdri ei kysy, mitd sulle kuuluu,
vaan joo menet laboratorioon ja sielt kysytddn, mikd sun sosiaaliturvatunnus on. Ja se
on sit siind. Ei kohdata ihmistd sielld. Noo se (kiire) on tietysti ja kuka nyt sitte vieraast
ihmisest mittdd vdlittdis, jollei tunne.” H4

Palvelut voivatkin siis lisdtd vanhuksen yksindisyyden tunnetta ja sitd kautta tuottaa
haavoittuvuutta. Edelld olevasta tarinasta (H4) tulee esille kertojan kokema yhteiskun-

nan merkitys yksindisyyden ja arvottomuuden kokemisessa. Jos edes terveydenhuollos-
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sa el vilitetd vanhuksista, se voi luoda muistisairaalle vanhukselle epavarmuuden tuntei-
ta koko yhteiskuntaa kohtaan. Vanhus voikin tuntea, ettd hin on tiysin yksin maailmas-
sa, vaikka todellisuudessa ympirilli on samasta tilanteesta kamppailevia vanhuksia.
Yksindisyyden kokemukset eivit vain padse tarpeeksi esiin, jolloin yksindiset vanhukset
eivit valttdmattd tule ndhdyiksi. Jos vanhus kokee, ettei tule ndhdyksi ja kuulluksi kéyt-
tdmissddn palveluissa, se voi vahvistaa ja saada aikaan yksindisyyden ja ulkopuolisuu-

den kokemuksen.

Kuten toin aiemmin (ks. luku 2.3) esiin, haavoittuvuuden aiheuttamista vaikutuksista
yksiloihin on vain satunnaisia tutkimuksia. Haavoittuvuus voi kuitenkin tutkimusten
mukaan vaikuttaa yksiloon sosiaalisesti. Jos vanhus kokee itsensd arvottomaksi, ja ettei
hin kuulu endd mukaan yhteis66nsd, hin saattaa eristdi itsensd yhteisostddn. Téllainen
tilanne voi olla erittdin haavoittavaa ja aiheuttaa stressii tai ahdistusta vanhukselle, joka
pitkddn jatkuvana voi olla haitaksi hénen terveydelleen. Vanhus voi kokea myds voi-
mattomuutta, jos hin ei hallitse omaa tilannettaan, joka voi altistaa masennukselle. (Ro-

gers 1997, 68-69.)

Yksindisyys voi aiheuttaa my0s turvattomuuden tunnetta. Jos vanhuksella ei ole ketéddn,
keneltd pyytdd apua, tai vanhuksella ei ole tietoa saatavilla olevista palveluista, se tekee
arkeen turvattoman olon. Yksin asuminen yhdistettynd heikentyneeseen terveydentilaan
voivat aitheuttaa vanhuksessa turvattomuuden tunteen. (Uotila 2011, 53.) Turvattomuu-
den ja yksindisyyden tunteeseen voidaan kuitenkin vaikuttaa esimerkiksi jirjestdjen

tarjoamien palvelujen ja vapaaehtoistoiminnan avulla.

6.2  SOSIAALISET SUHTEET VOIMAVARANA

Yksin olo eroaa yksindisyydestd. Yksin oleminen voidaan kokea hyvéksikin asiaksi,
koska se voi mahdollistaa vanhukselle oman rauhan ja itseméédraamisen. Suurin osa tut-
kimukseni tarinoista sosiaalisten suhteiden merkityksesté arjessa, rakentuivat yksin olon
positiivisiin kokemuksiin. Yksin oloa ei ndhty haavoittavana tekijdna arjessa, koska
sosiaaliset suhteet tukivat tarvittaessa vanhusta. Tdma tuli esille myos Uotilan (2011,
54) tutkimuksesta, jossa yksin olo koettiin myonteiseksi, koska se oli vanhuksen oma

valinta. Jos vanhus halusi seuraa, hin sai siti. Yksin olo voi tarjota mahdollisuutta miet-
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tid omia asioita ja levitd. Jatkuva yksin olo kuitenkin koettiin negatiiviseksi asiaksi ja
tutkimuksen osallistujat liittivit sithen kokemuksen hylkdamisesté. (Uotila 2011, 54-

55.)

Kerroin aiemmin eldmankulun nikokulmasta vanhuuden tarkasteluun (ks. luku 2.1).
Eldméankulun ndkdkulman mukaan siis jokainen on kerdnnyt eldménsé aikana resursse-
ja, eli erilaisia ominaisuuksia, itselleen vanhuutta varten. Vanhuksen eldméankulku na-
kyy tutkimukseni tarinoissa heidén sosiaalisten verkostojensa madrdssid. Kun vanhus on
verkostoitunut eliménsé aikana muun muassa erilaisiin ryhmiin, sosiaaliset suhteet voi-
vat toimia voimavarana. (Grundy 2006, 107-108.) Tutkimuksessani monen vanhuksen
arjen tarina sosiaalisista suhteista rakentui positiiviseksi tarinaksi. Sosiaaliset suhteet,
kuten ystivit ja ldhiomaiset toimivat haavoittuvuudelta suojaavina tekijoind. Seuraavis-
sa tarinoissa (H1 & H3) sosiaaliset suhteet muodostivat arjen tarinan ja ne toivat voimaa

tarinan kertojille.

” Niin, iloinen asia tdssd vaiheessa on se, ettd md voin ihmisten kans olla. On kavereita,
joiden kanssa on kontaktia ja sitten mun eldmd vaimon kanssa on todella hyvdlld mallil-
laan. Ettd hén on fiksu ja vdlittdvd ja terdvd ihminen ja se vois olla ratkasevasti paha
asia, jos tulis ero esimerkiks. Tavalla tai toisella. Mutta niin kauan, kun md oon héinen
kanssaan yhdessd olen, niin must tuntuu, ettd md pdrjddn kylld (naurahdus).” HI

7 [- -] kyl mul on sit noit lasten lapsii, meit on neljdnnessd polvessa. [- -] sit semmosena
pdivind tulivat vuorotellen mun tyké, et mul on kyl véihdn niinkun ohjelmaaki. Md olen
tykdnnyt. Thanat ku noi pienet tulee ja sit ku tutuks tulee ja kattoo ja syliin ja pistdd
oman posken mun poskeen ja se on jotenkin semmonen liikuttava.” H3

Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa antaa edelld olevissa tarinoissa kertojille energi-
aa. Edelld olevien tarinoiden kertojat eivét kuitenkaan muodosta passiivista roolia, jolle
tehtédisiin jotakin, vaan yhté lailla kertojat antavat energiaa muille. Vanhukset ovat iso-
vanhempia, puolisoja, siskoja ja veljid, jolloin jokaisella on oma roolinsa ja paikkansa
arjen rakentajana. Vanhuksia ei pitdisikddn ndhdd automaattisesti kohteina, jotka tarvit-
sevat toisten apua. Vaikka tutkimukseni tarinoiden vanhuksilla on ollut muistisairaus jo
pidemmaén ajan, se ei muodostunut arjen tarinoissa maérittdvaksi tekijaksi. Kukaan ei
identifioinut itsedén muistisairaaksi tai vanhukseksi. Jokaisella tarinan kertojalla on oma

paikkansa yhteiskunnassa ja siind yhteiskunnan tulee toimia tukevana tekijana.

Jokainen tarina kerrottiin pdivdkuntoutuspaikassa. Palaan pohdintaluvussa vield tar-

kemmin haastattelujen paikan valinnan merkitykseen. Pdiviakuntoutus muodostui arjen
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tarinoissa myonteiseksi kokemukseksi ja se toimi vanhuksia sosiaalisesti tukevana teki-
jéni, joka tulee esille seuraavassa tarinassa (H4). Tarinan arki muodostuu péivikuntou-
tuksen ympdrille. Tarinassa yhdistyy my0s kertojan menneisyys, silld pdivikuntoutus-
paikka toimii menneisyyden hahmojen yhdistdvina tekijand. Aiemmin kertoja oli liik-
kunut yhdessé toisen henkilon kanssa, ja tarinan edetessé selvidd, ettd nykyddn he viet-
tavét taas yhdessi aikaa toisenlaisessa toimessa. Pdivikuntoutus on myos tuonut kerto-
jan arkeen uusia sosiaalisia suhteita toisista asiakkaista. Pdivdkuntoutus toimiikin siis
menneisyyden sosiaalisten suhteiden yhdistdjand, mutta myods nykyhetken suhteiden

mahdollistajana.

” No joo, md olen (tyytyviinen), md tykkddn tulla tanne (pdivikuntoutuspaikkaan) tiis-
taisin aina. Tddl on ihan kivaa porukkaa ja tddl on xxx (seurasta) yks nainen ja me ol-
laan paljon hiihdetty yhdessd ja tota noinni, hdn on sit kans tddlld [- -] Ja ndit muita
md en tunne, mut he on ihan mukavii ihmisii ja heijdn kans on tultu hyvin toimeen ja
heijdn kans on mukava jutella ja he on kaikki hyvii ystdivii tddlld.” H4

Péivikuntoutus toimi tarinoiden kertojien yhdistidviana tekijdnd. Paivatoimintaan liittyen
on tehty hyvin vidhén vaikuttavuustutkimusta. Myoskdédn valtakunnallisia laatukriteerei-
td ei ole médritelty muistisairaiden pdivatoiminnalle. Kuitenkin omaishoitajille suunnat-
tujen asiakaspalautekyselyiden mukaan paiviatoiminta on koettu perheiden arjessa hyvin
tukevaksi tekijdksi. (Turunen 2008, 72.) Tutkielmani tarkoitus ei ollut pohtia kuntoutta-
van pédivitoiminnan vaikuttavuutta. Kuitenkin haastateltavat olivat kaikki pdivatoimin-
nan asiakkaita, joten oli luontevaa kysyé palveluista puhuttaessa myos pédivitoiminnas-
ta. Jokainen haastateltava toi esille olevansa tyytyvéinen pédivitoimintaan ja tyontekijoi-
hin. Osa oli sitd mieltd, ettd he ovat onnekkaita, kun ovat péddsseet sinne. Pdivitoiminta
merkitsi jokaiselle haastateltavalle paljon. Pdivatoiminta voikin parhaillaan toimia muis-
tisairaalle haavoittuvuudelta suojaavana tekijénd. Pdivitoiminta kuitenkin koskee harvo-
ja ja valittuja vanhuksia. Kuten haastattelemani vanhukset toivat esille sen, ettd moni

muu vanhus on ihmetellyt, miten paivitoimintaan padsisi myos mukaan.

Eldménkulun ndkokulman mukaan vanhuksen eldmén aikana kerddmien resurssien méé-
rdén ja sisdltdihin voi my0s vaikuttaa vield vanhana. Vanhus voi saada uusia sosiaalisia
suhteita uusien harrastusten kautta, tai erilaisten yhteiskunnan tuottamien virallisten
palveluiden, kuten péaivakuntoutuksen, kautta. Yhteiskunnan rooli voikin korostua yksi-

16n eldaménkulussa ikddntyessd. Yksilot kerddvat siis elaménsi aikana aktiivisesti erilai-
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sia ominaisuuksia ja verkostoituvat ja saavat jélkeldisid, mutta ikdéntyessd ndiden kerét-
tyjen ominaisuuksien ylldpidossa he voivat tarvita ulkopuolista apua. Jos vanhuksen
fyysinen toimintakyky heikkenee, hiin voi tarvita kulkemiseen erilaisia apuvélineitd. Jos
taas vanhus sairastuu muistisairauteen, sosiaali- ja terveyspalveluiden oikea-aikaisella
puuttumisella, seké tehokkaalla hoidolla, voidaan ylldpitdd vanhuksen toimintakykya ja
tdmén avulla vanhus pystyy olemaan osa yhteisddidn mahdollisesti kauemmin. My®&s, jos
yhteiskunta mahdollistaa palveluita, kuten pédivitoimintaa ja erilaisia harrastusmahdolli-
suuksia, vanhusten sosiaaliset suhteet pysyvit ylld. Tdlloin palvelut toimivat vanhusta
yksindisyydeltd suojaavina tekijoind ja pitdvét hdnet osallisena yhteiskuntaan. (Grundy

2006, 108.)
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7 ARJEN TARINOITA OSALLISUUDEN KOKEMISESTA

Arjen tarinoissa muistisairaat kokivat osallisuuden yhteiskuntaan merkittavéksi tekijak-
si. Vaikka ihminen ikédédntyy, yhtd lailla halutaan olla osa yhteisdd ja yhteiskuntaa.
Omista asioista halutaan péattia, sekd vaikuttaa ympérdivian yhteison asioihin. Osalli-
suuden kokemus muodostuu arjen tarinoissa monimutkaiseksi tunteeksi. Monesti osalli-
suuden kokemus arjessa ei ole itsestdén selvyys vanhukselle. Yhteiskunta muuttuu jat-
kuvasti ja perdssa voi olla vaikeakin pysyé. Arjen tarinoissa osallisuuteen liittyi vahvasti
itsemadrddmisoikeuden kokeminen. Itsemddrddmisoikeus nidhtiin arkea maédrittdvina
tarkednd tekijand. Arjen tarinat rakentuivat kotona asuvien muistisairaiden vanhusten

kokemuksista, jolloin oman kodin merkitys on tirkeéa tiedostaa.

7.1 "MITA MAA TAALLA ENAA OIKEASTAAN TEENS"

Osallisuus késitetddn yleensd tunteena, joka muodostuu, kun ihminen on osallisena jos-
sakin yhteisossd esimerkiksi jérjestd- tai harrastustoiminnan kautta ja kokee toiminnan
olevan merkityksellinen hinelle itselleen. Osallisuus ilmenee yhteisossd arvostuksena ja
tasa-arvoisuutena yhteison jdsenten vililld. Osallisuuteen liittyy myds mahdollisuus
vaikuttaa oman yhteisén asioihin. Osallisuus yhteiskuntaan tarkoittaa muun muassa
mahdollisuutta terveyteen, toimeentuloon, asuntoon ja sosiaalisiin suhteisiin. Kansalli-
sella tasolla osallisuudella tarkoitetaan yksilon oikeutta osallistua ja vaikuttaa itseddn
koskeviin asioihin ja yhteiskunnan muutokseen. Osallisuuden méaird voi vaihdella eri
eldmdnvaiheiden mukana. Osallisuuden kokeminen on térkedd, koska yhdessé sosiaalis-
ten verkostojen kanssa ne toimivat suojaavina tekijoind syrjaytymistd vastaan ja siten

ehkdisevit haavoittuvuuden kokemista. (THL 2018 & 2019.)

Sosiaalinen osallisuus on yksi osallisuuden muodoista. Sosiaalisen osallisuuden kisitet-
td on kéytetty vastakohtana syrjdytymiselle, mutta sen maarittelysté ei ole tiettyd vakiin-
tunutta muotoa. Sosiaalinen osallisuus néhdéin sosiaalipoliittisesta ndkokulmasta valti-
on velvollisuudeksi luoda mahdollisuuksia ja tukea kansalaisten yhteiskuntaan osallis-
tumista. Suomalaisessa kirjallisuudessa sosiaalisesta osallisuudesta korostetaan taas

kokemuksellisuutta. Se ndhdddn jokaisen yksilon subjektiivisena kokemuksena, joka
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syntyy ihmisten vilisessd kanssakdymisessd. Tdlloin keskeistd sosiaalisessa ulottuvuu-
dessa on tunne siitd, ettd kuuluu johonkin yhteisoon tai yhteiskuntaan, jossa pystyy vai-

kuttamaan oman eldméansa kulkuun. (Leemann, Kuusio & Hamaéldinen 2015, 1, 5.)

“"Mut joskus tulee semmonenkin mieleen, ettd mitd mdd tddlld nyt sit oikeastaan endid
teen? Nii, mitd mdd tddlld endd oikeastaan teen? Ei mul oo mittddn endd sit semmosta,
md olen aikani eldny ja tota noinni tyoni tehnyt ja md en tiedd, minkd takia mun tdytyy
tddl nyt sit endd roikkuu. [- -] ennen md olin tuol noinni nimittdin xxx (yrityksessd)
tyonjohtajana, mul oli suuri osasto. Aina oli valtavasti kaiken ndkost jdrjesteltiin asioi
Jja hoidettiin ja tota noinni, nyt ei oo endd mitddn. Siis tulee mieleen semmonen, et mitd
varten md tddl nyt sit endd roikun. Kun ei mul oo vaimookaan endd. Ja toista vaimoo
md en lihde hankkii. [- -] Nii, tddl (pdivikuntoutuspaikassa) on kiva sit poyddssdkin
Jjutella monen ndkésest asiast. Nyttenki tuli juttuu tost md luin purkin kyljest, et maito-
juoma, mikd se on, siit lihti tietysti sit. Asia pyorimddn (naurahdus) kyl sielt sit herra
Google tiesi, et mitd maitojuoma sitten on, ettd Google tietdd kaiken (naurahdus).” H4

Edelld olevassa tarinassa (H4) kertojan arkea sdvyttdd yhteiskuntaan kuulumattomuuden
tunne. Kertoja ei tiedosta endd omaa paikkaansa yhteiskunnassa. Tyoeldmaésté siirtymi-
nen eldkkeelle voi olla merkittdvd uuden identiteetin etsinndn paikka. Tydeldmaissé ih-
minen on tyotelidis ja osa yhteiskuntaa, kun taas eldkkeelld voi tuntua siltd, ettd oma
rooli yhteiskunnassa on hukassa. Yhteiskunta voi omalta osaltaan aitheuttaa vanhukselle
arvottomuuden tunteita. Yhteiskunnassa vanhukset saatetaan mieltdd lisdkustannuksiksi
ja thmisryhméksi, jonka hyvinvointiin ei endd panosteta. Téllainen kokemus osallisuu-
den menettdmisestd on tullut esille my0s toisesta tutkimuksesta. (ks. Uotila 2011, 52.)
Edelléd olevan tarinan (H4) loppua kohden kuitenkin eldmistd 10ytyy toivoa pédivakun-
toutuksen kautta. Pdivikuntoutus pitdd vanhuksen mukana yhteiskunnassa, jolloin se

toimii vanhusta suojaavana tekijana.

Yhteiskunnassamme vanhenemiseen liittyviin mielikuviin liitetdén usein kuluminen,
sairastelu, heikkous ja eristiytyminen. Vanhuus on kuitenkin paljon muutakin. Vanhe-
nemiseen voidaan liittdd kokemukset, viisaus ja neuvojen antaminen. Vanheneminen
tuo kylld mukanaan ruumiin heikkenemistd, mutta se tuo myos sielun ja hengen vahvis-
tumista. Vanhenemiseen liittyvistd negatiivisista mielikuvista on pyritty pddsemiin
eroon jakamalla vanhuus kolmanteen ja neljénteen ikdén, jotka toin myos esille aiem-

min (ks. luku 2.1). Kolmanteen ikd4n kuuluu siis se eliméanvaihe, kun vanhus on itse-
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ndinen ja toimintakykyinen. Neljdnteen ikdén kuuluu raihnaisuus ja riippuvuus ulkopuo-
lisesta avusta. Suurin osa eldkkeelld olevista kuuluu kolmanteen ikd4n, jonka vuoksi on
ajateltu vanhenemiseen liittyvdn kuvan muuttuvan positiivisemmaksi. Neljdnnen ién
olemassaolo kuitenkin nostaa esiin negatiivisia mielleyhtymia liittyen vanhuksiin. Nel-
janteen ikddn ei ole liitetty paljoakaan positiivisia mielikuvia, vaikka sithenkin ik&én
liittyy paljon hyvid piirteitd. Téllaisia piirteitd nidkyy esimerkiksi vanhusten hoitolaitok-
sissa vanhusten tyytyviisyytend omaan eldméédn, menneiden hyvien hetkien muistelus-
sa, rakkaudessa ldheisiin ja eliméén osallistumisessa muun muassa television vélityk-

selld. (Marin 2001, 268-269, 271.)

Eldkkeelle jidminen ja ikddntyminen tuovat suuria muutoksia eldméin. Aiemmin on
oltu tydeldmissd mukana, mutta eldkkeelle siirtymisen myodtd paikka yhteiskunnassa
muuttuu. Sairauksien lisddntyessd ja toimintakyvyn heikentyessd monelle vanhukselle
voi olla vaikeaa sisdistdd omaa paikkaansa yhteiskunnassa. Varsinkin, kun ulkoapdin
yhteiskunta méiérittelee jatkuvasti vanhuksia ja heididn paikkaansa yhteisoissd. Téarkeda
olisi pysdhtyd kuulemaan, millaisena vanhus itse nikee oman paikkansa. Tamén lisdksi
yhteiskunta muuttuu myds jatkuvasti. Monelle, varsinkin muistisairaalle, voi olla vaikea
pysyd mukana muuttuvassa maailmassa. Toin aiemmin (ks. luku 2.2) esiin sen, ettd
haavoittuvuuden tunne voi syntyé silloin, kun vanhuksen omien voimavarojen ja ympa-
ristdn tuomien haasteiden vélinen tasapaino muuttuu (Grundy 2006, 109). Seuraavassa
arjen tarinassa (H4) osallisuuden kokemisesta tulee esille timén tasapainon horjuminen.
Muuttuva yhteiskunta tuo kertojan mukaan vanhuksille litkaa muutosta eldméén, johon
heidin voi olla vaikea sopeutua nykyisten voimavarojensa avulla. Vanhuksen ympéroi-
valla ympaéristolld voikin olla haitallinen vaikutus hédnelle (Rogers 1997, 67).

7 [- -] kyl md sielt netist vihd sitd selailen aina sillon tdllon. Nii md ostin nyt sit dlypu-
helimen ja se on iha mielenkiintone (naurahdus). Md opettelen nyt sit vihdn sen kdyt-
t60. [- -] Noo, kyl se tietysti kaikil on hyvd (uusien asioiden opettelu), vihdn ku nyky-
maailma on semmonen se, sehin menee siihen digiaikaan. Et kyl se vaatii sen, ei siit
pdds mihinkdd. Munt harmittaa aina se, ko telkkaris sanotaa, ettd uutisest sanotaan

vaan joku otsikko ja kato veeveeveest. Md tykkdcdn, et se on kamalan loukkaavaa, ko
ihmisil sanotaa, ku on pal ihmisii, jotka ei pysty kattomaan sitd sielt veeveeveest.” H4

Edelld olevassa tarinassa tiivistyy hyvin yhteiskunnan jatkuva muuttuminen ja moni-
mutkaistuminen. Tarinan alussa kertoja yrittdd pysyd mukana muuttuvassa maailmassa,

mutta tarinan lopussa tiedostaa siithen liittyvén epdtasa-arvon. Kaikilla vanhuksilla ei ole
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samoja mahdollisuuksia osallistua, joka harmittaa tarinan kertojaa. Uusien laitteiden
keksiminen tuo jatkuvasti kaikille, mutta varsinkin vanhuksille, liséd opeteltavaa. Jatku-
vasta yhteiskunnan kehittymisestd voi pudota helposti pois. Jos yhteiskunta ja sen pal-
velut muuttuvat “digiaikaan” viakisinkin osa vanhuksista ei pysy mukana ja tilloin yh-
teiskunnan palvelut voivat aiheuttaa haavoittuvuutta vanhuksille. Tdmén lisdksi muisti-
sairaus tuo oman hankaluutensa uusien asioiden opetteluun. Ikdéntymisen my6td uusien
asioiden oppiminen hidastuu, silld ihmisen kognitiivisissa toiminnoissa tapahtuu heiken-
tymistd vihitellen ién lisdéntyessd (Soininen ym. 2006, 82). Vaikka vanhuksella ei oli-
sikaan muistisairautta, silti uuden oppiminen voikin olla siis hidasta. Yhteiskunta saat-
taa muuttua liian nopeasti, jonka seurauksena vanhus ei pysy enédé kehityksen perdssa,
vaikka olisikin motivoitunut oppimaan uutta. Taméa olisi hyvéd ottaa huomioon muun
muassa teknologian kehityksessd. Vanhuksille voisi olla suunnattuna entisti enemmaén
esimerkiksi elektroniikkaan, kuten tietokoneiden ja dlypuhelimien kéyttoon liittyvid
kursseja, joiden avulla vanhus paisisi turvallisesti tutustumaan muuttuvaan teknologi-

aan.

Muistakin tutkimukseni arjen tarinoista tuli esille muuttuva nykymaailma. Tarinoissa
tuotiin esille erilaisia muutoksia, kuten palvelevan pankin muuttuminen internetin véli-
tykselld toimivaksi palveluksi. Suurimmalta osalta vanhuksista kuitenkin puuttuu tieto-
kone, internet yhteys, seké verkon kiyttotaidot (Eronen 2012, 51). Jos yhteiskunta ei ota
tulevaisuudessa huomioon palveluissa nditd vanhuksia, yhd useamman vanhuksen arki-

paivad sdvyttavit osattomuuden kokemukset.

Seuraavissa arjen tarinoissa osallisuudesta (H4 & HS5) tulee esille myos vanhusten tie-

tdmattomyys heille suunnatuista palveluista ja tuista.

2

o0 jaa, emmd ossaa niit (palveluita) lissddkdd pyytdid (kun ei ole tietoa, mitd palvelui-
ta on). Ainoo, mikd mua on nyt ruvennu tdssd kiusaamaan vihdn, on ku mul on lddkdri
nyt ens kuun alussa, nii kaikki puhuu noista jostain taksiseteleistd, et niitd saa. Se vaatii
kuulemma jonkun pee, bee lddkdrin todistuksen. Et emmd tiedd mist semmost sit hae-
taan. Mut kyl kai se siit sit selvii. [- -] nyt tota noinni mun lddkdri vaihtus, tds on nyt
ollu tdmmdénen kahden kuukauden jakso, ku md oon nyt sit ollu vihd niinku hunningol-
la. (naurahdus)” H4

Edelld oleva arjen tarina osallisuudesta (H4) sijoittuu tulevaisuuden ja menneisyyden
pohtimiseen. Tarinan alussa saatavilla olevien palveluiden tarjonta on epédselvdi kerto-
jalle. Kertoja on kuullut tarjolla olevasta palvelusta, taksisetelistd, mutta tietimattomyys

palvelun siséllostd tulee esille tarinasta. Tarinassa korostuu terveyspalveluiden haavoit-
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tava merkitys. Kertojalla ei ole tietoa palveluista, mutta silti hdn jaksaa uskoa, ettéd asiat
selvidvét tulevaisuudessa. Kertojan usko tulevaisuuteen ja asioiden selvidmiseen toimii
tarinan kantavana voimana. Tarinan lopussa kuitenkin palataan nykyhetkeen ja mennei-
syyteen. Lopussa tulee esille kertojan huolestuneisuus. Terveydenhuollon tyontekijét
eivit pidd hinestd huolta, joten kertojan tulee itse olla aktiivinen omien asioiden selvit-
telyssd. Jos kertoja ei itse jaksa olla aktiivinen, tietimittomyyden tunne voi tulla suu-

remmaksi osaksi arkea.

7 [- -] Joo, niitd (tukia) md olen hakenut. Mut ei. [- -] Ne sano sairaalas mul sillon, et
sd saat ilmasen siivoojan, sd saat niit lappuja, tai niit kuponkei, et ku sd oot noi huonos
kunnos. Enpds saanu. [- -] Md sanoin, et miks te aina sanotte, et md saan ja sit ku md
haen, nii emmd saa. [- -] Nii, emmd tiedd, et mitd varten ne sit hylkdd sen. Kato ku md
olin sillo viemds jotaki lappua, asumistukea md saan, ku md asun vuokral. Ja md olin
niit hakemas ja sit se sanos se nainen, et hei saaks sd tost kdrryst jottai, et eiks niistdiki
tuu. Md sanosin, et emmd tiedd. Joo, hae, md annan sul heti laput. Et sdd saat kyl jottai
niist. No sit md laitoin ja tdytin sen ja sit md sanoin, et ne pittdd mua vihdn pollond
(naurahdus). Joo ei, ei. Mitd varten md endd sit haen yhtdd mittdd mistddn? Sit md oon
hakenu tommost (miettii) kuntoutukseen, ku lehdetki aina ilmottaa, et syddn vikaa, ku
on, nii pddsee sinne ja sinne ja sinne ja sit md hain ja sit md hain sen lddkdrin todistuk-
sen, ku lddkdri puoltaa. Kelalta tuli, et ei. [- -] Sillo md olin vihdn kiukkune, sanotaa
nyt ndi. [- -] Md sanoinki sit, et md en hae endd yhtdd mihkdd ja mul ei tarvii kenenkdd
lddkdrin tulla sanoo, et mee johonki kuntoutuksee, ku emmd kumminkaa pddse.” H5

Arjen tarinassa osallisuudesta (HS) korostuu tukijédrjestelmin haavoittavuus. Tarinan
alussa kertoja on toisten toiminnan kohteena. Luotettavalta vaikuttavat tyontekijit neu-
vovat tarinan kertojaa toimimaan tietylld tavalla, joten kertoja tekee niin kuin neuvo-
taan. Tarinan kertoja yrittdd kyseenalaistaa jatkuvan tukien hakemisen, mutta paityy
lopulta silti menemaidn muiden neuvojen mukaan. Tarinassa tapahtuvat tilanteet eivét
ole siis kertojan hallinnassa. Ristiriitaisten tietojen ja neuvojen saamisen seurauksena
tarinan kertoja kuitenkin ottaa tilanteen omaan hallintaansa tarinan lopussa. Kertoja
turhaantuu palvelujirjestelmidn monimutkaisuuteen ja arvaamattomuuteen, ja tarina lop-
puu péadtokseen olla hakematta endd tukia tai palveluita. Tarinassa esiintyvit muut hah-
mot yrittdvit varmasti auttaa ja ajattelevat vain kertojan parasta, mutta heidan tietdmat-

tomyys tukijdrjestelmésta aiheuttaa vain haavoittuvuutta kertojalle.

Vanhuksilla voi olla suuriakin vaikeuksia hahmottaa sosiaaliturvan eri osia ja hakeutua

oikeiden palveluiden pariin, sekd hakea tarvitsemiansa tukia, jotta pystyy elamdin mah-
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dollisimman itsendisesti. Vaikka vanhuksella olisikin tietokone ja hédn osaisi kayttda
sitd, palveluihin ja tukiin liittyvit tiedot ovat hyvin hajallaan, jolloin oikean tiedon 16y-
tdminen voi olla erittdin hankalaa ja energiaa vievda. Tutkimukset myds osoittavat sen,
ettd tiedon puutteen vuoksi vanhuksilta jid hakematta useita sosiaaliturvapalveluita,
sekd -tukia. (Eronen 2012, 51-52.) Eri palvelut ja tuet voivatkin olla vanhukselle erittdin
vaikea selkoisia. Tukien ja palveluiden tarkoituksena olisi varmasti pitdd vanhukset
osana yhteiskuntaa, mutta valttaméitta timéa ei kidytdnndssd kaikkien kohdalla tapahdu.
Tukijéarjestelma voi olla my0s sosiaali- ja terveysalan tyontekijoille vaikeasti ymmarret-
tdvd, jolloin vanhuksia saatetaan neuvoa védrin, kuten edelld olevasta arjen tarinasta
(H5) tuli esiin.

Kansalaisten osallistuminen ja vaikuttaminen yhteiskunnan asioihin on kirjattuna mo-
neen lakiin. Perustuslaissa sanotaan, ettd julkisen vallan tulisi edistié yksiloiden mah-
dollisuuksia osallistua yhteiskunnan toimintaan, seka vaikuttaa hintd itseddn koskevaan
paitoksentekoon (Perustuslaki 731/1999 § 14). Osallistumisen my6td vanhuksen identi-
teetti voi vahvistua, sekd hian voi kokea eldmén mielekkyyttd ja tarpeellisuutta. Kuiten-
kin erilaisten palveluiden rakenteet voivat jo itsessdin heikentéa tai lisdtd hyvinvointia.
Vanhukset voivat olla mukana erilaisissa yhteisollisissd toiminnoissa, kuten péivikun-
toutuksessa. Téllaiseen yhteisolliseen toimintaan kuuluu usein terveyttd edistiviéd puo-
lia, kuten litkkumista, hauskanpitoa ja yhteinen ruokailu. Yhteisollistd toimintaa edista-
vien palvelujen vastakohtana ovat suuret ja etdiset palveluorganisaatiot. Téllaiset orga-
nisaatiot voivat vahentdd vanhusten vaikuttamismahdollisuuksia ja aiheuttaa voimatto-

muutta. (Matthies 2012, 26.)

Tutkimukseni arjen tarinoissa osallisuudesta paivikuntoutus ndhtiin yhteisollisyytta ja
osallisuutta tuovana tekijand. Monissa arjen tarinoissa tuli myds esille ympériston tuo-
ma tukeva vaikutus. Parhaimmillaan ympériston tuki ja interventiot voivatkin lieventdd
vanhuksen kokemien haasteiden vaikutuksia ja tuovat hdnelle takaisin hinen voimava-
rojaan (Grundy 2006, 109). Tutkimukseni arjen tarinoiden mukaan péivakuntoutustoi-
minta voi olla yksi yhteiskunnan tarjoamista palveluista, joka tukee vanhuksen kotona
parjadmistd muistisairauden edetessd. Kuitenkin osasta arjen tarinoista tuli esille myds
se, ettd paivikuntoutukseen padsy on hyvéstd tuurista kiinni ja paivikuntoutus ei ole

jokaisen vanhuksen arjessa osallistavana tekijana.
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Esittelin aiemmin (ks. luku 3.3) PROMEQ -hankkeessa toteutetun tutkimuksen. Hank-
keessa muodostettuihin ryhmiin osallistuneet kokivat olevansa omien arvioidensa mu-
kaan sosiaalisesti aktiivisempia ryhmétoiminnan jélkeen, seki he tunsivat, ettd heilld on
mahdollisuuksia vapaa-ajan aktiviteetteihin entistd enemmaén. Ryhmiin osallistuneet
ndkivit myos tulevaisuuden aiempaa myonteisemmin. Hankkeen alustavien analyysien
mukaan ryhmétoiminnan ansiosta vanhukset kokivat yhteenkuuluvuutta, seké se edes-
auttoi heitd muodostamaan uusia sosiaalisia suhteita. Kun osallistuneet saivat tietoa eri-
laisista palveluista ja tapahtumista, he osasivat hakeutua niihin, seka tavoitella asioita,
joita he halusivat, kuten muiden seuraa tai tarkoitukseen sopivaa palvelua. Ryhmaitoi-
minta oli siis vaikuttanut vanhusten arkeen ja yleisesti eldmiin myonteisesti. (Kanna-

soja ym. 2018, 150.)

Vanhuksilla voi olla arjessaan muita palveluita, jotka eivét valttiméttd osallista heita,
vaan aiheuttavat voimattomuutta. Seuraavasta arjen tarinasta (H4) tulee esille se, ettd
yhteiskunnan roolin toivotaan olevan tukeva ja tarinan kertojan tulisi luottaa saamiinsa
palveluihin. Ikdintymisen myd6té ja muistisairauden edetessé kertojalle olisi tirkeéa, ettd
yhteiskunta ottaisi hinestd enemmén vastuuta ja télloin hdnen ei tarvitsisi itse kantaa

niin paljon huolta omista asioistaan.

"Ei kukkaa kanna must huolta. Ei varsinkaa noi terveyskeskuksen lddkdrit, ne on ihan,
ei ne vdlitd vaiks on joku oma lddkdri, viimekski ku md olin nii, md olin laboratorios ja
sit lddkdrin piti soittaa, mut eei se soittanukkaa. Ja sit ne ilmotti, et lddkdri on vaihtunu.
Nyt on kaks kuukaut menny sit taas jo. [- -] No hdn (muistihoitaja) sanos, ku mdcdki soi-
tin hénel joku aika sitten, et kuka huolehtii mun tdstd Alzheimerin lddkityksestd. Ja héin
sanos et, hinen vastuulla se niinkun tavallaan on, mutta. [- -] Katotaan sit. Nii tdytyy
vaa luottaa siihen, et se lddkitys on kohdillaan. [- -] Ei noist lddkdreist tiedd. Ne on
niiko puol jumalii. Ainaki ldcdkdrien kohdalt md kattoisin, et tilanne on semmonen, et
oma lddkdri on, et se tosiaan vdlittdis must ja kysyis vdlilld, et mitd sulle kuuluu! Olis se
aika kuunnella, et mitd on ko. Kaikki kysyy vaa, et mikd sun sosiaaliturvatunnukses on.
Ja se on siind kaikki. Ei kukkaa vdlitd siit, et mitd mulle kuuluu.” H4

Edelld olevan tarinan (H4) kertojan tilanne on alusta loppuun yhti toivoton. Tarinan
kertoja toivoisi, ettd joku muukin huolehtisi hinen muistisairauteensa liittyvisté asioista,
eikd joutuisi yksin kantamaan vastuuta, ettd kaikki on oikein. Tarinassa esiintyy eri ter-
veydenhuollon tahoja, mutta silti kertojalla on tunne siité, ettd hin on yksin tilantees-
saan. Tarinan kertoja yrittda olla tarinan edetessd toiveikas, mutta negatiivisten kohtaa-
misten vuoksi se on erittdin hankalaa. Tarinan loppu puolella kertoja tiivistdd kohtaami-

set terveydenhuollon tyontekijoiden kanssa lauseeseen: ”Kaikki kysyy vaa, et mikd sun
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sosiaaliturvatunnukses on.” Tama kohta tarinasta tiivistdd sen tunteen, joka kertojalla
on. Kukaan ei kohtaa hintd ihmisena ja se aiheuttaa hinelle haavoittuvuuden kokemuk-

sen.

Vaikka vanhukset eivét vilttiméttd pysy muuttuvan yhteiskunnan peréssi, myds yhteis-
kunnalla voi olla vaikeuksia pysya ikddntymiseen liittyvien erityiskysymysten ajan ta-
salla. Vanhuksilla voi olla hyvinkin erilaisia tarpeita, eikd vanhukset muodosta yhté
samanlaista joukkoa. Jokainen vanhus on yksild ja jokaisella on myos omat mielipiteen-
sd asioista. Tdmén vuoksi yhteiskunnan olisikin erityisen tirkedd kohdata vanhukset ja
kuulla, mité heilld on sanottavaan. Tilld tavoin myds vanhusten osallisuus heitd koske-

vista asioista ja palveluista kasvaa.

Palvelujiarjestelman monimutkaisuutta ja palveluiden ja tarpeiden kohtaamista onkin
tutkittu erilaisilla kyselyilld. Erddssé tutkimuksessa selvitettiin palvelujérjestelméin so-
peutumiskykya omaishoitoperheiden muuttuviin tarpeisiin, omaishoitoperheiden saa-
maa henkisté tukea sekd ammattilaisten arvostusta omaishoitoperheiden autonomiaa
kohtaan. Tutkimuksen merkittdvin tulos oli se, ettd vain puolet omaishoitajapuolisoista
kokivat, ettd he olivat saaneet silloin julkisia palveluita, kun olivat niitd tarvinneetkin ja
vain vihan yli kolmannes omaishoitoperheisté olivat tyytyvéisid saamiinsa julkisen puo-
len palveluihin. Néiden lisdksi suuri osa omaishoitajapuolisoista koki, ettd he eivét voi-
neet vaikuttaa itse palveluihin, joita he saivat. (Raivio, Eloniemi-Sulkava, Saarenheimo,

Laakkonen, Pietild & Pitkéld 2006, 58, 61-64.)

Kokemus siiti, ettei pysty itse vaikuttamaan omiin palveluihin, tuli myos esille tutki-
mukseni arjen tarinoista osallisuudesta. Seuraavassa tarinassa (H3) tiivistyy yhteiskun-
nan tuottama epdvarmuuden tunne. Tarinan kertoja odottaa saavansa palvelua, mutta
mitdén ei tapahdu. Vilttdmatta kertojalle tarjottu palvelu ei ole edes joka vuotinen pal-

velu, mutta hin ei kuitenkaan ole tietoinen asiasta.

“"Mul on joka vuos kdyny kaupungilta, mut nyt ei ollu haastattelua. Aina syntymdpdivd-
nd. Nyt ei ollu ja md olen marraskuus tdyttdny ja viel ei oo kdyny. Hdin (kaupungin
tyontekijd) sanos, et soittele, jos sul jottai asiaa tulee. Md en muista tdn ihmisen nimee-
kdd. [- -] Md ajattelin tds kerran et pitdiské mun soittaa, kato et onks mut vallan unoh-
dettu. Mul on semmonen tunne, ettd kaikilla tommost, ku on idkkddampii, nii et on mdd-
rdtty lukuvuos syntymdpdivin jilkeen. Viime vuonnaki se oli vasta helmikuussa ja md
ajattelin, et se voi nyttenki viel tulla, md ajattelin, mutta ei hdn soita. Niin nyt on jo huh-
tikuu.” H3
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Edelld olevassa tarinassa (H3) kertoja tuo esille yhteiskunnan tuottaman palvelun, joka
on tarjottu hénelle joka vuosi. Tarinan edetessa selvidd, ettd kertoja voisi olla itse yhtey-
dessi tyontekijdin, mutta hénelld ei kuitenkaan ole tietoa siité, kuka tdma tyontekijé on
ollut. Tarinassa kertoja haluaisi, ettd tyontekija kévisi haastattelemassa héntd ja kertoja
jaksaa olla toiveikas saamansa jokavuotisen palvelun suhteen. Tarinassa kertoja raken-
tuu odottajan rooliin. Kertoja ei voi itse tehdé asialle mitddn muuta kuin toivoa soittoa
talta tyontekijéltd. Tarinan lopussa kuitenkin selvidd ikdva totuus. Kertoja on odottanut

jo kohta puoli vuotta soittoa, eikd mitdédn tapahdu.

7.2  ITSEMAARAAMISOIKEUS OSALLISUUDEN MAHDOLLISTAJANA

Kuten toin esiin aiemmin (ks. luku 2.4), muistisairaus voi merkitd vanhuksen toiminta-
kyvyn heikentymistd, itsemddrddmisoikeuden rajoittumista, sekd roolien muuttumista
arjessa. Namé osa-alueet voivat aiheuttaa haavoittuvuutta vanhuksen mielelle. Vanhus
saattaa kokea tulevaisuudesta ahdistusta ja pelkoa, sekd muutokset voivat vaikuttaa
my0ds hédnen identiteettiinsd. Muistisairauden tuomat muutokset voivat heikentdd van-
huksen kokemusta omista asioista pédéttdmisestd, sekd kokemusta osallisuudesta yhteis-

kuntaan. (Heimonen 2010, 68-70.)

Palveluiden vastaanottamiseen voi liittyd myds suuriakin ennakkoluuloja. Tiedon vé-
hyys palveluihin liittyen voi aiheuttaa epdvarmuutta ja pelkoa oman itsemadrddmisoi-
keuden menettimisestd. Itsemédrdamisoikeus on térkeédssd roolissa osallisuuden koke-
misessa. Kun vanhus saa itse pdéttdd omista asioistaan, vanhus voi kokea olevansa osal-
linen omasta eldmastddn ja sitd kautta tuntea olevansa yhteiskunnan jasen. Epdvarmuus
palveluista tuli kuitenkin esille tutkimukseni monen vanhuksen arjen tarinoista. Itse-
madrddmisoikeus nayttidytyi erittdin tirkedksi osaksi vanhusten arjen tarinoita. Tarked
osa vanhuksen arkea on se, ettd vaikka muistisairaus vaikuttaisi miten vain, hin haluaa
pystyd hallitsemaan omaa tilannettaan ja arkeaan. Tdmi tuli esille seuraavassa arjen

tarinassa itseméédraamisoikeudesta (H1).
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“Tota yks semmonen joka harrastus, joka mulla oli vuosikymmenet mutta jonka md nyt-
ten lopetin, niin oli kuorolaulaminen. Md olin kakkostenori kuorossa, mutta sitten ku
ikdd tuli tdankin verran, niin katoin parhaaksi, ettd md jddn pois. Kylld tietysti tdssd ids-
sdki laulaa voi, ei se siitd ole kiinni mut se oli stressaavaa se nuottien hakeminen. [- -]
Jja sitte, ku tuli joku uus juttu, nii se on kumma juttu, ettd tdd vaikuttaa tid mun sairau-
teni silld tavalla, ettd stressitaso nousee, just tammossissd ku pitdd hakee ja ei [6ydy nii
se on huono juttu. Ja md aattelin, etti ei sitd helpolla tehdd semmostakaan pdcdtostd,
ettd ku on melkee puolet ikdnsd laulanu kuorossa ja lopettaa sen, ettd ei kukaa sanonu
mulle, ettd pitid lopettaa se. Se oli oma pddtds joo, mut kyl mun tiytyy sanoo, et kylld
se helpotus oli et kylld se autto, et se oli sillon iha alussa, mut nyt ei endd. Nyt tuntuu
vaa, et on helpottavaa, ku on kuoroon lihto ja ei tarvitsekkaan ldhted.” HI

Edell4 olevassa arjen tarinassa (H1) itsemédrddmisoikeus ndyttaytyy erittiin tirkedna ja
voimaannuttavana tekijani. Muistisairaus tuo mukanaan muutoksia arkeen, joihin tari-
nan kertojan tulee sopeutua. Tarinan edetessé tulee esille tirked tekijd. Tarinan kertoja
paittdd itse harrastuksen lopettamisesta, jolloin hén toteuttaa omaa itsemadrddmisoi-
keuttaan ja se toimii suojaavana tekijind haavoittuvuudelta. Kun kertojalla on tunne
siitd, ettd hdn on oman tilanteensa hallinnassa, harrastuksen lopettaminen ei muuta tari-
nan tilannetta toivottomaksi. Vaikka tarinan voisi kuvitella pddttyvén onnettomasti, tari-
nan kertojalla on tilanne hallinnassaan ja oman péitoksenséd avulla tarinalla on onnelli-
nen loppu. Mennyttd harrastusta tarinan kertoja voi muistella lammolla. Jokaisella van-
huksella on itsellddn oikeus péddttdd omasta osallisuudestaan yhteiskuntaan ja sen palve-
luihin. Vanhuksia ei pitdisikdén ndhdd asioina, joita tulee liittdd yhteiskuntaan, vaan

jokaisen itsemadraamisoikeutta tulee kunnioittaa.

Yhteiskunnan palvelut voivat myds edesauttaa muistisairaan itsemédrdédmisoikeuden
toteutumista. Pdiviakuntoutuspaikka on toiminut tdssd arjen tarinassa (H4) itsemaarda-
misoikeuden mahdollistavana tekijani, koska sielld on kerrottu, miten omaan itsemaa-

raamisoikeuteen voi vaikuttaa tulevaisuudessa.

”[- -] md olen tehny oman tahtoni, mitd md tahdon sitten, ku md oon siin kunnos, ettd

jos md joudun johonkin niin, et md olen toisten hoidettavana, niin ettd mitd md oman
tahtoni hoitaa, niikun ettei hoideta sit mittddn suu auki sdangys ja tyonnetd ruokaa suu-
hun, vaan md olen tehnyt siitd semmosen oman tahto paperin sitten, [- -] missd sitten
mul on tota noinni tdmmdnen hoitokortti ja tdsd on sit td on tddl (pdivikuntoutuspaikka)
tehty.[- -] Se on tddl lompakos sitten, ettd kun semmonen hetki tulee, et sitd tarvitaan.
Mut ei sitd nyt viel tarvita. [- -] Hdtdvara niin, et jos sanotaan vaikka, ettd sattuu joku
syddninfrakti tai joku muu. [- -] nimenomaan se toi turvallisuutta.” H4
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Edellisessé tarinassa (H4) tulee selkeésti esille itsemaarddmisoikeuden merkitys arkeen.
Tarinan pdiviakuntoutuspaikan tyontekijille yksinkertaisesti toteutettavalla asialla, hoi-
totahdolla, on kertojalle erittdin suuri ja tdrked merkitys arjessa. Kun tarinan kertoja on
saanut itse pattdd tulevaisuudestaan ja siitd, miten hanti hoidetaan, se on tuonut hédnelle
arkeen turvallisuuden tunteen. Pédivdkuntoutus on toiminut tdssi tarinassa itsemaérda-
misoikeutta suojaavana tekijana ja sitd kautta se on ehkiissyt haavoittuvuuden kokemi-

selta.

Arjen tarinoissa itsemddrdamisoikeuden merkityksesta tuli esille myds se, ettd muistisai-
raalle on tirkedd, ettd heiddn eldméénsa ei rajoiteta. Heille on tdrkedd, ettd saa tehda
juuri niin kuin haluaa, mutta silti 1dheiset tukevat heitd padtoksissddn. Seuraavasta arjen
tarinasta (H3) tulee esille se, ettd kertoja on myos miettinyt tulevaisuuden osallisuuttaan

ja hénelld on hyvin selked kisitys omasta itsemadrdédmisoikeudesta arjessaan.

”No md olen ihan tdihdn asti niinkun kaiken tehnyt. Et en tiedd niin. Md oon ajatellu, ku
tota ikdd rupee aika paljon olemaan, et monelle kdy, et tehdddn kaikki ja tuodaan ruuat
ja kaikki. Sitd md vaan, et kuin kauan md pdrjddn niin. No tytdr juuri sano, et kun hdn
tulee kdymdcdn, niin jutellaan tdstd, et miten. Md sanoin, ku et md tahdon tehdd vield ite.
[- -] Ainakin tdihdn pdivddan. Oman dllini mukaan.” H3

Edelld olevassa arjen tarinassa (H3) itseméédrddmisoikeus muodostuu tarinan kantavaksi
tekijéksi. Itsemddraamisoikeus suojaa kertojaa haavoittuvuudelta. Tarinan alussa kertoja
tuo esille sen, ettd tdhdn asti omista asioista paittdminen on ollut osa arkea. Tarinan
edetessd kertoja tuo kuitenkin esille ajatuksia siitéd, jos oma toimintakyky laskee ja jou-
tuu olemaan muiden armoilla. Tarinassa tulee esille kdinnekohta, kun kertoja tuo esille
tarinaan hahmon, tyttirensd, jonka kanssa kertoja tulee 14hitulevaisuudessa keskustele-
maan lisdavun vastaanottamisesta. Tarinan lopussa kertoja on kuitenkin vahvana toimi-
jana, eikd halua vield muuttaa arkeaan, vaan haluaa toimia niin kuin on ennenkin tehnyt.

Kertojalle omasta arjestaan paéttiminen muodostuu tarinassa merkittavaksi tekijaksi.

Vanhusten péittivaisyyden ja palveluiden lisdksi itsemadrddmisoikeuden mahdollista-
jana toimii tutkimukseni arjen tarinoissa oma koti. Oman kodin térkeys tulee esille mo-
nista itsemédrdédmisoikeuden tarinoista. Kodilla tarkoitetaan arjen olemisen henkilkoh-
taista paikkaa, jota hoidamme ja piddmme ylld ja koti tekee samaa vastavuoroisesti

meille. Koti on ihmistd suojaava tila, jossa teemme jokapdiviiset toimintamme. Koti
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merkitsee jokaiselle ihmiselle eri asiaa ja jokainen liittdd kotiin yksilollisid merkityksia.
Koti ja kokemukset siitd ovat tirked subjektiivisen hyvinvoinnin ldhde. Kodin keskei-
siksi ominaisuuksiksi on yhdistetty henkilokohtainen tila, yksityisyys, omaksi koettu
ympéroiva fyysinen tila, sekd tekeminen omien tapojen mukaan. (Vilkko 2010, 12-14,
213.) Ndméd kodin ominaisuuksiksi yhdistetyt tekijit tulivat esille myos tutkimukseni
arjen tarinoissa.

7 [- -] md tunnen olevani turvassa kotona niinku yleensd, kotihan on semmonen turva-
paikka. [- -] mdd tykkddn kaikkest kauniista ja ndtistd, et mitd on ympdrilld ja mul on

ne tavarat siel mitd on ja niis on mddrdtynlainen muistiarvo ja sit md joskus ostan jon-
kun eldvin kukan sinne poyddlle” H4

Arjen tarinat muodostuivat kodin ympdrille, kuten edelld olevassa tarinassa (H4). Koti
on arjen tarinassa paikka, jossa kertoja eldd omaa arkeaan. Koti on turvasatama. Koti
tuo konkreettisesti turvaa kertojalle, mutta toisaalta se antaa myos sisdistd turvaa. Tari-
nan kertoja voi itse pdittdd onko kotona omissa oloissa, vai haluaako 1dhted ulos liik-
kumaan. Koti toimiikin kertojan nykyisen arjen mahdollistajana. Tarinassa koti onkin

haavoittuvuudelta suojaava tekija.

Koti on paikka, johon arjen tarinoissa lopulta palataan. Yhteiskunnassamme on alettu
suosia vanhusten kotona asumista hoitolaitosten sijaan. Talloin ennaltachkéisevien pal-
velujen tirkeys on korostunut. Samaan aikaan myds vanhuksen perheenjésenten rooli on
kasvanut. Yhteiskunnassamme on alettu ndhda perheenjdsenet yhd enemmaén vanhuksen
hoivan tuottajina ja tapana vastata vanhuksen hoivan tarpeisiin. Samaan aikaan kuiten-
kin yleisend kasityksend on se, ettd vanhukset eivit halua omien lastensa joutuvan ole-

maan vastuussa heiddn hoidon tarpeistaan. (Vilkko 2010, 214-215.)

Kun yhteiskunnassamme on asetettu tavoitteeksi asua omassa kodissa mahdollisimman
pitkddn, on muodostettu sosiokulttuurinen hyvén ja onnistuneen ikddntymisen normi.
Jos tistd normista kuitenkin poikkeaa, eikd halua asua loppuun asti kotona, se voi ai-
heuttaa murheita ja ahdistusta vanhukselle. Kun hoivaresurssien tarve kasvaa toiminta-
kyvyn laskiessa, harva vanhus pystyy endi hoitamaan omia asioitaan, ottamaan selvia
eri palveluista ja hankkimaan niitd. Talloin omaisten vastuu vanhuksen hoitoon liittyvis-
td asioista voi kasvaa. Omaisten avulla mahdollistuu vanhuksen asuminen kotonaan,
vaikka vanhus saisikin julkisia palveluita mééréllisesti paljon. (Vilkko 2010, 230.) Tu-

lee kuitenkin muistaa, ettd kaikilla vanhuksilla ei ole omaisia tai muita ldheisid. Talloin
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yhteiskunnan tulisi ottaa suurempi vastuu, kun kotona asuvan vanhuksen toimintakyky

heikkenee ja muistisairaus etenee.

7 [- -] saattaa olla, ettd ldhestyy semmonen aika, ettd tarvii (enemmdn palveluita). Mut-
ta tilld hetkelld ei vield. Ettd kylld, en kokonaan hylkdd sitd, etteiko sitd tarvia, koska
vaimo on jo yli kahdeksankymppid ja mulla tdyttyy. Mind olen kylld enemmdn huono-
vointinen siind suhteessa kuin vaimo, ettd jos hoitokotiin miettii, niin mind olisin var-
masti se, joka enemmin. Jos ndin pitkdlle mennddn.” H2

Edell4 olevassa arjen tarinassa (H2) oman kodin merkityksesti tulee esille itsemaaria-
misoikeuteen liittyvd mahdollisuus paittdd oma paikka. Onkin erittdin tarkedd, ettd van-
huksilla on erilaisia mahdollisuuksia asumiselle eri hoivan tarpeen vaiheissa. Kuitenkin
tarinasta tulee esiin se, ettd osa itsemdirddmisoikeutta on myo0s se, etti ei tarvitse miettid
omaa tulevaisuuttaan pitkille, jos ei itse halua. Tarinassa kertoja ei paddykaén lopulli-
seen ratkaisuun tulevaisuudesta, vaan hén pitdd vaihtoehdot mielessd, ja palaa niihin

tarvittaessa.

Yhteiskunta méiérittelee omalta osaltaan tavoitteita vanhusten asumisen suhteen. Téhén
on kuitenkin myos toisenlainen nidkokulma. “Aging in place” kisitteelld tarkoitetaan
sitd, ettd vanhus tekee itse tietoisesti valinnan asua ympéristossd, jossa hén itse haluaa ja
jossa on hédnelle tirkedt mukavuudet. ”Aging in place” tarkoittaa siis vanhuksen mah-
dollisuutta asua omassa kodissaan ja yhteisossdédn turvallisesti ja itsendisesti vanhetes-
sakin. Iso-Britanniassa timé konsepti kehitettiin 2001 ensimmaisend Bostonissa erddssi
kyldssd, jossa ryhmd vanhuksia kokoontui asumaan yhteen tukien toisiaan. Yhteisen
vertaistuen avulla he pystyvit asumaan itsendisesti mahdollisimman kauan. ”Aging in
place” kasitteessd on tdrkedd, ettd vanhus voi pysyd samassa tutussa yhteisossd loppu
eldménsa, jos hén niin itse haluaa. Télloin yhteiskuntaa kohtaan suunnataan odotuksia.
(Morley 2012, 489.) Téma tuli esille myds tutkimukseni tarinoissa oman kodin merki-
tyksestd. Oman kodin térkeys korostuu erilaisten sairauksien tullessa, jolloin on erityi-
sen tarkedd, ettd vanhus saa eldé arkeaan juuri siind yhteisossd, jossa hdn haluaa, ja jossa
on tottunut asumaan. Tallin koti toimii mahdollisimman pitkdén arjen tuttuna paikkana

ja suojaa vanhusta haavoittuvuuden kokemiselta.
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8 YHTEENVETO JA POHDINTAA HAAVOITTUVUUDESTA

Tutkielmassani selvitin kotona asuvien muistisairaiden vanhusten arkeen liittyvié teki-
j0itd, jotka aiheuttavat kokemuksen haavoittuvuudesta tai suojaavat haavoittuvuudelta.
Tutkielmani tarkoitus oli ymmaértdéd haavoittuvuuteen liittyvid monia eri puolia, seké
saada lisédé tietoa haavoittuvuudesta. Tarkedd tutkimuksessani oli tuoda paremmin esille
vanhusten omia kokemuksia haavoittuvuudesta. Tutkimukseni aineisto koostui kotona
asuvien muistisairaiden arjen tarinoista. Muistisairaiden arjessa haavoittavia tekijoita
ovat tutkimukseni mukaan ikdantymisen tuomat muutokset, yksindisyys, osattomuus,
sekd palveluiden ja ympériston luomat haasteet. Haavoittuvuudelta suojaavia tekijoita
muistisairaiden arjessa ovat litkunta, aktiivinen eldméntapa, sisdinen voima, sosiaaliset
suhteet, itsemadradmisoikeus, oma koti, sekd palvelut, jotka tukevat nditd suojaavia te-
kijoitd. Pohdin seuraavaksi vield tutkimukseni haastatteluaineiston analyysin ja sen poh-

jalta tekemieni tulkintojen seurauksena nousseita kysymyksié.

Kasittelin teoriassa haavoittuvuuden késitettd monesta eri ndkokulmasta (ks. luvut 2.2 &
2.3). Toin esiin haavoittuvuuden henkilokohtaisen ulottuvuuden, eli sen, ettd haavoittu-
vuuden kokeminen on jokaiselle yksilllinen kokemus (Larkin 2009, 2). Arjen tarinois-
sakin haavoittuvuus sai erilaisia merkityksid eldméssd. Joidenkin tarinoissa haavoittu-
vuus oli suuremmassa roolissa kuin toisten ja vaikka vanhukset olisivatkin samankaltai-
sissa elamaéntilanteissa, he voivat kokea eri asiat haavoittaviksi. Haavoittuvuuden ko-
kemiseen voikin liittyd oman tilanteen hallinta. T&ll4 tarkoitetaan sitd, ettd jos vanhus
kokee hallitsevansa omaa eldméntilannettaan, haavoittuvuuden tunne voi olla hyvinkin
olematon. Jos taas vanhus kokee, ettei hallitse omaa tilannettaan elaméssain, haavoittu-

vuuden tunne voi saada suuremman roolin arjessa. (Rogers 1997, 65.)

Toin tutkimukseni arjen tarinoissa ja teoriassa esiin haavoittuvuudelta suojaavia tek1joi-
td. Palvelut suojaavat omalta osaltaan muistisairaita haavoittuvuudelta. Vanhuksilla on
kuitenkin myos itseensd liittyvid suojaavia keinoja haavoittuvuudelta. Kuten olen tuonut
esiin arjen tarinoiden kertojien sinnikkyyden ja rohkeuden, muistisairailla voi olla myds
muita selviytymiskeinoja, jotka suojaavat haavoittuvuudelta. Kuten toin aiemmin esiin
(ks. luku 2.4), tutkimuksessa (Clare 2002) on selvitetty Alzheimerin tautiin sairastunei-
den erilaisia selviytymisen keinoja. Tutkimuksen mukaan muistisairaiden selviytymis-

keinoja ovat itsedédn suojelevat keinot, sekéd tilanteen hyvéksymisen keinot. Muistisairas
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saattaa yrittdd pysyéd arjen rutiineissa, sekd tukeutua liheisiin erilaisissa asioissa, kun ei
endd itse muista. Tai sitten muistisairas saattaa kohdata sairauden tuomat muutokset
haasteina, sekd lopulta hyvéiksyd muuttunut tilanne ja omaksua muutokset osaksi itse-
aan. (Clare 2002, 139, 142-145.) Tutkimukseni arjen tarinoissa tuli myos esille erilaisia
selviytymiskeinoja. Kuten seuraavassa arjen tarinassa (H1) tiivistyy hyvin tarinan kerto-
jan eldmdnasenne. Vaikeudet on tehty voitettaviksi ja tarinan kertojalla on sinnikkyytta
ja voimaa kohdata uusia haasteita eldiméssdan. Tdménkaltaisten itsestd sisédltd nousevien

selviytymiskeinojen avulla tarinan kertoja nékee tulevaisuuden toiveikkaana.

” [- -] kun ihmisen eldmdn varrella sattuu niin kaikenlaista. Ja voi tulla vastaan ihan
mitd vaan, odottamatonta ja joskus jotain tulee, ettd on jo tiennyt ettd tulee, niin se, ettd
jollain tavalla sdilyttdiis niinkun sen semmosen rohkeuden kohdata sitd. [- -] joskus
pohdinnan jdlkeenkin, ndkee semmosen valon pilkahduksen, joka sitten jollain tavalla
auttaa siihen, ettd selvidd tilanteesta. Kylld tdmmdésid eldmdn varrella tulee. Niitd tulee
kaikille. Mut se, et semmosta, mun mielestd tietynlainen sinnikkyys. Se on hyvi ominai-
suus. Periks tdytyy antaa, se on selvd, jossakin tilantees, et se on typerdd ruveta ihan
selvdd asiaa niinkun haastamaan. Mut kyl md niinkun, positiivisin mielin edelleen kat-
son tulevaisuuteen. Tdstd huolimatta vaikka timd sairaus etenee. Sitd se vdistamdttd
tekee. Et jos md nyt antaisin masentua itseni, niin eihdn siitd tulis mitddn.” H1

Tutkimukseni arjen tarinoissa nousi my0s esiin yhteiskunnan palvelujédrjestelméan mer-
kitys haavoittuvuuden kokemisessa. Kun vanhuksilla ei ole riittdvaa tietoa tarjolla ole-
vista palveluista, heiddn on vaikea myos hakea niitd. Esittelin aiemmin (ks. luku 3.3)
PROMEQ -hankkeen. Hankkeessa tehdyn kyselyn mukaan vanhukset kaipaavat eniten
tietoa erilaisista sairauksista, terveyspalveluista ja hoitoon hakeutumisesta. Toiseksi
vanhukset haluaisivat tietoa sosiaalipalveluista, sekd vapaa-ajan toimintamahdollisuuk-
sista. Kolmanneksi he kaipaavat tietoa vaikuttamisen mahdollisuuksista, kotihoidosta,
sekd litkkunnasta. Hankkeen kyselyn mukaan vanhuksista suurin osa (74 prosenttia) ha-
kisi ndistd asioista tietoa ladkériltd tai kotihoidon tyOntekijéltd (62 prosenttia). Vanhuk-
sista ainoastaan viidennes (21 prosenttia) hakisi tietoa sosiaalityontekijilta tai palve-
luohjaajalta. (Kannasoja ym. 2018, 149.) Tutkimuksenikin arjen tarinoissa sosiaalityd
oli hyvin ndkyméttdméssi roolissa. Tarinoissa palveluista korostui ainoastaan terveys-
palveluiden ja paiviakuntoutuksen merkitys. PROMEQ -hankkeessa tehdyn intervention
jéalkeen kuitenkin endd harvempi kertoi kysyvénsi neuvoa ladkéariltd (66 prosenttia) ja
yhé useampi vanhus kysyi neuvoa palveluohjaajalta (32 prosenttia) ja sosiaalityonteki-

jélta (24 prosenttia) (Kannasoja ym. 2018, 150).
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Tutkimukseni tirked osa on my0s se, ettd vanhukset tulee nihdd jokainen omana yksi-
16ndan, eikd ketdédn idkésti saa yleistda tiettyyn ryhmiin kuuluvaksi. Jokaisella vanhuk-
sella on oma eldmin tarinansa kuljettuna ja mahdollisesti vield paljonkin matkaa edessa.
Arjen tarinoista noussut kertojien oma sisdinen vahvuus kantaa arjessa pitkélle. Van-
huksia ei pitdisikddn ndhdd objekteina, joiden palveluista ja tuista mietitddn taloudelli-
sena puolena, vaan arjen kansalaisina, jotka vaikuttavat omassa yhteisdssdén loppuun

asti.

Arjen tarinoissa aktiivisuudesta nousi esiin yhteiskunnan merkitys. Ikdantymiseen liite-
téédn erilaisia mielikuvia ja vanhenemisen teorioita. Esittelin aiemmin (luku 2.1) erilaisia
vanhenemiseen liittyvid puolia. Aktiivisena ikddntymisen teoria on siis saanut yha
enemman kannatusta. Aktiivisuus ei tarkoita pelkistddn fyysistd liikkkumista, vaan myds
psyykkistd toimintakykyi ja sosiaalisten suhteiden ylldpitoa. Aktiivisuuden eri alueet
auttavat vanhusta pysyméén itsendisend, seké ylldpitdvét hinen toimintakykyaan. Aktii-
visella eldmintavalla on siis positiivisia vaikutuksia vanhuksen arkeen. (Heikkinen
2002, 28.) Olisikin tirke&d, ettd vanhukset tiedostaisivat aktiivisen eldméntavan vaiku-
tukset heidin eldmiinsa, jotta he voisivat tietoisesti pyrkid opettelemaan uusia asioita ja
pysyisiviat mukana yhteiskunnan toiminnassa mahdollisimman pitkéan. Yhteiskunnan
tasolla tdhédn voitaisiin vaikuttaa erilaisten palveluiden ja ympériston suunnittelulla.
Varsinkin talvet voivat olla hankalaa aikaa monelle vanhukselle, kun kelit ovat huonot
ja kadut liukkaat. Talvi voikin olla pahimmallaan sitd aikaa, kun vanhus sulkeutuu yksin

kotiinsa.

Nykymaailmassa painotetaan paljon terveellistd ruokavaliota ja urheilu ja hyvinvointi
on noussut mielesténi tietynlaiseksi trendiksi. Tdma ei kuitenkaan ndy mielesténi pal-
joakaan vanhusten kohdalla. Yhteiskunta voisikin kannustaa vield enemmén vanhuksia
litkkkumaan ja tuoda esille enemmén tietoa litkkunnan hyodyistd vanhuudessa. Liikuntaan
tulisi liittdd fyysisen puolen lisdksi osallisuuden kokemukset ja henkinen hyvinvointi
litkunnan kautta. Yhteiskunta voisi edesauttaa vanhusten aktiivista eliméintapaa esimer-
kiksi ympdiriston suunnittelulla. Jos ympéristd on kannustava ja miellyttdvé paikka liik-
kua, todenndkdisemmin vanhuksen tulee myos ldhdettyé liikkeelle ulos kotoa. Talvikelit
ovat kuitenkin haasteellinen tekija litkkumisessa. Talvisin tarpeeksi laajat sisdlitkunta-
mahdollisuudet voisivat tukea vanhusten liikkumista. Erilaiset vanhuksille suunnatut
litkuntaryhmat lisddvat myds sosiaalisten suhteiden maérdd. Esteend osallistumiselle ei

kuitenkaan saisi olla kulkumahdollisuudet. Syrjdisemmilld seuduilla palvelut voivat olla
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hyvinkin kaukana ja julkiset litkenneyhteydet voivat olla erittdin huonot, jolloin van-

huksen on helpompi jaada vain kotiin.

Arjen tarinoissa sosiaalisten suhteiden merkityksestd nousee esiin yhteiskunnan rooli.
Voisiko yhteiskunta ehkiistd vanhusten kokemaa yksindisyyttd jotenkin? Edelld poh-
dinkin jo vanhuksille suunnattuja litkuntaryhmié, joissa péésisi tapaamaan samassa
elamanvaiheessa olevia vanhuksia. Pdivdkuntoutus nousi tarkeédksi suojaavaksi tekijaksi
vanhusten arjessa. Pdivikuntoutus suojaa yksindisyydeltd, mutta my0s auttaa vanhuksia
osallistumaan yhteiskuntaan. Kuten tutkimukseni arjen tarinoista tuli esiin, kuitenkaan

kaikki vanhukset, jotka haluavat, eivit padse paivikuntoutukseen.

Viimeisend tutkimukseni arjen tarinana oli osallisuus yhteiskuntaan. Suomalaisen yh-
teiskunnan palvelujérjestelma ja tukiviidakko voivat olla hyvinkin hankalia ymmartda
than jokaiselle, mutta varsinkin muistisairaalle vanhukselle. Monella vanhuksella ei ole
tarvittavia internetin kayttotaitoja, ja suurin osa palveluihin ja tukiin liittyvésti tiedosta
on internetissd. Vanhusten palvelut seki tuet ovat myos hyvin sekavasti ympéri internet-
tid, joten voi olla erittdin vaikeaa 10ytda oikeaa tietoa. Jos yhteiskunta selkiyttiisi saata-
villa olevia palveluita, sekd niihin paédsykriteereitd, se voisi auttaa vanhusten pysymises-
sd mukana yhteiskunnassa. Jokainen kunta voisikin laatia vanhuksille suunnatun tieto-
paketin, josta tulisi selkeésti esiin, mitd vanhus voi saada, jos haluaa, sekd misté sitd
pitdd hakea. Téménkaltaiset tietopaketit auttaisivat varmasti myds selkiyttdméén sosiaa-
li- ja terveysalan tyOntekijdille erilasten palveluiden sisdltdd, jolloin myds vanhukset

saisivat kdymissddn palveluissa ajantasaista tietoa.

Olen pohtinut tutkimuksen teon aikana sitd, mitd olisin voinut tehdé toisin. Uskon, ettd
haastattelupaikalla oli merkitystd haastattelujen kulkuun. Jos haastattelut olisi tehty
haastateltavien kotona, vanhusten olisi ollut ehki helpompi kertoa arjestaan, koska ko-
tona on erilaisia muistia helpottavia esineitd ja asioita, jotka voisivat tukea kerrontaa.
Toisaalta taas oli avartavaa paistd osalliseksi yhteen pédivddn vanhusten péivikuntou-

tuksen arkea.

Vanhusten haavoittuvuutta voisi tutkia monelta eri ndkokannalta, joten jatko-
tutkimuksen aiheita on varmasti monia. Alun perin tarkoitukseni oli haastatella kotihoi-
don muistisairaita asiakkaita. Olisikin mielenkiintoista pddstd haastattelemaan kotihoi-
don muistisairaita vanhuksia, koska silloin vanhusten eldméssd on jo enemmin hoivan

tarpeita ja kotihoidon rooli haavoittuvuuden kokemisessa voi olla merkittiva. Kuten
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toin myds aiemmin esille, pdivakuntoutuksen merkitystd muistisairaalle ei ole tutkittu
paljoakaan vaikuttavuuden ndkokulmasta. Pdivikuntoutuksen merkityksen tutkiminen

olisikin siis tarkeda.
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LITTEET

Haastateltavia tutkimukseen
Hei,

Olen tekeméssd Turun yliopistossa sosiaalityon oppiaineessa pro gradu -tutkielmaa. Teen
tutkimusta siitd, miten haavoittuvuus nékyy muistisairaan arjessa ja mitka tekijat suojaavat

muistisairasta henkil6d haavoittuvuudelta.

Iakkaiden ihmisten kokemusten kuuleminen on erittdin térkeés, jotta heiddn palveluitaan ja hoitoaan
pystyttéisiin jarjestiméin entistd paremmin. Ikdintyessd ihmisen itsemdirddmisoikeuden ja
kunnioittavan kohtaamisen merkitys korostuu. Muistisairauden edetessé yksilod kunnioittava hoito
on erityisen tirkedd. Haavoittuvuus voi tarkoittaa eri henkildille eri asioita ja haavoittuvuus voi tulla
esiin eri tavoin arjessa. TAmén vuoksi on erittdin tirkedd saada kuulla muistisairaalta henkildltd

itseltddan omista kokemuksistaan haavoittuvuudesta.

Toivon saavani haastatella yli 65-vuotiaita henkil6ité, joilla on diagnosoitu muistisairaus. Olisitko
Sind kiinnostunut kertomaan arjestasi ja siitd, miten mahdollisesti saamasi palvelut vastaavat sinun

tarpeisiisi?

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja voit keskeyttdd osallistumisesi missé
vaiheessa tahansa. Mikdli kiinnostuit ja haluaisit kertoa arjestasi ja kokemuksistasi, toivoisin
voivani haastatella Sinua. Haastattelut voidaan toteuttaa kasvotusten Sinulle mieluisessa paikassa,
kuten xxx (paivikuntoutuspaikassa) tai kotonasi. Nauhoitan haastattelut ja kirjoitan ne
tekstimuotoon. Tulen késittelemién saamani haastatteluaineiston tdysin luottamuksellisesti, eikd
henkil6llisyytesi paljastu missddn tutkimuksen vaiheessa. Tutkimukseeni olen saanut tarvittavan

tutkimusluvan.

Jos kiinnostuit tutkimuksesta ja haluaisit kertoa kokemuksistasi, minuun saa yhteyden puhelimitse
tai sahkopostilla. Omaisesi voi my0s puolestasi lihestyd minua tutkimukseen osallistumiseen

liittyen

Yhteydenottoasi odottaen,
Pinja Aaltonen
puhelinnumero: xxx

sahkoOposti: xxx
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Suostumuslomake
Muistisairaan henkilon haavoittuvuuden tutkiminen

Teen tutkimusta siitd, miten haavoittuvuus nikyy muistisairaan arjessa ja mitka tekijat suojaavat
muistisairasta henkildd haavoittuvuudelta. Tutkimuksessa haluan haastatella yli 65-vuotiaita
henkil6itd, joilla on diagnosoitu muistisairaus. Tutkimus on sosiaalitydn opintoihin kuuluva pro

gradu -tutkielma.

Haastattelu olisi parasta tehdi haastateltavan kotona tai jossain muussa hinelle tutussa ja
turvallisessa paikassa. Haastatteluun kannattaa varata aikaa 1-2 tuntia. Toimin ehdottoman
luottamuksellisesti, esimerkiksi haastateltavien asuinpaikkakuntaa tai nimié ei paljasteta.
Tutkimukseen osallistuminen on tiysin vapaaehtoista ja luvan voi peruuttaa halutessaan, missa
vaiheessa tahansa. Haastattelut nauhoitetaan ja kirjoitetaan tekstimuotoon. Haastatteluaineisto
tuhotaan tutkimuksen valmistuttua. Ohjaajani Turun yliopistosta ovat yliopistonlehtori Riitta

Granfelt (riitta.granfelt@utu.fi) ja yliopistonlehtori Jarkko Rasinkangas (jarrasin@utu.fi).
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Teemahaastattelun runko
1. Voisitko kuvailla arkisia toimiasi? / arkeesi liittyvii askareita?

- Apukysymyksind: Missi tarvitset apua? /Kertoisitko tilanteista, joissa olet tarvinnut apua?
Minkélainen on mielestisi hyva avunsaantitilanne? Minkélainen on mielestési vaikea tilanne
saada apua?

- (Mita tunteita avun tarvitseminen heréttdd sinussa? Entd mitd tunteita avun vastaanottaminen
heréttéé sinussa? Mikd merkitys on silld, miten apua annetaan?) (esimerkiksi tuttuuden ja
vaihtuvuuden merkitykset)

2. Kerroit tuossa iisken tilanteista, joissa tarvitset apua, niin seuraavaksi kysyn niisté vihin
tarkemmin... (Misséi tilanteissa koet arjessasi olevasi haavoittuvimmillasi? (=on sellainen olo,
ettei pirjaa yksin ja tarvitsee toisten apua, olet herkimmillisi, koet, ettei ole itsenfinen olo...)

- Apukysymyksini tarkemmin eriteltyné arjen osa-alueita: vuoteesta nousu ja vuoteeseen
meno, ruokailu, pukeutuminen, hygienia, ulkoilu, sosiaaliset suhteet, turvallisuus,
yksityisyyden kunnioitus, itsemédrdadmisoikeus, akuutti avun tarve ja kotihoidon antama
hoito

- ”Missi arjen tilanteissa on sellainen olo, ettei pérjdd yksin, vaan tuntuu silt, ettd tarvitsisi
toisten apua?”

- ”Miten koet omien toiveidesi toteutuvan liittyen ruokailuun/ ulkoiluun/ suhteiden
yllapitoon? /yksityisyyden kunnioitukseen)” ("Mité tunteita/ajatuksia se herdttdd sinussa?”)

- "Pystytkd/saatko/haluatko vaikuttaa sinua koskeviin péivittdisiin asioihin? Miten?”

- ”Miten muistisairaus on vaikuttanut arkeesi?”” (esimerkiksi kaupassakiynti, raha-asioiden
hoito, yhteydenpito ystéviin, osallistuminen harrastuksiin, pelko ldhteé ulos, turvallisuuden
tunne, yksindisyys ja osallisuuden tunne)

3. Voisitko kuvailla saamiasi palveluita?

”Mité palveluita saat?” (kotiin tuotavat palvelut ja kodin ulkopuoliset palvelut)

- "Kertoisitko minulle tarkemmin saamistasi palveluista?” (“Kertoisitko minulle kotihoidon
antamasta hoidosta? (Mité ajatuksia se sinussa herittdd?) Jos ei ole kotihoitoa, Kertoisitko
minulle saamastasi avusta kotona?”’)

- ”Saatko mielestdsi tarpeeksi palveluita?” (riittdvyys) ("Mité ajatuksia se heréttda sinussa?”’)

- ”Oliko sinun vaikea saada palveluita?” (oikea-aikaisuus) ’Kerro jotain siitd.” (esimerkiksi
auttoiko joku palveluiden hakemisessa, oliko pitkét jonot palveluihin, oliko vaikea 16ytia
tietoa palveluista?)

4. Mitka ovat mukavia asioita elamaissasi? /Mitka asiat tuovat iloa elamaasi?

- Tarvittaessa apukysymyksini yksiloon liittyvid tekijoitd, kuten sisdinen vahvuus, itsetunto,
muistot, fyysinen toimintakyky

- Yksilon ulkopuolisia tekijoité, kuten kotihoidon antama hyva hoito, hyviét ja laadukkaat
palvelut, sosiaaliset suhteet (perhe, ystavit, tyontekijét palveluissa), harrastukset, uskonto



