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TIVISTELMA

Kulttuurihistorian alan vaitdskirja tutkii, miten sosiaali- ja terveydenhuollon ammat-
tilaiset merkityksellistivat muistisairautta ja muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja
millaista toimijuutta ndmé kisitykset rakentavat muistisairaalle ihmiselle. Vaitos-
kirja tutkii myos, miten ndma kasitykset ovat muuttuneet 1980-luvulta nykypaivaan.

Tutkimuksen aineisto koostuu kahdesta 1ahdekokonaisuudesta: lomakekyselylla
vuonna 2019 sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta kerdtystd muistitietoai-
neistosta (191 vastaajaa) ja vuosina 1985-2019 Suomessa julkaistuista muistisairaan
hoidon oppaista ja oppikirjoista (76 kappaletta).

Tutkimus kiinnittyy hermeneuttiseen tutkimusperinteeseen, jossa tutkimuksen
tavoitteena on tutkittavan ilmion syvéllinen ymmaértdminen ja tulkintojen tekeminen.
Tutkimuksessa painottuu historiallistavan ldhiluvun menetelmé. Tutkimusprosessin
eri vaiheissa on kdytetty myds muistitietohistorian menetelmié ja aineistossa havait-
tujen ilmididen luokittelua. Historiatutkimukselle tyypillisesti tutkimuksessa koros-
tuu aineistoldhtdisyys ja kontekstualisointi. Tutkimuksen keskeiset késitteet ovat
ajallisuus ja toimijuus. Tutkimus kiinnittyy kulttuurisen terveystutkimuksen ken-
télle.

Tutkimus kartoittaa muistisairauteen liittyvia historiakuvia ja tuo esiin puheen-
kenttid, joissa muistisairautta ja muistisairasta ihmistd on maaritelty. Tutkimus osoit-
taa, ettd kulttuurisesti muistin heikkeneminen on mielletty normaaliksi, vanhuuden
aikaan kuuluvaksi ilmioksi aina antiikin ajalta lahtien. Muistisairauksien maarittely
on tutkimuksen kohteena olevan ajanjakson aikana kiinnittynyt vahvasti Alzheime-
rin taudin tyyppioireeseen, muistin heikkenemiseen. Namé kulttuuriset mielikuvat
sairaudesta voivat my0s nykyajassa vaikuttaa sithen, kuinka muistisairaudet ymmar-
retién, ja kuinka muistisairaan ihmisen hoitoa toteutetaan.

Muistisairauksien médrittely kytkeytyy psykiatrian, geriatrian ja neurologian tut-
kimusalojen kehittymiseen. Muistisairaiden hoito on Suomessa siirtynyt sairauden
madrittelyssa tapahtuneiden muutosten myo6ta psykiatrisen hoidon kentdltd vanhus-
ten huollon vastuualueelle. Tutkimuksessa muistisairaan hoidon kehittyminen nih-
dédén nelivaiheisena. 1980-luvulla painottuivat normaalin vanhenemisen ja aktivoi-
van hoidon ideaalit. 1990-luvulla muistisairaan hoidossa keskiodn nousi yksilo ja
hénen eldménhistoriansa. 1990-2000-luvun vaihteessa alkoivat korostua varhainen
diagnoosin teko ja tulevaisuuteen varautuminen. 2000-luvun edetessa tieto muisti-



sairauksien ennaltachkéisyn mahdollisuuksista lisddntyi. Yksilon vastuu seké sairas-
tumisesta ettd sairauden hallinnasta on kasvanut tutkimuksessa tarkastellun ajanjak-
son aikana.

Tutkimuksessa tarkastellaan késitteen historian ldsndolo avulla muistisairauden
ja muistisairaan ihmisen muuttuvaa aikaa seké néihin liittyvissé késityksissd tapah-
tuneita muutoksia. Késitteen historiantuntu avulla tarkastellaan, miten ammattilaiset
merkityksellistivat muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja toimijuutta. Se, miten muis-
tisairautta on kussakin ajassa mééritelty, on vaikuttanut muistisairaan ihmisen toimi-
juuden mahdollisuuksiin.

Tutkimuksessa on kehitetty toimijuuden késitteellinen viitekehys, jossa toimi-
juutta tarkastellaan kommunikatiivisena, dynaamisena ja ruumiillisena toimijuutena.
Tutkimuksessa esitetddn myds malli, joka auttaa arvioimaan muistisairaan hoidon
ammattilaisten kyky4 tunnistaa ja kéyttia tietoa muistisairaan ihmisen eldménhisto-
riasta hoidossa. Viitekehysté ja mallia voidaan hyddyntid muistisairaan hoidon laa-
dun kehittdmisessd. Ne voivat auttaa ammattilaisia havaitsemaan muistisairaan ih-
misen toimijuuden ja ajallisen subjektiuden ulottuvuuksia.

Tutkimus osoittaa, ettd muistisairaan ihmisen toimijuuden tukeminen edellyttaa
muistisairauksien hoidon erityisosaamista. Voidakseen optimaalisesti tukea toimi-
juutta, tulee ammattilaisten tunnistaa, millaisia tarpeita muistisairaalla ihmiselld on.
Tutkimus ehdottaa tarvitseminen-modaliteetin lisdémistd Jyrki Jyrkdmén aiemmin
esittdmien kuuden modaliteetin rinnalle.

Kulttuurihistoriallinen tutkimus sosiaali- ja terveydenhuollon tavoista maéritella
muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja toimijuutta eri aikoina auttaa ymmartdmaén sita
kenttdd, jossa muistisairaan hoitoa nykyisyydessa toteutetaan. Tutkimus lisii tietoa
siitd, millaiset historiallisesti muotoutuneet kulttuuriset kasitykset muistisairaasta ja
muistisairaasta ihmisestd ovat 1dsnd hoidon nykyisyydessa.

ASIASANAT: ajallisuus, dementia, historiallistava ldhiluku, kulttuurihistoria, kult-
tuurinen terveystutkimus, muistisairas, muistisairas ihminen, muistisairaus, muisti-
tietohistoria, nimitykset, oppikirja, toimijuus, tutkimusetiikka, vanhustenhoito.
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ABSTRACT

This doctoral thesis within the realm of cultural history delves into how social and
health-care workers interpret dementia and the temporal aspects associated with a
person with dementia, as well as the implications of these interpretations for the per-
son’s agency. It also investigates the evolution of these interpretations in Finland
from the 1980s to the present.

The research utilises two primary sources: oral histories collected from 191 so-
cial and health-care professionals in 2019 and a selection of 76 dementia care guides
and textbooks published in Finland between 1985 and 2019.

Grounded in the hermeneutic research tradition, the study seeks a comprehensive
understanding of the phenomenon through interpretation. Methodologically, it em-
ploys historical close reading, as well as oral history and classification methods
guided by the research question and conceptual framework. In keeping with histori-
cal scholarship, this study adopts a source-oriented and context-constructive ap-
proach. Central to this research are the concepts of temporality and agency.

This study traces historical perceptions of dementia, highlighting discussions
that define both the condition itself and a person with dementia. It shows that
throughout history, dementia as a memory loss has been viewed as a natural conse-
quence of aging. Dementia is often associated with Alzheimer’s disease and its hall-
mark symptom of memory loss. These cultural perceptions shape contemporary un-
derstandings of dementia and influence the approach to caring for a person with de-
mentia.

The definition of dementia has evolved along with the disciplines of psychiatry,
geriatrics, and neurology. In Finland, this evolution has led to a shift in dementia
care from psychiatric care to elderly care. The study identifies four phases in the
development of dementia care. In the 1980s, the focus was on normative aging and
active care. In the 1990s, attention shifted to the person and their life history. In the
1990s and 2000s, early diagnosis and planning for the future became important. As
the 2000s progressed, there was a growing awareness of preventive measures for
dementia. Throughout the period examined in this dissertation, there has been an
increasing emphasis on individual responsibility in both the onset and management
of the disease.



The dissertation explores the concept of the presence of history to analyse the
changing perceptions of dementia and person with dementia. Through the lens of
‘the sense of historicity’, the study investigates how professionals attribute signifi-
cance to the temporality and agency of a person with dementia. Definitions of de-
mentia in different historical periods have had a significant impact on the potential
agency available to person with dementia.

This study has forged a conceptual framework for agency as a multifaceted con-
struct that encompasses communicative, dynamic, and embodied dimensions. It also
presents a model designed to assess the ability of social and health-care workers to
identify and use insights from the life history of a person with dementia. The frame-
work and the model can be used to enhance the quality of dementia care. They can
support a social and health-care worker to find the nuanced understanding of the
agency and temporal subjectivity inherent in a person with dementia.

The study shows that supporting the agency of a person with dementia requires
specialised knowledge and skills in dementia care. In order for professionals to rec-
ognise the needs of person with dementia and optimally support their agency, the
study suggests adding need-modality to the six modalities previously proposed by
Jyrki Jyrkdma.

Examining how a social and health-care worker has defined the temporality and
agency of a person with dementia at different times helps to understand current care
implementations in the field of dementia care. The research increases knowledge of
historically contingent cultural perceptions surrounding dementia and person with
dementia and illuminates the presence of historically contingent cultural perceptions
within contemporary dementia care.

KEYWORDS: agency, cultural history, dementia, elderly care, health humanities,
historical close reading, person with dementia, oral history, nominations, textbook,
research ethics, temporality.



Kiitokset

Haluni ymmaért4a muistisairautta ja sithen sairastuneita herési jo paljon ennen timén
tutkimuksen kéynnistymistd. Tutkiessani vanhenemista 2010-luvun alussa, muista-
misen mahdollisuuksiin liittyvét kysymykset ja luova muisteluty6 johdattivat minut
muistisairaiden pariin. Tyodskennellessédni jo pitkélle edennyttd muistisairautta sai-
rastavien ihmisten kanssa muistin toiminta ja muistojen merkitys olivat l4sné jokai-
sessa arjen hetkessd. Havaitsin, kuinka oleellinen osa muistisairaan hyvii hoitoa on
ihmisen eletyn eldmén, hdnen menneisyytensa tunnistaminen. Havaitsin myds, etté
tapa, jolla ammattilaiset puhuivat muistisairaasta ihmisestd, oli tuolloin jonkinlai-
sessa muutostilassa.

Kuulin kaytettdvan sanoja dementikko ja hoperd. Niin asenteita, joiden perus-
tella muistisairaan paikka oli suljettujen ovien takana, istumassa péivisalissa, siis-
teissd vaatteissa ja tukka kauniisti laitettuna. Omannékoisen eldmén eldmisen mah-
dollisuudet olivat pitkalti riippuvaisia siitd, millaiseen hoivayksikkdon muistisairas
ihminen oli sijoitettu. Ndin myds kiireetontd muistisairaan ihmisen viereen istumista
ja samantahtista kdvelya kdytavilld. Kuulin pohdintoja siitd, miten parhaiten tukea
iltaisin hermostuvaa herraa tai suihkussa kayntid pelkdavaa rouvaa. Havahduin miet-
timddn, miten eri tavoin ammattilaiset maaritteleviat muistisairasta ihmisti, ja miten
tdma vaikuttaa muistisairaan toimijuuden mahdollisuuksiin.

Sairaanhoitajana ja muistisairaiden palveluohjauksesta vastaavana asiakkuus-
paéllikkonad kiinnostuin siitd, miten muistisairaiden ihmisten hoitoa tulisi kehittéa.
Kulttuurihistorioitsijana 1dhdin etsiméén tietoa siité, miten hoitoa oli kehitetty aikai-
semmin. Aihe tuntui tdrkedltd niin yhteiskunnallisesti kuin jokaisen tydssini kohtaa-
man muistisairaan ihmisen ja ammattilaisen kannalta. Aihe vei mukanaan, ja nyt
vuosien tyon jélkeen tdmé tutkimus on valmis.

Viitoskirjan tekeminen on ollut minulle matka niin kuvainnollisesti kuin arjen
todellisuutenakin. Olen tehnyt tutkimusta Turussa, Espoossa, Roomassa, Pertun-
maalla, Singaporessa, Rukalla ja Helsingissd. Kohdallani voi todeta, ettid koronavi-
ruspandemia mahdollisti timédn nomadin eldmén. Tutkijaseminaarit ja ohjaajatapaa-
miset siirtyivét verkkoon. Kaikki olivat 1dhelld, vaikka etéisyyttd oli tuhansia kilo-
metrejd ja aikaeroa monta tuntia. Talld matkalla vierellani on kulkenut monia ihmi-
sid. Nyt on kiitosten aika!



Aivan aluksi haluan kiittdd tyoni ohjaajia. Olette olleet parhaat mahdolliset oh-
jaajat tille tutkimukselle. Ensimmaiset kiitokseni suuntaan kulttuurihistorian profes-
sori Hannu Salmelle, joka uskoi alusta asti, ettd monialaisella ja monitieteiselld tut-
kimuksella on paikkansa kulttuurihistorian kentélld. Hannu kannusti hyodyntdmaén
kéytannon tyossd muistisairaiden ihmisten parissa kartuttamaani kokemusta, ja teke-
miin historiantutkimusta, joka vastaa nykyajassa esiintyviin kysymyksiin. Hannu
on viisaan lempedsti ohjannut etsimédén uusia lahestymistapoja ja luonut uskoa, etta
pystyn tdhdn. [Iman Hannun laajakatseisuutta ja tukea tdma tutkimus ei olisi kiayn-
nistynyt. Hannun tarkat pohdinnat ja innostamisen taito yllépitivéit haluani 10ytaa
vastauksia.

Toinen ohjaajani tukijatohtori Kirsi Tuohela on tukenut tutkijuuteni kehittymisti
kuukautiskokemuksen kulttuurista rakentumista késittelevéstd gradustani léhtien.
Hénen tarkat havaintonsa ja ilmidmaiinen kiteyttdmisen taito ovat olleet ensiarvoisen
tarkeitd. Kirsilld on ollut taito olla positiivisesti nojallaan tutkimuksen eri vaiheissa
esittdmiini teksteihin. Hin on jaksanut kuunnella ideoitani seké haastaa ja puskea
minua eteenpdin ajatusten kirkastamiseksi. Kirsi on my6s auttanut nikemaén tutki-
mukseni osana laajempaan kulttuurisen terveystutkimuksen kenttdd. Lammin kiitos
Kirsi.

Ty6ni kolmannen ohjaajan dosentti Pilvi Rantalan soveltavan kulttuurihistorian
tietdimys on antanut minulle uskallusta ajatella toisin. Pdlvin oma tutkimuskohde
kauniin kamala unettomuus kietoutui ylldttden oman tutkimukseni muistisairauden
ja hulluuden historian teemoihin. Loputtomat keskustelut, vinkkaukset ja tekstieni
oivaltava kommentointi ovat auttaneet selvittdmaén ajoittain solmuisia ajatuksiani.
Virallisen ohjaussuhteen liséksi Pilvi on ollut ystévi ja kirjoittajatoveri. Lahes vii-
koittaiset yhdesséd kirjoittamisen hetket omien tutkimusaiheidemme #érelld loivat
tyon etenemiselle raamit. Kiitos Pilvi, ettd olet kulkenut kanssani Zoom-yhteyden
pééssi luku luvulta aina uuteen huoneeseen”.

Suurella kiitollisuudella otin vastaan tutkimukseni esitarkastuksen suorittanei-
den dosentti Jutta Ahlbeckin ja professori Jenni Kulmalan esittimit asiantuntevat
seké positiivisen kriittiset huomiot ja parannusehdotukset. Monitieteinen tutkimus
edellyttdd tutkimuksen asettamista muiden tieteenalojen arvioitavaksi. Eri tieteen-
aloilla on omat periaatteensa, joilla ilmigité tutkitaan, ymmarretddn ja selitetddan. Esi-
tarkastajieni lausunnot kannustivat minua edelleen tarkentamaan seké perustelemaan
tekemiéni valintoja ja tulkintoja. Ne haastoivat minut vield kerran pohtimaan, milla
perusteella tulkitsen kulttuurihistorioitsijana muistisairaan ihmisen aikaa ja toimi-
juutta niin kuin tassé tutkimuksessa teen. Lisdksi haluan ldmpimaésti kiittdd Jutta Ahl-
beckia vastaviittdjakseni suostumisesta.

Ennen esitarkastusta vaitoskirjani kasiteltiin kulttuurihistorian oppiaineen pyo-
redssd pOydéssé. Professori Sari Katajala-Peltomaa ja Dosentti Maarit Leskeld-Karki



tekivét tyoni viimeistelyn kannalta tirkeitd huomioita. Kiitos ty6héni paneutumi-
sesta seka tyon loppuun saattamiseen johdattavista rohkaisevista kommenteista.

Tutkijana kotipaikkani on ollut Turun yliopiston kulttuurihistorian oppiaine,
jonka tutkijayhteisé on tarjonnut hyvin ja turvallisen kasvuympériston opintojen
kaikissa vaiheissa. Ainutlaatuinen, hedelmaéllinen ja kannustava yhteisty0 aloittele-
vien, pidemmadlle ehtineiden ja jo tutkimuskentilld paikkansa vakiinnuttaneiden vé-
lilld on tukenut tutkijaidentiteetin kasvua. Kulttuurihistorian tutkijaseminaari on tar-
jonnut yhteisollisyyden lisdksi myods tutkimuksen edistymistd tukevan rakenteen.
Haluan lampimésti kiittdd kaikkia oppiaineen tutkijoita keskusteluista, asiantunte-
vista ja ajatuksia laventavista kommenteista sekd vinkeistd. Haluan kiittdd Taideyli-
opiston vararehtori Marjo Kaartista ja professori Marja Jalavaa, jotka toimivat kult-
tuurihistorian tutkijaseminaarin vetéjini aloittaessani tutkimusta. Kohdistan lampi-
mat kiitokset myos emeritusprofessori Marja Tuomiselle, jonka kanssa aikaisemmin
kaymani keskustelut tutkimuksen teosta ja eldméstd ovat ohjanneet tutkijuuteni ja
seikkailumielen kehittymista.

Kirsi Tuohelan ja Maarit Leskeld-Kérjen luotsaama sukupuolen ja tekstuaalisuu-
den seminaariryhmé on ollut minulle tdrked yhteis6 niin idullaan olevien ajatusten
kuin pidemmalle edenneiden tekstien ulkoilutukselle. Kiitos kulttuurihistoriakolle-
gat Marika Ahonen, Sari Hartikainen, Ritva Larva, Jean Lukkarinen, Anna-Leena
Perdamaki, Pauliina Risdnen, Hanna-Reetta Schreck, Kariliina Sj6 ja Miira Vuoksen-
ranta.

Korona-aika ja kaukomailla tutkimuksen tekeminen kannustivat etsiméén uusia
yhteisollisyyden muotoja. Kulttuurihistorian nuorten tutkijoiden maanantain kirjoi-
tusryhma viritti ldhes kolmen vuoden ajan uuteen viikkoon ja kiritti kirjoittamista.
Kiitos Satu Sorvali, Marja Pallasaho ja Heikki Rosenholm vertaistuesta ja keskuste-
luista.

Kiitokset myds Annastiina Makilélle, jonka keskustelutti taitavasti eri tieteen-
aloja edustavia kulttuurin ja terveyden tutkimuksen tutkijaseminaarilaisia. Kiitos
kaikille tyOpapereitani lukeneille tuesta, kommenteista ja vinkeistd. Kiitos Jenny
Paanaselle, ettd tutkimukseni alkuvaiheessa kommentoit tekstejéni seké avasit mi-
nulle ndkymié terveysalan vuorovaikutuksen tutkimuksen maailmaa. Kiitos myos
Turun yliopiston Sote-Akatemian palvelujarjestelméatutkijoiden foorumin osallistu-
jille tutkimuksestani esittdmistdnne huomioista. Foorumin istunnoissa tutustuin
Henna Leinoon. Meitd yhdisti muistisairaan ihmisen tukeminen kulttuurihyvinvoin-
nin keinoin. Jatkoimme yhteisty6td Turun Kirjan talon hankkeessa Me muistamme -
Kalevalalaulu, muistikuntoutus ja perhetoiminta. Kiitos Henna konferenssiseurasta
ja yhteisistd lounashetkista.

Seuraavaksi haluan kiittdd Espoon kaupungin vanhusten palveluja ja terveystoi-
mea, jossa ymmarrettiin muistisairaan hoidon kehittdmisen merkitys. Te kannustitte
minua kysymiin “What matters”. Néytitte vihredd valoa muistipolku-hankkeelle,
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jonka projektipaéllikkdné toimin, ja josta nousi tarve timén tutkimuksen tekemi-
selle. Sydamellinen kiitokseni kaikille Espoon kaupungin sosiaali- ja terveystoimen
ammattilaisille, jotka osallistuitte muistisairaan hoidon kehittimiseen ja vastasitte
tadmin tutkimuksen muistitietokyselyyn. Ilman teidin innostustanne oman tyon ke-
hittdmiseen tutkimus ei olisi ollut toteutettavissa.

Lampimét kiitokset asiakasohjauksen paéllikko Sirpa Immoselle, joka toimi tut-
kimuksen kdynnistymisen aikaan esihenkilénéni Espoon kaupungilla. Sirpan tutki-
musmyonteisyys ja kannustus olivat tirkeitd. Tekemdmme sopimus tutkimuksen
loppuun saattamisesta on velvoittanut. Haluan kiittdd myds tydyhteisod, erityisesti
muistitiimid sekd Soukan palvelutalon ja Taavin muistipalvelukeskuksen henkild-
kuntaa muistisairaan ihmisen eldmén ja arjen &drelle asettumisesta. Olen oppinut
teiltd paljon. Kdymamme keskustelut vélittyvét viitoskirjani rivien valista.

Seuraavat kiitokset osoitan Duodecimin toimittajaystaville, joiden kanssa
olemme sanoittaneet muistisairaan hoitoa ja hoidon hyvia kaytéanteitd. Kiitos Merja
Hallikainen, Maiju Jdms4a, Sanna Kotisaari, Riitta Monkére ja Pirkko Pihlakari. Kii-
tos myds kustannustoimittajaamme Kirsi Haikarainen, joka on oivaltavasti kiteytta-
nyt toimituskunnan keskusteluja. Nama keskustelut ovat tukeneet ajatusteni kehitty-
misté ja tutkimukseni edistymista.

Tarkea verkostoni on ollut my6s Suomen muistiasiantuntijoiden hallitus ja jase-
net. Kiitos teille lukemattomista kokousilloista ja seminaareista, kaikesta yhteis-
tyOstd muistisairaan hoidon asiantuntemuksen kehittdmisen parissa. Haluan myos
kiittdd luovan muistelutyon kollegoja ja ystiavidni. Olette olleet ihan parhaita innos-
tajia. Kiitos Leonie Hohentahl-Antin, Kirsti Hamstrom, Minnariikka Hakkinen ja
Maritta Vanhapiha.

Kiitos my0s nykyiselle tyonantajalleni Hovi Carelle ja erityisesti toimitusjohtaja
Jussi Peltoselle, ettd olen vaitdskirjaprosessin aikana pddssyt ndkemadn muistisai-
raan hoidon kéyténteité erilaisissa kulttuureissa. Kiitos, ettd minun on ty9ssdni mah-
dollista soveltaa tutkimuksessa tekemiéini havaintoja muistisairaiden ja vanhusten
hoitoon Aasiassa.

IIman rahoituksen tuomaa jatkuvuutta en olisi pystynyt sitoutumaan tutkimuksen
tekoon. Olen saanut tutkimukselle rahoitusta Suomalaisen tiedeakatemian Eino Ju-
tikkalan rahastolta ja HYKS-erityisvastuualueen Terveyden tutkimuksen tutkimus-
toimikunta. Turun yliopistosdétido on myontédnyt minulle avustusta konferenssimat-
kaa varten sekd Grand-stipendin tydskentelyyn Villa Tammekannissa Tarttossa tut-
kimukseni viimeistelyvaiheessa.

Kiitos ystaville, jotka olette tukeneet ja pitdneet minut liikkeessé, ravinneet ja
antaneet muuta ajateltavaa. Kiitos Kati, Minna, Matti, Anna ja Jyri.

Lopuksi suurin kiitos kuuluu rakkaalle perheelleni. Kiitos kaikista yhteisistd het-
kistd historiassa. Kiitos didilleni Ulpulle, joka on opettanut minulle innostumisen ja
ihmisille avoinna olemisen taidon. Kiitos isdlleni Karille tavasta ajatella, ettd historia
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on lidsné. Kiitos poikani Otto ja Olli, veljeni Teemu sekd Marika ja Livia. Olette
minulle tarkeitd! Kiitos appivanhemmat Irma ja Aarne, etté olette mahdollistaneet
tutkimuksen tekemisen erilaisissa ympéristoissd. En voi kyllin kiittdd puolisoani Mi-
kaa, ettd olet jakanut kanssani arjen ja juhlan, tydhuoneen ja ruokapdydin. Kiitos,
ettd olet ulkoiluttanut minua vuorilla, sademetsissé, kaupunkien kaduilla ja muse-
oissa. Olet jaksanut loputtomasti kannustaa ja valaa uskoa, ettd timé ty6 valmistuu.

Kiitos innoittajani ja haastajani muistisairaat ihmiset ja muistisairaan hoidon am-
mattilaiset.

Aurinkoisena lauantaina Singaporessa 27.4.2024
Annikka Immonen
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1 Johdanto

Kun tohtori Alzheimer ja hénen kuhnurikoplansa alkoivat tomistelld aivoissani,
menetin nopeasti kykyni muistaa ja sisdistdd vaivattomasti kaiken, mitd olin
kuullut ja lukenut. [...] K&vi yhd useammin niin, etten pystynyt ymmartdmain
itseéini eivitkd muut minua. Mitd tapahtui? Miksi niin tapahtui? Mitd se tar-
koitti?!' [...]

Niéin psykologi Richard Taylor kuvasi ajatuksiaan sairastumisestaan muistisairau-
teen vuonna 2008 julkaistussa kirjassaan Alzheimerin kanssa. Minun tarinani’
Taylor kirjoitti esseekokoelmaa viisi vuotta. Han aloitti kirjoittamisen saatuaan tie-
don, ettd hén sairastaa todennékdisesti Alzheimerin-tyyppistd dementiaa. Han kir-
joitti ymmiértiidkseen, mitd hiinessé tapahtui.’

Vield 2000-luvun alussa tohtori Alzheimerin ja hdnen kuhnurikoplansa tomiste-
lyistd aivoissa eivat ladkarit, psykologit eivitkd sairautta itse sairastavat pystyneet
laheskdén aina sanomaan mitéddn varmaa. Tuolloin sairauden diagnoosiin lisdttiin
usein sana todenndkoisesti, koska varmuus sairaudesta oli mahdollista saada vasta
kuoleman jélkeen tehtivissid ruumiinavauksessa.*

Sairautensa edetessd Taylor kirjoitti tuntemuksistaan seuraavasti:

Olen auttamattoman epdjohdonmukainen. Poissa on sen tiedon tuoma turvalli-
suus, ettd olen tdnddn sama kuin eilen ja huomenna sama kuin tdndén.>

Taylor kuvaa tulkintani mukaan sitd, kuinka muistisairaan ihmisen kokemus ajasta

alkaa hiilya sairauden edetessd. Varmuus ajasta katoaa. Viereltd seuraten aika vai-
kuttaa pirstoutuvan vaihtuviksi eri aikaisiksi hetkiksi.

Taylor, 2008, 15.

1

2 Taylor, 2008. Alkuteos Alzheimer’s from inside out 2007.
3 Ibid. 17-18, 29, 43.

4 Ibid. 32-36.

5 Ibid. 133.
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1.1 Tutkimuskohteena muistisairaan inmisen
ajallisuuden ja toimijuuden
merkityksellistaminen

Aloittaessani titd tutkimusta tyotdni ohjasi ajatus siitd, ettd ajallisuus on keskeinen
tekijd muistisairaan ihmisen toimijuuden ymmartdmisessd. Inhimilliseen eldmééin
liittyy ajallisuus. [hminen on historiallinen, osa muutoksia ja ajassa tapahtuvia pro-
sesseja. Tavoitteenani on ollut tuottaa tietoa, jonka avulla on mahdollista ymmartaa
muistisairaan ihmisen toimijuudelle annettujen merkitysten kulttuurisia ja rakenteel-
lisia ehtoja erityisesti aikaan liittyvien késitysten kautta.

Ymmarrdn muistisairaan ihmisen kokonaisena, eldménhistorian omaavana yksi-
l6n4, joka on elidnyt elamédénsd myds ilman sairautta. Tutkimukseni rajautuu kulttuu-
risiin késityksiin ihmisestd, joka sairastaa muistisairautta. Kaytén tdssd tutkimuk-
sessa hinestd ensisijaisesti nimitystd muistisairas ihminen.® Koska kyse on histori-
antutkimuksesta, kaytén tekstissd my0s kussakin ajassa kéytossa olleita nimityksia.
Tamaé tarkoittaa, ettd eri kertojien puheentavat ja sanojen kayttd nivoutuvat osaksi
tutkimustekstié.

Muistisairaan ihmisen sosiaalinen ympérist6 kantaa kulttuuria, jossa hénen toi-
mijuuttaan rakennetaan. Kyse on sekd kirjoitetuista ettd sanotuista merkityksisté.
Kyse on my0s hienovaraisista ja usein nakyméattomistd ja tiedostamattomista teki-
jOisté, jotka vaikuttavat siithen, kuinka mairitelld4n ihmisté, jolla on todettu tiettyja
terveyden muutoksia tai sairauden piirteitd, tai jolla on havaittu tiettyyn sairauteen
luokiteltavissa olevia muutoksia aivoissa. Tutkimukseni kohteena on se, miten sosi-
aali- ja terveydenhuollon ammattilaiset’ médrittelevét muistisairaan ihmisen ajalli-
suutta ja toimijuutta. Nami perusterveydenhuollossa, erikoissairaanhoidossa, sosi-
aalitoimessa seké kuntoutuksessa toimivat ammattilaiset kohtaavat muistisairaan ih-
misen timén eldmaén ja sairauden eri vaiheissa. Joskus ammattilaiset ovat tyon ulko-
puolella my6s muistisairaan ihmisen liheisié ja omaisia tai he sairastavat itse muis-
tisairautta.

Edellé esitetyn pohjalta tdmén tutkimuksen tutkimuskysymyksiksi muodostui,
miten sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset merkityksellistdvit muistisairautta
ja muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja millaista toimijuutta ndma késitykset raken-

Muistiliitto suosittelee nimityksen muistisairas ihminen kayttod. Muistiliitto: kasit-
teistd, sdhkoinen ldhde. Ks. myds Alzheimer Europe, 2022, sdhkoinen lahde.

Kaytén tutkimuksessa sanaa ammattilainen tarkoittaessani sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ammattilaista, joka on tutkimuksen lomakekyselyssé kertonut kohtaavansa tydssaian
muistisairaita ihmisid. Tiedostan, ettd ammattilaisten késitykset muistisairaan ihmisen
ajallisuudesta ja toimijuudesta ovat kulttuurisesti rakentuneita. Niihin vaikuttavat myds
ammatillisen toimintakentén ulkopuolisissa yhteisdissé sekd yhteiskunnassa tapahtuvat
madrittelyt muistisairaan ihmisen ajasta ja toimijuudesta.
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Johdanto

tavat muistisairaalle ihmiselle. Tutkin my®6s, miten ndmaé késitykset ovat muuttuneet
vuosina 1985-2019.

Muistisairautta tai sellaiseksi tulkittavissa olevaa tilaa on merkityksellistetty eri
aikoina eri tavoin, samoin muistisairasta ihmistd. Missddn ajassa ilmeneviét késityk-
set eivit ole syntyneet tyhjiossé, vaan niissd on ldsné eri aikoina vallinneita merki-
tyksid. Tdma tarkoittaa, ettd eri aikojen ldsnédolo ei ole abstraktio vaan konkretiaa.
Eri ajat ovat ldsnd kaikessa ihmisen ajattelussa ja toiminnassa. Téstd syystd on tar-
kedd katsoa nykyisyydesti késin menneeseen aikaan eli tutkia muistisairaan ihmisen
ajallisuuden ja toimijuuden kulttuurista luonnetta ja rakentumista.

Sana dementia on ollut kdytdssd tuhansia vuosia, mutta tieto muistisairauksista
ja etenkin Alzheimerin taudista alkoi lisddntyé vasta 1980-luvulla. Toisin kuin Alois
Alzheimer vuonna 1906, Emil Kraepelin maéritteli vuonna 1910 Alzheimerin taudin
olevan nuorten aikuisten sairaus. Vuonna 1976 Alzheimerin tauti 16ydettiin ikéin
kuin uudelleen, kun Robert Katzman julkaisi artikkelin, jossa Alzheimerin taudin
todettiin olevan myos vanhojen ihmisten sairaus, aivan kuten Alzheimer oli aiemmin
esittdnyt. Katzmanin artikkelin julkaisemisen jdlkeen muistisairauksien tutkimus li-
sd#ntyi nopeasti ja muistisairauksien diagnostiset kriteerit alkoivat tismentyd.! Myos
sana dementia alkoi tuolloin esiintyé terveyspolitiikan asiakirjoissa.” Tutkimukseni
aikarajauksen alku 198o-luku kytkeytyy néihin muistisairauden ja muistisairaan ih-
misen maédrittelyssd ja hoidossa tapahtuneisiin muutoksiin. Suomessa julkaistiin
1980-luvulla ensimmadiset muistisairauksia ksittelevit véitostutkimukset'® ja oppi-
kirjat'!, ja muistisairaiden hoito siirtyi psykiatrisen hoidon kentilti vanhustenhuol-
lon piiriin.

Historiantutkimuksessa jokaisella tutkimuksella on oma metodologiansa. Tutki-
mukselle asetetun tutkimusongelman ratkaiseminen vaatii aina erilaisia léhteitd ja
vélineitd. Télle tutkimukselle asettamaani kysymykseen vastaaminen on edellyttinyt
erilaisten ja eri aikoina tuotettujen aineistojen parissa tyoskentelyd. Muistisairaan
ihmisen ajallisuutta ja toimijuutta koskevien merkitysten ja kasitysten tulkinta pe-
rustuu tutkimuksessani kahteen 1dhdekokonaisuuteen: lomakekyselylld vuonna 2019
ammattilaisilta kerddmaéni muistitietoaineistoon (191 vastaajaa) ja vuosina 1985—
2019 Suomessa julkaistuihin muistisairaan hoidon oppaisiin ja oppikirjoihin (76
kappaletta). Nama aineistot ovat mahdollistaneet tutkimani ilmion tarkastelun eri né-
kokulmista.

Muistitietoaineisto on muistisairaan hoidon kentilld toimivien ammattilaisten
kyselylomakkeella tutkijalle tuottamaa tietoa, jonka avulla on ollut mahdollista

8 Ks. esim. Bondi, Edmond & Salmon 2017.

9 Rintala 2003, 130-131.

10 Molsd 1980; Soininen 1981; Sulkava 1983; Erkinjuntti 1988.
I Ks. liite 3.
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asettua aineistonkeruun ajassa vuonna 2019 vallinneiden merkitysten ja késitysten
adrelle. Oppaiden ja oppikirjojen tekstit puolestaan edustavat omassa ajassaan julki-
sella kentélld kéytyd keskustelua muistisairauksista ja muistisairaan hyvéstd hoi-
dosta. Niiden sisélto kuvastaa eri aikoina vallinneita tieteellisia kdsityksid muistisai-
raudesta ja muistisairaasta ihmisestd. Oppaiden ja oppikirjojen toimittajat ja kirjoit-
tajat ovat padsdintdisesti toimineet ammattilaisina muistisairaan hoidon kentéll.
Taten oppaiden ja oppikirjojen kautta valittyy myos kirjoittajien kdytdnnon tydssi
kerryttimé kokemustieto.

Kulttuurihistorioitsijana olen halunnut ymmaértaa nykyisyyden menneisyyttd eli
sitd, millaista historiaa erilaiset tutkimuksen teon nykyisyydessé esiintyneet merki-
tykset ja késitykset kantavat sekd millaisten tiedon muuttumisen prosessien osia ne
ovat. Olen lukenut ammattilaisilta kerddmaéni muistitietoaineistoa menneisyyden
lasndolon ndkdkulmasta. Havainnoin siind esiintyvid ammattilaisten késityksid
muistisairaan ajallisuudesta ja toimijuudesta. Opas- ja oppikirja-aineisto mahdollisti
tapahtuneiden muutosten ja jatkumoiden jaljille p4ddsemisen. Aineistojen vilille ei
voida, eikd ole tarpeen osoittaa kausaalisuhdetta. En oleta oppaissa ja oppikirjoissa
esitettyjen késitysten ja médrittelyjen siirtyneen suoraan ammattilaisilta keradmas-
sdni muistitietoaineistossa esiintyviin késityksiin tai méaérittelyihin. Aineistojen lu-
keminen ristiin on luonut rikkaamman kuvan tutkimaani ilmidon seké auttanut ha-
vaitsemaan ajassa tapahtuneita muutoksia ja katkoksia. Kutsun tétd lahteiden luke-
misen tapaa historiallistavaksi ldhilukemiseksi. Sen avulla minun on ollut mahdol-
lista nykyisyydestd kdsin havainnoida ja kirjoittaa ilmidstd, joka on rakentunut eri
aikoina ja eri konteksteissa.

Tutkin merkityksid ja késityksid. Ymmaérrédn kulttuurihistorioitsija Hannu Sal-
men tavoin merkitysten olevan monindkokulmaisia ja syntyvdn vuorovaikutuk-
sessa.'? Sanakirjamééritelmidn mukaan merkitykset voivat olla kielessé ilmenevid il-
mauksia, tulkintaa tai merkin tavanomaisia, tarkoitettuja tai tulkittuja siséltdja. Ne
voivat olla myos ei-kielellisia signaaleja tai symboleja. Merkitykset voivat ilmetd
my0s sosiaalisina kiytinteini.'® Késitykset puolestaan ovat havaintoihin, kokemuk-
siin tai ajatteluun perustuvia mielikuvia jostakin.'* Merkitykset ja kisitykset kietou-
tuvat toisiinsa. Kulttuurihistorioitsijana tulkitsen, mité jokin merkitsi jollekin men-
neessd ajassa ja millaisia kdsityksid tutkimastani ilmiostd kayttdmissdni 1&hteissd
esiintyy. Tulkintani on rakentunut vuoropuhelussa tutkimuksen teon nykyisyyden ja
menneen kanssa.

12 Salmi 2022, 38.

13 Tieteen termipankki, séhkdinen lihde, haettu 20.10.2023 hakusana merkitys.
Kotimaisten kielten keskus: Kielitoimiston sanakirja, séhkodinen ldhde, haettu
20.10.2023 hakusana kdsitys.
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Tassé tulkinnan prosessissa olen myos itse osallistunut muistisairautta ja muisti-
sairaan ihmisen ajallisuutta ja toimijuutta koskevien merkitysten rakentamiseen.'
Tekemisséni tulkinnoissa ovat mukana valinnat, joita olen tehnyt tutkimusprosessin
aikana, alkaen aiheen ja tutkimuskysymyksen maiirittelystd, tutkimusaineiston ke-
ruusta, kdyttdmistini tutkimusmenetelmisté ja paattyen kirjoittamisen tapaan ja véi-
toskirjani kokonaisuuden vaatimiin rajauksiin. Tavoitteenani ei ole ollut laatia ra-
porttia tai kokonaisesitystd muistisairaan ihmisen ajallisuuden ja toimijuuden mer-
kityksistd, vaan ymmértdd, miten menneisyys vaikuttaa nykyisyydessa.'®

Tutkimuskysymys suuntaa huomion kolmeen sairauden ymmaértimisen tasoon.
Ensinnékin etsin ldhteissé esiintyvid eksplisiittisid, valittdmid merkityksié, jotka
edustavat yksittéisten kertojien eli sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten ka-
sityksid muistisairaudesta ja muistisairaasta ihmisesti. Toiseksi etsin konkreettisten
lausumien takana olevia kulttuurisia merkityksié ja késityksié, eli sairauteen ja sai-
rastamiseen liitettyjen merkitysten ja késitysten ajallista kerrostumista. Kolmanneksi
kiinnitdn katseeni yleiseen tasoon, joka liittyy laajempaan kulttuuriseen kontekstiin
ja késityksiin muistisairaan ihmisen mahdollisuuksista toimia ja olla osa ymparoivaa
maailmaa.

Tutkimukseni on soveltavan kulttuurihistorian tutkimusta, jonka tavoitteena ym-
marrin kulttuurihistorioitsija Kari Immosen tavoin olevan historian nakyviksi teke-
misen ja timén tiedon pohjalta kiytinndn tydskentelymallien kehittdmisen.!” Pilvi
Rantala madritteli soveltavan kulttuurihistorian dosentin niyteluennossaan sovelta-
van kulttuurihistorian néin:

Soveltava kulttuurihistoria on kulttuurihistoriallisen tiedon, metodologisen ajat-
telun tai 1dhestymistavan tutkimuksellista ja/tai kiytdnnollistd soveltamista yh-
teiskunnan, kulttuurien, ajankohtaisten ilmididen tai sosiokulttuuristen konteks-
tien ymmértimiseen ja hahmottamiseen. '8

Kytken tutkimuksessani sairauden ja sairaan ihmisen ymmértdmisen ajallisuu-
den kysymyksiin. Kari Immosen mukaan historia ldpdisee ihmisend olemisen.'’
Ajallisuus on ldsnd kaikessa, myds muistisairaan ihmisen toimijuuden rakentumi-
sessa. Kulttuurihistorioitsija Veikko Litzenin tavoin ymmaérrén, ettd historiantutki-
jana tehtdvinini on kartoittaa nykyisyydessi olevia jilkid menneisyydestd.?’ Niité

15 Katso lisid merkitysten tutkimisesta kulttuurihistorian nikékulmasta Salmi 2022.

16 Katso lisdd historiankirjoituksesta esim. Handley, McWilliam & Noakes 2018, 2.

Immonen 2001.

18 Rantala 24.3.2017.

19 Immonen 1996, 11-13.

20 Ahonen et al. 2022 viittaavat Veikko Litzenin haastatteluun 19.11.1982 (2009). Haas-
tattelijana Leena Rossi. Turku: K&h. Mies puolipdivissd.
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jélkid seuraamalla tdssd tutkimuksessa on syntynyt kertomus muistisairaan ihmisen
kulttuurisesta muodonmuutoksesta. Se on kertomus siitd, kuinka sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaisten katse, eli tapa, jolla muistisairas ihminen ndhdéén ja méa-
ritellddn, on muuttunut. Tutkimukseni osoittaa, mikd on yliajallista, mikd muuttuma-
tonta ja miké historiallisesti muuttuvaa. Se ndyttda myos, miten tdma kaikki on vai-
kuttanut muistisairaan ihmisen toimijuuden mahdollisuuksiin eri aikoina, niin men-
neessa kuin nykyisyydessa.

Tarve tdmén tutkimuksen tekemiselle herési tehdesséni tydtd muistisairaiden ih-
misten hoidon parissa.?! Havaitsin, etti ammattilaisten kisitykset muistisairaudesta
ja muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja toimijuudesta vaihtelevat. Aika vaikutti
ndyttdytyvén eri tavoin muistisairauden eri vaiheissa. Etenkin sairauden edenneessi
vaiheessa eri aikojen pirstaleinen ldsndolo muistisairaan ihmisen nykyhetkessé oli
usein vierestd seuraaville himmentévéaa. Muistisairas ihminen saattaa eldd muistois-
saan. Muistojen aika ndyttdd vaihtelevan. Yhdessd hetkessd muistisairas ihminen
eldd lapsuuden koulupiivéd, toisessa sota-ajan pommituksia, kolmannessa ensirak-
kauden huumaa.?? Tutkimukseni ldhtokohtana minulla oli ajatus, ettd ammattilaisten
késitykset muistisairaan ajallisuudesta vaikuttavat sithen, minkélainen toimijuus
muistisairaalle mahdollistuu ja millaisena hoito kidytinndssé toteutuu.

Paidstikseni sisddn tutkimukseni aihepiiriin, syvennyin erilaisiin esityksiin muis-
tisairaudesta ja muistisairaasta ihmisesti. Luin tutkimusprosessin alussa laajasti eri-
laisia arkistoaineistoja, tutkimuksia ja poliittisia kannanottoja seké katsoin moninai-
sia populaarikulttuurin esityksid, joissa kisiteltiin muistisairautta. Havaitsin kirjalli-
suudentutkija Aagje Swinnen ja filosofi Mark Schwedan tavoin, ettd yhteiskunnalli-
nen muistisairaus-puhe ei rajoitu vain ammattilaisten biomedikaaliseen tai neurobio-
logiseen puheeseen, vaan se on omaksuttu myds julkiseen puheeseen ja moninaisiin
populaarikulttuurin esityksiin. Muistisairautta kuvataan laajasti niin kirjallisuudessa,
taiteessa kuin elokuvissakin. Swinnen ja Schweda ovat todenneet, ettd tissd 2000-
luvulla tapahtuneessa kehityksessd on kyse kulttuurisesta dementiaboomista.?

Havaitsin erilaisissa teksteissd kuvauksia siitd, kuinka yksilon persoonallisuuden
ja minuuden ylldpitiminen ja tiydentdminen siirtyvat muistisairauden edetessa la-
heisten vastuulle. Oli kuvauksia riippuvuuden kasvusta, siitd ettd muistisairaus aset-
taa haasteen muistisairaan sosiaalisille suhteille ja perhesiteille. Havaitsin kulttuu-
rista puhetta “Alzheimerista kérsivistd”, ihmisistd, jotka “ndyttdvit kadottavan

2l Olen tydskennellyt vuodesta 2014 alkaen muistisairaiden ihmisten ja heidin liheistensé

parissa palveluohjaajana, palveluesimichend ja muistisairaan hoidon asiakkuuspaéllik-
kona.

22 Ks. lis44 esim. Monkére, Riitta 2019, 87-91.

23 Swinnen & Schweda 2015, 9-10.
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otteen eldmédn, vaikka itse kokevat pitdvénsd siitd pdivd pdiviltd tiukemmin
kiinni”.** Oli kertomuksia vanhemmista, joiden “kodissa ovat tavarat ja ihmiset hu-
kassa”, ja joilta heididn “lapsensa ja vanhempansa ovat kadonneet”.?> Luin tyttéren
ajatuksia: ”Sain laulaa hénelle [didille] hiljaa lapsuuteni lauluja, ja hén nukahti niihin
séveliin.”?® Kirjasin ylos ldheisten kokemuksia ldheisyydestd, pelosta, surusta, vélit-
tdmisestd ja vastuusta.

Teksteissda muistisairautta tarkasteltiin myos elimellisen vamman nékdkulmasta.
Tyypillisesti sairaudelle méériteltiin erilaisia merkityksid niin sanottujen institutio-
naalisten faktojen, kuten diagnoosiluokitusten avulla. Tilloin huomio kiinnitettiin
usein sairauden aivoissa aiheuttamiin elimellisiin muutoksiin. Eri léhteissd aivojen
toimintaa madriteltiin eri tavoin. Seka potilaille ettd ammattilaisille kohdennetulla,
Suomen yliopistosairaaloiden tuottamalla Terveyskylé-sivustolla aivojen rakennetta
kuvattiin biologisten ja anatomisten faktojen kautta:

Aivoissa on oikea ja vasen aivopuolisko, pikkuaivot ja aivorunko. Isot aivot jae-
taan neljddn lohkoon: otsa-, ohimo-, padlaki- sekd takaraivolohkoihin. Eri toi-
minnot painottuvat aivojen eri alueille.?’

Aivojen biologia sijoitettiin teksteissa myds osaksi arvojérjestelmééd méérittele-
malld aivoille erilaisia tehtdvid. Muistiliitto listasi sivustollaan seuraavat aivojen teh-
tavit. Aivot yllapitdvat elaméé, vastaavat yksilon ja ympériston valisestd vuorovai-
kutuksesta, sddtelevit kaikkien muiden elinten toimintaa, tuottavat mielen toimin-
nan, valittavat aistien avulla tietoa ympéristostimme, ohjaavat aistitiedon perusteella
toimintaamme sekd sdilyttavét ja ohjaavat persoonallisuutta, kdyttdytymisti ja tun-
teita.”® Listassa Muistiliitto merkityksellistdd aivojen tehtivii ja asettaa niiden toi-
minnalle tiettyjd pa&dmaérid, kuten vuorovaikutus ja tiedon tuottaminen.

Kun elimelle, téssd aivoille on mééritelty jokin funktio, voidaan siihen filosofi
John Searlen mukaan kohdistaa padméirdsidonnaisia normatiivisia ilmauksia.?® Til-
laisia normatiivisia ilmauksia ovat esimerkiksi muistihiiri6 tai huono muisti. Ky-
seessd on télldin sairauden aiheuttama toiminnanvajaus eli vauriosta johtuva toimin-

2 Genova 2010, takakansiteksti.

25 Koivuniemi 2016, 23.

26 Tlenius 2005, 78.

27 Terveyskyld.fi: Aivojen rakenne ja toiminta, sihkdinen lihde.

8 Muistiliitto: Aivot ja muisti, séhkdinen ldhde.

2 Searle 1995, 14-15. Searle huomauttaa, etti esineille tai luonnossa esiintyvit asioille
annetut madrittelyt eivét koskaan ole luonnollisia, esineen tai asian sisdisid vaan ulko-
puolelta tehtyjd havaintoja kohteen ominaisuuksista. Esimerkiksi syddn pumppaa verta
on havainto syddmen ominaisuudesta. Médrittely, ettd jollakin on huono sydén arvottaa
syddmen toimintaa.
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nan epatiydellisyys. Esimerkiksi ilmaisussa huono muisti sana huono arvottuu suh-
teessa normaaliksi miellettyyn aivojen toimintaan. Muistisairaan yksilokeskeisen
hoidon kehittdja, psykogerontologi Tom Kitwood on huomauttanut, ettid ongelmana
on jako meihin ja heihin, kognitioltaan eheisiin ja vaurioituneisiin.*® Eheys eli nor-
maalius on sosiaalisesti rakentunut ja se vaihtelee eri kulttuureissa ja eri aikoina.
Téama tarkoittaa, ettd aivoissa esimerkiksi kuvantamisen avulla havaittavat muutok-
set médritelldin muistihdirioksi tiettyjen kyseisessé ajassa kdytettdvien kriteerien
tayttyessd. Talloin ladketieteellisen diagnoosiluokituksen perusteella havaittu hiirio
saa jonkin nimen, esimerkiksi Alzheimerin tauti.

Muistisairaus esitettiin monissa tarkastelemissani teksteissd my0s numeroina.
Muistisairautta sairastavia ihmisid oli maailmassa vuonna 2019 arviolta noin 50 mil-
joonaa. Vuoteen 2050 mennessé sairastuneiden méairén on ennakoitu kolminkertais-
tuvan.’! Maailmanlaajuisesti muistisairauksien todettiin vuonna 2019 olleen seitse-
minneksi yleisin kuolemansyy.*

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) mukaan Suomessa oli kansallisten
rekisteritietojen perusteella vuonna 2021 noin 150 000 eri muistisairauksia sairasta-
vaa henkil6d. Tdhéan lukuun eivit sisélly ne, joiden sairautta ei ole diagnosoitu tai,
jotka eivit kdytd muistisairauksien hoitoon hyviksyttyja ladkkeitd. Arvion mukaan
Suomessa sairastuu vuosittain muistisairauteen noin 23 000 henkildd. Vuonna 2040
Suomessa tulee olemaan noin 247 000 muistisairautta sairastavaa henkil$a** Suo-
messa joka viidennen ihmisen kuolemansyy oli vuonna 2021 dementia tai Alzheime-
rin tauti.* Muistisairaudet ovat merkittivin ikdintyvien toimintakykyé heikentivi
sekd avun ja palvelujen tarvetta lisdévé sairausryhmdi. Pitkdaikaishoidossa vuonna
2015 asuneista ihmisisti 1dhes kaikilla oli kognition vajaus ja noin 75 prosentilla oli
diagnosoitu muistisairaus.®® Jos ajatellaan, etti jokaisella muistisairautta sairasta-
valla ihmiselld on kahdesta kolmeen ldheista, niin varovaisenkin arvion mukaan tut-
kimuksen teon nykyisyydessd muistisairaudet koskettivat ainakin puolta miljoonaa
suomalaista henkilokohtaisesti. On my0s oletettavaa, ettd lahes jokainen suomalai-
nen kohtaa muistisairaita ihmisia erilaisissa arjen tilanteissa.

Alzheimer Disease International (ADI) ja World Health Organization (WHO)
totesivat yhteisessi kannanotossaan vuonna 2012, ettd dementia on yksi suurimmista
2000-luvun yhteiskunnallisista haasteista, johon on vastattava kansainvélisesti,

0 Kitwood (1993) 2007f, 210.

31 Alzheimer's Disease International: Our history, séhkdinen lihde.

32 World Health Organization: The top 10 causes of death, sihkdinen lihde.

33 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: Muistisairauksien yleisyys, sihkdinen lihde.

3% Tilastokeskus: Lihes joka viides kuoli dementiaan ja Alzheimerin tautiin, sihkdinen
lahde.

35 Finne-Soveri et al. 2015, 12.

24



Johdanto

kansallisesti ja paikallisesti sekéd perheen ettd yksilon tasolla.*® Téhidn haasteeseen
pyrin vastaamaan tutkimuksellani, jonka tavoitteena on ymmaérryksen lisddminen
siitd kulttuurista, jossa muistisairaan ihmisen hoitoa toteutetaan. Toisin sanoen avaan
historiantutkimuksen keinoin nikymid muistisairaan ihmisen hoidon nykyisyyteen
seké tulevaisuuden mahdollisuuksien etsimiseen.

1.2 Kulttuurisen terveystutkimuksen ja
muistisairaan hoidon kentalle patkantuminen

Soveltavan kulttuurihistorian tutkimuksellani asetun vuoropuheluun tieteidenviéli-
sen kulttuurisen terveystutkimuksen, Health Humanities -tutkimuskentén kanssa.
Humanistinen tutkimus edustaa tulkinnallista tutkimusta. Soveltavan kulttuurihis-
torian ndkokulmasta tekeméni kulttuurisen terveystutkimuksen tarkoituksena on
tulkita tutkimaani ilmiota, eli lisdtd ymmarrysta siitd, miten sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaiset ovat méaritelleet muistisairautta ja muistisairaan ihmisen
ajallisuutta ja toimijuutta eri aikoina. Kulttuurihistorioitsijana tuotan siis tietoa
siitd, millaisia eldmisen ja hoidon kéytinteitd kulttuurissa on ilmennyt ja miten
eldmid on merkityksellistetty menneisyydessd, ja miten tdma on ldsnéd nykyisyy-
dessd toteutuvassa muistisairaan ihmisen hoidossa. Tutkimus tuottaa tietoa muis-
tisairaan hoidon sisélld olevista ihmisistd, muistisairaista ja sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisista. Naitd ihmisid koskevat kisitykset tai heidin tekemansi
madrittelyt ovat kulttuurisesti rakentuneita. Niiden tutkiminen historiantutkimuk-
sen menetelmin auttaa ymmartdmaan muistisairautta laajempana kysymyksend
kuin vain sairautena.

Kulttuurisessa terveystutkimuksessa ldhdettiin 1990-luvulla yhd monitieteisem-
min etsimédn vaihtoehtoisia tutkimustapoja perinteisesti luonnontieteisiin perustu-
van lddketieteen ldhestymistavan rinnalle. Humanististen tieteiden ja taiteen niko-
kulma mahdollisti terveyden ja sairauden seké sosiaali- ja terveydenhuollon tarkas-
telun myos ihmisyyteen ja ihmisené olemiseen liittyvéné ilmiéna.>” Lawrence Cohen
korosti vuonna 2006 julkaistun teoksen Thinking about dementia: culture, loss, and
the anthropology of senility johdannossa, ettd kulttuurinen keskustelu seniiliydesti
on valttdimaitontd. Hanen mukaansa seniiliyden laaja ja kokonaisvaltainen tarkastelu
auttaa laajentamaan nikokulmaa ladketieteellisen ja gerontologisen huolenpito- ja
hyvinvointivetoisten kategorioiden ulkopuolelle.?®

Antropologi Marja-Liisa Honkasalo, kulttuurihistorioitsija Hannu Salmi ja filo-
sofi Veikko Launis esittivdt vuonna 2012 véitteen, ettd “’[t]erveys ja sairaus ovat

36 Alzheimer Disease International & World Health Organization 2012, 1-4.
37 Crawford et al. 2010, 4-5.
3 Cohen 2006, 1-2.
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kulttuurisesti ehdollisia seké kasitteiden, ilmididen, eletyn kokemuksen ettd hoidon
jarjestamisen tasolla.” Heiddn mukaansa tieteiden vilinen, monitieteinen tutkimus
on vilttimitontd terveyden laaja-alaisten ilmididen tavoittamiseksi.** He kiinnittivat
kirjallaan Terveyttd kulttuurin ehdoilla suomalaisen kulttuurisen terveystutkimuksen
osaksi 2010-luvulla englannissa kaynnistynyttd Health Humanities -tutkimussuun-
tausta.*’

Terveydenhuollossa tyoskentelevien kyky ymmartda terveyden ja kulttuurin va-
linen suhde on todettu olevan ratkaisevan térkedd hoidon tulosten kannalta. Lance-
tissa vaonna 2014 julkaistussa Culture and Health -raportissa kirjoittajat kayttévat
kisitettd kulttuurinen kompetenssi, jolla he tarkoittavat ammattilaisten tietoisuutta
kisityksiin ja asenteisiin vaikuttavista kulttuurisista tekijoistd sekd néiden vaikutuk-
sesta ammatillisiin kdytinteisiin.*' Késitykset fyysisestd ja psyykkisesti terveydesti
ovat vaihdelleet eri aikoina, eri yhteiskunnissa ja eri yhteisdissd. Samoin néihin ka-
sityksiin vaikuttavat poliittiset, taloudelliset, oikeudelliset, eettiset ja moraaliset kéy-
tdnnot ja arvot. Ndiden lisdksi myos yksilolliset tavat, tottumukset ja uskomukset
ovat vaikuttaneet sithen, kuinka sairautta ja sairaan ihmisen toimijuutta on méadritelty
ja madritellaan.

Osana kulttuurisen terveystutkimuksen monialaista taiteen- ja humanistisen tut-
kimuksen kenttdd on niin kutsuttu terveyshistorian*? kentté, joka on jakautunut tek-
nisen - ja sosiaalisen terveyden ja sairauden historiantutkimuksen kenttdén.* Yksi
ensimmaisistd terveyden ja sairauden kulttuurisuuden historiallista tutkimuksista
Suomessa oli Minna Harjulan vuonna 1996 julkaistu vaitostutkimus Vaillinaisuu-

3 Honkasalo, Salmi & Launis 2012, 9; Honkasalo & Salmi 2012a, 470-473. My®6s Heini
Hakosalo muistuttaa, ettd tapa, jolla sairauksia késitteellistetddn ja késitellddn muuttu-
vat ajasta ja paikasta toiseen. Hakosalo 2014, 74. Ks. my0s Leist, Kulmala & Nyqvist
2014, 2; Ballenger 2017. He katsovat, ettd monindkékulmainen ja monitieteinen tutki-
mus on tirkedd, koska ihmisen terveyteen ja kognition vaikuttavat moninaiset yksiloon,
ympdristdon ja jarjestelmiin liittyvat tekijat.

Marja-Liisa Honkasalo nimettiin vuonna 2011 Suomen ensimmadiseksi kulttuurisen ter-
veystutkimuksen professoriksi. Nottingham Health Humanities -ryhma saavutti vuonna
2015 Research Priority Area -statuksen. Sitd ovat johtaneet yhdessi alan ensimméinen
professori Paul Crawford (terveystieteet) ja tohtori Anna Greenwood (taiteet). Ks. lisdd
Health Humanities tutkimuksesta: International Health Humanities Network (Englanti)
http://healthhumanities.org/ ja Health Humanities Consortium (Yhdysvallat)
https://healthhumanitiesconsortium.com/.

Napier et al. 2014. Katso lisdé kulttuurin ja terveyden vélisestd suhteesta ja kulttuuri-
sesta terveystutkimuksesta Honkasalo & Salmi 2012b.

Hakosalo ehdottaa englantilaisen kisitteen history of medicine and health” lyhennyk-
sen medihistoria korvaamista termilld terveyshistoria. Hin maédrittelee, ettd “’sen toi-
minnan, jonka jattdmia jélkié terveyshistoria tutkii, on laukaissut terveyden menetys tai
sen joutuminen uhatuksi, pikemminkin kuin terveys”. Hakosalo 2014, 73-74.

4 Hakosalo 2014,75.
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della vaivatut.** Terveyden ja sairauden kulttuurisuuden historiallinen tutkimus va-

kiintui 2000-luvun ensimmaéiselld vuosikymmenelld suomalaisen historiantutkimuk-
sen kentille Jutta Ahlbeck-Rehnin,* Heini Hakosalon*® seki Kirsi Tuohelan*” vii-
tostutkimuksien mydta. Sijoitan télle kentédlle my6s muiden muassa Sampsa Hyysa-
lon*®, Marjo Kaartisen*’, Annakaisa Suomisen®®, Anu Salmelan’! sekd Annastiina
Mikildn® tutkimukset.

Kuten edeltdjéni, pyrin sairautta historian ndkdkulmasta tutkiessani lisddmaén
tietoa hoidon kentélla tapahtuneista kehitysprosesseista ja tekeméin nakyviksi sen,
ettd tilanteet eivét ldhtokohtaisesti ole pysyvid. Historia muistuttaa, ettd muutos on
aina mahdollista. Viittaan tilld keskusteluun, jota kaytiin kesilla 2023, kun yhdys-
valtalainen ladkevalmistaja Lilly julkisti kansainvilisen Alzheimer-jarjeston konfe-
renssissa (AAIC 2023) Amsterdamissa saaneensa hyvid tutkimustuloksia Dona-
nemabi-ladkkeesti. Helsingin Sanomat kirjoitti muistisairaan hoidon kentélla kéan-
nettd odottavasta ja toiveikkaasta ilmapiiristd ndin: Uutisia pidetddn merkittdving,
silld Alzheimerin tautia on tutkittu kiivaasti 15-20 vuotta, mutta parantavaa lddketta
sithen ei ole 16ytynyt.”>® Vuoden 2023 syksyni saatiin uutisia myos Oulun yliopis-
tolta, jonne oli lahjoitusvaroin saatu hankittua aivopesuri. Laitteen avulla muistisai-
raan ihmisen aivoista voidaan pestd pois kuona-aineita” sekéd auttaa 144kinndssa.

4 Harjula 1996. Harjula tutki vammaisuuden tulkintoja suomalaisessa huoltokeskuste-

lussa 1800-luvun lopulta 1930-luvulle.
4 Ahlbeck-Rehn 2006. Ahlbeck-Rehn tutki viitdstutkimuksessaan tapoja, joilla Seilin
mielisairaalassa potilaina vuosina 1889—-1944 olleet naiset méériteltiin mielisairaiksi.
Haén kiinnitti huomion erityisesti sosiaaliseen kontekstiin, jossa hulluutta méériteltiin
sukupuoleen tai sosiaaliseen asemaan liittyvéna ilmiond. Ahlbeck-Rehn tutki myds sai-
raalan kurinpidollisia kdyténteitd sekéd tyon merkitysté sairaalassa.
Hakosalo 2006. Hakosalo tutki viitdstutkimuksessaan afasian méaarittelya 14ddketieteen
piirissé.
Tuohela 2008. Tuohela tutki kolmen naiskirjailijan alakulon kokemuksia, visymyksen
ja masennuksen kirjoitettuja muotoja 1800-luvun lopulla.
Hyysalo 2000. Hyysalo tutki historiallisesti muotoutuneiden intressien roolia Turun
PET-keskuksen merkkiainekehityksessa.
Kaartinen 2013. Kaartinen tutki, kuinka rintasyopa ymmarrettiin, diagnosoitiin ja hoi-
dettiin ja kuinka rintasyopéd sairastavat kisittelivét sairauttaan 1700-luvun Britanni-
assa.
Suominen 2014. Suominen tutki kittelyn merkityksid suomalaisessa tapakulttuurissa
1800-luvulta 2000-luvulle.
Salmela 2017. Salmela tutki naisten itsemurhia 1800-luvun jilkipuolen tuomiois-
tuinprosesseissa.
Maikila valmistelee véitostutkimusta siitd, miten masennus (ja mielisairaus) on kisitetty
toisaalta arkikulttuurissa ja toisaalta asiantuntijapuheessa (psykologia, ladketiede, psy-
kiatria) Suomessa vuosina 1980—-1995.
Kalliopad: Uutta Alzheimer-ladkettd kuvaillaan kddnteentekevéksi — Erikoislaakari ker-
too, milloin lddke saataisiin mahdollisesti my6s Suomeen, Helsingin Sanomat
21.7.2023, sdhkoinen ldhde.
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Laite on toistaiseksi tarkoitettu tutkimuskayttoon.* Muutos on siten mahdollinen myds
vallitsevaan tilanteeseen, jossa muistisairauteen ei ole olemassa parantavaa hoitoa.

Ammattilaisten kisityksid muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja toimijuudesta
tarkastelevana tutkijana minun on kulttuurisen terveystutkimuksen kentén liséksi tar-
peen paikantaa itseni myos kentélle, jossa muistisairaan hoitoa toteutetaan. Tutki-
mukseni kidynnistyi osana Espoon kaupungin Muistipolkuhanketta.”> Hankkeen ta-
voitteena oli méiritelld toimialarajat ylittdva muistisairaan yksilollinen palvelupolku
ja kehittdd yhteistydmalleja eri toimijoiden vilille.’® Toimin hankkeen projektipal-
likk6éné vuosina 2018-2019. Toimin tutkimukseni kidynnistyessd myds Espoon kau-
pungin Seniorien neuvonta- ja palveluohjausyksikdssd muistisairaiden palveluoh-
jauksen asiakkuuspadllikona. Néissa tehtdvissd minulle kertyi muistisairaan hoidon
kaytinnon tyon tuntemusta. TyOssdni kohtasin muistisairaita ihmisié ja heidan ldhei-
siddn. Niissd kohtaamisissa havahduin pohtimaan muistisairaan ihmisen ajallisuutta
ja toimijuutta koskevia kysymyksia.

Olen osallistunut muistisairaiden hoitoa koskevien palvelujen kehittimiseen
sekd kaupunkitasoisesti ettd kansallisesti. Toimintani Suomen muistiasiantuntijoiden
hallituksessa sekd THL:n (Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen) Muistisairauksien
varhaisen toteamisen kansallisen palvelupolkumalli -hankkeen kansallisessa yhteis-
tydverkostossa’’ ovat tarjonneet nikdalapaikan muistisairautta sairastavien ihmisten
hoitoon ja sen kehittdmiseen Suomessa.

Olen toiminut my6s kansallisesti muistisairaan ihmisen hyvaé hoitoa maérittele-
vin tiedontuottajan roolissa toimittaessani oppikirjoja muistisairaan hoidosta. Sa-
manaikaisesti tutkimuksen kanssa kirjoitin Muistipolkuhankkeen pohjalta Yhtd mat-
kaa muistipolulla. Muistisairaan palvelupolun kehittdmisen kdsikirjan, jossa maari-
tellddn muistisairaan ihmisen hoidon jéarjestdmistd kunnan tasolla seké etsitdan kei-
noja asiakaskokemuksen parantamiseen.’® Olin myos yhtend toimittajana Duodeci-
min vuonna 2019 julkaisemassa Muistisairaan hoito -oppikirjassa.*® Niilla teoksilla

5% Virranniemi: Aivopesuri on saapunut Ouluun — laitteen kdyttd aloitetaan heti, Yie,

5.9.2023, sihko6inen 1dhde.

Espoon kaupungin Muistipolkuhankeen (2018-2022) tydryhméssa oli kattava edustus

Espoon vanhusten palvelujen eri toimialoilta, terveysasematoiminnasta ja erikoissai-

raanhoidosta. My0s muistisairaat ihmiset ja heidin l&hiomaisensa seké jarjestdtoimijat

olivat mukana kehittimissé espoolaisia muistisairaan ihmisen hyvid hoitokdytanteita ja
sujuvaa kulkua palvelupolulla.

56 Immonen & Viirild 2022.

57 Hammar & Pulkkinen 2022.

8 Immonen & Viirild 2022.

59 Hallikainen et al. 2019. Olen ollut my®&s teoksen Muistisairaan hoidon hyvdt kéiytinnot
-toimittajana seké kirjoittanut artikkeleita Muistisairaudet -oppikirjaan (ndmi teokset
olivat viel4 kirjoittamishetkelld toimitusprosessissa) ja Vanhusten hoidon hyvdt kéiytdn-
not -teokseen (Haavisto et al. 2023).
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liityn vaitdstutkimukseni ldhteend olevien oppikirjojen tuottajien joukkoon, heihin
jotka ovat mééritelleet muistisairaan hoidon hyvié kdytanteitd eri aikoina. Kirjojen
toimitusty6ssd minulle on muodostunut késitys siitd, miten oppikirjoja tehddan. Tun-
nistan, ettd oppikirjojen sisédltd on aina kompromissi ja kdytettyjen kisitteiden maa-
rittelyt eivét ole yksiselitteisid, vaan ne ovat neuvottelun tulos. Tastd kokemuksesta
on ollut minulle hydtyé aineistona kayttdmieni oppaiden ja oppikirjojen tulkinnassa.
Olen jattanyt tutkimusaineiston ulkopuolelle Muistisairaan hoito -oppikirjan, koska
se ilmestyi vasta ammattilaisille suunnatun tutkimuskyselyn jédlkeen. Viittaan kui-
tenkin kirjan sisaltoon tarvittaessa.

Niéiden erilaisten tehtdvien myo6ti katson olevani myos itse osa tutkimukseni
kohdetta: olen sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilainen,*® olen ollut muistisai-
rautta sairastavien ihmisten hoitoon osallistuvien muistineuvojien esimies seké toi-
minut kaupunkitasoisesti ja kansallisesti muistisairaan hoitoa kehittdvissé ja maérit-
televissa tehtdvissa. Naissa erilaisissa rooleissa olen myds osallistunut muistisairaan
ihmisen ajallisuuden ja toimijuuden méérittelyyn hoidon toteutuksen kontekstissa.
Tehtévit ovat vaikuttaneet tutkimuksessa esiymmaérrykseni muotoutumiseen ja siten
varmasti ohjanneet sekd kysymyksenasettelua ettd tutkimusaineistojen kokoamista
ja kayttod. Tyohistoriani huomioiden on selvéd, ettd etenkin 2000-luvun toisen vuo-
sikymmenen aikana kéyty keskustelu muistisairaan hoidosta ldpédisee oman koke-
musmaailmani ja merkityksenantoni.

Historioitsija Jorma Kalela on todennut, ettd tutkimuskohteen tuttuus liséa riskia
sille, ettd tutkija olettaa tutkimuksen kohteena olevien ihmisten késittdneen todelli-
suuden samalla tavoin ja puhuneen samaa kieltd kuin itse.”®! Mikrohistorioitsija
Carlo Ginzburg on puolestaan pannut merkille, ettd ~’[v]ieraannuttaminen néyttai
olevan hyvi vastaldéke sille riskille, jolle me kaikki olemme alttiina, eli siihen, etté
pitdd maailmaa — ja omaa itseddn — selviond.”®> Myos Kalela on kirjoittanut vieraan-
nuttamisesta, ja kehottanut historiantutkijaa tietoisesti etsimddn eroja omien kulttuu-
risidonnaisuuksiensa ja tutkittavan kulttuurin vililld — 1dhestyméén tutkimuskoh-
detta vieraana kulttuurina.5®

Tutkimuksessani uhkana on ollut tulkintojen tekeminen ennakko-oletusteni ja
tyoeldamin kokemusteni valossa. Tama olisi voinut tarkoittaa esimerkiksi tahatonta
anakronismia eli omien ndkemysteni mukaista asioiden sijoittamista toiseen aika-
kauteen. Jotta olen pystynyt ulottamaan tutkimani ilmidn sen omaan historialliseen

60 Qlen valmistunut sairaanhoitajaksi vuonna 1990.

6l Kalela 2000, 88, 105. Kalela viittaa Aaron I. Gurevich: “The Double Responsibility of
the Historian”, teoksessa The Social Responsibility of the Historian, ed. Bedarida, F.,
Berghahn Books, Providence and Oxford 1994, 65-83.

62 Ginzburg 1996, 166.

6 Kalela 2000, 88, 105.
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hetkeen ja tekeméén tuon hetken puitteissa tapahtuvaa tulkintaa, olen lépi tutkimus-
prosessin tunnustellut ja tarkastellut kriittisesti oman historiallisuuteni tulkinnalle
asettamia haasteita sekd pyrkinyt viitoskirjaa kirjoittaessani tekeméén nikyvéksi
oman kulttuurini ja tutkimuskohteena olevan kulttuurin vélisen eron.*

Tutkimuskohteena olevan kulttuurin d4relle olen padssyt kulttuurisen terveystut-
kimuksen sekd toisten muistisairautta ja muistisairasta ihmisté koskevia kulttuurisia
kisityksia tutkineiden tutkijoiden avulla. Tutkimukseni monialaisen 1&hestymistavan
takia litkun eri tutkimuskentill, ja liityn eri tieteenalojen tutkimustraditioihin, osaan
ohuemmin, osaan syvemmalle sukeltaen. Liikun tutkimuskentilld reflektiivisesti.
Olen kulttuurihistorian tutkijapositiostani kdsin kohdannut toiset tieteenalat ja otta-
nut niiltd kayttooni kisitteitd ja teoreettisia keskusteluja, jotka ovat auttaneet minua
tutkimusaineistoni luennassa ja tulkinnassa. Olen tiedon monitieteellisyydesté kir-
joittanutta sosiaalipsykologi Suvi Ronkaista lainaten risteillyt ja viivéhtényt erojen
maastossa.”® Seuraavat teokset ovat olleet keskeisimpid keskustelukumppaneitani
télld tutkimusmatkalla.

Historioitsija Jesse F. Ballenger on tutkinut Alzheimerin taudin kulttuurisia maé-
ritelmid, seniliteettiin ja Alzheimerin tautiin liitettyjd stereotypioita sekd ikdédnty-
misté ja dementiaa koskevaa tieteellistd, kliinisti ja poliittista keskustelua seké psy-
kiatrian 1dhestymistapoja seniilien hoitoon 1800-luvun lopulta alkaen. Vuonna 2000
julkaistun vaitdskirjansa Senility and self in modern America: A cultural history of
Alzheimer's disease lisiksi hin on julkaissut aiheesta useita kirjoja ja artikkeleita.®
Ballenger on yhdessd neurologi Peter J. Whitehousen ja psykiatri Konrad Mauerin
kanssa toimittanut esseeteoksen Concepts of Alzheimer Disease: Biological, Clini-
cal, and Cultural Perspectives, jossa tarkastellaan Alzheimerin taudin mairittelyd
seki sairautta sairastavien, heiddn hoitajiensa ja laajemman yhteison ndkokulmia,
jotka ovat muokanneet kisityksid Alzheimerin taudista.®’

Kanadalainen kirjallisuuden- ja kulttuurintutkija Marlene Goldman on tutkinut
ikdantymiseen kulttuurisesti liitettyd dementiaa. Han kuvaa kirjassa Forgotten. Nar-
ratives of Age-Related Dementia and Alzheimer's Disease in Canada kuinka 1860-
luvulla elegioiksi eli lohtukertomuksiksi tarkoitetut dementiatarinat ovat ajan myota
muuttuneet goottilaisiksi kauhutarinoiksi. Kirjallisuuden ja kulttuurintutkimuksen
keinoin Goldman rakentaa ymmarrysté sairauden kulttuurisista tulkinnoista fiktiivis-
ten ja ei-fiktiivisten tarinoiden kautta.®®

64 Katso lisdd tutkijan oman historiallisuuden ymmértimisen vaatimuksesta esim. Kalela

2000, 88—110; Korhonen 2005, 157-165.
6 Ronkainen 2005, 2016.
6 Ks. esim. Ballenger 2006a; 2006b, 2017.
67 Whitehouse, Mauer & Ballenger 2000.
% Goldman 2017.
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Ladketieteen, etiikan ja terveyspolitiikan tutkija Jason Karlawishin kirja The
Problem of Alzheimer's on tapaustutkimus sairauden historiasta ja nykytilasta. Kar-
lawish luo kirjassaan nikymia my0s tulevaisuuteen. Kirjan pohtiva ja kokonaiskuvaa
luova ote tuki ajatustani siité, ettd historian ymmaértdminen on avaintekijd muistisai-
raiden hoidon ymmaértdmisessd. Karlawishin mukaan tdssd on kyse sekd ammatti-
laisten oman ammatillisen kdsityksen muodostumisen historiallisuuden ymmaértami-
sestd ettd sairauden hoidon kehittymisen historian tuntemisesta. Kyse on myds muis-
tisairaan ihmisen eliménhistorian huomioinnista diagnoosin teossa ja hoidossa.®

Antropologi Annette Leibingin ja antropologi Lawrence Cohenin toimittama,
vuonna 2006 julkaistu kirja Thinking about Dementia: Culture, loss, and the anth-
ropology of senility kokoaa yhteen tuossa ajassa tapahtunutta muistisairauksien kult-
tuurista tutkimusta. Kirjan kirjoittajat edustavat historiantutkimuksen, antropolo-
gian, sosiologian ja ladketieteen aloja. Kirjassa tutkijoiden katse kohdistuu muisti-
sairauden biologiseen ja kliiniseen esittdmiseen, sairauteen liittyvéén taloudelliseen
ja poliittiseen keskusteluun sekd muistisairauden julkiseen esittimiseen ja sairauden
yksityiseen kokemukseen. Kirjoittajat tarkastelevat, miten seniiliyttd on artikuloitu
dementiana ja pyrkivit ymmértimaén, miti sen méérittelylle on tapahtumassa.”

Ladketieteen antropologi Margaret Lock on kirjassaan The Alzheimer Conun-
drum. Entanglements of Dementia and Ageing tutkinut Alzheimerin taudin standar-
dointiin liittyvaa keskustelua. Ajatteluani ovat tukeneet etenkin Lockin huomiot Al-
zheimerin taudin ennaltaehkéisyyn liittyvistd keskustelusta, jossa ihmisten maérit-
teleminen riskiryhméin kuuluviksi esimerkiksi biomarkkeritestauksen avulla on
Lockin mukaan lisénnyt sairauteen kulttuurisesti liitettyé kroonista ahdistusta.”!

Ladketieteen etiikan- ja historiantutkija Mark Schwedan ja dementian esityksia
kirjallisuudessa ja elokuvissa seké kirjallisuuden merkitystd muistisairaiden hoidon
taiteellisessa ldhestymistavassa tutkineen kirjallisuudentutkija Aagje Swinnen toi-
mittama teos Popularizing Dementia: Public Expressions and Representations of
Forgetfulness auttoi minua luomaan kokonaiskuvaa siitd, miten vanhuuteen liitettya
dementiaa on populaarikulttuurissa muotoiltu, ja miten siitd on neuvoteltu. Kirjan
kansainvélisesti monipuolinen kirjoittajajoukko luo ndkymia alan kirjallisuuden tut-
kimukseen seki taiteen, elokuvan ja mediatutkimuksen kentille.”

Tassé esittdmani kulttuurisen muistisairauksien tutkimuksen kenttd on monitie-
teinen. Tutkimus on suurelta osin keskittynyt Alzheimerin tautiin ja sen kulttuuri-
seen madrittelyyn. En rajaa tutkimuksessani kulttuurisia kéasityksid vain Alzheimerin
tautia koskevaksi, vaan tarkastelen yleisemmin ammattilaisten késityksid muisti-

% Karlawish 2021.

70 Leibing & Cohen 2006.

1 Lock 2013.

72 Swinnen & Schweda 2015.
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sairauksista ja muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja toimijuudesta. Huomioin kui-
tenkin, ettd kulttuurisen kuvaston vahva linkittyminen Alzheimerin tautiin on vai-
kuttanut siithen, miten muistisairauksia ja muistisairasta ihmistd on kulttuurisesti
madritelty.

1.3 Tutkimuksen teoreettiset lahtokohdat

Kulttuurihistoriassa, niin kuin tieteessd ylipddtéédn, tiedon tuottaminen pohjautuu
teoreettisille kisitteille ja aineistojen tulkinnalle. Teoreettiset kasitteet luovat kehyk-
sen aineiston luennalle, tutkijan ajattelulle ja tulkinnoille. Tdmén tutkimuksen kes-
keiset késitteet ovat ajallisuus ja toimijuus. Se, millaisia késityksid ammattilaisilla
on ajasta vaikuttaa muistisairaan ihmisen ajallisuuden ja toimijuuden toteutumisen
mahdollisuuksiin. Ymmadrrén ajan ja toimijuuden toisistaan riippuvaisiksi tekijoiksi
— kasitykset toisesta merkityksellistdvét ja auttavat ymmartdmaian myos toista.

Ajan ja toimijuuden késitteet ovat monitulkintaisia. Niiden médrittely ei ole yk-
siselitteistd. Tamain takia asettamaani tutkimuskysymykseen ei ole mahdollista vas-
tata yksittiisen teoreettisen tyokalun avulla, vaan aineiston tulkintaan tarvitaan mo-
niulotteista tulkintakehikkoa. Seuraavaksi kuvaan, miten ymmaérrén tutkimuksessani
ajan ja toimijuuden késitteet ja miten olen kdyttdnyt néitd késitteitd aineiston tulkin-
nassa.

Ajallisuus

Sosiaaliteoreetikko Jeremy Rifkin esittdd kirjassaan 7Time wars kysymyksen: Miten
niin yksinkertaisesta asiasta kuin aika tiedetddn niin vidhén ja miksi sitd on niin vai-
kea selittda. Rifkinin mukaan aika on mielen kieli, joka méérittelee kayttdytymistd
ja persoonallisuutta. Ajassa ihminen luo, jarjestdd ja muotoilee tapaansa olla maail-
massa.” Ihminen on siis ajallinen. Sosiologi Barbara Adamin mukaan ruumiillistu-
nut, eletty ja koettu aika ovat rinnakkaisia ja usein ristiriitaisia kulttuurisesti raken-
tuneiden aikakésitysten kanssa. Sosiaalinen aika sijaitsee kulttuurin syvéraken-
teessa.”* Sekd Rifkin ettd Adam ovat todenneet, ettd aika ja ajan luonne otetaan usein
itsestdénselvyytend.”

Aika on yksi historiantutkimuksen peruskésitteistd. Se ilmenee erityisesti esityk-
sen kronologiana. Téllainen aikajirjestyksen mukainen esittdminen on historioitsi-
jalle tyypillinen tapa hahmottaa maailmaa ja luoda jirjestystd kohteena olevaan

3 Rifkin, 1987, 1-2.
7 Adam 2003, 61
5 Rifkin 1987, 1-2; Adam 2003,60.
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ilmioon.”® Esitdn viitoskirjassani muistisairautta ja muistisairaan ihmisen ajalli-
suutta ja toimijuutta koskevien kisitysten muutoksen kronologisesti. Tdma esitys-
tapa mahdollistaa sekd minulle tutkijana ettd tutkimuksen lukijalle jatkuvuuksien ja
ajassa tapahtuneiden muutosten havaitsemisen.

Muistisairauden ja muistisairaan ihmisen aika ei asetu tutkimuksessani pelkés-
tddn kronologiseen muottiin, vaan silld on oma logiikkansa. Muistisairauden ede-
tessd aika nyrjahtdd. Aika on jatkuvassa litkkeessd maérittyen eri hetkini eri tavoin.
Muistisairaan ihmisen hoito toteutuu tietyssé ajassa, jossa on ldsné tuon ajan nykyi-
Syys ja muistisairaan ihmisen monet ajat sekd muissa ajoissa merkityksellistetty
muistisairaus ja muistisairas ihminen. Aika ei siten ole vain aikaa, vaan se on myos
ajassa rakentuneita merkityksid. Aika on moninaista ja monimutkaista. Timén takia
olen tutkimuksessani ldhestynyt muistisairauden ja muistisairaan ihmisen ajalli-
suutta monikerroksisena, historiallisesti ja kulttuurisesti rakentuneena seké sosiaali-
sessa kanssakdymisessd ilmenevana ja madrittyvana.

Ajan tutkiminen johdattaa arjen dérelle, sithen kuinka kokemus ja jokapiivdinen
toiminta muotoutuvat. Aika on sisdéinrakennettu ihmisten eldméntapaan ja toimin-
toihin. Aika on seki konkreettista ihmisen eldméssa eri tavoin vaikuttavaa ja havait-
tavaa aikaa, mutta se on myds hitaasti muuttuvaa aikaa. Viitdin Adamin tavoin, ettd
on oleellista huomioida ndmé molemmat nékdkulmat, ja ymmaért4é ettd ne ovat si-
doksissa toisiinsa.”’

Tutkimuksessani tarkastelen ajallisuutta kolmesta nikokulmasta. Ensinndkin
kiinnitdn huomion tutkimusaineistoissani 14snd olevaan, ammattilaisten ilmaisemaan
aikaan. Tdma tulkinnan taso on konkretiaa, sitd miten ammattilaiset jisentdvat aikaa,
ja millaisten késitteiden avulla he sitd kuvaavat. Toiseksi aika on tutkimuksessani
abstraktia. Se on aikaa, joka ei ole suoraan havaittavissa. Télld tarkoitan kulttuuri-
historioitsijana tutkimusaineistosta tekemieni havaintojen tulkintaa. Tutkijana tun-
nistan ja méérittelen jonkin aineistosta tekemini havainnon kytkeytyvén aikaan ja
ajallisuuteen, vaikka ammattilaiset eivét sitd suoraan ilmaise. Tutkijana kiinnitdn
huomioni myds aineistossa esiin nousseisiin havaintotihentymiin, joissa sama ha-
vainto esiintyy eri aikoina. Néiden tihentymien olen tulkinnut ilmentidvén pitkikes-
toisia, hitaasti muuttuvia kasityksid ja merkityksid. Kolmanneksi tarkastelen muisti-
sairaan hoidossa tapahtuneita ajallisen kulttuurin muutoksia. Havainnot muistisai-
raan ihmisen ajallisessa ympéristossé tapahtuneista muutoksista, kuten esimerkiksi
ajassa pysymisen tarpeen korostuminen, kuvaavat my0s laajemmin yhteiskunnassa
vallitsevissa aikakasityksissd tapahtunutta muutosta.

Adam tarkastelee artikkelissaan ”Reflexive Modernization Temporalized” jatku-
vuuden ja epdjatkuvuuden suhdetta modernissa sosiaalisten suhteiden, rakenteiden

76 Ollila 2000, 9.
77 Rifkin 1987, 1-2; Adam 1998, 205; Adam 2003, 61.
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ja teollisuuden ajan nékdkulmasta. Hin esittdd viisi ajan elementtid, joiden kautta on
mahdollista saada ndkyviin ajan ymmaértimisessd tapahtuneita muutoksia. Nadma
viisi elementtid ovat kellon aika, aika hyddykkeeni, aika puristuneena/tiivistyneend,
aika kontrollina ja aika kolonialismina. Adam toteaa, ettd kellon aika ja lineaarinen
aika toimivat suodattimina, joiden lipi todellisuus seulotaan, ja linsseind, joiden
kautta sosiaaliset suhteet ja rakenteet heijastuvat.”® Adamin esittdmat viisi ajan ele-
menttid ovat olleet tutkimusaineistoni esiintyvén ajan tulkinnassa keskeisid. Ne ovat
auttaneet minua tarkastelemaan tutkimusaineistoa monindkokulmaisesti.

Asettamalla tutkimusaineistossa esiintyvit ajan maérittelyt Adamin viiden ajan
elementin tulkintakehikkoon minun on ollut mahdollista saada ajasta nékyviin jotain
arjen ulkopuolella olevaa, joka yleensd jaa katseelta varjoon. Tutkimusprosessin ai-
kana olen kysynyt tutkimusaineistolta esimerkiksi, miten kellon ajan logiikka ilme-
nee muistisairaan hoidossa. Ajan tarkasteleminen hyddykkeeni kiinnitti huomioni
sithen, miten ammattilaisen aikaa ja muistisairaan aikaa arvotetaan, eli millaisia ra-
halla mitattavissa olevia aikaan liittyvid arvo- ja valtakysymyksid muistisairaan hoi-
dossa esiintyy. Olen voinut kysyad aineistolta, miten muistisairaan toimijuus tulee
esiin nopeutuvassa maailmassa, esimerkiksi muistisairaan etékotihoidon toteutuk-
sessa. Olen kysynyt my0s, miten muistisairaan hoidossa nidkyy ajan tiivistyminen,
se ettd ajan ymmarretddn olevan rahaa ja nopeuden tarkoittavan parempaa. Aikaa
kontrolloitaessa vaihtelevat elamanrytmit pyritddn usein luomaan uudelleen irrotta-
malla ne kontekstista ja muuttamalla ne méaréllisesti ilmaistaviksi seké vakioimalla
ne. Olen kysynyt aineistolta, millaisia ilmiditd ajan kontrollointi nostaa esiin. Miten
vaadittu ajan tahti, esimerkiksi lddkérin tarkkaan rajattu vastaanottoaika vaikuttaa
muistisairaan toimijuuden mahdollisuuksiin. Téllaisten kysymysten avulla minun on
ollut mahdollista pddstd yleensda nakymaéttomissa pysyttelevin ajan erilaisuuden da-
relle.

Adamin mukaan toistensa kanssa ristiriitaiset ajat nostavat esiin kulttuurisia
poikkeamia sekd tarpeen neuvotella uudelleen ajallisia suhteita.”” Tdma tarkoittaa,
ettd ajan merkitykset ja ilmenemismuodot voivat muuttua, mutta kuten Adam toteaa,
kulttuurin syvirakenteessa muodostuneet ajan erilaiset ilmentymit eivit katoa.®
Adamin ajattelu muistuttaa genealogista tutkimusotetta, jossa pyritddn osoittamaan
ja tekemédin nédkyvéksi tutkittavan ilmion historiallinen rakentuneisuus.

Kulttuurihistorioitsijana olen tarvinnut tukea ajan moniaikaisuuden ja mennei-
syyden ldsnédolon tulkintaan toisilta historiantutkijoilta. Ajan ja eri aikojen ldsnéolon
tulkintani on kiinnittynyt erityisesti historioitsija Fernand Braudelin sekid Braudelin

8 Adam 2003. Adam tuo artikkelissa yhteen oman sosiaalisen ajan teorian ja Ulrich

Beckin refleksiivisen modernisaation teorian.
7 Adam 2003, 61, 72.
80 Adam 2003, 74.
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aikakésitykseen nojaavan kulttuurihistorioitsija Kari Immosen ajatteluun. Braudelin
tulkinta ajasta koskee ensisijaisesti ajan yleistd rakennetta eli siind samanaikaisesti
ldsnd olevia ajan eripituisia kestoja sek jatkuvuuksia ja katkoksia.’! Braudel esittdé
kirjassaan Ecrits sur I'Histoire historioitsijoille kysymyksen, voiko historia auttaa
meitd ymmartdméin nykyisyytté ja siten my0s tulevaisuutta. Braudelin mukaan his-
toria merkitsee sekd menneisyyden ettd nykyisyyden ymmaértdmistd, sen ymmarté-
mistd, mitd on ollut, ja myds sitd, mitd on tulossa. Se on sen erottelemista, mika on
pysyvii, olemassa olevaa ja voimakkaasti jatkuvaa sekid sitd mikd on vain véliai-
kaista, hetkellistd. Braudelin mukaan historia on otettava kdyttoon, jos haluaa ym-
mirtdi nykyisyyttd ja tulevaa.®?

Olen lukenut tutkimusaineistostani esiin nousevia muistisairauden ja muistisai-
raan ihmisen ajallisuuden ja toimijuuden merkityksid ajassa etenevind prosesseina.
Erilaisista 1ahtokohdista koostuvissa tutkimusaineistoissa on tapahtunut joka hetki
muistisairaan ajallisuuden ja toimijuuden uudelleenmaédrittelyd, jossa sekd kaytetta-
vit késitteet ettd esitetyt painotukset ovat muuttuneet, mutta jossa on mahdollista
havaita myos yliajallisia jatkuvuuksia.

Merkittavasti lansimaiseen aikakisitykseen vaikuttanut kirkkoisd Augustinus
kasittelee omaeldmaékerrallisen teoksen Tunnustukset yhdennessétoista kirjassa ajan
ja ikuisuuden olemusta. Tutkimusaineistoni analyysia tehdessdni Augustinuksen
tapa kasittdd maailmaa resonoi ammattilaisten muistitietokertomuksissa esittimien
muistisairaan ihmisen ajallisuutta koskevien kasitysten kanssa. Tunnustuksissa Au-
gustinus kirjoittaa:

Silla mennyttd aikaa ei enédd ole olemassa ja tuleva aika ei ole vield tullut. Mutta
nykyaika, jos se aina olisi nykyistd eikd muuttuisi menneeksi, ei endi olisi aikaa,
vaan ikuisuutta. Jos nyt siis nykyaika vain sen vuoksi on aikaa, ettd se muuttuu
menneisyydeksi, kuinka voimme silloin viittii, ettd se on olemassa, jos sen ai-
noa olemisen peruste on siind, ettd se ei endd tule olemaan. Néin me siis oikeas-
taan voimme viittdd aikaa olevaksi vain sikéli, kuin silld on pyrkimys olematto-
muuteen.®

Augustinus havahdutti minut pohtimaan, mitd muistisairaan ihmisen ajallisuus on.
Augustinukselle aika on subjektiivista, vain sielussa oleva vaikutelma. Hdn on

81 Braudel (1969) 1980, 3—5; Immonen 1996, 22-25. Immonen viittaa erityisesti Nietz-
schen filosofiseen metodiin, Foucault'n historiantutkimuksen tapaan ja Gilles De-
leuzein ajatteluun, joista Mika Ojakangas on kirjoittanut artikkelin Tiede ja edistys -
lehteen 4/1992.

2 Braudel (1969) 1980, 177.

8 Werner Soderstrom & Lakka 1947: Augustinuksen tunnustukset X1. 14, 299.
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kirjoittanut: ”On kolme aikaa: menneen nykyisyys, nykyisen nykyisyys ja tulevan
nykyisyys. Silli nimi kolme asiaa ovat jollakin tavalla sielussa, muualla en niitd
nde. Menneen nykyisyys on muisti, nykyisen nykyisyys on havainto ja tulevan ny-
kyisyys odotus.”®*

Tutkimuksessani tarkastelen, miten sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset
merkityksellistivat muistisairaan ihmisen ajallisuutta. Pohdin, esiintyyko kertomuk-
sissa esimerkiksi aikaa, jossa nykyisyyden nykyisen ja tulevan nykyisen odotuksen
ajatellaan katoavan. Tarkastelen, millaista ammattilaiset kdsittivat muistisairaan ih-
misen toimijuuden olevan tilanteissa, joissa hénelld ajatellaan olevan jéljelld vain
menneen nykyisyys, joka sekin pirstaleisena kuvana. Tarkastelen myos, millaisia ai-
koja ammattilaiset késittivit olevan ldsni tulkitsemassaan muistisairaan ihmisen ny-
kyisyydessd. Tutkimuksessani Braudelin késitys eri aikojen ldsnédolosta ndissé eri
nykyisyyksissd kytkee yhteen ajallisuuden ja toimijuuden. Erilaiset kdsitykset muis-
tisairaan ajallisuudesta tuottavat muistisairaalle ihmiselle erilaisia toimijuuden mah-
dollisuuksia.

Toimijuus

Lahestyn toimijuuden késitettd kulttuurihistorian ndkdkulmasta. Ymmaérrdn muisti-
sairaan ihmisen toimijuuden historiallisesti ja kulttuurisesti rakentuvana, ruumiiseen
sitoutuneena, sosiaalisena ja tilallisena ilmidn, joka asettaa tdimén toiminnalle rajoi-
tuksia ja avaa mahdollisuuksia. Tutkimuskysymykselld rajaan tutkimukseni néko-
kulman sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten kasityksiin muistisairaan ihmi-
sen toimijuudesta. Tutkimuksessani korostuvat kéasitykset yksilon toimijuuden mah-
dollisuuksista sairauden eri vaiheissa. Télld haastan ihmisen muistiin ja dlyyn perus-
tuvia toimijuuden méaarittelyja.

Ikédédntyvien toimijuutta on 2000-luvulta ldhtien tutkittu laajalti etenkin sosiaali-
gerontologiassa. Toimijuuden kisite on ikddntymisen tutkimukseen omaksuttu elé-
méankulkututkimuksen kautta. Myo0s terveyssosiologit ovat tutkineet paljon toimi-
juutta ja myos soveltaneet toimijuuden késitettd analyyseissaan muistisairaista. So-
siaaligerontologi Jyrki Jyrkdman mukaan toimijuudessa on kyse toiminnasta, teke-
misestd ja sen edellytyksistd. Toimintakyky on osa toimijuutta. Toimintakykya tar-
kastellessa katse suuntautuu tekemiseen ja toimintoihin. Jyrkdma késittelee toimi-
juuden késitteestd kaytya keskustelua ja eri tieteenaloilla tehtyd tutkimusta vuonna
2008 ilmestyneessa artikkelissaan ”Toimijuus, ikddntyminen ja arkieldmé — hahmot-
telua teoreettis- metodologiseksi viitekehykseksi”.®> Tutkimuksellani liityn osaksi
tétd toimijuuden kasitteen miarittelyyn ja késitteen kayttokelpoisuuden tarkasteluun

8 Werner Soderstrdm & Lakka 1947: Augustinuksen tunnustukset X1. 20, 305.
8 Jyrkdma 2008.
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kohdistuvaa eri alojen tutkimuskenttdd. Uutena asiana télle kentélle tuon ajallisuu-
den késitteen, jonka kautta tutkin muistisairaan ihmisen toimijuuden edellytyksia.

Eri aikoina, eri tieteenaloilla ja eri tutkimuksissa on havaittavissa erilaisia ldhes-
tymistapoja toimijuuteen. Toisaalta tutkimuksissa painotetaan yhteiskunnallisia se-
lityksid, joissa korostuu rakenteiden tarkastelu ja toisaalta niissd painottuvat yksilod
korostavat teoriat, jotka tuovat esiin toimijoiden valinnanmahdollisuuksia.*® Muisti-
sairaan ihmisen toimijuuden tutkimuksessa voidaan erotella kaksi nikokulmaa. En-
sinndkin rationalistinen sairautta ymmaértdmaéin pyrkiva tutkimus ja toisaalta kogni-
tiiviseen toimintakykyyn perustuva yhteiskuntaa haastava tutkimus.®” Tutkimukseni
sijoittuu ndiden kahden vélimaastoon, mutta on samalla uutta etsivdi tuodessaan
muistisairaan ihmisen toimijuuden tutkimukseen historiantutkimuksen nakoékulman.

Toimijuuden késite on historiantutkimuksessa keskeinen tapa hahmottaa ihmi-
sen toimintaa maailmassa. Toimijuus on historian l&pédisem4. Ihmisen toimintaa ny-
kyhetkessi séddtelevit historian eri aikatasoilla muotoutuneet kulttuurin syvéraken-
teessa olevat, usein tiedostamattomat kulttuuriset kiytdnnot. Ndma kaytdnnot ohjaa-
vat thmistd toimimaan omassa elinymparistossdin kulttuurisesti oikein. Muistisai-
rauden edetessi muistisairaan ihmisen mahdollisuus toimia kulttuuristen kdytintdjen
mukaisesti muuttuu. Tdma vaikuttaa siithen, miten hintd ympéardivé sosiaalinen yh-
teis0 merkityksellistdd hédnen toimijuuttaan sairauden eri vaiheissa. Siiné, miten so-
siaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ovat eri aikoina maéritelleet muistisairaan
ihmisen toimijuutta, on mukana monista eri ajoista kumpuavia seké tiedostettuja etti
tiedostamattomia merkityksid ja kulttuurisia kdytinteitd. Tama tarkoittaa, ettd am-
mattilaiset eldvdt jo ennen heitd syntyneiden merkitysjarjestelmien keskella.

Kuten todettu, toimijuus on monitulkintainen kisite, joka on tutkimusprosessin
kuluessa viistdnyt ja harhauttanut tulkintayrityksiini. Pystydkseni erottelemaan ja
tulkitsemaan muistisairaan ihmisen moniulotteista toimijuutta kehitin toimijuuden
késitteellisen viitekehyksen (kuvio 1). Sen avulla olen pyrkinyt tulkitsemaan tutki-
musaineistossa esiintyvid muistisairaan kommunikatiiviseen, dynaamiseen ja ruu-
miilliseen toimijuuteen liittyvid merkityksid. Nama kolme tulkintandkdkulmaa ovat
rakentuneet tutkimusprosessin aikana. Nékokulmat nousivat esiin lukiessani arkis-
toaineistoja ennen ammattilaisille suunnatun kyselylomakkeen tekoa seka lukiessani
ammattilaisilta kerddmdini muistitietoa sekd opas- ja oppikirja-aineistoa ensim-
mdisté kertaa. Jokainen lukukerta on tdydentdnyt ja tismentdnyt toimijuuden tulkin-
nan ndkdkulmia. Toimijuuden késitteellisessd viitekehyksessd ndmi ndkokulmat
ovat vuorovaikutuksessa toisiinsa. Sairauden eri vaiheissa niistd jokin voi korostua

8 Kauppila, Silvonen & Vanhalakka-ruoho 2015, v-vii; Koivula 2013, 16-18.
8 Ks. lisdd muistisairauden ja iéin rajoittama toimijuus tutkimuskohteena esim. Viinisalo-
Heiskanen 2020, 42—45.
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toista enemmaén, mutta silti ne ovat kaikki tavalla tai toisella ldsnd ammattilaisten
kisityksissd muistisairaan ihmisen toimijuudesta.

RUUMIILLINEN KOMMUNIKA-
TOIMIJUUS TIIVINEN
TOIMIJUUS
Ruumiiseen

Vuorovaikutussuh-

teissa toteutuva tai

toteutumatta jaava
toimijuus

sitoutuneen muistin
mahdollistama
toimijuus

DYNAAMINEN TOIMIJUUS

Muutostilanteinen toimijuus
ja toimijuuden ulottuvuudet

Kuvio 1. Toimijuuden kasitteellinen viitekehys.

Kommunikatiivinen toimijuus

Muistisairaan ihmisen kommunikatiivisen toimijuuden nédkokulma oli tarpeen, jotta
havaitsin muistisairaan yksilon sosiaaliseen tilaan liitettyjé késityksid toimijuudesta.
Kuten Tom Kitwood on todennut, sosiaalipsykologinen tila muodostaa arjen kudel-
man, the fabric of everyday life, verkoston, jossa muistisairas ihminen toimii.*®

Kommunikatiivisella toimijuudella tarkoitan muistisairaan vuorovaikutussuh-
teissa toteutuvaa tai toteutumatta jadvad toimijuutta. Ymmaérrén toimijuuden mah-
dollisuusluonteen kulloisessakin ajan hetkessé maérittyvana yksilon reagointi- ja toi-
mintamahdollisuutena. Toimijuus pitda siis sisdlldéin sen, miten ammattilaiset tulkit-
sevat muistisairaan kyvyn reagoida vaihtuvissa sosiaalisissa tilanteissa.

8 Kitwood (1993) 2007c, 67.
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Tutkimuksessa kéyttdiméani kommunikatiivisen toimijuuden kisite pohjautuu
psykologi Klaus Holzkampin teoreettiselle ajattelulle.** Holzkamp nikee ihmisen
historiallisena ja vuorovaikutuksessa yhteiskunnan kanssa olevana olentona.”® Yksi-
16n toimijuus rakentuu siten suhteessa toisiin. Yksil6lld on Holzkampin mukaan yh-
teiskunnassa erilaisia positioita, jotka ovat historiallisesti méiérdytyneitid ja siten
myd&s muuntuvia. Ndma positiot ovat yksilon toimijuuden reunaehtoja, joiden vaiku-
tuksesta ihmisen tilanteellinen toimijuus joko rajautuu tai laajenee — toteutuu tai jaa
toteutumatta.”’ Holzkampin teoriassa yksilon osallisuus yhteiskuntaan perustuu yk-
silon tietoiseen todellisuuden hallintaan. Yksil6lld on mahdollisuus toimia tai olla
toimimatta. Tdmén toiminnan vapauden rinnalle asettuu yksilon vastuu omasta toi-
minnastaan. Holzkampin teoreettisen ajattelun ldhtokohtana ja keskiossd on yksilon
subjektius ja kokemusmaailma.®?

Muistisairauden edetessid muistisairaan toimijuuden ei usein ole mahdollista pe-
rustua tietoiseen todellisuuden hallintaan. Holzkampin teoreettiseen ajatteluun no-
jautuminen tekee nikyviksi neuvottelun, jota muistisairaan toimijuudesta kdydaén.
Sen avulla olen kiinnittdnyt ldhdeaineistossani katseen siihen, miten muistisairaan
ihmisen on sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten késitysten mukaan mahdol-
lista toimia normaaliin kognitioon perustuvassa yhteiskunnassa. Sen avulla olen tar-
kastellut esimerkiksi erilaisissa hoitomalleissa maériteltyjen toimijuuspositioiden
vaikutusta muistisairaan ihmisen toimijuuteen — tukevatko ne muistisairaan ihmisen
vuorovaikutuksessa toteutuvaa toimijuutta vai jidko toimijuus toteutumatta. Holz-
kampin ajattelu tukee my0os muistisairauden ajan méirittelyjen vaikutusten tarkaste-
lua suhteessa muistisairaan ihmisen toimijuuden mahdollisuuksiin. Kuten sanottu,
olen saanut vaikutteita Holzkampin ajattelusta, mutta en ole systemaattisesti noudat-
tanut sen edustamaa teoreettista ajattelua tehdesséni analyysia muistisairaan ihmisen
kommunikatiivisesta toimijuudesta.

8 Holzkamp edustaa kriittisen psykologian suuntausta. Kritiikin mukaan perinteinen psy-

kologia késitti ihmisen olevan abstrakti ja historiaton. Silvonen 1988, 14—16. Silvonen
on tutkinut psyyken historisiteettia Klaus Holzkampin tuotannon julkaisujen, erityisesti
teokseen Grundlegung der Psychologie (1983) pohjalta. Ks. Silvonen1988, 11-12.
Holzkamp kaytti historiallisen kohdeanalyysin metodia, joka koostuu subjektin biolo-
gisten ominaisuuksien, yhteiskunnallishistoriallisten piirteiden ja subjektiviteetin eri-
tyisten historiallisten muotojen tunnistamisesta. Holzkamp katsoi yhteiskunnallisten
suhteiden olevan ihmisen yksilollisen olemassaolon edellytys. Toisaalta hian katsoi, ettd
yksildiden suhteet ovat aina yhteiskunnallisesti maardytyneiden suhteiden suhteita. Sil-
vonen 1988, 20-23, 57-58. Ks. myds Silvonen 2015, 11-12.

Holzkamp viitaa yksilon yhteiskunnalliseen tuotantoprosessiin osallistumisen reunach-
toihin kirjoittaessaan positioista, jotka méadrittdvat yksilon yhteiskunnalliseen tuotanto-
prosessiin osallistumisen reunaehdot. Nama ehdot, joko mahdollistavat tai rajaavat yk-
silon toimintaa. Silvonen 1988, 58—59.

92 Silvonen 1988, 70-75.
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Dynaaminen toimijuus

Toisena muistisairaan ihmisen toimijuuden tulkitsemisen nédkdkulmana minulla on
ollut dynaaminen toimijuus. Dynaamisella toimijuudella tarkoitan sitd, miten am-
mattilaiset tulkitsevat muistisairaan erilaisia elaménkulullisia muutostilanteita seki
niissd avautuvia ja sulkeutuvia toimijuuden mahdollisuuksia. Muistisairauteen sai-
rastuminen voidaan itsesséédn katsoa yhdeksi téllaiseksi muutostilanteeksi.

Dynaamisen toimijuuden tulkintaan olen saanut vaikutteita sosiologi William
Thomasilta ja filosofi Florian Znanieckilta, jotka korostavat toimijuuden kokemuk-
sellisuutta ja kytkevét yksilon toimijuuden tutkimisen yksilon eldménhistoriaan. He
painottavat subjektiivisten aineistojen kayttoa tutkimuksen ldhteena ja toteavat, ettd
tdstd aineistosta voidaan tehdd myds yleistivid padtelmid.”

Tutkimusaineistossani rakentuu kuva muistisairaan toimijuudesta ammattilais-
ten kokemana. Hieman toisin kuin Thomas ja Znaniecki, en tutki yksilon toimijuutta
hinen omana kokemuksenaan vaan toisten kokemuksen ja tulkinnan kautta valitty-
vénd ilmidnd. Kiinnitén katseeni ammattilaisten méérittelemiin muistisairaan ihmi-
sen eldménhistorian merkityksiin seké heiddn nikemyksiinsi eldméin muutoskohtien
vaikutuksesta timén toimijuuteen.’*

Elaménhistoriallisella subjektiviteetilla tarkoitan ammattilaisten tietoisuutta
muistisairaan ihmisen eldménkulusta ja yksilond olemisen perusteista sekd muisti-
sairaan ihmisen eldmin todellisuudesta. Eldménhistoriallisen subjektiviteetin kysy-
mys liittyy my0s siihen, miten ammattilaiset hyddyntivit yksilon el&dméanhistorial-
lista tietoa ja kuinka he yllépitidvit muistisairaan ihmisen minuutta ja mahdollistavat
yksilollisen eldmén jatkumisen.

Dynaamisen toimijuuden erilaisten ulottuvuuksien havaitsemiseksi olen kaytta-
nyt apunani sosiaaligerontologi Jyrki Jyrkdmain esittimaa kuutta modaliteettia, joi-
den keskindisestd kokonaisdynamiikasta muodostuu hinen mukaansa ihmisen sisél-
tépdin tarkasteltu toimijuus. Toimijuuden modaliteetit ovat kykeneminen, osaami-
nen, haluaminen, tdytyminen, voiminen ja tunteminen.” Jyrkdma tuo esiin, ettd toi-
mijuus ei ole vain aktiivista, vaan se voi myds olla passiivista, murenevaa tai hiipu-
vaa. Hén toteaa, ettd ikddntyesséd saattaa kykeneminen hiipua ldhes olemattomiin,
mutta siitd huolimatta on mielekéstd nihdd ihminen edelleen toimijuuttaan kanta-
vana, ilmentévina ja toteuttavana inhimillisen4 olentona. Jyrkdmén mukaan voidaan
puhua “heikosta refleksiivisyydestd” silloin kun yksilon refleksiivisyys tai ratio-

% Silvonen, Jussi 2015, 9-11. Silvonen viittaa Thomas & Znanieckin teokseen The Polish

Peasant in Europe and America (alkuteos 1928).
% Ibid.
% Jyrkdmai 2008, 195.
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naalisuus on esimerkiksi sairauden takia alentunut. Tdmi nékdkulma mahdollistaa
muistisairaan toimijuuden tarkastelun silloin, kun sairaus on edennyt.”

Jyrkdma kehittimaa késitteellistd viitekehystd on kdytetty paljon suomalaisessa
ikddntyvien toimijuutta késittelevissd tutkimuksessa.”” Jyrkdmén toimijuuskésiteen
taustalla vaikuttaa sosiologinen ja eliménkulkututkimus.”® Jyrkdma toteaa, ettd “toi-
mijuus on [...] jotakin joka syntyy, muotoutuu ja uusiutuu modaalisten ulottuvuuk-
sien yhteen kietoutuvana prosessina ja kokonaisdynamiikkana.” Kdytan tutkimuk-
sessani sanan modaliteetti sijaan sanaa ulottuvuus. Ulottuvuudella tarkoitan toimi-
juuden ulottuvuutta. Toisin sanoen olen kiinnostunut siitd, millaisia ilmentymia am-
mattilaiset késittdvit muistisairaan toimijuudella olevan eli, mihin heidén késityk-
sensd mukaan muistisairaan toimijuus ulottuu.

Toimijuus on Jyrkdman mukaan merkityksellistd, kokemuksellista, tulkinnallista
ja monin paikoin my0ds neuvoteltavissa olevaa. Se sitoutuu aina aikaan, paikkaan ja
tilanteeseen. Se on siis kontekstuaalista. Toimijuus on dynaaminen prosessi, jossa
toimijuuden modaliteetit eli tdssd tutkimuksessa ulottuvuudet ovat muuttuvia.”

Ruumiillinen toimijuus

Ruumiillisella'® toimijuudella tarkoitan sitd, miten ammattilaiset merkityksellisté-
vt muistisairaan ihmisen ruumiillista toimijuutta seka ruumiillista muistia osana toi-
mijuutta. Ndiden muistisairaan ihmisen ruumiillista toimijuutta koskevien késitysten
tulkintaan olen ottanut vaikutteita Alzheimerin tautia sairastavien ihmisten toimi-
juutta ruumiillisen toimijuuden nékdkulmasta tutkineelta antropologi Pia Kontok-
selta.!’!

% Jyrkdmia 2008, 197-197, 201. Jyrkédimi on saanut vaikutteita Pia Kontoksen teoreetti-

sesta ajattelusta. Ks. lisdd esim. Kontos 2004.

Ks. esim. Jyrkdma 2008; 2013; 2014. Jyrkdmén teoreettismetodologista mallia ovat
véitostutkimustasoisessa muistisairaan toimijuuden tutkimuksessa kdyttineet muun
muassa Leena Viinisalo-Heiskanen (2020) Kun oma tupa ja oma lupa haurastuvat: tut-
kimus idkkdiden muistisairaiden asumisesta ja toimijuudesta ja Elisa Virkola (2014)
Toimijuutta, refleksiivisyyttd ja neuvotteluja: muistisairaus yksinasuvan naisen ar-
jessa).

% Koivula 2013, 21.

9 Jyrkdma 2008, 196.

100 Ymmérrdn ruumiin tarkoittavan seké eldvéi ettd kuollutta ruumista. Lidketieteen sa-
nastolautakunta ndki vuonna 1945 tarkoituksenmukaisena erottaa elédvin ja kuolleen
ruumiin. Lédketieteen sanastossa eldvéd ruumis médriteltiin késitteelld keho. Ladketie-
teen terminologia on osittain siirtynyt myds yleiskieleen. Kotimaisten kielten tutkimus-
keskuksen tutkija Taru Kolehmainen kuitenkin painottaa, ettd ruumis -sanalla tarkoite-
taan ei-lddketieteellisessd kielessd sekd eldvaa ettd kuollutta. Kolehmainen 2001.
Kontos on tutkinut esimerkiksi Alzheimerin tautia sairastavien taiteilijoiden toimijuutta
ruumiillisen toimijuuden nékdkulmasta.
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Kontoksen mukaan vallitsevana paradigmana on, ettd kognition heikkeneminen
johtaa hitaasti, mutta vadjaaméttd muistisairaan ihmisen persoonallisuuden seké ha-
nelle tyypillisten ominaisuuksien ja kykyjen katoamiseen, a steady loss of self. Pa-
radigman taustalla vaikuttaa historiallisesti lansimaisessa filosofiassa vallinnut kasi-
tys, jonka mukaan ihmisen sielu ja mieli sekd ruumis ovat erillisid. Kahtiajaossa sielu
ja mieli edustavat dlyé ja merkityksid, ruumiin puolestaan ajatellaan olevan toimi-
juuden kannalta merkityksetonté ainetta.'”? Kognition merkitystd ihmisen toimijuu-
delle korostavat muun muassa kuvaukset, joissa muistisairaus esitetddn yksilon kuo-
lemana, joka jittid jilkeensd ruumiin.'®

Kontoksen teoreettinen ajattelu tuo tutkimukseeni tyokaluja ruumiillisen, esitie-
dollisen toimijuuden havaitsemiseen ja kognitioon kiinnittyvén toimijuuden kriitti-
seen arviointiin. Kontos on esittinyt toimijuuden tutkimiseen teoreettista viiteke-
hysti, joka kiinnittyy Maurice Merleau-Pontyn ruumiinfenomenologiaan ja Pierre
Bourdieun ruumiillisen sosiologian ja habituksen késitteeseen. Kontos tulkitsee vii-
tekehyksen avulla ruumiin eksistentiaalista eli vélitontd ldheisyyttd sekd ruumiin
suhteita kulttuuriin ja historiaan. Kontos kayttida kasitettd embodied selfhood, ruu-
miillistunut minuus kuvaamaan ihmisen toimijuutta. Hin ymmartida Merleau-Pontyn
tavoin ihmisen olevan pre-reflektiivisesti vuorovaikutuksessa maailman kanssa.
Néin ollen eksistentiaalinen ymmartdminen edeltdd reflektiivista ajattelua. ”Mina
tieddn miten” ei ole tilldin riippuvainen kielestd eikéd kognitiosta, vaan siitd ettd ih-
minen asettuu maailmaan erityisell tavalla.'%*

Kontos esittdd, ettd ruumiillistuneen minuuden késite avaa uuden tavan ymmér-
tda toimijuutta ja sen ruumiillisuutta. Han ehdottaa, ettd kontekstualisoinnissa huo-
mioidaan tdlloin pre-refleksiivinen intentio sekd paikannetaan sosiaalisen maailman
rakenteita. Timd mahdollistaa muistisairaan ihmisen nékemisen subjektina.'®® Kon-
toksen esittdma viitekehys mahdollistaa sairauteen liittyvén kokemuksen tutkimisen
ja inhimillisen ulottuvuuden tunnistamisen. Ruumiillistuneen minuuden késite sopii
erityisesti muistisairaan toimintaa havainnoivaan tutkimukseen. Tutkin ammattilais-
ten kasityksid muistisairaan toimijuudesta. Sovellan Kontoksen teoreettista ajattelua
nididen kisitysten tulkintaan.

Kontoksen ajattelu esitiedollisesta toimijuudesta tuo mieleeni antropologi
Marja-Liisa Honkasalon teoksessa Reikd syddmessd kayttaman kasitteen pieni toi-
mijuus.'” Honkasalon mukaan “pienuus” suhteellistuu yhteiskunnassa esiintyviin

12 Kontos 2004, 105-106.

103 Ks. esim. Behuniak 2011, Ballenger 2006b, ix-x, 10.

104 Kontos 2004, 113-115.

105 Tbid. 115-116.

106 Honkasalo tutki pohjoiskarjalaisten naisten pienti toimijuutta sydénsairauksien ja kan-
sanperinteen kautta.
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toiminnan ja toimijuuden kriteereihin. Toimijuus ndhddéan keskustelussa usein aktii-
visena toimintana. Honkasalon mukaan toimijuus voi olla myos sietdmisté, passii-
vista toimintaa, jolloin se voidaan ymmartdi kokemuksen alueelle sijoittuvana kér-
simykseni ja kohteeksi jadmisend. Honkasalo pohtii, voivatko esimerkiksi erilaiset
ylldpitotoiminnat ja uusintavat toiminnat olla téllaisen ”toimeliaisuuden” tai “puu-
hailun” muoto traditionaalisessa yhteiskunnassa.'’” Muistisairaan ihmisen pieneksi
toimijuudeksi ymmaérrén esimerkiksi vaelteluksi ja hypistelyksi mééritellyt ruumiil-
lisena toimintana ilmenevit kayttdytymisen muutokset.

Honkasalon mukaan pientd toimijuutta voidaan tarkastella myds ajan ja tilan
kautta. Talloin toimijuus ndyttdytyy pienimuotoisena yhteiskunnallisten rakenteiden
pakottavissa tiloissa.!”® Kyse voi tulkintani mukaan olla esimerkiksi arjen huomaamat-
tomista, mutta toistuvista liikkeistd. Ruumiillista toimijuutta voi télloin tarkastella
osana dynaamista eli muutostilanteista toimijuutta. Télla tarkoitan esimerkiksi muisti-
sairauden edenneessé vaiheessa tapahtuvaa muuttoa uuteen asuinymparistoon. Télldin
saatetaan havaita, etti ruumiille tutut, aiemmassa kodissa toistuneet liikkeet'” ja kul-
kureitit'” eivit endd toteudu. Muistisairaan ihmisen kunnon tulkitaan huonontuneen.
Téssé voi kuitenkin tulkita olevan kyse myos mahdollisesta ulkoisesta tekijésté eli pai-
kan vaihdoksesta, jonka takia muistisairaan ihmisen ei enié ole mahdollista toteuttaa
ruumiillista, pienté toimijuutta. TAima esimerkki osoittaa, ettd esittdméni toimijuuden
tulkinnan osa-alueet voivat esiintyd samanaikaisesti ja vaikuttaa toisiinsa.

Viimeisend pienen toimijuuden nikdkulmana Honkasalo esittdd Georg Simme-
liltd lainaamansa ajatuksen intersubjektiivisuudesta, yhteisollisestd toimijuudesta ja
sosiaalisen siteen ajatuksesta.’' Tdma nakokulma on auttanut minua katsomaan eri-
tyisesti sitd, miten muistisairaan ihmisen sosiaalinen verkosto mahdollistaa hdnen
toimijuuttaan silloin, jos puheeseen kiinnittyvd kommunikaatio ei ole mahdollinen.

1.4 Tutkimusaineistot ja lukemisen tapa

Kulttuurihistoriantutkimuksen tavoitteena on menneisyyden ilmididen kulttuurisen
luonteen ja rakentumisen tutkiminen.''? Historiantutkimus on tyypillisesti aineisto-

107 Honkasalo 2008, 206-209. Ks. myds Honkasalo 2012, 462-465.

108 Honkasalo 2008, 2009.

109 Liikkeelld tarkoitan toistuviin toimintoihin, esimerkiksi kahvinkeittoon liittyvii ruu-
miin muistiin piirtyneitd liikkesarjoja. Ks. lisdd ruumiin muistista esim. Fuchs 2019.
Tulkitsen, ettd kulkureittien muistaminen, esimerkiksi reitti vuoteesta vessaan on tu-
tussa ympéristdssd piirtynyt ruumiin muistiin. Uudessa ympéristossa reitti muuttuu ja
uutta muistijélked ei endd mahdollisesti synny. Tdmén takia muistisairaan ihmisen itse-
ndinen toimijuus muistisairauden edenneessd vaiheessa tapahtuneen muuton yhtey-
dessd usein vaikeutuu.

11 Honkasalo 2008, 210.

112 Salmi 2022, 38-39.
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1ahtdistd tutkimusta. Tutkimuksessa kédyttamaéni 1&hteet kertovat tutkimuskohteesta eli
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten muistisairautta ja muistisairasta ihmisia
koskevista kasityksistd. Asettamani tutkimuskysymys siséltdd kysymyksen muutok-
sesta — kuinka kasitykset ovat muuttuneet 1980-luvulta 2020-luvulle. Tutkimuskysy-
mykseen vastaaminen vaati titen tyypillisen historiallisten aineistojen, menneisyydesta
kertovien ldhteiden rinnalle myds tutkimuksenteon nykyisyydesti kertovia léhteita.

Tutkimusaineistojen muodostamiseen ja tulkintaan olen saanut tukea lapikdymis-
tdni muistisairautta ja muistisairasta ihmistd kuvaavista arkistoldhteistd.!"* Tekeméni
tulkinnat menneisyydesté ja menneisyyden ldsndolosta perustuvat kahden erilaisen ai-
neistokokonaisuuden muodostamiseen ja luentaan. Sosiaali- ja terveydenhuoltoalan
ammattilaisilta vuonna 2019 kerddméni muistitietoaineisto on mahdollistanut aineis-
tonkeruun ajassa vallinneiden muistisairautta ja muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja
toimijuutta koskevien kisitysten tarkastelun.!'* Nama kisitykset ovat historiallisesti,
kulttuurisesti ja sosiaalisesti muotoutuneita, ammattilaisten omiin kokemuksiin perus-
tuvia ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa omaksumia. Toinen aineistokokonaisuus
koostuu ammattilaisille suunnatuista, vuosina 1985-2019 julkaistuista muistisairaan
hoidon oppaista ja oppikirjoista. Tdéma aineisto kuvastaa eri ajoissa vallinneita tieteel-
lisiéd kasityksid sekd oppaiden ja oppikirjojen kirjoittajien muistisairaan hoidon kéy-
tannon tyossd toimimisen mydtd muodostamia kéasityksid muistisairaudesta ja muisti-
sairaan ihmisen toimijuudesta. Ndmai eri aikoina tuotetut ja erilaisen ndkymén tutki-
maani ilmi6dn avaavat aineistot ovat mahdollistaneet muistisairautta ja muistisairasta
ihmistd koskevien kulttuuristen késitysten rakentumisen tutkimisen.

Molemmat tutkimusaineistot konstruoivat muistisairasta ihmistd omista 1dhto-
kohdistaan. Yhdessd ndma kaksi aineistoa mahdollistivat rikkaamman tulkinnan te-
kemisen tutkimastani ilmidstd. Muistitietoaineiston keruu mahdollisti kysymisen
suoraan tutkimuskohteeltani eli muistisairaan hoidon ammattilaisilta. Oppaat ja op-
pikirjat puolestaan edustavat eri aikoina kirjoitettuja tieteelliseen- ja kokemustietoon
perustuvia ndkemyksid hyvésti muistisairaan hoidosta. Sen jiljille pddseminen, mi-
ten kulttuuriset kasitykset muistisairaan ajallisuudesta ja toimijuudesta ovat raken-
tuneet ja miten menneisyys on ldsné sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten
tuottamassa muistitietokerronnassa, edellytti historiallistavaa ldahilukua ja aineisto-
jen saattamista keskindiseen vuoropuheluun asettamani tutkimuskysymyksen néko-
kulmasta. Tutkimukseni késitteet eli ajallisuus ja toimijuus ovat yhdisténeet kahden
erilaisen aineistokokonaisuuden luentaa ja tulkintaa. Aineistojen lukemisen pohjalta
olen muodostanut toimijuuden kisitteellisen viitekehyksen (kuvio 1), joka on ollut

113 Ks. Lihteet ja kirjallisuus: Arkistolihteet.

114 Kiytén lidpi tydn aikamiiritelmia tutkimuksen teon nykyisyydessd, jolla viittaan joko
vuoteen 2019 eli aikaan, jolloin kerdsin tutkimuksen muistitietoaineiston tai vuosiin
2019-2023, joiden aikana kerésin tutkimusaineistot ja kirjoitin vaitoskirjan.
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lapi tutkimusprosessin aineiston luennan tukipilari. Se on avannut tulkinnan polkuja
seké auttanut siten 10ytdméaan vastauksia asettamaani tutkimuskysymykseen.

Taustoittava arkistoaineisto

Aloitin tutkimuksen kyselylomakkeen suunnittelun tutustumalla Suomalaisen Kir-
jallisuuden Seuran (SKS) arkiston perinteen ja nykykulttuurin kokoelmaan tallen-
nettuihin aineistoihin, joissa on kirjoitettua muistitietoa muistisairaudesta. SKS:n ar-
kistotutkijoiden Liisa Lehdon ja Juha Nirkon avustuksella tein arkistotietojérjestel-
miin yleishaun hakusanoilla dementia ja muistisairaus. Arkistosta 16ytyi yksitoista
kilpakeruuaineistoa, joissa oli joko yksittéisid tai useampia mainintoja muistisairau-
desta.!"> Aineistot on keritty vuosien 1982-2017 aikana. Kirjoittajien syntyméajat,
niissé aineistoissa, joihin ne on merkitty, sijoittuvat vuosille 1912—-1971. Témén pe-
rusteella oletan, ettd aineistoissa esiintyvit muistisairautta tai mahdollisesti muisti-
sairautta sairastavia ihmisid koskeva kokemuskerronta sijoittuu ajallisesti 1900-lu-
vun alkupuoliskolta aina 2000-luvun toiselle vuosikymmenelle.''

Lapikdymani arkistoaineistot ovat jonkun muun jotakin toista tarkoitusta varten
kerdamii. Kilpakeruuaineistoille tyypillisesti kirjoittajat muistelevat menneisyyden
tapahtumia ja ihmisid. Muistojen lomaan on kirjattu my0s erilaisia huomioita muis-
tisairaudesta ja mahdollisesti muistisairautta sairastavista ihmisistd. Aineistoja lu-
kiessa kiinnitin huomion muistisairaan toimijuuteen liittyviin tapahtumiin seki eri-
laisiin puheen tapoihin, joilla tulkintani mukaan muistisairaudesta tai mahdollisesti
muistisairaasta ihmisesté kirjoitetaan. Eri aineistoista kokoamani havainnot muodos-
tivat tutkimukseni pohjaksi monipuolisen muistitietoaineiston.!'"”

115 Hoitotydn muistot -keruukilpailu 1998 (5 kuvausta), Karjalaiset elimikerrat 198384

(1 kuvaus), Kotiapulaismuistot talteen -kilpakeruu 2005 (3 kuvausta), Kuolema, mene-
tys ja muisto -keruu 2014 (9 kuvausta), Ladkarintyén muistot muistitietokeruu 2004 (1
kuvaus), Perheissé jatkunut sota. Keruu toisen maailmansodan jilkeisen perhe-eldméan
muistitiedosta 2015-2016 (1 kuvaus), Sisko Sirkjérven eldméntarina 1999 (Erillisia
merkint6jd), Suomalainen sauna terveyden ldhteend -perinteenkeruukilpailu 1992 (1
kuvaus), Suomalaisen pdiva 2.2.1999 (1 kuvaus), Suotarina -kilpakeruu 1982 (1 ku-
vaus), Vanhustenhoito ennen ja nyt. Muistitietokeruu 2016-2017(2 kuvausta).

Kaytén arkistoaineiston yhteydessé ilmaisua mahdollisesti muistisairautta sairastava ih-
minen, koska niissd ajoissa, johon kirjoittajat viittaavat, ei valttimattd diagnosoitu
muistisairautta. Tulkinta siité, ettd ihminen sairastaa muistisairautta, on joko keruuai-
neiston kirjoittajan tai minun tutkijana tekema.

Aineistoissa toistuvia teemoja olivat diagnosointi, eksyminen, harhat, ihmissuhteet, kal-
toinkohtelu, muisti, muistisairauden eteneminen, muistisairauden ehkiisy, muistisairaan
hoito, erilaiset muistisairaan hoidon paikat, muistisairauden kuvaukset, muistisairaudesta
kéytettavat sanat, muisto terveestd muistisairaasta ihmisesté, parisuhde ja seksuaalisuus,
saattohoito ja kuolema, toiminta, tulevaisuudenkuvat, yksindisyys ja turvattomuus.
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Arkistoaineistojen lukeminen avasi monidénisen kerronnan mahdollisesti muisti-
sairautta sairastavan ihmisen ajallisuuteen ja toimijuuteen. Kukin kirjoittaja on kerto-
nut omaa tarinaansa, vastannut erilaisiin kilpakeruuaineistojen keruuilmoituksissa esi-
tettyihin kysymyksiin ja kirjoittanut ajankuvaa eri ajoista. Kerrontatilanteet ja aika
vaihtelevat, mutta yhteisté kertojille on muistisairaudesta tai muistisairauteen mahdol-
lisesti sairastuneesta ihmisesti kertovat muistot. Aineistoista piirtyi esiin seké ajallisia
muutoksia ettd samuuden ja jatkuvuuksien havaintoja. Ndiden havaintojen sekd omaan
ammatilliseen tietotaitoon ja muistisairaiden hoidossa saamiini kokemuksiin perustu-
van tiedon pohjalta tein tutkimukseni kyselylomakkeen ensimmaéisen version.

Lomakekyselylla keratty muistitietoaineisto

Muistitietohistoria tutkii yleensé lahihistoriaa eli aikaa, jonka elossa olevan ihmisen
muisti kantaa. Aineistoina muistitietohistoria kdyttdsd muistelukerrontaa eli yksildi-
den omakohtaisiin tai yhteisollisiin kokemuksiin perustuvia ldhteitd. Muistitietohis-
toria kdyttdd aina myos muita tutkimuskysymykseen vastaamiseen tarvittavia lah-
teitd tdydentdmadn muistitietoa.!'® Muistitietohistoriassa on keskeistd se, mitd ja mi-
ten kertojat menneisyydesté kertovat ja miten tutkija nditd kertomuksia tulkitsee. Ai-
neiston muodostamisen ja tulkinnan katsotaan muistitietotutkimuksessa olevan vuo-
rovaikutteinen prosessi.!"

Tassé tutkimuksessa muistitieto on ollut tutkimuksen kohde ja ldhde. Muistitieto
on ollut tutkimuksen kohde etsiesséni tietoa, jonka avulla voin lomakekyselyssa he-
ratelld muistoja ja kokemuskerrontaa. Tutkimuksen kohteena oleva muistitieto koos-
tuu arkistoon tallennetuista muistitietoaineistoista, joita tutkin ennen kyselylomak-
keen tekoa. Etsin ndistd aineistoista kertomuksia muistisairaudesta tai muistisai-
raasta ihmisestd. Tdmin aineiston avulla tein kyselylomakkeen, jolla pyrin saamaan
vastaajat pohtimaan tutkimaani ilmi6ta erilaisista ndkokulmista. Muistitiedon muo-
dostajana tavoitteenani on ollut tuoda esiin sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
laisten késityksid muistisairaudesta ja muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja toimi-
juudesta. Nama4 kirjoittamalla kerrotut ja lomakekyselyllé kerétyt kisitykset ovat tut-
kimukseni yksi ldhde. Muistitiedon kerddminen ja sen tulkinta on ollut tutkimuksen
yksi metodi. Muistitieto metodina tarkoittaa tissi tutkimuksessa muistitietohistoriaa,
jolla on omat tapansa keriti aineistoa ja tehda tulkintaa.

Lihtokohtaisena oletuksenani oli, ettd kerrottujen kokemusten avulla on mah-
dollista paastd sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen muistisairautta ja muisti-
sairasta ihmisté koskevien kisitysten dédrelle. Jotta minun oli mahdollista tavoittaa

118 Tutkimukseni toinen lihdeaineisto koostuu tutkimuksen kohteena olevan ajanjakson

aikana kirjoitetuista muistisairaan hoidon oppaista ja oppikirjoista.

19 Ks. lisid muistitietohistoriasta ja muistitietohistorian tekemisesti Rossi 2012, 49-76.
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kokemuskerrontaa mahdollisimman laajalti, kerdsin ammattilaisten kerrottuja koke-
muksia lomakekyselylla. Kyselyvastauksista kdytin vaitoskirjassa sanaa muistitieto.

Tutkimukseni muistitiedon kyselylomake koostuu pédosin avoimista kysymyk-
sistd.!?® Kyselyyn vastaajat madrittelivit itsendisesti, kuinka laajalti ja miten he ha-
luavat asiaa kisitelld, tai vastaavatko he esitettyyn kysymykseen ollenkaan. Tama
tarkoittaa, ettd minulla tutkijana ei ollut mahdollisuutta esitté4 tarkentavia kysymyk-
sid. Etnologi Outi Fingerroos on todennut, ettd tiedon tuottamisen autonomisesta
luonteesta huolimatta vastaaja kiy dialogia keruuviestin tai tutkijan esittdmien kysy-
mysten kanssa. Vastaaja pyrkii vaikuttamaan tiedon vastaanottajaan eli tissa tutki-
jaan. Tutkijana olen tulkinnut teksteja jalkikateen kdyden dialogia tekstien ja keruu-
hetken kontekstin kanssa.!?!

Koska minulla ei tutkimuksen tiedonkeruuvaiheessa ollut mahdollista esittda
muistelijalle lisdkysymyksid, kiinnitin erityistd huomiota kyselylomakkeen suunnit-
teluun ja testaamiseen. SKS:n perinteen ja nykykulttuurin kokoelmaan tallennettujen
muistisairaudesta ja mahdollista muistisairautta sairastavista ihmisistd kertovien
muistitietoaineistojen lukeminen ja kyselylomakkeen testaaminen pienelld joukolla
kohderyhmén edustajia auttoi kohdistamaan kysymykset tutkimuksen kannalta
oleellisiin aiheisiin ja muotoilemaan kysymykset riittdvén avoimiksi, jotta ammatti-
laisten muistisairautta ja muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja toimijuutta koskevien
erilaisten késitysten oli mahdollista nousta esiin kyselyvastauksissa.

Kyselylomakkeella kerdédméani muistitieto sijoittaa niissé esiintyvan kokemuspu-
heen vuoteen 2019. Ammattilaisten kumulatiivinen muisti kantaa kokemuksia ja
muistoja ajalta ennen tdtd. Vastaajien tyo- ja eldméanhistorioiden mukana vastauksiin
tulee useita eri aikatasoja. Tekemaéni kysely tuotti henkildkohtaista, joiltain osin jopa
omaelédmaékerrallista ja useilla eri aikatasoilla liikkuvaa kokemuskerrontaa.

Keridsin muistitietoaineiston Espoon kaupungin sosiaali- ja terveydenhuollossa
ja Uudenmaan Muistiluotsissa toimivilta ammattilaisilta sekd Espoon kaupungin va-
paachtoistoimijoilta. Espoo valikoitui muistitiedon keruupaikaksi, koska toimin
sielld vuosina 20182019 Muistipolkuhankkeen projektipaallikkond. Vuonna 2018
Espoossa arvioitiin olevan noin 4000 muistisairasta ihmisté ja vuonna 2020 méérin
arvioitiin nousevan 4357:44n.'>? Muistisairaiden ithmisten méirin kasvaessa, toden-
nékoisyys sille, ettd ammattilaiset kohtaavat heitd tyossdén, kasvaa jatkuvasti. Es-
poossa on tehty pitkdjanteistd muistisairaan hoidon kehittdmisti, ja sielld on maari-
telty muistisairaan palvelupolku, johon on kirjattu eri toimijoiden roolit.!** Tima tar-
koittaa sité, ettd tiedon keruun ajassa useat sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-

120 Ks. liite 1.

121 Fingerroos 2004, 58-60.

122 Immonen 2022a, 10.

122 Immonen & Vidrild 2022. Ks. myds Jorvi 1999.
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laiset todennédkdisesti kokivat muistisairaan ihmisten hoidon koskettavan itsedén.
Oletin timén vaikuttavan vastausaktiivisuuteen.

Lahetin tutkimuskyselyn massapostituksena kaikille Espoon kaupungin sosiaali-
ja terveystoimen henkildston sdahkdpostilistalla elokuussa 2019 olleille henkildille.
Minulla oli Espoon kaupungin tydntekijéni oikeus kéyttdd kaupungin tyontekijéiden
postituslistoja, jotka sain tutkimustarkoitusta varten kéyttooni kaupungin sosiaali- ja
terveystoimen henkilostoyksikoltd. Listalla oli noin 1900 potentiaalista vastaajaa,
joista noin 1500 tydskenteli vanhusten palveluissa ja noin 400 terveyspalveluissa.'?*
Liséksi Uudenmaan Muistiluotsin toiminnanjohtaja vilitti kyselyn Uudenmaan
Muistiluotsin henkilostolle ja Espoon kaupungin vapaaehtoistyon koordinaattori Es-
poon kaupungin vanhustenpalveluissa toimiville vapaaehtoisille. Niiden tahojen po-
tentiaalinen vastaajamédrd ei ole tiedossani. Aineistonkeruu oli avoinna 18.9.—
17.11.2019. Lokakuun 2019 lopussa ldhetin Espoon kaupungin henkildston sahko-
postilistan kautta muistutusviestin kyselyyn vastaamisesta.

Kyselylomakkeen alussa madrittelen tutkimuksen kohderyhmin seuraavasti:
”Kysely Sinulle, joka tydssdsi mahdollisesti kohtaat muistisairaita.”'?® Kyselyn
avannut henkild maééritteli titen itsendisesti, kuuluuko hén tutkimuksen kohderyh-
main, ja haluaako hin osallistua tutkimukseen. Koska kyselyn avanneet henkil6t oli-
vat aktiivisessa tydsuhteessa olevia, oletin heidin olevan kykenevid itsendisesti paat-
tdméén tutkimukseen osallistumisesta. Tutkimuslomakkeen alussa annan vastaajalle
tietoa tutkimuksesta, kysyn lupaa tietojen kdyttoon tutkimuksessa seka tietojen tal-
lentamiseen Turun yliopistossa sijaitsevaan Historian, kulttuurin ja taiteiden tutki-
muksen arkistoon (HKTL-arkisto).'?¢ Kyselyyn tuli maériaikaan mennessé 215 vas-
tausta. 191 ammattilaista antoi luvan tietojen kayttoon tutkimuksessa.

Kyselyyn vastanneiden taustatietojen perusteella kyselyyn vastanneet ammatti-
laiset ovat valtaosin pitkdn tyokokemuksen omaavia keski-ikdisid, alemman tai
ylemmin korkea-asteen koulutuksen saaneita naisia, jotka kohtaavat tydssdén usein

124 Todellinen potentiaalisten vastaajien lukumiiri ei ole tiedossa, koska sdhképostilista

ei paivity reaaliaikaisesti.

15 Ks. liite 1.

126 Avoimen tutkimusdatan periaatteiden mukaisesti olen tydstinyt alkuperiisestid muisti-
tietoaineistosta sdhkoisen kopion, joka tallennetaan Turun yliopiston Historian, kult-
tuurin ja taiteiden tutkimuksen laitoksen (HKTL) arkistoon. Ennen muistitietoaineiston
tallentamista olen poistanut aineistosta mahdolliset suorat ja epdsuorat henkildtunnis-
teet. Arkistoitua aineistoa voidaan kayttdd tutkimuksessa, yliopisto-opetuksessa, mu-
seotoiminnassa ja tapauskohtaisesti harkinnanvaraisesti muissa tarkoituksissa. Tutki-
musaineiston tuottajana tutkijalla on aineiston ensikdyttdoikeus. Jatkokdytdssé arkis-
toituun tutkimusaineistoihin ja alkuperdiseen tutkijaan tulee viitata samalla periaat-
teella kuin viitataan kirjallisiin ldhteisiin. HKTL-arkistoon on tallennettu tutkimus- ja
opetustoiminnan tuloksena syntyneitd kokoelmia. Arkistoon tallennettujen aineistojen
kayttd on rajattu tutkimukseen, opetukseen ja museotoimintaan.
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muistisairaita.'”” Voin todeta, etti tavoitin kyselylld tutkimukseni kohderyhmén hy-
vin. Vastaajien taustatietoprofiilit ovat samansuuntaisia kuntien terveys- ja sosiaali-
palvelujen henkildstdtilastojen kanssa. THL:n julkaiseman raportin mukaan vuonna
2014 kuntien terveys- ja sosiaalipalvelujen henkildston idn keskiarvo oli 44,7 vuotta
— tutkimuksessani vastaajien idn mediaani sijoittuu ikdryhmééan 45-54 vuotta. Ra-
portissa naisten osuus henkildstostd oli 90,4 prosenttia — tutkimuksessani naisten
osuus on 94,8 %, miesten 4,7 % ja muun sukupuolisten 0,5 %.!28

Viitoskirjassa viittaan muistitietoaineistoon kayttdmaélld vastaajille antamiani
koodeja, jotka muodostuvat kahdesta osasta: A, jolla tarkoitan ammattilaisaineistoa,
ja juokseva numerointi, jonka olen antanut vastaajalle muistitietoaineiston ensim-
mdisessd tallennusvaiheessa. Kerron tutkimuksessani vastaajia kuvailevia tietoja
vain siind méaérin kuin se on tulkinnan teon kannalta tarpeen. Olen tekstissd kuvannut
tutkimuskyselyyn vastanneet sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset heidén il-
moittamansa tyopaikan mukaan, esimerkiksi ndin: pitkdaikaishoidossa vuonna 2019
tyoskennellyt ammattilainen. Pitkéaikaishoito tuo tissd esiin toimintaympériston,
jossa ammattilainen ja muistisairas ihminen kohtaavat, ja jossa muistisairaan ajalli-
suutta ja toimijuutta mééritelldan.!” Olen pyrkinyt hdivyttimédin vastaajien tunnis-
tettavuutta myo0s tekstin yksityiskohtia tai tekstin kirjoitusasua muuntelemalla silloin
kun se on tarpeen. Muutokset olen merkinnyt aineistolainauksiin hakasulkeissa.

Ammattilaisille suunnatut muistisairaan hoidon oppaat ja
oppikirjat

Tutkimukseni toisen aineistokokonaisuuden muodostavat ammattilaisille suunnatut,
vuosina 1985-2019 julkaistut muistisairaan hoidon oppaat ja oppikirjat. Oppaat ja
oppikirjat ovat ammattilaisten tyon kasikirjoja. Sana késikirja juontaa juurensa lati-
nan sanaan manualis, joka tarkoittaa kédteen sovittamista. Ne ovat kirjoja, joita pide-
tddn kddessd. Késikirjat, joita ymmérrdn oppaiden ja oppikirjojen olevan, ovat osa
tekstuaalisen kulttuurin kehittymistd lansimaissa. Ne ovat auktoriteetteja ja ammat-
tilaisten identifioitumisen vélineitd. Oppaisiin ja oppikirjoihin on tiivistetty kussakin
ajassa vallinneita kulttuurisia késityksid siitd, millaista on muistisairaan ihmisen
hyva ja tavoiteltava hoito. Ne ovat perustekstejd, samaistumispinta, joka rakentaa
muistisairaan hoidon parissa tydskentelevien ammatti-identiteettid.!> Muistisai-

127" Ks. liite 2.

128 Ajlasmaa 2015, 1.

129 Nikander 2010, 244. Nikander viittaa Harvey Sacks: Lectures of Conversation, Vol 1 &
2, Blackwell, Oxford 1992, Vol. 1, 205, todetessaan, ettd taloudellisuussdannoén mukaan
vastaajaa kuvailtaessa yksi kategorisointi kuvaus riittdd. Tama kategorisointi tuo Nikan-
derin mukaan mieleen muita kyseiseen kategoriaan kulttuurisesti liittyvié toimintoja.

130 Ks. lisdd Katz 2005, 70-84. Katz on tutkinut gerontologian kisikirjoja.
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rautta ja muistisairaan hoitoa késittelevien oppaiden ja oppikirjojen aineistokokonai-
suus avaa monipuolisen kuvan muistisairaan hoidon kehitykseen.

Aineistokokonaisuuden teokset olen koonnut pddosin kayttdmalla Kansalliskir-
jaston Finna-hakupalvelua. Kansalliskirjasto on yksi Suomen kuudesta vapaakappa-
lekirjastosta, joihin tallennetaan Suomessa julkaistujen painotuotteiden ensipainok-
sista yksi kappale. Kansalliskirjaston aineisto antaa tdten kattavan kuvan Suomessa
ilmestyneistd muistisairaan hoitoa koskevista teoksista. Liséksi olen tehnyt hakuja
Turun yliopiston Volter-hakukoneella sekd saanut kéytto6ni Duodecimin arkistossa
olevia oppikirjoja. Kdyttdmillani hakumenetelmilld aineistokokonaisuuteen valikoi-
tuneet teokset eivat oletettavasti sisdlld kaikkia vuosien 1985-2019 aikana julkais-
tuja teoksia, mutta ne antavat laajan kuvan siiti, miten oppikirjojen kirjoittajat ovat
eri aikoina mééritelleet muistisairaan ihmisen hyvai hoitoa.

Aineiston muodostaminen oli prosessi, jossa laajasta muistisairauksia ja muisti-
sairaan hoitoa késittelevéstd aineistosta rajautui lopulta 76:n oppaan ja oppikirjan
muodostama kokonaisuus."! Tein ensin kesikuussa 2020 aineistohaun Finna-haku-
palvelua kdyttden. Rajasin haun suomen- ja ruotsinkielisiin vuosina 1880-2019 jul-
kaistuihin kirjoihin ja opinndytet6ihin, joiden otsikossa esiintyi hakusana dementia
tai muistisairaus. Tulokseksi sain 567 kirjaa ja 476 opinnédytetyotd. Teosten maérd
alkoi selvisti lisddntyd 1980-luvulta alkaen. Seuraavaksi kévin hakutulosta 14pi tut-
kimuskysymyksen ndkdkulmasta: Miten sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset
merkityksellistivdt muistisairautta ja muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja millaista
toimijuutta ndma késitykset rakentavat muistisairaalle ihmiselle. Hakutuloksesi saa-
mieni kirjojen lahempi tarkastelu osoitti, ettd muistisairaan hoidon oppaiden ja op-
pikirjojen kirjoittajat ovat padosin myds alan ammattilaisia. Heidén kirjoittamiensa
tekstien avulla minun oli mahdollista paésti tutkimani ilmion kulttuurisen luonteen
ja rakentumisen airelle.

Tutkimuksessani olen kéyttéinyt vuoden 1985 jéilkeen ilmestyneitd oppaita ja op-
pikirjoja. Tall6in ilmestyi ensimmadinen tutkimusaineistoon kuuluvaksi méérittele-
méni oppikirja Aktivoiva vanhustenhoito, jonka ovat toimittaneet Marjatta Kivel4 ja
Sirkka-Liisa Kiveld.'** Aiheen kisittely oli tuolloin sekd oppikirjoissa etté tutkimus-
kirjallisuudessa varsin uusi asia. Ennen Kiveld & Kiveldn oppikirjaa Suomessa oli
kasitykseni mukaan ilmestynyt kolme muistisairauksia késittelevdd véitostutki-
musta.'3

Bl Ks. liite 3.

132 Kiveld & Kiveld 1985.

133 Molsé, Pekka: Dementia? A Clinical Study in the Finnish Population., Turun yliopisto,
Turku 1980.; Soininen, Hilkka: Senile Dementia: A Clinical, Neurochemical and
Etiological Study, University of Kuopio, Kuopio 1981.; Sulkava, Raimo: Alzheimer's
Disease: Neurological, Neuropsychological, Neuropathological and Genetic Studies,
Helsingin yliopisto, Helsinki, 1983.
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1985
1987
1989
1991
1993
1995
1997
1999
2005
2007
2009

2001
2003
2011
2013
2015
2017
2019

Kuvio 2. Julkaistujen opas- ja oppikirjojen maara vuosina 1985-2019.

Tuottaessaan tietoa muistisairaan hoidosta oppaiden ja oppikirjojen kirjoittajat
ovat osallistuneet sosiaalisen maailman rakentamiseen ja tuottamiseen. Kirjoittajat
osallistuvat kussakin ajassa hyvéksi médriteltyjen muistisairaan hoidon toimintamal-
lien rakentamiseen. Niin ollen oppikirjojen tieto normittaa muistisairaan hoitoa ja
vaikuttaa mahdollisesti ammattilaisten késityksiin muistisairaan hoidon hyvistd kay-
tanteistd. Oppaiden ja oppikirjojen kirjoittajat ovat padosin myds itse toimineet am-
mattilaisina muistisairaan hoidon kentilld. Oppaiden ja oppikirjojen siséllon tuotta-
minen on titen tapahtunut ainakin osittain hyvédn hoidon kéytanteitd méérittelevin
tahon ja kdytdnnon tyotd tekevien ammattilaisten vuoropuheluna. Vuoropuhelua on
oletukseni mukaan tapahtunut myos tutkimuskentin ja kansainvélisen tiedeyhteison
ja muistisairaan hoidon kehittijien kanssa.

Esimerkkind tillaisesta vuorovaikutteisesta oppikirjan kirjoittamisprosessista
esitin Duodecimin vuonna 2019 julkaiseman Muistisairaan hoito -oppikirjan toimi-
tusprosessin. Olin itse yksi kirjan toimittajista ja kirjoittajista. Toimin samaan aikaan
Espoon kaupungin muistisairaiden palveluohjauksen asiakkuuspaillikkona ja Muis-
tipolkuhankkeen projektipaallikkond. Kehitimme Espoossa muistisairaan hoidon hy-
vid kiytinteitd.'** Seurasin tiiviisti tutkimuskentilld ja kidytinnon tyon kentélld

134 Espoon kaupungin Muistipolkuhanke (2018-2022) sai Suomen Lean-yhdistyksen Vuo-
den lean-teko kilpailun II-palkinnon. Hankkeen pohjalta toimitin yhdessd Maarit Vai-
ralan kanssa Yhtd matkaa muistipolulla - Palvelupolun kehittimisen késikirjan, joka sai
kunniamaininnan Espoon kaupunginjohtajan innovaatiokilpailussa, ja eteni finaaliin
Excellence Finlandin Quality Innovation Award -kilpailussa. Késikirja palkittiin myos
Kuntaty62030-gaalan sosiaali- ja terveysalan sarjassa.
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tapahtuvaa keskustelua. Osallistuin kirjan toimitustydn aikana myds kansainviliseen
konferenssiin.'** Kaikki tdimé vaikutti kirjoittamieni artikkeleiden siséltéon. Erilaiset
kokemukseni muistisairaan hoidosta nousivat esiin oppikirjan toimituskunnan
kanssa kdydyissa keskusteluissa, joissa ne vaikuttivat kirjan toimituksellisiin ratkai-
suihin. Tiedon siirtoa tapahtui my0s toiseen suuntaan. Toimituskunnan kesken kay-
dyt keskustelut vilittyivit kauttani Espoossa muistisairaan hoidon ammattilaisten
kanssa kéymiini keskusteluihin ja vaikuttivat sielld muistisairaan hoidon kehittami-
sen siséltoon ja valintoihin. Tdmén kokemuksen pohjalta oletan, ettd ldhteend kayt-
tdmieni muistisairaan hoidon oppaiden ja oppikirjojen tuotanto on mahdollisesti ta-
pahtunut vuorovaikutuksessa kaytdnnon tyotd tekevien kanssa.

Historiallistava lahiluku

Tutkimukseni tehtdvand on selvittdd miten sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilai-
set merkityksellistdvdt muistisairautta ja muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja mil-
laista toimijuutta ndmé késitykset rakentavat muistisairaalle ihmiselle. Tavoitteena
on myos tutkia, miten ndmi késitykset ovat muuttuneet 1980-luvulta tutkimuksen
teon nykyisyyteen eli vuoteen 2019. Olen lukenut ja tulkinnut ammattilaisilta keréé-
madni muistitietoaineistoa sekd kokoamaani opas- ja oppikirja-aineistoa tutkimuk-
sen keskeisten kisitteiden lépi ja historiallistavan ldhiluvun menetelmalld.!* Tavoit-
teenani on ollut tutkimuskysymyksen ja aineiston rajoittamissa puitteissa tuottaa tie-
toa, jonka avulla voidaan ymmartaa sosiaali- ja terveydenhuollon kentill vallitsevia
kiisityksid muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja toimijuudesta.'®’

Kulttuurihistorioitsijana olen tutkimusaineistoja lukiessani kiinnittdnyt huomion
seka yksityiskohtiin ettd laajempiin yhteyksiin, erityisesti kulttuuriseen ja historial-
liseen kontekstiin. Kulttuurihistorialle on leimallista kokonaisvaltaisuus eli yksilol-
listen tekojen ja ainutkertaisten ilmididen tutkiminen osana suurempaa kokonai-
suutta.'®® Hannu Salmen mukaan 1980-luvun kulttuurisen kédnteen jélkeen histori-
antutkimuksessa on ldhteiden huolellisen lukemisen lisdksi alettu korostaa merkitys-
ten ja merkityssuhteiden analyysia.'** Tutkimuskysymys on my®ds tissd tutkimuk-
sessa ohjannut tarkastelemaan merkityksid ja kasityksia.

Aineistojen lahiluku edellyttda toistuvia lukukertoja. Uusien lukukertojen mydGta
aineistostani on noussut esiin erilaisia teemoja, sisdisié ristiriitaisuuksia sekd norma-

135 29™ Alzheimer Europe Conference, Hollanti, Haag 23. -25.10.2019.

136 Aalto 2012, 58—61. Aalto kuvaa historiallistavan lihiluvun metodia ldhihistorian tutki-
muksessa.

Ks. lisdd kulttuurihistorian merkitysten tutkimisesta esim. Salmi 2022, 37-50.

138 Litzen 1981, 9.

139 Salmi 2022, 45.

137
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tiivisia lausumia eli késityksia siitd, kuinka asioiden tulisi sosiaali- ja terveydenhuol-
lon ammattilaisten mukaan olla. Olen myds havainnut erilaisia ilmaisuja, joissa ei
suoraan merkityksellistetd ilmidtd, mutta joiden olen tulkinnut esimerkiksi asiayh-
teyden tai muiden, aiemmin lukemieni tekstien perusteella siséltidvén tutkimaani il-
midon liittyvid merkityksid. Samankaltaisuuksien ja eroavaisuuksien sekd jatku-
vuuksien ja katkosten havaitseminen on edellyttinyt, ettd minulle tutkijana on ker-
tynyt tutkimusaineistojen seké tutkimuskirjallisuuden toistuvien lukukertojen myota
muistiin havaintoja, jotka tutkimuksen edistyessd alkavat muodostaa merkityssuh-
teita. Téten voin todeta, ettd kyse ei ole vain ammattilaisten kerronnassa esiintyvista
merkityksisté tai kdsityksistd, vaan myos minun tutkijana aineistolle antamista mer-
kityksista.

Kulttuurihistorioitsija Anu Korhonen on todennut, ettd “historiantutkimuksen
tehtdvéani [on] [...] asettua suhteeseen menneisyyden toiseuden kanssa historiallis-
tamisen tarkoituksessa.”'*’ Tutkimani ilmion historiallistaminen on ollut prosessi,
jossa tutkimuskysymysten ohjaamassa vuoropuhelussa tutkimusaineistoni ja tutki-
muskirjallisuuden kanssa on rakentunut muistisairaan ajallisuuden ja toimijuuden
tulkinnan historiallinen asiayhteys eli konteksti. Konteksti on puolestaan méaaritta-
nyt, millaisia vastauksia minun on mahdollista saada esittdmaéni tutkimuskysymyk-
seen.

Kulttuurihistorioitsija Juhana Saarelainen kuvaa kontekstualisointia seka tutki-
musmenetelmind ettd tutkimuksen tuloksena. Hén toteaa, ettd tutkijan rakentama
konteksti ei itsessddn mairitd menneisyyden toimijoita, vaan auttaa tutkijaa parem-
min ymmaértiméin erilaisia lghteitd eli yksilon toiminnasta jéédneité jélkia. Konteksti
rakentuu ldpi tutkimuksen.'*! Historiallistavan ldhiluvun voi titen ymmirtdé olevan
historiantutkimuksessa ilmidn kulttuurista ja historiallista kontekstualisointia.'*?

Merkitysten tulkinnassa, osana kontekstualisointia olen kohdistanut katseeni
myds potentiaalisiin tekoihin, nithin mahdollisuuksien maailmoihin, joita ihmisilla
omassa ajassaan oli tai joita he eivit havainneet tai pitdneet mahdollisina. Tutkimus-
kysymyksen mukaisesti olen kiinnittédnyt tutkijan katseeni niihin toimijuuden mah-
dollisuuksiin, joita sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset sekd oppaiden ja op-
pikirjojen kirjoittajat ovat katsoneet muistisairaalla ihmisellé olleen eri aikoina. Ku-
ten Salmi toteaa, tapahtuman tapahtuneisuus”, se etti jotakin on tapahtunut, tarkoit-
taa, etté se ei ollut mahdotonta. Se oli mahdollista, ja siten uskottavaa tietyssé histo-
rian hetkessa. Kulttuurihistorioitsijana olen havainnoinut aineistossa esiintyvia kasi-
tyksid muistisairaan ihmisen toimijuuden mahdollisuuksista, mutta myds siitd, mika

140 Korhonen 2005, 164.
141 Saarelainen 2012, 244-268.
142 Salmi 2022, 45. Ks. myos Aalto 2012, 59.
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vaikuttaa olleen mahdotonta.'** Holzkampin ajatteluun nojaten olen tulkinnut, min-
kélainen toimijuus muistisairaalle ihmiselle avautuu tai rajautuu tutkimusaineistos-
sani eri aikoina.'*

Salmen mukaan mahdollisuutta voi tarkastella my0s tutkijan mahdollisuutena
tietdd. Téarkedd on kysyd, miten minun on ollut mahdollista saada tietoa ammattilais-
ten késityksistd muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja toimijuudesta. Salmi kuvaa
tutkimuksen tekoa prosessiksi, jossa tutkija kayttda kuvittelua, jonka tueksi hén tut-
kimusprosessin aikana rakentaa kontekstin, jossa ldhteiden ja kontekstin vilinen
vuoropuhelu seki tulkinta tapahtuu.'*’ Témén prosessin aikana kulttuurihistorioitsija
kayttaa tyypillisesti laajaa aineistoa. Han vertailee eri lahteistd erilaisin tutkimusme-
netelmin saamaansa tietoa ja tekee tdman pohjalta perusteltuja padtelmia.

Konkreettisesti tdmdn tutkimuksen prosessi liikkui tutkimuksessani kehdmai-
sesti yksilotasolta kohti yleistd ja takaisin. Aloitin tutkimusaineiston lapikdymisen
lukemalla sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta kerddmaéni kyselyn vastauk-
sia. Luin ensin koko muistitietoaineiston lépi kertaalleen vastaaja vastaajalta. Téassd
vaiheessa minulle syntyi yleiskuva aineistosta esiin nousevista teemoista, jotka ku-
vasivat vastaajien moninaisia kokemuksia muistisairaan hoidosta.

Tamaén jdlkeen tarkensin katsetta tutkimuskysymykseni avulla erilaisiin muisti-
sairaan ihmisen ajallisuudesta ja toimijuudesta kertoviin kuvauksiin. Laajempien
teemojen alle alkoi tissd vaiheessa kertyd ammattilaisten kasityksié ja kokemuksia.
Monet vastaajat kirjoittivat myos niin kutsuttua neuvottelutekstid, jolla he tekivit
kasityksidédn tai kasitteleméadnsd asiaa ymmarrettdvaksi itselleen tai minulle, tutki-
jalle. Tama lukukerran myo6té kdyttdimaani NVivo-analyysiohjelmaan alkoi muodos-
tua temaattisia kokonaisuuksia, joiden kautta minulle mahdollistui muistisairaan
ajallisuutta ja toimijuutta kuvaavien kéasitysten yha herkempi havaitseminen. Ndiden
luokittelukokonaisuuksien sisélld tuli ndkyviin tyypillisen, toivottavan ja odotetta-
vissa olevan ajan ja toimijuuden kuvauksia. Nakyviin tuli myos eri henkildiden vel-
vollisuuksia, vastuita, osaamisia ja mahdollisuuksia sekd ndiden puuttumista.'*t

Seuraavaksi tarkastelin tutkimuskysymyksen nidkokulmasta tekemidni havain-
toja rinnakkain muiden ajallisuutta ja toimijuutta sekd muistisairaan hoitoa tutkinei-
den tekstien kanssa. Tdma auttoi minua kdyméan monipuolisempaa keskustelua ai-
neiston kanssa, esittdiméiin aineistolle uusia kysymyksia ja tekeméaén siitd yha uusia
havaintoja. Toimijuuden késitteellinen viitekehys (kuvio 1) nosti tdssd vaiheessa

43 Salmi 2010, 338-359.

144 Silvonen 1988, 58—59.

145 Salmi 2010, 341-347.

146 Nikander 2010. Ti#ssé aineistonlukuvaiheessa sain vaikutteita jisenkategoria-analyy-
sistd Pirjo Nikanderin artikkelista Jasenkategoria-analyysi ja haastattelun kulttuuriset
Jdrjestykset.
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esiin asioita, jotka olisivat muutoin jaéineet minulta mahdollisesti huomaamatta. Té-
min tarkentavan lukukierroksen jalkeen minulle oli muodostunut yleiskasitys siité,
miten muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja toimijuutta on méadritelty eri aikoina.

Kaytin NVivo-ohjelmaa pystyékseni havaitsemaan laajasta aineistosta tutkimus-
kysymyksen nikdkulmasta oleellisia ilmidité. Pystydkseni etddnnyttdmadn tekeméni
havainnot omien merkityksenantojeni ulkopuolelle ja paistikseni yleisemmaélle tul-
kinnan tasolle, kehitin historiallistavan I&hiluvun rinnalle toimijuuden kisitteellisen
viitekehyksen. Aineiston luokittelu on tutkimuksessani muotoutunut tutkimusaineis-
tojen ja muiden ldhdeluettelossa mainittujen l4hteiden lukemisen seké toimijuuden
kisitteellisen viitekehyksen kautta.'*’

Padstdkseni syvemmaille, esitin kysymyksen, mité tekeméni havainnot merkitse-
vit. Kuten Salmi on todennut, merkitysten lukeminen ei ole vain tekstin dekoo-
dausta. Se on havaintojen tekemisté tutkimusaineistosta, tehtyjen havaintojen kon-
tekstualisointia sekd perusteltujen tulkintojen tekemisté tiltd pohjalta.'*® Eri aineis-
tojen kanssa kdyméssini vuoropuhelussa, tulkintakykyni rajoissa minun on ollut
mahdollista saada tietoa, jota mikddn kéayttdiméni ldhde ei itsessddn kerro. Jossain
toisessa asiayhteydessd, toisten tutkimuskysymyksien ldpi tarkasteltuna tuo tieto
olisi mahdollista tulkita my®s toisin.'*’

1.5 Tutkimuksen eettiset |ahtokohdat

Eettiset kysymykset ovat kulkeneet mukana ldpi tutkimuksen ja tulleet esiin kirjoit-
tamisen eri vaiheissa. Historiantutkimuksessa, jossa tutkimuksen kohde on edelleen
elossa, eettiset kysymykset ovat erilaisia kuin historiantutkimuksessa yleensi. Seu-
raavaksi pohdin, millaisiin eettisiin kysymyksiin olen kiinnittanyt erityistd huomiota.

Tutkimuksen teon intressi oli alkujaan tydeldméldhtoinen. Aloitin tutkimuksen
tyoskennellessédni Espoon kaupungin vanhustenpalveluissa Muistipolkuhankkeen
projektipédllikkénd. HUS erityisvastuualueen tutkimustoimikunta (ERVA) myonsi
Espoon kaupungille rahoituksen tutkimukseni kdynnistimiseksi. Tutkimuksen kysy-
myksenasettelu ja rajaukset olivat minun kulttuurihistorioitsijana asettamia. Tutki-
mus sai jatkorahoituksen Suomalaisen tiedeakatemian Eino Jutikkalan rahastolta,
joka rohkaisee tutkijoita monialaisuuteen.

Jo tutkimusaiheen valinta itsesséén oli eettinen kysymys. Muistisairaat ihmiset
ovat erityinen sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasryhmaé, jonka mahdollisuus osal-
listua omaan asiakasprosessiinsa aktiivisena ja autonomisena toimijana muuttuu sai-
rauden edetessd kognitiossa tapahtuvien muutosten myotd. Heidén d4nensi on ehké

147 Ks. liite 4.
148 Salmi 2022, 44.
149 Qaarelainen 2012, 246, 254-256.
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vield vaikeammin kuultavissa kuin muita sairauksia sairastavien ihmisten. Tasti
syystd oletin, ettd omaisten lisdksi myds hoitohenkilékunnan rooli ja merkitys muis-
tisairaan kokemusten ja menneisyyden tulkkina lisdéntyy muistisairauden edetessé.
Katsoin, ettd on tirkeda tutkia, miten ammattilaiset méarittelevat muistisairaan ajal-
lisuutta ja toimijuutta.

Historiantutkimuksen piirissd ei tyypillisesti ole haettu tutkimukselle eettisti en-
nakkoarviointia. Pyysin eettistd ennakkoarviointia tutkimukselleni tehdesséni kult-
tuurihistorian pro gradu -tutkimusta Mirena-hormonikierukan kayttdjien kuukautis-
kokemuksesta vuonna 2008.'>° Arviointia ei silloin tehty, koska eettinen toimikunta
katsoi, ettei historiantutkimus ole sellaista ihmistieteellistd tutkimusta, jolle eettinen
ennakkoarviointi suoritetaan.

Osallistuin tohtoriopintojen aikana Information Resources and Tools for Re-
search -kurssille. Tehdessini kurssitehtdvid, muun muassa tutkimustiedon hallinta-
suunnitelmaa, havahduin pohtimaan eettisen ennakkoarvioinnin tarvetta uudelleen.
Koska kyseesséd on elossa olevien ihmisten terveydentilaa sekd yksilollistd koke-
musta késitteleva tietokokonaisuus, hain tutkimukselle eettistd ennakkoarviointia,
tosin vasta muistitietokyselyiden jo avauduttua. Hain tutkimukselle myos ihmiseen
kohdistuvan ei-ladketieteellisen tutkimuksen eettisen ennakkoarvioinnin lausuntoa.
Sitd ei voitu antaa, koska aineistonkeruu oli jo aloitettu.'>! Eettinen lautakunta késit-
teli hakemuksen ja kirjasi siihen liittyvid huomioita, jotka olen pyrkinyt ottamaan
huomioon tutkimuksessani.'**> Espoon kaupunki oli jo aiemmin myontényt tutkimuk-
selle tutkimusluvan. '™

Aineistonkeruuseen liittyi monia eettisid kysymyksid. Kerddméni muistitietoai-
neisto muodostaa EU:n yleisessé tietosuoja-asetuksessa GDPR:ssd méaritellyn kal-
taisen henkilorekisterin. Tutkittavilta ei ole kerétty nimii eikd syntymaaikoja, mutta
esimerkiksi tieto tyOpaikasta saattaisi joissakin tapauksissa mahdollistaa vastaajan
tunnistamisen, erityisesti jos vastaaja tydskenteli yksikossé, jossa oli alle kymmenen

150 Konola 2009.

151 Tutkimuseettisen neuvottelukunnan Ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaat-
teet ja ihmistieteiden eettinen ennakkoarviointi Suomessa -ohjeistuksen mukaisesti tut-
kimuksen eettinen ennakkoarviointi tulee tehdd ennen aineistonkeruuta. Ennakkoarvi-
ointilausuntoa ei anneta jalkikdteen. Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 14.
Turun yliopiston ihmistieteiden eettinen toimikunta. Terveystieteellisten tutkimusten
jaoston kokous 20.4.2020. Poytékirja 4/2020. Lautakunnan puheenjohtajan Sanna Sa-
lanterén ja tutkimuksen ohjaajien tapaamisessa 3.6.2020 todettiin, ettd eettisen ennak-
koarvioinnin puuttuminen ei ole este tutkimuksen tekemiselle, mutta se tulee huomi-
oida aineiston jatkokdytdsséd. Aineistoa ei voi kdyttad tutkimusartikkelissa, joka julkais-
taan eettistd ennakkoarviointia edellyttdvdssd julkaisussa. Eettisen ennakkoarvioinnin
puuttuminen ei ole este timédn tutkimuksen julkaisemiseksi monografiana.
Tutkimuslupa: Espoon kaupungin sosiaali- ja terveystoimen esikunta / Kehittdmisen
tulosalue ketterd, kehittimisjohtaja Tuula Heindnen 3.9.2019.
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tyOntekijad. Tastd syystd olen yhdistinyt samankaltaisia toimintoja sisdltdvid yksi-
koitd laajemmiksi vastaajaryhmiksi.!>*

Tutkittavien taustatietojen kerddminen on ollut tasapainoilua tutkimusetiikan ja
tiedon saatavuuden seké jatkokédyton varmistamisen valilld. Olen pyrkinyt huomioi-
maan tutkimusaineiston jatkokdyton ja mahdollisten tiedon kayttdjatahojen tarpeet
kerdamalla tutkittavilta laajemmat taustatiedot kuin oman tutkimukseni kysymyk-
senasettelun kannalta olisi ollut tarpeen. Ennen tutkimusaineiston tallentamista
HKTL-arkistoon olen tarkastanut muistitietoaineiston ja poistanut siitd mahdolliset
suorat ja epdsuorat henkiltunnisteet.'>

Eettisestd ndkdkulmasta minun oli huomioitava oman asemani vaikutus tutkitta-
vien kokemukseen kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuudesta. Toimin kyselyn to-
teuttamisen ajassa Espoon kaupungin vanhusten palvelujen muistisairaiden palve-
luohjauksen asiakkuuspdéllikkond. Tdméa on voinut vaikuttaa Espoon kaupungin
tyontekijoiden kokemukseen tutkimukseen osallistumisen vapaachtoisuudesta. Ko-
rostaakseni vastaamisen vapaaehtoisuutta, totean kyselylomakkeen alussa, etti tieto
kerdtddn nimettomand. Tutkimuslomakkeen kysymykset on myds muotoiltu siten,
ettei niiden perusteella ole mahdollista tunnistaa yksittéistd vastaajaa.

Tutkimuskyselya tehdesséni tiedostin, ettd omaan tai ldheisen sairauteen liittyva
kokemuskerronta on hyvin henkilokohtaista ja se voi aktivoida sairauteen liittyvid
kipeitd muistoja. Olen perehtynyt muistitietotutkimukseen ja muistitiedon kayttoon
elamékerrallisessa muistelussa, ja minulla on luovan muistelutyon kouluttajakoulu-
tus. Olen myds ohjannut useita muistisairaiden ja ldheisten elamikerralliseen muis-
teluun perustuvia ryhmid. Olen hyodyntényt titd osaamista kyselylomakkeen kysy-
myksenasettelussa pyrkien vihentdmaén aiheen kisittelysta tutkittavalle aiheutuvaa
mahdollista henkistd vahinkoa.

Kasittelen tutkimuksessani kasityksid muistisairaista ihmisisté, késityksié toisten
ihmisten terveydentilasta ja vilillisesti myds sosiaalietuuksista. Tutkimuksessa l&-
hestyn terveydentilaa kisityksind, jotka kertovat jotain laajemmasta kulttuurisesta
ilmidstd. Yksittdisen ihmisen sairauden kokemuksia muistisairaudesta tai muistisai-
raasta ihmisesté tarkastelen osana muiden kertojien kokemuksia, en yksittéisina ker-
tomuksina, joissa kertoja olisi tunnistettavissa. Tutkimukseen osallistujat ovat va-
paachtoisesti, omalla paédtoksellddn luovuttaneet tiedot tutkimustarkoitukseen. Luo-
vutetut tiedot koskevat ihmisié, ihmisten eldmén kokemuksia ja ndkemyksié. Pyrin
tutkimuksessani kunnioittamaan tutkittavia ihmisié ja heidén avullaan syntynytta ai-
neistoa esittdmalla tutkittavat arvostaen, vélttden arvostelevaa, asenteellista tai epa-
kunnioittavaa esitystapaa.

134 QOlen yhdistiinyt vastaajaryhmiksi palvelukeskus ja piivitoiminta seké arviointiyksikkd

ja lyhytaikaishoito.

155 Ks. lisdd henkilotietojen kisittelystd historiantutkimuksessa Kokko 2017.
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Tutkimuksen eettisend perusajatuksena on ollut pyrkimys ymmartéé laajemmin
tutkimaani ilmi6té ja sen sisélld toimivia ihmisid, ammattilaisia ja lopputulemana
myd&s muistisairaita ithmisid. Muistitietoaineiston keruun yhteydessd pohdin my®os,
miten osallistaa ammattilaisia. Kyselylomakkeen valmisteluvaiheessa kohderyh-
méién kuuluvat ammattilaiset kommentoivat lomaketta, eli osallistuivat kysymysten
muotoiluun. Lomakkeen kysymyksenasettelulla pyrin haastamaan vastaajien mieli-
kuvitusta, ja ndin mahdollistamaan ndkemyksellisten ja osin ehké yllattdvienkin tul-
kintojen syntymisen.

Pohdin tutkimusprosessin aikana, miten palautan tutkimuksessa tuotetun tiedon
tutkimukseen osallistujille. Tama kysymys siséltdd sekd ihmisten luovuttaman tie-
don arvostamisen ettd vuoropuhelun mahdollistamisen. Tiedon palauttamisessa on
kyse myds kulttuuriperintoon liittyva tiedon jakamisesta.'>® Tarkoituksenani oli esi-
telld tutkimuksen alustavia tuloksia Espoon kaupungin muistiseminaarissa vuonna
2020 ja 2021, mutta koronaviruspandemian takia seminaaria ei jarjestetty. Syksylla
2023 pidin Alzheimer Assosiation Europen konferenssissa esityksen aiheesta Care
staff and the sense of history. Paikalla ei valttamatta ollut tutkimukseen osallistuneita
henkil6itd, mutta vélitin tietoa tutkimuksesta muistisairaan hoitoon osallistuville
suomalaisille ammattilaisille. Konferenssiin osallistui myos muistisairaita ihmisié ja
heidin ldheisiddn sekd jérjestotoimijoita.'>’

Tiedon palauttamiseen liittyy my0s kysymys tutkimustiedon kéyton mahdolli-
suuksista. Tutkimustulokset on julkaistu tdssd teoksessa, joka ilmestyy avoimesti
UTUPub-julkaisuarkistossa. Avoimen tutkimusdatan periaatteiden mukaisesti tyds-
tén alkuperdisestd muistitietoaineistosta sdhkoisen kopion, joka arkistoidaan jatko-
kayttéd varten Turun yliopiston HKTL-arkistoon.

Historiantutkimuksessa eettisen otteen tulee sdilyé lapi tutkimusprosessin. Ta-
méin prosessin ndkyvimmassé vaiheessa, lopullista tutkimustekstid kirjoittaessa olen
tietoisesti pyrkinyt kyseenalaistamaan omia sanavalintojani, etten tule epdhuomi-
ossa, ilman kritiikkid toisintaneeksi esimerkiksi muistisairaisiin liittyvié stereotypi-
oita tai leimaavia nimityksi.'*® Tutkiessani ammattilaisten késityksid muistisairaan
ajallisuudesta ja toimijuudesta, olen ldpi tutkimuksen pohtinut, millaista todellisuutta
mini tutkijana tuotan. Tutkijana osallistun muistisairaan ajallisuuden ja toimijuuden
médrittelyyn. Perimmaiisend ihmisyyteen liittyvand kysymyksend tutkimuksessani
on ollut, minkdlaisena ymméarrdimme muistisairaan ihmisen ajallisuuden ja toimi-

136 Ks. lisdd luovasta ja osallistavasta tutkimuksesta seki tutkimusetiikasta Ryyninen &

Rannikko 2021, 17-26.

Alzheimer Europen 33. konferenssi aiheesta "New opportunities in dementia care, po-
licy and research" jarjestettiin Helsingissd 16—18.10. 2023.

Ks. lisda vastuullisesta historiantutkimuksesta Vainio-Korhonen 2017.
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juuden — mikd ihminen on, kun hénelld on muistisairaus, ja kun sosiaalisen ja kult-
tuurisen maailman puhumisen tavat hdnestd muuttuvat sairauden edetessa.

1.6 Tutkimuksen rakenne

Kulttuurihistoria on kertova ja tulkitseva tiede. Tutkijan tehtdvina on tutkimukselle
asetetun tutkimuskysymyksen nékokulmasta avata erilaisia ndkymid tutkimuksen
kohteena olevaan aiheeseen. Tutkimus ei siten ole kokonaisesitys aiheesta, vaan se
on tutkimuskysymyksen ohjaama tulkinta, joka syntyy kohteena olevan aineiston lu-
ennan sekd ldhdeaineistojen ja tutkijan vuoropuhelun kautta. Tutkimukseni avaa mo-
ninaisia ndkymid ammattilaisten késityksiin muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja
toimijuudesta. Se heijastaa muistisairauden tieteellisen tiedon rakentumista ja kehi-
tystd, ja siihen liittyvid historiallisia muutoksia.

Kulttuurihistorioitsijana rakennan nykyisyyden yhteyttd menneisyyteen, ja teen
tulkintaa ndistd yhteyksistd. Tulkinnan polkujen avaaminen edellyttii erilaisten ldh-
deaineistojen mukana kuljettamista l4pi tutkimuksen. Viitoskirjan kokonaiskerto-
mus etenee kronologisessa jarjestyksessd. Kertomus ei ole, kuten ei historia ylipaa-
tédn, kaikin kohdin suoraviivaisesti etenevé, ehed kehityskertomus. Tama tarkoittaa,
ettd kronologisesti etenevien lukujen sisélla tarkastelen havaitsemieni ilmididen his-
toriallisia jatkumoita ja katkoksia. Voidakseni ymmaértdd, miten menneisyys on lasna
kussakin ajan hetkessé, on joissain kohdin ollut tarpeen kurottaa pidemmalle histo-
riaan tai katsoa tulevaisuuteen, risteilld eri aikatasoilla.

Luvussa kaksi tarkastelen muistisairauden historiakuvia ja niitd puheenkenttii,
joissa muistisairautta on eri aikoina mééritelty. Tuon esiin, miten muistisairauden on
eri aikoina ajateltu liittyvén vanhenemiseen ja miten psykiatrisen hoidon kentta liit-
tyy muistisairauksiin. Tarkastelen myds, millaista kiistaa muistisairauksien maarit-
telysté on kéyty ladketieteen kentélld ja millaista terminologiaa muistisairaasta ihmi-
sestd puhuttaessa on ollut kéytossé. Luku taustoittaa seuraavissa luvuissa késiteltyjé
aiheita ja luo pohjan tutkimuksessa tekemilleni tulkinnoille.

Luvussa kolme tutkin 1980-luvun aktivoivan ja normaaliutta korostavan vanhus-
tenhoidon aikakaudella vallinneita késityksid muistisairaan ihmisen ajallisuudesta ja
toimijuudesta. Keskeistd tuossa ajassa oli vanhustenhuollon erikoistuminen seki
vanhuuteen sopeuttamisen ja reaalitodellisuuteen orientoitumisen eetos. Tuossa kon-
tekstissa erityisesti kellon mééritteleméén aikaan ja hoidon kentélld vallinneeseen
kiireentuntuun liittyvéat tekijdt nousivat keskeiseksi muistisairaan toimijuuteen vai-
kuttaviksi tekijoiksi.

Luvussa neljé tutkin 1990-2000-luvuilla vallinneita kasityksid muistisairaudesta
ja muistisairaan ihmisen yksilollisestd hoidosta. Luvussa tarkastelen diagnosoinnin
tarkentumiseen ja lddkehoidon mahdollistumiseen liittyvid kysymyksiin, joiden
myoOtd yksilon vastuu oman eldmén hallinnasta kasvoi. Tuossa ajassa korostuivat
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muistisairaan ihmisen tunteiden tunnistaminen ja eldménhistorian tuntemisen mer-
kitys seké yksilokeskeinen hoito. Tarkastelen myods ammattilaisten historiantuntua
ja sen vaikutusta muistisairaan ihmisen toimijuuden mahdollisuuksiin.

Kasittelyluvussa viisi siirryn ldhemmas tutkimuksen teon aikaa, 2000-luvun toi-
selle vuosikymmenelle. Tuossa ajassa muistisairaus esitettiin ajallisesti vaiheittain
etenevind sairautena. Téhén liittyen yksilon vastuu oman tulevaisuutensa suunnitte-
lusta niin sairauksien ennaltachkdisyn, hoitovastuiden kuin asuinpaikkojenkin suh-
teen kasvoi. Luvun lopuksi tarkastelen ammattilaisten henkilokohtaisia kokemuksia
heille ldheisen ihmisen muistisairauden etenemisestd. Tdma tuo esiin késityksid
muistisairaan ihmisen toimijuuden kokonaisuudesta, eli toimijuudesta sairauden eri
vaiheissa.

Luku kuusi on viitoskirjan loppuluku, jossa tuon esille tutkimuksen tarkeimmét
tulokset. Muistisairaan ihmisen toimijuuden optimaalinen tukeminen edellyttda
muistisairaan ihmisen ajallisen subjektiuden ja tarvitsemisen ulottuvuuden tunnista-
mista ja tunnustamista. Muistisairaan hyvé hoito edellyttid, ettd ammattilaisilla on
hoidon hyvien kéytinteiden osaamisen lisdksi myds historiantuntua ja kyky kayttaa
tietoa muistisairaan ihmisen eldménhistoriasta hoidossa. Muistisairaan hoidon kehit-
tdminen vaatii kulttuurista kompetenssia, eli sen ymmartdmistd, miten menneisyys
on lasnd nykyisyyden hoitokéytanteissa.
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2 Historiakuvat muistisairaudesta ja
muistisairaasta ihmisesta

Seka ikdantymiseen ettd mieleen yhdistetyt sairaudet ovat ikiaikaisia, ja niin on myds
niistd kéyty filosofinen ja tieteellinen keskustelu. Muistisairaudet késittdvit laajan
kirjon henkilon muisti- ja ajattelutoimintoihin vaikuttavia sairauksia, jotka on eri ai-
koina maédritelty eri tavoin erilaisilla keskustelukentilld. Nykyajassa kaytavat kes-
kustelut esimerkiksi ikdéntymisestd, muistisairauksista, sairausluokituksista, hoito-
jérjestelmistd, muistisairaasta ihmisesté ja hdnen toimijuudestaan liittyvét laajempiin
kulttuurisiin, sosiaalisiin ja historiallisiin keskustelukenttiin. Muistisairauksien his-
toria kiinnittyy vahvasti yhteiskunnalliseen normaalia ja epédnormaalia vanhenemista
madrittdvain keskusteluun, mutta samalla se on osa etenkin psykotieteiden, neuro-
tieteiden, geriatrian ja gerontologian historiaa.

Seuraava lainaus vuonna 1983 julkaistusta kirjasta Reality orientation. Psycho-
logical Approaches to the "Confused” elderly kuvaa tutkimukseni kattaman ajan-
jakson alussa vallitsevia kasityksid muistisairaudesta:

The elderly population often describes with such terms as ’confused”, “’senile”
and “demented”. These people could be said to be ageing abnormally; they form

— as we shall see below — a minority of elderly people.'®

Ikdéntyvad ihmisté saatettiin kutsua siis sekavaksi, seniiliksi tai dementiksi. Nailld
sanoilla méadriteltiin tuossa ajassa epidnormaalia ikdantymistd. Tutkimukseni rajautuu
ajallisesti muistisairautta koskevan tiedon lisdéntymisen ja hoidon erikoistumisen ai-
kakauteen 1980-luvulta alkaen. Jotta voimme ymmartia tutkimusajankohtana kaytya
keskustelua, on néin aluksi tarpeen tarkastella, miten muistisairautta on maéritelty
aiemmin, ja miten ndma maérittelyt ovat vaikuttaneet muistisairaan hoidon jérjestami-
seen ja muistisairaan toimijuuden mahdollisuuksiin eri aikoina. Menneeseen

139 Holden & Woods 1982, 3. Vanhempaa viiestdd kuvaillaan usein termeilld "sekava",

"seniili" ja "dementoitunut". Ndiden ihmisten voidaan sanoa ikddntyvan epanormaa-
listi; he muodostavat — kuten jéljempand — vahemmiston idkkaistd ihmisistd. Suom.
Annikka Immonen.
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katsomalla pyrin saamaan nakyviin pitkid kehityskaaria. Tdssd luvussa tarkastelen
muistisairaaseen ja muistisairauteen liittyvien maédrittelyjen ajallista ja kulttuurista
muutosta. Toisin sanoen kartoitan niitd puheenkenttié, joissa muistisairaan ajallisuutta
on médritelty, ja hdnen toimijuuttaan mahdollistettu tai rajattu. Tutkin, kuka on puhu-
nut ja miten sekd mistd oikeastaan on puhuttu, kun on puhuttu muistisairaudesta tai
muistisairaasta ihmisesté eri aikoina. En tee perustutkimusta muistisairaan ja muisti-
sairauden nimeémisesti, vaan muodostan kuvaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammat-
tilaisilta keradméani muistitietoaineiston ja muistisairaan hoidon oppaiden ja oppikirjo-
jen sekd muiden tutkijoiden tekemien havaintojen pohjalta seké nivon eri aikoina kay-
tetyn terminologian osaksi muistisairauksien hoidon kehitysta.

2.1 Nimeamisen puheenkentat

Tutkimani aikajakson alussa 1980-luvulla muistisairaan hoidon oppaissa ja oppikir-
joissa kiytettiin muistisairaasta ihmisestd sanoja dementiapotilas,'®® dementoituva
tai dementti vanhus'®'. Potilaille suunnatun sanaston mukaan muistisairauden méia-
riteltiin tuohon aikaan olevan henkisti tylsistymistd.!®? Seuraavan neljidn vuosikym-
menen aikana ammattilaisten kdyttdma terminologia on muuttunut. Tdma muistisai-
raasta ihmisestd kdytettdvissd nimityksissd tapahtunut muutos tuli esiin sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisilta kerddméssdni muistitietoaineistossa. Sairaalassa
vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen totesi, ettd ”[m]inulle [on] opetettu, ettd
dementikko [on] ruma sana. Omasta mielestdni alun perin ei ollut, mutta nyt karsas-
tan sanaa.”'®® Pitkdaikaishoidossa tydskennellyt ammattilainen puolestaan kertoi,
ettd “’[i|tsedni hiiritsee nimityksen dementikko kdyttd, koen sen jotenkin loukkaa-
vana. Myo6s hoiva/hoitoalan ammattilaisen suusta kuultuna se kuulostaa huo-
nolta.”'®* Sanan dementikko kdyttd on lainausten perusteella ollut menneessi ajassa
than hyvéksyttdvad, mutta tutkimuksen aineistonkeruun ajassa, vuonna 2019 sen
kayttoon liitettiin negatiivinen lataus.

Tunnistan ammattilaisten edelld kuvaaman terminologisen haasteen. Olen tehnyt
toitd muistisairaiden palveluohjaustiimin esimiehend. Tiimissd puhuimme erilaisista
muistisairaan tai muistisairaan ihmisen arjen haasteista. Yhteistydpalavereissa jon-
kun kayttdessd sanaa dementia sdvéhdin joka kerta. Dementia-sanalla oli negatiivi-
nen ja epdammatillinen kaiku, minulle. Englanninkielisessd keskustelussa usein

160 Vanhusty6n keskusliitto, Hirsjdrvi & Antikainen 1986.

161 Eloniemi et al. 1986; Isohanni 1989a.

162 Hervonen & Nienstedt 1981, 3, 47. Potilaalle suunnattuun sanastoon on kéinnetty li4-
ketieteessd kdytossd olevia termejd suomen kielelle, potilaalle ymmérrettdvaan muo-

toon.
163 A24,
164 A28.
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jumiudun, kun minun pitiisi sanoa sana dementia, se ei ole mielestdni sopivaa. Kier-
telen ja yritédn kuvata muistisairauteen liittyvié oireita, esimerkiksi kdyttdmaill4 sanaa
cognitive impairment.

Samaa terminologista lamaantumista on kuvannut geriatri, Tukholman Karolii-
nisessa instituutissa tydskentelevd Miia Kivipelto, joka on tehnyt kansainvélisesti
merkittdvdd tutkimusty6td muistisairauksien riskitekijoistd. Kivipelto toimi geriat-
rian ja yleisladketieteen erikoislddkari Hanna-Maria Roiton véitostilaisuudessa vas-
taviittdjand. Vastavaittdjan puheenvuorossaan Kivipelto totesi, ettd suomea puhues-
saan hénen tiytyy keskittyd, ettei hdn vahingossakaan kdytd sanaa dementia tai de-
mentiaa sairastava. Néiden kayttd ei hdnen mukaansa ole suomalaisessa hoitokon-
tekstissa sopivaa. Kivipelto muistutti samassa yhteydessa ladketieteen englannissa
kaynnissd olevasta muutoksesta: sanan dementia sijaan tulisi jatkossa kayttda ylaka-
sitettd neurocognitive disorders (NCDs).!63

Edelld kuvaamani esimerkit kertovat hoitotyon ja lddketieteen kentdlld tapahtu-
van muistisairaan ihmisen nimedmisen moniulotteisesta ja muuttuvasta luon-
teesta.!%¢ Kulttuurihistorioitsija Kirsi Tuohela on todennut, ettd yksittdisen sairauden
historiaa ei voi pelkistdi taudin biografiaksi, vaan sairautta koskevaa puhetta esiin-
tyy myo0s sairauden kategorian ulkopuolella. Sairaus on osa muuta kulttuuria. Sai-
rauden madrittely tapahtuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja yksilon kokemuk-
sessa. Se on kulttuurista merkitystenantoa.'$” Kulttuurihistorioitsija Annastiina M-
kild on todennut, ettd kun lddketieteelliset termit ja terapeuttinen kulttuuri siirtyvat
yleiskieleen seka eldmén eri osa-alueilla kdytettdaviksi, termien merkitykset saattavat
muuttua.'®® Toisin sanoen termien kiyttoyhteys vaikuttaa kiytettdviin sanoihin ja
niiden merkityssisdltoihin. Toisaalta myos kaytetyt sanat vaikuttavat niiden kdyt-
toympéristoon ja esimerkiksi muistisairaan hoidon kayténtoihin.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten muistisairauksia ja muistisairasta ih-
misti koskevat kasitykset ovat historiallisesti muotoutuneita. Tutkimukseeni osallistu-
neet ammattilaiset ovat omaksuneet vuonna 2019 esittimansa késitykset muun muassa
tyopaikoilla ja opinnoissa sekd sukulaisten ja ldhipiirin kanssa kadydyissd keskuste-
luissa — sen sosiaalisen vuorovaikutuksen piirissd, jonka osia he ovat olleet ja ovat.

165 Hanna-Maria Roiton viitds Relationship of neuropsychiatric symptoms with falls, psy-

chotropic drug use and quality of life among people with dementia, Helsingin yliopisto
28.8.2020. Vastaviittdjand toimi Miia Kivipelto.

Edelld kiyttamissini lainauksissa tulee esiin sekd suomen- ettd englanninkielisessa kie-
liympéristossa tapahtuneita muutoksia. Téssé tutkimuksessa tarkastelen suomenkielistd
kieliymparistd. Tutkimusta varten sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta keraé-
méni muistitietoaineiston kirjoituksista voi paételld, ettd kaikki vastaajat eivit ole &i-
dinkieleltddn suomenkielisid. Olen pyrkinyt huomioimaan tdmén kirjoitusten analyy-
sissd.

167 Tuohela 2012, 58-59.

168 Makild 2021, 251.
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Kasitykset ovat rakentuneet myos erilaisten julkisten esitysten vélitykselld. Téllaisia
ovat esimerkiksi oppikirjat, tiedotusvilineet, kirjallisuus, elokuvat, valtakunnalliset
linjaukset ja terveyskasvatusmateriaalit, joissa késitelldan muistisairautta. Olen tarken-
tanut tutkijan katseeni siihen, miten ammattilaiset merkityksellistivdt vuoden 2019
ajassa muistisairautta ja muistisairasta ihmistd. Tarkastelin tutkimusaineistoa kysyen,
millaisiin historiallisesti ja kulttuurisesti rakentuneisiin kasityksiin nima ammattilais-
ten esittimét merkitykset kiinnittyvét ja millaisia ilmiotd ne kuvaavat.'®

Ammattilaisten muistisairaasta kdyttimat nimitykset, joihin tekstissd viittaan,
pohjautuvat péddosin ammattilaisilta kerddmaéni muistitietokyselyn kahteen kysy-
mykseen. Ensinnékin kysyin, mitd nimityksid muistisairaasta puhuttaessa oli kay-
tossd aineistonkeruun ajassa vuonna 2019. Esitin muistitiedon kyselylomakkeella ar-
kisto- ja oppikirja-aineistossa havaitsemiani eri aikoina muistisairaasta puhuttaessa
kaytettyjd sanoja: muistisairas, dementikko, vanhuudenhoperd, mielisairas, hop-
pana, kyldhullu, seniili ja muistikuntoutuja. Pyysin vastaajia pohtimaan niiden sa-
nojen kayttod sekd kertomaan, mité ajatuksia sanat heissa heréttivit. Toiseksi kysyin
avokysymykselld, mitd muita nimityksid ammattilaiset ovat kuulleet kdytettdvan
henkil6sti, joka sairastaa muistisairautta, ja millaisia ajatuksia nima erilaiset muis-
tisairaasta ihmisesté kiytettivit nimitykset heissi herittivit.!”° Tavoitteenani oli ky-
symyksen asettelulla saada esiin sanojen merkitysté kuvaavaa kerronta seké vallit-
sevia asenteita ja toiminnan muotoja, jotka vaikuttavat siithen, millaista toimijuutta
ammattilaiset mahdollistavat muistisairaalle ihmiselle.

Ammattilaisten mukaan nimityksia muistisairas ja dementikko kéytettiin vuonna
2019 eniten (kuvio 3), mutta myds muita nimityksid oli kdytdssa (kuvio 4). Esitté-

misténi muistisairasta ihmistd kuvaavista nimityksistd muistisairas'’' ja muistikun-

169 Kalela 2000, 37-39, Immonen 1996, 28-30. Ammattilaisten muistitictoaineistossa ja

muussa ldhdeaineistossa esiintyvit mennyttd aikaa koskevat kuvaukset ovat hajanaisia
ja usein lyhyitd viittauksia. Téten niiden kautta ei voi, eikd tutkimuksen kysymyksen-
asettelun ndkokulmasta ole tarpeenkaan tehdd empiriaan perustuvia johtopaétoksia.
Niiden avulla on kuitenkin mahdollista tarkastella menneisyydestd muotoutuvia kisi-
tyksid nykyisyydesté késin.

Tiedonkeruulomakkeella esittiméni muistisairaasta puhuttaessa kiytettdvien sanojen lista
muodostui eri aikoina tuotetuissa ldhteissé kédytetyistd muistisairaasta kuvaavista sanoista.
Valmistellessani kyselylomaketta luin eri aikoina kirjoitettuja muistisairautta kasittelevia
arkistoaineistoja, tutkimuskirjallisuutta, muistisairaille, heidén ldheisilleen ja ammattilai-
sille suunnattuja oppaita seké kaunokirjallisuutta. Poimin l&hteissé toistuvia sanoja, jotka
edustivat eri aikoina muistisairaasta ihmisesté kaytettyjd nimityksid. Tulkitsen tutkimuk-
seen osallistuneiden ammattilaisten kasityksia kulttuurisesti rakentuneina. Tutkimukseen
osallistuneet ammattilaiset tyoskenteliviat Espoon kaupungin sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa. Heidén késitystensd muotoutumiseen ovat paikan ohella vaikuttaneet myds useat
muut tekijat. Késitykset eivit siten ole paikkasidonnaisia.

71 A5, A7, A21, A27, A30, A35, Adl, Ad42, A43, A52, A58, A61, A69, A4, A79, A90,

A91, A94, A95, A97, A120, A122, A136, A137, A166, A190, A193.
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toutuja!’* koetiin padosin neutraaleiksi tai positiivisiksi nimityksiksi. Muistikuntou-

tujaa osa piti yltidpositiivisena tai hifistelyna”.!”

Ammattilaiset kuvasivat etenkin “vanhojen” nimitysten:'”* vanhuudenhdperd, mie-
lisairas, kyldhullu, seniili, dementikko ja hoppana herattdmia ajatuksia sanoilla negatii-
vinen,'” loukkaava,'”® leimaava,'”” halventava,'”® ndyryyttivi,'” alentava,'® epiasial-
linen,'8! epékohtelias'®? ja epikunnioittava.'®® Osa nimityksistd heritti ammattilaisissa
drtymystd ja harmistusta seké surullisia ja vihaisia ajatuksia.'®* Nimitysten koettiin myos

olevan harhaanjohtavia'®® tai niiden kéyttd oli ammattilaisten mukaan osoitus tiedon-

puutteesta.'®® Sanan kyldhullu osa ammattilaisista koki “ihan hurjaksi”.!*’
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Kuvio 3. Ammattilaisten kasitys muistisairaasta ihmisesta kaytdssa olevista nimityksista vuonna 2019.
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Vastauksissa nousi esiin my0s ajatus, ettei muistisairaudesta haluta puhua oi-
keilla nimityksilld, koska peldtdéin sairautta tai sitd, ettd itse sairastutaan.'®® Sairaa-
lassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen kuvasi sairauden siirtymiseen liitty-
vad pelkoa néin:

Se on monelle omaisellekin morkd, joka valvottaa disin. Sitd pelétdén, ettd se
tarttuu olemalla samassa huoneessa, pelétidn ettd se tuhoaa kaiken ympériltaén,
pelétddn ettd se vie sinulta rakkaan ihmisen.'®

Ammattilaisten mukaan kiytdssd olevat nimitykset kuvasivat normaalista
poikkeavaa kiytostd.'”® Osa ammattilaisista oli sitd mieltd, etteivit kyselylomak-
keella esittdiméni nimitykset antaneet positiivista kuvaa ihmisesté, joka sairastaa
muistisairautta. Nimitysten kayttd kertoi heiddn mukaansa esimerkiksi siitd, ettid
ihmisen ei tunnisteta olevan muuta kuin sairautensa.'®! Osan nimityksisti kuvattiin
olevan ammattilaisten kdyttimid'®?, osan taas arkikielisid, “maallikoiden” kdytossé
olevia'®. Yleistien voin todeta, etti edelld esittimini havainnot kertovat siiti, etti
sairaudesta ja sairaasta ihmisestd kdytettdvat nimitykset eivit koskaan ole yksise-
litteisia.

Muistisairauden sairastamista kohtaan esiintyvid asenteita nousi ammattilai-
silta kerddmassani muistitietoaineistossa esiin monipuolisesti. asenteiden muutosta
kuvaavia kirjoituksia tuotti erityisesti kyselylomakkeella esittiméni kysymys, mi-
ten muistisairaaseen ja muistisairauksiin suhtaudutaan suomalaisessa yhteiskun-
nassa sekd pyyntd kuvata, miten suhtautuminen on muuttunut.'* Kysymys piti si-
séllddn olettamuksen, ettd muutosta on tapahtunut. Kysymyksen muotoilulla pyrin
ohjaamaan ammattilaisia ajattelemaan ja kuvaamaan titd muutosta.

Ammattilaiset viittasivat kirjoituksissaan toisessa ajassa kadytdssa olleisiin muis-
tisairauden ja muistisairaan ihmisen maérittelyihin kirjoittamalla esimerkiksi ’mui-

188 A13, A20, A193.

189 A8. Ks. myds A137.

190 A20, A69, A72, A91, A105, A108, A131, A137, A138, A150, A157, A204, A211.

91 A195, A194.

192 Al5, A26, A36, A75.

193 A18, A26, A58, A69, A85, A90, A94, A102, A129, A136, A159.

194 Avokysymykseen vastasi 134 ammattilaista, joista neljd totesi, ettei tiedd miten muis-
tisairauksiin ja muistisairaaseen suhtautuminen on muuttunut Suomalaisessa yhteiskun-
nassa (A4, A157, A162, A204). Loput 130 ammattilaista kuvasivat vastauksissaan ta-
pahtunutta muutosta.
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naisista ajoista”,'” “lapsuuteni aikana”,'”® “ennen vanhaan”'®’ ja “aiemmin”.'%

Vuonna 2019 pitkaaikaishoidossa tyoskennellyt ammattilainen kertoi néin:

2197

Erilaisten nimitysten kaytto johtuu tiedon puutteesta ja juontaa juurensa muinai-
sista ajoista, jolloin ko. sairauksia ei ollut tieteellisessd maailmassa olemassa-
kaan eikd niitd tutkittu, jolloin muistisairas oli hoppéand, kyldhullu tai kenties
mielisairaskin.!®

Palveluohjausyksikossd tyOskennellyt ammattilainen puolestaan totesi, etti:
”[aJiemmin kun idkkaat ihmiset elivat perheiden kanssa, niin muistin ongelmat kat-
sottiin olevan vanhuuden mukaan tuomaa rapistumista tai mielisairautta.”?* Nama
lainaukset tuovat esiin ammattilaisten késityksid siitd, miten muistisairauden sairas-
tamiseen on suhtauduttu aikaisemmin ja mink&laisia kdsityksid muistisairaudesta on
ollut.

Muistitietoa kertoessaan ammattilaiset myds nostalgisoivat menneisyyttd. He
kuvasivat, kuinka perhepiirissi eldminen oli aikaisemmin hyvii ja turvallista. Pal-
velukeskuksessa tai pdiviatoiminnassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen to-
tesi, ettd “ennen vanhaan muistisairaat olivat vanhuudenhoperditd, jotka elivit
omaisten parissa ja kaikki olivat tyytyviisid.”?*! Aineistossa tuli esiin myds ylisuku-
polvisten suurperheiden katoamiseen kohdistuvaa kritiikkid seké se, ettd mennyttd
aikaa tarkasteltiin kriittisesti nykyisyyden silméilasien lépi. Palvelukeskuksessa tai
paivitoiminnassa vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen kertoi néin:

Se ettd ihmiset eivit endi juurikaan eld suuremmissé perheissd aiheuttaa muisti-
sairaan eldmén kaventumisen aiemmin. Muistisairaalle saatettiin 10ytd4 tehtévid,
jotka he pystyivit vield tekeméién, toisaalta jos kdytds oli ongelmallista, heidét
saatettiin sulkea lukkojen taa varsin julmastikin.?%?

Téssé voi menneisyyden nostalgisoinnin lisdksi tulkita olevan kyse myos hoidon me-
dikalisoitumisen kritiikisté. Kritiikin tulkitsen kohdistuvan muistisairaan hoivan ins-
titutionalisoitumiseen. Ammattilainen kuvaa myos muistisairaan ihmisen kayttayty-
misen muutoksiin liittyvid menneen ajan toimintatapoja, jotka nykyajasta kdsin
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199 A198.
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tulkittuna maérittyvit kaltoinkohteluksi. Nimitysten kautta avautuu néin ollen né-
kymaé toisenlaiseen muistisairaan hoitoon, kuin mitd ammattilaiset itse toteuttivat
muistitiedon keruun nykyisyydessd vuonna 2019. Se, ettd ammattilaiset viittaavat
kokemuskerronnassa erilaisiin nimityksiin tarkoittaa, ettd he tunnistavat kyseiset
muistisairasta ihmisté kuvaavat sanat. Ammattilaiset kertovat ndiden nimitysten ol-
leen kiytossé jossakin toisessa ajassa.

2.2 Mielen haurastuminen osana normaalia
vanhenemista

Mielen haurastuminen on kautta lansimaisen historian liitetty normaaliin vanhene-
miseen. Koska ndma ajatukset eldvét edelleen, tuon aluksi lyhyesti esiin, kuinka mie-
len haurastuminen ja dementia on eri aikoina ymmérretty.

Muinaisen Egyptin ja kreikkalais-roomalaisen antiikin (800 eaa. — 500 jaa.) ajan
kirjoituksissa viitataan henkiseen heikkenemiseen ikédntymisen luonnollisena seu-
rauksena.’” Esimerkiksi vanhan testamentin liitteend julkaistun Siirakin apokryfi-
kirjan (noin 180-175 eaa.) suomenkielisessd kddnnoksessd vuodelta 1938 ohjeiste-
taan suhtautumaan vanhenevan ldheisen muuttuvaan ymmaérrykseen seuraavasti:

Poikani, pidd huoli iséstési hdnen vanhuudessaan, &ldkd murehduta hénti, niin
kauan kuin hén eldéd. Ja jos hdnen ymmairryksensd kédy heikoksi, ole suopea,
dlika jatd hintd kunnioittamatta, vaikka oletkin tdysissd voimissa.?*

Tamaé ohjaa lukijaansa ymmaértimédn laheisen muuttuvaa kognitiota ja etsiméan kei-
noja ndhd4 hinet samana ihmisené kuin aikana, jolloin vanhuus ei ollut vield vienyt
hianen ymmarrystdan. TAma tuo esiin myds sen, ettd ymmarryksen heikkenemisessé
ei ole ollut eiké ole kyse pelkdstddn muistin toiminnoista vaan kognitiosta eli tiedon
kasittelykyvystd, joka pitda sisdllddn ihmisen ajattelun, kdyttdytymisen ja tunteet.
Antiikissa vanhuuteen liitetyn, henkisté heikkenemisti kuvaavan sanan dementia
kautta on mahdollista tarkastella sairauteen liittyvien késitysten muutoksia. Sana de-
mentia pohjautuu latinaan, jossa de merkitsee poissa jostakin ja mens tarkoittaa
mieltd. Vanhuuden synonyymind kdytettiin myos sanoja dementia, senile ja senile
stultitia (debility). Antiikin Kreikan ja Bysantin ajan tekstejd tutkineen lddketieteen
historioitsija Niki Papavromidoun mukaan kreikkalainen filosofi Poseidonius (135—
61 eea.) erotteli ensimmdiisend deliriumin morosista. Hdnen mukaansa delirium
esiintyi vanhuuteen liittyvin dementian yhteydessd, kun taas sanalla morosis viitat-
tiin nuoremmilla esiintyvadn muistin ja paittelykyvyn heikkenemiseen. Papavromi-

203 Grand & Feldman 2007, 1; Papavramidou 2018, 2011.
204 Raamattu, Siirak (apokr.) 1938, 3: 12.
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doun mukaan Poseidoniuksen esittdimé viitekehys loi pohjan dementian myohem-
maélle madrittelylle. Témaé tarkoittaa, ettd antiikin ajasta l&htien dementia on mééri-
telty vanhalle ihmiselle ominaiseksi tilaksi, kun taas nuoremmilla esiintyvd muistin
ja paittelykyvyn heikkeneminen on méiritelty sairaudeksi.?%®

1600—1800-Iuvuilla sanalla dementia viitattiin monenlaisiin mielenhéiridihin.
Sanan maédriteltiin tarkoittavan muun muassa mielikuvituksen ja harkintakyvyn ha-
vidmistd®® sekd yhteiskunnallisten kykyjen ja sosiaalisten taitojen rajoittumista.?’’
Ranskalainen psykiatri Jean Esquirol kuvasi vuonna 1838 seniiliksi dementiaksi
maidritteleminsa tilan tyypilliset muutokset aivoissa. Esquirol erotti toisistaan syn-
nynndisen amnetian eli idiotian ja dementian. Hén kirjoitti seuraavasti: Dementoi-
tunut on menettinyt sen misté hén aikaisemmin saattoi nauttia: hin oli rikas mies,
josta on tullut kdyhd. Idiootti on sen sijaan aina elényt puutteessa ja kurjuudessa.”?*
Sanana dementia ladketieteellinen merkitys oli Esquirolin aikaan oletettavasti toinen
kuin tindén. Dementialla viitattiin todennikoisesti sairauteen, jonka saksalainen psy-
kiatri Emil Kraepelin nimesi mydhemmin dementia praecoxiksi ja sveitsildinen psy-
kiatri Eugen Bleuer skitsofreniaksi. Seniili dementia sen sijaan katsottiin liittyvan
ikdantymiseen.’” Kisitys dementiasta osana normaalia vanhenemista eli vahvana.
Vield 1880-luvulla. Pariisilaisen Salpétrieren sairaalan laédkéri, professori ja sairaa-
lan johtaja Jean-Martin Charcot kéytti vanhuuden sairauksista kirjoittaecssaan ilmai-
sua the senile period of life — seniili ikdkausi.!?

Suomen kieleen sana dementia kulkeutui oletettavasti Saksassa ja Ranskassa
opiskelleiden ladkireiden mukana.?!’ Vuonna 1885 ilmestyneessd ensimmaiisessi
suomenkielisessd lddkéreiden sanaluettelossa dementia maéritelldén tylsdmielisyy-
deksi.?'? Sana dementia on suomen kielessé ollut kiytossid myos lddketieteen ulko-
puolella. Esimerkiksi sanomalehti Uuden Suomettaren Tanskan kirjeenvaihtaja kir-
joitti vuonna 1889 seuraavasti: “Tiedettiin, ettd kruununprinssi oli itse julistanut

Papavramidou 2018.

206 Assal 2019, 119. Assal viittaa Blanccard, S: Physical Dictonary. John & Benj Sprint,
Edw. Symon. 1726 ja Diderot D, d’ Alembert, J: Encyclopédie, ou dictionnaire raisonné
des sciences, des arts et des métiers, Briasson, Paris 1756.

207 Erkinjuntti 2010, 86.

208 Haltia 2015; Assal 2019, 121. Assal viittaa Esquirol E.: Des Maladies Mentales Consi-
dérées Sous Les Rapports Médical, Hygiénique Et Médico-légal, Vol. 1., J. B. Bailliére,
Paris1838.

209 Pietikdinen 2019, 249.

210 Katz 2005, 45. Katz viittaa teokseen Charcot, J.M: Clinical Lectures on the Diseases
of Old Age 1881, 17.

211 Viramo 1994, 17-18.

212 Duodecim-seura 1885, 13; Sideniemi 1951, 167; Sideniemi 1996, 167; Nykysuomen lai-

tos 1979, 70. Nykysuomen sanakirjoissa dementia mééritelldan heikkomielisyydeksi ja

Nykysuomen sivistyssanakirjassa tylsistymiseksi. Tylsistymisen méériteltiin olevan joko

dementia praecox, nuoruuden tylsistymisté tai dementia senilis vanhuuden tylsistymista.
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asian perattomaksi, mutta siitd huolimatta oikeiston lehdet koettivat uskotella, ett’ei
tuon julkisen dementian laita ollut aivan oikeillaan.”?!® Tisséd yhteydessi sanalla de-
mentia tarkoitettiin sanakirja mééritelmén mukaan teon julkista tai virallista oikai-
sua, peruuttamista tai kumoamista.?'* Vuonna 1897 julkaistussa, kansalaisille suun-
natussa sanakirjassa Vieraita sanoja selityksineen sanaa dementoida ei méaritelld.?!
Tamén perusteella oletan, ettd sana oli tuolloin uusi, eikd sen kaytto ollut vield va-
kiintunut suomen kielessé. Sana pohjautuu oletukseni mukaan ruotsin kielessé aina-
kin 1700-luvulta alkaen kdytossé olleeseen sanaan dementera, jolla tarkoitettiin jon-
kin asian kieltdmistd.>'¢

Eri aikoina muistisairaudesta kéytetyt nimitykset ovat tapa kéasitteellistdd jotakin
ihmisessd tapahtuvaa ilmiotd, sairautta. Sairauden késitteellistimisessd on myos
kyse tarpeesta ymmartid, mistd tdssd ilmidssi on kyse.?!” Dementian on eri aikoina
ladketieteellisesti médritelty johtuvan erilaisista ruumiin sisdisistd tai ruumiiseen ul-
koisesti aiheutetuista tekijoistd. Vanhuuteen liittyvin mielen haurastumisen syyn ei
antiikissa ajateltu sijaitsevan vain aivoissa, vaan eri ndkemyksien mukaan myos
muut elimet, kuten sydin, maksa ja keuhkot, siételivit mielen toimintaa.?'® Sairauk-
sia selitettiin Hippokrateen kannattaman humoraaliopin ja Galenoksen ajattelun pe-
rustana olevan elementtiopin pohjalta.?'’

Keskiajalla mielen heikkenemisen syihin ei juurikaan kohdistettu mielenkiin-
toa.??” Ladketieteen huomio keskittyi tuolloin erilaisiin kulkutauteihin, kuten 1300-
luvun puolivilissi mustana surmana tunnettuun ruttoon.”?! Myos kirkon vahva
asema vaikutti aikakauden kulttuuriseen ja tieteelliseen ilmapiiriin, kuten my®os sii-
hen miten sairauksia méériteltiin. Sairauksien selitettiin tuolloin usein olevan seu-
raus synninteosta.’”> Englantilainen fransiskaanifilosofi Roger Bacon oli yksi har-
voista keskiajalla seniilid dementiaa tutkineista.?”> My6s hdn médritteli dementian
olevan osa normaalia vanhenemista, mutta toisin kuin edeltdjénsé, hin paikallisti
sairauden syyn aivoihin.?**
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215 Kerkkonen 1897.
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The Free Press, New York 1983.
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Englantilainen 14dkéri Thomas Willis esitti vuonna 1684 dementian johtuvan
kuudesta eri syystd: synnynnéisesté viasta, ikddntymisestd, pdédn kolhusta tai iskusta,
juoppoudesta, intohimoista tai pdén sairaudesta.’”> Willis edusti aikansa empirististé
ajattelua, jossa tieto pohjautui kokemuksiin ja havaintoihin. Tdma ajattelu loi pohjan
valistuksen aikakaudelle ja luonnontieteiden kehittymiselle, jotka kyseenalaistivat
aiemmat teologiset, uskontoon perustuvat sairauksien selitysmallit.

Ruotsalainen 1700-luvulla Upsalan yliopistossa luennoinut luonnontutkija Carl
von Linné jakoi mielen sairaudet (morbi mentales) kolmeen luokkaan: jéarjen, mieli-
kuvituksen ja tahdon sairauksiin. Dementian Linné maéritteli olevan forvirringstills-
tand utan feber, kuumeetonta mielen heikkoutta. Hén sijoitti dementian sairauksien
luokitusjarjestelmasséaén jarjen sairauksien luokkaan. Linné totesi timén jarjen héi-
riintymiseksi kuvailemansa tilan syyn sijaitsevan itse aivoissa, ei muissa elimiss.??®

Tieto aivojen normaalista anatomiasta ja sairauksien aiheuttamista neuroanato-
misista muutoksista alkoi tarkentua 1700-1800-luvuilla, kun sairaalassa tehtavat 144-
ketieteelliset ruumiinavaukset yleistyivét. Aiemmin ruumiinavauksien kohteena oli-
vat olleet muun muassa teloitetut rikolliset, itsemurhan tehneet ja kuolleena synty-
neet. Sairauksien syiden tutkiminen mahdollistui, kun avauksia alettiin tehdd myos
sairauksiin kuolleille potilaille.””” Ruumiinavauksien lisdéntyessid myds neurotietei-
den tutkimusmenetelmét kehittyivit. Elimien séilominen formaliiniin, kudoksen ja
hermojen virjaystekniikoiden sekd mikroskoopin suurennustehon kehittyminen
mahdollistivat elimiston yhi tarkemman tutkimisen.??®

Vuonna 1795 englantilainen patologi Matthew Baillie esitti havaintonsa laajen-
tuneista aivokammioista niilld, joiden kuolinsyyksi oli maaritelty dementia. Vuonna
1864 englantilainen ladkéri Samuel Wilks puolestaan kuvasi alkoholin, syfiliksen ja
dementian aiheuttaman aivojen kuorikerroksen atrofian eli surkastumisen.??’ Kolme-
kymmentd vuotta myéhemmin sveitsildinen psykiatri ja neurologi Otto Binswanger
kuvasi aivoverenkiertohdiridsté eli vaskulaariselta pohjalta syntyneen dementian ja
saksalainen psykiatri, neuropatologi Alois Alzheimer valtimokovettumataudista eli
ateroskleroosista johtuvan dementian.?*° Vaikka useat tutkijat eri puolilla Eurooppaa
kuvasivat useiden eri muistisairauksien aiheuttamia muutoksia aivoissa, yksi sairaus
madrittyi tulevina vuosina muita merkittdvimmaksi: Alzheimerin tauti.

Alois Alzheimer esitti vuonna 1906 Lounais-Saksan psykiatrien kokouksessa pi-
tdmissddn esitelmdssd 51-vuotiaan naisen, Auguste D:n tapauksen. Nainen oli

225 Assal 2019, 120. Assal viittaa Willis, Thomas: The London Practice of Physick, 1695.

226 Uddenberg 2012, 31-33.

227 Aho 2003, 1260.

228 Boller 2008, 5-7.

229 Viramo 1994, 19. Viramo viittaa Torack, R.M.: Adult dementia: History, biopsy, pa-
thology, Neurosurgery 1979, 4: 434-442.

20 Viramo 1994, 19; Haltia 2015.
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Alzheimerin mukaan sairastanut etenevidd dementiaa, ja hénellé oli ollut kliinisesti
havaittavia oireita, kuten harhaluuloja ja -nékyjd. Ruumiinavauksessa naisen ai-
voissa oli ollut ndhtévissé patologisia muutoksia. Alzheimer kuvasi tapauksen myos
vuonna 1907 julkaistussa artikkelissa A Characteristic Disease of the Cerebral Cor-
tex ”.23! Esittdméll timén tapauksen kollegoilleen Alzheimerilla oli oletettavasti tar-
koituksenaan painottaa, etti dementiaa, jonka kisitettiin liittyvén vanhenemiseen,
voi esiintyd myds nuoremmilla henkil6illa. Alzheimerin mukaan hénen kuvaamansa
uuden sairauden 16ydokset, patologiset tunnusmerkit ja kliiniset oireet olivat samat
sekd nuoremmilla ettd vanhemmilla potilailla. Vain ikd oli erottava tekija. Tama
poikkesi ratkaisevasti antiikin ajan filosofi Poseidoniuksen nidkemyksestd. Al-
zheimerin esityksen saaman vastaanoton kuvataan olleen jdinen. Yksikddn kollega
ei kommentoinut Alzheimerin esittdmi havaintoja.?*?

Alois Alzheimerin mentorina toiminut Emil Kraepelin nimesi tdimén uuden sairau-
den kirjoittamansa psykiatrian oppikirjan kahdeksannessa painoksessa vuonna 1910
16ytijinsd mukaan Alzheimerin taudiksi’*. Siitid huolimatta, etti Alzheimer oli kuvan-
nut 10ydosten olevan samat sekéd nuoremmilla ettd vanhemmilla potilailla, Kraepelin
erotti oppikirjassaan suhteellisen harvinaisen, alle 65-vuotiailla esiintyvin dementian
(pre senile dementia) yleisemmasti idkkailld esiintyvéstd dementiasta (senile demen-
tia). Toisin kuin Alzheimerin, Kraepelinin maérittely sisélsi ajatuksen, ettd henkinen ja
fyysinen heikkeneminen ovat osa normaalia vanhenemista. Toisin sanoen Kraepelin
madritteli vanhenemiseen liittyvien aivojen patologisten muutosten olevan normaaleja.
Vastaavat, nuoremmilla esiintyvit aivopatologiset muutokset Kraepelin mééritteli sai-
raudeksi, aivan kuten kreikkalainen filosofi Poseidonius oli jo antiikin aikana tehnyt.

Alois Alzheimerin kollegoiltaan saama vastaanotto ja Kraepelinin Alzheimerin
taudin méadrittely tulevat ymmarrettivimmaksi, kun huomioi, kuinka seniili demen-
tia ja sithen liittyvét aivopatologiset muutokset on ldnsimaiden historiassa mééritelty
osaksi normaalia ikdéntymistd. Kraepelinin taudin méaérittely on vaikuttanut merkit-
tdvisti sekd vanhenemisen ettd muistisairauksien mydhempéian médrittelyyn.”* Ka-
sitys siitd, ettd vanhenemiseen liittyvd muistin heikkeneminen on osa normaalia
ikddntymisté eldd edelleen.

Kerddmaissini muistitietoaineistossa ammattilaiset kirjoittivat kuvauksia ennen
ja aiemmin eléneistd vanhuksista, joiden tilan “katsottiin olevan vanhuuden muka-
naan tuomaa rapistumista”, sekavuutta tai muistamattomuutta.””® Timén tilan

231 Maurer, Volk & Gerbaldo 2000, 5.

232 Boller 2008, 8; Ballenger 2006a, 6.

233 Haltia 2015; Kraepelin 1910; Maurer et. al. 2000, 24.
234 Ballenger 2006a, 7, Lock 2013, 36-37.

235 Al22.

236 A58, A131, A159.
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nimettiin olevan vanhuuden hoperyyttd®*’. Hopero-sanan etymologia viittaa hopot-

tdvaén puheeseen.®® Vuonna 2019 kerddméni muistitietoaineiston mukaan sanaa
vanhuudenhdperd oli edelleen kiytossi erilaisissa tilanteissa.”*® Ammattilaiset koki-
vat sanan olevan negatiivinen tai alentava,”*® mutta totesivat sanaa kéytettivén esi-
merkiksi hellittelysanana.’*! Palvelukeskuksessa tai paivitoiminnassa vuonna 2019
tyoskennellyt ammattilainen totesi: ”Arkikielessa tulee vastaan esimerkiksi hppana,
hoperd jne. Ammattilaisten keskuudessa niiti tulee vastaan vihemman. "?** Toinen
palveluohjauksessa tyoskennellyt ammattilainen kertoi, ettd "muistisairas saattaa itse
puhua itsestéédn esimerkiksi *voi minua hoppénéé ’ ja joskus uupuneet omaiset voivat
kiyttdd niitd termeji. 2%

Se maédriteltiinkd muistisairauden edelleen vuonna 2019 olevan osa normaalia
ikddntyvistd vaihteli muistitietoaineiston vastauksissa. Osa ammattilaisista katsoi,
ettd muistisairaus ei johtunut ikdédntymisestd.?** Osa puolestaan katsoi, ettd muisti-
sairaudet saatetaan edelleen ammattilaisten keskuudessa ymmartaad tyypillisend
ikddntymiseen liittyvina ilmiond.?* Sairaalassa vuonna 2019 tydskennellyt ammat-
tilainen nosti esiin ndma eri nakdkulmat:

Nykydin ymmarretddn paremmin, ettd muistin heikkeneminen ei kuulu normaa-
liin vanhenemiseen vaan kyse on sairaudesta. Tosin jotkut hoitajat osastollani

luulevat muistin huononemisen kuuluvan hyvin vanhaan ikéén luonnollisena

osana.z%

Hitaasti muuttuvat kulttuuriset késitykset muistin haurastumisesta osana nor-
maalia ikdantymistd vaikuttavat oletettavasti hoitoon hakeutumiseen ja sitd kautta
muistisairaan tulevaisuuden toimijuuden mahdollisuuksiin, kuten asiakasohjauk-
sessa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen totesi:

BT AS, A29, A43, A45, AT5, A85, A102, A112, A193, A198, A209, A211, A214.

2% Hikkinen 2009, 242. Hikkisen mukaan sana héperd on mainittu ensimméisen kerran
suomen kirjakielessd vuonna 1786 ilmestyneessé Kristfrid Gananderin sanakirjassa.

29 All, AlS5, Al6, A26, A28, A29, A30, A33, A35, A56, A59, A60, A62, A63, A 68,
AT71,A75,A76, A83, A85, A8S, A89, A 92, A 93, A%4, A96, A98, A100, Al11, Alle,
Al117, A118, A122, A126, A136, A137,A139, A143, A172, A175, A176, A182, A183,
A188, A192, A193, A198, A205, A206, A207, A210, A211, A212, A215.

20 A21, A69, AT78, A79, A91, A102, Al112.

1L A69.
242 ARS.
3 A102.

244 A5, A35, A48.
25 A22, A35 A58, A8S5, A91, A97, A100, A187.
246 A35.Ks. myds A22, A91, A97, A187.
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Asiasta tietimdttomat voivat edelleen suhtautua yleistden, ettd muistamatto-
muus, muistisairaudet mukaan lukien kuuluvat vanhuuteen eika niisté siten tar-
vitse olla huolissaan. Tdmai voi puolestaan aiheuttaa sen, ettd omaiset ryhtyvét
etsiméddn apua vasta sitten, kun ldheisen muistisairaus on edennyt jo niin pitkille,
ettd se vaikuttaa kotona pérjadmiseen ja asioiden hoitoon.?*’

Ballengerin mukaan niin kutsutun normaalin vanhenemisen ja muistisairauden
vilisen rajan madrittely kytkeytyy kiintedsti tapaan, jolla yhteiskunnassa on esitetty
vanhenemista ja ikdéntyvin toimijuutta eri aikoina.?*® Kuten todettu kiisitykset muis-
tin heikkenemisestd vanhuudessa eldvét suomalaisessa kulttuurissa edelleen. Viitén
kuten englantilainen muistisairautta sosiaalisena konstruktiona tutkinut tutkija-
ryhmd, ettd ikiaikainen kasitys mielen haurastumisen ja vanhenemisen liittymisesta
toisiinsa on hitaasti muuttuva.’* Seuraavaksi siirryn tarkastelemaan, kuinka muisti-
sairaaksi tulkittavien ja muistisairaiden ihmisten hoitoa on mairitelty erityisesti psy-
kiatrian ja gerontologian viitekehyksessa.

2.3 Houruinhoito- ja vanhuskysymys

Muistisairauksien tutkimuksessa on vihemmalle huomiolle jddnyt usean vuosikym-
menen ajanjakso, joka sijoittuu kahden merkittdvan tapahtuman véliin. Tdma ajan-
jakso alkaa siitd, kun Kraepelin mééritteli Alzheimerin taudille ominaisten aivopa-
tologisten muutosten olevan idkkailld ihmisilld normaaleja. Tutkimuksellisesti hil-
jainen ajanjakso paattyi 1970-luvun lopulla, kun muistisairauksien biologisia meka-
nismeja korostava tutkimus alkoi lisdantyéd. Syité sille, miksi muistisairauksien tut-
kimus lopahti 1900-luvun toisella vuosikymmenelld, on todettu olleen useita. Alois
Alzheimerin tekemien havaintojen Alzheimerin taudille tyypillisistd aivopatologi-
sista muutoksista ei katsottu tarjoavan riittdvad nayttod jatkotutkimusten perustaksi.
Vaikka néité seniili plakkeja kuvattiin ruumiinavausloydoksissé, seniilin dementian
maédriteltiin pitkdlle 1900-lukua olevan osa normaalia vanhenemista. Vanhuusién de-
mentian ajateltiin yleisesti johtuvan ateroskleroosista eli valtimokovettumataudista
ja aivoverenkierron hdiridisté, joiden hoitoon uskottiin tuolloin kehitteilld olleiden
ladkkeiden toimivan. Muistisairauksien tutkimuksen vahdisyyteen vaikutti myos
vuonna 1914 syttynyt ensimméinen maailmansota. Useat tutkijat ja laboratorioissa

tyoskennelleet joutuivat jittimédin tyonsi kesken ja lihteméin rintamalle.>>

27 A91.

248 Ballenger 2006b, 2-3 & 9-10, Ballenger 2017; 713-716. Ks. myds Rintala 2003, 90—
91.

249 Bosco et al. 2018.
250 TLock 2013, 36-37.
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Psykiatrian ja geriatrian tieteenalat ja hoitokéyténteet sekéd gerontologinen tutki-
mus olivat 1900-luvulla noiden kuudenkymmenen tutkimuksellisesti hiljaisen vuo-
den aikana keskeisid puheenkenttid, joissa vanhuutta, muistisairauksia ja muistisai-
raita ihmisid méériteltiin. 1800-luvun lopussa ja 1900-luvun alussa vanhojen ihmis-
ten mielen haurastumisen hoito siirtyi useissa maissa, myds Suomessa, ldhiyhteisolta
valtiolle, osaksi kehittyvédd psykiatrista hoitoa. Tassd vaiheessa vanhuus psykiatri-
soitiin. 1900-luvun edetessd vanhuutta alettiin gerontologian piirissd mééritelld uu-
delleen. Tdmi vaihe edustaa vanhuuden depsykiatrisoitumista.”>! Samanaikaisesti
vanhusten maérd lisdéntyi nopeasti, johon liittyen vanhuuden ongelmana esittidva
puhe alkoi lisddntyd. 1970-luvun lopussa alkoi muistisairauksien biomedikaalisen
tutkimisen kausi, joka muutti nopeasti késityksid muistisairaudesta.?? Téssi alalu-
vussa tarkastelen ldhemmin, kuinka ndma neljd; vanhuuden psykiatrisointi, depsyki-
atrisointi ja ongelmallistava vanhuuspuhe sekd biomedikaalisen tutkimuksen alku
vaikuttivat muistisairauksien ja muistisairaan ihmisen méérittelemiseen.

Muistisairauksien ja mielisairauksien yhteinen historia vélittyy ammattilaisten
muistitietokerronnassa. Lainaukset kertovat késityksestd, jonka mukaan muistisai-
raudet miellettiin aiemmin mielisairauksiksi. Pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tyds-
kennellyt ammattilainen totesi, ettd ”’[e]nnen vanhaan [muistisairautta] pidettiin hé-
vettivind, lihinnd mielisairautena”.””’ Toinen pitkdaikaishoidossa tydskennellyt
ammattilainen kertoi, millainen kuva muistisairaiden hoidon historiasta hinelle oli
muotoutunut vanhustyon opinnoissa:

Opiskeluni alkuvaiheissa kdvimme ldpi vanhustyon alkua, jolloin muistisairaita
verrattiin mielisairaisiin. Laitokset, jonne vanhukset joutuivat, olivat myds mie-
lisairaudesta potevien ihmisten paikkoja. Ndin muistisairaus ja mielisairaus oli-
vat kuin sama asia. Kun tietoa muistisairauksista tuli hieman enemmén ihmisten
tietoon, alettiin niithin suhtautua hieman erilain. Mielen sairaudet olivat kuiten-
kin vieldkin verrattavissa muistisairauksiin. Nyt kun jokainen ihminen saa tietoa
internetistd ja muista lahteistd muistisairauksia on alettu ymmaértiméan parem-
min.?>*

Muistisairaiden hoito oli tdssd ammattilaisen mielikuvassa aiemmin keskitetty mie-
lisairaaloihin ja muistisairaat ihmiset rinnastettiin mielisairaisiin. Kuten ammattilai-
nen totesi, vastaava rinnastus voi esiintyéd edelleen nykyajan asenteissa: ”Jotenkin
ihminen, jolla on muistisairaus, mielletddn tdndkin pdivanid hulluksi ja hénti

231 Ballenger 2006a, 8-11; Ballenger 2017, 715-716; Katz 2005,37-84.
252 Ballenger 2006a; Boller 2008, 9-10.

23 A27.

24 A137.
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kartetaan.”?> Sairaalassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen pohti, ettd
”[m]uistisairas ei valttdimattd ole psykiatrinen potilas. Muistisairas ansaitsee kun-
nioitusta eiké ole asiallista kutsua hénté esim. "hdppinéksi’.”*>® Ndméd ammattilais-
ten huomiot tulevat ymmarrettavimmaksi, kun niitd tarkastelee osana muistisairaan
ihmisen hoidon- ja erityisesti hulluuden historiaa.>’

Suomessa mielisairaanhoidon kehittdminen kdynnistyi vuonna 1840 annetun
mielisairaanhoitoasetuksen pohjalta. Asetuksessa todettiin, ettd “’[s]e, jossa selkidt
heikkopidisyyden merkit hawaitaan, pitdd joutuisammasti saatettaman hourukuurin
alla olemaan”.>®® Asetus siirsi mielisairaiden hoidon perheilti ja kdyhdinhoidolta
valtion vastuulle ja kytki heidét osaksi kehittyvaa sairaalajirjestelmad. Hoitotieteen
tutkija Leena Paasivaaran®® mukaan vuonna 1852 annettu asetus vaivaisholhouk-
sesta myoOnsi periaatetasolla yksildlle oikeuden yhteiskunnalliseen apuun tilanteessa,
jossa muuta tukea ei ollut. Asetus madritteli apuun oikeutetuksi muun muassa van-
hukset ja mielenvikaiset. Tdmé loi suuntaviivoja vanhusten huollon kehittymi-
selle. 260

Vaivaisholhous oli 1800-luvun lopulla velvollisuuslihtoistd.?®! Tama tarkoittaa,
ettd yhteiskunnallinen elatusvelvollisuus ja palkollissdantd velvoittivat suoraan ale-
nevassa polvessa olevat huolehtimaan vanhuudenheikoiksi médriteltyjen elattdmi-
sestd. 1880-luvun lopulla uudistetussa vaivaishoitoasetuksessa omaisten huoltovel-
vollisuutta laajennettiin, ja vaivaisavun pyytimisen kynnystd nostettiin.?> Kunnan
vastuulle katsottiin tuolloin kuuluvan vain niiden mielenvikaisten ja vanhuudenheik-
kojen avustaminen, joilla ei ollut huoltovelvollista.?®* Lainsdidannossé kulkivat rin-
nakkain huoltovelvollisuuden jatkuminen perheilld ja psykiatrisen laitoshoitojérjes-
telméan kehittyminen seka siihen liittyvé valtion vastuu houruiksi maériteltyjen hoi-
dosta. Psykiatrisen hoidon paikat oli tarkoitettu ihmisille, joiden hoitoa ei muutoin
pystytty jarjestimadn. Tatd tyonjakoa kuvastaa myds ranskalaisen psykiatrin Jean-
Etienne Dominique Esquirolin mielisairaaloille 1800-luvulla medikaalista kielti uu-
distaessaan antama nimitys, asyl eli turvapaikka.?®*

35 A137.

256 A132.

27 Jantti et al. 2019.

258 Achté 1983, 102. Mielisairaanhoitoasetus, 1840, I artiklan 1 §.

239 Paasivaara 2002. Paasivaara tarkastelee hoitotieteen viitoskirjassaan suomalaisen van-
hustenhoitotydn muotoutumista 1930-luvulta 2000-luvulle.

Paasivaara 2002, 45-46. Paasivaara viittaa: 22.3.1852 Keisarillisen majesteetin armol-
linen asetus yhteisestd vaivaistenholhouksesta Suomen Isoruhtinasmaasta.

261 Paasivaara 2002, 45-47.

262 Pulma 1994, 60,62, 64.

263 Jaakkola 1994, 112-113.

264 Pietikdinen 2019, 77.

260
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Muistisairaiden®® ihmisten hoidon siirtyminen perhe- ja kyldyhteisoltd mielisai-

raaloihin tapahtui monissa maissa 1800-luvun lopulla ja 1900-luvun alussa.’*® His-
torioitsija Emily Andrews on todennut, ettd Englannissa vuosina 1851-1912 seniilid
dementiaa sairastavien perheenjidsenten rooli oli merkittdvd mielisairaalaan poti-
laaksi ottamisen prosessissa. Yleensd omaiset kdynnistivét siirtymén henkildstd po-
tilaaksi. Syyt olivat Andrewsin mukaan useammin sosiaaliset kuin ladketieteelliset.
Merkittava tekija potilaaksi tulolle oli henkilon sosiaalisen sietokyvyn ylittdva, on-
gelmallinen kéytds. Henkiloll4 kuvattiin usein olevan valvonnan ja tuen tarvetta seké
ympdéristod haittaavaa vikivaltaista, hallitsematonta kiytosta. Laitoshoitoa mééritteli
tdten ensisijaisesti ympériston sietokyky, ei henkilon kiytds sinéinsi.?s’

Suomessa, Niuvanniemen sairaalaan vuosina 1930-1939 sisdénkirjattujen muis-
tisairaiden potilaiden anamnestisia tietoja tutkinut perinteentutkija Anna Kinnunen
on myds todennut, ettd sosiaaliset syyt olivat lddketiceteellisid syitd merkittdvampia
hoitoon hakeutumiselle. Vanhenevan henkilén muuttuminen laitoshoitoa vaativaksi,
poikkeavaksi yksiloksi tapahtui Kinnusen mukaan 1930-luvun Suomessa ensisijai-
sesti sosiaalisen ldhiyhteison maéritteleménd. Kinnunen havaitsi tutkimuksessaan,
ettd vanhuus itsessdén ei maallikkotulkinnoissa noussut poikkeavuutta méérittele-
viksi tekijiksi, vaan ehtyvi tyokyky.?6®

Vuonna 1852 annetussa asetuksessa Yhteisestd vaivaisten holhouksesta yhdeksi
avuntarvitsijoiden ryhméksi méériteltiin vihemman ty6hon kykenevit ruumiin vi-
alta vaivatut persoonat.?® Hulluuden historiaa tutkinut Petteri Pietikdinen on toden-
nut, ettd kunnon kansalaisen kriteerind oli 1900-luvun alkuvuosikymmeniné tuotta-
vaan tyohon kykeneminen.?”® Témai havainto tydkyvyn keskeisyydesti kansalaisuu-
den kriteereitd mdiariteltdessd on merkittdvd muistisairaan ihmisen toimijuuden

265 Muistisairaus on nykyajan termi. Lidkintohallituksen vuosikirjoissa 1930-luvulla van-

huuden taudit, marasmus senilis ja alii morbi aetatis senilis ja mielitaudit, psychosis ex
involutione et senio alaluokkineen praesenilis, ateriosclerotica ja dementia senilis ero-
tettiin omiksi luokikseen. Ks. esim. Ladkintolaitos 1940, XXIV, XXCII.

266 Goldman 2017, 95; Andrews 2017.

267 Andrews 2017, 248-249.

268 Kinnunen 2020, 198-199, 216-219; Ks. myds Nygéard 2001, 17, Rintala 2003, 75. Kin-
nunen on tutkinut vuosina 1930—1939 Niuvanniemen sairaalaan diagnooseilla psycho-
sis praesenilis, dementia senilis tai psychosis ateriosclerotica sisddnotettuja potilaita,
joiden anamnestisiin tietoihin ammattilaiset kirjasivat potilaan saattajan ndkemyksen
potilaan taustasta ja sairauden kulusta.

269 Paasivaara 2002, 46; Rintala 2003, 69.

270 Pietikdinen 2020, 166—167. Pietikdinen viittaa talous- ja sosiaalitieteiliji Oskar K. Kil-
peen, jonka mukaan erityisesti kansantaloudellista ndkoékulmasta asiaa tarkastelevien
mukaan kansalaisuuden ihanteena oli “produktiviteetti” eli tuottavuus. Kilpi, O.K.: Ta-
lous ja sosiaalipoliittiset ideaalit nykyajan kansantaloustieteessd ja niiden kritiikki, te-
oksessa Tyévdenkysymyksestd sosiaalipolitiikkaan, toim. Risto Erdsaari & Keijo Rah-
konen, Gaudeamus, Helsinki (1915) 1975, 190-203.
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nikokulmasta. Tatd kriteerid eivdt 1900-luvun alussa tiyttdneet muistisairaat ihmi-
set, joiden diagnoosina oli dementia senilis. Tyohon kykeneméttomyyden takia hei-
dét voitiin sulkea yhteiskunnan ulkopuolelle ja mahdollisesti ottaa hoitoon mielisai-
raalaan.

Vihenevid voimia ja sen myGtd varmasti myos ehtyvaa tyokykya kuvastaa suo-
malaiseen kuolinsyyluokitukseen vuonna 1749 lisdtty luokka; &lderdombracklighet,
marasmus senilis, jonka suomennos esiintyi vuonna 1865 muodossa vanhuuden vika
ja voimattomuus vanhuudessa.’’" Tilld tarkoitettiin vanhuudenheikkoutta, joka oli
epadmadériinen vanhan ihmisen kuolinsyy.?’?

Kinnusen mukaan 1900-luvun alussa maallikot pyrkivat jasentimdan idkkaéan 14-
heisensd “omituisuutta” kuvailemalla poikkeavuutta ilmentévia oireita seké niiden ai-
heuttamia haasteita, kuten voimattomuutta ja heikkoutta.?”® Tillaista maallikkokerron-
taa edustaa seuraava lainaus Karjalaiset elimékerrat -keruuaineistosta, jossa vuonna
1914 syntynyt Martta kertoo vanhuudenhdperdsti tadistidn, jonka ladkéri oli todennut
kuolleen vanhuuden vdsymykseen. Martan luonnehtiman oirekuvauksen perusteella
paittelen tddin mahdollisesti sairastaneen muistisairautta. Muisteltu tapahtuma sijoit-
tuu ajoitukseni mukaan 1920-luvun loppuun. Martta kirjoittaa seuraavaa:

Sitten véhitellen hanelld alkoivat voimat véhetd. Minun iséni talutti héntd sau-
naan lauvantaisin ja kylvetti vastalla ja pesi, silld aikaa joku isén veljistd vaihtoi
puhtaat alusvaatteet pukuhuoneessa ja likaiset peitti jonnekin, silld Kummi ei
olis milldéin pannut toisia puhtaita alusvaatteita, hidn oli jo niin vanhudenhdpe-
rond. [...] Hén oli jo niin sekaisin, ettei tuntenut omia vaatteitaan, kun ne oli
puhtaat ja siledt. Hén oli kuin iso lapsi ymmaérrykseltdén, pari kolme vuotta en-
nen kuolemaansa. Muutaman paivan hén sairasteli petipotilaana, ei viikkoakaan.
Liikéri sanoi, etti se on vanhuuden visymys.””?

271 Vuorinen 1999, 34-35.Vuorinen viittaa Rabbe FJ.: Om dodsorsakensbenimningarne i

mortalitetstabellerne for Finland. Notisblad for Likare och Pharmaceuter, 1865: 97—
123, 129-142. Ruotsissa aloitettiin vuonna 1749 kuolinsyiden keruu taulustolaitoksen
(tabellwirket) toimesta. Papit merkitsivit kuolinsyyt tilastotaulukoihin. Lagkérit levit-
tivat ladketieteellistd tietoa kirjoittamalla tautikuvauksia lukutaitoisille maallikkokun-
nalle. Vuorisen mukaan tdmai “terveyskasvatusprojekti” lisési yhteistd ndkemysta tau-
deista ja korosti niiden tunnistamisen merkitysta.

272 Vuorinen 1999, 44, 52.

273 Kinnunen 2020, 210-216.

274 SKS KRA, Karjalaiset elimikerrat, Viisinen 1983-1984, 22673. Karjalaiset elimi-
kerrat -keruuseen kirjoittanut Martta Viisédnen kertoo kirjoituksessa tidistddn, jonka
oletan kuvauksen perusteella sairastavan muistisairautta. Martta on syntynyt vuonna
1914. Hén oli téatinsd kuollessa 14-vuotias. Oletan titen muiston ajoittuvan noin vuo-
sille 1928-29.
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Huomioitavaa on, ettd, marasmus senili, vanhuudenheikkous luokiteltiin 1930-
luvulla Léddkintohallituksen vuosikertomuksissa vanhuudentautien, ei mielitautien
luokkaan.””” Tami tukee tulkintaani siitd, ettd vanhenevan mielen muutokset méri-
teltiin tuossa ajassa ikddntymiseen liittyvéksi tilaksi. Yhteiskuntaan soveltumatto-
mille vanhuksille ei ollut tuolloin muuta hoitopaikkaa tarjolla kuin mielisairaalat.
Vanhuus ja muistisairaudet asettuivat ndin ollen osaksi psykiatrisen méérittelyn ja
hoidon kentti4, ne psykiatrisoituivat.

Kuten todettu, 1900-luvun alkuvuosikymmenind kehitetty laitoshoitoverkosto
mahdollisti sosiaalisesti haasteellisten vanhusten hoidon mielisairaaloissa. Toisaalta,
kuten Andrews huomauttaa dementian katsottiin olevan yksi hulluuden muoto, ja
ndin ollen sen hoidon katsottiin kuuluvan psykiatrien vastuualueeseen.’’”® Mielisai-
raanhoidon siirryttyd valtiolle vanhuspotilaiden maéiré sairaaloissa nousi nopeasti.
Ballenger kuvaa, kuinka mielisairaaloiden osastot alkoivat Yhdysvalloissa tayttya
potilaista, joiden ei oletettu voivan parantua sairaudestaan, vanhuudesta. Psykiatrit
kokivat sairaansijat valtaavat vanhukset uhkana psykiatristen sairaaloiden terapeut-
tiselle toiminnalle.?”” Vastaava kehitys ja puheentapa oli havaittavissa myds Suo-
messa. Psykiatri, tuleva Pitkdiniemen sairaalan johtaja Aarno Harenko?’® kuvasi
vuonna 1967 tétd kehitystd vanhuusidn neuropsykiatriaa kasittelevissa artikkelis-
saan ndin:

Siitd vanhuuden invaasiosta mielisairaaloihin, joka on jo tapahtunut tosiasia [kir-
joittaja vertaa New Yorkin ja Sundsvallin tilastoihin] [...] Sairaiden vanhusten
hoidon turvaaminen on yhteiskunnalle raskas ja varoja kysyvé tehtdva. On tar-
koituksenmukaista, ettd laitoshoitoa vaativat potilaat sijoitetaan hoitotarpeen
mukaisesti erilaisiin hoitolaitoksiin.?”

Vanhustenhuoltokomitean mietinndssd vuonna 1952 otettiin kdytt6on uusi ké-
site, vanhustenhuolto. Tdma mahdollisti avun tarpeen tarkastelun vanhuuteen liitty-

215 Ks. esim. Ladkintdlaitos 1934; Ladkintdlaitos 1938; Ladkintdlaitos 1940.

276 Andrews 2017, 247-248.

277 Ballenger 2006a, 8. Ks. myds Andrews 2017, 254-255.

2 Harenko toimi Pitkdniemen keskusmielisairaalan johtajana vuosina 1973-1983. Pir-
kanmaan Sairaanhoitopiiri 2019.

2% Harenko 1967, 391, 397. Harenko viittaa Stenbéick, A & Achte, K: An epidomiological
study of psychiatric morbidity in Helsinki. Acta psychiat. Scand. 1964: 49: suppl. 180:
287. Virallisessa tautinimikkeistdssd oli Harengon mukaan kaksi vanhuuden psykoosin
muotoa: dementia senilis ja dementia ateriosclerosi cerebri, joiden erottaminen toisis-
taan oli vaikeaa. Liséksi vanhuuden psykoosin muotona pidettiin preseniileihin psy-
kooseihin luokiteltua morbus Alzheimeria.
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visté erityistarpeista kisin.?* Paasivaara on nimennyt vuosina 1940-1970 tapahtu-
neen kehityksen vanhusten huollon suuren murroksen -kaudeksi. Tédnd aikana van-
hustenhuolto irrottautui sosiaalihuollosta ja keskittyi 65 vuotta tiyttdneiden elinolo-
jen turvaamiseen. Vanhuspolitiikan ideologisena tavoitteena oli vanhusten tasa-ar-
von parantaminen.”®!

Kansainvilisessd keskustelussa 1960-luvulla gerontologit arvostelivat ikéénty-
vid syrjivad yhteiskunnallista puhetta ja toimintatapoja. Tuolloin kdytyyn keskuste-
luun liittyen gerontologi Robert Butler otti vuonna 1968 kiyttoon yhteiskunnallista
ikérasismia kuvaavan sanan ageism.?®> Ageismia koskevassa keskustelussa oli aina-
kin osittain kyse resurssien jakoon ja vanhusten méérin lisdéntymisestd sekd huo-
lesta, ettd vanhukset eristetdin ja unohdetaan. TAma tulee esiin Suomessa vuonna
1971 julkaistusta pamfletista Vanhukset tdssd maassa. Monitieteinen nuorista tutki-
joista muodostunut ryhma aloittaa kirjasen seuraavasti:

Viestoennusteet ovat jo pitkdin osoittaneet vanhusten lukuméirin kasvua. [...]
Vanhusten sosiaaliset ongelmat, eldkkeiden pienuus, lddkintépalveluiden puute
ja kurjuus pyritddn ratkomaan eristamispolitiikalla, sijoittamalla vanhukset eril-
lisiin vanhustentaloihin ja erillisiin vanhainkoteihin, pois nuorempien aktiivisten
ihmisten tieltd. [...] Tdmai tosiasia asettaa yhteiskunnalle uudenlaisia tehtivid,

joiden ratkaisemisen pitdisi nyt jo olla hyvissi vauhdissa.?®?

1970-luvulla Suomessa kaytiin laajaa keskustelua apua tarvitsevien vanhusten
hoitopaikasta. Tuolloin vanhuksia sijoitettiin edelleen laajamittaisesti mielisairaaloi-
hin. Ladkintohallituksen vuonna 1974 teettimaéssé tutkimuksessa todettiin, ettd mie-
lisairaaloiden potilaista 29 % oli yli 65-vuotiaita. Joka toisen vanhuksen mielisai-
raanhoidon syyni oli vanhuuden tylsistyminen.?®* Ladkintohallituksen vuosikirjoissa
1970-luvulla, huomautetaan:

280 Paasivaara 2002, 63. Viittaa: Vanhustenhuoltokomitean mietintd. Komitea asetettu

10.2.1949, mietintd annettu 28.6.1952.
281 Paasivaara 2002, 62—65.
22 Katz 2005, 13; Ballenger 2006a, 10.
83 Alho 1971, 7. Kirjoittajaryhméin kuuluivat: Simo Koskinen, Ritva Nupponen, Mirja-
Leena Lempidinen, Raija Alho, Ritva Turunen, Tuula Sarrola, Ylermi Hytdnen ja Eino
Heikkinen.
Sulkava et al. 1978, 350. Viittaavat A. Hakkarainen: Vdeston psyykkinen terveydentila.
Liite Ladkintohallituksen tyoryhmén mietinto: Psykiatrisen terveydenhuollon kehitté-
minen, Lidkintohallitus, Helsinki 1977.

284
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Mielisairaaloiden potilasrakenteesta tehdyt selvitykset ovat osoittaneet, ettd osa
potilaista olisi hoidettavissa muiden organisaatioiden puitteissa ja osa olisi hoi-

dettavissa mielenterveyden avohoitojirjestelmassd.?®

Oikean hoitopaikan méérittely ei ollut selkeéd. Aikakauden keskusteluissa on ha-
vaittavissa ristiriitaisia kannanottoja. Sosiaalijohtaja Olavi Korhonen kirjoitti
vuonna 1976 julkaistussa teoksessa Vanhuksemme Jdrvenpddssd ndin:

Sairaanhoitoon kuuluvat [...] sekavat ja psyykkisesti hdiritsevit vanhukset. Lie-
vit psyykkiset hiiriot kuten huonomuistisuus ja véhiinen orientoitumiskyvyn
huononeminen ei kuitenkaan saa olla esteend pédsylle vanhainkotiin. [...] Sai-
raalaomaiseen laitokseen kuuluvat myds sekavat ja psyykkisesti invalidit van-
hukset, jotka eivit pysty eldméén normaalia vanhainkotielamai. Niistd vaikeim-
mat kuuluvat luonnollisesti B-mielisairaaloihin.?8¢

Pitkdniemen sairaalan, keskus- eli A-mielisairaalan ylilddkari Aarno Harenko ei
ollut Korhosen kanssa asiasta aivan samaa mieltd. Han kirjoitti vuonna 1978 yhdessi
Tukholmassa ja Uumajassa toimineiden kollegoidensa kanssa kirjasen vanhusten se-
kavuustiloista. Kirjoittajat korostivat, ettd oli tirked erotella toisistaan sekavuustila
ja demenssitila. He totesivat:

Monet potilaat on ldhetetty psykiatriseen sairaalaan diagnoosilla seniili de-
menssi tai aivoarterioskleroosi, vaikka ainoa varma oire on ollut sekavuus, jonka
alkuperd on ollut tdysin epéselva ja selvittimiton [...] Usein voi sekavuustila
kuitenkin esiintyd jonkun demenssisairauden lisdnd. Akuutissa vaiheessa ei de-

menssid voida varmuudella diagnosoida.?®

Kirjoittajat korostivat, etti tarkkaa diagnoosia oli vaikea tehda. Kirjoituksesta kéy
selviksi, ettd demenssien potilaiden hoito ei heiddn mielestédén kuulunut mielisairaa-
loiden vastuulle.

Sijoitan edelld kuvaamani keskustelun osaksi 1970-luvulla kdytya mielipiteen-
vaihtoa avo- ja sairaalahoidon vastuista. Vuonna 1973 voimaan tulleessa laissa kun-
tien ja kuntainliittojen valtionosuuksista ja -avustuksista méadriteltiin kuntien rooli
lakisditeisten palvelujen toimeenpanijoina. Paasivaaran mukaan kunnan eri toimijat

285 ks. esim. Ladkintohallitus 1977, 208; 1979, 166.

286 Korhonen 1976, 8. Ensimmiinen vanhainkoti Jirvenpiissi avattiin terveyskeskuksen
vuodeosastolle vuonna 1976.

87 Gottfries et.al. 1978, 7. Ks. myos Harenko 1983, 302.
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vastustivat Sosiaaliministerion ohjeistuksia esimerkiksi sairaalaratkaisuvaihtoeh-
doissa olevien episelvyyksien takia.?®®

Keskustelu muistisairaiden oikeasta hoitopaikasta jatkui seuraavalla vuosikym-
menelld. Koskelan sairaalan osastonlddkéirini toiminut Irma Kerppola-Sirola kirjoitti
vanhuuden dementiaa sairastavien hoitopaikan valinnan haasteista mielipidekirjoi-
tuksessaan Duodecim-lehteen vuonna 1983. Hin totesi:

Vanhuuden dementia huolestuttaa sisétautiosastojen henkilokuntaa, koska téta
parantumatonta oireyhtymai sairastava potilasryhma vie paikoista leijonanosan,
vaikka kyseessd ei ole varsinaisesti sellainen tauti, jota sisdtautiosaston henki-
16std on koulutettu hoitamaan. Yhté lailla se kuristaa psykiatrista hoitoyhteisod,
kun osastot tdyttyvét vaalittavilla, joille sen enempéd psykoanalyysi kuin psyko-
terapiakaan eivit ole kayttokelpoisia menetelmid. Neurologi voi sentddn hioa
diagnostiikkaa tutkaillessaan, onko kyse verisuoniperdisestd multi-infarktide-
mentiasta vai onko Alzheimer-tyyppinen vaurio tuhonnut aivostoa soluta-
solla.?®

Edelld esittimieni lainausten perusteella vaikuttaa siltd, ettd 1970-80-luvun
vaihteessa muistisairaille ihmisille ei sosiaali- ja terveydenhoitojérjestelméssa 10y-
tynyt sopivaa hoitopaikkaa psykiatrian eikd somaattisten sairauksien hoidon puo-
lelta.

Muistisairaiden ihmisten hoitoa pyrittiin siirtdméén pois psykiatrisen hoidon pii-
ristd ja geriatrit alkoivat mééritelld hyvéaa vanhusten hoitoa, jota psykiatrinen hoito
ei heidédn mukaansa edustanut. Oppikirjoista kdy ilmi, ettd ammattilaiset saattoivat
1980-luvulla edelleen kdyttdd psykiatriseen hoitoon joutumista pelotteena haasta-
vasti kdyttdytyvin asiakkaan kanssa toimiessaan. Yhdessd ensimmaisistd muistisai-
raan hoitoa kisitelleistd oppikirjoista. Kuten vuonna 1986 julkaistussa oppikirjassa
Vanhustyo laitoksessa Ulla Eloniemi toteaa:

Tyontekija syyllistyy helposti epitasa-arvoiseen kohteluun. Esimerkiksi jos van-
hus henkilokunnan mielesta kayttiytyy epéasiallisesti tai vaikeasti, hdnté saate-

taan pelotella psykiatriseen sairaalaan joutumisella.??

Vastaavat vanhusten psykiatriseen hoitoon liitetyt negatiiviset mielikuvat nousi-
vat esiin my0s ammattilaisilta kerddméassini muistitietoaineistossa. Pitkdaikaishoi-
dossa vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen kertoi oman késityksenséd siité,

288 Paasivaara 2002, 68, 74.
9 Kerppola-Sipola 1982, 163.
290 Eloniemi 1986, 13—14.
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miten muistisairaisiin on aiemmin suhtauduttu suomalaisessa yhteiskunnassa. Hanen
mukaansa muistisairaita eristettiin suljettuihin laitoksiin, joissa heitd kohdeltiin mie-
lisairaina hourupéina tai vanhuudenhdpersind.®”!

1900-luvun alusta aina 1970-luvulle jatkuneen muistisairauden psykodynaami-
sen médrittelyn kausi liittyi kiintedsti mielisairaanhoidon ja vanhuuden tutkimuksen
kehitykseen.”? Vield vuonna 1962 julkaistussa Russel Brainin 870 sivuisessa kir-
jassa Diseases of the Nervous System, vain kolme sivua kisittelee dementiaa, ja niista
alle sivu Alzheimerin tautia.” Irrottautumispyrkimykset psykiatrian viitekehyksesté
ja neurologisen sairauskuvan rakentaminen kdynnistyivit 1970-luvulla. Téstd voi-
daan katsoa alkaneen muistisairauksien biomedikaalisen tutkimisen kausi, jossa kes-
keistd on ollut muistisairauden uudelleenmaidrittely sairautena, joka ei ole osa nor-
maalia ikddntymistd.**

Neurology-lehti julkaisi vuonna 1976 neurologi Robert Katzmanin artikkelin
”The Prevalence and Malignancy of Alzheimer Disease: A Major Killer". Hin péétyi
samaan kasitykseen kuin Alois Alzheimer ldhes seitsemdn vuosikymmentd aiemmin:
seniili dementia ja Alzheimerin tauti ovat sama asia. Tamaé viite poikkesi vallitse-
vasta tieteellisestd ajattelumallista. Katzmanin artikkelin julkaiseminen oli muutos-
kohta, jonka jilkeen kdsitykset muistisairauksista muuttuivat ratkaisevasti.**>

Seuraavana vuonna Yhdysvaltojen NIA (National Institute on Aging)**® jirjesti
yhdessd NINCDS:n (National Institute of Neurological and Communicative Disor-
ders and Stroke) ja NIMH:n (National Institute of Mental Health) kanssa konferens-
sin. Neurologi Robert Katzman, neuropatologi Robert Terry ja biologi Katherine
Bick kutsuivat konferenssiin koolle Alzheimerin tautia késittelevan tyGpajan. Katz-
manin artikkelin ja tydpajan loppupéitelméni oli, ettd useimmilla yli 65-vuotiailla
potilailla, joilla on kliinisesti todettavissa seniili dementia, ilmenee samanlaisia ai-
vopatologisia muutoksia kuin nuoremmilla potilailla. Kyseessa katsottiin olevan sai-
raus, jota voitiin ennaltaehkiistd, ja jonka mekanismeja tulisi perustutkimuksella sel-
vittdd.?” Alzheimerin taudin oireet médriteltiin titen myds ikddntyvien sairaudeksi.
Oireiden ei endd maéritelty olevan osa normaalia vanhenemista kuten aiemmin. Talla
madritelmalld kumottiin siten Kraepelinin vuonna 1910 esittdma Alzheimerin taudin

21 A62.

22 Ballenger 2006a.

293 Brain 1962, 839-841.

24 Ballenger 2006a. Ks myds Boller 2008, 9-10.

2% Ballenger 2006a, 11; Goldman 2017, 46, 308 Karlawish 2021, 4, 110-118; Katzman &
Bick 2000, 110.

2% National Institute on Aging (NIA) 17.5.2023. NIA on perustettu Yhdysvalloissa
7.10.1974.

27 Ballenger 2006a, 11.
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madritelma. Kuten Katzman ja Bick toteavat Alzheimerin tauti oli 10ydetty uudel-
leen.>®

NIA:n vuoden 1977 kannanotto herétti keskustelua my6s Suomessa. Jonkin ai-
kaa konferenssin jilkeen Duodecim-lehdessa julkaistiin katsaus dementian diagno-
soinnista, epidemiologiasta, etiologisesta selvittelystd ja hoitomahdollisuuksista. Ar-
tikkeli kuvastaa tuon ajan kansainvilistd keskustelua. Sen kirjoittajat Raimo Sul-
kava, Ilmari Asikainen, Matti Haltia, Jorma Palo ja Anna-Riitta Putkonen totesivat
varovasti:

Neurologian kannalta raja Alzheimerin preseniilin ja seniilin dementian vélilla
on liukuva, ja mm. Katzman (1976) on ehdottanut seniilin dementian, jota tissi
nimitetddn Alzheimerin seniiliksi dementiaksi, siséllyttdmistd Alzheimerin tauti
-késitteeseen. [...] Alzheimerin preseniili dementia eli varsinainen Alzheimerin
tauti on pyritty erottamaan omaksi sairaudekseen, jonka alku sattuu ennen 65.
ikdvuotta, vaikka sen ja Alzheimerin seniilin dementian neuropatologiset 10y-
dokset ovat samanlaiset. [...] Alzheimerin tautia on aikaisemmin pidetty harvi-
naisuutena, mutta viime aikoina on esitetty kdsityksid, joiden mukaan seniili de-

mentia olisi vanhuksilla esiintyvi timén taudin muoto.?*’

NIA:n konferenssin jédlkeen muistisairaudet nousivat Yhdysvalloissa kongressin
ohjaamana ikddntymisen tutkimuksen keskioon. 1980-luvulla puolet Yhdysvaltojen
ikdantymistutkimuskeskuksen budjetista kohdistettiin Alzheimerin taudin tutkimuk-
seen.’” Tdmi vaikutti muistisairauksien tutkimukseen myos Yhdysvaltojen ulko-
puolella. Esimerkiksi Suomessa ensimmaiiset muistisairautta kasittelevit vaitostutki-
mukset valmistuivat 1980-luvulla.!

Alzheimerin taudin uusi méérittely kytki sairauden vahvasti geriatriseen tutki-
mukseen ja kehittyvadn vanhustenhuoltoon. Sairaudesta tuli vanhustentauti, ja tima
mielikuva eldd edelleen vahvana. Kielitoimiston vuonna 2022 paivittdmassid sana-
kirjassa sanan muistisairas taivutusmuotona esitetdén olevan muistisairas vanhus.
Sanakirjassa muistisairaus liitetdén siten vanhenemiseen. Oletan, ettd timé yleisesti
vallinnut késitys muistisairaudesta vanhusten sairautena on vaikuttanut nuorten
muistisairauden hoidon nykytilaan. Nuorten muistisairaiden hoidon erityiskysymyk-
set ja hoidon kehittdminen jéivit taka-alalle, kun sairautta alettiin 1970-luvun lo-
pussa tutkia ja maéaritelld ensisijaisesti vanhenemiseen liittyviana sairautena.

2% Katzman & Bick 2000, 112.

299 SQulkava et al. 1978, 351, 354, 358.

300 Ballenger 2006a, 11; Karlawish 2021, 4.

301 Mélsi 1980; Soininen 1981; Sulkava 1983; Erkinjuntti 1988.
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Muistiliitto julkaisi vuonna 2011 oppaan nuorella i4lld muistisairauteen sairastu-
neille ja heiddn omaisilleen. Neurologi Kati Juva toteaa oppaassa, ettd etenkéén tyo-
ikdisten muistisairautta ei tunnisteta ja sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestel-
mén kyky vastata nuorena sairastuneiden muistisairaiden palveluntarpeeseen on
puutteellinen.’”* Teimme saman havainnon Espoon kaupungin Muistipolkuhank-
keessa vuonna 2018. Totesimme, ettd tydikdisten muistisairaiden palvelujirjestelma
oli edelleen puutteellinen.’® Jirjestdssd vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen
totesi kerddmaésséni muistitictoaineistossa, ettd “’[e]rityisesti tydikéisend sairastunei-
siin ei osata suhtautua, eikd palveluita ole saatavilla (esim. piivitoiminta).”3%

Nuorella idlla muistisairauteen sairastuneeseen saatetaan suhtautua kummeksuen
ja leimaavasti, kuten vuonna 2019 sairaalassa tyoskennellyt ammattilainen totesi:
”Muistisairaita on Suomessa paljon, joten sitd pidetidin suht normaalina ikdihmisella.
Nuorella iélld esim. alkoholista johtuvaa muistisairautta paheksutaan enemmin.”%
Nuoremmalla 14114 muistisairauteen sairastuminen ei sovi ihmisten mielissi yha ela-
vain kuvaan muistin haurastumisesta osana normaalia ikd4ntymisté ja toisaalta ku-
vaan muistisairauksista vanhustentautina.

2.4 Nimistossa rakentuva kuva muistisairaudesta
ja muistisairaasta ihnmisesta

Misté ja millaisilla sanoilla puhumme, kun puhumme muistisairaudesta ja ihmisesté,
joka sairastaa muistisairautta? Nimeédminen luo mielikuvia ja kategorisoi nimeami-
sen kohteena olevaa ihmisryhmaié. Nime&miselld my0s asetetaan rajoja, luokitellaan
ja tehddén politiikkaa. Puheentavat ja kiytetyt sanat ovat kulttuuri-, tilanne- ja kayt-
tdjasidonnaisia.*

Mielen sairauksien ldédketieteellisen kielen uudistamisen 1800-luvun alussa
aloittanut ranskalainen psykiatri Jean Esquirol totesi, ettd kéytetyt sanat vaikuttavat
ihmisiin ja heidén ajatteluunsa. Esquirolin tavoitteena oli medikaalisen kielen ’puh-
distaminen” arkipdivin kielestd.’*” Kulttuurihistorioitsija Annastiina Méakild muis-
tuttaa, ettd ladketieteellinen kieli muotoutuu vuorovaikutuksessa hallinnollisen vi-
ranomaispuheen ja yksildiden kokemuspuheen kanssa. Niilld eri puheen kentilld
kaytetty terminologia sekd sanojen sisdllollinen merkitys muotoutuvat kunkin

302 Juva 2011, 153-154.

303 Toimin muistipolkuhankkeen kidynnistijind ja projektipdallikkond vuosina 2018-2019.
Ks. hankkeen pohjalta julkaistu teos Immonen & Vaarila 2022.

304 A209. Ks. myos Al14.

305 A58,

306 Hippi, Méntynen & Lindholm, 2020, 14.

307 Pietikdinen 2019, 77.
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puheenkentin kiyttotilanteiden mukaiseksi.’®® Toisin sanoen eri kiyttdyhteyksissid
ja eri puhujien kayttdmand sanat voivat saada erilaisia sisiltojd. Seuraavassa kuvaan
muistisairauksien nimedmiseen ja erityisesti muistisairauden luokitteluun liittyvéaa
keskustelua ladketicteen kentdlld. Tarkastelen my0s sitd moninaista nimistod, jota
muistisairauksista ja muistisairaasta ihmisestd on kéytetty historian kuluessa ja sit4,
mitd ammattilaiset kertoivat olleen kdytdssd muistitietoaineiston keruun ajassa
vuonna 2019.

Geriatri Raimo Sulkava kirjoitti vuonna 1993 oppikirjassa Dementia, ettd Suo-
messa kiytossé oleva sairauden madritelma perustuu Amerikan psykiatriayhdistyk-
sen diagnostisessa ja tilastollisessa késikirjassa julkaistuun dementian maaritelmaan:
”Dementialla tarkoitetaan laaja-alaista dlyllisten kykyjen heikentymista, joka aiheut-
taa vaikeuksia selviytyd jokapdivdisessd elaméssd.” Sulkava totesi, ettd ”’[d]ementia-
sanalla ei ole hyvéda suomenkielistd vastinetta, mutta sana tuntuu istuvan hyvin suo-
malaistenkin suuhun.% Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta kerddméssini
muistitietoaineistossa nousi esiin kommentti, joka on ristiriidassa timin Sulkavan
esittdmin ajatuksen kanssa. Sairaalassa vuonna 2019 tyoskennellyt tohtorikoulutuk-
sen saanut ammattilainen totesi: “Tautiluokitus ICD10 luokittelee edelleen muisti-
sairaus diagnoosit dementiaksi, miké ei todellakaan sovi alkavan / lievin muistisai-
rauden asianmukaiseksi diagnoosiksi.”!® Kommentti nosti esiin sek ajallisen jatku-
mon ettd muutoksen. Kommentti ohjasi minut tarkentamaan katseen muistisairauk-
sien madrittelyssé tapahtuneisiin muutoksiin tautiluokitusjarjestelméssa.

Laaketieteen kentdlld sairauksia on pyritty tekeméddn ymmarrettaviksi erilaisten
tautiluokitusten avulla. Jyrki Korkeilan mukaan tautiluokitukset ovat tydkaluja, joi-
den avulla voimme olla vuorovaikutuksessa erilaisten ilmididen kanssa”.3!! Ne ku-
vastavat maailman kokemisen ja jarjestimisen tapoja kussakin ajassa. Diagnoosit
heijastavat myos ladketieteellisen tutkimuksen mielenkiinnonkohteita, kaytettyja
tutkimusmenetelmii ja tutkijoiden maailmankuvaa.’'? Tautimééritykset ja -luokituk-
set eivit ole yksiselitteisid, eivitké ne edusta ldékéarikunnan yhteisesti jakamaa kési-
tystd sairauksista, vaan ne ovat neuvottelun tulos. Tautiluokitukset ovat myds kult-
tuurisesti rakentuneita.’!?

308 Makild 2021.

309 Sulkava 1993, 13. Raimo Sulkava oli yksi ensimmdisistd muistisairauksista viitelleistd
Suomessa. Hin oli myds yksi vuonna 1986 perustetun Helsingin Alzheimer yhdistyk-
sen ja vuonna 1993 perustetun Suomen dementiahoitoyhdistyksen perustajajésenista.

3100 A90.

311 Korkeila 2011, 260. Psykiatri Jyrki Korkeila kuvaa artikkelissa psykiatrisen hii-
ridluokituksen uudistamista. Ks. Myds Viljanen 1994, 12.

312 Louhiala 2019, 1356, 1358.

313 Korkeila 2011, 258, Louhiala 2019, 1355, Viljanen 1994, 12, 31-35.
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Emil Kraepelinin 1880-luvulla kehittdma kuvaileva tautiluokitusjarjestelma loi
perustan 1900-luvulla kehitetyille, kiytetyille ja uusituille psykiatrian tautiluokituk-
sille, joissa myds muistisairauksia on médritelty.3'* Kuten todettu, Kraepelinin
vuonna 1910 tekemén Alzheimerin taudin méérittely vaikutti myos merkittdvésti
muistisairauksien myohempain maérittelyyn.

Kraepelinin tautiluokitusten saamaa vastaanottoa seurattiin myds Suomessa
1900-luvun alussa. Ainakin 1d4kérit Ernst Therman ja H. K. Holck raportoivat Sak-
saan suuntautuneista opintomatkoista. Heiddn mukaansa Kraepelinin luokittelujér-
jestelma ei saanut Saksassa vankkumatonta kannatusta, vaan se aiheutti riitoja ja eri-
mielisyyksid psykiatrien vélilld. Ristiriita koski heiddn mukaansa mielisairauksien
systeemistd erottelua. Vanha koulukunta painotti oireita. Kraepelin puolestaan ryh-
mitteli tautimuotoja yhteen ja toi néin esiin sen, ettd samat oireet voivat vaihdella
saman taudin eri vaiheissa ja toisaalta oireet voivat ilmenty4 eri tautimuodoilla hyvin
samanlaisina.’'®

Tutkimuksen kirjoittamisen aikaan vuonna 2021 lénsimaissa oli kaytossa kaksi
muistisairauksia méadrittelevaa tautiluokitusjarjestelmad; WHO:n (World Health Or-
ganization) julkaisema ICD-tautiluokitus®'® ja APA:n (American Psychiatric Asso-
ciation) julkaisema DSM-jirjestelmd.?!” Suomessa oli tuolloin kdytdssd vuonna
1990 julkaistun ICD-10-tautiluokituksen vuonna 2011 péivitetty versio®!® ja Psyki-
atrian luokituskdasikirja. ICD-10-tautiluokituksessa muistisairaudet on sijoitettu tau-
tiluokkahierarkiassa kolmiportaisesti mielenterveyden- ja kdyttdytymisenhdirididen
paéluokan alle, elimelliset aivo-oireyhtymét luokan dementia ryhmaéén.

Kun muistisairauksien paikkaa on madritelty ICD-tautiluokituksen ja DSM-
jarjestelmén kehittdmisen yhteydessi, erityisesti psykiatrian ja neurologian erikois-
alat ovat ottaneet osaa keskusteluun. Keskustelua on kdyty runsaasti myos kattoka-
sitteestd dementia. Sen alle on tautiluokituksissa koottu useita etenevid, dementiaan
johtavia muistisairauksia. Tarkastelen seuraavaksi ladhemmin DSM-5-jirjestelmén ja
ICD-11-tautiluokituksen kehittéimisen vaiheita.*!® Timé tuo esiin psykiatrian ja neu-
rologian toisiinsa kiinnittyvén historian, erottautumispyrkimykset sekd muistisai-
rauksien nimeémiseen liittyvén keskustelun.

314 Viljanen 1994, 28-30.

315 Therman 1903, 274-276; Holck 1908, 218.

316 ICD: International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems.
Ks. World Health Organization: International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems (ICD), sdhkdinen ldhde.

317 DSM: Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders.

318 Duodecim 2021, sdhkoinen 13hde.

319 THL valmistelee ICD-11-diagnoosiluokituksen kiyttdonottoa vuosien 2023-2026 ai-
kana.
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DSM-5-jarjestelmén kehittdminen alkoi vuonna 2000, ja se julkaistiin vuonna
2013. Kehitysty0 tapahtui asiantuntijaryhmissa, joiden ehdotuksista kéytiin laaja jul-
kinen keskustelu.**® Asiantuntijaryhmi esitti muistisairauksien yliluokan muutta-
mista neurokognitiiviset hiiriot -luokaksi,*?! joka ehdotuksen mukaan sisilsi tietty-
jen aivoalueiden rakenteellisista tai metabolisista muutoksista johtuvat kognitiivis-
ten toimintojen héiriot. Ladketieteen kentélld tapahtuneessa julkisessa keskustelussa
DSM-5-jdrjestelméad arvosteltiin erityisesti dementia-sanan kaytostd sen stigmatisoi-
van luonteen vuoksi. Asiantuntijatydryhma vastasi tdhin palautteeseen toteamalla,
ettd sairausluokituksista on pyritty poistamaan stigmatisoivia sanoja. Dementiaan
liittyva stigma ei kuitenkaan tydryhméin mukaan poistu terminologiaa muuttamalla.
Taten, palautteesta huolimatta, tydoryhma paityi jatkamaan sanan dementia kayttoa
niissé luokissa, joissa sen kiyttd oli vakiintunut.’??

DSM-5-jarjestelmén valmistelun yhteydessa kayty keskustelu muistisairauksien
nimedmisestd sekd paikasta tautiluokitusjarjestelméssd jatkui ICD-11-tautiluo-
kituksen valmistelun yhteydessd. Vuonna 2016 WHO yhdisti, neurologisen tyoryh-
min suosituksesta mielenterveyden- ja kdyttdytymisenhdiriot sekd neurologiset ke-
hitysh&iriot** ja hermoston sairaudet®** samaan neurokognitiiviset hiriot -luokkaan,
kuten DSM-5-jérjestelmidn nimeémisen asiantuntijaryhmi oli suositellut.?>> Useat
kansainviliset tieteelliset yhdistykset psykiatrian, geropsykiatrian, psykologian ja
mielenterveystyon kentélld vastustivat vahvasti ICD-11-jarjestelmaédn tehtya luokit-
telun muutosta. Kriitikoiden mukaan siirto uhkasi erikoisalojen vélistd tasapainoa.
Siirrolle ei mielenterveyden ammattilaisten mukaan ollut riittdvéa tieteellistd néyt-
tod. He totesivat, ettd muistisairauksien hoidossa tarvitaan erityisesti biopsykologista
lahestymistapaa. Siirron peldttiin myos rajoittavan muistisairaiden hoidon saata-
vuutta, 32

Edelld esitetyt kommentit tulevat ymmaérrettdvéksi, kun niitd tarkastelee osana
laajempaa kansainvélistd muistisairaan ihmisen hoidon jérjestdmisen kehysti, eli
osana sitd hallinnollista kenttdd, jolle muistisairauksien hoito eri maissa sijoittuu.
Kuten edelld olen esittdnyt, psykiatrialla on historiassa ollut vahva rooli muistisai-
rauksien maéirittelyssé ja hoidossa. Muistisairaudet mairitelldén edelleen joissakin
maissa mielenterveyden hallinnon alaisuuteen, kuten esimerkiksi Pakistanissa. Suo-
messa muistisairaudet ovat sosiaali- ja terveydenhuollon hallinnon alaisuudessa.
Hallinnollista kirjoa kuvaa se, ettd muistisairaudet maédritellddn esimerkiksi

320
321

American Psychiatric Assosiation: DSM History, sdhkdinen ldhde.

Kirjoittajan kddnnos neurocognitive disorder -luokalle.

322 Ganguli et al. 2011.

323 Kirjoittajan kddnnos luokalle Mental, behavioural or neurodevelopmental disorders.
324 Kirjoittajan kdinnds luokalle Disease of nervous systen.

325 Gaebel, Jessen & Kanba 2018.

326 Ibid.
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Ruotsissa ikddntymisen-, Tanskassa terveyden-, Virossa sosiaalihuollon-, Etela-Af-
rikassa ei-tarttuvien tautien- ja Itdvallassa ty0- ja sosiaalihallinnon alaisuuteen kuu-
luviksi.*?’

Muistisairauksien luokittelulla on my®ds taloudellisia ja hoidollisia vaikutuksia
yksilolle. Useissa maissa muistisairaudet on vakuutusyhtididen korvausjérjestel-
missé luokiteltu psykiatristen sairauksien korvausluokkaan. DSM-5-jérjestelmén ja
ICD-11-tautiluokituksen valmistelussa ehdotettu muistisairauksien luokittelun muu-
tos neurokognitiivisten hairididen luokkaan olisi tdten kriitikoiden mukaan vaaran-
tanut potilaan oikeuden vakuutuskorvauksiin ja siten myds mahdollisuuden saada
hoitoa.’?®

Luokittelun muutoksen vastustamista on perusteltu myds psykopatologialla, eli
muistisairauksiin liittyvilld kéyttdytymisen muutoksilla, jotka eivit erityisesti mie-
lenterveystyon kentdn argumentoinnin mukaan kuulu neurologian kentélle. Niisté
aiheutuva tuen ja hoidon tarpeeseen vastaaminen on valtaosin keskitetty psykiatrisen
hoidon piiriin. Kdydyn laajan keskustelun lopputulemana dementiat eli muistisairau-
det siirrettiin vuonna 2017 ICD-11-tautiluokituksessa takaisin mielenterveys- ja
kiyttiaytymishéirididen luokkaan.*?

Keskustelu dementiakisitteestd ja muistisairauksien luokittelusta kaytiin myos
Yhdysvalloissa, jossa on vuodesta 2016 ldhtien tyoskennellyt Yhdysvaltojen ter-
veyshallinnon asettama DeNoml (Dementia nomenclature) -asiantuntijaryhma. Tut-
kijoista ja potilasjérjestojen edustajista koostuva asiantuntijaryhmaé on tyostinyt aloi-
tetta dementianimikkeiston uudistamisesta.**® Valmistelun tavoitteena on, ettd kéyt-
toon otettava uusi ylakédsite kuvaa seké kliinistd oireyhtymaéa ettd sairauden patofy-
siologiaa. Tavoitteena on my0s sairauden oireettoman vaiheen siséllyttiminen kdy-
tettdvadn nimikkeistoon.>!

DeNoml-asiantuntijaryhmé jérjesti vuoden 2021 AAlin (Alzheimer’s Asso-
ciation International) konferenssissa muistisairauden nimeémista késittelevan ses-
sion, jossa kuvattiin nimedmisen nykytilaa ja kuultiin eri tyéryhmien esitykset

327 World Health Organisation: The global health observatory. Inclusion of dementia in a

branch of government [health, ageing, social services, mental health, noncommunicable
disease], sdhkdinen ldhde.

328 Gaebel, Jessen & Kanba 2018.

32 Gaebel, Jessen & Kanba 2018. Ks. ICD-11 for Mortality and Morbidity Statistics (Ver-
sion 01/2023), sdhkdinen ldhde. Mental disorders -luokka kdénnds mielenterveys- ja
kayttaytymishdirididen luokka kddnnds Annikka Immosen kdénnos -luokalle. ICD-11-
tautiluokitus otettiin koekdyttd6n vuonna 2018 ja vuonna 2019 siirryttiin sen taytin-
toonpanoon.

330 ASPE 2020. ASPE (Assistant Secretary for Planning and Evaluation)

31 Immonen 2021.
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uudeksi ylikisitteeksi.>*? DeNoml-sessiossa todettiin, ettd uuden yldkésitteen tulisi
olla tdsmaillinen, asianmukainen, kunnioittava sekd leimaantumista ja vaarinkéasitys-
ten syntymisté ehkiiseva. Késitteen tulisi myds siséltda riittdvasti tietoa, joka palve-
lee eri sidosryhmié, niin sairauteen sairastuneita ja heidédn ldheisiddn kuin tutkijoita,
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia ja esimerkiksi vakuutussektoria.*** Ses-
siossa Dementia-sanan korvaavaksi ylikésitteeksi esitettiin Adult cognitive [dise-
ase/disorder| -mééaritelméd. Se ehdotettiin jaoteltavaksi sairauden aiheuttamien toi-
mintakyvyn, kognition, kdyttdytymisen sekd motoristen ja autonomisten muutosten
mukaisesti seuraaviin haitta-asteisiin: ei haittaa (none), minimaalinen (minimal), va-
hdinen (mild), kohtalainen (moderate) ja vaikea (severe). DeNoml-asiantuntijatyo-
ryhmén esityksessé painotettiin tdten sekd kognition muutosta ettd sairauden asteit-
tain etenevéi luonnetta.’**

Tama dementian ylakasitteestd kayty keskustelu nivoutuu osaksi muistisairauk-
sien ja mielisairauksien yhteisti historiaa seké historian kuluessa tapahtuneita erot-
tautumispyrkimyksid. Muistisairauden laéketietieteellisen taudinmaéérittelyn histori-
assa on korostunut tarve erottua psyykkisistd oireyhtymisti ja luoda sanalle oma
identiteetti.>*> Kuten todettu, timi erottautumiskeskustelu jatkuu edelleen. Tammi-
kuussa 2024 péivitetyssd ICD-11-tautiluokituksessa esiintyy Mental, behavioural or
neurodevelopmental disorders (mielenterveyden, kdyttdytymisen tai hermoston ke-
hityshairiot) -luokka. Sen alle on sijoitettu alaluokka Neurocognitive disorders (neu-
rokognitiiviset hdiridt), jonka alla muistisairaudet sijaitsevat.**

Suomen kielessd on sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta kerddméni
muistitietoaineiston perusteella ollut ja on edelleen kdytossa erilaisia dementiajoh-
dannaisia sanoja, kuten dementikko®*’, dementti***, dementoitunut®*°, dementiapoti-
las** ja dementiaa sairastava®*!. Vuonna 2019 ammattilaiset totesivat toisessa ajassa
yleisesti kdytdssa olleiden sanojen dementikko ja dementoitunut olevan epasopivia,

32 Dementia Nomenclature: Meeting the Challenge-sessio 29.7.2021. Puheenjohtajana

toimi Roland Petersen ja puhujina Angela Taylor, joka esitteli teeman, Roland Petersin,
joka kuvasi terminologisen viitekehyksen, Sandra Weintraub edusti tutkimus -tyoryh-
mad, Jason Karlawish sidosryhmaé -tydryhmaa ja Marwan Sabbaghk kliinisen hoidon ja
ammattilaisten -tyoryhmaa.

333 Immonen 2021.

34 Ibid.

335 Viramo 1994, 17. Viramo viittaa U'Ren, R.C.: Introduction, history of dementia, teok-
sessa Dementia, ed. B. Pitt, Churchill Livingstone, Singapore 1987, 1-18.

336 Ks. ICD-11 for Mortality and Morbidity Statistics (Version 01/2024), séhkdinen lihde.

37 A29, A43, A198.

38 AllS.
339 A120.
340 A131.

L A41, A193, A120.
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leimaavia, negatiivisia ja suomalaisessa muistisairaan hoidon kontekstissa vanhoja
sanoja.}*?

Sanan dementia kdytto alkoi Suomessa viistyd 2000-luvun alussa. Oppaiden ja
oppikirjojen nimissé alkoi enenevisti esiintyd ensin sana muistihairio ja 2000-luvun
ensimmaiisen vuosikymmenen puolivilisti alkaen sana muistisairaus.’* Nimityksen
muutos nikyi hieman viiveelld myds esimerkiksi yhdistysten nimissé; Suomen de-
mentiahoitoyhdistys ry vaihtoi vuonna 2008 nimensd Suomen muistiasiantuntijat
ry:ksi** ja Alzheimer-keskusliitto nimettiin vuonna 2009 Muistiliitoksi’**. Suomessa
kaytossé oleva terminologia on tutkimuksen kirjoittamisen ajassa vahvasti kiinnitty-
nyt sanaan muisti, kuten muistisairaus, muistikummi ja muistikuntoutus.

Ammattilaisaineistosta kdy ilmi, ettd muistisairaasta puhuessaan ammattilaiset
kayttiviat vuonna 2019 yleisimmin sanaa muistisairas (kuvio 3). Palveluohjauksessa
vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen totesi, ettd ”[m]uistisairas-termi lienee ny-
kyédn kiytetyin ja syrjayttinyt sanan dementikko, ollen myds neutraalimpi ja ym-
mértivdisempi asiakasta kohtaan.”34® Sairaalassa tydskennellyt ammattilainen puo-
lestaan totesi: ”Muistisairas on huomattavasti neutraalimpi ja parempi termi kuin de-
mentikko.”**” Ammattilaiset kuvasivat sanan muistisairas olevan neutraali ja asialli-
nen, mutta samalla myds arvostava.’*® Titd ammattilaisten nikemystd kuvastaa sai-
raalassa vuonna 2019 tydskennelleen ammattilaisen toteamus: Muistisairas sopivin,
muut leimaavat ja viittaavat luonteeseen tai persoonaan.”%’

Ammattilaiset my0s totesivat, ettd nimitys muistisairas on realistinen. Se kertoo,
mistd on kyse, kuten palvelukeskuksessa tai pdivitoiminnassa vuonna 2019 tyosken-
nellyt ammattilainen totesi: ”"Muistisairas kuulostaa neutraalimmalta, kuten sydan-
sairas. Kuulostaa olevan sairaus muiden sairauksien joukossa. "’ Sanan muistisai-
ras kdyttd saatettiin my0s kokea leimaavana, kuten pitkdén muistisairaiden kanssa
toiminut palveluohjauksessa vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen totesi: “’Ni-
mitys muistisairas on tietylld tavalla leimaava mutta koska muistisairauteen sairas-
tunut kuitenkin tarvitsee kaiken tuen, on se mielestini ndistd paras.”*>!

342 Ks. esim. Al5, A34, A69, A190.

M3 Ks. liite 3.

344 Immonen 2020. Ks. lisii Suomen muistiasiantuntijoista Suomen muistiasiantuntijat ry,
sdahkoinen ldhde.

35 Muistiliitto: Muistiliitto tiyttid 30 vuotta, sdhkdinen ldhde, 18.1.2018. Ks. lisis Muis-
tiliitosta Muistiliitto, sdhkdinen 1dhde.

346 A91].

347 A95.

M8 A5 A7, A0, A21, A27, A30, A35, Adl, Ad2, A52, A58, A61, A69, A74, A79, A90,
A91, A94, A95, A97, A98, A120, A136, A137, A190, A193, A198.

49 AS52.

330 A193; ks. myds A90.

3L A122.
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Kayttoymparistd vaikuttaa kaytettdviin sanoihin. Tutkimukseni muistitietoai-
neistossa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ottivat kantaa muistisairas-sa-
nan kayttoon hoidon viitekehyksessd. Sairaalassa vuonna 2019 tyoskennellyt am-
mattilainen huomautti, ettd: ”Ainoastaan muistisairas on mielestdni hyvaksyttava
termi sairaalassa, koska se on diagnoosi ja etenevi sairaus.”? Toinen sairaalassa
tyoskennellyt ammattilainen totesi, ettd ”’[p]otilaiden ja omaisten kuullen kéytetidén
virallisempia termejd, kuten muistisairaus.”? Tétd nikemysté vahvistaa terveysase-
malla tydskennelleen ammattilaisen ajatus siitd, ettd sana muistisairas voi sinilldin
synnyttii ajatuksen, ettd sen kiyttiji on hoitoalalla.’>*

Tutkimukseeni osallistuneet ammattilaiset my0s kritisoivat sanan muistisairas
kdyttod. Sen ei katsottu kattavan muistisairauksien laajaa oirekirjoa.*>® Muistin heik-
keneminen ei oppikirjojen mukaan ole kaikissa muistisairauksissa vallitseva oire,
vaan kyse voi olla monimuotoisista tiedonkasittelyyn ja aivojen toimintaan liittyvistad
muutoksista, jotka vaihtelevat yksilollisesti eri sairauksissa ja sairauden vaiheissa.
Toisin sanoen, kaikilla muistisairailla muisti ei heikkene, vaan oireet voivat ilmeta
jonkin tiedonkisittelyn osa-alueen heikkenemisend.*>

Osa ammattilaisista nosti esiin muistisairauksia kuvaavan suomenkielisen ylaka-
sitteen uudelleenméaérittelyn tarpeen. Sana muistisairas voidaan kokea liian suppe-
aksi tai jopa harhaanjohtavaksi, kuten hallinnossa vuonna 2019 tydskennellyt am-
mattilainen totesi: ”Muistisairaus nimike tarkoittaa monenlaisia kognitiivisten taito-
jen heikentymisti, ei vain tai ehké lainkaan huonoa muistia - vaan huononevaa ym-
mirrystd.»” Ja pitkdaikaishoidossa tydskennellyt ammattilainen jatkoi:

Minusta muistisairas ei kuvaa niitd muutoksia, mitd ithmisessi tapahtuu hinen
sairastuttuaan muistisairauksiin. Kaikki ihmisen kognitiiviset kyvyt heikkene-
vit, oppiminen, looginen ajattelu yms., muisti vain yksi asia ndiden kaikkien
joukossa. Muistisairauksista puhuttaessa tulee mieleen, ettd ihminen ei vain
muista asioita, esim. toistelee samoja asioita. Tdimé on vain yksi oire.>>®

32 A3S.
333 AT7S.
34 AlS.
355 A9, Al9.

3% Ks. esim. Aivoverenkiertosairaudet: Erkinjuntti, Melkas & Jokinen 2019, 340; Otsa-
ohimolohko-rappeumat: Remes 2019, 342; Lewynkappaletauti: Hartikainen 344-345;
Parkinsonin taudin muistisairaus: Vataja 2019, 347; Alkoholinkdytt6on liittyvat muis-
tisairaudet: Vataja 2019, 348.

357 A9, ks. myds A137.

3 A19.
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Neurologi Timo Erkinjuntti totesi vuonna 2010 oppikirjassa Muistisairaudet,
ettd muistisairauksien oirekuvassa on kiinnitetty huomio Alzheimerin taudille tyy-
pilliseen muistin heikkenemiseen. Tdéméd on haitannut muilla tavoin kehittyvien
muistisairauksien havaitsemista, ja siten esimerkiksi viivéstyttinyt hoidon aloi-
tusta.> Alzheimerin taudin keskeisyys muistisairaan ihmisen nimeémisessi nousi
esiin my0Os ammattilaisilta kerddméssini muistitietoaineistossa. Pitkdaikaishoidossa
vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen totesi: ”Alzheimerin tauti on usein kuultu
>yleisnimitys’ dementoiville sairauksille.”**® Myos yhdysvaltalaisen DeNoml-tyo-
ryhmin puheenjohtaja Jason Karlawish®! totesi vuonna 2021, ettd sana Alzheimer
on kéytdssi erdénlaisena kattokisitteind kaikille muistisairauksille.*¢?

Muistisairaudet mééritellddn usein Alzheimerin taudin ja sille tyypillisen oireen
eli muistamattomuuden kautta. Kraepelinin vuonna 1910 esittima Alzheimerin tau-
din méiritelmé vaikuttaa néin ollen edelleen olevan ldsnd muistisairauksia koske-
vissa késityksissd. Nykyajassa sairaudesta kdytossd olevat nimitykset ovat osa sai-
rauden historiaa. Menneisyyteen liittyvdt mielikuvat ovat l4snd hoidon nykyisyy-
dessd. Sanan muistisairas kaytto saattaa vaikuttaa tutkimuksiin hakeutumiseen tilan-
teissa, joissa vaikeudet ovat jollakin muulla tiedonkisittelyn osa-alueella kuin muis-
tissa. Toisaalta my0s se, ettd muistin haurastumisen on kautta historian ajateltu ole-
van osa normaalia vanhenemista saattaa rajoittaa ikdantyvien hoitoon hakeutumista.

Muistisairaudesta kdytossé oleva sanasto on jatkuvassa muutoksessa. Tutkimuk-
seeni osallistuneille ammattilaisille kyselylomakkeella esittdmistini sanoista on
otettu viimeisimpanid kdyttoon sana muistikuntoutuja. Satu Riiheld tarkasteli opin-
ndytetyossddn kirjallisuuskatsauksen pohjalta, kuinka ndkokulman muuttaminen
muistisairaasta muistikuntoutujaksi nostaa esiin sairastuneen omat kasitykset itses-
tddn ja sopeutumisesta muistisairauden aiheuttamiin muutoksiin. Sanalla muistikun-
toutuja painotetaan Riiheldn mukaan ihmisen mahdollisuuksia ja voimavaroja sekd
sosiaalista osallisuutta.>®3

Sana muistikuntoutuja oli tutkimusaineistoni perusteella monelle ammattilaiselle
vieras vuonna 2019. Vajaa neljdsosa ammattilaisista ei tunnistanut sanaa (kuvio 3).
Niistd, jotka tunnistivat, osa piti sanaa positiivisena. Sana sisiltdd ajatuksen, ettd
my0ds muistisairaalla on kuntoutuspotentiaalia, kuten lyhytaikaishoidossa vuonna
2019 tyodskennellyt ammattilainen totesi:

3% Erkinjuntti 2010, 87.

360 A105, ks. myds A26, A36, A62, A16, A194.

361 Karlawish toimii dementia -sanaan liittyvid stigmaa tarkastelevan Dementia Nomen-
clature initiative (DeNoml) stakeholder -tyoryhmén puheenjohtajana.

Immonen 2021. Ks. my6s esim. Assal 2019, 125.

363 Riiheld 2018, 3, 30.

362
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Muistikuntoutuja [on] uusi termi minulle, mutta tykdstyin. Kuvaa etenkin alku-
(ja keski-) vaiheen sairastamista. Asiakas ei niin ikéén sairas vaan tarvitsee ko-
konaisvaltaisia kuntoutumispalveluja toimintakyvyn ylldpitdmiseksi. %

Sana muistikuntoutuja saattaa myds ohjata ajatukset tulevaisuuteen, saada sen
ndyttdmiin positiivisemmalta, kuten terveysasemalla vuonna 2019 tydskennellyt
ammattilainen totesi: "Muistikuntoutuja pitiisi aktiivisemmin ottaa kdyttoon, luo po-
sitiivisen mielikuvan ja toivon kipind, ettd eldméi ei ole ohi, vield on jotain tehti-
vissd.”¥% Toisaalta sana muistikuntoutuja ei joidenkin ammattilaisten mukaan ku-
vaavaa ihmisti, joka sairastaa etenevid, parantumatonta sairautta. Terveysasemalla
vuonna 2019 tyoskennelleen ammattilaisen mukaan:

Muistikuntoutuja kuulostaa siltd, ettd olisi ehkd joku aivosairaus tai vamma,
josta voi kuntoutua, en itse osaisi kdyttdd potilaasta, jolla etenevé/parantumaton
muistisairaus titd kuntoutuja termié; ehka se olisi hienovarais[empi] termi, kuin
sairaus sanana?3¢

Sanaan muistikuntoutuja liittyy ammattilaisten mukaan sama ongelma kuin sa-
naan muistisairas. Molemmat korostavat muistiin liittyvid muutoksia, jolloin muut
kognition eli tiedonkésittelyn osa-alueet, kuten ymmartdmiseen, hahmottamiseen,
kieleen, tarkkaavaisuuteen, oppimiseen ja paitoksentekoon liittyvdt muutokset saat-
tavat jadda vaille huomiota.>®’

ImROC*® julkaisi vuonna 2013 kirjoituksen, jossa asetettiin tavoitteeksi muisti-
sairaan elimii koskevan kulttuurisen puheen sisdllon muuttaminen living death®” -
puheesta living well -puheeksi.*” ImROC ei kirjoita kuntouttamisesta, rehabilitaatio,
vaan recovery, jolla ymmaérrén heidén tarkoittavan tasapainon saavuttamista tai ela-
man hallinnan takaisin saamista sairastumisen jdlkeen. Tétd taustaa vasten sana
muistikuntoutuja saa aktiivisen siséllon. Muistisairas ihminen saa tuen avulla

364 A61. Ks. myds A21, A30, A62, A91, A137, A190.

365 A97. Ks. myds A21, A30, A61, A79, A91.

366 A15, ks. myds A8, A35.

367 A8, AlS,

3% Implementing Recovery through Organisational Change (ImROC) on Englannin julki-
sen terveydenhuoltojédrjestelmd NHS:n perustama, nykyisin riippumaton konsultti ja
koulutus organisaatio.

Cambridge dictionaryn mukaan Living death is a retreat into the 'theatre within the the-
atre', into theatricality, invisibility, solitude, unworldliness, emptiness, dissmbodiment,
a living death. Se on “teatteria teatterin sisélld”. Se on vetdytymistd ndkymattomyyteen,
yksindisyyteen, epdmaailmaisuuteen, tyhjyyteen, ruumiillisuuteen ja eldvadn kuole-
maan. Cambridge Dictionary 2023.

370 Perkins et al. 2016, 1.

369
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eldminséd hallintaan sairaudesta huolimatta. Muistikuntoutuja ei titen tarkoittaisi
muistisairaudesta toipumista, vaan prosessia, jonka kautta yksilo sairaudesta huoli-
matta eldd tyydyttdvai, toiveikasta ja merkityksellistd elamééd. Nime&dmisen kysymys
ei ole helppo. Kuten pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen
totesi: “Hyvéi ja tilannetta hyvin kuvaavaa termii ei ole vield 16ytynyt.”*"!

Edelld olen kuvannut keskustelua, jota sekd Suomessa ettd useissa muissa
maissa, etenkin Yhdysvalloissa on viime vuosikymmeniné kéyty siitd, miten nimit-
tad ihmistd, joka sairastaa muistisairautta. Sairauksien ja vammaisuuden sanakirja-
maidritelmid tutkineen filologi Juhani Norrin mukaan eri sairauksiin sairastuneiden
nimedmisessd on nahtdvissa kaksi suuntausta. Ensinndkin person first, jossa nimeé-
minen aloitetaan ihminen tai henkil6 -sanalla, kuten ihminen, joka sairastaa muisti-
sairautta people with dementia. Terminologia on englanninkielisissd maissa tyypil-
lisesti kdytossd hallinnon puheessa. Ihminen- tai henkild-sanalla alkavaa nime&misté
puolustavat korostavat, ettd vamma on osa ihmisté ei ihminen itsessddn. Person first
-puhetta kritisoivien mukaan kyseisessd puhetavassa sairaus erotetaan tarpeettomasti
sairasta henkilGstd, jolloin sairaus itsessdédn saatetaan ymmartia negatiivisena asiana.
Toisen nédkdkulman terminologiaan muodostavat identity first -termit, joissa nimea-
minen aloitetaan sairautta kuvaavalla sanalla, kuten muistisairas ihminen. Norrin
mukaan sairautta identiteettini korostavaa puhetta kéytetdan etenkin vammaisten oi-
keuksia puolustettaessa ja vammaisuuden akateemisessa tutkimuksessa.>’?

Muistisairaan hoidon oppaissa ja oppikirjoissa alkoi 2010-luvun alussa lisddntya
muistisairas ihminen -muodon kiyttd.””? Tulkitsen, etti muistisairas ihminen -muo-
toa kdyttdmalld oppaiden ja oppikirjojen kirjoittajat kytkeytyivit osaksi kansainvé-
listd akateemista vammaisuuden tutkimusta. Oletan, etti taustalla vaikutti my0s
ideologinen nidkokulma — halu ymmaértdd muistisairaus arvokkaaksi osaksi sithen
sairastuneen ihmisen identiteettid. Itse kiinnityn tdhén terminologiseen ndkdkulmaan
kayttdessini tutkimuksessa sanaa muistisairas ihminen.

Ladketieteen ja hoidon kentélld tapahtuvan nimedmisen lisdksi kdytossd on myos
runsaasti erilaisia kansankielisid muistisairautta ja muistisairasta ihmistd kuvaavia
sanoja. Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta kerddméssini muistitietoaineis-
tossa ammattilaiset toivat esiin moninaisia sanoja, joita he ovat kuulleet kdytettavan
muistisairaasta ihmisestd. Olen koonnut ndma sanat sanapilveen (kuvio 4).

31 A62.

372 Norri 2020.

373 Ks. esim. Laine & Heimonen 2010; Pietild & Saarenheimo 2010; Vanhustyon keskus-
liitto, Eloniemi-Sulkava & Savikko 2011.
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Kuvio 4. Sanapilvi. Nimityksia, joita ammattilaiset ovat kuulleet muistisairaasta ihmisesta kaytet-
tavan.

Tautiluokitusten ja erityisesti oireiden kuvailun muuntuminen arkikielisiksi né-
kyy sanapilvessi esitetyissd nimityksissé, joita ammattilaiset ovat kuulleet muisti-
sairaasta kdytettdvan. Osa nimityksistd on harmittoman kuuloisia, osalla taas on hy-
vin negatiivinen savy. Esitetyt nimitykset kertovat muistisairaan muistitoimintojen
muutoksesta, esimerkiksi muistamaton®’* ja muistin heikkenemi.’”> Ne kertovat
kiyttdytymisen muuttumisesta, kuten sekava,*’® hiirikkd,>”” omaehtoinen,*”® karkai-
lija,>” harhainen®® ja luulosairas.’®! Termeilld kuvataan myds kasvavaa avuntar-
vetta, kuten huolehdittava.*®* Nimitykset voivat olla viheksyvii tai loukkaavia, ku-
ten linnunpénttd,*®* dingelidong,*** lahopid,® Liisa ihmemaassa®® tai ’se nyt on

374 Al A5, A20, A26, A34, A47, A52, A58, A72, A91, A115, A119, A140, A150, A159,

A162, A179, A193.
35 AT1.
376 A30, A60, A131, A150.
377 A131.
378 A131.
379 AR.
380 A131.
B/ A131.
382 A20.
38 A33.
/AT
3B/ A215.
386 AT3.
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vihin tuollainen”.*®” Sanat kertovat my0ds asenteista muistisairasta ihmisti kohtaan,
esimerkiksi reppana,®® popi**’ ja idiootti.>*°

Terveysasemalla vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen totesi niistd nimi-
tyksistd, ettd: "Kylldhin ne jotenkin alentaa ihmisen arvoa; ikdén kuin muistisairas
ei olisi tiysarvoinen ihminen.”*! Asenteissa on havaittavissa ajassa tapahtuneita
muutoksia, kuten hallinnossa tyoskennellyt ammattilainen kertoi:

Edelleen ajatellaan, ettd muistisairaat ovat "toisia”, niin ei voi kdyd4 minulle. Ei
ymmarretd, ettd muistisairas on ihminen, jolla on omat tarpeet ja suodattimen
puuttuessa / heikentyessd paha mieli tulee esille muiden nidkokulmasta "kéy-
tosoireena" vaikka kyseessd on normaali reaktio muistisairaan kokemaan tunne-
tilaan. Muistisairaita jopa peldtdén, myos hoitotyon ammattilaisilla on vielé pal-
jon vééranlaisia ndkemyksid muistisairaiden hoidosta. Ehkdpé hieman on nékd-
piirissd muutosta parempaan, kun tutkimusten myéta tieto lisddntyy. Tosin on
olemassa vaara, ettd kun tutkimustiedon mukaan ihminen voi itse vaikuttaa ela-
méntavoillaan muistisairauden syntyyn, voi siitd tulla kansan silmissd "itseai-

heutettu" sairaus.>*2

Etymologiset ketjut ja merkityskerrostumat, joita olen muistisairaudesta ja muis-
tisairaasta ihmisestd kaytettdvien nimitysten avulla tdssd luvussa seurannut ovat osa
tutkimuksen kirjoittamisen ajassa tapahtuvaa muistisairaan ja muistisairauden maé-
rittelyd. Toisin sanoen sanojen maédrittelyt kantavat ajassa sdilyvid merkityksia.
Nama merkitykset vaikuttavat kussakin ajassa kasityksiin, joita sanan kohteena ole-
vasta asiasta tai ihmisestd muotoutuu. Esimerkiksi esittdméni muistisairauden dia-
gnostisen luokittelun ymparilld kayty keskustelu korostaa, etteiviat ndama maarittelyt
ole yksiselitteisid. Samanlaista méadrittelykiistaa kdydddn muistisairaan ymparilla
monista eri ndkdkulmista. Kysymys on pohjimmiltaan erilaisista maérittelyposi-
tioista ja niiden tuottamien mairitelmien vaikutuksesta muistisairaan ihmisen ela-
maén. Erilaiset médrittelyt joko mahdollistavat tai estdvit hanen toimijuutensa to-
teutumisen. Kyse on myos muistisairaan ihmisen kohtaamiseen liittyvisté eettisistd
kysymyksistd, erityisesti siitd miten tiedostamme, ettd kdyttimédmme terminologia
on muistisairasta ihmisté kunnioittavaa.

3’7 A137.
388 AS.
39 A120.
30 A215.
I A192.
392 A30.
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3 Normaaliutta korostavaa aktivoivaa
hoitoa

Muistisairaiden ihmisten hoito etsi paikkaansa terveydenhuoltojérjestelmissa vield
1980-luvulle tultaessa. Aiempien vuosien vahvasti laitospainotteinen vanhusten-
huolto alkoi vanhuspoliittisten julkilausumien myo6té kehittya palveluideologiaa ko-
rostavaan vanhustenpalvelujen suuntaan.*** Vanhukset pyrittiin kohtaamaan yksilol-
lisesti. Ensimmiinen muistisairaan ihmisen yksilond ymmaértdva hoitomalli reaa-
liorientaatio vaikutti sithen, miten ammattilaiset maarittelivat muistisairaan ihmisen
ajallisuutta ja millaista toimijuutta se hanelle mahdollisti. Tarkeéna pidettiin sitd, ettd
ikddntyva ihminen sopeutui vanhuuteen ja pystyi pysymaién ja toimimaan reaalito-
dellisuudessa. Tétd tuettiin monin keinoin. Hoidon kentéll4 vallitsi tehtdvékeskeinen
tyotapa ja kellonajan mukaan toimimisen normi. Ndiden aika oli usein ristiriidassa
muistisairaan ihmisen yksilollisen ajan kanssa.

Muistisairaan ihmisen kohtaamiseen ja hidnen toimijuutensa toteutumisen mah-
dollisuuksiin vaikutti myos hoidon kentilld esiintyva todellinen ja niin sanottu myyt-
tinen kiire. Kiire johtui usein tyontekijoiden puutteesta, mutta sen taustalla vaikutti
myds kohtaamisen vilttely, jonka syy paikantuu puutteelliseen osaamiseen. Muisti-
sairaiden hoito alkoi 1980-lopulla eriytyd erityisosaamista vaativaksi vanhusten-
huollon alaksi ja ammattilaisten muistiosaamisen tarve alkoi korostua. Téssd luvussa
tarkastelen, kuinka 1980-luvulla vanhustenpalveluiden aktivoivan hoidon eetos ja
normaaliutta korostava vanhuuskuva maarittelivat muistisairaan ihmisen ajallisuutta
ja minkalaista toimijuutta ne mahdollistivat muistisairaalle ihmiselle.

393 Rintala 2003, 45.
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3.1 Vanhuuteen sopeuttavaa ja erikoistuvaa
vanhustenhuoltoa

Psykologi Kaarina Kyyrénen*** kuvasi 1980-luvun puolivilissid vanhustenhuoltolai-
toksissa tydskentelevien tyontekijoiden koulutukseen kohdennetussa oppikirjassa
Vanhustyé laitoksessa muistisairautta ja muistisairasta ihmistéd néin:

Koska tdhédn sairauteen [seniili demenssi eli vanhuuden tylsistyminen] liittyy
aina dlyllistd taantumista, ei vanhus endi kykene kayttimé&n entisid voimavaro-
jaan ja élyllistd valmiuttaan hyvikseen. [...] Vanhus hidastuu kaikin puolin, on
aloitteeton, ja hidnen on yhd vaikeampi késittdé asioita tai ymmartéé toisen pu-
heesta oleellistakaan asiaa. Vanhus muuttuu myos itsekeskeiseksi ja ajan taju
hiiriintyy, joten vanhus saattaa pohtia nélkdénsa, mutta ei kuitenkaan osaa pitda
kiinni ruoka-ajoista. Téssd vaiheessa "vanha kultainen nuoruus ja entisajat" tu-
levat pintaan, eikd nykytilanteesta oikein 10ydy mitddn hyvai, koska vanhus ei
jaksa tajuta asioita ja tilanteita nykyhetkend, vaan hén tavallaan eldd kokonaan
menneisyydessd, kaipaa sinne, vaikka tuo saavuttamaton haave varmasti tuottaa
haaveksijalle pettymyksen. Vanhus myds toistelee samoja asioita ja tekee sa-
moja liikkeitd tai samoja toitd monen monituista kertaa perakkdin lainkaan ta-
juamatta tekevénsd niin. Koska vanhuksen on vaikea selviytyéd tavanomaisista
puuhista ja kun nykymuistikaan ei endé toimi hyvin (jos toimii laisinkaan), ek-
syy vanhus hyvin helposti. [...] Vanhuksen tilanteessa muuttuminen entisesti
terveestd vanhuksesta seniiliksi on monesti huomaamaton. Levottomuus, muis-
tamattomuus ja niihin liittyva vihamieliset reaktiot ovat ensimmadisid tuntomerk-

keji. Vanhus tarvitsee nyt valvontaa ja huolenpitoa enemmin kuin aiemmin.>??

Kyyrosen kuvaama ihminen sairastaa mahdollisesti muistisairautta. Kyyronen kyt-
kee yhteen vanhuuden ja ajan tajun hiiriintymisen. Vanhus “ei jaksa tajuta”, koska
on dlyllisesti taantunut ja kyvyton kdyttdmidn voimavarojaan ja dlyllistd valmiut-
taan. Tdssd vanhuuden kuvauksessa Kyyronen maérittelee ihmisen kadottaneen toi-
mijuutensa.

Psykiatrian erikoisldikéri Matti Isohanni*® kirjoitti vuonna 1983 julkaistussa te-
oksessa lkddntyminen ja vanhusten hoitoyhteiso, etté téllaisella, Kyyrosen kuvaa-

394 Oppikirjan kirjoittaja, psykologi Kaarina Kyyrénen on toiminut mm. Turun kaupun-
ginsairaalan psykiatrian poliklinikalla.

35 Kyyronen 1986, 50.

3% Matti Isohanni on tehnyt hoitoyhteisétutkimusta. Hinen viitoskirjansa The Psychiatric
Ward as a Therapeutic Community julkaistiin vuonna 1983. Isohannin tutkimuksessa
korostuu yksilon vastuu omasta hoidosta sekd psykososiaalisten hoitomuotojen kéytta-
minen. Isohanni 1983.
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malla vanhuksella ei ollut riittdvasti henkistd kdyttdvoimaa” tilanteeseensa sopeu-
tumiseen.*” Tilanne, johon yksilod ympirdivi sosiaalinen verkosto ja erityisesti hoi-
don ammattilaiset odottivat ihmisen sopeutuvan, oli vanhuus.

Ratkaisevaa vanhuuteen sopeutumisessa oli Kyyrésen mukaan se, kuinka hyvin
vanhus oli aikaisemmissa eldménvaiheissaan “kypsynyt” kohtaamaan asiat ikd4nsa
vastaavalla tasolla. Kyyronen esitti, ettd kypsyméton vanhus taantuu lapseksi, joka
ei kykene siilyttdmiin vireyttdin eikd hallitsemaan tunne-eldmaiinsi.*® Tillaisella
vanhuksella ei hdnen kirjoituksensa mukaan ajateltu olevan hallinnan tunnetta, pys-
tyvyyttd, motivaatiota eikd kykyé vanhuuteen sopeutumiseen, vaan hin muuttui kuin
huomaamatta vanhukseksi, joka oli itsekeskeinen, menneisyydessd eldvi, samoja
asioita tai liikkeita toisteleva, valvontaa ja huolenpitoa tarvitseva.

Kyyroénen ja Isohanni edustivat psykiatrisen puheen kenttdd, jota 1980-luvulla
madriteltiin vahvasti uudelleen. Kuten edellisessa luvussa olen kuvannut, psykiatrian
kentélla kaytiin tuolloin keskustelua esimerkiksi muistisairauden psykiatrisesta tau-
tiluokituksesta.**” Keskustelukentti oli jannitteinen. Eri koulukunnat esittivit erilai-
sia oletuksia sairauden perimmaéisesti olemuksesta. Psykiatrinen — ja erityisesti sen
sisélld olleen biologisen koulukunnan — sairauskisitys painotti genetiikkaa ja kes-
kushermoston merkitystd.*”” Timén luonnontieteellisen ajattelun rinnalle alkoi
nousta myds antropologisia ja kielitieteellisid nikokulmia painottava psykologia.*!

Ennen toista maailmansotaa eurooppalaista keskustelukenttéd oli hallinnut eten-
kin saksalainen, mutta myos ranskalainen ja englantilainen psykiatrinen keskustelu
ja tutkimus.**?> Suomalainen psykologian kenttd kiinnittyi vahvasti saksalaiseen tra-
ditioon*® ja haki siitd oppia 1900-luvun alussa.*™* Tuolloin nelji vuotta mielenvi-
kaisten hoidon alalla tydskennellyt Holck perusteli opintomatkakohteensa valintaa
nain:

397 Isohanni 1989b, 31. Ks. lisdd psykososiaalisen sopeutumisen historiasta esim. Jarvi-

koski & Hérképad 2014.
398 Kyyronen 1986, 31-35.
39 ICD-10-tautiluokituksen valmistelu alkoi vuonna 1983. Ensimméinen versio valmistui
vuonna 1990. ICD-10 otettiin kdytt66n Suomessa vuonna 1996. Ks. lisdd ICD tauti-
luokituksen kehittdmisen historiasta World Health Organisation 2021: History of the
development of the ICD, séhkoinen ldhde.
Viljanen 1994, 22-25. Ks. myds Silvonen 2006, 14. Silvonen toteaa, ettd psykologia
oli ainakin 1980-luvulle asti kiinnittynyt Edwing Boringin tulkintaan, joka painotti ih-
misen fysiologiaa ja kokeellista ajattelua.
401 Sijlvonen 2006, 16.
402 Ppickren & Rutherford 2010, 47-53.
403 Silvonen 2006, 16.
404 Ks. esim. Therman 1903; Holck 1908.
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Valitsin Miinchenin matkani padmaaréksi syystd ettd olin kuullut teoreettisen
psykiatrisen opetuksen sikildisessd yliopistossa - kiitos professori Emil Kraepe-
linin ja niiden etevien apumiesten, joita hdnen oli onnistunut koota ympdarilleen
- kehittyneen korkeampaan tdydellisyyteen ja virkeyteen kuin missdin muualla
nykyisin.4%3

Toisen maailmansodan jédlkeen eurosentrinen psykiatrinen keskustelukenttd al-
koi yhdysvaltalaistua ja yksipuolistua. Yhdysvaltalaisten psykiatrien metodit ja kdy-
ténteet alkoivat muodostua myds eurooppalaisiksi normeiksi. Oppeja sovellettiin ja
muokattiin kuhunkin kulttuuriin sopivaksi.**® Yhdysvaltalainen psykiatrinen keskus-
telu vilittyy myo0s ldhteind kdyttdimieni oppikirjojen sivuilta.

Kyyrosen ja Isohannin edellé esittdmait késitykset muistisairaasta ja muistisai-
raudesta pohjautuvat tulkintani mukaan yhdysvaltalaisen psykoanalyytikko Erik
Eriksonin teoriaan persoonallisuuden kehittymisesté. Erikson esitti, ettd ihmiselld on
elaménkaarensa aikana kahdeksan kehitysvaihetta, joista jokainen sisdltdd kriisin.
Néama eldmankulun kriisit ovat valttimattomid prosesseja, joiden ldpikdyminen kas-
vattaa ja valmistaa yksilod kohtaamaan seuraavan eliménvaiheen. Ratkaisematon
kriisi voi Eriksonin mukaan johtaa kehitysvaiheeseen jumiutumisen ja aiheuttaa sai-
rauksia, kdrsimysti ja kuolemanpelkoa.*”” Pohdin vaikuttiko Eriksonin ajattelu Kyy-
rosen ja [sohannin késitykseen siitd, ettd kypsymattomyys ja ratkaisematon eldmén-
vaihekriisi aiheuttivat vanhuksen taantumisen lapseksi. Toisin sanoen, tarkoittaako
tdma sitd, ettd heidin késityksensd mukaan aikaisempaan eldméinkaaren kehitysvai-
heeseen sopeutumattomuus myo6tévaikutti muistisairauden syntyyn.

Psykiatrian ohella sopeutumisen késite oli keskeinen myds sosiaaligerontologi-
assa, jossa onnistuneen vanhuuteen sopeutumisen ajateltiin tukevan mielenterveyden
sdilymistd. Sopeutumattomuuden puolestaan ajateltiin altistavan mielenterveyden
heikkenemiselle.*”® Historiantutkija Jesse Ballenger toteaa, ettd gerontologien nor-
maalin vanhenemisen ja sairauksien vilisen rajan madrittelypyrkimykset loivat
1970-luvulla pohjan elinvoimaisille kauhukuville, joissa Alzheimerin tauti esitetdan
yhtend pelottavimmista ja tuhoisimmista sairauksista seki yksilon ettd yhteiskunnan
tasolla.*”® Sosiaaligerontologit ennustivat, ettd mikéli yhteiskunta ei kykene huomi-
oimaan vanhenevan véeston tarpeita, seurauksena tulee olemaan seniilien maaran
katastrofaalinen lisdintyminen.*!°

405 Holck 1908, 213.

406 Pickren & Rutherford 2010, 239, 257.
407 Erikson, 1962, 239-257.

408 Ballenger 2006a, 9-10.

409 Ballenger 2006b, 56.

410 Ballenger 2006a, 8-9.
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Antropologi Lawrence Cohen on esittényt, ettd puhujien positiot viittaavat hei-
dén argumenttiensa motiiveihin. Cohenin mukaan sanan seniiliys pelkistiminen
1900-luvun lopulla ja 2000-luvun alussa padosin ladketieteelliseksi ongelmaksi ker-
too esimerkiksi gerontologien tarpeesta perustella olemassaoloaan vaittimalld, ettd
gerontologian tehtdvéana oli ehkiistd jonkinlaiseen katastrofaaliseen tilaan joutumi-
nen.*!! Samanaikaisesti kun vanhusten méérd ja sen mydtd myds muistisairaiden
maiérd kasvoi, biolddketieteen kehittyminen lisési tietoa Alzheimerin taudista. Tieto
teki sairauden todellisemmaksi ja muokkasi vanhenemiseen liitettyjd mielikuvia en-
tistd pelottavammiksi.*'? Tutkijat pitivit kddnteentekevind neurologi Robert Kaz-
manin vuonna 1976 julkaisemaa artikkelia ”The Prevalence and Malignancy of Al-
zheimer Disease: A Major Killer 7, jonka my6tid Alzheimerin tauti muokkautui yh-
teiskunnallisissa mielikuvissa tappavaksi hirvioksi.*!3

Dementiasta vallitsi 1980-luvulla kulttuurinen kuva, jonka mukaan ”sairaudesta
kérsivian ihminen” on henkisesti kuollut. Vain ruumis muistuttaa hénen olemassa-
olostaan.*'* Englanninkielisessd kirjallisuudessa Alzheimerin taudin kuvattiin tuo-
hon aikaan olevan mielen ryovéri, joka aiheuttaa jarjen, ymmarryksen ja ajatusten
hitaan kuoleman sekd pitkittyneet hautajaiset.*'> Hoitokulttuuri, jossa muistisairaus
nihtiin rappeuttavana ja yksilon identiteetin asteittain tuhoavana sairautena kuvasti
psykogerontologi Tom Kitwoodin mukaan siilyttdvan hoidon aikakaudella vallalla
ollutta kasitystd, jonka mukaan muistisairaiden hyvaksi ei ollut tehtdvissd mitdan.
Hoito oli tilldin kuoleman odottamista.*!®

Néama mielikuvat nékyiviat my0s suomalaisessa keskustelussa. Raimo Sulkava ja
Timo Erkinjuntti katsoivat vuonna 1985 artikkelissa ”Vanheneminen ja dementia”,
ettd ”’[jJonkin verran liioitellen voidaan sanoa, ettd Alzheimer-potilas kokee hitaan
henkisen kuoleman.”!” Vuonna 1993 ilmestyneessi oppikirjassa Dementia Sulkava
kuvasi dementiapotilaan “kolmea kuolemaa” néin:

411 Cohen 2006, 3.

412 Ballenger 2006a, 10; Ballenger 2006b, 104-105; Karlavich 2021, 4; Katzman & Blick
2000, 104-114.

413 Goldman 2017, 308; Karlawish 2021, 4.

414 Ballenger 2006a, 10.

415 Fox 1989, 58. Kdannds Annikka Immonen. Foxin mukaan Alzheimerin tautiin viitattiin
englanninkielisissd teksteissd mm. seuraavasti: “mind robber” (Froelich, W.: Family's
Fate Turns on a Biological Roll of the Dice. San Diego Union, 1986, June 23.), “never-
ending funeral” (Cutler, N.: Public Response. The National Politics of Alzheimer's Dis-
ease, teoksessa The Dementias: Policy and Management, ed. M. Gilhooly, S. Zarit, &
J. Birren, N.J., Prentice Hall, Englewood Cliffs 1986, 161-89), “a slow death of the
mind” (Clark, M., M. Gosnell, D. Witherspoon, J. Huck, M. Hager, D. Junkin, P. King,
A. Wallace, & T. Robinson: A Slow Death of the Mind, Newsweek, 1984, Dec 3, 56-
62.).

416 Kitwood (1995) 2007b, 308.

417 Sulkava & Erkinjuntti 1985, 1842.
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Dementiapotilaan omainen kokee ldheisensé kanssa "kolme kuolemaa". Ensim-
méiinen luopuminen tapahtuu l&heisen sairastuttua, jolloin tuntuu, ettei esimer-
kiksi aviopuoliso ole endd sama henkild. Hianen todellinen puolisonsa on kuollut.
[...] Seuraava luopuminen tapahtuu, kun dementoituneen on aika siirtyd pysy-
véién laitoshoitoon. [...] Eldméa yhdessi on ikdén kuin loppunut. [...] Viimeinen

luopuminen ldheisesti tapahtuu potilaan kuoltua.*'8

Sulkava kisitteli muistisairaan kolmea kuolemaa omaisen ndkokulmasta; miten
omainen kokee muutokset, joita muistisairaus aiheuttaa hinen ldheiselleen. Omainen
koki Sulkavan mukaan, ettd sairauden edetessd muistisairas ihminen ei endd ole niin
kuin ennen. Eldmé tdmén kanssaan on muuttunut toisenlaiseksi. Oppikirjassa Sul-
kava loi odotushorisontin, jossa muistisairaan ja puolison yhteinen elima loppuu jo
ennen toisen lopullista kuolemaa.

Suomen dementiahoitoyhdistyksen oppaassa Perustietoa dementiasta ammatti-
ihmisille, opiskelijoille ja omaisille viitataan edelleen vuonna 1999 muistisairaan
kolmeen kuolemaan.*"” Oletan, ettd Sulkavan ajattelu nakyy teoksessa. Hin oli yksi
kirjan toimittajista ja toimi dementiahoitoyhdistyksen hallituksessa. Suomen demen-
tiahoitoyhdistyksen toiminnan kohderyhménid olivat dementoituneiden hoidossa
tyoskentelevit ammattilaiset. Vaikka tieto lisédéntyi, opit ja asenteet muuttuivat hi-
taasti. Tulkitsen, ettd kdsitykset muistisairaan ihmisen hitaasta, vaiheittaisesta kuo-
lemasta elivit hoidon piirissd vield pitkdén sdilyttdvistd hoidosta kuntouttavaan hoi-
toon siirtymisen jilkeen.

Sailyttdvan psykiatrisen laitoshoidon purun mydétd 1960—70-luvuilla muistisai-
raiden hoito oli siirretty asteittain mielisairaaloista kunnalliskotien sairasosas-
toille.*”® Vuonna 1972 sédidetty kansanterveyslaki muutti terveydenhuollon paino-
pistettd laitoshoidosta kohti ennaltachkiisevdd terveydenhoitoa ja avosairaanhoitoa
sekd velvoitti kunnat huolehtimaan perusterveydenhuollosta.*?! Kymmenen vuotta
myO6hemmin eduskunta vahvisti séddosmuutokset sosiaalihuoltolakiin ja lakiin sosi-
aali- ja terveydenhuollon suunnittelusta ja valtionosuudesta. Sosiaalihallitus velvoitti
yleiskirjeelld kunnat laatimaan vanhustenhuollon kehittimisohjelman.**?

Suomalaisen vanhustenhuollon muotoutumista tutkinut Paasivaara on todennut,
ettd 1980-luvulla kuntien vanhustenhuollon toiminnan lahtdkohdaksi muotoutui pal-
veluhenkisyys ja suunnitelmallisuus.*** Esimerkiksi Espoon kaupunki, josta kerdsin

418 Qulkava 1993, 108—109.

419 Suomen dementiahoitoyhdistys et al. 1999, 39.

420 Paasivaara 2002, 66.

421 Finlex 1972, Kansanterveyslaki. Ks. my&s Paasivaara 2002, 92.

422 Sosiaalihallitus 1982, 7. Ks. myds Paasivaara 2002, 97-98. Sididosmuutokset vahvis-
tettiin 17.9.1982. Lait astuivat voimaan vuoden 1984 alusta.

423 Paasivaara 2002, 88, 95-96. Ks. my6s Rintala 2003, 144-145.
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tutkimukseni muistitietoaineiston, maéritteli vuoden 1983 kehittimisohjelmassaan
vanhustenhuollon kehittdmisen yleisperiaatteiksi mydnteisen vanhuspolitiikan, nor-
maaliuden periaatteen, vanhustenhuollon porrastuksen ja avohoitopainotteisuu-
den.*** Muutos aiempaan oli merkittiva.

Kuten edellisesséd luvussa osoitin, muistisairaille ei 1970-80-lukujen vaihteen
suomalaisessa hoitojérjestelméssé tuntunut 16ytyvin sopivaa hoitopaikkaa psykiat-
rian eikd somaattisten sairauksien puolelta. Vanhustenhuollon uudistuksen mydta
muistisairaiden hoitovastuu alkoi tdsmentyd. Espoossa muistisairaiden hoidon
paikka palvelujirjestelméssid madriteltiin vuonna 1983 seuraavasti:

Vanhainkodeilla on hoitoketjussa asemansa ympérivuorokautisen hoivan ja huo-
lenpidon antajina esim. vanhuuden dementiaa sairastaville, jotka eivit tarvitse
sairaalahoitoa mutta eivit tule toimeen palveluasunnoissa.*?’

Dementiaa sairastavien hoito alkoi 1980-luvun puolivilistd muuttua, kun am-
mattilaiset huolestuivat tdimén potilasryhmén hoidosta ja alkoivat kehittdd heille
suunnattuja palveluja ja terapeuttisia interventioita.** Hoito erikoistui uusia toimin-
tamuotoja, osaamista ja hoidon tiloja vaativaksi vanhustenhuollon osa-alueeksi.
Marjatta ja Sirkka-Liisa Kiveld kuvasivat vuonna 1985 ilmestyneessid oppikirjassa
Aktivoiva vanhusten hoito muistisairaiden hoidon sisillollistd kehittymistd Suo-
messa seuraavasti:

Suomessa realiteettiterapiasta saadut kokemukset ovat vield suhteellisen lyhyt-
aikaisia, mutta varsinkin anglosaksisista maista saadut tulokset viittaavat siihen,
etté erilaisilla aktivoivilla hoitomuodoilla on ollut ratkaiseva osuus pysyvien lai-
tospaikkojen kasvun ehkéisyssa. [...] Aikaisemmin toteutettuja passiivisia hoi-
tomalleja ei voida tuomita huonoiksi tai vaériksi, mutta on todettava, ettd nike-
mykset hoidon toteutuksista muuttuvat samalla tavalla kuin monet muut asiat

yhteiskunnassa, ja nyt eletddn aktivoivan hoidon aikakautta vanhusten hoi-

dossa.*?’

44 KK VAN Espoon kaupunki 1983, 1-5, 101-103.

425 KK VAN Espoon kaupunki, 1983, 97.

426 Bell & Troxel 1994, 3. Esimerkiksi amerikkalaiset, Alzheimer-yhdistyksessi aktiivi-
sesti toimineet sosiaalityontekijéd Virginia Bell ja 14dkéri David Troxel kehittivat The
Best Friends™ approach -mallin Alzheimerin tautia sairastavien hoitoon. Ks. my®os
Troxel & Virginia 2023.

27 Kiveld & Kiveld 1985, 86. Kiveld & Kivelén kirjoittama kirja oli yksi Vanhustyn kes-
kusliiton kéynnistiméin vanhustenhuollon henkildston gerontologisen tdydennyskoulu-
tuksen oheismateriaaleista. Sosiaalihallitus & Vanhustyon keskusliitto 1988.
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Tassé korostuu laitospaikkojen madrdn kasvun ehkiisy sekd uusi aktivoivan hoidon
aika, jossa esimerkiksi realiteettiterapialla oli havaittu saatavan hyvia hoitotuloksia.

Muistisairaan hoidon erikoistuminen ja siihen liittyvén tiedon tarpeen lisdénty-
minen nékyvét erityisen hyvin ammattilaisille suunnatussa oppikirjatuotannossa.
Tutkimuslahteend kdyttdmani opas- ja oppikirja-aineiston vanhimmat teokset ajoit-
tuvat 1980-luvun puoliviliin. Oppikirjajulkaisujen maérdn lisdéntyminen tuossa
ajassa oli osa laajempaa vanhustenhuollon ja muistisairauden hoidon kentilla tapah-
tunutta muutosta, jossa sekd hoivan kenttdi ettd muistisairautta ja muistisairaan hoi-
toa madriteltiin uudelleen.

Hoidon uudelleen méiérittely liittyi myo0s tiloihin, joissa muistisairaita hoidettiin.
Esimerkiksi Vanhustyon keskusliitto kerdsi vuonna 1989 Vanhustyon 40-vuotisjuh-
lakerdykselld varoja uusien péivipaikkojen perustamiseksi dementoituville vanhuk-
sille.*”® Samana vuonna Alzheimer-keskusliiton kdynnisti dementoituneiden ihmis-
ten jaksottaishoidon Leenankodissa.**” Muistisairaiden hoidon uudet tilat ja toimin-
tamallit tuottivat positiivisia hoitotuloksia. Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin
kuntainliiton julkaisussa Dementian alueellinen hoito-ohjelma todettiin vuonna
1992, ettd Leenankodin toiminnan “seurantatulokset antavat uskoa dementoitunei-
den hyvéin, yksilolliseen ja kuntouttavaan hoitoon.”**

Hoitoinstituutio sek asenteet muistisairauksia kohtaan ja uskomukset siité, mi-
ten asioiden tuli dementoituneiden hoidossa olla muuttuivat 1980-luvulla. Kymme-
nessd vuodessa tapahtui iso kulttuurinen muutos. Hoito siirtyi psykiatrisen hoidon
kentéltd vanhustenhuollon piiriin. Hoito alkoi my®s erikoistua erityistietoa ja erityis-
tiloja vaativaksi sairaudeksi. Sairautta, jonka oli ajateltu havittdvan ihmisen persoo-
nallisuuden ja identiteetin alettiin tarkastella aktivoinnin ja kuntoutuksen tarjoamien
mahdollisuuksien nékdkulmasta.

3.2 Todellisuuteen orientoitumisen vaatimus

Vanhustenhuollon uudistuksen ja aktivoivan hoidon eetoksen my6td vanhustenhuol-
lossa otettiin kdyttoon uusia hoitomenetelmid. Ammattilaisten tapaan ymmértaa
muistisairas ihminen ja muistisairaudet vaikutti 1980-luvulla erityisesti reaaliorien-
taatiomalli.*!

Sinikka Jérvinen-Leino ja Eeva Piiviérinta kirjoittivat vuonna 1983 Sosiaali-
turva-lehdessi néin:

428 KK VAN Vanhustydn keskusliitto 1989b; 1989c.

429 Hartikainen & Lehkonen 1997, 5.

430 Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliitto 1992, 24.

41 Eri ldhteissé kdytetdin mallista eri nimityksid, kuten realiteettiterapia ja realiteettiorien-
taatioterapia. Kéytin nditd sanoja niissd kohdissa, joissa teen suoria tekstiviittauksia.
Mallin yleisnimityksend kdytén sanaa reaaliorientaatio.
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Desorientoituneen vanhuksen maailma on usein sekasortoinen aiheuttaen ahdis-
tuneisuutta ja levottomuutta. Realiteettiterapian avulla pyritdén selkiyttiméin
tuota sekasorron tilaa, luomaan vanhuksen ymparistd johdonmukaiseksi, turval-
liseksi ja selkeédksi. [...] Ndin hidastetaan dementian haittojen ilmenemisti ja
tdhditddn ihmisen mahdollisimman samanaikaiseen sekéd fyysiseen ettd psyyk-
kiseen kuolemaan.*3?

Jarvinen-Leino ja Péivérinta méérittelevit dementian sekasorron tilaksi, joka selkiy-
tyméttdména johtaa desorientoituneen vanhuksen psyykkiseen kuolemaan ennen
fyysista.

Ammattilaiset kohtasivat 1980-luvulla tydssddan vanhuksia, joiden he maéritteli-
vit pakenevan vallitsevan hetken realiteetteja. Matti Isohanni kuvasi vuonna 1989
oppikirjassa lkddntyminen ja vanhusten hoitoyhteiso erilaisia vaihtoehtoisia toimin-
talinjoja, joiden mukaan ammattilaiset voivat néissé tilanteissa toimia:

Usein hoitotiimi joutuu miettimédén salliako dementoituneelle potilaalle hetkel-
linen tai pysyvé pako taantumiseen, pois realiteeteista. Salliako tdllaisen van-
huksen pitdi epérealistiset késityksensé vai korjata ne todellisuutta vastaaviksi?
Yleensd vanhusty0ssi tulisi ldhted siitd, mik& on totta. Satunnainen taantuminen
helpottaa jokaisen eldaméé, mutta pysyvé irtoaminen todellisuudesta lisdé yleensé
jyrkésti mielensiséisid ja sosiaalisia ongelmia. [...] Mielesténi eteneva orgaani-
nen aivosairaus, kuten demenssi, muodostaa joskus poikkeuksen tistd padsaan-
nostd. Mikéli vanhuksen hyvinvointi ja onnellisuus ovat maksimaalisia, vaikka
hinelld onkin harhainen todellisuuskuva, sen tulisi antaa séilya. Téss4 tilanteessa
hoitotiimiin tulee luoda yhteisen keskustelun avulla yhteniinen toimintalinja.*33

Isohanni kdyttdd muistisairaan aikasiirtymaistd tilanteellisesta ajasta menneisyyteen
ilmaisuja ”’pakona taantumiseen”, “’pois realiteeteista” ja “epéarealistiset kasitykset”.
Namia kuvastavat hyvin sitd, minkélaisia késityksid muistisairaan ajallisuudesta
muistisairaan hoidosta kirjoittavilla oppikirjojen kirjoittajilla oli 1980-luvulla.
Reaaliorientaation tavoitteena oli oppikirjojen mukaan muistisairaan ihmisen
ajan- ja paikantajun kohentaminen sekd omaa itsedén koskevien tietojen muistami-
nen.** Laura Hokkanen toteaa oppikirjassa Geropsykologia reaaliorientaation vai-

kuttavan positiivisesti potilaan tilanteenhallinnan tunteisiin sekd itsetuntoon ja

432 Jarvinen-Leino & Piivirinta 1983, 252-253.
43 Tsohanni 1989f, 103.
434 Liukkonen 1991, 17. Ks. myos Eloniemi 1986, 26.
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eliménlaatuun.*® Tdmd Yhdysvalloissa 1950-luvulla sotaveteraanien kuntoutuk-
seen kehitetty terapiamuoto oli kdytdssd erityisesti psykiatrisessa hoidossa, jossa
tuohon aikaan hoidettiin myos vanhuksia.**® Holden ja Woods esittivit Englannissa
julkaistussa teoksessa Reality Orientation: Psychological Approaches to the "Con-
fused" Elderly useita positiivisia tuloksia reaaliorientaation kaytostd vanhusten hoi-
dossa. He antoivat myos konkreettisia esimerkkejd mallin kiytinnon toteutukseen.*’’
Vanhuuden psykiatriaan erikoistunut Brice Pitt*® kirjoitti teoksesta kirja-arvion,
jossa hin totesi, ettd reaaliorientaatio tuo dementoituneiden hoidon kentille, jotain,
jolla voidaan tehdd enemmiin kuin perushoitoa.**® Reaaliorientaatio toi siis terapeut-
tisen tydkalun vanhusten hoitoon tilanteessa, jossa dementoituneita potilaita pyrittiin
siirtdmédn pois psykiatrisen hoidon piiristi, jossa heitd ei voitu psykiatrian terapeut-
tisin keinoin hoitaa. Reaaliorientaatio tarjosi ensimmadisen terapeuttisen hoitomuo-
don nédiden dementoituneiden potilaiden hoitoon, kuten muistisairaan yksilokeskei-
sen hoidon kehittdjda Tom Kitwood on todennut.*

Reaaliorientaatio otettiin 1980-luvulla kdytt66n myos Suomessa. Sen avulla py-
rittiin turvaamaan yksilollisen ja kuntouttavan hoidon toteutuminen tilanteessa, jossa
vanhustenhoidon kéyténteiden oli arvosteltu olevan sailyttdvia ja vanhustenhuollon
passiivista ja toivotonta. Yhdessd ensimmaisistd suomenkielisistd muistisairaan hoi-
toa kisittelevista oppikirjoista Marjatta Kiveld & Sirkka-Liisa Kivela totesivat reali-
teettiterapian soveltuvan erityisen hyvin muistamattomien ja harhaisten vanhusten
kuntouttamiseen ja hoitoon.**! Mutta kuten Isohanni edell esitti, demenssi muodosti
joskus poikkeuksen todellisuuteen orientoitumisen vaateesta.**?

Reaaliorientaation tavoitteissa painottuivat samat teemat kuin kuntien vanhus-
tenhuollon kehittimisohjelmissa 1980-luvulla: myonteiset asenteet, normaalius ja
mahdollisimman kevyt hoito. Kiveld & Kiveld jakoivat vuonna 1985 julkaistussa
oppikirjassa Aktivoiva vanhusten hoito realiteettiterapian tavoitteet yleisiin, yhteis-
kuntaan kohdistuviin sekd hoitoyksikko- ja potilas-asiakaskohtaisiin. Reaaliorien-
taation yleisend tavoitteena oli muokata vanhuutta koskevia asenteita positiivisem-
maksi sekd lisdtd vanhustenhoidon arvostusta. Hoitoyksikkokohtaisena tavoitteena
saattoi olla esimerkiksi vanhuksien eldméinlaadun parantaminen laitosolosuhteissa,

435 Hokkanen 2004, 430. Hokkanen viittaa Folsom, J.C.: Reality orientation for the elderly
patient, Journal of Geriatric Psychiatry, 1966, 1,291-307.

436 Kiveld & Kiveld 1985, 66.

47 Holden & Woods 1982.

438 Pitt julkaisi vuonna 1974 teokseen Psychogeriatrics: An Introduction to Psychiatry of
Old Age. Hén toimi perustamansa RCPsych's Special Interest Group for Old Age Psy-
chiatry ryhmén sihteerind vuosina 1973-1978.

439 Pitt 1985, 56.

40 Kitwood (1997) 2007d, 234.

#1 Kiveld & Kiveld 1985, 66.

442 Tsohanni 1989f, 103.
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hoidon inhimillistdminen tai vanhusten erilaisten tarpeiden huomioiminen ja niihin
vastaaminen. Realiteettiterapialle asetettiin myds potilaskohtaiset fyysiset, psyykki-
set ja sosiaaliset tavoitteet. Fyysisend tavoitteena oli potilaan mahdollisimman oma-
toiminen selviytyminen paivittdisistd toiminnoista. Psyykkisind tavoitteina oli, etti
potilas on tietoinen ajasta ja paikasta, vihemman ahdistunut, emotionaalisesti tasa-
painoisempi ja tuntee olonsa turvalliseksi. Sosiaalisena tavoitteena oli, ettd potilaalla
on ihmissuhteita ja ettd hinen mahdollisesti itsekeskeinen kayttdytymisensd muuttuu
potilastoverit huomioivaksi. Hoidon painopiste vaihteli potilaan kunkin hetkisten
tarpeiden mukaisesti.**

Muistisairaan hoidon oppaissa ja oppikirjoissa reaaliorientaatio esiintyy erityi-
sesti 1980-luvulla ilmestyneisséd, ensimmaisissa teoksissa. Suomessa realiteettitera-
piaa toteutettiin yleisimmin laaja-alaisena ja kokonaisvaltaisena kuntoutusohjel-
mana, jonka avulla tuettiin potilasta kayttdimaan fyysistd, psyykkisté ja sosiaalista
kapasiteettiaan parhaalla mahdollisella tavalla. Reaaliorientaatiota voitiin toteuttaa
myds toistuvasti kokoontuvissa ryhmissé orientaatioharjoitusten ja todellisuutta tu-
kevien toimintojen avulla.**

Oppaissa ja oppikirjoissa ohjeistettiin hoitohenkilokuntaa ohjaamaan potilasta
kohti vallitsevaa todellisuutta kaikissa hoitotilanteissa. Kiveld & Kiveld kuvasivat
vuonna 1985 reaalitodellisuuteen orientoivaa hoitoa seuraavasti:

Hoito on jatkuvasti tavoitteellista ja johdonmukaista. Vanhusta aktivoidaan
luontevasti omatoimisuuteen, niin ettd kaikissa toiminnoissa tuetaan hinen yk-
silollisyyttddn seka edistetdén hénen tietoisuuttaan ajan, paikan jne. suhteen. Ko-
rostetaan vanhuksen terveitd puolia ja kannustetaan héntd suoriutumaan itse
niissd toiminnoissa, joissa se suinkin on mahdollista. Vanhuksen muistamatto-
muutta tai harhakuvia ei saa tukea, vaan hénet tulee palauttaa vallitseviin tosi-
asioihin. Hoitosuhteessa korostuu hoitajan ja vanhuksen vélinen tasa-arvoinen

vuorovaikutussuhde ja empaattisuus.**

Ulla Eloniemi**® puolestaan totesi vuonna 1986 oppikirjassa Vanhustyé laitok-
sessa, ettd ”’[v]anhuksia tulee vuorovaikutustilanteissa jatkuvasti suunnata todelli-

43 Kiveld & Kiveld 68-70.

44 Ibid, 71. Reaaliorientaatiota on toteutettu seki kokonaisvaltaisena yksilokuntoutuksena
ettd ryhmémuotoisena kuntoutuksena. Ks. esim. Spector 2001, 378.

45 Kiveld & Kiveld 1985, 71. Ks. my6s Liukkonen 1990, 37.

46 Ulla Eloniemi viitteli vuonna 2002 aiheesta Supporting Community Care of Demented
Patients. Eloniemi-Sulkava 2002. Eloniemi on ollut toimittajana ja kirjoittajana lukuisissa
muistisairaan hoidon oppikirjoissa (ks. l&hdeluettelo). Eloniemi oli yksi Suomen demen-
tiahoitajat ry:n (rekisterdity 1994, vuodesta 2008 alkaen Suomen muistiasiantuntijat ry)
perustajista ja toimi yhdistyksen ensimmaéisend puheenjohtajana. Immonen 2020, 3.
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suuteen ja samalla pitda kohottaa heidin omanarvontuntoaan.”™*’ Kaarina Kyyronen
kuvasi samassa kirjassa realiteettiterapian toteutusta seuraavasti:

Hoitomuodossa henkilokunta tukee vanhusta suoriutumaan toiminnoistaan ky-
kyjensd mukaisesti, kykyjen ylérajoilla liikkkuen. Téten vanhusta kuntoutetaan ja
hinen itseisarvonsa siilyy hanen omissakin silmissadén.*48

Niéissé reaaliorientaatiomallin kuvauksissa muistisairaan kuntouttaminen niyttaytyy
hinen kykyjensi haastamisena. Vallitsevan kidsityksen mukaan todellisuuteen orien-
toiminen oli ammattilaisten tyoviline dementin vanhuksen toimintakyvyn ja
omanarvontunnon tukemiseen.

Eloniemi esitti vuonna 1986 reaaliorientaation kayton olevan ammattilaisten vel-
vollisuus: “henkilokunnan velvollisuutena on pitdd dementti vanhus tietoisena” kul-
loisessakin tilanteessa vallitsevista realiteeteista. Reaaliorientaatio edusti siten kési-
tystd muistisairaan hyvéstid hoidosta. Eloniemi jatkaa, ettd hoidon tavoitteena oli,
ettei dementti henkild pdddy “harhailemaan omissa maailmoissaan”.*%

Se millaisena timi dementin henkilon “oma maailma” ammattilaisen silmin tar-
kasteltuna mahdollisesti ndytti, tulee esiin dementoituneen potilaan perushoitoa lai-
toksissa tutkineen hoitotieteen tutkija Arja Liukkosen** esittiméssi havainnossa:

Yksin huoneessa ollessaan potilaat saattoivat puhua itsekseen menneisti ajoista,
tehdé toitd tai kulkea entisilld asuinsijoillaan. Samoin illan hdmértyessd péi-
visalissa istuvat alkoivat puhua ddneen menneisti ajoista, kukin omasta eldmaés-
tddn, tilanne oli usein hyvin sekava. Joku oli eksynyt markkinoille, toiselta olivat
kanat kadonneet ja kolmas suunnitteli myllyyn menoa jne. Osa potilaista eleli
hyvissd ajoissa ja osaa ahdistivat tekeméttomét tyot ja koetut vaikeat ajat.*3!

Tulkitsen ndiden Liukkosen tekemien havaintojen kuvaavan sitd, ettd siind esiinty-
vien muistisairaiden ihmisten ajan- ja paikan taju ovat hukassa.

47 Eloniemi 1986, 28.

48 Kyyronen 1986, 50.

449 Eloniemi 1986, 15.

430 Liukkonen viitteli vuonna 1990 aiheesta Dementoituneen potilaan perushoito laitok-
sessa. Han kerisi tutkimusaineiston havainnoimalla dementoituneen potilaan perushoi-
toa erityyppisissé laitoksissa ja haastattelemalla osastoilla tyoskentelevid hoitajia. Tut-
kimuksessa Liukkonen esitti dementiapotilaan perushoidon mallin. Ks. Liukkonen
1990, 144. Liukkonen on kirjoittanut muistisairaan hoidosta mm. Dementoituneen van-
huksen hoidon opas, Liukkonen 1991 sekd Dementoituneiden vanhusten palvelujen ke-
hittdminen: Dementiaprojektin loppuraportti, Liukkonen & Vaarama 1991.

41 Liukkonen 1990, 75.
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Eloniemi ohjeisti vuonna 1986 oppikirjassa Vanhustyo laitoksessa ammattilaisia
toimimaan aikaan orientoitumattoman vanhuksen kanssa seuraavasti:

Sairauden oireita pyritdén poistamaan siten, ettd ympéaristostd luodaan turvalli-
nen ja luotettava. Vanhus pidetéén jatkuvasti tietoisena esimerkiksi siitd, missa
hin on, mika pdiva on, mikéd vuorokaudenaika, miké vuodenaika, keitd ovat ym-
pirilld olevat ihmiset, missd ovat lihiomaiset.*>

Hoitajan tuli siis pyrkid luomaan turvallinen ympéristd ja palauttaa muistisairas ih-
minen takasin vallitsevaan todellisuuteen. 1980-luvulla vallinneen hyvén hoidon ka-
sityksen mukaan tdma lisdsi muistisairaan turvallisuuden tunnetta.

Muistisairaan turvallisuuden tunteen sailyttdminen oli tirkedd, koska, kuten op-
paissa ja oppikirjoissa todetaan, turvallisuuden tunteen jarkkyminen saattoi aiheuttaa
dementiapotilaalle "katastrofireaktion”. Oppaan Dementiapotilaan hoito kotona op-
pikirjoittajat kuvaavat tilaa seuraavasti:

Katastrofireaktiolla tarkoitetaan voimakasta tunteiden ylilyontid epdonnistumi-
sen, stressin tai muutoksen takia. Dementiapotilaalla tima reaktio ilmenee voi-
makkaana kiihtymiseni ja hermostumisena.**3

Isohanni kiytti tistd tilasta késitettd sopeutumishiirio.** Liukkonen kiytti tilasta k-
sitettd paniikkireaktio tai poikkeava kayttadytyminen sekd vaitostutkimuksessaan ettd
Dementoituneen vanhuksen hoidon oppaassa.*>

Erilaisten kayttdytymisen muutosten on eri aikoina oppaissa ja oppikirjoissa
madritelty olevan osa muistisairautta.*>® Sanaa dementia on kuitenkin saatettu kéyt-
tad kaikenlaista poikkeavaa kayttaytymistd koskevana yleisnimityksend, kuten Heli
Virtanen totesi vuonna 1994 julkaistussa oppaassa Kun ei muista asuvansa kotona:
Opaskirja dementoituneiden vanhusten ryhmdkodin suunnittelusta:

Dementiasta on tullut ik&4n kuin kaiken poikkeavan kdyttdytymisen yleisnimi
arkipdivan keskusteluihin. [...] Totesimme, ettei monelle vanhukselle oltu tehty

452 Eloniemi 1986, 28. Ks. myds KK VAN Vanhusty6n keskusliitto 1989a.

453 Vanhusty6n keskusliitto, Hirsjdrvi & Antikainen. 1986, 47. Ks. myds esim. Liukkonen
1990, 15.

44 Tsohanni 1989c, 220.

45 Liukkonen 1990, 15-16; Liukkonen 1991, 21.

46 Ks. Esim. Hallikainen & Rosenvall 2015, sihkdinen lihde; Pirttild & Erkinjuntti 2001,
129-130; Pirttild & Erkinjuntti et al. 2006, 132; Suomen dementiahoitoyhdistys et al.
1999, 7; Suomen dementiahoitoyhdistys et al. 2004, 9; Vataja 2001, 94; Vataja 2006,
98; Vataja 2010, 91; Vataja & Koponen 2015, sdhkdinen ldhde.
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kovin perusteellisia tutkimuksia dementian toteamiseksi tai sen yksiloimi-
seksi. 7

Ulkoisesti arvioitu poikkeava kéyttdytyminen saattoi siis tuolloin riittd8d dementi-
koksi nimedmiseen, perusteellisia tutkimuksia ei tehty.

Liukkonen esitti tutkimuksessaan vuonna 1990, ettd dementoituvia hoitavat hoi-
tajat kokivat keskeiseksi ongelmaksi “potilaan hiiritsevin kiyttiytymisen”.*® Muis-
tisairaiden hoitoon erikoistunut psykoterapeutti Sanna Aavaluoma totesi edelleen
vuonna 2015 oppikirjassa Muistisairaan psykoterapeuttinen hoito ja hoiva, ettd ym-
péristd tulkitsee herkésti muistisairaan erilaisen, ei toivotuksi méaéritellyn tunteiden
ilmaisun kiytosoireeksi.*® Samoin vuonna 2019 pitkiaikaishoidossa tydskennellyt
ammattilainen kertoi, ettd ”[h]aastavaa voi kuitenkin olla ’héiritsevin’ kaytoksen
sietdminen.”*® Aavaluomatotesi, ettd tilanteissa, joissa muistisairaan kdytos hirit-
see hoitajia, on tarpeen kysyé, onko kyseessa hoitajan vai potilaan haasteellinen kéy-
tos. Han perddnkuulutti kiytosoire-késitteestd luopumista, koska se leimaa hanen
mukaansa monet eliméntilanteeseen liittyvit, ja monasti aivan arkipéiviiset tunteet
sairauden oireeksi, joita pyritdén tasaamaan, jotta ne eivét héiritse tai ahdista hoita-
jaa.‘“"

Ulla Eloniemi muistutti vuonna 1986 oppikirjassa Vanhustyé laitoksessa, etta
tilanteessa, jossa vanhus on hyokkaava, hoitajan tulee arvioida, mika aiheuttaa viha-
mielisen kdyttdytymisen ja millaista apua ihminen tarvitsee. Vihamielisyys saattoi
Eloniemen mukaan johtua esimerkiksi turvattomuuden tunteesta.*> Myos oppikirja-
kirjoittajat Merja Mékisalo-Ropponen painotti vuonna 2006 ja Sanna Aavaluoma
edelleen vuonna 2015, ettd dementoituneen henkilon kéyttdytymisen takana on usein
esille pyrkivé, kisittelyd vaativa tarve tai tunne ja niiden ilmaisu.*®

Eloniemi kuvasi téllaisen haasteellisen ja tunnepitoisen tilanteen kisittelya seu-
raavasti:

Jos tilannetta ldhdetdén selvittiméén tyon suorittamisen kannalta, ongelma voi-
daan pelkistié: asukas on hyokkéddvd. Ongelmaa voidaan pyrkié ratkaisemaan
siten, ettd hoitotilanteeseen menndén kahden tyontekijdn voimin. Néin auttajat
tulevat tilanteessa toimeen. Néin asukkaan vihamielisyys ei kuitenkaan vihene,
hénet vain alistetaan kyttdytymaan paremmin. Tilanne voidaan saada hallintaan

47 Virtanen 1994, 29.

48 Liukkonen 1990. 46.

49 Aavaluoma 2015, 234.

460 A28. Ks. myds Erkinjuntti et al. 2009, 205.

46l Aavaluoma 2015, 234.

462 Eloniemi 1986, 24-25.

463 Aavaluoma 2015, 234; Mikisalo-Ropponen 2005, 37, 54.
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myos rauhoittavalla 1ddkitykselld. N4illd keinoilla ehké padstidénkin tyontekijoi-
den kannalta toivottuun ratkaisuun. Jos tilannetta ldhdetdéin pohtimaan asukkaan
nakokulmasta, vanhuskeskeisesti, voidaan 1dhtokohdaksi ottaa vuorovaikutuk-
sen viisi eri periaatetta: tasa-arvoisuus, kokonaisvaltaisuus, yksilollisyys, riippu-

mattomuus ja turvallisuus.*64

Eloniemen kuvaamat vaihtoehdot tuovat esiin tuossa ajassa, vuonna 1986 mahdolli-
sesti kdytetyt dementoitunutta alistavat hoitomenetelmét: voiman ja vallan seka la-
maavan lddkityksen kdyton. Eloniemi ohjeisti lahestyméén tilannetta vuorovaikutuk-
sen ndkdkulmasta. Kuten Eloniemi, myds muiden oppikirjojen kirjoittajat ovat eri
aikoina korostaneet empaattisen ja terapeuttisen ammattilais-potilas- ja hoitaja-poti-
las-vuorovaikutussuhteen merkitysti muistisairaiden hoidossa.*®> Niiden kirjoitus-
ten taustalla vaikuttaa mahdollisesti muistisairauden aiempi méiérittely, jonka mu-
kaan psykososiaaliset tekijat liittyvét sairauden syntyyn ja kulkuun.

Yhdysvaltalainen psykiatri David Rothscild ryhmineen kehitti 1930-luvulla de-
mentiateorian, jonka mukaan aivojen ja yksilod ympardivan psykososiaalisen kon-
tekstin dialektisessa prosessissa tapahtuneet hiiriot altistivat dementialle.*®® Pohdin,
vaikuttiko vuorovaikutuksen korostamiseen 1980-luvulla myos Eriksonin psyko-
sosiaalinen teoria, jonka mukaan ihminen kehittda tietoisuuttaan sosiaalisen vuoro-
vaikutuksen avulla. Historioitsija Jesse Ballenger on todennut, ettid henkistd heikke-
nemistd aiheuttavan dementian maérittely yksilon ja ympariston vilisen vuoropuhe-
lun kautta mahdollisti erilaisten terapeuttisten interventioiden kéyton muistisairaiden
hoidossa.*’ Reaaliorientaatio oli yksi ndisti interventioista. Ammattilaisten tavoit-
teena oli vuorovaikutuksen avulla tukea potilasta vanhuuteen ja reaalitodellisuuteen
sopeutumisessa.

Kiveld & Kivela totesivat vuonna 1985 julkaistussa oppikirjassa Aktivoiva van-
hustenhoito, etté realiteettiterapia on aiheuttanut vilkasta keskustelua sekd puolesta
ettd vastaan. He arvioivat, ettd realiteettiterapian kayttoGnoton myotd vanhusten-
huollossa oli siirrytty kohti yksilollistd, vanhusten tarpeista 1dhtevda kokonaisval-
taista hoitoa. Vanhukset olivat aktivoituneet, heiddn omatoimisuutensa oli lisdénty-
nyt, mieliala kohentunut ja orientaatiokyky parantunut. Vanhukset myds viihtyivat
laitoksissa paremmin ja heidén sosiaalinen kanssakdymisensd oli vilkastunut.
Vaikka kokemukset reaaliorientaation kaytostd olivat 1980-luvun puolivélin Suo-

464 Eloniemi 1986, 24-25.

465 Ks. esim. Eloniemi 1986, 9-29; Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliitto
1992, 22; Feil et al. 1993, 9; Heimonen & Voutilainen 1997, 95, 101-102; Iija et al.
1996, 197-198, 208; Kiveld & Kiveld 1985, 87; Liukkonen 1991, 18; Mikisalo-Rop-
ponen 2005, 5, 32-33.

466 Ballenger 2006a, 8-9.

467 Ballenger 2006a, 8-9.
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messa vield melko véhéiset, totesivat Kiveld & Kiveld realiteettiterapian parantaneen
vanhusten eldménlaatua ja muuttaneen hoitoilmapiirid avoimemmaksi. My6s henki-
l6kunnan asenteet olivat muuttuneet, kun sdilyttdvastd hoidosta oli siirrytty aktivoi-
vien hoitomuotojen kiyttéon. 46

Hoidon kentillé reaaliorientaatiota kohtaan esitettiin myos kritiikkid. Erityisen
vahvaa kritiikkié esitti yhdysvaltalainen gerontologi Naomi Feil, joka oli 1960-lu-
vulta ldhtien kehittdnyt disorientoituneiden vanhusten validaatiomenetelmaa. Kritii-
kissddn Feil totesi, ettd ”[tyOntekijd, joka kayttdd validaatiomenetelmai] ei koskaan
yritd pakottaa disorientoituneita vanhuksia tietoiseksi nykyhetkestd™* ja jatkoi toi-
saalla kirjoittamassaan oppikirjassa, ettd ”’[jJos malorientoitunutta vanhusta olisi au-
tettu validaation keinoin, hiin ei ehki olisi vetdytynytkidin menneisyyteen.*’"” Myos
hoitomenetelmié késittelevissd tutkimuksissa alkoi esiintyé kritiikkia reaaliorientaa-
tiota kohtaan. Erityisend huolena oli, etti véérin kdytettynd reaaliorientaatio oli hoi-
tomuoto, joka asetti muistisairaan ihmisen alisteiseen asemaan.*’!

Reaaliorientaatio korosti kommunikatiivista toimijuutta, eli hoitajan ja muisti-
sairaan ihmisen vilistd vuorovaikutusta. Vaikka hoidon tavoitteena oli muistisairaan
ihmisen yksildllinen kohtaaminen ja hoito, niin tutkimusaineiston perusteella reaa-
liorientaatioon kuitenkin siséltyi vahva vaatimus, ettd muistisairaan ihmisen tuli olla
niin kuin muut, eli normaaliin kommunikaatioon kykeneva vanhus. Koska niin ei
ollut, tulkitsen, ettd reaaliorientaatiomallin mukaisesti toimivan ammattilaisen vuo-
rovaikutus muistisairaan kanssa saattoi heikentéd muistisairaan ihmisen toimijuuden
mahdollisuuksia.

Kuten Isohanni vuonna 1989 oppikirjassa lkddntyminen ja vanhusten hoitoyh-
teiso esittl, demenssin vanhuksen kohdalla voitiin harkita todellisuuteen orientoitu-
misen vaatimuksesta poikkeamista.*’> Muu oppikirja-aineisto kuitenkin osoittaa, ettd
1980-luvulla muistisairaan ihmisen pitdminen kiinni reaalitodellisuudessa edusti ka-
sitystd hyvéstd hoidosta. Tdmén késityksen mukaan hoitaja ei saanut tukea muisti-
sairaan ihmisen muistamattomuutta tai harhakuvia, vaan hinen tuli palauttaa muis-
tisairas ihminen vallitsevaan todellisuuteen.*”* Témi nikokulma nostaa esiin yhden
Jyrki Jyrkdmin esittimén toimijuuden ulottuvuuden, tdytymisen. Taytyminen voi

48 Kiveld & Kiveld 1985, 84-86.

49 Feil et al. 1993, 38. Feil kiytti myohiisifissi alkaneesta dementiasta kiisitetti disorien-
toitunut vanhus (disoriented old-old) eli muistihdiridinen vanhus.

470 Feil et al. 1993, 60. Feil luokittelee muistisairauden etenemisen neljién vaiheeseen.
Feilin mukaan eri vaiheilla on fyysiset ja psykologiset erityispiirteet. Malorientaatio on
muistisairauden ensimmdéinen vaihe, jossa ihminen on orientoitunut, mutta ei onnelli-
nen.

471 Liukkonen 1990, 15-23; Hokkanen 2004, 431; Woods 2002, 155.

472 Isohanni 1989f, 103.

413 Kiveld & Kiveld 1985, 69; Vanhustydn keskusliitto, Hirsjérvi & Antikainen 1986, 45—
48; Eloniemi 1986, 26-28.
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olla seka fyysisié etté sosiaalisia (normatiivisia ja moraalisia tdytymisid) esteitd, pak-
koja ja rajoituksia.*”* Muistisairaan ihmisen tdytyi reaaliorientaation mukaisesti py-
sya kiinni vallitsevassa todellisuudessa.

Ammattilaisilta vuonna 2019 kerdmésséni muistitietoaineistossa tuli esiin vain
yksi muistisairaan tiytymistd kuvaava havainto. Siind ammattilainen esitti, ettd
muistisairas ihminen tarvitsee paljon suostuttelua.*’> Ymmirrin tdmén siten, etti
muistisairaan kanssa vuorovaikutuksessa olevat méadrittelevat, miti tdytyy tehda, ja
pyrkivit suostuttelulla ohjaamaan muistisairasta toimimaan sen mukaisesti. Vaikut-
taa siltd, ettd tdytyminen reaalitodellisuuteen orientoitumisen vaatimuksena on sel-
kedsti vahentynyt tutkimuksessa tarkastelemani ajanjakson aikana. Vallitsevaan ai-
kaan orientoiminen tulee aineistossa kuitenkin esiin myds muutoin kuin vuorovai-
kutuksen nidkokulmasta: kellon aikana. Siirryn seuraavaksi tarkastelemaan, miten
ammattilaiset ovat mééritelleet muistisairaan toimijuuden liittyvén kellon aikaan.

3.3 Kellon ajan saatelema toimijuus

Hoidon kentdlld 1980-luvulla kdytetty reaaliorientaatiomalli sisédlsi ajatuksen, ettd
muistisairaan "harhailu omissa maailmoissaan" ei ollut "oikeaa" toimintaa, vaan
muistisairas ihminen tuli palauttaa vallitsevaan aikaan ja paikkaan. Muistisairas ih-
minen tuli palauttaa kellon viisarien osoittamaan "nyt-hetkeen".

Vaatimus siitd, ettd ihmisen tulee olla tietoinen vallitsevasta ajan hetkesté, on osa
paljon pidemmille ulottuvaa jatkumoa.*’® Ihminen loi ajan mittaamiseen kiytettivin
mekaanisen kellon 1300-luvulla, jolloin kylien kellotorneissa alettiin soittaa kollek-
titvista pdivarytmia.*’” Kellonaika on tarkkaa, mitattavissa olevaa ja toistuvaa aikaa.
Kellon avulla aikaa voi jakaa pienempiin osiin. Tdméa mahdollistaa aikataulujen luo-
misen ja ajankdyton séddtelyn sekd tulevaisuuden suunnittelun eli kellon ajassa elé-
misen.*’® Tdma4 aika on kulttuurisesti ja sosiaalisesti méérittyvid kellon aikaa.

Kello loi edellytykset teollistumiselle, tdsmalliselle ja tehokkaasti toimivalle mo-
dernille ajalle. se alkoi 1800-luvulla yhd enemmén maééritelld ihmisten, erityisesti
aikuisten ja kouluikéén ehtineiden lasten pdivén kulkua. Kellon aika nayttiytyi aika-
laisten eldméssd esimerkiksi instituutioiden, kuten koulujen ja erilaisten laitosten
sdddeltyind luku- ja paivdjarjestyksind. Tasmallisyydestd ja tehokkuudesta tuli 1800-
luvulla yhteiskuntakelpoisen ihmisen mittari.*’” Nykykeskustelussa sanaa yhteiskun-
takelpoinen ei enédd juuri kdytetd. Sanan kautta on kuitenkin mahdollista tarkastella

474 Jyrkdmd 2008, 195.

475 A150.

476 Rifkin 1987, 29-47.

477 Salmi 1996, 33-36.

478 Rifkin 1987, 79.

479 Ollila 2000, 33-37. Ks. myds Adam 2003, 62—63; Harjula 1996, 86-91.
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eri aikoina vallinneita asenteita, jotka kohdistuvat kroonista sairautta sairastaviin ih-
misiin. Sanaa yhteiskuntakelpoinen on 1800-luvun jalkeen kaytetty esimerkiksi ar-
vioitaessa ihmisen kykya olla yhteiskunnallinen toimija.

Ladketieteen piirissé sanalla yhteiskuntakelpoinen viitattiin 1930-luvulla esimer-
kiksi aivovamman saaneen potilaan toipumisen asteeseen. Ladkari Erkki Jokivartio
madritteli potilaan yhteiskuntakelpoiseksi, mikéli timé pystyi olemaan tdissd joko
itsendisesti tai valvottuna.*®® Samaa aikakautta tutkinut Anna Kinnunen on todennut,
ettd ehtyva tyokyky oli muistisairaiden psykiatriseen sairaalaan sisddnoton padasial-
linen syy.*8! Tydkyky siis méritteli, oliko ihminen kykenevé toimimaan sairaalan
ulkopuolisessa yhteiskunnassa vai ei.

Nykysuomen sanakirjan mukaan yhteiskuntakelpoisuudella tarkoitettiin 1960-
luvulla sosiaalisesti asennoitunutta ihmisti. Sanaa kdytettiin esimerkiksi puhuttaessa
nuorisorikollisten kasvattamisesta yhteiskuntakelpoisiksi kansalaisiksi.**?> Sana
esiintyi edelleen kouluhallituksen vuonna 1970 julkaisemassa kansalaistiedon opet-
tajan oppaassa, jossa todetaan, ettd sosiaaliset tyGtavat totuttavat oppilaat yhteistyo-
hon, ja témai oli myonteinen seikka yhteiskuntakelpoisuuden kannalta.*®* Tulkitsen,
ettd kasitykset yhteiskuntakelpoisuudesta kattavat seki tyossdkaynnin ettd sosiaali-
set yhteiskunnassa toimimisen tavat, jotka molemmat edellyttavét kykyé toimia yh-
teisen kellonajan mukaan.

Kuten todettu, kulttuurinen kuvasto sisdlsi 1980-luvulla ajatuksen, ettd muisti-
sairas ihminen oli henkisesti kuollut. Muistisairaan ei késitetty olevan aktiivinen toi-
mija, vaan hinen ajateltiin vetdytyvin pois nykyhetkestd omaan suljettuun maail-
maansa.*®* Edelleen, vuonna 2019 ammattilaiset saattoivat ajatella muistisairaan ole-
van "menetetty tapaus". Tuolloin sairaalassa tydskennellyt ammattilainen totesi:

En itse haluaisi sairastua muistisairauteen, koska se kaventaa ymmarrysti tasta
maailmasta. Se eristdd ainakin kokemuksieni ja potilaiden elaménpiirin tarkkai-
lun mukaan ihmisen pois normiarjesta. [...] Muisti hapertuu ja patkii, mutta de-
mentoiviin sairauksiin sairastunut luokitellaan yhtdkkida menetetyksi ta-
paukseksi, koska hén ei endéd pysy mukana nopeissa uutisoinneissa tai pysty ot-
tamaan kantaa asioihin.*$

480 Jokivartio 1935, 488-499. Ks. myds Snellman 1937, 221.

481 Kinnunen 2020, 198-199, 216-219.

482 Kotimaisten kielten keskus (1961) 2021, 672, hakusana yhteiskuntakelpoinen.

43 Kouluhallitus 1970, 30.

484 Ks. esim. Vanhustyon keskusliitto & Vanhus- ja lihimmaispalvelun liitto 1990, 9, 18,
. %,
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Ammattilainen piirtdd muistisairaan toimijuuden rajoja todetessaan, ettd muisti-
sairaus eristdd ihmisen pois normiarjesta. Ammattilainen huomauttaa, ettd muistisai-
ras ihminen ei endd pysy mukana nopeissa uutisoinneissa. Padttelen ammattilaisen
viittaavan télld yhteiskunnassa vallitsevaan rytmiin, joka on toinen kuin muistisai-
raan. Kinnunen on todennut, ettd myos nykyaikana rakennetaan kisityksid normaa-
lista ja "kunnollisesta" ihmisestd tyon, tuottavuuden ja toimettomuuden kautta.**
Muistisairas ihminen, joka ei pysy mukana ympéardivan yhteiskunnan rytmissé saa-
tetaan siis edelleen luokitella "menetetyksi tapaukseksi".

Hitaasti muuttuvana normina on vallitsevassa ajan hetkessd toimimisen vaati-
mus. Ammattilaiset odottivat 1980-luvulla muistisairaan toimivan kellon ajan mu-
kaisesti, eli toimivan kuten muutkin yhteiskunnassa toimivat. Siksi he pyrkivét pa-
lauttamaan muistisairaan vallitsevaan todellisuuteen, oikeaan pdivdén ja aikaan.
Matti Isohanni totesi vuonna 1989 oppikirjassa lkddntyminen ja vanhusten hoitoyh-
teiso, ettd ”[p]aivittdisen ja viikoittaisen aikataulun ja hoito-ohjelman tulisi olla mah-
dollisimman tdsmallisi4, jotta potilaalla olisi ulkoisia rakenteita korvaamassa sisdisid
puutteita."*” Realiteettiorientaatiotaulu oli tissi keskeinen tyovilinen. Siihen mer-
kittiin viikonpdivi, pdivimairi, vallitseva séitila, seuraavat ateriat ja paikan nimi.*®
Muistisairaan hoidon oppikirjoissa kehotettiin muistuttamaan dementiapotilasta péi-
viin ja vuorokauden ajasta ja tapahtumista.*® Reaaliorientaatiotaulun liséiksi muisti-
sairaan ihmisen orientoimiseen kéytettiin oppikirjojen mukaan isonumeroisia kelloja
tai vanhanaikaisia tiimalaseja, pdivyreiti ja “lukujérjestyksid”.*° Ndin ammattilaiset
rakensivat muistisairaan ihmisen sosiaalista aikaa eli aikaa, joka perustui kellon-
ajalle.

Sosiologia Barbara Adamin mukaan aikaa mittavat ja vallitsevasta ajasta muis-
tuttavat tyovélineet edustavat muuttumatonta ja mitattavissa olevaa aikaa, joka jat-
tavat huomioimatta kilpailevat ajan logiikat. Vaihtoehtoisten aikatodellisuuksien tu-
kahduttaminen ei kuitenkaan tarkoita, ettd vaihtoehtoinen todellisuus olisi kadonnut,
vaan ettd se on hiljennetty. Adam toteaa, ettd kellon ajan logiikan ilmenemisen tut-
kiminen erilaisissa konteksteissa antaa myds mahdollisuuden ndhda hierarkkisesti
sijoitetut kilpailevat logiikat.*”! Seuraavaksi tarkastelen, millaisia aikatodellisuuksia

486 Kinnunen 2020, 217.

47 Isohanni 1989c, 219.

48 Ks. esim. Hokkanen 2004, 430.

49 Vanhusty6n keskusliitto, Hirsjirvi & Antikainen 1986, 4546, 52; Eloniemi 1986, 28;
Hiltunen 1989, 164; Isohanni 1989c, 219; Vanhustyon keskusliitto & Vanhus- ja 14-
himmaispalvelun liitto 1990, 19.

40 Vanhustydn keskusliitto, Hirsjirvi & Antikainen 1986, 48, 53; Hiltunen 1989, 163;
Juva, Valvanne & Voutilainen 2001, 510; Kiveld & Kiveld 1985, 74; Liukkonen 1991,
17, 24; Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 89; Vanhustyon keskusliitto & Vanhus- ja
lahimmaispalvelun liitto 1990, 20.

91 Adam 2003, 59, 62—65.
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ammattilaiset kuvasivat 1980-luvulla muistisairaalla olleen, ja millainen toimijuus
niiden kautta muistisairaalle rakentui.

Reaaliorientaationmallin mukaisesti toimivat ammattilaiset odottivat muistisairaan
olevan orientoitunut vallitsevaan ajanhetkeen. Tama4 sisdlsi myos odotuksen laitoksen
aikatauluihin ja rutiineihin sopeutumisesta. Arja Liukkosen véitostutkimus avaa niky-
mén 1980-luvun lopulla muistisairaiden hoidossa vallinneisiin késityksiin, asenteisiin
ja toimintatapoihin. Liukkonen havainnoi hoitajien toimintaa laitoksissa, joissa demen-
tiapotilaita tuolloin hoidettiin: terveyskeskusten vuodeosastoilla, vanhainkodeissa,
akuuttisairaalan sisétautiosastoilla ja mielisairaalan psykogeriatrisilla osastoilla.**?

Liukkonen havaitsi, ettd hoitoyhteisdissd arvostettiin hoitajia, jotka tekivat sel-
laisia toitd, joissa ei tapahtunut vuorovaikutusta potilaan kanssa. Sen sijaan hoitajat,
jotka viettivit aikaa potilaan luona, miellettiin huonoiksi hoitajiksi. Hoitajilla oli
paine tyoskennelld rutiininomaisesti ja tehtdvikeskeisesti. Hoitajien oli huomioitava
myos laitoksen muiden yksikdiden, esimerkiksi keittion ja siivouksen aikataulut.
Kéaytossi olleet paividohjelmat eiviat mahdollistaneet potilaan tarpeiden ja ajan mu-
kaan toimimista. Liukkosen tutkimuksessaan haastattelemat hoitajat totesivat, ettd
dementiapotilaita alistettiin ajoittain laitosrutiineihin ja heihin saatettiin suhtautua
epdasiallisesti. Liukkonen havaitsi esimerkiksi, ettd dementiapotilaiden vuorokausi-
rytmissd pysymistd voitiin sdddelld monin eettisesti kyseenalaisin keinoin, kuten rau-
hoittavien ladkkeiden ja unilddkkeiden kaytolld, varhain nukkumaan laittamisella,
huoneiden oviin asetettavien kumilenkkien ja potilaiden sitomisen avulla.**

Hoitokulttuurissa korostettiin 1980-luvulla yksildllisyyttd ja vuorovaikutusta.
Toisaalta Liukkosen tutkimuksen perusteella totean, ettd muistisairaan toimijuus oli
tuolloin alistettu laitoksissa tehtdvikeskeisesti tydskentelevien ammattilaisten maé-
rittelemélle ajalle. Muistisairaan mahdollisuus olla aktiivinen vuorovaikutuksen ja
toiminnan osapuoli oli vdhdinen. Pééttelen, ettd laitosten sdédelty aika oli tuolloin
irrotettu muistisairaan aikatodellisuudesta. Tatd tukee Adamin havainto, ettd kellon
aika siirtdd ihmisen syrjéan hianelle merkityksellisisti asioista. Kun aika irrotetaan
kontekstista, se muuttuu abstraktiksi, objektiivisesti tarkasteltavaksi ja numeerisesti
mitattavaksi yksikoksi. Samalla yksilon rooli muuttuu ajan méiérittelyyn osallistu-
vasta, ajallisia prosesseja eldvistd ihmisestd aikaa tarkkailevaksi ja mittaavaksi.***

Adamin mukaan ajan tulkitsemisen vaikeus syntyy erityisesti kontekstisidonnai-
sissa ja muuttuvissa tilanteissa.*”> Muistisairauden edetessd muistisairaan ihmisen
mahdollisuus osallistua ajan médrittelyyn ja ilmaista itselle tarkeitd asioita vaikeutuu.
Téll6in myds ajan tarkkailu ja mittaaminen siirtyvét herkésti toisten vastuulle, ammat-

492 jukkonen 1990, 55.

93 Ljukkonen 1990, 125-127, 140, 153, 159, 161.
494 Adam 2003, 63—64.

495 Thid.
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tilaisille ja muistisairaan ldheisille. Tdssd muutostilanteessa, muiden hallitsemassa ja
médritteleméssi ajassa saattaa muistisairaan eldmén hetken konteksti jddda huomioi-
matta. Tulkintani mukaan tima estdd muistisairaan toimijuuden mahdollisuuksia.

Bob Woods kirjoitti vuonna 2002, ettd "[r]eaaliorientaatio jitti jilkeensd orien-
taatiotauluja, jotka tarjosivat harhaanjohtavaa tietoa varomattomille, ja joiden etuja
liioiteltiin suhteessa ponnisteluihin, joita niiden ajan tasalla pitiminen vaati."*® Kiy-
desséni lapi tutkimusaineistoa havaitsin, etti reaaliorientaatiota koskevat havainnot
oppaissa ja oppikirjoissa loppuvat tai niiden siséltd6 muuttuu samoihin aikoihin
Woodsin kirjoituksen kanssa. Esimerkiksi oppikirjassa Muistihdiriot ja dementia
Hely Kalska*’ ei endd vuoden 2001 jélkeen kirjoittanut oppikirjassa Muistihdiriét
ja dementia todellisuuteen orientoimisesta vaan ulkoisista muistituista, eli muistia
tukevista apuvilineistd ja toimintatavoista.**®

Oppikirjassa Kun muisti pettdd Erkinjuntti ja Huovinen kertoivat vuonna 2008
tapausesimerkkikertomuksen tytdrestd, joka ostaa muistisairaalle &idilleen Ndko-
vammaisten keskusliiton -myymaélastd puhuvan kellon. Kello ilmoittaa napin painal-
luksella kellonajan ja péivian.*”” Tdmin esimerkin kautta vilittyy késitys siitd, ettd
on tirkedd, ettd muistisairas ihminen on tietoinen vallitsevasta ajanhetkestd vield
vanhainkodissa asuessaankin. Péittelen, ettd esimerkissd ei ole kyse vain vallitse-
vaan aikaan orientoimisesta, vaan laajemmin muistisairaan toimijuuden mahdollis-
tamisesta. Tulkitsen, ettd puhe ulkoisista muistituista ja apuvélineistd siirsivét ajan
tarkkailun mahdollisuutta ammattilaisilta takaisin muistisairaalle, vield sairauden
edenneessikin vaiheessa.

Oleellinen kysymys on, miksi on tirkedi, ettd muistisairas ihminen tietdd, miti
kello on. Aineiston pohjalta teen eron yhteiskunnallisen toimijuuspuheen eli kellon
ajassa toimimisen vaatimuksen ja yksilollisyyttd korostavan toimijuuspuheen eli
muistisairaan kellonajan mukaan toimimisen tukemisen valilld. Antropologi Thomas
Eriksen on todennut, ettd moderneissa yhteiskunnissa ilman kelloa eldvit yhteisot
vaikuttavat toimivan ilman, ettd aikaa mitataan kellolla. Niissé jérjestelmén toiminta
perustuu mitattavan ajan sijaan konkreettiseen aikaan. Aika on olemassa vain erilais-
ten tapahtumien kautta.’” Kellon ajan voidaan siten péitelld olevan sosiaalinen kon-
struktio, yhteinen sopimus siitd miten yhteisdssé toimitaan.>"!

4% Woods 2002, 155. Kéannds Annikka Immonen.

497 Kalska kirjoitti vuonna 1971 yhden varhaisimmista suomeksi julkaistuista muistisai-
raan hoidon oppaista: Muistin hdirioistd aivoston sairauksissa. Kalska on kirjoittanut
artikkeleita useisiin muistisairauksien hoidon oppikirjoihin.

498 Kalska 2001, 442; Ks. myds Kalska 2006, 472; Hokkanen 2004, 440; Pirttild & Erkin-
juntti 2001, 131-132; Suomen dementiahoitoyhdistys & Viramo 2001, 30.

4% Erkinjuntti & Huovinen 2008, 214.

500 Eriksen 2004, 314-315.

301 Eriksen 2004, 316; Rifkin 1987, 49.
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Voidakseen toimia kellon aikaan perustuvassa yhteisdsséd on muistisairaan kyet-
tavé esimerkiksi muistamaan lddkérille varattu vastaanottoaika, paéttelemédn bussi-
aikataulusta, mihin aikaan pitdd ldhted kotoa, jotta ehtii bussiin, ldhted ajoissa, ja
mennd sinne mihin on menossa siihen aikaan kuin on tarkoitus. Kaikki timé vaikeu-
tuu sairauden edetessd. Kéyttdmani tutkimusaineiston perusteella kellon ajan mu-
kaan toimiminen ei liity muistisairaan tarpeeseen toimia kellonajassa, vaan ammat-
tilaisten késitykseen siitd, ettd kellon ajan mukaan toimimisen tukeminen tukee sa-
malla muistisairaan toimijuutta. Kyse on kulttuurisessa toimintaymparistdssa itses-
tédn selviksi, ndkymattoméksi normiksi muodostuneesta mallista, odotuksista, joita
ympéristd muistisairaan toiminnalle asettaa. Kuten Adam on todennut, kellon aika
on perusta, jolle muut keskeiset ajan ymmaértdmisen muodot rakentuvat. Jos ammat-
tilainen tai muu sosiaalinen ympdiristd ei tunnusta muistisairaan aikatodellisuutta,
muistisairaan ihmisen mahdollisuus toimia omassa aikatodellisuudessaan eli olla
ajallinen subjekti ei toteudu.>”

Hannu Koponen ja Tuula Saarela kirjoittavat vuonna 2001 oppikirjassa Muisti-
hdiriot ja dementia kdytosoireiden hoitoa koskevassa artikkelissaan, etti ”’[r]ealiteet-
tiorientaatiota sovelletaan nykyisin péadasiassa silloin, kun se néyttda lisddvan poti-
laan kokemusta siitd, ettei hdn ole menettinyt kaikkien omien asioidensa hallin-
taa.”>% Essi Terho havaitsi vuonna 2015 ammattikorkeakoulun opinnéytetydssdin,
ettd hoitajat edelleen kayttivat muistisairaiden kanssa realiteettiterapiaa muiden kei-
nojen rinnalla yrittdessédn 16ytd4 mahdollisimman lempeitd keinoja muistisairaan
nykyhetkeen palauttamiseksi.’*

Myo0s kerddméssédni muistitietoaineistossa havaitsin ammattilaisten kéyttdvin
muistisairaan hoidossa erilaisia l1dhestymistapoja, my0s reaaliorientaatiota. Sairaa-
lassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen kertoi:

Usein muistisairaat naiset ovat huolissaan pienistd lapsistaan ja etsivit heité.
Téssé tilanteessa on vaikea rauhoittaa potilasta, koska hénelle on todellinen ti-
lanne se, ettd lapset ovat pienid. Olen kokeillut keskustella, ettd lapsilla ei ole
mitdén hitidd he ovat hoidossa. Olen myos kokeillut realisoida tilannetta kerto-
malla, ettd lapset ovat aikuisia ja heilld ei ole mitdén hitdi. Usein ensimmaéinen
vaihtoehto toimii paremmin.>%

302 Adam 2003, 65.

303 Koponen & Saarela 2001, 463-474; Koponen & Saarela 2006, 501-514; Vataja & Ko-
ponen 2015, sdhkodinen ldhde.

504 Terho 2015, 28.
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Ammattilainen kokeili tilanteessa muistisairaan todellisuutta myotiilevaa tapaa ja
reaaliorientaatiota. Hén totesi, ettd usein muistisairas rauhoittuu paremmin huolta
mydtdeldmaélld kuin reaaliorientaatiota kayttdmalla.

Vaikka realiteettiorientaatiota saatetaan edelleen kdyttdd muistisairaiden hoi-
dossa, paittelen, ettd sen kiyttd on selkedsti vihentynyt, ja toteutus on muuttunut
alkuperéisestd mallista. Tétd padtelmaa tukee vuonna 2019 pitkdaikaishoidossa tyds-
kennelleen ammattilaisen toteamus:

On ilahduttavaa, ettd vékisin realiteetteihin repiminen ja muistisairaan henkilon
kanssa viittely on ldhes kadonnut muistisairaan kanssa tehtivéastd tyosté ja an-

netaan vapautta sekd tilaa, ketddn ei pakoteta mihinkdan.>%

Kiinnitdn huomion erityisesti kohtaan "ei pakoteta". Se ilmentdi ajassa tapahtunutta
muutosta.

Liukkonen muistutti vuonna 1990 julkaistussa tutkimuksessaan, ettd muistisai-
raan toiminta ei koskaan ole tarkoituksetonta muistisairaalle itselleen. Jos ammatti-
lainen jatkuvasti korjaa disorientaatioksi tulkitsemaansa kaytosté, hdn samalla estié
muistisairasta ihmistd toteuttamasta itselleen térkeitd asioita. TAméa voi aiheuttaa
muistisairaalle tuskaisuutta.>"’

Aineiston perusteella totean, ettd ammattilaiset eivét endd vuonna 2019 asetta-
neet muistisairaalle reaalitodellisuuteen orientoitumisen vaatimusta siind maéirin
kuin aiemmin. Hoidon kentdlld on etsitty keinoja, kuten ulkoiset muistituet, joiden
avulla muistisairasta ihmistd tuetaan olemaan itse oman sirpalemaisen aikansa séa-
telijd. Kellon ajan rinnalle on noussut muita kilpailevia aikoja, joista toimijuuden
kannalta tarkein on muistisairaan oma aika, joka on usein ristiriidassa hoitokulttuu-
rissa esiintyvén kiireen kanssa, jota tarkastelen seuraavaksi.

3.4 Myyttisen ja todellisen kiireen muokkaama
toimijuus

Kaiken toiminnan tulee perustua potilaan ehdoilla toimimiseen. Kiireettdomyy-
den vaikutelmaan tulee erityisesti paneutua. Kiirehtiminen lukitsee potilaan
omat kyvyt.5%

06 A28,
307 Liukkonen 1990, 19.
S8 Aremyr & Parviainen 1992, 6.
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Néin kommentoivat kiireen vaikutusta muistisairaan toimijuuteen Gun Aremyr ja
Tuire Parviainen vuonna 1992 oppikirjassa Dementiapotilaan aktivointi. Tissa ala-
luvussa tarkastelen tutkimusaineistossani eri aikoina kerrottuja, kiirekertomuksiksi
nimedmiani havaintoja. Niissi kiire esiintyy sekd hoidon laatua kuvaavina tekijoina
ettd hoidon toteuttamiseen vaikuttavina maarallisind tekijoina.

Matti Isohanni totesi 1980-luvun lopussa julkaistussa oppikirjassa lkddntyminen
ja vanhusten hoitoyhteisd, ettd "todellinen tai myyttinen kiire" vaikeuttavat henkild-
kunnan ja omaisten vuorovaikutusta.’® Isohanni kiytti sanaa myyttinen, joka sana-
kirjamaaritelmdn mukaan sisiltdd ajatuksen siité, ettd asia on uskomuksellinen, ta-
runomainen.’'’ Hoidon arjessa koettu kiire saattoi siis Isohannin mukaan olla joko
todellista tai ei-todellista, uskomuksiin ja taruihin perustuvaa. Kiirekertomusten
kautta muotoutuu yliaikainen kuva sekd myyttisen ettd todellisen kiireen olemassa-
olosta muistisairaan hoidossa.

Kayttdmissini oppikirjaldhteissé kiireen syy paikantuu erityisesti henkildstova-
jeeseen eli lilan vdhdiseen tyontekijoiden médradn tydyksikoissa. Tutkimuksen kir-
joittamisen ajassa kdaynnissi ollut vilkas julkinen keskustelu vanhustenhuollon hen-
kilostovajeesta ei ole aihepiiriltdén uusi. Aiheen voi havaita toistuneen eri aikoina.
1960-luvulle ajoittamassani®!!’ kertomuksessa Hoitotyon muistot -muistitietokeruu-
kilpailun vastaaja Leila Ahto muisteli seuraavasti:

Tyopaikkani oli Haminan Kunnalliskodin sairasosasto, jossa oli potilaita ehké n.
50 kahdessa kerroksessa. Sairaanhoitajia oli vain yksi, lisidksi 8 perushoitajaa.
Joka vuoroon, myds yolla taytyi olla 2 hoitajaa, koska halvaantuneet kiénnettiin
jakuivitettiin joka 2 tunnin vélein. Sairaanhoitajan vastuulla oli myos hoivaosas-
tolla olevien n. 10 potilaan sairaan ja terveydenhoito. Téll¢in huomasin sen sei-
kan, joka nyt [19]98 on kovasti tapetilla, niille potilaille ei ollut tarpeeksi ai-
kaa.>1

Tulkitsen, ettd tissd ajan puute on todellista. Lainaus asettuu osaksi pitkéd hoivatyon

henkildstomitoituksesta kdydyn yhteiskunnallisen keskustelun jatkumoa.
Tutkimukseni kattaman aikakauden alussa 1980-luvulla Marjatta Kiveld &

Sirkka-Liisa Kiveld totesivat oppikirjassa Aktivoiva vanhustenhoito, etta henkildsto-

509 Tsohanni 1989e, 46.

510 Kotimaisten kielten keskus: Kielitoimiston sanakirja, sdhkdinen lihde, haettu
11.11.2022 hakusana myyttinen.

Ahto kirjoittaa, ettd hin meni vuonna 1965 tdihin Haminan varusmiessairaalaan, jossa
héin tydskenteli vuoden ajan. Tdmén jdlkeen hédn teki pari kesdloman sijaisuutta kau-
pungin sairaalassa. Seuraava tyopaikka oli Haminan kunnalliskodin sairasosasto. Ole-
tan téiten, ettd Ahton kertomus ajoittuu 1960-luvun lopulle.

512 SKS KRA, Hoitotyd, Ahto 1998, 79.

511
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resurssit vaikuttavat toiminnan tavoitteiden ja toimintamahdollisuuksien ohella sii-
hen, miten realiteettiterapiaa toteutetaan.’'® Henkildstopula oli tuolloin monin pai-
koin todellinen, kuten kdy ilmi esimerkiksi Espoon kaupungin vanhustenhuoltosuun-
nitelmasta, jossa todettiin, ettd monessa yksikdssd on henkilostopulaa ja palvelut tu-
lee saattaa vastaamaan todellista tarvetta niin maéréltdan kuin laadultaan.>'*

Liukkosen tutkimuksessa kavi ilmi, ettd 1980-luvun lopulla muistisairaita hoita-
vissa yksikdissd tyoskentelevit hoitajat kokivat, ettei heillé ole riittdvasti aikaa yk-
sittdisille potilaille, koska heitd oli liian vihén suhteessa potilaiden médarién.>'> Hoi-
tajat kertoivat, ettd heidén ei ollut mahdollista odottaa, ettd hitaasti toimiva demen-
toitunut tekee itse, vaan heiddn oli tehtdva potilaan puolesta. Hoitajat perustelivat
tatd kiireelld. Hoitajat kokivat itse olevansa toimijoita. Potilaan he ndkivit olevan
passiivinen hoidon vastaanottaja. Osa hoitajista toi esiin, ettd laitostuneiden potilai-
den passiivisuus ja omatoimisuuden puute ahdisti heité ajoittain.>!®

Kaikki Liukkosen tutkimukseen osallistuneet hoitajat kertoivat, ettd dementoitu-
neiden potilaiden hoito oli tehtdvékeskeisti. Keskittyminen tehtivien suorittamiseen
kuvasti Liukkosen mukaan sit4, ettd hoitajat eivit mieltdneet vuorovaikutuksen ole-
van osa hoitoa, vaan erillinen toiminto. Dementoituneeseen potilaaseen oli vaikea
saada kontaktia. Téstd syystéd hoitajat kertoivat, etteivét he yritd kommunikoida ta-
min kanssa vaan "toimivat kuin 'paketin' kanssa". Liukkonen totesi, ettd kiire oli
keino jatkaa rutiinilla tyoskentelyé. Han pohti, piiloutuivatko hoitajat kiireen taakse,
koska vuorovaikutus dementiapotilaan kanssa koetaan vaikeaksi ja turhauttavaksi.’!’

Liukkosen tulkintaa tukee Aremyrin ja Parviaisen kaksi vuotta Liukkosen tutki-
muksen valmistumisen jélkeen, vuonna 1992 oppikirjassa kirjoittama havainto:

Tyontekijit ovat usein kokeneet epadvarmuutta yrittiessdédn kehittdd vuorovaiku-
tusta dementoituneen kanssa. Sopivan tason l0ytdminen vaatii kokemusta, kér-
sivillisyyttd ja yrittelidisyytta. [...] Dementiapotilas ja4 helposti vihélle vuoro-
vaikutukselle, koska hén ei osaa itse sitd vaatia. Eristyminen puolestaan vihen-
tdd ruumiillista ja henkistd suorituskykyéd. Ammattihenkildstd puolestaan tarvit-
see tietoja ja taitoja osatakseen olla auttavassa vuorovaikutussuhteessa potilaan
kanssa.’'®

313 Kiveld & Kiveld 1985, 71.

514 KK VAN Espoon kaupunki 1983, 106-109.

515 Liukkonen keriisi havainnointiaineiston kevialld 1989.
516 Liukkonen 1990, 43, 118, 126, 157, 161.

317 Liukkonen 1990, 29, 46, 123, 140, 153,161.

518 Aremyr & Parviainen 1992, 5.
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Aremyrin ja Parviaisen mukaan vuorovaikutuksen ylldpitiminen dementiapotilaan
kanssa on ammattilaisen vastuulla. Muistisairas ihminen ei sitd osaa vaatia. Ammat-
tilaiset kokevat itsensé epdvarmaksi, ellei heillé ole riittidvisti tietoa, taitoa ja koke-
musta vuorovaikutuksesta muistisairaan kanssa.

Tehtivikeskeisen hoidon vaikutus muistisairaan ihmisen ja ammattilaisen véli-
seen vuorovaikutukseen nousee esiin edelleen vuonna 2014 ilmestyneessa oppikir-
jassa Vanhuksen parhaaksi: hoitaja toimintakyvyn tukijana. Kirjoittajat, terveyden-
huolto-oppilaitoksen opettaja Leena Léhdesméki ja Jokihelmi-opiston rehtori Liisa
Vornanen muistuttivat hoitajan ammatillisuus -otsikon alla, ettd "[t]asavertainen
kohtaaminen edellyttda sitd, ettd hoitaja unohtaa suoritukset. [...] Hoitajan on opetel-
tava lisnéoloa suorittamisen sijasta."!° Kirjoittajien mukaan hyvi vuorovaikutus on
siis mahdollista, jos hoitaja unohtaa suoritukset ja opettelee lasndoloa. Kohtaamat-
tomuuden syy paikantuu siten my0s tdssd lainauksessa hoitajaan. Kirjoittajat eivat
huomioi hoitotydssd mahdollisesti esiintyvén todellisen kiireen mahdollisuutta. Ldh-
desméen & Jokiniemen, Gunin & Parviaisen oppikirjoissa sekéd Liukkosen tutkimus-
havainnoissa kiireen ja kohtaamattomuuden syyksi nousevat ennen kaikkea asenteet
ja osaaminen, tai ennemminkin osaamisen puute.

Kerddaméni muistitietoaineistossa ammattilaiset kertoivat vuonna 2019, etti ai-
kaa on vain, tai ei edes minimitason vaatimusten tiyttimiseen.’?° Palveluohjauksessa
tyoskentelevd ammattilainen toi tydssd kohtaamansa vaikean tilanteen kautta esiin,
millaista kiireessd toimiminen on. Han kertoi seuraavasti:

Kiireessé pessyt asiakasta, ty6t myohéssd. Hyvin muistisairas asiakas, todennut,
ettd "te pesette kuin jotain lankkua". Haastavaa oli se, etten ollut osannut kohdata
asiakasta, se hetki hénelle tirked, minulle suoritus muiden tyGtehtévien jou-
kossa. Piti muuttaa jatkossa tydotetta ja miettid, ettei tyokiireet ja tekeméattomat
tyOt saa pilata asiakkaan hyvii ja kallisarvoista hetked. Jos jatkossa tulisi kiire
tilanne, voisin asiakkaalle ennen kylvetystd kertoa jo etukéteen, ettd tehdidn
tdma sukkelasti, olosuhteiden pakosta, kdyko se hdnelle? Tilanteessa olisi autta-
nut tydsuoritteiden muutos tai asiakkaalle etukiteen kertominen.>?!

Tama kertoo tehtdvikeskeisestd toiminnasta. Myds Nina Hynninen havaitsi hoitotie-
teen tutkimuksessaan vuonna 2016, ettd kirurgisella vuodeosastolla muistisairaita
hoitavien hoitajien kiire ilmenee tehtivikeskeisend toimintana.’?> Ammattilaiset to-
teuttavat siis edelleen ainakin ajoittain tyotdan tehtavakeskeisesti.

519 Tihdesmiki & Vornanen 2014, 39.
20 A100, Al11, A159.

21 Al11.

52 Hynninen 2016, 50.
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Tulkintani mukaan edelld esittiméni lainaus kertoo myds hoitotydhon liittyvasti
eettisestd kuormasta. Ammattilainen totesi, ettei oma kiire, tarve tehdé tyo6t sukke-
laan, saa pilata asiakkaan kallisarvoista hetked. Ammattilainen huomautti, ettd
vaikka tyOn suorittamiseen ei ole riittdvéasti aikaa, tulee hoito siitd huolimatta pyrkia
toteuttamaan muistisairasta ihmistd kuunnellen. Terveysasemalla vuonna 2019 tyds-
kennellyt ammattilainen pohti, ettd "[jJoskus olen miettinyt, ettd jos olisi enemmén
aikaa ’pitkdn kaavan kautta’ hoitaa potilaita, niin hidastaisiko ja helpottaisiko se tau-
din kuvaa. Ainakin saisi arvokkaamman loppuajan.">%

Tulkitsen, ettd ndissd lainauksissa esiintyva kiire ei ole myyttistd, vuorovaiku-
tusta muistisairaan kanssa pakoilevaa kiirettd, vaan todellista ajan puutetta, olosuh-
teiden aiheuttamaa pakkoa. Ammattilaiset pohtivat, miten tillaisessa tilanteessa olisi
mahdollista toteuttaa hyvéé, muistisairaan huomioivaa hoitoa, ja millaisia vaikutuk-
sia "pitkén kaavan kautta" toimimisella olisi muistisairaalle ja muistisairauden ete-
nemiselle. Aikavaje synnyttdd muistisairaan hoitoa toteuttaville eettistd ristiriitaa,
kuten pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen totesi: "Tyo
muistisairaiden ihmisten kanssa on kokoaikaista taistelua eettisyyden kanssa ja se
tekee tyostd vililld todella raskasta henkisesti ja vaikuttaa tydhyvinvointiin.”52*

Ammattilaisten kertomuksissa vuonna 2019 muistisairaan hyva hoito néyttaytyi
erityisesti haluna ja tarpeena antaa aikaa ja luoda rauhallisia kohtaamisia.’*® Palve-
luohjauksessa tyoskennellyt ammattilainen totesi, ettd asiakkaan ja ammattilaisen tu-
lisi voida kohtaamistilanteessa "kokea turvaa ja rauhaa, tunnetta, ettd asiat ovat hal-
lussa”.%2® Hoidon todellisuus néyttédytyi kuitenkin kokemuskertomuksissa toisenlai-
sena.’”” Kotihoidon kiyntiaika oli ennalta méaéritty, ja kiyntikohtaista aikaa ei ollut
mahdollista muuttaa ilman, etté se vaikutti toisten, kdyntiddn odottavien asiakkaiden
hoitoon.’?® Sairaalan tilat ja henkildstomitoitus eivit huomioineet muistisairaan tar-
peita. Jatkohoitopaikkaa odottava muistisairas "karkailee", "vaatii vahtimista" ja
"sy0 kukkia". Oikean hoitopaikan 16ytymisen viivdstyminen sotki koko osaston toi-
minnan.>?’ Sairaalassa tyoskennellyt ammattilainen totesi, ettd "[h]oitajamitoitukset
on kuitenkin asetettu siten, ettei paljoa aikaa voi 'tuhlata’ saman potilaan asian

SB35 AlS.

524 A137.

5235 A3, AS, Al15, A17, A20, A29, A38, A4l, A43, A44, A49, AS55, A58, A65, AT79, A84,
A86, A98, A100, A108, Al11, Al14, A120, A122, A126, A146, A157, A159, A162,
A166, A176, A178, A183, A211, A212.

526 A166, ks. myds ASS.

527 T&md tulee erityisesti esiin tutkimuskyselyn kysymyksessi: Muistele jotakin haastavaa
tydtilannetta, johon olet muistisairaan kanssa toimiessasi joutunut. Kuvaile tilannetta.
Kerro, miké tilanteessa oli haastavaa. Pohdi my®ds, mika auttoi tai olisi auttanut tilan-

teessa.
28 A110, Al11, A120, A214.
29 A140.
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eteenpdin viemiselle.">* Tdma tuli esiin esimerkiksi poliklinikalla, jossa ammatti-
laisten kokemuksen mukaan ei ollut riittévésti aikaa keskustella rauhassa muistisai-
raan ihmisen kanssa.>!

Sekd ammattilaisilta kerdadmésséni muistitietoaineistossa etti oppikirjoissa tulee
esiin késitys, ettd ammattilaisten kiire tai kiireentuntu voi heijastua muistisairaaseen,
ja aiheuttaa esimerkiksi levottomuutta tai aggressiivisuutta.*> Pitkdaikaishoidossa
tyoskennellyt ammattilainen kertoi, etti jos muistisairas ihminen kéyttiytyy aggres-
siivisesti, pyritdin tilanne rauhoittamaan esimerkiksi seuraavasti:

Aggressiivisesti kdyttaytyva asiakas on haastava, mutta pakolla ei saavuteta mi-
tddn, asiakkaalle on annettava tilaa olla, jotta ahdistus helpottaa (ei muiden seu-
raan, vaan omaan tilaan turvallisesti hetkeksi, kenties musiikkia hiljaa taustalle)
ja tovin paéstd uusi yritys.>?3

My®és lyhytaikaisyksikdssé tyoskennellyt ammattilainen kertoi ndkemyksestadn hy-
véstd hoidosta tilanteessa, jossa muistisairas ihminen on aggressiivinen:

Kun asiakas on erittdin aggressiivinen sanallisesti ja myos fyysisesti. On vaikea
rauhoittaa hintd, vaikka hén jo saanut rahoittavaa ladkitystd. Ne ladkkeet ei aina
auta. Joskus se auttaa vain puhua asiakkaan kanssa rauhallisesti. Se voi viedd
aikaa, mutta vain olemalla heidin kanssaan voi rauhoittaa heiti vihitellen.>*

Naiiden ammattilaisten keskeinen viesti on, ettd muistisairas ihminen tarvitsee aikaa,
lasndoloa tai omaa rauhallista tilaa. Useampi ammattilainen kuitenkin totesi, ettd kii-
reessd muistisairaan aggressiivisuuteen reagointi aikaa antamalla oli vaikeaa.>*® Kii-
reeton ldsndolo®*® tai muistisairaan yksilollinen huomioiminen®’ eivit kiireen takia
olleet mahdollisia.

Sairaalassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen kritisoi kiiretté, ja huo-
mautti, ettd ’[k]un kaikki ympérilld vaan kiihtyy, muistisairas ihminen muistuttaa
meitd ajan antamisesta, keskittymisesti yhteen asiaan, ja pysdhtymisestd.">*® Kyse
oli muistisairaan rytmin havaitsemisesta ja "héiritsevan" kdytoksen sietdimisestd seki

530 A41,

531 A4, A159, A179, A180, A192.

532 A24, A86, A162; Vataja 2001, 99; 2006, 103; 2010, 94; 2015, sihkdinen lihde.
533 A198.

534 A181.

535 A24, A69, A100, Al11, A162, A178, A180.

536 A20, A29, A86, A100, A110, Al11, A126, A162, A214.

537 A4, Al15, A17, A100, Al11.

538 A20.
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rauhallisen ilmapiirin luomisesta, kuten pitkdaikaishoidossa tyoskennellyt ammatti-
lainen kertoi:

Asukkaan jatkuva kuljeskelu/vaeltelu paikasta toiseen luo levottomuutta. Miten sit-
ten tdllaisen kulkijan saa rauhoittumaan, ne tilanteet olen kokenut haastaviksi. Asu-
kas ei itse myoskédn tunnista omaa vasymystédn, jota jatkuva liikkeelld oleminen
aiheuttaa. [...] Haastavaa voi kuitenkin olla "héiritsevin" kdytoksen sietdiminen. [...]
Ollaan otettu tavaksi kdvelld vierelld tai olla muutoin ldhelld ja yrittd4 rauhoittaa
asukkaan mieltd. Huomion kiinnittdminen asioihin ympérilld voi joskus lopettaa
vaeltelun ja asukas istahtaa esimerkiksi syomaéén tai lepdédméén. Itse koen, etté 14s-

néolo, hiljainenkin auttaa haastavissa tilanteissa, samoin oma rauhallisuus.>’

Tamén ammattilaisen mukaan muistisairaan ihmisen ldhelld oleminen, huomion
kiinnittdminen seké toiminnan ohjaaminen auttavat levotonta muistisairasta ihmista
rauhoittumaan. Ammattilainen huomauttaa, ettd haastavissa tilanteissa muistisairaan
ihmisen vierelle asettuminen ehkéisee myos levottomuuden levidmisen toisiin muis-
tisairaisiin.

Sekéd Liukkosen tutkimuksessa™ ettd kerddmaisséni muistitietoaineistossa am-
mattilaiset kuvasivat kasityksiddn hyviastd hoidosta, jota he toteuttaisivat, mikali se
olisi mahdollista. Etenkin esittdméni kysymys jos sinun olisi mahdollisuus heilaut-
taa taikasauvaa, miten muuttaisit muistisairaiden hoitoa ja miksi", toi esiin ammatti-
laisten kisityksid hyvéastd hoidosta. Muistitietoaineistossa oli havaittavissa mainin-
toja, joissa he madritteliviat hyvéan hoidon yhdeksi tekijaksi muistisairaan oman ryt-
min noudattamisen.’*!

Seuraava, vuonna 2019 palveluohjauksessa tyoskennelleen ammattilaisen ku-
vaus muistisairaan ihmisen kotona tapahtuvasta hoitotilanteesta tuo esiin, miten am-
mattilainen kokee olevan mahdollista huomioida muistisairaan rytmi ja aikatodelli-
suus tyOssadn:

540

Menin aamukéynnille ja tarkoitus oli myds suihkuttaa rouva. Hin ei suostunut
ja tiesin ettei suostuttelu auta. Rouva sanoi menevénsé takaisin nukkumaan ja
mind istahdin sohvalle. Meni noin 15 min ja rouva herdsi, kysyi miké péivé nyt
on ja vastasin ettid suihkupdivd. Taméa sopi rouvalle hyvin. Aika oli ennen toi-
minnanohjausjirjestelmid.’*

39 A28.

340 Liukkonen 1990, 111.
M1 A48, A100, A111.

M2 A122.
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Ammattilainen toteaa, ettd muistisairaan ajan huomiointi oli mahdollista ennen toi-
minnanohjausjirjestelmén kéayttoonottoa. Tulkitsen, ettd jarjestelmén maérittelema
aika aiheuttaa ammattilaiselle tilanteen, jossa hdnen ei endd ole mahdollista toimia
sen mukaisesti, minka hin ajattelee olevan muistisairaan hyvaa hoitoa.

Jotta muistisairaan hyva hoito voi toteutua, tarvitaan aineiston mukaan riittavasti
osaavia ammattilaisia. Henkildston maédrdan on eri aikoina kiinnitetty huomiota,
mutta edelleen vuonna 2019 moni ammattilainen yhtyi vaatimukseen "enemmén
henkilokuntaa!">*

Sulkava, Erkinjuntti & Palo totesivat vuonna 1989 oppikirjassa Dementia. tutki-
mus ja hoito, ettd hoitohenkil0ston riittdvyys on tarkistettava uudessa tilanteessa, kun
dementiapotilaiden méara vanhainkodeissa lisiéntyy.’* Tama sisélsi tulkintani mu-
kaan ajatuksen, ettd muistisairauksien hoidossa tarvittavan henkiloston médrd on
suurempi kuin niissd vanhustenhuollon yksikdissé, joissa ei hoideta muistisairaita
ihmisid. Yhdysvalloissa OTA:n (Office of Technology Assessment) vuonna 1992
teettdmaissd raportissa muistisairaiden pitkdaikaishoidon yksikoéistd todettiin, ettd
niissd tuotetaan noin kolmanneksen enemmin hoitoty6ti asukasta kohden.’* Mydos
Nina Hynninen havaitsi vuonna 2016 tutkimuksessaan, ettd kirurgisella vuodeosas-
tolla hoidettavan ikdéntyvian muistisairaan avuntarpeeseen vastaamiseen tarvitaan
keskimédrdistd enemmin aikaa ja henkilostoresursseja.

Alzheimer-keskusliiton vuonna 1996 julkaiseman raportin mukaan dementiayk-
sikdissd henkilokunnan méérin ja asiakasméérin suhde oli 0.5.34” Vuonna 2020 van-
huspalvelulaissa tehostetun palveluasumisen ja laitoshoidon henkilostomitoitukseksi
madriteltiin 0.7 tyontekijéa asiakasta kohti. Tavoitteena on ollut, ettd siirtymiajan
loppuun mennessa, 1.4.2023, henkildstomitoitus nostetaan asteittain 0,5:std 0,7:44n.
Henkilostomitoitukseen on madritelty laskettavaksi niin kutsutut valittdéman asiakas-
tyon tunnit. Vanhuspalvelulain muutosta on lykétty. Eduskunnan tdysistunnossa
8.12.2023 asian kisittely keskeytettiin.’*® Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen
vuonna 2022 valmistuneen seurantaraportin mukaan léhi- ja sairaanhoitajien méérét

8 A102, ks. myds A3, A5, A15, A17, A29, A35, A38, Adl, A43, Add, A55, A58, A59,
AG63, A65, A72, A74, A84, A94, A9S, A100, A108, Al14, A123, A127, A146, A150,
A157, A158, Al61, A162, A172, A176, A181, A182, A183, A191, A211, A212.

344 Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 95.

35 U.S. Congress, Office of Technology Assessment 1992, 95. Raportissa viitataan
Sloane, P.D., Mathew, L.J., & Weissert, W.G.: Financial Considerations, teoksessa De-
mentia Units in Long-Term Care, eds. P.D. Sloane & L.J. Mathew, Johns Hopkins Uni-
versity Press, Baltimore 1991.

46 Hynninen 2016, 5, 46-47.

7 Voutilainen & Alzheimer-keskusliitto ry. 1996, 10.

38 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: Henkildstdmitoituksen seuranta, sihkoinen lihde.
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eivit ole nousseet, vaan henkilostomitoitusta on lisétty erityisesti hoiva-avustajia
palkkaamalla.>*

Kehusmaa ja Alastalo toteavat, ettd henkildston mairdédn ja saatavuuteen liittyvét
haasteet tulevat tulevaisuudessa jatkumaan Suomessa:

Mitoitusnostoa vaikeammat haasteet ovat vield edessd. Palveluja tarvitsevien
midrd nousee kymmenilld tuhansilla hyvin lyhyessé ajassa. Mikéli ympérivuo-
rokautisen hoivan tarve pysyy samana, on edessd tuhansien hoitajien lisétarve
vanhuspalveluihin.>*°

Yhtené keinona tuhansien hoitajien lisdtarpeen ratkaisemiseksi Kehusmaa ja Alas-
talo esittdvdt muistisairaille soveltuvan yhteisollisen asumisen lisddmistd.”' Katse
tulisi siis heiddn mukaansa kiinnittd4 muistisairaiden hoidon jérjestdmisen tapoihin
aivan kuten 1980-luvun alussa tehtiin.

Sosiaali- ja terveysministerid totesi vuonna 2008 antamassaan ikdihmisten pal-
veluja koskevassa laatusuosituksessa seuraavasti:

Henkilostomitoitus on onnistunut silloin, kun asiakkaiden hoito- ja palvelutar-
peet on otettu huomioon ja riittdvd méidrd ammattitaitoista henkildstod tuottaa
madréltddn, laadultaan seké vaikuttavuudeltaan tarkoituksenmukaisia palveluja

asiakkaille inhimillisesti ja kustannustehokkaasti.’>

Ministerid nosti inhimillisyyden ja kustannustehokkuuden ikdihmisten palveluiden
jarjestdmisen laadun mittareiksi.

Valtiovarainministerion vuonna 2018 julkaisemassa vanhusten pitkdaikaishoitoa
koskevassa dokumentissa todettiin, ettd pitkdaikaishoidon menojen nopea kasvu liit-
tyy idkkdimmén vanhusvieston méérin kasvuun ja vanhusvéeston sairastavuuden
painottumiseen kalliisiin sairauksiin, erityisesti muistisairauksiin. Raportin mukaan
muistisairaudet seitsenkertaistavat henkilon riskin joutua ympérivuorokautiseen hoi-
toon. Suomessa dementiaan kuolleisuus on EU-maiden korkein. Tehostetun palve-
luasumisen, terveyskeskusten pitkaaikaisen laitoshoidon ja vanhainkotien asukkaista
yli puolet sairastivat vuoden 2015 tilaston mukaan jotakin muistisairautta. Vuonna
2017 ikéédntyneiden palvelujen nettokdyttokustannuksista 59 % muodostui laitoshoi-

49 Kehusmaa & Alastalo 2022, 1-3.

350 Kehusmaa & Alastalo 2022, 6.

31 Ibid.

552 Sosiaali- ja terveysministerid 2008a, 33.
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don ja ympirivuorokautisen hoivan asumispalveluista.’>* Dokumenteissa muistisai-
rautta ei tarkastella inhimillisestd ndkokulmasta, vaan kuluerdni. Téllaista ajattelua
kritisoi pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen todetessaan,
ettd "[pJuheet ja teot ei ole kohdanneet vieldkddn, mutta kaikessa toki raha ratkaisee
ennen arvoja.">>*

Adamin mukaan kellon aikaan liittyy ajan hierarkkisuus, jossa korkeimmalle yl-
tavit ne, joiden toiminta on ajan yksikkdon ndhden tarkasteltuna tuottoisaa. Aika
ymmirretdin tilloin hyddykkeend; ajan sddstiminen sdéstid myds rahaa.’> Linsi-
maisen yhteiskunnan yhdeksi perusarvoksi on muodostunut tehokkuus. Tehokkuus
edellyttid ajan optimointia, joka puolestaan edellyttii aikatauluttamista® Laadukas
hoito ja sen vaatima aika on usein nikyméatontd. Adam toteaa, ettd tyd, jota ei saa
mitattua rahassa jaa herkésti rahassa mitatun arviointikehyksen ulkopuolelle. Tall6in
prosesseista, tdssd tapauksessa muistisairaan hoidosta tulee abstraktia, dekontekstu-
alisoitua ja epiajallista.>” Adamin kirjoitusta mukaillen tulkitsen, ettd keskustelu
muistisairaan hoidon resurssoinnista sulkee herkésti muistisairaan toimintaympéris-
ton madrittelypuheen ulkopuolelle, ja ndin sekd ammattihenkildston tyd ettd muisti-
sairas thminen ja muistisairaus pelkistyvat kulueréksi.

Edell4 olen tarkastellut kiireen taustalla vaikuttavia tekijoitd, ja todennut ettd am-
mattilaisten muistiosaaminen ja henkilostomitoitukset vaikuttavat muistisairaan toi-
mijuuden mahdollisuuksiin. Ammattilaisen muistiosaamisen puute voi tuottaa myyt-
tistd kiirettd. Kun ei tiedd, miten toimia haasteellisessa tilanteessa muistisairaan
kanssa, saattaa ammattilainen keskittyd vuorovaikutuksen sijaan hoitotoimenpitei-
den suorittamiseen ja piiloutua kiireen taakse. Paéttelen ettd hoitohenkilokunnan ja
muistisairaan vuorovaikutuksessa esiintyvien haasteiden takia ammattilaisilla on ol-
lut tarve korostaa kellon aikaa. Kellon nopea kulku on antanut syyn olla pysahty-
maittd muistisairaan aikatodellisuuden dérelle. Kiire on myos todellista ja jatkuvan
henkildstdvajeen aiheuttamaa kiirettd, joka saattaa estdd ammattilaisen mahdollisuu-
den toteuttaa hyvaa muistisairaan hoitoa. Ammattilaisella ei ole aikaa pysahtya muis-
tisairaan vierelle, olla ldsnd tdmén ajassa. Tulkintani mukaan timéa estdd muistisai-
raan toimijuuden mahdollisuuksien toteutumisen.

53 Valtiovarainministerid 4.4.2019: Liite: Vanhusten pitkdaikaishoidosta, sdhkdinen

ldhde.
554 A182.
335 Adam 2003, 65-66.
336 Rifkin 1987, 103—104.
337 Adam 2003, 66.
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3.5 Muistiosaaminen toimijuuden tukemisen
edellytyksena

Puhe ajan niukkuudesta on samalla puhetta asenteista ja osaamisesta eli siitd, miten
tuota niukkaa aikaa kdytetddn. Minna Laine ja Sirkkaliisa Heimonen totesivat
vuonna 2010 julkaistussa oppikirjassa Mahdollisuuksien matka. Logoterapeuttinen
ajattelu muistisairaan ihmisen hoidossa:

Tarkoituksellinen arki ei ole resurssikysymys. Sitd ei tarvitse erottaa perus-
hoidosta, vaan se toteutuu myds hoitotoimien yhteydessé. Toivo eldd hetkissa.
Minuutissakin ehtii paljon ja minuuteista kertyy hyvi péivé, hyvi elima.>?

Laineen ja Heimosen mukaan térkeéd ei ole vain se, kuinka paljon aikaa on kaytet-
tidvissd, vaan myds se, miten tuo aika kaytetaan.

Ajan niukkuus ja sen vaikutus muistisairaan toimijuuden mahdollisuuksiin tuli-
vat aineistossa esiin erityisesti ammattilaisten ja muistisairaiden kiireesséd tapahtu-
neissa kohtaamistilanteissa ilmenevissd ajan maédrittelyissd. Liukkonen havaitsi
vuonna 1990 julkaistussa tutkimuksessaan, ettd hoitajat odotuttivat potilaita. He pe-
rustelivat téitd kiireelld. Osa hoitajista totesi, ettd "dementiapotilas ei odota, koska
hineltd on ajantaju hiavinnyt".>*® Muistisairaan odotuttaminen nousi esiin myos
vuonna 2019 sairaalassa tydskennelleen ammattilaisen kuvauksessa:

Potilaat kaipaavat laheisyytté isossa sairaalassa, jossa jatkuvasti hoitajat juokse-
vat tukka pitkdlld. Yleisimmét sanat, mitd potilaat kuulevat hoitajan suusta:
"odota pieni hetki", "tulen aivan pian", "ihan kohta", "palaan asiaan hetken ku-
luttua".5%

Néma havainnot korostavat ammattilaisen hallinnoiman ajan ensisijaisuutta suh-
teessa muistisairaan aikaan. Ammattilaisen hallinnoiman ajan ensisijaisuuteen viit-
tasi myos pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen todetes-
saan, ettd "[t]untuu todella pahalta kuulla hoitajien sanovan napakasti esim. "Miten-
kés me juuri sovittiin’, 'minéhén juuri sanoin’ tai 'meilldhén oli juuri aamulla puhetta
tastd’."*! Muistisairaus, etenkin Alzheimerin tauti alkaa tyypillisesti lyhytkestoisen
muistin heikkenemiselld.’®* Tdmi tarkoittaa, ettd uusimmat asiat ja "odota pieni
hetki" katoavat muistista. Muisti ei kanna tuon pienen hetken yli. Oppikirjoissa

558 Laine & Heimonen, 2010, 44.
3% Liukkonen 1990, 114.

360 A150.

61 A96.

362 Hallikainen et al. 2019b, 15-17.
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todetaan, ettd voidakseen huomioida muistisairaan ajallisuuden ja tukea timén toi-
mijuutta, ammattilaisella tulee olla riittdvasti muistiosaamista, kisitys siitd miten
muistisairaus vaikuttaa ihmisen ajan hahmottamiseen ja toimijuuteen.>¢

Tieto muistisairauksista ja muistisairaiden hoidosta lisddntyi nopeasti 1980-lu-
vulla. Muistisairaiden hoidon koulutusta ei tuolloin ollut juurikaan saatavilla. Tamén
takia oppikirjojen kirjottajien mukaan muistiosaamisen ja hoidon laatu vaihteli.’¢*
Juha Hanninen muistutti vuonna 1999 oppikirjassa Dementoituneen hyvd kuolema,
ettd "[k]aikilla potilailla on samat oikeudet sairauden tilasta riippumatta.”® Talld
Hénninen viittasi tulkintani mukaan siihen, ettd edenneestd muistisairaudesta huoli-
matta ihmiselld on sama oikeus hyvéén hoitoon ja kohteluun kuin kenelld tahansa
muulla.

Suomessa tuli vuonna 1993 voimaan laki potilaan oikeuksista. Siiné sdadettiin,
ettd potilaalla on oikeus hyviin hoitoon ja kohteluun.’*® Yhdysvalloissa ilmestyvi
American Journal of Alzheimer’s Care julkaisi vuonna 1994 Virginia Bellin ja David
Troxelin ndikemyksen muistisairaan oikeuksista. Seuraavana vuonna Alzheimer kes-
kusliitto julkaisi nima Dementoituneiden oikeudet.>®’ Muistisairaan oikeudet levisi-
vit ammattilaisten tietoon myds suomalaisten oppaiden ja oppikirjojen kautta.>¢®
Muistisairaan oikeudet sisdltdd kaksitoista kohtaa. Yhtend oikeutena Bell ja Troxel
esittivét, ettd "jokaisella muistisairaalla on oikeus hoitoon, jonka toteuttaa ammatti-
taitoinen, muistisairaan ihmisen hoitoon perehtynyt henkilokunta".>®

Sirkkaliisa Heimonen ja Paivi Voutilainen kuvasivat vuonna 1997 oppikirjassa
Dementoituva hoitotyon asiakkaana dementoituneen hyviai hoitoa seuraavasti:

Hyvén hoidon ndkdkulmasta on keskeisti se, ettd dementoituvia hoitavassa yk-
sikossd tyoskentelevd henkilokunta pystyy antamaan hoidettaville hoitoa, joka
perustuu dementoituvan yksilollisen eldméanhistorian tuntemukseen, jossa hoi-
dolle asetetaan yksilolliset, selkeét, toimintakyvyn ylldpitimiseen tdhtdédvat ta-
voitteet ja jonka laatua jatkuvasti arvioidaan.’”°

Téssé keskeistd on, ettd ammattilaisten tulee pystyé toteuttamaan hyvéksi mééritel-
tyd hoitoa.

%63 Ks. esim. Aavaluoma 2016, 233-235; Lihdesmiki & Vornanen 2014, 308.

564 Isohanni 1989d, 171; Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 97.

565 Hianninen 1999, 21.

%66 Finlex 1992, Laki potilaan asemasta ja oikeuksista.

567 Alzheimer-keskusliitto 1995.

%8 Heimonen & Voutilainen 1997, 18; Erkinjuntti et al. 2009, 173—174; Mikisalo-Roppo-
nen 2005, 28; Suomen dementiahoitoyhdistys et al. 2004, 21.

369 Alzheimer-keskusliitto 1995.

579 Heimonen & Voutilainen 1997, 135.
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Muistisairaan hoidon osaaminen vaihtelee toimipaikkakohtaisesti. Alzheimer-kes-
kusliiton vuonna 1996 julkaisemassa raportissa Dementoituvien hoidon kehittdmis-
haasteet Suomessa todettiin, ettd kuntien johtavista viranhaltijoista 65 % epdili, ettei
dementoituneiden parissa tydskentelevien ammattilaisten osaaminen ollut riittavia.>’!

Riittdvd ammatillinen osaaminen on pyritty varmistamaan lainsdddénnollisesti.
Laki yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta sééddettiin vuonna 1996. Siini edel-
lytettiin, ettd yksikdiden johdon ja sielld tydskentelevien ammattilaisten koulutusta-
soa valvotaan.’’* Lainsdddédnnostd huolimatta hoitotieteen tutkija Nina Hynninen to-
tesi vuonna 2016 tutkimuksessaan lkddntyvd muistisairas potilas kirurgisella vuo-
deosastolla, ettd ammattilaiset kokevat, ettei heilld ole riittdva4 muistisairaan hoidon
osaamista.’”® Tein samansuuntaisia havaintoja ammattilaisilta kerddmésténi muisti-
tietoaineistosta.’”*

Muistisairaan hoidon on todettu edellyttdvin erityisosaamista.’”> Kati Juva ja
Ulla Eloniemi-Sulkava totesivat vuonna 2015 oppikirjassa Muistisairaudet, etta toi-
minnan tulisi pohjautua muistisairaiden ihmisten erityistarpeiden ymmartimiseen ja
korkeatasoisen tiedon ylldpitimiseen.’’® Suomen muistiasiantuntijoiden vuonna
2016 julkaisemassa oppaassa Ymmdrrd ja tule ymmdrretyksi — vuorovaikutus muis-
tisairaan ihmisen kanssa todettiin:

Pelkkéd empaattinen ja ymmaértdvéa suhtautuminen muistisairaaseen ihmiseen ei
riitd avaimeksi yhteisymmarrykseen. Silloin kun hoitaja saavuttaa todellisen, ai-
don yhteyden muistisairaaseen ihmiseen, hin ymmartda timén kayttdytymisen

luonnollisena eikd poikkeavana tai hankalana. Muistisairas ihminen tulee ym-

miérretyksi hoitajan tiedon ja taidon avulla.>”’

ST Voutilainen, Pdivi & Alzheimer-keskusliitto ry. 1996, 5.

572 Finlex 1996a: Asetus yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta; Finlex 1996b: Laki
yksityisten sosiaalipalvelujen valvonnasta.

Hynninen 2016, 49. Ks. my6s Liukkonen 1990, 27, 125; Eteld Pohjanmaan sairaanhoi-
topiirin kuntainliitto 1992, 29, 31.

T4 AS, A9, A22, A34, A47, A49, A58, A96, A102, A123, A128, A155, A171, A180,
A189, A195, A211.

Suomen dementiahoitoyhdistys et al. 1999, 9; Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin
kuntainliitto 1992, 29, 31; Heimonen & Voutilainen 1997, 135; Juva, Valvanne & Vou-
tilainen 2001, 511; Kiveld & Kiveld 1985, 85; Laaksonen, Rantala & Eloniemi-Sulkava
2016, Lukijalle; Laine & Heimonen 2010, 78; Lahdesméki & Vornanen 2014, 300, 304;
Suhonen et al. 2015; Suomen dementiahoitoyhdistys et al. 2004, 21, 39; Tervomaa
2005, 19, 35.

Juva & Eloniemi-Sulkava 2015, sdhkdinen ldhde. Ks. my6s oppikirjat Eloniemi-Sul-
kava, Juva & Mikeld 2006, 523; Juva, Valvanne & Voutilainen 2001, 508; Laine &
Heimonen 2010, 39.

377 Laaksonen, Rantala & Eloniemi-Sulkava 2016, 5.
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Hoitajien tietotaidon on siis mééritelty olevan merkittdva muistisairaan hoidon laa-
tuun vaikuttava tekijd.’’

Vuonna 2019 pitkédaikaishoidossa tyoskennellyt ammattilainen kertoi, ettd
"[pJuuttuu etenkin hoitajia, joilla olisi asenne ja osaaminen muistisairaan maailmaan
sopiva.">” Toinen pitkdaikaishoidossa tyoskennellyt ammattilainen totesi, ettd olisi
hyvi jos ammattilaisten tulisi suorittaa muistiosaamista testaava koe ennen kuin he
voisivat hoitaa muistisairaita.’*® Muistitietoaineistossa ammattilaiset kertoivat tarvit-
sevansa lisdkoulutusta vuorovaikutuksesta ja kohtaamisesta,’®! kiytosoireista,’s
muistisairaan hoidossa esiintyvissi erityistilanteissa toimimisesta,
sista ja niiden oireista,”® erilaisten testien tekemisestd’®® seki palliatiivisesta ja saat-
tohoidosta.’®® Kaikki ndmé ovat téirkeitd osatekijoitd muistisairaan toimijuuden tuke-
misessa.

muistisairauk-

Téssd luvussa muistisairaan ajallisuuteen ja toimijuuteen liittyvien méérittelyjen
tutkiminen toi esiin sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa 1980-
luvulla vallinneen késityksen, jonka mukaan muistisairaan hyvia hoitoa oli vanhuu-
teen sopeuttaminen ja vallitsevaan reaalitodellisuuteen orientoiminen. Reaalitodelli-
suuden kadottavasta muistisairaasta eldd kuva menetettynd tapauksena, ihmiseni
joka on sosiaalisesti kuollut. Muistisairaan hoidossa vaikutti 1980-luvulla aktivoivan
hoidon eetos. Hoidossa ei 1980-luvulla eika aina tutkimuksen kirjoittamisen ajassa-
kaan huomioitu muistisairaan eritahtista aikaa, vaan pyrittiin sopeuttamaan muisti-
sairas ihminen hoidon aikaan. Reaalitodellisuuteen ja vallitsevaan aikaan orientoi-
minen sulki muistisairaan toimijuuden mahdollisuuksia. Hoitokoneiston aika ja jat-
kuva kiire néyttdytyvét aineistossa hitaasti muuttuvina muistisairaan toimijuuteen
vaikuttavina tekijoind. 1990-luvulle tultaessa muistisairas ihminen alettiin hoidon
kentélld yhd useammin kohdata ihmisend, jolla on yksilolliset tarpeet ja elaménhis-
toria, jotka vaikuttavat hoidon toteuttamiseen. Muistisairaan hoidon erikoistumisen
myotd alkoi korostua sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten erikoisosaamisen
tarve. Voidakseen toteuttaa hyvéa hoitoa, ammattilaiset tarvitsivat tietoa muistisai-
raan hoidon erityiskysymyksista.

578 Ibid.
39 A94.
80 A96.

81 A22, A34, A47, A58, A96, A155, A189, A195.
582 A19, A25, Ad3, Ad9, A211.

583 A34, A47, A58, A123, A187, A192, A210.

584 A126, A155.

585 A4, A126, A180.

586 A190.
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4 Muistisairauteen ja yksiloon
keskittyvaa hoitoa

Edellisessé luvussa tarkastelin muistisairaan hoidon kentdlld esiintyvad konkreettista
aikaa, joka ilmeni reaalitodellisuudessa pysymisen vaatimuksena, seki kelloon ettd
muihin ajan mittaamisen vélineisiin sidottuna aikana. Muistisairaan ajallisuus voi
myds olla abstraktimpaa, vaikeammin hahmotettavissa olevaa ja méaérittelyja pake-
nevaa, vaihtelevasti muuttuvaa aikaa. Téllainen aika on erityisen altis erilaisille maé-
rittelypositioille. Toisin kuin tdsméllinen kellonaika, téssi luvussa késitteleméni ajan
ilmenemismuotojen méérittely on vahvasti sidoksissa siithen, kuka méérittelee.

Siirryn nyt tarkastelemaan muistisairauteen havahtumisen ja diagnosoinnin yh-
teydessd kiytyd neuvottelua ajasta. Tutkin toimijuuden ndkdkulmasta, miten varhai-
sen diagnoosin vaatimusta on perusteltu ja kuinka varhain aloitetulla lddkehoidolla
on todettu voitavan venyttdd aikaa. Ajan venyttdmiselld tavoitellaan muistisairaan
ihmisen niin kutsutun toimintakykyisen ajan keston pidentdmisti. Tarkastelen my0s
1990-luvulla suomalaiselle hoidon kentélle tulleen validaatiomallin ja yksilokeskei-
sen hoidon vaikutuksia muistisairaan ihmisen toimijuuteen. Kiinnitén katseen ndissé
muistisairaan hyvéa hoitoa omassa ajassaan edustaneissa hoitomalleissa esiintynee-
seen ihanteeseen ihmisen eldménhistorian tuntemisesta ja tarkastelen, millaista ajal-
lisuutta ja toimijuutta nima kéasitykset muistisairaalle rakensivat. Tutkin myos kasit-
teen historiantuntu avulla, miten ammattilaiset merkityksellistavét ja kdyttavat muis-
tisairaan ihmisen eldménhistoria hoidossa.

4.1 Muistisairauden kulttuuriset tulkinnat haastavat
varhaisen diagnosoinnin vaatimusta

Krooninen ja etenevi sairaus kuten muistisairaus muuttaa kéisitystd ajasta. Muis-
tisairaus on kulttuurisesti ymmarretty etenevidni, kauheana, menetyksien savytta-
mini pahoinvoinnin tilana.’®” Muistisairauden varhaisessa vaiheessa aika on vield
muistisairaan ihmisen itsensd madrittelemdd, kuten Alzheimerin tautiin

87 Ks. esim. Goldman 2017, 315; Karlawish 2012, 6; Kitwood & Bredin (1992) 2007,
138; Swinnen 2015, 11.
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sairastunut psykologi Richard Taylor kuvaa kirjassaan Alzheimerin kanssa. Minun
tarinani:**

Alzheimerin tauti tarkoittaa useimmille omaisilleni ndytelmén siséista néytel-
mid. Esitin yhd aviomiestd, isdé, ystdvad. Esitdn nykydén myds ihmisté, jonka
sairastama tauti vaikuttaa kognitiivisiin kykyihini. [...] Olen aina pitényt sitd
kolmindytdksisend tautina. Ensimmaéinen ndytds on puolittain yksityinen néy-
tos. Késikirjoitus on enimmékseen omassa pédssani. Vain ldhimpéni tietdvit
oikeasti, etten ole "oma itseni", vaan vain ndyttelen vanhaa Alzheimeria edel-
tdvdd mindédni. Seuraa epdmaiériisen pituinen véliaika, jonka aikana kuljeske-
len teatterin ldmpidssd ja rappeudun hitaasti, kunnes en enid voi palata néyt-
tamolle enkd teeskennelld, etten ole muuttunut siitd, kuka olin ja miten ennen
toimin.>%

Taylor kuvaa muistisairauden alkua sairastuneen ndkdkulmasta “epdmaérdisen pitui-
sena viliaikana”. Tuossa ajassa voi hinen mukaansa vield teeskennelld, ettei mikéan
ole muuttunut. "Rappeutuminen” tapahtuu hitaasti. Taylorin kuvauksessa muutos-
prosessi on alkanut. Muutoksen hallinta on muistisairaalla itsellddn. Hin rakentaa
niin kutsuttua toimijuuden tuntoa suhteessa muihin, ldheisiinsd. Toimijuus muotou-
tuu titen vuorovaikutuksessa ldaheisten kanssa. Laheiset usein tunnistavat, ettei thmi-
nen endi ole “oma itsensd” >

Lihteind kiyttaimissdni oppaissa ja oppikirjoissa titd Taylorin kuvaamaa “vili-
aikaa” eli muistisairauden varhaisvaihetta mééritelldan sanoilla pikkuhiljaa,®! hii-
pivd,®? salakavala ja huomaamaton,™? asteittain paheneva®** sekd vihittiin ete-
nevd. Tutkimukseni kattavan ajanjakson ldpéisevd huomio on, ettd oppikirjojen
mukaan muistisairauden tarkkaa alkamisajankohtaa eli rajaa kulttuurisesti normaa-
liksi mééritellyn ja muistisairauden aiheuttaman ladketieteellisesti mééritellyn pato-

88 Alkuteos Alzheimer’s from inside out julkaistiin vuonna 2007.

89 Taylor, 2008, 50.

30 Kitwood kéyttii termid sense of agency, jonka Annikka Immonen on ki#ntéinyt sanaksi
toimijuuden tunto. Katso lisdd Kitwood & Bredin (1992) 2007, 136.

1 Erkinjuntti et al. 2009, 49.

2 Juva 2001, 554; Vanhustydn keskusliitto Hirsjirvi & Antikainen 1986, 18; Pirttil
2001, 332; 2006, 351; 2015, sdhkoinen ldhde; Pulliainen, Kuikka & Salo 2006, 381,
383, 386.

33 Kyyronen 1986, 50.

394 Soininen ja Hdnninen 2001, 77; 2006, 82; 2015, siihkoinen lihde.

35 Rinne 2001, 166-168; 2006, 172, 173.
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logisen tilan vililld ei pystytd méarittimaéin.’*® Viliaika muodostaa siirtymévaiheen,
jossa tietoisuus sairauden olemassaolosta muotoutuu epamééréisen pituisen ajan ku-
luessa. Kuten todettu, tdssd prosessissa ihmisessd tapahtuneet muutokset miéritel-
ladn usein poikkeavaksi jo ennen ladketieteellistd diagnosointia siind sosiaalisessa
viitekehyksessd, jossa yksilo toimii.

Sulkava, Erkinjuntti ja Palo totesivat vuonna 1989 julkaistussa oppikirjassa De-
mentia: tutkimus ja hoito, ettd dementia todetaan usein vasta, kun sairaus on jo eden-
nyt ja aiheuttaa esimerkiksi sosiaalisen kriisin.*®” Sairauden diagnosointia vaikeutta-
via tekijoitéd oli kuvattu joitakin vuosia aiemmin Vanhustyon keskusliiton julkaise-
massa oppaassa Dementiapotilaan hoito kotona néin:

Joskus l4dkari voi tuntua vastahakoiselta paneutumaan dementiaa sairastavan
ongelmiin. Vastahakoisuus voi ilmetd sellaisina huomautuksina kuin ”mité ha-
nen idssdén voi endd odottaa” tai ei ole mitéén syytd ldhettdd hénti erikoislda-
Kkérille, ei erikoislddkérikddn voi tehdd hianelle mitdan”. Tallaisista huomautuk-
sista ei kuitenkaan kannata masentua. Vaikka dementiaa tutkitaankin paljon, ei
uusinta tutkimustietoa vilttimattd ole kaikilla 144kéreilld. Tilanne kuitenkin pa-

ranee koko ajan tutkimuksen edistyessd.

Lainaus nostaa esiin kaksi varhaisen diagnoosin tekoa estivaa tekijaa, ammattilais-
ten tiedonpuutteen ja késitykset dementiasta normaalina vanhenemiseen liittyvana
ilmion4, jolle ei ole tarpeen tehdd mitdén.

Muistisairaan hoidon ajatellaan edellyttdvan erityisosaamista. Sen lisdksi kyse
on myos sairauden méidrittelystd ja siitd kulttuurisesta kuvasta, joka kussakin ajan-
hetkessé sairaudesta vallitsee. Alzheimerin taudin kulttuurisen kuvan rakentumista
kanadalaisessa kirjallisuudessa tutkinut Marlene Goldman on todennut, ettd 1970-
luvulta alkaen keskeistd on ollut kysymys siité, ajatellaanko dementian olevan pato-
loginen tila eli sairaus vai katsotaanko oireiden olevan osa luonnollista eli normaalia
vanhenemista.’* Kuten olen jo aiemmin osoittanut, kiisitys dementiasta osana luon-
nollista vanhenemista on pitkdkestoinen ja hitaasti muuttuva.

Sulkava, Erkinjuntti ja Palo tarkastelivat vuonna 1989 dementian oireita patolo-
gisena tilana ja totesivat, ettd potilaalla on oikeus oikeaan diagnoosiin. He muistut-

5% Erkinjuntti 2009, 49; Erkinjuntti & Huovinen 2008, 45; Hallikainen & Rosenvall 2015;
Juva 2001, 554; Kyyronen 1986, 50; Pirttild 2001, 332; 2006, 351; Pirttild & Erkinjuntti
2006, 134—-135; 2015, sdhkdinen l1dhde; Pulliainen 2006, 383; Vanhustyon keskusliitto,
Hirsjérvi & Antikainen 1986, 18.

597 Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 71.

3% Vanhustyon keskusliitto, Hirsjdrvi & Antikainen 1986, 17.

39 Goldman 2017, 79, 306.
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tivat, ettd potilaat, joilla esiintyy muistihdirioitd tai alkavaa dementiaa tulisi tutkia,
koska heistd 10—15 %:1la on jokin hoidettavissa oleva sairaus.®®

Dementian diagnosointiin kiinnitettiin 1980-luvun lopulla huomiota myds van-
hustenhuollon tilannetta ja kehittdmistarpeita kartoittaneissa hankkeissa. Esimer-
kiksi Lahden vanhustenhuollon tilaa tutkinut Ilkka Haapola totesi: ”Vaikka demen-
tian syyté ei voitaisikaan parantaa, varhainen toteaminen antaa mahdollisuuden hi-
dastaa henkisen suorituskyvyn heikkenemisti ja hoitaa siithen vaikuttavia toissijaisia
tekijoitd, esim. masennusta.”®! Myos Erkinjuntti ja Huovinen muistuttivat oppikir-
jassa Kun muisti pettdd? Muistihdiriot ja dementia vuosien 2001 ja 2008 painok-
sissa: ”Kun muistihdiriét ja mahdollinen muistisairauden alkaminen todetaan var-
hain, on vield paljon tehtivissd sekd potilaan ettd omaisen kannalta.”é> Edelleen
vuonna 2015 Petteri Viramo ja Raimo Sulkava painottivat oppikirjassa Muistisai-
raudet, ettd varhainen taudinmairitys tulee tehdd ennen kuin muistioireet aiheuttavat
laaja-alaista muistin ja tiedonkasittelyn heikentymistd ja omatoimisuuden rajoittu-
mista.®® Varhainen tdsmentyy niissi lainauksissa ajaksi, jossa muistisairaus ei vield
ole aiheuttanut ihmisen toimijuuteen vaikuttavia muutoksia. Tarkedd on siis aina
1980-luvun lopulta asti ollut muistisairauden diagnosointi, jotta sairauden aiheutta-
mia oireita voidaan hoitaa. Tdmé havainto kiinnittyy vahvasti ldéketieteen perustaan,
jota Goldman on kuvannut sanaparilla caring ja curing.%** Liiketieteen tehtivini on
hoitaa ja parantaa.

Tavoitteeseen “diagnosoidaan, jotta voidaan hoitaa ja parantaa” liitetdin op-
paissa ja oppikirjoissa ajan médrite “mahdollisimman varhain”. Jotta diagnoosi voi-
daan tehdd mahdollisimman varhain, tulee jonkun havahtua ihmisen toimijuudessa
tapahtuneisiin muutoksiin. Edelld esitetyssé lainauksessa Taylor totesi, ettd muisti-
sairauden alkuvaihe on usein “’yksityinen ndytds, [jonka] [k]dsikirjoitus on enim-
mikseen omassa padssini. "%

Nékemys muistisairaan paén sisdisestd muutokseen havahtumisen prosessista tu-
lee esiin myds vuonna 1993 julkaistussa oppikirjassa Dementia, jossa Sulkava ku-
vasi havaitsemisen prosessia seuraavasti:

Vaikeastikin muistihdiriostd ja toimintakyvyn heikentymisesti kérsivd potilas
saattaa kieltdd kaikki oireensa. Taudin alkuvaiheessa on kyse yleensi siitd, etti
potilas haluaa peitelld sairautensa oireita ja osaamattomuuttaan. Myohemmin

600 Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 71, 103.

601 Haapola 1989, 100. Ks. my®os. Liukkonen 1990, 7.
602 Erkinjuntti & Huovinen 2001, 115; 2008, 117.

003 Viramo & Sulkava 2015, sihkdinen lihde.

604 Goldman 2017, 91.

605 Taylor, 2008, 50.
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hén on usein sitd mielté, ettd hdnen muistissaan ei ole huomattavampaa vikaa,

vaikka hin ei muista, miti minuuttia aiemmin on sanottu.%%

Samankaltainen kuvaus esiintyi edelleen esimerkiksi vuonna 2015 julkaistussa op-
pikirjassa Muistihdiriot ja dementia, jossa Tuula Pirttild ja Timo Erkinjuntti totesi-
vat:

Alkuvaiheessa potilas itse tiedostaa selvdsti muutoksia olevan muistitoimin-
noissa ja pystyy kuvaamaan niiti. Tilan edettyi ja sairaudentunnon heikentyessé
potilas usein haastattelussa kuvaa muistivaikeuksia olevan véhin tai pyrkii vé-

hittelemédin niitd.6%7

My06s ammattilaisilta kerddmésténi muistitietoaineistossa kuvattiin muistisairau-
den etenemisprosessia. Sairaalassa vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen kertoi
ldheisensd®® muistisairauden alkuvaiheesta seuraavaa: “Unohduksia arjessa, ensin
oireiden peittelyd. Luonteenmuutoksia, hermostuneisuus ja artyneisyys lisddnty-
neet.”®” Niissi eri ajoilta olevissa lainauksissa ihmisen kuvataan sairauden varhai-
sessa vaiheessa havaitsevan oireet, mutta pyrkivén peitteleméén niitd. Oppikirja-ai-
neistossa ammattilaiset kannustavat hakeutumaan l4ékérin vastaanotolle, jos muistin
heikentyminen huolestuttaa. Timo Erkinjuntti, Sirkkaliisa Heimonen ja Maarit Huo-
vinen pyrkivét herdttimaan havainnon muistin heikkenemisesti aloittamalla vuonna
2006 julkaistun, myos muille kuin ammattilaisille suunnatun oppikirjan Hyvid pdivid
kotona: Muistisairaudet kysymykselld “Miten voit?”¢1

Kerddmassini muistitietoaineistossa ammattilaiset kuvasivat miten sairauden
edetessd ihminen ei jossain vaiheessa enédé havaitse itsessddn tapahtunutta muutosta.
Esimerkiksi terveysasemalla vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen kertoi isdnsi
tilanteesta nédin: ”’[H]ieman sairaus nékyy ajattelun yksinkertaistumisena ja asioiden
toistamisena. Ei itse ymmiirrd sairastavansa muistisairautta.”®!! Oletan, ettd téissi ei
endd ole kyse yksilon “’pdin sisdisestd prosessista” vaan sairauden aiheuttamista
muutoksista, jotka muut havaitsevat — ei endd muistisairas ihminen itse.

606 Sulkava 1993, 24. Ks. my6s Eloniemi-Sulkava, Juva & Mikeld 2015, sihkoinen lihde;
Vuori & Eloniemi-Sulkava 2003, 18.

607 Pirttild & Erkinjuntti 2015, sédhkdinen ldhde.

608 Osa ammattilaisista on itse muistisairaan liheisii. Ammattilaisilta kerdiméssini muis-
titietoaineistossa ammattilaiset tuottivat tietoa muistisairauden varhaisvaiheesta ja sai-
rauden etenemisesta erityisesti vastauksissa kysymykseen: Onko muistisairaus muutta-
nut ldheistdsi? Kuvaile, millainen ihminen ldheisesi oli ennen sairauden toteamista, ja
millaisia muutoksia muistisairaus on aiheuttanut.

609 A159.

610 Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006, 9.

611 A7.Ks. myos A41.
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Sekd ammattilaiset ettd oppikirjojen kirjoittajat kayttivét tésté tilasta sanaa sai-
raudentunnoton®'? tai heikentynyt sairaudentunto.®'® He kuvasivat muistisairaan ih-
misen tissd vaiheessa vihittelevén oireitaan, ja kuittaavan ne esimerkiksi vanhene-
miseen tai ylirasitukseen liittyviksi. Oppikirjoissa todettiin muistisairaan ihmisen
usein téssi sairauden vaiheessa kieltdytyvin tarkemmista tutkimuksista.®'* Totean,
ettd késityksend on, ettd sairauden alkuvaiheessa muistisairaan ihmisen on mahdol-
lista havaita sairauden aiheuttamat muutokset, hinelld on toimijuuden tunto. Muisti-
sairauden edetessd, sairauden aiheuttamien kognitiivisten muutosten todetaan aset-
tavan esteitd sairauden havaitsemiselle. Muistisairaan ihmisen madritelldén talldin
olevan sairaudentunnoton. Jos sairaus on edennyt tdhin vaiheeseen, vastuu sairauden
olemassaoloon havahtumisesta siirtyy muille.

Taylor kuvasi muistisairautensa alkua: ”Vain ldhimpéni tietdvat oikeasti, etten
ole 'oma itseni'.”®!* Laheisilld on ollut ja on edelleen merkittivé rooli muistisairau-
den varhaisessa havaitsemisessa. Opas- ja oppikirja-aineiston perusteella ladkarin
tutkimuksiin hakeudutaan tyypillisesti ldheisen aloitteesta.®'® My6s muut kuin ldhei-
set voivat kiinnittdd huomion muutokseen. Kati Juva totesi oppikirjassa Muistihdi-
riot ja dementia, ettd tyoikaisillda muistisairaus todetaan yleensi sairauden varhai-
semmassa vaiheessa, koska tydeldma4 ja yhteiskunta kohdistavat heidén toimintaansa
erilaisia vaatimuksia.®'” Tdma4 viittaa siihen, ettd ihmisen toiminnan méaérittyminen
patologiseksi ei ole vain muistisairauden diagnosoinnin lddketieteellinen prosessi
vaan ennen kaikkea myos kulttuurinen prosessi kuten esimerkiksi Anna Kinnunen
totesi sen olleen jo 1930-luvulla.®'®

Antropologi Mary Douglasin mukaan ihmiset hahmottavat maailmaa sovitta-
malla kokemuksiaan vakiintuneisiin kulttuurisin kategorioihin.®’® Tdma tarkoittaa
sitd, ettd yhteiskunnassa vallitsevat késitykset normaalista ja epédnormaalista, ter-
veestd ja muistisairaasta vaikuttavat kulttuurisiin odotuksiin muistin toiminnasta.
Pekka Tienari kirjoitti vuonna 1989 oppikirjassa lkddntyminen ja vanhusten hoito-
yhteisé seuraavasti:

Jos myytit seniliteetistd sdilyvét ja passivoituminen ja syrjddn vetdytyminen py-
syvit edelleen vanhuuden toimintamallina, seniliteetin pelko toteuttaa itse

612 A3, A166.

13 Pirttild & Erkinjuntti 2001, 133; 2006, 135; Juva 2006, 591; Leppdvuori & Vataja 2001,
337; 2006, 356, Vataja & Koponen 2015, sdhkdinen lahde.

614 Ks. esim. Juva 2001, 554; 2006, 590; Pulliainen, Kuikka & Salo 2006, 381.

615 Taylor 2008, 50.

616 Pirttili & Erkinjuntti 2006, 134—135; 2015, sihkinen lihde.

617 Juva 2001, 553.

618 Kinnunen 2020, 204, 218-219.

1% Douglas 2005,86-92.
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itseddn. Asenteita midrdd se, miten nykyiset keski-ikdiset suhtautuvat omaan

vanhuuteensa.%20

Tienari toteaa vanhuuteen ja muistin toimintaan liitettyjen kulttuuristen odotusten,
eli myytin seniliteetisté toteuttavan itse itseddn. Sulkava kuvasi dementoitumiseen
liittyvid odotuksia ja pelkoja vuonna 1993 oppikirjassa Dementia seuraavasti:

Suurin osa vanhenee vain véhiisten henkisten suorituskyvyn muutosten saatte-
lemana. Odotus dementoitumisesta on usein niin voimakas, ettd pienet ja tiysin
hyvénlaatuiset muistitoiminnan héiridt tulkitaan vakaviksi oireiksi. Dementiaa
pelkéavit alitajuisesti usein myos ne, jotka ovat néhneet tautiprosessin etenevin
laheisessddn. [...] Omaiset, jotka seuraavat henkistd taantumista sivusta, voivat
tulkita tilanteen toivottomaksi: heiddn ikdéntyva 1dheisensd on seniili, hopero,
kalkkis, joka pitéisi sulkea laitokseen.®?!

Lainaukset kuvaavat odotushorisonttia, joka ihmisten mielissé yhdistyy vanhenemi-
seen ja sithen kulttuurisessa kuvastossa liitettyyn dementiaan.

Marja-Liisa Honkasalo havaitsi sydénsairauksia koskevassa etnografisessa tut-
kimuksessaan vastaavan kaltaisen odotushorisontin olemassaolon. Pohjoiskarjalai-
sessa kyldssa tekeminsa kenttdtyon perusteella hin totesi vuonna 2001, ettd kulttuu-
risesti syddntaudin ajateltiin edelleen olevan luonnollinen. Tautiin liitettiin pidem-
mén ajan perspektiivi, jolle oli tyypillistd toteamus, “ettei sydinsairautta oltu saatu
vield”.%2? Niin sydintauti kuin muistisairaudet ymmarretdan kulttuurisesti luonnol-
liseksi osaksi ikdéntymisté. Ndité sairauksia tulkitaan tdiméan odotushorisontin kautta.
Ajatellaan siis, ettd on luonnollista ja todennékdistd, ettd ihminen vanhetessaan sai-
rastuu sydén- tai muistisairauteen.

Kuten todettu ladketieteen tehtdviksi on laédketieteen piirissd maéritelty sairauk-
sien hoitaminen ja parantaminen. Muistisairautta ei voida parantaa.®” Siitd huoli-
matta Goldman kiinnostavasti viittdd, ettd kulttuurisesti sairauden ei itsessdin ole
ajateltu olevan uhka. Sairautta koskevat pelot ovat Goldmanin mukaan liittyneet en-
nen kaikkea siihen, kuinka mielenterveyden hiirigita ja erityisesti vanhuuteen liite-
tyn dementian merkityksid ja kokemuksia on yhteiskunnallisesti rakennettu eri ai-
koina.®** Kuten aiemmin olen osoittanut nimi mielikuvat eldvit myos terveyden-
huoltojéarjestelmin sisédlld ja ovat hitaasti muuttuvia. Vuonna 2010 Vanhustyon

620 Tienari 1989, 57.

621 Sulkava 1993, 165-166.

622 Honkasalo 2008, 233.

623 Ks. esim. Perkins et al. 2016.
624 Goldman 2017, 80.
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keskusliiton Mielenmuutos-tutkimuksessa havaittiin, ettd useissa kansainvélisissi,
kansallisissa ja esimerkkikuntien mielenterveys- ja ikddntymispoliittisissa tavoiteoh-
jelmissa muistisairauksien késitettiin edelleen liittyvén erityisesti ikdéntyvaan mie-
leen, ja muistisairaudet rinnastettiin mielenterveysongelmiin.5?°

Anna Rosenberg tutkijakumppaneineen totesi vuonna 2020 julkaistussa ikééanty-
neiden kognitiivisia hdiriditd ja niiden ennaltaechkdisyd koskevassa tutkimuksessa,
ettd kognitiiviset hairiot herattaviat pelkoa ja huolta, jotka ilmaistaan toivottomuuden
ja kurjuuden tunteina. Henkil6t, joilla oli omakohtaisia kokemuksia muistisairauk-
sista, painottivat muita useammin varhaista diagnoosia.®® Ndmai pelot liittyvét hi-
taasti muuttuviin kulttuurisiin mielikuviin, joita muistisairauksiin liitetdén. Edelleen
vuonna 2019 palvelukeskuksessa tai pdivitoiminnassa tyoskennellyt ammattilainen
totesi, ettd dementikko kuulostaa pahalta. Se on se mitd kaikki pelkéddvit, ettei vaan
koskaan tulisi sellaiseksi.”®*’

Pelko-teema ndyttaytyi ammattilaisilta kerddmésséni muistitieto- ja oppikirja-ai-
neistossa myds konkreettisina muistisairaan ihmisen pelon kokemuksen kuvauksina.
Pelon todettiin ilmenevin kaatumisen pelkona,®”® pelkona yksinjdimisesti®®’ ja tun-
temattoman kohtaamisesta.5*° Muistisairaan ihmisen pelon kuvattiin usein kytkeyty-
vin tunnemuistiin, ja ilmentévin esimerkiksi lapsuudessa koettuja pelontunteita.®!
Pelon mainittiin myds olevan yksi mahdollinen muistisairaan levottomuutta ja ag-
gressiivisuutta aiheuttava tekijd.®*? Lidketieteen antropologi Margaret Lockin huo-
mio kiinnittyi pelko teemaan hénen haastatellessaan ihmisié, joilla oli todettu lieva
kognition heikentymé. Hénen totesi, ettd suurimpana pelkona oli Alzheimerin taudin
eteneminen ja itsendisyyden menettiminen seki se, ettd he muodostuvat taakaksi 13-
heisilleen. Thmiset olivat huolissaan sairauden aiheuttamasta sosiaalisesta kuole-
masta, joka erottaa heidit heidin jokapdiviisestd eldmistiin.

Muistisairauteen ja muistisairaan ihmisen hoivaan liittyvid pelkoja on tutkittu
erityisesti muistisairasta ihmisti hoitavan ldheisen nikokulmasta. Pelon on havaittu
olevan esimerkiksi ldheisen pelkoa muistisairaan selviytymisestd,®** pelkoa

625 Pietild & Saarenheimo 2010, 23-24.

626 Rosenberg et al. 2020. Ks. myds Lock 2013, 91.

027 A193.

628 A198.

629 Feil et al. 1993, 59; Pirttili & Erkinjuntti 2006, 138. Ks. my6s tutkimuskirjallisuus
esim. Sointu 2016, 148.

630 Feil et al. 1993, 59.

631 A191; Laaksonen, Eloniemi-Sulkava & Rantala. 2002, 27.

632 Erkinjuntti & Huovinen 2008, 184; Erkinjuntti et al. 2009, 155; Hiltunen 1989, 164;
Sulkava, Viramo & Eloniemi-Sulkava 2006, 23; Suomen dementiahoitoyhdistys et al.
2004, 26.

633 Lock 2013, 89-91.

634 Ks. esim. Zechner 2010, 91.
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muistisairaan kunnon heikkenemisestd vieraan hoidossa®® ja pelkoa riittimatto-
mistd hoidosta,®*® mutta myos pelkoa ldheisen laitoshoitoon joutumisesta.®*” Muis-
tisairasta ihmistd hoitavan omaisen on todettu myds mahdollisesti pelkddvian, ettd
omat kielteiset tunteet eivit pysy hallinnassa. Talldin pelko oli erityisesti pelkoa
muistisairaan vahingoittamisesta.®*®. Kéyttiméssini muistitieto- ja oppikirja-aineis-
tossa omaisen kuvattiin pelkddvin erityisesti muistisairaan mahdollista eksymisti.%>
Myos ammattilaiset kokevat pelkoa. Pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt
ammattilainen kertoi pelkddvénsd, ettd muistisairas ihminen satuttaa itsedédn tai
muita.**" Tdssd mainitut pelot ilmenevit konkreettisina, toimintaan vaikuttavina pel-
koina. Esimerkiksi pelkoa muistisairaan katoamisesta pyritdén oppikirjojen mukaan
hallitsemaan paikantavan turvateknologian avulla.®!

Pelko on tunne. Jyrki Jyrkdman mukaan tunne “liittyy ihmisen perusominaisuu-
teen arvioida, arvottaa, kokea ja liittdd kohtaamiinsa asioihin ja tilanteisiin tun-
teita.”**? Paittelen, ettd tutkimukseni teon nykyisyydessd muistisairauksiin liitettyjen
pelkojen taustalla vaikuttivat kulttuuriset, hitaasti muuttuvat késitykset vanhenemi-
sesta sekd muistisairauksiin liitetty kulttuurinen kuvasto. Pelon ilmeneminen vaikut-
taa sithen, kuinka muistisairas ihminen reagoi erilaissa tilanteissa, ja kuinka ympéa-
ristd reagoi olemassa oleviin tai mahdollisiin tulevaisuudessa esiintyviin uhkiin. Pe-
lon tunne voi joko mahdollistaa tai estdd muistisairaan ihmisen toimijuuden toteutu-
misen.

Goldmanin mukaan biolddketieteen kehittyminen on tuottanut uusia tulkintaka-
tegorioita muistisairauksille. Vanhenemiseen liittyvaa, normaaliksi maariteltyd muu-
tosta on yhd vahvemmin alettu méaaritelld myos ladketieteellisesti. Goldman totesi
vuonna 2017, ettd vanhuuden sijaan muistisairauksien taustalla voidaan selittda ole-
van virukset, alumiinin myrkylliset vaikutukset, vialliset geenit, aivoverenkiertoon
liittyvit ongelmat, stressi, masennus tai yksindisyys ja niin edelleen.®* Aiempien
muistisairauksien tulkintakategorioiden rinnalle on siis tullut uusia samalla, kun ym-
marrys eri muistisairauksista ja niiden syisti on lisdéntynyt.

635 Ks. esim. Hyvirinen et al. 2003.

636 Ks. esim. Hughes 2004, 10, 17, 44.

637 Ks. esim. Riikonen & Paavilainen 2018, 130.

038 Ks. esim. Sointu 2016, 144—145.

639 A41, Eloniemi-Sulkava, Juva & Mikeld 2001, 497; 2006, 531; 2015, siahkdinen 14hde.
Ks. my&s tutkimuskirjallisuus esim. Riikonen & Paavilainen 2018, 124.

640 A62.

641 Ks. esim. Eloniemi-Sulkava, Juva & Mikeld 2001, 497; 2006, 531, 2015, sihkdinen
lahde; Aijo & Tikkanen 2019.

642 Jyrkdmai 2008, 195.

63 Goldman 2017, 108, 306-307.
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Tieto muistisairauksista ja niiden hoidosta on osaltaan véhentényt sairauteen lii-
tettyjd pelkoja ja ennakkoluuloja, kuten sairaalassa tyoskennellyt ammattilainen to-
tesi vuonna 2019:

Muistisairauden pelko ja ennakkoluulot muistisairautta kohtaan ovat mielesténi
vahentyneet, kun tutkimuksen (esim. FINGER-tutkimus) ja koulutuksen seké
kokemuksen myd6td tietdmys muistisairauksista ja niiden hoidosta on lisdénty-
nyt.64

Tiedon lisddntyminen on mahdollistanut yhé tarkemman muistisairauksien diag-
nosoinnin. Samanaikainen ladkehoitojen kehitys on lisdnnyt tarvetta ja painetta yha
varhaisemmassa sairauden vaiheessa tehdylle diagnoosille. Erkinjuntti ja Koivisto
totesivat vuonna 2006 julkaistussa oppikirjassa Muistihdiriot ja dementia ndin: “Nyt
kun AT:iin [Alzheimerin tautiin] on viimein saatu ensimmaiset oireenmukaiset 1adk-
keet, on varhain tehdyn oikean diagnoosin merkitys entisestidéin kasvanut.”®* Kes-
keiseksi tekijéksi muodostui oikean diagnoosin teko mahdollisimman varhain jotta
voidaan hoitaa.

4.2 Laakehoidon venyttamaa aikaa

Yhdysvaltojen elintarvike- ja lddkevirasto FDA (Food and Drug Administration)
myo6nsi vuonna 1993 myyntiluvan ensimmaiselle Alzheimerin taudin hoitoon kay-
tettdavalle lddkkeelle. Yhdysvaltalainen ldédkari, terveysetiikan, terveyspolitiikan ja
neurologian professori Jason Karlawish on kuvannut tuota hetked sanoin: ”Pimed
aikakausi paéttyi.” Karlawish kuvaa kirjassa The problem of Alzheimer’s 1adkkeiden
markkinoille tuloa edeltdvad aikaa. Han kertoo kdyttdneensd vuonna 2009 lihes sa-
moja diagnostisia tydkaluja, joita Alois Alzheimer kdytti 1900-luvun ensimmaéisind
vuosikymmenind. Karlawish kuitenkin toteaa, ettd késitys muistisairaudesta on
muuttunut.®® 1970-luvulla todettiin, Alzheimerin tavoin, etti idkkailld kliinisen tut-
kimuksen perusteella havaitut seniilin dementian muutokset olivat muuta kuin ika4n
liittyvéa seniiliyttd. Muutokset méadriteltiin tuolloin dementiaa aiheuttavaksi sairau-
deksi. Sairastavien méérdn ennustettiin lisddntyvéan ikdantyvien mairan kasvaessa.
Sairauteen liitettiin uhkakuvia. Sen kuvattiin olevan tappava ongelma, joka ndénnyt-
tdd sairastuneen liheiset ja ajaa perheet taloudelliseen ahdinkoon.®*” Liikehoidon

044 A131.

45 Erkinjuntti & Koivisto 2006, 56.
646 Karlawish 2021, 4-5.

647 Karlawish 2021, 4-5.
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mahdollistuminen vuonna 1993 ajateltiin olevan kéannekohta. Kuten Karlawish to-
tesi, ladkkeiden kehittimisen myd&td pimeyteen alkoi siiviloitya valoa.

Muistisairauden hoidossa kiytettdvien lddkkeiden kehittdminen toi toivoa pa-
remmasta. Goldman toteaa, ettd tuossa ajassa median kdyttdima sanasto kuvaa tuota
toivoa: “tutkijat kehittivat”, uutta toivoa potilaille”, "toivoa taisteluun Alzheimeria
vastaan”, “ldike tuo toivoa”.®*® Myos Hollantilaisissa lehdissé julkaistuja muistisai-
rautta koskeneita artikkeleita tutkineet Cuijpers ja Van Lente totesivat, ettd muisti-
sairauksien yhé varhaisemman diagnoosin ja ldfdkehoidon mahdollistumisen esitet-
tiin sanomalehdistossd vuosina 1995-2010 tuovan toivoa ldpimurrossa miljoonien
potilaiden auttamiseksi”.6%

Alzheimerin hoitoon kéytettdva koliiniesteraasin estiji, kauppanimelld Ari-
cept® sai myyntiluvan Suomessa vuonna 1997 ja Memantiini, kauppanimelld
Ebixa® vuonna 2002.%! Koliiniesteraasin estijén on todettu parantavan kognitiota
ja paivittdistd toimintakykya sekd kdytosoireita. Memantinin on puolestaan todettu
tehoaavan erityisesti kognitioon ja kdytosoireisiin.®> Muistisairauksien hoitoon kiy-
tettdvien, donepetsiilia, galantamiinia, memantiinia ja rivastigmiinia siséltdvien
ladkkeiden Kelan ldadkekorvauksia laajennettiin vuonna 2008, jolloin niiden kaytto
tuli myos taloudellisesti mahdolliseksi useammalle Alzheimerin tautia sairasta-
valle.®

Ladkityksen avulla pyritdén venyttdmédn niin sanotun toimintakykyisen ajan
kestoa. Vuonna 2009 julkaistussa oppikirjassa Muistatko? Muisti ja sen sairaudet
kuvattiin muistilddkkeiden hidastavan sairauden oireiden etenemistd. Tadmai tarkoitti
potilaalle enemmin vuosia “sairauden lievin vaiheen syleilyssi”. 5%

Ennen muistilddkkeiden markkinoille tuloa erilaisia l4ékkeitéd oli muistisairaiden
hoidossa kiytetty erityisesti kdyttdytymisen muutosten hallintaan. Ladkehoidon ta-
voitteena oli ollut dementiapotilaan toiminnan sditely, kuten Pirkko Hiltunen kir-

joitti vuonna 1989 julkaistussa oppikirjassa lkddntyminen ja vanhusten hoitoyhteisé:

Usein dementiapotilaan ongelmiin kuuluu myds huutelu, levottomuus, lyomi-
nen, vuorokauden aikojen sekoittaminen, jopa pureminenkin. Muiden potilaiden

648 Goldman 2017, 216.

49 Cuijpers & Van Lente 2015, 301. Cuijpersin ja Van Lenten aineistona olivat hollanti-
laisissa sanomalehdissd vuosina 1995-2010 ilmestyneet 516 muistisairauksia késittele-
vid artikkelia, joista 306 kisitteli muistisairauden oireiden varhaista havaitsemista ja
varhaista diagnostiikkaa.

630 Fimea, Liikehaku, sihkoinen lihde, haettu 17.3.2022 hakusana Aricept.

651 Fimea, Liikehaku, sdhkdinen lihde, haettu 17.3.2022 hakusana Ebixa.

652 Erkinjuntti et al. 2009, 117-118.

653 Kansanelikelaitos 25.4.2007, sihkdinen ldhde.

654 Erkinjuntti et al. 2009, 118.
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takia dementoituneita yritetddn rauhoittaa ja hiljentdd rauhoittavilla 1dhinné neu-
roleptisilla 1ddkkeilld. [...] Niinpd potilaat ovat usein yliladkittyjd, toppyrdisia
tassuttelijoita, jotka ovat erittdin alttiita kaatumisille ja siten myds murtumille.
Sitten hoidettavana ei enéé ole harhailevaa ja dénekédstd dementoitunutta vaan
geriatrisessa tuolissa istuva, danekds dementoitunut.®3

Hiltusen tekstistd piirtyy kuva tilanteesta, jossa ladkkeilld pyritddn vaikuttamaan
muistisairaan ihmisen toimintaan, ohjaamaan sitd epdnormaaliksi maéritellysté kohti
normaalimmaksi miellettyd kéyttaytymistd. Hiltunen toteaa, ettd epanormaaliksi
kayttaytymiseksi tulkitaan huutelu, levottomuus ja vuorokauden aikojen sekoittami-
nen. Normaalisti kdyttdytyva potilas on rauhallinen ja hiljainen.

Tulkitsen, ettd Hiltusen tekstissd muistisairaan toimijuus nayttiytyy tdytymi-
send, muiden asettamana vaatimuksena olla jonkinlainen ja kayttaytya tietylld ta-
valla. Jyrki Jyrkdmén mukaan tdytymisen modaliteetti sisdltdd sosiaaliset, normatii-
viset ja moraaliset, esteet, pakot ja rajoitukset.®>® Hiltusen kommentissa epanormaa-
liksi médriteltyé kaytosté hallitaan ld&kehoidon avulla. Témé vahvistaa normatiivista
ajatusta, jonka mukaan vanhuksen, ja myds muistisairaan tulee olla hiljainen ja rau-
hallinen, vaikka lddkkeiden avulla.

Moraalifilosofiaan ja bioetiikkaan erikoistunut filosofi Veikko Launis on toden-
nut:

Heikon paternalismin mukaan henkilén omien etujen vastaiseen toimintaan on
oikeutettua puuttua ainoastaan siind tapauksessa, ettd henkild on joko pysyvésti
(Alzheimerin tautia sairastava potilas) tai tilapdisesti (traumaattisesta psyykki-
sestd kriisistd kérsivd potilas) kykenemiton autonomiseen harkintaan.%’

Launis muistuttaa, ettd téllaiset heikon paternalismin “véliintulot ovat usein mo-
raalisddnnon vastaisia ja vaativat siten moraalisen oikeutuksen.” Launiksen mukaan
ldakarin harkinta vaikuttaa ndissi tilanteissa ylittédvin potilaan harkinnan.®>® Muisti-
sairaan lddkehoidon toteutuksessa hoitoalan ammattilaisen valta muistisairaan toimi-
juuden rajoittamiseen esimerkiksi 1ddkehoidolla on merkittava.

Vanhusten kaltoinkohtelulla tarkoitetaan “’yksittdista tai toistuvaa tekoa tai teke-
mittd jattdmistd, joka ilmenee luottamuksellisessa suhteessa ja josta aiheutuu haittaa
tai tuskaa ikddntyneelle”.®® Piittdessddn lddkkeen kidytdstd muistisairaan vallitse-

655 Hiltunen 1989, 162.

656 Jyrkdma 2008, 195.

657 Launis 2010.

658 Tbid.

69 Luoma, Tiilikallio & Helakallio 2018.
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vassa ajanhetkessd ilmenevin kayttdytymisen sdédtelyyn, ammattilaisen tulisi Valvi-
ran mairitelmii mukaillen arvioida muistisairaan kéyttdytymisen ja lddkehoidon
vaikutukset muistisairaan hyvinvointiin, turvallisuuteen ja terveyteen.

Liukkonen havaitsi tutkimuksessaan, jonka aineiston hin kerési 1980-luvun lo-
pulla, ettd laitoksissa tydskentelevét hoitotydn ammattilaiset painottivat erityisesti
potilaiden fyysisiin tarpeisiin ja lddketieteelliseen hoitoon liittyvid asioita ja tehtava-
keskeistd hoitoa.®®® Tanskalaisessa tutkimuksessa selvitettiin 2000-luvun alussa
psyykenladkkeiden kayttod vanhusten pitkaaikaislaitoksissa. Tutkimuksessa havait-
tiin, ettd liian suuri tyomaéra sekd tehokkuuden arvostaminen inhimillisyyden sijaan
voivat lisétd psyykenlddkkeiden kiyttod.®! Kuten aiemmin olen todennut myds vuo-
rovaikutukseen liittyvit haasteet saattavat aiheuttaa ammattilaiselle myyttisen kii-
reen taakse vetdytymistd. Pohdin, liittyykoé myd6s rauhoittavien ladkkeiden liiallinen
kayttd ndihin ammattilaisten vuorovaikutuksessa kokemiin haasteisiin.

Liukkonen totesi tutkimuksessaan, ettd hoitajat saattavat odottaa muistisairaalta
sellaisia toimintoja, joihin timé ei pysty. Ratkaisuksi hdn ehdotti kestdmistd — on
hyviksyttdvd muistisairaan toiminta sellaisenaan, koska kieltiminen ja toruminen
aiheuttavat lisdongelmia:

Kestdminen: perustuu ajatukseen, ettd dementiapotilaalla on piirteitd, joita ei
pois saada, vaan ne on hyviksyttivé sellaisenaan. Kieltdminen ja toruminen ei-
vit auta, vaan voivat lisdtd vanhuksen pahaa oloa ja tuoda mukanaan uusia hoi-
tajan aiheuttamia ongelmia. Néissé ratkaisuissa hoitaja ei kuitenkaan jéta poti-
lasta yksin. Hoitajat, jotka puhuivat ndistd ratkaisuista eivit ajattele, etteikd de-
mentiapotilasta voisi auttaa. He ajattelevat, ettd sairauden myo6té potilas on me-
nettidnyt kykyjdén ja taitojaan ja timé on hyviksyttidvi. Potilaalta ei voi vaatia

toimintoja, joihin hén ei kerta kaikkiaan pysty.6?

Henkilokunnan kisityksid vanhusten kaltoinkohtelusta ymparivuorokautisen
hoidon yksikdissé tutkinut Heidi Sipildinen havaitsi vuonna 2016 julkaistussa tutki-
muksessaan, ettd muistisairaat olivat erityisen alttiita kaltoinkohtelulle, jollaiseksi
myo0s ylilddkitseminen luokitellaan. Yhtend altistavana tekijédnéd oli ammattilaisten
kyvyttomyys sietdd tai kuten Liukkonen totesi kestdd muistisairaan aggressiivista
kilytostd. 3

Se ettd muut méérittelevit tilanteen olevan ongelmallinen, ei Tom Kitwoodin
mukaan tarkoita, ettd ndin on. Se tarkoittaa, ettd tilanteessa muut ovat asettaneet

660 [jukkonen 1993.

%1 Sgrensen et al. 2001.
662 Lijukkonen 1990, 134.
663 Sipildinen 2016, VII.
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odotuksia tai sdéntdjd, joita muistisairas ihminen ei mahdollisesti pysty toteutta-
maan. Usein jatetddn huomioimatta, ettd niin sanotusti “kognitiivisesti ehjit” voivat
tuoda hoitosuhteeseen ongelmia ja aiheuttaa omalla toimillaan muistisairaan haas-
teellista kiyttiaytymistd”.°* Tanskassa tehdyssi tutkimuksessa todettiin, ettd lddkérit
maéaradvit ladkkeitd hoitotydntekijéiden raportoinnin perusteella.®®® Tama tarkoittaa,
ettd psyykenlddkkeiden madrddmiseen muistisairaalle ihmiselle vaikuttaa hoitotyon-
tekijoiden kéasitykset muistisairaan ihmisen kayttaytymisestd, eli kdytoksen maarit-
teleminen sekavuudeksi, agitaatioksi, fyysiseksi vihamielisyydeksi tai vaelteluksi.

Suomessa geriatrisen l144kehoidon dosentti Sirkka-Liisa Kiveld kysyi vuonna
2009 Lddketieteellinen aikakauskirjia Duodecimissa julkaistun artikkelinsa otsi-
kossa: ”Ladkitdanko vanhus hiljaiseksi?” Kiveld totesi, ettd ladkkeiden turhaa kayt-
tod, kemiallista sitomista voidaan viahentdé parantamalla ammattilaisten osaamista.
Héanen mukaansa lddkkeiden kdyton vihentdmisen on havaittu vaikuttavan positiivi-
sesti iikkdiden toimintakykyyn 5%

Suomessa vuonna 2015 julkaistussa Muistibarometri-tutkimuksessa herési epdi-
lys, ettd kaikissa tilanteissa muistisairaan psykoosilddkityksen kdytolle ei ole osoi-
tettavissa asianmukaista syytd.5’ Valvira teetti vuonna 2016 kyselyn kaltoinkohte-
lusta vanhustenhuollon ympérivuorokautisten hoivayksikdiden tyontekijdille. Kyse-
lyssd yhtend kaltoinkohtelun kategoriana oli yli- tai alilddkintd. Vastaajista 7,7 % oli
havainnut tydyksikdssdén yli- tai alilddkintad kuukausittain tai useammin.®® Totean,
ettd ammattilaiset séételevit edelleen muistisairaan toimijuutta lddkkeilld. Hoidon
perusteena ei aina ole lddkkeen tarve, vaan muiden “epidnormaaliksi” méérittelema
muistisairaan ihmisen oman toiminnan séitely.

Muistilddkkeiden markkinoille tulo laajensi muistisairaan lddkehoidon aikaper-
spektiivin vallitsevassa nyt-hetkessd” tapahtuvasta oireldédkityksestd suunnitelmal-
lisempaan tulevaisuuden ennakointiin. Tavoitteeksi muodostui muistisairauden
mahdollisimman varhainen diagnosointi. Ennen 2000-luvun alkua diagnoosin teon
tarvetta perusteltiin oppikirjoissa potilaan oikeudella diagnoosiin.®®® Tdmén jélkeen
niissd alkoi yhd vahvemmin painottua tavoite varhaisesta diagnoosista. Tavoitetta
perusteltiin silld, ettd varhainen diagnoosi mahdollisti ladkehoidon aloittamisen
niissé sairauksissa, joissa muistilddkkeilld oli osoitettu olevan hyotya. Ladkehoidolla

64 Kitwood & Bredin (1992) 2007, 133-135; Baldvin & Capstick 2007, 1-20.

665 Sgrensen et al. 2001.

666 Kiveld 2009. Sirkka-Liisa Kiveld on Turun yliopiston yleisldiketieteen emeritaprofes-
sori ja Helsingin yliopiston geriatrisen lddkehoidon dosentti. Han toimi Turun yliopis-
ton yleisladketieteen professorina vuosina 2000-2011.

%7  Finne-Soveri et al. 2015, 72-73.

668 Valvira 2016, 13.

669 Ks. esim. Heimonen & Voutilainen 1997, 18.

147



Annikka Immonen

pyrittiin siten pidentdméén muistisairaiden ihmisten niin sanottua toimintakykyista
aikaa s’

Ammattilaisilta kerddméssini muistitietoaineistossa tuli esiin késitys, etti aineis-
tonkeruun aikaan vuonna 2019 diagnoosi ja muistilddkityksen aloitus tulisi tehda
mahdollisimman varhain. Sairaalassa tuolloin tydskennellyt ammattilainen totesi:

Jarjestdisin seulontamittauksia, jotta yksindisten ja ilman kotiapua eldvien van-
husten alkava muistisairaus huomattaisiin mahdollisimman varhain ja ladkitys
voitaisiin aloittaa sekd suunnitella tarvittavat tukitoimet.”!

Toinen sairaalassa tyoskennellyt ammattilainen totesi, ettd ”[m]uistilddkitys on
nyt osa yleistd ladkitystd, kun muistisairaiden méédrd on kasvanut niin nopeasti.”¢’?
Naistd havainnoista huolimatta vaikuttaa, ettd mahdollisimman varhaisessa sairau-
den vaiheessa tehty diagnoosi ei vilttadmatta tarkoita, ettd muistiladkitys aloitetaan
riittdvan varhain ja riittdvélld annoksella. Muistibarometri-tutkimuksessa vuonna
2015 havaittiin, ettd muistilddkitystd kdyttdvien madra lisddntyi vasta keskivaikean
ja vaikean kognition vajauksen vaiheessa, erityisesti kotihoidon palvelujen alkaessa.
Jotta muistildékitys tukisi toimintakykya ja kotona asumista, tulisi se aloittaa jo en-
nen kuin muistisairas ihminen tarvitsee kotihoidon palveluita.t”®

Tulkitsen, ettd muistilddkkeiden kéyttdonotto on tuonut muistisairaan hoitoon
uudenlaisen, késitellyn aikaulottuvuuden. Ladkityksen avulla on tullut mahdolliseksi
venyttdd muistisairaan toimintakykyistd aikaa. Barbara Adamia mukaillen tulkitsen
muistilddkkeiden kdyton olevan ajan prosessointia, ajan alun ja lopun laajenta-
mista.®”

Muistisairaiden hoidossa on ldadkehoitojen kehittymisen myota alettu tavoitella
sairauden diagnosointia yhd varhaisemmassa vaiheessa, jo ennen ensimmaisid oi-
reita. Euroopan Unionin neurodegeneratiivisten sairauksien tutkimusohjelmassa ase-
tettiin vuonna 2012 tavoitteeksi selvittdd muistisairauksien taustalla olevia proses-
seja eli tekijoitd, jotka ilmenevit ennen muistisairauden oireita. Keskeinen tutkimus-
kohde ovat olleet niin kutsutut biomarkkerit eli tekijit, jotka ilmentévit biologisen
tilan muutosta. Nédiden ajatellaan mahdollistavan luotettavamman ja varhaisemman
diagnostiikan seki hoitojen yksildllisemméin muokkaamisen.®”

670 Ks. esim. Erkinjuntti & Koivisto 2001, 50; 2006, 55.

671 A35,

672 A95.

673 Finne-Soveri et al. 2015, 72.

674 Adam 2003, 71-73.

75 Joint Programme — Neurodegenerative Disease Research (JPND) 2012,
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Adam viittaa tieteensosiologi Helga Nowotnyyn, joka késitteli laajennettua ny-
kyisyyttd tulevaisuutena, joka on organisoitu, sddnnelty, kesytetty, turvattu ja sul-
jettu nyt ”.%7% Muistiliéikkeiden ja mahdollisesti muistisairauksien yhi varhaisemman
diagnosoinnin myd&td on tullut mahdolliseksi laajentaa aikaikkunaa, jossa mennei-
syys toimii pidempadn nykyhetken ja tulevaisuuden resurssina. Talld tarkoitan mah-
dollisuutta saada muistisairaalta itseltdin tietoa timén eldméanhistoriasta, mieltymyk-
sistd ja inhokeista sekéd kayttdd niitd tietoja muistisairaan omannikoisen eldmén
mahdollistamiseen tulevaisuudessa.

4.3 Tunteiden tunnistamista ja elamanhistorian
merkityksellistamista

Jotta muistisairaan menneisyys voi toimia nykyhetken ja tulevaisuuden resurssina,
vaati se huomion kéantdmisen toimintakeskeisesté hoidosta yksiloon. Ammattilaisen
tulee havahtua kysymaién, kuka tdmé ihminen on ja millaista elim&4 hin on elényt.
Katseen kadntdmisen, toisen eldméén eldytymisen on kiyttdmissdni oppikirja-ai-
neistossa kuvattu tapahtuvan muistisairaan ihmisen tunteiden tunnustamisen kautta.

Ulla Eloniemi haastoi vuonna 1986 julkaistussa oppikirjassa Vanhustyo laitok-
sessa ammattilaiset pohtimaan, miltd tuntuu, kun kaikki on vierasta, turvatonta ja
pelottavaa.®”” Myds Matti Isohanni totesi kolme vuotta mychemmin ilmestyneessd
oppikirjassa lkddntyminen ja vanhusten hoitoyhteiso, etté potilaan ajatusten ja tun-
tojen ymmaértiminen on empaattisen hoidon perusta. Siksi hdnen mukaansa meilld
tulisi olla ainakin auttava kuva niistd mielikuvista ja elamyksistd, joita psykoottisella
tai dementilld vanhuspotilaalla on.%’® Eloniemi ja Isohanni kannustivat ammattilaista
suuntaamaan huomion muistisairaan tunteisiin. Tunteisiin kiinnitettiin huomio myos
vuonna 1992 julkaistussa Dementian alueellinen hoito-ohjelma Eteld-Pohjanmaan
sairaanhoitopiirissd, jossa todettiin:

Dementoituneena oleminen on pelottavaa ja dementoitunut vaistoaa helposti vé-
linpitdméttomyyden, vaikka ei jérjen tasolla osaa ajatella, mistd on kysymys.
Yhdessé olemisen tulisi olla rehellistd ja aitoa ja realiteetteihin palauttavaa sil-
loin, kun se tuottaa dementoituneelle mielihyvéd, mutta ei silloin, kun todelli-
suus ahdistaa.®”®

676 Adam 2003, 73. Adam viittaa Nowotny, Helga: Time: The Modern and Postmodern
Experience, Polity Press, Cambridge 1994.

677 Eloniemi 1986, 26-27.

678 Isohanni 1989d, 167.

67 Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliitto 1992, 23.
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Hoito-ohjelmassa kyseenalaistettiin 1980-luvulla vanhustenhoidossa vallalla olleen
reaaliorientaation kaytt64 silloin, kun todellisuus ahdistaa muistisairasta ihmista.

Edella esittamistdni lainauksista voi havaita, ettd reaalitodellisuuteen orientoitu-
misen vaatimuksen rinnalla alkoi vanhusten hoidon kentdlld 1980-1990-lukujen
vaihteessa yhd vahvemmin kuulua tunnepuhetta. Jyrkdman mukaan tunteminen on
ithmisen perusominaisuus. Se liittyy yksilon tapaan arvioida, arvottaa, kokea ja liittda
tunteita kohtaamiinsa asioihin ja tilanteisiin.®*

Keraamastini muistitictoaineistosta sain viitteitd siitd, miten muistisairaita hoi-
tavat ammattilaiset vuonna 2019 sanallistivat muistisairaan ihmisen tunnetiloja.
Etenkin kysymys, onko muistisairaus muuttanut ldheistési toi esiin tunteita, joita
muut tulkitsevat muistisairaan tuntevan.®®! Havaitsin, etti ammattilaiset kuvasivat
ldheisensd tunnetilaa ennen sairastumista lihes yksinomaan sanalla iloinen.®®* Ha-
vaitsin selkein muutoksen tarkastellessani sanoja, joita ammattilaiset kayttivét ker-
toessaan muistisairauden aiheuttamista muutoksista laheisissédén. Osa kuvasi ldhei-
sensd tunnetilan edelleen olevan iloinen.®®3 Suurin osa ammattilaisista kuvasi ldhei-
sensd tunnetilaa muistisairauteen sairastumisen jilkeen sanoilla kiukku,*** pelko,®
ahdistus®®® tai epdluulo®®’. Reaaliorientaatiomalli, joka oli 1980-luvulla kiytossi
vanhustenhoidossa, ei tunnustanut néité potilaan tunteita, vaan tavoitteena oli muis-
tisairaan palauttaminen vallitsevaan todellisuuteen. Kuten todettu, pahimmillaan
tdmaé saattoi aiheuttaa muistisairaalle "katastrofireaktion”, eli tunteiden ylilyonnin.

Vaihtoehtoisen ldhestymistavan reaaliorientaatiolle toi validaatio, jossa yhtend
perusajatuksena oli, ettd disorientoituneen vanhuksen®® ilmaisema tunne helpottuu,
kun joku kuuntelee sitid empaattisesti.®® Vanhustyon keskusliitto julkaisi vuonna
1993 amerikkalaisen gerontologi Naomi Feilin kirjoittaman oppikirjan V/F Validaa-

680 Jyrkdmi 2008, 4.

81 Kyselylomakkeen kysymys Onko muistisairaus muuttanut liheistisi? Kuvaile, millai-
nen ihminen ldheisesi oli ennen sairauden toteamista ja millaisia muutoksia muistisai-
raus on aiheuttanut.

082 A21, A34, A35, A65, A84, A90, A97, A98, A116, A131, A176, A208, A211, A215.

083 A20, A34, A206, A215.

08 A34, A84, A9S.

685 A98, A189, A191.

686 A9, A66, A84, A120, A190, A190.

887 A20, A34, A131, A211.

68 Validaation kehittiji Naomi Feil ei kiytd sanaa dementia, vaan tarkastelee vuorovai-
kutusta vanhuksen kanssa tdmén disorientaation vaiheen mukaan. Feil kutsuu myo6-
hiisidssd alkanutta dementiaa sairastavaa ihmista disorientoituneeksi muistihéiridiseksi
vanhukseksi, “disoriented old-old”. Feil et al. 1993, 10, 37.

689 Feil et al. 1993, 14, 51, 59; Feil & Altman 2004.
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tio: Menetelmd muistihdiridisten vanhusten hoitoon.”” Kirjassa Feil ohjeisti ammat-
tilaisia seuraavasti:

Tehtédvisi on yrittdd ymmartdé heidén kéyttdytymisensa taustalla olevat syyt ja
16ytad kdyttdytymisen ja tarpeen vilinen yhteys; 10ytda kdyttdytymisen yhteys
rakkauden, identiteetin tai tunteiden ilmaisemisen tarpeeseen.®!

Feilin kehittdmén validaatioterapian tavoitteena on nimensd mukaisesti vahvistaa
(validate) muistisairaan ilmaisemia tunteita ja tarpeita. Validaatiossa keskitytddn
kayttdytymisen muuttamisen sijaan arvioimaan kayttdytymisen taustalla olevia teki-
joitd. Toimintaperiaatteina ovat empatia, 1amp0, vanhojen ihmisten eldaménikéisen
kokemuksen ja heidén viisautensa kunnioittaminen sekd vanhan ihmisen tunteminen
ja tdimén omien tavoitteiden ymmartdminen. Validaatiossa rakennetaan vuorovaiku-
tussuhdetta muistisairaan ihmisen kanssa.*%?

Pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen kertoi kokemuk-
sensa validaatiomenetelmén kéytdstd ndin:

Validaatio-menetelmé vuorovaikutuksen tyokaluna muistisairaan hoidossa on
ollut tarkein "tydkaluni", joka on helpottanut ty6téni ja lisdnnyt tyoniloa kohda-
tessani muistisairaita. Opintojen jdlkeen oli suorastaan huikea tunne, kun huo-
masi, kuinka "tyokalujen" hallitseminen auttaa tdssékin ty0ssi ja innostaa otta-
maan vastaan haastavia tilanteita.’%3

Validaation kehittdja Naomi Feil kasvoi aikuiseksi Clevelandissa Ohiossa, Mon-
tefiorin vanhainkodissa, jossa hédnen vanhempansa tydskentelivdt. Vanhainkodin
asukkaat olivat hdnen naapureitaan ja ystdviddn. Valmistuttuaan sosiaalityon mais-
teriksi Feil aloitti ty6t vanhustenhoidossa. Vanhusten kanssa 1960—80-luvuilla tyds-
kennellessddn Feil havaitsi, ettd on eparealistista yrittdd palauttaa tdysin omissa maa-
ilmoissaan oleva vanhus nykyhetkeen. Feilin kokemuksen mukaan vikisin vallitse-
vaan todellisuuteen palauttaminen aiheutti disorientoituneissa vanhuksissa sisddn-

00 Feil et al. 1993. Kirjan on tarkastanut Feilin tytir Vicki De Klerk-Rubin, joka on eri-
koistunut validaatioon. Marita Mustonen, Maija Pajukangas ja Anitta Raitanen ovat
muokanneet kirjan suomalaiseen hoitokulttuuriin. V/F on lyhennys sanoista Validation
Fantasy. Myohemmin Feil kaytti menetelmaésté pelkéstddn sanaa validaatio. Suomessa
menetelmastd on kdytetty myds sanaa mielikuvaterapia. Feil et al. 1993, 10.

81 Feil et al. 1993, 83.

02 Feil etal. 1993, 9,10, 32, 34, 39, 63.

03 A96.
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péin vetdytymistd ja vihamielisyyttd. Hén totesi, ettd vanhusten kiytokselle oli aina
olemassa jokin syy.®*

Feil kehitti hoitoa, jossa pyrittiin ymmartimédn disorientoituneen vanhuksen
kaytostd. Han esitteli hoitokokeilujaan ensimmaisen kerran Gerontological Society
of America -konferenssissa vuonna 1972. Kymmenen vuotta myShemmin, vuonna
1982 hén julkaisi ensimmdisen kirjansa Validation: The Feil Method. Samana
vuonna Feil perusti validaatio-koulutuskeskuksen (Validation Training Instituten,
VTI). Toiminta laajeni, ja vuonna 2016 kiynnistyi kansainvélisen validaatio-koulu-
tuskeskuksen (VTI-I®) toiminta.*%°

Tytti Vuoripalo avasi vuonna 1986 julkaistussa oppikirjassa Vanhustyo laitok-
sessa nakyméd tuon ajan hoidon kentélle. Han totesi, ettd yksittiinen potilas oli am-
mattilaisille “hoidon kohde, yksi monista vailla menneisyytti ja yksilollistd eliméan-
historiaa”.®”’ Validaatiomenetelma tuli télle kentille, ja mééritteli disorientoituneen
vanhuksen olevan yksild, joka niki asiat “mielen silmin”.®® Tilld viitattiin tilantei-
siin, joissa vanhus palasi mielessdin menneisyyteen ratkaistakseen keskenerdisid
asioita ennen kuolemaansa.’®® Validaatiossa hyviksyttiin disorientoituneen vanhuk-
sen liikkkuminen tietoisuuden eri tasoilla.”® Feilin mukaan muistisairaan menneisyy-
den, nykyisyyden ja tulevaisuuden odotusten tunteminen mahdollisti ammattilaiselle
muistisairaan toimintakyvyn tukemisen seka siini tapahtuvien muutosten arvioimi-
sen.””! Tdma ndkemys toi myos suomalaiselle hoidon kentille uutta ajattelua ja tyo-
vilineitd, jotka ohjasivat ammattilaisia muistisairaan eliméntarinan kuulemiseen ja
kayttoon hoidossa.

Elamaéntarinatydskentely otettiin Suomessa 1990-luvun alussa kéyttoon erilai-
sissa sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaympéristissd, muun muassa muistisai-
raiden hoidossa.”” Eldmaéntarinatydskentelystd alkoi nikyd mainintoja myos alan
oppikirjoissa. Esimerkiksi Gun Aremyr ja Tuire Parviainen painottivat vuonna 1992

04 Feiletal. 1993, 7, 12.

65 Validation Training Institute: Validation, sihkdinen lihde.

09 Klerk-Rubin & Potts 2022, 24.

87 Vuoripalo 1986, 54.

88 Feil ja Altman kéyttdvit sanaa the "mind’s eye".

69 Feil & Altman 2004,

790 Feil ja Altman viittaavat Freudin esittdmiin tietoisuuden tasoihin kirjoittaessaan, etti
vanhus “experience several levels of awareness, often at the same time.”

701 Feil et al. 1993, 67.

702 Ks. McKeown et al. 2006, 238; 2015, 239. Artikkeleissa esitetyt tulokset pohjautuvat
laajaan kirjallisuuskatsaukseen, jossa selvitettiin eldmatarinatydskentelyn (Life Story
Work, LSW) kdytt6a sosiaali- ja terveydenhuollossa. Kirjoittajat toteavat, etti elamén-
tarinatydskentelyd on kéytetty laajalti sosiaali- ja terveydenhuollossa esimerkiksi lap-
silla, joilla on oppimisvaikeuksia, osastohoidossa olevilla ja vanhainkodissa asuvilla
sekd muistisairautta sairastavilla vanhuksilla. Artikkelien kirjoittajat viittaavat vuosilta
1995-2000 oleviin tutkimuslahteisiin.
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julkaistun oppikirjan Dementiapotilaan aktivointi lukijalle kohdennetussa luvussa
eldménhistorian merkitystd. He kirjoittivat:

Jokainen potilas on oma persoonansa. On tirkeéé tietdd potilaan eldmanhistoria,
tyokokemus, harrastukset, elintavat ja tottumukset, jotta hintd voidaan auttaa
tuttuun ja turvalliseen eldméanrytmiin. Néin voidaan saada my0s perustaa poti-
laan itseluottamuksen tukemiseen ja saada hinelle mahdollisuuksia onnistumi-
sen kokemuksiin.”%

Aremyr ja Parviainen katsoivat, ettd muistisairaan eldménhistorian tuntemisen avulla
voidaan tukea muistisairaan toimijuutta ja itsetuntoa. Eldmanhistorian tuntemisen
positiiviset vaikutukset siis tunnistettiin tuossa ajassa, mutta vaikuttaa siltd, ettd tésté
huolimatta elaméntarinatydskentelya ei kdytetty laajasti hoidon kentélla.

Merja Mikisalo-Ropponen huomautti vuonna 2005 ilmestyneessa oppikirjassa
“Me ollaan sankareita elamdn... ”: Eldmdntarina-ajattelu vanhustyéssd, ettd ihmi-
sen eldméntarinan huomiotta jattdiminen on vallankayttoa:

Vallankdyttd ilmenee my0s siind, ettd henkilokunta uskoo tietdvinsé, mitd on
esimerkiksi dementtipotilaiden hyvi hoitaminen ilman, etti tuntee hoidossa ole-
vien ihmisten eldméntarinoita. Dementoituneista ihmisista tulee lddketieteellisen
diagnoosin johdosta samanlaisia.”**

Jotta ammattilaisten on mahdollista huomioida muistisairaan elaméntarina, tule tie-
toa muistisairaan eldmaista kerété jollakin tavoin. Eldméntarinatyoskentely oli yksi
keino tietojen saantiin.

Jane McKeown ja kumppanit ovat maaritelleet eliméntarinatyoskentelyn sa-
teenvarjotermiksi, joka kattaa moninaisen joukon sosiaali- ja terveydenhuollossa
kaytettdviad tydmenetelmia, esimerkiksi eldmikerta-, eldméanhistoria- ja elaméntari-
natyoskentelyn. Ndma menetelmét antavat ihmiselle mahdollisuuden kertoa eldmas-
tadn. Elamékerrallinen tydskentely on vuorovaikutuksellista tietojen kerddmisti yk-
silon elamasta tai henkilokohtaisen historian jostakin osa-alueesta. Namé kertomuk-
set tulee tallentaa, jotta niitd voidaan hyddyntdd muistisairaan ihmisen hoidossa.”®

Elaméntarinatydskentelyn on kuvattu olevan monidénistd. Tyoskentelyssd syn-
tyy eri henkildiden, kuten muistisairaan ja erityisesti laheisten kertomuksia yksilon

703 Aremyr & Parviainen 1992, 5. Tampereen kaupunkiléhetys ja Vanhustydn keskusliitto

kehittivdt Validaatiomenetelmén pohjalta TunteVa® -toimintamallin. Ks. esim. Pohja-
virta 2017.

704 Mikisalo-Ropponen 2005, 39.

705 McKeown et.al. 2006, 238—239.
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eldamédnkokemuksista ja -tapahtumista. Eldaméntarinatyoskentely tuottaa siten erilai-
sia esityksid siitd, millainen ihminen muistisairas on ollut.”* Tydskentelyssd paino-
tetaan erityisesti muistisairaan oman kertomuksen merkitystd. Sairauden edetessd
muistisairaan mahdollisuus kertoa eldméistién vaikeutuu kognition heikkenemisen
mydtd. Talloin ldheiset otetaan usein mukaan tydskentelyyn. Tama ei kuitenkaan ole
ongelmatonta. Kuten McKeown kanssakirjoittajineen huomauttaa, ammattilaisen tu-
lee huomioida, kenen tarinaa kerrotaan, muistisairaan vai liheisen.”"’

Minna Laine ja Sirkkaliisa Heimonen muistuttivat vuonna 2010 julkaistussa op-
pikirjassa Mahdollisuuksien matka. Logoterapeuttinen ajattelu muistisairaan ihmi-
sen hoidossa ammattilaisten vastuusta heidén tulkitessaan muistisairaan eldméntari-
naa:

On lahja saada tutustua toisen ihmisen eldméantarinaan. Siksi tdmén tarinan tar-
kastelussa on oltava hienovarainen. Eldméntarinasta voi 16ytyé vaikeita asioita,
esimerkiksi ldheisten ihmisten menetyksid, epdonnistumisia, rikoksia, vékival-
taa tai alkoholismia. Hoitajan kannattaa olla valppaana, ettei tulkitse tapahtumia

tai tuomitse muistisairasta ihmistid omien arvojensa tai tunteidensa pohjalta.”

Laine ja Heimonen korostivat ammattilaisen vastuuta eldméntarinan tulkitsijana.

Paivékirjoja tutkinut kulttuurihistorioitsija Karoliina Sjo on pohtinut toisen ih-
misen eldméstd kertovien tekstien eettistd tulkintaa.”” Sjotd mukaillen totean, ettd
kaytettdessd muistisairaan eldmaintarinatietoja hoidossa on tarpeen miettid, onko
muistisairas ihminen itse toivonut, ettd hianesta kertovia henkilokohtaisia tietoja kay-
tetddn. Jos lupaa aineiston kayttoon ei ole kysytty, tulee pohtia, miten muistisairas
ithminen toivoisi aineistoa kéytettdvan, jos hin pystyisi ottamaan kantaa niiden kayt-
toon. Kuten Sjo toteaa, raja henkilokohtaisen, intiimin, ja muille tarkoitetun, julki-
sen, vililld usein vaihtelee.

Sjo, kuten Laine ja Heimonenkin painottavat, ettd elaméntarinaa tulkitsevan tu-
lee tiedostaa, ettd tulkinta on vain yksi ndkdkulma tapahtumien kulkuun, tulkitsijan.
Tarina ei ole koskaan kokonainen, vaan monta eldménvaihetta ja tarinaa j4a piiloon.
Laine ja Heimonen varoittavat tulkitsemasta muistisairaan elaméntarinaa omien ar-
vojen ja tunteiden pohjalta.”!’ Vaihtoehtona tille tulkinnalle nien empaattisen luke-
misen, jonka avulla muiden muassa Sjo pyrki ymmaértdméén ja samalla kunnioitta-

706 Mills 1998, 179.

707 McKeown et al. 2015.

708 Laine & Heimonen 2010, 22.

709 Sjon kulttuurihistorian viitdstutkimus Kirjoitettu mind. Kirsti Terdsvuoren nuoruusajan
pdivikirjakertomus 1916—1923 julkaistiin vuonna 2023.

719 Laine & Heimonen 2010, 22.
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maan tutkimuskohdettaan.”! Sjotd mukaillen totean, ettd empaattisen kuuntelemisen
ja tuotettujen eldméntarinoiden avulla on mahdollista luoda yhteys muistisairaaseen.
Kuten Feil on todennut, sairauden edenneesséi vaiheessa onnistuneen vuorovaikutuk-
sen ainoa ldhtokohta on ihmisen eldménhistorian tunteminen.”"?

Taina Semi késitteli muistisairaan eldméntarinan merkitystd vuonna 2015 jul-

kaistussa oppikirjassa Mieleen tatuoitu minuus. Han kirjoitti:

Muistisairaan eldméntarinan tunteminen on merkityksellistd, jotta tieddimme
kuinka liitymme hédneen. [...] Thmisen menneisyyttd tutkimalla, voimme oppia
kohtaamaan ja ymmartdmain ihmistd ennen sairautta.’!3

Semi siis toteaa, ettd toisen ihmisen eldméntarinan tunteminen on avain yhteyden
16ytymiseen.

Kun tarkastelin vuonna 2019 kerddmaani muistitietoaineistoa, havaitsen etti 1dh-
tokohtaisesti tutkimukseeni osallistuneet ammattilaiset kokivat tiedon muistisairaan
eldménhistoriasta olevan merkityksellistd. Suurin osa vastaajista kertoi huo-
mioivansa eldménhistorian muistisairaan hoidossa.”"* Kyseessd on hoitokdytinto,
jossa muistisairasta ihmista ldhestytdan kuunnellen ja kunnioittaen. Tdmén ajattelu-
mallin mukaisesti ammattilaisen tehtdvana on muistisairaan toimijuuden mahdollis-
taminen. Han ymmartéa ja tekee ymmarrettaviksi. Kuten Naomi Klein on todennut:
’If you validate someone, you accept them where they are and where they’re not. If
you accept them, then they can accept themselves.””!> Lainauksen mukaan validaa-
tiota tekevén tulee hyviksyd muistisairas ihminen sellaisena kuin timé on, vah-

T Si6 2023, 45-49. Sjo tulkitsee empatiaa erityisesti filosofi Edith Steinin empatia késit-
teen avulla.

712 Feil et al. 1993, 85.

713 Semi 2015, 53.

T4 A2, A3, A5, A6, A7, A8, A9, A10, Al1, A12, A13, A16, A18, A19, A20, A21, A22,
A23, A24, A25, A26, A27, A28, A29, A30, A31, A32, A33, A34, A35, A36, A37, A38,
A39,A41,A42, A43, Ad4, A45, Ad6, A47, A48, A49, A50, AS51, A52, A53, A54, A56,
AS57,A58,A59, A60, A61, A62, A63, Ab4, A65, A66, A68, A69, AT0,A71,AT72, AT73,
A74,A76,A77, A78, A79, A0, A83, A84, A8S5, A86, A87, A8S8, A89, A90, A91, A92,
A93, A%4, A95, A96, A97, A98, A99, A100, A101, A102, A103, A104, A105, A107,
A108, A109, A110,A111,A112, A113,A114,A115, A116,A117,A118,A119, A120,
Al121,A122, A123, A124, A125, A126, A127, A128, A129, A130, A131, A132, A133,
A136,A137, A138, A139, A140, A141, A142, A143, A145, A146, A148, A150, A152,
A153, A154, A155, A156, A157, A158, A159, A161, A162, A166, A171, A172, A174,
A175, A176, A177, A178, A179, A180, A181, A182, A183, A187, A188, A189, A190,
A191,A193, A194, A195, A196, A197, A198, A199, A200, A201, A203, A204, A205,
A206, A207, A208, A209, A210, A211, A212, A213, A214, A215.

715 Klerk-Rubin & Potts 2022, 23.
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vuuksineen ja heikkouksineen. Ammattilaisen hyvéksyntd auttaa muistisairasta ih-
mistd hyviksymaién itsensa.

4.4 Yksilokeskeisyytta ja ajallista toimijuutta

Muistisairaan hoidon kentélld elettiin 1980—90-lukujen vaihteessa siirtymévaihetta.
Eri tahot méérittelivit, millaista hyva hoito on. Ladketieteellisen sairauden méairittelyn
rinnalle alkoi yhi vahvemmin nousta muistisairauksien hoidon kehittdminen. Teoreet-
tista tutkimusta dementian hoidosta tehnyt englantilainen psykogerontologi Tom Kit-
wood pitdd yhtend muistisairaan hoidon muutoskohtana The King’s Foundin vuonna
1986 Englannissa julkaisemaa teosta Living Well into Old Age. Siind otettiin kantaa
muistisairaan hoidon eettisiin kysymyksiin. Todettiin, ettd muistisairas ihminen on yk-
sild, jolla on sama arvo, tarpeet ja oikeudet kuin kenelld tahansa muulla.’¢

Tuon ajan muistisairaan hoidon tilannetta Suomessa kuvastaa lainaus Liukkosen
vuonna 1990 julkaistusta tutkimuksesta Dementoituneen potilaan perushoito laitok-
sessa. Hén totesi, ettd ammattilaiset olivat havahtuneet siihen, ettei potilaita huomi-
oitu riittévésti yksiloind. Hén kirjoitti néin:

Hoidon kohteena ihminen [:] Téll4 alueella hoitajat kokivat ongelmalliseksi yk-
silollisyyden véhaisen huomioon ottamisen hoidossa. Hoidetaan ryhméa ei yk-
sittdistd ithmistd. Potilaan elettyd eldméé ei tunneta, ja potilas yksilond saattaa
jaada vieraaksi hoitajalle. Tdmén vuoksi hoitaja kohtelee potilaita helposti sa-
malla tavalla.”!’

Liukkosen havainto on vastaava kuin Kitwoodin, joka totesi, ettd hoito-organi-
saatioissa esiintyy huonoja hoitokdytanteitd hyvaksyvid kulttuurisia toimintamalleja
ja asenteita.”'® Kyse oli ainakin osittain siité, ettd yrityksissd tunnustaa muistisairas
ihminen yksilona titd verrattiin usein kognitioltaan terveeseen.’”! Téstd johtuen hy-
véd tarkoittava hoito saattaa todellisuudessa toimia pahimmillaan sorron vélineend,
kuten reaaliorientaatio.”® Kitwood totesi, etti Feilin validaatiomalli oli suuri edis-
tysaskel muistisairaiden hoidossa. Se edusti niin sanottua positiivista ihmiskeskeista
tydtapaa, Kitwoodin sanoin “positive person-work”.”?!

716 Kitwood (1997) 2007d, 235. Kitwood viittaa King’s Found: Living Well into Old Age:
Applying Principles of Good Practice to Services for Eldery People with Serve Mental
Impairments, The King's Fund, London 1986.

717 Liukkonen 1990, 117.

718 Baldwin & Capstick 2007, xxvi.

19 Kitwood (1993) 20071, 210-211; Kitwood (1997) 2007d, 235.

720 Kitwood (1997) 2007d, 234.

21 Kitwood (1996) 2007a, 80-81.
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Feilin mallissa pddhuomio kiinnitettiin kognition sijaan muistisairaan kokemuk-
seen ja tdmén tunteiden tunnustamiseen. Muistisairasta ihmistd ldhestyttiin hdnen
henkildkohtaisessa ja elimikerrallisessa kontekstissaan.””> Validaation ongelmana
oli kuitenkin Kitwoodin mukaan se, ettd siind muistisairauteen sairastumisen hyvék-
syminen edellytti surutydtd, sopeutumista ja uudelleen jarjestelyja, joihin muistisai-
ras ihminen ei endé pysty.”” Ongelmana oli my®ds, ettei Feilin validaatiomalli huo-
mioinut muistisairaan ja muistisairauden sosiaalista ulottuvuutta.”*

Kitwood nosti esiin myds ratkaisukeskeisen terapian ja muistelutyon kayton
muistisairaan hoidossa. Ratkaisukeskeinen lahestymistapa keskittyy ihmisen voima-
varoihin ja vahvuuksiin. Siind pyritdén tunnistamaan muistisairaan tunteet ja koke-
mukset sekd vastaamaan niihin.”?® Muistelutydssi muistot ymmarretidén resurssina.
Niiden avulla tuetaan muistisairaan kommunikaatiota nykyhetkessa. Kitwoodin mu-
kaan nimi lihestymistavat toivat hyvii nikokulmia muistisairaan hoitoon.”?® Ongel-
mana néissi ldhestymistavoissa oli usein jako heihin ja meihin eli muistisairaisiin ja
kognitioltaan eheisiin sekd ndkemys siitd, ettd hoitaja hoitaa asiat kuntoon. Kitwoo-
din mukaan kyseessi oli moderni versio entisajan hyvintekeviisyydestd.”?’ Kitwood
totesi, ettd oli tarpeen luoda uusi muistisairautta ymmartéva ja ihmisten véliseen vuo-
rovaikutukseen perustuva tapa tarkastella hoitoa.”?

Tom Kitwood (1937-1998) oli keskeinen muistisairaan kokemuksen ymmarté-
miseen ja yksilokeskeisen hoidon kehittéimiseen vaikuttanut henkild.”” Kitwoodin
humanistinen pohdinta kiinnittyi jo varhain yksiloon. Hén julkaisi vuonna 1970 te-
oksen What is Human?. Dementian tutkimuksesta hén kiinnostui 1980-luvun puoli-
vélissd toimiessaan dementiatutkimusryhmén tieteellisené ohjaajana. Pian tdmén jél-
keen héntd pyydettiin arvioimaan muistisairaiden péivitoimintapalveluita Bradfor-
dissa, Englannissa.”

72 Kitwood (1996) 2007a, 81; (1997) 2007d, 234-235; (1993b) 2007f, 217, 220; (1993)
2007g, 60.

7 Kitwood (1993) 2007f, 217, 220; (1993) 2007g, 61; (1997) 2007d, 234.

724 Kitwood (1993) 2007g, 60.

25 Kitwood (1993) 2007g, 60; (1993) 2007f, 210; (1997) 2007d, 234.

726 Kitwood (1993) 2007, 210; (1997) 2007d, 234.

27 Kitwood (1993) 20071, 210-211.

78 Kitwood (1993) 2007g, 61.

72 Kitwood on julkaissut laajalti dementiateoriaa, sairautta ja hyvinvointia sekd ihmisyyttd
ja organisaatiokulttuuria kisittelevid julkaisuja. Bradfordin dementiatutkimuksen yksi-
kossd tyodskentelevit Clive Baldwin ja Andrea Capstick ovat toimittaneet yksikon pe-
rustajan Tom Kitwoodin julkaisujen kriittisen kommentaarin Tom Kitwood. On demen-
tia. Baldwin & Capstick 2007.

730 Baldwin & Capstick 2007, xxv.

157



Annikka Immonen

Kitwood julkaisi vuonna 1992 yhdessd Kathleen Bredinin kanssa artikkelin
”Person to Person: A guide to the care of those with failing mental powers”.”*' Kit-
woodin ja Bredinin kehittimé ihmiseen keskittyvi hoiva’? (person-centered care)
pohjautuu Carl Rogersin ihmiskeskeisen terapian ajatukseen siité, ettd jokainen ih-
minen pyrkii ja kykenee toteuttamaan omat mahdollisuutensa. Kitwoodin ajattelu on
saanut virikkeitd my0s Sigmund Freudilta ja jélki-freudilaisilta teoreetikoilta, esi-
merkiksi Erik Eriksonilta.”?

Kitwood pohti dementian olemusta ja hoitoa useissa julkaisuissaan 1980- ja
1990-luvuilla. Héan kaésitteli laajasti yksilon terveend oloa (well-being) ja sairaana
oloa (ill-being) seki psykologisia tarpeita, yksilollisyyttd ja ihmisend olemista (per-
sonhood). Han kuvasi organisaatiokulttuuria ja sen muutosta seka kritisoi vallitsevia
hoitomalleja.”>*

Kitwood kehitti yhdessi Bredinin kanssa dementiahoidon laadun arviointimene-
telmén Dementia Care Mapping (DCM). Kitwood perusti Bradfordin yliopistoon
vuonna 1992 dementian tutkimusryhmén, joka kehitti edelleen dementiahoidon laa-
dun arviointia sekd muistisairaan perheiden tukea ja muistisairaita hoitavien ammat-
tilaisten koulutusta.”>

Vuonna 1998 Kitwoodille myo6nnettiin hdnen dementian hoidon alalla teke-
ménsé tyon perusteella henkilokohtainen psykogerontologian Alois Alzheimer -pro-
fessuuri. Samana vuonna hian menehtyi ylldttien 61-vuotiaana. Vuotta ennen kuole-
maansa hén oli julkaissut viimeiseksi jdéneen teokseksensa Dementia reconside-
red.”’ Bradfordin dementian tutkimusryhma jatkoi Kitwoodin aloittamaa ty6ti pro-
fessori Myrna Downsin johdolla.”’

Muistisairautta sairastava ladkéri Christine Bryden kirjoitti Kitwoodin tuotantoa
kommentoivan kirjan Dementia Reconsidered, Revisited. The Person Still Comes
First esipuheessa vuonna 2019 niin:

Merkittavaa on, ettd Kitwood néki, ettd muistisairautta sairastava on edelleen
ihminen, ja ettd heiddn hoitonsa tulee olla kunnioittavaa. Kyse ei ole vain suih-
kuttamisesta, syottdmisestd, istuttamisesta péivisin ja nukkumaan laittamisesta
iltaisin. [...] vuorovaikutus tapahtui minén ja sinén, ei minun ja sen vililla riip-
pumatta siitd, oliko meilld dementia. Kitwoodin visiossa keskeisté oli vélittiva

31 Kitwood & Bredin 1992.

732 Taina Semi 2015, 8 kiyttdd termid ihmiseen keskittyvé hoiva oppikirjassa Mieleen ta-
tuoitu minuus.

733 Baldwin & Capstick 2007, XXxv—xXxVi.

734 Baldwin & Capstick 2007, xxv; 333-339.

735 Baldwin & Capstick 2007, xxiv-xxv.

736 Baldwin & Capstick 2007, xv; Baldwin & Capstick 2007, 91.

37 Baldwin & Capstick 2007, xxvi-xxvii.
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suhde, joka mahdollisti dementoituneen henkil6n ainutlaatuisen persoonallisuu-
den sdilymisen, ei vain fyysisten tarpeiden huomioiminen.”®

Kitwood kéytti termiéd person-centered care, ihmiseen keskittyvd hoiva, jonka
keskeisinéd teemoina ovat yksilon ainutkertaisuus, subjektiviteetti ja sosiaalinen yh-
teenkuuluvuus. Han huomautti, ettd on tirkedd olla avoin muistisairaan olemassa-
olon, eldmiin asettumisen ja sen kokemisen tavan ainutkertaisuudelle. Hin myos
painotti ihmisen perustarvetta olla vuorovaikutuksessa toisten kanssa ja kuulua jo-
honkin sosiaaliseen ryhméén.”*

Kitwoodille personhoodissa eli ihmisend olemisessa — tai kuten Taina Semi on
sanan suomentanut, olemassaolon partituurissa’® — on keskeisti ajatus, ettd riippu-
matta muistisairauden vaiheesta muistisairaan ”ydinmind” on tunnistettavissa. Yksi-
l6keskeinen hoito edellyttidd timidn “ydinmindn” tunnustamista. Se edellyttdd myos
tietoa muistisairaan elamastd, arvoista, mieltymyksistd ja uskomuksista sekd tdimén
tiedon hyddyntéimistd muistisairaan hoidossa.”*! Kitwood siis mééritteli hyvén hoi-
don ldhtokohdaksi vuorovaikutukseen perustuvan yksilokeskeisen tydotteen.

Kitwood on todennut, ettd yksilon kognitiivisten kykyjen heiketessa yksilollisen
tyootteen (person-work) tarve kasvaa.”*? Témin késityksen mukaan muistisairaus ei
johda yksilon katoamiseen. Muistisairas ihminen tarvitsee toisten tukea ylladpitaak-
seen roolinsa sosiaalisen vuorovaikutuksen osapuolena.” Sairauden edetessid muis-
tisairaan sisdisten vakauttajien (inner stabilbilizers) toiminta heikkenee ja herkkyys
ei-sanalliselle viestinnille kasvaa. Kitwoodin mukaan muistisairaan persoonallisuus
voidaan palauttaa ainakin hetkittdin hénen itseluottamustaan ja turvallisuudentunnet-
taan lisddvilla tuella.”** Tdmai edellyttdd ammattilaisilta etenkin eldytyvin huolenpi-
don (holding) ja yhteistoiminnallisen ohjaamisen (facilitation) osaamista.’*’

Yksilokeskeistd hoitoa on médritelty eri yhteyksissa eri tavoin. Silld voidaan tar-
koittaa kokonaishoidollista tydotetta, jossa keskitytddn potilaan tarpeisiin ja tuetaan
itsendistd paatoksentekoa. Sen méadritellddn myos olevan kumppanuuteen perustuva
terapeuttinen suhde, jossa tiedon jakamisen avulla tavoitellaan optimaalista ter-
veyttd. Yksilokeskeisen hoidon méiritelldén myds olevan ihmisyyttd korostava filo-
sofinen hoitokéyténtd, jossa potilasta ldhestytidén kuunnellen ja kunnioittaen, omassa

738 Bryden 2019, xi-xii. Kdinnds Annikka Immonen.

739 Kitwood (1994) 2007¢, 228-230.

740 Semi 2015, 12.

741 Baldwin & Capstick 2007, 89.

742 Kitwood (1993) 2007c, 72. Person-work ilmaisun kdinnds Annikka Immonen.
M Kitwood (1993) 2007f, 211.

7 Kitwood (1996) 2007a, 80.

75 Kitwood (1993) 2007f, 220.
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kontekstissaan toimivana henkilond.”*® Kaikki nimé yksilokeskeisen hoidon ele-
mentit ovat lasna tutkimusléhteina kayttimassini opas- ja oppikirja-aineistossa seka
ammattilaisilta kerddméssani muistitietoaineistossa. Niiden kautta rakentuu 1980-lu-
vulla vallinnutta reaaliorientaatiota kyseenalaistava kertomus, joka avasi vaihtoeh-
toisia lahestymistapoja muistisairaan hoidon kentélle.

Muistisairaan yksilollisyyttd korostavia kirjoituksia alkoi esiintyd oppikirjoissa
2000-luvun alussa. Muutos muistisairaan ihmisen yksilollisyyden ymmartadmisessi
nikyy Pirkko Hiltusen dementiapotilasta kuvaavassa kirjoituksessa vuonna 1989 jul-
kaistussa oppikirjassa Ikdcdntyminen ja vanhusten hoitoyhteiso:

Vuoteeseen sammunut dementiapotilas on ehkd helpompi sietdd. Hén ei huuda,
vaadi, karkaile eiki valita. Hin tarvitsee hyvan perushoidon, puhtauden, ravin-
non ja makuuhaavojen ehkdisyn. Ndm4 asiat ilmeisestikin maamme hoitolaitok-
sissa hallitaan. Ehka rutiinissa kuitenkin unohtuu, ettd sammunutkin dementoi-
tunut on yksilo. Hanell4 voi olla erikoisia mielihaluja, esimerkiksi jokin lelu voi
olla rakas tai hén voi erityisesti pitdd bébé-leivoksista. Sammunutkin dementoi-
tunut voi olla pelokas ja sipséhtid jokaista kosketusta ja jokaista 1&hestymisté
vuoteen ddreen. Han on kokenut vuosien saatossa monenlaista kisittelyé, josta
on jédnyt erilaisia, usein pelottaviakin muistijélkid.”

Téassd muistisairaan yksilollisyys tulee esiin ldhinné erikoisina mielihaluina, kuten
bébé-leivoksina. Elaménhistoria on typistynyt hoivahistoriaksi, jossa muistisairas ih-
minen on kokenut monenlaista késittelyé, ja timén takia hénelld voi esiintyé erilaisia
pelkoja.

Havaitsin, ettd opas- ja oppikirja-aineiston tavassa kirjoittaa muistisairaasta ta-
pahtui muutos 1990-luvun loppupuolella. Kirjoituksissa muistisairaan méaériteltiin
tuolloin yhd useammin olevan yksild, jolla on kykyja esimerkiksi itsedén koskevien
paitosten tekemiseen. Sirkkaliisa Heimonen ja Pdivi Voutilainen painottavat vuonna
1997 julkaistussa kirjassa Dementoituva hoitotyon asiakkaana, ettd dementoituvalla
tulee olla mahdollisuus vuorovaikutukseen. Hénet tulee kohdata tissé ja nyt -tilan-
teessa. Tama edellyttdd hoitajalta kykyé ja halua aitoon lasndoloon. Muistisairas ih-
minen tulee huomioida kokonaisvaltaisesti ja hdnelle tulee antaa mahdollisuus ottaa
kantaa itseddn koskeviin asioihin. Heimonen ja Voutilainen muistuttivat, ettd “de-
mentoituva potilas on yksilé omine piirteineen”.”*® Myos Ulla Eloniemi-Sulkava,
Kati Juva ja Matti Mikeld painottivat muistisairaan yksilollisyyttd vuonna 2001 jul-
kaistussa oppikirjassa Muistihdiriot ja dementia. He totesivat, ettd “[p]otilas tarvit-

746 Harding, Wait & Scrutton 2015, 3.
747 Hiltunen 1989, 163.
748 Heimonen & Voutilainen 1997, 95,97, 102, 111.
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see ehka apua jossakin sairauteensa liittyvassa ongelmassa, mutta enimmékseen hén
on itsendinen yksild, oman eliménsi herra”.”* Niissi kirjoituksissa tulivat esiin Kit-
woodin painottamat hyvian dementiahoidon kulmakivet; vuorovaikutus, yksilon ai-
nutkertaisuus ja subjektiviteetti.

Kitwood kehitti kollegoidensa kanssa muistisairaan hoidon havainnointimene-
telmdn (Dementia Care Mapping, DCM), joka avulla muistisairaan hoitoa voitiin
tarkastella kokonaisvaltaisesti. Malli painottaa muistisairaan sosiaalisen viitekehyk-
sen tunneilmaston merkitystd. Menetelma tarjoaa yksityiskohtaista informaatiota yk-
silon hyvinvoinnin ja pahoinvoinnin mahdollisista aiheuttajista seka tilan vaihte-
lusta. Mallin kayttd tukee muistisairaan tunteiden ja tarpeiden ilmaisua seka yleisen
hyvinvoinnin tuntemista. Se tuottaa tietoa muistisairaan ajankdytostd ja mahdolli-
sesta haasteelliseksi koetusta kayttaytymisestd. Kitwoodin tydryhma totesi, ettd mal-
lin kdyttd auttaa ammattilaisia tarkastelemaan muistisairaan hoitoa biopsykososiaa-
lisesta nakokulmasta kdsin sekd asettumaan muistisairaan asemaan. Tydryhma kiin-
nitti myds huomion siihen, ettd mallin kaytto vihentd4 hoitoyhteisdssé esiintyvid ne-
gatiivisia asenteita ja tekijoitd, jotka aiheuttavat muistisairaalle epamukavuutta.
Malli antaa myos tietoa tydryhmén toiminnasta ja tukee siten hoitotyon laadun pa-
rantamista.’°

Suomessa Paivi Topo pilotoi tutkimusryhménsd kanssa DCM-menetelmai vuo-
sina 2002-2006 Sosiaali- ja terveysalan kehittdmiskeskus Stakesin hankkeessa. Me-
netelmén kaytto todettiin monimutkaiseksi ja osin suomalaiseen muistityon kulttuu-
riin soveltumattomaksi. Suomen muistiasiantuntijat kehitti DCM-menetelmén poh-
jalta Dementoituneen ihmisen hyvinvoinnin ja eldmdnlaadun kehittiminen -projek-
tissa muistisairaan ihmisen hyvinvoinnin huomioivan Elo-D® -laatutyokalun.”!

Muistisairaan ihmisen toimijuuden tukemisessa keskeisend tekijand on néhty
olevan ammattilaisten muistiosaaminen. Esimerkiksi Virginia Bellin ja David
Troxellin 1980-luvun lopulta alkaen kehittdméan yksilokeskeisen Best friends ap-
proach -koulutusohjelman peruselementit ovat muistisairaan oikeuksien huomiointi,
muistisairaana olemisen empaattinen ymmartdminen, muistisairaan eliméanhistorian
tunteminen ja kaytto, kognition heikkenemisen huomioiva kommunikaatio, muisti-
sairaan ystdvani olemisen taitojen kehittiminen, merkityksellisyyden tunteen tuke-
minen, ja vilittivin yhteison kehittdiminen.” Yksilokeskeisyys muistisairaan hoi-
dossa ei ole irrallinen ilmid, vaan se esiintyy osana yksilon yhteiskunnallista nousua
1980-1990-Iuvuilla. Yksild nousi keskioon myds tutkimuksen kentélld. Esimerkiksi
mikrohistorian, psykohistorian, muistitietohistorian ja mentaliteettihistorian tutki-

749 Eloniemi-Sulkava, Juva & Maikeld 2001, 488.
730 Dementia Care Mapping, sihkdinen lihde.

731 Salo 2009.

732 Troxel & Bell 2023, sidhkoinen lihde.
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musmittakaava on ihmisen kokoinen.”® Yksilon esiinnousun my6td myds muistisai-
ras ihminen alettiin ndhda eletyn elamén historian omaavana yksilond, jonka sairaus
ilmenee yksil6llisesti. Muistisairaan ihmisen méiériteltiin tarvitsevan yksiloityd tu-
kea, jotta hdnen olisi mahdollista toteuttaa toimijuuttaan optimaalisella tavalla.

4.5 Ammattilaisten historiantuntu

Seka validaatiomenetelma ettd yksilokeskeinen muistisairaan hoito méérittelivat yk-
silon eldménhistorian tuntemisen merkitykselliseksi. Kulttuurihistorioitsija Kari Im-
monen on todennut, ettd ”[historia] ldpdisee meiddn elimdmme ja olemisemme. Se
on meissé kaikissa ldsnd.””>* Historia on siis arkipdiviistd, myds muistisairaan hoi-
don nykyisyydessa ldsnd olevaa.

Seuraavaksi siirryn tarkastelemaan, miten oppaiden ja oppikirjojen kirjoittajat
sekd tutkimukseeni osallistuneet ammattilaiset merkityksellistivit muistisairaan ela-
mainhistoriaa ja miten he kertoivat sen olevan ldsnd hoidon nykyisyydessé. Tarkas-
telen, minkalaista toimijuutta nimé ammattilaisten kuvaukset ihmisen ajallisuudesta
rakentava muistisairaalle.

Lihestyn muistitietoaineistoa ja opas- ja oppikirja-aineistoa kisitteen historian-
tuntu avulla.” Historiantunnulla tarkoitan ammattilaisten tunnetta siiti, ettd historia
on ldsnd muistisairaan ihmisen nykyisyydessd. Kyse on siitd, miten muistisairaan
eldménhistorian merkitysté ja kayttod mééritelldan, ja miten tima vaikuttaa muisti-
sairaan toimijuuden mahdollisuuksiin ja toimijuuden toteutumiseen.

Liukkonen havaitsi vuonna 1990 julkaistussa tutkimuksessaan, ettd hoitajat maa-
rittelivit merkitykselliseksi muistisairaan kyvyn muistaa entisid aikoja.”*® Gun Are-
myr ja Tuire Parviainen kuvasivat vuonna 1992 muistelun ja menneisyyttd koskevan
tiedon merkitystd ammattilaisille suunnatussa oppikirjassa Dementiapotilaan akti-
vointi niin:

Tiedén, mistd tulen, ja niinpd tieddn myos, kuka nyt olen. Ellen muista histori-
allista taustaani, tulee nykypdivéstd uhkaava ja epdvarma. Monet dementoitu-
neet henkilot eldvét suuressa kaaoksessa, koska eivét tiedd mistd he tulevat,

733 Lantela 2022, 70—76; Savolainen & Taavetti 2022, 10—18.

734 Immonen 1996, 11-13.

735 Sana historiantuntu on ollut kdytdssd ainakin 1910 luvulta 1960-luvulle. Se on esiinty-
nyt sanomalehdissd paikan, ndytelmén tai kirjallisen teokseen heréttimdé tunnetta tai
tunnelmaa kuvaavana sanana. Digi.kansalliskirjasto.fi, séhkodinen ldhde, haettu
1.11.2023 hakusana historiantuntu.

736 Liukkonen 1990, 160.
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missd he ovat tai minne he ovat matkalla. Tdmén takia pitdisi muistoista keskus-
tella.”’

Muistiliiton vuonna 2016 julkaisemassa oppaassa Hyvdn hoidon kriteeristé. Tyo-
kirja tyoyhteisdille muistisairaiden ihmisten hyvén hoidon ja eldménlaadun kehitté-
misen ja arvioinnin yhdeksi osa-alueeksi nostettiin eldménhistorian kirjaaminen ja
kéayttd. Laatua nostavia tekijoité esitettiin olevan kirjatun eldménhistorian sisallytta-
minen hoito- ja palvelusuunnitelmaan, muistisairaan ihmisen yhteydenpidon tuke-
minen hénelle tirkeiden ihmisten kanssa seka eldménlaatua lisdévien tekijéiden huo-
miointi jokapéiviisessd elimissi.”®

Eldmaénhistorian merkitys nousi tutkimukseni muistitietoaineistossa esiin mo-
nilla tavoin. Esimerkiksi seuraavassa pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennel-
leen ammattilaisen toteamuksessa:

Jokaisella ihmiselld on oma eldméntarinansa, joka on vaikuttanut hinen tdméan-
hetkiseen olemiseensa ihmisend. Jokaiselle on tapahtunut jotain miki on jéttényt
hineen pysyvén jiljen ja vaikuttaa tdnakin pdivina.”>

Téssd ammattilaisen katse on kddntynyt yksiloon. Térkedd on tietdd, misté juuri tissé
ihmisessa oli kyse.

Edell4 esitetyt lainaukset ovat esimerkkeja siitd, miten ammattilaiset merkityk-
sellistdvdt muistisairaan eldminhistoriaa koskevaa tietoa ja muistisairaan kykya
muistaa menneitd. Nama esimerkit kiinnittyvit laajempaan eettiseen kysymykseen
historian ldsndolon merkityksestd muistisairaan ihmisen hoidossa. Kyse on siit, mi-
ten eldménhistorian ajatellaan madrittdvéin muistisairasta ihmisté, ja miten tdmén
menneisyyden ajatellaan velvoittavan hinti hoitavia ammattilaisia.

Liukkonen havaitsi tutkimuksessaan, ettd 1980-luvulla ammattilaiset, etenkin
nuoret hoitajat kokivat vaikeaksi muistisairaan eldmisen eri ajoissa. Hoitajat eivit
tunteneet nditd aikoja. He eivdt myoskdin tienneet miten muistisairaan ajattelussa
tapahtuvaan menneisyyden ja nykyisyyden seké todellisuuden ja kuvitellun sekoit-
tumiseen tulisi reagoida.’®

Pentti Itkonen huomautti vuonna 2004 julkaistussa Geropsykologia-oppikirjan
artikkelissa ”Vanhuksen eldmysmaailmaan tutustumisesta” néin:

757
758

Aremyr & Parviainen 1992, 58.

Andersson et al. 2016. Muistiliitto on julkaissut muistisairaan ihmisen hyvén hoidon
kriteeristostd neljd pdivitettyd versiota. Ks. Andersson et al. 2016; Huhtaméki-Kuop-
pala et al. 1996; Gran6 2009; Heimonen & Qvick 2002; Ks. lisdd muistisairaan hyvén
hoidon kriteeriston kehittdmisestd Pohjanvuori 2019.

9 A137.

760 Liukkonen 1990. 120.
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Tietenkién ei ole niin, ettd vanhusta nuoremmat eivit osaisi ensinkdéin eldytya
vanhuksen eldmysmaailmaan. Kysymys on niistd kohdista, jotka nimenomai-
sesti liittyvdt hdnen ikénsi tuomiin asioihin, joista hdntd nuoremmilla ei vield
voi olla kokemusta, ja erityisesti niistd vaikeimpiin. Vield ndihinkin jonkinlainen
hyvin ylimalkainen ja sumea eldytyminen voi olla mahdollinen.”®!

Ammattilaisen eldytyminen muistisairaan menneisyyden maailmassa eldmiseen
saattoi siis Itkosen mukaan olla mahdollista, ainakin ylimalkaisesti.

Vuonna 2005 Makisalo-Ropponen ldhestyi muistisairaan el&dménhistoriaa laa-
jempana kysymyksend oppikirjassa "Me ollaan sankareita eldmdn...": Eldmdnta-
rina-ajattelu vanhustyéssd. Han totesi, ettd ”[d]ementoituneiden hoitotydsséd laadu-
kas hoitaminen edellyttda historiallisten aikakausien tuntemista.” Mékisalo-Roppo-
nen siis painotti sekd yksildllisen eldménhistorian ettd yhteiskunnallisen ja kulttuu-
risen muutoksen tuntemisen merkitystd. Hinen mukaansa “’[h]istorian tuntemisen
avulla ihminen voidaan kiinnittdi tiettyyn ympéristoon ja kokemusten kenttéin.”76?
Samaan aikaan muistisairaan eldménhistorian kayttéd hoidossa tutkinut McKeow
kumppaneineen totesi, ettd eldméntarinatydskentely ja elaménhistorian tunteminen
auttavat ammattilaista ymmartimaan paremmin muistisairasta ihmisti yksiloni eikd
vain tiettyd sairautta sairastavana potilaana.’®

Kuten todettu, hoidon kentélld kdytossd olleissa hoitomalleissa on 1980-luvun
lopulta asti madritelty muistisairaan eldménhistorian tuntemisen olevan tirkeda. Ta-
hin havaintoon perustuen pyysin tutkimukseni kyselylomakkeella ammattilaisia ker-
tomaan, miten he huomioivat yksilén elimanhistorian hoidossa.”®* Oletin siis, etté
eldménhistoria on ldhtokohtaisesti hoidossa joillakin tavoin ldsni. Kysymys voidaan
tulkita siten, ettd sen kautta normitan niin kutsuttua hyvaa hoitoa. Kysymykseni aset-
tuu osaksi laajempaa ihmisyyttd ja yksilollisyyttd madarittelevad keskustelua siité,
kuinka ndemme kanssaihmiset ympérillimme silloin kun he ovat jollakin lailla riip-
puvuussuhteessa meihin, esimerkiksi hoivasuhteessa.

Tutkimuskyselyyn vastanneista ammattilaisista 96 % kertoi kayttdvansd hoi-
dossa tietoja muistisairaan eldménhistoriasta. Ne harvat ammattilaiset, jotka kertoi-
vat, ettd he eivit kéyti tietoa elaminhistoriasta hoidossa, tydskentelivit joko terveys-
asemalla tai sairaalassa, yksi tydskenteli arviointiyksikossd tai lyhytaikaishoi-

761 Ttkonen 2004, 317.

762 Mikisalo-Ropponen 2005, 5, 7, 10, 34, 35.

763 McKeow et.al. 2006, 243-244.

764 Esitin ammattilaisille muistitietoaineiston keruulomakkeella kolme eldménhistorian
kéyttoon liittyvad kysymystd: Pyritkd muistisairaan hoidossa huomioimaan yksilon eld-
maénhistoriaa? Kerro miten huomioit yksilon eldménhistoriaa hoidossa? / Kerro miksi
et huomioi yksilon elaménhistoriaa hoidossa? Pohdi mika saisi sinut huomioimaan yk-
silon eldaménhistorian?
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dossa.”® Nédmid ammattilaiset perustelivat ajan puutteella sitd, etteivdt he huomioi
nditi tietoja. He kokivat, etti etenkin paivystystilanteissa ja terveysaseman vastaan-
otolla heilld ei ole aikaa paneutua “’potilaan historiaan kriittisid sairaustietoja lukuun
ottamatta”.”® Tdma viittaa tulkintani mukaan siihen, ettd tydtehtdvien luonne vai-
kutti ammattilaisten mahdollisuuteen huomioida hoidossa muistisairaan eliménhis-
toria. Toisaalta kyse saattaa olla my6s osaamisen ja eldménhistoriatiedon kirjaamis-
ohjeistuksen puutteesta seka kiireen taakse pakenemisesta, jota olen késitellyt aiem-
min.

Ammattilaiset kertoivat, ettd muistisairauden vaihe vaikuttaa sithen, miten he kéyt-
tdvdt muistisairaan eldménhistoriaa hoidossa. Ammattilaiset totesivat, ettd pitkélle
edenneessid muistisairauden vaiheessa eliménhistorian merkitys korostuu.”®” Sen
avulla on mahdollista tuoda sisélt64 ja tuttuuden tunnetta muistisairaan eliméén sekd
tunnetta siitd, ettd on “eldmissi kiinni”.”®® Aineistosta nousi esiin myos téstd poik-
keava nikemys, jonka mukaan muistisairauden edenneessi vaiheessa elaménhistorian
kayton merkitys vihenee. Pitkdaikaishoidossa tydskennellyt ammattilainen totesi:

Toisilla on sairaus edennyt jo niin pitkélle, ettd késitys eldméastd mydskin muut-

tuu. He eivit ole siin tilassa, ettd ymmértiisivitkddn mitd ymparilld tapahtuu.”®

Pohdin, tuleeko tissd yhi esiin 1980-luvulla vallinnut késitys siité, ettd muistisairau-
desta kdrsivd ihminen on henkisesti kuollut. Sisdltddko tdma lainaus ajatuksen, ettd
muistisairauden edenneessé vaiheessa muistisairaan eldménhistorian huomioimisen
el endd tuo muistisairaalle lisdarvoa eldmédn. Muistisairaan eldménhistoria ikédn
kuin menettdd merkityksensd. Vaikka kyseesséd on yksittdinen viittaus, korostaa se
sitd, kuinka hitaasti muuttuvia késitykset muistisairaudesta ja muistisairaan ajalli-
suudesta ja toimijuudesta ovat.””

Tutkimuskyselyyn vastanneet ammattilaiset méérittelivit tiedot muistisairaan
elaméanhistoriasta merkitykselliseksi.””! He kertoivat hankkivansa ja tallentavansa
tietoja myShempad kayttod varten. Esimerkiksi asiakasohjauksessa vuonna 2019
tyoskennellyt ammattilainen kuvasi eliménhistoriatiedon merkitystd ndin:

75 Al, A4, AlS5, Al17, A55, AT5, A147, A192.

7% Al. Ks. myds A4, A15, A17, A55, A179, A192.

767 A194. Ks. myds A58.

78 A62.

769 A6.

70 Ks. lisdi sosiaalisesta kuolemasta esim. Pirhonen et al. 2021. Pirhonen kollegoineen
mddrittelee yksilon sosiaalisen kuoleman liittyvan toimintakyvyn, itsendisyyden sekd
toimijuuden ja osallisuuden menettdmiseen.

L AR, A42, A47, A68, A69, A1, A86, A9, A90, A102, A120, A131, A137, A150, 18],
A190, A194, A198.
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Eldmaénhistoria madrittelee, keitd me olemme. On tirkedd tuntea, mitd henkil6
on tehnyt eldmédssddn, mikéd on ollut hédnelle tirkedd ja misté asioista hén pitda.

Asiat kannattaa ihan Kirjoittaa ylos.”’?

Ammattilaiset miettivit myos, kuinka paljon heidén tulee muistisairaan ihmisen
eldménhistoriasta tietdd pirjitikseen hdnen kanssaan. Pitkdaikaishoidossa vuonna
2019 tydskennellyt totesi seuraavasti:

On térke#dd saada tietdd ihmisen elaménhistoriaa sen verran kuin on tarpeen tie-

tdd. Kaikkia emme saa emmekd ehkd halua tietdd, mutta paépiirteet kun tie-

ddmme, selvidmme ihmisen kanssa, jolla on muistisairaus.”’?

Ammattilaisen mukaan on siis tarked4 tietdd riittdvésti, mutta ei liikaa.
Ammattilaiset kertoivat saavansa tietoa muistisairaan eldménhistoriasta erityi-
sesti vuorovaikutuksen avulla. Muistisairaalta itseltd kyseleminen’’* seké aktiivinen
kuuntelu ja havainnointi tuottavat tietoa.””> Ammattilaiset kertoivat myos haastatte-
levansa muistisairaan omaisia, ldheisii sekd ystévid.”’ Muistelun tiedonkeruun muo-
tona mainitsi vain kaksi ammattilaista.””” Ennemminkin muistelu nousi aineistossa
esiin siten, ettd eldménhistorian tunteminen mahdollisti muistisairaan henkilkoh-
taisten muistojen heréttelyn ja niin kutsutun muistikuntoutuksen muistelemisen
avulla.””® Tdma ei ole yllittévi, silld muistisairaan hoidon oppaissa ja oppikirjoissa
muistelua késiteltiin erityisesti muistikuntoutuksen tai viriketoiminnan nékokul-
masta.’”” Muistelua késiteltiin myos terapeuttisena ldhestymistapana’ ja tiedonke-
ruun menetelménd.”" Todettiin myds, ettd muistelun avulla voidaan tukea muisti-

72 A42.

3 A137.

T4 A20, A25, A28, A34, A38, Adl, AdT, A56, ASS, A65, A84, A120, A131, A132, A157,
Al182, A191, A193, A208, A211, A213.

5 A84, Al11, A121, A131, A159, A172, A199, A213, A214.

776 A25, A28, A34, A35, A36, A4l, A66, A72, A4, A91, A110, A111, A131, A157,
Al162, A179, A182, A187, A188, A213.

777 A72, A157.

78 A8, All, A20, A29, A58, A90, A102, A117, A121, A166, A189, A198, A203, A206,
A207, A208.

779 Hartikainen & Lehkonen 1997, 3; Isohanni 1989b, 31; Lihdesmiki & Vornanen 2014,
311; Suomen dementiahoitoyhdistys et al. 1999, 33; 2004, 29; Virtanen 1994, 31. Ks.
lisdtietoa luovasta muistelutydstd esim. Hohenthal-Antin 2014; Immonen & Hohenthal-
Antin 2019; Immonen, Monkére & Hohenthal-Antin 2019; Jamsen, Karppinen & Pit-
kdnen 2015; Vilhunen 2014.

780 Feil et al. 1993, 12.

781 Heimonen & Voutilainen 1997, 36.
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782 3

ja vuorovaikutusta’®?

sairaan kontrollin tunnetta sekd kartoittaa hédnen voimavaro-
jaan.’8

Tutkimukseeni osallistuneet, erityisesti pitkdaikaishoidossa, mutta myos lyhytai-
kaishoidossa ja pdivitoiminnassa vuonna 2019 tydskennelleet ammattilaiset, kertoivat
kerddvéinsd tietoja muistisairaan eldménhistoriasta myds eldménkaarilomakkeen
avulla.”® Ammattilaisten mukaan lomake annettiin tyypillisesti pitkdaikaishoidon
alussa muistisairaan tai omaisen tiytettiviksi.”®® Tdmi havainto heritti kysymyksen,
missd médrin muistisairaan on tdssi sairauden vaiheessa vield mahdollista kertoa itse
omasta eldménhistoriastaan. Katson, ettd olisi tarkeéda kysy4, kenen tarinaa elaménkaa-
rilomakkeessa kerrotaan. Omainen mahdollisesti tuntee muistisairaan hyvin, mutta
kun omainen tayttdd eliménkaarilomakkeen, on oletettavaa, ettd tarina jaa erityisesti
lapsuuden ja nuoruuden ajalta aukkoiseksi. Han ei tyypillisesti ole tuntenut muistisai-
rasta ihmisté tdmén koko eldmin ajan. Eldménkaarilomakkeella kerétty eldméntarina
ei titen ole muistisairaan vaan omaisen nékokulma muistisairaan elettyyn eldméén.

Mikdli tietoja eldménhistoriasta kerdtdéin vain lomakemuodossa, ohitetaan myos
mahdollisuus vuorovaikutuksessa saada tietoja muistisairaalta itseltddn. Eldméntarinan
vuorovaikutukselliseen kerddmiseen on kehitetty erilaisia menetelmid, kuten omakuva-
monologi’®” ja muistorasia’®®. Itsenisesti eldméntarinaa voi tallentaa missi eliméanvai-
heessa tahansa esimerkiksi erityisesti sitd varten tarkoitettuun eliméntarinatyokirjaan.”®
Namai menetelmait ohjaavat osaltaan sitd millainen tarina muodostuu kerrottavaksi.

Ammattilaiset kertoivat saavansa tietoja muistisairaan eldmaistd myds toisilta
ammattilaisilta suullisesti’ seki potilastietojirjestelmiin tehdyistd kirjauksista.”!
Elimékertatietojen kirjaamista korosti vain kaksi ammattilaista.””> Ammattilaisai-
neiston perusteella vaikuttaa silté, ettid tiedonkeruu muistisairaan eldménkulusta ja
hinelle merkityksellistd asioista ei ole systemaattista. Tatd padtelmas vahvistaa pit-
kaaikaishoidossa vuonna 2019 tyoskennelleen ammattilaisen toteamus: ’Olen kehit-
tanyt yksikossdmme systeemid, jossa hoitajat tutustuvat asukkaan eldménhistoriaan.
Aiemmin timi ollut erittdin vihiistd (vuoteen 2018 asti!).””

782 Isohanni 1989c, 218.

783 Stenberg 2016.

784 Feil et al. 1993, 74.

785 A25, A63, A84, A98, A187, A193. Ks. eliminkaarilomake esim. Kainuun sosiaali- ja
terveydenhuollon kuntayhtyma 2022.

786 A25, A63, A84, A98, A130, A152, A187, A193.

787 Semi 2015.

788 Hohental-Antin 2009, 39-56; 2013, 67-72.

789 Ks. Esim. Aavaluoma & Tammelin 2017.

790 A91, A162.

U A4D, A63, AT2, AS4, A91, A102, A131, A182.

2 A41, A102.

3 Al9.
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Tulkitsen, ettd ammattilaiset mieltdvat muistisairaan eldménhistorian ja sitd kos-
kevan tiedonkeruun merkitykselliseksi, mutta sen kerdédminen ei vaikuta olevan sys-
temaattista eikd méadrdmuotoista. Ammattilaiset kertoivat kerdévinsd elaménhisto-
riaa koskevia tietoja usein vasta muistisairauden edenneessé vaiheessa. Télloin mah-
dollisuutta muistisairaan omadénisen eldménhistorian kuulemiselle ei valttimatta
endd ole. Tietoldhteend toimii tdten usein joku muu kuin muistisairas ihminen itse,
usein ldheinen tai toinen ammattilainen. Jatkossa tulisi kiinnittdd huomio eldéménhis-
toriatietojen keruuseen siind vaiheessa, kun muistisairas ihminen pystyy vield itse
tarinaansa kertomaan ja antamaan tarvittavat luvat tietojen tallentamisesta niiden
myShempad kayttod varten hoidossa. Myo0s tietojen tallennuspaikkaan ja muotoon
tulisi kiinnittd4 huomio.

Eldménhistoriatietojen kdyttiminen muistisairaan kohtaamisen ja hoidon tukena
edellyttdd ammattilaisten mukaan aitoa kiinnostusta muistisairaan historiasta.”**
Ammattilaiset mainitsivat tarvitsevansa ja kdyttdvansa tietoa muistisairaan koulutus-
ja sivistystasosta,””> ammatista ja tyotaustasta’® sekd muistisairaalle merkitykselli-
sistd ihmisistd”’ ja eldmantapahtumista’®. Ammattilaiset katsoivat merkityksel-
liseksi tiedoksi myds muistisairaalle térkeit asiat,””® hiinen nykyiset ja aiemmat har-
rastukset ja mielenkiinnon kohteet®® seki tiedon siitd, mistd muistisairas ihminen
pitdd ja miké tuottaa hénelle mielihyvda®!. Ammattilaiset kokivat tarvitsevansa
myds tietoa muistisairaan ihmisen tavoista ja tottumuksista sekd eldméanarvoista.’%?
Kaiken kaikkiaan ammattilaiset kokivat tarvitsevansa tietoa muistisairaan ihmisen
eliminhistoriasta yleensd®® sekd erityisesti hinen mieleensd painuneista seikoista,
kuten esimerkiksi aiemmasta elinympéristostadn®*. Ammattilaiset kertoivat, ettd on
tarked myos tietdd mistd muistisairas ihminen ei pidd®®® ja millaiset asiat aiheuttavat
pelkoa®® tai herittelevit kipeitd muistoja®’.

™ A101, A172, A179, A198.

5 A5, A24, A119, A131.

7% A5, A6, A33, A6S, A98, A100, A101, A117, A119.

7 A30, A56, A68, A98, A117, A120.

T8 A28, A30, A32, Ad7, AS2, A132.

799 A35 A42, A6S, A71, A84, A86, A90, A120, A123.

800 AG, A20, A38, A43, A48, AS6, A6S, AGS, A78, A90, A93, A9S, Al11, A112, Al13,
All4, A131.

01 A8, All, A30, A35, Ad2, Add, A49, AS9, A72, A74, A79, A93, A98, A100, A101,
Alll, A127.

802 A13, A27, A28, A48, A76, A78, A93, A100, Al11, A122, A123.

803 A19, A29, A32, A34, A3S.

804 A20, A30, A33, A90, A93.

805 A72, A79, A101.

806 A100.

807 A26, A30, A58, Al11, Al31.
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Ammattilaiset totesivat, ettd mikéli mahdollista he pyrkivit huomioimaan ndma
asiat muistisairaan hoidossa. Sairaalassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen
kertoi ndin:

Jos on tiedossa potilaalta esim. aikaisemmasta historiasta jotain mik& on aiheut-
tanut traumoja voi tdima vaikuttaa esim. hoitotilanteisiin tai yohoitoon. Pyrin ot-
tamaan huomioon erilaiset tilanteet, mikli olen niisti tietoinen.308

Pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen puolestaan kertoi
esimerkin siitd, kuinka ammattilaiset hyddynsivit ty0ssddn tietoa muistisairaan ela-
ménhistoriasta:

Erds asukas oli muistisairas ja oli ollut pesulassa toissd. Hian kéveli ja kerdsi
peittoja ja liinoja toisten asukkaiden huoneesta. Otettiin asukas mukaan, jolloin
hin sai viikata petivaatteita ja muita puhtaita vaatteita siistiin pinkkaan. Siitd han
tykkési kovasti. Pedattiin my0s peti yhdessé, kun hén osasi tehdé sen niin hyvin
ja siististi.8"

Téssd se, ettd ammattilainen tunsi muistisairaan menneisyyden ja eldménhistorian
auttoi hintd tukemaan muistisairaan toimijuutta ja omannikoistd elaméai. Ammatti-
lainen pystyi muistisairaan ihmisen eldméanhistorian tuntemisen avulla kdéntdméén
toisia asukkaita hdiritsevdn ja ammattilaisia ty6llistdvan muistisairaan ihmisen toi-
minnan voimavaraksi. Muistisairas ihminen osasi tehda jotain siististi ja hyvin”, ja
ammattilainen tuki titd toimintaa. Eldménhistoriatieto siis auttoi ammattilaista ym-
martdimaidn muistisairaan kdyttaytymistd ja muuttamaan toiminnan sisiltod muisti-
sairaan toimijuutta tukevaksi.

Ammattilaisilta kerddméstini muistitietoaineistosta muodostui késitys, ettd he
kokivat muistisairaan eldménhistorian tuntemisen tukevan vuorovaikutusta muisti-
sairaan kanssa. Ammattilaiset kertoivat, ettd siitd voi ammentaa sisltod keskustelui-
hin,®!° ja sen avulla on mahdollista tiyttid keskustelun aikana ilmenevid muistiauk-
koja.®'" Ammattilaiset kuvaavat eliménhistorian olevan ldsnd vuorovaikutuksessa
muistisairaan ihmisen kanssa monin tavoin. Se vaikuttaa tapaan, jolla muistisairas

808 A58.Ks.myds Al3, A21, A26, Ad3, A60, A74, A78, A8S, A9, A91, A95, A98, A137,
Al45, A156, A181, A193, A212, A213.

809 A129.

810 A7, A32, A35, Ad3, Ad4, A4S, Ad6, Ad9, AS2, ASS, A61, A62, AG9, A74, AS6, AS9,
A90, A96, A101, A102, A117, A123, A124, A127, A139, A153, A166, A193, A198,
A199, A203, A206, A208, A212.

S11 A193.

169



Annikka Immonen

ihminen keskustelee.®!? Tieto eliménhistoriasta vaikuttaa my®ds sithen, miten ammat-
tilainen kohtaa muistisairaan®'® ja kuinka hén titd puhuttelee.’'* Ammattilaiset ker-
toivat, ettd tiedon avulla heidédn on mahdollista puhua muistisairaalle tdmén oletetun
sivistystason mukaisesti.’!> He kertoivat myos kiyttédvinsid muistisairaan eldménhis-
toriatietoja muistisairaan vuorovaikutuksen tukemiseen. Esimerkiksi, jos ammatti-
lainen tuntee muistisairaan elaménhistorian, hdnen on mahdollista tukea muistisai-
raan vuorovaikutusta toisten kanssa, esimerkiksi ohjaamalla paivitoiminnassa pari-
tydskentelyyn henkilitd, joilla on jotakin yhteistd.®'® Eliménhistorian tunteminen
vaikuttaa ammattilaisten mukaan myos siithen, miten he kohtaavat ihmisen muisti-
testien tekotilanteessa, ja miten he arvioivat testien tuloksia.®!’

Ammattilaiset kertoivat kdyttdvinsa tietoja muistisairaan eldménhistoriasta yk-
sildllisen toiminnan suunnitteluun®'® sekd muistisairaan motivoimiseen piivittiisissi
toiminnoissa ja kuntoutuksessa.®'® Pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt
ammattilainen kuvasi eldménhistorian kdyttod seuraavasti:

Hén kertoi pitdvansa késitoistd ja hankimme ristipistotyon ja lopputulos on nyt
hinen huoneen[sa] seinélld kehystettynd. Hén pitdé kukista ja ostimme parveke-
kukkia ja istutimme ne, muistutan hidntd aina kastelusta ja yhdessd ihailimme
niiden kukintaa.32

Téasséd huomioni kiinnittyy kohtiin: “kertoi pitdvansa” ja “yhdessé ihailimme”. Tul-
kitsen ndiden kuvaavan muistisairaan eldménhistorian huomioivaa, positiivista tyo-
otetta. Lainauksessa kdytetty me-muoto korostaa vuorovaikutusta ja yhteistoimi-
juutta.

Aineiston perusteella totean, ettd ammattilaiset kdyttavit elaménhistoriatietoja
muistisairaan eliminlaadun parantamiseen ja minikuvan siilymisen tukemiseen.®?!
Neuvonta ja palveluohjauksessa vuonna 2019 tydskennelleen ammattilaisen koke-
mus tukee tulkintaani. Hén kertoi néin:

82 A78, A19L.

S A34, A90, A102, A131, A182, A191.
s14 A122,

815 A24,

sl A193,

87 A5, ALLS.
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A96, A98, A100, A102, A105, A108, A110, A112, A129, A131, A158, A161, A166,
Al176, A188, A193, A195, A198, A207, A211.

819 A33, A34, A38, A70, A72, A97, A158.

820 A207.

821 Al6, A28, A30, A34, A58, A62, A68, A70, A79, A96, Al17, A122, A137, Al57,
Al66, Al171, A172, A182, A193, A207, A215.
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[Elaménhistoriasta] keskustellaan, sitd muistellaan, sitd pidetdén esill4, sitd vaa-
litaan ja arvostetaan. Vaikeista asioista puhutaan. Eldménhistoria toimii tyosken-
telyn pohjana ja sen kautta johdetaan voimavaroja ja tavoitteita tdhin pdivéén ja
tulevaan. [...] Eldménhistorian tunnustaminen on identiteettity6td parhaimmil-
laan.%??

Kyse on ihmisen kokonaisvaltaisesta kohtaamisesta, kuten toinen neuvonta- ja pal-
veluohjauksessa tydskennellyt ammattilainen totesi.’> Ammattilaiset kertoivat pyr-
kivinsd kohtaamaan muistisairaan yksildllisesti, timén eldmastd ja tilanteesta ké-
sin.8

Havaitsin ammattilaisilta kerddméastiani muistitietoaineistosta, ettd he myds ha-
vainnoivat ja analysoivat muistisairaan ihmisen eliméanhistorian ldsnéoloa ja vaiku-
tusta tdmén toimijuuteen hoidon nykyisyydessd. Ammattilaiset kertoivat muutta-
vansa tarvittaessa omaa toimintaansa muistisairaan tarpeita vastaavaksi. Ammatti-
laisen ja muistisairaan ihmisen toiminta niyttiytyy ndissé kuvauksissa vuorovaikut-
teisena. Eldménhistoria toimii vuorovaikutuksen vélineena.

Sairaalassa vuonna 2019 tyoskennelleen ammattilaisen kokemus vaikeasta tilan-
teesta muistisairaan ihmisen hoidossa kuvaa ammattilaisen tapaa havainnoida ja analy-
soida seka kayttid elaménhistoriatietoa muistisairaan ihmisen toimijuuden tukemiseen:

Muistisairaalla oli hyvin paljon vaikeuksia pysédhtyé paikoilleen, oli yliaktiivi-
nen toiminnassaan. Voi puhua jopa vaikeasta levottomuudesta. Tavaroita siirrel-
tiin ja kerdiltiin osastolla. Jatkuvasti eksyttiin véériin huoneisiin ja potilas jatku-
vasti hakeutui henkilékunnan ldheisyyteen. Potilaan puoliso oli juuri muutama
pdivé aikaisemmin menehtynyt ylldttden. Tiesin aikaisemmista keskusteluista,
ettd potilaalle oli tirked olla siistin ja huolitellun nidkdinen. Aina piti olla nuk-
kuessakin rintaliivit padlld, ettei piddse enempédéd valahtamaan. Kdvimme suih-
kussa, miné pesin potilaan kokonaan. Vaatteiden pukemisen jilkeen istutin po-
tilaan tuoliin ja laitoin radion péélle hiljaiselle. Foonasin hinen hiuksia ja kihar-
telin samalla. Potilas istui hiljaa ja pysyi pitkéstd aikaa paikoillaan. Sanoja ei
tarvittu lainkaan. Potilas oli ensimmadistd kertaan viikkoihin tdysin rauhallinen.
Lopuksi, kun olimme valmiita, potilas halasi pitkdén ja kiitti avusta seka tilasi
minut kuivamaan hiuksiaan seuraavalle viikolla, ja sitd seuraavalle viikolle puo-
lison hautajaisia varten.3?>

822 Ale6.
823 Al122.
824 A70, A105.
825 A150.
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Tassd ammattilainen hyddynsi tietoa eri ajoista etsiessddn ratkaisua levottoman
muistisairaan ihmisen olon helpottamiseksi. Hén tiesi, ettd timén puoliso oli kuollut
juuri, ja epdili timin ehka aiheuttavan levottomuutta. Han havaitsi, ettd muistisairas
ihminen hakeutui hoitajien ldheisyyteen ja tulkitsi timén ehkd kokevan itsensd tur-
vattomaksi. Ammattilainen kertoi aiempien keskustelujen pohjalta tietdvansad, mika
oli potilaalle tirkedi ja sovelsi tuota tietoa tilanteelliseen toimintaan. Tdmaén jdlkeen
muistisairas thminen rauhoittui ensimmaisté kertaa viikkoihin. Tulkitsen, ettd muis-
tisairaan eldménhistorian tunteminen tuki ammattilaisen toimintaa ja muistisairaan
toimijuutta.

Tulkitsen, ettd edelld olevassa lainauksessa on kyse myds laajemmin yleisen his-
torian ja kulttuurin tuntemisesta. Kuten Mikisalo-Ropponen aiemmin esittiméasséni
lainauksessa totesi: ”’[d]ementoituneiden hoitotydsséd laadukas hoitaminen edellyttaa
historiallisten aikakausien tuntemista.®?®” Eliménhistorian tunteminen auttoi ammat-
tilaista kohtaamaan puolisonsa kuolemaa surevan muistisairaan ihmisen. Tulkintani
mukaan ammattilainen sovelsi tietojaan tilanteessa mahdollisesti vaikuttavasta muis-
tisairaan ihmisen eldaménhistoriasta seka historiasta ja kulttuurista ja kaytti niita tie-
toja tilanteen ratkaisemiseksi. Esimerkissd ammattilainen tunnistaa hautajaisiin liit-
tyvét kulttuuriset pukeutumis- ja laittautumisnormit ja toteuttaa niitd yhdessa muis-
tisairaan kanssa.

Vastaavissa tilanteissa ammattilainen ikéén kuin tiivistéa tietonsa muistisairaan
eldmaénhistoriasta sekd tiedon yleisestd kulttuurista ja historiasta muistisairaan toi-
mijuutta tukevaksi kokonaisuudeksi. Eri ajat tulevat ammattilaisen toimesta hoidon
nykyisyydesséd ldsnd oleviksi. Téllaiset tilanteet edellyttivdt tiedon lisdksi myos
eldytymistd, kuten vuonna 2019 pitkdaikaishoidossa tydskennellyt ammattilainen
kertoi:

[Tietoalmenneisyydestd [...] voi hyddyntdd mielesténi aina kaikissa kohtaami-
sissa, ei ole védrin eikd turvatonta eldd menneessd, joka kuitenkin on totta silld
hetkelld hénelle. Mielestini on viisasta mennd aina silloin tilldin "mukaan"

muistisairaan hinen silli hetkelld kokemaansa "todellisuuteen" 827

Eri ajoissa eldminen ei timén perusteella ole ammattilaisesta outoa tai vairin,
vaan muistisairaalle normaalia toimintaa. Téstd kdy ilmi my®0s se, ettd hoitaja kokee
ajoittain olevan tarpeellista mennd mukaan muistisairaan todellisuuteen, eldé siti ha-
nen kanssaan.

Mitd tdiméd ammattilaisen kuvaama muistisairaan kokema ”todellisuus” on?
Muistisairaan hoidon oppikirjoissa tuli vastaan sana satuilu. Esimerkiksi Juhani

826 Mikisalo-Ropponen 2005, 34.
87 A182.
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Viikki ja Juha Ohman médrittelevit sen olevan konfabulointia eli tosiasioiden vas-
taista tai niistd irrallisia sepitelmid. Tilanteessa on tyypillisti, ettd ihmisen muistumat
ja mielikuvat eivét vastaa todellisuutta. Koska ihminen ei kykene arvioimaan tarinan
johdonmukaisuutta, muodostuu hinen esittéimistéin tarinasta virheellinen.?

Téllainen muistisairaalla esiintyva satuiluksi mééritelty toiminta tuo mieleeni fi-
losofi Paul Virilion kirjassa Katoamisen estetiikka esittimén sairauden pyknolep-
sian. Se on harvinainen lapsilla ja nuorilla esiintyva epilepsia, joka ilmenee poissa-
olon hetkind. Nama jaavit usein ulkopuolisilta ja myds sairautta sairastavalta itsel-
tddn havaitsematta. Tdmai tarkoittaa sité, ettd tuona aikana tapahtunutta ei ole pyk-
noleptikolle olemassa. On tyypillistd, etta tillaisessa tilanteessa ihminen luo aukkoi-
seen tarinaan eheyttd. Kuten Virilio toteaa, kuulostaakseen uskottavalta ihminen
keksii ja luo tarinan uudelleen. Han liittdd mielesséédn palaset yhteen ja tdyttdd au-
kot.®?° Tulkitsen, ettd myds muistisairaan Ohmanin ja Viikin esittimissi ihmisen
satuilussa on ainakin osittain kyse tillaisesta aukkoisen tarinan eheyttdmisestd. Han
unohtaa asioita, ja etenkin sairauden edetessd hén ei itse havaitse unohtamistaan.
Kertoessaan tarinaa muistisairas ihminen ei nikemykseni mukaan satuile, vaan tuo
esiin omaa todellisuuttaan.

Pohdin, onko edell4 esittimissdni ammattilaisten tilannekuvauksissa kyse myos
ajan tiivistymisestd, josta Barbara Adam kayttaa kasitettd the compression of time.
Adam kuvaa ajan tiivistymistd tapahtuu tilanteissa, joissa aika on rahaa ja nopeasti
merkitsee enemmaén. TAlldin toiminta tiivistyy yha pienempdin aikayksikkdon, pro-
sessista eliminoidaan hukka. Tilanne vaatii jarjestystd ja joustavuutta. Adam viittaa
Virilioon, jonka mukaan nollaan puristuva “tahtiaika” laajenee késilld olevan ajan
nykyisyydeksi. Virilio toteaa:

Suurten teknisten nopeuksien kehittiminen johtaisi siten tietoisuuden katoami-
seen sellaisten ilmididen suorana havainnoimisena, jotka vélittavét meille tietoa
omasta olemassaolostamme. [...] Paradoksaalista on, ettd d4arimmdiinen liike-
voima, joka luo hetken liikkkumattomuuden, silménrdpayksellisyys, joka loisi
hetken! Hetki olisi lopulta stabiiliuden illusorista havaitsemista. [...] Ajan eri
intuitioiden vilille luo eron juuri jarkiperiisen tietimyksen asema tilassa.33°

Tata ajatusta kehittden pohdin, pyrkiiké ammattilainen muistisairaalle vaikeassa
tilanteessa jérjestdméin, joustamaan ja poistamaan kaiken ylimairdisen — luomaan
stabiiliuden illuusiota. Tiivistyykd muistisairaan kanssa tapahtuvassa vuorovaiku-
tuksessa ldsnd oleva eldmanhistoria seké kulttuuri ja yleinen historiatieto ammatti-

828 Viikki & Ohman 2006, 268.
829 Virilio 1994, 9-10.
80 Ibid, 106, 110.
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laisen havainnoksi oleellisesta. Onko tdmé puristeinen hetki, johon ammattilainen
luo tiedon avulla muistisairaalle tunteen jarjestyksesta ja jatkuvuudesta. Taten tulki-
ten, ammattilaisen tehtdvidnid on tilanteessa vilittdd muistisairaalle tietoa hinen
omasta olemassaolostansa.

Englantilainen tutkijaryhma tarkasteli vuonna 2016 kirjoittamassaan muistiossa,
mité “toipuminen” merkitsi muistisairautta sairastaville.?3! Viitekehykseni heilld oli
Daleyn ja kumppaneiden kehittdmé omannékdisen eldimén jatkumisen malli, con-
tinuing to be me, jossa toipumisen osatekijoind olivat sairauden vaikutukset, henki-
lokohtainen vastuu, yksildlliset selviytymisstrategiat, kokemuksen muuttuminen
ajan myGté ja toisten antama tuki. Tutkimusryhmén kirjoittaman muistion tavoit-
teena oli muuttaa muistisairauteen liitetty /iving death -puhe living well -puheeksi.®*?
Ammattilaiset, jotka tunnistavat muistisairaalla olevan kuntoutuspotentiaalia edus-
tavat living well -ajattelua. Osa ammattilaisista, kuten my0os mini olen tutkimukses-
sani havainnut, madrittelivit edelleen muistisairauden parantumattomaksi sairau-
deksi, ja edustivat titen /iving death -ajattelua.

Living death -puhe on vahvasti muistisairasta ihmistd méérittelevéad. Se ei ilmaise
hianen omaa kokemustaan sairastamisesta, vaan maérittelee ajan pysahtyvén kuole-
man odottamiseen. Augustinus kuitenkin pohti Tunnustuksissa, ettd mikian aika ei
pysahdy taysin:

Pitkakadn aika ei tule pitkdksi muusta kuin ohitse kiitdvistd hetkistd, jotka eivit
voi samalla kertaa kadota; mutta mydskin, ettd ikuisuudessa ei mikddn mene
ohitse, vaan kaikki on nykyisyyttd, ja ettd mikdin aika ei ole kokonaan nykyi-
syytta.’33

Augustinuksen mukaan kaikki ei voi kadota samalla kertaa. Kaikki aika ei katoa
myd&skddn muistisairaalta ihmiseltd, jonka aika néyttaytyy joillekin pysdhtyneelt.
Augustinus toteaa, ettd “lapsuuteni, jota ei endd ole, kuuluu menneisyyteen, jo ole-
mattomaan, mutta palauttaessani sen mieleeni ja kertoessani siitd mind nykyhetkelld
katselen sen kuvaa, koska timi kuva on vield muistissani.”*** Tulkitsen timén muis-
tisairauden kontekstissa tarkoittavan, ettd menneisyyden, muistojen mieleen palaut-
tamisen avulla, muistisairas ihminen voi jatkaa hyvaa elamaa, living well, jos hanta
tuetaan menneen muistelussa. Kuten Augustinus kuvasi:

81 Muistion julkaisi ImRoC, joka kehittdd Englannissa toipumisorientoituneita palvelu-

kaytantdja yhdessd Centre for Mental Health, NHS Confederation’s Mental Health Net-
work ja Nottinghamshire Healthcare NHS Foundation Trust kanssa.

82 Daley et al. 2013; Perkins et al. 2016.

833 Werner Soderstrdom & Lakka 1947: Augustinuksen tunnustukset X1 kirja, 11, 296.

84 Ibid, XI kirja, 18, 303.
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Ken kuulee tai laulaa tuttua laulua, hinen ajatuksissaan ja sielussaan liikkuu toi-
saalta sen odotus, mikd on laulettava, toisaalta se muisto, minké hén jo tietdd

laulaneensa. 33

Mieleen nostettu muisto muistuttaa mukaan muistisairasta thmisté siitd, kuka hén on.

Ammattilaisaineiston perusteella voin todeta, ettd McKeownin ja kumppaneiden
tekemét havainnot eldméntarinoiden kaytostd sosiaali- ja terveydenhuollossa 1990-
luvun ja 2000-luvun alussa ovat edelleen ajankohtaisia. He totesivat, ettd eldménta-
rinatyOskentely auttaa ymmaértdmaén yksilod, tukee kommunikaatiota ja sosiaalisia
suhteita sekd vaikuttaa hoitokdytéinteisiin.®*® Tarkastellessani, miten kerddméini tut-
kimuskyselyyn vastanneet ammattilaiset kuvasivat muistisairaan sdilynyttd mi-
nuutta, havaitsin, ettd sen ajateltiin sédilyvén erityisesti tietona timén eldménhistori-
asta, mieltymyksistd, inhokeista ja muista muistisairaalle merkityksellisistd asi-
oista.®3” Tiedot siis toimivat minuuden siilyttimisen vilineend.

Téssé alaluvussa olen tarkastellut, miten ammattilaiset merkityksellistavéit muis-
tisairaan eldménhistoriaa ja miten he kertoivat sen olevan ldsnd hoidon nykyisyy-
dessd. Ammattilaisten kédsitykset muistisairaan eldménhistoriasta ja sen kaytosti on
luokiteltavissa neljélle tasolle. Niilld tasoilla ammattilaisten kisitys eldméanhistorian
kaytostd ja muistisairaan toimijuudesta syvenee tasolta seuraavalle siirryttdessa. Te-
kemieni havaintojen pohjalta olen kuvannut muistisairaan ihmisen eldménhistorian
tunnistamisen ja kédyton tasot (kuvio 5). Kuvio tuo esiin ammattilaisten késityksid
historian ldsndolosta muistisairaan hoidossa. Kuviossa edetién yleiselta tasolta kohti
yksilollisempaé elamantarinoiden huomiointia ja kdyttod. Syvemmalle tiedon tasolle
siirtyminen tarkoittaa tulkintani mukaan sité, ettd ammattilaisella on laajempi ja sy-
vempi historiantuntu, joka mahdollistaa muistisairaan toimijuuden laajemman toteu-
tumisen. Kuviota voidaan kayttad esimerkiksi keskusteltaessa muistisairautta hoita-
vien ammattilaisten ja hoitoyksikdiden hoidon laadusta. Voidaan kysya, mill4 tasolla
ollaan nyt ja mité pitdisi tapahtua, ettd padstdan seuraavalle tasolle.

85 Werner Soderstrom & Lakka 1947: Augustinuksen tunnustukset X1, 31, 318.

836 McKeown et.al. 2006, 242-244.

87 A7, All, A13, A34, A38, A42, A8, A90, A91, A94, A101, A102, A105, A108, A110,
all8, A111, A119, A120, A121, A122, A123, A124, A129, A130, A132, A134, A137,
A139, A140, A145, A146, A150, A152, A153, A166, A193, A198, A206, A209.
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kayta tietoa.

Kuvio 5. Muistisairaan ihmisen eldamanhistorian tunnistamisen ja kayton tasot.

Esittdmieni havaintojen perusteella totean, ettd useilla muistisairaan hoitoon
osallistuvilla ammattilaisilla on historiantuntu, jonka ajattelen olevan herkkyytté his-
torian havaitsemiselle, erdéinlaista historiatietoisuutta. Pitdydyn kuitenkin kaytta-
méén luvun alussa esittdimdini késitettd historiantuntu, koska erilaisissa tilanteissa
ammattilaisten kayttdessa tietoja eldméanhistoriasta muistisairaan ihmisen toimijuu-
den tukemiseen on kyse nimenomaan tunteesta, ettd tdssi on jotain. Kyse on eldmén-
historian intuitiivisesta, tilannetajuisesta kaytostd muistisairaan toimijuuden tukemi-
seen. Ammattilainen kéasittdd tilloin muistisairaan ihmisen ajallisena, historiallisena
persoonana.
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3 Muistisairauden ja elaman hallintaa

Muistisairauden eteneminen, sen ajallinen kulku muuttaa muistisairaan ihmisen toi-
mijuutta koskevia méaérittelyjé. Sairauden vaiheittaisen etenemisen kuvauksen avulla
sairautta on pyritty tekemédn ndkyvéksi ja hallittavissa olevaksi. Sairauden méaérit-
tely eteneviksi, kognitioon vaikuttavaksi ja terminaaliseksi sairaudeksi tuottaa muis-
tisairaalle ihmiselle muuttuvan toimijuuden odotushorisontin, jossa korostuvat sai-
rauden hallinta ja ennakointi. Sairauden eri vaiheissa muistisairaan ihmisen toimi-
juus toteutuu tai sitd toteutetaan erilaisissa paikoissa kuten kotona tai hoivakodissa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset kohtaavat tyypillisesti muistisairaan
ihmisen vain jossakin sairauden vaiheessa. Heille ei titen synny kokonaiskuvaa
muistisairaudesta ja muistisairaan ihmisen toimijuuden muutoksista, vaan kuva on
pirstaleinen. Lidheisen roolissa ollessaan ammattilaisten on mahdollista kertoa sai-
rauden kulusta ja sen mukanaan tuomista muutoksista. Ndmi kokemuskertomukset
tekevdt nakyvaksi sen, miten muistisairaan toimijuuden ajatellaan muuttuvan, kun
siirrytién terveestd sairaan kuvauksiin.

5.1 Muistisairauden ajat

Sairauden aika on yksilollinen. Sen kesto kussakin ihmisruumiissa vaihtelee.®*
Muistisairauden aika jakaantuu kéyttimissani tutkimusldhteissd eri aikoihin kattaen
sairauden vaiheet ennaltachkiisystd muistisairaan ihmisen kuolemaan. Se kuinka
ndma ajat on midritelty ja maéritellddn, asettaa odotuksia ja vaatimuksia muistisai-
raan ihmisen toimijuudelle.

Liahteiden perusteella muistisairauden ensimmaiseksi ajaksi muotoutuu aika, jol-
loin sairautta ei vield ole. Tassé ajassa on kyse sairauden ennaltaehk&isystd. Vanhus-
kuvia ja vanhustenhuollon muotoutumista tutkineen Taina Rintalan mukaan ehkéi-
sevin sosiaali- ja terveyspolitiikan tavoitteena oli 1980-luvulla passivoitumisen ja
laitoshuollon ehkdiseminen. 1990-luvulla painopiste siirtyi palveluntarpeen lisdin-
tymistd ehkiisevéksi toiminnaksi. Samalla my0s ihmisen vastuu terveytensa ja toi-

838 Honkasalo 2008, 20.
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mintakykynsd sdilyttimisestd lisddntyi®*® Lidketieteen antropologi Margaret Lock
on todennut, ettd asiantuntijoiden keskuudessa huomion painopiste on selkeésti siir-
tynyt muistisairauksien ja etenkin Alzheimerin taudin ennaltaehk&isyyn.4

Sulkava, Erkinjuntti ja Palo totesivat vuonna 1989 oppikirjassa Dementia: tutki-
mus ja hoito, ettd ”[k]oska iké on tirkein dementian yleisyyteen vaikuttava tekija,
lisdéntyy myds dementiapotilaiden miaré, ellei tehokkaita dementoivien sairauksien
ehkiisy- ja hoitokeinoja 10ydetd.®*"”” Tama tarkoittaa, ettd jo tuossa ajassa muistisai-
raan ihmisen hyvié hoitoa méérittelevien kesken kéytiin keskustelua muistisairauk-
sien ennaltaehkdisysta.

WHO jérjesti vuonna 1997 neljannen terveyden edistimisen konferenssin, jonka
pohjalta laaditussa niin kutsutussa Jakartan julistuksessa ehdotettiin terveyspolitii-
kan painopisteen muuttamista elinidn pidentimisestd terveen eldmin pidentdmi-
seen.?? Julistus vaikutti myos suomalaisiin kansanterveyttd koskeviin suosituksiin.
Valtioneuvoston vuonna 2001 julkaisemassa Terveys 2015 -kansanterveysohjel-
massa painotettiin terveyden edistimistd.*** Terveydenhuollon tulevaisuuden tur-
vaamista kisitelleessd valtioneuvoston periaatepadatoksessd todettiin vuonna 2002,
ettd “ennaltaehkiisevi tyd on koko terveydenhuollon perusta.®**” Laissa Kansanter-
veyslain muuttamisesta médriteltiin vuonna 2005, ettd terveyden edistiminen on osa
kansanterveystyotd.®*® Sosiaali- ja terveysministerid julkaisi vuonna 2012 kansalli-
sen muistiohjelman vuosille 2012-2020. Aivoterveyden edistdminen asetettiin yh-
deksi ohjelman neljisti piitavoitteesta.®6

Suomalainen, vuonna 1998 kaynnistynyt CAIDE-seurantatutkimus (Cardiovas-
cular Risk Factors, Aging and Dementia) kohdisti katseen erityisesti terveen eldmén
pidentdmiseen. Tutkimus tuotti tietoa muistisairauksien riskitekijoistd sekd muisti-
sairaudelta suojaavista tekijoistd.’*’ Tutkimuksen ensimmiiset tulokset julkaistiin
kansainvilisissi tiedejulkaisuissa vuonna 2001.2*® CAIDE-tutkimusryhméi esitteli

839 Rintala 2003, 145.

80 Lock 2013, 97.

841 Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 11.

842 Terveyden edistdmisen keskus, 1997, 6.

843 Sosiaali- ja terveysministerid 2001.

844 Qosiaali- ja terveysministerid 2002, 3.

85 Finlex 2005: Laki kansanterveyslain muuttamisesta.

846 Sosiaali- ja terveysministerié 2012. Muistiohjelman tavoitteina oli: 1. Aivoterveyden
edistdminen, 2. Oikeat asenteet aivoterveyteen, muistisairauksien hoitoon ja kuntou-
tukseen, 3. Hyvén eldménlaadun varmistaminen muistisairaille ihmisille ja heidan 14-
heisilleen oikea-aikaisen tuen, hoidon, kuntoutuksen ja palvelujen turvin, 4. Kattavan
tutkimustiedon ja osaamisen vahvistaminen.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: Cardiovascular Risk Factors, Aging and Dementia
(CAIDE), sdhkdinen ldhde. Ks. Kivipelto et al. 2001.Ks. myds Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos: Muistisairauksien riskitekijét, sahkdinen 1dhde.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: CAIDE-julkaisut, sahkdinen ldhde.

847

848
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muistisairauden riskitestin vuonna 2006.%*° Samana vuonna Sosiaali- ja terveysmi-
nisterid otti antamassaan laatusuosituksessa kantaa ikddntyvian véeston terveyden
edistdmiseen:

Keskeistd ikddntyneiden terveyden edistimisen suunnittelussa, toteutuksessa ja
arvioinnissa on se, etté terveys ja toimintakyky nahddén laajasti, ikdihmisen fyy-
sisen, kognitiivisen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn tasapainoisena tar-
kasteluna.®

CAIDE-tutkimuksen pohjalta kdynnistyi vuonna 2009 suomalainen FINGER-
tutkimushanke (1.1.2009—31.12.2030), jossa tutkitaan monitekijdisen elintapaohjel-
man vaikutusta muistitoimintojen heikentymisen ehkaisyssd. Tutkimushankkeessa
on todettu, ettd ihmisen fyysisté, kognitiivista, psyykkistd ja sosiaalista toimintaky-
kyé tukevalla elintapaohjelmalla on suotuisia vaikutuksia muisti- ja ajattelutoimin-
tojen sdilymiseen.®! FINGER-tutkimukseen pohjautuvaa kansainvilisti tieteellisté
tutkimusta. tehddéin World Wide FINGERs tutkimusyhteistydverkostossa.’> Osana
Suomen akatemian kérkirahoituksen saanutta MUISTIKKO-hanketta kehitettiin
FINGER-tutkimuksen elintapaohjelman pohjalta FINGER-toimintamalli, joka jul-
kaistiin vuonna 2019.8% Toimintamallin avulla on tarkoituksena jalkauttaa tutkimuk-
sessa kdytetty elintapaohjelma osaksi terveydenhuollon toimintakdytinteitd.’>*
FINGER-toimintamalli on otettu laajasti kdytté6n useissa Euroopan maissa seka Eu-
roopan ulkopuolella esimerkiksi USA:ssa, Kiinassa ja Singaporessa.®>

Tieto muistisairauksien ennaltachkdisyn mahdollisuudesta alkoi nikya ldhteini
kayttdmisséni oppikirjoissa 2000-luvulla. Esimerkiksi Erkinjuntti kollegoineen to-
tesi vuonna 2009 oppikirjassa Muistatko. Muisti ja sen sairaudet, ettd [u]usien tut-
kimusten mukaan elintavoilla on suuri vaikutus tiedonkisittelyn vaikeuksiin ja eri-
tyisesti Alzheimerin taudin syntyyn.”8¢ Ymmaérrin kirjoittajien tissé tarkoittaneen

89 Kivipelto et al. 2006.

850 Sosiaali- ja terveysministerid 2006, 69.

81 Kulmala et al. 2019; Ngandu et al. 2015; Ngandu et al. 2022b.

82 Alzheimer’s Association: A Global Collaboration for future generations, sihkdinen

lahde.

Ks. lisdd Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: MUISTIKKO - model for preventing de-

mentia and disability, sahkodinen ldhde.

Ngandu et al. 2022a; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: FINGER-elintapaohjelma -toi-

mintamallin arviointi, sdhk6inen ldhde; FINGER-toimintamalli, sdhkdinen 1dhde.

Alzheimer’s Association: A Global Collaboration for future generations, sdhkdinen

lahde.

856 Erkinjuntti et al. 2009, 114. Ks. myds Erkinjuntti et al. 2004, 26-27; Erkinjuntti &
Huovinen 2008, 215; Kulmala 2019, 154-169; Soininen 2001, 435-441; Soininen
2006, 464-471; Soininen & Kivipelto 2015, sdhkdinen léhde.
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elintavoilla ihmisen itsensi tekemid valintoja. Myds Valtioneuvoston vahvistama so-
siaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehitysohjelma vuosille 2008-2010 korosti
ithmisten omaa vastuuta:

Terveyttd ja sosiaalista hyvinvointia edistdvien olosuhteiden ja palveluiden vah-
vistaminen, ongelmien ehkéisy ennalta ja varhainen puuttuminen ovat kustan-
nustehokkaita ja usein myds vaikuttavia tapoja parantaa ihmisten eldménlaatua.
Ihmisten vastuuta omasta ja liheistensd hyvinvoinnista ja terveydestd on koros-

tettava.®’’

Tulkitsen, ettd muistisairauksien ennaltachkiisyssé alettiin 2000-luvun ensimmai-
selld kymmenelld painottaa terveydenhuoltoa koskevan varhaisen diagnosoinnin
vaatimuksen rinnalla yksilon vastuuta oman hyvinvointinsa ja terveytenséd yllapi-
dosta. Lock huomauttaa, etti timin kehityksen myota ihmisten arki on tdyttynyt va-
roituksista. Varoituksista siitd, mité tapahtuu, jos emme sy0 terveellisesti, liiku sddn-
nollisesti tai viltd tupakointia.®>8

Erikoisladkariyhdistykset ja Suomalainen Ladkériseura Duodecim ovat vuodesta
1997 alkaen laatineet hoitopddtdsten pohjaksi kdypd hoito -suosituksia kansanter-
veydellisesti merkittévistd aiheista.®>® Sosiaali- ja terveysministerié on rahoittanut
Kdiypdi hoito -hanketta.’®® Vuonna 2006 julkaistiin ensimméinen Alzheimerin taudin
diagnostiikkaa ja lddkehoitoa koskeva Kéypa hoito -suositus. Vuoden 2010 piivi-
tyksen yhteydessé suositus laajennettiin kattamaan my6s muiden yleisimpien muis-
tisairauksien hoitoa sekd ldakkeetontd hoitoa.¢!

Vuonna 2010 péivitetyssid Muistisairaudet: Kdypd hoito -suosituksessa todettiin
muistisairauksien olevan kansantauti.®** Suosituksen julkaisupéivind MTV3 uutisoi:
”Noin neljannesmiljoona suomalaista kérsii eri asteisista muistioireista.®>” Muisti-
sairauksien madrittiminen kansantaudiksi liitti ne osaksi kuntien vastuulla olevaa
terveyden edistdmis- ja kansantautien ehkdisytyoti. Kunnille muodostui titen myos
eettinen vastuu muistisairauksien ennaltachkéisystd ja varhaisesta puuttumisesta.
Vuonna 2015 julkaistun Muistisairaudet-oppikirjan kirjoittajat kohdensivat arvoky-
symyksen lukijoille, sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiselle:

857 Sosiaali- ja terveysministerid 2008b, 29-30.

8% Lock 2013, 76.

859 Suomalainen Ladkériseura Duodecim 2023, sdhkdinen lihde.

860 Karma & Mikeld 1997, 9.

Suomalainen Lidkiriseura Duodecim 2023, sdhkdinen ldhde.

Suomalaisen Ladkariseuran Duodecimin et al.: Muistisairaudet. Kdypd Hoito -suositus
13.8.2010, 2. Lupa arkistoversion kédyttoon saatu sahkopostiMari Honkanen, Duodecim
kehittamispadllikko 11.4.2023.

863 Malin: Muistisairaudet uusi kansantauti, MTV3, 17.8.2010, sihkoinen lihde.
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Muistisairaudet ovat kansantauti. Kysymys on yhteiskunnan arvovalinnoista: si-
joitetaanko kansantaudin ehkéisyyn, varhaiseen taudinmééritykseen, oireenmu-
kaiseen ldakehoitoon sekd potilaiden ja omaisten tukeen. 864

Ammattilaisilta vuonna 2019 kerddméni muistitietoaineiston perusteella muisti-
sairauksien ennaltaehkéisy ei ole vakiintunut osaksi terveydenhuollon toimintakay-
tanteitd. Esimerkiksi sairaalassa yli 15 vuotta muistisairaiden parissa tydskennellyt
ammattilainen totesi, ettd ”[m]uistisairauksien ennaltachkéisy olisi ehka se taikasau-
van paikka.”® Vain harva tutkimuskyselyyn vastanneista ammattilaisista mainitsi
muistisairauksien riskitestin kiyton muistisairauksien ennaltachkéisevin neuvonnan
apuvilineend. ¢

THL julkaisi FINGER-elintapaohjelman Hyvinvointia ja terveyttd edistivin
(HYTE) FINGER-toimintamallin arvioinnin vuonna 2022. Olin arvioinnissa mu-
kana yhtend vertaisarvioitsijana. Totesimme mallin soveltuvan suomalaiseen tervey-
denhuoltojérjestelméin, mutta sen jalkauttaminen oli vield kesken.®®” THL kdynnisti
samana vuonna FINGER-kehittdjaverkoston toiminnan, jonka tavoitteena on elinta-
paohjelman kéyttoonotto kunnissa ja hyvinvointialueilla.*®® Espoo, jossa tydskente-
leviltd ammattilaisilta kerésin tutkimukseni muistitietoaineiston, kiaynnisti FINGER-
elintapaohjelman toimintamallin pilotoinnin vuonna 2022.3%° Téstd uutisoitiin myos
paikallislehti Ldnsivdyldn mukana kunnan asukkaille jaettavassa Elinvoimaa ikddn-
tyville -liitteessi otsikolla “Muistisairauksien ehkiisy on pienid tekoja.””*"

Muistisairauden ennaltachkdisyn lisdksi on 2000-luvulla kiinnitetty huomio
myd&s muistisairauden havaitsemiseen sen yhéd varhaisemmassa vaiheessa, jo ennen
kuin sairauden diagnostiset kriteerit tayttyvét. Muistisairaiden hoitoa kasittelevissd
oppikirjoissa on aina 1980-luvulta alkaen asetettu tavoitteeksi muistisairauden mah-
dollisimman varhainen diagnosointi.®”! Oppaissa ja oppikirjoissa on korostettu, sai-
rauden varhaisen tutkimisen ja asianmukaisen hoidon piiriin ohjaamisen tirkeyttd.*’?
Oikean ja varhaisen taudinmédrityksen merkitysti on perusteltu erityisesti sillé, ettd
se mahdollistaa “parannettavissa olevien tilojen hoitamisen, tilan etenemisen

84 Erkinjuntti et al. 2015, lukijalle.

865 A90. Ks. myds A38, A97, A131, A156, A191.

86 AL, A35.

87 Ngandu et al. 2022a, 33.

88 Jenni Kulmala (THL, Tampereen yliopisto) johti FINGER-kehittijéverkoston aloitus-
tapaamista 28.11.2022.

869 Immonen & Rosendahl 2022, 32-34.

870 Lansiviyld: Muistisairauksien ehkiisy on pienid tekoja, 5.2.2022.

871 Ks. esim. Erkinjuntti et al. 2001, 5; 2006, 5; Haapola, 1989, 100; Liukkonen, 1990, 7;

Vuori & Eloniemi-Sulkava 2003, 20.

Suomen dementiahoitoyhdistys et al. 1999, 7. Ks. myds Vuori & Eloniemi-Sulkava

2003, 9; Erkinjuntti et al. 2009, 2013.
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hidastamisen ja laitoshoidon lykkddmisen”.8”®> Muistisairauden varhaisen havaitse-
misen tarkeyttd ja ammattilaisten vastuuta on perusteltu myds sillé, ettd diagnoosi
mahdollistaa oikeanlaisen tuen ja hoidon jérjestdmisen sekd kuntoutuksen, tukitoi-
mien ja jatkohoidon suunnittelun.®’*

Kasityksen siitd, miten tarvetta varhaisen taudinméédrityksen teolle on oppikir-
joissa madritelty, saa vuonna 2001 julkaistun oppikirjan Muistihdiriét ja dementia
johdannosta:

Keskeinen vastaus muistihdirididen ja dementian asettamaan haasteeseen on
varhainen taudinmédritys sekd laaja-alainen moniammatillinen tutkimuksen ja
hoidon kokonaisuus. Namé tehtdvét koskettavat suurta osaa ladkérikunnasta ja
liittyvét useankin erikoisalan tyohon. Ne ovat hoitoalan ammattilaisten ja sosi-
aalitoimen osaajien arkipdivii.’’

Varhainen taudinmaédéritys oli siis vastaus muistihéirididen ja dementian asettamaan
yhteiskunnalliseen haasteeseen eli muistisairaiden méérin lisddntymiseen ja sen ai-
heuttaman terveydenhuollon kuormituksen haltuun saamiseen. Varhaisen diagno-
soinnin tavoite tuli esiin myds vuonna 2019 sosiaali- ja terveydenhuoltoalan ammat-
tilaisilta kerdamasséni muistitietoaineistossa.®”®

Sanalla varhainen tarkoitettiin havaintoni mukaan 1980-luvulla eri aika kuin
2010-luvulla. Tutkimuskirjallisuudessa ja ldhteissd alkoi 2000-luvun aineistoissa
yhé useammin tulla vastaan lyhenne MCI (Mild Cognitive Impairment). Téll4 lievaa
kognitiivista heikentymaa kuvaavalla lyhenteelld viitataan henkilGihin, joilla on mi-
tattavissa oleva kognition heikentyma, mutta jotka eivét tdytd muistisairauden, esi-
merkiksi Alzheimerin tauti diagnostisia kriteereitd. Tamé tarkoittaa, ettd varhainen
on muuttunut diagnoosihetkisen sairauden varhaisesta vaiheesta ajaksi, jolloin diag-
noosia ei vield ole mahdollista tehdi. Havaintoani tukee MCI-tutkimuksen uranuur-
taja, Rochesterin Mayo-klinikalla toimineen neurologian professori Ronald Peterse-
nin tutkimusryhmaénsé kanssa tekemé huomio, ettd ennen 1990-lukua MCI:t4 koske-
via julkaisuja oli hyvin vahan. Julkaisujen médrd alkoi kasvaa vuoden 2000 jal-
keen.8”’

Petersen havaitsi tutkimusryhménsé kanssa 1980-luvulla tekemissédn seuranta-
tutkimuksissa, ettd on joukko ihmisid, jotka tutkimusryhma sisdisesti nimesi "vain

873 Erkinjuntti & Koivisto 2001, 49-50; 2006, 53, 55; Erkinjuntti & Viramo 2015, sihkdi-
nen ldhde; Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 103.

874 Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 103. Ks. myds Vuori & Eloniemi-Sulkava 2003, 20;
Erkinjuntti & Huovinen 2008, 151; Erkinjuntti & Koivisto 2001; 2006.

875 Erkinjuntti & Huovinen. 2001, 5.

876 A35, A36, A120, A137, A197, A207.

877 Petersen et al. 20009.
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muistisairaiksi". Ndiden ihmisten muisti oli heikentynyt normaalia ikddntymiseen
liittyvdd muistin heikkenemistd enemmaén. Taméa "ryhma" ei tiyttdnyt "normaalin”
eikd dementian kriteerejd, mutta heidén kognitiivisissa toiminnoissaan oli havaitta-
vissa muutoksia. Tutkimusryhma otti kdyttdon termin lieva kognitiivinen heikenty-
minen, MCI.378

Petersen julkaisi tutkimusryhméansd kanssa ensimmdiisen laajaa huomiota saa-
neen MCI:té késittelevin artikkelin vuonna 1999. Hin kuvasi artikkelin saamaa vas-
taanottoa seuraavasti:

Lihes jokainen kliininen ryhma4, olipa kyseessa sitten psykologi, neurologi, psy-
kiatri tai perheldédkéri, sanoo: "Kylld, nien niitd ihmisid vastaanotollani, enkd
ole koskaan oikein tiennyt, mitd tehdd heiddn kanssaan" — tdstd syystd uskon,
ettd me tdytimme kliinisen tarpeen.?”°

MCI:n méidrittelyssé oli siis kyse ammattilaisten tarpeesta ymmartéé ja sanoittaa ha-
vaitsemansa ilmid, kognition heikkeneminen. Tdma4 ilmid ei sopinut aiempaan nor-
maalin vanhenemisen luokitteluun.®® Myds suomalaisissa muistisairautta kasittele-
visséd oppikirjoissa tuotiin esiin tarve sanoittaa timé ilmid, joka ei sopinut vallitse-
vaan kuvaan normaalista vanhenemisesta.®®! Oppikirjoissa korostettiin, ettd erityi-
sesti Alzheimerin tauti, mutta myos muut muistisairaudet olisi mahdollista tunnistaa
varhain, jos huomio kiinnitettiisiin jo lievdin kognition heikentymin 3%
Erkinjuntti kollegoineen totesi vuonna 2009 oppikirjassa Muistatko? Muisti ja
sen sairaudet, ettd lievd kognitiivinen hidirid ei ole varsinainen diagnoosi, mutta
MClI-oirekuvausten avulla on mahdollista kiinnittdd huomio muistisairauksien oirei-
siin jo sairauden varhaisessa vaiheessa, ja ndin saada mahdollisesti etenevdd muisti-
sairautta sairastavat seurannan piiriin.®3 Kirjoittajat kdyttivit MCI:stid méiritelmaa
Alzheimerin taudin vaaratila.*®* Lievd kognition heikentyma sisilsi siis oletuksen,
ettd muistisairauden oireita on havaittavissa jo ennen kuin varsinainen muistisairaus
voidaan diagnosoida. Ndiden muutosten mairiteltiin olevan vaaratila. Mary Doug-
laksen mukaan sanan vaara kéytto siséltdd ajatuksen sairauden syntyyn vaikuttavista

878 Peters & Katz 2015b.

879 Ibid. Suomennos Annikka Immonen.

880 Tbid.

881 Erkinjuntti & Huovinen 2008, 70; Hinninen & Soininen 2004, 1834, 187; Pirttild
2006, 353; Pirttild & Erkinjuntti 2006, 130—132; Soininen & Hénninen 2001, 80-81;
2006, 468—470; Vataja 2006, 99—100; Viramo & Sulkava 2006, 25.

882 Erkinjuntti et al. 2009, 45, 47; Hinninen & Soininen 2004, 183—4, 187; Soininen &
Hénninen 2001, 80-81; 2006, 86.

883 Erkinjuntti et al. 2009, 46-47. Ks. myds Lock 2013, 79

884 Erkinjuntti et al. 2009, 93.
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arvaamattomista, yliluonnollisista ja usein jumalan tahtoon liittyvisté tekijoistd. Sana
vaara on myohemmin korvautunut kielenkédytdsséd sanalla riski. TAméa on siirtdnyt
moraalisen vastuun sairauden syntyyn vaikuttavien tekijoiden hallinnasta yksi-
1611e.%%3

American Psychiatric Association lisési vuonna 2013 MCI nimikkeen mielen-
terveyshdirididen diagnostisen kisikirjan viidenteen versioon, DSM-5:een.®¢ MCI
diagnoosin standardointi oli Lockin mukaan ensimmaéinen askel kohti alkavan muis-
tisairauden erottamista normaalista ikdéntymisestd.®®” Peters ja Katz ovat todenneet,
ettd MCL:n kisite on sindlldén pétevé, koska muistisairaudet etenevét yleensd suh-
teellisen hitaasti ja jokainen muistisairas kiy ldpi lievén kognitiivisen heikentymén
vaiheen. MCI ennustaa siis muistisairauteen sairastumisen riskin olevan kohonnut.
Petersin ja Katzin mukaan tutkimuksissa on saatu vaihtelevia tuloksia siitd, kuinka
suurella osalla MCI johtaa muistisairauteen sairastumiseen.®®

Niin kutsutuilla biomarkkereilla muistisairaus voidaan todeta yha varhaisem-
massa vaiheessa. Tilloin sairauden oireet eivét vield vilttdmatta ole subjektiivisesti
havaittavissa.®®® Biomarkkereiden testaamisen myotd varhainen on 2000-luvulla
muuttunut yha varhaisemmaksi. Samalla tdma tarkoittaa, ettd epdvarmuus on lisdén-
tynyt. Yhé tarkempien mittausmenetelmien mydta niin kutsuttuun riskiryhméén kuu-
luvien, aiemmin vaaratilassa oleviksi ymmarrettyjen, madrd kasvaa. Yhi useam-
malle tulee todelliseksi muistisairauden aika, aika jolloin he tutkimukseni alussa si-
teeraamani Richard Taylorin tavoin kysyvét: "Mité tapahtui? Miksi niin tapahtui?
Miti se tarkoitti? .5

MCI ei tarkoita, ettd jokainen MCI-diagnoosin saanut sairastuu muistisairauteen,
mutta MCI leimaa eldméé. Se asettaa tulevaisuudelle uhkakuvan muistisairauteen
sairastumisesta. Lock on todennut, ettd MCI, lieva kognition heikentyma usein yh-
distyy ihmisten mielissi lievddn muistin menetykseen.®*! Tami tarkoittaa tulkintani
mukaan, ettd ihmiset eivit vilttdméttd kiinnitd huomiota muihin kognitiivisiin muu-
toksiin kuin muistiin.

Susan Sontag on todennut, ettd yha tarkemmilla bioldédketieteen testeilld on mah-
dollista luoda uusi paarioiden luokka: “tulevat sairaat.”®> Lock toteaa, ettd timin
’riskiryhmé”-diagnoosin kéyttd on ollut selvdsti muuta maailmaa yleisempid

85 Douglas 1990.

86 Peters & Katz 2015a.

87 Lock 2013, 77.

888 Peters & Katz 2015a.

89 Ibid.

80 Taylor, 2008, 15.

81 Lock 2013, 89.

892 Sontag (1978 & 1989) 1991, 123.
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Yhdysvalloissa ja Kanadassa.*”* Marlene Goldmanin mukaan kanadalaisessa lehdis-
tossd on kiinnitetty huomio siihen, ettd MCl:n leima aiheuttaa monille turhaa huolta
ja antaa ladkéreille luvan tutkia ja 144kitd my6s mahdollisesti tdysin terveistd ihmi-
sid.®* Jos ihmiselld méiritellddn olevan MCI, auttamiskeinot ovat edelleen melko
rajallisia. Petersin ja Katzin mukaan erilaisissa tutkimuksissa on todettu, ettd nykyi-
sin markkinoilla olevien ladkkeiden hyddyt ovat tilastollisesti merkittdvid, mutta par-
haimmillaankin vaatimattomia. He toteavat, ettd MCI on avannut tilan ’kognitiivisen
kunnon” ylldpitdmistd, parantamista ja tehostamista korostavalle puheelle.®

MCI:n mééritteleminen tuottaa tilan, jossa ihminen ei médrity normaaliksi eika
muistisairaaksi. Téssé tilassa yksilon vastuu siitd, ettd mahdollisen muistisairauden
oireinen vaihe siirtyy mahdollisimman pitkalle tulevaisuuteen, on lisdéntynyt. Lock
kuitenkin muistuttaa, ettd muistisairauksien syité tai syntymekanismeja ei vield tady-
sin tunneta. Ei ole my0oskdin yksiselitteisesti voitu osoittaa ihmisen jokapdivdisen
elamén eli kdyttdytymisen ja valintojen vélistd yhteyttd erilaisiin biomarkkereihin.
Tutkimuksissa korostuu epdvarmuus ja ristiriitaisuus yksiléiden testitulosten tulkin-
nassa ja tilan kehittymisen seurannassa. Lock toteaa, ettd toisin kuin eldméntapaan
liittyvissé riskeisté yksilon ei voida katsoa olevan vastuussa kaikista biomarkkereilla
todetuista riskeistd. Thminen ei voi vaikuttaa geeneihinsé eikd ikdéntymiseensd.?®

Muistisairaudet kdypé hoito -tyoryhma kuvasi ensimmaisti kertaa muistipotilaan
hoitoketjun vuonna 2010. Hoitoketjussa esitettiin Alzheimerin taudin (AT) etenemi-
nen (kuvio 6).%7 Kuvassa sairauden kulku ndyttiytyy sddnnonmukaisesti ja vadjaa-
mittomasti etenevina, ldhes lineaarisena, jyrkasti laskevana kayrand. Muistisairaan
ihmisen toimintakyvyn muutosta mitataan muiden muassa MMSE-pisteilld.?*® Al-
zheimerin taudin eteneminen kuvataan nelivaiheisena: Varhainen, lievé, keskivaikea
ja vaikea -vaihe. Koska kuva on julkaistu kiypa hoito -suosituksessa, on se oletetta-
vasti vaikuttanut etenkin ammattilaisten késityksiin muistisairaan toimintakyvysti ja
siten my0s toimijuudesta.

83 Lock 2013, 79.

894 Goldman 2017, 14.

85 Peters & Katz 2015a.

86 Lock 2013, 77, 91.

87 Kuva on julkaistu ensimmdisen kerran Muistisairaudet: Kdypd hoito -suosituksessa
13.8.2010, 25.

Mini Mental Status Examination, MMSE-testilld tarkastellaan toimintakykyé ja sen
muutosta yksinkertaisissa perusasioissa, kuten ajan hallinnassa, puheessa, keskittymi-
sessé tai esimerkiksi lukemisessa ja kirjoittamisessa. Ks. lisid MMSE-testistd Sulkava,
Vuori & Ylikoski 2007, 4.
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© Suomalainen Laakariseura Duodecim

Kuvio 6. Muistipotilaan hoitoketju, esimerkkina Alzheimerin tauti (AT).8%°

Myos ldhteind kayttdmissédni muistisairaan hoitoa késittelevissd oppikirjoissa
muistisairaus on esitetty neli- tai kolmivaiheisena, toisiaan seuraavina vaiheina liev,
keskivaikea ja vaikea dementia.”® Muistisairauden esittiminen eri vaiheista koostu-
vana ei sinélldén ole uusi asia. Brittildinen psykiatri John Charles Prichard jakoi jo
1800-luvulla dementian etenemisen neljdidn vaiheeseen. Ensimmaiisessd vaiheessa
potilas menetti muistin, toisessa jirjen, kolmannessa ymmaérryksen ja neljdnnessa eli
viimeisessd vaiheessa vaistot.””! Niin Prichardin kuvauksessa kuin tutkimuksessa
kayttdmisséni ldhteissé sairaus esitetddn prosessina. Kdypa hoito -suosituksessa té-
mén prosessin etenemistd maéritelldén esimerkiksi MMSE pisteiden muutoksena.
Lucy Burke on todennut, ettd téllainen sairauden lédketieteellinen esittiminen

89 Kuva julkaistu 5.10.2023 piivitetyssi Muistisairaudet: Kdypd hoito -suosituksessa.
Lupa kuvan kéyttoon saatu sdhkoposti Raija Sipild, Duodecim toimituspaillikkod
5.10.2023.

%0 Ks. esim. Iija et al. 1996, 195; Erkinjuntti et al. 2009, 93; Pirttild & Erkinjuntti 2006,
130.

%1 Andrews 2017, 246. Andrews viittaa Prichard, J.C.: 4 Treatise on Insanity and Other
Disorders Affecting the Mind, Sherwood Gilbert and Piper, London 1835.
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vaikuttaa tapaan, jolla sairaudesta puhutaan, mité siitd ajatellaan. Tdma tarkoittaa,
ettd sairausmallia toisinnetaan ja tuotetaan uudelleen erilaisilla puheen kentilld.”%?.

Oppikirjoissa muistisairauden etenemisestd on kuvailtu, esimerkiksi néin: toi-
mintakyky heikkenee vihitellen,”® oireet kehittyvit pikkuhiljaa,”* salakavalasti®®
tai tasaisesti.’”® Sairauden esitetdéin aluksi etenevén hitaasti ja kiihtyvén loppua, vai-
keaa vaihetta kohti mentdessd. Goldman toteaa, ettd sanoilla luodaan sairaudesta
mielikuvia. Sairaus hiipii ruumiiseen. Se on pahis, joka salakavalasti ja huomaamatta
tekee tuhojaan.””” Kéypi hoito -suosituksen kuva (kuvio 6) ennustaa viijaamatonta
tulevaisuutta: sairauden etenemistd kuvaava kdyrd loppuu kuvan alalaitaa. Se tar-
koittaa, ettd muistisairaan ihmisen aika on loppunut. Sairautta kuvailevat sanat ja
sairaudesta piirretyt kuvat toistavat ja samalla my0s uusintavat edelld esitettya vai-
heittain etenevid sairausmallia.

Alzheimerin taudin etenemistd kuvaava kdyra tuo mieleeni Barbara Adamin aja-
tuksen siité, ettd lineaarinen aika on mitattua, laskettua ja suunniteltua.”®® Muistisai-
rauden esittiminen ldhes lineaarisesti etenevini korostaa sairauden etenemisen sdan-
nénmukaisuutta ja vadjidmaittomyyttd. Aika on esitetyssd mallissa yksisuuntaista ja
siten palautumatonta. Kuva todentaa sen, ettd muistisairaudesta ei parannuta eli ei
palata sairastumista edeltdvédén aikaan ja toimijuuden tilaan. Kuva on monimutkai-
sen asian yksinkertaistamista. Kyseessd on ladketieteellinen malli, johon on tiivis-
tetty paljon tietoa. Silld on pyritty selkiyttdimadan monimutkaista asiaa. Pyrkimyksena
on ollut tehda sairaudesta ennustettavaa ja siten hallittavissa olevaa.

Kéypa hoito -suosituksessa julkaistu kuva muistipotilaan hoitoketjusta tekee né-
kyvaksi, mité tulevaisuus mahdollisesti tuo tullessaan. Se tekee ajasta kisiteltavaa,
vuosissa mitattavaa, pistein laskettavaa ja suunnitteluun pakottavaa. Kulttuurihisto-
rioitsijana tavoitteenani on pelkistdmisen sijaan tuoda esiin ilmididen monimutkai-
suus ja tehda siitd ymmaérrettivimpad. Seuraavaksi siirryn tarkastelemaan, miten
ammattilaiset ymmaértavit niméi sairauden eri vaiheet osana ihmisen eldmai — mil-
lainen puheen kentté tiivistyy kdypé hoito -suosituksessa esitettyyn kuvaan ja miten
muistisairaan ihmisen toimijuutta pyritdén tukemaan ja hallitsemaan eri sairauden
vaiheissa.

%02 Burke 2015, 24.

%3 Eloniemi-Sulkava, Juva & Mikeld 2001, 492.
%4 Erkinjuntti et al. 2009, 49.

%5 Kyyronen 1986, 50.

%06 Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 42.

27 Goldman 2017, 315.

908 Adam 2003, 62.
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52 Neuvottelua tulevaisuudesta, kun se viela
mahdollista

Muistisairausdiagnoosi on menneen ja tulevan rajalla tehty ladketieteellinen johto-
paatos potilaan tilasta. Se selittdd ehka jo havaittua ihmisen toiminnassa tapahtunutta
muutosta. Diagnoosi on kuvattu ldhteind kédyttimissdni oppikirjoissa muutoskoh-
tana, joka asettaa muistisairaan ja tdmén ldheiset, mutta myds ammattilaiset uuden-
laisten odotusten ja vaatimusten &dérelle.

Timo Erkinjuntin, Sirkka-Liisa Heimosen ja Maarit Huovisen vuonna 2006 il-
mestyneessd oppikirjassa Hyvid pdivid kotona: Muistisairaudet todetaan, ettd diag-
noosi muistisairaudesta on muutoskohta, jonka jilkeen muistisairaan tulee katsoa it-
seddn toisin, voimavarakeskeisesti: ”Sairauden toteamisesta alkaa uusi elaméanvaihe,
jossa on tdrkedd omien voimavarojen tunnistaminen ja niiden kdytt6on ottami-
nen.”® Kirja on kohdistettu ihmisille, jotka ovat huolissaan muististaan tai ovat sai-
rastuneet johonkin muistisairauteen, sekd heidin ldheisilleen. Kirja on monin pai-
koin kirjoitettu siten, ettd sen kohderyhmiksi voi ajatella myds tyOssddn muistisai-
raita ihmisid kohtaavat ammattilaiset. Lainaus asettuu osaksi tuossa ajassa kéytya
keskustelua muistisairaan hoidosta, jossa korostui muistisairaan ihmisen oma vastuu
ja toimintakykyisen ajan venyttiminen esimerkiksi ldékehoidon avulla.

Téssd alaluvussa tarkastelen, miten tutkimusldhteissédni eli ammattilaisilta kerda-
masséni muistitietoaineistossa ja muistisairaan hoitoa kisittelevissd oppaissa ja op-
pikirjoissa kuvataan ja perustellaan muistisairaan tulevaisuuden toimijuutta ja sen
mahdollistamista.

Vuonna 1986 Vanhustyon keskusliiton julkaisemassa oppaassa Dementiapoti-
laan hoito kotona todettiin:

Hoitajien on arvioitava rehellisesti ja realistisesti, minkélaista heidédn ja heidin
potilaidensa tulevaisuus tulee olemaan. Se ei ehké ole helppoa, silld harva haluaa
miettid surullista tulevaisuutta. Jotta selvidisi jokapéivéisestd eldmastd, on ehké
parasta olla tdhyileméttd liian kauaksi tulevaisuuteen. Toisaalta on turhaa um-
mistaa silménsi asioilta, jotka ovat viistimétti edessi ja joista on selvittiva.”!?

Téssé tulevaisuus nédyttaytyy lohduttomana. Siihen liitetdén vaistdmatta edessé ole-
via asioita, jotka tulee selvittd4. Pohdin, millaiseen tulevaisuuteen ja millaisiin asi-
oihin kirjoittajat mahdollisesti viittaavat.

Barbara Adam ja Chris Groves toteavat tulevaisuuden tarkoittaneen esimoder-
nissa tulevaisuuden nykyisyytta (future present). Tulevaisuuden ymmaérrettiin olevan

%% Erkinjuntti, Heimonen & Huovinen 2006, 11.

10 Vanhustyon keskusliitto, Hirsjirvi & Antikainen 1986, 36.

188



Muistisairauden ja elamén hallintaa

jumalien hallitsemaa ja ennakolta olemassa olevaa aikaa, johon yksil6 ei voinut vai-
kuttaa. Teollistuminen muutti aikakasityksen nykyisyyden tulevaisuudeksi (peresent
future), jossa tulevaisuuden ymmérretdén olevan “tyhja”. Jumalien sijaan ihmisesti
tuli aktiivinen tulevaisuuden tekija, joka kéyttdd tulevaisuuden tyhjaa tilaa oman ela-
minsd muuttamiseen ja parantamiseen. Nykyisyyden tulevaisuudessa tulevaisuuden
ymmarretddn olevan sekd yksildllinen ettd yhteisollinen. Tdma tarkoittaa, ettd tule-
vaisuuden tekeminen on sekd yksilon velvollisuus ettd julkinen tehtivd. Adam ja
Groves toteavat, ettd asiantuntijoiden tehtdvani on auttaa yksilod tekeméddn tulevai-
suutensa suhteen oikeita” valintoja sekd auttaa titd ymmaértdmadn valintojensa vai-
kutukset.”!!

Muistisairausdiagnoosin teon hetkelld mikéin konkreettinen, havaittavissa oleva
ei muutu. Téstd huolimatta diagnoosi on muutoskohta, jossa tietoisuus itsestd ja toi-
sesta muuttuu. Kun ladketieteellisesti mééaritelty raja terveen ja muistisairaan valilla
on ylitetty, menneeseen eldmién ei ole endé paluuta®?. Terveestd on tullut sairas ja
itsendisen toimijuuden rappeutumisen on lddketieteellisesti maéiritelty alkaneen.
Diagnoosi selittdd menneisyydessi ja diagnoosin teon nykyisyydessa havaittuja oi-
reita ja muuttaa tulevaisuuden toiseksi, tulevaisuudeksi johon tulee erikseen varau-
tua.

Kyse on erityisesti ammattilaisten méérittelemésté tarpeesta varautua tulevaisuu-
teen. Augustinus totesi Tunnustuksissa:

Miten nyt tulevaisuuden salaisen ennakkoaavistuksen laita lieneekin, se ainakin
on varmaa, etti vain se, mitd on olemassa, voidaan ndhda. Mutta se, miké on jo
olemassa, ei ole tulevaa vaan nykyistd. Kun siis sanotaan, ettd ndhdéén tulevia
asioita, ei ndhda sitd, mitd ei vield ole olemassa, so. itseddn tulevia asioita, vaan
paremminkin niiden perusteita tai merkkejé, jotka jo ovat olemassa. My6s ndmé
paitelmdt kuuluvat nykyisyyteen ja niiden tekijit ndkevét ne sielussaan nykyi-

syyteen kuuluvina’'?

Augustinuksen viitaten tulkitsen, ettd ammattilaiset olettavat tietdvansa, mitd muis-
tisairaus tuo tullessaan. Tdmén tiedon perusteella he maarittelevit, ettd muistisairaan
ithmisen on tirkedd varautua tulevaisuuteensa eri tavoin. Virkola toteaa, ettd muisti-
sairaalla tété tietoa ei aina ole, jonka takia hin ei née tulevia asioita samoin kuin
ammattilainen.’'* Muistisairas ihminen ei siten vilttimétti nde tarpeelliseksi varau-
tua tulevaisuuteen, vaikka ammattilainen hinté niin ohjaisi tekemaén.

ol Adam & Goves 2007, 18, 34, 37-38, 47, 53-55, 57, 196.

12 Ballenger 2006b, 2.

913 Werner Soderstrom & Lakka 1947: Augustinuksen tunnustukset X1, 18, 304.
914 Virkola 2014, 249.
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Tulevaisuuteen varautumista on kisitelty erityisesti muistisairaan ihmisen ky-
kynd tehdi itseddn koskevia pditoksid. Alzheimer Europe®'® kdynnisti vuonna 1999
Euroopan komission rahoittaman Lawnet-hankkeen, jossa koottiin yhteen ja vertail-
tiin eri EU-maiden dementoituvien ihmisten oikeudelliseen asemaan liittyvaa lain-
sdddantoa. Hankkeen pohjalta Alzheimer Europe loi suosituksen muistisairaiden ih-
misten oikeudellisen suojan parantamiseksi.”’® Suomessa on vuoden 1999 Holhous-
toimilain perusteella voitu méérittdd esimerkiksi ihmisen kykya tehdi testamentti tai
ottaa kantaa omaan hoitoonsa.’"’

Lawnet-hankkeessa suomalaisena asiantuntijajasenend toiminut Anna Maki-Pe-
tdja-Leinonen madritteli vuonna 2001 oppikirjassa Muistihdiriot ja dementia oikeu-
dellisen toimintakyvyn néin:

Oikeudellisella toimintakyvylld tarkoitetaan henkilon kykyé tehdd paatoksid,
joilla on oikeudellista merkitystd. [...] Henkild menettiddkin oikeudellisen toi-
mintakykynsd jossakin dementiansa vaiheessa kokonaan. Dementiapotilaalla
saattaa toisaalta olla sairauteensa liittyvid parempia, ns. valoisia hetkid, jolloin
oikeudellisesti toimintakyvytdnkin voi hetkellisesti kyetd pétevaén tahdonmuo-
dostukseen.”'8

Tulkitsen tdmén tarkoittavan sitd, ettd muistisairausdiagnoosi ei sinillddn tarkoita
koko oikeudellisen toimintakyvyn samanaikaista menettdmistd, vaan kyseessd on
prosessi, jossa oikeudellinen paitoksentekokyky vaihtelee ja alenee. Ladkérin tehté-
vana on tehdd arvio henkilon kyvystd tehdd oikeudellisia paatoksid sairauden ede-
tessa.

Maiki-Petdjd-Leinonen totesi vuonna 2003 valmistuneessa viitdstutkimukses-
saan Dementoituvan henkilon oikeudellinen asema, ettd yleensd muistisairas ei ole
etukdteen kirjoittanut tai muutoin ilmaissut tahtoaan. Yhéa harvemmin muistisairaan
edunvalvonnasta huolehtii Idhiomainen ja yhd useammin edunvalvontaa hoitaa ylei-
nen edunvalvoja. Maki-Petdja-Leinosen mukaan oman tahdon etukéteen kirjaaminen
tukisi muistisairaan ihmisen itsemdirdédmisoikeuden toteutumista sairauden ede-
tessd.”!® Jyrki Jyrkdmai kirjoitti vuonna 2013 oppikirjassa Muistin ongelmat, ettd
muistisairaan ihmisen oman tahdon ilmaiseminen esimerkiksi hoitotahdon muo-
dossa mahdollistaisi tiedon kdyton tulevissa hoitoratkaisuissa. Jyrkdmdn mukaan

15 Alzheimer Europe on Euroopan alueen Alzheimer jirjestdjen kattojérjestd. Suomalai-

nen Muistiliitto on sen jdsen.
916 Miki-Petéjd-Leinonen 2003, 48.
%17 Finlex 1999a: Laki holhoustoimesta; Miki-Petiji-Leinonen 2003, 13-14, 151-156.
918 Miki-Petiji-Leinonen 2001, 524-525. Ks. myds Miki-Petdji Leinonen 2015, sihkoi-
nen ldhde; Koponen et al. 2001.
%19 Miki-Petdji-Leinonen 2003, 330-331.
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kyse on etukéteistetystd toimijuudesta”. Muistisairas ihminen méérittelee silloin
itse omaa tulevaisuuden toimijuuttaan.®*

Tutkimukseni muistitietoaineiston keruuseen osallistuneet ammattilaiset kuvasi-
vat muistisairausdiagnoosin asettavan muistisairaan ja timéin ldheisen kasvotusten
eldman rajallisuuden kanssa.”*! Ndkemykseni mukaan tutkimukseni aineistonkeruun
ajassa vuonna 2019 ammattilaisilla oli kdypa hoito -suosituksessa esitetyn sairauden
etenemisen mallin pohjalta muodostunut késitys siitd, miten muistisairaus etenee.
Ammattilaiset totesivat, ettd muistisairaudessa on kyseessi etenevi sairaus.”?? Hei-
dén mukaansa sairauden varhainen toteaminen antaa riittdvisti aikaa varautua tule-
vaan.”” Ammattilaisten painottivat, ettd muistisairaan tulevaisuuden toimijuuden
turvaamiseksi on tirkeéd, ettd muistisairas méirittelee oman tahtonsa ja toiveensa.”**
Tahdon ilmaisemisen ajankohtaa méaritellessdin ammattilaiset kédyttivét aikamaérit-
teitd etukidteen,” muistisairauden alkuvaiheessa,””® mahdollisimman pian,”*’ hy-
vissé ajoin,”?® ajoissa.””” Oman tahdon kirjaaminen voi my®s tapahtua jo ennen mah-
dollisen muistisairauden diagnosointia, esimerkiksi elikkeelle siirryttiessi.”** Nama
aikamiireet perustuvat tulkintani mukaan ajatukseen, etti sairauden varhaisessa vai-
heessa muistisairas pystyy tdysin ymmartdmain ja késittiméaan tahtonsa seka tahto-
misensa seuraukset.”>! Muistisairauden edetessd muistisairas ei ammattilaisten mu-
kaan ole endd kykenevid tekemiin itsendisid pditoksid,”? silloin on liian myo-
hdistd.”*?

Palvelukeskuksessa tai pdivitoiminnassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilai-
nen perusteli tulevaisuuteen varautumisen tarvetta néin:

920 Jyrkdma 2013, 113.

21 A21,A22,A29, A30, A32, A33, A35, A36, A38, A42, A43, A47, A49, A52, A59, A70,
A74, AT79, A84, A8S5, A87, A90, A102, A114, A115, A123, A131, A155, A179, A190,
A195, A198, A204, A210.

20 A15, A33, A35, Ad2, A47, A52, A79, A90, A102, A123, Al31.

23 Haapola 1989, 100.

24 A3 A9, A3, A19, A22, A27, A30, A33, A36, A38, Ad3, A9, A52, A56, A58, A60,
A62, A65, A69, A70, A74, AT76, AT78, A85, A87, A88, A90, A91, A95, A96, A9S,
A100, A102, A105, A108, A110, A111, A112, A114,A116,A117,A118, A119, A120,
Al121,A122, A131, A136, A137, A140, A145, A148, A152, A153, A156, A158, A166,
A176, A179, A187, A193, A194, A195, A198, A209, A210, A211, A213, A215.

925 A120, A171.

926 A33, A34, Ad3, A58, AST, A120, A122, A158.

27 Al9.

928 A22, A33, A90, A115, A119, A137, A140, A179, A187, A189, A195, A198, A211.

929 A19, A36, A38, A52, A66, A120, A122, A158, A161, A182, A192, A193, A195.

230 A9, A137, A190, A195.

BLA33, A49, A140, A153, A58, A156, A195.

%2 A19, A22, A36, Ad3, A56, A69, A76, A1, A98, A116, A137, A179, A192, A198,
A210, A215.

33 A22, A35, A137.
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[E]lamaéssé sdilyisi oman arvon ja turvallisuuden tunne [ja voisi] eldd mahdolli-
simman hyvéd ja omanndkdistd arkea, mutta tiedostaen/tietden, miten toimia sai-

rauden eri vaiheissa niin kdytinnon asioissa kuin virallisten tahojen kanssa.”*

Tama ammattilaisen toteamus tuo mieleeni aiemmin siteeraamani Adamin ja
Grovesin nykyisyyden tulevaisuus -mééritelmén. Thminen itse on velvollinen teke-
midn omaa tulevaisuuttaan koskevia paitoksid, jotka mahdollistavat mahdollisim-
man hyvén eldmén ja ihmisyyden sdilymisen liséksi myos virallisten asioiden hoita-
misen.

Muistitietoaineistossa ammattilaiset méadarittelivit muistisairaan minuuden, muis-
tisairaan oman tahdon tallentuvan erilaisiin muistisairauden varhaisessa vaiheessa
tehtyihin tahdonilmaisuihin kuten hoitotahtoon, testamenttiin ja edunvalvojan mééa-
rittelemiseen.”® Niiti tietoja he kertoivat kiyttivinsd esimerkiksi muistisairaan ih-
misen paitoksenteon tukeminen sairauden edetessi.”*® Tulkintani mukaan muistisai-
rausdiagnoosin teon hetkelld ammattilaiset tietdvét jotain, mitd muistisairas ja tdimén
laheiset eivit vélttaméttd vield tiedd. Ammattilaiset tietdvat miten muistisairaus mah-
dollisesti etenee. Heidédn velvollisuutenaan on, kuten Adam ja Groves toteavat, aut-
taa yksilod tekemdiin oikeita ratkaisuja,”®’ eli tekeméin ajoissa tarvittavat tahdonil-
maisut.

Ammattilaisilta kerddméani muistitietoaineiston perusteella piirtyi myos toisen-
lainen kuva. Kaikki ammattilaiset eivit valttaméttd maérittele muistisairaan tulevai-
suuteen varautumista tarpeelliseksi. Kyselylomakkeella esitin kysymyksen: ”Miti
muistisairaan ja hianen ldheistensd tulisi mielestdsi huomioida tulevaisuutta suunni-
teltaessa?”. Terveysasemalla vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen vastasi néin:
”En than ymmaérra? Siis jos on juuri diagnosoitu muistisairaus ja vield hyviassé/koti-
kunnossa?**® Myos lyhytaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen
katsoi, ettd on tirkedd eldd péivd kerrallaan, eikd suunnitella liian pitkélle tulevai-
suuteen. Hanen mukaansa tutut ja turvalliset tavat oli hyvi séilyttdé ja tunnustella
péivittdin, miki silld hetkelld on hyvi ja sopii arkeen.”®

Néissd ammattilaisten toteamuksissa on tunnistettavissa samanlaisia késityksid
tulevaisuuteen varautumisesta kuin aiemmin lainaamassani otteessa oppaasta De-
mentiapotilaan hoito kotona vuodelta 1986. ”Jotta selvidisi jokapdiviisestd elamas-

%34 A198.

935 A3, A7, A9, Al3, A22, A27, A30, A36, A38, A49, A52, A6D, A74, A76, A78, ASS,
A90, A91, A95, A98, A100, A102, A105, A108, A112, Al16, A137, A209, A211,
A215.

%36 A11, A129, A150.

%7 Adam & Goves 2007, 18, 34, 37-38, 47, 57.

238 ALS,

939 A172. Ks. myds A32.
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td, on ehki parasta olla tahyilemétta liian kauaksi tulevaisuuteen.”*® Timé nikemys
ilmentdd tulkintani mukaan jatkuvuutta ja hidasta muutosta ammattilaisten ajatte-
lussa. Se tarkoittaa, ettd ammattilaiset sulkevat edelleen muistisairaan tulevaisuuden
toimijuuden mahdollisuuksia. On siten todennikoistd, ettd muistisairaat ihmiset ei-
vit saa kaikilta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta hyvéksi hoidoksi méa-
riteltyd tukea ja ohjeistusta voidakseen varautua tulevaisuuteen. Kyse voi asenteiden
liséksi olla myds tiedon puutteesta. Ammattilaisten on katsottu tarvitsevan erikseen
tietoa muistisairaan ihmisen tahdon ilmaisujen kirjaamiseen. Suomen muistiasian-
tuntijat julkaisivat aiheesta oppaan vuonna 2016.%4!

Hollantilaisten sanomalehtien muistisairautta kisittelevia kirjoituksia tutkineet
Cujipers ja Van Lenteto totesivat, ettd vuosina 19952010 julkaistuissa kirjoituksissa
korostettiin muistisairauteen sairastuneen ihmisen itseohjautuvuutta, virallisesta hoi-
dosta riippumattomuutta seki epavirallisen hoivan mahdollistamista. Muistisairai-
den ihmisten mééréllisen lisddntymisen ja samanaikaisen hoitohenkilokunnan saata-
vuuden heikkenemisen esitettiin velvoittavan hoito-organisaatiot hoitamaan muisti-
sairaat ihmiset mahdollisimman tehokkaasti.’*? Sama nékokulma tuli esiin ammatti-
laisilta kerddméni muistitietoaineistossa. Ammattilaisten mukaan on tirkedd, ettd
muistisairas selvittdd sairauden varhaisessa vaiheessa ristiriidat ldheistensd kanssa ja
keskustelee heididn halustaan ja mahdollisuudestaan olla tukena ja osallistua hoi-
toon.” Tulevaisuuden suunnittelussa muistisairaan ihmisen ja ldheisen tuli ammat-
tilaisten mukaan ajoissa, jo diagnoosin teon vaiheessa keskustella ja suunnitella kuka
tai ketka auttavat kotona asuvaa muistisairasta, kun hianen avuntarpeensa lisdéntyy
sairauden edetessi.”** Tulkintani mukaan timé edustaa normatiivista, vanhuspalve-
lujarjestelmadn sisdltyvad ajatusta, ettd muistisairaalla on hoitoon osallistuva ldhei-
nen.

Lainsdddannollisesti, viime kédessd perustuslailla on maaritelty yksilon oikeus
riittdvdin hoivaan ja huolenpitoon.”*® Laura Kalliomaa-Puha on todennut, ettd siité
huolimatta, ettd lainsddadantd ei velvoita omaisia osallistumaan vanhuksen hoitoon,
hoivan normeihin on siséénkirjoitettu niin kutsuttu omaisolettama. Tall4 tarkoitetaan
sitd, ettd vanhuksen riittdva hoiva ja huolenpito riippuu omaisten mahdollisuudesta

%40 Vanhustyon keskusliitto, Hirsjérvi & Antikainen 1986, 36.

%41 Nikumaa, Koponen & Anttila 2016; 2021.

%2 Cujipers & Van Lente 2015, 300.

93 A3, A19,A22, A28, A30, A52, A58, A62, A69, A72, AT79, A84, A87, A97, A98, A102,
A105,A110,A112,A114, A118, A120,A122, A129, A131, A136, A137, A152, A153,
A155, A182, A189, A198, A208, A211, A212, A215.

%4 AS, A36, A52, AS55, A58, A59, A65, A69, AT9, A84, A93, A112, A152, A153, Al157,
A138, A159, A171, A188, A189, A192, A195, A197, A212, A214. Ks. myos Etela-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliitto 1992, 25; Haapola 1989, 101; Suomen de-
mentiahoitoyhdistys et al. 1999, 36.

%45 Finlex 1999b: Suomen perustuslaki 19 §.
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olla vanhuksen tukena.”*® Vanhusten ja tulkintani mukaan erityisesti muistisairaiden
ihmisten on vaikeaa pédstd palveluiden piiriin ja kéyttié niitd ilman omaisten tukea.

Péivi Ahosola ja Kirsi Lumme-Sandt havaitsivat vanhuspalvelujérjestelmén ke-
hittdmishankkeita 2000-luvulla kédsittelevéssa tutkimuksessaan, ettd tutkimushanke-
rahoitus myotdili vanhuspolitiikan pyrkimysta siirtdd hoivavastuuta epavirallisten
toimijoiden, kuten ldheisten vastuulle. Rahoitusta myOnnettiin erityisesti perheiden
ja vapaaehtoisten toteuttamaa hoivaa tutkiville hankkeille. Hankerahoitusta ei ole
juurikaan myonnetty ilman omaista eldvien idkkdiden palveluiden tutkimiseen.”*’

Ammattilaisilta kerddméssédni muistitietoaineistossa timé niin kutsuttu omai-
solettamus nousi esiin joissakin vastauksissa.”*® Ammattilaiset pitivit tirkedn4, ettd
muistisairaalla ihmiselld olisi asioista huolehtiva omainen. Laheinen oli ammattilais-
ten kommenteissa mukana erityisesti muistisairaan vierelld kulkevana toimijana.’*’
Tama ei kuitenkaan nayttaytynyt kommenteissa itsestddnselvyytend. Se tuli esiin esi-
merkiksi toiveena, ettd ”[k]aikilla muistisairailla olisi tdysin fyysisesti ja henkisesti
terve omainen, joka olisi huolehtimassa potilaan hoidosta.”>’ Timé ammattilaisen
esittdma toive vaikuttaa elintirkeéltd, kun sitd arvioi muistisairaan hoitoon liittyvén
monitahoisen vuorovaikutusverkoston nikdkulmasta.

Marja Saarenheimo ja Minna Pietild kuvasivat vuonna 2006 muistisairaan ihmi-
sen palvelujarjestelmén idkkaan asiakkaan silmin (Kuvio 7). Tdma kuva mielesséni
tarkastelin sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta kerddméni muistitietoaineis-
tossa esiintyvid mainintoja muistisairaan ihmisen kohtaamisista eri toimijoiden
kanssa. Kyse on siis ammattilaisten silmin katsotusta muistisairaan ihmisen ympé-
rille punoutuvasta vuorovaikutusverkostosta (kuvio 8).

Kun tarkastelee rinnakkain Saarenheimon ja Pietildn vuonna 2006 esittdmaa ja
minun vuonna 2019 piirtiméa kuvaa, havaitsee, ettd vuorovaikutusverkosto on mo-
lemmissa hyvin monitahoinen. Muistisairaan hoidon vuorovaikutusverkosto ei ndin
ollen ole vuosien aikana selkiytynyt, vaan jopa monimutkaistunut. Mukaan on tullut
myds uusia vuorovaikutustahoja, kuten sdahkoisid palveluita edustavat robotit. Hoi-
don kentilld toimiminen saattaa olla kognitioltaan terveellekin haasteellista. Esitta-
mani kuvapari heréttdd kysymyksen siitd, miten ihminen, jonka sairaus 1dhtokohtai-
sesti aiheuttaa kognition heikentymistd pystyy hallitsemaan tdiménkaltaisten verkos-
tojen toimintaa.

946 Kalliomaa-Puha 2017.

%47 Ahosola & Lumme-Sandt 2019, 239. Tutkimuksen ldhteini Uudenmaan kunnissa vuo-
sina 2011, 2016 ja 2017 toteutetut hankerahoitusta saaneet vanhustyon kehittdmishank-
keet.

%48 A84, A93, A129, A198.

%9 A25, A36, A70, A89, A137, A152, A156, A188, A1809.

%0 Al, Al118.
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%! Saarenheimo & Pietild 2006. Kuvan kiyttdon saatu lupa sihkoposti Saarenheimo/Im-

monen 15.10.2023.
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Kasitys siitd, ettd muistisairas ihminen tarvitsee hoitoa koordinoivan ammattilai-
sen tukea, on vallinnut hoidon kentélld jo pitkddn. Kansanelékelaitoksen rahoituk-
sella kdynnistyi vuonna 1993 tutkimus, jonka tarkoituksena oli selvittdd dementiapo-
tilaiden kotihoitoa tukevia keinoja. Tutkimuksessa todettiin, ettd tutkimushoitajan eli
hoitoa koordinoivan ammattilaisen tyoskentely on tdrkein kotihoitoa tukeva keino.
Tutkimushoitajalla oli tutkimuksessa mahdollisuus konsultoida 144karia. Tutkimus-
hoitajan muistisairaalle ihmiselle ja timén perheelle antaman tuen havaittiin olevan
merkittdva etenkin kotona esiintyvien kriisitilanteiden selvittimisessd. Tutkimuksen
mukaan dementoituneiden ja heiddn omaishoitajiensa erityistarpeet huomioivilla
palveluilla olisi mahdollista pitkittdd dementiapotilaiden kotona asumista.”>> Myds
Ulla Eloniemi-Sulkava havaitsi vuonna 2002 ilmestyneessé vaitostutkimuksessaan,
ettd dementiakoordinaattori-interventio tuki kognitiivisista ongelmista kérsivien
henkildiden kotihoitoa sekd omaishoitajien selviytymistd takaisin normaaliin ela-
mién kotihoidon péittyessd.®>?

Lddkdrilehti julkaisi vuonna 2008 artikkelin, jossa Suomen Alzheimer-tutkimus-
seuran kokoama asiantuntijatydryhma esitteli laatimansa muistisairaan hyvaa hoitoa
koskevan suosituksen. Tyoryhma katsoi, ettd hoidon onnistumisen kannalta oleelli-
sinta on varmistaa alueellisten hoitoketjujen toimivuus. Muistikoordinaattorin kat-
sottiin olevan hoidon onnistumisen kannalta oleellinen tekijd.”>* Myds Muistisairau-
det: Kdypd hoito -suosituksessa vaonna 2010 todettiin, ettd muistisairaan hoitoko-
konaisuus perustuu muistikoordinaattorin siddnndlliselle seurannalle ja ohjauk-
selle.”>® Ndmai suositukset tarkoittivat, ettd hoitojérjestelmin sisélld katsottiin tirke-
dksi nimeté henkild, jonka vastuulla on muistisairaan ihmisen kokonaishoidon toteu-
tumisen koordinointi.

Osana Suomen muistiasiantuntijoiden Kotona paras -projektia vuosina 2008—
2011 Espoossa ja Sodankyldssi otettiin kdyttoon muistikoordinaattoritoiminta.”®
Suomen muistiasiantuntijat julkaisi vuonna 2013 Muistikoordinaattorin tyon vaati-
mukset ja voimavaratekijdt -hankkeen raportin, jossa muistikoordinaattorin kuvattiin
olevan muistisairaan, timén laheisten ja palvelujirjestelmén vélilld toimiva sillanra-
kentaja.””’

Kokonaishoidon koordinoinnin velvoite on méiritelty myos lainsddddnndssa.
Vuonna 2014 astui voimaan sosiaalihuoltolaki, jonka 42 § mukaan sosiaalihuollon

92 Eloniemi et al. 1996, tiivistelma.

93 Eloniemi-Sulkava 2002, 67.

9% Suhonen et al. 2008.

955 Suomalaisen Lidkiriseuran Duodecimin et al.: Muistisairaudet: Kdiypd hoito -suositus
13.8.2010.

936 Toljamo & Koponen 2011, 63-64.

%7 Virta, Rautio & Toljamo 2013.
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asiakkaalle on nimettivd asiakkuuden ajaksi omatyontekijd.”® Laissa méadriteltiin
néin:

Hyvinvointialueen ja kunnan viranomaisten on yhteisty0ssé seurattava ja edis-
tettdvé erityisté tukea tarvitsevien henkildiden hyvinvointia seka poistettava epé-
kohtia ja ehkaistiva niiden syntymistd.”>

Lain méiritelméstd huolimatta havaitsimme Espoon kaupungin muistipolku-
hankkeen kéynnistyessd vuonna 2018, ettd omatyontekijén tydskentelya ylirajaisissa
verkostoissa muistisairaan ihmisen tukena ei ollut méaritelty.”®® Tilannetta kuvasi
sairaalassa vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen ndin: ”Kun 16ytd4 muistineu-
vojan, hinesti tulee varmasti paras tuki!*®”. Kyse on siis edelleenkin siité, ettd muis-
tisairaan tulee olla aktiivinen tuen 10yt4j4, kognitioon vaikuttavasta sairaudesta huo-
limatta.

5.3 Muistisairauden ajalliset paikat

Seuraa epamdiérdisen pituinen viliaika, jonka aikana kuljeskelen teatterin 1am-
pidssd ja rapaudun hitaasti, kunnes en endéd voi palata niyttimolle enké teesken-
nelld, etten ole muuttunut siité, kuka olin ja miten ennen toimin. Sitten esirippu
nousee, ja toinen ndytds alkaa. Toinen ndytds tapahtuu yhé rajoitetummissa
asuintiloissa. [...] Viliajalla ei ole kovinkaan paljon tekemista. [...] Sinulla on
hidmaéra aavistus seuraavan ndytdksen tapahtumista, mutta et puhu siité, koska se
voisi pilata kaiken niiltd, jotka eivit ymmartéineet ensimmaistikadn ndytostd.®?

Néin kuvasi muistisairauden ajallisiin paikkoihin liittyvid tunteitaan Alzheimerin
tautia sairastunut psykologi Richard Taylor vuonna 2008 julkaistussa kirjassaan A/-
zheimerin kanssa. Minun tarinani.

Kuten Taylor esittié, etenevin muistisairauden ajalliset tilat vaihtelevat. Sairau-
den varhaisessa vaiheessa muistisairaan ihmisen itsendinen paitoksenteko, omien
toiveiden ja halujen ilmaisu seké itsendinen eldmi ovat mahdollisia. Tédssé vaiheessa
muistisairas ihminen asuu tyypillisesti omassa kodissaan, jossa toimimista hén itse
maidrittelee. Sairauden edetessd ja avuntarpeen lisddntyessd, muistisairaan ihmisen
kotona toimimista alkavat yhd enemméin tukea ja maéiritelld ldheiset sekd

%% Finlex 2014: Sosiaalihuoltolaki.

9% Finlex 2014: Sosiaalihuoltolaki 8 §.

%0 Immonen 2022b, 77.

%1 A20, Ks. myos A28, A38, A95, A102, A115, A131.
962 Taylor 2008, 50-52.
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ammattilaiset, etenkin kotihoidon tyontekijat. Kun muistisairaan ihmisen kotona
asuminen sairauden edetessd vaikeutuu, myos sairauden ndyttimo tyypillisesti vaih-
tuu. Muistisairauden ajalliset paikat ovat néin ollen vaihtuvia. Se millaiseksi ammat-
tilaiset méadrittelevat muistisairaan ihmisen toimijuuden ndissd ajallisissa ympéris-
toissd vaikuttaa sithen, millaisena timén toimijuus toteutuu.

Taina Rintala on todennut, ettd omassa kodissa asuminen on vanhuspolitiikassa
midritelty itsendistd suoriutumista ylldpitiviksi tekijiksi 1970-luvulta alkaen.’®®
Ilkka Haapola kuvasi muistisairaan ihmisen toimijuuden mahdollistamista vuonna
1989 julkaistussa tutkimuksessa Vanhustenhuollon tilanne ja kehittdmistarpeet Lah-
dessa néin:

Koska ladketieteen keinot dementian syiden parantamiseksi ovat ainakin tois-
taiseksi vdhdiset, on kiinnitettdva erityistd huomiota palvelujérjestelmén kehit-
tdmiseen niin, ettd myods dementiapotilaat voivat viettdd mahdollisimman inhi-
millistd eldmai tutussa elinympéristdssd mahdollisimman pitkéén.”%*

Huomio tuli siis kiinnittdd dementiapotilaan kotona asumisen tukemiseen. Hoitoon
osallistuva omainen ja tuttu asuinympéristd tukivat Haapolan mukaan kotona asu-
mista:

Jos potilaan kanssa asuu hénen hoitoonsa kykeneva ja halukas omainen, joka on
yleensé aviopuoliso, hédn saattaa selviytyé sielld hyvinkin pitkdén. Tutulla asu-

misymparistolld on potilaalle tirked merkitys.%

Nékemys, ettd koti on muistisairaalle ihmiselle paras paikka, toistuu tuon ajan
tutkimuskirjallisuudessa’®, oppaissa ja oppikirjoissa’®’ seki kuntien kehittdmisoh-
jelmissa.”®® Samaa perustelu toistui edelleen 2000-luvulla muistisairaan hoidon op-
pikirjoissa.”® Ajatus tuli esiin myds ammattilaisilta kerddméssiani muistitietoaineis-
tossa vuonna 2019 toiveena, ettd muistisairas saisi eldd kotonaan, tutussa ympéris-
tossd mahdollisimman pitkdén.’”

Sosiaali- ja terveysministerion palvelurakennetydryhma asetti vuonna 1992 ta-
voitteeksi, ettd vuoteen 2000 mennessd yhdeksankymmentd prosenttia 75 vuotta

93 Rintala 2003, 132.

%4 Haapola 1989, 101.

%5 Tbid.

%6 Tiukkonen 1990, 10, 33, 163.

%7 Tija et al. 1996, 209; Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 88, 103.

%8 Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliitto 1992, 25.

%9 Ks. esim. Mikisalo-Ropponen 2005, 38; Vuori & Eloniemi-Sulkava 2003, 21.
970 A62, A93, A112, A132, Al46.
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tayttdneistd asuu kotona itsendisesti tai 1dhiomaisten tai lahiympériston tukemana
ja/tai sosiaali- ja terveydenhuollon jéarjestdmien koti- ja avohuollon palveluiden tur-
vin. THL:n hoitoilmoitusrekisteriin keréttyjen tietojen mukaan kotona asuvien 75
vuotta tayttdneiden prosenttiosuus koko vastaavan ikdisestd viestostid on vaihdellut
vuosina 1997-2019 ollen alhaisimmillaan 89,4 % vuonna 2004 ja korkeimmillaan
91,7 % vuonna 2019. Lukumaéérédisesti kotona asuvien 75 vuotta tiyttdneiden méaara
on noussut tasaisesti, ollen 283 147 vuonna 1997 ja 481 116 vuonna 2019.77!

Elisa Virkola on todennut, ettd muistisairaita ihmisid mietityttavat asumiseen liit-
tyvit muutokset.””” Tutkimukseni muistitietoaineistossa ammattilaiset katsoivat, ettd
muistisairaan ihmisen olisi hyvd miettid toiveitaan tulevaisuuden asuinpaikasta
ajoissa. He kertoivat kannustavansa muistisairasta ihmistd miettimédan, missi hén ha-
luaa asua tulevaisuudessa ja missi itsediéin hoidettavan.””> Ammattilaiset katsoivat,
ettd asumispaikan muutokset voivat vaikuttaa muistisairaan ihmisen toimintaky-
kyyn. Muistisairauden varhaisessa vaiheessa muutto uuteen asuntoon saattaa tukea
toimintakykyd. Muistisairauden edetessd muutto voi sen sijaan heikentéé toiminta-
kykyi, koska muistisairas ihminen ei ammattilaisten mukaan endéd kykene omaksu-
maan uutta asuinympéristodéin.”’*

Muistitieto- ja oppikirja-aineistossa kodin ensisijaisuutta muistisairaan asumis-
paikkana on perusteltu monin tavoin. Kotiin liittyvé tuttuuden tunteen on mééritelty
tukevan muistisairaan toimintakykyd.””® Tutkimusten mukaan toimintakyvyn heik-
kenemisestd ja palvelutarpeen lisdantymisestd huolimatta iékkéat arvostavat itsendi-
syyttd ja omassa kodissa asumista.”’®

Etymologisesti sana koti pohjautuu kota-sanaan, jolla on tarkoitettu asumusta tai
suojaa, joka antaa ihmiselle turvaa ulkomaailmalta. Koti on aktiivisia tekoja ja tun-
netta. Se on ihmiselle oma paikka, jota hin hallitsee ja josta hén tekee kodin. Tila on
yhden tai useamman henkilon vakituinen asunto, jossa omat tutut tavarat ja kalusteet

971 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: Sotkanet, tilastotietoa vieston terveydesti ja hyvin-

voinnista, sdhkdinen ldhde. Kotona asuvat 75 vuotta tayttineet, % vastaavan ikéisesté
vdestostd (indikaattori 1570). Indikaattoria laskettaessa kotona asuviksi on laskettu
muut kuin sairaaloissa ja terveyskeskuksissa pitkdaikaishoidossa, vanhainkodeissa,
vanhusten tehostetussa palveluasumisessa, kehitysvammalaitoksissa tai kehitysvam-
maisten autetussa asumisessa olleet. Véestotietoina kdytetddn vuoden viimeisen pédivan
tietoa.

972 Virkola 2014, 249.

973 A27,A35,A58,A62, A74,A108, A112, A119, A121, A140, A152, A153, A157, A158,
Al171, A188, A189, A191, A207, A209, A212.

974 A33, A49, A52, A94, A119, A195.

975 A48, A62, A93, A188; Etelid-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliitto 1992, 23, 25;
Haapola 1989, 101; Liukkonen 1991, 10; Mékisalo-Ropponen 2005, 38; Sulkava, Er-
kinjuntti & Palo 1989, 93.

976 Helin 2002, 35; Kivilehto S., et al. 2005, 42; Viinisalo-Heiskanen 2020, 10, 161—-164.
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luovat kodin tuntua. Kotiin liitetdéin usein turvallisuuden, yhteisdllisyyden ja inhi-
millisen lJammon tunteita. Kuten Tuomi-Nikula, Gran6 ja Suominen ovat todenneet,
koti ei ole vain paikka, vaan se muuttuu kodiksi ihmisten henkildkohtaisten koke-
musten kautta. Lapsuudenkoti tai kotiseutu edustaa useille ideaalista ja symbolista
kotia ja se voi olla muistoissa eldvi nostalgian kohde.’””

Oppikirja-aineistossa muistisairaan ihmiseen “uuteen kotiin™ liitetdén positiivi-
sia mielikuvia, kuten Helja Lotvonen, Ari Rosenval ja Toini Nukari kirjoittavat
vuonna 2014 ilmestyneessé oppikirjassa Muistisairaan kuntouttava hoito:

Pysyvisséd hoitopaikassa eldméd on ehkd erilaista, mutta parhaimmillaan siit
muodostuu uusi koti. Yhteison muut jésenet ovat perheenjdsenid ja ystavid. Tur-

vallista ja positiivista vuorovaikutusta tuetaan aktiivisesti.”’8

Tietyille ihmisryhmille suunnitellut institutionaaliset kodit, kuten vanhainkoti tai
palvelutalo pyrkivit esimerkiksi nimivalinnoilla luomaan mielikuvan turvallisesta,
yhteisollisestd ja rauhallisesta paikasta, kodista.”” Jacquelyn Franc toteaa, etti esi-
merkiksi englannin kielessi arkkitehdit, palveluntarjoajat ja tutkijat ottivat 1990-lu-
vun alussa kdyttdon sanan assisted living, jolla kuvatiin kotia, jossa saa apua silloin,
kun ihminen ei endd voi asua omassa kodissaan. Kysymyksessi oli ’kotikodin” ja
laitoksen viliin sijoittuva asumismuoto. Téllainen “avustettu asuminen” on hoitofi-
losofia, jossa asumisen arkkitehtonisten ratkaisujen lisdksi kiinnitetddn huomio
my0s sosiaaliseen ympéristoon pyrkien luomaan ihmiselle paikka, jota hén voi kut-
sua kodiksi. Franck havaitsi tutkimuksessaan, ettd “avustetussa asumisessa’ asuvat
kertoivat paikan olevan kodikas, mutta se ei tuntunut kodilta. Siiné ei ollut heidin
kotiinsa liittyva4 historiaa, eik niitd sosiaalisia suhteita ja rooleja, joita kotiin paik-
kana liittyi.”%

Ikéddntyvien asumispolkuja tutkinut Paula Vasara kritisoi viitoskirjassaan vallit-
sevaa kulttuurista kasitystd, jonka mukaan paikka, jossa ikddntynyt on asunut pit-
kddn, madritellddan kodiksi. Tuo paikka symboloi hinen mukaansa hyvia ja turval-
lista vanhenemista. Vasara huomauttaa, ettd ikdéntyvian kokemus kodista kuitenkin
eldd ajassa. Joskus turvalliseksi mielletty paikka voi muuttua turvattomuutta aiheut-
tavaksi ja oma tila vieraaksi.”®!

Paul Virilio muistuttaa ajallisen ndkékulman” huomioimisesta. Kyse on kerto-
muksen tiivistymisestd, jossa vanheneva, mahdollisesti muistisairas ihminen pystyy

977 Grand, Suominen & Tuomi-Nikula 2004, 7-11.
978 Lotvonen, Rosenval & Nukari 2014, 213.

979 Ibid.

%0 Frank 1999, 166, 179.

%1 Vasara 2020, 12.
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mielessddn palaamaan vuosikymmenten takaisiin tapahtumiin ja paikkoihin, esimer-
kiksi kotiin. Jos paikka, jota kutsutaan kodiksi ei vastaa tuota mielikuvaa, olo muut-
tuu Virilion mukaan sietdmittoméksi.”®?> Kodin médrittely on normatiivista. Sen
maédrittelemisessd ei tulkintani mukaan huomioida tdtd Virilon esittdméa muistisai-
raan ihmisen ajallista siirtyméé, eli sitd, mikd paikka tuntuu muistisairaasta kodilta
ja miké vieraalta. Julkisessa keskustelussa esitetddn usein lahtdkohtaisesti, ettd kai-
killa ikdéntyvilld on oma koti, ja tuo koti on turvallinen, “’paras paikka”.

Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliiton vuonna 1992 julkaisemassa De-
mentian alueellinen hoito-ohjelma Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirissd muistutet-
tiin, ettd kodin voidaan katsoa olevan paras paikka niin kauan kuin se tukee muistisai-
raan ihmisen toimintakyky4 ja ihmisarvoista eldméi ja niin kauan kuin hoitava omai-
nen jaksaa kantaa vastuun muistisairaan ihmisen hoidosta. Julkaisussa my6s huomau-
tettiin, ettéd kotihoidon jatkumisen edellytysten suhteen tulee olla realistinen.”®* Asu-
misen turvallisuuteen ja toimintakyvyn tukemiseen on oppikirjoissa ohjattu vastaa-
maan esimerkiksi turvateknologian ja kodin vaaranpaikkojen tunnistamisen avulla.”*
Leena Viinisalo-Heiskasen tutkimuksen mukaan asumisen jatkuvuutta omassa kodissa
uhkaavat huononevan toimintakyvyn lisédksi myo0s erilaiset fyysiset esteet, kuten ker-
rostalon hissittdmyys sekd naapurussuhteiden puute.’®

Tutkimukseni muistitietoaineistossa ammattilaiset katsoivat muistisairaan ihmi-
sen yleensa tarvitsevan kotona asumisen jatkumisen mahdollistavan toisen ihmisen,
“halukkaan ja kykenevin” omaisen. Ammattilaiset myds katsoivat, ettd yksin asuvan
muistisairaan kotona asumisen jatkuminen sairauden edetessd on kyseenalaista.”*
Niiden lainausten perusteella péttelen, ettd ammattilaiset ajattelevat kodin olevan
muistisairaalle paras asumispaikka tietyin edellytyksin.

Sairaalassa vuonna 2019 tydskennellyt ammattilainen kuvasi eri sairauden vai-
heisiin liittyen sitd, miten “paras paikka” muuttuu vieraaksi:

Muistisairauden alkuvaiheessa oli sitd mielti, ettd koti on koti ja hén ei ikiné pal-
velutaloon tule muuttamaan. Mutta viimeinen niitti sinne muuttoon oli se, kun han
pelkit vaipat pdilld oli oman talonsa pihalla talvella hortoillut. Siind vaiheessa
muistisairaus oli edennyt jo niin, ettei hin enéé tiedostanut kotia kodikseen.”®’

%2 Virilio 1994, 85-86.

%83 Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntainliitto 1992, 25.
984 Ks. esim. Forsberg 2012; Ojala 2017.

%85 Viinisalo-Heiskanen 2020, 130-137.

%86 A17, A28, A34, A79, A84, A192, A215.

87 A188.
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Téassé havahtuminen siihen, ettd koti ei endd ole paras eiké turvallinen paikka muis-
tisairaalle ihmiselle tapahtui vasta, kun muistisairas pukeutui ulos mennesséén tilan-
teeseen sopimattomalla tavalla. Tutkimukseni muistitietoaineistossa ammattilaiset
esittivit, ettd on tirkedd kiinnittdd huomio kodin ja ympériston turvallisuuteen.”®

Kerddméssini muistitietoaineistossa ammattilaiset kuvailivat tillaista edelld ku-
vattua “pihalla talvella hortoilua” sanoilla karkailu,”® uloslihteminen,”® harhailu,”"
vaeltelu,”? eksyminen,”? paikkojen tunnistamisen vaikeus.”* Sanojen kiyttd kuvas-
taa késityksid muistisairaan ihmisen toimijuudesta. Sanakirjamééritelmén mukaan
esimerkiksi karkaaminen on tietoista pakenemista, luvatta lahtemisté ja livistdmista,
joka vaatii tietoista toimintaa ja padtoksentekokykya. Eksyminen puolestaan on har-
haan joutumista, erehtymistd, tietimattomyytti olinpaikasta. Se on tahdosta riippu-
matonta joutumista johonkin paikkaan.’®

Muistisairauteen voi yhtend oireena liittyd tunnistamisen vaikeus. Tdmaé voi il-
meti siten, ettd muistisairas ihminen ei tunnista omaa kotia kodikseen.””® Risto Va-
taja katsoi vuonna 2001 oppikirjassa Muistihdiriot ja dementia kyseisen oireen ole-
van kognitiivinen havaitsemisen hiirio, joka on luokiteltavissa kaytosoireeksi.”’
Kaiytetyt sanat kuvastavat ammattilaisten késityksid muistisairaudesta. Se, miten luo-
kitellaan, maéritellddn ja puhutaan vaikuttaa sithen, millainen toimija muistisairaan
ithmisen ymmarretdin olevan, miten hinen avuntarpeensa havaitaan, ja miten hanta
tuetaan.

Sairaalassa vuonna 2019 tyoskennelleen ammattilaisen maininta siitd, miten yh-
teiskunnassa suhtaudutaan eksyneeseen vanhukseen, kuvastaa tuossa ajassa vallin-
neita késityksia:

Monet kampanjat esim. eksyneen vanhuksen kotiin saattamisesta ovat tehneet
kouriintuntuvasti selviksi sen, ettd muistisairas ihminen tarvitsee muiden apua.
Hénté ei voi jattdd yksin. TAdma tunnistetaan, mutta jotain on vield jadnyt teke-
méttd.*”

% A5, A15,Al7, A26, A27, A33, A36, Adl, Add, A49, AS52, AS5, A59, A60, A79, A132,
A138, A140, A148, A150, A152, A153, A157, A158, A188, A214.
989 AS55 AG0, A84, A115, A140, A190, A199.

90 A90, A93.
M1 A36, A9S.
92 A44.

93 A20, A22, A60, A102, A157.

94 A2 A41, A69, A102, A206, A210.

95 Suomisanakirja, sihkdinen lihde, haettu 5.5.2023 hakusanat karata ja eksyd.
9 Vataja 2001, 97-98, 2006, 101-102, 2015. Ks. my®s Virtanen 1994, 44, 54.
%7 Vataja 2006, 101.

28 A20.
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Alzheimerin tautia sairastanut psykologi Richard Taylor kuvasi siirtymévaihetta
omassa kodissa asumisen ja “rajoitetummissa asuintiloissa” asumisen vélill4 niin:

[...] Kuljeskelen nyt teatterin 1dmpidssé (talossani), kunnes minusta hoitajieni
parhaista pyrkimyksistd huolimatta tulee vakava uhka itselleni ja muille. Siind
vaiheessa kellot soivat, lampion valot vildhtavét ja ndyttimon valot hdmartyvit.
Alkaa toinen ndyt0s! [...] Sitten esirippu nousee, ja toinen ndytos alkaa. Toinen
ndytOs tapahtuu yha rajoitetummissa asuintiloissa. Tapahtumapaikoilla on sen-
kaltaisia nimid kuin "kiireettdémyyden piha" ja "Levollisuuden tyyssija". [...]
Tieddt ettd tietoisuus ndytelmédstd pdittyy toisen ndytoksen myotd, mutta olet
silti kolmannen ndytoksen tihti.?”®

Taylor toteaa, ettd kotona asuminen on mahdollista siihen asti, kunnes hénesta tulee
vakava uhka itselle ja muille. Kéyttiméani tutkimusaineiston perusteella, ndma tur-
vallisuuteen liittyvit riskit, erityisesti eksyminen, saattavat olla ratkaisevia tekijoitd
muistisairaan asumispaikkaa arvioitaessa.

Toimintaterapian lehtori Aila Pikkarainen muistutti vuonna 2019 oppikirjassa
Hyvd vanhuus, ettd koti ymparistona yllapitad toimintakykya. Usein on niin, etti toi-
minnot sujuvat kotona, mutta vieraaseen ymparistoon siirryttaessa kyky toimia ka-
toaa. Kotiin liittyy toimintaa yllépitdva litkemuisti ja toistuvien tuttujen toimintojen
tuottama aikomuksellisuus — kyky tehdé kuten on ennenkin tehnyt.!%%

Saattaa olla, ettd muistisairaan ihmisen kotona pérjddméttomyyteen havahdutaan
vasta kriittisessé tilanteessa, esimerkiksi muistisairaan eksyttyé tai liikkkuessa ulkona
pakkasessa liian vihissd vaatteissa. Pitkdaikaishoidossa vuonna 2019 tydskennellyt
ammattilainen kritisoi vallitsevaa tilannetta niin:

Kulunut fraasi, kotona on paras olla mahdollisimman pitk&én, on ihan fine, mutta
on myOskin aktiivisesti tyOskenneltdvé sen eteen, ettd kun se vaihe, jolloin ko-
tona ei endd selvitd, tulee ajankohtaiseksi, saatavilla olisi palvelua ja turvaa. Ny-
kyisin mielesténi yhteiskunnan rakenteet pakottavat ihmiset selviytymdin ko-
tona ilman riittivid apua/tukea ja se ei ole hyviksyttivia. 00!

Ammattilainen katsoo, etti erityisesti yhteiskunnan rakenteet pakottavat muistisai-
raan selviytyméén kotona pidempéén kuin inhimillisesti katsoen olisi hyvéksyttavaa.
Myos Merja Ala-Nikkola havaitsi vuonna 2003 julkaistussa vanhustenhuollon koti-

99 Taylor 2008, 50-52.

1000 pikkarainen 2019, 189.

1001 A28, Ks. my®6s kritiikkid kotona mahdollisimman pitkéén asumisen tukemista kohtaan
A60, A62, A8S, A215.
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ja laitoshoidon paatoksentekotodellisuutta kasitelleessa vaitostutkimuksessaan, ettd
taloudelliset reunachdot ovat padtoksenteossa liian keskeisessi roolissa.!??

Marlene Goldman on todennut, ettd muistisairauteen liittyva kulttuurinen toimi-
juus ilmenee esimerkiksi laitoshoitoon siirtymiseen liittyvissd késityksissd. Hénen
mukaansa vastuun siirtyminen yhteiskunnalta perheille on pahentanut hipeédi ja
syyllisyyttd, joka assosioituu ldheisen laitoshoitoon siirtymiseen. Hépedd ja syylli-
syyttd voimistivat kdsitykset, joiden mukaan omaiset "dumppaavat” laheisensé hoi-
tolaitokseen. '

Tama kulttuurinen késitys ikddntyvin ldheisensd hoitolaitokseen dumppaavista
omaisista nousi keskusteluun vuoden 2022 syksylld, kun geriatri Jaakko Valvanne
totesi Helsingin Sanomien haastattelussa, ettd muistisairaan laittaminen hoivakotiin
voi olla omaiselta itsekés teko:

Omaisella saattaa olla iso huoli siitd, miten muistisairas diti tai isi pérjdd kotona.
Se on ymmarrettdvad mutta ei mikéédn perustelu alkaa puuhata pitkaaikaishoitoa
héneltd kysymitti, jotta oma huoli véhenisi. Motiivi on téll6in itsekis ja toimin-
tatapa vaara.'0%4

Valvanne painotti muistisairaan itsemadrddmisoikeuden kunnioittamista. Han
totesi, ettd, ”[y]llattavan vaikeastikin muistisairas voi parjitd yksin, jos on otettu
huomioon kaikki seikat, joilla turvallisuutta voidaan lisdtd.”!% Tulkitsen, ettd Val-
vanteen tarkoituksena oli korostaa muistisairaan ihmisen itseméardamisoikeutta. Sa-
malla hin kuitenkin, ehka tahtomattaan, tuli mititdineeksi kysymyksen ldhiomaisten
ja mahdollisten omaishoitajien jaksamisesta. Muistisairaan hoidon ammattilaiset
joutuvat tyosséadn jatkuvasti kayttdmain eettistd arviointia maaritellessddn muistisai-
raan etua ja turvallisuutta.'® Puhetta, jonka mukaan “omainen haluaa laittaa muis-
tisairaan laitokseen” ei tule pelkistdd vain itsemddrddmisoikeuden sivuuttamiseksi.
Ammattilaisten tulee my0s havaita ldheisten visymys ja hata.

Paikkaan, johon muistisairas muuttaa, kun hén ei enéé voi asua yksin tai l&heisen
ja kotihoidon tuella kotona, on kohdistunut monenlaisia méiérittelyja. Heimonen ja
Voutilainen huomauttivat vuonna 1997 julkaistussa oppikirjassa Dementoituva hoi-
totyon asiakkaana, etti erilaisilla potilasryhmilld on erilaiset hoitoa ja hoitoympi-

1002 Ala-Nikkola 2003, 3.

1003 Goldman 2018, 80, 108. Goldman kiyttia kisitettd “granny dumping”.

1004 Riiali: Professori: Muistisairaan laittaminen hoivakotiin voi olla omaiselta itsekist,
Helsingin Sanomat 15.10.2022, sdhkoinen ldhde.

1005 Thid.

1006 Hallikainen et al. 2019c, 19.
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ristdd koskevat tarpeet. Heiddn mukaansa erityisten dementiayksikdiden perustami-
nen mahdollisti korkeatasoisen hoidon jérjestimisen. !’

Kati Juva katsoi vuonna 2001 julkaistuun oppikirjaan Muistihdiriot ja dementia
kirjoittamassaan ”Dementiapotilaan laitoshoito” artikkelissa, etti laitosympéristo on
muistisairaan ihmisen koti, ja asumisen pysyvyyteen tulee kiinnittda erityistd huo-
miota.'%® Vaikka ndin tehtiisiin, laitoksessa oleva koti ei silti aina tunnu ihmisesti
kodilta. J. Frank on todennut, ettd ilmaisu ”Voinko menné kotiin nyt” ei valttimatta
tarkoita fyysistd paikkaa, vaan muistisairas ihminen voi kéyttdd sanaa koti myos
oman olemassaolon, itsen” semioottisena ilmaisuna.'*®®

Lidhdesmiki & Vornanen kuvasivat vuonna 2014 oppikirjassa Vanhuksen par-
haaksi: Hoitaja toimintakyvyn tukijana muistisairaan ihmisen koti-ikévaa niin:

Vanhus kaipaa turvallisuutta ja saattaa hddissdin yrittdd ldhted kotiin. Hoitaja
voi ilmaista omaa tunnettaan sanojen avulla ja keskustella vanhuksen kanssa té-
méin kodista ja koti-ikdvésti. Hoitaja ei ala selittdd hdnen nykyisté tilaansa, vaan
reagoi sithen, mitd vanhus viestii. Tilanne voi laueta, kun vanhus kokee, ettd
hoitaja vilittdd hdnesti ja kuuntelee. Hoitajan empatiakyky auttaa muistisairaan
vanhuksen kohtaamisessa.'?!

Lahdesmiki & Vornanen katsovat, ettd koti edustaa muistisairaalle ihmiselle jotain
hyvin henkilokohtaista, se edustaa hinté itsedén ja turvallisuuden tunnetta. Ammat-
tilaisella on tdrked rooli tdimén turvallisuuden tunteen luomisessa siind paikassa,
missd muistisairas ihminen missikin sairauden vaiheessa asuu. Aila Pikkarainen ku-
vaa oppikirjassa Hyvd vanhuus vuodelta 2019, mitd ammattilaiset tarvitsevat voi-
dakseen synnyttdd muistisairaalle ihmiselle tunteen turvallisesta paikasta:

Perehdyttdminen [laitokseen] ei tarkoita ikd4ntyneen perehdyttdmisti palveluta-
loon, vaan palvelutalon ja sen henkiloston perehdyttdmistd ikddntyneen ihmisen
elaiminkulkuun ja toimijuuteen.'!

Pikkaraisen mukaan on siis tiarkedd, ettd ammattilaiset oppivat tuntemaan muistisai-
raan ihmisen ja tdmén eldménhistorian.

1007 Heimonen & Voutilainen 1997, 139. Ks. myos Liukkonen 1991, 11; Virtanen 1994,
29-30; Voutilainen & Alzheimer-keskusliitto ry. 1996, 7-8.

1008 Jyva, Valvanne & Voutilainen 2001, 511.

1009 Frank 1999, 179-181.

1010 T shdesméki & Vornanen 2014, 318.

1011 pikkarainen 2019, 190.
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Richard Taylor késitteli kirjassaan Alzheimerin kanssa. Minun tarinani laitos-
hoidon vaihetta ja ihmisen tuntemisen merkitystd. Hén kéytti sairauden etenemista
kuvaavana metaforana teatteria. Sairaus on hinen mukaansa ndytelma4, jonka eri ndy-
tokset tapahtuvat erilaisissa ympéristoissd. Sairauden viimeistd vaihetta hdn kuvasi
nain:

Kolmas néytds tapahtuu hoitokodissa, sairaalassa ja ehké saattokodissa. Se on
ndytelméni loppu. Kun ihmiset poistuvat teatterista, toivon heiddn muistavan
minut sellaisena kuin olin, ennen kuin olosuhteet pakottivat meidat kaikki kat-
somaan niytelmin sisiisti Alzheimerin tauti -ndytelméi ja esiintyméin siind.'1?

Taylorin kuvaus korostaa ldheisten ja ammattilaisen vastuuta muistisairaan identi-
teetin yllapitajana.

Senioriteatterista véitelleen'""> sekd luovasta muistelutyosti ja toiminnallisista
muistelutyon menetelmistéd oppikirjoja kirjoittaneen sosiaaligerontologi Leonie Ho-
henthal-Antinin mukaan laitoshoidossa asuvalta on usein kadonnut ympériltdén
kaikki tuttu ja turvallisuuden tunnetta synnyttava. Hohenthal-Antin on todennut, ettd
esimerkiksi muistorasiaan kootut muistot voivat yllapitdd asukkaan identiteettié ja
oman eldmin tarinallista jatkuvuutta. Muistorasia voi auttaa myods ammattilaisia tu-
tustumaan ihmisen eldméntarinaan ja edesauttaa vuoropuhelua muistisairaan ihmi-
sen kanssa.'0'*

Heimonen ja Voutilainen kirjoittivat oppikirjassa Dementoituva hoitotyon asiak-
kaana vuonna 1997, ettd ”dementoituneita hoitavien yksikoiden” tulee olla ’kodin-
omaisia” eli kodikkaita, ei laitosmaisia.!®'> Taina Semi katsoi vuonna 2016 julkais-
tussa muistiystavallistd ymparistod kasittelevissa oppikirjassa Yotaivaan toivo, ettd
kodikkuutta on pyritty luomaan esimerkiksi laitoksessa sijaitsevaan kotiin tuoduilla
henkildkohtaisilla esineilld sekd niin kutsutuilla kotitarinoilla.!?'¢

Etnologi Pirjo Korkiakangas on todennut, etti erilaiset ihmisen elaméankulkuun
liittyvat merkitykselliset paikat kuten koti ovat muistelijalle hdnen elaménkulkunsa
“muistomerkkeja”. Ne auttavat héntd paikantamaan itsedén. Paikka antaa ihmiselle

1013

1012 Taylor 2008, 51.

103 Hohenthal-Antin 2001.

1014 Hohenthal-Antin 2009, 125-128. Ks. lisdd muistorasiatydskentelystd Hohenthal-Antin
2013, 68-72, Immonen & Hohenthal-Antin 2019, 146—147. Muistorasia on luovan
muistelutyon tuloksena syntynyt konkreettinen rasia, eletyn elamén pienoisndyttima.

1015 Heimonen & Voutilainen 1997, 139. Ks. myds Liukkonen 1991, 33; Mikisalo-Roppo-
nen 2005, 38-39; Semi 2015, 82; Virtanen 1994, 70.

1016 Semi, Salmi & Mykkédnen 2016, 40-47. Semi viittaa Chaundhury, H.: Remembering
home: Rediscovering the self in dementia, John Hopkins University, Baltimore 2008.
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tietoa siitd kuka hidn on.'”"” Niiden henkilokohtaisten tarinoiden avulla voidaan
suunnitella ja toteuttaa aktiviteettejd, ymmartdd muistisairaan kayttdytymistd sekd
saada vinkkejd vuorovaikutukseen ja tukea ammattilaisten empaattista toimintaa.
Néiden edelld esiin nostamieni toiminnallisten menetelmien avulla voidaan tehda
nakyviksi muistisairaan ihmisen eldménhistoria ja tuoda se l4sné olevaksi muistisai-
raan nykyisyyteen.

Téssd luvussa olen tarkastellut muistisairauden etenemiseen liittyvid ajallisia
paikkoja, joissa muistisairaan toimijuutta rakennetaan. Esittdmani Taylorin teatteri-
metafora auttaa kohdistamaan katseen muistisairaan toimijuuteen. Se kutsuu pohti-
maan, kuka vastaa ndiden tilojen lavastuksesta, kuka asemoinnista ja niin edelleen.
Ammattilaisena on tiarkedd kysyd, mitd muistisairaan ihmisen mielessa tapahtuu ha-
nen siirtyessa tilasta toiseen. Miten tuo tila mahdollistaa muistisairaan ihmisen ajal-
lisuuden ja toimijuuden toteutumisen.

54 Ammattilaisten tulkinta muistisairaan ihmisen
toimijuuden kokonaisuudesta

Ladketieteellisesti muistisairauden madritelldéin edetessdéin heikentdvian ihmisen
kognitiota ja kykyd toimia erilaissa eliméntilanteissa. Tdma mairittely vaikuttaa
usein sithen, millaisena toimijana muut ndkevat muistisairaan. Oppaan Ymmdrrd -
tule ymmdrretyksi? Vuorovaikutus dementoituneen kanssa XKirjoittajat totesivat
vuonna 2002:

Kyky asettua dementoituneen tilanteeseen ja ratkaista rakentavasti arjen moni-

naisia ongelmia edellyttdd késitysta siitd kuka ja millainen potilas on henkisiltd

ominaisuuksiltaan nyt sairastuneena ja myos millainen hén oli terveend olles-
1018

saan.

On siis tarkedd ymmaértdd, millainen ihminen muistisairas oli ennen sairastumistaan.

Tydssdén ammattilainen ei vélttimattd nde muistisairauden aiheuttamaa ajassa
etenevdd muutosta yksittdisessd ihmisessé, vaan hin kohtaa sairauden eri vaiheissa
olevia muistisairaita. Laheisen roolissa ollessaan ammattilaisen on usein mahdollista
seurata sairauden kulkua sekd sanallistaa ldheisensd toimijuutta ennen ja jilkeen
muistisairauteen sairastumisen. [hmissuhteen ldheisyys tuo sairauden aiheuttaman
muutoksen arviointiin my0s henkildkohtaisen ulottuvuuden, joka tekee nédkyvéksi
lahes lineaarisesti etenevén sairauden kuvausten rinnalle muistisairaan toimijuuden
muutosta kuvaavat monitasoiset kertomukset. Tarkastelen ammattilaisten muistitie-

1017 K orkiakangas 2002, 200-2001.
1018 T aaksonen, Eloniemi-Sulkava & Rantala 2002, 7.
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tokertomuksista, millaisen toimijuuden he ajattelevat olevan mahdollista muistisai-
raalle laheiselleen. Tallaisen tarkastelutavan merkitysti korostaa Kitwoodin huomio,
ettd vuorovaikutus ja sosiaalisiin verkostoihin kuuluminen vaikuttavat syvésti siihen,
millainen toimijuus muistisairaalle mahdollistuu.'*® Tulkitsen, ettd muistisairaan ih-
misen sosiaaliseen verkostoon kuuluminen avaa ammattilaisille erilaisen ndkyméan
muistisairaan ihmisen toimijuuteen.

Ammattilaisilta kerddmani muistitietoaineiston perusteella muistisairauteen suh-
tautumisessa tapahtuneista muutoksista muodostuu edistyskertomus. Vuonna 2019
ammattilaiset totesivat, etté tietoisuus muistisairauksista on lisddntynyt.!*?° Muisti-
sairautta epdiltidessi tutkimuksiin hakeudutaan herkemmin'®?! ja muistisairaudet tun-
nistetaan aiempaa paremmin'*>, Ammattilaiset kuvasivat muistitietoaineistossa
myds yhteiskunnallisissa asenteissa tapahtunutta muutosta. Heiddn kokemuksensa
mukaan muistisairauksista puhutaan aiempaa avoimemmin'**® ja muistisairaita ih-
misid koskevat ennakkoluulot ovat vihentyneet'%*. Muistisairaita ihmisid ja heiddn
toimintaansa myos ymmaérretidn paremmin.'"® Tédmin yleiselld tasolla tapahtuneen
muutoksen kiteytti pitkdaikaishoidossa yli 15 vuotta tyoskennellyt ammattilainen
néin.

Muistisairaudet ovat lisddntyneet viime vuosikymmenten aikana. Tietoa on tul-
lut lisdd. Koulutusta on tullut lisdd. Aiheesta uskalletaan enemmén puhua téna
paivéani kuin aikaisemmin. Muistitesteja tehddén herkemmin seké niihin hakeu-
dutaan entistd paremmin ja aikaisemmin mika on hyvi asia. Yleisesti tietoa on
enemmén sairauden oireista ja sairautta ymmaérretidén paremmin kuin esim. 15—
20 vuotta sitten.!026

1019 Kitwood (1996) 2007a, 80.

1020 A5, A6, A21, A28, A34, A38, A43, Ad6, A4T, A49, A55, A58, A60, A63, A65, A6S,
A69, A70, A72, AT74, A84, A90, A98, A100, A28, A30, A110, Alll, Al112, A115,
All6,A117,A120,A124, A127, A131, A138, A146, A152, A155, A156, A158, A171,
A182, A188, A190, A193, A197, A206, A207, A212, A213, A215.

1021 A84, A158, A193, A207.

1022 A20, A36, A46, A49, AT1, A84, A94, A105, A110, A131, A159, A190, A214, A215.

1023 A13, A28, A4l, A47, A49, A59, A62, A84, A90, A96, A102, All4, A118, A120,
Al21, A122, A131, A145, A155, A156, A159, A193, A194. A206.

1024 A9, A24, A25, A27, A42, A47, A52, A58, A69, A70, A71, A69, A70, A85, A89, A90,
A91, A96, A97, A9S, A105, A112, A117, A212, A129, A131, A146, A155, A166,
Al174, A182, A188, A190, A203, A215.

1025 A6 A20, A26, A46, A28, A49, A68, A71, A72, A74, A84, A89, A90, A95, A98, A105,
A108, A121, A131, A132, A137, A155, A157, A193, A197, A214.

1026 A84.
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Tutkimani ajanjakson alussa vuonna 1980 keskivaikeaa ja vaikeaa dementiaa
sairastavia arvioitiin Suomessa olleen noin 44 000.'?’ Vastaavan luvun arvioitiin
vuonna 2013 olleen 93 000'°* ja vuonna 2021 noin 150 000'%?°. Tamai tarkoittaa,
ettd muistisairaudet koskettavat henkilokohtaisesti yhd useampia suomalaisia, myos
ammattilaisia. Ammattilaisten kertoman muistisairaiden hoitoa ja yhteiskunnallista
asennemuutosta kuvaavan edistyskertomuksen rinnalle asettuu siten yhd useammin
my0s mahdollinen toisenlainen tarina, ammattilaisten henkilokohtainen kokemus
muistisairaudesta ldheisen roolissa.

Téassd alaluvussa tarkastelen, miten tutkimukseni muistitiedon keruuseen vastan-
neet ammattilaiset merkityksellistivdt muistisairaan 1dheisensd toimijuutta ennen ja
jilkeen muistisairauteen sairastumisen. Tutkin siis, miten sairauden aiheuttama,
ajassa etenevd muutos muistisairaan toimijuudessa vilittyy hiantd ympérdivien ih-
misten, ldheisten kokemusten kautta ja miten menneisyys on ldsnd muistisairaan toi-
mijuutta kuvaavassa kokemuskerronnassa.

Pyysin tutkimukseen osallistuneita ammattilaisia kertomaan omista kokemuksis-
taan: Jos joku ldheisesi sairastaa muistisairautta, niin onko muistisairaus muuttanut
héntd? Kuvaile, millainen ihminen ldheisesi oli ennen sairauden toteamista ja millai-
sia muutoksia muistisairaus on aiheuttanut. Pyyntoni nosti esiin ammattilaisten hen-
kilokohtaisen kokemuksen pohjalta muodostuneita kisityksid muistisairaan toimi-
juudesta. Nama késitykset ovat muotoutuneet erityisesti laheissuhteessa tapahtuneen
vuorovaikutuksen vilityksella.

Ammattilaisten vastauksista on luettavissa henkilokohtaisia kertomuksia ammat-
tilaisille 1dheisist4 ja tarkeistd ihmisistd. Laheisen muistisairaan toimijuutta kuvaavat
tarinat ennen ja jilkeen sairastumisen kertovat ammattilaisten kokemuksista ldhei-
sensé ajallisuudesta ja toimijuudesta. Tarinoilla on myds yleisempéé yhteiskunnal-
lista kantavuutta. Kuten sairauksien tarinallistamista tutkinut sosiaalipsykologi
Vilma Hénninen on todennut, sairauksiin liittyvien sosiaalisesti jaettujen tarinoiden
kautta on mahdollista tarkastella sairauksien syitd ja seurauksia seké niihin liittyvia
kulttuurisia arvoja, uskomuksia ja ymmiérrystapoja.'%*°

Kirjallisuudentutkimuksessa on havaittu erilaisia sairauksien tarinallistamisen
tapoja. Yksi keino on kuvata siirtymai sairaan rooliin ja siitd paluuta takaisin nor-
maalirooliin. Sairautta voidaan kuvata myds matkana helvettiin ja takaisin. Susan
Sontag on kiyttinyt terveydestd ja sairaudesta kahden valtakunnan metaforaa.!%!
Muistisairaus nayttdytyy kertomuksissa usein valtakuntana, jolle ldheiset ihmiset

1027 Sulkava, Erkinjuntti & Palo 1989, 11.

1028 Viramo & Sulkava 20135, sdhkdinen lihde.

1029 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: Muistisairauksien yleisyys, sihkdinen lihde.
1030 Hinninen 2002, 133.

1031 Sontag (1978 & 1989) 1991, 9-10. Ks. myds Tuohela 4.11.2021.
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menettivit rakkaansa. Muistisairauden esittiminen kolmena kuolemana edustaa tél-
laista tarinaa, jossa muistisairaan ldheiset menettdvit rakkaansa muistisairauden
myd&td monta kertaa. Sontagin mukaan on tyypillisté, ettd eri aikoina eri sairaudet
leimataan “paholaisiksi”’. Rutto, tuberkuloosi, syopd, AIDS ja nyt muistisairaudet
ovat esimerkkeji téillaisista sairauksista.!? Tarinat muistisairaudesta kuvaavat usein
helvettid, jonne sairauden edetessd ajaudutaan yhd syvemmidille tilaan, josta ei ole
paluuta.

Kerddmastani muistitietoaineistosta rakentuu kuva muistisairaasta erityisesti so-
siaalisena toimijana, jonka toimijuutta ldheisen roolissa olleet ammattilaiset kuvasi-
vat erddnlaisena kommunikatiivisena maailmaan asettumisen tapana. Sairaalassa
vuonna 2019 tyoskennellyt ammattilainen kuvasi muistisairaan mumminsa sairau-
den etenemistd néin:

Aluksi mummi ei osannut enééd tehdd ruokaa. Sittemmin ei osannut endd lam-
mittdd. Laihtui. Ei muistanut, koska hinen luonaan oli kukakin kdynyt, alkoi
pelkddmaiédn yksin jadmistd. Lopulta ei endd tiennyt kuka kukakin sukulaisista
oli, ei muistanut lapsiensa/miehensé nimed. Oli kuitenkin hyvéntuulinen ja aina
kiitollinen siitd, ettd hantd kaytiin katsomassa, vaikka silmisti paistoi kysymys
"kuka tuo ihminen on?",1033

Tamaé kertomus on erilainen kuin kuvaukset salakavalasti hiipivésta ja véhitellen ete-
nevastd muistisairaudesta, jonka etenemistd seurataan esimerkiksi erilaisten testien
avulla. Lainauksen tarina kiinnittyy mummin henkil6kohtaisiin ominaisuuksiin seké
sosiaalisissa suhteissa ja toimijuudessa tapahtuneisiin muutoksiin. Tyypillisesti am-
mattilaiset kuvasivat muistitietokertomuksissa ldheisensé henkilokohtaisia ominai-
suuksia, luonnetta sekd erityisesti sitd, millaisena vuorovaikuttajana he ldheisensi
nikevit, ja miten he muistisairasta tulkitsevat.

Aineistossa huomioni kiinnittyy erityisesti siihen, etti useat ammattilaiset tote-
sivat vuorovaikutuksen edellyttdvian kykenemistd. Jyrkdmén mukaan toimijuuden
kykenemisen ulottuvuudessa on erityisesti kyse fyysisistéd ja psyykkisistd kyvyistd
sekd kykenemisestd. Kykenemiseen liittyy ldheisesti osaamisen ulottuvuus, jonka
Jyrkdma on méidritellyt tarkoittavan laajasti erilaisia tietoja ja taitoja, jotka ihminen
on itselleen eldminkulkunsa aikana hankkinut tai tulee hankkimaan.

Kuvatessaan ldheistddn vuorovaikuttajana eli timdn kommunikatiivista maail-
maan asettumista ammattilaiset kéyttivit esimerkiksi sanoja puhelias,'®* hienotun-

1032 Sontag (1978 & 1989) 1991, 9-10, 132-135.
1033 A188. Ks. myds A198.
1034 A116, A215.
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1036 1037 1038

teinen,'® huumorintajuinen,'®¢ rempsed,'®’ rauhallinen'®® ja niin edelleen. Am-
mattilaiset toivat esiin ldheistensd vuorovaikutukseen liittyvadd osaamista. Kuvates-
saan ldheistddan ennen muistisairauteen sairastumista, ammattilaiset korostivat timéan
sosiaalisia kykyja.!? Téllaisiksi he mainitsivat esimerkiksi keskustelu- ja tarinan-
kertomisen kyvyn!®? sekd verbaalisen taitavuuden.'®! Vuorovaikutusta edesautta-
vina tekijoind ammattilaiset mainitsivat esimerkiksi ldheisensi logiikkaan ja dlyyn
perustuvan toiminnan'®? ja henkisen vireyden.!™* Aineistosta piirtyy kuva yksilol-
lisistd ominaisuuksista eli luonteenpiirteistd, joilla 1dheiset médrittelevat ihmisen toi-
mijuutta ja vuorovaikutuksen toisena osapuolena olemista.!*** Ammattilaisten kéyt-
tamait sanat tuovat esiin ominaisuuksia, joita sosiaalinen ympéristo arvostaa. Ne ku-
vaavat erityisesti sosiaalista kyvykkyytta.

Ammattilaisten tervettd ldheistdin kuvaavissa kokemuskertomuksissa ldheisen
toimijuus ndyttdytyi myds tekemiseen liittyvénéd haluamisena. Se on motivoivaa ja
tavoitteellista toimintaa, jolla on jokin paddmédri.'** Toimijuus on myds tekemiseen

1035 A192.

1036 A35, A206.

1037 A28, A35.

1038 A137.

1039 A15, A21, A30, A34, A35, A52, A62, A68, A70, A72, A4, A90, A93, A97, A108,
All6, A124, A131, A152, A190, A191, A198, A206, A212, A215.

1040 A28, A96.

1041 A108.

1042 A38, A69, A70, A96, A108, A120, A193, A210.

1043 A95, A96.

1044 Kiltti (A122, A156, A190), rauhallinen (A84, A137, A197), limmin (A34, A95, A190),

lemped (A30, A197), ), lapsirakas (A35, A131), puhelias (A116, A215), hiljainen (A68,

A120), tarkka (A86, A126), huumorintajuinen (A35, A84), humoristinen (A145), naura-

vainen (A35), hyvéntuulinen (A1379, positiivinen (A192), rento (A35), hersyva (A34),

rempsed (A35), vilkas (A215), leppoinen (A102), kérsivéllinen (A137), empaattinen aika

ajoin (A206), ystivillinen (A122), kohtasi ihmiset aidosti (A190), laaja syddminen

(A190), hienotunteinen (A192), sopuisa (A90), hepsankeikka (A28), mielenkiintoinen

(A120), oikein mukava ihminen (A93), tavallinen (A84), asiallinen (A63), pedantti

(A126), jamakka (A 126), tasmaillinen (A102), liioittelija (A28), malttamaton (A214), pi-

dattyvéinen (A122), maariilija (A137), ankara (A206), ailahteleva (A71), temperament-

tinen (A211), kun suuttui, kannatti pysya pois tieltd (A137).

Tulkitsen, ettd kayttdessddn seuraavia ilmaisuja ldheisen roolissa olevat ammattilaiset

kuvaavat tekiji-toimijan haluamista: toimelias (A8, A59, A62, A65), energinen

(A211), tyotelids (A44, A68, A69, A90, A145), tekevd (A52, A70, A198), touhukas

(A44) , puuhakas (A72), aktiivinen [osallistumaan] (A15, A38, A62, A63, A69, A70,

AT72, A90. A97, A145, A196, A204, A208), innokas [tekeméén jotakin] (A39, A69,

A110, A193), ahkera (A131), fyysisesti aktiivinen (A62, A69, A70, A176, A190,

A206), hyvékuntoinen (A211), suhteellisen terve (A84), tarkka jostakin (A84, A90,

A198), siisti ja huoliteltu (A193), jarjestelmillinen (A30), aikaansa seuraava (A96),

harrastava (A110, A120, A198), kodin hengetér (A131, A198), tykkéa tehda [jotakin]

(A84), pitda [jotakin] tirkednd (A110, A190).

1045
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1046 1047

liittyvad voimista, ja kykenemistd.!*® Ammattilaiset kuvasivat tyy-
pillisesti sanalla iloinen muistisairaan ldheisensd tunnetilaa ennen tdmén sairastu-
mista.!®

Jyrkdma on todennut, ettd modaliteetit, toimijuuden ulottuvuudet, rakentavat ku-
vaa siitd, millaista toiset ymmaértdvit ihmisen siséltdpéin tarkastellun toimijuuden
olevan. Ammattilaiset kuvasivat 1dheisensd sosiaalista toimijuutta ennen sairastu-
mista haluamisen,'% kykenemisen'®! ja osaamisen!>? ulottuvuuksien avulla. Osaa-
mista ammattilaiset kuvasivat monitaituruutena, kulttuurisena ja taiteellisena osaa-
misena, lukemisena, kddentaitoina ja niin edelleen. Laheisen ndkdkulmasta tarkas-
teltuna muistisairas oli ennen sairastumistaan sosiaalinen, iloinen ja tavoitteellisesti
toimiva ithminen, jolla oli erilaisia toiminnan mahdollisuuksia sekd kykya ja osaa-
mista omanlaisensa eldmén eldmiseen. Néissd kertomuksissa toimijuus rakentuu te-
kemisen ympdérille. Ammattilaisten kokemuskertomuksissa esiin piirtyva toimijuu-
den kuva noudattaa pitkalti esimerkiksi sosiologiassa ja sosiaalipsykologiassa esitet-

tyja toimijuuden maéritelmii, joissa toimijuus kuvataan inhimillisen olennon tavoit-
1053

osaamista

teellisena, aikomuksellisena toimintana.

Tarkastellessani kokemuskertomuksissa tapahtunutta muutosta ldheisen sairas-
tumisen jilkeen havaitsin, ettd ammattilaiset korostivat erityisesti sairauden etene-
misen myotd kadonneita kykyjd. Kommunikatiivisten kykyjen kuvaukset muuttuivat

1046 Tulkitsen, ettd kdyttdessddn seuraavia ilmaisuja liheisen roolissa olevat ammattilaiset

kuvaavat tekijatoimijan voimista: tydeldmaéssd mukana oleva/ollut (A38, A84), matkus-
telija (A70, A176), itsendisesti toimeentuleva (A93), omatoiminen (A15, A41, A196,
A212), omat asiansa hoitava (A198, A204), parjaava (A206).

Tulkitsen, ettd kdyttdessddn seuraavia ilmaisuja ldheisen roolissa olevat ammattilaiset
kuvaavat tekijatoimijan osaamista: monitaituri (A70), kddentaidot 10+ (A15), osaava
(A131), lukija (A193, A210), kulttuurinen (A70), taiteellinen (A69, A70).

Tulkitsen, ettd kiyttdessddn seuraavia ilmaisuja ldheisen roolissa olevat ammattilaiset
kuvaavat tekijatoimijan kykenemistd: henkisesti virked (A96), logiikkaan ja dlyyn pe-
rustuva kayttdytyminen (A69), dlykds (A8, A62), hyvd muisti (A193, A204).
Tulkitsen, ettd kdyttdessddn ilmaisua “iloinen” ldheisen roolissa olevat ammattilaiset
kuvaavat tuntemista: (A21, A34, A65, A84, A97, A116, A131, A176, A206, A211).
Tulkitsen, ettd kiyttdessddn seuraavia ilmaisuja laheisen roolissa olevat ammattilaiset
kuvaavat sosiaalisen-toimijan haluamista: huolehtiva [ldhimmaisistdén] (A97, A131,
A190, A212), kiinnostunut ldheisistad (A19, A34, A90), sukurakas (A131), eldinrakas
(A190), perhekeskeinen matriarkka (A206), kiinted parisuhde (A206), toiset huomioon
ottava (A68), ei puhunut kenestdkain paha (A190), omaehtoinen (A122), itsekds (A39).
Tulkitsen, ettd kiyttdessddn seuraavia ilmaisuja ldheisen roolissa olevat ammattilaiset
kuvaavat sosiaalinen-toimijan kykenemisti: sosiaalinen (A15, A34, A52, A70, A72,
A84, A93, A120, A124, A152, A198, A206), keskusteleva (A96, A215), tarinankertoja
(A28, A126).

Tulkitsen, ettd kdyttdessddn seuraavia ilmaisuja ldheisen roolissa olevat ammattilaiset
kuvaavat sosiaalisen-toimijan osaamista: verbaalisesti taitava (A108).

Jyrkdama 2008,192. Jyrkdma viittaa Gil Musolfin, Tony Biltonin, Barry Barnesin, Kim,
K:n ja Anthony Giddensin toimijuuden mééritelmiin.

1047

1048

1049

1050

1051

1052

1053
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kyvyttdmyyttd kuvaaviksi: ei kykene keskustelemaan,'** hukkaa sanoja ja nimia, %>

puhe muuttunut sekavaksi,'*® ei tunnista puhekumppaniaan'®’ ja sosiaalinen kans-

sakdyminen vihentynyt.'%® Ammattilaiset kertoivat, ettd heiddn ldheisensd vuoro-
vaikutustaidot ja luovuus ovat kadonneet.!® He kuvasivat liheisensid kommunika-

tiivista maailmaan asettumista esimerkiksi sanoilla eristiytyva,'* passiivinen,!%!
ja niin edelleen. Am-

apaattinen,'%? epilevi,'? aggressiivinen,'** puhumaton'%%
mattilaiset siis painottivat ldheisenséd sosiaalista kyvykkyyttd ja kuvasivat, kuinka
tdmén sosiaalinen toimijuus murenee muistisairauden edetessé.

Ammattilaiset kertoivat myos ldheisensd toimintakyvyn alentuneen sairauden
my6td. He kuvasivat muistisairauden vaikutuksia erityisesti 1aheisensd kykenemi-
seen ja muistamiseen liittyen.!?¢ Muistisairaasta tehdyistd havainnoista vain yksi
koski sdilynyttd osaamista; muistisairaan ldheisen ihmisen numeromuisti oli sdily-
nyt.'%” Muutoin havainnot kuvasivat luovuuden ja taitojen katoamista sekd uuden
oppimisen vaikeutta. Ndiden tekemieni havaintojen perusteella olen samaa mieltd
muistisairaan ihmisen toimijuudesta pitkikestoista tarkkailevaa antropologista tutki-

1054 A19, A20, A21, A24, A69, A95, A110, A122, A126, A137, A190, A215.

1055 A8, A34, Adl, A69, A110, A131, A137, A153, Al71.

1056 A44, A93,

1057 A19, A58, A62, A75, A95, A188, A195.

1058 A34, A35, A38, A52, A62, A69, A70, A84, A97, A137, A152, A189, A191, A195.

1059 A69, A208.

1060 A62.

1061 A34 A97, A150.

1062 A97.

1063 A58, A72, A101, A112, A116, A208.

1064 A30, A72, A84.

1065 A95.

1066 Tylkitsen, ettd kiyttdessddn seuraavia ilmaisuja ldheisen roolissa olevat ammattilaiset
kuvaavat muistisairaan sosiaalisen-toimijan kykenemistd: muistamaton (A24, A33,
A38, A4l, A52, A65, A69, A72, A84, A88, A93, A95, A108, A122, A124, A126,
Al171,A172,A188, A190, A215), vanhat asiat muisti hyvin (A41, A215), muistaminen
hamartyi (A193), unohtelu (A39, A72, A86, A90, A137, A139, A158, A159, A188,
A190, A191, A193, A198, A211, A214), kyseli samoja asioita [koska ei muistanut]
(A157, A199, A210), asioita sekoittava (A62, A171), hoitaa monet asiat itsendisesti
(A198, A211), hoitaa hygieniansa (A198), avuton, ei pysty hoitamaan omia asioita
(A198, A204), toimintakyvyn aleneminen (Al5, A145), avustettava (A90, A198,
A215), taysin autettava/avustettava (A8, A20, A41), parjadmaiton (A34), kotona olemi-
nen ei endd luonnistunut (A28), keskittymiskyky heikentynyt (A33, A189, A204), aloi-
tekyvyton (A58, A110, A198), jonkin tekeminen ei onnistu (A20, A39, A90, A110,
A188, A198), eksyy (A20, A44, A102, A188), paikkojen tunnistaminen/l6ytdminen
vaikeutunut (A69, A102, A157, A210), arjen tavaroiden tunnistaminen hévisi (A9),
ajattelun yksinkertaistuminen (A7), sekava (A4), menetti tydkykynsé (A24, A84), syo-
tettdva [ei kykene syoméin] (A20), huonosti liikkumaan kykeneva (A62, A153), liikkkui
ilman apuvilineitd (A215).

1067 A193.
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musta tehneen Pia Kontoksen kanssa, joka on todennut, ettd kulttuurisesti olemme
kiinnittyneet ndkeméain ihmisen toimijuuden mieleen, ja etenkin muistisairaan ihmi-
sen kohdalla kognitioon liittyvina toimijuutena.!?® Tutkimukseeni osallistuneet am-
mattilaiset siis madrittelivat muistisairaan ldheisensi toimijuuden heikkenevin kog-
nition heikkenemisen takia.

Kitwoodin mukaan muistisairauden eteneminen ja toimijuuden muutokset tulisi
nihda yksilollisend prosessina. Muistisairaan ihmisen tilaan vaikuttavat persoonalli-
set ominaisuudet ja eldmankulku, terveydentila ja neurologiset muutokset seka joka-
pdivéinen sosiaalipsykologinen tila, erityisesti turvallisuuden, arvostettuna olemisen
sekd minuuden ja yksilond kohdatuksi tulemisen tunteet.'®® Kontoksen mukaan
muistisairaista erityisesti Alzheimerin tautia sairastavaa ihmistd kuvaillaan usein
kognition heikkenemisen, toimijuuden rapautumisen ja katoavan minuuden kerto-
muksina. Kontos muistuttaa, ettd muistisairaan toimijuus muuttuu sairauden edetessa
— se murenee, mutta ei katoa.'’”® Jyrkdmai pohtii, onko joissakin tilanteissa mahdol-
lista puhua muistisairaan ihmisen nidkyméttoméstd toimijuudesta.'®”!

Kontos toteaa, ettd ihmisen ruumiissa piilee tieto eli sisdinen kartta toiminnasta
ja liikkeista. Pre-refleksiivinen ruumis on itsessddn intentionaalinen. Ruumiilla
voidaan ndin ollen katsoa itsessddn olevan koordinoivia voimia — ruumis tietas,
miten toimia. Kontoksen mukaan ruumiin toiminto ei ole kognitiivinen toiminto
vaan kognitiosta riippumaton esiymmarrys, kind of knowledge. Kontos muistuttaa,
ettd vaikka muistisairauden edetessd ihmiseltd katoaa tietoinen halu, conscious
will, halu sdilyy kuitenkin ruumissa. Ruumiillisen toimijuuden perusta ja minuus
sijaitsevat siis ihmisen ruumiissa. Kontoksen ndkdkulmasta muistisairaus néayttay-
tyy sédédstyneend ihmisyytend ja toimijuutena kognition heikkenemisestd huoli-
matta.'?’?

Kiinnitin ammattilaisten ldheisidin kuvaavissa kokemuskertomuksissa huomion
kuvauksiin, joissa ldheisen tietoinen halu oli ikd4n kuin kadonnut, ja toimijuudesta

oli tullut nikyméitonti. Niissd kertomuksissa liheiset kiyttdvit sanoja viheni,'?”

1068 Kontos 2004, 105, 2006, 195.

1069 Kitwood (1993) 2007¢c, 67. Kitwoodin mukaan dementian kliininen ilmeneminen voi-
daan esittdd yhtdlond SD =P + P+ H + NI + SP, jossa SD on dementia, P on personality,
persoonallisuus, B on biography, elaménkulku, H on physical health status, terveyden-
tila, NI on neurological impairment, neurologiset muutokset ja SP on social psycho-
logy, sosiaalipsykologinen tila.

1070 Kontos 2004, 105-106, 118-119; 2006, 195-196.

1071 Jyrkdma 2008, 196.

1072 Kontos 2004.

1073 A38, A65, A190.
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jdi,1* jamahti,'° hiipui'®’® ja poissa.'””’ Kun vertaan niitd kuvauksia muistisai-

rautta edeltineisiin toimijuuden kuvauksiin, ndyttavit ne l0ytdvan vastinparinsa:
puuhakas puuhakkuus on vdhentynyt, aktiivinen aktiivisuus on poissa, toimelias
toiminta on hiipunut. Jyrkdméan mukaan téllaiset toimintakyvyn muutokset vaikutta-
vat toimijuuteen. Tulkitsen tdmén siten, ettd muutokset ja sairauden aiheuttamat
puutteet vaikuttavat muistisairaan ithmisen toimijuuden toteutumisen mahdollisuuk-
siin. Katson kuten Jyrkdma4, ettd vaikka toimijuus ndyttdisi tilld tavoin sairauden
myo6td haavoittuvan tai murenevan, on heikon refleksiivisen toimijuuden tarkastelu
merkityksellistd.!%78

Jyrkdma on todennut, ettd hinen esittdiménsi toimijuuden viitekehys tarvitsee
jatkokehittelyd.!” Tutkimusaineistosta tekemieni havaintojeni perusteella suositte-
len uuden modaliteetin eli toiminnan ulottuvuuden lisdédmistd Jyrkdmén kuuden mo-
daliteetin rinnalle: tarvitseminen.'*° Nakyméttoméan toimijuuden aktiivinen havain-
nointi voisi auttaa huomaamaan muistisairaan ihmisen toimijuuden mahdollisuuksia.
On siis tarpeen kysyé, miksi jokin vihene, jad, jiméhtda, hiipuu tai on poissa ja miet-
tid, miten olisi mahdollista tukea tdimén katoavan sdilymistd. Mitd muistisairas tar-
vitsee voidakseen sdilyttdd mahdollisimman laajan toimijuuden.

Tarvitsemisen ulottuvuuden lisidminen toimijuuden arviointiin on vanhuspalve-
lulain hengen mukaista. Lain mukaan iékkéan henkilon palvelutarpeiden ja toimin-
takyvyn arvioinnissa on 1.4.2023 alkaen tullut kiyttid RAlI-arviointivélineistod.!%!
RAI (Resident Assessment Instrument) -toimintakyvyn arviointijirjestelméi voidaan
hyodyntdd muun muassa palvelutarpeen arviointiin. Arviointivéline auttaa ammatti-
laisia havaitsemaan muistisairaan toimintakyvyssa tapahtuneita muutoksia. Tarkoi-
tuksena on, ettd arvioinnin jilkeen ammattilainen yhdessd muistisairaan ja hdnen 14-
heisensd kanssa suunnittelee muistisairaan toimintakykyé tukevaa toimintaa ja pal-
veluja.

Katson, ettd arviointimittarilla tuotettu kasitys muistisairaan toimintakyvystd on
yksi tapa tulkita muistisairaan toimijuutta. Mittareiden avulla suunnataan katse tar-
kasti madriteltyihin tarkastelupisteisiin, jotka ovat osa ihmisen toimijuuden kokonai-
suutta. Ndma niin sanotut mittariarvot mahdollisesti my0s ohjaavat ammattilaisten

1074 A8, A15, A59, A65, A69, A110, A193, A198.

1075 A 120.

1076 AR, A15.

1077 A126.

1078 Jyrkdma 2008, 197, 199.

1079 Jyrkdama 2008, 199.

1080 Jyrkdmin esittimit toimijuuden modaliteetit ovat kykeneminen, osaaminen, haluami-
nen, tdytyminen, voiminen ja tunteminen.

Finlex 2012: Laki ikdéntyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta seké iékkéiden so-
siaali- ja terveyspalveluista.

1081
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késityksid muistisairaan toimijuudesta. Vanhuspalvelulain hengen mukaisesti arvi-
oinnin l&dhtdkohtana tulee olla vanhus ja hdnen muuttuvien tarpeidensa selvittdmi-
nen.!”? Lakimuutoksen my6td ammattilaisten tulee aiempaa tarkemmin kohdistaa
katse yksilon tarpeisiin, sithen mitd muistisairas ihminen tarvitsee voidakseen toteut-
taa toimijuuttaan.

Kontos muistuttaa, ettd esirefleksiivisen, alkukantaisen (primordial) ruumiin ole-
massaolon havaitseminen ja yksilon ruumis-maailma-suhteen ymmaértdminen ovat
muistisairaan minuuden tukemisen perusta.!* Kontos toteaa, etté analysoitaessa ih-
misen olemassaolon struktuuria, jokapéivdisen eldmin kayténteitd, sitd mistd ne tu-
levat ja mika on niiden suhde ulkoiseen maailmaan, on huomioitava Bourdieun kéa-
sitys ruumiillisen tiedon tiedostamattomasta luonteesta. Yksilon habitus, tapa asettua
maailmaan ilmentdd kumulatiivista altistumista tietynlaisille sosiaalisille olosuh-
teille. Tdma materialisoituu erilaisissa asennoissa, eleissi ja liikkeissd.'%* Ammatti-
laiset kuvasivat muistisairaan laheisenséd ruumiilliseen maailmaan asettumisen tavan
olevan “vain olemista”,'%® topottivid kivelyd, %% vaeltelua,'®’ jaykkyyttd, % kom-
pelyyttd, ' kaatuilua!®® ja kumaraa habitusta.!®! Ndmi kertovat minulle, ettid am-
mattilaiset kiinnittdvdt huomion muistisairaan ulkoiseen olemukseen, héneen ta-
paansa asettua maailmaan.

Bourdieun mukaan habitus on muutakin kuin ulkoinen olemus. Kehon ilmaisut
ovat sosiaalistumisprosessin vaikutusta. Ne ovat tiedon muoto, jonka ruumis oppii,
mutta jota ei voi eksplisiittisesti ilmaista. Bourdieun mukaan ruumiin tieto on luon-
teeltaan tiedostamatonta. Se toteutuu pre-reaktiivisella tasolla, josta toimijat tuotta-
vat sddnneltyja kayténteitd. Ruumiin ja sosiaalisen maailman suora vastaavuus joh-
tuu kumulatiivisesta altistumisesta sosiaalisille olosuhteille ja ilmenee esimerkiksi
tavoissa ja rutiineissa.!%?

Kontos haastaa muistisairaan ihmisen toimijuutta tarkastelevat laajentamaan né-
kokulmaa kognitioon sitoutuneen toimijuuden rajojen yli ja ndkeméan tdmén toimi-
juus myds ruumiissa sdilyneeni ihmisyytend.!®? Tiéllainen sddstynyt toimijuus, ruu-

1082 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos: Tietoa RAI-jdrjestelmisté, sihkdinen lihde.

1083 Kontos 2006, 215.

108 K ontos 2004, 115-116.
1085 A70.

1086 A 108, A198.

1087 Ad44.

1088 AIS

1089 AS.

1090 A34, A190, A198, A206.
1091 A1098.

1092 Kontos 2004, 115118.
1093 Kontos 2004, 119.
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miillistunut ihmisyys tulee heikosti esiin ammattilaisilta kerddméasséni muistitietoai-
neiston kertomuksissa.

Ajassa ennen muistisairauteen sairastumista ammattilaisten kertomuksissa ko-
rostuivat muistisairaan ihmisen ainutkertaisuus ja subjektiviteetti. Ammattilaiset
kdyttivit ldheisistdan sanoja aktiivinen,'®* hyvikuntoinen,'® puuhakas,'®® energi-
nen,'”” touhukas,!*® toimelias,'*’ tekeviinen!!'”’ ja tyotelids.!'?! Sen sijaan ammat-
tilaisista vain harva kuvasi muistisairaan ldheisensa ruumiillista toimijuutta. He ker-
toivat muistisairaan ldheisen ruumiin reagoivan ilmeilld, hymylld, kyynelilld ja ka-
den ojentamisella.''* Tapa, jolla ammattilaiset kuvaavat ldheisensd ruumiillisista
toimijuutta tuo mieleeni Pirkko Siltalan kirjoituksen oppikirjassa Geropsykologia:
Vanhenemisen ja vanhuuden psykologia vuodelta 2004:

Vanhus kertoo ruumiinsa kielelld masennuksestaan, ahdistuksestaan, seksuaali-
suudestaan, miehend ja naisena olemisestaan, epitoivostaan, levottomuudestaan,
hajoamisen uhastaan, yksindisyydestdan. Kivut ja siaryt ovat tutuimmat ruumiin
kielen muodot. Niiden avulla vanhus kutsuu toista, hakee vuorovaikutusta ja il-
maisee pahaa oloaan, joskus my0s hajoamisen uhkaa. Myds hylétyksi tulemisen
pelot ja rakkauden tarpeet saavat ilmaisunsa vanhuksen ruumiin puheena. [...]
Tamé on ruumiin rytminen vastaanottava tila erityisesti silloin, kun sisdisen ja
ulkoisen maailman raja on ohut. Se on sanaa ensisijaisempi.!!%3

Téllainen ei kielellinen, ruumiillinen kieli ei juurikaan kuulu ammattilaisten kerto-
muksissa muistisairaasta ldheisestéén.

Ammattilaiset kuvasivat muistisairaan ihmisen ruumiillista maailmaan asettumi-
sen tapaa “jarjettoménd kaytoksend”, joka ilmeni kertomuksissa esimerkiksi talous-

paperin silppuamisena ilman syyti!!% sekd syométtomyytend tai jirjettdmien” ruo-

kaméarien sydmisend.''% Nami muistisairaan ihmisen toimijuuden ilmentymét méaa-
rittyvat tulkintani mukaan kertomuksissa epadnormaaliksi kayttdytymiseksi. Ulla

1094 A15, A69, A70, A90.
1095 AD11.

109 A72. A90, A137, A190, A198.
1097 AD11.

1098 Ad44.

1099 A8, A59, A62, A65.
1100 A52. A70.

101 A68, A68, A90.

1102 A 120, A131.

1103 Giltala 2004, 153.

1104 A75.

105 A39, A90, A172,
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Eloniemi totesi vuonna 1986 oppikirjassa Vanhustyé laitoksessa, ettd esimerkiksi
pahan olon tunne vaikuttaa dementoituneen kayttdytymiseen:

Varsinkaan dementoitunut asukas ei pysty titd tunnetta sanoin ilmaisemaan,
vaan seurauksena on usein hankalaksi koettu kdyttdytyminen. Vanhus saattaa
vetdytyd syrjdén, jattiytyd tiysin passiiviseksi tai reagoida vihamielisesti.'!%°

Liukkonen totesi tutkimuksessaan vuonna 1990, ettd hoitajat kokivat muistisai-
raan hoidon keskeiseksi ongelmaksi muistisairaan ihmisen héiritsevén kéyttaytymi-
sen. Hén pohti, voiko véhéinen ja véirinlainen vuorovaikutus mydtiavaikuttaa on-
gelman esiintymiseen.!'”” Heimonen ja Voutilainen totesivat vuonna 1997 julkais-
tussa oppikirjassa, etti dementoituvan ihmisen kiyttiytyminen on aina viesti.''%®
Tulkitsen heidén tarkoittaneen talla sitd, ettd muistisairas ihminen ilmaisee erilaisin
tavoin tunteitaan ja tarpeitaan. Pohdin, onko ammattilaisten kokemuksessa muisti-
sairaan epdnormaalista tai hdiritsevéstd kiyttdytymisestd itseasiassa kyse eri kielelld
puhumisesta. Muistisairas ilmaisee itsedén ruumiin kielelld. Ammattilainen tulkitsee
viestid puhutun kielen ja toimivan kognition nékdkulmasta.

Ruumiillinen toimijuus liittyy my®ds ajallisuuteen. Naomi Feil nimittd sairauden
kolmatta vaihetta toistuvien liikkeiden vaiheeksi, jossa liikkeet korvaavat sanat.
Vanhus vetdytyy liikkeisiin ja 44niin, jotka hén on oppinut ennen puheen kehitty-
mistd. Téssd sairauden vaiheessa ihminen késittelee Feilin mukaan aikaa henkild-
kohtaisten tuntemustensa, ei kellon mukaan.**°° Tulkintani mukaan Feil ymmartaa
ajan muuttuvan ruumiissa esiintyvéksi ajaksi.

Kronobiologia on tieteenala, joka tutkii erilaisia biologisia rytmejé. Rifkin to-
teaa, ettd ihmisen biokemiallinen kello koordinoi ja synkronoi péivittdisia rituaaleja
varmistaen ndin elamén jatkuvuuden. Pienillakin aikaorientaation muutoksilla on ha-
vaittu olevan vaikutuksia ihmisen kiyttiytymiseen.!''

Kuten todettu, sosiaalisessa ympéristossd toimiminen edellyttdd vallitsevassa
kellonajassa toimimista. Muistisairauden edetessd muistisairaan ihmisen kyky toi-
mia kellonajan mukaan muuttuu. Téll6in hintd ympéardiva sosiaalinen verkosto, esi-
merkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset alkavat maaritelld hdnen ai-
kaansa ja sen kayttod. Ristiriita sosiaalisen eli kellon ajan ja yksilon ruumiillisen ajan
vililld saattaa johtaa ristiriitoihin ja aiheuttaa muistisairaalle ihmiselle kéyttaytymi-
sen muutoksia. Esimerkiksi jos asumisyksikdssd aamupalaa tarjoillaan vain tiettyyn

1106 Eloniemi 1986, 14—15.

1107 T jukkonen 1990, 46.

1108 Heimonen & Voutilainen 1997, 96.
1109 Feil et al. 1993, 61-62.

110 Rifkin 30, 36-37.
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kellonaikaan, jitetddn yksilon oma vuorokausirytmi huomioimatta. Jos ihminen on
aamu-uninen, eiki ole eldminsé aikana tottunut syoméén aamupalaa, niin hénen he-
rattdmisensd syomaén vastoin hénen siséistd rytmidéin voi aiheuttaa esimerkiksi fyy-
sistd vastustelua. Talldin kyse on tulkintani mukaan sosiaalisen ympariston aiheut-
tamista kdyttdytymisen muutoksista ei muistisairaan héiritsevéstd kayttdytymisesta.
Kitwood on huomauttanut, ettd muistisairaan ihmisen omituinen tai hankala kéyttay-
tyminen leimataan usein sairaudesta johtuvaksi. Talldin ohitetaan ihmisen viesti, tai
kuten hén toteaa “tosieldmén ahdinko”.'!!!

Kun tarkastelen rinnakkain ammattilaisten kokemuskertomuksia ldheisestdén
ennen muistisairauteen sairastumista ja sairastumisen jilkeen, syntyy vahva mieli-
kuva rapistuvasta, heikkenevésti ja katoavasta toimijuudesta. Se ihminen, joka 14-
heinen oli ennen muistisairauteen sairastumista, katoaa kertomuksissa sairauden ai-
heuttamien oireiden myd6td. Tutkimusaineistossani ammattilaiset eivit tuo esiin
muistisairaan ihmisen ruumiin kieltd” vaan kuvailevat muistisairauden aiheuttamia,
ruumiissa ilmenevid muutoksia. Kiyttdmaini tutkimusaineisto on erilainen kuin Kon-
toksella, mutta myos tdhdn aineistoon perustuen olen Kontoksen kanssa samaa
mieltd siitd, ettd ammattilaiset eivat juurikaan huomioi muistisairaan ruumiillista toi-
mijuutta ja ruumiissa sdilynyttd minuutta.

Kuten todettu, yhteiskunnallisesti vallitsee edelleen kisitys, jonka mukaan ihmi-
syys on sidottu mielen, kognition normaaliuteen”. Pitkdaikaishoidossa vuonna 2019
tyoskennellyt ammattilainen pohti titd seuraavasti:

Tuntuu ettd sairauden myo6té ihmiselti katoaa minuus ja ihmisyys. Se on mieles-
tini drsyttdvad koska ihminen ei muutu tyhmaiksi sairauden myoté. Se ettei ih-
minen pysty puhumaan selkeilld sanoilla ei tee hintd tyhmaéksi ja vajaaélyiseksi.
Usein olen miettinyt mikd on normaalia ja mikd on epénormaalia. Normaaliksi
mielletdédn kaikki muu paitsi epanormaali mutta onko oikeasti olemassa normaa-
lia ithmistd. Minusta me kaikki olemme epénormaaleja. Kukaan meistéd ei ole
tdydellinen ja miten voimme edes selittda tidydellistd ihmisté, koska sellaista ei
ole olemassakaan. [hminen on ihminen niin kauan kuin hén eldd. Sairaus voi

muuttaa hiinen kiytdstiin muttei ihmisyyttd. !

Muistisairaan ihmisen epanormaaliksi mééritteleminen saattaa aiheuttaa esimer-
kiksi seuraavanlaista sairaalassa tydskennelleen ammattilaisen kuvaamaa suhtautu-
mista: ”Usein muistisairaan henkilén oikeudet unohdetaan kokonaan, vahitellddn,
jdtetiin huomioimatta, ajatellaan lapsenomaisena.”'!'* Muistisairaan ihmisyyden

HIT Kitwood (1992) 2007h, 143.
12 A137.
3 A119.
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sdilymistd muistisairaudesta huolimatta korosti sairaalassa vuonna 2019 tydskennel-
lyt ammattilainen kirjoittacssaan, ’vaikka ihminen on muistamaton ja kayttaytymi-
nen ei ole loogista, niin kyseessé on silti ihminen”.!''* Nimi ammattilaisten néike-
mykset kiteyttédvit tutkimukseni tuloksen: On térkeda, ettd muistisairas ihminen ote-
taan tosissaan kaikissa hénen sairautensa vaiheissa.

14 A150. Ks. myds A102, A137, A154.
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6 Lopuksi

Tutkimukseni tavoitteena on ollut vastata kysymykseen, miten sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaiset merkityksellistdvit muistisairautta ja muistisairaan ihmi-
sen ajallisuutta ja millaista toimijuutta nima kasitykset rakentavat muistisairaalle ih-
miselle. Olen myos tarkastellut, miten ndma késitykset ovat muuttuneet 1980-luvulta
vuoteen 2019.

Muistisairaan ihmisen ajallisuuden ja toimijuuden seka niita koskevissa kasityk-
sissd tapahtuneiden muutosten ddrelle olen padssyt kiyttaimieni lahteiden, sosiaali-
ja terveydenhuollon ammattilaisilta vuonna 2019 kerddaméni muistitietoaineiston
sekd vuosina 1985-2019 Suomessa julkaistujen muistisairaan hoidon oppaiden ja
oppikirjojen vilityksella.

Tutkimukseni kiinnittyy hermeneuttiseen tutkimusperinteeseen, jossa tutkimuk-
sen tavoitteena on tutkittavan ilmion ymmartdminen ja tulkintojen tekeminen. Voi-
dakseni vastata asettamaani tutkimuskysymykseen, olen historiantutkimukselle tyy-
pilliseen tapaan kayttanyt tutkimuksen eri vaiheissa eri menetelmid. Muistitietoai-
neiston muodostamisessa eli tdssé tutkimuksessa kyselylomakkeen kehittdmisessa ja
muistitietoaineiston keruussa ja tulkinnassa olen hyddyntidnyt muistitietohistorian
tutkimusmenetelmié sekd aiemmin muistisairauksista keréttyd muistitictoa. Ammat-
tilaisilta kerddméni muistitietoaineiston sekd oppaiden ja oppikirjojen luennassa ja
niistd kertyneiden havaintojen hallinnassa olen kéyttanyt sisdllon luokittelua tutki-
muskysymyksen nikokulmasta. Historiallistavan 1dhiluvun ja siihen kiintedsti liitty-
van kontekstualisoinnin avulla olen asettanut tutkimusaineistoni, eli muistitietoai-
neiston ja opas- ja oppikirja aineiston vuoropuheluun seki keskenéin ettd tutkimus-
aihettani sivuavan tutkimuskirjallisuuden kanssa tehden tutkimuskysymyksen ohjaa-
maa tulkintaa tutkimastani ilmidsta.

Pyrkimyksenéni on ollut ymmértdd muistisairaan ihmisen ajallisuuden ja toimi-
juuden kulttuurisia ja rakenteellisia ehtoja erityisesti aikaan liittyvien késitysten
kautta. Erilaiset ajan médrittelyt vaikuttavat muistisairaan ajallisuuden ja toimijuu-
den toteutumiseen. Aika on tutkimuksessani ammattilaisten tulkitsemaa ja jasenta-
méé aikaa. Aika on my6s minun kulttuurihistorioitsijana tekeméai teoreettista tulkin-
taa ajan rakenteesta. Aika tulee my0s esiin jatkuvuuksien ja muutosten kontekstuali-
soinnissa eli ilmididen tarkastelussa niiden historiallisessa asiayhteydessi. Tutki-
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muksessa tekemaini toimijuuden tulkintaa on tukenut kehittdmani késitteellinen vii-
tekehys (kuvio 1). Olen tarkastellut toimijuutta kolmesta ndkdkulmasta: kommuni-
katiivisena eli vuorovaikutussuhteissa toteutuvina tai toteutumattomina toimijuuden
mahdollisuuksina, dynaamisena eli muutostilanteisena toimijuutena ja toimijuuden
ulottuvuuksina sekd ruumiillisena toimijuutena eli ruumiiseen sitoutuneen muistin
mahdollistamana toimijuutena.

6.1 Muistisairaan ajallinen subjektius

Kaésitykset muistisairaan ihmisen ajallisuudesta kuvaavat laajemmin yhteiskunnassa
vallitsevia aikakasityksid. Ne ovat teoreettisia ajan jasentimisen malleja, jotka aut-
tavat tekemddn ilmiditd ymmarrettdvéiksi. Ajallisuuden tarkastelu nostaa tutkimuk-
sessani esiin myds erilaisia muistisairaan hoidossa esiintyvié aikoja ja aikakasityk-
sid. Ammattilaisten tulkitsemana ja jasentdména aika liittyy erityisesti sithen, minka
ajan ammattilaiset ymmartdvit olevan aikaa, jossa toimitaan eli missé ajan ulottu-
vuudessa toimiminen katsotaan normiksi.

Reaaliorientaatio edusti 1980-luvulla késitystd muistisairaan ihmisen hyvasti
hoidosta. Nékemyksena oli, ettd muistisairas tuli palauttaa vallitsevaan ajanhetkeen
esimerkiksi aikaa ja paikkaa kuvaavien orientaatiotaulujen avulla. Orientaatiotaulut
ovat edelleen monin paikoin kidytdssd muistisairaan hoidon kentélld, vaikka niiden
on todettu vaikuttavan negatiivisesti muistisairaan toimijuuden mahdollisuuksien to-
teutumiseen. Orientaatiotaulu nostaa esiin normatiivisen ja pitkékestoisen yhteisessé
sosiaalisessa ajassa toimimisen vaatimuksen, joka asettaa muistisairauden edetessi
haasteita muistisairaan ihmisen toimijuuden toteutumiselle.

Kellon ajan merkityksellistiminen muistisairaan hoidossa kuvastaa yleisemmin
yhteiskunnan tahdin sitoutumista mitattavaan aikaan. Kellon ajan mukaan toimimi-
sen vaade tuli erityisesti esiin 1980-luvulla vallinneessa tehtdvikeskeisessd hoi-
dossa, mutta se on edelleen l4snd esimerkiksi kotihoidon optimoinnissa tai l4ddkérin
aikapaineisissa vastaanottolistoissa. Kellon aika syrjayttdd muistisairaan ihmisen ai-
katodellisuuden ja rajoittaa timén toimijuuden toteutumista.

Kellon ajan merkitysten tutkiminen nostaa esiin kysymyksen siitd, kenen ajan
madritellddn hoidon kentilld olevan merkityksellistd. Muistisairaan ajan ja hoidon
ajan kuvataan kéyttdmissédni tutkimusaineistossa usein olevan ristiriidassa keske-
ndén. Tdma ilmenee tutkimusaineistossa erityisesti resurssointia ja kiirettd koske-
vissa maininnoissa, eli niin kutsutuissa kiirekertomuksissa. Kiire ilmenee seké todel-
lisena tyontekijoiden puutteeseen liittyvana kiireend ettd myyttisend kiireend. Myyt-
tisen kiireen kuvataan johtuvan osaamisen puutteesta ja aiheuttavan kohtaamatto-
muutta.

Seka reaaliorientaatio ettd kellon ajassa toimimisen vaatimus ohittavat muistisai-
raan subjektiivisen ajan. Hoidon laadun nédkokulmasta on térkedd, ettd sosiaali- ja
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terveydenhuollon ammattilaiset tunnistavat ja tunnustavat muistisairaan ihmisen elé-
van omassa kokemusmaailmassaan. Jos ja kun ammattilainen tekee erilaisia hoitoin-
terventioita, tulee hidnen tehdd ne muistisairaan ldhtokohdista kdsin, ei omistaan.
Tama tarkoittaa esimerkiksi sen kysymisté, miksi on tarkedd, ettd muistisairas tietda,
mikd viikonpéivé tai vuosi on. Ammattilaisen tulee arvioida, kenen nakokulmasta
tieto on merkityksellistd, ja tukeeko tieto muistisairaan ihmisen toimijuutta vai ai-
heuttaako se esimerkiksi himmennysta.

Muistisairauden edetessd muistisairaan ihmisen mahdollisuus hallita aikaa vai-
keutuu. Télloin vastuu ajanhallinnasta siirtyy muille, jolloin muistisairaan ithmisen
toimijuuden toteutumisen mahdollisuudet sitoutuvat herkisti esimerkiksi ammatti-
laisen ndkokulmaan. Tama tarkoittaa, ettd toiset toimivat muistisairaan ihmisen tulk-
kina ja méérittelevét timén ajallisuutta ja toimijuutta usein omista ldhtokohdistaan
késin.

Kysymys tulkinnan tekemisen lédhtdkohdista on oleellinen historiantutkimuk-
sessa. Kyse on siitd, miten tunnistaa ja haastaa omat ennakkokésityksensé ja tarkas-
tella ilmiGitd niiden omista ldhtdkohdista kdsin. Muistisairaan hoidon historiaa tar-
kastellessa saattaa helposti syntyd mielikuva, ettd aiemmat kasitykset ovat vaarid ja
nyt, vallitsevassa ajassa tiedimme paremmin, kuinka asiat ovat. Niin toki voi olla-
kin, mutta oleellista on tunnistaa, misté lahtokohdista ja minkélaisissa tilanteissa eri-
laiset mdarittelyt ovat syntyneet. Esimerkiksi reaaliorientaatiomallin arviointi nyKyi-
syyden ldhtokohdista, sen tiedon valossa mitd nyt tiedetéén, jattad varjoon sen, etté
1980-Iuvulla vallinnut keskustelukentté oli toinen ja hoitomallin tarkoitus oli 1&htd-
kohtaisesti hyva. Se oli ensimmaéinen hoitomalli, jossa pyrittiin huomioimaan muis-
tisairas ihminen yksilona.

Muistisairaan hoidon kentélld on tarpeen kiinnittdd huomio siihen, etti kiire ja
kohtaamattomuus eli muistisairaan ihmisen ajallisen subjektiuden ohittaminen saat-
tavat pahimmillaan tuottaa hénelle kéyttdytymisen muutoksia, joiden ratkaisemiseen
ja hallintaan kuluu aikaa. Haasteelliseksi koetut tilanteet liittyvit usein muistisairaan
ihmisen turvallisuuden tunteen menettdmisen, ja ne voivat vaarantaa sekd muistisai-
raan ihmisen ettd ammattilaisen turvallisuuden. Tarked4 on tiedostaa, ettd muistisai-
raan kohtaaminen hinen ajassaan vie todennédkdisesti kokonaisuudessa vihemmén
aikaa kuin kiireen tunnun ja kohtaamattomuuden tuottaman tilanteen selvittely.

Ammattilaiset tunnistavat, ettd muistisairas ihminen tarvitsee aikaa ja ldsnéoloa,
mutta hoivan kentdlld vallitsevan todellisen kiireen takia heidén ei aina ole mahdol-
lista toteuttaa hyvaa hoitoa. Jos ammattilaisella ei ole aikaa pysdhtyd muistisairaan
vierelle, olla ldsni timén ajassa, muistisairaan ihmisen mahdollisuus toimia omassa
aikatodellisuudessaan eli olla ajallinen subjekti ei toteudu.

Muistisairaan ihmisen ymmartdminen ajallisena subjektina luo vastapainon sai-
rauden biologiselle jasentdmiselle. Jotta ammattilaisten olisi mahdollista kiinnittya
muistisairaan ihmisen ajallisena persoonana ymmaértdvadn nikokulmaan, tulisi
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jatkossa tarkastella kriittisesti sitd, maéritellainko muistisairas ihminen bioldéketie-
teesséd edelleen "menetetyksi tapaukseksi” vai ndhddankd hénet ajallisena yksilona,
jonka eldménhistorian tunteminen mahdollistaa ’continuing to be me”, yksilollisen
eldmisen jatkumisen rappeuttavasta, kuolemaan johtavasta sairaudesta huolimatta.

6.2 Tarvitseva toimija

Tutkimukseni tuo toimijuuden tutkimuksen monitieteiselle kentille historiantutki-
muksen nidkokulman. Olen tehnyt tulkitsevaa tutkimusta muistisairaan ihmisen ajal-
lisuudesta ja toimijuudesta. Tamé tulkintakehys nostaa esiin muistisairaan ajallisen
subjektiuden lisdksi myds erilaisten ajassa esiintyvien ilmididen vaikutuksen muis-
tisairaan ihmisen toimijuuden toteutumisen mahdollisuuksiin.

Kulttuurisesti muistin haurastuminen eli heikkeneminen on mielletty normaa-
liksi, vanhuuden aikaan kuuluvaksi ilmidksi aina antiikin ajalta ldhtien. Muistisai-
rauksien mairittely on kiinnittynyt vahvasti Alzheimerin taudin tyyppioireeseen,
muistin heikkenemiseen. Esimerkiksi suomen kielessd puhumme muistisairaudesta.
Néama kulttuuriset mielikuvat sairaudesta saattavat vaikuttaa nykyajassa késityksiin
tutkimuksiin hakeutumisen tarpeesta, jos itselld tai l1dheiselld havaitsee muistin heik-
kenemistd. Nama kisitykset vaikuttavat mahdollisesti my0s siihen, kuinka tosissaan
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset ottavat eri-ikdisten ihmisten erilaiset tie-
donkdésittelyn ja kognition muutokset. Muut kuin muistiin liittyvét sekd nuorilla
esiintyvit oireet voivat jidddd vihemmalle huomiolle. Ihmisten ndkemykset hoitoon
hakeutumisen tarpeesta ja ammattilaisten kasitykset tutkimusten kdynnistymisen tar-
peesta saattavat viivistyttdéd sairauden diagnoosin tekoa, jolloin tarvittavan tuen ja
hoidon jérjestdminen viivistyy. Tdma voi lyhentdd muistisairaan ihmisen toiminta-
kykyistd aikaa.

Muistisairautta maériteltiin ja muistisairaita ihmisié hoidettiin 1800-luvun lo-
pulta pitkélle 1900-lukua psykiatrisen hoidon kentélld. Tdmé on vaikuttanut siihen,
minkélaisena muistisairasta ympéroivit ihmiset hénet ndkevit. Onko hén ihminen,
jonka toimijuuteen pitkdaikaissairaus vaikuttaa vai leimataanko hénet hoperoksi tai
hulluksi. Leimaava puhe ja syrjivét kdytdnnot ovat edelleen ldsnd muistisairaiden
ihmisten eldmaéssd, my0Os hoidan kentélla.

Ennen 1970-luvun loppua Alzheimerin taudin ymmaérrettiin olevan nuorten ih-
misten sairaus. 1970-luvulla se méériteltiin my0ds vanhoilla ihmisilld esiintyvéksi
sairaudeksi. Tdma lisdsi ymmarrystd vanhenemisesta. Samalla se kiinnitti sairauden
tulkintakehyksen aiempaa vahvemmin geriatrian ja gerontologian kentélle sekd
osaksi kehittyvad vanhustenhuoltoa. Tdméin seurauksena nuorten muistisairaiden
hoidon kehittdminen on jadnyt taka-alalle ja heiddn mahdollisuutensa saada tukea ja
hoitoa ovat nykyajassa monelta osin heikot.
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Aivoja rappeuttavaa sairautta on eri aikoina madritelty useilla 1adketieteen eri-
koisaloilla. Keskusteluun ovat psykiatrien ja geriatrien lisdksi ottaneet kantaa mui-
den muassa myds neurologit ja neuropsykologit. Kukin lddketieteen ala on mééritel-
lyt muistisairautta ja muistisairasta ihmisti omista teoreettisista ldhtokohdistaan ka-
sin. Tdmé on osaltaan vaikuttanut muistisairaan hoidon pirstaloitumiseen ja siihen,
ettei vastuu kokonaishoidosta oikein kuulu kenellekdin. Muistikoordinaattoreiden
toiminnalla ja hoitopolkujen kehittdmiselld on pyritty paikkaamaan titd epakohtaa
2010-luvulta alkaen.

1990-luvun lopulta alkaen muistisairaan hoidon kentdlla alkoi lisdénty4 puhe sai-
rauden ennaltachkéisyn merkityksestd. Suomalaiset ovat tehneet merkittavaa tutki-
musta télld alalla. Tieto muistisairauksiin sairastumisen riskid pienentévisti teki-
jOistd on tuonut toivoa, mutta samalla se on siirtdnyt vastuuta muistisairaudesta ja
sairastumisesta yksilolle. Julkisella puheenkentélld viestitddn, ettd yhteiskunnallisen
”dementiabuumin” hallinta on riippuvainen yksilon eldménsi aikana tekemisti va-
linnoista.

Samanaikaisesti ennaltachkéisyn kanssa hoidon kentdlld alkoi korostua niin kut-
suttu varhain-aika. Tama tarkoittaa, ettd tavoitteeksi on tullut sairauden diagnosointi
yhé varhaisemmassa vaiheessa, jo ennen sairauden ensimmadisid oireita. Varhaisen
diagnoosin teon tarvetta on perusteltu sillé, ettd se mahdollistaa tulevaisuuden enna-
koinnin ja lddkehoidon aloittamisen sairauden mahdollisimman lievéssé vaiheessa.
Lagkehoito pidentdd toimintakykyistd aikaa ja mahdollisesti my0s elinaikaa. Ladke-
hoitoa ei kuitenkaan voida kéyttdd kaikissa muistisairauksissa. Varhain-aikaan liit-
tyy myos merkittava eettinen kysymys diagnoosin teon oikea-aikaisuudesta. Kysy-
mys on siitd, parantaako vai huonontaako tieto sairaudesta ihmisen eliménlaatua ja
toimijuutta.

Muistisairauden lddketieteellinen méadrittely terminaaliseksi ja vaiheittain etene-
véksi sairaudeksi on luonut odotushorisontin, joka vaikuttaa ammattilaisten késityk-
siin muistisairaan toimijuudesta sairauden eri vaiheissa. Ammattilaisten kasitys
muistisairaudesta on sitoutunut lineaariseen aikaan. Sairaus ymmarretdan terminaa-
lisena ja ajassa etenevand. Toimijuus ndhdédin etenevéassé ajassa jyrkésti laskevana.

Tutkimuksen muistitietoaineisto siséltdd muistisairauden etenemistd kuvaavia
kertomuksia. Niissd ammattilaiset kertovat heille ldheisen ihmisen sairastumista
muistisairauteen sekd sen aiheuttamia muutoksia. Ammattilaisten maéérittelyissi
muistisairaan ihmisen todellisuus ja toimijuuden mahdollisuudet sitoutuvat puhee-
seen. Kertomuksissa muistisairaan toimijuutta médritellddn vuorovaikutuksen eli
kommunikatiivisen toimijuuden kautta. Muistisairaan ruumiillinen eli ruumiissa séi-
lyvd toimijuus jda kertomuksissa usein piiloon. Tdma tarkoittaa, ettd ammattilaiset
eivdt tunnista muistisairaan ihmisen ei-kielellisen maailman olemassaolon mahdol-
lisuutta, vaan he ohittavat sen. Katson, ettd tulevaisuudessa on tarkeéda tutkia muisti-
sairaan ihmisen ruumiillista muistia ja kommunikaatiota sekd ruumiin vélitykselld
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ilmenevii todellisuutta ja kehittdd uudenlaisia toimintamuotoja muistisairaan ruu-
miillisen toimijuuden havaitsemiseen ja tukemiseen.

Tekemdini havainto ruumiillisen toimijuuden ndkyméttdmyydestd nostaa esiin
tarpeen lisétd uusi toimijuuden modaliteetti eli ulottuvuus Jyrki Jyrkdmén aiemmin
esittdmien kuuden modaliteetin rinnalle. Ehdotan, etté jatkossa muistisairaan ihmi-
sen toimijuutta arvioidaan ja tutkitaan myds tarvitsemisen ulottuvuudesta kisin. Am-
mattilaisten ja tutkijoiden tulee esittdd kysymys, mitd muistisairas ihminen tarvitsee
ollakseen ajallinen subjekti ja voidakseen toteuttaa toimijuuttaan parhaalla mahdol-
lisella tavalla.

Muistisairaan ihmisen toimijuuden optimaalinen tukeminen edellyttda muistisai-
raiden hoitoon osallistuvissa tyOyhteisoissd jatkuvaa muistiosaamisen kehittdmista
ja vallitsevien toimintatapojen kriittistd arviointia. Esimerkiksi sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattilaisen kyky ymmartda muistisairautta ja muistisairaan ithmisen
ajallisuutta auttavat hdntd ymmartdmain muistisairaan ihmisen toimijuuden moni-
ulotteisuutta sekd muuttamaan hoitokéyténteitd tdiméan toimijuutta tukevaksi. Osaa-
misen lisddminen ja ylldpitdminen parantavat oletettavasti myos ammattilaisten tyo-
hyvinvointia. Ammattilaiset tarvitsevat riittdvaa osaamista ja taitoa muistisairaan ih-
misen yksildlliseen kohtaamiseen ja toimijuuden tukemiseen erityisesti tarvitsemi-
sen nakokulmasta. [lman riittdvaa osaamista muistisairaan ihmisen mielekés ja tur-
vallinen kotona asuminen saattaa vaarantua sairauden varhaisemmassa vaiheessa.
Inhimillisten vaikutusten lisdksi tdlld on yhteiskunnassa myos taloudellisia vaiku-
tuksia.

6.3 Menneisyyden lasnaolo

Muistisairaiden hoidon kehittiminen edellyttdd kulttuurista kompetenssia, sen ym-
martdmistd, mitd on ollut, mitd on ja mihin olemme menossa. Tassé tutkimuksessa
olen tuonut esiin, mikd muistisairaan hoidossa on jatkuvaa ja miké on ollut véliai-
kaista eli muuttuvaa. Tutkimukseni on ensimmiinen suomalainen tutkimus, jossa
kartoitetaan hoidon kentilld vallitsevia muistisairautta sekd muistisairaan ihmisen
ajallisuutta ja toimijuutta koskevia kasityksié ja niiden historiallisuutta. Tutkimuk-
sessa olen kehittédnyt toimijuuden késitteellisen viitekehyksen (kuvio 1) ja kuvannut
muistisairaan ihmisen eldménhistorian tunnistamisen ja kdyton tasot (kuvio 5).
Olen tarkastellut kéisitteen historiantuntu avulla sitd, miten ammattilaiset merki-
tyksellistdvéat muistisairaan ihmisen ajallisuutta ja toimijuutta. Historiantuntu pitda
sisdlldadn sen, ettd ammattilaiset kasittdvat ldhtokohtaisesti muistisairaan ithmisen
olevan ajallinen toimija. Historiantunnun tarkastelu nostaa esiin erilaisia merkityk-
sid, joita ammattilaiset antavat muistisairaan ihmisen eldménhistorialle. Havaitsin,
ettd ammattilaisten tavat merkityksellistdé ja kéyttdd elaménhistoriaa seké soveltaa
tété tietoa muistisairaan ihmisen hoidossa on jaoteltavissa neljaén eri tasoon. Néiden
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tekemieni havaintojen avaaminen ja niistd keskustelu tyGyhteisoissd voi tukea muis-
tisairaita hoitavien ammattilaisten ammattitaitoa ja hoitoyksikéiden laadun kehitté-
misté.

Naomi Feilin validaatiomallin ja Tom Kitwoodin yksilokeskeisen hoidon mallin
myotd katse kddntyi muistisairaan hoidossa yksiloon ja hoidon tarkennuspisteeksi
muodostui muistisairaan ihmisen menneisyys. Tiedon kerddminen yksilon eldméan-
historiasta ja tuon tiedon kaytté hoidossa esimerkiksi muistisairaan ihmisen aktivoi-
misessa tuli keskeisiksi 1990-luvulta alkaen, mutta etenkin 2000-luvulla. Tutkimuk-
sen teon nykyisyydessd vuonna 2019 valtaosa tutkimukseeni osallistuneista sosiaali-
ja terveydenhuollon ammattilaisista maéritteli muistisairaan ihmisen eldménhisto-
rian merkitykselliseksi. Hoidon kdytdnnon toteutuksessa he eivét kuitenkaan aina
huomioi eldminhistoriaa hyviksi hoidoksi maéritellyn yksilollisen hoidon periaat-
teiden mukaisesti.

Muistisairaan ihmisen toimijuuden optimaalinen tukeminen edellyttaa, ettd tar-
peellinen tieto yksilon eldménhistoriasta on kéytettavissa silloin kun muistisairas tar-
vitsee sairauden edenneessd vaiheessa aiempaa enemmaén tukea toimijuutensa ja it-
semadradmisoikeutensa sdilyttdmiseen. Tulevaisuudessa on tirkeda tutkia muistisai-
raan ihmisen eldméanhistoriaa koskevien tietojen kirjaamiskaytdntdja sekéd kehittda
tapoja ihmisen itsensd kertoman eldméntarinan seki toiveiden ja tahdon tallentami-
seen potilastietojarjestelméédn. Eldménhistoriatietojen kerddminen edellyttdd muisti-
sairaan ihmisen ottamista entistd vahvemmin mukaan oman tulevaisuutensa suunnit-
teluun jo sairauden varhaisessa vaiheessa. Nykyisyydessd vallitseva kadytinto, ettd
pitkdaikaishoidon alussa keritddn elaménkaarilomakkeella tietoa muistisairaan ih-
misen eldménhistoriasta hinen omaisiltaan ei ole hyvéa yksilollistd hoitoa.

Muistisairaan ihmisen eldménhistorian tuntemisen merkitys korostuu ammatti-
laisten haastavaksi kokemissa hoitotilanteissa. Tilanteiden kuvauksissa nousee esiin
teoreettisesti tulkitsemani tiivistynyt aika. Ammattilaiset kertovat kayttdvansa tilan-
teiden kasittelyyn luovasti tietotaitoaan muistisairauksista, niiden hoidosta seké yk-
silon elaménhistoriasta. Ndiden tietojen avulla ammattilaiset kuvaavat luovansa ti-
lanteeseen jarjestystd ja jatkuvuutta. Tdmi tukee tulkintani mukaan muistisairaan
toimijuuden toteutumista. Tekemieni havaintojen perusteella korostan, ettd ammat-
tilaisilla tulee olla késitys siitd, ettd muistisairas on historiallisesti ja kulttuurisesti
muotoutunut, ajallinen ihminen, joka eldd omassa historiassaan. Ammattilaisille tu-
lee opinnoissa ja tdydennyskoulutuksessa opettaa nima kaksi havaintoa seké se, mi-
ten voi hankkia tietoa, kun torméa naihin kysymyksiin. Ammattilainen tarvitsee siis
historiantunnun heréttelyé seké tydkalut muistisairaan ihmisen toimijuuden tukemi-
seen timin eldminhistorian tuntemisen avulla.

Kaésityksiin muistisairauksista liittyy paljon tunnepuhetta, etenkin silloin kun
menneisyyden késitykset sairaudesta virittdvét nykyisyyden puhekenttds. Vanhene-
van véeston lisddntymiseen liitetty puhe muistisairauksien hyokyaallosta tai
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dementiabuumista, psykiatriseen hoitoon liitetyt kauhukuvat sekd dystooppiset de-
mentiakuvaukset tuottavat pelkoa ja stigmaa. Tdméin pelon lietsonnan tilalla esimer-
kiksi puhe muistiystévillisestd yhteiskunnasta tekee nikyviaksi sen, ettd paljon on
tehtévissd, jotta kaikkien olisi mahdollista toimia siind ympéristossi, jossa olemme
vuorovaikutuksessa toistemme kanssa. Hoivan kentélla vastuu vuorovaikutuksen on-
nistumisesta on ammattilaisella. Kuten Alzheimerin tautia sairastanut psykiatri
Richard Taylor kirjoittaa kirjassa Alzheimerin kanssa. Minun tarinani: ”Alkdi sa-
noko meille, ettd teemme vaarin tai tavalla, jota te ette ymmarra. Hoitajilla on paljon
enemman joustavuutta ongelmien l&hestymisessi ja ratkaisemisessa kuin meilld”.

Kasite historian ldsndolo voi auttaa ymmartimaan muistisairaan muuttuvaa aikaa
ja sité ettd se ei ole samanlainen kuin itselld. Muistisairaan ihmisen ajassa ovat mah-
dollisesti ldsnd erilaiset asiat kuin ammattilaisen omassa aikatodellisuudessa. Jos
ammattilainen toimii vain omassa nykyisyydessdén eikd huomioi muistisairaan ih-
misen ajallisuutta, rajaa hdn muistisairaan mahdollisuuksia toteuttaa omaa toimijuut-
taan. Jos ammattilainen tiedostaa, ettd myos hdnen omassa nykyisyydesséén on ldsnd
monia aikoja, se voi lisdtd hinen mahdollisuuksiaan ymmértad muistisairasta ihmista
ja antaa hénelle tilaa. Muistisairaan ihmisen hoidon kehittdmisen tulee perustua ym-
marrykselle menneisyyden ldsndolosta.
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AAL
ADI:
APA:
ASPE:
AT:
CAIDE
DCM:
DeNoml:
DSM:

Et al.:
FDA.:
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HYTE-toiminta:
Ibid.:
ICD:

ImROC:
JPND:J
LSW:

MCI:

MMSE:
MUISTIKKO:
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NIA:

NIMH:
NINCDS:

OTA:

Alzheimer’s Association International.

Alzheimer Disease International.
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Assistant Secretary for Planning and Evaluation.
Alzheimerin tauti.

Cardiovascular Risk Factors, Aging and Dementia.
Dementia Care Mapping.

Dementia nomenclature -asiantuntijaryhma.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders.

ja muita (lat. et alii).

Food and Drug Administration.

Finnish Intervention Study to Prevent Cognitive Decline and
Disability.

Historian, kulttuurin ja taiteiden tutkimuksen laitoksen ar-
kisto.

Hyvinvointia ja terveyttd edistdva toiminta

sama (lat. ibidem).

International Statistical Classification of Diseases and Re-
lated Health Problems.

Implementing Recovery through Organisational Change.
oint Programme — Neurodegenerative Disease Research.
Life Story Work, elaméntarinatydskentely.

Mild Cognitive Impairment, lievd cognition heikentyma.
Mini Mental Status Examination.

Model for preventing dementia and disability.

National Health Service (England).

National Institute on Aging.

National Institute of Mental Health

National Institute of Neurological and Communicative Disor-
ders and Stroke.

Office of Technology Assessment.
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RAT: Resident Assessment Instrument.

SKS: Suomalaisen Kirjallisuuden Seura.

THL: Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.

V/F: Validation Fantasy.

VTL: Validation Training Instituten.

VTI-I: Validation Training Institute International.
WHO: World Health Organization.
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Al nainen, 18-24 vuotta, terveysasema.
A2 nainen, 25-34 vuotta, terveysasema.
A3 nainen, 25-34 vuotta, terveysasema.
A4 nainen, 25-34 vuotta, terveysasema.
AS nainen, 55-64 vuotta, terveysasema.
A6 nainen, 18-24 vuotta, pitkdaikaishoito.
A7 nainen, 3544 vuotta, terveysasema.
A8 nainen, 18-24 vuotta, sairaala.
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A9 nainen, 55-64 vuotta, hallinto.

Al0nainen, 3544 vuotta, sairaala.

A11 nainen, 45-54 vuotta, palveluohjaus ja lyhytaikaishoito.
Al2 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A13 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A15 nainen, 25-34 vuotta, terveysasema.

Al6nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A17 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

Al8nainen, 3544 vuotta, sairaala.

A19nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A20nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A21 nainen, 45-54 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A22 nainen, 35-44 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A23 nainen, 55-64 vuotta, terveysasema.

A24 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A25 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A26nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A27 nainen, 55—64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A28 nainen, 55—64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A29 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A30nainen, 3544 vuotta, hallinto.

A31 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A32 mies, 3544 vuotta, pitkdaikaishoito.

A33 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A34 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A35 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A36nainen, 45-54 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A37 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A38nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A39nainen, 55-64 vuotta, terveysasema.

A41 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A42 nainen, 25-34 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A43 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A44 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A45 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A46 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A47 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A48 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A49 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

AS50nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

AS51 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A52 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

AS53 nainen, 55—64 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A54 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

AS55 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

AS56 nainen, 35-44 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
AS57 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A58 nainen, 18-24 vuotta, sairaala.

AS59 nainen, 25-34 vuotta, pitkdaikaishoito.

A60 nainen, 55-64 vuotta, palvelukeskus ja pdivitoiminta.
A61 nainen, 35-44 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
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A62 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A63 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A64 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A65 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A66 nainen, 45-54 vuotta, sairaala.

A68 nainen, 55—64 vuotta, palvelukeskus ja pédivéitoiminta.
A69 nainen, 45-54 vuotta, palvelukeskus ja pédivitoiminta.
A70nainen, 35-44 vuotta, ei tietoa tydpaikasta.

A71 nainen, 35-44 vuotta, terveysasema.

A72 nainen, 55-64 vuotta, palvelukeskus ja pédivétoiminta.
A73 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A74 nainen, 45-54 vuotta, palvelukeskus ja pédivitoiminta.
A’75 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A’76 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A77nainen, 45-54 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A78 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A79 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A80 mies, 35-44 vuotta, sairaala.

A83 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A84 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

AS8S5 nainen, 45-54 vuotta, palvelukeskus ja péivéitoiminta.
A86 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

AR87 nainen, 45-54 vuotta, sairaala.

A88 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A89 nainen, 35—44 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A90 nainen, 45-54 vuotta, sairaala.

A91 nainen, 35-44 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A92 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A93 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A94 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A95 nainen, 45-54 vuotta, sairaala.

A96 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A97 nainen, 35-44 vuotta, terveysasema.

A98 nainen, 25-34 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A99 nainen, 4554 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A100 nainen, 35-44 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A101 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A102 nainen, 25-34 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A103 nainen, 45-54 vuotta, terveysasema.

A104 nainen, 45-54 vuotta, kotihoito.

A105 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A107 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A108 nainen, 45-54 vuotta, palvelukeskus ja pdivatoiminta.
A109 nainen, 45-54 vuotta, sairaala.

A110 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A111 nainen, 45-54 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A112 nainen, 35-44 vuotta, terveysasema.

A113 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A114 nainen, 25-34 vuotta, pitkdaikaishoito.

A115 nainen, 35-44 vuotta, terveysasema.

A116 nainen, 45-54 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
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A117 nainen, 25-34 vuotta, palvelukeskus ja pdivitoiminta.
A118 nainen, 45-54 vuotta, terveysasema.

A119 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A120 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A121 nainen, 45-54 vuotta, palvelukeskus ja paivitoiminta.
A122 nainen, 55-64 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A123 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A124 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A125 nainen, 45-54 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A126 nainen, 55-64 vuotta, terveysasema.

A127 nainen, 55-64 vuotta, palvelukeskus ja paivitoiminta.
A128 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A129 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A130 mies, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A131 nainen, 45-54 vuotta, sairaala.

A132 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A133 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A136 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A137 nainen, 35-44 vuotta, pitkdaikaishoito.

A138 nainen, 55-64 vuotta, palvelukeskus ja paivitoiminta.
A139 nainen, 45-54 vuotta, sairaala.

A140 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A141 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A142 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A143 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A145 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A146 nainen, 55-64 vuotta, palvelukeskus ja pdivitoiminta.
A147 mies, 25-34 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A148 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A150 nainen, 25-34 vuotta, sairaala

A152 mies, 55-64 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A153 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A154 nainen, 45-54 vuotta, terveysasema.

A155 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A156 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A157 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A158 nainen, 35-44 vuotta, sairaala.

A159 nainen, 3544 vuotta, sairaala.

A161 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A162 nainen, 45-54 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A166 nainen, 35-44 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A171 nainen, 35-44 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A172 nainen, 35-44 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A174 mies, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A175 nainen, 55-64 vuotta, terveysasema.

A176 nainen, 25-34 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A177 nainen, 45-54 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A178 nainen, 35-44 vuotta, terveysasema.

A179 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A180 nainen, 35-44 vuotta, terveysasema.

A181 nainen, 45-54 vuotta, arviointiyksikkd ja lyhytaikaishoito.
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A182 mies, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A183 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A187 nainen, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A188 nainen, 25-34 vuotta, sairaala.

A189 nainen, 55-64 vuotta, terveysasema.

A190 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A191 nainen, 55-64 vuotta, seniorineuvonta ja palveluohjaus.
A192 nainen, 45-54 vuotta, terveysasema.

A193 nainen, 55-64 vuotta, palvelukeskus ja pdivitoiminta.
A194 nainen, 35-44 vuotta, palvelukeskus ja pdivitoiminta.
A195 muu, 25-34 vuotta, sairaala.

A196 mies, 55—64 vuotta, arviointiyksikko ja lyhytaikaishoito.
A197 nainen, 65-74 vuotta, pitkdaikaishoito.

A198 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A199 nainen, 55-64 vuotta, sairaala.

A200 mies, 45-54 vuotta, pitkdaikaishoito.

A201 nainen, 55-64 vuotta, pitkdaikaishoito.

A203 nainen, yli 75 vuotta, vapaaehtoistoiminta.

A204 nainen, 65-74 vuotta, palvelukeskus ja pdivatoiminta.
A205 nainen, 65-74 vuotta, palvelukeskus ja pdivitoiminta.
A206 nainen, yli 75 vuotta, vapaaehtoistoiminta.

A207 nainen, yli 75 vuotta, pitkdaikaishoito.

A208 nainen, yli 75 vuotta, jérjesto tai yhdistys.

A209 nainen, 45-54 vuotta, jarjesto tai yhdistys.

A210 nainen, 65—74 vuotta, vapaachtoistoiminta.

A211 nainen, 65-74 vuotta, vapaaehtoistoiminta.

A212 nainen, 45-54 vuotta, vapaaehtoistoiminta.

A213 nainen, 65-74 vuotta, vapaaehtoistoiminta.

A214 nainen, 6574 vuotta, omainen.

A215 nainen, 45-54 vuotta, vapaachtoistoiminta.
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Liitteet

Liite 1. Kyselylomake sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisille

¥ ‘
= = - -

Kohtaamisia ajassa
Muistisairaan hoitopolun kulkijoiden Kisitykset
muistisairaudesta ja muistisairaan toimijuudesta

Kysely Sinulle, joka tyossiisi mahdollisesti kohtaat muistisairaita

Kyselyn tarkoituksena on selvittdd, mitd Sind ajattelet muistisairaudesta ja muisti-
sairaan hoidosta.

Vastauksesi auttavat kehittdmaan muistisairaiden hoitoa.

Kyselyyn vastaaminen kestid noin 15-30 minuuttia.

Aika riippuu kirjoittamiesi avovastauksien pituudesta.

Pyri vastaamaan kaikkiin kysymyksiin parhaan kykysi mukaan.
Kysymyksiin ei ole oikeita tai viérid vastauksia.

Voit vastata kyselyyn myds sdhkoisesti: https:/link.webropolsur-
veys.com/S/09DDFA17AD2B5D41
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Liitteet

Kysely koostuu kolmesta osa-alueesta:

A. Vastaajan taustatiedot

B. Kisityksid, uskomuksia ja asenteita muistisairaudesta ja muistisairaista

C. Muistisairaan hoitopolun toimijoiden vélinen yhteistyd ja muistisairaan hoidon
jarjestdminen

Kyselylld kerdtdén tietoa véitdstutkimukseen:
Kohtaamisia ajassa - Espoolaisen muistisairaan hoitopolun toimijoiden ymmdrryk-
sen tavat muistisairaasta, muistisairaudesta ja muistisairaan toimijuudesta.

Tutkimukseen kerdtddn tietoa myds sairauden varhaisvaiheessa olevilta muistisai-
railta ja sairauden edenneessé vaiheessa olevien muistisairaiden ldheisiltd erillisilla
kyselylomakkeilla.

Tutkimus on Espoon kaupungin erityisvastuualue hanke ja se on osa Espoossa
vuonna 2018 kaynnistynyttd Muistipolku -hanketta.

Tutkimus tehdéén Turun yliopiston Historian, kulttuurin ja taiteiden tutkimuksen lai-
tokselle Kulttuurihistorian oppiaineeseen.

Lisétietoa tutkimuksesta ja tietosuojasta:
Tutkija Annikka Immonen (Espoon kaupunki/Turun yliopisto) annikka.immo-

nen@espoo.fi
Tietosuoja ja arkistointi

Kyselyaineisto kerdtddn nimettoméni, eikd vastaajaa pystytd tunnistamaan.
Kyselyaineisto ei muodosta tietosuojalaissa médriteltyd henkilorekisterié.

Ennen arkistointia aineisto tarkistetaan, ja siitd poistetaan mahdolliset henkildiden
tunnistamiseen liittyvét tiedot.

Kyselyaineisto tallennetaan Turun yliopiston Historian, kulttuurin ja taiteiden tutki-
muksen arkistoon (HKT-arkisto), jonka aineistoja voidaan kayttdd tutkimuksessa,
yliopisto-opetuksessa, museotoiminnassa ja tapauskohtaisesti harkinnanvaraisesti
muissa tarkoituksissa.

1. a. Annan luvan kiyttii antamiani tietoja tutkimukseen
o Kylla
o Ei

b. Annan luvan tallentaa tiedot nimettoméana Turun yliopiston Histo-
rian, kulttuurin ja taiteiden tutkimuksen arkistoon
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o Kylla
o Ei

A. Vastaajan taustatiedot

2. Sukupuoli

o Nainen
o Mies
o Muu
3. 1ka
o 18-24 vuotta
o 25-34 vuotta
o 35-44 vuotta
o 45-54 vuotta
o 55-64 vuotta
o 65-74 vuotta
o yli 75 vuotta
4. Koulutus

o Vdhemman kuin perusasteen tutkinto

o Perusasteen tutkinto: kansa-, keski- ja peruskoulu

o Keskiasteen tutkinto: esim. ylioppilastutkinnot ja 1-3-vuotiset am-
matilliset tutkinnot ja ammatilliset perustutkinnot

o Alemman korkea-asteen tutkinto: 2-3 vuotiset ammatilliset tutkin-
not esim. teknikon, merkonomin ja sairaanhoitajan tutkinnot, jotka
eivit ole ammattikorkeakoulututkintoja.

o Alempi korkeakouluaste: 3—4 vuotta padtoimista opiskelua, esim.
ammattikorkeakoulututkinnot ja alemmat korkeakoulututkinnot

o Ylempi korkeakouluaste: 5-6 vuotta padtoimista opiskelua, esim.
maisteritutkinnot

o Tutkijakoulutusasteen tutkinto: lisensiaatin tai tohtorin tutkinto

5. Tydtilanne
o Valitse yksi tai useampi tilanteeseesi sopiva vaihtoehto
Opiskelija
Osa-aikatyo
Kokoaikatyo
Kotiéiti tai koti-isa
Tyo6ton

O O O O O
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Pitkdaikainen (yli 3 kk.) sairausloma

Vapaaehtoistyontekija

Hoidan l4heisténi kotona, mutta ei paatdstd omaishoidontuesta
Omaishoitaja

Eldkeldinen

Muu, mika?

6. Kuinka pitkiin olet tyoskennellyt tyopaikassa, jossa kohtaat muistisai-

raita?

O O O 0O O O O

0-6 kuukautta
6—11 kuukautta
1-2 vuotta

3-5 vuotta
6—10 vuotta
11-15 vuotta
Y1i 15 vuotta

7. Missi tyoskentelet tilla hetkella?

O 0 0o O o o O O o o o o0 o0 o0 o

Jarjesto tai yhdistys

Vapaachtoistoiminta

Terveysasema

Sairaalan pdivystyspoliklinikka
Sairaalan psykogeriatrinen osasto

Muu sairaalan osasto, mika?
Avokuntoutuspalvelut

Palvelukeskus

Péivitoiminta

Seniorineuvonta ja palveluohjaus Nestori
Kotihoito

Lyhytaikaishoito

El4 ja asu -seniorikeskus

Tehostettu palveluasuminen
Muistisairaiden tehostettu palveluasuminen
Muu, mik&?

8. Kuinka usein tapaat tyossiisi muistisairaita?

O

O
O
O

Koko tyOpdivén ajan
Péivittdin
Viikoittain
Kuukausittain
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o Harvemmin

9. Oletko saanut koulutusta muistisairaiden hoitoon?
o En -> Olisitko tarvinnut koulutusta? Millaista ja miksi?
o Kylld -> Millaista koulutusta olet saanut? Onko siitd ollut sinulle
hyotyé tyossisi? Millaista hyotyd?

10. Sairastaako tai onko joku liheisistési sairastanut muistisairautta?

Voit valita yhden tai useamman vaihtoehdon. Ali kirjoita nimii tai syntymiai-
koja.

Ei

Puoliso

Lapsi (esim. tytér)
Sisarus (esim. veli)
Vanhempi (esim. isé)
Isovanhempi (esim. mummo)
Isoisovanhempi (esim. isomummo)
Joku muu (esim. ystiva)

0O O 0O O O O O O

Jos joku liheisesi sairastaa, niin miki muistisairausdiagnoosi héinelli on?
Voit valita useampia vaihtoehtoja, jos useammalla ldheisellési on todettu muis-
tisairaus

Alzheimerin tauti

Verisuoniperdinen muistisairaus

Lewyn kappale -tauti

Otsa-ohimolohkorappeuma

Parkinsonin taudin muistisairaus

Jokin muu, mika?

O O O O O O

Jos joku liheisesi sairastaa muistisairautta, niin onko muistisairaus muut-
tanut hanti?

Kuvaile, millainen ihminen ldheisesi oli ennen sairauden toteamista ja millaisia
muutoksia muistisairaus on aiheuttanut.

Jos joku liheisesi sairastaa muistisairautta, niin onko muistisairaus muut-
tanut hinti?
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Kuvaile, millainen ihminen ldheisesi oli ennen sairauden toteamista ja millaisia
muutoksia muistisairaus on aiheuttanut.

B. Kisityksii, uskomuksia ja asenteita muistisairaudesta ja
muistisairaista

11. Miti nimityksifi muistisairaasta puhuttaessa kiytetiin tini paivani?

Laita jokaisen termin kohdalla rasti (X) sen vaihtoehdon alle, joka parhaiten ku-
vaa mielipidettési: En tunnista termié, ei kdytetd, kdytetdan joskus, kdytetddan

En tunnista Kaytetaan
termia Ei kayteta joskus Kaytetaan

Muistisairas

Dementikko

Vanhuudenhopero

Mielisairas

Hoéppana

Kylahullu

Seniili

Muistikuntoutuja

12. Mitd muita nimityksié olet kuullut kiytettiivin ihmisesti, jolla on muis-
tisairaus?

13. Millaisia ajatuksia nima erilaiset muistisairaasta kiytettivit nimitykset
sinussa herittavit?

14. Misti muistisairaus johtuu?
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Seuraavaksi esitetdédn erilaisia viittdmid muistisairauden syntyyn vaikuttavista
tekijoista.

Laita jokaisen véittdmén kohdalla rasti (X) sen vaihtoehdon alle, joka par-
haiten kuvaa tdiménhetkistd kasitystési: En tiedd aiheuttaako, ei aiheuta, ehka ai-
heuttaa tai kylla aiheuttaa

En tieda Ehka Kylla
aiheuttaako Ei aiheuta aiheuttaa aiheuttaa

Neurologinen sairaus

Amyloidimaaran
lisdantyminen aivoissa

Jumalan rangaistus

Huono tuuri

Normaali
vanheneminen

Paan vamma

Kirous

Lapsuusajan henkinen
trauma

Masennus

Runsas alkoholin
kaytto

Epéaterveellinen
ruokavalio

Unettomuus

Perintotekijat

15. Onko jotain muita tekijoitd, joiden ajattelet aiheuttavan muistisai-
rautta?

16. Miten muistisairaaseen ja muistisairauksiin suhtaudutaan suomalai-
sessa yhteiskunnassa?

Kuvaile, miten muistisairauksiin ja muistisairaaseen suhtautuminen on mieles-
tési muuttunut.

264



Liitteet

C. Muistisairaan hoitopolun toimijoiden vélinen yhteisty6 ja muistisairaan hoi-
don jérjestiminen

17. Miti muistisairaan ja hiinen liheistensi tulisi mielestiisi huomioida tu-
levaisuutta suunniteltaessa?

18. Pyritko muistisairaan hoidossa huomioimaan yksilon eliméinhistoriaa?
o Kylld -> Kerro miten huomioit yksilon eldménhistoriaa hoidossa?

o En -> Kerro, miksi et huomioi yksilon eldménhistoriaa hoidossa?
Pohdi mika saisi sinut huomioimaan yksilon eldménhistorian?

19. Muistele jotakin haastavaa tyotilannetta, johon olet muistisairaan
kanssa toimiessasi joutunut.

Kuvaile tilannetta.

Kerro mika siiné oli haastavaa.
Pohdi myos, miké auttoi tai olisi auttanut tilanteessa?

20. Jos sinun olisi mahdollisuus heilauttaa taikasauvaa, miten muuttaisit
muistisairaiden hoitoa? Miksi?

21. Tutkimusaineiston keruuta voidaan myohemmin tiydentii henkilokoh-
taisella haastattelulla.

Jos olet halukas osallistumaan tarvittaessa my0s haastattelututkimukseen, anna
tutkijalle tiedot yhteydenottoa varten.

Nimi:
Puhelinnumero ja/tai sdéhkdpostiosoite:
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Antamiasi yhteystietoja ei tallenneta rekisteriin ja tiedot poistetaan aineistosta
ennen aineiston arkistointia.

22. Haluatko kommentoida kyselyé tai tutkimusaihetta tai lihettii tutki-
jalle terveisia?

Kiitos, etta osallistuit tutkimukseen.

Kehitetadn yhdessa muistisairaiden hoitoa!
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Liite 2. Tutkimuskyselyyn vastanneiden sosiaali- ja
terveydenhuoltoalan ammattilaisten
taustatiedot

Sukupuoli
200
180
160
140
120
100
80
60
40
20

nainen mies muu

k&
70

60
50
40
30
20

10

, W H =
18-24 v. 25-34 v. 35-44 v. 45-54 v. 55-64 v. 65-74 v. yli 75 v.
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Tutkijakoulutusasteen tutkinto
Ylempi korkeakouluaste

Alempi korkeakouluaste
Alemman korkea-asteen tutkinto
Keskiasteen tutkinto
Perusasteen tutkinto

Vahemman kuin perusasteen tutkinto

Tydskennellyt tydpaikassa, jossa kohtaa muistisairaita

60

50

40

o

0-6 kk 6-11 kk. -2
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o
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20

6-10 v.

11-15v.

70

30

20
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o o

yli 15 v.
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Kuinka usein tapaa tydssaan muistisairaita

80
70

Koko tyépaivan Paivittain
ajan

Viikoittain

Tydpaikka

Hallinto

Pitk&aikaishoito

Kotihoito

Arviointiyksikkd ja lyhytaikaishoito
Seniorineuvonta ja palveluohjaus Nestori
Palvelukeskus ja paivatoiminta

Sairaala

Terveysasema

Jarjesto tai yhdistys

Vapaaehtoistoiminta

Omainen

60
50
40
30
10 l
0 [ |

Kuukausittain

Harvemmin

Liitteet
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Liite 3. Vuosina 1985-2019 julkaistut muistisairaan
hoidon oppaat ja oppikirjat

Minna, Isola, Arja, Maki,
Outi, Korpiniitty, Sinikka,
Viitakoski, Kaija, Vi-
ramo, Petteri & Voutilai-
nen, Paivi

van hoitotyon kriteerit

Juokseva |Julkaisu- |Kirjoittajat/
numero vuosi toimittajat Oppikirja/Opas Julkaisija
1 1985 Kivela Marjatta & Kivela | Aktivoiva vanhusten- Tammi
Sirkka-Liisa hoito
2 1986 Vanhustyon keskusliitto, | Dementiapotilaan hoito | Vanhusty6n kes-
Hirsjarvi, Eva & Antikai- | kotona: opas perheenja- | kusliitto
nen, Eija senille
3 1986 Eloniemi, Ulla, Kaarina | Vanhustyo laitoksessa: | Vanhustydn kes-
Kyyronen, Tytti Vuori- Artikkelikooste oppikir- | kusliitto
palo, & Arto Perkka jasta vanhus ja tyonte-
kija laitoksessa
4 1989 Isohanni Matti Ikdantyminen ja vanhus- | WSOY
ten hoitoyhteiso
5 1989 Sulkava, Raimo, Erkin- | Dementia: tutkimus ja Suomen itsenai-
juntti, Timo & Palo, hoito syyden juhlavuo-
Jorma den 1967 rahasto
6 1990 Vanhustyon keskusliitto | Dementiavanhus kotona | Vanhus- ja 1a-
& Vanhus- ja lahimmais- himmaispalvelun
palvelun liitto liitto & Vanhus-
tydn keskusliitto
7 1991 Liukkonen, Arja Dementoituneen van- Sosiaali- ja ter-
huksen hoidon opas veyshallitus
8 1992 Aremyr, Gun & Parviai- | Dementiapotilaan akti- | Otava
nen, Tuire vointi
9 1993 Feil, Naomi, De Klerk- V/F Validaatio: Mene- Vanhustyon kes-
Rubin, Vicki, Mustonen, |telma muistihairidisten kusliitto
Marita, Pajukangas, vanhusten hoitoon
Maija & Raitanen, Anitta
10 1993 Sulkava, Raimo Dementia: opas omaisille | Kirjayhtyma
ja sosiaali- ja terveyden-
huollon henkilostolle
11 1994 Virtanen, Heli Kun ei muista asuvansa | Stakes
kotonaan: Opaskirja de-
mentoituneiden vanhus-
ten ryhmakodin suunnit-
telusta, toteutuksesta ja
arjesta
12 1996 Huhtamaki-Kuoppala, Dementoituneiden hy- Helsinki: Alz-

heimer-keskus-
liitto

270




Liitteet

13 1996 lija, Aulikki, Almqvist, Si- | Mielenterveystyon pe- Kirjayhtyma
nikka & Kiviharju-Rissa- | rusteet hoitotydssa
nen, Ulpu
14 1997 Heimonen, Sirkkaliisa & | Dementoituva hoitotyon | Kirjayhtyma
Voutilainen, Paivi asiakkaana
15 1999 Suomen dementiahoito- | Dementoituneen hyva Suomen demen-
yhdistys, Rasila, llona kuolema tiahoitoyhdistys
Sulkava, Raimo
16 1999 Sulkava, Raimo, Vi- Dementoiviin sairauksiin | Janssen-Cilag
ramo, Petteri & Elo- liittyvat kaytosoireet
niemi-Sulkava, Ulla
17 1999 Suomen dementiahoito- | Perustietoa dementiasta | Suomen demen-
yhdistys: Tietoa demen- | ammatti-ihmisille, opis- | tiahoitoyhdistys
tiasta -projekti, Virkola kelijoille ja omaisille
Carita, Vuori, Ulla, Elo-
niemi-Sulkava, Ulla, Sul-
kava, Raimo, Kaukonen,
Niina, Vehvilainen,
Marju & Kaunisto, Lea
18 2001 Alhainen, Kari, Erkin- Muistihairidt ja dementia | Duodecim
juntti, Timo, Rinne, Juha
& Soininen, Hilkka
19 2001 Erkinjuntti, Timo & Maa- | Kun muisti pettad. Muis- | WSOY
rit Huovinen tihairiét ja dementia
20 2001 Suomen dementiahoito- | Kuntoutusratkaisuja de- | Novartis Finland
yhdistys & Petteri Vi- mentoituneen ihmisen
ramo arkeen. Opas ammatti-
henkilostolle
21 2002 Heimonen, Sirkkaliisa & | Dementoituvien hyvan | Alzheimer-kes-
Quick, Leena hoidon elementit. Kritee- | kusliitto
ristd kehittamisen tueksi
hoitopaikoissa
22 2002 Laaksonen, Ritva, Elo- | Ymmarra - tule ymmar- | Suomen demen-
niemi-Sulkava Ulla & retyksi? Vuorovaikutus | tiahoitoyhdistys
Rantala, Leena dementoituneen kanssa
23 2003 Erkinjuntti, Timo & Maa- | Kun muisti pettda. Muis- | WSOY
rit Huovinen tihairiét ja dementia
24 2003 Vuori, Ulla & Eloniemi- | Yksinasuvan demen- Suomen demen-
Sulkava Ulla tiapotilaan kotihoidon tu- | tiahoitoyhdistys
keminen
25 2004 Erkinjuntti, Timo, Alhai- | Muistihairiot Duodecim

nen, Kari, Rinne, Juha &
Huovinen, Maarit
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26 2004 Raitanen, Tarjaliisa, Geropsykologia: Vanhe- | WSOY
Hanninen, Tuomo, Paju- | nemisen ja vanhuuden
nen, Hannu & Suutama, | psykologia
Timo
27 2004 Suomen Dementiahoito- | Dementiamaailma: Pe- | Suomen demen-
yhdistys, Kaukonen, rustietoa dementiasta tiahoitoyhdistys
Niina, Vehvildinen, Marju, | ammatti-ihmisille, opis-
Eloniemi-Sulkava, Ulla, kelijoille ja omaisille
Sulkava, Raimo, Virkola,
Carita & Vuori, Ulla
28 2005 Makisalo-Ropponen, "Me ollaan sankareita Pohjois-Karjalan
Merja eldaman...": Elamanta- ammattikorkea-
rina-ajattelu vanhus- koulu
tyossa
29 2005 Sulkava, Raimo, Vi- Dementoiviin sairauksiin | Janssen-Cilag
ramo, Petteri, Eloniemi- | liittyvat kéytosoireet.
Sulkava Ulla Opas lagkareille ja muulle
ammattihenkilostolle
30 2006 Alhainen, Kari, Erkin- Muistihairiét ja dementia | Duodecim
juntti, Timo, Rinne, Juha
& Soininen, Hilkka
31 2006 Erkinjuntti, Timo, Heimo- | Hyvia paivia kotona: WSOY
nen, Sirkkaliisa & Huovi- | Muistisairaudet
nen, Maarit
32 2007 Vuori, Ulla & Heimonen, | Tue muistisairaan ihmi- | Suomen demen-
Sirkkaliisa sen kotona asumista. tiahoitoyhdistys
Opas ammattihenkilos-
tolle
33 2008 Erkinjuntti, Timo & Huo- | Kun muisti pettdd. Muis- | WSOY
vinen, Maarit tihairiét ja dementia
34 2009 Erkinjuntti, Timo, Alhai- | Muistatko? Muisti ja sen | Duodecim
nen, Kari, Rinne, Juha & | sairaudet
Huovinen, Maarit
35 2009 Hohenthal-Antin, Leonie | Muistot nakyviksi. Muis- | PS-kustannus
telutydn menetelmia ja
merkityksia
36 2009 Grand, Sirpa Hyvan hoidon kriteeristo. | Muistiliitto
Tyokirja dementiayksi-
kon hoitotyon itsearvi-
ointiin ja kehittdmiseen
37 2010 Erkinjuntti, Timo, Rinne, | Muistisairaudet Duodecim
Juha & Soininen, Hilkka
38 2010 Laine, Minna & Heimo- | Mahdollisuuksien matka. | Oriveden hoiva-
nen, Sirkkaliisa Logoterapeuttinen ajat- | palveluyhdistys
telu muistisairaan ihmi-
sen hoidossa
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39 2011 Aavaluoma, Sanna Tahdenlentoja. Per- Sanna Aava-
hepsykoterapeuttinen luoma
nakdkulma muistisai-
rauksiin

40 2011 Havukainen, Ellen & Ka- | Vanhusten ja muistisai- | Koulutuskeskus

nerva, Marjaana raiden hengellinen koh- | Agricola
taaminen

41 2011 Harma, Heidi & Grand, | Tyodikaisen muisti ja WSQOY

Sirpa muistisairaudet
42 2011 Toljamo, Maisa & Kopo- | Muistisairaan ihmisen Suomen muisti-
nen, Elina kotona asumisen tuke- | asiantuntijat
minen. Opas toimeenpa-
nijoille

43 2012 Forsberg, Kristina Teknologia avuksi ihmis- | Vanhustyon kes-
ten ja esineiden paikan- | kusliitto
tamisessa

44 2012 Suomen evankelisluteri- | Muistisairaan messu. Vi- | Kirkkohallitus

lainen kirkko, Kirkkohal- | rikkeitd jumalanpalvelu-
litus, Piri, Erkki, Palo- selamaan muistisairai-
saari, Markku, Kivikoski, | den ihmisten kanssa
Tuija, Nummela, Irene,
Lindfors, Helena & Num-
minen, Ava
45 2013 Ehrenfreuchter, Claudia, | Muistatko vielda minut? | Valitut Palat
Ristolainen, Sari, Jdas- |Apua ja neuvoja muisti-
keldinen, Soili & Rasilai- | hairididen hoitoon ja eh-
nen, Reino kaisyyn

46 2013 Hohenthal-Antin, Leonie | Muistellaan. Luovat me- | PS-kustannus
netelmat muistisairaiden
tukena

47 2013 Jyvakorpi, Satu Syd muistaaksesi. Ravit- | Suomen muisti-
semus aivoterveyden asiantuntijat
edistajana

48 2013 Virjonen, Kaija Muistin ongelmat: Toi- PS-kustannus
miva palvelukokonai-
suus ehkaisysta hoitoon

49 2014 Hohenthal-Antin, Leonie | Muistoista voimaa Kasvun ja van-
omaishoitoon. Luovat henemisen tutki-
menetelmat muistisairai- |jat ry
den tukena

50 2014 Merja Hallikainen, Riitta | Muistisairaan kuntout- Duodecim

Monkare, Toini Nukari & | tava hoito
Marjo Forder
51 2014 Lahdesmaki, Leena & Vanhuksen parhaaksi. Edita

Vornanen, Liisa

Hoitaja toimintakyvyn tu-
kijana
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Salmi, Tuija & Mykka-
nen, Jukka

tiystavallinen ymparisto -
tilasta kokemukseen

52 2014 Telaranta, Pirkko Muistisairauden kanssa. | Auditorium
Alzheimer arjessa
53 2014 Vilhunen, Anna-Leena Taidetta ja pullakahvia. | Diakonia-ammat-
Taidetoiminnan kasikirja | tikorkeakoulu
muistisairaiden hoitajille
54 2015 Aavaluoma, Sanna Muistisairaan psykotera- | Suomen Psyko-
peuttinen hoito ja hoiva |loginen Instituutti
55 2015 Erkinjuntti, Timo, Re- Muistisairaudet Duodecim
mes, Anne, Rinne, Juha
& Soininen, Hilkka
56 2015 Jamsen, Arja, Karppi- Rinnallakulkija. Luovat | Pohjois-Karjalan
nen, Johanna & Pitka- menetelmat omaisten Muisti
nen, Anna-Maija ryhmissa
57 2015 Erkinjuntti, Timo, Re- Muistisairaudet Duodecim
mes, Anne, Rinne, Juha
& Soininen, Hilkka
58 2015 Piri, Erkki, Palosaari, Méssa med minnes- Kyrkostyrelsen
Markku, Kivikoski, Num- | sjuka. Inspiration for
mela, Tuija Irene, Lind- | gudstjanstlivet
fors, Helena & Lilje-
strém, Helene
59 2015 Semi, Taina Mieleen tatuoitu minuus. | T & J Semi Oy
lhmislahtéinen elaman-
tapa muistitydssa
60 2016 Aavaluoma, Sanna Kunnes kuolema meidat | Sanna Aava-
eriyttda. Muistisairaan luoma
puolison suruprosessi ja
toipuminen puolison
kuoleman jalkeen
61 2016 Andersson, Sari, Husso, | Hyvan hoidon kriteeristd. | Muistiliitto
Riitta, Nikumaa, Henna, | Tyokirja tydyhteisdille
Vuori, Ulla, Okkonen, muistisairaiden ihmisten
Eila & Pohjanvuori, hyvan hoidon ja elaman-
Anita laadun kehittamiseen ja
arviointiin
62 2016 Laaksonen, Ritva, Elo- | Ymmarra - tule ymmar- | Suomen muisti-
niemi-Sulkava Ulla & retyksi? Vuorovaikutus | asiantuntijat ry
Rantala, Leena muistisairaan ihmisen
kanssa
63 2016 Nikumaa, Henna & Ko- | Oikeudellinen ennakointi | Suomen muisti-
ponen, Elina ja edunvalvonta yhteis- | asiantuntijat ry
tydna -toimintamalli
64 2016 Semi, Taina, Tuija Yétaivaan toivo. Muis- | T&J Semi Oy
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65 2016 Stenberg, Taina Muistelu vuorovaikutus- | lkainstituutti
menetelmana
66 2016 Nikumaa, Henna, Kopo- | Miten turvaan tahtoni to- | Suomen muisti-
nen, Elina, Anttila, Vesa |teutumisen? Opas oi- asiantuntijat ry
keudelliseen ennakoin-
tiin.
67 2017 Aavaluoma, Sanna & Jotta minua ei unohdet- | Suhteessa Oy
Tammelin, Tarja taisi. Tarinoita elamas-
tani niille, jotka minua tu-
levat hoitamaan
68 2017 Pohjavirta, Hillervo Muistiryhman ohjaajan | Tampereen Kau-
opas. TunteVa®n ta- punkilahetys ry
paan
69 2017 Ojala, Tarja lakkaiden ja muistisairai- | Suomen Pelas-
den arjen turvallisuus: tusalan Keskus-
OTE - Osallistava Tur- | jarjestd SPEK
vallisuus Erityisryhmille
70 2018 Andersson, Sari & Al- Kriterier for god vard. Alzheimer Cent-
zheimer centralférbun- | Handbok for yrkesperso- | ralférbundet
det nal i utveckling och ut-
vardering av god vard
och livskvalitet for perso-
ner med minnessjukdom
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Liite 4. Aineiston historiallistavassa lahiluvussa
havaittujen ilmioiden luokittelutaulukko

Taulukossa esitetdédn tutkimuskysymyksen ndkokulmasta havaittuja ajan jasentdmi-
seen, toimijuuteen ja toiminnan tiloihin, asenteisiin ja osaamiseen seké historiaan
liittyvid ilmi6itd. Tama luokittelu on muotoutunut tutkimusaineistojen ja muiden ldh-
deluettelossa mainittujen lahteiden lukemisen seké toimijuuden késitteellisen viite-

kehyksen kautta.

Ajan jasentdminen

Ammattilaiset

Hyodykkeena

Ajan puute

Jos aikaa olisi, niin...

Kiirekertomukset

Muiden aikatauluihin sopeutumisen vaade
Resurssien puute

Kellon aikana
e Laitoksen aika
e  Muistisairaan aika

Kolonialismina

e Kiire
o Reaalisuuteen orientoiminen
Kontrollina

e Vaadittu ajan tahti

Lineaarisena
e Hoitoketjut - Oikea-aikaisuus
e  Sairauden etenemisen lineaarisuus

Lykkdamisena ja/tai ajan venyttdmisena
e  Ennaltaehkaisy

o Laakitys

e MCI

Subjektiivisena

Aikaan kiinnittajat

Eriaikaisuus
Lahimenneisyyden katoaminen
Muistisairauden vaihe
Odottaminen

Oma rytmi

Sekasortoisuus

Syklisena
e Toisteisuus
e Vuorokausirytmi

Tiivistyneena
e Aika rahana
e Eldmanhistorian ja tietotaidon tiivistdminen ajan hetkeen

Ajassa tapahtuva muutos: Miten muuttaisit muistisairaan hoitoa?

Historioitsija

Ajan maarittelyt

Ajan uudelleenmaarittelyt

Historian I&snéolo

Yliajallinen jatkuvuus
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Toimijuus ja toiminnan tilat

Dynaaminen Diagnoosin aika

toimijuus e  Dementiaoireyhtyma
Diagnoosi — erikoistunutta hoitoa
Hiipiva sairauden alku
Diagnoosinteon paikka
Oikeus diagnoosiin
Seulonta

Suhtautuminen diagnoosiin
Tietoa, jotta osataan epailla
Varhainen diagnoosi

e Viivastyminen

Tulevaisuus

Oikeustoimikelpoisuus ja itsemaaraamisoikeus

Oman tahdon ilmaiseminen

Eldmanhistorian kayttd
e Keinot
o  Kayttokuvaukset

Pitkaaikaishoidon alku

Kuolema
Modaliteetit Kykeneminen
Osaaminen
Haluaminen
Taytyminen
Voiminen
Tunteminen
e  Ahdistus
e  Ammattilaisen tunteet
e Elamanhistoriasta nousevat tunteet
e Hapea
e Levottomuus
e Luottamus
e  Mieltymykset
e  Omaishoitajan tunteet
e Pelko
e  Sairaudentunnottomuus
e  Turvallisuuden tunne

Tarvitseminen (uusi)

Kommunikatiivi- | Elain
nen toimijuus e  Eladimet yleensa
o Koira

Ammattilainen
Erikoissairaanhoidossa
Hoitaja

Kotihoidossa
Kriisityontekija
Kuntoutusohjaaja
Laakari
Muistineuvoja
Omatyontekija
Sosiaalitydntekija
Terapeutti
Terveyskeskuksessa
Turvahenkild
Virikeohjaaja
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Kolmas sektori
e  Muistiyhdistykset
e Vapaaehtoiset

Muistisairas
e Muistisairas itse — han
e Yksinaisyys

Omaiset ja laheiset

e Isovanhemmat
e Lapsi/lapset

e Omaishoitaja

e Perhe

e Puoliso

e Vanhemmat

e Ystava
Seurakunta
Vertainen

e Toinen asukas
e Vertaistuki
Vieras

e  Kuvitteellinen
e Ulkopuolinen
e Tuntematon

Teknologia ja valineet

e Apuvalineet

e Auto

e Puhelin

e Robotti

e Teknologia

e Televisio

o Tietokone
Ruumiillinen Esiymmarrys
toimijuus Habitus

e Asennot

e Eleet

o Liikkeet

Muutos muistisairaudessa

Ruumiillistunut minuus

Ruumis/sielu

Saastynyt ihmisyys ja toimijuus
e Osaaminen

e  Rutiinit

e Vahvuudet

o Yksilollisyys

Toiminnan tilat

Eksyminen

Hoitojarjestelma

Hoitopaikka

Kodin ulkopuoli

Koti

Sairaala

Terveysasema
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Asenteet ja osaaminen

Asenteet

Arvostaminen

Avoimuus

Elamantavat

Ikdantyminen

Julkisuus

Kokemus asenteellisuudesta

Leimaava

Nuoret muistisairaat

Roolit

Sukupuoli

Tieto muistisairauksista — vaikutus asenteisiin

Toiseus

Negatiiviset asenteet

Positiiviset asenteet

Kuvaukset asenteiden muutoksesta

Nimitykset

Kaytdssa

Ei kaytossa

Kuullut kaytettavan

Koulutus

Koulutuksen tarve

e  Eriaikaisuus
Kaytodsoireet
Muistisairauden oireet
Muistisairaudet
Palliatiivinen hoito
Testien tekeminen
Toimintatavat
Vuorovaikutus

Koulutuksen puutteen iimeneminen

Muistisairaan ja Iaheisen tiedontarve

Saatu koulutus

Historia

Muistisairaan
hoidon mallit

Adaptaatio

Aististimulaatio — multisensorinen terapia

Behavioraalinen interventio

Hoitoketju

Logoterapia

Muistelu — muisteluterapia — muistikuntoutus

Musiikkiterapia

Psykomotoriset aktivointiohjelmat

Paivittdisten toimien harjoittaminen

Realiteettiterapia

Tunne-eldmaa tukevat kognitiiviset hoitomuodot

Validaatio

Viriketoiminta

Yksilokeskeinen hoito

Yleista hoidon malleista

Muistisairauk-
sien historia

Hoidon historia

Keskustelukentat

Luokittelu

Muistisairaiden maara

Sairauksien historia

Tiedon muodostus

Menneessa kaytetyt nimitykset
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