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Tutkimukseni kuvaa tydikaisend etenevddn muistisairauteen sairastuneiden ihmisten eld-
maa. Tutkimukseni tavoitteena on tuottaa tietoa tyoikdisena muistisairauteen sairastunei-
den ihmisten arjesta seka méarittdd sairastuneiden sosiaalisen kuntoutuksen elementteja.
Tutkimuksen paamaéaarana on nostaa esille sairastuneiden oma &ani ja kokemuksellinen
asiantuntijuus.

Tutkimuksen metodologisena lahestymistapana on narratiivisuus. Aineiston keruumene-
telmana kéytetd&n narratiivista haastattelua. Haastatteluihin osallistuu viisi Alzheimerin
tautiin sairastunutta ihmistd. Tutkimuksen analyysimenetelmana kaytéan tarinoiden eli nar-
ratiivien analyysia. Analyysin perusteella sairastuminen muistisairauteen on prosessi, joka
muodostaa kokonaisuuden tarinoissa: elama muutoksessa, eldmén uudelleen rakentaminen
ja eldmé sairauden kanssa.

Tutkimustulosten perusteella sairaudella on merkitystad heidan elaméssaan. Alzheimerin
tauti vaikuttaa omaan itseen, sosiaaliseen verkostoon sek& palveluiden ja tuen tarpeeseen.
Sairauden vaikutukset nakyvat erilaisina haasteina oman néakdisen elamén jatkumiselle
sairastuneiden tarinoissa. Merkittavéa on tulosten valossa sairastuneiden ihmisten vahva
halu jatkaa omannakdistd, normaalia elaméé ja arkea muistisairauden kanssa.

Tarinoiden johtop&é&toksissa kuvaan sitd vahvaa jannitettd, mikd syntyy riippuvuuden ja
itsenaisyyden vilille sairastuneiden ihmisten tarinoissa. Oman itsendisyyden séilyttdminen
sairaudesta huolimatta on tarkedd. Téata itsendisyytta tukee henkilokohtaisen ja sosiaalisen
identiteetin vahvistaminen sairauden kaikissa vaiheissa. Henkilokohtaista identiteettia tu-
kee tiedon saaminen ja neuvonta, arjen aktiviteetit ja omanikaisille suunnatut, raataléidyt
palvelut koko sairausprosessin ajan. Sosiaalista identiteettia tukee vahva sosiaalinen ver-
kosto ja siltd saatu psykososiaalinen tuki. Sosiaaliseen verkostoon kuuluvat omaiset ja la-
heiset, ammattilaiset seka vertaiset. Vertaistuki nousee vahvaksi tuen antajaksi tulosten
perusteella. Ammattilaisten ja vertaisten antama tuki eivat ole toisiaan poissulkevia tuen
muotoja vaan ne ovat sosiaalisen kuntoutuksen kokonaisuudessa toisiaan tukevia element-
tejd. Sosiaalinen kuntoutus on osa Alzheimerin tautiin sairastuneiden kokonaisvaltaista
kuntoutusta. Tdma tukee mahdollisuutta jatkaa omannakdistd eldmaa sairaudesta huolimat-
ta.

Avainsanat: Alzheimerin tauti, tydikéinen muistisairas, muistisairaus, narratiivisuus, ver-
taistuki, sosiaalinen kuntoutus
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet liitetddn yleensa ikaantymiseen ja vanhuuteen. Ihmiset elavat yha iak-
kdammaksi, joten muistisairaudet tulevatkin yleistym&éan véeston vanhenemisen myota.
Tastd johtuen muistisairaudet ovat nyt ja tulevaisuudessa kasvava seké& kansanterveydelli-
nen ettd sosiaalinen ongelma niin yksil6llisesti kuin yhteiskunnallisesti. (Juva 2001, 553;
Erkinjuntti & Huovinen 2003, 54.) Suomessa joka kolmas yli 65-vuotias ilmoittaa karsi-
vansa jonkinasteisista muistipulmista. Samanaikaisesti arviolta 120 000 henkil6lla muisti ja
tiedon késittely on lievésti heikentynyt, 35 000 karsii lievasta ja 85 000 keskivaikeasta de-
mentiaoireesta. Nain ollen asianmukaisen diagnoosin tarpeessa on noin neljannesmiljoona
suomalaista, joiden muistin ongelmat ja muistisairauden syy tulisi selvittada. (Erkinjuntti,
Rinne & Soininen 2010, 5.)

Tyoikaisig, alle 65-vuotiaita etenevadn muistisairauteen sairastuneita on Suomessa arviolta
noin 7 000 (Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2010, 5). Ndiden 7000 tydikéisen elamaa sairas-
tuminen muuttaa kokonaisvaltaisesti. Ihminen luopuu moniin aktiiviseen elamaan liittyvis-
t4 asioista: harrastuksista, sosiaalisista suhteista seké perhe- ja ty6rooleistaan (Juva 2001,
555). Sairastuttuaan tyoikaiset muistisairaat jaavat eldkkeelle ja ilman tydeldman tuomaa
sosiaalista verkostoa sek& aktiivisen eldman statusta. Ymmérrettdvad on, ettd sairastumi-
sesta johtuen nd&maé ihmiset ik&an kuin “putoavat tyhjan paalle”. Tdman vuoksi he tarvitse-
vat fyysisen kuntoutuksen lisaksi erityisesti heille suunnattua psyykkisté ja sosiaalista kun-

toutusta selviytyadkseen arjessa.

Aloitin tyoni muistisairauksien ja sairastuneiden kanssa seitsemantoista vuotta sitten val-
mistuttuani terveydenhoitajaksi. Ensimmaisessa tyopaikassani oli ”dementoituneita potilai-
ta”, kuten heitd siihen aikaan kutsuttiin. Ensimmaiset laakkeet olivat tulossa markkinoille,
mutta hoitotydssa ei kiinnitetty huomiota sairaudesta johtuviin erityistarpeisiin. Kotisai-
raanhoidossa tyoskennellessani puhuttiin dementikoista ja ikdantyneet potilaat ohjautuivat
sopimattoman kayttaytymisen vuoksi psykiatrisen hoidon piiriin. Ensimmaisen kerran kuu-
lin 2000-luvun taitteessa kuntouttavasta tyootteesta, jolla tdhdatdén voimavarojen tukemi-
seen. Kiinnekohta muistisairaista puhuttaessa oli toimintakyvyn vajeiden etsimisessa eri
mittareiden avulla eik& niinkaan jaljelld olevien kykyjen tukemisessa ja vahvuuksien etsi-

misessa. Tyoikdisia muistisairaita kohtasin ensimmaisen kerran Dementiayhdistyksessa
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Raha-automaattiyhdistyksen rahoittamassa projektissa tutustumiskéynnill& sosionomiopis-
kelijana. Tand pdivand Muistiyhdistyksen tyontekijand kohtaan tyoikdisia sairastuneita
ldhes péivittain. Taman nykyisen tydni aikana kiinnostuin siitd, mitd muistisairaus tuo tyo-
ikdisend sairastuneen arkeen heidén itsenséd kokemana. Meidén terveiden itsestaan selvyyk-
sind pitamamme asiat eldméssa eivat enad valttamatta toteudu. Kuinka tasta voi jatkaa?

Mité voi elamalta odottaa?

Muistisairauksien eteenkin Alzheimerin taudin tutkimus on painottunut sairauden muka-
naan tuomaan kognitiiviseen heikentymiseen sairauden sosiaalisen ja emotionaalisen na-
kdkulman sijasta (Heimonen 2005, 40). Tyoikaisten muistisairauksien tutkimusta on tehty
kansainvélisesti palvelujen ja tuen kehittamisen, oikeuksien toteutumisen seka tyoikaisten
taloudellisten erityisongelmien nakokulmasta. ( Alzheimer’s Society 2001; Haase 2005;
Alzheimer’s Association 2006.) Vuonna 2002 Phyllis Harris esitteli tutkimustaan ” Voices
of Persons” Bostonissa. Harris (2002) nosti esille tarkednd nakokulmanaan tyoikaisten
muistisairaiden omat kokemukset sairastumisestaan. Tutkimuksessa todettiin tyoikaisten
tarpeiden tuovan erityisia haasteita myos sosiaali- ja terveysalan ammattihenkilokunnalle
seka palveluille. Tutkimuksessaan han painotti tiedon tuottamisen tarkeytta sairastuneiden
kokemuksista, jotta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia voidaan kouluttaa kohtaa-
maan tyodikaisten muistisairaiden seka heidan perheidensa erityistarpeet. (Harris 2002, 4-5,
19-20.) Trutz Haase (2005) painotti myds omassa tutkimuksessaan sairastuneiden omia
kokemuksia sairastumisestaan. Tutkimuksellisesti tarked nékdkulma oli perhesuhteiden ja
roolien muuttuminen puolisosta hoitajaksi, muuttuvat suhteet lapsiin ja muutokset arjessa

tyosta poisjaamisen vuoksi. (Haase 2005, 25-31.)

Suomessa tutkimusta tydikaisten muistisairaiden nakodkulmasta on tehnyt Sirkka-Liisa
Heimonen. Vuonna 2005 Jyvéskylédn yliopiston yhteiskuntatieteellisestd tiedekunnasta
valmistunut véitoskirja koski Alzheimerin tautiin sairastuneiden seka heidén puolisoidensa
kokemuksia. Tutkimus osoitti sairastumisella olevan vaikutuksia koko arjesta selviytymi-
seen sek& perheen sisaiseen dynamiikkaan. Sairastuneilla ja perheilld oli tutkimuksen mu-
kaan erilaisia selviytymiskeinoja kaytossd riippuen heidan tapaansa kohdata haasteita.
Sairastuneet itse sek& puolisot nostivat tutkimuksessa esille sosiaalisen verkoston antaman
tuen seka parisuhteen merkityksen heidan arjen selviytymisessaan. (Heimonen 2005, 109-
113)



Etenevalla muistisairaudella on myos oman kokemukseni mukaan vaikutuksia sairastuneen
arjessa selviytymiseen, tuen tarpeeseen seké sosiaalisiin suhteisiin. Sairauden edetessa ar-
jessa selviytyminen vaikeutuu ja avun, tuen seka palvelujen tarve liséantyy. Selviytyékseen
sairastuneet tarvitsevat konkreettista apua seka tiedollista, emotionaalista ettd sosiaalista
tukea. Tyo0ikéisten sairastuneiden eldm&& on tutkittu niukasti ndkdkulmana heiddn omat
kokemukset. Sairastuneiden omista kokemuksista tarvitaan tietoa, jotta sosiaalialan palve-
luita ja tukea voidaan kehittdd vastaamaan muistisairaiden tarpeita. Kokemuksien kautta
voidaan myos lisdtd ymmarrystd muistisairaiden arjen haasteista. Tama tutkimus kuvaa
tyoikdisend etenevadn muistisairauteen sairastuneiden ihmisten eldméa. Tutkimuksen ta-
voitteena on tuottaa tietoa tydikaisena etenevadn muistisairauteen sairastuneiden ihmisten
arjesta sekd madarittada sairastuneiden kertomusten pohjalta sosiaalista kuntoutusta. Tutki-
muksen paamaarana on nostaa esille sairastuneiden oma &éni ja kokemuksellinen asiantun-
tijuus, joka nakyy sosiaalialalla yksil6llisind tuen ja palveluiden vaihtoehtoina. Né&in sosi-
aalinen kuntoutus nousee tarkeédksi tydmuodoksi muistisairaiden kuntoutuksen kokonai-

suudessa.

Suomessa ei ole olemassa valtakunnallisesti vakiintuneita tuki- ja palveluverkostoa tai kun-
toutusta tyoOikéaisten tarpeisiin. Heid&n tarpeensa ovat erityiset johtuen heidan elaménvai-
heestaan seka laheisten erityistarpeista. Tutkimuksestani toivon olevan hyotya kaikille tyo-
ikaisten muistisairaiden kanssa tydskenteleville ammattilaisille. Tyoikdisena sairastuminen
etenevadn muistisairauteen tuo sosiaalialan ammattilaisille omat, erityiset haasteet kohdata
heitd. Toivon myos tutkielmastani olevan hyotyé tyodikaisten muistisairaiden kuntoutujien
kanssa tehtavien tydmenetelmien ja palveluiden kehittdmisessa niin kunta-, yksityis- kuin
kolmannella sektorilla. Erityisesti toivon tutkimuksestani olevan hyétya tydikaisille muisti-

sairaille, tutkimukseni asiantuntijoille ja tarinani sankareille.

Tutkimustarinaani johdattelen lukijani méérittelemalld aluksi, mikd on etenevd muistisai-
raus ja kuinka se vaikuttaa sairastuneen elaméssa. Taman jalkeen tutkimustarinani jatkuu
tutkimuksen metodologisella tarkastelulla. Kolmanneksi matkaan tulevat kertojieni tarinat
ja lopputulemana on yhteinen metatarina, mita on eldd Alzheimerin taudin kanssa. Lopuksi
pohdin sosiaalista kuntoutusta peilaten sitd kertomaani metatarinaan sek& keskustelutan
tutkimuksen eettisia etta luotettavuuteen liittyvid ndkokohtia. Tervetuloa mukaan tutkimus-

tarinaani.



2 MUISTISAIRAUDEN TUNNUSMERKKEJA

Tassa luvussa kasittelen, mitd muisti yleisesti ottaen on. Lisaksi avaan dementian kasitetta
ja Alzheimerin taudin eri vaiheita. Lopuksi kasittelen, mitd muistisairaus tarkoittaa sosiaa-
lisesta nakokulmasta sek& mité sosiaalisella kuntoutuksella kasitetaan. Ensinnékin muisti ja
sen toiminta voivat hairiintyd monenlaisista syistd eikd aina ole kyseessd muistisairaus.
Muistamiseen ja arjessa selviytymiseen liittyviin vaikeuksiin havahtuminen on kuitenkin
aina merkKki siitd, ettd omaa eldmantilannetta seka arjen sujumista olisi syyta pysahtya tar-
kastelemaan ja selvittdmaan. Tarkeda on selvittdd muistipulmissa, onko kyseessa ohimene-
va syy, hoidettavissa oleva syy vai pysyvé ilmid. (Aavaluoma 2009, 9.) L&hes jokainen
meistd on kokenut muistipulmia jossain eldmansa vaiheessa. Kuormittavissa elamantilan-
teissa kuten stressin, pitkdaikaisten univaikeuksien tai uupumuksen vaikuttaessa elamassa
asiat eivat pysy mielessd. Asioiden selvittdminen tai pitkékestoisen stressin ja huolen kan-
tamisen péattyminen voivat olla riittdva apu muistin palautumiseen. Valitettavasti ndin ei

kuitenkaan aina ole.

2.1 Muisti, dementia ja muistisairaus

Muistia tarvitaan ihmisen kaikessa toiminnassa. Kaikki tiedot, taidot ja tavat perustuvat
muistiin. Muisti luo my6s pohjan identiteetille, minuudelle. llman muistia emme tied4,
keitd olemme. Prosessin nakokulmasta ajateltuna muistilla tarkoitetaan jarjestelmad, joka
vastaa tiedon hetkellisestd ja pitkéaikaisesta séilyttamisestd, kertaamisesta sekd muokkaa-
misesta. Muisti kytkeytyy siis kaikkiin meidén tiedonkésittelyn prosesseihin: havaitsemi-
seen, tarkkaavaisuuteen, ajatteluun ja kieleen. (Aavaluoma 2009, 9.) Muistin avulla raken-

namme eldmantarinaamme: mista tulemme, mitd olemme ja mihin olemme menossa.

Ajallisesti muisti voidaan jakaa lyhyt- ja pitkdnkestoiseen muistiin. Lyhytkestoista muistia
kutsutaan myo6s tyomuistiksi, jonka tehtdvand on tiedon valiaikainen sdilyttdminen sek&
kasittely. Pitkakestoisista muisteista tunnetaan tapahtumamuisti seké tieto- ja taitomuisti.
Tapahtumamuisti tallentaa nimens&d mukaisesti tapahtumia esimerkiksi siitd, ketkd olivat
lasnd, missé paikassa ja minkélaiset kasvot henkilGilld oli. Tietomuisti keré tietoa yksittéi-
sistd asioista kuten paikkakuntien nimié ja numeroita. Taitomuisti opastaa kayttdmaan opit-
tuja taitoja. (Erkinjuntti & Huovinen 2003, 20-22.) Muisti on laajasti késitettynd kaikki
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ihmisen henkiset ja alylliset kyvyt opittuina ja tallennettuina erilaisina tietorakenteina ja
toimintavalmiuksina (Erkinjuntti, Hietanen, Kivipelto, Strandberg & Huovinen 2009, 69).

Dementia on oireyhtymd, joka johtuu aivoja vaurioittavasta sairaudesta. Se ei siis ole itse-
nainen sairaus vaan kyse on etenevasta aivotoiminnan hairiosta. Yleisimmét etenevéd
muistisairautta aiheuttavia sairauksia ovat Alzheimerin taudin lisaksi verisuoniperdiset
muistisairaudet ja Lewyn kappale — tauti ja aivojen otsalohkorappeumasta johtuva sairaus.
(Erkinjuntti, Rinne & Soininen 2001, 328; Juva 2011,110-111.) Yleisin alle 65-vuotiailla
etenevad muistisairautta aiheuttava sairaus on Alzheimerin tauti. Ensimmaéiset oireet ovat
yleensd muistin ja oppimiskyvyn vaikeudet. Muita oireita ovat kielelliset vaikeudet, hah-
mottamisen ongelmat, liilkkumisen vaikeudet, vaikeudet uuden oppimisessa seka toiminnan
ohjauksessa ja suunnittelussa. (Telaranta 2004, 42- 51; Heimonen 2005, 13-14, Juva 2011,
124 — 127.) Sairauden edetessd avun ja tuen tarpeet sekd arjessa selviytyminen ovat yksi-
I6llista. Sairastuneen erilaiset selviytymisen keinot, sosiaalinen tuki ja ennen kaikkea el&-

manhistoria vaikuttavat siihen, miten muistisairauteen sairastumisen koetaan.

Alzheimerin tautia sairastaa Tuula Pirttilan ja Timo Erkinjuntin (2001, 121) mukaan noin
70 % kaikista etenevéan muistisairauteen sairastuneista. Tauti on harvinainen alle 65-
vuotiailla ja esiintyvyys kasvaa nopeasti ian myota. Jos Alzheimerin tauti alkaa alle 65-
vuotiaana, on Kyseessa todennékdisesti harvinainen periytyva muoto. Perinnéllisten riski-
tekijoiden liséksi tiedetdan, ettd monet elintapoihin ja sydan- ja verisuonitauteihin liittyvat
tekijat lisadvat riskié sairastua Alzheimerin tautiin (Juva 2011, 124).

Alzheimerin tauti etenee eika ole parannettavissa. Taudin vaikeusasteet luokitellaan lievak-
si, keskivaikeaksi ja vaikeaksi. Luokittelu perustuu sairauden eri vaiheiden ominaispiirtei-
siin. (Erkinjuntti & Huovinen 2003, 54.) Taudin siirtyminen vaiheesta toiseen on hyvin
yksil6llistd, minka lukijani on hyva huomioida. Kuvaukseni Alzheimerin taudin vaiheista
ja oireista on siis yleistavaa ja hyvinkin yksinkertaistavaa. Lievassa vaiheessa muistin hai-
riot ovat keskeisia. Uusien asioiden oppiminen, monimutkaisten asioiden ymmartaminen ja
sanojen l6ytyminen vaikeutuvat. Lisaksi sairastuneella on aloite- ja keskittymiskyvyn vai-
keuksia ja liikkuminen vieraassa ymparistdssa vaikeutuu hahmottamisen héirididen vuoksi.
Naista oireista johtuen selviytyminen monimutkaisista arjen toimista heikkenee tutussakin
ymparistossd. Ymmarrettdvad on, ettd sairastunut saattaa peitelld ja vahéatell4 oireitaan.

(Erkinjuntti ym 2001, 333.) Sairauden alkuvaiheessa han kuitenkin ymmartad henkisten
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kykyjensa heikkenemisen ja se aiheuttaa ahdistusta, masentumista ja syrjdén vetaytymista.
Jo vuonna 1999 John Killick on todennut, etta tydikaisena sairastuneet tunnistavat ja ym-
martavat oireitaan paremmin kuin ik&antyneet sairastuneet (Killick 1999, 170). Kuitenkin
han selviytyy yksin kotona, mutta tarvitsee ohjausta ja tukea. (Pirttild & Erkinjuntti 2001,
132). Arjesta selviytyminen ja kotona parjadminen on riippuvainen ihmisten elaméantari-
noista ja on tasta johtuen hyvin yksilollistd. Esimerkiksi entinen kokki on tottunut laitta-
maan ruokaa ja ruuanlaitto vield lievéssd vaiheessa onnistuu hyvin tai entinen pankkitoi-
mihenkil® kykenee hoitamaan laskunsa. Toisaalta jollakin ihmiselld saattaa laskujen maksu
tuottaa vaikeuksia heti sairauden alussa, koska ei ole tottunut niita aikaisemminkaan hoi-

tamaan.

Keskivaikeassa vaiheessa muistivaikeudet ovat jo niin selvid, ettd sairastunut ei pysty niita
ympéristoltadn peittelemddn. Avun tarve jokapdivaisissa toiminnoissa kasvaa ja sairastunut
henkild eksyy herkésti tutussakin ymparistossé. Téssd vaiheessa kuitenkin fyysinen kunto,
sosiaaliset taidot ja persoonallisuus ovat vield suhteellisen hyvin sdilyneet. (Erkinjuntti ym
2001, 333.) Taudin edetessé sairauden tunto haviaa, miké lievittdd sairaudesta johtuvaa
ahdistusta ja masennusta (Telaranta 2004,47). L&himuistin heikkenemisen vuoksi sairastu-
nut kadottaa tavaroitaan ja syyttdd muita niiden varastamisesta ja piilottamisesta. Hahmot-
tamishéirioista johtuvan kasvojen tunnistamisvaikeuden vuoksi muistisairas ihminen ei
tunnista laheisidan vaan luulee heita vieraiksi ihmisiksi. Arjessa selviytymiseen han tarvit-
see apua ja valvontaa péivittain. Kotona voi kuitenkin olla yksin turvallisesti lyhyita aikoja.
(Pirttila & Erkinjuntti 2001, 131-132.)

Vaikeassa vaiheessa muisti toimii satunnaisesti ja puheen tuottaminen sekd ymmartdminen
on vaikeaa. Ihminen ei tunne edes ldheisimpia omaisiaan; ei suoriudu péivittaisista toimin-
noista eik& hanta voi jattad yksin. (Pirttila & Erkinjuntti 2001, 134-135.) Tdssa vaiheessa
sairastunut siirtyy usein kotoa palvelukotiin tai laitoshoitoon. Sairastuminen tyoik&isena
tarkoittaa siis odottamatonta, kuolemaan johtavaa ja parantumatonta tilaa seka lopulta el&-

mén paattymista ennen vanhuusikad (Heimonen 2005,16).



2.2 Muistisairaus sosiaalisesta nakokulmasta tarkasteltuna

Muistisairaudet eivat siis kosketa ainoastaan vanhusvaestoa. Yleisessa keskustelussa muis-
tisairaudet kuitenkin usein liitetd&n ikdantymiseen ja vanhuuteen kuten johdannossa jo to-
tesin. Tamén vuoksi tydikéisten muistisairaudet ovat vaarassa jaada ikaantyvén vaeston
varjoon, kun puhutaan muistisairauksista ja ihmisten tarvitsemasta tuesta seké palveluista.
Kuitenkin tarve tukeen ja erityisesti tyoikéisille tarkoitettuihin palveluihin on olemassa jo
senkin vuoksi, ettd tyoikaisend sairastumiseen liittyy tietynlaisia erityispiirteitd suhteessa
arjesta selviytymiseen ja tuen tarpeisiin. Tutkielmassani rajaan arjessa selviytymisen ja
tuen tarpeen koskemaan sairastumisen psykososiaalisiin haasteisiin jattden fyysiset haas-
teet tutkimukseni ulkopuolelle. Jasennan seuraavaksi sairauden psykososiaalisia vaikutuk-
sia sairastuneelle seka hanen laheisilleen. Laheinen voi sairastuneelle tarkoittaa niit4 hanel-
le itselleen merkityksellisia ihmisi4, jotka valttamattéd eivat ole omaisia. Naapuri tai ystava

voi yksinasuvalle olla hdnen ainut lasna oleva ihminen, l&heinen.

Mité sairastuminen tyoikaisend tarkoittaa psykososiaalisesta ndkokulmasta? Tapio Kirsi
(2004) kuvaa tutkimuksessaan tydikaisend sairastumista iké&vaihejaottelun valossa siirty-
mana tyo- ja perhevelvollisuuksien tayttamasta iasté riippuvuuden ikaan. Heimosen (2005)
mukaan ihmisen tulevaisuuden suunnitelmat ja elaman suunnitellut projektit jaavét taytty-
matta hanen sairastuessaan vakavasti. Kysymyksessa on siis elaman aktiivinen aika, jolloin
kiinnostus kohdistuu tulevaisuuteen ja itsestd ulospdin. Sairastuminen tyGikaisend tarkoit-
taa sairastumista elaménvaiheessa, jolle leimaa-antavana statuksena on aktiivisuus ja itse-

naisyys seka tarkedana osana riippumattomuus. (Heimonen 2005, 16- 17.)

Eteneva muistisairaus vaikuttaa késitykseen itsestd ja parantumaton sairaus voidaan maa-
rittdd uhkaksi sairastuneen minalle. Tama uhka korostuu pelkona taitojen ja kykyjen seké
sosiaalisten roolien menettamisestd. Me muokkaamme jatkuvasti itsedmme ja minddmme,
kun olemme tekemisissé toisten ihmisten kanssa. Toiset ihmiset toimivat ik&an kuin peilin
omalle minalle, mikd puolestaan ohjaa kayttdytymista ja kasitysta itsestdmme. Ihminen
rakentaa kasitystddn itsestddn vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Alzheimerin taudissa
yksistadan kielelliset vaikeudet voivat rajoittaa vuorovaikutusta. Tata kautta ihmisen per-
soonallisuus ja mind voidaan ymmartaa perimmaltaén sosiaaliseksi (Heimonen 2005, 26).

Alzheimerin tautiin sairastuneelle onkin merkityksellista se tapa, miten muut ihmiset asen-
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noituvat dementoivaa sairautta sairastavaan ihmiseen seké mitka ovat hanen kokemuksensa
vuorovaikutustilanteista. Heimonen (2005,2 7) mainitsee, ettd minadn menetyksen pelko
liittyy juuri sosiaaliseen tasoon. Steven Sabat (2002a) toteaakin, ettd kokemus minéan me-
nettdmisesta ei johdu sairauden neuropatologiasta, vaan epaonnistumisista vuorovaikutusti-
lanteissa, jolloin ihmisell& ei ole mahdollisuutta rakentaa itsestaan kuvaa esimerkiksi pys-
tyvéné ja kykenevénd ihmisend. Myo6s Heimonen (2005, 23) korostaa tutkimuksessaan
sairastumisen vaikutusta sosiaalisille suhteille. Alzheimerin tauti voi johtaa sosiaalisen
kelpaamattomuuden, arvottomuuden ja alemmuuden tunteisiin. T&ma puolestaan liséa sai-
rastuneen vetaytymistd sosiaalisista suhteista entisestdén. Sairastuminen voi olla myods uh-
ka elaméntarinan jatkumiselle. Meilla kaikilla on odotuksia ja toiveita siitd, mité tulevai-
suudelta odottaa. Pitkdaikaiseen sairauteen sairastuminen tuo haasteita naille odotuksille ja

toiveille.

Muistisairaus muuttaa siis ihmistd. Sairastunut kayttaytyy oudosti, loukkaa tahtomattaan ja
on valilla kuin muuttunut toiseksi ihmiseksi. Laheisten hAmmennysta lisaa se, etta toisi-
naan sairastunut on kuin ennenkin. Oman erityislaatuisuutensa muistisairaan ja hanen la-
heistensa vuorovaikutukseen tuo suhteiden laatu. (Aavaluoma 2009, 15-16.) Tutkimusten
mukaan voi olla mahdollista, ettd perheen terve vanhempi tai lapsi saa sekd ottaa kantaak-
seen yhd enemman vastuuta taudin edetessa (Kartano 2004, 8; Harris & Keady 2004, 111
122). Ennen diagnoosia puoliso saattaa ihmetella sairastuneen osapuolen pidentyvia tyo-
paivid ja epdilld hantd esimerkiksi uskottomuudesta. Tdma voi liittyd edelld mainittuun
parisuhteen luonteeseen seka Alzheimerin tautiin liittyviin kielellisiin vaikeuksiin esimer-
kiksi hahmottaa ja kertoa paivan tapahtumista. Toisaalta toinen puolisoista on vield toisséa
eiké ole kenties laisinkaan sopeutunut ajatukseen joutua lahivuosina muuttumaan puolisos-
ta hoitajaksi (Juva 2004, 174; 555-556). Lapsille toisen vanhemman sairastuminen henki-
siin ja kayttdytymiseen vaikuttavaan sairauteen saattaa olla hyvinkin raskasta, ja suhde voi
pahimmassa tapauksessa muuttua valttelevaksi tai katketa kokonaan (Juva 2010, 586-587).
Haluan kuitenkin korostaa, ettd perheen yhteinen historia vaikuttaa siihen, kuinka sairau-
teen sopeudutaan perheessa. Perheet ovat siis hyvin erilaisia rakenteeltaan, historialtaan

sekd kyvyltaan késitella ja ratkaista ongelmia.

Tyoikaisend sairastuneella on voinut olla tyduraansa liittyvid odotuksia, jotka sairastumi-
sen vuoksi kariutuvat (Heimonen 2005, 18). Uusien asioiden oppiminen, monimutkaisten

asioiden ymmartaminen, hahmottamisen ongelmat, kielelliset ongelmat seka aloite- ja kes-
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kittymiskyvyn vaikeudet johtavat lopulta siihen ettei sairastunut selviydy tyotehtavistaan.
(Juva 2004, 555 — 556.) Tyosta luopuminen onkin tyoikéisille usein vaikea asia. Tydssa
kayminen on itsetunnon kannalta tarkeéa ja tyoelamén jattdmisesta seuraa yleensa tydtove-
rien kaikkoaminen. He eivét pida yhteyttd, koska eivét tieda kuinka suhtautua sairauteen.
Samoin sairastuneen tunne kelpaamattomuudesta sek& masennus, ahdistus ja eristaytymi-
nen voivat aiheuttaa harrastuksista luopumista, jolloin myds harrastuksiin liittyvét ihmis-
suhteet katkeavat. (Juva 2004, 555-556).

Kotona ongelmat purkautuvat monin eri tavoin. Samaan aikaan esiintyy artyvyyttd, masen-
tuneisuutta ja yhteisesta elamasté vetdytymisté: yhteistd vapaa-aikaa ei 10ydy, harrastukset
ja yhteiset ystavét eivét kiinnosta. Puolison ja lasten kohdalla aktivoituvat perheen rooli-
asetelmat, jotka vaajaamattd muuttuvat (Aavaluoma 2009, 26). Koko perhedynamiikka
alkaa horjua, kun vastuu vahitellen siirtyy puolisolle ja lapsille kodin arjesta (Telaranta
2004, 74-76). Tama lisaa entisestdén sairastuneen vanhemman tunnetta omasta kyvytto-

myydesté ja huolta tulevaisuudesta.

Sairastunut kohtaa monia haasteita, jotka nousevat hanen tavastaan reagoida ympargivaan
maailmaan. Maailmamme koostuu sosiaalisista suhteista ja kyvysté olla vuorovaikutukses-
sa toisten kanssa. Sairaus hidastaa, véaristaa ja jopa vie keinoja kasitella sosiaalisissa suh-
teissa eteen tulevia haasteita. Toisaalta sairauteen kuuluu olennaisena osana kognitiivisten
kykyjen vahitellen tapahtuva hiipuminen. Tdmé vaikuttaa ihmisen kykyyn liikkua kodin
ulkopuolella. Arjessa selviytyminen vaikeutuu ja avun seka tuen tarve lisdéntyy. Sairauteen
liittyy luopumista ja menetyksid, mutta toisaalta kuntoutuksen mahdollisuudet ovat ole-
massa. Seuraavaksi tarkastelen tyoikdisen muistisairaan kuntoutusta siind muodossa, mité

se talla hetkelld Suomessa on.

2.3 Sosiaalinen kuntoutus

Yleisesti ajateltuna sosiaalinen kuntoutus on Aila Jarvikosken ja Kristiina Harkapaan
(2004, 24) mééritelman mukaan prosessi, jolla pyritddn parantamaan sosiaalista toiminta-
kykya ja kykya selviytya arkipdivan valttdmattomista toiminnoista, vuorovaikutussuhteista
sekd oman toimintaympériston rooleista. Sosiaalista kuntoutusta voidaan toteuttaa muun
muassa helpottamalla asumista, liikkumista ja yleista osallistumista, huolehtimalla talou-

dellisesta turvallisuudesta sek& tukemalla sosiaalisia verkostoja. Matti Tuusa (2005, 35)
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korostaa myos sosiaalisen kuntoutuksen prosessia, jonka tavoitteena on sosiaalisen toimin-
takyvyn yllapito ja edistdminen. T&lla han tarkoittaa kykya selviytya erilaisista sosiaalisista
tilanteista ja toimia erilaisten yhteisdjen jasenend ja sairastuneen oikeutta osallisuuteen
sairaudesta huolimatta. Vappu Karjalainen (2007, 22—-23) kuitenkin toteaa eldméntilannetta
kohentavan sosiaalisen kuntoutuksen kehittelyn olevan vasta kokeilu- ja etsintdvaiheessa.
Sosiaalityon menetelmakehittelysséd han nostaa esiin sosiaalisen ulottuvuuden korostumi-

sen ja sen merkitystd kuntoutuskéytantdjen kehittdmisessa.

Kuntoutuksen sosiaalinen nakdkulma on moniulotteinen ja ennen kaikkea se on sidoksissa
sairastuneen eldméntarinaan. Kéytannon tydssa tama tarkoittaa Karjalaisen (2004, 22) mu-
kaan sellaisia vuorovaikutusmenetelmid, joilla sairastuneen eldmantilanteeseen liittyvia
asioita saadaan esille. Tdma vaatii taitoa kuulla ja olla lasnd. Mita tamé tarkoittaa sosiaa-
lialan tydmenetelmien kannalta? Muistisairaiden kohdalla nousevat esiin yksilollinen tuen
ja ohjauksen liséksi sosiaalitydn muut menetelmataidot. Tallgin sairastunut muuttuu am-
matillisessa diskurssissa kuntoutujaksi, oman eldménsa asiantuntijaksi. Kuntoutuksessa
painopisteen tulee siirtyéd rajoitusten ja menetysten selvittdmisesta mahdollisuuksien tar-
joamiseen ja loytamiseen. Né&in ollen kuntoutuksen keinoin voidaan mahdollistaa paivittai-
set ja hetkittéiset tilanteet, jossa kuntoutuja voi kokea onnistumisia seka tyytyvéisyytta
omiin suorituksiinsa ja rooleihinsa. (Karjalainen 2004, 33.) Etenevddn muistisairauteen
sairastuneet saavat diagnoosin sairaudestaan joko tyoterveyshuollossa tai erikoissairaan-
hoidon muistiklinikoilla. Diagnoosin jélkeen sairastuneet eivat joko halua tai eivat osaa
hakeutua tuen ja ohjauksen piiriin. Kuntien palvelujérjestelmissa tyoikaisten palvelut tarjo-
taan ikaantyneiden ja vanhusten palveluista. Tydikaisille ei mydskéan ole omia hoito- ja

hoivapalveluita vaan heidat ohjataan vanhuspalveluiden piiriin.

Kolmannella sektorilla eli jarjest6illa on tarjolla tukea ja ohjausta tyoikaisille sairastuneil-
le. Jarjestot tarjoavat erilaisia ensitietoiltoja, sopeutumisvalmennuskursseja, lomia seka
virkistystd. Naiden edelld mainittujen tukimuotojen liséksi on tarjolla vertaistukea sairastu-
neille sekd omaisille ettd l&heisille. Vertaistuella tarkoitetaan yhteisollista tukea sellaisten
ihmisten kesken, joita yhdistéa jokin sosiaalisen tuen tarvetta lisdavé asia esimerkiksi pit-
kaaikainen sairaus. Talléin on mahdollisuus ymmartéd, ettei ole yksin sairautensa kanssa.
Vertaistuen avulla voi yhdistdd omia kokemuksia toisten samassa tilanteessa olevien ko-
kemuksiin. T&ta kautta yksilollinen kokemus muuttuu jaetuksi, yhteiseksi kokemukseksi.

( Grand, Heimonen & Koskisuu 2006, 13.)
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Muistiliitto on julkaissut vuonna 2007 Kuntoutusmallin etenevaan muistisairauteen sairas-
tuneille. Mallin tarkoituksena oli toimia suosituksena muistisairaiden ihmisten ja heidan
omaisten seka laheisten kuntoutukselle koko sairausprosessin aikana. Vuonna 2010 julkais-
tiin uusi, paivitetty kuntoutusmalli. Sen tarkoituksena on lisata myonteista asennetta muis-

tisairaiden ihmisten kuntoutukseen sekd antaa malli eri toimijoiden yhteistyolle.

Muistiliiton kuntoutusmalli

& Mistlits 2009 KUNTOUTUSMALLI - OIKEUS HYVAAN ELAMAAN

KUNTOUTUSSUUNNITELMA -

...... Neuvonta, ohjaus, nimetty tukihenkiy;
-------- kuntoutumista tukeva kotihoito e

Y ™
.t .

Sopeutumis-

.." Ennaltaehkaisy |
valmennus

. Aivoterveelliset
% elintavat, riskien
tiedostaminen,
. vaihainen oireiden
=, tunnistus

Ympari-
vuorokautinen
Iyhyt- tai pitka-
aikainen
kuntoutus

Paiva-
kuntoutus

Ensitieto

yksildlliset terapiat ja psykologinen tuki

VERTAISTUKI

. .
. .
Crager®

MUISTISAIRAS JA LAHEINEN

- yksildllisen eldmantavan mukainen arki
- sosiaaliset suhteet

- kulttuuri- ja lilkuntaharrastukset

- muistisairauden |d&kehoito

- muiden sairauksien ennaltaehkaisy ja hoito

- apuvilineet, teknologia ja muu ympéristén tuki

Kuvio 1: Kuntoutusmalli (Grand & Hogstrém 2007, 19; Hogstrom & Grand 2009, 5.)

Muistisairaan ihmisen kuntoutuksen tulisi Kuntoutusmallin mukaan olla saumaton ketju.
Kuntoutus ei ole irrallaan sairastuneen ja hdnen laheistensa arjesta. Ammattilaisten tarjo-
amien tuen ja palveluiden lisaksi sen tulisi olla yhteisty6ta sairastuneen laheisten kanssa.
Alzheimer diagnoosin jalkeen ensitieto sairaudesta ja sopeutumisvalmennuskurssit ovat
tarkeitd perheen sopeutumisen kannalta. Sopeutumisvalmennuksessa tapaa muita samassa
tilanteessa olevia perheitd, jolloin kokemuksia on hyva jakaa. Taudin edetessé kuntoutuk-
seen tulee mukaan péivakuntoutus, joka siséltié sairastuneen kannalta mielekdsté toiminta
ja olisi hyvé olla suunnattu erityisesti tyoikaisille. Taudin keskivaikeassa ja vaikeassa vai-
heessa mukaan tulee vuorohoito, jolloin muu perhe saa aikaa itselleen ja hengahdystauon

ehka valilla vaikeaan kotitilanteeseen. Sosiaaliseen kuntoutukseen liittyy tarkednd osana
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oman nakdisen eldmatavan mukainen arki. Se voi olla harrastusten jatkamista, uusien har-
rastusten loytamista, kulttuuri- ja liikuntaharrastuksia eli siis kaikkea sit4, mika antaa mie-
lekkyyden ja aktiivisen arjen kokemuksia. Sosiaaliseen kuntoutukseen liittyy myos kuntien
tarjoamat palvelut ja tuki kuten kotihoito. Kaikki kuntoutus tulisi perustua tarvelahtdisyy-
teen ja tehtyyn kuntoutussuunnitelmaan, joka laaditaan yhdessé sairastuneen ihmisen ja
l&heistensé kanssa.

Kuka sitten on kuntoutuja? Kuntoutuja on lain (laki kuntoutuksen asiakasyhteistydsta
497/2003, 3§) mukaan henkild joka hakee, tarvitsee tai kdyttdd kuntoutuspalveluja”. Min-
kalainen tilanne meilld Suomessa sitten on? Tilanne Suomen suurimmissa kaupungeissa
kuntoutuspalveluiden saamisen suhteen on hyvé, koska kuntien tarjoaman tuen, ohjauksen
ja neuvonnan liséksi on tarjolla vertaistoimintaa jarjestojen tarjoamana. Maaseudulla tallai-
sia palveluita kuten omia, tyoikaisille suunnattuja paivatoimintaryhmia ei valitettavasti ole.
Suurimmissa kunnissa tyoikaisten vertais- ja paivatoimintaryhmét kokoontuvat vaihtele-
vasti kuukausittain tai jopa arkisin joka péiva. Liséksi on omaisten vertaisryhmia seka puo-
lisoille etta aikuisille lapsille. Vertaisuuteen kuuluu olennaisesti erilainen virkistys- ja lo-
matoiminta. Tatd on tarjolla l&hes kaikissa suurimpien kaupunkien Muistiyhdistyksissé
joko itse tuotettuna tai yhteistydssd jonkun toisen yhdistyksen kanssa. Talla hetkelld kun-
nilla ei ole omaa, erityisesti tydikdisena sairastuneille ihmisille tarjottavaa palvelua vaan
tyoikaisille sairastuneille kuntoutusta joko ostetaan yhdistysten tarjoamana palveluna tai

heidat ohjataan vanhusten palveluiden piiriin.

Valtakunnallisesti ajateltuna palvelut, tuki ja ohjaus on pirstaleista. Kuitenkin sosiaalisen
kuntoutuksen mahdollisuudet voivat 16ytya tydikdisen muistisairaan kuntoutumisen pro-
sessissa ohjauksen ja tuen seké palveluiden yksiléllisen suunnittelun ja toteutuksen alueel-
ta. Téssé tutkimuksessa kysynkin, mitd tyoikdinen sairastunut itse kokee tarvitsevansa,
jotta sosiaalinen kuntoutus tavoittaisi hdnen tarpeensa. Olen myds kiinnostunut siité, tuoko

tyoikaisena sairastuminen kuntoutukseen omia, erityisia piirteita.

Seuraavaksi méérittelen tutkimukseni teoreettisen sekd metodologisen ndkokulman, jonka
avulla etsin vastausta kysymyksiini sairastuneiden itsensé kertomana. Vastausten 16ytymi-
nen on mahdollista erilaisista kognitiivisista vaikeuksista huolimatta tarinallisuuden eli
narratiivisen tutkimusotteen avulla. Seuraavaksi avaankin tutkimustarinassani kyseista tut-

kimusotetta tarkemmin.
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3 NARRATIIVINEN TUTKIMUSMENETELMA

Tutkimukseni on tutkimusotteeltaan laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Kvalitatiivisen
tutkimusotteen mukaan ihmisen kayttdytyminen ja kokemusmaailma eivét ole ennustetta-
vissa vaan ne ovat riippuvaisia kontekstista eli siita todellisuudesta, missé ihmiset eldvat.
Laadullisella tutkimuksella pyritdéan tulkintaan ja tutkittavien ndkokulman ymmartamiseen.
Todellisuus nayttaytyy subjektiivisena ja moninaisena tutkittavien ihmisten kokemusten
mukaan. Tutkijan tulee luoda yhdessé tutkittavan kanssa empaattista ymmarrysta tutki-
muskohteesta. Tutkija kuitenkin hyvéksyy, etta tutkijan persoonallisuus, tunteet ja koke-
mukset vaikuttavat tutkimukseen. Kvalitatiivinen tutkimus antaa kuitenkin sijaa tutkittavan
adnelle tutkimustarinassani esitettyjen haastattelujen lainausten ja niista tehtyjen paatelmi-
en muodossa. Taustalla on induktiivinen prosessi, joka etenee yksityisesté yleiseen. Induk-
tiivinen prosessi tarkoittaa tutkimuksessani yksittdisista tarinoista tuotettua metatarinaa.
Tutkimustarinani on aineistolahtoistd tulkintaa tutkittavasta ilmiosta toisin sanoen sairas-
tumisesta parantumattomaan sairauteen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 125; Savu-
koski 2008, 47-48.)

Ihmistieteisséd kaytetddn usein laadullisia menetelmid, koska laadullinen tutkimus ja sen
avulla saadut tulokset liittyvat I&heisesti kokemustodellisuuteen. Myds minun tavoitteena
on ymmartad tutkittavan eldmén todellisuutta ja siihen liittyvia kokemuksia yksittaisen
ihmisen nakdkulmasta kasin. Tutkimuksen kohde eli tyoikaiset muistisairaat ihmiset valit-
sevat, jarjestelevat ja yhdistelevét niitd tapahtumia, joita he pitavat merkityksellisena ker-
toa elamastaan kuulijalle. Yksi tapa lahestya ihmisten todellisuutta on narratiivisuus, jossa
ldhtokohtana on tutkimukseen osallistuville annettu kertojan rooli. Tutkimuksen l&hesty-
mistavassa tutkimuskohde muuttuu subjektiksi, kertojaksi. Narratiivisuudella viitataan ker-
tojan omiin kokemuksiin, elettyyn tarinaan. (Riessman 2008, 3 - 4). Narratiivisen tutki-
muksen perimmaisena tarkoituksena on tutkia ihmisten kertomuksia. Talléin tutkimuksen
tarkoituksena ei ole tuottaa tiedon totuutta vaan se pyrkii subjektiiviseen tietoon. Vilma
Hénninen (2003, 19) tarkoittaa narratiivisella tutkimuksella kaikkia niita tutkimuksia, jois-
sa kaytetddn kertomusta tai tarinaa ymmarryksen valineend, ja joissa aineisto on peraisin

puhutuista tai Kirjoitetuista tarinoista.

Narratiivisuus liittyy l&heisesti konstruktivistiseen ndkemykseen. Sen mukaan ihmiset ra-
kentavat eli konstruoivat tietonsa ja identiteettinsg tarinoiden kautta. Toisin sanoen kerto-
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muksen luominen on aktiivinen ja konstruktiivinen prosessi. Ndin ajatellen ihmiset ymmar-
tavat itsensa tarinoiden kautta ja rakentavat identiteettid&n sekd paikkaansa todellisuudes-
saan narratiivisten tarinoiden kautta. Tarinat syntyvét aikaisempien tietojen ja kokemusten
varaan, mutta muotoutuvat uusien kokemusten ja sosiaalisen kanssakaymisen kautta. (Sa-
vukoski 2008, 47-49; Heikkinen 2010, 143-145). Konstruktiivisesti rakentuvaan teoriaan
vaikuttaa ympardivad maailma kuten kulttuuriset tekijat seké& ihmisen omat toiveet ja usko-
mukset ja ajatus siitd, millainen mind ole. Marika Savukoski (2008) kertoo tutkimukses-
taan anoreksiaan sairastuneista nuorista naisista, joiden identiteettid rakentuu ulkoisen
olemuksen varaan. Siihen kuuluu laihuuden ihannointi sekd laskittomyys”. Tarinoiden
kautta esimerkiksi terapiassa he rakentavat itselleen uutta tarinaa ja identiteettia kohti ter-
veellisempéé elaméé. Dan Mc Adams (1988, 19) ajatteleekin identiteettid jokaisen ihmisen
tarinana. Kokoamme tarinoissa yhteen osia eldmastdmme kuten toiveita, pettymyksia, saa-
vutuksia ja menetyksid. Naistd teemme kertomuksia, jotka kokoamme yhteen tarinallisiin
kehyksiin. Identiteettimme muodostuu eli konstruoituu néista tarinoista. Samoin Donald
Polkinhorne (1988, 154) ajattelee tarinoissa yhdistyvan sen, mitd olemme olleet, mita
meistd on tulossa ja se, miksi haluaisimme tulla. Namé& 80-luvun ajatukset istuvat hyvin
tutkimukseeni. Uskon vahvasti siihen, ettd muistisairaudesta huolimatta kertojat pystyvat
tuottamaan tarinoita siitd, ket& ovat, mistd ovat tulleet, missé ovat nyt ja kuinka he nakevét

tulevaisuutensa.

Vivien Burr (1995, 2-5) esitti tiedon olevan aina ihmisen valisessa toiminnassa tuotettua.
Ihmiset rakentavat ja soveltavat tietoa itsestddn ja jokapdivaisestd eldmastd sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Han puhuu sosiaalisesta konstruktionismista toisin sa-
noen tarinat ja kasitys itsestd rakentuvat sosiaalisesti. Kertoja muodostaa tarinalleen tee-
man esimerkiksi tragedian, komedian tai seikkailun, jonka mukaan tarina etenee. Burrin
(1995, 94) mukaan ihmiset jarjestavat ja kategorisoivat maailmaansa havaintojensa perus-
teella. He myos paikantavat itsensa kuuluvaksi erilaisiin ryhmiin. Tydik&isen muistisairaan
kertomuksissa tdmé nédkyy irtautumisena normaaleista rooleista kuten tyérooleista, perheen
sisdisista rooleista seka harrastuksista. Tutkimukseni mielenkiinnon kohteena on myds se,
kuinka sosiaaliset suhteet muuttuvat vai kokevatko kertojani niiden muuttuvan sairaudesta

myota.

Narratiivisuudella voidaan kuvailla myds keratyn tutkimusaineiston laatua, jolloin viitataan

ennen kaikkea tarinamuotoiseen Kielenkayttoon. Tutkimusaineistona narratiivisuus on siten
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kerrontaa, joko suullista tai kirjallista. Kerrontaan pohjautuvaan aineistoon lasketaan muun
muassa haastattelut ja kirjalliset vastaukset esimerkiksi paivakirjat ja elamankerrat.
(Riessman 2008, 5.) Tutkimuksen térkein tehtava on tuottaa patevaa ja totuudellista tietoa,
jolloin on tarkead erottaa tutkimuksen kannalta merkittavat tarinat (Savukoski 2008, 51).
Narratiivisessa tutkimuksessa tutkijan eli tarinan Kirjoittajan tulkinnat luovat uutta tietoa
tutkittavasta asiasta tai ilmiostd. Han joutuu tutkimusprosessin edetessd tekemisiin aikai-
semman tiedon ja aineiston tarjoaman tiedon mahdollisten ristiriitaisuuksien kanssa. Tul-
kintoja tehdesséan tutkija joutuu tekemaén rajauksia ja valintoja siitd, mité han haluaa tut-
kimuksessaan tuoda nékyviin. Tutkija ei kuitenkaan koskaan pysty tarjoamaan lukijalle
narratiiveja sellaisenaan, vaan kertoessaan niista muille, h&n on jo luonut uuden tarinan.
(Savukoski 2008, 51; Erkkila 2005, 201.)

Narratiivinen tutkimus soveltuu l&hestymistavaksi, kun tarkastellaan ihmisten kokemuksia
ja kiinnostuksen kohteina ovat prosessit sekd niissa tapahtuvat muutokset (Elliot 2005, 6;
Riessman 2001a, 74-75). Talloin lahestymistavan avulla tarjoutuu mahdollisuus kuulla
muistisairauteen sairastuneiden ihmisten tarinaa ja heidédn elaméénsa. Tutkimuksessani
viittaan narratiivisuudella tapaan keratd tietoa kertomusten avulla tutkittavien sairastumi-
sesta ja my0s heidén tapaansa tulkita tietoa. Tutkimuksessani kuvaan muistisairauteen sai-
rastuneiden ihmisten arkea kertomusten avulla, jotka syntyvat heiddn kokemustensa ja
haastatteluissa kerddmani tiedon kautta. Narratiivisen lahestymistapani tarkoitus on nostaa
esille etenevastd muistisairaudesta kuntoutuvan ihmisen &ani. Jaettu ymmarrys muistisai-
raan ihmisen arjesta voi syntya ainoastaan heidan tarinoidensa kautta. Tiedon intressiné on
tehda nakyvaksi heidan omat kokemukset sairastumisestaan seka niiden vaikutuksista hei-
dan elamaansa ja arkeensa. Tallin on perusteltua, ettd vain he itse voivat olla kertojina
tassa tarinassa. Tama merkitsee tutkimuksessani asetelmaa, jossa pyrin ymmartdmaan ih-

misen ainutlaatuista ndkokulmaa suhteessa sairastumiseensa.

Tutkimuksessani tulevat véistamatta nakyméaan tyokokemukseni muistisairaiden kanssa.
Olen tydskennellyt ldhes kaksikymmentd vuotta erilaisissa tehtavissa kuten kotihoidossa,
palvelukodeissa ja — taloissa muistisairaiden parissa seké kunnissa etta yksityisella sektoril-
la. Viimeiset kaksitoista vuotta olen toiminut kahden eri yhdistyksen palveluksessa esi-
merkiksi  paivatoiminnassa ja nyt talla hetkelld Muistiyhdistyksessa Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittamassa hankkeessa. Barbara Czarniawskan (2004, 45) mu-

kaan tutkija kuuntelee kertojia valikoiden ja yhdistelee kuulemaansa tarkoitusperaisesti.
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Néin tulee olemaan myds minun kohdallani. Tyokokemukseni, aikaisempi koulutukseni ja
opiskeluni eivat kuitenkaan voi toimia avaimina kertojien tarinoihin ja eteenk&an heidéan
kokemuksiinsa. Tyoikaisen muistisairaan arkeen voi avaimena toimia ainoastaan kerddma-
ni kertomukset seka tarinat ja niista luotu ymmarrys. Voidaan puhua yhdistyneesté tiedos-
ta, joka muotoutuu ammatillisuuden, kertojien kokemuksen sekd empatian kautta. Riitta
Granfeltin (1998, 24) mukaan tutkimuksessa voi yhdistyé yhteisyyden kokemus ja hetkel-
linen jakaminen, mutta my6s kunnioittava etéisyys, joiden kautta on mahdollista 16ytaa

uutta ja odottamatonta.
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4 TARINOISTA TUTKIMUKSEKSI

Tassa luvussa madrittelen tutkimukseni tarkoituksen ja tavoitteen. Avaan myos tutkimuk-
seeni liittyvaa esiymmarrystani, joka kietoutuu yhteen koulutukseni, ty6kokemukseni ja

opintojeni kautta. Lisaksi kerron, milla kysymyksilla lahestyn tutkimustarinani tavoitetta.

4.1 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tarkoituksena on kuvata tyoikéisena sairastuneiden ihmisten elamaa. Tutki-
muksen tavoitteena on tuottaa tietoa tyoikadisena etenevadn muistisairauteen sairastuneiden
ihmisten arjesta sekd madarittdd sairastuneiden sosiaalista kuntoutusta sairauden lievassa
vaiheessa. Esiymmarrykseni ohjaa tutkimukseni ndkokulmaa. Oletan, ettd etenevd muisti-
sairaus tyoikaisella vaikuttaa heidan arkeensa ja koko eldmaan. Oletan myos, ettéd sairastu-
neilla on kyky sairaudesta ja kommunikaation vaikeuksista huolimatta hahmottaa elamaén-
sé& kertomuksina. Kolmanneksi oletan sairastumisen olevan prosessi, joka kuuluu heidan
tarinoissaan. Asiat ja ilmidt saavat siis oletukseni perusteella heiddn puheessaan juonen,
jossa on erotettavissa erilaisia sairastuneelle merkityksellisia tapahtumia ja kéanteita
(Czarniawska 2004, 124-125). Esiymmarrykseni ohjaa haastatteluiden tekemista ja siita

saadun aineiston lukua.

Tutkimustehtdvdna on hakea vastausta siihen, mitd tyOikdiset muistisairaat kertovat
elaméstaan ja millaisia merkityksia sairastuminen saa heidan kertomuksissaan. Tutkimus-
kysymykseni tarkentuivat tutkimustyon analysoinnin aikana, kuten laadullisissa tutkimuk-
sissa usein tapahtuu (Toikko-Rantanen 2009, 117). Tutkimuksen tavoitetta lahestyn seu-

raavien tutkimuskysymysten kautta:

1. Mita sairastuneet kertovat sairastumisen merkityksista suhteessa itseen?

2. Mita sairastuneet kertovat muistisairauden vaikutuksista sosiaalisiin suhteisiinsa?

3. Millaista tukea ja palveluita sairastuneet kertovat tarvitsevansa ja toivovansa?
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Seuraavaksi avaan lukijalle, mitkd ovat ne tutkimusmenetelmélliset keinot lahestya &sken
esittettyja kysymyksia sairastumisesta Alzheimerin tautiin. Kysymysten kautta haen myos

vastausta siihen, mita Alzheimerin tauti merkitsee heille arjessa.

4.2 Narratiivinen haastattelu

Narratiivit ovat ihmisen tarkeimpié tapoja muodostaa eldmantarinaa ja siiné olevia merki-
tyksid (Perttula & Latomaa 2005, 195). Tutkimuksessani muistisairaiden kuntoutujien ko-
kemukset sairastumisestaan todentuvat heidan tarinoissaan. Muistisairauteen sairastunei-
den ihmisten haastatteluun liittyy huomioon otettavia kysymyksid. Sairaudesta johtuvat
kognitiiviset haasteet esimerkiksi kielelliset ongelmat voivat vaikeuttaa vastaamista ja ky-
symyksien ymmartamisté. Sairaudesta puhuminen on myos arka aihe sairastuneille. Tamén
vuoksi kaytin haastatteluiden apuna haastattelurunkoa (liite 1), jonka tarkoituksena oli hel-
pottaa haastattelun etenemistd. Haastattelurungon teemat antoivat kuitenkin kertojalle va-
pauden puhua hédnelle merkityksellisistd asioista ja aiheista. Tarinan kertoja paatti kuiten-

kin itse, mita kertoi.

Vilma Hannisen (1996) mukaan narratiivinen Idhestymistapa antaa mahdollisuuden tarkas-
tella ihmist& aktiivisena, merkityksid antavana toimijana ja elaman ilmigita prosessimaisina
tulkitsevana. James Holstein ja Jaber Gubrium (1995, 4) ovat jo 90-luvulla maininneet seka
haastattelijan ettd haastateltavan vaistamatta olevan aktiivisia, merkityksia antavia osapuo-
lia. Merja Laitinen ja Tuula Uusitalo (2008, 114) korostavat lisaksi, etta tutkijan persoonal-
lisuudella ja asennoitumisella kertojiin on merkitystd. Haastattelijan halu kuulla ja jakaa
elamdn vaikeita tilanteita synnyttéda luottamusta. Olin haastateltaville tydyhteisosséni en-
tuudestaan tuttu, minké toivoin tuovan positiivista ja luottamuksellista ilmapiiria haastatte-
lutilanteeseen. Toisaalta en ole tehnyt ty6ta suoraan pdivittain heidan kanssaan, jolla toi-

voin lisddvani omaa objektiivisuuttani. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2001, 195-196.)

Narratiivinen haastattelu voidaan ymmartaa kahdella tavalla: yhtaalta se voi koskettaa ko-
ko ihmisen eldman kattavaa eldménkertaa tai toisaalta kertomukset voivat k&sittaa erilaisia
pienida kertomuksia tapahtumista ja kokemuksista (Savukoski 2008, 63). Jeja-Pekka Roos
(1988, 144) maéarittelee narratiivisen haastattelun olevan tekniikka, jossa haastateltava

aluksi puhuu vapaasti ja keskeytymaétta elamastaan sekd kokemuksistaan. Na&in haastatte-
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lun ensimmaisessé vaiheessa kertoja saa vapaasti itse kertoa tarinansa, jolloin haastattelija
toimii kannustajana ddntein ja elein. Vasta haastattelun toisessa vaiheessa kerronnan pééa-

tyttyd, voi haastattelija tehda tarkentavia kysymyksia. (Savukoski 2008, 64.)

Kommunikaatiokyvyn vaikeutuminen etenevissa muistisairauksissa tuo rajoituksia tarinan
kertomiselle, mutta se ei ole mikaan este. Tarja Aaltonen (1998, 43-59) toteaakin, ettei
narratiivinen teoria sulje pois mitdan ihmisryhmag, vaan tarinan kertomisen ajatellaan ole-
van jokaisen ihmisen tapa esimerkiksi kasitella elaman muutoksia, pitaa ylla jatkuvuutta
elamé&ssd, luoda identiteettidén ja omaa paikkaa sosiaalisten suhteiden kentélld. Tarinan
kertomisen merkityksen voi siis ajatella korostuvan entisestadn, kun eldmantarinaan tulee
katkos. Muistisairaiden kohdalla itse sairastuminen ja siihen liittyvat haasteet merkitsevat
katkosta heiddan oman eldmantarinansa jatkumiselle. Tall6in elamaa ja arkea on mahdollis-

ta hahmottaa tarinan kautta.

Tarinaan vaikuttavat siis elaman aikana sattuneet tapahtumat. Erityisesti traumat ja sairau-
det kuten Alzheimerin tauti muuttavat ihmisen tarinaa joko antamalla sille ihan uuden
merkityksen tai kehittdméalla kokonaan uuden tarinan. Sairastuneet henkil6t kertovat itses-
taén tarinaa, joka voi kuulijan mielesta olla sirpaleinen tai koottu erilaisista, irrallisista ta-
pahtumista. Sairastumisesta huolimatta kertomisen edellytykset mahdollistuvat kehittdmal-
l& uutta tarinaa. (Hyden 2011, 34-36, 41-46.) Yleensa tarina sisaltda alun, keskikohdan ja
lopun. Né&in kuulijankin on mahdollista muodostaa selked kuva kertojasta ja hénen tarinas-
taan. Vakavissa sairauksissa, mita eteneva muistisairauskin on, tarina muuttuu vaajaamatta.
Kertoja saattaa kertoa tarinaa asiasta asiaan hypahdellen ja tarina voi olla fragmentoitunut.
Talléin kuulijan tehtdavana on osallistua kertomiseen esimerkiksi pitdmalla avustavilla ky-
symyksilla tarinaa johdonmukaisena ja auttamalla kertojaa eteenpdin. (Medved & Brock-
meier 2011, 24 — 25.)

Viime vuosina haastatteluissa on siirrytty monia metodeja hyddyntaviin haastatteluihin
(Hyvérinen & Loyttyniemi 2005, 203). Tutkimuksessani on eniten narratiivista eli kerron-
nallista haastattelua. Kuitenkin haastattelun toteutuksessa on jotain teemahaastatteluun
viittaavaa. Tdhdn péaéadyin kertojien kielellisten sekd lahimuistin heikkenemisen tuomien
haasteiden vuoksi, mihin myds Medved ja Brockmeier (2011, 24 — 25) viittaavat. Esimer-
kiksi sanojen loytamisen vaikeudet tai ymmartamisen vaikeudet hidastivat tarinan etene-

mistd. Samoin I&himuistin heikentymisen vuoksi kertojien oli vaikeaa hahmottaa elamansé
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viimeaikaisia tapahtumia. Myds tdmén vuoksi oli perusteltua hyddyntéé kasiteltavista tee-
moista valmistamaani haastattelurunkoa haastattelujen aikana (liite 1). Tdmén tarkoitukse-
na oli vapauttaa kertojat tekemédén omaa tarinaansa ja kunnioittaa kertojien &&ntd. Rungon
avulla halusin varmistaa haastattelun aikana tutkimustehtévien asettamien teemojen esille-
tulon.( ks. Kulmala 2006, 40.)

Esihaastattelu toi esille kertomusten tuottamisen ongelmat. Haastateltavalla oli Kielellisia
ongelmia, joten tarinan eteenpdin vieminen oli hénelle hankalaa. Tasta johtuen sairauden
vaikutukset ja sen tuomien haasteiden jasentely h&nen eldméssaén jai niukaksi. Esihaastat-
telu auttoi haastattelurungon teemojen tdésmennyksessa. Raija Erkkild (2005, 206) toteaa,
“mitd enemman narratiivinen haastattelu muistuttaa strukturoitua teemahaastattelua, sité
selvemmin tutkijan aani tulee esille esitettyjen kysymysten ja etukéteen valittujen teemojen
muodossa”. En kuitenkaan halunnut ohjata keskusteluja liikaa valmiilla yksittéisilla kysy-
myksilld, vaan tein kysymykseni laajempien teemojen avulla. Samaan haastattelurungon
kayttoon ja teemoihin on paatynyt Anna Kulmala (2006, 40) omassa vaitdskirjassaan. Nain
halusin antaa kertojille mahdollisuuden tuottaa tarinoita heidén sairaudestaan heidan omas-
ta ndkokulmastaan kuitenkin niin, ettd saisin vastaukset edelld esitettyihin tutkimuskysy-

myksiini.

4.3 Kertojien valinta ja tarinoiden keruu

Valitsin tarinan kertojiksi viisi muistisairauteen tydikaisend sairastunutta ihmistd. Haasta-
teltavat sain hyodyntamalla tyOpaikkani tydikaisille muistisairaille suunnattua hanketta
seka vertaisryhmaa. Sain yhdistyksen hallitukselta luvan tehdd tutkimusta yhdistyksen asi-
akkaista. Yhdistyksen tydntekijat osoittivat minulle henkil6t, jotka tayttivat tutkimukselleni
annetut kriteerit kertojista. Kriteereina olivat lievan vaiheen Alzheimerin tauti sekd haasta-
teltavien oma suostumus osallistumisesta. Luvat sain haastateltavilta suullisesti. Kysyin
lupaa osallistumisesta kahden kertojan nimedmaélta laheiseltd, koska haastateltavat halusi-
vat omaisensa tietdvan haastattelusta. Kaikki valitsemani kertojat ja heidan laheisensa
suostuivat haastatteluun. Haastateltavien ja heidan laheistensd suostumiseen saattoi heidéan
omakohtaisen kiinnostuksen liséksi vaikuttaa oman tutkijan roolini ohella tyoni samassa
potilas- ja omaisjarjestdssa. Olin myds tyoni kautta vahintdankin kasvotuttu, mika osaltaan

helpotti suostumista.
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Ensimmaiseksi sovin haastattelut kertojien kanssa puhelimitse, jolloin kerroin tarkemmin
tutkimukseni tarkoituksesta sek& omasta taustani ja tyostani yhdistyksessa. Korostin haas-
tattelun olevan keskustelun kaltainen tilanne, jossa tarkoitukseni on kuunnella ja keskustel-
la heidan kanssaan kunnioittaen heidén tuottamaa tarinaa. Kerroin itsellani olevan tarinan
aiheista lista, jonka avulla voin auttaa heité tarvittaessa tarinan etenemisessé. Toin myos
esille kiinnostukseni heidén asiantuntijuuttaan ja omakohtaisia kokemuksia kohtaan. Tall4
halusin lisdtd heidan luottamustaan. Haastattelupaikan ja — ajankohdan valinta tapahtui
kertojien ehdoilla. Puhelimessa sovittiin kaikkien kanssa, etta tekisin haastattelupéivan

aamuna muistutussoiton jokaiselle osallistujalle.

Valmistauduin haastattelutilanteisiin varmistamalla tekniikan toimimisen ja nauhoituksen
onnistumisen. Haastattelut aloitin kertaamalla haastateltavilleni opiskelustani seka kerroin
kiinnostuksestani heidan tarinoihinsa. Haastattelun alussa korostin viel&d osallistumisen
vapaaehtoisuutta. Kerroin my6s mahdollisuudesta keskeyttdd haastattelu, jos kertoja niin
tahtoi. Luottamuksellisuuden nédkokulmasta painotin haastatteluaineiston jaavén ainoastaan
omaan kayttooni. Perusolettamuksenani on, ettd etenevad muistisairautta sairastava on sai-
rautensa lievassa vaiheessa kykeneva tekemé&an valintoja ja voi itse osallistua elamaansé
koskevaan péaatoksentekoon (Maki-Petdja-Leinonen 2004, 18). Tein haastattelut ensin tyo-
paikallani. Haastattelut kestivat 20 minuutista tuntiin. Haastattelun aikana autoin tarinan
eteenpdin viemista aantein ja elein esimerkiksi nyokkaamalla tai kannustavilla kommen-
teilla. Haastattelun lopuksi esitin lisdkysymyksid haastattelurungon teemoista tarpeen mu-
kaan. Roolini kuulijana oli olennainen ja koin olevani kanssakulkija toisen ihmisen tarinas-
sa. Vaihtelin teemojen jarjestystd sen mukaan, miten tarina eteni tai mihin aiheeseen kerto-
ja pysahtyi. Heimonen (2005,56-57) on tutkimuksessaan korostanut haastatteluiden ky-
symysten joustavuutta seka keskustelunomaista luonnetta Alzheimerin tautiin liittyvien
haasteiden vuoksi. Taman vuoksi halusin omassa haastattelutilanteessa kiinnittaa erityista
huomiota ilmapiiriin lisaksi juuri haastatteluiden keskustelunomaiseen luonteeseen (ks.
Kulmala 2006, 39).

Ensimmaisten tarinoiden jalkeen ja niiden aikana Kirjoitin muistiinpanoja mieleeni jadvista
teemoista, jotka jaivat auki haastattelutilanteessa tai joista sain niukasti tietoa. Laitoin itsel-
leni kysymyksié ja ajatuksia ylos puheen aikana mielesténi sellaisista asioista, joihin halu-
sin viel& myéhemmin tarkennusta. Sairauden johdosta heidéan tapansa kertoa vaati tarinoi-

hin lisdyksid, koska yhdelld kerralla saatu kertomuksen siséltd olisi jadnyt tutkimuksen
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kannalta niukaksi. Purin tdman jalkeen ensimmadiset nauhoitukset, mika edelleen vahvisti

kéasitystani edelleen avoimista teemoista.

Tein neljalle kertojalle toisen haastattelun lisdtdkseni kerrotun tarinan siséltéa. Yksi haasta-
teltavista halusi lisata kertomukseensa kirjoitettua aineistoa, koska hén koki kirjoittamisen
olevan hénelle helpompi tapa tuottaa tarinaa. Kolme haastateltavista halusi tehda toisen
haastattelun kotonaan. Kotona tehdyt haastattelut vahvistivat heidan kuvaustaan arjesta
selviytymisestd ja tarjosivat samalla syvallisemman ndkdkulman haastateltavien arkeen.
Haastateltavien reviirill4 oleminen toi myo6s tasavertaisuuden ilmapiiria haastattelutilantee-
seen. Yleisesti arvioiden haastattelut olivat ilmapiiriltdéan vapautuneita ja kertojat olivat
motivoituneita sekd innostuneita heitd kohtaan osoittamastani kiinnostuksesta. Kaikki

haastattelut paatettiin myonteista ilmapiiria tuovaan yleiseen keskusteluun kahvin aarella.

4.4 Tarinoiden analyysi

Narratiivisen aineiston analyysin lahtokohtana on aineistolahtoisyys ja tarinallisuus. Ana-
lysointi ja tulkinta eivét rajoitu yksistadn aineistonkeruuta ja késittelya seuraavaan vaihee-
seen vaan on alkanut jo tutkimusaiheen ja ndkékulman valinnasta. Savukoski (2008, 70)
toteaakin usein narratiivisen aineiston analyysin hahmottuvan tutkimuksen edetessa.

Heimonen mainitsee omassa tutkimuksessaan analyysin olevan vaikeaa, koska sairastuneil-
ta saatu aineiston tieto on hajanaista ja saadun tiedon syvyys voi vaihdella. Lisaksi hén
mainitsee kerrottujen tarinoiden olevan vaikea yhdistaa yhtendiseksi tarinaksi. Heimonen
viittaa tutkimuksessaan Pattoniin (2002), joka my6s korostaa avoimista haastatteluista saa-
dun aineiston yhdistdmisen vaikeutta. Haastatteluista syntynyt aineisto muodostuikin haas-

teelliseksi analysoida. (Heimonen 2005, 61-62.)

Erkkild (2005, 200) ja Savukoski (2008, 70) painottavat omissa tutkimuksissaan kahden
analyysitavan eroa. Talla erolla on merkitysta saatujen tulosten kannalta. Narratiivien ana-
lyysissa aineistoa kéasitelladn kokonaisuutena: kertomuksia tyypitellddn ja tematisoidaan
kvalitatiivisen tutkimuksen tapaan. Narratiivinen analyysi puolestaan edustaa narratiivisen
tutkimuksen uudenlaista analyysitapaa. Sen keskeisend tavoitteena on etsid tarinan juoni.
(ks. Czarniawska 2008, 124-126). Tutkimukseni juonen muodostavat ne perattéiset tarinan

ké&énteet, jotka haastateltavat ottavat esille tarinoissaan.
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Narratiivinen lahestymistapa edustaa postmodernia tieteen ihannetta, jossa olennaista on
konstruktivistinen ajattelu. Konstruktivismi sallii moni&anisyyden seka yhdistelyn, jopa
ristiriitaisuudet. Talléin on mahdollista analyysimenetelmien paallekkdinen kaytto. (Heik-
kinen 2001, 124.) Tutkimukseni edustaa siis edellda mainitsemistani analyysitavoista mo-
lempia. Narratiivien analyysin kautta haen tarinoille yhteisia teemoja, joista narratiivisen
analyysin kautta syntyy yhteinen metatarina. Haastattelujen jalkeen litteroin haastattelut
sanatarkasti. Toisen haastattelun jélkeen yhdistin jokaisen kertojan omat kerrotut, litte-
roidut tarinat. Poistin tekstista yliméaardiset sidesanat kuten sitte” ja ”niinku”. Luin saa-
maani aineistoa monta kertaa, mutta koin olevani tarinatyhjiossd”. En saanut kiinni tari-

noista, mitd ndma halusivat minulle kertoa.

Seuraavaksi tiivistin haastattelut tarinallisesti kronologiseen jarjestykseen. Haastateltavien
tarinoihin etsin yhteisid teemoja haastateltavien narratiivien analyysin kautta. Tarinan tee-
mat muotoutuivat sairastuneen haasteista muistisairauden edetessé ja sairastumisen vaiku-
tuksista arjen elamaan. Hannisen (2003, 20) mukaan tarina, esimerkiksi ihmisen sairastut-
tua, tarkoittaa ajallista kokonaisuutta, jolla on alku, keskikohta ja loppu. Sairastumistari-
noissa on juoni, joka muodostaa kokonaisuuden. Tarinan erilliset osat saavat merkityksen-
sé kertojien elamassé. Juoni kokoaa erilliset tapahtumat ja kertomukset niistd yhtendiseksi
tarinaksi. Kertojieni tarina muodostui seuraavista juonen kaanteistd: elama muutoksessa,
elamén uudelleen rakentaminen ja eldma sairauden kanssa. Diagnoosin saamisen aikoihin
yhteiseksi teemaksi tarinoista nousivat erilaisten oireiden ilmaantuminen esimerkiksi outo
kayttdytyminen. Toinen teema on, kuinka kertojien eldma rakentuu uudelleen diagnoosin
jalkeen. Kolmas teema on heidan ajatuksensa elamasté sairauden kanssa ja edelleen tule-
vaisuudessa, kun sairaus tulee etenemaan ja arjessa selviytyminen vaikeutuu entisestaan.
Hain néille kolmelle teemalle yhteistd nimittdjad sairastumisprosessin edetessa. Tasta syn-

tyi seuraavat kertomusten juonelliset kddnteet, jotka esitdn seuraavassa kuviossa.
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rakentaminen

Kuvio 2: Kertomusten juonelliset kddnteet

Kertomusten juonelliset kd&nteet kuvaavat sairastumisen tarinaa prosessina ja kuinka pro-
sessi etenee. Taman jalkeen etsin tarinoista teemojen mukaisesti haastateltavien ilmauksia
sairastumisen eri vaiheista ja kirjoitin ne ylos muistilapuille. Jokaisen teeman alle kertyi
haastateltavien muistilapuilla olevia ilmauksia kyseessé olevasta teemasta, juonen k&an-
teestd. Tamén jalkeen yhdistin ndmé “teemapaperit” yhdeksi, yhteiseksi metatarinaksi.
Téssé vaiheessa olin jalleen analysoinnissa “tyhjan paallda”. Palasin takaisin tutkimuskysy-
myksiini ja oivalsin hakeneeni tarinoista seka sen kéanteistd kuvausta sairastumisprosessis-
ta. En kuitenkaan ollut tutkimuksellisesti kiinnostunut itse sairastumisprosessista. Olin
jalleen uuden analysoinnin ja aineiston jarjestelyn edessa. Palasin tutkimukseni juurille.
Tutkimustehtévana oli hakea vastausta siihen, mitd tydikaiset muistisairaat kertovat ela-

mastaan ja millaisia merkityksia sairastuminen saa heidan kertomuksissaan.

Luin haastattelujen litteroitua aineistoa uudelleen. Té&smensin tutkimuskysymyksia ja hain
vastauksia aineistosta. Taustateoria ja vuosien tyokokemus kaytdnnon tyostd ohjasi tapaani
lukea kertomuksia, mutta tutustuin aineistoon avoimin mielin mielesséni psykososiaalinen
nakokulma sairastumiseen (ks. Tuusa 2005, Karjalainen 2007). Loysin tutkimustani l&hes-
tymistapaa vastaavan nakokulman, jonka kautta halusin lahted tarkastelemaan tutkimukse-
ni mielenkiinnon kohdetta, toisin sanoen kertojieni kasityksid omasta elaméstdan muistisai-
rauden kanssa. Tamén prosessin jalkeen syntyi tutkimuksen analysoinnin tulokset. Al-

zheimerin taudin edetessa sairastumisprosessi uusine haasteineen “pyoréhtda” uudelleen
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kayntiin. Psykososiaalinen nakokulma tuli nakyville heidan kertomuksissaan, kun he pu-
huivat sairauden merkityksista heille itselleen sekd kertomuksissa sosiaalisten suhteiden
muuttumisesta. Kertomuksissa palveluiden ja tuen tarpeista heidan kertomuksensa olivat
yleisesti kuvausta nykytilanteesta. Seuraavaksi tutkimuksessani on aika antaa &ani tutki-

mustarinani kertojille.
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5 ELAMA MUISTISAIRAUDEN KANSSA

Seuraavaksi avaan lukijalle tutkimukseni analyysin tuloksia siten, ettd olen jasentényt tu-
loksia tutkimuskysymys kerrallaan seka lopuksi yhteisen metatarinan sairastumisen merki-
tyksista. Johdatan lukijani esimerkkien avulla aineistoni darelle. Kursiivilla esitetyt ovat
suoria lainauksia tutkittavien puheesta. Eteneva muistisairaus siis vaikuttaa haastateltavien
kasitykseen itsestddn, sosiaalisiin suhteisiin seka tuen ja palveluiden tarpeeseen. Tulevai-
suudessa sairauden edetessd muistisairaus tuo heidéan tarinoihinsa jatkuvasti elamanmuu-
toksia uusien haasteiden muodossa. Jokaisella kertojalla oli oma, ainutlaatuinen tapa kési-
tell& sairastumistaan muistisairauteen. Seuraavaksi tutkimustarinani kertoo siita, mita tyo-

ikdisena on elda etenevan muistisairauden kanssa.

5.1 Sairauden merkitys omaan itseen

Ensimmaisia oireita ovat yleensa lahimuistin ongelmat ja heikentyminen. Elamaan tulevat
mukaan kielelliset vaikeudet, hahmottamisen ongelmat ja vaikeudet uuden oppimisessa
esimerkiksi uusien laitteiden kanssa. Toiminnanohjauksen vaikeudet vaikuttavat monimut-
kaisten toimien suunnitteluun, aikataulutukseen ja toteuttamiseen. Selviytyminen arkitoi-
mista ja tyosta heikkenee véhitellen, esimerkiksi ruuan valmistaminen unohtuu, kaupassa
kaynti vaikeutuu ja laskut jadvat ehka maksamatta. (Telaranta 2004, 42- 51, 78; Heimonen
2005, 13-14; Juva 2011, 124-125.)

Liséksi sairastuneella on aloite- ja keskittymiskyvyn vaikeuksia ja lilkkuminen vieraassa
ymparistossd vaikeutuu hahmottamisen hairididen vuoksi. Néistd oireista johtuen selviy-
tyminen monimutkaisista arjen toimista heikkenee tutussakin ymparistossé. Ymmérretta-
vad on, ettd sairastunut saattaa peitelld ja vahatelld oireitaan. (Erkinjuntti ym 2001, 333;
Juva 2011, 125.) Sairauden alkuvaiheessa han kuitenkin ymmartdd henkisten kykyjensa
heikkenemisen ja se aiheuttaa ahdistusta, masentumista ja syrjaan vetaytymista. Han sel-
viytyy yksin kotona, mutta tarvitsee ohjausta ja tukea. (Pirttila & Erkinjuntti 2001, 132;
Juva 2011, 127.)
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Sairastuessaan kertojien elama oli muutoksessa. Sairastuneiden kertomukset ajasta ennen
diagnoosia, ensimmaisista oireista ja niiden herattamistd ajatuksista ja tunteista kuvasivat
hyvin Alzheimerin taudin alkua. Kertomuksista valittyi epdvarmuus ja hdmmennys. Sairas-
tuneet olivat joutuneet elamdsséan vahitellen uuteen tilanteeseen, jota he eivét olleet voi-
neet ennakoida. Selviytyminen arjesta vaikeutui kaiken aikaa, mutta ongelmia oli ratkottu
7 péivd kerrallaan”. Oireet olivat epdmaérdisia eika niité itse valttdmatta tunnistettu. He

eivét itse tienneet tai osanneet nimetd, mista oli kysymys.

“Ainahan sitd jottain on ollu, ettd jottain unohtuu. Ettd jos sitd ky-
sy jottain tai oli tekemdssd jottain ... niin kohta sitd ihmeissaan
miettii, mita oli aikomassa. ”

Kuitenkin heilla kaikilla oli tunne siitd, ettd jokin oli muuttunut. Yhteista oli myos se, etta
kertojat eivat pystyneet antamaan nimed oudolle kayttdytymiselleen. Syitd elaman kum-
mallisuuksiin 10ytyi univaikeuksista tai pyoralla kaatumisesta. Sairastumistaan he kuvasi-

vat joutumisena uuteen tilanteeseen, johon etsittiin syita aikaisemmin eletysté tavasta elaa.

” No, ainahan mdd oon ollu sellanen touhottaja, menny aina tava-
rat ja asiat sotkuun. Tavaroita porukalla haettiin ympari talloo.
Eika sita aina muistanu menna sinne, mihin oli tarkotus. Kysya piti
aina monneen kertaan asiaa.”

Omien outojen oireiden liséksi haastateltavat kuvasivat sitd, miten ymparisto alkoi véhitel-
len reagoida unohtamisiin ja arjen erilaisiin ongelmiin. Kieltdminen ja peittely ovatkin
tyypillisia Alzheimerin taudin oireita (Telaranta 2004, 29). Kertojat kuvasivat elaméan ole-
van yhtd “sotkua” ja voimia kului arjen kasassa pitdmisessa. Taustalla oli monia tunteita:

hataannystd, pelkoa ja ahdistusta.

“Kaikillahan kai muisti joskus heittdd. Mutta kylla se joskus vasyt-
taa, ku kaikenlaista tapahtuu. Vaikkei sitd haluais, niin taas tuli
hupatettua. Ku ei sitd taho tunnustaa ettei muista. Sit& oli ihmeis-
saan, mutta kuitenki tiesi, ettd jottain tésd oli. Pelotti ku pdtki.”

"Kylldhdn se ahisti ku ei saanu ajatuksista Kiinni tai siis mita oli
tekemasa. ”

Kaikenlaisia apukeinoja yritettiin 10yt&a arjen sujumisen keinoiksi. Muistilaput, kalenterit

ja puhelimen muistuttaja olivat kdytossd, mutta niit4 ei muistettu katsoa tai ei osattu kayt-
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td44. Myo6s uuden oppiminen vaikeutui ja tdmad merkitsi vaikeuksia esimerkiksi koneiden
kaytOssé kotona. Yhteistd kertomuksille oli, ettd apua ei haluttu pyytéa tai ei kyetty pyyta-
maan esimerkiksi kielellisten vaikeuksien vuoksi. Jonkun ihmisen apua olisi kaivattu, kun
”paperit ei osaa halyttdd”. Lopulta elamé oli niin sekaisin kaikesta yrittimisestd ja epdon-

nistumisista, ettei endd jaksanut.

"Sitd on sielld tunnelissa semmosessa kummassa kohinassa. Ei oo
oikein mikkaan enaa selvaa. Sita ei Ioyva ittidan. Jai sydmatta en-
ka ennda kotikapistuksia osannu kayttaa. Sita keksii omia juttuja
milld sitte pdrjdd...kaikenlaisia konsteja.Sita kuule hakkee ittidén
etta mika tasa ite on. Ku ei onnistu asiat. ”

Yhteista tarinoissa olivat vaikeudet tyodssa. Selviytyminen oli vaatinut suuria ponnisteluja
ja tyotoverit olivat aluksi paikkailleet virheitd. Haastateltavat itsekin ihmettelivat omaa

kayttdytymistaan ja kokivat tyonteon raskaana.

"Mind jotaki papereita lidhin hakemaan ja sitte huomasin ettd
olinki ne hakenu. Sitd samoja asioita huseerasi monneen kertaan.
Sitd pani ne holméilyn piikkiin. Raskastahan se oli.”

Oudoille tilanteille ja tapahtumille oli yritetty 16ytaa syyté ja lopulta elama ajautui siihen
pisteeseen, ettd apua lahdettiin hakemaan. Puoliso, aikuinen lapsi tai joku muu laheinen oli
kaikilla haastateltavilla aloitteentekijéana hoitoon hakeutumiselle. Osa heisté koki, etta viela
olisi voinut odottaa hoitoon hakeutumista. Suhtautuminen tutkimuksiin lahtemiseen oli

kuitenkin heidén mielestaan hyva paatos, koska parjaaminen arjessa oli ollut jo raskasta.

” No en mind sitd huomannu. Mutta tytdr rupes sanomaan ettd ek-
k6 hoksaa. Lddkdriin sitte mentiin ja hyvd niin.”

Nimen saaminen sairaudelle oli osalle helpotus, mutta osalle myds ahdistavaa. Tunteet
ailahtelivat ja asian hyvaksyminen vei aikaa. Sairastuminen ja diagnoosin saaminen voi-
daankin maaritelld pyséhtymisend ja muutoksena, jossa aiemmat kokemukset ja keinot
eivat riit4 ratkaisemaan ongelmaa (Aavaluoma 2009, 34). Vie aina aikaa, ettd ihminen tu-
lee tietoiseksi jostakin eldmad jarkyttavasta tapahtumasta ja sen merkityksesta elamaélle.
Kuitenkin ajan kanssa kaikki sairastuneet kertoivat hyvaksyneensa sairautensa.
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” Sitd mietti ja ajatteli sitd asiaa koko ajan sen laakarin jalékeen.
Sitte mietti etté& mitenka tasta etteenpdin. Se oli sitte tosi asia eika
luulo.”

” Ei sitd ole samanlainen ku ennen.Taman kanssa pittaa ellaa.
Taa on sairaus sairauksien joukossa. Ei sen kummempaa.”

Diagnoosin jélkeinen vaihe on rankka kaikille: sairastuneelle, perheelle ja laheisille. Kui-
tenkin ajan kuluessa, sairastunut voi pysahtya miettimaan, miten el&da sairauden kanssa.
Nimen saaminen sairaudelle voi my6s vapauttaa. Outo kayttaytyminen ja erilaiset vaikeu-
det arjessa saavat nimen. Taman kautta elaméan uudelleen rakentaminen saa mahdolli-

suuden.

Sairastuminen merkitsi kaikille kertojille elamén muotoutumista uudelleen ja erilaisia arjen
jarjestelyja. Merkittdvimmat muutokset olivat tydsta poisjd@minen seka tata kautta muu-
tokset arjessa. TyoOsta poisjddminen oli positiivinen kokemus siind merkityksessa, ettd pai-
neet tyossa jaksamisesta ja selviytyminen tyotehtavista jaivat elakkeelld olon vuoksi pois.
Myos Heimosen (2005,69) tutkimuksessa haastateltavat korostivat selviytymattomyyden

i3}

tyossa aiheuttavan kuormittuneisuutta. Erés haastateltavistani kuvasi tydntekoaan “ndper-
telyksi”, koska tyo vaati jo liian paljon onnistuneeseen lopputulokseen padasemiseksi. Tyos-

sé tehdyt virheet olivat aiheuttaneet stressid ja uupumusta.

” Sitd pittdd tehd kaunista kasilla ja sillai. Kylla se paahanki kay
ja vaatii sellasta voimaa. Niin pidin sille tohtorille esitelman niin
se katto mua ja sano ettd mind kirjotan ne elékepaperit.”

"Yritettiin sitd mulle sitd tyon muuttamista, mutta kun ei ollu sel-
lasta ohjaamista niin ehdn mina sitte onnistunu. Kylla siina vasy
sitte ittekkin.”

Ty0 ja siitd saatu arvostus ovat tarkeita. Ihmisilla on usein perustarve tydroolin tayttami-

seen (Juva 2011, 180). Tata sairastuneet kuvasivat myos haastatteluissa.

”No jos totta puhutaan niin kylla sit4 jotain vois tehda. En mina
ennda sammaan pysty ku ennen mutta kai sita jottain taalla 1oytys.
Vaikka sitte pihhaa lakasis. Ois se parempi ku tuolla sohovalla
maata ja pelejd kattua.”

"No ei sitd ois uskonu ettd terve mies vaan kotona 0ll6ttaa. Kylla
mdd tddlld yritdn sitte aikaani kuluttaa.”

32



Henkilokohtaiset ominaisuudet ja tapa katsoa maailmaa vaikuttivat heiddn kokemuksiinsa
elamasta sairauden kanssa. Sairaudesta huolimatta kertojat I6ysivat monia myonteisia
asioita eldmastaan. Myonteiseen asenteeseen kuului huumori ja normaalin arjen jatkami-
nen. Myos uskosta sai voimaa jaksaa elaméssd. Elaman uudelleen rakentaminen oli l&hte-
nyt kdyntiin l&heisten tuella. Sairauden eteneminen oli vaikuttanut siihen, etta tunne sai-
rauden tuomista haasteista oli véhentynyt heidén tarinoissaan (kts Heimonen 2005, 75).

Kertomuksista vélittyi tarve olla niin kuin ennenkin.

” Jokkaiselle kai se joku tullee. Ainahan mina tAmmonen oon ollu.
Ja valilla nauretaan vaimon kanssa, etta kylla sita pittad olla huo-
no muisti.”’

"Kylld mind tuonne ylhddlle lihetdn sanomaa. Sitd jotenki sitte
taas jaksaa.”

Sairastuneet kuvasivat selviytymistdan ja arkeansa muistisairauden kanssa_perheen, harras-
tusten ja kotitdiden avulla. Sairauden ei koettu enda haittaavan arkea. He toivat esille ar-
kensa positiivisesti ja elamé jatkui suhteellisen samanlaisena kuin ennenkin. Tat4 tukee
Heimosen (2005, 75) vaitoskirjassaan saamat samankaltaiset tulokset.

” En mind oo endd huomannu mittddn sen erikoisempaa. No sen
verran, etta joskus jottain unohan. Mutta oonpa ruvennu ruokaa
koksdamaan. Eihan ne aina iha hyvvaa oo, mutta ei se porukka oo
sylykeny sita poiskaan.Tarkiaa se kuites on jottain itselle tarkiaa
teha ettei jaa makkaamaan. ”

Myonteinen suhtautuminen sairauteen ja toivon yll&pitdminen sairaudesta huolimatta oli
kaikille yhteista. Erds haastateltavista nosti esille yleisen negatiivisen kuvan muistisairais-

ta, jota media tuottaa.

" Kattoin sitd ohjelmaa ja siind se makasi sdingyssd. Semmonen
kurttunen mummu. Ei me olla kaikki samanlaisia. Ihan kamalaa.
Kyll& mina viela kaupassa kayn ja vaikka mita. Jos en jottain [6yv-
vd niin sanon ettd mulla on huono muisti.”

Sairauteen liittyi luopumista itselle térkeistd ja merkityksellisista asioista. Naméa luopumi-

set ja riippumattomuuden menetykset koettiin vaikeaksi. Sairastuminen tyoikaisend tarkoit-
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taakin sairastumista elaménvaiheessa, jolle leimaa-antavana statuksena on aktiivisuus ja

itsendisyys seka tarkednd osana riippumattomuus (Heimonen 2005, 16- 17).

"Kylld se on vaikia pala, etté aina pittaa olla pyytamassa. Laskut-
ki maksaa aiti ku ei ite pysty tai muista.”

” Ei sitd ruokakassia tarvis aina tuoda. Kai tuota parjaa vahem-
mdlldki.”

Esille nousi uusien selviytymiskeinojen I6ytyminen. Niistd sai voimaa ja auttoivat jaksa-

maan arjessa sairaudesta huolimatta.

” Ennen olin sellanen hiljanen ja tein vaan ku muut kdski. Nyt oon
sellanen suupaltti. Sitte ku joku loukkaantuu niin sanon vaan etten
mind tollasta muista. Siihen se sitte jaa. ”

"Nykyddn sitd aattelee, etta kylla ne viisaatki toppailee. Ei vaan
me Alzhaimeri ihmiset.”

Sairastuneet nostivat esille luonnon merkityksen puhuttaessa heille tarkeista asioista. Ko-
kemuksia luonnosta he hakivat liikkumalla tai viettdmélla aikaa kesélla mokilla. Kirsi Sa-
losen (2005, 64-65) mukaan jokaisella on synnynndinen suhde luontoon. Eteenkin suoma-
laisille luonto ja sieltd saadut elamykset antavat paljon. Luontokokemusten mydnteisten

vaikutusten seurauksena saadaan voimia jaksamiseen.

“Kdvelin joen rannalle ja siind oli raput. Mdd siind istuin ja katte-
lin ihmisi&. Jotenkin voi ku kaunista. Siind méaa sitte olin ja oli ku
jossain onnelassa.”

“Kattelin kaikkia kukkia ja ihania niitd istutuksia...siind jotenki
rauhottuu.”

Yleisesti haastatteluista heijastui yllattavan myonteinen asenne omaa sairastumista koh-
taan. He halusivat jatkaa oman nakoista elaméé sairauden tuomista rajoituksista ja mene-
tyksistd huolimatta. Sairastuneiden hyvaan, omannakdiseen eldmdan kuului kertomusten
perusteella aktiivisuus ja itsendisyys. Se, ettd sairaudesta huolimatta voi tuntea olevansa
hyddyllinen ja jollekin tarke& ihminen, antoi voimia. Kertojien tarinoissa ihmissuhteet ja
muu sosiaalinen verkosto muodostuivat tarkeiksi tuen antajaksi. Seuraavaksi tarkastelen

kertojien kuvauksia sairauden vaikutuksista sosiaalisiin suhteisiin.
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5.2 Sairauden merkitys sosiaalisille suhteille

Sosiaaliset suhteet madriteltiin erittain tarkeéksi. Sosiaaliset suhteet joko kannattelivat tai
rajoittivat elamaé seké arkea. Tarkeimmaéksi voiman lahteeksi nousi oma perhe: puoliso

ja/tai lapset.

" Kylld se on niin ettei ilman pdrjdd. Se oli niin tdrkidd sillo ku
tieto tuli, ettd oli joku jolle puhua. Ettd se ymmdrtdd.”

Puolisoitaan sairastuneet kuvasivat myonteisesti. Puolison kanssa jatkettiin sairastuneiden
kertomuksissa entisen kaltaista elaméa. Sairastumisen myota oli I0ydetty uusi, yhteinen
harrastus.

” Tuolla me sauvakdvelylld kdyvvddin. Kylld se on ihan uutta. En
mina ennen milladan ois lahteny vaan nyt tullee l&hettyd ku on ai-
kaa.”

Yhdella sairastuneella oli huoli, kuinka puoliso jaksaa kantaa vastuun perheen arjesta.

"Kylld se mind ennen ndmd talon asiat hoijin, mutta nyt on pa-
rempi tuon vaimon hoitaa. Kuhan se nyt vaan jaksas tata kaikkee. ”

Laheiset ihmissuhteet olivat kaikille haastateltaville tarkeitd. Erityisen tarkeité heille olivat
lapset sekd lastenlapset. He toivat “elamidn makua” ja auttoivat kiinnittyméén arkeen. Ak-
tiivisuus arjessa lisasi tunnetta omasta tarpeellisuudesta. Hyddyksi oleminen antoi voimia
arkeen seka tunteen siita, ettd on vield tarked ihminen. Heimosen (2005, 101) tutkimukses-
sa lapset ja lastenlapset toivat positiivista sisaltoa sairastuneiden arkeen. Osa Heimosen
(2005, 102) tutkimuksen osallistuneista sairastuneista kuvasivat perheen suhteiden tiivisty-
neen ja keskinaisen huolenpidon lisadntyneen. Haastateltavani kuvasivat samalla lailla suh-

teitaan laheisiinsa.

” Mulle ovat kaikki sillai rakkaita. Ne lapsoset ovat mun silmdite-
rid. Oon siella lasten kans, ku niilla on jottain mennoo. Nyt tullee
oltua yksissd enemmdn.”

Huolta oli my0s aikuisten lasten jaksamisesta, kuinka oman perheen ohella he jaksavat
kantaa vastuuta sairastuneesta vanhemmastaan. Oman perheen tuki oli tarkeaa ja toi turvaa
arkeen. Myos Kirsin (2004) vaitoskirjassa sairastuneet olivat kiitollisia lapsiltaan saamasta

avusta. Kuitenkin he halusivat séastaa lapsiaan rasitukselta.
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7 Tytir asuu tuossa ihan ldhelld. Se on sellanen Ildhheinen. Ei oo
ku villaus ku se on taalla jos hata tullee. Mutta en mina vahasa
soita.”
Osalla sairastuneista suhteet omiin poikiin oli muuttunut etdisemmaksi sairastumisen jal-
keen. He kuvasivat yhteydenpidon vahentyneen ja tavattaessa keskustelun olevan vilttele-
vaa.
7 Ei se sillee soittele eikd kdy ku ennen. Ja jos kdy niin ovella
pyordhtdd ku aina on niin kiire.”

Lapsille toisen vanhemman sairastuminen henkisiin ja kéyttaytymiseen vaikuttavaan sai-
rauteen voi olla hyvin raskasta, ja suhde voi muuttua vélttelevéaksi tai katketa kokonaan
(Juva 2010, 230).

Kertojat saivat apua pankkiasioiden hoidossa. Laskujen maksu oli annettu omaisten hoidet-
tavaksi. Erds sairastunut kertoi antaneensa “talousasiat ja Yahahommat tyttdren hoitoon”.
Alzheimerin taudin vuoksi liikkuminen vieraassa ympéristossa vaikeutuu jo sairauden lie-

2

vassa vaiheessa (Juva 2010, 125-126). Kaupassa kaynti oli vaikeaa, kun ” sitd ostaa aina

sammaa eika sita 16yda kaikkea . Téh&n haastateltavat saivat apua lahipiiriltaan.

Sukulaiset olivat jatkaneet yhteydenpitoa. Sairastuneet kuvasivat suhteita lampimiksi. Su-
kulaisille oli diagnoosin tultua kerrottu sairaudesta. He kokivat kertomisen olleen oikea
ratkaisu. Yksi poikkeava kokemus kuitenkin oli. Tdma liittyi elettyyn tapaan olla sukulais-

ten kanssa.

” Kerrottiin heti kylld. Me ollaan aina oltu tekemisissd eikd se ole
muuttunu. Mitapa sita salaileen.”

’

” Ei me ole oltu ldheisid sillai, ei koskaan.’

Ystavat olivat kaikilla sairastuneilla véhentyneet heidén kertomustensa perusteella. Yksi-
naisyyden tunteet sekd vieraantuminen aikaisemmista ystévista kavensi kaikilla huomatta-
vasti sosiaalista kanssakaymistd. Ystaville tiedon saaminen muistisairaudesta voi olla jar-
kyttavd kokemus. Sairastuneen kohtaaminen saattaa pelottaa, jolloin ystdvista voi tuntua

helpommalta jattaytya sivuun (Harma & Grand 2011, 244).
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"Ku ei ne enndd soita niinku ennen...tai kdy. Yks tyokaveri kylld
kavi sillo joskus, mutta ei sitdkéan oo nakyny kausiin. ”

7 En mind enndd tuppaa ku ei tykdtd. Alko olleen se kaveeraus
semmosta vikindistd ja vaikiaa...niin.”

Yksi haastateltavista oli muuttanut tyttaren luokse toiselta paikkakunnalta. Tamaé oli lisén-

nyt vieraantuneisuuden tunnetta.

" Than erilaista eldmda tad& on. Oon vieraalla paikkakunnalla.
Elan téssa yksin ja ei oo sillai tuttuja paikkoja, jossa kdyva. Eika
sitd sillon tule lihettyd.”

Kotiutuminen merkitsee elamén jatkumista sosiaalisessa ja kulttuurisessa mielessa. Asuin-
ympariston tuttuus on sairaudesta johtuen merkityksellistd. Sairastuneen kokemus osoittaa,
ettd kotiutuminen uudelle paikkakunnalle on monimutkainen prosessi, joka vaatii paljon
sairastuneelta. (Granfelt 1998, 108.)

Vapaa-ajanviettoon ja harrastuksiin oli tullut kaikilla muutoksia. Entisia harrastuksia oli
jaanyt pois esimerkkina kuoroharrastus. Sen myo6ta harrastuksiin liittyvat ystavét olivat

kadonneet.

VEi sitd pystyny endd kulkemaan sielld harjoituksissa niin vihitel-
len se sitte jai. Ja aiko ne kayva mutta ei sitte tullu.”

Tyotoverit pitivat yhteyttd joihinkin sairastuneista. N&it4 tapaamisia he kuvasivat lampi-
miksi. Tapaamisten tiheys ja niiden luonne liittyi ty6historiaan ja tapaan olla tekemisissé
tyopaikan ulkopuolella. ('ks. Juva 2004, 555; Juva 2011, 245.)

“Me oltiin jo sillon ennen paljo tekemisissd. Kaytiin yhessa pai-
koissa. Vahan niinku kavereita oltiin jo sillon.”

“"Mulla oli se oma liike ja yksin olin sielld. Ei niitd kavereita ollu
sillonkaan ja ei niitd oo tullu sitte .”

Uusia ystavyyssuhteita oli solmittu vertaisryhmissa. Siella olo koettiin hyvaksi, “kun on
toisia samanlaisia ympdrilld”. Haastateltavat kertoivat vertaistukiryhmaan kuulumisen ja
sen toimintaan osallistumisen tuovan sisélt6éd arkeen. Haastateltavat odottivat paivaa, jol-

loin paasi ryhméén. He kokivat vertaistukiryhmédn muut jasenet tarkeaksi osaksi omaa so-
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siaalista verkostoaan. Erityisesti he painottivat mahdollisuutta paasta kodin piirin ulkopuo-
lelle. Yksindisyyden ja erilaisuuden tunne lievittyi vertaisryhméssa.

"Sielld on meitd samanlaisia sairaita. Siella tajuaa ettei 0o yksin.
En oo ainu téssa maailmassa, jolla on Alzhaimeri. Siella on seu-
raa. Huumoria on paljo eik& katota sillai kummasti. ”

Sairastuneet kertoivat normaalin kanssakdymisen vaikeutuneen sairauden edetessa. Esi-
merkiksi linja-autossa tai kaupassa koettiin vaikeaksi keskustella tuttujenkin kanssa arkeen
liittyvista tapahtumista. Tama liittyy kielellisiin vaikeuksiin ja l&himuistin ongelmiin. Sai-
rastunut ei muista lahiajan tapahtumia. Erds sairastunut kertoi mielelld&n kdyvénsa kahvi-
lassa, mutta ihmisten kanssa oli vaikea tehda tuttavuutta. Toisaalta han pelkaési, ettd ihmiset

kauhistelivat hanen sairauttaan.

"Mind meen sielld kahviossa jonkun péytddn ja alan jutteleen.
Kohta ne lahtee, kattovat suu auki. Ku ei taalla pikkukylalla osata
olla ihmisten kanssa. Niin ja tietdédhan ne, ettd mulla on Alzhaime-
ri. Naapurikkaan ei tuu sammaan aikaan takapihalle.”
Tama viestii asenteista sairautta kohtaan. Muistisairaus leimaa ihmistd. Toisaalta pelko
siitd, ettd ei osaa kohdata muistisairasta ihmistd, estad kanssakdymisen. Muistisairas ihmi-

nen tarvitsee kuitenkin tukea ja palveluita selviytyakseen arjesta.

5.3 Palveluiden ja tuen merkitys sairastuneelle

Kertomuksista vélittyi pyrkimys eldd mahdollisimman normaalia eldma&. Sairastuneet
madrittelivat Alzheimerin taudin yhdeksi taudiksi monien sairauksien joukossa. Kertomuk-
sissaan he kuvasivat vahan viralliseen tahoon liittyvid palveluiden ja tuen tarvetta. Tietoa
sairaudesta ja sen etenemisestd kaivattiin lisd4. Sairastuneet tarvitsevat tietoa, silld asian-
mukainen tieto antaa sairastuneelle ja h&nen l&heisilleen mahdollisuuden jasentad nykyi-
syyttd, suunnitella tulevaisuutta sairauden kanssa ja osallistua paatoksentekoon” (Suhonen
ym. 2008, 14). Kertomukset kuvasivat arjen muuttumista ja haasteita, joita sairastuminen

etenevaan muistisairauteen tuo elamaan.

"Kylldhdn se lddkdri ja sitte joku hoitaja kerto sillon...mutta nyt
ku jotenkin tuntuu ettd semmosta uutta unohtamista on tullu. Etta
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mista se johtuu ku sitd vaan kyssyy uuvestaan vaikka justiin kerrot-

tiin. Ja laiton mind lapulle, ettd sitte se vaan unohtu.”
Sopeutumisvalmennuksessa arvioidaan ja tuetaan toimintakykyd, saadaan tietoa sairau-
desta ja sen etenemisestd. Valmennuksessa kaydaan lapi sairastamisen mukanaan tuomia
tunteita. Toiminnallisissa ryhmissé tuetaan itseilmaisua ja vahvistetaan itsendista selviyty-
mistd. Toiminnan hyoty on ehkéistd sairauden aiheuttamaa riippuvuutta ja oppia luotta-
maan muiden apuun seké tukeen. (Kokkonen & Heimonen 2004, 76-83.) Sairastuneista

yksi oli ollut sopeutumisvalmennuskurssilla, jota hédn kuvasi kertomuksessaan.

"Olihan se kylld mahtavaa, ku sielld oli niitd muita. Paljo tuli sitd
tietoo...ja muutaki. Sitte sitd jakso jotenki kotonaki...ja rupes kaik-
kee tekkeen ku innostu.”

Pelko eksymisestd esti hiihtoharrastuksen jatkamista. Kertojat kokivat, ettd saattoavulla
tai tukihenkil6lla olisi suuri merkitys, jotta uskaltautuisi lahteméén esimerkiksi kirjastoon
tai lenkille. Kertojat toivoivat eniten tukea harrastusten jatkamiselle ja saattajan saamista
helpottamaan kulkemista. Toisaalta ” joku kuljettaja” helpottaisivat esimerkiksi ostoksille
lahtemistd. Linja-autolla ei end& uskaltanut matkustaa. Lahteminen ilman saattajaa esimer-

Kiksi konserttiin oli vahentéanyt monia kodin ulkopuolisia harrastuksia.

Sairastuneet toivoivat keskitettyja palveluja, jotka olisivat erityisesti suunnattu heille.
Sari Tervonen ja Sirkkaliisa Heimonen ovat (2002, 2) raportissaan todenneet saman vaa-

teen.

" Ois se sama ihminen, jonka luona kdyvd. Ne aina vaihtuu ja sitte
ei ossaa selittaa etta mité se on. Eika sitte mihinkdan mummuker-
hoon.”

"Kylld ne asiansa osaavat, joiden luona oon kdyny. Aina vaan on
eri thiminen.”
Kaikki haastateltavat nostivat esille myonteisena elaméénsa vaikuttavana tekijana vertais-
tuen merkityksen. Vertaisuus on voimaa antava kokemus ja suuri voimavara sairauden
muuttaessa eldmantilannetta. Vertaisuuden voimaannuttava tunne syntyy, kun sairastunut
paéase pois passiivisesta roolista ja voi auttaa muita sen sijaan, ettd on itse ainoastaan avun
kohteena.( Grand, Heimonen & Koskisuu 2006, 13.)

39



” Sielld ryhmdssd sitte mietitddn, mitd sitd vois tehd.Kato ku on
niitd muitaki huonomuistisia... Kylla taa lastenlasten hoito on sitte
ihanaa. Paasevat toihin tai menihan ne kauppaanki niin mina niit-
ten kans leikin.”
Vertaistuella tarkoitetaan yhteisollisté tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdist&é jokin
sosiaalisen tuen tarvetta lisddva asia. Se antaa mahdollisuuden ymmartaa, ettei ole yksin
sairautensa kanssa. Vertaistuen avulla voi yhdistd4d omia kokemuksia toisten samassa tilan-
teessa olevien kokemuksiin. N&in vertaisuus mahdollistaa uusien nakokulmien I6ytamisen
ja yksilollinen kokemus muuttuu jaetuksi, yhteiseksi kokemukseksi. ( Grand, Heimonen &

Koskisuu 2006, 13.)

"Ku kyssyin niiltd muilta et ookko hukannu lompakon. Se sano se
(nimi poistettu) ettd laita ne... kaulaan semmonen pussi, sinne ne
rahat. Ja osta hieno niin luulevat sitid semmoseksi...mikd se ny
on....semmonen koru.”

Toisten antama kannustus ja tuki motivoivat elamassa eteenpain. Sairauden tuomia haastei-
ta ja sen etenemista ei voi ennustaa, mutta toivon yllapitdminen vertaisryhmén avulla oli
haastateltaville voimaannuttavaa. Vertaisryhméa nostettiin perheen ohella merkityksellisek-
si tuen antajaksi ja arjen selviytymisen voimavaraksi. Haastateltavat toivoivat saavansa

kayda vertaisryhméassa myos tulevaisuudessa.

"Sielld ei oo surupuserossa. Eikd me puhuta sairaudesta vaan
ihan muusta. Ku sais pittdd asiat ndin tin ryhmdn ja sitte...no tie-
tenki sen kotiporukan.”

Paikallisen Muistiyhdistyksen toiminta oli antanut sairastuneille erilaista tukea kuin he
kokivat virallisen tahon antaneen. He olivat osallistuneet erilaisiin retkiin, juhliin ja lomil-

le.

”Oli se yht& juhlaa kesallg, ku oltiin siella lomalla. Nukkuin niin
hyvin ja oli valmiit ruuat. Ja ne ohjaajat sano etta kylla se onnis-
tuu ku pelattiin. Hurjat oli kannustukset.”

“"Onhan se nyt hyvinen aika vaihtelua, ku pddsee johonkin ko-
tua.Se ei 0o niin virallista ja jaykkaa se homma.”

"Hyvin asiallisia ovat, kun tdrkidd kysyy. Mutta on niilld [tyOnte-

kijoilla] sitd huumoria ja kaikkea ne keksii. Kdyd&an sydmassa ja
kahvilla. Ollaan niin kuin muutkin.
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Haastateltavat kokivat haluavansa jatkaa elamé&énsé mahdollisimman normaalisti. Kaikilla
oli selkea kasitys sairauden etenemisestd. Huoli taloudellisesta tilanteesta tulevaisuudessa
mietitytti, “ettd ois ees sen verran etta toimeen tullee . Sairaus sai pohtimaan, miten elama
Alzheimerin taudin edetessé jarjestetdaan tulevaisuudessa. Kotiin annettavaa apua he kuva-

sivat tarvitsevansa vasta tulevaisuudessa.

”Kylla me vaimon kanssa parjataan. Niinhan se on, ettd ilman
vaimoa en ehk&d nain hyvin parjais.En halua ajatella, ettd vieras
ihminen ténne tulee minua katsomaan. Oon sen verran viela par-
jdavd.”

”Jossain vaiheessa se on kai pakko jottain apua saada. Asun yk-
sin, joten kai sekin paiva koittaa. Mutta joka tappauksessa mah-
dollisimman pitkdlle omin avuin. Onpahan jottain tekemistd.”

Kaikki haastateltavat toivoivat padsevansa asumaan johonkin turvalliseen paikkaan, jossa
olisi samanikaisié asukkaita samassa tilanteessa ja he voisivat valita tarvitsemiaan palvelu-
ja.

”Sitte ku en pysty asumaan kotona niin saisin menna meijan ikas-

ten paikkaan, jossa sitd apua on oven takana. Etta joskus paasis
lomalle ja ois dksénid.”

” Kylld mind kotona tahon olla niin kauan ku voin vaan. Mutta jos
pitad valita niin jonnekki hyvaan paikkaan.Siella olis sitte saman-
ikasta sakkia. Voitas pelata ja jarjestettas juhlia, laulettas ja voisin
mind napsunki ottaa.”

Kertomusten perusteella sairastuneet haluavat sailyttaa itsendisyytensa. Siihen liittyy
tarinoiden kautta halu tehda paatoksia omassa eldmassé. Sairastuneet haluavat yksilollisia,
omannakoisia palveluita. Ennen kaikkea he haluavat itse paattad, milloin on oikea aika ja

mité palveluita he tarvitsisivat. He haluavat olla kiinni elaméssa ja arjessa.

5.4 Kertojien metatarina sairastumisen merkityksista

Olen tarkastellut tutkimuksessani tyoikaisten sairastuneiden tarinoita, joissa he kertovat
Alzheimerin taudin vaikutuksista heidén elaméénséa sairauden alkuvaiheessa. Olen jasenta-

nyt tarinoita sairauden tuomina juonen k&éanteind heidan eldamasséén tutkimuskysymysteni
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kautta. Ndama juonenk&inteet kuvaavat hyvin muistisairauden prosessinomaisuutta (ks.

kuvio 1). Muistisairaus tulee etenemdén ja uusia haasteita tulee eteen arjessa.

Tulosten perusteella Alzheimerin taudilla on vaikutuksia sairastuneiden késitykseen itses-
taan, heidan sosiaalisiin suhteisiin sek& tuen ja palveluiden tarpeeseen. Térkedd on lukijan
muistaa, ettd nama vaikutukset ovat yksil6llisié ja kiintedsti suhteessa sairastuneen elettyyn
elamé&an seké tapaan hahmottaa arkeaan. Sairauden vaikutukset saavat heidan tarinoissaan
omakohtaisten kokemusten kautta yksilollisia merkityksid. Merkittavaa on tulosten valos-
sa sairastuneiden vahva halu jatkaa omannékoista, normaalia elaméa ja arkea muisti-

sairauden kanssa. Alzheimerin tauti tulee olemaan lasné heidan loppuelaménsa ajan.

Ensimmaiseksi tutkimuskysymyksekseni olin madarittanyt, mita sairastuneet kertovat sai-
rastumisen merkityksista suhteessa itseen. Alzheimerin tauti voidaan mé&érittdd uhkaksi
sairastuneen minélle. Tamé& uhka ilmeni tarinoissa taitojen, kykyjen ja itsendisyyden me-
nettdmisen pelkona seka kelpaamattomuuden ja alemmuuden tunteina. Tarinoista nousi
tarve olla vahvasti lasné tassa paivassa. Useat kansainvaliset tutkijat ovat paatyneet tutki-
muksissaan vastaaviin tuloksiin. ( ks. Cheston & Bender 2003; Sabat 2004; Downs & Bo-
wers 2008). Sairastuneet kokivat tarkedksi tiedon ja neuvonnan saamisen koko sairauspro-
sessin ajan. Tatd korostetaan myos Muistiliiton julkaisemassa kuntoutusmallissa (ks. kuvio
2). Tiedon saamisella on merkitysté sairastuneen késitykseen itsestdan. Nain ollen esimer-
kiksi outo kayttaytyminen, unohtelu ja tavaroiden katoaminen saavat heiddn kokemuksis-
saan ymmarrettavan merkityksen (Aavaluoma 2009, 15-19). Tiedon jakaminen ja neu-
vonta tukee heidéan identiteettidan, koska tieto sairaudesta ja sen vaikutuksista itseen lisaa

heidan kykyaan ennakoida tulevia muutoksia.

Erds haastateltavissa kuvasi sairastumistaan pelkona itsensa menettdmisestd. Tutkimuksel-
lisesti on merkittavad, miten me rakennamme omaa itseéd ja omaa identiteettid ja miten sai-
rastuminen muistisairauteen vaikuttaa identiteettiin. Psykologian ja sosiaalipsykologian
tutkija George Herbert Mead (1934) mééritteli klassikkoteoksessaan ”Mind, Self and So-
ciety” minaa, joka rakentuu sosiaalisesti. Hanen teoriansa l&htékohtana on ihmisten valinen
vuorovaikutus ja kéyttdytyminen ndissa vuorovaikutustilanteissa. Mead korosti erityisesti
minan sosiaalista puolta. Mindn rakentumisen ja muotoutumisen kannalta keskeisin merki-
tys on toisilla ihmisill4 sekd heidan ajatuksillaan, asenteillaan, suhtautumisellaan ja konk-

reettisilla teoilla. VVastaanottaessaan ne ihminen nékee itsensa ikdan kuin toisten silmin.
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Jerome Bruner (1995) korosti yksilollisyyttd; mind olen jotakin muuta kuin ”Toiset”. Ihmi-
set ovat osa jotain yhteisod ja kulttuuria, joka tarjoaa perusrakenteen mindn muotoutumi-
selle ja muuntumiselle. Tata perusrakennetta vasten me etsimme ja lI6yddmme oman paik-

kamme ja merkityksen omassa yhteisossa. Mitd tdima merkitsee muistisairaiden kannalta?

Sosiaalinen konstruktionismi antaa mahdollisuuden tarkastella Alzheimerin taudin tuomia
merkityksia identiteetille sairastuneiden tarinoissa. Tarkastelen néitd merkityksid kaytta-
malla kasitteittd henkilokohtainen ja sosiaalinen identiteetti (ks. Kulmala 2006, 61). Sairas-
tuminen aiheuttaa muistisairaalle avuttomuuden tunnetta seka ahdistusta. Se, ettei ’saa
kiinni itsestdan”, on hammentéva kokemus. Asioiden unohtaminen ja sotkeminen nolottaa
sekd havettda. Toisaalta muistisairaan ihmisen toimintaa ja identiteettid arvioitaessa ympa-
rill& olevien ihmisten huomio kiinnittyy puutteisiin ja negatiivisiin muutoksiin. Tama nega-
tilvisen palautteen saaminen rapauttaa entisestdan sairastuneen henkilokohtaista identiteet-
tid. Muistisairaan kokemuksena esimerkiksi sairaudentunnon puute tuottaa vuorovaikutuk-
sessa toisten kanssa erilaisia kuvia todellisuudesta (Aavaluoma 2009, 42). Eteenkin sosiaa-
liseen identiteettiin liittyy Derek Edwardsin (1998) mukaan aikaisemmat kokemukset ja
vallalla olevat ennakkokaésitykset kohtaamisissa esimerkiksi muistisairauteen sairastunei-
den ihmisten kanssa. Tahéan liittyy se, miten me puhumme muistisairaista ja kuinka heidat

kohdataan arjessa.

Toinen tutkimuskysymykseni oli, mité sairastuneet kertovat muistisairauden vaikutuksista
sosiaalisiin suhteisiinsa? Alzheimerin tauti kapeuttaa sosiaalista verkostoa. Heimonen
(2005, 23,82) korostaa tutkimuksessaan sairastumisen vaikutusta sosiaalisille suhteille.
Sairastuminen voi johtaa sosiaalisen kelpaamattomuuden, arvottomuuden ja alemmuuden
tunteisiin. Tdma puolestaan lisda sairastuneen vetdytymistd sosiaalisista suhteista entises-
tdén. Tahan liittyy kokemus vuorovaikutuksessa epdonnistumisesta. Sairastuneella ei ehka
ole mahdollisuutta esimerkiksi kielellisisté vaikeuksista johtuen saada kuvaa itsestain sosi-
aalisiin suhteisiin pystyvanad ihmisend. Kansainvalisissa tutkimuksissa yhtenevdisia tulok-
sia ovat saaneet myos Steven Sabat (2002, 93-94) ja Lisa Snyder (2002, 112-133).

Pystyvyyteen ja itsendisyyteen liittyy vahvasti suomalaisessa yhteiskunnassa ty0 ja sen
merkitys. Kulttuuriimme kuuluu olla aktiivinen ja tuottava. Alzheimerin taudin aiheutta-
mista menetyksisté tyostad luopuminen on keskeinen. Tyd on suomalaisille osa identiteet-

ti&. Sairastuneelle tyosta luopuminen merkitsi kokemusta omasta hyodyttomyydesté vaikka
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osalle sairastuneista tyosta luopuminen oli helpotus. Heimosen (2005,74) tutkimuksessa
tdma nousee esille ja tukee saamiani tuloksia. Ty0sté luopuminen antoi tilaa uusille harras-
tuksille ja vapautti lujittamaan suhteita omaan perheeseen, lapsiin ja eteenkin lastenlapsiin.
Alzheimer’s Associationin (2006, 46) tutkimuksessa sairastuneet kuvasivat tarvetta saada

tehd& esimerkiksi vapaaehtoistyota tai osa-aikatyota, jotta tuntisivat itsensé hyodyllisiksi.

Alzheimerin tautiin sairastuneet kokivat parisuhteen pysyneen ennallaan tai l&hentyneen.
Suhteet lapsiin olivat myds laheiset. Yksi haastateltavista kuvasi suhdettaan poikaansa
etdiseksi. Namé kuvaukset poikkeavat Heimosen (2005,106) tutkimuksesta. Saamaani tu-
lokseen vaikuttanee se, ettei tutkimuksessani ole haastateltu omaisia ja laheisia. Heidéan
kokemuksenaan tarina olisi saattanut olla taysin erilainen, koska sairastuneen oiretiedostus
lievittyy sairauden edetessa. Sairastuneilla nousi myos huoli taakkana olemisesta puolisolle
ja lapsille. Tata korostaa myds Snyder (2004, 116-118) tutkimuksessaan. Sairastuneet ko-
kivat rooliensa perheessda muuttuneen, mutta he eivat halunneet tulla riippuvaisiksi puo-
lisoistaan tai muista laheisistdan. Tahan tulokseen on tullut myds Alzheimer’s Australia
(2007, 40-42) tutkimuksessaan. Pelko, ettd itsendisesta perheen eléttdjasta tulee sairauden
edetessa véhitellen hoidettava, on sairastuneille mullistavaa (Snyder 2004, 119). Taémén
vuoksi arjen aktiviteetit ovat heille tarkeitd. Tarinoista keinoiksi nousivat esimerkiksi

lastenlasten hoitaminen. Tama tukee pystyvyyden ja oman hyddyllisyyden tunnetta.

Vertaisryhmilld oli henkilokohtaista ja sosiaalista identiteettia tukeva vaikutus. Sairastu-
neet kuvasivat saavansa paljon vertaisiltaan: tukea, kokemusten jakamista, tietoa, lohtua,
myotatuntoa ja iloa. Kansainvalisissa tutkimuksissa on paadytty vastaavanlaisiin tuloksiin.
(ks. LaBarge & Trtanj 1995; Yale ja Snyder 2002; Drées 2007; Snyder 2009.)

Kolmanteen tutkimuskysymykseeni, mité tukea ja palveluita sairastuneet kokevat tarvitse-
vansa, haastateltavat vastasivat niukasti. Oletan tdiman johtuvan siitg, ettd sairastuneet eivat
vield kykene tai osaa hahmottaa sairauden tuomia haasteita tulevaisuudessa. Tarkea tutki-
mustulos oli kuitenkin se, ettd odotukset tuesta kohdistuivat kolmanteen ja neljanteen sek-
toriin. Kolmannella sektorilla tarkoitan jarjeston antamia palveluita kuten ensitieto, sopeu-
tumisvalmennus ja vertaistuki. T&mé& on nostettu esille Muistiliiton kuntoutusmallissa (ks.
kuvio 2). Neljannell& sektorilla tarkoitan kaikkea perheen, sukulaisten ja ystavien tarjoa-
maa tukea. Tallaista voi olla keskusteluapu, kaupassa kéynnit, pankkiasioiden hoito ja yh-

dessa tekeminen. Neljas sektori tarjoaa areenan olla aktiivinen, oman nakoista elamaa tu-
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kevan sosiaalisten suhteiden verkoston jasen. Virallisiin palveluihin kohdistui odotukset
asumisen jarjestelyistd, kun kotona asuminen ei en&a ole mahdollista. Kuitenkin tarinoissa
korostui omanikaisille suunnatut, raataléidyt palvelut. Asuminen tulevaisuudessa palve-
lu- tai hoitokodeissa, joissa on omanikaisia asukkaita ja aktiivista toimintaa, oli tarkea toi-

ve tulevaisuuden suhteen.

Seuraavaksi esitan kuviona 3 tarinoiden tulokset niin sanottuna metatarinan, jossa nékyy
sairastuneiden toive itsendisyyden sailyttdmista mahdollisimman pitkdan. Sairastuneiden
tarinoista oli tunnistettavissa jannite itsenéisyyden ja riippuvuuden valilla. Tdma jannit-
teen olemassaolo on tutkimukseni tulosten kannalta merkittavin. Tarinoiden perusteella
vaikutti silt, etta sairastuneilla ihmisilla oli korostetusti tarve jatkaa itsendista, omanné-
koista elamaa. Tasta toiveesta nousee sosiaalisen kuntoutuksen ydin. Tyodikaisyyteen liittyy
vahva toive omasta riippumattomuudesta, johon kuuluu tarve paattdd omista asioista ja olla
omien valintojen takana. Itsendisyyteen kuuluu vahva sosiaalinen verkosto, joka tukee sai-
rastuneen identiteettid. Toisaalta raataloidyt palvelut, jotka ovat tarkoitettu tyoikéiselle,
ovat olennainen osa itsendisyyttad. On selvaa, ettd vuorovaikutus omanikaisten kanssa tukee
omaa identiteettid ja sitd kautta eldméantarinan jatkumista jaetun eldmanhistorian kautta.
Seuraavassa taulukossa kuvaan jannitettd riippuvuuden ja itsenéisyyden valilla.

Riippuvuuden ja itsendisyyden valinen jannite tarinoissa

Annetut merkitykset | Riippuvuus Itsendisyys

Vaikutukset itseen Rapautunut identiteetti | Tuettu identiteetti

Vaikutukset sosiaali- | Suppea sosiaalinen ver- | Vahva sosiaalinen ver-

seen identiteettiin kosto kosto
Tuen ja palveluiden | Puolesta tekeminen Raataloidyt palvelut
tarve

Kuvio 3: Kertojien metatarinan antamat merkitykset sairastumiselle

Sosiaalisella kuntoutuksella voidaan vaikuttaa sairastuneen antamiin merkityksiin sairas-
tumisesta ja sitd kautta kokemuksiin omasta elamastaan. Alzheimeriin tautiin sairastuneen
ihmisen kannalta on térke&d, kuinka voidaan tukea sairastuneen itsendisyyden kokemuksia
ja oman eldman merkityksellisyyttd. Seuraavaksi siirryn tutkimustarinassani pohtivaan

osaan, jossa kéyn lapi sosiaalisen kuntoutuksen ydinta.
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6 TARINOISTA OPPIMINEN JA TUTKIMUKSEN ETIHKKA

Mité on sosiaalinen kuntoutus tydikaisen muistisairaan kohdalla? Tutkimustarinani edetes-
s& kavi ilmeiseksi, ettd edelld olevaan kysymykseen ei 10ydy yksiselitteistd vastausta.
Avaan lukijalle mielesténi téarkeité tulkintoja sosiaalisen kuntoutuksen siséllgista. Toisena
tarkedna tekijand tutkimustarinassani tuli esille eettiset kysymykset, joita pohdin luvun

lopuksi.

6.1 Sosiaalinen kuntoutus tarinoiden valossa

Lahtokohdat sosiaaliselle kuntoutukselle 16ytyvat tyoikdisten omannakoisen elamén tuke-
misesta ja heidan tarpeistaan. Tarinoista tuli esille keskeiset elementit tuen tarpeista kui-
tenkin huomioiden niiden yksil6llisyys: mika sopii toiselle, ei vélttdmatta tue toista sairas-
tunutta. Tarke&d& kuntoutuksen kannalta on itsendisyyden tukeminen ja riippuvuuden

ehkaiseminen.

Alzheimerin tautiin sairastuneiden sosiaalisen tukemisen keskeisimmat osatekijat ovat tii-
vistetysti seuraavat:

e |uottamuksellisen suhteen syntyminen

e sairastuneen toiveista ja tarpeista liikkeelle lahteminen

e sairastuneen rinnalla kulkeminen

e sairastuneen vapaaehtoinen osallistuminen ja motivoiminen

e kuntoutumisprosessin eteneminen sairastuneen ehdoilla

o asiakkaan toivon ja positiivisen mielialan yllapitdminen

Luottamuksellisen suhteen syntyminen on téarkedd, jotta kuntoutumisprosessi voi lahtea
kayntiin. Luottamuksellisuuteen liittyy myos tiedon jakaminen ja neuvonta koko prosessin
ajan. Kuntoutuksen perustana on tasavertainen vuorovaikutus ammattihenkildiden ja tyo-
ikaisten sairastuneiden valill4, joka perustuu vapaaehtoisuuteen ja motivointiin. Rinnalla-
kulkija voi olla ammattilainen, vertainen, ldheinen tai tukihenkild. Kuntoutujan kannalta
olisi hyv4, jos hédn voisi saada apua ja tukea samalta henkil6lta koko kuntoutuksen proses-
sin ajan. Tama edistaa luottamuksellisen suhteen jatkumista. Rinnallakulkija mahdollistaa
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sosiaalista kanssakdymisté ja tukee kuntoutujan henkilokohtaista seka sosiaalista identiteet-
tia.

Laheisilla on erittdin tarkeda rooli kuntoutumisessa. Kuntoutuksen tavoitteet ja prosessi
suunnitellaan yhdessd kuntoutujan ja hanen perheensa kanssa. Sosiaalisen kuntoutuksen
nakokulmasta tavoitteina ovat arjen tukeminen ja taté kautta oman eldmaéntilanteen hallin-
ta. Kuntoutuksen sisallét 16ytyvat ndin ollen kuntoutujan ja hdnen perheensa toiveista.
Kuntoutuksen perustana ei saisi olla organisaatiosta lahteva palvelujen ja tuen verkosto,
vaan sairastuneiden ihmisten ja omaisten toiveet. Tamé on haaste ammatilliselle tuelle ja

palveluille.

Metatarinasta kdy hyvin esiin vertaisuuden merkitys ammattiavun rinnalla. Ne eivat ole
toisiaan poissulkevia vaihtoehtoja vaan toisiaan tukevia palvelujen muotoja. Kaikki eivat
ole ryhméihmisia ja voivat pérjata arjessa pelkastaan neljannen sektorin eli l&heistensé
tuella. Talléin nousee esiin tarve tukea omaisia ja laheisia. Tarkedd on myos tiedon jaka-
minen ammattilaisille esimerkiksi kolmannen sektorin tuen ja palveluiden muodoista. Tété
kautta voidaan tukea kuntoutujan ja hdnen laheistensa sosiaalista verkostoa. Vaikuttamis-
ty6 ja tiedottaminen ammattilaisille erilaisista tuen ja palveluiden muodoista kolmannella
sektorilla on myos tarkeaa sairastuneiden etujen ajamista. Kuntoutujan lahtokohdista aja-
teltuna kysymys on palvelujen muotoilusta eika palveluohjauksesta. Palvelujen muotoilussa
olisi hyvé ottaa mukaan koko verkosto: omaiset, ammattilaiset, kolmas sektori, vapaaehtoi-
set ja vaikkapa naapurit.

Marjo Rommakkoniemi (2011, 178) on vaitoskirjassaan vertaillut masentuneiden ihmisten
kokemuksia hoidon ja kuntoutuksen valisistd eroista. Tutkimuksessani on paljon yh-
tenevaisia tuloksia sairastuneiden tarinoissa, joissa he nostivat kuntoutuksen osalta vertais-
tuen tarkeédksi tuen muodoksi. Tutkimukseni tarinoiden perusteella ammattilaisiin kohdis-
tui odotuksia ldhinnd asumisen ja saattajapalveluiden osalta. Ammattilaisen toivottiin ole-
van sama koko sairausprosessin ajan. Seuraavaksi esitdn taulukon muodossa ammattilais-
ten ja vertaisuuden eroja sosiaalisen kuntoutuksen eri elementteind. Tarinoiden perusteella

ne ovat olennainen osa sosiaalisen kuntoutuksen sisaltoja.
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Ammattilaisten ja vertaisten antaman tuen eroja

Sosiaalinen kuntoutus Ammatillinen Vertainen
Kuntoutujan rooli Asiakas Ryhman jé&-
sen,toimija,tukija,vertainen
Asiantuntijuus Ammatillinen Kokemusasiantuntija
Suhde tietoon Tiedon saaminen Tiedon jakaminen
Tuen l&dhde Jaettu, ammatillinen Ryhman tuki, sosiaalinen
tuki tuki
Menetelmat Mahdollisuus puhumi- | Mahdollisuus puhumiseen ja
seen: narratiiviset ja kokemusten jakamiseen:
dialogiset menetelmat keskustelut, taitojen opette-
lu, toiminnalliset menetel-
mat

Kuvio 4: Sosiaalisen kuntoutuksen vertailu

Sosiaalinen kuntoutus on osa Alzheimerin tautiin sairastuneen ihmisen ja hdnen omaisten
kuntoutuksen kokonaisuutta. Siind sairastuneen rinnalla kulkevat kaksi asiantuntijuutta:
ammatillinen ja kokemuksellinen asiantuntijuus. Ammatilliseen tukeen voidaan paikantaa
mya0s sosiaalityd ja sen asiantuntijuus: osaksi sairastuneen ihmisen sosiaalisen kuntoutuk-

sen kenttaa.

6.2 Eettisten kysymysten ja luotettavuuden tarkastelua

Tutkielmani ensimmaisiad eettisida kysymyksia on tutkimusaiheeni valinnan oikeutus eli
kysymys siita, miksi tydikaisten muistisairaiden kokemukset ovat tarkeitd. Yhteiskunnalli-
sesti katsottuna tyoikdiset sairastuneet ovat eriarvoisessa asemassa. Tama eriarvoisuus
nousee sairastuneiden yksildllisista tarpeista ja arjen haasteista. Ndihin haasteisiin ja tar-
peisiin vastataan yhteiskunnassamme eriarvoisesti. Granfelt (1998, 105) kirjoittaa, etta
sosiaalityon tutkimuksen keskeisimpia tehtévid on tuoda nakyviin vaikeassa asemassa ela-
vien ihmisten todellisuus. Taté todellisuutta olen tuonut lukijoilleni nédkyvéksi. Sairastuneet
ihmiset eivét siihen yleensd itse pysty. Vain harvalla on kykya ja ennen kaikkea rohkeutta
astua julkisuuteen sairautensa kanssa. Kansainvalisesti ja Suomestakin I0ytyy harvoja té-

h&n kykenevia ihmisia.
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Toinen térke& eettinen kysymys on tiedon keruunmenetelméan valinta sekd haastateltavien
valinta. Haastattelu tiedon keruumenetelmané oli perusteltua, koska kirjoittaminen ja rajat-
tuihin kysymyksiin vastaaminen olisi ollut hankalaa kielellistd vaikeuksista johtuen. Sa-
moin eldman ja arjen hahmottaminen oli joillekin haastateltaville hankalaa. Tdamén vuoksi
oli perusteltua kéyttda haastattelurunkoa apuna haastatteluissa. Tein toisen haastattelun,
koska ensimmaiselld kerralla saamani aineisto olisi jd&nyt niukaksi. Haastateltavat kertoi-
vat menneisyydestaén laajasti, koska lahimuistin vaikeuksista johtuen heidéan oli helpompi
kertoa menneisyydestdan kuin tdmén hetkisesta tilanteestaan. Tiedostan myos, ettd haastat-
telutilanne ensimmaiselld kerralla on saattanut vaikuttaa tutkimustuloksiin vertaistuen osal-
ta. Muistiyhdistyksen vertaistoiminnan jaseniné haastateltavat luonnollisesti nostivat yhdis-
tyksen tarjoaman vertaisryhmén esille haastatteluissa. Se ei mielestani véhennéa tai him-
mennd haastateltavien tuottamien tulosten arvoa vaan kertoo tulosten kautta sosiaalisen

kuntoutuksen merkityksesta heidéan arjessaan.

Haastateltavat valitsin Muistiparkin tyontekijoiden suosituksesta. Tarkedna kriteerind Al-
zheimerin taudin lievan vaiheen lisdksi oli heidan oma kiinnostuksensa ja suostumuksensa
haastatteluun osallistumisesta. Anne Maki-Petdja-Leinosen (2004) mukaan taudin lievassa
vaiheessa sairastunut on oikeudellisesti pateva paattaméaan itsedén koskevissa asioissa. Ky-

syin luvan seké sairastuneelta itseltdan etta heidan nimedmalta laheiselta.

Kolmas eettinen kysymys liittyi aineiston analyysiin. Eettinen vastuuni oli raportoida tu-
lokset rehellisesti ja tarkasti, mutta samalla suojella haastateltavia. Tdman vuoksi en ole
raportoinut heidén taustatietojaan, esimerkiksi mistd he olivat kotoisin tai mika heidan si-
viilisdatynsa oli. Raportoinnissa esitin tutkimustulokset niin, ettei yksittdinen ihminen ole
tunnistettavissa. Talla halusin kunnioittaa heiddn itsemaaradmisoikeuttaan ja tarvetta

anonymiteetin suojeluun.

Burr (2005) on pohtinut Kkirjoituksissaan tutkittavien danen esille tuomisen mahdollisuuk-
sia. Kokemusten kuuleminen perustuu aina tulkintaan ja tutkijan ymmarrykseen. En uskal-
la edes vaittdd ymmartavani vaan katson kertojieni elaméé omien koulutuksen ja tyokoke-
muksen tuomien linssien 1api. Kuitenkin toivon antavani lukijalleni ikkunan sairastuneiden
elamaan. Olen tulkitsija, jolloin tutkimuksen tuloksissa aina kuuluu myds minun &aneni.
Olen raportoinut suoria lainauksia haastatteluista, jotta lukija voi tavoittaa haastateltavien

omaa aanta seké niisté tekemiani tulkintoja.
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Tutkimukseni ei ole yleistettdvissd, mutta antaa viitteitd tyOikaisten kokemuksista sairas-
tumisestaan. Olen kertonut haastateltaville tutkimuksen tavoitteesta ja kulusta haastattelus-
ta sovittaessa. Painotin heille osallistumisen vapaaehtoisuutta ja mahdollisuudesta keskeyt-
t&a osallistuminen niin halutessaan. Haastateltavien motivoituneisuuden katson olevan tut-
kielman luotettavuutta lisadvan tekijan. Edelleen toisen haastattelun tekeminen ja siihen

suostuminen lisasi tutkielman luotettavuutta.

Haastattelut on tehty ihmisten kanssa, jotka ovat yhdistyksen tuen ja palveluiden piirissa.
Taman vuoksi tutkimustulokset voivat vérittya myonteisemmaksi kuin ne olisivat henki-
161114, joilla tallaista tukea ei ole. Tutkimuksen tuloksia arvioitaessa on syyta ottaa myos
huomioon, ettd haastateltavat ovat sairauden lievassa vaiheessa. He ovat eléneet sairauten-
sa kanssa jo muutamia vuosia. Tallgin sairauden ja diagnoosin saamisen suurimmat suru-
ja kriisiprosessit on jo kayty lapi. Samoin heiddn kokemuksensa sairauden oireista ja sen

vaikutuksista arkeen ovat voineet lieventyd, jopa unohtua.

Luotettavuuden helpottamiseksi olen raportoinut itseeni liittyvaa tietoa seka taustaa, jotta
nama tekijat ovat tutkimustulosten kannalta arvioitavissa. Olen pyrkinyt kuvaamaan omaa
esiymmarrysténi, teorian lahtokohtia sekd menetelmatapojani avoimesti ja rehellisesti. Sa-
moin olen kuvannut tutkimuksen kulun ja analysoinnin periaatteet, jotta luotettavuutta voi-

daan arvioida.

Keskustelut tyoikaisten erityiskysymyksista sekd tyOyhteisossani ettd muiden asiantunti-
joiden kanssa on antanut tukea ja motivaatiota tdman tutkimuksen tekemiselle. Aina ei ole
ollut helppoa yhdistaa perhe-eldmaa, tyota ja opiskelua. Nyt se on tehty. Samoin tutkimuk-
seni ohjaajilta olen saanut antoisaa ohjausta aloittelevan tutkijan polullani. Samalla on ollut
mahdollisuus Kriittiseen reflektioon ja mahdollisuuteen tarkastella tutkimuksen nostamia
ilmioitd ammatilliseen keskusteluun. Ennen kaikkea haluan kiittdd perhetténi, Pekkaa ja

Maksimia. Teille kaikille suuri kiitos!

Suomalaisessa yhteiskunnassa ja yleisessé keskustelussa ovat olleet kautta aikojen mukana
sellaiset sankarimyytit, joita varittad taistelu liki ylipddseméatonta vihollista vastaan ja pér-
jaamisen eetos”. Téllaisia suuria sankaritarinoita 16ytyy esimerkiksi V&ind Linnan “Tun-
tematon sotilas” teoksesta. Suuria sankaritarinoita on syntynyt myos urheiluareenoilla.

Kukapa ei muistaisi Lasse Virenin voittojuoksua 10 000 metrilla vield kaatumisen jalkeen-
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kin. Ei ole siis sattumaa, ettd vastaavat sankariteemat ovat keskeisid tutkimuksessa sy-
daninfarktista kuntoutuvien suomalaisten miesten kertomuksissa (Valkonen 1994), silla
my0s kertomukset sairaudesta saattavat jasentya sankareiden ja myyttien mukaan. Marja-
Liisa Honkasalo (1999) l6ysi ”Niskavuoren naisia” tutkiessaan sitd, miten pitké&aikaisen
kivun kokemukset jasentyvét. Toisaalta kulttuurissamme on myds niin sanottuja normatii-
visia mallitarinoita, joissa sairaus vaikuttaa p&aosin kahdella tavalla: toisaalta se sulkee
sairastuneen yhteiskunnan ulkopuolelle, toisaalta tekee hanestd oman elamansa muutoksen
sankarin. Namé tarinani kertojat ovat nousseet tutkimukseni kautta minun sankareiksi. He
kulkevat paa pystyssé uskoen tulevaisuuteen ja omiin mahdollisuuksiinsa itsendisena kan-

salaisena: elaman Don Quijotet!
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LINTTEET Liite 1

Haastattelurunko
Taustatiedot
Kuka olet?

Kokemukset ennen sairastumista
- kertokaa elaméntarinaanne ?

- mita teitte tyoksenne?
- miten vietitte vapaa-aikaanne?

- keté perheeseenne kuului?

Kokemukset arjesta
mité te ajattelette elaméastanne nyt?

miten eldma on muuttunut?

mité arki on?

misté olette luopuneet?

mité on tullut tilalle?

mika auttaa arjessa selviytymisessa?
millainen apu ja tuki auttaa arjessa?

mika on tarkeaa elamassa?

Sosiaaliset suhteet

suhde puolisoonne/laheisiinne? onko muuttunut? miten?

onko ystéva- ja tuttavapiirinne muuttunut?
onko teilld harrastuksia?

miten vietétte vapaa-aikaa?

Tulevaisuuden nadkymat
mita ajattelette eldméstanne tulevaisuudessa?
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