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In this study, I examine the everyday life and life situations of older women who
have Alzheimer’s disease and who live alone. As the population ages, the amount
of people with dementia is increasing. However, the everyday life and life situa-
tions of those people with dementia and who also live alone have seldom been the
focus of research.

This etnographic study belongs to the area of social gerontology and demen-
tia research that focuses in psychosocial aspects of living with the illness. I followed
the everyday life of five older women between the years 2009 and 2011. All these
women had Alzheimer’s disease and lived alone in the city center of Helsinki. Dur-
ing these years, I participated in their everyday life, conducted several interviews
with them, and observed their activities. This study describes their everyday life in
its entirety.

I use agency as a tool of interpretation. Agency is constructed in human ac-
tion in a relationship with the environment and social and societal structures. To-
gether with the framework of agency, I apply other theoretical elements, especially
the theories of reflexivity. By reflexibity I refer to both the way of knowing and the
capacity to reflect that all human beings practice in their everyday lives.

Firstly, I examine the means and modes of reflexive practices. Secondly, I ask
how reflexivity is beeing practiced in the interaction between the participant and
the researcher. Thirdly, I describe the activities and practices of everyday life and
what kind of meanings the women attach to their everyday life and to their illness.
Fourthly, I examine what kind of consequences the illness has in the everyday life
and the social relationships of these women. I see that agency is constructed in lay-
ers of action: in language use, in everyday practices, and in interaction with others.
These layers overlap in everyday life.

The women practised reflexivity in various ways. Living with the illness in-
creased reflexivity, but as the illness progressed the ability to reflect one’s own ac-
tion became fractured. As the abilities and skills to live independently deteriorate,
the complexity of our modern everyday life becomes visible. The life situation and
everyday life with dementia means ongoing negotiations between the fractured
skills and abilities and the demands and possibilities of the living environment. For
people with dementia, it is important to maintain a sense of agency, which means
having the control of their everyday lives.

Keywords: agency, dementia, reflexivity, everyday life, ethnography
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1 JOHDANTO

Néin ku ihmistd pitdd riisua tddltd lahtiessd, niin téd (muistisairaus) riisuu niin totaa-
lisesti. Tulee, tuntee todellaki ettd ittesd pienentdd, et ei oo mitddn minussa itesséni ei
tietoa, ei taitoa, ei jaksamista, ei osaamista, vaan kaikki taytyy saada toisilta lahjana ja
palveluna. Ei voi milldédn sanoa, ettd kylld minaki téstd nyt jotain tiedan.

(Keskustelu 10.2.2011)

Sitaatti on tutkimukseeni osallistuneen Maijan yksi monista kuvauksista muis-
tisairauden seurauksista arkeen. Han kuvaa sairautta “riisujana”; ihmisen kyvyt
ja taidot heikentyvit, ja arjessa on turvauduttava muiden apuun. Ylldoleva ku-
vaus on yksittdisen ihmisen kokemus, mutta se heijastelee myos laajempaa kult-
tuurista kasitystd muistisairaan ihmisen toimijuudesta. Muistisairas ihminen
kisitetddn usein kyvyttomaéksi ja avuttomaksi. Asema oman eldmén tietdjdni ja
taitajana kyseenalaistuu.

Muistisairaiden ihmisten arkieldmé&d ja heiddn toimintaansa katsotaan
yleensd palvelujen ja tuen tarpeen ndkokulmasta. Sairastunut ihminen maarit-
tyy muista riippuvaiseksi hoivan ja palveluiden kohteeksi, jonka avun tarve
lisddntyy sairauden edetessd. Muistisairas ihminen kasitetddn monesti pitkdan
sairastaneena, jonka ei nihdd endd pystyvian kertomaan kokemuksistaan tai
pohtivan tilannettaan. Saatuaan muistisairaan leiman ihminen varittyy toiseksi,
hénen puheensa tuomitaan merkityksettoméksi ja muistot virheellisiksi (Beard
ym. 2009, 228). Sairauden etenemisen myotd hdnen kokemuksiaan ja yrityksi-
ddn kommunikoida ei endd ymmarretd. Uskottavuus kertojana murtuu. Sairas-
tuneiden ihmisten kuvaukset eldiméstddn korvautuvat omaisten ja ammattilais-
ten tulkinnoilla.

Téssd tutkimuksessa nostan huomion kohteeksi muistisairaan ihmisen
pohdinnan omasta eldmantilanteestaan. Tutkimukseni tuottaa tietoa Alzheime-
rin tautiin sairastuneiden ihmisten, tarkemmin madariteltynd idkkdiden kaupun-
kiymparistossd yksinasuvien naisten eldmaéntilanteista ja arkieldmastd. Aineisto
on koostettu etnografisella tutkimusotteella. Seurasin kaksi ja puoli vuotta kes-
tdneen kenttdtyon aikana viiden muistisairaan naisen arkea. Ténd aikana kévin
heiddn kanssaan keskusteluja ja havainnoin heiddn arkieldmé&dnsa. Téllaista
pidemmalld aikavililld tehtyd laadullista seurantatutkimusta yksinasuvien
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muistisairaiden arjesta ei ole aiemmin tehty. On kuitenkin mainittava toiminta-
terapian tutkijan Louise Nygardin (1996) artikkeliviitoskirja ‘Everyday life with
dementia’, josta osassa artikkeleita tarkasteltiin laadullisin menetelmin ja toi-
mintaterapian kasittein yksinasuvien muistisairaiden ihmisten arkieldmdd ja
sairauden seurauksia.

Tutkimuskohteeni on toimijuus ja sen rakentuminen arkieldmassa. Toimi-
juudella on tutkimuksessani moninainen rooli. Se on paitsi tutkimukseni kohde,
myos teoreettinen viitekehys sekd ajatteluni taustalla oleva ihmiskésitys, joka
nikee ihmisen toimivana ja tavoitteellisena. Tutkimuksessani tarkastelen ensik-
si idkkdiden naisten refleksiivisyytta. Toiseksi tarkastelen refleksiivisyyden har-
joittamista naisten ja minun viélisessd vuorovaikutuksessa syntyvdnd toiminta-
na. Kolmanneksi tutkin naisten antamia merkityksia ja tulkintoja arjen kaytan-
noille ja muistisairaudelle. Neljanneksi tarkastelen muistisairauden seurauksia
ndille kdytanndille ja sosiaalisille suhteille. Katson toimijuuden rakentuvan
kolmella analysoitavalla tasolla: kielenkdyttssd, konkreettisessa toiminnassa ja
vuorovaikutuksessa. Toimijuus rakentuu suhteissa, tilanteissa, ajassa ja paikas-
sa aina uudelleen.

Keskeistd tutkimuksessani on sekd arjessa ettd sairaustulkinnoissa ilmene-
vd ajallisuus. Sairastuminen on ihmiselle elamdnmuutos, joka usein pysdyttda
pohtimaan omaa eldmé&d (Hanninen & Valkonen 1998, 5). Ajan kuluessa sairas-
tunut ihminen voi my6s sopeutua muuttuneeseen eldmantilanteeseen. Muisti-
sairauden etenevdn luonteen seurauksena sairastuneen ihmisen arjessa on kui-
tenkin jatkuvasti ldsnd muutos ja murros. Sairaus ilmenee paitsi siirtyming,
my0s katkoksina totutussa arkielaméssd. Samaan aikaan ihminen tavoittelee
toiminnallaan jatkuvuuden ja ennustettavuuden tunteita arkeen.

1.1 Tutkimuksen tavoitteet ja ldhtokohdat

Inhimillistd ndkokulmaa muistisairaiden ihmisten eldmaan kehittdnyt sosiaali-
psykologi Tom Kitwood (1997) kirjoittaa, ettd muistisairaiden ihmisten kanssa
toimiminen voi opettaa paljon. Kohtaamiset heiddn kanssaan voivat pysdyttad
tavanomaiset arjen rutiinit, kiireen sekd paljastaa kulttuurimme hyperkognitii-
visuuden ja puhekyvyn ylikorostamisen. Muistisairailta ihmisiltd voi oppia
olemisen tilan, jossa tunteet ja niiden osoittaminen saavat suuren painoarvon.
(Kitwood 1997, 5.) Kitwood kirjoitti timan hoitoympériston kontekstissa, jossa
muistisairaat ihmiset eivét valttamaéttd endd pysty ilmaisemaan kokemuksiaan
tavoilla, joita muut ymmartdisivat. Tutkimukseeni osallistuneet naiset sen sijaan
pystyivét vield kertomaan arjestaan ja kokemuksistaan. Tutkimustavoitteeni on
kuitenkin Kitwoodin ajatuksen suuntainen. Tamai tavoite on myds etnografisen
tutkimusotteen ytimessd: haluamme oppia tutkimuksemme kohteena olevilta
ihmisiltad (Spradley 1979, 34).

1 Nygardin tutkimuksessa seurattiin kolmen vuoden ajan kahta naista, jotka olivat alle
70-vuotiaita.
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Tutkimieni ihmisten m&&rds valitessani tavoitteeni oli oppia paljon vihés-
td madrastd ihmisid. Paitsi ettd henkilokohtaiset tarinat kertovat yksittdisten
ihmisten kokemuksista, ne my6s heijastelevat kulttuurisia uskomuksia ja kési-
tyksid, joiden kanssa ihmiset ovat vuorovaikutuksessa. Henkilokohtaiset ker-
tomukset auttavat sijoittamaan ihmisen kokemuksen laajempaan sosiokulttuu-
riseen kontekstiin. (O’Connor ym. 2010, 13.) Tutkimukseni tarkastelee viiden
yksilollisen ihmisen ajassa muokkaantuneita tulkintoja, merkityksenantoja ja
arkista toimintaa. Samalla se kuvaa meille kaikille yhteistd kulttuuria, ympéris-
tod ja arkieldmaa.

Pyrin tuottamaan ymmértdvad moniulotteista analyysia, tihedd kuvausta
(Geertz 1973). Tutkimustani voi pitdd paitsi kokoelmana etnografisia tapausku-
vauksia, my0s refleksiivisend interventiona naisten arkieldmaan. Tutkijan roo-
lissani astuin heidédn arkieldmé&dnsé ja pyrin herédttdimdan heissa refleksiivisyyt-
td, oman elimain tarkastelua.

Yksinasuvan muistisairaan ihmisen elimintilanne

Muistisairauden sairastaminen, arkieldmd sek&d yksinasuminen idkk&dnd mer-
kitsevit eldmédnvaihetta, jota on tiarkedd tutkia. Sairauden myotd heikentyvit
kyvyt ja taidot pakottavat ihmisen hyviksymiddn apua muilta ja neuvottele-
maan arjen kdytantojen jarjestamisestd. Itsendinen arkielamd murtuu vahitellen.
Muistisairaus vaikuttaa muun muassa sosiaaliseen eldméédn ja liikkumiseen ar-
kiympaéristossd. Tulevaisuutta vérittavat odotetut mindkuvan muutokset seka
vidhitellen asuinympériston muutos kotona asumisen muututtua mahdotto-
maksi. Muistisairaudella on seurauksia kaikkiin ihmisen arkieldmé&n ulottu-
vuuksiin.

Yksinasuvien muistisairaiden ihmisten eldmantilanteet ovat kuitenkin jaa-
neet muistisairaita ihmisid koskevassa tutkimuksessa véhille huomiolle seka
kansainvilisesti (Harris 2006, 85; De Witt ym. 2009, 264) ettd Suomessa. Saman-
aikaisesti yksinasuvien henkildiden mé&ara kotimaassa on kasvanut.2 Onkin pe-
rusteltua kohdistaa tutkimus juuri tdhdn ryhmaan, koska eldaméntilanne on vaa-
tiva, mutta tutkimustietoa siiti ei ole.

Kirjallisuuskatsauksen yksinasuvien muistisairaiden ihmisten tilanteisiin
kohdistuvista tutkimuksista tehnyt Lorna De Witt kumppaneineen (2009) on
todennut, ettd suurin osa tutkimuksesta on kvantitatiivista ja raportoi sosio-
demografisista eroista, terveys- ja sosiaalipalveluiden kaytostd sekd erilaisista

2 Yli 65-vuotiaiden henkiléiden yksinasumisen tutkimista voidaan pitdd erityisen kes-
keisend, koska 65 vuotta tayttineen vieston maara ja osuus vdestostd kasvavat koko
ajan. Yksinasuvien osuus on kasvanut niin miehilld kuin naisillakin. Yksinasuvien
osuus idkkiistd naisista on kuitenkin suurempi kuin yksinasuvien osuus idkkaistd
miehistd. Naiset eldvit keskimaarin pidempéaan kuin miehet ja ovat naimisissa itse-
dan vanhempien miesten kanssa. Heilld on siten suurempi todennikéisyys jadda les-
keksi. Yksinasuminen on yleisempéaa kaupungissa. (Nihtild & Martikainen 2004, 135,
144.)Verrattuna 1990-lukuun, yksinasuvien madrd on yleistynyt voimakkaasti ni-
menomaan sekd nuorissa ettd vanhoissa ikdryhmissd (Suomen virallinen tilasto).
Vuonna 2011 koko maassa yksinasuvia 65 vuotta tayttaneitd naisia oli noin 260 000 ja
miehid 96 000. Helsingissa vastaavasti naisia oli noin 31 000 ja miehid 9000. (Tilasto-
keskuksen PX-Web-Tietokannat.)
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riskitekijoistd. He esittdvit kokoavasti Ranskassa, Kanadassa ja Yhdysvalloissa
tehtyjen kvantitatiivisten tutkimusten tuloksia. Tutkimusten mukaan muistisai-
raat yksinasuvat henkil6t ovat todenndkoisimmin naisia, koyhid ja idkkaitd, he
kdyttavat enemman palveluita, ja heiddn sairautensa on lyhytkestoisempi ver-
rattuna niihin, jotka asuvat muiden kanssa. Sairastuneita henkilditd uhkaa riski
aliravitsemukseen, kaatumisiin, huonoon hygieniaan, kotiympéristdssd tapah-
tuviin tulipaloihin seké heikkoon raha-asioiden ja lddkehoidon hoitamiseen. (De
Witt ym. 2009, 264-266.) Riskitekijdt johtavat siihen, ettd yksinasuvat muistisai-
raat ihmiset eldvét erityisen haavoittuvassa eldiméntilanteessa. Yksinasuminen
muistisairaana merkitseekin suurta riskid kotona asumisen péadttymiselle ja pit-
kdaikaishoitoon siirtymiselle (Juva ym. 2010, 514). Haavoittuvaksi eldméntilan-
teen tekee myos se, ettei yksinasuvilla vilttaiméttd ole arjessa ldsnd olevia ldhei-
sid, joihin tukeutua ja jotka seuraisivat sairastuneen pdivittdistd elamaa. Jos tu-
kea ei ole arjessa saatavilla, vaarana on heitteille jagdminen.

Kansainvilisesti yksinasuvien muistisairaiden ihmisten tilanteita tarkaste-
levia laadullisia tutkimuksia oli julkaistu tdmédn tutkimuksen kirjoittamiseen
aikaan viisi. Helen Gilmour ja muut (2003) tarkastelivat riskejd yksinasuvien
arjessa, Louise Nygard ja Sofia Starkhammar (2003; 2007) tutkivat muistisairau-
den seurauksia arkipdivan teknologian kdytolle ja Phyllis Braudy Harris (2006)
kuvasi muistisairaiden ihmisten erilaisia yksinasumiseen liittyvid strategioita.
Lorna De Witt ja kumppanit (2009) puolestaan tarkastelivat yksinasuvan muis-
tisairaan ihmisen tilallista kokemusta. Suomessa ei ole tehty lainkaan tutkimuk-
sia, mutta kaksi kehittdmisraporttia (Vuori & Eloniemi-Sulkava 2003; Tervonen
2004) ja yksi selvitys (Méki-Petdja-Leinonen 2010) kohdistuivat yksinasuvien
muistisairaiden ihmisten tilanteeseen.

Sairauden toteaminen merkitsee sairastuneelle ihmiselle sijoittumista yh-
teiskunnan marginaalissa sijaitsevaan kategoriaan, jota nimitetddn leimatuksi
identiteetiksi. Leimattuun identeettiin liittyy vahvoja, negatiivisia luonnehdin-
toja ja ihmiseen liitetddn stigma (Goffman 1963; Juhila 2004, 20). Stigma on seu-
rausta hédpeilliseksi ndhdystd piirteestd. Kyse ei kuitenkaan ole ominaisuudesta
vaan ilmiostd, joka rakentuu ihmisten vilisissd suhteissa. (Goffman 1963, 13.)
Muistisairauksiin liittyvéd stigma on vahva, koska sairauden ndhd&dn paitsi
murtavan sairastuneen ihmisen kyvyn huolehtia itsestddn myos vievan hinen
minuutensa. Tilanne johtaa lisddntyvddn avun tarpeeseen ja itsendisyyden me-
nettdmiseen, mikd on yhteiskunnassamme epétoivottua. Muistisairaasta ihmi-
sestd tulee “toinen”, mikd on uhka ihmisen itsearvostukselle, ja josta seuraa
monia eettisid ongelmia (Holstein ym. 2011, 215).

Tutkimukseeni osallistuneet naiset olivat sairastuneet muistisairauteen
vanhuuden eldménvaiheessa. Muistisairaiden on sanottu olevan yksi eniten
syrjdytyvd ryhmad lansimaissa, koska heihin liitetddn kaksoisstigma: ikddntymi-
nen sekd kognitiivisten kykyjen heikentyminen (Wilkinson 2002a, 9; Milne 2010,
228). Stigma ilmenee syrjivind kdytdntoind muistisairaan ihmisen eldmdssa.
Stigma vaikuttaa sekd ihmisen p&&toksiin hakea apua, palveluiden saatavuu-
teen, rahoitukseen ja suunnitteluun sekéd poliittiseen paddtoksentekoon prio-
risoinnista ja resurssoinnista (Benbow & Jolley 2012). Yksi stigman seurauksista
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on myos itse-stigmatisointi, jolloin sairastunut ihminen imee itseensé negatiivi-
sen leiman ja uusintaa sitd omassa toiminnassaan (Milne 2010, 228). Itse-
stigmatisoinnin ja sairauden yleisen negatiivisen leiman seurauksena sairastu-
nut ihminen saattaa hiljentyé ja vetdytyd sosiaalisista kontakteista.

Toimijuus, arki ja refleksiivisyys

Tutkimukseni sijoittuu sekd sosiaaligerontologian?® alaan ettd monitieteiselle
muistisairauskentélle. Tutkimusorientaatiotani on ohjannut mielenkiinto tar-
kastella sekd muistisairautta sosiaalisena ilmiona etta siihen sairastuneiden ih-
misten arkea. Ymmarran ja tulkitsen muistisairaan ihmisen toimintaa ajallispai-
kallisesti ja kulttuurisesti rakentuvana. Tutkimukseni teoreettinen viitekehys
perustuu sosiologiaan.

Gerontologisessa sosiaalitydssd, jota on viime vuosina kehitetty myos
Suomessa, muistisairaat ihmiset ovat yksi asiakasryhmd. Kotona tapahtuvan
ikdihmisten hoidon lisidntyminen merkitsee haasteita my0s sosiaalitydssd, ku-
ten ikddntyneiden ihmisten mielenterveyden tukemisessa, kaltoinkohtelun tun-
nistamisessa ja yksindisyyden lievittdmisessd (Tenkanen 2007, 182-191). lakkai-
den ihmisten parissa tehtdvi sosiaalityd on kuitenkin marginaalisessa asemassa
suhteessa muihin sosiaalityon osa-alueisiin (Kroger ym. 2007, 7).* Suomessa
gerontologisen sosiaalityohon suuntautunut tutkimus on keskittynyt esimer-
kiksi asiakkuusldhtdisyyden tarkasteluun institutionaalisessa kontekstissa
(Jarnstrom 2011) ja gerontologisen sosiaalityon tiedonmuodostukseen (Ylinen
2008a). Myos idkkdiden ihmisten arki ja toimijuus ovat olleet esilld (Y1d-Outinen
2012). Kari Salonen (2011) on sivunnut toimijuuden kasitettd kirjoittaessaan so-
siaalisesta olomuotoisuudesta vanhuudessa.

Toimijuuden ndkdkulma on siis noussut keskusteluun myos sosiaalityon
tutkimuksen piirissd (ks. Laitinen & Niskala 2013). Liz Jefferyn (2011) mukaan
sosiaalityossd tulisi aiempaa paremmin tunnistaa toimijuuden olevan keskeinen
osa ihmisen yhteiskunnallista olomuotoa (engl. societal existence). Sosiaalitydn
viitekehyksessd toimijuudella viitataan ihmisen ja yhteiskunnan suhteeseen,
potentiaaliseen muutokseen sekd pyrkimystd marginaalisista asemista kohti
yhteiskunnan keskusta. Toimijuusteoria tarjoaa sosiaalityon ammattilaisille
keinoja virkistdd osaamisaluettaanja kehittdd uusia kéytantoja. Sosiaalityonteki-
jat toimivat valittdjind palveluiden kayttdjien ja yhteiskunnan valilld. Toimijuu-
den yksilolliset ulottuvuudet seka sen tilanteellinen muotoutuminen tulisi ym-

3 Sosiaaligerontologia itsessddn on pikemminkin monitieteinen tutkimuskenttd kuin
itsendinen tiede. Sitd voi luonnehtia pikemminkin orientaatioksi gerontologiaan (Ka-
risto 2007, 273). Sosiaaligerontologinen tutkimus kohdistuu ikdantymiseen ajallispai-
kallisena ja kulttuurisena ilmiona. Tutkimuksen kohteena on ikédédntyneiden ihmisten
elaméankulku, toiminta ja kokemusmaailma seké niiden yhteiskunnallinen muokkau-
tuminen. (Karisto 2007; Jyrkamé 2007a.) Tullen (2004a) mukaan sosiaaligerontologian
tulisi tuottaa teoreettista ymmaérrystd tavoista, miten vanhuus koetaan. Tavoitteena
tulisi olla pyrkimys parantaa idkkdiden ihmisten elam&d. Emmanuelle Tullen mu-
kaan tétd ei kuitenkaan ole riittdvasti tehty. Sen sijaan gerontologia on tuottanut tie-
toa, joka heijastelee stereotyyppisia kasityksid vanhuudesta. (Tulle 2004a, 177.)

4 Muistisairaiden ihmisten parissa tehtdvaa sosiaalityotd on kehitetty esimerkiksi Iso-
Britanniassa (Marshall & Tibbs 2006).
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mirtdd ja tunnistaa sekd sosiaalityon ammattilaisten tydssd ettd koulutuksessa.
Kuitenkin tdméanhetkisessd sosiaalitydn toimintatilassa, jossa korostetaan tulos-
ten mitattavuutta ja tehokkuutta, kunnioittavien ihmissuhteiden ylldpitdminen
asiakkaiden kanssa on vaarantunut. (Jeffery 2011, 1, 95-106.) Kdytdannon sosiaa-
lityossd vallitsevaa vanhuskuvaa tulisi uudistaa niin, ettd tunnistettaisiin seka
idkkdiden ihmisten avuttomuus ettd toimijuus (Kroger ym. 2007, 13).

Viime vuosikymmenind muistisairaiden ihmisten kokemuksia tarkastele-
va tutkimus on lisddntynyt, monipuolistunut ja monitieteellistynyt. Aihepiiristd
tehdyn tutkimuksen perusteella tiedetdédn, ettd ihminen ei koe sairastumisen
prosessia passiivisesti mutta pyrkii sopeutumaan eri tavoin ja keinoin sairau-
den aiheuttamiin vaikeuksiin (de Boer ym. 2007). Té&std huolimatta tutkimus-
kentille kaivataan lisdd sosio-kulttuurisesta ndkokulmasta tehtyd tutkimusta,
joka kiinnittdd huomiota muun muassa kulttuurin ja sukupuolen merkitykseen
muistisairauden kokemukselle ja sairaudesta tehdyille tulkinnoille (esim.
Downs 2000, 372).

Tutkimukseni vastaa osaltaan sekd gerontologisessa sosiaalitydssd ettd
muistisairaustutkimuksessa esitettyihin tarpeisiin. Toimijuudella viittaan Jyrki
Jyrkdmian (esim. 2008a) kehittdimddn sosiologiseen teoreettis-metodologiseen
viitekehykseen. Viitekehys ohjaa tarkastelemaan toimintaa ja erilaisia toimin-
nan tilanteita arjessa. ldkéstd ihmistd katsotaan toimivana, tavoitteellisena toi-
mijana, joka reflektoi eldmé&énsd, erilaisia tilanteita ja niissd vallitsevia vaihtoeh-
toja ja mahdollisuuksia. (Jyrkdma 2007b; 2008a.) Toimijuus rakentuu tilanteelli-
sesti sekd paikallisesti ihmisen toiminnassa ja erilaisissa sosiaalisissa toiminta-
kaytannoissd ja vuorovaikutuksessa yhteiskunnallisten rakenteiden kanssa.
Toimijuuden viitekehystd soveltamalla tarkastelen muistisairaan ihmisen toi-
mintaa kiinnittden sen ihmisen eldmankulkuun, aikaan, ympériston ja yhteis-
kunnan rakenteisiin sekd ndiden asettamiin rajoituksiin ja mahdollisuuksiin.
En katso toimijuuden olevan ihmisen ominaisuus, vaan se on minulle viline
tulkita ihmisen toimintaa.

Jaber F. Gubrium ja James A. Holstein (2001) ovat todenneet subjektiivisen
arjen ndkokulman puuttuvan ikddntymisen tutkimuksesta. On kiinnitettdava
enemmén huomiota merkityksiin, joita idkkddt ihmiset antavat pdivittdiselle
eldmilleen. (Gubrium & Holstein 2001, 3.) On teorisoitava paremmin niitd stra-
tegioita, joilla ihmiset tekevit jarjestystd elamddnsd (Plummer 2003, 3).

Arkieldmad kuitenkin pakenee kisitteenmaédrittelyjd. On tavallista, ettd arki
esiintyy sanana monissa otsikoissa, mutta sitd ei ole sen tarkemmin mééritelty.
(Salmi 1991, 238.) Arkieldméd on kuitenkin mahdollista tarkastella useammista
teoreettisista lahtokohdista, joita muun muassa Susie Scott (2009, 10-31) kokoa-
vasti esittelee. Minna Salmi ja Johanna Lammi-Taskula toteavat sosiologi Do-
rothy Smithid (1988) mukaillen, ettd arkieldmédd on ldhestyttava kisitteenmadrit-
telyn sijaan kokemusmaailmana. T&ll6in huomion kohteena ovat arkielamdn
eldmisen kokemukset sekd arjessa kokemuksia muovaavat nakymattomét suh-
teet ja rakenteet. Arjen tarkastelu prosessina korostaa ihmisten toimintaa, arjen
tuottamaa jatkuvuutta ja muutosta ihmisten eldmaéssé. Liséksi se tuo esiin vuo-
rovaikutuksen ihmisten jokapédividisten toimintakdytinttjen ja yhteiskunnallis-
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ten rakenteiden valilld. Arkielim&dn ymmaértdminen liikkeessa olevana prosessi-
na yhteiskunnallisten rakenteiden ja toimijoiden vililld kytkeytyy tiiviisti kay-
tantojen kasitteeseen. Arkielaman prosessit muodostuvat niissd kdytannoissa,
joissa ihminen on mukana ja joita hédn tuottaa vuorovaikutuksessa muiden ih-
misten kanssa. (Salmi 1991, 246-247; Salmi & Lammi-Taskula 2004, 22-25.)
Ymmarrankin arjen muotoutuvan jatkuvassa liikkeessd, ihmisten péivittdisessa
rutiininomaisessa toiminnassa ja keskindisessda vuorovaikutuksessa. Arkea
luonnehtivat toistuvat kdytdnnot, normatiivisuus ja toiminnan sitoutuminen
ympaéristoon.

Arkista toimintaa tarkastellessa Jyrkdmén kehittdmé toimijuuden viiteke-
hys on kiyttokelpoinen, koska sen avulla voi tutkia konkreettista arkieldamaa
sekd toimijan ja rakenteiden suhdetta. Tutkimuksessani arjen ja toimijuuden
kasitteet ovat sisdkkaisid. Tutkin samanaikaisesti sekd arkielaméd toimijuuden
nidkokulmasta ettd toimijuuden rakentumista arjessa. Toimijuuden viitekehyk-
sen tarjoamilla joustavilla analyysivilineilld saa kiinni arkieldmén tilanteista,
jotka ovat monesti “sotkuisia” ja monimutkaisia (Robson 2002, 4). Esimerkiksi
ihmisen toimintaa suuntaavat niin ympériston mahdollisuudet ja rajoitteet, yk-
silolliset kyvyt, taidot ja tiedot sekd motivaatiot, jotka saattavat olla myos kult-
tuurisen taustan ja ajankohdan ohjaamia. Témdn dynamiikan tavoittaminen
erilaisista tilanteista on toimijuuden viitekehyksen vahvuus. Arjen tutkiminen
ja kasitteellistaminen on vaikeaa, ja tdhdn toimijuus antaa suuntaviivoja ja raja-
uksia.

Tarkastelen arkieldmdd kaytintoing, rutiininomaisina toistuvina tekemisi-
n4, joita toistamalla ihmiset tuottavat arkieldamdd (Heller 1984, 3; Scott 2009, 2).5
Arkieldmid ei kuitenkaan ole vain staattista tai tavallista, vaan sithen kuuluvat
myos yllattavit tilanteet, katkeamat ja murrokset. Eeva Jokisen mukaan arki-
eldmdd luonnehtii pinnallisuuden ja painavuuden paradoksi. Kun arki sujuu, se
on pinnallista, sit4 ei tarvitse juuri reflektoida vaan se sujuu kuin itsestddn. Kun
arki alkaa “tokkid”, siitd tulee painavaa ja tarkedd. (Jokinen 2005, 10-11.)

Purettaessa arkieldmén kaytdntojd paljastuu kokoelma sdantojd, yhteisesti
jaettuja arjen normeja (Scott 2009, 2). Arki onkin normitettua. Tullakseen hyvéak-
sytyksi yhteistssddn, ei voi poiketa tdysin kulttuurin yhteisistd sdannoista (Ted-
re 2003, 60). Arkieldmdd on toisaalta tarkasteltava paitsi kdytintoind, myos
paikkoihin ja ympéristoon kiinnittyneena (Heller 1984, 6; Pink 2012, 9).

Toimijuuden ja arkielaméan ohella keskeinen késite tutkimuksessani on
refleksiivisyys. Mddrittelen refleksiivisyyden arkieldmassd harjoitettavaksi toi-
minnaksi; sekd tietdmiseksi ettd kyvyksi. Refleksiivisyyttd ilmaistaan tavalli-
simmin kerronnalla. Taman liséksi refleksiivisyys merkitsee tutkijalle vilinetta
tutkimuksen tekoon. Samoin kuin toimijuudella, myos refleksiivisyydelld on
tutkimuksessani useampia merkityksid. Se on sekd tutkimuksen kohde ettd

5 Arjen nidkokulma yhdistdd tutkimukseni muiden kotimaisten idkkédiden ihmisten
arkea tarkastelevien tutkimusten joukkoon. Arjen ndkokulmasta on tutkittu ikdan-
mistd maaseudulla (Vuorinen 2007) ja idkkdiden pariskuntien arkieldmaa (Anders-
son 2007). Lisdksi on tutkittu idkkdiden ihmisten arjen sujuvuutta tukiverkostojen
nikokulmasta (Rajaniemi 2006) sekd omaishoitoperheiden arkea (Saarenheimo & Pie-

tild 2005; Mikkola 2009).
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keskeinen tutkimuksen viline. Tarkastelen tutkimukseeni osallistuvien naisten
harjoittamaa refleksiivisyyttd erilaisissa kdytdnnoissi ja tilanteissa. Kdytan ref-
leksiivisyyttd myo6s tutkimuksen vilineend esimerkiksi tarkastellakseni omaa
toimijuuttani tutkimusprosessissa sekd eettisten kysymysten pohdinnassa.
Vaikka refleksiivisyyden merkitys on yleisesti tunnistettu laadullisen tutkimuk-
sen piirissd, on sitd vaadittu erityisesti sosiaaligerontologiseen tutkimukseen.
Emmanuelle Tullen mukaan (2004a, 177) sosiaaligerontologian ja laajemminkin
koko yhteiskunnan tulisi olla refleksiivisempi ja kiinnittdd huomio diskurssei-
hin, joiden kanssa ihmisten on vanhetessaan neuvoteltava.

Sosiologi Margaret Archerin mukaan refleksiivisyys viittaa ihmisen ky-
kyyn kéyda sisdisid keskusteluja. Sisdiset keskustelut ovat keino, jolla ihminen
refleksiivisesti navigoi maailmassa. Tamé kyky tekee ihmisestd aktiivisen toimi-
jan, joka voi harjoittaa valtaa omassa eldméassddan. (Archer 2007, 6.) Refleksiivi-
syyttd harjoittaessaan ihminen pohtii elamantilannettaan seké erilaisia arjessa
kohtaamiaan tilanteita ja toimintaansa niissd. Pohdinnan kohteena ovat vaikka-
pa tilanteessa ldsnd olevat mahdollisuudet ja rajoitteet, omat motivaatiot tai
koetut pakot.

Tutkimuksessani tavoitteenani on kuvata paitsi refleksiivisyyden erilaisia
muotoja, myos sen ilmentymistd ihmisen pohdinnassa tilanteellisena neuvotte-
luna oman itsen ja muiden kanssa. Muistisairauden laaja-alaiset seuraukset ar-
keen seké sairaudelle ja vanhuudelle annetut kulttuuriset merkitykset pakotta-
vat sairastuneen ihmisen neuvottelemaan paitsi arjen kdytantojen jarjestdmises-
td myos toimijuuden tunnosta. Toimijuuden tunnolla tarkoitetaan kasityksid
omista mahdollisuuksista ja rajoituksista tehdd p&ddtoksid sekd huolta omasta
toimijuudesta - siitd, pddseeko pddttimadn, ovatko pddtokset mahdollista to-
teuttaa tai siitd, osaako pdittdd. Toimijuuden tunne tai tunto viittaa kdsitykseen,
ettd on oman eldmédnsd subjekti, “mind”, joka tekee padtoksid ja toimii niiden
mukaisesti. (Gordon 2005, 114-115, 119.) Toimijuuden tunnossa on kyse arkival-
lan tunteesta, sen saavuttamisesta ja sdilymisestd. Toimija pyrkii tasapainoon
omien kykyjen ja taitojen sekd ympériston mahdollisuuksien ja rajoitteiden vé-
lilla. Ihmiselle on tdrkedd sdilyttdd arjessaan tunne, ettd hdn osaa ja pystyy hal-
litsemaan eldmaéédnsd, ja ettd mahdollisuus tehdd omaa eldmaa koskevia valinto-
jaja péddtoksid sailyy itselld.

Tutkimus on konstruktio, tutkijan rakentama tarina, joka on muokkaantu-
nut tutkijan tekemistd valinnoista, havainnoista ja tulkinnoista. Teoriaa kayte-
tddan tulkinnan vélineend konstruktion rakentamisessa. (Hammersley & Atkin-
son 2007, 207.) Tutkijan tekemét kasitevalinnat kuvaavat onnistuessaan jotakin
olennaista tutkimuksen kohteena olevista ihmisistd. Toisaalta valinnat kuvaavat
myos tutkijaa ja hdnen arvomaailmaansa. Aiheiden ja tutkimusnikokulmien
valinnat ovat eettisid valintoja. (Granfelt 1998, 19; Guillemin & Gillam 2004, 274;
Laitinen & Uusitalo 2007, 317.) Valitsemalla toimijuuden tutkimukseni viiteke-
hykseksi olen halunnut korostaa ldhttkohtaa, joka pyrkii ymmartamaan tutki-
muksen kohteena olevia ihmisid. Toimijuus ohjaa pois muistisairaiden ihmisten
kokemuksiin keskittyvéssd tutkimuksessa vallitsevasta sairauskeskeisyydestd ja
yksiloldhtoisestd ldhestymistavasta. Toisaalta toimijuuden viitekehykselld on
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mahdollista tarkastella ihmisen kykyjen, taitojen ja mahdollisuuksien lisdksi
my0s kykyjen murtumisia sekd arkielamén rajoitteita. Toimijuudella tavoittaa
ikdantymisen tutkimuksessa joskus hukassa olevan tasapainon.® Silld saa kiinni
niin menetyksistd, suruista ja kyvyttomyydestd kuin iloista, voimavaroista ja
taidoista ihmisen eldméntilanteessa. Toimijuus on my&s viitekehys, jota sovel-
tamalla haluan ilmaista kunnioitusta tutkimukseni kohteena olevia ihmisia koh-
taan (Jyrkama 2007b, 217).

1.2 Muistisairaudet ikddntyvissd yhteiskunnassa

Muistisairaudet ja niihin sairastuneiden ihmisten arki ovat ajankohtaisia ja mo-
nindkokulmaisia ilmioitd. Vaikka rajaudun tyossdni tarkastelemaan muistisai-
raan ihmisen ndkokulmaa, on tutkimukseni taustalla ajatus arjen toiminnan ja
tilanteiden monindkdkulmaisuudesta. Tilanne ndyttdytyy erilaisena, jos sita
katsoo yksittdisen muistisairaan ihmisen, hdnen omaisensa tai vanhusten palve-
lujdrjestelméssd toimivan ammattilaisen perspektiivistd. Eri toimijat tarjoavat
ilmiostd toisiaan tdydentdvid ndkokulmia, ja ne voivat olla myds keskendén ris-
tiriidassa. Erilaisissa arjen tilanteissa nikokulmat saattavat olla lisnd samanai-
kaisesti.

Nden muistisairauden sekd neurologisena sairautena ettd sosiaalisena
konstruktiona. Kyseessd on vakava sairaus, joka heikentdd sithen sairastuneen
ihmisen pdivittdistd toimintaa konkreettisesti. Silld on nidkyvid ja tuntuvia seu-
rauksia sekd sairastuneelle ihmiselle itselleen ettd hanen ldheisilleen. Samaan
aikaan sairaus on sosiaalinen konstruktio, joka merkitsee sen ndkemistd ajassa
ja paikassa muovautuneena ilmioné, joka edelleen muovautuu ja uusiutuu pu-
hetapojen vilitykselld. Puhetavat ilmenevit ja uusiutuvat niin vanhuspolitiikan,
palvelujarjestelmén, akateemisen kentdn kuin arkieldman tasoilla. Ilmiosta pu-
hutaan eri konteksteissa, ja sithen on eri nikdkulmia. Muistisairauksia ja niihin
sairastuneita ihmisid koskevaa keskustelua hallitsevat usein lddketieteen, palve-
lujdrjestelman tai ldheisten ndkokulmat.

Terveyden ja sairauden ilmidt eivdt ole syntyneet “luonnollisina”
tai ”(lddke)tieteellisind”. Sen sijaan ne ovat rakentuneet yhteiskunnallisissa kay-
tdnnoissd ja suhteissa, joita kieli, valta ja tieto muokkaavat. (Honkasalo 2000, 56.)
Biologisten ldhtokohtiensa liséksi sairaudet ovat sosiaalisesti ja kulttuurisesti
jasentyneitd, paikallisia ja historiallisia ilmicitd (Kangas ym. 2000, 7). Sairaus-

6 Hukassa olevalla tasapainolla viittaan ikddntymisen tutkimuksessa kaytyihin keskus-
teluihin, jotka usein sijoittuvat daripédihin. Yhtailtd on ollut nidkyvissa vanhuuden
ymmairtaminen kurjuutena ja ongelmalédhtoisesti. Vastareaktiona on suhtautuminen
ikdihmisiin alentuvasti hyvéksyen, suojellen. (Jyrkdama 1995, 10-11.) Keskustelun
suunta vaihtelee nykyaadn monesti kahdessa déripaassa, joko kurjuusdiskurssia tois-
taen tai vanhuuden glorifioinnin, yltiopositiivisen suhtautumisen valilld. (Vakimo
2001, 65.) Edelleenkin muistisairas ihminen kasitetddn kuuluvaksi epdnormaalisti
vanhenevien joukkoon, joita katsotaan kurjuusnidkokulmasta korostaen heidan avun
tarpeitaan, joihin muiden on vastattava. Muistisairas ihminen saatetaan rinnastaa
usein lapseen, joka ei kykene huolehtimaan itsestdan.
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maédrittelyt ovat osa sosiokulttuurista maailmaa, eivit valmis ldédketieteellinen
todellisuus (Lyman 2000, 352). Liiketieteeseen perustuvien médritelmien lisak-
si muistisairauksilla on monia sosiaalisia, kulttuurisia ja yhteiskuntapoliittisia
merkityksid. Sairauksien vaikutukset ulottuvat laajalle alueelle tieteen maail-
masta politiikkaan, yhteiskunnasta perheisiin ja itse sairastuneeseen ihmiseen.
(Snyder 2009, 4.) Seuraavaksi kuvaan sekd muistisairauksien ajankohtaisuutta
nyky-yhteiskunnassa ettd niihin liittyvid erilaisia puhetapoja tavoitteenani ku-
vata ilmion monindkokulmaisuutta.

Aikamme kansantauti

Dementia ei ole yksittdinen sairaus vaan oireyhtymd, jolla viitataan moneen
erilaiseen neurologiseen sairauteen. Sairauksien oirekuvaa kuvataan yhteisesti
seuraavan dementian maéaaritelmin mukaisesti. Keskeisin oire on muistihiirio,
minka liséksi oireyhtyméaan kuuluu ainakin yksi seuraavista: 1) afasia eli kielel-
listen toimintojen hiirio, 2) apraksia eli liikesarjojen suorittamisen vaikeus, 3)
agnosia eli ndhdyn tunnistamisen hdiri6t tai 4) toiminnan ohjauksen héiriot.
(American Psychiatric Association 1994.) Muistin heikkenemisen ohella myos
monet muut kognitiiviset oireet vaikeuttavat laaja-alaisesti ihmisen arkieldméa.
Sairauden edetessd liséksi orientoituminen aikaan, paikkaan ja henkiloihin ha-
maértyy. (Eloniemi-Sulkava & Pitkald 2006, 18; Sulkava & Eloniemi-Sulkava 2008,
102.) Kyseessd on etenevd neurologinen sairaus, joka vahitellen murtaa ihmisen
kognitiivisia kykyjd ja taitoja sekd vaikeuttaa itsendistd eldmdd. Muistisairaus
on sairaus, joka rikkoo kehon ja mielen kahtiajakoa. Kognitiivisiin kykyihin
vaikuttavat oireet heikentdvét vihitellen fyysisind nahtyjd suorituksia ja opittu-
ja taitoja, kuten syomistd tai pukeutumista.

Yleisin muistisairauksista on Alzheimerin tauti, johon sairastuneiden
osuus on 65-70 prosenttia (Viramo & Sulkava 2010, 28). Alzheimerin tauti on
tyypillisin vaiheittain etenevd muistisairaus, jonka oireet aiheutuvat tiettyjen
aivoalueiden vaurioista (Pirttilda & Erkinjuntti 2010, 122). Muita yleisimpia
muistisairauksia ovat vaskulaariset kognitiiviset heikentymét, Lewyn kappale -
tauti ja otsa-ohimolohkorappeutumat (Viramo & Sulkava 2010, 28).7

Tutkimusaiheeni on sosiaali- ja terveydenhuollon sekd vanhuspolitiikan
kannalta ajankohtainen. Muistisairaudet ovat merkittdvd kansanterveydellinen
ja -taloudellinen haaste yhteiskunnalle (STM 2012a, 7). Muistisairauksia on
luonnehdittu yhdeksi vammauttavimmiksi ja rajoittavimmiksi sairauksiksi
maailmanlaajuisesti (Ferri ym. 2005, 2112). Suomessa néitd sairauksia on niiden
yleisyyden vuoksi alettu kutsua kansantaudeiksi (Erkinjuntti ym. 2010).

Vdeston ikddntyessd muistisairaiden ihmisten lukumaéara kasvaa voimak-
kaasti. Vuonna 2010 Suomessa oli 89 000 vahintdan keskivaikeasti muistisairas-

7 Vaskulaarisia kognitiivisia heikentymid sairastavien osuus on noin 15 prosenttia,
samoin Lewyn kappale -tautia sairastavien. Otsa-ohimolohkorappeutumia sairasta-
vien osuus on 5 prosenttia. (Viramo & Sulkava 2010, 28.) Alzheimerin tauti on niin
yleinen, ettd usein sen luullaan olevan ainoa muistisairaus.
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ta ihmistd.8 Lisdksi lievdd muistisairautta ja lievdd kognitiivista heikentymaa
sairastavia arvioitiin olevan noin 200 000. Vuosittain 13 500 yli 64-vuotiasta sai-
rastuu muistisairauteen Suomessa. Euroopassa muistisairauksiin sairastuu vuo-
sittain 800 000 ihmistd, mikd on enemmain kuin aivoinfarktiin, diabetekseen tai
rintasydpddn sairastuvien méara. (Viramo & Sulkava 2010, 28.) Helsingissd, jo-
hon tutkimukseni paikallisesti sijoittuu, on arvioitu vuonna 2016 olevan 10 100
keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairasta henkilod (Sulkava ym. 2007). T&ssa
luvussa tosin ei ole mukana muistisairauden lievassa vaiheessa olevia henkil6i-
td eikd henkiloitd, jotka kokevat muistinsa heikentyneen. Yksinasuvien maaras-
td ei ole tarkkaa tietoa. Yhden arvion mukaan yksinasuvia muistioireisia henki-
16itd on Suomessa noin 40 000 (Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 11).

Muistisairaudet koskettavat ensisijaisesti ikddntyneitd henkilsitd, mutta
myos tyoidssd sairastuvia on jonkin verran. Heiddn eldméntilanteensa voi poi-
keta paljonkin idkkdiden elamantilanteesta. He ovat usein tydelamassd, ja heilld
saattaa olla nuoria lapsia (Heimonen 2005, 16-19). Aikuisviestostéd osa sairastuu
my6s alkoholin aiheuttamaan muistisairauteen (STM 2012a, 7). Koska alkoholin
kadytto on Suomessa yleistd, tulee taméd joukko todenndkoisesti kasvamaan.
Ryhman hoito edellyttdd tdahdn alueeseen erikoistuneita ammattilaisia ja hoito-
paikkoja.

Muistisairaudet ovat kansantaloudellisesti ja yhteiskuntapoliittisesti mer-
kittdava kustannuskysymys. Nédiden sairauksien hoitokustannukset ovat neljd
miljardia euroa vuodessa, kuusi prosenttia kaikista sosiaali- ja terveydenhuol-
lon menoista. Suurin osa kustannuksista liittyy pitkdaikaiseen ymparivuoro-
kautiseen hoitoon. (Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 9.) Hoitokdytdnnot vaikuttavat
merkittdvasti kustannuksiin. Pienetkin muutokset hoitokdytdnnoissd voivat
vahentdd merkittdvasti hoidon kustannuksia ja parantaa muistisairaan ihmisen
eldamé&nlaatua (Suhonen ym. 2008, 1). Pitkdaikaishoitoon siirtymisen viivastyt-
taminen laskee kustannuksia, mutta se vaatii jarjestelmallisid toimia ennaltaeh-
kdisyn, sairauden varhaisen toteamisen kuin kotona asumisen tukemiseksi
(STM 2012a, 7). Kotiympéristoon sijoittuvan hyvan arkielamén edellytyksiin
tulisi kiinnittdd nykyistd enemmé&n huomiota sekd muistisairaiden ihmisten ja
heiddn ldheistensd hyvinvoinnin tukemiseksi ettd my6s kustannusten vahen-
tamiseksi.

Muistisairaus lisdd avun ja palvelujen tarvetta
Muistisairaus on ikdantyneilld henkil6illd keskeisin toimintakyvyn heikkenemi-

seen, palvelujen ja avun tarpeeseen seké laitoshoitoon johtava tekijd (Eloniemi-
Sulkava ym. 2008, 9).° Muistisairaudet ovat tdrkein ikdihmisten palvelujen ky-

8 Cleusa P. Ferri ja kumppanit (2005, 2114) arvioivat, ettd maailmanlaajuisesti muisti-
sairaita ihmisid on yli 24 miljoonaa, ja vuosittain ilmenee ldhes viisi miljoonaa uutta
tapausta. Alzheimer’s disease Internationalin raportin (Prince & Jackson 2009, 8) mu-
kaan vuonna 2010 oli 36,5 miljoonaa muistisairasta ihmisté ja vuoteen 2030 mennessa
maara nousee 66 miljoonaan.

K On arvioitu, ettd kotihoidon asiakkaista yli puolella on muistioireita ja pitkdaikais-
hoidossa olevista niitd on 80-85 prosentilla (Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 11).
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syntdd kasvattava sairausryhmé (Finne-Soveri 2012, 37). Yhd useampi vanhus-
ten palvelujen asiakas on muistisairas ihminen.

Linjauksia ja suosituksia muistisairaille ihmisille suunnatuista palveluista
on saatavissa runsaasti.'? Palvelujdrjestelmdn kehittdmisessd pddpainon tulee
olla kotona asumista mahdollistavissa palveluissa (STM 2008). Nykypéivana
muistioireet tunnistetaan, muistisairaus diagnosoidaan, ja siihen aloitetaan l&&-
kehoito aiemmin kuin ennen (Steeman ym. 2006, 723). Ladkehoidon kehittymi-
sen myotd sairastuneet ihmiset ovat toimintakykyisid pidempéaan. Diagnostiik-
kaa on tehostettu Suomessa viime vuosina ja muistipoliklinikoita on perustettu
lisdd (Lupsakko ym. 2005; Suhonen ym. 2008). Kuitenkin arviolta puolet sairas-
tuneista on vailla diagnoosia, ja vain neljannes Alzheimerin tautia sairastavista
ihmisistd on asianmukaisen lddkehoidon piirissd (Lopponen 2006; STM 2012a).

Muistisairaiden ihmisten kotihoidon tukeminen edellyttdd sairastuneelle
ihmiselle ja hdnen perheelleen raatiloityjd terveyden- ja sosiaalihuollon palve-
luja. Keskeistd on muistisairaille ihmisille suunnatun toimivan hoitoketjun ke-
hittdminen. Palvelujen tulisi olla ldhelld ja helposti saatavilla oikeaan aikaan.
(Voutilainen ym. 2008; Suhonen ym. 2011.) Muistisairaiden ihmisten hoitoket-
jua on pyritty kehittdimédn myos Helsingissd (Niemeld & Iso-Aho 2009). Muis-
tikoordinaattoritoiminnasta on saatu lupaavia tuloksia, ja sen on todettu myo-
hentdvan pitkdaikaishoitoon siirtymistd (Eloniemi-Sulkava 2002; Vuori & Elo-
niemi-Sulkava 2003; Eloniemi-Sulkava ym. 2006).

Keskeisid puutteita palvelujdrjestelmédssd ovat sddnnollisen seurannan,
kuntoutuksen ja psykososiaalisen tuen puute. Kdytinnossd tuki muistisairaille
ihmisille ja heiddn perheilleen katkeaa usein diagnostisten tutkimusten ja l44-
kehoidon aloitusvaiheen jdlkeen, eikd tuen tarve vastaa saatavilla olevia palve-
luja (Laakkonen ym. 2006, 54; Raivio ym. 2006, 63; Suhonen ym. 2008, 9). Esi-
merkiksi jokaiselle sairastuneelle tulisi taata oikeus ensitieto- ja sopeutumis-
valmennuskursseille (Voutilainen ym. 2008). Harvalla on tihdn kuitenkaan
mahdollisuutta, koska kursseja ei jdrjestetd riittdvasti eikd niitd tarjota syste-
maattisesti kaikille. Muistisairaat ihmiset ja heiddn ldheisensd kokevat, etteivat

10 Muistisairaille ihmisille suunnattua palvelujdrjestelmad ja sen kehittdmistd on linjattu
muun muassa seuraavissa asiakirjoissa: Ikdihmisten palvelujen laatusuositus (STM &
Kuntaliitto 2008), Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittdmisohjelma KAS-
TE (STM 2012b) ja Hyvinvointi 2015-ohjelma (STM 2007). Tavoitteita hoidon kehit-
tdmiseksi on asetettu myds muun muassa muistisairauksia koskevassa Kdypé hoito-
suosituksessa (Muistisairaudet. Kdypahoito-suositus 2010), Muistisairauksien hyvit
hoitokdytannot- asiantuntijasuosituksessa (2008), sekd kuntatason paattidjille suunna-
tussa oppaassa (Sormunen & Topo 2008). Vuonna 2012 julkaistiin myos kansallinen
muistiohjelma (STM 2012a). Muistiohjelman tavoitteena oli auttaa kuntia ja kuntayh-
tymid varautumaan muistisairaiden ihmisten maéran kasvuun. On kritisoitu, ettei
ohjelmaa tehtdessa kuultu riittdvasti sairastuneita ihmisid eikéd annettu sitovia ohjeis-
tuksia (Rosenvall 2012; Mékisalo-Ropponen 2012; Virtanen 2012; Muistiliitto 2012).
Myos kansainvéliset ja kotimaiset jarjestot (Alzheimer’s Disease International, Al-
zheimer Europe, Suomessa Muistiliitto ry. ja Suomen Muistiasiantuntijat ry.) pyrki-
vit toiminnallaan edistimaan muistisairaiden ihmisten hoitoa muun muassa julkai-
semalla kannanottoja, tiedottamalla ja kouluttamalla. Esimerkiksi Alzheimer’s Di-
sease International julkaisee vuosittain raportin muistisairauksiin liittyvasta ajankoh-
taisesta teemasta. Vuonna 2012 teemana oli muistisairauksiin liittyva stigma. Rapor-
tin mukaan terveydenhuolto tai sen rahoitusjérjestelmé ei ole valmis muistisairauk-
sista seuraavaan “epidemiaan” (Batch & Mittelman 2012, 5).
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he saa riittdvésti kuntoutusta (Raivio ym. 2006; Nikumaa & Juva 2012). Kuntou-
tus olisi kuitenkin ensiarvoisen tdrkedd hyvinvoinnin ja kotona asumisen tuke-
miseksi kaikissa sairauden vaiheissa (Pirttild ym. 2007). Vaikka muistisairaiden
ihmisten lddketieteellinen tutkiminen ja hoito edellyttaviét erityisosaamista, kir-
javuutta ja pirstaleisuutta esiintyy sekd lddkérien ettd hoitajien koulutuksessa
(Eloniemi-Sulkava ym. 2010, 3144). Lisdksi palvelujdrjestelméa on byrokraattinen,
muodostuu eri kunnissa eri tavoin ja apua on vaikea 16ytdd (Saarenheimo &
Pietila 2006, 72-79).

Kotona asuville muistisairaille ihmisille suunnatut palvelut vaativat siis
edelleen kehittamistd. On todettu, ettd muistisairas ihminen voi eldd kotiympa-
ristdssddn useita vuosia itsendistd tai vain vdhdistd tukea edellyttdavad arkield-
mad, jos ympdéristossa on hyvinvointia tukevia ihmisida (Habermann ym. 2009).
Samanaikaisesti muistisairaiden ihmisten méaaran lisddantyessa vanhustyon toi-
mintaympdristd on kuitenkin muuttunut (Virkki ym. 2012, 253). Henkilostomi-
toitukset ovat tiukat, kotihoitoa on karsittu, kdyntiajat ovat entistd lyhyempié ja
palvelujen myontamiskriteereitd on kiristetty. Palvelujen medikalisoituminen ja
niukentuminen on johtanut siihen, ettd perinteiset sosiaalipalvelut, kuten siivo-
uksessa avustaminen, ovat saaneet véistyd, ja palveluilla vastataan vain valtta-
miéttomiin tarpeisiin, kuten hygienia- ja lddkehoitoon. Varhainen puuttuminen
on aiempaa vaikeampaa, ja omaisia vastuutetaan enemmén idkkdiden ihmisten
arjen tukemisesta. (Vaarama 2004, 171; Palola & Parpo 2011, 73-74.) Samanai-
kaisesti uutisoidaan sddnnollisin véliajoin hoitajien puutteesta ja hoitoala néyt-
taytyy julkisuudessa alana, jolla on jatkuvasti tyopaikkoja. Muistisairaiden ih-
misten hoito edellyttdd laajaa tietotaitoa ja asiantuntemusta sekd mahdollisuut-
ta perehtyd sairastuneiden ihmisten yksil6llisiin tilanteisiin. Kotihoidon tyonte-
kijat tyoskentelevit kuitenkin suuren paineen alla.

Arjen puhetavat

Muistisairaiden ihmisten kohtaaminen ei ole ”vain hallintoasia”, kuten todettiin
myo6s Helsingin Sanomien péékirjoituksessa (Helsingin Sanomat 30.9.2012).
Muistisairaiden ihmisten toimintaa ja arkieldmaa ei pida ulkoistaa vain palvelu-
jarjestelméddn ja vanhuspolitiikkaan kuuluvaksi ilmicksi. Asia koskettaa sairas-
tuneita ihmisten ja heiddn ldheistensd sekd palvelujdrjestelmdn lisdksi myos
kaikkia niitd, jotka arjessaan kohtaavat ndihin sairauksiin sairastuneita ihmisié.
Palvelujen, ladketieteen ja vanhuspolititkan ndkckulmat usein korostavat muis-
tisairasta ihmistd asiakkaana, joka tarvitsee hoitoa ja palveluita. Arjen niko-
kulma puhetapoineen kuvaa toisenlaista todellisuutta.

Tutkimusprosessi herkisti minut kuuntelemaan ja havainnoimaan muisti-
sairaisiin ihmisiin kohdistuvia puhetapoja pdivittdisessd eldaméssani. Olen ollut
kuulijana keskustelutilanteissa, joissa on pdivitelty “sekoavaa isoditid”, “hope-
roityvdd isoisdd”, ettei “se endd tunnista” eikd ”ole endd sama ihminen”. Nain
olen my®os itse ajatellut nuoruusvuosina isodidisténi, joka vietti viimeiset vuo-
tensa dementiakodissa. Bussissa olen kuullut, miten kanssamatkustajat puhu-
vat ldheisestd, jolla “muisti alkaa pétkid” tai joka on ”jo huonokuntoisena hoi-
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dossa”. Stigmaa ja toiseutta voimistavat puhetavat ovat edelleen yleisid. Leh-
destd luen uutisia muistisairaista, kotoaan tai hoivapaikasta ”“karanneista” ek-
syneistd idkkaistd ihmisistd. Usein sairastunut ihminen nayttaytyy arkipuheessa
avuttomana, joskus aggressiivisenakin toisena, jonka ldhtokohtien ja logiikan ei
endd ajatella olevan ymmarrettdvad. Toisaalta unohtelun yhteydessd vitsailu
dementiasta tai tulevasta Alzheimerin taudista on tavallista. Dementia-nimitys
ndyttdd juurtuneen arkikieleemme, jossa sitd kdytetdan synonyymina hajamieli-
syydelle.

Sekd syrjivédt ettd humoristiset puhetavat saattavat olla yrityksid tulkita
ilmiotd, jota on vaikea ymmartdd ja joka pelottaa. Teollistuneissa yhteiskunnissa
dlyllisten kykyjen menettiminen késitetddn pelottavaksi kokemukseksi (Post
2000, 243), jota peldtddn ikddntyessd jo etukidteen (Corner & Bond 2004). Esi-
merkiksi suomalaisten eldkeldisten keskuudessa tehdyssa kyselytutkimuksessa
(ennalta muodostetulta listalta) muistin heikkeneminen nimettiin yhdeksi eni-
ten turvattomuutta aiheuttavaksi seikaksi (Laitalainen ym. 2008, 14).

Léhes jokaisella on ldhipiirissddn kokemuksia muistisairaista ihmisista.
Tutkimusaihetta esitellesséni minulle on kerrottu kokemuksia muistisairauteen
sairastuneesta ldheisestd tai tuttavasta. Muistisairaiden ihmisten kohtaaminen
ja heidan kanssaan toimiminen on sellainen arkinen ilmid, joka herattdd ihmisia
puhumaan ja kertomaan omia kokemuksiaan.

Olen my6s tormédnnyt muiden esittdmiin kysymyksiin, voiko muistisai-
raiden ihmisten kertomaa “uskoa” tai saako heidan haastatteluistaan mitaan irti.
Olen joutunut puolustamaan tutkimukseeni osallistuvien ihmisten uskottavuut-
ta. Kerran erds opiskelijakollega kommentoi sitaattia aineistostani, ettd hin ei
nde osallistujan puheissa mitdan “muistisairasta”. Oletetaan, ettd jos ihmiselld
on muistisairaus, se jotenkin nédkyy: hdn ei osaa endd esimerkiksi monimutkai-
sia taitoja, huolehtia hygieniastaan tai hian eksyy liikkuessaan ulkona. Havain-
toni kertovat muistisairaaseen ihmiseen kohdistuneista odotuksista. Etenevan
sairauden luonteen ja lddketieteellisen ndkdkulman vahvuuden vuoksi kans-
saihmisten huomio kiinnittyy helposti sairastuneen ihmisen kykyjen ja taitojen
heikentymiseen (Holstein ym. 2011, 222).

Muistisairaus on keskeisesti ldheisid koskettava sairaus. Sitd on jopa kut-
suttu omaisen sairaudeksi. Sairastuneen ihmisen toiminnan muuttuminen ja
yhteisten muistojen menettimisen hyviaksyminen on erityisen vaikeaa perheen-
jasenille, koska yhteiset muistot linkittdvit eliméntarinat yhteen (Holstein ym.
2011, 214).

Arjen kaytannoistd sekd paddtoksentekotilanteista tulee neuvoteltavia sai-
rastuneen ihmisten kykyjen ja taitojen murtuessa. Ndissd tilanteissa ldheiset
joutuvat usein pohtimaan eettisesti ja moraalisesti oikeita tapoja toimia (Hol-
stein ym. 2011, 217.) Tilanteet ovat hankalia senkin vuoksi, ettd tavanomaiset
totutut tavat olla vuorovaikutuksessa tulevat véhitellen vaikeammiksi. Sairas-
tunutta ihmistd ei osata kohdata eikd tiedetd, miten hdneen pitdisi suhtautua ja
miten kommunikoida hénen kanssaan. Vuorovaikutus ei terveen ihmisen na-
kokulmasta sovi endd ”sosiaalisesti hyvéksyttivan kidytoksen kategorioihin”.
On pyrittdvd ymmartamaan sairastuneen ihmisen paikoitellen toisenlaista to-
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dellisuutta. (Beard 2004, 418.) Keskeistd on my0s pyrkimys eldytyd sairastuneen
ihmisen tunteisiin.

Kielteiset puhetavat uusiutuvat paitsi laheisten puhetavoissa, myos medi-
assa ja akateemisella kentdlld. Viime vuosina on tuotu esiin omakohtaisia ko-
kemuksia sairauden kanssa eldmisestd. 1 Suomessa kuitenkin harva sairastunut
ihminen on tullut esille julkisessa keskustelussa. Edelleen on tavallista, ettd 1&-
heiset esittdvit tulkintojaan sairastuneista ja puhuvat heiddn puolestaan. 12
Esimerkiksi erddssd naistenlehdessd entinen kansanedustaja kertoi muistisai-
raasta didistddn, ja artikkelia koskeva lehden kansiotsikko julisti: “Aiti on kuin
kolmas lapseni”. Myo6s toimittaja Hanna Jensenin (2013) kirjoittama teos Al-
zheimerin tautiin sairastuneen isénsd hoitamisesta oli ilmestyessddn esilld sekd
televisiossa ettd lehdissd. Kirja oli yksi ehdokas vuoden 2013 Tieto-Finlandia-
palkinnon saajaksi. Media yht&éltd tuo esiin muistisairauksiin liittyvaa tietoa ja
esimerkiksi heiddn hoitoonsa liittyvid epdkohtia, toisaalta ylldpitdd negatiivisia
stereotypioita vahvistavia puhetapoja. Myts akateeminen tutkimus on osallis-
tunut sairauden stigman uusintamiseen korostamalla sairauteen liitetty&d rapau-
tumista, progressiivista heikentymistd ja menetyksia (MacRae 2008, 396.)13

Arjen puhetavat osoittavat, ettd muistisairaus on muutakin kuin neurolo-
ginen sairaus. Se on myds sosiaalisesti rakentunut kategoria, luokittelun véline
(Jyrkama 2008b, 273). Erilaisilla kategorisoinnin ja luokittelun tavoilla tuotetaan
ihmisille sosiaalisia identiteettejd, joihin liitetdédn tiettyjd odotuksia ja piirteitad
(Goffman 1963, 12; Juhila 2004, 23; Nikander 2010a, 242). Muistisairaat ihmiset
luokitellaan kuuluvaksi yhtendiseen kategoriaan: muilla on odotuksia, mihin he
eividt ainakaan pysty ja mitd he eivit ainakaan osaa. Kyvyttomyyden kuva he-
réattad pelkoa.

Negatiiviset puhetavat ruokkivat pelkoa ja vahvistavat negatiivisia kési-
tyksid sairaudesta (MacRae 2008, 396). Puhetavoilla on seurauksia ihmisten
toimintaan, tulevaisuuden odotuksiin ja valintoihin. Muistisairauden negatiivi-
nen kuva on saanut idkk&dt ihmiset etsiméddn keinoja, milld vélttdd vanhuus
muistisairauden kanssa. Esimerkiksi Hollannissa ja Belgiassa tdimd on johtanut

1 Monet Kkirjoista ovat tyoikdisind sairastuneiden kirjoittamia, esimerkiksi psykologi
Richard Taylorin teos Alzheimerin kanssa (2008). Liza Genovan (2010) fiktiivinen
romaani Edelleen Alice tarjoaa yhden tulkinnan muistisairauden kanssa eldmisesté ja
muutoksesta.

12 IImaukset ja kokemukset sairastuneen muuttuneesta persoonasta ovat yleisia lgheis-
ten tulkinnoissa (Small ym. 2007). Esimerkiksi tytdrten kertomuksia ditinsd kuole-
masta tutkinut Sonja Miettinen totesi, ettd muistisairauteen kuolleen ldheisten poh-
dinnat muodostivat muiden tarinoiden joukosta oman kertomusten ryhménsa. Tal-
16in kuoleman yhteydessé oli pohdittu vanhemman muuttunutta minuutta ja toisaal-
ta sen jatkuvuutta. Yksi kerrontatapa tulkita sairastumiseen liittyvdd menetystd on
kuvata sairastunut ihminen ilman henkilostatusta, esimerkiksi “toi ei oo mun &iti”.
Tom Kitwoodiin viitaten Miettinen toteaa, ettd depersonalisoinnin takana ovat kult-
tuuriset jasennykset ja kasitykset, jotka tunkeutuvat tyttarien kertomuksiin. (Mietti-
nen 2007, 75-80.)

13 Erityisesti vanhemmat tutkimukset ovat tdynna negatiivisia viittauksia. Esimerkiksi
Helen Sweeting & Mary Gillhooly (1997) tarkastelivat ldheisten puheita sosiaalisen
kuoleman ndkokulmasta. Jaber F. Gubrium (1986, 119) kuvaa etnografisessa tutki-
muksessaan julkista kulttuuria, millaisilla “hokemilla” ja vertauskuvilla Alzheimerin
taudista on puhuttu. Yksi esimerkki on “jatkuvat hautajaiset”.
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ihmiset laatimaan hoitotahtoja (engl. advance directives), jossa he kieltdytyvét
kaikesta ldadkehoidosta tai pyytdvit eutanasiaa siind tapauksessa, jos he sairas-
tuvat muistisairauteen. (de Boer ym. 2007, 1022.) IImid sis&dltdd monia moraali-
sia ja eettisid ongelmia (Hertogh ym. 2006). Yhtddltd esimerkki osoittaa, ettd eu-
rooppalaisten maiden erilainen lainsdddanto tarjoaa ihmisille erilaisia vaihtoeh-
toja ja rajoitteita toimia ja tehdd valintoja sairastuessaan. Toisaalta tulisi hdivyt-
tdd muistisairautta kohtaan vallitsevia pelkoja ja stereotypioita tuomalla esiin
my0s positiivisia kuvauksia elamaésta sairauden kanssa.

Muistisairaus ja linsimainen kulttuuri

Suhtautuminen muistisairauksiin ja niihin sairastuneisiin ihmisiin on syvésti
sidoksissa kulttuuriimme. Arjen ndkokulmia ja puhetapoja ymmartddkseen on
tarkasteltava lansimaista kulttuuria: mitd arvoja tdssd ajassa arvostetaan, mihin
ihmisarvon ndhddan perustuvan ja miten méaéritellddn minuus, muisti ja auto-
nomia.

Itsemddrdamisen, tuottavuuden, itsevastuun ja -huolehtimisen heikenty-
misen vuoksi muistisairaiden ihmisten on sanottu epdonnistuvan ”tavanomai-
sessa sosiaalisessa testissd”, joka antaa ihmiselle tunnustuksen aikuisuudesta
(Holstein ym. 2011, 215). Lansimaisissa yhteiskunnissa eldmé&ntavallinen kulut-
taminen ja henkilokohtainen nédyttdytyminen (engl. personal recognition) nayt-
televat suurta roolia arkipdivan dynamikassa. Epdonnistuminen itsestdan huo-
lehtimisessa edustaa yhtd suurimmista identiteetti-virheistd. Epdonnistuminen
muistisairaana on erityisen ongelmallista nykyajan yhteiskunnassa sen vuoksi,
ettd se on tahatonta, sairastunut ihminen ei voi sille mitddn. (Higgs & Rees
Jones 2009, 77-80.) Opittuja tapoja, sddntojd ja kaikkinaisia muille itsensd esitta-
misen keinoja ei pystytd endd toteuttamaan halutulla tavalla. Tama on kuiten-
kin prosessi, joka tapahtuu vé&hitellen ajan kuluessa.

Muistisairaus rikkoo kaikkia nykyhetken kulttuurissa korkealle nostettuja
arvoja: riippumattomuutta, itsendisyyttd, yksilollisyyttd ja autonomiaa. Vallit-
seva kisitys ihmisarvosta nojautuu néiden tekijoiden varaan. (Post 2000, 245.)
Ihmisen haavoittuvuus, riippuvaisuus muista sekad kognitiivisten ja psyykkisten
kykyjen menetys ovat vaikeita asioita kohdattavaksi erityisesti yhteiskunnissa,
joissa yhteisollisyyden tunne on heikko. Muistisairaan ihmisen kohtaaminen
saattaa herdttdd pelkoa saman tapahtumisesta omalle kohdalle. (Kitwood 1997,
14)

Stephen G. Postin (2000) mukaan ei ole olemassa mééritelmadd terveydestd
eikd sairaudesta, joka ei sisdltdisi hiljaista tietoa kulttuurisista arvoista. Lansi-
maisissa yhteiskunnissa, jotka ovat “hyper-kognitiivisia”, annetaan liian viahan
arvoa ihmisille, joiden kognitiiviset kyvyt ovat heikentyneet. Rationaalisuuden
ja tuottavuuden ihannointi estdd ndkemastd muita (kuten esteettisyyteen, tun-
teisiin sekd hengellisen hyvinvointiin perustuvia) tapoja toteuttaa inhimillist4 ja
hyvaa hoitoa. Voidaankin kysyd, ettd jos emme eldisi nuoruutta ja kognitiivisia
kykyjd ihannoivassa kulttuurissa, kdsittdisimmeko silloin muistisairauden niin
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stigmatisoivana ja pelottavana. Edelld kuvattu eutanasia-keskustelu on Postin
mukaan ddrimmdinen esimerkki hyperkognitiivisesta kulttuurista. (Post 2000.)

Kognitiivisten kykyjen, toisin sanoen muistin, katsotaan olevan minuuden
pohjana. Oletettu minuuden menetys perustuu ldnsimaiseen filosofiseen tradi-
tioon, joka erottaa kehon ja mielen sekd asettaa mielen kehoa korkeammalle.
Lansimaisen perinteen mukaan tunne itsearvostuksesta saavutetaan kognitiivi-
sia ja dlyllisid kykyjd vaalimalla. Nykyinen ymmaérrys muistista juontaa juuren-
sa valistuksen aikaan ja filosofi John Locken ajatteluun. Han korosti, ettd onnis-
tunut identiteetti ldpi elamankulun nojaa terdvaan muistiin. Lockelainen késitys
minuudesta ja tietoisuudesta toimii edelleen perustana késityksille mielestd,
minuudesta ja muistisairauksista. (Kontos 2004, 830; Small ym. 2007, 103; Katz
& Peters 2008, 349.)14

Sosiaalitieteissd on kyseenalaistettu ndkemystéd sairauden seurauksena ta-
pahtuvasta minuuden menetyksestd. Sosiaali-interaktionistiset ja konstruk-
tionistiset lahestymistavat korostavat minuuden rakentumista sosiaalisissa suh-
teissa ja vuorovaikutuksessa (esim. Kitwood 1997; Sabat 2001; Small ym. 2007).
Pia Kontoksen etnografisen tutkimuksen mukaan (2005) ruumiillinen ja kult-
tuuripaikallistunut refleksiivinen minuus sdilyy alkuperdisend kykyna kehossa
keinona valittdd ja ilmaista merkityksid. Hanen mukaansa minuutta voidaan
ilmaista my0s kehollisesti.’> Minuuden ymmaértdminen tilanteelliseksi ja suh-
teissa rakentuvana johtaa myos autonomian kisitteen uudelleenpohdintaan ja
médrittelyyn (Small ym. 2007). Autonomian ké&sitteen perustana oleva pdatok-
senteko késitetddn liian usein yksilolliseksi kyvyksi ja prosessiksi. Autonomia
tulisi kédsittdd pikemminkin suhteellisena kisitteend, ihmisten vilisissad suhteis-
sa rakentuvana (Holstein ym. 2011, xiv, 219.) On vaadittu sekd minuuden ja
autonomian kisitteiden ettd muistin késitteen laajentamista yksilollisestd ky-
vystd sosiaaliseksi, vuorovaikutteiseksi toiminnaksi (Middleton & Brown 2005;
Katz & Peters 2008, 351).

Minuuden mddrittely ja ndkemys sen sdilymisestd tai sdrkymisestd vaikut-
taa olevan teema, jota terveiden kanssaihmisten on mielessdan késiteltava. Sai-
rastuneen ihmisen kannalta kognitiivisten kykyjen ja minuuden sdilymistd tai
sdilymattomyyttd keskeisempdd on ylldpitdd tunnetta arvostuksesta. Sairastu-
nut ihminen joutuu taistelemaan arvostuksen sdilymisestd, koska muistisairau-
den seurauksena muut eivét véalttamatta suhtaudu hdneen endd arvostavasti.

14 Dementia-termin tarkastelu osoittaa osaltaan, miten pitkit juuret kasitteelld on mi-
nuuden ymmaértdmiseen. Dementia juontuu termeistd dement ja demens, jotka mer-
kitsevit latinaksi ja ranskaksi “hulluutta”, ”ilman mielts” (Small ym. 2007, 103).

15 Vaikeasti muistisairaiden ihmisten identiteetin ilmaisemista ja siitd neuvottelua on

tarkasteltu muun muassa narratiivisin menetelmin (esim. Mills 1997; Surr 2006; Hy-
den & Orulv 2009). Tutkimukset kohdistuvat vaikeasti muistisairaisiin ihmisiin insti-
tutionaalisissa konteksteissa; pitkdaikaishoidossa sekd pdivatoiminnassa.
Hyden & Orulv (2009) toteavat, ettd tarinankerronnassa kaytettiin hyviksi paitsi
jaljelld olevia kielellisia kykyja, myos kehon kieltd. Kertojien tarinat saattoivat olla
ajalliselta jarjestetykseltdédn sirpaleisia, mutta eivét ilmentianeet katkoa kertojan iden-
titeetin jatkuvuuden tunteessa. Tarinan kertominen on teko, jossa kertoja kayttaa
hyodykseen mennyttd kertoakseen, millainen ihminen hén on nykyhetkessd. Katko-
naisten kertomusten tulkinta on ei-muistisairaan kuulijan ongelma. (Hyden & Orulv
2009, 212-213.)
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Sairastuneet tasapainottelevat kognitiivisten menetysten hyviaksynnan ja kiel-
tamisen vililld, koska muistisairautta on vaikea hyviksyd. Kieltaminen voi
my0s olla keino kasvojen ylldpitamiseen. Arvostus pyritdan sdilyttamaan muut-
tamalla strategiaa, jolla suhtaudutaan menetyksiin ja muutoksiin. (Steeman ym.
2007, 127; 2013, 234-235.)

Silld, miten minuuden ymmarretddn muotoutuvan, on seurauksia sille,
miten muistisairaaseen ihmiseen suhtaudutaan. Steven Sabat (2001) asettaa vas-
takkain kaksi tapaa suhtautua muistisairaaseen ihmiseen. Lahestymistapoihin
sisédltyvat tietylld tavalla suuntautuvat arvot ja ihmiskésitys. Katsommeko sai-
rastunutta ihmisend, jonka mindkuva, arvokkuus, ylpeys ja kyky ymmartda
merkityksid tilanteissa ovat sdilyneet, vai “dementoituneena”, viallisena, avut-
tomana ja himmentyneend “potilaana”, joka on menettinyt minuutensa? Né-
kemys ihmisestd vaikuttaa tapoihin, joilla ihmistd kohdellaan, miké taas vaikut-
taa siithen, miten sairastunut ihminen toimii. (Sabat 2001, viii.) Se, ndkevétko
muut ihmiset muistisairaan minuuden sdilyvén, vaikuttaa sithen, miten hanet
kohdataan ja miten hantd hoidetaan.

Palvelujarjestelmd, ldheisten ja median tulkinnat edustavat erilaisia nako-
kulmia, jotka kaikki toiminnassaan uudistavat ja ylldpitdvdt puhetavoissaan
kulttuurisidonnaisia ndkemyksid. Muistisairaat ihmiset eivat sairasta eivatka
eld elamddnsa tyhjiossd, vaan ndiden eri ndikokulmien ja puhetapojen keskelld,
itsekin puhetapojen ohjaamina toimien ja niitd uudistaen.

1.3 Tutkimuksen rakenne

Kasilld oleva tutkimus koostuu viidestadtoista luvusta. Luvussa kaksi tarkastelen
mistd eri ndkokulmista muistisairaita ihmisid on tutkittu ja millaista keskuste-
lua muistisairaiden ihmisten kokemuksiin keskittyvalld tutkimuskentdlld on
kdyty. Muistisairaita ihmisid ja muistisairauksia koskeva sosiaalitieteellinen
tutkimus on lisddntynyt runsaasti viimeisen kymmenen vuoden aikana. Luvus-
sa en kuvaa kaikkea tehtyd tutkimusta, mutta nostan esiin joitakin keskeisia
teemoja, kuten vallitsevaa lddketieteellistd ndikokulmaa kohtaan esitetyn kritii-
kin, muistisairaiden ihmisten kokemuksista tehdyn tutkimuksen sekd kdytya
tutkimuseettistd keskustelua muistisairaiden ihmisten osallistumisesta tutki-
mukseen. Luku kaksi toimii paitsi taustoituksena aiheeseen, myos perusteluna
tutkimukseni teoreettiselle viitekehykselle, jota kuvaan luvussa kolme.

Luvussa kolme esittelen toimijuuden viitekehyksen, ja puran viitekehyk-
sen tarjoamat kolme analyysindkokulmaa, eldménkulku- rakenne- ja modali-
teettindkokulmat. Taman lisdksi mddrittelen refleksiivisyyden kasitteen seka
tarkastelen tutkimukseni eettisid ldhtokohtia. Eettiset kysymykset nden tutki-
muksessani erityisen olennaisiksi, ja ne nousevat esiin myds muissa tutkimuk-
seni luvuissa. Kolmannen luvun lopuksi esittelen tutkimuskysymykset seka
tutkimuksen empiiristen lukujen rakenteen. Luvussa 15 esitdn tutkimukseni
keskeiset johtopéitokset, arvioinnin sekéd pohdintaa ja jatkotutkimusaiheita.
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Kielen kéytto on yksi véline, jolla todellisuutta rakennetaan ja joka heijas-
taa puhujan ihmiskésitystd ja arvomaailmaa. Ikdantyneitd ihmisid kuvaava ter-
misto on kirjavaa. Asiayhteydestd riippuen puhutaan niin vanhuksista, ik&ih-
misistd kuin senioreistakin. My0s muistisairauksia ja muistisairaita ihmisid
koskevat nimitykset vaihtelevat. Ajan kulumista tarkastellessa voi havaita pu-
hetapojen ja nimitysten muutoksen. Aiemmin tavallisena pidetyt ilmaukset,
kuten ”“dementikko”, “seniili” tai “dementiasta kirsiva”, katsotaan, ainakin asi-
antuntijoiden keskuudessa, epdsopiviksi leimaavuutensa vuoksi. Sen sijaan pu-
hutaan muistisairauksista, muistioireista ja muistisairaista ihmisistd. Dementia-
termin kdytto on epédsopivaa, koska se ei ole sairaus, vaan sairaudesta johtuva
oire. Myoskddn sairauden alkuvaiheessa ihmiselld ei vield ole sairauden myo-
hempiin vaiheisiin liittyvdd dementiaa (Sulkava 2007).16

Tutkimuksessani kdytdn nimitystd muistisairaudet ja muistisairaat ihmiset
taméan hetkisen kotimaisen kdytannon mukaan. Tosin nden namékin termit on-
gelmallisina. Muistisairaus-termi ohjaa tarkastelemaan sairautta vain muistin
sairautena, vaikka sairaus johtaa my6s moniin muihin fyysisten ja kognitiivis-
ten kykyjen heikentymiseen. Koen my6s muistisairas ihminen-nimityksen hie-
man leimaavana. Pyrin ndkemaan sairastuneet ihmiset ensisijaisesti ihmising,
naisina ja miehing, en sairaina. Toisaalta yhteiskuntaamme on juurtunut tapa
luokitella ihmisid eri ryhmiin ja kategorioihin (Juhila 2004, 21). En voi todeta
sanoutuneeni irti luokittelusta, koska jo kohdistamalla tutkimukseni tiettyyn
ihmisryhmaéédn olen uusintanut téta tapaa.

16 Dementia-termid kdytetddn edelleen kansainvilisessd akateemisessa keskustelussa,
yleisimpéna termi ”person with dementia”.



2 TUTKIMUSNAKOKULMIA MUISTISAIRAASEEN
ITHMISEEN

Iikkdiden ihmisten kognitiivisten kykyjen murtuminen on ollut ilmioénd ldsna
koko ihmiskunnan historian, mutta ilmion selitykset ovat muuttuneet ajan ku-
luessa (Whitehouse 2000, 291-295). Sairauskategoriana muistisairaudet on kui-
tenkin suhteellisen nuori. Kuten olen jo maininnut, dementian kasitteelld on
pitkd historia. Se on liitetty “hulluuteen” ja yhteiskunnallisten sekd sosiaalisten
kykyjen rajoitteisiin (Erkinjuntti 2010, 86). Esimerkiksi keskiajalla dementiaa
tulkittiin uskonnollisista 1dhtokohdista, ja monet idkkddt naiset, jotka tdnd péi-
vdnd saisivat muistisairauden ja/tai masennuksen diagnoosin hirtettiin noituu-
desta. (Lyman 2000, 341-342.)

Muistisairaita ihmisid on akateemisilla kentilld tarkasteltu erilaisista nako-
kulmista, ja muistisairauksia (tai dementiaa) on selitetty erilaisilla malleilla. Se-
litysmalleja ovat ensiksi ndkemys muistisairaudesta osana normaalia ik&ddnty-
mistd, toiseksi lddketieteellinen ndkemys, kolmanneksi uskonnollinen ja neljan-
neksi uudempi ndkemys, joka nikee muistisairauden dialektisena prosessina.
Naistd malleista mikddn ei heijasta tdysin todellisuutta. Pikemminkin ne edus-
tavat niitd selityksid, joiden ajatellaan olevan muistisairaiden ihmisten toimin-
nan takana. (Downs ym. 2006, 235.)7 Mallit ovat ajankohta- ja kulttuurisidon-
naisia, ja ne voivat olla ldsnd selitystavoissa myos samanaikaisesti. Vallitseva
ymmarrys muistisairaudesta muokkaa sairastuneiden ihmisten kokemuksia,
varittdad laheisten ja kanssaihmisen suhtautumista ja ohjaa palveluiden kehitta-
mistd (Cheston & Bender 1999).

Muissa kuin lansimaisissa kulttuureissa henkiset voimat on monesti esitet-
ty syyna idkkdan ihmisen kognitiivisten kykyjen muutoksille (Downs ym. 2006,
238). Myos lansimaisessa kulttuurissa muistisairauden selitettiin johtuvan mo-
raalisista ja uskonnollisista syistd aina 1800-luvun loppupuolelle asti (White-

17 Downs ja kumppanit (2006) korostavat, ettd mallit eivét sisalld kaikkia mahdollisia
selitysmalleja. He my®os toteavat, ettd vaikka he esittdvat mallit puhtaina muotoina,
ne eivit todellisuudessa ilmene sellaisina. Pikemminkin yksittdiset ihmiset ja yhteis-
kunnat omaksuvat malleja valikoiden selittddkseen muistisairauksia. (Downs ym.
2006, 235.)
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house 2000, 295-296). Aikojen saatossa vakiintui yleinen nikemys muistitoimin-
tojen heikentymisen kuulumisesta vanhuuteen osana mielenterveyden ongel-
mia, joita on vaikea erottaa muusta ikddntymisestd. Tilaa kutsuttiin seniiliydek-
si. Talloin kyseessd ei vield ndhty olevan neurologinen sairaus (Ballenger 2000,
84). Normaalin ikdéntymisen selitysmalli oli vallitseva ldnsimaisessa kulttuuris-
sa 1970-luvulle asti.

Alois Alzheimer esitteli varhain 1900-luvulla ensimmdisen dementiana
julkaistun tapauksen. Tdstd huolimatta vasta 1970-luvulla demografisiin muu-
toksiin ja véeston ikddntymiseen alettiin kiinnittdd huomiota. Tietoisuus lisési
dementoiviin sairauksiin keskittyvan tutkimuksen rahoitusta (Gilliard ym. 2005,
574). Sairaudelle alettiin etsid hoito- ja parannuskeinoja (Wilkinson 2002a, 11).
1970-luvulla Alzheimerin tauti sai nimensd. Dementiaa ei endd nihty osana
normaalia ikddntymistd vaan se tunnistettiin sairausprosessiksi. Kuitenkin vas-
ta 1990-luvun alussa kehitettiin ensimmadiset oireenmukaiset lddkehoidot. (Hal-
tia 2010, 26.)

Nykyaikana kognitiivisten kykyjen heikentymista selitetdan yleensa ladke-
tieteellisestd mallista kdsin. Ladketieteellinen ldhestymistapa sairauden ymmér-
tdmiseksi on niin vallitseva, ettd sitd kutsutaan standardiparadigmaksi (Kit-
wood 1997, 1). Viime vuosikymmenind lddketieteellistd ldhestymistapaa on
haastettu ndkokulmilla, jotka korostavat sairautta dialektisena prosessina. Ni-
den suuntausten mukaan sairastuneen ihmisen toimintaan ja eldménlaatuun on
merkityksensd myos eldaménhistorialla, vuorovaikutuksella muiden kanssa seka
psyko-sosiaalisilla ja fyysisilld konteksteilla (esim. O’Connor ym. 2007).

2.1 Liddketieteellinen nikokulma ja sen kritiikkia

Laaketieteen ndkokulmasta muistisairautta tarkastellaan tavallisesti vaiheittain
etenevdnd. On olemassa suuri mddrd kirjallisuutta muistisairauden vaiheista.
Jotkut katsovat sairauden kulkuun sisdltyvan kolme vaihetta, toiset neljd tai
seitsemédn. (Marshall 2009, 5.) Tavallisesti vaiheet jaetaan kolmeen: lievaan, kes-
kivaikeaan ja vaikeaan. Tamad ilmentdd kuitenkin vain karkeaa jaottelua yksilol-
listen erojen vuoksi (Eloniemi-Sulkava & Pitkéld 2006, 17-18.) Yksittdistd sairas-
tunutta ihmistd on vaikea madrittdd tiettyyn sairauden vaiheeseen, koska ihmi-
sen kyvyt ja taidot voivat vaihdella eri pdivind ja eri tilanteissa. Diagnosoinnin
ja vaiheisiin luokittelun voi katsoa symboloivan jaottelua, jolla sairastuneet
merkitddn toisiksi (Post 2000, 248-249). Vaiheittaisuus tarjoaa toisaalta keinon
jdsentdd sairautta ja sen etenemistd. Malli vaiheittaisuudesta voi tehdd siedetta-
vammadksi vaikean omaishoitajan roolin ja esimerkiksi pddtokset tulevaisuuden
hoidosta. (Lyman 2000, 349.)

Muistisairauden toteamiseen ja sen seurantaan kdytetddn erilaisia kysy-
myspatteristoja ja mittareita, joilla arvioidaan ihmisten kykyjd ja taitoja. Mittarit
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ovat keskeisessd roolissa jo sairauden diagnosoinnin vaiheessa. Niiden avulla
seurataan sairauden etenemista.!8

Muistisairauksia koskeva lddketieteellinen tieto kehittyy ja tdydentyy jat-
kuvasti. Esimerkiksi késitys eri muistisairauksista tismentyy sitd mukaa, kun
ladketieteellisid tutkimuksia tehd&én lisdd (Gilliard ym. 2005, 574). Tutkimusten
painopiste on muuttunut ajan kuluessa. Koska ainakaan vield ei ole kehitetty
sairauksia parantavaa ladkettd, on viime vuosina alettu puhua paljon ennalta-
ehkdisystd. Riskiryhmddan kuuluvia henkilditd pyritdan 16ytamdan mahdolli-
simman varhain. T&dt4 varten on kehitetty termi MCI eli lievd kognitiivinen hei-
kentymé (engl. mild cognitive impairment). T&lloin ihmisen muistitoiminnot
ovat alentuneet, mutta mink&én muistisairauden diagnostiset kriteerit eivit tdy-
ty. Ryhméédn kuuluvilla ihmisilld on kuitenkin suurempi riski sairastua tulevai-
suudessa muistisairauteen. (Muistisairaudet. Kdypa hoito-suositus 2010.)

Muistisairaus ndhdéaan riskind, johon ihminen voi omalla toiminnallaan ja
valinnoillaan pyrkid vaikuttamaan (STM 2012a). Viime vuosina ld&ketieteelli-
nen tutkimus on kohdistunut voimakkaasti tekijoihin, joiden on arvioitu lis&é-
védn riskid sairastua muistisairauteen. Ihmisen eldméntapojen, kuten vahdisen
litkkunnan, koulutuksen ja aktiivisuuden sekd passiivisen eliménasenteen, nih-
dédn lisddvan muistisairauteen sairastumisen riskid (Polidori ym. 2010). Tavoit-
teet ovat samansuuntaiset sen linjan kanssa, ettd viime vuosina on haluttu ko-
rostaa yksilon vastuuta omasta terveydestddn. Muistisairaustapauksien viahen-
tamiseksi tulevaisuudessa nidhddan tiarkednd “kehittdd kaytinnon tyokaluja
muistisairauksien riskien arvioimiseksi sekd tunnistaa ne yksilot, jotka hyotyi-
sivit interventioista, esimerkiksi elaméntapa-konsultaatioista” (Kivipelto & Sa-
lomon 2008, 93S). Tullen (2004a) mukaan ikddntymisestd on tullut monimut-
kaista. Ikdantymistd luonnehtivat edelleen toiminnanvajeet ja riippuvuus, mut-
ta vastuu niiden vélttdmisestd on siirretty ihmiselle itselleen. (Tulle 2004a, 175.)

Ladketieteellisen ldhestymistavan vallitsevuutta vastaan on viime vuosi-
kymmenina esitetty kritiikkid. Lahestymistavan on nihty tarkastelevan sairas-
tunutta ihmistd ensisijaisesti kykyjen ja taitojen heikentymisen nakokulmasta.
Sairastuneen ihmisen vaikeudet médritetddn sairaudesta ja sen oireista johtu-
viksi. Kritiikin mukaan ldéketieteellinen malli ylenkatsoo muistisairauksien so-
siaalista rakentumista sekd arkiympériston ja ihmissuhteiden vaikutusta sai-

18 Yleisimpid diagnoosivaiheessa kaytettdvid kognitiivisten kykyjen mittareita ovat

MMSE (Folstein ym. 1975) ja CERAD. Tamaén lisdksi toimintakykyad ja palvelutarvetta
arvioidaan vaihtelevasti. Useimmiten kdytossa ovat MMSE, RAVA ja RAI-mittaristot.
Mittareita kdytetddan palvelujédrjestelmédssd padtoksenteon tukena, esimerkiksi pitka-
aikaispaatoksen tekemisessd. Mittareiden kaytto ei kuitenkaan koskaan ole yksindan
toimiva arvioinnin ja paitoksenteon viline, niiden lisdksi tarvitaan keskustelua ja
havainnointia. (Voutilainen 2006, 29-36.)
MMSE-mittari on yleisin kognitiivista toimintakykya arvioiva mittari. Testissd suo-
riutumisessa on otettava huomioon myos muut kuin elimelliset tekijét, kuten koulu-
tustaso ja jannittyneisyys, ja se pitdisi tehdéd rauhallisessa, héiriottoméssa ymparis-
tossd. MMSE sopii parhaiten Alzheimerin taudin etenemisen arviointiin, silloin kun
sairaus on edennyt keskivaikeaan vaiheeseen. Sit4 ei tulisi kutsua muisti- tai dlyk-
kyystestiksi. (Sulkava ym. 2007, 3.) Arkikielessd puhutaan kuitenkin MMSE:hen vii-
taten usein muistitestistd sekd palvelujdrjestelmédn yhteydessd erilaisista
kaan ”pisteyttamisista” testien avulla.
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rauden etenemiseen. Lidketieteellinen lihestymistapa sivuuttaa sairastuneen
ihmisen sisdisen maailman, tunteet ja kokemukset siitd, mitd sairauden kanssa
eldminen merkitsee. (Cheston & Bender 1999, 80-99; Downs 2000; Lyman 2000,
34; Beard 2004, 416; Sabat 2009, xii.)

Muistisairaiden ihmisten palveluiden jérjestimisen katsotaan nojaavan
kokonaan ldédketieteelliseen nakemykseen. Muistisairaille ihmisille suunnattu-
jen palvelujen kdaytannot kohtelevat liian usein sairastuneita ihmisid niin, ettei
heilld ole mitddan merkittdvad sanottavaa omasta tilanteestaan. Sairastuneelle
annetaan potilaan rooli eikd muita merkittdavid eldménkulullisia rooleja tunnis-
teta. My0s arviointi ja mittareiden kayttd on saanut osakseen kritiikkid. Ammat-
tilaiset arvioivat kognitiivisten kykyjen heikentymistd ulkopuolelta ennakkoon
médrdtyilld tehtdvilld ja pyrkivit méddritteleméidn, missd vaiheessa sairautta ih-
minen on. Arvioinnilla keskitytaan siihen, mika sairaus ihmiselld on ja miten se
ilmenee. T&lloin kysymykset siitd, miten ihmistd voitaisiin arjessa tukea ja miten
hénen kanssaan voisi onnistuneesti kommunikoida, jddvét sivuun. (Cheston &
Bender 1999, 86.)

Steven Sabat toteaa mittareiden heijastelevan johdannossa mainitsemaani
hyperkognitiivista kulttuuria. Testit sivuuttavat hanen mukaansa ihmisen jaljel-
14 olevat kognitiiviset kyvyt. Arviointi perustuu yksilolliseen suoriutumiseen
tilanteessa, joka on hyvin poikkeva tavanomaisista sosiaalisista tilanteista. Li-
sdksi arvioinnin tilanteet aiheuttavat helposti arvioitavassa ihmisessd levotto-
muutta, miké voi lisdtd epdonnistumisen todennékoisyyttd. Sabat kuvaa niita
arviointitilanteita tilannekuviksi (engl. snapshot), jotka tapahtuvat yleensd sai-
raalan osastolla, pitkdaikaishoidossa tai pédivdtoiminnassa. Hdanen mukaansa
tatd kuvaa pitdisi tdydentdd havainnoinnilla, joka keskittyy voimavaraldhtoi-
syyteen sekd tarkastelee keinoja ja yrityksid, joilla sairastunut ihminen pyrkii
navigoimaan sosiaalisessa ymparistossdan. (Sabat 2001.)

Kritiikin mukaan sairastuneen ihmisen toiminnan arviointi perustuu yksi-
oikoiseen kisitykseen muistista sdilond. Arviointi pohjautuu mieleenpalautta-
misprosessin tarkasteluun, jolloin muistettua asiaa arvioidaan sen todenperéi-
syyden pohjalta. Jos ihmiselld ndhd&ddn olevan alentunut kyky muistaa mita
hénelle on juuri kerrottu tai voidaan néyttdd, ettd hanen muistonsa ovat vaaris-
tyneitd, silloin hdneen suhtaudutaan vidhemmidn kompententtina merkityk-
senantajana. (Cheston & Bender 1999, 87.) Liéketieteellinen nikemys on levin-
nyt arkieldméaan ja kanssaihmisiin, ja sairastuneen ihmisen toimintaa tarkastel-
laan monesti sairausldhtoisesti. Sairaudesta haetaan syitd ja selityksid ihmisen
toiminnalle.

Vaikka kansainvilisessd kirjallisuudessa on esitetty kritiikkid lddketieteel-
listd lahestymistapaa kohtaan, ainakin Suomessa muistisairaiden ihmisten hoi-
toon perehtyneet lddkarit ja hoitotieteilijat tunnistavat myos ympaéristotekijoi-
den merkityksen muistisairaiden ihmisten hyvinvoinnille. Tavoitteena hoito-
tyon tilanteissa ja asiakasneuvotteluissa on toimia muistisairasta ihmistd arvos-
tavasti. Pyrkimyksend on saada esille my6s hédnen oma nidkemyksensa tilantees-
taan, vaikka palvelukdytdnnot ja -jarjestelmd perustuvatkin lddketieteelliselle
ndkemykselle. Myoskéddn mittareita koskeva kritiikki ei ole niin yksioikoista.
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Kéytinnon tyokokemukseni mukaan mittareita kdytetddn toimintakykya arvi-
oidessa myos ihmisten kotiympéristoissd, jolloin tilanne voi olla testattavalle
henkilolle miellyttdavampi. Toisaalta testin tekeminen on ammattilaiselle vaati-
vaa ja edellyttdd hienovaraisuutta. Vaikka mittarien kéytto voi oikein kaytetty-
né olla avuksi sairastuneen ihmisen tilanteen kartoittamisessa, ei mittaamisen ja
arvioinnin tulisi olla itseisarvo. Arviointitilannetta tiydentdvat olennaisesti ha-
vainnointi ja esimerkiksi ldheisten kanssa kdydyt keskustelut.

Huolimatta esitetysta kritiikistd, lddketieteen kehittymisen myotd on kui-
tenkin avautunut mahdollisuus tutkia muistisairaiden ihmisten kokemuksia.
Koska sairastuneet ihmiset saavat diagnoosin varhaisemmin, on heidan osallis-
tamisensa tutkimukseen helpompaa. Lisddntyneen keskustelun myoétd puhu-
taan paradigman muutoksesta: lddketieteellisestd ndkokulmasta on siirrytty
tutkimaan sairastuneiden ihmisten subjektiivisia kokemuksia ja eldménlaatua
(Harris 2002a, xiii). On kehitetty holistisempia viitekehyksid, joiden avulla tar-
kastella muistisairasta ihmistd. Tdhdn suuntaan keskustelua ovat vieneet sosi-
aalipsykologit Tom Kitwood ja Steven Sabat, jotka ovat nostaneet akateemisen
huomion kohteeksi itse sairastuneen ihmisen.

2.2 Kohti sairastuneen ihmisen kokemuksia

Kiinnostus muistisairaiden ihmisten subjektiivisiin kokemubksiin tiivistyi britti-
ldiseen sosiaalipsykologi Tom Kitwoodiin, joka toi muistisairaan ihmisen tut-
kimuksen keskioon. Han kiinnitti huomiota fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaali-
seen (hoito)ympéristoon, ja sen merkitykseen muistisairaan ihmisen hyvin-
voinnille. Kitwoodin ajattelutapa perustuu dialektiseen malliin, joka nékee sai-
rauden kanssa eldmisen olevan vuorovaikutusprosessi neurologisen sairauden
ja psykososiaalisten tekijoiden vaililld (Downs ym. 2006, 244). Hén toi muistisai-
rauskentille kasitteet personhood, yksiloldhtdinen hoito (engl. person-centered
care) sekd vahingollinen sosiaalipsykologia (engl. malignant social psychology)
(Kitwood 1997).

Kitwood maddritteli vaikeasti suomennettavan personhood-kisitteen sta-
tukseksi, joka sdilyy ihmiselld muiden avulla ihmissuhteiden ja sosiaalisen ole-
misen kontekstissa. Se viittaa tunnistamiseen, kunnioittamiseen ja luottamiseen.
Personhoodin sivuuttamisella tai tunnistamatta jattamiselld on nahtavid seura-
uksia muistisairaan ihmisen hyvinvoinnissa. (Kitwood 1997, 8.)

Vahingollinen sosiaalipsykologia viittaa haitalliseen toimintaan hoitoym-
péristossd, joka on vahingollista ihmisen minuudelle ja mahdollisesti myos fyy-
siselle hyvinvoinnille. Tama ei kuitenkaan tarkoita, ettd hoivan tarjoajilla olisi
pahanilkiset tavoitteet. Pikemminkin vahingollisuus on osa kulttuurista perin-
todmme. Kitwood on koostanut listan vahingollisen sosiaalipsykologian piir-
teistd. Listalla on muun muassa leimaaminen, infantilisoiminen, noyryyttdmi-
nen ja huomioimatta jattaminen. (Kitwood 1997, 46.)

Kitwoodin ldhestymistapaa on kiitelty kovasti. Sen on sanottu tarjonneen
uuden tavan ymmartdd muistisairaita ihmisid (Gilliard ym. 2005, 575). Kitwoo-
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din (1997) on todettu aloittaneen suuntauksen, joka siirtdéd katseen lddketieteel-
lisestd mallista nidkemykseen, joka tunnistaa ja arvostaa muistisairaiden ihmis-
ten subjektiivisia kokemuksia (Harris 2002a, xvi). Kitwoodin myo6td alettiin
ymmartdd muistisairaan ihmisen kokemuksien muotoutuvan tiiviisti suhteessa
psykososiaaliseen arkiympéristoon. 1° Muistisairauteen liitettyjen erilaisten
heikkenemisten, menetysten ja luopumisiin liittyva puhe sai rinnalleen keskus-
telua, jossa halutaan korostaa muistisairaiden ihmisten voimavaroja, jdljelld
olevia kykyja sekd tukimuotojen kehittamista. Higgsin ja Rees Jonesin mukaan
(2009, 78) Kitwood aloitti uuden kulttuurin muokkaamisen, joka pyrkii uudel-
leensivilisoimaan Alzheimerin taudin.

Samoihin aikoihin Kitwoodin kanssa yhdysvaltalainen sosiaalipsykologi
Steven Sabat alkoi kehittdad viitekehystd muistisairaan ihmisen minuuden tar-
kasteluun. Han on tydssddn pyrkinyt ymmartdméaan muistisairaan ihmisen mi-
nuutta ja toimintaa diskursiivista psykologiaa ja positiointiteoriaa soveltaen.
Sabatin mukaan sairastunut ihminen yrittdd toimia onnistuneesti, vaikka hanen
kykynsd ovat vaurioituneet. Tdma vastaa tilannetta, missé joku yrittdisi sahata
puuta tylsidlld sahalla tai pelata tennistd rikkindiselld mailalla. Yritys toimia ta-
voitteellisesti on kuitenkin tallella. (Sabat 1994, 146.)

Sabat korostaa niitd minuuden ulottuvuuksia, jotka sadilyvét vaikka ihmi-
sen sairaus etenisi vaikeisiin vaiheisiin. Voidaan puhua kolmesta tavasta ilmais-
ta minuutta: Self 1, 2 ja 3. Jokaisella ndistd on ainutlaatuiset piirteensa. Self 1
merkitsee ymmarrystd henkilokohtaisesta identiteetistd, kisitystd omasta erilli-
syydestd muista maailmassa. Tamé ilmaistaan keskustelussa kayttamalld yksi-
kon ensimmdistd persoonaa: mind, minun. Self 2:sella viitataan ihmisen seka
menneisiin ettd nykyisiin (psyykkisiin ja fyysisiin) piirteisiin ja uskomuksiin
néistd piirteistd. Piirteitd tai resursseja voivat olla esimerkiksi koulutus, huumo-
rintaju tai joku muu piirre, jota ihminen itsessddn arvostaa. Piirteet voivat olla
elaménkulun varrella kehittyneitd tai uusia. Muistisairauden myo6td ihmiseen
liitetddn uusia ominaisuuksia, kuten Alzheimerin tauti tai puhekyvyn heiken-
tyminen. (Sabat 2001, 276-291.)

Self 3 tarkoittaa sitd julkista persoonaa, jota ilmaistaan suhteessa muihin,
esimerkiksi uskollista aviovaimoa tai ditid. Self 3:sen erottaa kahdesta aiemmas-
ta minuuden ilmaisusta se, ettd sen ylldpitimiseen tarvitaan muita ihmisid. Sai-
rauden edetessd muut alkavat ylipddtdan vidhitellen kannatella muistisairaan
ihmisen minuutta. N&din on yleensd pitkdaikaishoidon vaiheessa, kun ihmisen
tavanomaiset kyvyt ilmaista itsestddn ovat pitkalti vioittuneet. (Sabat 2001, 293-
296.)

Muistisairaiden ihmisten kokemuksiin keskittyva kiinnostus on lisddnty-
nyt viimeisend kahtena vuosikymmenena. Erityisesti Kitwoodin inspiroimana
tutkimusta on tehty lisddntyvasti, pyrkimyksend tavoittaa muistisairaan ihmi-
sen “ddni” ja kokemuksia sairaudesta (Goldsmith 1996; Cheston & Bender 1999;

19 Kitwood oli myods mukana kehittdimadssd Dementia Care Mapping (DCM) -
menetelmad, joka on tarkoitettu muistisairaiden ihmisten arjen ja hyvinvoinnin ha-
vainnointiin laitosympéristossd. Suomessa tatd menetelmad on sovellettu (Topo ym.
2007) ja siitd on kehitetty tutkimuksessa hyodynnettdva Eldmanlaadun observointi
dementiatydssd -menetelma (ELO-D) (esim. Eloniemi-Sulkava & Savikko 2011).
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Harris 2002b; Wilkinson 2002b). Valtaosa tehdyistéd tutkimuksista on laadullisia
haastattelututkimuksia. Tutkimus on keskittynyt erityisesti sairauden alkuvai-
heeseen, oireiden kokemiseen ja erilaisiin selviytymiskeinoihin ja -strategioihin
(esim. Pearce ym. 2002; Clare 2002a; Van Dijkhuizen ym. 2006; Langdon ym.
2007; Preston ym. 2007; MacRae 2008).2° Perusteena tutkimuksille on useimmi-
ten esitetty palveluiden kehittdminen ja muistisairaiden ihmisten eldménlaadun
parantaminen. Tehdyistd tutkimuksista on tehty kirjallisuuskatsauksia ja koos-
teita (Steeman ym. 2006; de Boer ym. 2007; Phinney 2009, 36-43; Steeman ym.
2013, 217-220). Muistisairaiden ihmisten ndkdkulmaa on pyritty ottamaan mu-
kaan myos palveluiden arviointia koskevaan tutkimukseen (esim. Cheston ym.
2000; Proctor 2002). Oman tutkimusalueensa muodostavat myos hankkeet, joita
on tehty sairastuneiden ja heiddn liheistensd tukemiseksi.

Kokemuksia tarkastelevien tutkimusten perussanoma on, ettd muistisai-
raat ihmiset ovat erityisesti sairauden alkuvaiheissa kykenevid kertomaan ela-
maéstddn ja kokemuksistaan. Vaikka sairastuneet kohtaavat monia menetyksid,
heilld on erilaisia selviytymiskeinoja tulla toimeen sairautensa kanssa. Sairastu-
neet eldvit jannitteisessd neuvoteltavuuden prosessissa, jossa he pyrkivét sdilyt-
tdim&ddn aiemmankaltaisen tunteen itsestddn. Samalla heiddn tdytyy rakentaa
uudelleen mindkuvaansa kognitiivisten, ymparistollisten ja sosiaalisten tekijoi-
den muutoksessa. He tasapainottelevat sairauden seurausten kanssa pyrkien
loytamé&an edelleen merkitystd ja hyvinvointia eldméddnsd sairauden kanssa.
(Pearce ym. 2002, 186; Phinney 2009, 46; Steeman ym. 2013, 218.)

Monissa tutkimuksissa on tuotu esiin neuvotteluissa vallitsevaa jannittettd
tai tasapainottelua (Steeman ym. 2013, 217). Esimerkiksi Colleen MacQuarrien
(2005) mukaan sairastuneiden ihmisten kokemuksia luonnehtii paradoksi: he
samanaikaisesti hyviaksyvit sairauden seuraukset, mutta vastustavat niitad séi-
lyttddkseen toimijuutensa kognitiivisten menetysten edessd. Neuvotteluissa on
yhtdaikaisesti lasnd hyvéaksyminen ja vastarinta. (MacQuarrie 2005.)

Beardin ja Foxin (2008) mukaan muistisairauden toteamisesta seuraa ”so-
siaalinen &ddnen menettdminen”, joka muuntaa unohtelevan aikuisen ”Al-
zheimer-potilaaksi”. Sairastuneet neuvottelevat maailmassa, jossa heiddn roo-
linsa ovat muuttumassa (Snyder 2009, 3). Sairastuminen aiheuttaa huolta vuo-
rovaikutuksen muutoksista ldheisten kanssa (Langdon ym. 2007; MacRae 2011).
Muut ihmiset arjessa kyseenalaistavat sairastuneen ihmisen autonomian ja
kompetenssin. Sairastuneen ihmisen on neuvoteltava identiteetistidn paljon
aiempaa tietoisemmalla tasolla kuin aiemmin on ollut tarpeellista. (Beard & Fox
2008, 1514.) T4td neuvottelua kdydéaén erilaisilla resursseilla (MacRae 2010, 302).

Muistisairaiden ihmisten kokemuksiin keskittyvaa tutkimusta kohtaan on
my0s esitetty kritiikkid. On todettu, ettd on keskitytty liiaksi vain muistisairau-
den alkuvaiheessa olevien kokemuksiin. Tdm4 rajoittaa késitystd kokemuksista
eikd avaa sitd, miten kokemukset muuttuvat ajan kuluessa. Tarvittaisiin enem-

20 Téhan alueeseen kuuluu my6s suomalainen psykologian alan tutkimus tyoikdisina
Alzheimerin tautiin sairastuneiden ihmisten ja heidan puolisoidensa kokemuksista
(Heimonen 2005). Muutoin suomalainen tutkimus muistisairaiden ihmisten omakoh-
taisista kokemuksista ja arjesta on hyvin niukkaa.
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mién pitkittdistutkimuksia, jotta tavoitettaisiin muuttuvia kokemuksia muisti-
sairaudesta ja muita merkittdvid muutoksia eldmantilanteissa. Tutkimusmene-
telmind ovat useimmiten olleet yksittdiset haastattelut, eikd muita menetelmia
ole kaytetty. (Phinney 2009, 44.) Tutkimuksissa on harvoin kiinnitetty huomiota
tutkijan tai haastattelijan sekd muistisairaan ihmisen viliseen vuorovaikutuk-
seen. 21 Ei myoskddn ole tarkasteltu sairastuneen ihmisen eldmantilannetta
muutoin, kuten asumismuodon merkitystd kokemuksille. Useissa tutkimuksis-
sa haastatellut asuvat puolison kanssa.

Muistisairaiden ihmisten kokemuksiin keskittyvan tutkimuksen riskind on
tutkimuksen homogenisoituminen (O’Connor ym. 2007, 126; O’Connor ym.
2010, 30). Koska aineistot ovat olleet pienid ja tutkittavat ihmiset ovat edusta-
neet melko homogeenistd joukkoa, tutkijat ovat keskittyneet pikemminkin sa-
mankaltaisuuksiin kuin eroihin (Phinney 2009, 44). Mary Marshall (2009) huo-
mauttaa, ettd on vaarallista yleistdd muistisairaiden ihmisten tarpeita, koska
sairastuneet ovat perhetaustoiltaan, kulttuuriltaan, varallisuudeltaan, henkisel-
td ja fyysiseltd terveydeltddn sekd koulutukseltaan erilaisia. On edelleen taipu-
musta ndhda kaikkien vaikeuksien takana olevan muistisairaus eikd kiinnittda
riittavasti huomiota muihin tekijoihin sairastuneen ihmisen elamaéssa. (Marshall
2009, 3.)

Erityisesti sosiokulttuurista kontekstia, jossa muistisairaat ihmiset arkeaan
eldvit, tulisi tarkastella enemman. Sukupuolen, idn, sosio-ekonomisen taustan,
muistisairauden tyypin ja kulttuurisen taustan merkitystd muistisairaan ihmi-
sen kokemuksille ei ole juuri tutkittu. (Steeman ym. 2006, 735; O’Connor ym.
2007, 130-131; Phinney 2009, 44.) Samansuuntaista kehitystd on ollut yleisem-
min terveyssosiologiassa ja -antropologiassa kdydyissad keskusteluissa, joissa on
korostettu ldédketieteellisen tiedon rajoittuneisuutta ja pyritty ottamaan mukaan
myos psykososiaaliset tekijat (Honkasalo 2000, 61).

Kokemuksiin keskittyneen tutkimuksen rinnalla on syntynyt muita nako-
kulmia, jotka korostavat edelleen psykososiaalisten tekijoiden merkitystd muis-
tisairauden kokemisessa sekd sosiaalitieteellisempid ldhestymistapoja (esim.
O’Connor ym. 2007). Ruth Bartlettin ja Deborah O’Connorin (2007) mukaan per-
sonhood on liian kapea késite, koska siitd puuttuu poliittinen ulottuvuus. He
tarjoavat personhood-viitekehyksen rinnalle kansalaisuuden kisitettd, joka koros-
taa muistisairaan ihmisen tasa-arvoisuutta ja valtaa sekd oikeuksia samaan kuin

2 Poikkeuksina on mainittava Reawyn Bassettin ja Janice Grahamin (2007) toimintera-
pian alan sekd Steemanin ja kumppanien hoitotieteen (2007) tutkimus. Bassett ja
Graham kéyttivdt havainnointi- ja haastattelumenetelmia tarkastellakseen pariskun-
tien eldmad, joista toisella oli muistisairaus. Heiddn tutkimuksensa fokuksessa oli
muistot ja muistamisen muodot. Steeman ja muut havaitsivat, ettd haastattelijat
suuntasivat kysymyksidan liikaa muistisairauden aiheuttamiin menetyksiin. He oh-
jeistivat haastattelijoita olemaan positiivisempia ja sympaattisempia. Taman seura-
uksena haastattelijat kertoivat avoimemmin kokemuksistaan muistisairauden kanssa.
Yksi keskeinen tutkimusalue muistisairaiden ihmisten arkisen toiminnan ja ympéris-
ton ndkokulmasta ovat toimintaterapiaa edustavat ruotsalaiset tutkimukset, jotka
keskittyvit arjen toimintojen tutkimiseen toimintaterapian vélinein ja menetelmin.
Naissé tutkimuksissa korostetaan muistisairaiden nidkokulmaa, tavoitteellisuutta ja
heidédn kokemustensa kuuntelemisen tarkeyttd. (esim. Nygard & Johansson 2001;
Ohman & Nygard 2005; Ohman 2007; Rosenberg 2009).



38

muutkin kansalaiset. He toteavat, ettd kasitteellistd keskustelua tulisi laajentaa
sosiologisiin ndkokohtiin toimijan ja rakenteiden suhteesta, koska personhood
ei ota huomioon valtasuhteita eikd kansalaisuus tavoita yksilollisyyden merki-
tystd. (Bartlett & O’Connor 2007.)

Clive Baldwin on jatkanut keskustelua kehittdmalld narratiivisen kansalai-
suuden kasitettd. Ihminen on “narratiivinen olento, joka l6ytdd minuutensa ta-
rinoissa, joita kertoo itsestddn, ja tarinoissa joita muut kertovat hinestd”. Narra-
tiivisuus on olennaisesti vuorovaikutteista toimintaa, siihen taytyy olla mahdol-
lisuus ja tarina tulee kuulla. Sekd narratiivisuus ettd personhood ovat toimintaa,
joka edellyttdd toimijuutta ja tilaisuutta. Baldwinin mukaan muistisairailta ih-
misiltd tdimé usein kielletdan. (Baldwin 2008, 233.)

Liséksi esimerkiksi vammaisuuden (engl. disability) viitekehystd muisti-
sairaiden ihmisten tarkastelussa on nostettu keskusteluun (Gilliard ym. 2005),
mutta tdmd suuntaus on edelleen suhteellisen aliteorisoitu (Baldwin 2008, 223).
Erilaisia teoreettisia viitekehyksid on pyritty kehittdmé&&dn, mutta empiirista tut-
kimusta ei ole juurikaan tehty. Joitakin sellaisia tutkimuksia on julkaistu, missa
on kiinnitetty huomiota juuri sukupuoleen, etniseen taustaan ja sosio-
ekonomiseen taustaan (Hulko 2009; O’Connor ym. 2010). Myos kulttuurieroihin
keskittyvdd tutkimusta on tehty lisddntyvasti. Nama tutkimukset haastavat 144-
ketieteellistd ndkemystd muistisairauteen korostamalla ilmion kulttuurisidon-
naisuutta. Sairauskeskeinen ldhestymistapa on suhteellisen uusi ldnsimaisessa
kulttuurissa, eikd kaikissa kulttuureissa edelleenkidan katsota dementiaa sairau-
tena tai sairauden oireet liitetddn muihin merkityksiin (esim. Henderson &
Traphagan 2005).

2.3 Muistisairaiden ihmisten osallistuminen tutkimuksiin

Hyvddn vanhenemistutkimukseen liittyy kysymys osallisuudesta: millainen
asema idkkdille ihmisille itselleen tutkimuksessa annetaan ja miten heihin eri
tilanteissa suhtaudutaan (Jyrkama 2007b, 216). Muistisairaita ihmisid koskevat
kielteiset kulttuuriset kéasitykset ovat vaikuttaneet myos tutkimuksen kdytan-
toihin (Topo 2006, 24), muun muassa heiddn mahdollisuuksiinsa osallistua tut-
kimukseen. Aiemmin ajateltiin, ettd osallistuminen ei sairauden vuoksi ole lain-
kaan mahdollista. Muistisairaiden ihmisten poissulkeminen tutkimuksesta on
ollut tiedeyhteistn harjoittamaa toimintaa (Hellstrom ym. 2007, 608). Oletus,
ettd muistisairaat ihmiset eivit pysty kertomaan mielipiteitdan eivatka siten voi
olla mukana tutkimuksissa, vahvistaa stereotypiaa heidan kyvyttomyydestaan
(Wilkinson 2002a, 10).

Vaikka muistisairaiden ihmisten osallistuminen tutkimuksiin on lisdédnty-
nyt viime vuosikymmenind, he ovat liian harvoin mukana heiddn hoitonsa ke-
hittdmiseen tdhtddvissad tutkimuksissa (Ablitt ym. 2009, 506). Ablitt ja kumppa-
nit (2009, 506-507) nimesivit neljd tekijadd, jotka estdvit osallistamasta muistisai-
raita ihmisid tutkimukseen. Ndistd neljdstd ensimmdisend ovat eettiset kysy-
mykset.
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Eettisistd kysymyksistd erityisesti informoidun suostumuksen saavuttami-
sesta on keskusteltu paljon muistisairaisiin ihmisiin kohdistuvassa tutkimuk-
sessa (ks. esim. Bartlett & Martin 2002; Hellstrom ym. 2007; Pesonen ym. 2011).
Ablitt ja kumppanit (2009) toteavat, ettd keskivaikeaan tai vaikeaan vaiheeseen
edenneen muistisairauden kohdalla on vaikea varmistua siitd, tayttaako ihmi-
nen informoidulle suostumukselle asetetut kriteerit. Heiddn mukaansa vaikeus
saavuttaa suostumus saattaa pidatelld tutkijoita tekeméstd yhteistyotd muisti-
sairaiden ihmisten kanssa. (Ablitt ym. 2009, 506.)

Nékemystd informoidun suostumuksen nivoutumisesta sairauden vaiheit-
taisuuteen on kuitenkin kritisoitu. Nykyiset ldhestymistavat korostavat liikaa
kognitiivisia kykyjd ja toimivat muistisairaiden ihmisten kannalta poissulkevina
kaytantoind. Tulisi korostaa kontekstispesifid suostumusta sekd sairastuneen
ihmisen vahvuuksia kykyjen heikkenemisen sijaan. (Dewing 2002; 2007, 13.)
Informoidun suostumuksen saavuttamista oman tutkimukseni yhteydessa ku-
vaan tarkemmin luvussa nelja.

Toiseksi mukaan ottamista estdviksi tekijaksi ndhdddn kdaytdnnon rajoi-
tukset. Nditd ovat muistisairauden aiheuttamat vaikeudet ilmaista itseddn ja
heikentyvit kyvyt kertoa kokemuksistaan. On todettu, ettd muistisairas ihmi-
nen ei valttdimattd muista, kuka tutkija on tai mikd on hénen ldsndolonsa tarkoi-
tus. Tamd voi johtaa vadrinymmarryksiin sekd kysymyksiin tutkimuksen re-
liabiliteetista ja validiteetista. (Ablitt ym. 2009, 507.)

Kolmas este tutkimuksen tekoon liittyy uskomuksiin potentiaalisesta
muutoksesta. Nakemys, ettd muistisairaiden ihmisten hyvéksi ei voi tehda pal-
joakaan, on ollut vallitseva myos tutkimuskentilld. Viimeisten 15 vuoden aika-
na on tosin tehty sairastuneiden ihmisten eldménlaatua tarkastelevia sekd hei-
dén kuntoutumiseensa tdhtdadvid tutkimuksia, jotka rohkaisevat kehittimaan
sekd palveluita ettd tutkimuksen osallistavia kédytantsja. (Ablitt ym. 2009, 507.)

Neljantend esteend toimivat tutkijalle asetetut henkilokohtaiset haasteet.
Tutkimuksen tekoa saattavat estdd tutkijalle haastavat henkilokohtaiset ja emo-
tionaaliset olosuhteet. Kyvyiltddn heikentyneen ihmisen kohtaaminen voi olla
vaikeaa. Muistisairaus edellyttda tutkijalta kykyé olla aito ja osoittaa kiinnostus-
ta. (Ablitt ym. 2009, 507.) Sosiaalitieteen tutkijoilta puuttuu tietoa ja ymmarrysta
muistisairauksista (Pratt 2002, 165), ja my0s tutkija saattaa suhtautua muistisai-
raisiin ihmisiin negatiivisten stereotypioiden véarittamalld katseella.

Kysymyksen ei endd tulisi olla, voivatko muistisairaat ihmiset osallistua
tutkimukseen, vaan on mietittdvd, miten se tehdddn. Tutkimukseen liittyvien
kdytantojen ei pidd toimia esteend muistisairaiden ihmisten osallistumiseen.
Tulee edelleen kehittdd eettisesti kestdvid tutkimusmenetelmid, jotka edistdvét
muistisairaiden ihmisen inkluusiota ja edistdvéat aineiston rikkautta. (Wilkinson
2002a, 15; Pratt 2002, 175; Hellstrom ym. 2007, 610.) Tutkijoiden on kehitettdva
ldhestymistapa, joka on aidosti vastaanottavainen ihmiselle, kunnioittaa tdméan
arvokkuutta ja on mahdollinen toteuttaa (Ablitt ym. 2009, 507). Liiallinen haa-
voittuvuuden korostaminen toisaalta suojelee kohderyhmidnsd, mutta
myos “riisuu toimijuutta ja alleviivaa marginaalisuutta” (Nikander & Zechner
2006, 515).
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Muistisairaiden ihmisten parissa tehtdvidn tutkimuksen tekemiseen voi-
daan sanoa tarvittavan tietoa sairauksien seurauksista seki taitoja kohdata ih-
minen. Lisdksi on tuotu esiin muita huomioon otettavia seikkoja. Esimerkiksi
ajan, joustavuuden, kédrsivillisyyden ja improvisoinnin on todettu olevan kes-
keisid tekijoita muistisairaita ihmisid haastatellessa. Haastatellessa ndhdé&én tér-
kednd keskittyd kykyihin ja voimavaroihin korostaen tunteita ja kokemuksia
tarkan faktatiedon sijaan. (Pratt 2002; Nygard 2006.)22 Oman tutkimukseni kan-
nalta koin jotkin ohjeistukset liian yleistdviksi. Muistisairaat ihmiset ovat yksi-
16itd, joita ei voi kohdella heterogeenisend tutkimuksen kohderyhmana.

Katson, ettd muistisairaiden ihmisten tutkimiseen pétevidt monilta osin
samat periaatteet kuin muuhunkin laadulliseen tutkimukseen. Tastd nakokul-
masta muistisairauksien tutkimisessa ei ole erityisid metodologisia haasteita.
Kyse on monimutkaisesta sosiaalisesta ilmitstd, jonka tutkiminen tekee niky-
vaksi yhteiskuntatieteellisten tyokalujen heikkouksia ja vahvuuksia sekd ky-
seenalaistaa itsestddn selvand pidettyjd kisitteitd. (Bond & Corner 2001, 114.)
Téastda huomiosta huolimatta on tunnistettava, ettd tutkimukseen osallistujan
muistisairaus ja varsinkin pidemman ajan seuranta tuo tutkimusasetelmaan ja -
prosessiin vaikeasti ratkaistavia eettisid kysymyksia.

Keskeinen eettinen kysymys koskee muistisairaiden ihmisten arvokkuu-
den sdilymistd. Muistisairasta ihmistd saatetaan katsoa alaspdin, koska hidnen
kykynsd toimia autonomisesti on kyseenalaistunut. Muistisairaiden ihmisten
parissa toimivien tutkijoiden on huolehdittava siitd, ettd tutkittavien ihmisten
arvokkuus sdilyy. Voidaan vdiittdd, ettd ihmisten poissulkeminen tutkimuksen
piiristd on itsessddn loukkaus heiddn arvokkuuttaan kohtaan. Sen sijaan mu-
kaan ottaminen (engl. inclusion) voi vahvistaa heiddn arvokkuuttaan. Koska
muistisairaat ihmiset ovat yksi yhteiskunnan marginaaliin sijoittuvista ihmis-
ryhmistd, tulisi heiddn ddnensd kuulumista tutkimuksessa aktiivisesti edistaa.
On eettisesti kestamétontd sulkea heitd pois tutkimuksen kentiltd. (Hellstrom
ym. 2007, 610.)

2 Osa ohjeistuksista kasittelee prosessimaisen suostumuksen saavuttamista pitkdai-
kaishoidon kontekstissa (Dewing 2007, 15 ), jolloin tutkimusymparisté on hyvin eri-
lainen verrattuna kotiymparistoon. Virallisen informoidun suostumuksen saavutta-
misessa voidaan t&lloin tukeutua helpommin l4heisiin ja henkilokuntaan.



3 TOIMIJUUS JA REFLEKSIIVISYYS

3.1 Toimijuuskeskustelun taustaa

Toimijuus on niiden vaikeasti madriteltdvien késitteiden joukossa, jotka ovat
herattineet keskustelua sosiologiassa aina 1800-luvulta alkaen (Hendricks &
Russell Hatch 2009, 437). Toimijuus on noussut viime vuosina uudelleen run-
saan keskustelun kohteeksi (esim. Hitlin & Elder 2007a; 2007b). Keskustelu so-
siaalisten rakenteiden ja toimijuuden suhteesta on sosiologian ydinaluetta
(O'Donnell 2010, xxii). Toimijuuden késite on tilld hetkelld monilla muillakin
tieteenaloilla, kuten kasvatustieteessd, sosiaalipsykologiassa ja naistutkimuk-
sessa suosittu kasite, mutta sitd koskevat médrittelyt vaihtelevat. Usein toimi-
juutta kdytetddn mdadrittelemittd sitd sen enempéd, eikd késitteen pohjalta ole
juurikaan empiiristd tutkimusta. On kysytty, onko toimijuuden kisitteessd mi-
tddan uutta vai onko se vain uusi sana jollekin entiselle, kuten toiminnan kaisit-
teelle. (Marshall 2005, 59.)

Toimijuus on tullut vahvasti myos ikdédntymisen tutkimuksessa kdytavaan
keskusteluun (Hockey & James 2002; Tulle 2004b). Mielenkiinto toimijuutta
kohtaan on syntynyt vastapuheesta vallitsevalle vanhuuden diskurssille, joka
korostaa vanhuuteen liitettyd raihnaisuutta ja voimattomuutta (King & Ca-
lasanti 2009, 38). Perinteisesti toimijuudesta ei ole keskusteltu eldméssddn apua
tarvitsevien ihmisten kohdalla. Suomalaisista vanhuspoliittisista keskusteluista
ei ole loydettdvissd avutonta oman eldménsa toimijaa. Sielld missd ikdantynyt
halutaan ndhdéd toimijana, hiivytetddn avun tarve. (Tedre 2007, 100.) Sen sijaan
puhutaan aktiivisista, toimeliaista eldkeldisistd, joiden kohdalla avun tarvetta ei
ole. Palveluja ja tukea tarvitsevien kohdalla keskusteluun nousevat hoivan kus-
tannukset ja vanhuuteen liitettdva avuttomuus ja raihnaisuus.

Toimijuuden on yleisesti ndhty sisdltyvan yksilon tai ryhmédn toiminnan
harjoittamiseen ja valintojen tekemiseen (Marshall 2005, 59; Hendricks & Rus-
sell Hatch 2009, 437; Kotiranta & Virkki 2011, 114). Toimijuuden katsotaan viit-
taavan ihmisen tai ryhmén kykyyn toimia tilanteissa pikemminkin subjekteina
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kuin objekteina muokatakseen olosuhteitaan ja saavuttaakseen muutoksen (Jef-
fery 2011, 6).

Viktor Marshallin (2005) mukaan toimijuudella on monia merkityksid
ikddntymiseen ja elaméankulkuun keskittyvdssd sosiologisessa ja psykologisessa
tutkimuksessa. Marshall esittelee ikddntymisen tutkimuksen piirissd toimijuu-
delle annettuja eri merkityksid. Ensinnékin toimijuus ndhd&ddn elaman tuottaja-
na. Toimija tuottaa elettyd elim&d toimijuuden vilitykselld. Toimijuutta voi-
daan katsoa myos ympdéristollisend proaktiivisuutena tai sopeutumisena. Joi-
denkin psykologien keskuudessa toimijuus ndhddan maskuliinisena piirteend,
enemmaén tekemisend kuin olemisena, ihmisen ominaisuutena, jota on pikem-
minkin miehilld kuin naisilla. Eldmé&nkulkututkimuksen piirissd on toisaalta
todettu, ettd kaikki ihmiset eivit seuraa standardisoituja elaméankulkuja. Talloin
toimijuus ndyttaytyy selittiméattoméand varianssina. Marshall kritisoi, ettd ndissa
madritelmissa ndhddan toimijuuden liittyvan vain elamankulun muutoskohtiin.
Télloin ihminen ei harjoittaisi toimijuutta aina vaan vain eldmén kriittisissa
kohdissa vastavoimana. Viimeiseksi Marshall toteaa, ettd toimijuuden kasitteel-
l& viitataan kulttuuriseen vastuuseen toimia jonkin asian puolesta. Myos tdima
toimijuuden kisite merkitsee muutoshakuisuutta. (Marshall 2005, 66-67.)

Marshallin mukaan toimijuutta koskevaa termistod on selvennettava. Han
erottelee neljd toimijuutta luonnehtivaa piirrettd. Ensiksi toimijuudella viitataan
ihmisen kykyyn tehdd valintoja ja olla tavoitteellinen. Kyky toimia tavoitteelli-
sesti ja refleksiivisesti on kaikilla ihmisilld. Toiseksi ihmiselld on erilaisia resurs-
seja toimijuuden harjoittamiseen. Niilld tarkoitetaan sekd ihmisen henkilokoh-
taisia kykyjd ettd muita hdnen kaytossddn olevia resursseja. Henkilokohtaisia
kykyjad voivat olla kognitiiviset kyvyt, opitut taidot, tieto tai fyysiset kyvyt.
Mahdollisuuksia voivat olla myos taloudelliset resurssit sekd sosiaaliset verkos-
tot. Kolmanneksi toimijuus merkitsee ihmisen konkreettista toimintaa, joka il-
mentdd jotakin tavoitetta. Neljanneksi ihmisen tekemdt valinnat ovat sosiaali-
sesti ja fyysisesti rakentuneita. Télld Marshall viittaa toimijalle tarjolla olevia
mahdollisuuksien ja valintojen rakenteisiin. Mahdollisuudet eivit ole staattisia
vaan syntyviét sosiaalisista prosesseista. (Marshall 2005, 67-68.)

Marshall ei kuitenkaan tarkastele toimijuuden tilanteellista luonnetta eikd
ihmisen toimiessaan kohtaamia rajoitteita. Voidaankin kritisoida toimijuuden
médritelmid siitd, etteivdt ne ota huomioon esteitd, rajoituksia ja pakkoja, joiden
kanssa ihmisten on tultava péivittdisessd eldmédssddn toimeen. Taméan vuoksi
médritelmdt eivit sovellu ihmisten arjen tarkasteluun. (Jyrkdma 2008a, 192.)

Valinnanmahdollisuudet perustuvat ihmisten kokemuksille ja odotuksille.
Ne ovat ympaériston tai “sosiaalisten osoitteiden” muokkaamia. (Hendricks &
Russell Hatch 2009, 435-439.) Toimijuutta ei harjoiteta tyhjiossd. Ihmisten teke-
mit valinnat, ovat pitkélti sosiaalisesti médriteltyjd, eikd puhdasta yksilollistd
valintaa ole olemassa. Toimijuus on yhdessd eldmisen rakenteiden tulosta. Va-
linnat, joita yksilot tekevét, ovat riippuvaisia tietyistd sosio-historiallisista ra-
kenteista, joiden keskelld he eldvét. (Deneulin 2008, 121.) Valintoja ei voi tehdd,
ellei ole vaihtoehtoja, ja valintoja tehddan yhdessid eldmisen rakenteisiin pohjau-
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tuvan tiedon perusteella. Arkieldméi tarkastellessa on otettava huomioon myos
paitsi mahdollisuudet my®ds rajoitteet, joissa ihmiset toimivat.

Usein toimijuudella viitataan brittildisen sosiologi Anthony Giddensin
(1984) rakenteistumisen teoriaan, johon myos kadyttdméni toimijuuden viiteke-
hys (Jyrkama 2007b; 2008a; 2008b) perustuu. Rakenteistumisen teoria tarkaste-
lee klassista sosiologista ongelmaa: toimijan ja rakenteiden suhdetta. Perusky-
symys on, ohjaavatko ihmisen toimintaa rakenteet vai pystyyko hin tekemdin
valintoja oman tahtonsa ohjaamana. Rakenteistumisen teorian mukaan tutki-
muksen kohteena ei tule olla yksittdisen toimijan kokemus eikd yhteiskunnallis-
ten systeemien totaalisuus, vaan sosiaalisten kdytdntojen harjoittaminen ajassa
ja paikassa. Toimijat uusintavat toiminnallaan kdytdntojd ja ilmaisevat niiden
avulla olevansa toimijoita. (Giddens 1984, 2.) Giddensin teorian mukaan raken-
teet yhtddltd rajoittavat ja méddradvat mutta toisaalta ohjaavat ja mahdollistavat
ihmisten ja ihmisryhmien toimintaa. Usein toimijuus ja rakenne ndhdédan toisil-
leen vastakkaisina, mutta muun muassa Giddensin teoria pyrkii sen sijaan yh-
distdmadn namad késitteet (O’ Donnell 2010, xxv).

3.2 Toimijuus tutkimusnikokulmina

Jyrki Jyrkdma (esim. 2007b; 2008a) on tuonut toimijuuden suomalaiseen ik&an-
tymisen tutkimukseen. Toimijuuden viitekehys tuo sosiaalista nidkokulmaa
ikdantymisen ja terveyden tarkasteluun ja toisaalta pitkalti poissa ollutta ruu-
miillisuuden ndkokulmaa ikddntymisen sosiologiaan. Perinteisid sosiaalipsyko-
logisia ja sosiologisia vanhenemisteorioita on arvosteltu muun muassa siit4, ettd
ne eivit nde idkkaita ihmisid tavoitteellisina toimijoina vaan kiinnittavat huo-
miota pédasiallisesti ulkoiseen kéyttdytymiseen ja sen muutoksiin. Toimijuus
on syntynyt osin kritiikistd perinteistd toimintakyvyn tutkimusta kohtaan, joka
pilkkoo ihmisen toiminnan eri osiin ja pitdd toimintakykya ihmisen ominaisuu-
tena. (Jyrkama 1998, 175; 2007b, 196-199.) Toimijuus haastaakin tavanomaiset
tavat tutkia ikdantymistd, jotka usein sivuuttavat toimijuuden (Tulle 2004c, vii).

Toimijuuden viitekehys pureutuu tutkimaan toimintaa ja tilanteita. Toi-
mintandkokulmasta on olennaista ymmartdad ihmiset aktiivisina, tavoitteellisina
toimijoina. Heilld on toiminnastaan sekd sen seurauksista tietoa, ja he kykene-
vét eri tavoin perustelemaan tekojaan ja antamaan toiminnalleen merkityksia.
(Jyrkama 1998, 178.) Néden toimijuuden sekd tulkinta- ja arviointikehikkona,
josta kasin tutkia muistisairaiden ihmisten arkea, ettd myots ihmiskasityksena
(Jyrkdama 2012). Toimijuuden viitekehys ohjaa tarkastelemaan toimintaa ja tilan-
teita arjessa kolmesta suunnasta: eldmankulku-, rakenne- ja modaliteettindko-
kulmista.

3.2.1 Eliminkulku

Jyrkdman (2008b, 192) mukaan toimijuuden késite on nostettu ikddntymisen
tutkimukseen eldminkulkututkimuksen kautta. Monitieteisen elamiankulku-
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tutkimuksen ldhtokohtana on ihmisen kehityksen elamédnmittaisuus. Ikdanty-
minen on prosessi joka alkaa syntymastd, eikd ihmisen toimintaa ja olosuhteita
voida ymmartad rajoittamalla analyysi tiettyyn eldmanvaiheeseen. On tarkastel-
tava myos aiempaa eldménkulkua ja laajempia yhteiskunnallisia tapahtumia.
Ajallisuuden lisdksi ihmisen kehitys on paikkasidonnaista: sitd muokkaavat
monet sosiaaliset kontekstit, kuten perhe, ystavét, vertaiset, tyoyhteisot, histori-
alliset tapahtumat ja kulttuuri. (Settersten Jr. 2003a, 2.)

Elamankulkututkimus ndkee ihmisen eldamankulun koostuvan monista,
toisiinsa liittyvistd kehitysurista (engl. trajectories). Urille sijoittuvat eldménta-
pahtumat, siirtymit ja kddnnekohdat ovat keskeisid kaisitteitd eldménkulku-
tutkimuksessa. (Elder Jr. & Kirkpatrick Johnson 2003, 54-55.) Tapahtuma on
dkillinen ja odottamaton, siirtymé puolestaan on vihittdinen muutos, joka usein
liittyy roolien saavuttamiseen tai niiden menettdmiseen. Kddnnekohta viittaa
tilanteeseen, jossa kehitysura muuttaa radikaalisti suuntaa. Muita kasitteitd
ovat muun muassa tapahtumien ajoitus, jaksotus ja tapahtumien kesto. Nailld
kasitteillda hahmotetaan sitd, ettd yksittdistd tapahtumaa tai siirtyméd ei voida
ymmartdd erillddn muista ihmisen eldméssd samaan aikaan meneillddn olevista
tapahtumista. (Setterstein Jr. 2003b, 25.)

Toimijuus on yksi elamankulkututkimuksen periaatteista. Periaatteen
mukaan yksilot rakentavat eldménkulkuaan valinnoillaan ja teoillaan historian
ja sosiaalisten olosuhteiden mahdollisuuksien seké rajoitteiden puitteissa. Muut
periaatteet liittyvat elamdnmittaiseen kehitykseen, ajan ja paikan yhteenkietou-
tumiseen, tapahtumien ajoittumiseen ja linkittyneisiin eldmiin. (Giele & Elder Jr.
1998, 9-11; Elder Jr. & Kirckpatrick-Johnson 2003, 57; Elder Jr. ym. 2004, 10-14.)
Marshall (2005) toteaa, ettd eldimédnkulkututkimuksen piirissd toimijuutta on
maédritelty tarkimmin. Hén kuitenkin huomauttaa, ettd toimijuuden periaatteel-
la on pitkd historia kehityspsykologiassa ja elamdnkulkusosiologiassa, vaikka
toimijuuden kisitettd ei ole eksplisiittisesti kdytetty. (Marshall 2005, 59-60.)

Linkittyvét elamat eli ihmisen eldméén liittyvat sosiaaliset suhteet saitele-
vit hanen henkilokohtaista kehitystddn ja kokemuksia muun muassa ikdanty-
misestd. Linkittyvien eldmien verkko laajenee perheestd ystdviin, opettajiin ja
naapureihin. Ihmisen eldmdd ei voida ymmart&a riittdvan kattavasti, jos se irro-
tetaan suhteistaan muihin ihmisiin. Koska ihmiset elédvit toisista riippuvaisina,
muutokset yhden ihmisen eldmissd vaikuttavat toisiin ihmisiin. Sosiaalinen
ympdristd luo mahdollisuuksia ja rajoitteita ihmisen toiminnalle sekd muokkaa
mieltymyksid ja kdsityksid mahdollisuuksista ja rajoituksista. (Elder Jr. & Kirk-
patrick Johnson 2003, 68-69, 72.)

Elamankulkututkimus ohjaa tutkimuksessani huomion kiinnittymista
elaménkulkurefleksiivisyyteen, eli miten menneesta kerrotaan, milld tavoin sitd
arvioidaan ja missd yhteyksissa siitd aletaan puhua (Jyrkdma 2011, 14). Nyky-
hetkessd toimitaan elettyyn eldmddn perustuvien merkitysten pohjalta ja enna-
koiden tulevaa. Olen liséksi kiinnittinyt huomiota sithen, miten naiset tuovat
puheessaan esiin muiden ihmisten merkityksen omille valinnoilleen, ja millaisia
mahdollisuuksia ja rajoitteita muut ihmiset heiddn elamaansa luovat.
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3.2.2 Toimijuuden koordinaatit

Toiseksi toimijuutta tarkastellaan rakennendkokulmasta késin eli kiinnittden
huomiota toimijuuden koordinaatteihin: ikdan, sukupuoleen ja -polveen, ympé-
ristoon, kulttuuriseen taustaan, yhteiskuntaluokkaan ja ajankohtaan (Jyrkama
2008b, 193-194). Tutkittaessa toimijuutta on olennaista tarkastella laajempia
kulttuurisia, poliittisia, taloudellisia ja sosiaalisia rakenteita. Ikddntymistd ei
voida ajatella ilman rakenteita, eikd eldminen itsendisesti ilman naitd rakenteita
ole mahdollista. (Tulle 2004a, 176.)

Usein rakenteet liitetddn erilaisiin yhteiskunnan makrotason ilmiéihin,
mutta ne ohjaavat my6s mikrotason toimintaa. Esimerkiksi ihmissuhteet muo-
dostuvat mikrotasolla, mutta ne heijastavat rakenteellisia tekijoitd. (O’'Donnell
2010, xxvii.) Giddens (1984, 23) maidirittelee rakenteet sekd sdannoiksi ettd re-
sursseiksi, jotka yhdistyvét sosiaalisten systeemien tuottamiseen. Nden raken-
teet toimijuuden koordinaatteihin pohjautuvina normeina, kulttuurisina s&an-
toind ja resursseina seké fyysisind ymparistotekijoind. Ihmiset ovat seka raken-
teiden kayttdjid ettd niiden uusintajia. Rakenteet ilmentyvit myos systeemeina
ja niiden ominaisuuksina. Esimerkki systeemistd on koulujdrjestelmd, jonka ih-
miset ovat rakentaneet, ja jonka kehyksissd yhteisesti toimitaan. (Jeffery 2011, 6-
7.)

Rakenteet ovat erilaisia arkea mahdollistavia tai rajoittavia tekijoing, joista
neuvotellaan sekd puheessa ettd konkreettisessa toiminnassa. Koordinaatteja
heridtetddn eloon puheessa ja niille annetaan merkityksid. Esimerkiksi ikd ja
ikddntyminen sosiaalisina ilmioind eivdt ole itsestddnselvyytend annettuja,
vaan “tuotettuja” ja “neuvoteltuja” sosiaalisissa tilanteissa (Jyrkdama 1998, 176).
Ikd toimii keskeisend vilineend itsemaddrittelyille ja kategorisoinneille koko
elamdnkulun ajan (Nikander 2002, 29). Ian merkitys ihmiselle maardytyy aina
yhteisolle ominaisten ikakasitysten ja ikdvaihejédrjestelmédn mukaan (Rantamaa
2008, 51). Ikd toimii sosiaalisena rakenteena, joka méaarittdd esimerkiksi perhei-
den sekd koulutus- ja tyoinstituutioiden organisoitumista (Settersten Jr. 2003b,
19).

Ian lisdksi myos sukupuolta voidaan katsoa arkipdivan vuorovaikutukses-
sa tehtdvana konstruktiona: “Doing gender” (West & Zimmerman 1987). Suku-
puoli on biologista, mutta se myds rakentuu erilaisissa sosiaalisissa ja kulttuuri-
sissa kdytdnnoissd (Salmi & Lammi-Taskula 2004, 26). Toimijuuden koordinaat-
tien lisdksi myos muut arkipdivan ilmitt ja sosiaaliset konstruktiot, kuten muis-
tisairaus, muokkaantuvat ja uusintuvat puheessa.

Toimijuuden koordinaatit ovat tekijoitd, joiden kanssa tdytyy kaytannon
arjen toiminnassa tulla toimeen. Esimerkiksi asuminen tietyssd ympaéristossa tai
eldminen tiettynd ajankohtana rajoittaa, edellyttdd ja mahdollistaa erilaisia asi-
oita. Ympaéristossa tai kulttuurissa toimiminen edellyttdd tietoa kyseisestd ym-
péristostd tai kulttuurista sekd lisdksi fyysisid ja kognitiivisia kykyjd ja taitoja
toimia.

Tutkimukseni kannalta rakennendkokulma merkitsee rakennerefleksiivi-
syyden tarkastelua eli sen, miten ihmiset kohtaavat rakenteita, millaisissa ra-
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kenteissa he eldvit ja miten he rakenteet tulkitsevat (Jyrkama 2011, 14). Analyy-
sissa olen kiinnittanyt huomiota kaikkiin toimijuuden koordinaatteihin ja nii-
den dynamiikkaan aineistoldhttisesti. Koordinaateista kuitenkin ympaéristo (jo-
hon lasken kuuluvaksi myos kodin) sekd ajankohta saavat tutkimuksessani
keskeisen aseman. Seuraavaksi kuvaan ldhestymistapaani kyseisiin kasitteisin.

Ymparisto

Ymparisto merkitsee arjen keskeistd toimintaymparistod, tiloja ja paikkoja, jossa
arkieldmaa eletdan. Ihmisen elinymparistd on késitteend vaikeasti hahmotetta-
va ja monitasoinen.?® Tutkimuksessani tarkastelen ihmisen suhdetta ympéris-
toonsd tarjoumateorian innoittamana. Ympaéristopsykologi Marketta Kyttd so-
velsi tarjoumateoriaa viitoskirjassaan (2003), jossa hdn tarkasteli lasten vuoro-
vaikutussuhdetta ympaéristoon. 2# Kyttd omaksui tarjouman késitteen James. J.
Gibsonilta ekologisesta havaintopsykologiasta.

Tarjoumateoria edustaa transaktionaalista ndkemystd, jossa ihmisen ja
ympdriston suhde ymmarretddn dynaamiseksi ja vuorovaikutteiseksi systee-
miksi, jonka osia ei ole mielekastd tarkastella irrallaan kokonaisuudesta. Tar-
joumateorian mukaan ihminen on ymparistossddan aktiivinen toimija ja havain-
tojen tekija. Han voi itse vaikuttaa ympéristoonsé ja muokata sitd. Vastaavasti
ympadristolld on ihmiseen ndhden aktiivinen rooli ympériston kaikilla tasoilla.
Sekd materiaalinen, sosiaalinen ettd kulttuurinen ympaéristé vaikuttavat ihmi-
seen tarjoamalla edellytyksid toiminnalle tai sosiaaliselle kanssakdymiselle. Tar-
jouma ei ole yksinddn ympaériston tai toimijan ominaisuus, vaan se sijoittuu ih-
misen ja ympdriston valiin. Tarjouman késite rikkoo dikotomisen subjekti-
objekti-kahtiajaon ihmisen ja ympaériston suhteesta. (Kyttd 2003, 20, 47.)

Tarjoumia on sekd positiivisia, eli toimintamahdollisuuksia, ettd negatiivi-
sia, eli ympdériston uhkia tai vaaroja. Ndiden lisdksi on tarjoumat voivat olla
neutraaleja, mutta Kyttéd toteaa tarjoumien olevan pédasiallisesti negatiivisia tai
positiivisia. Neutraalit tarjoumat ndyttdytyvit yleensd toiminnallisina. (Kyttad
2003, 86.) Ymmairrdn neutraalit tarjoumat sellaisina, joille ei anneta merkityksia
tai jotka kasitetddn itsestddnselvyyksind. Neutraalit tarjoumat voivat kuitenkin
muovautua negatiivisiksi tai positiivisiksi ajan kuluessa ja muutosten myota.

Tarjoumat havaitaan havaintokyvyn vilitykselld. Tama ei kuitenkaan ole
vain kognitiivisten kykyjen tasolla tehtdvad toimintaa, vaan havainnot on ladat-
tu merkityksilld. Jokaisella tarjoumalla on omanlaisensa “emotionaalinen véri-

5 Yksi ympériston kerroksittaisuutta kuvaavista maaritelmistd 16ytyy Sheila Peacelta ja
kumppaneilta (2006). Ensiksi on erotettava mikro- ja makrotaso. Makrotaso merkit-
see globaalia, kansainvilistd, kansallista, alueellista tai paikallista. Mikroympaériston
taso kasittdd valittoman ympériston, joka ymparoi ihmistéd ja jossa han eldd. Nama
kaksi tasoa leikkaavat toisaan, koska jokainen ihminen eldd sekd mikro- ettd makro-
tasoa samanaikaisesti. Toiseksi ympéristé koostuu fyysisestd, sosiaalisesta ja psyko-
logisesta tasosta, jotka ovat erillisid, mutta tiiviisti yhteydessé toisiinsa. Kolmanneksi
ympéristd on samanaikaisesti julkinen, yksityinen ja henkilokohtainen. (Peace ym.
2006, 8-9.

% Péaivi Top)o ja Helina Kotilainen (2009) ovat soveltaneet tarjoumateoriaa muistisairai-
den ihmisten pitkdaikaishoidon ympériston tarkastelussa.
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tys” kullekin ihmiselle: toiselle sama tarjouma voi nédyttdytya positiivisena, toi-
selle negatiivisena. Potentiaaliset tarjoumat ovat olemassa ympéristossd, vaikka
kukaan ei kéyttdisi niitd. Jokainen ihminen kasittdd, hyodyntédd ja muokkaa tar-
joumia sopiviksi suhteessa omiin tarkoituksiinsa ja mieltymyksiinsd. Vaikka
tarjoumat ndyttavéat erilaisilta jokaisen ihmisen kannalta, ovat ne kuitenkin
enemmdn tai vahemman jaettuja ja yhteisid kaikille, niihin sosiaalistutaan. Niin
materiaalinen maailma kuin osa tarjoumista jaetaan muiden kanssa. Ymparisto
aktiivisesti sddtelee, luo mahdollisuuksia ja rajoittaa ihmisen toimintaa. (Kytta
2003, 50, 64-65, 69-72, 97.)

Tarjoumateoria toimijuuden viitekehyksen ohella ohjaa tavoittelemaan
ihmisen arkiympaéristostd mahdollisuuksia ja rajoitteita, joille hdn antaa merki-
tyksid. Tarkastelen toimijan ja hdnen ymparistonsd suhdetta: miten hin kayttda
ympadristodan hyodykseen, pyrkii sopeutumaan siihen ja muokkaamaan sita.
Toisaalta tutkin, miten ymparistd hdneen vaikuttaa, millaisia mahdollisuuksia
ja rajoitteita ymparisto asettaa toiminnalle, miten positiiviset ja negatiiviset tar-
joumat aktualisoituvat naisten arjessa. Tarkastelen myos, millaista tietoa naisilla
oli arkiympdristdstddn. Huomioni kohteena ovat ajassa tapahtuvat tilanteet ja
muutokset ihmisen ja hdnen ympéristonsa suhteessa.

Muistisairaan ihmisen toimintaa tarkastellessa ympariston merkitys ko-
rostuu kykyjen ja taitojen heiketessd. On todettu, ettd muistisairas henkilo tar-
vitsee véhitellen lisdd tukea ymparistostd kompensoidakseen kykyjen ja taitojen
heikentymistd (Nygéard 2009). Powell M. Lawtonin esittdimin ymparistogeron-
tologian ekologisen mallin mukaan mitd vidhemmén kompetenssia ihmiselld on,
sitd suurempi on ympdriston vaikutus ihmiseen (Lawton 1980, 14). Muistisai-
rauden oireet, kuten hahmottamisen vaikeutuminen ja ldhimuistin heikentymi-
nen, johtavat siihen, ettd ihmisen suhde ympaéristoonsd muuttuu. Kyvyt ja tai-
dot muokata ja kédyttdd ympéristod murtuvat.

Jotkut ympdéristot asettavat ihmiselle suurempia haasteita kuin toiset.
Néin on erityisesti ihmisen kykyjen ja taitojen heikentyessa. Ihminen pyrkii ta-
sapainoon henkilokohtaisen kompetenssin ja ympériston vaateiden valilld. Tés-
td prosessista Lawton kéyttdd termid ymparistollinen proaktiivisuus. (Lawton
1989, 16-19.) Ihmisen tietoisuus ympériston vaateista voi lisddntyd muutostilan-
teissa, kykyjen ja taitojen murtuessa.

Ympairisto tarjoaa toisaalta lukuisia mahdollisuuksia kykyjen ja taitojen
heikentymisten kompensointiin vihjeiden ja tuttuuden avulla. Onkin olennaista
ymmartdd, miten muistisairaat ihmiset itse pyrkivit vastaamaan kohtaamiinsa
ongelmiin ja miten he pyrkivét ratkaisemaan niitd. (Nygérd 2009.)

Koti

Keskeinen osa arjen ympéristod on koti, jota ei voida ihmisen ympéristosuhdet-
ta tarkastellessa sivuuttaa. Koti on tirked kokemuksellinen ymparistd kaikissa
eldamdnvaiheissa. Ikddntyessa véliton kotiympéristo ndhddan kuitenkin padasi-
allisena eldman tilana, koska terveys heikentyessd mahdollisuudet toimia kodin
ulkopuolella vihenevit. (Rubinstein & Parmelee 1992, 151.) Ajatellaan, etti
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vanhuudessa kodin merkitys korostuu kykyjen heikentymisen myotd (Sarola
1994, 117-118).

Koti on monimutkainen termi, ja lukemattomat maaritelmat siitd voivat
hdmmentdd (Blunt & Dowling 2006, 2).%> Alison Blunt ja Robyn Dowling (2006)
maédrittelevat kodin paikaksi, jossa ihmiset eldvat. Samalla koti on myds ideaali,
kuvitelma tdynnd tunteita. Tunteet ja kuvitelmat ovat olennaisesti tilallisia. Koti
on siis tilallinen kuvitelma, kokoelma toisiinsa risteytyvid tunteita, jotka ovat
kontekstisidonnaisia ja jotka rakentavat paikkoja, yhdistdvét niitd ja ulottuvat
tilojen yli. Koti on sekd monimutkainen ettd monikerroksinen maantieteellinen
kasite. Yksinkertaisimmillaan se on paikka, kooste tunteita ja kulttuurisia mer-
kityksid sekd suhde ndiden kahden vélilld. (Blunt & Dowling 2006, 2-3.)

Metodologisesti suhteellinen késitys kodista merkitsee huomion kiinnit-
tamistd kodin tekemisen kaytdntoihin. Koti muotoutuu prosessissa, jossa on
sekd materiaalisia ettd kuvitteellisia elementtejd. Kotia luodaan sosiaalisten ja
emotionaalisten suhteiden vilitykselld. Tamaén lisdksi se on materiaalisesti luotu;
uusia rakenteita muodostetaan, esineitd kdytetddn ja niitd sijoitetaan eri paik-
koihin. Kodin merkitystd luodaan uudelleen arkipdivan kdytantsjen valityksella.
(Blunt & Dowling 2006, 22.)

Koti paikkana ja kuvitelmana rakentaa identiteettejd. Ihmisten tunne itses-
td tulee tuotetuksi eletyissd sekd koetuissa kokemuksissa kodista. Identiteetit ja
kodit tuotetaan vastavuoroisesti valtasuhteissa. Blunt ja Dowling toteavat Do-
reen Masseyyn viitaten, ettd kotia koskee vallan geometria. Tamd merkitsee,
ettd ihmiset kokevat olevansa eri asemissa suhteessa kotiin ja kokevat suhteensa
siihen eri tavoin. (Blunt & Dowling 2006, 24-25.) Koti muotoutuu konflikteista
ja sielld kdyd&dan neuvotteluja vallasta (Felski 2000, 24). Koti ei ole vain yksityi-
nen tai julkinen, vaan molempia. Kodin tekemisen prosessit ja kuvitelmat laaje-
nevat kodin ulkopuolelle kuten naapurustoon ja kansakuntaan. (Blunt & Dow-
ling 2006, 26-27.)

Kodissa henkilokohtaiset ja yhteisesti jaetut merkitykset, yksityinen ja jul-
kinen ristedvat (Saarikangas 2005, 223). Koti ei ole yksityinen saareke muun
eldamdn ulkopuolella, vaan sitd séddtelevit laajemmat sosiaaliset suuntaukset,
asenteet ja ihanteet (Felski 2000, 24). Kotia luonnehtivat tietyt normatiiviset ar-
vot, joita ovat turvallisuus, yksilollisuus, yksityisyys ja sdilyminen. Ndiden ar-
vojen tulisi olla saatavilla kaikille ihmisille. (Young 1997, 161-162.)

Niin ympaériston kuin kodin kasitettidkin luonnehtii parhaiten niiden ym-
mértdminen kerroksittaisina ja ndiden kerrosten limittyminen ja konkretisoitu-

% Kotia késitteend on tarkasteltu ja teoretisoitu monissa yhteyksissad (esim. Altman &
Werner 1985; Douglas 1991; Granfelt 1998: Moore 2000; Felski 2000; Easthope 2004;
Rowles & Chaudhury 2005; Cristoferetti ym. 2011). Suomessa kotia ikdantymisen yh-
teydessd on tarkastellut erityisesti Anni Vilkko (esim. 2000; 2010). Vilkko on kuvan-
nut kotia suhteena ihmisen ja hdnen ympéristonsa vélilld. Kodin tunnuksi han nimit-
tdd kokemuksia, joita koti sosiaalisena ja emotionaalisena tilana tuottaa ja suodattaa.
Kodin tunnussa ovat eri- ja yhtdaikaisesti lasnd esimerkiksi tutuksi tunnistaminen ja
mieleenpalauttaminen (esineympéristd), emotionaalinen turva (fyysisten puitteiden
hyviaksyminen, ihmissuhteet, yksinolo) ja toiminnallinen vapaus (kodin ylldpito seka
aloitteellinen toiminta). Positiiviset merkitykset kutsuvat esiin myos negatiiviset:
puuttumisen, epavarmuuden ja vierauden kokemukset. (Vilkko 2000, 214.)
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minen ihmisen arkiseen toimintaan. Ymmarran kodin merkityksen muotoutu-
van suhteessa ihmisen ja hdnen ymparistonsa vililld. Asunto muokataan kodik-
si tekemdlld, erilaisten arjen kdytantdjen avulla (Young 1997, 149; Felski 2000, 24;
Blunt & Dowling 2006, 9).

Ajankohta

Ajankohta, aikaperspektiivi tai yksinkertaisesti aika on tutkimuksessani ldsnd
monella ulottuvuudella. Aiemmin kuvattu elamankulkundkokulma tarjoaa yh-
den ldhestymistavan ajan jasentdmiseen. Tédssd mielessd toimijuuden eri nako-
kulmat menevit hieman pdillekkdin, koska aikaan on kiinnitetty huomiota
myos eldmankulkundkokulmassa. T&lloin ihmisen eldmd konstruoidaan erilai-
siin eldmanvaiheisiin, jotka muuttuvat ajassa ja joihin ndhdddn kuuluvan tietyt
tapahtumat, jotka tapahtuvat yleensd samoissa ikdvaiheissa kaikilla ihmisilld
(esimerkiksi kotoa pois muuttaminen, lasten saaminen, eldkkeelle jadminen).
Eldmé&nkulkundkokulmaan liittyy my6s suuntautuminen tulevaisuuteen. El&-
ménkulkututkimuksen ndkokulmasta muistisairauteen sairastuminen on eld-
méntilanne, jota tarkasteltaessa on otettava huomioon ihmisen eldaménkulku ja
muut eliméntilanteessa samanaikaisesti meneilldédn olevat tapahtumat.

Aika on keskeinen késite my0s arkielamén kannalta. Arkipdiva on ensisi-
jaisesti ajallinen termi. Se siséltdd ajatuksen toistosta; se ei viittaa yksittdiseen
eikd ainutlaatuiseen, vaan siithen mitd tapahtuu pédivastd paivaan. (Felski 2000,
18.) Aikaa ei voi erottaa ikddntymisestd, joka biologisesti merkitsee ajan myota
elimistdssd tapahtuvia muutoksia (Jyrkama 2008c, 124). Aika merkitsee kuiten-
kin myos ihmisen rakentamaa ja sosiaalisessa toiminnassa rakentuvaa jarjestys-
tda. Aika on keskeinen sosiaalista elamdd maaritteleva tekijd, vaikka se usein ka-
sitetddn itsestddnselvyytend. (Zerubavel 1981, ix-xii.) Tdhén jarjestykseen arki-
eldmdn rytmit nojautuvat ja kdytannot rakentuvat.

Aika konkretisoituu arjessa erilaisina toistoina, rutiineina ja rytmeind. Jo-
kisen (2005) mukaan arkisuuden yksi ulottuvuus on sen taipumus muokata vie-
raasta kotoista, tehdd nopeista ja suurista yhteiskunnallisista ja henkilokohtai-
sista muutoksista elettdvid. Arjessa pitdd tuntea olevansa kotonaan, muuten se
ei endd ole arkea. Arjen eldjd koettaa saada arkiset eleet, tyylit ja liikkeet tuntu-
maan “omalta”, itse sdddellylta. (Jokinen 2005, 62.)

Aika on ldsnd my0s sairausprosessissa, jonka alkamispistettd ei ole aina
helppo maddritelld ja loppu on vaikeasti ennustettava. Sairauskokemuksiin
suuntautuva tutkimus tekee erilaisia ajalle annettuja merkityksid nakyvaksi
(Charmaz 1991, 169-170). Aikaa eletddn arjessa ja toimintakdytdnnoissa. Aika
ilmenee erilaisina kokemuksina ja tunteina ajan kulumisesta. Ajallisuus ilmen-
tyy tutkimukseeni osallistuneiden naisten selonteoissa siitd, miten he jasentdvét
ajan kulumista ja sen merkitystd. Aika on ldsnd myos tutkijan katseessa. Ha-
vainnoin tutkimuskentélld tietyn ajan ja pyrin hahmottamaan, mitd naisten
elaméntilanteissa tapahtui tidnd aikana.

Kokemus ajasta heijastaa sekd ihmisen tavoitteita ettd olosuhteita. Kytke-
milld tavoitteensa ja olosuhteensa yhteen, ihminen luo pitkilti toiminnallaan
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sen, mikd koetaan ajan tunnuksi tai tekstuuriksi. Oma ajan kokemuksen muok-
kaaminen tapahtuu usein hienovaraisten kdytintsjen avulla. Ihmiset siis teke-
vét itse oman aikansa. Flahertyn mukaan tulisikin tarkastella toimijuutta raken-
tavia kdytdntojd arjessa, joista yksi on “aikaty6”. 7 Aikatyolld” héan viittaa yksi-
l6llisiin ja ihmisten viélisiin tavoitteisiin, jotka ovat suuntautuneet ajan koke-
musten muokkaamiseen. Ihminen pyrkii eri keinoin sddtelem&idn, kontrolloi-
maan ja muokkaamaan aikaa. (Flaherty 2011, 1-13.) Néden ajalliset kdytannot
yhteenkietoutuneita ihmisen ja hdnen ympéristonsd suhteeseen: ne ovat osa
arjen kokonaisuutta.

3.2.3 Toimijuuden modaliteetit

Kahden edelld kuvatun, elaméankulku- ja rakennendkdkulman lisdksi toimijuut-
ta tarkastellaan semioottisesta sosiologiasta (Sulkunen ja Torronen 1997) omak-
sutuilla kuudella analyysiulottuvuudella eli toimijuuden modaliteetilla: halua-
misella, osaamisella, tuntemisella, kykenemiselld, tdytymiselld ja voimisella.
Haluaminen viittaa erilaisiin tavoitteisiin ja motivaatioihin, osaaminen puoles-
taan erilaisiin elamankulun varrella opittuihin taitoihin. Kykenemisella tarkoi-
tetaan ensisijaisesti fyysisid, psyykkisid ja kognitiivisia kykyjd eli perinteista
toimintakykyd. Tunteminen viittaa tunteisiin ja arvostuksiin, voiminen ja tdy-
tyminen tilanteessa vallitseviin mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin. (Jyrkama 2008a,
195.) Ymmirrédn viimeksi mainittujen ilmenevén yksittdisen ihmisen nakokul-
masta my0s tilanteissa koettuina vapauksina tai paineina.

Ulottuvuuksia voi tarkastella sekd erillddn ettd toisiinsa kytkeytyvind kes-
kindisdynamiikan ndkokulmasta. Toimijuuden kannalta keskeistd on sellaisen
toimintatilanteen tarkastelu, jossa modaliteetit ovat konkreettisesti kdytossd ja
rakentuvat vuorovaikutuksessa edelld esiteltyjen elamankulkundkdkulman se-
ki toimijuuden koordinaattien kanssa. Mahdollisuudet ja rajoitteet vaihtelevat
ajankohdan ja ympariston mukaan (Jyrkama 2007b, 208). Kiinnitin my6s huo-
miota siihen, miten ihmiset itse arvioivat toimijuuden modaliteettejaan, eli mi-
ten he harjoittavat tilannerefleksiivisyytta (Jyrkama 2011, 14). Kyvyt, osaamiset,
haluamiset, tdytymiset, voimiset ja tuntemiset muuttuvat, eldvat ja vaikuttavat
toisiinsa sekd ilmenevit eri tavoin tilanteellisesti, myos eldamantilanteellisesti.
Vanhetessa kyvyt voivat heiketd, mutta samalla ihminen voi oppia uutta, haluta
jotakin, mitd ei halunnut ennen, kohdata uusia rajoitteita ja esteitd, tavoittaa
uusia mahdollisuuksia ja tuntea uusia tunteita. (Jyrkama 2008a, 196.)

Muistisairauden eteneminen muuttaa ihmisen toimijuuden modaliteettien
dynamiikkaa, koska ”osaamiset hiipuvat, kykeneminen véhenee ja lopulta lop-
puu kokonaan, voimiset tukkeutuvat, haluaminen muuttuu ja timé toimijuu-
den mureneminen tapahtuu useimmiten eritahtisesti”. (Jyrkdma 2007b, 210.)
Toimijuuskeskustelussa keskeisend ndhty ihmisen kyky tehdd valintoja, tahtoa
asioita ja kontrolloida eldmddnsad heikkenee. Vaikka taidot ja kyvyt heikentyvit,
voidaan niiden sdilymistd kuitenkin tukea. Ihminen haluaa edelleen asioita,
mutta motivaatioiden ilmaisu vaikeutuu. Tama tapahtuu vihittdisessd proses-
sissa eikd poista sitd mahdollisuutta, ettd ihminen kuitenkin joissakin tilanteissa
voi tehdd valintoja, jos ymparistd on siihen suotuisa.
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Tunteiden merkitys korostuu muistisairaudessa. Kyky aistia ympériston ja
tilanteiden tunnelmia herkistyy. Vaikka ldhimuisti heikentyy, tunteiden muis-
taminen sdilyy. Nykyeldamén kokemuksia ja tunteita sanoitetaan muistissa ole-
villa menneisyyden tapahtumilla. (Sulkava & Eloniemi-Sulkava 2008, 102.) Ih-
minen on kuitenkin eldmédnsd aikana oppinut sddteleméddn tunteitaan. Kyky
tunteiden sddtelyyn on keskeistd sekd ihmiselle itselleen ettd yhteiskunnan jar-
jestyksen sdilymiselle. Tunteiden siddtely on refleksiivistd toimintaa, jota teh-
déddn esimerkiksi yhteiskunnallisten normien saavuttamiseksi. Tunteita on vai-
kea muuttaa, ne pikemminkin hallitsevat ihmistd. Toisaalta ihmiselld on monia
keinoja pyrkid hallitsemaan tunteitaan, ja pddasiallisesti niin yritetddn tehda
kontrolloimalla ajatuksia eli harjoittamalla refleksiivisyyttd. (Rosenberg 1991,
128-130.) Muistisairauden myo6td ihminen pyrkii edelleen hallitsemaan tuntei-
taan ja toimimaan yhteiskunnallisten normien mukaisesti. Kyvyt timan tavoit-
teen saavuttamiseksi kuitenkin heikentyvit.

Muistisairauden edettyd voidaan kysyd, onko ihmiselld toimijuutta endd
lainkaan. Esimerkiksi Higgsin ja Rees Jonesin (2009, 76) mukaan muistisairaus
merkitsee sekd henkilokohtaisen ettd sosiaalisen toimijuuden vahittdistd mene-
tystd. Kysymys ulottuu pidemmaille kuin mihin voin tutkimukseni puitteissa
vastata. Ndakemys toimijuuden menettdmisestd on kytkoksissd sithen, miten
toimijuus maédritellddn. Kuten ylld olen kuvannut, muistisairaus vdistamatta
muuttaa toimijuuden dynamiikkaa. Néden toimijuuden kuitenkin sekd ihmisen
toiminnassa ilmentyvind ettd myos ihmisten vilisissd suhteissa rakentuvana
ilmion4d. Se ei ole ihmisen ominaisuus. Muistisairaan ihmisen toimijuus séilyy,
jos muut ihmiset tunnistavat hdnen toimijuutensa. Taman lisdksi toimijuus ra-
kentuu tilanteellisesti yha uudelleen, eikd ole on-off-kysymys. Tdma perustuu
nikemykseen toimijuudesta ihmiskédsityksend. Toimijuus rakentuu toisten tul-
kinnan kautta, tunnistamalla ettd ihmiselld on toimijuus silloinkin, kun se on
ndenndisesti murtumassa tai heikkenemassa.

3.24 Toimijuusanalyysin periaatteita ja kohteita

Edelld kuvatut kolme toimijuuden ndkokulmaa eli elaménkulku-, rakenne- ja
modaliteettindkokulmat ovat ldsnd toiminnassa ja tilanteissa samanaikaisesti.
Toimijuuden viitekehyksen pohjalta tehtdvd analyysi edellyttdd ndkokulmien
ymmartdmisen lisdksi tiettyjen teemojen tunnistamista. Toimijuus on konteks-
tuaalista, eli se rakentuu aina uudelleen ajassa, paikassa ja tilanteessa. Toimi-
juus rakentuu dynaamisessa prosessissa ja on aina liikkeessd. Kuten jo toin esiin,
on myds tunnistettava toimijuuden vuorovaikutuksellisuus. Toimijuus toteutuu
suhteena ja suhteessa toisiin ihmisiin. Erilaisissa arjen tilanteissa arvioidaan
toisten toimijuutta erilaisten asioiden suhteen. (Jyrkdma 2008a, 196.) Tutkimuk-
sessani tarkastelen tutkijana naisten toimijuutta yht&dlta heiddn reflektoima-
naan ja toisaalta konkreettisesti arkisessa toiminnassa rakentuvana. Késitykseni
ja tulkintani heidén toimijuutensa rakentumisesta perustuvat kiymédamme dia-
logiin sekd ymmarrykseeni toimijuuden viitekehyksesta.

Toimijuus on kokemuksellista, tulkinnallista ja neuvoteltavaa. On mahdol-
lista puhua my6s toimijuuden tilanteellisesta ndkymattomyydestd. (Jyrkama
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2008a, 196.) Toimijuus on abstrakti késite, jota ei voi havainnoida (King & Ca-
lasanti 2009, 40), vaan se on tutkijan tulkintojensa varaan rakentama konstruk-
tio. Toimijuus ei ole samaa kuin aktiivisuus. Toimijuus voi ilmeta tilanteellisena
vastarintana tai tilanteeseen sopeutumisena. (Jyrkama 2008b, 196.)

Toimijuus tarjoaa teoreettis-metodologisen viitekehyksen ihmisten arki-
elamén tutkimiseen. Tutkimuskohteiksi voivat asettua esimerkiksi yksittdiset
ihmiset, heiddn eldméntilanteensa seki erilaiset arjen tilanteet, kdytannot ja ins-
tituutiot. Toimijuuden viitekehystd on sovellettu muun muassa tarkasteltaessa
vaatesuunnittelijoiden ndkemyksid potilasvaatteista (Iltanen & Topo 2007), pit-
kdaikaishoito-osaston ruokailutilanteita (Koivula 2008), dementiakodin ryhma-
toimintatilanteita (Virkola 2009), kuntoutustilanteita (Wallin ym. 2008), ikd&n-
tyneiden naisten opiskelua (Ojala 2010), masennusta (Romakkaniemi 2010), so-
siaalityontekijoiden toimintaa (Krokfors 2010) sekd tutkittaessa muistisairaan
ihmisen omaisia pitkdaikaishoidon osastolla (Koivula 2013).

Toimijuuden ndkokulmasta arkieldmdd tarkastellaan Giddensin tapaan
(1984, 2) erilaisina sosiaalisina toimintakdytdntoind. Kaytdannoissa eri tilanteissa
ihmiset kohtaavat toisensa. Tilanteissa heiddn toimijuutensa rakentuu yhdessa
toimien. Esimerkiksi vanhuspolitiikkaa tai -palvelujdrjestelmdd voi tarkastella
ikdantymiseen liittyvana toimintakdytdntond, instituutiona omine sadntdineen
ja areenoineen. Ikddntyneet ihmiset kohtaavat timén toimintajédrjestelmén arki-
eldmdssddn ja ovat vuorovaikutuksessa toistensa kanssa erilaisissa toimintakay-
tdnnoissd toimintajirjestelmédn kehyksissd. (Jyrkama 1998, 188; Jyrkama 2008b,
197). Kdytannoissd toimiminen edellyttdd erilaisia kykyjd ja taitoja, ne heratta-
vit erilaisia tunteita ja niissd halutaan eri asioita. Kdytdnnot voi ymmaértda
myos arjen toistuvina rutiineina. Rutiineita toistamalla arkeen luodaan jatku-
vuutta ja jdrjestysta (Felski 2000, 21.) Giddensin (1984, 50) mukaan toistuvien
rutiinien psykologista merkitystd ei tulisi aliarvioida: niilld on keskeinen merki-
tys ontologisen turvallisuuden sdilymiselle, jonka avulla arkeen tuotetaan jér-
jestystd ja ennustettavuutta.

Ihmisilld on toimintakdytantojen kehystamissa tilanteissa erilaisia odotuk-
sia, mahdollisuuksia ja rajoitteita sekd vaihtelevasti kykyji ja taitoja kaytettavis-
sddn. Toimijoiden tulkintaperspektiivit ovat toimintakédytannoissa ja sosiaalisis-
sa jdrjestelmissd erilaisia. Tilanteita katsotaan eri ndkokulmista. Toimijuustut-
kimus voi valottaa tdmé&n “sosiaalisen hologrammin” muodostumista. Toimijat
voivat ikddn kuin kddntdd katsottavakseen toistensa tulkintaperspektiivit ja
tarkkailla toimintakdytantdd tai sosiaalista jarjestelmdd toistensa erilaisista néa-
kokulmista. Tuloksena voi olla ristiriitaisuuksia ja erilaisuuksia. (Jyrkdma 1998;
188.) Omassa tutkimuksessani rajaan tarkastelukulmani yhteen nikckulmaan,
muistisairaan ihmisen toimijuuden rakentumiseen hinen omasta nakokulmas-
taan késin tarkasteltuna.

Toimijuuden viitekehys on laajuudessaan alkuun vaikeasti haltuunotetta-
va. Teoria ei olekaan valmis, tutkimuksen tekoon suoraan hyddynnettévissd,
vaan tutkija muokkaa teoriaa, jota tutkimuksessaan kayttdd, ja viime kéddessa
muodostaa sen (Hdikio & Niemenmaa 2007, 51). Viitekehystd on sovellettava ja
rajattava omaan tutkimukseen sopivaksi. Omassa tutkimuksessani kdytin toi-
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mijuuden viitekehystd joustavasti erddnlaisena teoreettisena tyokalupakkina.
Toimijuuden liséksi sovellan my6s muita teoreettisia valineitd, erityisesti reflek-
siivisyyden késitettd. Refleksiivisyyteen keskittyminen tarjoaa tutkimukselleni
tarpeellisen rajauksen.

3.3 Refleksiivisyys

Kuten Viktor Marshall (2005) totesi, refleksiivisyys on toimijuuden keskeinen
ainesosa. Refleksiivisyys viittaa ihmisen kykyyn tarkastella itseddn ja toimia
kohti itseddn, ndhd4 itsensd samanaikaisesti sekéd subjektina ettd objektina (Ro-
senberg 1991, 123; Gecas 2004, 370). Reflektoidessaan ihminen tarkastelee omia
ajatussisdltojddn, kokemuksiaan ja itseddn tiedostavana ja kokevana olentona.
Ihminen etddntyy itsestddn ja pyrkii ymmartimaan syitd omalle toiminnalleen
ja ajatuksilleen. (Heikkinen & Jyrkama 1999, 36.)

Refleksiivisyys ndhdddn tdhdn aikaan ja kulttuuriin kuuluvana piirteend.
Yksilollisyyden vaatimuksen kasvaessa, riskien lisddntyessd ja traditioiden
aseman murtuessa eldmd epavarmuudessa muodostuu ihmisen ”peruskoke-
mukseksi” (Beck 1995, 17-26). Myohdismodernissa yhteiskunnassa arkielaman
keskeinen tunnusmerkki on “refleksiivinen mindprojekti”. Téllaisessa yhteis-
kunnassa elédvélle ihmiselle traditiot ja rakenteet ovat katoamassa. Tilanne pa-
kottaa rakentamaan yksilollistd identiteettid. (Giddens 1991, 1-8.)

Viime vuosina refleksiivisyyttd toimijuuden yhteydessd on tarkastellut
muun muassa jo johdannossa viittaamani Margaret Archer (2003; 2007; 2010;
2012). Hanen mukaansa refleksiivisyyden harjoittamisen prosessi on alitutkittu
ja -teoretisoitu sekd ennen kaikkea -arvostettu. Vaikka sitd harvoin tunnistetaan,
on refleksiivisyys valttiméadtontd yhteiskunnan olemassaololle. (Archer 2007, 1,
25; 2003, 14.) My®os Archerin mukaan erityisesti nykyinen mydhdismoderni yh-
teiskunta edellyttdd ihmiseltd refleksiivisyyttd. Globalisaation my6td rutiinin-
omainen ja tapoihin perustuva toiminta muuttuu lisddntyvéssd méadrin epéso-
pivaksi. (Archer 2007, 61.) Jokaisen ihmisen on kdytettdvad sosiaalisesti riippu-
vaisia mutta samalla henkilokohtaisia kykyjddn (engl. powers) refleksiivisyy-
teen suunnatakseen toimintaansa erilaisissa olosuhteissa (Archer 2012, 1).

Toimijuuden ndkokulmista refleksiivisyys muodostuu tiedon ja kykene-
misen modaliteetin sekd toimijuuden koordinaattien valisessa dynamiikassa.
Maédrittelen refleksiivisyyden olevan paitsi kyky, myos tietdmisen muoto, jota
ilmaistaan tavallisimmin kertomalla omasta eldmaéstd. Refleksiivisyys ja tarve
jasentdd elamddnsd uudelleen voi herédtd erityisesti sairastumisen yhteydessd
koetussa elamanmuutoksessa. Toisaalta muistisairaus vaikuttaa refleksiivisyy-
den harjoittamiseen, koska kyvyt refleksiivisyyteen vahitellen murtuvat. Hyo-
dynnédn tutkimuksessani sekd Anthony Giddensin (1984; 1991) ettd Margaret
Archerin (2003; 2007; 2012) teorioita refleksiivisyydesta.
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3.3.1 Refleksiivisyys tietimisend, kykyna ja kerrontana

Giddensin (1991) mukaan ihmisyyteen kuuluu jatkuva tietdminen siitd, miten
asioita tehdddn ja miksi niitd tehdddn. Kaytantojen ja refleksiivisyyden valilld
on jatkuva suhde. Kdytantdjen jatkuvuus edellyttdd refleksiivisyyttd, mutta ref-
leksiivisyys on mahdollista vain kéytdntojen jatkuvuuden ansiosta, koska ne
toistuvat samoina. Refleksiivisyys ei merkitse pelkkdd itsetietoisuutta vaan so-
siaalisen elaman jatkuvassa virrassa harjoitettavaa toimintaa. Pdivittdin tuotet-
tavia ja uusinnettavia arkieldmén kaytdntojd tarkastellaan refleksiivisesti. Toi-
minta on jatkuva prosessi, jossa ihminen refleksiivisen monitoroinnin avulla
sdilyttdd arkensa hallinnan. (Giddens 1984, 3, 8-9; 1991, 35.)

Toimijoiden tietdvédisyys toimii kolmella tasolla. Giddens erottaa alitajui-
sen, praktisen ja diskursiivisen tiedon tasot. Refleksiivisyys operoi vain osin
diskursiivisella eli sanallisella tasolla. Mitd toimijat tietdvét siitd, mitd tekevit ja
miksi he sen tekeviét (eli heiddn tietdvdisyytensd toimijuudestaan), sijaitsee suu-
resti praktisen tietoisuuden tasolla. Praktinen tietoisuus viittaa toimijoiden so-
siaalisen elaman konteksteissa tarvitsemaan tietoon, mutta he eivit osaa antaa
sille aina suoraa diskursiivista ilmaisua. Praktinen tietoisuuden taso on erotet-
tava sekd diskursiivisesta tietoisuudesta ettd alitajuisesta tiedosta. Giddensin
mukaan alitajuinen tiedon taso on kytkoksissda muistin kisitteeseen. Alitajuinen
tietoisuus merkitsee sellaista mieleenpalauttamista, johon toimijalla ei ole suo-
raa pddsyd refleksiivisyyttd harjoittamalla, toisin kuin praktisen ja diskursiivi-
sen tiedon tasoilla. (Giddens 1984, xxiii, 49.)

Praktinen tieto on Giddensin mukaan olennaista arkipédivan toiminnan ja
erilaisten toimintakdytdntojen kannalta. Praktinen tietoisuus on “kognitiivinen
ja emotionaalinen ankkuri” ontologisen turvallisuuden tunteille. Arkieldmassa
ihmiset toimivat pitkalti praktisen tiedon varassa. Arjen itsestddn selvind pidet-
tyjd toimintakdytdntojd toistetaan ajattelematta niitd sen enempéad. Kysyttdessa
ihminen pystyy kuitenkin yleensd antamaan diskursiivisia tulkintoja toiminnas-
taan. (Giddens 1991, 35-36.)

Tutkimuksessani ldhden ajatuksesta, ettd refleksiivisyyttd harjoittaessaan
ihminen kdyttdd kulttuurista tietovarantoaan. Tietovaranto sisdltdd praktista
tietoa sekd arjen toimintakdytdnnoistd ettd elamdnkulun aikana kertynytta tie-
toa elinpiiristd, ympdristostd ja yhteiskunnasta, kulttuurista, eli toisin sanoen
rakenteista, joissa eldamme. Tietovaranto siséltdd myos kategorisoinnin historian
eli ne keskeiset kdytannot, joiden avulla ihmiset ovat alkaneet luokitella asioita
tietylld tavalla (Juhila 2004, 22). Tietovarantoon pohjautuvat kasitykset muisti-
sairaudesta sekd erilaisista normeista ja sddnnoistd. On todettu, ettd jasentdes-
sddn sairauden merkitystd, maallikot kdyttavit hyvikseen ja rakentavat uudel-
leen kulttuurissa saatavilla olevia sairauteen liittyvid késitteitd (Bury 2001, 269).
Ihminen oppii eldménsd aikana my®ds sairastamisen mallin yhteiskunnasta
(Herzlich 1973, 1). Tietovaranto tarjoaa resurssin, jota kdytetddn oman eldman
tarkastelussa ja tulkintojen tekemisessd. Tietovarannon avulla ihminen selittda
ja perustelee tekemisiddn, tunteitaan ja valintojaan. Tietovaranto voi toisaalta
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luoda paineita toimia tietylld tavalla, seurata ”tdytymisid”, kuten yhteisid ja
usein julkilausumattomia normeja ja sdantoja.

Adneen harjoitettu refleksiivisyys voi saada myos tarinallisen muodon.
Toimija hyddynt&dd tulkintojen tekemiseen sosiaalista tarinavarantoa, kulttuurin
tarjoamia tarinallisia malleja. Sosiaalisesta tarinavarannosta omaksutaan tari-
noita koko eldmidnhistorian ajan: jotkut tapahtumat jadvat muistiin ja toiset
unohtuvat. Mieleenjdavista tarinoista tulee osa henkilokohtaista tarinavarantoa,
jota kertomalla rakennetaan omaa sisdistd tarinaa. (Hdnninen 1999, 19-21))
Omaa eldméddnsd tarkastellessaan ihminen aktiivisesti kayttdd, hyodyntdd,
muokkaa ja uusintaa tietovarantoa.

Néen tutkimukseni kannalta hyodylliseksi my6s Archerin mééritelmén
refleksiivisyydestd. Hinen mukaansa refleksiivisyys on sddnnollistda henkisen
kyvyn harjoittamista ja itsensd késittelyd suhteessa (sosiaalisiin) konteksteihin
sekd pdinvastoin. Hinen mukaansa refleksiivisyys nojautuu yksinkertaisimmil-
laan siihen, ettd kaikki ihmiset puhuvat itselleen sisdisesti, eli toisin sanoen
kayvit sisdisid keskusteluja. Tama puhe alkaa jo varhaisella idlla. Jotkut ihmiset,
kuten yksinasuvat ja idkkddt tai yksindisen tyon tekijét, harjoittavat eldaménti-
lanteissaan pikemminkin sisdistd dialogia kuin ulkoista keskustelua. Archer
kasittdd tdhan ryhmédn myos lapset, joilla ei ole ldheisid ystavid. (Archer 2007,
2.)

Refleksiivisyys nousee itsetietoisuudesta ja sitd harjoitetaan ensisijaisesti
kielen avulla, jonka vélitykselld maailmaa tarkastellaan. Refleksiivisen sisdisen
dialogin avainpiirteend on kysymysten asettaminen itselleen, niihin vastaami-
nen ja ymparistosuhteen pohtiminen. (Archer 2007, 63-65.)

Archerin mukaan refleksiivisyys on keskeistd neuvoteltaessa sen valillg,
mitd toimijat itse haluavat saavuttaa yhteiskunnassa sekd mita sosiaalisia rajoit-
teita ja mahdollisuuksia he kohtaavat pyrkiessddn realisoimaan tavoitteensa.
Ihmisen kdymét refleksiiviset, sisdiset keskustelut ovat vilineitsd, joiden avulla
hén méérittelee mihin ja miten suunnata toimintaansa. Archerin mukaan henki-
lokohtaisia kykyja harjoitetaan sisdisen refleksiivisen dialogin vilitykselld. Ref-
leksiiviset pyrkimykset rakentavat neuvoteltavaa prosessia rakenteiden ja toi-
mijuuden vililld. (Archer 2003, 130.) Refleksiivisyyden harjoittamisella on seu-
rauksia ihmisille itselleen, yhteiskunnalle sekd nédiden suhteille (Archer 2003, 9).
Reflektion ja refleksiivisyyden késitteitd on vaikea erottaa. Archerin mukaan
reflektio kohdistuu johonkin itsen ulkopuoliseen objektiin, kun refleksio koh-
distuu omaan itseen. (Archer 2010, 2.) Itse en tee niiden vélilld kasitteellistd eroa.
Kaytan reflektion ja refleksiivisyyden kisitteitd synonyymeina.

Archerin mukaan refleksiivisyys ei ole yhtendinen ilmio, vaan sitd harjoi-
tetaan eri tavoin. Yksittdisen ihmisen harjoittama refleksiivisyyden muoto on
kytkoksissd toimijan sosiaaliseen ja kulttuuriseen taustaan, ei vain psyykkisiin
kykyihin. (Archer 2012, 16.). Archer on kehittinyt haastattelututkimuksiinsa
perustuvan refleksiivisyyden muotojen typologian (2003; 2007; 2012).26 Han

2 Archer on tarkastellut refleksiivisyytta tutkimustrilogiassaan (2003; 2007; 2012). Kah-
dessa ensimmdisessd tutkimuksessa aineistot oli kerétty kertaluontoisilla haastatte-
luilla. Vuonna 2012 julkaistu tutkimus oli pitkittdistutkimus, jossa nuoria sosiologian
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erittelee neljd refleksiivisyyden muotoa, jotka ovat kaikkien ihmisten kiytetta-
vissd eri aikoina ja eri konteksteissa. Jokaisesta henkildstd on tosin paikannetta-
vissa vallitseva refleksiivisyyden muoto. (Archer 2007, 94; Archer 2012, 12-17.)

Ensimmadinen muoto on kommunikatiivinen refleksiivisyys. Tdlld Archer
tarkoittaa ajattelua puheen avulla (engl. thought through talk). Tilloin omaa
eldaméntilannetta ja valinnanmahdollisuuksia halutaan pohtia puhumalla mui-
den kanssa. Tdtd tyyppid edustavilla ihmisilli on tarve pohtia ratkaisujaan
muiden ihmisten kanssa ja he nojautuvat paitoksenteossaan muihin ihmisiin.
Jossakin mielessd kaikki ihmiset harjoittavat arjessaan kommunikatiivista ref-
leksiivisyyttd tehdessddn paatoksid, joihin heiddn asiantuntemuksensa ei yksin
riitd, kuten esimerkiksi lddkéarin vastaanotolla. Kommunikatiivisen refleksiivi-
syyden harjoittaminen ei ole yhtd luontevaa kaikille. (Archer 2007, 102-103.)

Autonomisesti refleksiiviset ovat puolestaan itsendisid ajattelijoita. He ei-
vt ole tottuneet nojautumaan péaatoksissaan muihin ihmisiin vaan tekevit paa-
toksid yksindisen dialogin kautta. He kykenevét nopeisiin padatoksiin joita ei
endd pohdita uudelleen. He eivit tarvitse muita ihmisid reflektoinnin heijastus-
pinnaksi vaan kayvét hiljaisia sisdisid keskusteluja jatkuvasti itsensd kanssa.
(Archer 2007, 116.)

Kolmas refleksiivisyyden muoto on metarefleksiivisyys. Talld tarkoitetaan
tapoja, miten omia refleksiivisyyden kdytdntojd arvioidaan. Se on sisdistd kes-
kustelua, jonka pohjalta toimintaa uudelleenarvioidaan kriittisesti ja suunna-
taan se tarvittaessa toisin. Kaikki ihmiset harjoittavat metarefleksiivisyyttd eri-
laisissa toiminnan tilanteissa esittdmailld itselleen kysymyksid ja vastaamalla
niithin. Kuitenkin ne, joiden vallitseva refleksiivisyyden muoto on metareflek-
siivinen, keskustelevat laajemmin itsensd kanssa. He kadyttdvét paljon mieliku-
vitustaan ja vetdytyvat itseanalysointiin. (Archer 2007, 130.)

Neljas refleksiivisyyden muoto on murtunut refleksiivisyys. Murtuvaa ref-
leksiivisyyttd edustava henkilo kady sisdisid keskusteluja, mutta keskustelu ei
tarjoa vélineitd tarkoituksenmukaiseen toimintaan. Sen sijaan keskustelu vah-
vistaa henkilokohtaista stressid ja disorientaatiota. Murtunut refleksiivisyys Ar-
cherin empiiristen tutkimusten perusteella liittyy arjen katkaiseviin tiloihin,
kuten akuuttiin sairauteen tai avioeroon. Archer kuvaa murtunutta refleksiivi-
syyttd edustavia henkilsitd passiivisiksi toimijoiksi. (Archer 2003, 298-301; 2012,
12-13.)

Tassd tutkimuksessa tarkastelen refleksiivisyytta pitkalti puheen vilityk-
selld ilmenevidnd toimintana. Refleksiivisyyden avulla puetaan sanoiksi sisdisia
tarinoita (Hanninen 1999, 22)%, silld kertoessaan eldméstddn ihminen samalla

opiskelijoita haastateltiin kerran vuodessa kolmen vuoden ajan. Tassd tutkimuksessa
Archer tarkasteli, miten refleksiivisyyden muoto muuttuu ajan kuluessa ja miten se
on kytkoksissd laajempaan yhteiskunnan kehitykseen.

27 Sisdisen tarinan kisite viittaa ihmisen mielen sisdiseen prosessiin, jossa ihminen tul-
kitsee omaa eldméénsa tarinallisten merkitysten vilitykselld. Sisdistd tarinaa ilmais-
taan ja sitd muodostetaan kerronnassa ja toiminnassa. Osittain se jaa piiloon, koska
kaikkea ei kerrota. Sisdisestd tarinasta voidaan erottaa kolme tasoa; alkuperdinen,
reflektiivinen ja metareflektiivinen. Ensimmadiselld tasolla elama nayttaytyy jo tulkit-
tuna tietylld tavalla. Reflektiivinen sisdinen tarina on itselle kerrottu, sisdistd puhetta.
Téman tason kerronta on tarpeellista silloin, kun totutut merkityksenannot kyseen-
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reflektoi sitd. Katson refleksiivisyyden ja omasta eldméstd kertomisen tarkaste-
lun olevan olennaista useammasta ndkokulmasta tutkimukseeni kohdistuvaa
ihmisryhméa ajatellen. Ensinndkin omasta eldamaéstd kertomisen ja sen kertaa-
misen ndhdddn olevan odotettua juuri vanhuuden eldmé&nvaiheessa (Saaren-
heimo 1997, 41-42; Vakimo 2001, 210). Toiseksi sairastuminen on usein sellai-
nen elimanmuutos, joka herittdd ihmisessd tarpeen ja halun pohtia omaa eld-
maansd ja kertoa siitd. Tarinallinen ndkokulma onkin noussut voimakkaasti
esiin sairauksien kulttuurisia merkityksid kartoittavassa tutkimuksessa (Hanni-
nen 1996, 125; Honkasalo 2000, 65). Refleksiivisyyttd herdttdvit elaméntilan-
teessa tapahtuvat muutokset, joita ihminen pyrkii kerronnallaan jasentdmaan.
Kieli ja narratiivisuus auttavat luomaan ja sdilyttamaan arkielamén merkityksida
silloin, kun ne ovat uhattuina. Kohdatessaan vastoinkdymisid ihminen tuntee
usein tarvetta tutkia ja rakentaa uudestaan eldméaansa koskevia narratiiveja yri-
tyksend sdilyttdd tunne identiteetistddn. Nam4 narratiivit voivat paljastaa yhte-
yksid identiteetin, kokemusten ja kulttuurin valilld. (Bury 2001, 264.) Kerronta
on viline neuvotteluihin katkoksen leimaamassa eldamintilanteessa, sen avulla
pyritddn saavuttamaan jatkuvuutta (Becker 1997, 14).

Kolmanneksi muistisairaus luo refleksiivisyyden tarkastelulle oman dy-
namiikkansa. Muistisairauden myotd kognitiivisten ja kielellisten kykyjen hei-
kentyessa refleksiivisyys véahitellen murtuu. Tétd on yleensd tarkasteltu ladke-
tieteellisellistd ndkokulmasta oiretiedostuksen tai sairaudentunnon (engl. awa-
reness) kisitteiden avulla.28 Rosenberg (1991) erottaa kognitiivisen refleksiivi-
syyden ja agenttisen refleksiivisyyden. Kognitiivisella refleksiivisyydelld hin
viittaa kognitiivisiin kykyihin, kuten paattelyyn ja harkintaan. Agenttinen ref-
leksiivisyys puolestaan merkitsee oman minuuden ja tunteiden sddtelyd. (Ro-
senberg 1991, 125.) Nédiden molempien refleksiivisyyden ulottuvuuksien voi
ajatella heikentyvan muistisairauden myota.

3.3.2 Tutkijan refleksiivisyys

Olennainen osa tutkimustani on refleksiivisyys myos tutkijan harjoittamana
toimintana. Tutkijalle refleksiivisyys on metodinen viline, jota tulee aktiivisesti
hyodyntdd tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Se merkitsee kriittistd oman toimin-
nan tarkastelua. On tunnistettava tutkimusaiheeseen liittyvit omat ennakkoluu-
lot ja miten ne muokkaavat tutkimuksen kohdetta, tutkijan katsetta ja tutki-
musprosessissa tehtyjd ratkaisuja. Tutkijan toiminta ja rooli tutkimusprosessissa

alaistuvat. Metareflektion tasolla ihminen tietoisesti erittelee eldméinsd tietoisena
niin, ettd se on tarina. (Hanninen 1999, 20-22.)

2 Lasketieteestd perdisin olevaa oiretiedostuksen késitettd on alettu problematisoida
muistisairauksien yhteydessa. Yleensd oiretiedostusta tai -tiedostamattomuutta pide-
tddn sairauden ”oireena”, joka on kokonaan tai suurelta osin biologisten tekijoiden
aiheuttamaa. Tamé heijastelee vallitsevaa lddketieteellistd ndkokulmaa tietoisuuteen.
Nékemyksen sijaan on ehdotettu, ettd vaikka biologiset tekijatkin vaikuttavat tilan-
teeseen, merkityksensd on myos ihmisen psykososiaalisella tilanteella. Kokonaisti-
lanne vaikuttaa ilmaisuihin, jotka tulkitaan tietoisuudeksi. (Clare 2002b.) Muistisai-
raat ihmiset, jotka vaikuttavat yhdessi tilanteessa tdysin tiedostamattomilta, voivat
toisessa tilanteessa ilmaista tietoisuutta (Clare ym. 2005, 488).
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on otettava yhtd lailla tarkasteluun muun aineiston ohella. Tutkija ei ole kos-
kaan irrallinen luomastaan tiedosta. (Mason 2006, 5, 7.)

Refleksiivisyys on tietoisuutta ja tietdmistd tutkimusprosessin rakentumi-
sesta vuorovaikutuksessa paitsi tutkittavien ihmisten, myos tutkijan henkilo-
kohtaisen persoonan kanssa (Coffey 1999, 57). Tutkimuksessa tuotettu tieto
muotoutuu tutkijan toimijuuden valitykselld. Kenttdtyossd tutkijalla on institu-
tionaaliseen tutkijan rooliin perustuvia mahdollisuuksia ja rajoja: mitd han voi,
mitd hdnen on mahdollista ja mitd hdnen pitdd tehdd. Samalla tutkimuksessa
suuntautumista ohjaavat tutkijan henkilokohtaiset vahvuudet ja heikkoudet:
mitd tutkija tietdd, mitd han osaa, ei osaa ja ei tiedd. Tutkijan toimijuutta tarkas-
tellessa nousevat esiin myods kysymykset tutkijan tunteista ja motiiveista tutki-
musprosessissa. Tulkintojen tekemiseen vaikuttavat muun muassa tutkijan
kulttuurinen tausta, hdnen ikédnsé ja sukupuolensa.

Refleksiivisyyden avulla tutkija tehddan nakyvaksi toimijaksi kenttatyossa.
Refleksiivisesti suuntautunut tutkija kuvaa tekstissddn vuorovaikutusta hdnen
ja tutkimukseen osallistujien vélillda. Taman avulla lisdtddn ymmaérrystd, mita
tutkimuksessa on saavutettu ja miten se on saavutettu. Tdssd mielessd refleksii-
visyyden tavoitteena on tutkimuksen validiteetin, laadun ja tiedon tuottamisen
rajojen tarkastelu. (Guillemin & Gillam 2004, 275; Etherington 2007, 601.)

Tutkijan on kuitenkin osattava suunnata refleksiiviset pyrkimykset tiukas-
ti itse tutkimusprosessiin liiallisen itsetarkastelun sijaan. Tutkimuksen keskits-
sd ovat ihmiset, joita tutkitaan, ei tutkija. (Mason 2006, 5.) Refleksiivisyyden ja
itsensd korostamisen rajat ovat kuitenkin hauraat. On kiinnitettdvd huomiota
siihen, ettei tutkijan ddni tietdvand objektina peitd hianen tutkimiensa ihmisten
aantd. (Coffey 1999, 132.)

"Eldméankulun &&ripdihin” kuuluvien ihmisryhmien parissa tehtdvéssa
tutkimusty0ssé tutkijalla on aina erityinen eettinen vastuu, koska ndmé ryhmét
saattavat olla hyvinkin haavoittuvia ja muista ihmisistd riippuvaisia, (Nikander
& Zechner 2006, 516). Yksi keino timéin eettisen vastuun kantamiseen on reflek-
siivisyyden harjoittaminen. Refleksiivisyys on erityisen tdrkedd haavoittuviin
ihmisryhmiin kohdistuvassa tutkimuksessa, jossa valtasuhteet ovat herkemmin
epédtasapainoiset. Tutkijan harjoittama refleksiivisyys voi sekd tehda nakyvaksi
ettd tasapainottaa tutkimussuhteita. Tima edellyttda tutkijalta eriasteista itsensa
paljastamista ja haavoittuvuutensa ndyttamistd. (Etherington 2007, 611.) Erityi-
sesti sensitiivisiin aiheisiin keskittyvassd tutkimuksessa myos tutkija on haa-
voittuvassa asemassa (Laitinen & Uusitalo 2007, 320; Gemignani 2011).

Yhteisoiden jasenilld on tietty moraalinen ymmarrys, joka ohjaa sitd, miten
eletddn ja toimitaan. Ymmarrys perustuu kulttuuriin, valtasuhteisiin, arvoihin
ja normeihin, joita pidetddn usein itsestddnselvyyksind. Kuitenkin uusissa tilan-
teissa, uusien aiheiden ja ongelmien esiin noustessa nimé arvot ja normit tule-
vat pohdittavaksi. (Holstein ym. 2011, 3.) Muistisairaita ihmisid tutkiessa esi-
merkiksi tutkimuksen teon eettiset periaatteet nousevat tarkan pohdinnan koh-
teeksi. Vaikka refleksiivisyys on tuttu kisite laadullisen tutkimuksen yhteydes-
sd, sitd ei useinkaan ole nidhty vélineeksi tarkastella tutkimuksen eettisid kay-
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tantojd. Tadhdn se on kuitenkin kdyttokelpoinen kisite. (Guillemin & Gillam
2004, 262.)

Kenttatyon etiikalle ei ole luotavissa kaikissa tilanteissa ajasta ja paikasta
riippumattomia ohjeita (Kuula 2006, 12). Eettisesti toimiminen, ”doing ethics”,
on monisyisempdd kuin yleiset ja usein abstraktit eettiset periaatteet ja ohjeet
antavat ymmartdd. Empiirinen tutkimus lisdd ymmarrystd siitd, miten korkealle
arvostetut eettiset periaatteet kdytdnnossd toimivat. Eettisyyttd ei voida jattda
vain ”asiantuntijoiden” harteille. On tarkasteltava, miten se on sulautunut arki-
pédivan kdytantoihin, joissa eletddn ja tyoskennelldédn. (Holstein ym. 2011, 4.)

Marilys Guillemin ja Lynn Gillam (2004) erottavat kaksi tutkimukseen
kuuluvaa eettisyyden ulottuvuutta. Ensimmaéinen on muodollinen tutkimus-
etiikka, joka merkitsee tutkimuksen hyviksyttamistd eettisessd toimikunnassa.
T&lloin varmistetaan, ettd tutkimuskdytannot esimerkiksi suostumuksesta, luot-
tamuksellisuudesta, yksityisyydesta ja tutkittavien kaltoinkohtelun valttamises-
td ovat kunnossa. (Guillemin & Gillam 2004, 263-264.) Oma tutkimukseni sai
myonteisen hyvaksynnan Ikdinstituutin tutkimuseettisessa toimikunnassa hel-
mikuussa 2010.

Muodollisen ulottuvuuden lisdksi kaikessa tutkimuksen teossa on ldsna
eettisyyden harjoittaminen kaytdnnossa. Eettisyys kdytdnnossd merkitsee tilan-
teellista etiikkaa, joka konkretisoituu kenttdtytssd kohdattavissa ennakoimat-
tomissa, usein monimutkaisissa ja hienovaraisissa, " eettisesti tarkeissa hetkissa”.
Eettisyys kdytdnnossd viittaa kdytdnnon péivittdisiin neuvotteluihin ja komp-
romisseihin. Se korostaa tutkimuksen ylldtyksellisyyttd ja odottamattomia tilan-
teita, joissa on neuvoteltava. (Guillemin & Gillam 2004, 264-265; Warin 2011,
807.) Muodollisen etiikan periaatteet tarjoavat harvoin tdllaisiin tilanteisiin rat-
kaisuja tai tyovalineitd. Tutkija kohtaa tilanteet eettisesti ristiriitaisina. Niissd on
useita valinnanmahdollisuuksia, ja ratkaisuilla voi olla seurauksia tutkimuk-
seen osallistuvien hyvinvoinnille. Tutkija on tilanteissa usein yksin. Kun eetti-
syyttd kdaytdnnossd harjoitetaan, tutkijan eettinen kompetenssi joutuu koetuk-
selle. Eettinen kompetenssi merkitsee tutkijan kykyéa ja halua tunnistaa tutki-
muksen eettinen ulottuvuus ja sen aktualisoituminen sekd kykya ajatella eetti-
sesti. (Guillemin & Gillam 2004, 269.)

Tutkimuksen teossa on muodollisen ja kdytdnnossa toteutettavan etiikan
ulottuvuuden liséksi relationaalinen etiikka, joka edellyttda tutkijaa toimimaan
syddmestddn, vilpittomdsti tunnistamaan suhteet toisiin sekd ottamaan vastuu-
ta teoistaan ja niiden seurauksista. Tutkijan tulee toimia hyvidd tarkoittavalla
tavalla, pyrkid tekemddn eettistd tutkimusta, jota tehdessddn hédn pohtii esitta-
middn kysymyksid ja tutkimuksessaan kertomiaan asioita. (Ellis 2007, 26.) Tut-
kimuksen teko refleksiivisesti ja eettisesti tietoisena merkitsee mielesténi eettis-
ta herkkyytta. Tutkittavia ihmisid on kunnioitettava ja heiddn parhaakseen toi-
mittava kaikissa tutkimusprosessin vaiheissa. Tdhdn samaan viittaavat hoitotie-
teen tutkijat Anne Kari T. Heggestad, Per Nortvedt seki Ashild Slottebg (2013)
moraalisen sensitiivisyyden kisitteelld, joka heiddn mukaansa on keskeinen
eettinen periaate muistisairaita ihmisid tutkittaessa. On harjoitettava kykya aja-
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tella eettisesti, ja tdssd prosessissa kédytetddn hyviksi intuitiota, moraalisia kési-
tyksid sekd tunteita.

Coffeyn (1999) mukaan monet etnografiset oppikirjat tunnistavat, ettd tut-
kimusprosessissa tutkijan on nahtdvé itsensd tutkimusvalineend. Han kuitenkin
kritisoi, ettd teksteissd tarkastellaan tutkimusprosessissa syntyvia tunteita, iden-
titeettityotd ja itsestddn kirjoittamista vain pinnallisesti, tavoitteena luoda hyvit
suhteet kenttédtydssd. Talloin ei oteta huomioon, ettd etnografia rakentuu ihmi-
sistd, monimutkaisista suhteista ja sosiaalisista toimijoista. Sosiaalitieteellinen
tutkimus ei koskaan voi olla neutraalia ja hygieenistd. Tutkija tai osallistujat
eivdt ole koskemattomia ja objektiivisia instrumentteja. Tutkimuksen teko on
aina kontekstisidonnaista, kulttuuriin sidottua ja henkilokohtaista, herkkad ja
emotionaalista. (Coffey 1999, 2- 12.)

Edelld kuvaamani refleksiivisyyden moniulotteinen méaéaritelma tarjoaa
sekd teoreettisia tyovélineitd ettd ldhtokohtia tutkimukselleni. Lahestyn reflek-
siivisyyttd toimintana, jossa ihminen kommunikaation vilitykselld pohtii seka
omaa itseddn ettd toimintaansa arjen kdytdnnoissa. Refleksiivisyyden harjoitta-
misen, omasta eldmdstd kertomisen ja mindkuvan rakentamisen vilitykselld
ilmaistaan toimijuutta. Mindkuva on keskeinen osa toimijuutta ja sen rakentu-
mista.?? Mindkuva osaltaan ohjaa toimijuuden ilmaisua. Samalla kun pohditaan
omaa mindkuvaa, pohditaan my6s toimijuutta, esimerkiksi mitd minun nyt pi-
tdisi olla, mitd minulta tdssd tilanteessa odotetaan, mitd voin ja saan tehdi ja
mihin kykenen. Refleksiivisyyttd harjoittamalla toimiva “mind” ilmaisee itseddn
toimijana. Pitdmalld kiinni aiemman kaltaisesta mindkuvastaan ihminen esi-
merkiksi haluaa tulla ndhdyksi tiettyjd kykyjd ja taitoja omaavana ihmisend.
Téssd mielessd mindkuvan ja toimijuuden rakentumista on vaikea erottaa toisis-
taan, ne ovat yhteenkietoutuneita.

Tutkimuskirjallisuudessa kdytetddn yleisesti késitteitd identiteetti tai mi-
nuus (engl. esimerkiksi identity, personhood, selfthood tai self). Itse kdytan sa-
naa mindkuva, koska katson sen olevan joustavampi, tilanteisempi ja arkipai-
vdisempi termi. Se viittaa sithen, miten ihminen omaa mindkuvaansa rakentaa,
maédrittelee ja tarkastelee. Tekstissd kaytdn kuitenkin myos termid identiteetti,
jos sitd on kaytetty viittaamassani ldhteessa.

Refleksiivisyys ja kertominen ovat vuorovaikutteista toimintaa. Niihin
tarvitaan monesti toista ihmistd, joka ldsndolollaan saattaa herételld tai lisétad
refleksiivisyyden harjoittamista. Tutkimusprosessissa refleksiivisyys on myos
tutkijan harjoittamaa toimintaa, joka ulottuu kaikkiin tutkimuksen vaiheisiin.
Se on keskeinen viline eettisesti kestdvan tutkimuksen saavuttamiseen.

2 Identiteetin késitteestd on keskusteltu toimijuuden ja rakenteen késitteiden yhtey-
dessd lisdantyvassda maarin. Minuuden maédarittelyistd ja sen suhteesta toimijuuteen
on myo6s monia ndkemyksia. (O’'Donnell 2010, xxvi.)



61

3.4 Tutkimuskysymykset ja empiiristen lukujen rakenne

Tutkimustehtdvani on tarkastella muistisairaiden naisten muuttuvia elamanti-
lanteita, arkieldim&d ja ndissd kehyksissd rakentuvaa toimijuusdynamiikkaa.
Noudatan ymmartavan ihmistieteen ldhtokohtaa, jolloin keskeistd on, ettd in-
himillistd toimijaa on tutkittava tdim&n omasta nikokulmasta (Raatikainen 2004,
117-118).

P&dasiallinen tutkimuskysymykseni on, miten yksinasuvien muistisairai-
den naisten toimijuus rakentuu arjessa. Tédtd padkysymystd puran alakysymyk-
siksi. Alakysymykset kasittelevat neljaa teemaa: refleksiivisyyttd, muistisairaut-
ta, arjen kaytantojd sekd vuorovaikutusta.

Paatutkimuskysymys:
Miten yksinasuvien muistisairaiden naisten toimijuus rakentuu arjessa?
Alakysymykset:

e Milld tavoin naiset harjoittavat refleksiivisyytta?

e Miten refleksiivisyyttd harjoitetaan tutkijan ja osallistujan vélisessa
suhteessa?

e Millaisia merkityksid ja tulkintoja naiset antavat arjen kaytannoille
ja toisaalta muistisairaudelle?

e Millaisia seurauksia muistisairaudella on naisten arjen kadytanndille
ja sosiaalisille suhteille?

Analyysiluvuissa kasittelen kysymyksid osin erikseen, mutta myos toisiinsa
limittyneind ja pééllekkdisingd. Kaikkien kysymysten taustalla on késitys toimi-
juuden paikka-, aika- ja kulttuurisidonnaisuudesta sekd pyrkimys ajan ja muu-
toksen tarkasteluun.

Néen tutkimuksessani esiintyvdn kolme analysoitavaa toiminnan tasoa.
Refleksiivisyyden harjoittaminen on néistd ensisijaisesti tarkastelun kohteena.
Analysoin naisten toimijuutta puheessa ilmaistavina selontekoina, tulkintoina ja
merkityksind. Refleksiivisyyden vilitykselld kerrotaan omasta eldmaéstd, muo-
dostetaan tulkintoja, ja rakennetaan toimijuutta. Refleksiivisyyden lisdksi tar-
kastelussani on konkreettinen arjen toiminnan taso, erilaiset kaytannot. Ndissa
ihmisen kyvyt ja taidot kohtaavat ympaériston ja kulttuurin rajoitteet sekd mah-
dollisuudet, toisin sanoen tarjoumat. Ndiden kahden tason lisédksi tulkitsen toi-
mijuutta vuorovaikutuksessa rakentuvana, tutkimussuhteessa ja -tilanteissa
osallistujan ja tutkijan valilld. T&dlloin osapuolet eri tavoin monitoroivat toisiaan
sekd reflektoivat taitojaan ja kykyjaan tutkimukseen osallistujina.

Vaikka tutkimukseni ei kohdistukaan varsinaisesti sukupuoleen, nden su-
kupuolella olevan kuitenkin merkitysta arkielaméan toiminnalle ja toimijuudelle.
Tamin vuoksi kutsun analyysissa tutkimukseeni osallistuneita muistisairaita
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ihmisid padsddntoisesti naisiksi. Pidéttdydyn kuitenkin médritteleméstd heitd
sen enempadd, esimerkiksi missd vaiheessa sairautta tulkitsen heiddn olevan.
Annan heiddn selontekojensa kertoa, miten he tulkitsevat sairausprosessiaan tai
jasentdvit sukupuolensa merkitysta.

Tutkimukseni jatkuu tdstd luvusta eteenpdin seuraavasti: luvussa nelja
kuvaan tutkimukseni metodologisia ldhtokohtia sekd kenttdtyon koostamisen
haasteita, mahdollisuuksia ja rajoja. Esittelen myos tutkimukseeni osallistuneet
henkilot. Lukua voi pitdd etnografisena avauskertomuksena tutkimuskentélle
pédédsystd ja sielld tasapainottelusta. Luku viisi sijoittuu kenttdkuvauksen ja ana-
lyysilukujen vilimaastoon. Kyseisessd luvussa nostan esiin kenttédtyotd keskei-
sesti luonnehtivia kohtaamisia, tarkastelen erilaisia refleksiivisyyden muotoja
sekd tutkimustilanteissa rakentuvaa toimijuuden dynamiikkaa. Toivon luvun
kuvaavan myos dialogista prosessia, jossa tutkimukseni tieto on tuotettu.

Luvussa kuusi, “Tulkintoja muistisairaudesta”, tarkastelen naisten muis-
tisairaudelle antamia merkityksid. Kuvaan myo6s millainen kuva muistisairau-
desta rakentui naisten selontekoja tarkastelemalla. Arjen kadytantojd késittelevit
luvut alkavat luvusta seitsemédn. Luku késittelee naisten arjessaan kdaymidan
koti- ja esineymparistoon kytkeytyvid neuvotteluja. Luvuissa kahdeksan ja yh-
deksdn sekd 11 ja 12 késittelen arjen kadytantoja: rytmejd, ruokaa, ulkona liik-
kumista, raha-asioiden hoitoa ja sosiaalista osallistumista. Luvussa 10 tarkaste-
len naisten reflektointeja suhteistaan ldheisiin sekd ammattilaisiin. Luvussa 13
késittelen tulevaisuutta koskevia ennakointeja. Pddtdn analyysin lukuun 14,
joka kuvaa kenttityon padttamistd sekd muutoksia, joita joidenkin naisten eld-
méntilanteissa tapahtui kenttdtyon loppupuolella.

Etnografiselle otteelle tyypillisesti kdytdn analyysissa rinnakkain sekd
keskustelu- ettd kenttdmuistiinpanoaineistoa. Analyysin kokonaisuus on laaja.
Luvut sisdltdavét paljon aineistondytteitd, joista osa on pitkid. Tamédn valinnan
takana on tuoda esiin mahdollisimman paljon naisten puhetta ja valottaa kes-
kustelujen ja merkityksenantoprosessin dialogisuutta. Toivon pitkien sitaattien
kuvaavan myos refleksiivisyyden harjoittamisen luonnetta toiminnassa ilmen-
tyvdnd ja vuorovaikutuksessa herddvana.



4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

41 Toimijuuden metodologia

Toimijuustutkimus edellyttdd kokonaisvaltaisella otteella tapahtuvaa arkield-
mén ja sen tilanteiden “Ighilukua”. On ensinndkin tutkittava, mitd ihmiset ar-
jessaan tekevit ja mitd sielld on meneillddn. Toiseksi on tarkasteltava, miten ih-
miset ymmartavat, selittaviat ja antavat merkityksid erilaisille ilmioille ja tilan-
teille. Nama tavoitteet viittaavat metodologisesti etnografiseen kenttatyohon
sekd haastatteluihin. (Jyrkdama 2007b, 214.)

Etnografia ei ole selvdrajainen menetelmd, se on pikemminkin tiedon tuot-
tamisen tapa, tapa ndhdi ja tehdd asioita (Gobo 2008, 21; Rastas 2010, 65). Tyy-
pillistd etnografiselle tutkimusotteelle on havainnointi, kenttityo, erilaisten ai-
neistojen tuottaminen ja niiden soveltaminen. Ihmisten arkeen osallistutaan tie-
tyn aikaa, kuunnellaan, esitetddn kysymyksid ja kerdtddn monipuolisesti aihee-
seen liittyvdd materiaalia (Hammersley & Atkinson 2007, 1). Etnografi koostaa
itse tutkimuksensa aineiston olemalla ldsnd tutkimuskentilld. Fyysinen ja emo-
tionaalinen ldsnédolo tekee etnografisesta tutkimusprosessista erityisen (Lappa-
lainen 2007, 10).

Etnografia kuvailee ja tulkitsee tietyn ryhman kulttuuria ja sosiaalisia ra-
kenteita (Spradley 1979, 3; Hammersley & Atkinson 2007, 8). Kulttuuri on han-
kittua tietoa, jota ihmiset kayttdvét toimiakseen ja tulkitakseen kokemubksia.
Kenttédtyossd etnografi tekee pddtelmid siitd, mitd ihmiset sanovat, mitd he teke-
vit ja miten he esineitd kdyttavit. Etnografinen haastattelu on yksi keino saada
ihmiset puhumaan siitd, mitd he tietdvét. (Spradley 1979, 5-9.)

Etnografia merkitsee paitsi kulttuurin, myos merkitysten tutkimusta. Kult-
tuuri jaettuna merkitysten systeemind opitaan, sdilytetddn ja mééritellddn ih-
misten vilisessd vuorovaikutuksessa. Etnografian keskeinen ydin on saavuttaa
toiminnan ja tapahtumien merkitys niille ihmisille, joita yritetddn ymmartaa.
Jotkut nidistd merkityksistd on ilmaistu selkedsti puheessa, monet ovat itses-
tdadanselvyyksid ja niistd kommunikoidaan epdsuorasti sanoilla ja toiminnalla.
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Ihmiset toimivat asioita kohtaan sen mukaan, mikd merkitys asialla on heille.
(Spradley 1979, 5-7.)

Etnografian tekeminen merkitsee tihedd kuvausta kulttuurista. Kulttuuri
on merkitysten verkosto, jonka keskelld ihminen eldd ja toimii. Tihedssd kuva-
uksessa tavoitteena on ndiden merkitysverkostojen analyysi, joka kuvaa tutki-
jan tulkintaa kulttuurista. (Geertz 1973, 5.) Pyrin analyysissa ymmartamddn ja
kuvaamaan merkityksid niin lahelta tutkimiani ihmisia kuin mahdollista.

Etnografian suuntauksia on monia. Metodologiaani olen saanut viitteita
konstruktionisesti orientoituneesta etnografiasta. Paitsi ettd konstruktionistises-
ti suuntautunut tutkija on kiinnostunut siitd, mitd hénen tutkimallaan kentalld
on konkreettisesti meneilldédn, han kiinnittdd huomiota myos siihen, miten ih-
miset kielenkédyton avulla tuottavat ja ylldpitdvét todellisuuksia. Tarkastelun
kohteena ovat arkieldmdn vuorovaikutteiset ja diskursiiviset prosessit, joissa
tehddan tulkintoja erilaisissa konteksteissa erilaisia resursseja kayttamalla. Kon-
struktionistisesti herkistynyt tutkija tarkastelee todellisuuden rakentamiseen
saatavilla olevia diskursiivisia mahdollisuuksia ja vuorovaikutteista prosessia,
jossa tatd tehddan. (Holstein & Gubrium 2008, 374-378.)

Kotiympaéristossd etnografeilla on hyvin erilaiset 1dhtokohdat kuin yhtei-
soihin ja paikalliskulttuureihin sijoittuvassa traditionaalisessa etnografisessa
tutkimuksessa. Toisen kodissa ei voi viettdd aikaa, vaan sielld vieraillaan (Miller
2001, 3). Kotiympadristd asettaa kenttédtyolle rajoitteita. Tutkijalla ei ole usein-
kaan mahdollisuutta valita, mihin aikaan ja missé tilanteissa hdn haluaa olla
ldsnd, toisin kuin monesti yhteisoihin sijoittuvissa etnografioissa (vrt. esim. De-
lamont 2007, 206). Kenttdtyon kulku muotoutuu tutkimukseen osallistujien
kanssa tiiviissd dialogissa. Kotiympariston tutkiminen on vaikeaa, koska koti on
erityisen monimutkainen yksikko. Toisin kuin esimerkiksi yhteisot, joissa toi-
minta on sddnnosteltyd, rutinoitua ja ennustettavaa, kotiympéristojd luonnehtii
korkea yksilollisyys, epdsdannollisyys ja ennustamattomuus. (Gitlin 2003, 630.)

Kenttityo merkitsee tasapainottelua tuttuuden ja vierauden vililla. Itsensd
vieraannuttaminen tutussa ympéristossd on samanaikaisesti sekd vaikeampaa
saavuttaa ettd erityisen tarkedd. (Coffey 1999, 22.) Eldn samassa suomalaisessa
kulttuurissa kuin tutkimani naiset, joten elimme monilta osin samankaltaista
arkieldm#d mahdollisuuksineen ja rajoituksineen. Myos heiddn arkiympéris-
tonsd, Helsingin kantakaupunki, oli minulle entuudestaan tuttu. Tutkimusta
tehdessa oli irtaannuttava nédistd yhdistavistd tekijoistd ja tuttuudesta.

Samanaikaisesti tutkimusprosessissa oli ldsnd vierauden ulottuvuus.
Muistisairauden myotd minun ja tutkimieni naisten vélisissd suhteissa hdilyi
stigma, joka loi toiseutta. Tutkimusprosessi pakotti minut myos pyrkimaan
ymmartimaan itselleni vierasta, toisenlaista tunnetodellisuutta.
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4.2 Osallistujien esittely

Kerdsin tutkimukseni aineiston vuosien 2009-2011 vilisend aikana. Aloitin
kenttatyon tydskennellessani tutkijana Ikdinstituutissa Raha-automaat-
tiyhdistyksen rahoittamassa Vanhuksen koti keskelld kaupunkia -projektissa
(2008-2011). %0

Rekrytoin projektiin osallistuvista henkildistd viisi yksinasuvaa naista tut-
kimukseeni. He kaikki sairastivat Alzheimerin tautia ja asuivat Helsingin kan-
takaupungin alueella. Valitsin naiset tutkimukseeni kronologisessa jérjestykses-
sd sitd mukaa, kun he tulivat projektiin. En etsinyt osallistujiksi erityisesti tiet-
tyd muistisairautta sairastavia enké erityisesti naisia. Yksinasuminen oli alun
perin kiinnostuksen kohteenani. Yritin rekrytoida my®os projektiin osallistuvaa
kahta miestd, mutta toinen kieltdytyi ja toisen kanssa en keskustelemalla va-
kuuttunut siitd, ettd han ymmarsi tutkimukseni tarkoituksen.

Neljan naisen arkea aloin havainnoida vuoden 2009 aikana. Kenttatyota
tein projektitutkijan toimeni yhteydessd. Tama merkitsi sitd, ettd tapasin naisia
niin usein kuin se tyotehtdvieni ohessa oli mahdollista. Kenttdtyon rajaaminen
aluksi neljdédn osallistujaan oli perusteltu: minun oli mahdollista syventya hei-
dén eldmaéntilanteisiinsa tarkemmin.

Tyoskentely projektissa tarjosi mahdollisuuden pédstd tutustumaan neut-
raalista roolista kdsin naisten arkeen. Aloitin yhteydenpidon heihin projektin
tyontekijand. Oman tutkimusintressini lisdksi tarkoitukseni oli jdrjestdd heille
hyvinvointia edistdvédd toimintaa ja konkreettisesti tukea heiddn osallistumis-
taan projektiin. Toimin toisena ohjaajana keskusteluryhmaéssd, joihin kaksi nai-
sista osallistui, ja my06s organisoin heiddn kuljetuksiaan ryhmétoimintaan.3!
Tehtédviani oli antaa myos sairauteen liittyvéd tietoa ja tukea. Jalkeenpdin arvioi-
den keskindisen luottamuksen rakentumiselle oli eduksi, ettd tehtivani oli td-
mén kaltainen. Kysyessdni naisten kiinnostusta osallistua omaan tutkimukseeni,
olin jo tutustunut heihin. Projektissa tyoskentely merkitsi toisaalta myos ristirii-
taista tunnetta siitd, mikd on projektin tutkijan velvollisuus puuttua havaitse-
miini arjen epékohtiin ja toisaalta pysytelld ulkopuolisena seuraajana vaitoskir-
ja-aineistoa koostavan tutkijan ndkékulmasta.

Projektin véhitellen paattyessd syksylld 2010 yritin 16ytdd yhden tai kaksi
uutta osallistujaa Helsingin terveyskeskuksen muistipoliklinikan kautta. Sain
tutkimusluvan Helsingin terveyskeskukselta kesdlld 2010. Taméd rekrytointi-
yritys ei kuitenkaan tuottanut tulosta. Niinpé rekrytoin projektista vield yhden

30 Projektiin osallistui yhdeksan muistisairasta henkil6d, jotka asuivat Helsingin kanta-
kaupungin alueella. Projektissa haastattelin heité ja koordinoin heille toteutettua yk-
silollisesti suunniteltua tukiohjelmaa, johon kuului erilaista ryhmétoimintaa ja yksi-
l6llista tukea. Projekti kokonaisuudessaan on kuvattu loppuraportissa (Heimonen &
Pohjolainen 2011).

31 Aineistooni lasken kuuluvaksi yhteydenpidostani naisiin kirjoittamani kaikki kent-
tamuistiinpanot, olkoon ne sitten tehty projekti- tai vaitostutkijan ominaisuudessa.
Keskusteluryhmasta kertynyt materiaali ei kuulu aineistooni.
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mukana olleen naisen, jota olin tavannut aiemmin keskusteluryhmassa. Hanen
kanssaan kenttétyojakso jdi ajallisesti lyhyemméksi verrattuna muihin naisiin.

Ensimmadisend tutkimukseeni tuli mukaan Ester.32 Ester oli syntynyt 1910-
luvulla. Aloittaessani kenttdtyon hén oli yli 90-vuotias. Hédn oli tutkimukseeni
osallistuvista naisista idkkdin. Ester luonnehti eldménsa olleen “virikis”. Héan
oli syntynyt nelilapsiseen perheeseen maaseudulla Pohjois-Suomessa. Ester oli
kdaynyt nuorena keskikoulun ja opiskellut naisopistossa. Hédn oli sotaveteraani
ja oli toiminut lottana sotien aikana. Hanen miehensa oli kuollut nuorena joi-
denkin avioliittovuosien jdlkeen. Tastd Ester kertoi edelleen yksityiskohtaista
muistoa. Suruun ei ollut aikaa, oli tehtdva t6itd ja hoidettava lapsia. Esterillé oli
kolme lasta joista yksi oli kuollut nuorena. Tamén jidlkeen hdn oli muuttanut
lastensa kanssa Helsinkiin, “ystdvin houkuttelemana”, hdn kertoi.

Ester kertoi olleensa “aika huumorintajunen ja kova nauraa”. Héan oli tehnyt
tyduransa konttoritoissa ja lasten aikuistuttua hén oli tyoskennellyt ravintola- ja
matkailualalla. Eldkkeelle hin oli jadnyt myohééan, noin 70-vuotiaana. Eldkkeel-
le jaamisen jalkeen hin oli matkustellut ja jatkanut nuoruutensa maalausharras-
tusta. Hanen maalauksiaan oli ollut esilld monissa taidendyttelyissd. Osallistu-
misesta taidemaalarien sosiaaliseen maailmaan kertoivat edelleen postin kotiin
tuomat kutsut néyttelyiden avajaisiin. Tanssimisen hdn kertoi olleen myos ai-
emmin mieleinen harrastus.

Aloitin yhteydenpidon Esteriin helmikuussa 2009. Koska hén oli ensim-
mdinen ja siind vaiheessa ainoa projektiin osallistuja, tapasin hdnta aluksi melko
tihedsti, kahden viikon vilein hdnen kotonaan. Ester asui kerrostalossa yksiossd,
jossa oli alkovi ja keittokomero. Han oli asunut kyseisessd asunnossa monia
kymmenid vuosia. Ikkunat olivat vilkkaalle sivukadulle. Esterilld oli Alzheime-
rin taudin lisdksi jalkavaivoja sekd heikentynyt ndkokyky. Esterin kaksi lasta
asuivat toisilla paikkakunnilla. Kenttidtyon aikana tapasin Esterid yhteensad 24
kertaa kevéttalven 2009 ja kesdn 2011 vélisend aikana.33

Toiseksi tapasin Marjatan. Marjatta oli syntynyt Helsingissd 1930-luvulla.
Kenttdtyoni aikana han taytti 80 vuotta. Han oli syntynyt perheeseensi esikoi-
sena. Marjatta kertoi kdyneensa esikoisena lapi “kivisen tien”, han koki vanhem-
piensa rajoittaneen hdnen valinnanmahdollisuuksiaan nuorena. Opiskeltuaan
Helsingissd opettajan ammatin Marjatta oli ldhtenyt t6ihin toiselle paikkakun-
nalle. Hin piti koulunkdynnistd ja sittemmin opettamisesta ja sanoi, ettei hinel-
1a ollut “koulusta lainkaan huonoja muistoja”. Han luonnehti koulunkdynnin ol-
leen hédnen eldmédnsd parasta aikaa. Marjatalla olisi ollut enemménkin opiskelu-
haluja, mutta hén kertoi &ditinsa olleen sitd mieltd, ettd “keskikoulu riittdid naiselle”.
Lausahdus heijastelee aikaa, jolloin naisten kouluttautuminen ndhtiin turhana,
koska heidédn paikkansa oli kotona perheen parissa (Ojala 2010, 174-175).

Marjatta oli asunut monia vuosikymmenia toisella paikkakunnalla. Tana
aikana han oli mennyt naimisiin ja saanut kaksi lasta. Sittemmin hén oli eron-

32 Kaikki nimet ovat muutettu naisten tunnistettavuuden haivyttamiseksi. Olen pyrki-
nyt hdivyttiméddn ja muuttamaan myo6s muita tunnistettavuutta lisddvid tekijoitd,
esimerkiksi asuinpaikkaa, ammattia ja ik&d, niin paljon kuin se on ollut toimijuusana-
lyysin rajoissa mahdollista.

3 Tarkempi kuvaus yhteydenpidosta naisiin on liitteena (liite 2).
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nut miehestddn. Jadtyddn eldkkeelle noin 60-vuotiaana Marjatta oli muuttanut
takaisin Helsinkiin.

Aloitin yhteydenpidon Marjattaan keséllda 2009. Hanelld oli todettu Al-
zheimerin tauti samana kevddnd. Marjatalla oli Alzheimerin taudin lisdksi sy-
dénvaivoja ja osteoporoosia. Tapasin hédnet kahden ja puolen vuoden aikana 22
kertaa.

Kolmas naisista on nimeltdan Maija. Maija oli kenttdtyoni alkaessa 71-
vuotias. Han oli naisista nuorin. Han oli syntynyt pienelld maalaispaikkakun-
nalla ison perheen esikoisena. Maija luonnehti lapsuuttaan ja nuoruuttaan “rau-
halliseksi ja turvalliseksi”. Tosin tdhdn elam&nvaiheeseen olivat ajoittuneet sodat,
jonka vuoksi kotona oli perheenjdsenten liséksi asunut evakkoja.

Maija oli muuttanut nuorena Helsinkiin opiskelun vuoksi ja jaanyt sit-
temmin toihin Helsinkiin. Han oli tehnyt tyduransa hoito-alalla, erilaisissa lai-
toksissa ja sairaalassa sekd opettajana. Han oli jaényt eldkkeelle noin kymmenen
vuotta sitten. Maija oli naimaton. Hadn oli asunut samassa asunnossa noin 40
vuotta. Hanen asuntonsa oli kerrostalossa sijaitseva kaksio, jossa oli olohuone,
makuuhuone ja pieni keittokomero.

Maijalla ei ollut omia lapsia, mutta hanelld oli useita kummilapsia, ja han
oli eldkkeelld ollessaan osallistunut sukunsa lastenhoitoon. Sairauden myota
hén oli joutunut lopettamaan tdimén avustamisen. Monenlaiset kerhot ja vapaa-
ehtoistoiminta olivat aina olleet osa hédnen eldmé&nsad. Maijan tapasin 17 kertaa
kahden ja puolen vuoden aikana.

Siiri syntyi 1920-luvulla Savon maaseudulla. Han oli lahemmas 90-vuotias.
Siiri luonnehti elamé&ansa monivaiheiseksi. Siirin isd oli kuollut hdnen ollessaan
pieni, ja hdn oli asunut 4ditinsd ja sisaruksensa kanssa. Siirilld oli kansakoulu-
pohjainen koulutus. Han oli muuttanut Helsinkiin sotien aikana, koska hédnen
miehensd oli opiskellut sielld. Helsingissd han oli sittemmin asunut koko ai-
kuisikdnsa.

Siirilld oli takanaan kaksi avioliittoa, joista hdn oli molemmista jddnyt les-
keksi. Ensimmdisestd avioliitosta hdnelle oli syntynyt tytdr. Mies oli kuollut
akillisesti tyttdren ollessa pieni. Tamd oli ollut hanelle yksi elamédn vaikeimmis-
ta tapahtumista, jota oli edelleen kipedtd muistella. Han itki useamman kerran
avoimesti kertoessaan yksityiskohtaista muistoa ensimmdisen miehensd kuo-
lemasta. Siiri oli kasvattanut tyttdrensd yksinhuoltajana ja tehnyt paljon erilaisia
toitd, esimerkiksi siivoojana ja tehtaassa. Hengellisyys oli ollut Siirille voimava-
ra selviytymiseen vaikeista tilanteista. Siiri sanoi olevansa “tosi uskovainen” ja
rukoilevansa joka ilta.

Siiri oli jadnyt eldkkeelle 60-vuotiaana. Eldkkeelle jadtydan han oli matkus-
tellut ja opiskellut kielid. Han kertoi usein matkoiltaan muistoja, jotka usein liit-
tyivat hdnen taitoihinsa matkustella yksin. Han oli liikkunut paljon itsek-
seen, “kolannu kirkkoja”. Aiemmin hénelle tdrked ryhma oli ollut palvelukeskuk-
sessa jdrjestetty englannin kielen keskustelukerho. Tamd oli kuitenkin jaanyt
pois ikddntymisen myotd, kuten myos uintiharrastus.

Siiri asui kerrostalon kaksiossa, jossa oli parveke. Han oli asunut samassa
asunnossa kymmenié vuosia. Hanen padkaupunkiseudulla asuva tyttdrensi oli
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jadnyt hiljattain eldkkeelle. He pitivdt paivittdin yhteyttd. Siirilld ei ollut juuri-
kaan muita ldheisid ihmisid tyttdren ja timidn perheen lisdksi. Siirilld oli Al-
zheimerin taudin lisdksi tasapainohdirioitd. Tapasin Siirin 13 kertaa kahden ja
puolen vuoden aikana.

Hertta oli syntynyt Helsingissd, hidn oli 86-vuotias. Han oli nuorimmainen
neljastd sisaruksesta. “Taisin olla vihdn sellanen lemmikki”, han kertoi. Han kertoi
lapsuutensa olleen onnellinen ja “turvattu”. Ldhelld oli ollut paljon ihmisid.
Hertta oli ollut murrosidssd sodan alkaessa. Hertta oli ylioppilas mutta ei ollut
edennyt opiskelussa pidemmiille, koska oli tavannut tulevan aviomiehensa. He
olivat saaneet kaksi lasta. Hertta oli tehnyt tyturansa kaupan alalla, ja he olivat
asuneet miehen tyon vuoksi muutamia vuosia muualla Suomessa. Hanen van-
hemmillaan oli ollut yritys, jota hidn alkoi ylldpitdd miehensd kanssa vanhempi-
ensa jaddessd eldkkeelle.

Hertta oli asunut yksin noin 30 vuotta. Han oli jadnyt leskeksi keski-idssa
miehensd kuollessa &killisesti. Siitd ldhtien han oli asunut yksin, ensin entisessa
lapsuudenkodissaan. Eldkkeelle jaddessdaan Hertta oli muuttanut, koska raken-
nuksessa ei ollut hissid. Han asui kerrostalossa kaksiossa, jossa on parveke ja
vehred sisdpiha. Hertan liikkumiskyky oli heikentynyt selkdvaivojen vuoksi.
Han piti edelleen yhteyttd kouluaikaisiin ystdviinsd, joiden kanssa heilld
oli “soittorinki”. Suurimman osan ystdvistddn Hertta totesi olevan jo “mullan
alla”. Hertan kanssa kenttdtyoni jdi lyhyimmaéksi. Tapasin hdnet vuoden 2011
aikana viisi kertaa hanen kodissaan.

Naisilla oli kaikilla takanaan monivaiheinen eldm4, johon oli kuulunut
niin onnellisia vaiheita kuin vaikeuksiakin. Naiset kuuluivat, lukuun ottamatta
1910-luvulla syntynyttd Esterid, Roosin sukupolvimddrittelyn mukaisesti jal-
leenrakennuksen ja nousun sukupolveen (Roos 1985, 23-30). Heiddn eldmén-
kulkuihinsa olivat jédttdneet jalkensa monet yhteiskunnalliset tapahtumat, kuten
sodat ja niiden jdlkeinen jdlleenrakennus seké teollistuminen ja muuttoliike ete-
laan. Yhteiskunnallisten tapahtumien lisdksi elamankulkuja maérittelivat henki-
lokohtaiset valinnat ja sattumat, kuten puolisojen ja lasten kuolemat, avioero,
naimattomuus ja muutot. Kaikkien naisten aikuisuutta oli luonnehtinut kova
tyonteko. Takana oli eldkkeelle jadminen, niin sanottu kolmannen i&n alkami-
nen (Laslett 1989, 78). Kolmas ik ilmentyi kaikkien naisten puheissa aktiivisena
eldmidnvaiheena, jota oli vietetty esimerkiksi vapaaehtoistyon, matkailun ja har-
rastusten merkeissd. Kaikki naiset olivat asuneet monia vuosikymmenia yksin.
Naisten eldménkulut erosivat toisistaan kronologisen idn perusteella. Iikkdim-
mén Esterin ja nuorimman Maijan vilinen ikdero oli yli 20 vuotta, mika teki
eroa elaménkulkuihin. Esterin ollessa lottana sodassa oli Maija vasta pieni lapsi.

Naisten elaménkulkujen aikana Suomi on kdynyt ldpi mittavan ja melko
nopean rakennemuutoksen, kaupungistumisen ja elintason muutoksen.
Maamme on muuttunut maatalousmaasta jalkimoderniksi palveluelinkeinojen
yhteiskunnaksi. Taloudellinen ja teknologinen kasvu on johtanut eldmé&ntavan
muutokseen. Nykyistd eldiméntapaa luonnehditaan kulutuskeskeiseksi ja glo-
baalisaation leimaamaksi. (Karisto ym. 1999.)
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4.3 Kenttityossd tasapainottelua

Yksinasuvan ihmisen kotiymparisto ja arkieldmé eivét ole helppoja tutkimuk-
sen kohteita. Arkea ei 16ydy valmiina, helposti havainnoitavana, eivétkd ihmi-
set liiku arjesta ei-arkeen ja takaisin (Jokinen 2005, 110). Arkieldima on joka pai-
kassa, mutta ei missddn (Felski 2000, 15). Koska kaikki oikeastaan kuuluu ar-
keen, minun oli kenttédtyossd vaikea rajata, mihin kohdistaa havainnointia.

Aloittaessani kenttdtyon minulla oli joitakin tavoitteita. Ohjaajani neuvos-
ta suuntauduin katsomaan arkieldmaa eksploratiivisesti, avoimin mielin (ks.
etsinnéllisyydestd Jyrkdamd 1995, 41-42). Halusin hahmottaa naisten arjen ja
eldméntilanteiden kokonaisuuden. Pyrin seuramaan, mitd he tekevéat pdivitti-
sessd elamdssdan. Olin my6s kiinnostunut muistisairauden merkityksestd nai-
sille. Taman liséksi halusin tarkastella, mikd merkitys ajalla ja sen kulumisella
oli naisten eldméntilanteissa. Elam4 pitk&daikaisen sairauden kanssa, kuten arki-
eldmd muutoinkin, merkitsee huonoja ja hyvid pdivid (Charmaz 1991, 5). Arki-
eldmidn rikkauden ja monimuotoisuuden tavoittamisen vuoksi katson pidem-
malld aikavélilld tehtdvan kenttityon perustelluksi.

Toimijuuden viitekehys tarjosi suuntaviivoja kenttdtyohon. Halusin kes-
kusteluilla tavoittaa naisten reflektointia toimijuudestaan ja havainnoinnilla
tarkastella toimijuuden konkreettista rakentumista arkipdivéan tilanteissa. Pyrin
havainnoimaan ihmisten arkista toimintaa ja fyysisen ympariston toiminnalle
asettamia ehtoja sekd havainnoimaan erilaisia kykyjd ja taitoja aktuaalisessa
kdytossd. Myos aiemmassa muistisairaiden ihmisten kokemuksia tarkastelevas-
sa tutkimuksessa havaitsemani puutteen vuoksi halusin tuottaa aineistooni ni-
kyvidksi sen, ettd naisten pdivittdinen eldmd ei rajoitu vain kotiympéristoon.
Ympéristo toimijuuden koordinaattina kiinnosti minua alusta alkaen.

Kenttatyon alkua leimasi epdvarmuus. Koska projektiin, jossa tyoskentelin,
oli vaikea 16ytdd muistisairaita osallistujia, en tiennyt kuinka monen ihmisen
arkea tulen seuraamaan. En myoskddn osannut suunnitella etukéteen, kuinka
kauan tulen kenttdtyotd tekemddn. Lopulta tapaamiset naisten kanssa kaynnis-
tyivatkin melko nopealla aikataululla.

Keskustelut

Naisten kodeissa kdydyt keskustelut olivat alusta alkaen keskeinen kenttdtyon
muoto. Tapaamiset olivat epamuodollisia vierailuja. Kutsunkin niitd haastatte-
lujen sijaan keskusteluiksi. 3 Tapaamisiin liittyi usein yhteinen kahvinjuonti-
hetki. Ndkokulmaa keskustelujen tekemiseen sain aktiivisen haastattelun lihes-
tymistavasta (Holstein & Gubrium 1995; 2004).

34 Leena Vuorinen (2007) nimittdd ikdantymistd maalaiskylédssa kasittelevissd etnogra-
fisessa vaitostutkimuksessaan tutkimustapaamisiaan epamuodollisiksi kyldilyiksi.
My®6s Paula Gardner (2011) kirjoittaa samaan tapaan tutkimuskdynneistddn termil-
1a "visiting”.
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Aktiivinen haastattelu perustuu etnometodologiaan ja sosiaalikonstruk-
tionismiin. Aktiivisen haastattelun ldhestymistavan mukaisesti haastateltava
ihminen ndhdédan aktiivisena tiedon konstruoijana, ei passiivisena ”vastausten
sdilond”. Han tekee valintoja siitd, mitd tarjoaa relevantiksi vastaukseksi haas-
tattelutilanteessa. Kumpikin haastattelun osapuoli ndhddan aktiivisena osallis-
tujana merkityksenantoprosessissa. Taman prosessin tarkastelu on yhta tarkedd
kuin niiden merkitysten tarkastelu, joita keskustelussa rakennetaan. Haastatte-
lussa on aina kyse vuorovaikutustilanteesta, ja tietoa tuotetaan yhteistydssa.
(Holstein & Gubrium 1995, 2-6, 30-31.) Refleksiivisyys-luvussa kuvaamani tie-
tovarannon kéyttdminen on tilanteellista toimintaa, jossa tutkimukseen osallis-
tuja valikoi, mitd resursseja siitd kayttaa.

Vaikka minulla olikin tavoitteita kenttdtyolle, kdytintdjen rakentaminen
oli takkuista. Mahdollisuuteni ohjata kenttdtyon kulkua olivat rajalliset. Jokai-
selle tapaamiselle oli ominaista naisten runsas puheliaisuus, joka aiheutti mi-
nulle aluksi neuvottomuuden tunteita. Aktiivisen haastattelun mukaan haastat-
telutilanteessa on aina olemassa jokin tutkijan asettama agenda (Holstein &
Gubrium 1995, 76). Keskusteluita varten minulla oli mielessdni aihealueita, jois-
ta olin kiinnostunut. Naiksi aiheita olivat muun muassa arkipdivien kulku, tu-
levaisuus, sairauteen suhtautuminen ja sosiaaliset suhteet. Kenttdtyon alussa
yritin rakentaa keskusteluihin teemarunkoja etukdteen. Huomasin kuitenkin
pyrkimysteni olevan jossakin méadrin hyodyttomid, koska en kyennyt pysy-
méén suunnitelmissani. Naisilla oli niin kova tarve puhua ja keskustelut polvei-
livat aiheesta toiseen. Etnografisessa tutkimuksessa raja suunnitellun haastatte-
lun ja epdmuodollisen keskustelun valilld onkin liukuva, eikd aina ole mahdol-
lista tai edes tarkoituksenmukaista suunnitella haastatteluja ja niiden teemoja
etukdteen (Huttunen 2010, 41; Rastas 2010, 68). Etnografiset haastattelut eivét
kuitenkaan vapaamuotoisuudestaan huolimatta ole “vain” keskusteluja, koska
tutkijalla on tavoitteita, ja hdn pyrkii hallitsemaan tilannetta (Hammersley &
Atkinson 2007, 152). Varsinkin alussa keskustelun hallinta tuntui lihes mahdot-
tomalta.

Ajan kuluessa opin kuuntelemaan. Kuuntelemisen ja kuulemisen on todet-
tu olevan etnografin ”tdrkein ja samalla vaikein asento” (Hakala & Hynninen
2007, 211). Keskityin kuuntelemaan, mitd naisten eldmissd on meneilldédn, ja
mité he itse halusivat nostaa keskusteluun. Kehityin myos aktiivisena haastatte-
lijana. Tein utelevia kysymyksid ja improvisoin. Tartuin naisten puheisiin, ja
pyrin kysymaddn tarkentavia kysymyksid (kuten “miksi?” ja “mitd tarkoitat?”).
Pyrin myos kdayttimaan toimijuuden koordinaatteja virikkeina keskusteluissa ja
kiinnittdmdan huomiota sithen, miten ne ilmenivit naisten puheissa. Toistuvien
tapaamisten ansiosta saatoin seurata naisten eldmdntapahtumia ja ottaa pu-
heeksi jonkun aiemmassa keskustelussa esiin tulleen asian uudelleen puheeksi
seuraavassa tapaamisessa. Taman tuloksena havaitsin muutoksia arjen kaytan-
noissd ja vaihteluja merkityksenannoissa.
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Havainnointi

Myos yritykseni pddstd havainnoimaan arkista toimintaa kodin ulkopuolella
aiheuttivat minussa neuvottomuutta. Minulla ei ollut aina mahdollisuutta
suunnitella etukéteen, mihin arjen tilanteisiin p&&sin osalliseksi. Nayttaydyin
naisille odotettuna keskustelukumppanina, eivdtkd noin yksi tai kaksi kertaa
kuukaudessa ajoittuvat tapaamiseni mahdollistaneet runsasta kodin ulkopuoli-
seen eldmadn osallistumista. Yritin paikantaa arkisia toimintakédytantojd, joihin
voisin kenttdtyossd keskittyd, kuten esimerkiksi kaupassa kdynti. Minulla ei
kuitenkaan ollut mahdollisuutta valita yhtd sosiaalista kédytantod jota olisin ha-
vainnoinut toistuvasti (vrt. Spradley 1980, 42). Aineisto kertyi sirpaleisista ku-
vauksista erilaisista tilanteista, joihin satuin pddsemé&an mukaan.

Kenttdatyo merkitsi samanaikaisesti tasapainottelua joustavuuden ja spon-
taaniuden sekd eettisen harkitsevuuden vililld. Minun oli pohdittava, miten
usein tapaan naisia, etteivit he tottuisi ldsndolooni litkaa. Heilld ei ollut kovin-
kaan paljon ihmiskontakteja arjessaan, ja minulle oli tarkedd pitdd kiinni tutki-
jan roolistani. Toisaalta halusin kuitenkin ndhda arkieldmdd monipuolisesti.
Joitakin havainnointitilanteita oli myts valmisteltava etukédteen. Erdét naisista
kutsuivat minua tutustumaan osallistumaansa ryhméitoimintaan. T&lloin oli
kysyttava lupa tulla tutustumaan ryhméddn myos ryhmaéd jérjestavélta taholta.
Oli tehtdvé ratkaisuja, mihin tilanteisiin ja tapahtumiin minun oli tutkijan roo-
lissa sopivaa mennd ja olla osallisena. Minut kutsuttiin esimerkiksi syntyma-
pédivdjuhliin. Lisdksi pohdin, havainnoinko esimerkiksi hoitoneuvotteluja tai
kotihoidon kadyntejd kodeissa. Vihitellen pdddyin rajaamaan pois kenttdtyostd
havainnoinnin sellaisissa tilanteissa, joissa oli ldsnd muita henkiloitd, kuten l4-
heisiad tai kotihoidon henkilokuntaa.?® Kunnioituksesta naisia kohtaan halusin
valttad tilanteita, jotka saattoivat olla heiddn kannaltaan hammentavia tai epa-
selvid. Tdama merkitsi my0s tietyn vallan tasapainon pysymistd suhteissamme.

Kenttdtyossa yhteydenpito oli ldhes kokonaan minun vastuullani. Lahto
kenttdtyohon tapahtui joskus hyvinkin spontaanisti, jos satuin ottamaan yhteyt-
td naisiin oikeaan aikaan. Sovitut tapahtumat myos joitakin kertoja peruuntui-
vat esimerkiksi sddolosuhteiden vuoksi. Yksi keino pddstd osalliseksi arkeen oli
kysyéd naisilta, mihin he haluaisivat kanssani lihted. Nayttdydyinkin naisille
mahdollisuutena ldhted sellaiseen toimintaan, johon he eivit olisi valttamatta
yksin ldhteneet.

Kenttdtyossd oli tavallista, ettd tutkijan osallistuvan ja osallistumattoman
havainnoitsijan roolit vaihtelivat. Kenttdtyossd tein tilanteellisia ratkaisuja mil-
loin olla osallistuvana ja milloin osallistumattomana havainnoijana. Esimerkiksi
pankissa asioidessa Siirin kanssa oli luontevaa jadda taka-alalle, kun taas Ester
ndytti kaipaavan suoranaista tukea asiointitilanteissa. Minua kéytettiin arjessa
hyodyksi pienissa asioissa, kuten seurana pankkiautomaatille, kauppakassin

% Rajaukseen tekoon vaikuttivat myos tutkimuslupakaytinnot. Tutkimuslupa havain-
nointiin olisi pitdnyt kysyad useammasta organisaatiosta ja suostumus havainnointiin
myos muilta tilanteissa lasnéolijoilta.
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kantajana, apuna roskien viennissd, pujottamaan neulaa lankaan ja apuna radi-
on kaytossa.

Kenttatyon ratkaisuihin oli merkityksensd naisten eldmantilanteiden yksi-
I6llisyydelld. Esimerkiksi Marjattaa tavatessani onnistuin pddsemddn parhaiten
havainnoimaan toimintaa kodin ulkopuolelle, koska hanelld oli paljon harras-
tuksia, joihin hdn kutsui minut mukaan. Maija puolestaan halusi kayttdad ta-
paamisiamme ensisijaisesti puhumiseen, joten hinen kanssaan kodin ulkopuo-
liseen havainnointiin oli mahdollisuuksia vahemman. Mukaan p&asy arjen toi-
mintaan edellytti neuvottelua.

Maija kertoi minulle viikon ohjelmastaan ja ehdotti minulle osallistumista vapaaeh-

toisten kokoukseen tai taideryhmé&an. Nama kumpikin olisivat edellyttineet minulta

tutkimusluvan kysymistéd etukéteen. Kun yritin pyrkid mukaan torstai-pdivaan, Mai-
jan kauppareissulle, niin timé ei onnistunut. Yritin sanoa mahdollisimman selkeasti,
ettd minua kiinnostaa ihan ne tavalliset arkijutut. Maija sanoi, ettei kyseisessa péivas-
séd ole mitdén jarkevad, mihin tulla mukaan. Koen, ettd on oltava my®os hienovarainen
ihmisten yksityisyyden suhteen. En halua kovin montaa kertaa toistaa itsedni, jos
ihminen ei ole ehdotukseeni tarttunut. Saattaako vaikuttaa siltd, ettd olen mukana
arvioimassa ihmisen suoriutumista, ja rutiinit oikeastaan ovatkin aika yksityisia. Nii-

td ei valttamatta halua tutkijalle nayttds, vaikka Maija onkin puhunut niisté ja niissa
koetuista vaikeuksista. Mutta itse toiminta on eri asia.

(Kenttdmuistiinpanot 22.2.2010)

Arjen rutiinit eivit osoittautuneet helposti havainnoitaviksi kdytannoiksi. Kent-
tidtyOssd naiset saattoivat kdyttdd valtaa valitessaan, mitd eldmé&nalueitaan he
pééstivat ulkopuolisen tutkijan havainnoimaan. Jotkut arjen kdytannot haluttiin
pitéda yksityisind. Naiset toimivat itse arkensa portinvartijoina.

Kentin monet toimijuudet

Etnografi ndkee tutkimuskentan ldhtokohtaisesti monidéanisend. T&lloin koroste-
taan monia tiedonantajia ja monipuolista tiedon koostamista tutkittavasta ole-
vasta ilmidstd. Samanaikaisesti pitdessdni yhteyttd naisiin pohdin mahdollisia
muita tutkimukseeni osallistujia, jotka tietdisivat juuri kyseisten naisten arki-
pdivéstd ja sen sisdllostd. Tavoittelin muiden ihmisten arvioita naisten toimi-
juudesta, kyvyistd, taidoista ja niiden muutoksista. Ajattelin ndiden arkipédivan
tiedon informanttien ensisijaisesti olevan ldhiomaisia tai kotihoidon henkilo-
kuntaa.

Omaisten sekd kotihoidon hoitajien haastatteleminen oli asia, jonka tar-
peellisuutta pohdin pitkédédn. Pienestikin madrdstd omaisten haastatteluja oli
minulle hy6tyd, koska ne avasivat arjen monindkokulmaisuutta. Sain myos tdy-
dentidvad tietoa esimerkiksi naisten eliméankuluista, koska kaikki naiset eivit
aina pystyneet antamaan tietoja esimerkiksi joidenkin tapahtumien kuluista tai
ajankohdista. Ymmadrsin kuitenkin lopulta toimijuusdynamiikan ja monet arki-
eldmdn ndkokulmat yksinasuvan muistisairaan ihmisen arjessa niin laajaksi
tutkimusaiheeksi, ettei kokonaisuutta ole mahdollista tavoittaa yhdessa tutki-
muksessa.

Suhtauduin ldheisten haastatteluun varovaisesti. Vaikka olisin saanut
haastatteluihin naisten suostumuksen, koin ldheisten haastattelemisen lisddvan
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valta-asemaani suhteessa naisiin ja tiedostin siihen sisdltyvan riskin minun ja
naisten vilisen luottamuksen rikkoutumiseen. Kokeiltuani yhden liheisen haas-
tattelua, tajusin, ettd sain tietdd toisen osapuolen mielipiteitd heiddn suhtees-
taan, joita sairastunut ihminen tuskin itse tiesi. Liheissuhteiden asettamien
mahdollisuuksien ja rajoitteiden kuvaamisen seké arjen eri ndkokulmien esiin
tuomisen vuoksi haastattelun sisallon tarkastelu olisi voinut olla mielenkiintois-
ta. Kuitenkin osin tdimdn kokemuksen vuoksi vetdydyin nauhoitetuista lgheis-
ten haastatteluista. Haastattelun kdyttdminen aineistona ei tuntunut minusta
eettisestd ndkokulmasta katsoen oikealta ratkaisulta. Analyysissa olen kuitenkin
kdayttanyt jonkin verran omaisilta saamaani kokemustietoa, tdydentddkseni
omia tulkintojani. Omaisten kanssa keskustellessa tuli my®s esiin, ettd yk-
sinasuvien muistisairaiden ihmisten arjessa on alueita, joista ldheisillikadan ei
ole tietoa.

Yhteydenpito omaisten kanssa kenttdtyon aikana oli eettisten kysymysten
kannalta vilttamatontd. Joitakin tapasin kertaluontoisesti, toisten kanssa pidin
yhteyttd sdahkopostitse ja puhelimitse. Tamén tein tutkimukseeni osallistuvien
naisten suostumuksella. Tutkimuksesta tiedottaminen ja yhteistyé omaisten
kanssa kuitenkin vaihtelivat osallistujien eldmaintilanteista johtuen. Maijan
kohdalla en katsonut tarpeelliseksi olla yhteydessd omaisiin lainkaan. Hanen
arjessaan yksi keskeinen henkild oli kaupungin kotihoidon tyontekijd, joka oli
tietoinen tutkimuksestani.

Kotihoidon hoitajien haastattelujen tekemiseen sain tutkimusluvan Hel-
singin terveyskeskuksesta samanaikaisesti saadessani luvan lisdrekrytointiin.
Kenttdatyon aikana olin yhteydessd yhteen kotihoidon muistikoordinaattorin,
jolta sain hyddyllistd kotihoitoa ja joidenkin naisten tilanteita koskevaa tausta-
tietoa. Huomasin kuitenkin kiinnostuvani enemméan merkityksistd, joita naiset
itse kotihoidolle ja ldhiverkostolleen antoivat. Keskusteluissa tuli ilmi my6s hoi-
tajien vaihtuvuus, jonka vuoksi kertaluontoinen hoitajien haastatteleminen tun-
tui hyodyttomalta.

Vaikka alun perin mietin juuri ldheisten ja ammattilaisten haastattelua,
havainnoidessani arkiympaéristod tuli esiin myts monia muita toimijoita idk-
kdiden naisten arjessa. Mielenkiintoista paikallista kokemustietoa olisi voinut
saada haastattelemalla taksikuljettajia, apteekkien tyontekijoitd sekd palvelu-
keskuksen tyontekijoitd tai kaupan kassoja. Néin olisi tavoittanut arjen toimi-
juuksien monindkokulmaisuutta, mutta se onkin jo toisen tutkimuksen aihe.

Nikokulman tarkentuminen

Etnografialle on tavallista tarkastelun kaventuminen sykleissd tai suppilomai-
sesti (Spradley 1980, 26; Hammersley & Atkinson 2007, 206). Kenttdtyotd voikin
luonnehtia prosessiksi, jonka aikana rajauduin tarkastelemaan tiiviimmiin ar-
kea naisten ndkokulmasta. Tama tarkentui lopulta kevaan 2011 aikana, jolloin
aloin purkaa ja jédrjestelld aineistoani systemaattisemmin. T&ll6in olin siirtynyt
tekemddn tutkimustani padtoimisesti. Minulla oli riittdvésti aikaa pysdhtyad tar-
kastelemaan koostamaani laajaa aineistoa ja pohtia, mihin suunnata kenttatyon
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viimeisid vaiheita. Aloin nihdé naisten oman pohdinnan eldméntilanteestaan ja
arjestaan keskeisend tutkimukseni kohteena. Kenttdtyossd, jota jatkoin vuoden
2011 syksyyn saakka, tarkoitukseni oli herattda lisid heiddn omaan eldméntilan-
teeseensa kohdistuvaa pohdintaa. En pyrkinyt endd aktiivisesti kodin ulkopuo-
liseen havainnointiin. Kenttdtyon loppuvaiheessa kokeilin myos eldménviiva-
piirrosta’¢ herdttddkseni lisdd naisten omaan eldmddn kohdistuvaa pohdintaa.
Namad viimeiset keskustelut olivatkin tulkintojeni rakentumisen kannalta kes-
keisid. Niissd saatoin syventdd alustavan analyysin kannalta keskeisiksi nake-
miédni teemoja.

Etnografisessa tutkimuksessa kirjoittaminen on keskeisessd roolissa tut-
kimuksen kaikissa vaiheissa. Kenttdtyon ajan pidin yleistd kenttdpdivakirjaa
reflektoinneistani ja tutkimuskirjallisuudesta suhteessa kenttdhavaintoihini.
Kirjoitin my6s erikseen tapauskohtaisia muistiinpanoja tapaamisista ja yhtey-
denpidosta naisten kanssa. Puhelut osallistujille osoittautuivat myo6s hyodylli-
seksi kenttdtyon valineeksi. Tulin ylldttaneeksi ihmisen arjen askareiden keskel-
ta.

Tarkkojen kenttdmuistiinpanojen kirjoittamiseen tulisi kiinnittdd erityistd
huomiota, koska ilman péivittdista kirjoittamista havainnot haalistuvat muistis-
ta ja etnografiasta tulee sekava (Hammersley & Atkinson 2007, 175-179). Kent-
tatyon aikana en useinkaan pystynyt kirjoittamaan muistiinpanoja. Joitakin
huomioita kirjasin vihkoon heti tapaamisen pddtyttyd. Tapaamiset venyivét
usein niin pitkiksi, ettd muistiinpanojen kirjoittaminen tapaamisten jalkeen tun-
tui valilla liian tyoldaltsa. Pyrin kirjoittamaan kenttdmuistiinpanot puhtaaksi
kahdessa osassa, heti tapaamisen jdlkeen ja seuraavana pdivand. Kenttdmuis-
tiinpanojen ulkopuolelle jdi vdistaméttd melko paljon asioita, kuten ympariston
ja ihmisten kuvailua. Oli paljon teemoja, joita oli vaikea saada yksityiskohtaises-
ti kirjattua, kuten tunteita, tuoksuja, eleitd ja ei-kielellisid tapoja. Muistiinpanoni
kuvaavat melko tiukasti sitd, mitd tehtiin, keskeisid havaintojani toiminnasta
sekd kirjauksia omista huomioistani ja tunteistani. Kenttamuistiinpanojen kir-
joittaminen on taito, joka hioutuu kenttdtyon aikana (Emerson ym. 1995, xi).
Kenttdatyon kuluessa kdytin hyvéaksi pienetkin tilaisuudet kirjoittaa ylos muis-
tiinpanoja, vaikka se vélilla héiritsi vuorovaikutusta.

Otin naisten arkiymparistdistd myods valokuvia. Aloin valokuvata ensisi-
jaisesti muistini tueksi. Ajatus valokuvien otosta ldhti myds toimijuuden oh-
jaamana tallentaa kenttdtyon aikana esiin tulleita ympariston mahdollisuuksia
ja rajoitteita arjen toiminnalle. Valokuvien avulla saatoin myos tallentaa niitd
ymparistojd, joissa liilkuimme, koska niiden kuvaileminen kirjoittamalla tuntui
vaikealta tuttuuden takia. Valokuvien avulla voi tallentaa paljon visuaalista

36 Elaménviivapiirros on tutkimuksenteon apuviline, jolla voidaan hahmottaa keskus-
tellen ihmisen elaménkulkua, sen nousuja, laskuja ja tasanteita (Takkinen 2002). Mi-
nulla oli keskustelutilanteessa iso valkoinen paperiarkki, johon piirsin viivan symbo-
loimaan ihmisen eldméankulkua. Aloitimme keskustelun eri eliméanvaiheista lapsuu-
desta alkaen, ja toisen kertoessa kirjoitin lyhyesti merkittivid elaméntapahtumia vii-
valle. Ndin etenimme vanhuuteen ja nykyiseen eldaméntilanteeseen asti. Vaihtoehtona
oli, ettd naiset olisivat itse kirjoittaneet tapahtumia paperille, mutta he toivoivat mi-
nun tekevén sen.
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materiaalia. Ne voivat nédyttdd hetkessd sen, minkd kirjoittaminen voisi viedd
sivuja. (Rose 2007, 247-248.) Paatin kuitenkin jdttdd valokuvat varsinaisen ana-
lyysin ulkopuolelle lihinnd tunnistettavuussyistd. Olin myds ottanut monet
kuvista omista ldhtokohdistani, mikd ei valttimaéttd tavoittanut naisten nako-
kulmaa ympaéristoonsd. Kuvat kuitenkin tukivat minua analyysivaiheissa kent-
tatapahtumista ja -ympaéristdistd muistuttamassa.

4.3.1 Suostumuksen saavuttaminen

Tutkijana minun tuli pyrkid saavuttamaan ja ylldpitdméddan osallistujien infor-
moitu suostumus, mikd on tutkimuksen eettisyyden kannalta olennaista. In-
formoidun suostumuksen tekeminen edellyttdd sekd itseméddrddmisoikeutta ettd
kompetenssia sen kayttamiseen (Kuula 2006, 147). Yleistd tutkimusetiikkaa
koskevassa kirjassaan Arja Kuula (2006, 147) nimedd muistisairaat, samoin kuin
lapset, yhdeksi ”“vajaakykyiseksi” ja “marginaaliseksi” ryhmaksi, joiden tutki-
mukseen osallistumiseen tarvitaan “huoltajan tai muun laillisen edustajan lu-
pa”. Kykenevyys on siis jo alusta alkaen kyseenalaistunut.

Bioetiikan tapa on ollut jakaa ihmiset niihin, joilla on vakaa rationaalinen
pédtoksentekokyky ja niihin, joilla ei tdtd kykyd ole. Kdytannossa kykyjen hei-
kentyminen tapahtuu siirtyménd, jolloin on vaikea arvioida, milloin ihmisen
kykenevyys pédittyy ja kyvyttomyys alkaa. (Holstein ym. 2011, 216, 218.) Pelkka
muistisairauden diagnoosi ei tee ihmisestd kyvytontd antamaan suostumusta
osallistumisestaan.

Pdivi Topon (2006) mukaan tutkijan tulisi osata arvioida, keneltd suostu-
mus tutkimukseen kannattaa kysyd. Hanen mukaansa sairauden lievéssd vai-
heessa oleva henkil6 voi antaa kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallis-
tumisesta. Samoin keskivaikeasti sairastunut kykenee antamaan suullisen suos-
tumuksen itse tilanteessa, mutta tdlloin suostumus on saatava myos omaiselta
kirjallisena. (Topo 2006, 26.) Ohjeistus koskee terveydenhuollon piirisséd tehta-
vdd tutkimusta. Se heijastelee lddketieteellisen mallin rakentamaa kuvaa sairau-
den vaiheittaisuudesta, joka useimmiten maééritellddan kognitiivisen toimintaky-
ky-mittariston (MMSE) avulla. Ohjeistus kertoo lddketieteellisen ndkokulman
vallitsevuudesta my0s tutkijoiden orientaatiossa sekd tutkimuseettisissd kay-
tdnnoissd. Toisaalta se kertoo, ettd tutkimusta on tehty paddasiallisesti tervey-
denhuollon ja hoitotieteen aloilla, ja ettd tutkimuseettiset kdytannot ovat muo-
toutuneet ndiden tieteenalojen mukaisesti. Ei myoskddn ole mutkatonta arvioi-
da ennakkoon muistisairaan ihmisen kykya osallistua ja suostua tutkimukseen.

Myos suostumuksen saavuttaminen merkitsi tasapainottelua. Koska ky-
seessd olivat yksin kotonaan asuvat ihmiset, jotka olivat melko omatoimisia ar-
jessaan, suhtauduin tutkimukseeni osallistuviin naisiin kompetentteina aikuisi-
na, jotka kykenivit sekd kertomaan eldméstddn ettd antamaan tutkimukseeni
informoidun suostumuksen. Koska kenttdtyoni tapahtui tiiviissd dialogissa
heiddn kanssaan, pidin erityisen tiarkednd, ettd keskusteluissa he ymmartdisivéat
tutkimushankkeeni tarkoituksen ja sen, mitd se heiddn arjessaan tarkoittaisi.
Toisaalta samaan aikaan tunnistin heiddn haavoittuvuutensa eettisten kysymys-
ten ndkokulmasta. Kyvyt ja taidot muuttuvat ajan myotd sairauden edetessa
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samoin kuin naisten eldmantilanteet. Koska kenttédtyoni kesti useamman vuo-
den ajan, olin ennakoinut, ettd myos naisten kyvyt ja taidot saattavat muuttua
siind ajassa, kuten myos heiddn kykynsa késittdd tutkimustehtdvéni. Tahan oli
kuitenkin vaikeaa kdytdnnossd varautua.

Pyrin kenttdty6ssani saavuttamaan informoidun suostumuksen niin hyvin
kuin se tilanteellisesti oli mahdollista. Kysyin naisilta kirjallisesti suostumusta
kaksi kertaa kenttdtyon kuluessa, eli sen alkaessa ja sen keskivaiheilla. Tama
johtui siitd, ettd suostumuksen sisdlté my0s pdivittyi kenttdtyon aikana. Lisdsin
suostumukseen maininnan valokuvauksesta ja kenttdtyon ajallisesta kestosta.
Yhtid tdrkednd kuin kirjallisen suostumuksen néen tilanteellisen, suullisen suos-
tumuksen uusintamisen. Kertasin joka tapaamisella tutkimukseni tarkoituksen
ja kysyin onko osallistuja edelleen suostuvainen osallistumaan. Suostumus on
kehystettdva jatkuvaksi ja suhteelliseksi késitteeksi, jonka luonne voi myos
muuttua kenttdtyon edetessd. Suostumuksen saavuttaminen ei ole siten yksit-
tdinen tapahtuma vaan jatkuvasti meneillddn oleva keskenerdinen prosessi.
(Warin 2011, 807-808, 812.) Suostumuksen prosessimaisuus, tutkimuksen ker-
taaminen, suostumuksen uusintaminen ja yhteistyd on olennaista erityisesti
muistisairaiden ihmisten kanssa tehtdviassad tutkimuksessa (Topo 2006, 26; Ny-
gard 2006, 104). Suostumuksen uusiminen prosessimaisesti ndhddan ylipaatdaan
keskeisend elementtind laadullisissa pitkittdistutkimuksissa (Holland ym. 2006,
28).

Tutkimuksen tarkoituksen kertaamisesta keskustelemalla muodostui yksi
keskeinen tutkimuseettinen kaytinto kenttityossd. Kdytdnnossd tutkimuksesta
informoinnin ajoittaminen oli paikoin arjen tilanteissa haasteellista. Koska nai-
set puhuivat paljon, en aina ehtinyt kerrata tutkimukseni tarkoitusta keskuste-
lun alussa. Toisaalta joissakin tilanteissa pidin tiukasti kiinni siitd, ettd kertasin
ensimmadiseksi tutkimukseni tarkoitukseni. Silloin saatoin epdhuomiossa ohit-
taa naisten puheen aloitteet. Huomasin, ettd tutkimukseni kertaaminen heratti
valittomasti puhetta muistisairaudesta, koska mainitsin sen olevan kiinnostuk-
sen kohteenani.

Vuorovaikutuksen sujuvuuden vuoksi en kerrannut tutkimusta joka kent-
tatyon tilanteessa, kuten esimerkiksi puheluissa. Jalkeenpdin arvioiden tunnol-
lisuuteni toistaa tutkimukseni tarkoitusta tapaamisissa johti siihen, ettd huoma-
sin naisten ajan kuluessa my6s muistavan tutkijan tehtdvani. Esimerkiksi kun
kertasin tutkimukseni tarkoitusta pitkéstd aikaa tavatessamme, Siiri vastasi: ”joo,
olet kertonut”.

Oli tilanteita, jossa minun oli mietittdvd suostumuksen kysymistd omaisel-
ta. Oli kuitenkin vaikea tietdd, milloin kenttdtyossd oli sellainen piste. Pitikin
toimia pitkélti oman intuition varassa. Kenttdtyon edetessd kysyin kirjallisen
suostumuksen sekd Esterin ettd Siirin ldheisiltd, koska olin epdvarma, muisti-
vatko ja ymmarsivatko he tehtdvédni. En kuitenkaan luopunut suullisen suos-
tumuksen uusimisesta. Ratkaisuja suostumuksen kysymiseen omaiselta ei kui-
tenkaan ollut kaikkien naisten kohdalla helppo tehda. Tama liittyi paljolti siihen,
mikd rooli ldheisilld naisten arjessa oli. Esimerkiksi suostumuksen kysyminen
Maijan sisaruksilta olisi ollut Maijan kykyja aliarvioivaa tai hdnen elaméankulul-
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lista roolia (sisaruksena) kohtaan epdkunnioittavaa. Sen sijaan Marjatan ela-
miéntilanteessa tapahtui lyhyelld aikavélilld paljon muutoksia enkd tullut kysy-
neeksi suostumusta hdnen kaukana asuvalta ldheiseltdan, vaan yhteydenpitoni
jdi informoinnin tasolle.

Eettisesti on tdrkedd pyrkid informoidun suostumuksen saavuttamiseen.
Samanaikaisesti on oltava tietoinen tdmdn pyrkimyksen vaikeudesta. Kentta-
tyoni aikana pohdin monesti, miten suostumus on ylipddtddan mahdollista saa-
vuttaa etnografisessa pitkittdistutkimuksessa joka tutkimuksen hetki, muuttu-
vissa eldmadntilanteissa ja erilaisissa havainnointitilanteissa. Holstein ja kump-
panit (2011, 16) toteavat itsemddrddmisoikeutta tarkastellessaan, ettd suostu-
muksen tai hoitotahdon allekirjoittaminen on ainoastaan yksi osa-alue kokonai-
suudessa, jossa ihmisen arvokkuus tulee kunnioitetuksi. Katsonkin, ettd pyrki-
mys informoidun suostumuksen saavuttamiseen on tirked, mutta vain osa eet-
tisesti hyvaksyttavalla tavalla tehtavaa tutkimusta.

4.4 Muuttuva tutkijan katse

Etnografisessd tutkimuksessa tutkija on osa kenttdd. Jos kenttd sijoittuu hdnen
omaan kulttuuriinsa, hdan on samojen kulttuuristen lihtokohtien, katsomisen ja
kuuntelemisen tapojen vaikutuspiirissa kuin tutkittavat ihmisetkin. Tutkija on
kentilld samanaikaisesti sekd katseen kohde ettd katsoja. Tutkijan katse kohdis-
tuu kentilld oman kulttuurin kategorioiden odotusten mukaisesti. (Gordon ym.
2002, 309.) Kenttdtyd oli prosessi, jonka aikana tutkijan katseeni muuttui ja
suuntautui uudelleen. Tutkimusprosessin aikana tulin tietoisemmaksi katsees-
tani refleksiivisyyden avulla.

Siirryin projektitutkijaksi kunnallisten vanhustenpalveluiden sosiaalityon-
tekijan tyostd. Koin tutkijan roolin taustastani johtuen vapauttavana. Saatoin
kohdata naiset ilman viranomaisroolia ja minulla oli mahdollisuus kéyttdd ta-
paamisiin aikaa. Toisaalta tutkimusprosessin alkaessa sosiaalityontekijan roolil-
la oli suuri merkitys siihen, miten suuntasin tutkijan katseeni. Kenttdtyon alus-
sa tarkastelin muistisairaiden ihmisten arkea palvelujdrjestelman ndkokulmasta.
Taustalla oli my6s vaikutusta kirjoittamisen tapaani. Alla ovat ensimmaiset rivit
ensimmadisestd tutkimustapaamisestani, jotka muistuttavat viranomaisen kir-

jaustyylid.

92-v. rouva asuu yksin yksiossda XXXkadulla. On tydskennellyt tyduransa konttori- ja
tarjoilijan toissd. Jadnyt nuorena kolmen lapsen yksinhuoltajaksi kun mies kuoli. Hy-
vin puhelias rouva, kertoo paljon eldmantapahtumiaan. Turvapuhelin on. Kotipalve-
lu XXX:sta kdy 1 krt/vkossa siivooja, joka kdy kaupassa. Kertoo, ettd sieltd myos soi-
tetaan joka aamu ja tarkistetaan ettéd kaikki on hyvin.

(Kenttamuistiinpanot 3.2.2009)
Taustani vuoksi osasin kiinnittdd huomiota palvelujirjestelmén ja palvelutar-

peen arvioinnin nikdkulmasta merkittdviin seikkoihin, esimerkiksi taloudellis-
ten asioiden hoitoon ja ravitsemukseen. Myos vallitsevalla kotimaisella keskus-



78

telulla idkkdiden ihmisten kotona asumisen tukemisesta ja sen edistdmisestd
sosiaali- ja terveydenhuollossa oli merkitystd suuntautumiselleni tutkimusken-
talld. Ohjauduin katsomaan naisten arkea siitd nakokulmasta, mitd puutteita ja
tuen tarpeita sielld ilmenee ja miten palvelujdrjestelman tulisi vastata tdhédn pa-
remmin. Kenttdtyon alkuvaiheissa hain ndkokulmaa naisten arkeen melko pit-
kdan. Havaitessani, ettd palvelut ja niiden tarve ei naisten ndkokulmasta katso-
en ole keskeistd, aloin suuntautua selkeimmin naisten arjen havainnointiin hei-
dédn ndkokulmastaan kisin ja hiljennyin kuuntelemaan heitd. Kenttdtyossa koin
oivalluksen hetkia.

Oli puhuttu niit4 tavallisia, sairaudesta ja Marjatan arjesta. Sitten puheeksi tulee, mi-
td Marjatta haluaisi ndyttdd minulle tai tehdd minun kanssani yhdessa. Tahén hianelld
onkin ylldtyksekseni monia ideoita. Hdnen ilmeensi kirkastuu, kun hén puhuu hy-
myssé suin merkityksellisistd asioista elaméssdan. Paatimme mennd yhdessa paikal-
lisen kasviyhdistyksen kurssille. Ajattelen, ettd ndma asiathan ovat ihmiselle tarkeits,
ei pelkéstddn avun tarve ja sairaus. Tama oli minulle merkityksellinen kokemus. Eh-
ké katsettani ohjaa védhan liikaa se, mitd luulen tietdvéni ndiden ihmisten eldmasta ja
avun tarpeen lisddntymisestd. Mutta ehké tarkeintd onkin osoittaa se, mitd kaikkea
muutakin ihmisten elaméssa on kuin palvelut ja niiden tarve.

(Kenttamuistiinpanot 9.2.2010)

Taustastani oli toisaalta minulle hydtyd. Aiemmasta tyokokemuksestani johtu-
en tiesin liikkuvani kentilld, jossa on tiedon, tuen ja palveluiden puutetta. Mi-
nulla oli myds tyokokemuksestani ja pro gradu-tutkielmani ansiosta (Virkola
2007) tietoa ja ymmaérrystd muistisairauksista, sairauksien moninaisista oireista
ja muistisairaiden ihmisten kohtaamisesta. Nden tiedon ja ymmarryksen olleen
olennainen resurssi tutkimuksen tekoon. Tiedon ja ymmarryksen sairaudesta
katsotaankin olevan muistisairaiden ihmisten parissa tehtdvan tutkimustyon
kannalta valttamatonta (Pratt 2002, 165; Topo 2006, 26). Toisaalta, vaikka minul-
la olikin tietoa ja taitoja, kohtasin kenttdtydssd monia vaikeita eettisid tilanteita.
Naditd kasittelen muun muassa luvussa viisi.

Holstein & Gubrium (1995, 19) kysyvait, mistéd tutkimuksessa tarkasteltava
merkityksenantoprosessi alkaa. Heiddn mukaansa se alkaa tutkijoista, siitd mi-
ten tutkimuksen prosessiin orientoidutaan. Tutkijat tekevét tutkimusprosessissa
valintoja siitd, ketd he kuuntelevat kompetentteina kokemustensa kertojina.
Kenttdtyossd havahduin pohtimaan omaa suhtautumista muistisairaisiin ihmi-
siin. Ollessani kiinnostunut nimenomaan muistisairaiden ihmisten arjesta, olin
jo alun alkaen liittdnyt heihin leiman, jonka mukaisesti tarkastelin heitd ensisi-
jaisesti muistisairaina. Halusin esimerkiksi tutkimukseeni vain sellaisia osallis-
tujia, joilla on diagnosoitu muistisairaus, enka esimerkiksi sellaisia henkilitd,
jotka kokevat muistioireita. Ihmisiin liitettdvét leimat ja luokat, joihin heidat
kategorisoidaan, vaikuttavat tapaan, miten heitd kuunnellaan. Luokittelu johtaa
kohtelemaan joitakin hyvin vakavasti ja viheksymdin toisia kyvyttomind ker-
tomaan mitddn arvokasta. (Holstein & Gubrium 1995, 19.)

Huolimatta hyvad tarkoittavasta ldhtokohdastani, tunnistin omassa toi-
minnassani ja pohdinnoissani timan jo johdannossakin mainitsemani muistisai-
raita ihmisid koskevan uskottavuusongelman. Pitkin kenttdtyotd mietin paljon
sitd, mitkd osallistujien “todelliset” kyvyt ja osaamiset olivat suhteessa siihen,
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mitd he sanoivat. Ajattelin, ettd tietddkseni, miten naiset ”todellisuudessa” ar-
jessaan pédrjddvit, minun on saatava tietoa useammista ndkokulmista, kuten
laheisiltd tai kotihoidosta. Kyse on siitd, kenen ddni tutkimuksessa tulisi tulla
kuuluviin ja kenelle se annetaan (Holstein & Gubrium 1995, 19). Kenttdatyon
kuluessani havaitsin, ettd naiset pystyvat varsin hyvin kertomaan arkip&ivas-
tddn itse. Sairauden edetessd muistisairaan ihmisen ilmaisun keinot muuttuvat,
eikd hantd aina ymmarretd. Tulkinta tulee yha vaikeammaksi sairauden edetes-
sd. T4lloin my0s tutkija on vaativan tehtdvan edessd.

Sain itseni jatkuvasti kiinni huomioni ohjautumisesta sairauskeskeiseen
ldhestymistapaan. Pyrin pitkddn maédrittelemddn naisten muistisairauden vai-
hetta. Ajattelin sen selittdvidn, miten he arjestaan kertovat. Kenttidtyon aikana
mietin, tarvitsenko tietoa esimerkiksi osallistujien MMSE-pisteistd havaittuani
tdimédn olevan menettelytapa heistd tehtdvéssd tutkimuksessa. Luottamuksen
ndkokulmasta testaamista tutkimustilanteissa on kuitenkin syytd vélttdd, ja se
saatetaan yhdistdd esimerkiksi palvelujen tarpeen arviointiin (Topo 2006, 27).
En lopulta katsonutkaan minkddnlaisen testauksen olevan tarpeen tutkimus-
intressidni ajatellen. Se ei olisi sopinut tutkimusasetelmani luonteeseen, tieteen-
alaani eikd teoreettiseen viitekehykseeni. Se edustaa toisenlaista todellisuuden
tulkinnan tapaa ja ndkokulmaa, kuin minka olen tutkimukseeni valinnut. Teo-
reettisen viitekehykseni kannalta mittarit eivit tarjonneet minulle hyodyllista
tietoa, eikd osaamiseni olisi riittdnyt mittarien tulkintaan. Toimijuuden nako-
kulmasta merkityksellistd on ndhdd ihmisen toiminta tilannesidonnaisena seka
kiinnittdd se ympéristoon, yhteiskuntaan ja niiden asettamiin mahdollisuuksiin
ja rajoitteisiin. Jos halutaan tietdd henkilon kyvyistd selviytyd pdivittdisessd
eldmdssd, ei voida tehdd johtopéddtoksid vain henkilon kognitiivisten kykyjen
perusteella. Sen sijaan on tarkasteltava, mitd tapahtuu hénen toimiessaan arki-
pdivan kontekstissa. Téhdn tehtdvadn etnografiset menetelmét sopivat hyvin.
(Nygard 2006, 102-132.)

Ajattelen, ettd viime vuoden puolella Marjatta ei vield olisi erehtynyt ajan suhteen.
Onko niin, ettd vaistomaisesti tarkastelen, missi sairauden etenemisen huomaa? Tar-
koitukseni ei kuitenkaan ole seurata alamiked, mutta sitiko vaistomaisesti teen? On-
ko se minussa niin sisddnrakennettuna?

(Kenttdmuistiinpanot 27.10.2010)

Sairauskeskeisyys ja stigman vahvuus nékyi toisaalta havainnoinnin tavassani.
Havainnoin arkea huomaamattani ja toisaalta myos tarkoituksellisesti suoriu-
tumisen ndkokulmasta. Katsoin, miten kahvinkeitto tai poydéan kattaminen on-
nistuu ja miten kassalla maksaminen sujuu. Tdmé voi olla seurausta lddketie-
teellisen mallin ja erilaisten arvioinnin kdytintojen vahvuudesta omassa toi-
minnassani. Toisaalta sairauden etenevin luonteen vuoksi taitojen ja kykyjen
heikentymistd vdistamaittd tapahtuu. Sairauskeskeisestd ldhestymistavasta on
kuitenkin ylldttavan vaikeaa pyrkid pois. Osin en varmaan tdhdn pystyk&an,
koska olen tutkimani kulttuurin jisen (Coffey 1999, 22). Mutta nden tdmén tun-
nistamisen olennaiseksi, koska se on vaikuttanut