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Artikkelit

Seurantateknologia muistisairaan
ihmisen nakokulmasta —
autonomiaa vai tunkeilevuutta?

Merja Riikonen'? ja Sirkka-Liisa Palomiki'

!Seindjoen ammattikorkeakoulu, Sosiaali- ja terveysala
ijwdskyldn yliopisto, Terveystieteiden laitos

Tutkimuksessa selvitettiin seurantateknologian kéayttoon liittyvid eettisid kysymyksid muistisairaan ibhmisen ja
hinen laheisensi nikékulmasta. Tutkimukseen osallistui 30 kotona tai hoivakodissa asuvaa lievin vaibheen muis-
tisairasta henkilod. Teknologinen viline oli paikantava GPS-kello. Tutkimus foteutettiin etnografisella otteella
haastattelemalla ja havainnoimalla. Aineisto analysoitiin laadullisella sisallonanalyysilla. Seurantalaitteen kiy-
ton eettisissa Rysymyksissd tasapainoteltiin muistisairaan ihmisen autonomian kunnioittamisen ja laitteen tun-
keilevuuden vililla. Autonomian kunnioittaminen toteutui parhaiten, mikdli ymmarrys seurantalaitteesta ulot-
tui sairastuneen sosiaaliseen verkostoon. Osa muistisairaista koki laitteen vilttamattomand itsendiseen ja tur-
valliseen litkkumiseen. Laite palautti vapauden ja riippumattomuuden tunteen. Toisaalta laite koettiin hiirit-
seviksi “moltiksi”, joka tunkeutui lihelle ja leimasi kiyttijansd. Seurantalaitteen kiyttéonoton ajankohta osoit-
tautuu ratkaisevaksi. Vihiten eettisid ongelmia oli sairauden varhaisessa vaiheessa, jossa henkilolla oli sairauden
tunne ja motivaatio laitteen kayttoon. Hyvin varhaisessa vaibeessa tai diagnosointiin liittyvdssd kriisivaiheessa
motivaatiota ei ollut. Sairauden edettyd laitteen kiyttoonotto aiheutti eettisia ongelmia. Seurantalaitteen mah-
dollisuuksia otetaan hitaasti kiyttoon erityisesti hoivaymparistoissa. Seurantateknologiaa hyédyntivai ympdristo

rajoittaa muistisairaan autonomiaa vahemman kuin ympdristo", jossa sitd ei ka"ytetd.

Johdanto

Muistisairaan ihmisen elimiin liittyvit usein lisddn-
tyvi eettinen haavoittuvuus ja tuen tarve (Holstein
ym. 2011, Heimonen 2010). Hin itse kokee tirkednid
arvostuksen ja autonomian siilymisen (Steeman ym.
2007, Kitwood 1995). Sairauden edetessi havainto-
toimintojen vaikeudet ja niiden seuraukset kuten ek-
symisen riski rajoittavat arkista elimid (Pirttild ja
Erkinjuntti 2006), miki aiheuttaa huolta muistisai-
raalle henkil6lle ja hinen liheisilleen. Seurantatek-
nologiasta on haettu ratkaisua muistisairaan ihmisen
mahdollisimman itsendisen elimin turvaksi (esim.
Pot ym. 2012). Teknologiaa on kuitenkin kehitetty ja
otettu kiytt66n ilman eettisten kysymysten riittivaa
pohdintaa. Tutkimukset painottuvat hoitajien niko-
kulmaan, jolloin muistisairaan ihmisen osallistumi-

nen tiedonantajana on lihes kokonaan sivuutettu.
(Zwijsen ym. 2011, Topo 2009, Ostlund ja Topo
2009.)

Tiéssi artikkelissa raportoitavassa tutkimuksessa
seurantateknologia ndhtiin muistisairaan autono-
mian, osallisuuden ja turvallisuuden edistdjind. Pyr-
kimykseni oli sairastuneen autonomian ja eliméin-
laadun lisddminen, kun hénti rohkaistiin ja ohjattiin
litkkumaan sekd siilyttimain arjen toimintoja ja ver-
kostoja. Eettisesti hyviksyttivd seurantateknologia
voi parhaimmillaan turvata muistisairaan yksityi-
syyttd ja tukea inhimillisid kontakteja ilman, ettd se
rajoittaa hinen autonomiaansa tai toimintaansa. Toi-
saalta seurantateknologiaa pidetdin tunkeilevana ja
uhkana autonomian toteutumiselle. (Zwijsen ym.
2011, Hensel ym. 2006.) Muistisairaan henkil6n pal-

velujen kehittdmistd voi perustella vain asiakkaan
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elimidnlaadun lisddntymisen nikokulmasta (Kansal-
linen muistiohjelma 2012, Kdypa hoito -suositus
2006/2010).

Artikkeli pohjaa tutkimushankkeeseen "Koti-
ovelta liikkeelle”. Hankkeessa selvitettiin seuranta-
teknologian ja turvallisen liitkkumisen mahdollisuuk-
sia sekd hyodyllisyyttd muistisairaan henkilon kotona
ja hoivakodissa asumisen turvaamiseksi. Tavoitteena
oli tuottaa palvelukokonaisuus, jossa yksil6llinen lii-
kuntaohjelma ja seurantateknologia tukevat muisti-
sairaan itsendistd liikkumista. Seurannan aikana pal-
jastui eettisid kysymyksid, jotka liittyivit seurantatek-
nologian lisndoloon arjen tilanteissa. Tutkimuskysy-
mykseksi muodostui, miten eettiset kysymykset seu-
rantateknologian kiytdssd ilmenivit muistisairaan
ihmisen ja hinen liheisensd kokemana?

Muistisairaan ihmisen autonomia

Ihmiset ovat autonomisia ja itsemadrddvid, kun paa-
tokset ja toimet ovat heidin omiaan. Autonomiaa
yksilon toiminnassa kuvaavat muun muassa vapaus,
itsesddtely ja riippumattomuus. (Beauchamp ja
Childress 2001, Dworkin 1989.) Autonomian kun-
nioittaminen kuuluu ns. keskitason periaatteisiin, joi-
hin luetaan lisdksi vahingon vilttiminen, hyvin te-
keminen ja oikeudenmukaisuus. Periaatteet voivat
tarjota samalla kertaa oikeutusperustan ja eettisen
ratkaisumallin ongelmatapauksissa. (Launis 2013,
Beauchamp ja Childress 2001.) Autonomian kun-
nioittamisen periaate voidaan nihdé negatiivisena tai
positiivisena velvollisuutena. Edellisen mukaan auto-
nomista toimintaa ei saa rajoittaa eikd kontrolloida
muiden toimesta. Positiivisena velvollisuutena auto-
nomian kunnioittaminen edellyttdd kunnioittavaa
kohtelua, relevanttia tietoa ja paitoksenteon edisti-
mistd. (Beauchamp ja Childress 2001, Pietarinen
1994.) Muistisairaan ihmisen ja hoitajan vuorovai-
kutuksessa autonomia, yksityisyys, turvallisuus ja
identiteetti ovat kietoutuneet yhteen. Ndama vaikut-
tavat myos ristiriitaisesti toisiinsa nihden. (Grane-
heim ym. 2001.)

Autonomisen pidtoksenteon yhteydessi korostuu
yksilon yleinen ja/tai tilannekohtainen kompetenssi
(Pietarinen 1994). Appelbaum ja Grisso (1988) ku-
vaavat nelji toisiinsa yhteydessi olevaa aluetta, joissa
kompetenssi voi heikentyd (myds Wilber ja Zarit

1999). Nami nikyvit kyvyssi keskustella relevantisti,
ymmirtid informaatiota ja vaihtoehtoja, arvioida toi-
mintojen ja pyrkimysten seurauksia sekd punnita
vaihtoehtojen riskeji ja hyotyjd. Muistisairaan kom-
petenssi vaihtelee em. paitoksentekoalueiden ja ti-
lanteiden vaihtuessa. Kompetenssin médrittiminen
pelkistdin muistisairauden kautta uhkaa yksilollistd
autonomiaa myds arkieldman valinnoissa ja paatok-
sissi (Woods ja Pratt 2005).

Yksilon autonomia kaventuu usein isillisen hol-
hoamisen eli paternalismin seurauksena (Launis
2010, Zomorodi ja Foley 2009, Tuckett 2006, Woods
ja Pratt 2005, Dworkin 1989). Paternalismia luoki-
tellaan heikkoon ja vahvaan paternalismiin. Heikko
paternalismi kuvaa puuttumista yksilon autonomiaan
silloin, kun hdnelld on vajavainen kyvykkyys tehda
valintoja. Sen sijaan vahvan paternalismin kdyttimi-
nen murtaa kompetentin ihmisen oman tahdon.
(Launis 2010, Beauchamp ja Childress 2001.) Liial-
lisella holhoamisella on haitallinen vaikutus tervey-
teen ja oman elimin kontrolliin, silld holhoaminen
vie elimistd arvokkuuden ja autonomian (Tuckett
2006). Paternalismin ja autonomian vilille muodos-
tuu helposti ristiriita tai niiden vilinen raja on ohut,
jolloin hoitajien tulisi kysyd neuvoa idkkailtd asiak-
kailta tai potilailta itseltidn (Zomorodi ja Foley
2009, Tuckett 2006).

Autonomian toteutuminen nikyy mahdollisuu-
tena osallistua (Sarvimiki ja Stenbock-Hult 2009).
Mouistisairaalla ihmiselld on kaksi vahvaa stigmaa,
usein korkea iki ja etenevi kognition hauraus, joiden
seurauksena hinet on jitetty tutkimuksen ja toimi-
juuden ulkopuolelle (Topo 2009, Hellstrom ym.
2007). Sekd sosiaali- ja terveysalalla ettid tutkimus-
etitkassa noudatetaan ns. tietoisen suostumuksen pe-
riaatetta, jossa korostuu tietoon perustuva harkinta
(Pick ym. 2013, Beauchamp ja Childress 2001).
Muistisairaan henkilén osallistuminen voidaan
nihdi prosessina, jossa kokonaisuuden hahmottami-
sen sijaan korostuvat senhetkinen tilanne ja toimin-
takonteksti. Tutkimukseen osallistumisen hyodylli-
syydestd ja terapeuttisuudesta on myos niyttod.
(McKeown ym. 2010, Hellstrom ym. 2007.) Landau
ym. (2011) ehdottavat autonomian kisitteen laajen-
tamista muistisairaan ja omaishoitajan toiveisiin
(myds Woods ja Pratt 2005). Ohjaavana periaatteena
on yleistynyt "best interests”, jonka mukaisesti mo-

niin pddtoksiin ja mieltymyksiin 16ytyy yhteys idk-
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kddn, muistisairaan ihmisen ja hinen perheensa eld-
minhistoriasta. Oleellista on, miten hin olisi valin-
nut tai padttinyt ennen sairautta. (Defanti ym. 2007,
Gedge 2004.) Kiypi hoito -suosituksen (2006/2010)
mukaan muistisairaan ihmisen hoitoon sisaltyvit au-
tonomian turvaaminen, arvokkuuden ja sosiaalisen
verkoston ylldpitiminen seki totutun elimintavan ja
taustan vaaliminen.

Tutkimuksissa on havaittu, ettd seurantateknolo-
gian kiytostd pddtettiessd puoliso ja hoitoon kytkey-
tyvit liheiset ovat keskeisid toimijoita. Omaishoita-
jat tukevat yleisemmin seurantateknologian kiyttod
verrattuna ammattihenkildst66n, joka puolestaan on
huolissaan autonomiasta ja yksityisyydestd. Hoito-
henkil6kunta pelkdd yksityisyyden menetystd enem-
min kuin teknologiaa kdyttdvit ikddntyneet itse.
Monien ikddntyvien ihmisten mielestd laitteen tarve
on tirkeimpi kuin yksityisyyden mahdollinen vaa-
rantuminen. Niin kauan kuin tarpeet ja yksityisyys
ovat tasapainossa, kdyttéjit eivit nde asiaa ongel-
mana. (Landau ym. 2011, Werner ja Landau 2011,
Courtney 2008, Demiris ym. 2008, Melander-Wik-
man ym. 2008.)

Seurantateknologia

Ajatukseen teknologian kiyton tunkeilevuudesta liit-
tyy huoli riippuvuudesta ja sen mahdollisuudesta
loukata kiyttdjan yksityisyyttd paljastamalla enem-
min kuin hin haluaa. Teknologia voi vaikuttaa nega-
tiivisesti vuorovaikutukseen ja ihmissuhteisiin ai-
heuttamalla esimerkiksi erilaista kohtelua, kiusaan-
tuneisuutta ja leimaantumista. Toisaalta teknologia
voi muodostua osaksi arjen rutiineja. Talléin se voi
toimia keinona saada takaisin mahdollisuus itsendi-
seen litkkumiseen tai se voi toimia symbolina mene-
tetyistd toiminnoista ja kyvyistd. Oma kasitys tekno-
logiasta ja se, mitd muut siitd ajattelevat muodostuvat
tarkeiksi mind-kisitykselle. (Hensel ym. 2006.)
Liikkuminen mahdollisimman omatoimisesti ja
kontaktin siilyttiminen omaan fyysisyyteensi ja ym-
piristdonsd ovat muistisairaan henkilén perusoi-
keuksia. Tutkimuksissa on todettu, ettd teknologia
voi edistdd muistisairaan henkilén autonomiaa ja eli-
minlaatua tukemalla muistisairaan arkea, sosiaalisia
suhteita ja turvallisuutta. (Robinson ym. 2009, De-
miris ym. 2008, Lauriks ym. 2007, Evans ym. 2007,

Altus ym. 2000). Vaikka teknologia lupaa vapautta ja
autonomiaa ikddntyville, se voi myos kontrolloida
litkkumista ja rajoittaa ikddntyvin oikeutta ottaa ris-
keji (Kenner 2008, Astel 2006). Seurantateknologian
kiyttdjalld tulisi olla oikeus pdittid, koska hantd seu-
rataan (Melander-Wikman ym. 2008, Percival ja
Hanson 2006). Toisaalta teknologian kiytolld voi-
daan rajoittaa muistisairaan henkilén autonomisia
oikeuksia. Hintd voidaan joutua painostamaan lait-
teen kiyttoon, vaikka hin kokee sen kiyton arjessaan
epamukavaksi (Landau ym. 2010, Percival ja Hanson
2006).

Pelitessdin eksyvinsd muistisairaat henkilot py-
syvit sisitiloissa tai liikkkuvat aina samaa reittid.
Mouistisairaat henkildt ja omaiset ovat kokeneet seu-
rantateknologian hyviksi mahdollisuudeksi liikkua
turvallisesti ulkona ja pdittia omasta liikkumisreitis-
tadn. (Robinson ym. 2009, Melander-Wikman ym.
2008.) Tutkimuksissa pohditaan, kenen hyodysti
loppujen lopuksi on kysymys. Usein huoli eksymi-
sestd on laheisilld, ei muistisairaalla henkilolld itsel-
lddn. (Astell 2006, Hughes ja Louw 2002.)

Eettiset kysymykset seurantateknologian kiytossi
ilmenevit my6s muistisairaan litkkuessa kodin ulko-
puolella. Teknologian kiytén muistisairaat ja heidin
liheisensid kokevat haurauden ja riippuvuuden sym-
boliksi, joka stigmatisoi kiyttdjdi (Landau 2010,
Faucouman 2009, Coughlin ym. 2007, Hensel ym.
2006, Demiris ym. 2004). Ulkopuolisten huomio
kiinnittyy usein laitteen kokoon ja nikyvyyteen (Ro-
binson ym. 2009).

Muistisairaan henkilén autonomia kaventuu usein
siind vaiheessa, kun hin siirtyy omasta kodista laitos-
maiseen hoitoon (Essen 2008, Mihailidis 2008, Levy
ym. 2003). Titd itsemddradmisen kaventumista voi-
daan lieventaa teknologian avulla, jonka on todettu
olevan vihemmin rajoittava vaihtoehto kuin laitos-
ten lukitut ovet ja muu fyysinen rajoittaminen (McS-

hane ym. 1994, Miskelly 2004).

Aineisto ja menetelmit

Kohderyhmi

Tutkimuksen kohderyhmin muodostivat 30 kotona
liheisensd kanssa tai kodinomaisessa hoivakodissa
asuvaa muistisairasta ihmistd. Heistd 17 oli miehid ja
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13 naisia. Osallistujien ikd vaihteli 62 ja 89 vuoden
vililld. Tutkittavat arvottiin kolmeen ryhmiin inter-
vention alkaessa. Niistd ryhmistd yhdessi oli kdy-
tossd seurantateknologia ja yksil6llinen litkuntaoh-
jelma, toisessa seurantateknologia ja kolmas oli kont-
rolliryhmi. Tutkittavilla oli diagnosoitu Alzheimerin
tauti, vaskulaarinen muistisairaus tai niiden seka-
muoto. Tutkimuksen ulkopuolelle rajattiin henkilot,
joilla oli vaikeasti liikkumista rajoittava sairaus. Koh-
deryhmin valinnassa olivat mukana kuntien kotihoi-
dosta vastaavat tahot ja hoivakotien vastaavat hoita-
jat. Kaikki asiakkaat olivat Eteld-Pohjanmaan sai-
raanhoitopiirin asiakkaita.

Tutkimukseen osallistuneista 19 asui omassa ko-
dissaan maaseudulla, kuntataajamassa tai kaupunki-
maisessa ympiristossi. Osallistujista 11 asui hoiva-
kodissa. Intervention aikana tutkimuksen keskeytti
neljd henkil6d. Syind olivat tutkimuksesta kieltayty-
minen intervention alkuvaiheessa, kuolema, laitos-
hoitoon siirtyminen ja harhaisuus liittyen rannek-
keen kiyttoon. Tutkimuksen alkaessa kaikkien mu-
kana olevien muistisairaus oli lievissd vaiheessa. Tut-
kimuksen péittyessd muistisairaus oli joidenkin koh-
dalla edennyt keskivaikeaan vaiheeseen. Kotona asu-
vat muistisairaat henkil6t asuivat padasiassa puoli-
sonsa kanssa. Yhden henkilon omaishoitajana oli
poika ja kahden omaishoitajana toimi tytir. Kol-
messa hoivakodissa viidesti asukkaiden litkkumista
ulos oli rajoitettu. Palvelukotityyppisissia hoivako-
deissa liitkkuminen yksin ulos oli sallittua.

Kiytetty teknologia

Teknologinen viline oli satelliitin avulla paikantava
ja hitipainikkeella varustettu Vega GPS-kello.
Muistisairas henkil6 saattoi tehdé hélytyksen painik-
keella sithen kyetessddn. Omainen tai hoivakotien
henkilokunta voi tarkistaa karttaohjelmasta muisti-
sairaan henkilén sijainnin my6s ilman hinen omaa
aktiivisuuttaan. Tdstd oikeudesta oli sovittu etuki-
teen. Laite oli rannekemallinen, joka toimi my®s kel-
lona. Siihen voitiin asentaa yksilollisesti radtiloity
liikkumisalueen turvaraja. Turvaraja siddettiin muis-
tisairaan henkil6n omista tarpeista lihtien vain koti-
piiriin rajoittuvaksi tai kilometrien laajuiseksi. Tur-
varajan ylityksestd tuli ilmoitus vastaanottavalle ta-
holle. Tdssd tutkimuksessa hilytysten vastaanottajia
olivat omaiset ja hoivakotien hoitajat. Interventio-

ryhmiin kuuluvilla kaikilla 20 tutkittavalla oli kiy-
tossd paikannus-, hitipainike- ja turvaraja-ominai-
suudet. Laite valittiin tarkan kartoituksen jilkeen
neljistd vaihtoehdosta. Tarkeimpind kriteereind oli-
vat kdytettivyys ja tekninen varmuus.

Aineiston keruu ja analyysi

Tutkimus toteutettiin etnografisella otteella havain-
noimalla ja haastattelemalla. Etnografinen tutkimus-
ote auttoi ymmairtiméin osallistujien kokemuksia
yhteydessd ympiristoon ja sosiaalisiin tekijoihin
(Cruz ja Higginbottom 2013, Polit ja Beck 2008,
Fetterman 1998). Muistisairaan verbaalinen ilmaisu
oli usein vaikeutunut, jolloin haastattelun lisiksi ko-
rostui havainnoinnin merkitys. Havainnointi toi
my6s mahdollisuuden saada kontekstuaalista tietoa
(Topo 2006).

Tutkimusaineisto kerittiin muistisairaan henkilon
kotona tai hoivakodissa. Aineiston keruussa kiytet-
tiin puolistrukturoitua haastattelua, jossa aihealuetta
kattavat kysymykset toimivat muistilistana ja haas-
tattelua ohjaavana runkona (Fetterman 1998). Inter-
vention aikana tehtiin viisi kdyntii, joista yksi kdynti
kesti keskimdidrin kaksi tuntia. Tutkimusprosessi
alkoi kuuden kuukauden mittaisella rekrytointi- ja
perehdytysvaiheella. Tamin jilkeen toteutettiin kah-
dentoista kuukauden interventiovaihe, jonka alussa
tehtiin alkumittaukset, alkukartoitus, laiteasennus ja
ohjaus. Seuraavaksi tehtiin kolme seurantakiyntii
kolmen kuukauden vilein. Intervention pditteeksi
seurasivat loppukartoitus ja samat mittaukset kuin
intervention alussa. Kaikkiin kidynteihin liittyivit
haastattelu ja havainnointi.

Alku- ja loppukartoituksessa kysyttiin laajasti
arjen sujumisesta ja muistisairaan henkilon sosiaali-
sesta elimaisti, harrastuksista, litkkumistavoista seka
fyysisestd ja psyykkisestd hyvinvoinnista. Lisdksi kes-
kusteltiin arkeen liittyvistd peloista, turvallisuusris-
keistd ja erityisesti mahdolliseen eksymiseen liitty-
vistd kysymyksistd. Seurantakdynneilld pyrittiin sel-
vittdimédn seurantarannekkeen vaikutuksia arkeen ja
muistisairaan henkilén suhtautumista laitteeseen.
Seka tutkimuksen alussa ettd lopussa tehtiin muistiin
(MMSE ja kellotaulu, GDS-Fast, CDR), toiminta-
kykyyn (ADCS-ADL) ja liikkkumiskykyyn (Tuolilta
ylosnousu, Yhdelld jalalla seisominen, TUG) liittyvit

mittaukset. Tissid artikkelissa ei raportoida tilastolli-
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sesti analysoituja mittausten tuloksia, mutta niiden
tulokset antoivat taustatietoa osallistujista ja tukevat
artikkelin tuloksia.

Haastattelua ja mittauksia tiydensi havainnointi-
pdivikirja, jota ohjasi niin ikddn havainnointirunko.
Havainnoinnin kohteita olivat ilmeet, eleet, kehon-
kieli ja kontaktit ympiristoon. Kdynneilld olivat ldsna
muistisairas, joka oli keskushenkilé sekd hinen
omais- tai omahoitajansa. Omainen auttoi muistisai-
rasta liheistiin muistamaan tai ilmaisemaan asian,
mikali hénelld oli vaikeuksia. Muistisairaan mielipi-
teen kuuluminen pyrittiin varmistamaan kysymalld
haastattelutilanteessa hineltd uudelleen ko. kysymys,
jos omainen oli vastannut kysymykseen muistisairaan
puolesta. Tarvittaessa muistisairasta ihmistd haasta-
teltiin kahdestaan ilman omaista. Haastattelutilanne
pyrittiin luomaan mahdollisimman rauhalliseksi ja
hiiriottomaksi. Mikili omaisen ja muistisairaan ih-
misen mielipiteet erosivat toisistaan, haastattelija
pyrki lisikysymyksien avulla 16ytimdin molempien
kokemukset. Tilloin kaikkia kuunneltiin ja kaikkien
mielipide tuli kuulluksi. Ndissi tilanteissa my6s ha-
vainnoinnin merkitys korostui.

Haastattelut nauhoitettiin ja purettiin sanatar-
kasti tekstiksi, samoin havainnointiaineisto kirjoitet-
tiin tekstimuotoon. Laadullinen aineisto analysoitiin
aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin mallin mukaisesti
(Miles ja Huberman 1994). Haastattelu- ja havain-
nointiaineisto luettiin useaan kertaan ja siitd poimit-
tiin ilmaisut, jotka liittyivit seurantalaitteen kdyton
kokemuksiin. Samankaltaiset pelkistetyt ilmaukset
ryhmiteltiin alakategorioiksi ja niitd yhdistaviksi yld-
kategorioiksi. Esimerkki analyysin etenemisesti esi-
tetddn taulukossa 1.

Taulukko 1. Esimerkki analyysin etenemisesta.

Tutkimuksen eettiset periaatteet

Tutkimuksessa sovellettiin tietoisen suostumuksen
(informed consent) periaatetta. Koska sairauden ti-
lanne muuttui, varmistettiin tietyin viliajoin seuran-
tateknologian kdyton yhteisymmirrys muistisairaan
henkilén kanssa. Hinelle selostettiin tutkimuksen ta-
voite, pohdittiin sen tuomia etuja ja mahdollisia hait-
toja hdnen arkeensa. Hinelle kerrottiin my6s vapau-
desta vetdytyd tutkimuksesta halutessaan. Tutkittavia
informoitiin heité koskevien tietojen suojaamisesta,
niiden kdyttotarkoituksesta ja kiyttéjistd. (Teknolo-
gia ja etitkka 2010.) Luottamuksellinen suhde muis-
tisairaan kanssa rakentui neuvotellen ja edellytti so-
pimusten pitdmistd. Tutkimuksen kaikissa vaiheissa
korostui moraalisen herkkyyden siilyttiminen (myds
Heggestad ym. 2012, Topo 2006). Muistisairailta
henkil6iltd ja omaishoitajilta pyydettiin kirjallinen
suostumus.

Seurantateknologiaa kiyttoon otettaessa sovittiin
siitd, missd tilanteessa tutkittavan litkkumista saa pai-
kantaa ja kenelld timi oikeus on. Samoin sovittiin,
miten kertynyttd tietoa kidytetddn, siilytetddn ja
miten se poistetaan. Rikkoutuneen laitteen korjaus
tehtiin mahdollisimman nopeasti. Interventioon va-
litussa seurantalaitteessa ei ollut hiiritsevid valoja tai
ddnid normaalissa kdytossid. Laitteet toimivat auto-
maattisesti ja aiheuttivat mahdollisimman vihin hi-
riotd kiyttdjille. Tutkimuksessa noudatettiin hyvin
tieteellisen kiytdnnon eettisid periaatteita. Tutki-
muksella oli Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettisen
toimikunnan lupa.

Pelkistetty ilmaus
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Paatokset omaisten ja hoitajien ndkdkulmasta
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Tulokset

Autonomia ja identiteetti
muistisairauden varjossa

Muistisairaus kavensi huomattavasti joidenkin osal-
listujien mahdollisuutta itsendiseen harkintaan ja ra-
joitti heiddn autonomiaansa. Yhtdiltd vakavaan sai-
rastumiseen liittyvi kriisivaihe tuli esille tosiasioiden
kieltimisend. Talloin osallistuja koki seurantalaitteen
tarpeettomaksi. Toisaalta joidenkin osallistuvien
muistisairaus oli edennyt niin pitkalle, ettd he eivit
endd pystyneet hahmottamaan seurantalaitteen toi-
minnan ideaa. Laitteen tarkoitus jii episelviksi.
Muistisairaus oli vienyt autonomian edellytykseni
olevan riittdvin kompetenssin, kyvyn kisitelld ja ym-
mirtid laitetta koskevaa tietoa. Alla olevat osallistu-
jien lausumat kuvaavat edelld mainittuja tilanteita.

"Ku ei 0o todettu, etti se on tarpeellinen.” (Timo
69 . asuu omakotitalossa kaupunkialueella.)
"Tyttiren luona aina hilyyttid, ei tidlld.” (Jarmo
66 v. asuu hoivayksikossi maaseutumaisessa kunta-
taajamassa, lukitut ovet.)

"Noku se ei pelaa.” (Sirkka 70 v. asuu maaseudulla
omakotitalossa.)

"Oon vilkuillu useen, eftd mitd, onko silld jotaki asiaa
mulle.” (Riku 83 v. asuu maaseudulla omakotita-
lossa.)

"Sitd md en tierd, jotta mibinkd se mun vie.” (Antti
74 . asuu maaseudulla omakotitalossa.)

Osa osallistujista pelkdsi joutuvansa toisesta ihmi-
sestd riippuvaiseksi. Talloin ihmisyydestd jii puuttu-
maan vapaus, ja olo koettiin tukalana. Tahin toi apua
seurantalaite, jonka hy6tyd ilmaistiin koko olemassa-
oloa kuvaavilla sanoilla. Seurantalaite vapautti kotona
asuvan muistisairaan ihmisen elimiin entiseen, to-
tuttuun tapaan. Laite palautti eheyttd, jota riippuvuus
oli vienyt. Osallistujat kokivat riippuvuuden vasta-
kohtana eheydelle seki itsenidisyyden ja vapauden
tunteelle.

"Haluan olla vieli vapaa, etti ei mikdiin riippa.”
(Mikko 83 v. asuu omakotitalossa maaseudulla.)
Kylli mé oon aina toinen mies, kun se (seuranta-
laite) on tds. Niinkun uusi elima olis alkanu.”
(Kauko 71 v. asuu omakotitalossa maaseudulla.)

Pelkistddn jo tutkimukseen osallistuminen ja ko-
kemus tuen saamisesta intervention aikana vahvisti-
vat osallistujien identiteettid ja autonomian tunnetta.
Seurantaranneke toi heille kokemuksen mukana-
olosta jossakin tirkedssd asiassa, mikd vapautti puhu-
maan rannekkeesta ja suosittelemaan sitd myds
muille. My6s aikaisemmissa tutkimuksessa on to-
dettu niihin osallistumisen mydnteiset vaikutukset
(McKeown ym. 2010, Hellstrom ym. 2007).

Muistisairaiden ihmisten suhtautuminen laittee-
seen vaihteli mydnteisestd kielteiseen, arkea tukevasta
sitd hdiritsevddn vaikutukseen. Laite oli monien mie-
lestd huomaamaton tai se oli muuttunut osaksi arjen
tuttuja rutiineja. Monelle osallistujalle laitteesta oli
tullut vilttimiton ja tdrked apu. Seurantarannek-
keella oli useille osallistujille positiivinen status, joka
tuki muistisairaan henkil6n itsendisyyttd. Kellon seu-
raaminen toi laitteelle konkreettisen ja symbolisen

merkityksen.

"M useen katton sithen. Se on kuin rannekello ois.”
(Mikko 83 v. asuu omakotitalossa maaseudulla.)

Toisaalta laite koettiin hdiritseviksi ja liian isoko-
koiseksi "moltiksi” ranteessa. Omalle iholle, reviirille,
tunkeutui laite, jonka olemassaolosta pditti toinen
henkil6. Yksilon autonomian kokemus kaventui.
Seurantalaitteen hdiritsevyys lisddntyi tilanteissa,
joissa muistisairas itse ei kokenut tarvetta rannek-
keen kiytolle.

Osallistujien elimédnkulku, sen my6td tulleet tavat
ja tottumukset toivat yksil6llisen juonteen tuloksiin.
Aiemmin elimissi omaksutut suhtautumistavat ja
sopeutumiskeinot siilyivit elimin edetessi geronto-
logisen jatkuvuusteorian mukaisesti (Atchley 1995).
Muistisairaus vaikeutti elimii, mutta se ei peittinyt
yksilollisyyttd. Tamé nikyi kunkin suhtautumista-
vassa kaikkeen uuteen, my6s omaan elimiin tunkeu-
tuvaan outoon laitteeseen.

Paternalismin uhka

Muistisairaan ihmisen autonomiaa uhkasi liiallinen
paternalismi sekd perheessi ettd hoivakodissa. Tutki-
muksissa on havaittu, miten hyvid tarkoittava ja suo-
jeleva paternalismi voi viedd muistisairaalta ihmiseltd
arvokkuuden ja autonomian kokemuksen (mm.

Tuckett 2006, Zomorodi ja Foley 2009).Toisaalta pa-
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ternalismi hyvii tarkoittavana holhoamisena oli tar-
peellista ja ymmarrettivid sairauden edetessi ja hei-
kentiessd kompetenssia. Osa omaishoitajista joutui
suostuttelemaan muistisairasta henkil6d laitteen
kiytt6on, vaikka muistisairas itse ei kokenut olevansa
vaarassa eksyd. Liheisen nikokulmasta vaara taas oli
olemassa, mika lisdsi hinen huoltaan. Tilloin lihei-
nen suostutteli muistisairasta henkil6d kiyttdimain
ranneketta omaisen olon helpottamiseksi. Jos muis-
tisairaan henkil6n oma motivaatio oli vihdinen, per-
heessd syntyi ristiriitoja rannekkeen kiytostd, kuten
alla olevan esimerkin tiukka sivy osoittaa.

"Sano nyt, selvitd itte asias. Sano ny oma mielipitees,
miksi sd et halua pitia sita... Kylla se toki on, kylli
sitd (laitetta) pitids pitid tietysti enemmdn. Pitid
varmaan tulla joskus sellaanen, ettd mibhinds md ny
oon. Md oon aina niin olovanansa selevilld kaikesta.”
(Kaarina 77 v. ja hinen puolisonsa keskustelua. He
asuvat omakotitalossa kuntataajamassa.)

Oli myos tilanteita, joissa omaisen kielteinen
asenne seurantalaitetta kohtaan voitiin tulkita pater-
nalismiksi, jolloin muistisairaan ihmisen autonomia
ja sen myotd vapaus ohitettiin. Omainen perusteli
laitteen kdytostd luopumista omasta nikokulmastaan,
vedoten lidhinnd teknisiin puutteisiin. Muistisairas
itse suhtautui laitteeseen neutraalisti.

"Ranneketta tiytyy ladata niin usein. Tulee jatku-
vasti ilmoituksia tyhjisti akusta. Ranneke ei mahdu
hihan alle.” (77-vuotiaan vaimonsa omaishoitaja
kuntataajamassa.)

Holhoaminen sai jopa kaltoinkohtelun piirteita.
Kognition hauraus altisti vallan ja mielivallan kay-
tolle. Muistisairaalla perheenjisenelld ei ollut mah-
dollisuutta vaikuttaa omaan asiaansa. Perheen sisii-
set valtarakenteet néyttivit tukahduttavan hinen
seurantateknologian kidyttonsd ilman perusteluja.
Perheen sisilld paitettiin rannekkeen kiytostd ja mi-
tatoitiin jo sovitut asiat. Tdssd prosessissa muistisai-
ras ohitettiin tdysin. Lisiksi omaisen puheessa oli
aggressiivinen savy.

Hoivakotien toimintakulttuuri ja sithen kuuluvat
tavat ja toiminnan rutiinit maérittivit hoivakodin
arjen etenemistd. Elimad laitoksessa oli hyvin suojat-
tua, minki takaamisesta henkilosto koki olevansa

vastuussa. Muistisairaan asukkaan omatoiminen liik-
kuminen seurantalaitteen avulla oli osalle hoivako-
tien henkil6st6d mahdotonta hyviksyi. Laitetta koh-
taan tunnettiin epdluuloa. Erds muistisairas asukas
kuvasi omaa tilannettaan, jossa itseniisyyden ja va-
pauden kaipuu joutuivat ristiriitaan laitoksen tiukan
toimintakulttuurin kanssa. Liian suojattu elimai vei
muistisairaan asukkaan elimistd my6s mielekkyyden

(vrt. Tuckett 2006).

"Mihkdin ei padse. Eilen, toissapdivind, tiistainako
se oli, kirjastoauto oli tuolla parkis ja mina hyppdsin,
ettd nyt ois kiva lainata kirjoja. Ovet oli lukos, mis-
tidn et pidse autolle.” (Jarmo 66 v. asuu hoivayksi-
késsa maaseutumaisessa kuntataajamassa, lukitut
ovet.)

Halu siilyttdd itsendisyys ja vapaus

Seurantarannekkeen koettiin ja toivottiin antavan
mahdollisuuden itsendiseen liitkkumiseen. Muistisai-
raan henkilon halu siilyttdd itsendinen elimi ilmeni
vapautena mddritelld liikkumista omista tarpeistaan
lihtien. Tama tarkoitti sekd oikeutta liikkkua ettd olla
litkkumatta. Monilla sairastuneilla oli menetetyn toi-
mintakyvyn tai ulkopuolisten rajoitteiden (suljetut
ovet) takia kaipuu aikaan, jolloin itsendinen liitkku-
minen oli mahdollista. Erityisesti kaipuu luontoon
nousi esiin. Itsendiseen ja omatoimiseen litkumiseen
kodin tai hoivakodin ulkopuolella liittyi monia voi-
mauttavia tunnemuistoja, kuten marjastaminen ja
sienestiminen sekd niiden kautta koettu luontoyh-
teys. Ennen itsestddnselvi oikeus litkkua minne ha-
luaa oli nyt kaipauksen kohteena.

"Kun ma uskaltaasin litkkua mutta... Mikd olis kun
pddsis vapaasti mettiin, ne marjareissut.” ( Jarmo
66 v. asuu hoivayksikissi maaseutumaisessa kunta-
taajamassa, lukitut ovet.)

Erityisesti hoivakodissa asuvien muistisairaiden
henkil6iden kokemana tuli esiin toiveiden ja todel-
lisuuden vilinen ristiriita. Muistisairas odotti seu-
rantarannekkeen lisddvin mahdollisuutta padsti
ulos litkkumaan itsendisesti. Monessa hoivakodissa
tuli jilleen esteeksi hoivakodin kulttuuri ja myos
tyysinen ympiristd. Hoivakotien laitosmaisuus ja
monimutkaiset kdytivit, ulosmenot sekd lukitut
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ovet rannekkeesta huolimatta estivit itsendisen liik-
kumisen. Hoivakotien henkilostod sitoivat erilaiset
sdddokset ja vastuut, mitkd osaltaan rajoittivat ko-
dinomaisuuteen liittyvdd vapautta ja muistisairaan
asukkaan arjen elimdi. Tamai toi joillekin asukkaille
jopa vankinaolon tunnun. My6s muistisairaalle hen-
kilolle kuuluva normaali riskienottomahdollisuus
supistui.

"Ei me padstd tidlta yksin mibinkidn. Lukkojen ta-
kana ollahan.” (Alli, 80 ©v. asuu hoivakodissa kunta-
taajamassa, lukitut ovet.)

"Tidallahdn ei padse mihinkdd. Tamon niinku mind
oon sanonu. .. (nielaisee) tata vankilaks (...) Aina on
ovet lukos niin ( ... )Siitihin menee elamdilti vapaus.
Ei saa eres kokeella, kuinka palijo mind osaasin (lii-
kuttuu).” (Jarmo 66 v. asuu hoivayksikdssi maaseu-
tumaisessa kuntataajamassa, lukitut ovet.)

Seurantalaite vihensi kuitenkin osaltaan muisti-
sairaan henkilon kokemusta sairauden vankina
olosta. Lisaksi laite vahvisti myonteisid kokemuksia
seurantalaitteen antamista mahdollisuuksista ja
omien voimavarojen riittivyydesta.

*Joo mdd aattelin etti maid lihdren juoksemahan oi-
keen, mind meinaan mennd vield Riion olympialai-
siin.” ((Jarmo 66 v. asuu hoivayksikossd maaseutu-
maisessa kuntataajamassa, lukitut ovet.)

Stigman tiukka ote

Muistisairauteen yhteiskunnassa liittyy edelleen
stigma, joka nikyi myds seurantarannekkeen kiy-
tossd. Usealla muistisairaalla henkil6lla oli jo inter-
vention alussa huolena, mitd muut rannekkeesta ajat-
televat. He miettivit, saako rannekkeen hihan alle
piiloon. Osallistujat halusivat myds osoittaa ulkopuo-
lisille laitteen olevan kello tai sykemittari.

"Niin, jotta hiba voi olla pdalli niin niin ettei se oo
Juuri niin nakosalla?” (Kirsti 77 v. asuu omakotita-
lossa maaseutumaisessa kuntataajamassa.)

Osalle muistisairaista henkildisti oli muodostu-
nut sisdistynyt kuva sairauden tuomasta hipeisti
myo6s ilman ulkopuolisten henkiléiden huomauttelua
laitteesta. He eivit halunneet muiden ihmisten ni-

kevin laitetta, josta tuli tietylld tavalla eriarvoisuuden
ja sairauden symboli. Laitteen kautta tuli nikyviksi
heidin oma kokemuksensa vaillinaisuudesta ja riip-
puvuudesta. Osa niistd henkil6istd luopui laitteen
kdytostd jo varhaisessa vaiheessa interventiota. Lait-
teen muodostumista riippuvuuden symboliksi on ku-
vattu myos aikaisemmissa tutkimuksissa (Coughlin
ym. 2007, Faucounau ym. 2009).

"En md tiedd, jollakin lailla jotta niinku hipeen siti
Jotenkin.” (Kaarina 77 v. asuu omakotitalossa maa-
seutumaisessa kuntataajamassa.)

Eris tutkimukseen osallistuja koki seurantalait-
teen kiyton jopa ihmisarvoa alentavana. Hinen koh-
dallaan kirjistyi yhteiskunnassa muistisairaita henki-
16itd kohtaan vallitseva stigma, jonka hin oli sisdis-
tanyt. Hin uskoi sairauden nikyvin ulospdin hulluu-
tena, minki seurantarannekkeen kiytté toisi niky-
viksi ulkopuolisille. Kyseisen henkilén ilmaus kertoi
sekid muistisairaiden ihmisten toiseudesta ettid kiel-
teisestd mielikuvasta seurantalaitetta kohtaan. Mie-
likuva vankien seurannasta tuli esille usean osallistu-
jan kokemana.

"Se on ihmisarvoa alentavaa, jotta tuollaanen kapula
kides kuljet tuolla joka paikas. Ihmiset kattoo, jotta
hulluko tuo on, se on niinku vankikarkuri’. (Tapio
66 v. asuu palveluyksikdssi kaupunkialueella.)

Ulkopuolisten henkiléiden huomauttelu liittyi
seurantarannekkeen kdytt66n intervention aikana.
Yhteiskunnassamme vallitsevat ennakkoluulot ja tie-
timittdmyys muistisairauksia kohtaan ilmenivit alla
olevassa esimerkissi, jossa muistisairas henkil6 oli ui-
mahallissa ranneke kiddessdin.

"Kun ma olin uimahallis niin mulle yks mies sanoo

Jjotta jaa si oot vankilasta lomalla. Ooksd karannu
vai 0oksd pddssy oikeen luvan kans pihalle. Sen takia
mua otti niin kovaa, ettd itkuban multa tuli tietysti.”
(Mirja 62 v. asuu kerrostalossa kaupunkialueella.)

Leimaantumisen tunne ei tullut muistisairaan
henkilén omasta kokemusmaailmasta vaan ulko-
puoliselta taholta. Ikdvin kokemuksen seurauksena
hin ei halunnut endi jatkaa seurantarannekkeen
kayttod.
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Turvallisuuden kokemus

Muistisairas henkil6 koki seurantarannekkeen tuo-
van turvaa sairauden varhaisessa vaiheessa. Edelly-
tyksend oli, ettd hin ymmarsi syyn laitteen kayttoon.
Tilloin sairastumisen kriisivaihe oli jo ohitettu. Mo-
tivaatio ja syy rannekkeen kiyttoon nousi muistisai-
raan henkilén omasta kokemusmaailmasta.

"On tuntunu turvalliselta, kun mence ja mékin lenk-
keilen tuolla, niin on turvallista ”(Kauko 71 v. asuu
omakotitalossa maaseudulla.)

Moni muistisairas koki seurantarannekkeen anta-
van mahdollisuuden entistd itsendisempdin eldimdin
lisiamalld litkkumisen turvallisuutta. Muistisairaalle
tuli kokemus laitteen valttiméattdmyydestd itsendisen
ja turvallisen litkkumisen kannalta.

"On kéytossa eikd sitd saa ottaa pois. Ei muuten tu-
lisi toimeen. Pitdd ostaa ittellen.” (Pekka 71 v. asuu
omakotitalossa maaseudulla.)

Muistisairaiden henkiléiden eksyminen huoles-
tutti eniten heiddn ldheisiddn. Myos sairastuneet
henkil6t, joilla oli sairaudentunne jéljelld, pohtivat
eksymistd ja seurantarannekkeen merkitystd niissd ti-
lanteissa.

"Mutta jos mulla tulookin yhtikkii kun ma oon kau-

pungilla, etti herranjukeli mihinkd mun nyt pitai
mennd kun pitdds kotia. Mai en osakkaan, niin aat-
tele mikd tunne tulis. Siti ma pelekdan. Kylli ne on
hyvid tillidset laitteet olemas.” (Mirja 62 v. asuu
kerrostalossa kaupunkialueella.)

Sairaudentunnottomuuden ja sairauden kieltimi-
sen vaiheessa muistisairas henkil ei kokenut laitteen
lisddvin turvallisuutta, koska hin ei my6skdin koke-
nut eksymisvaaraa. Niissd tilanteissa muistisairaalla
henkil6lld oli voimakas halu osoittaa olevansa edel-
leen kykenevi ja "jarjissddn”. Tatd ilmaisua kiytti
moni osallistuja. Tutkimuksissa on tuotu esiin miten
muistisairaan ihmisen keskeisid kokemuksia on tarve
siilyttdd arvokkuus ja taistella sen puolesta (Steeman
ym. 2007). Mikili muistisairas ihminen ei kokenut
olevansa sairas, henkilolli ei ollut tarvetta ennakoin-
tiin ts. opetella laitteen kéyttod tulevaisuuden varalta.

Kokemus seurantalaitteen hyodyllisyydestd taytyi
kokea kiyttohetkelld.

"Ei mulla oo yhtidin sellaasta vid tullu jotta ma en
vid tietddsi jotta mibhind mi meen.” (Kaarina 77 <.
asuu omakotitalossa maaseutumaisessa kuntataaja-
massa.)

Turvallisuuteen liittyvissi tilanteissa liheiset oli-
vat eettisen ristiriidan dédrelld pohtiessaan, missi
meni turvallisuuden ja itsemddrddmisoikeuden raja.
Jos muistisairasta ihmistd toistuvasti jouduttiin ke-
hottamaan laitteen kiytt66n, samalla hinti vidjaa-
mittd muistutettiin sairauden olemassaoloon ja ete-
nemiseen liittyvistd seikoista.

Pohdinta

Tutkimus tuottaa uutta tietoa muistisairaan henkilon
kokemuksista hinen kiyttiessddn seurantateknolo-
giaa. Tutkimus tuo myos tietoa siitd, miten kéyttdjin
kokemukset ovat usein yhteydessd hinen hoiva- ja
asumisymparistoonsa.

Muistisairaat henkil6t kertoivat omia kokemuk-
siaan, kun heille annettiin siihen tilaisuus ja heidin
nikemyksiddn arvostettiin. Vaikka ilmaisut seuranta-
teknologian kiytostd olivat usein lyhyitd ja toteavia,
ne olivat merkityksellisid. Muistisairauden ei katsottu
vievin osallistujien kompetenssia ilmaista omia ni-
kemyksiddn ja osallistua tutkimukseen, vaan heidit
nihtiin sosiaalisina ja vastavuoroisina toimijoina. Sen
sijaan muistisairautta ja teknologiaa kdsittelevissi
tutkimuksissa tuodaan esille sekd muistisairaan hen-
kilon osallistumisen ettd eettisten pohdintojen vihii-
syys. Niukka keskustelu kidyddin usein viittauksina
ylakisitteisiin, kuten autonomia, riippumattomuus ja
tunkeilevuus, joihin sisiltyvi eettinen pohdinta puut-
tuu. (Zwijsen ym. 2011, Hensel ym. 2006, Topo
2009, Ostlund ja Topo 2009.)

Tutkimuksessa muistisairas ihminen oli keskeinen
tiedonantaja. Tdtd tuki kiytetty etnografinen mene-
telmi ja sen tuottama kontekstuaalinen tieto. Inter-
ventioon osallistuminen ja kuulluksi tuleminen koet-
tiin omaishoitoperhettd voimauttavana. Samalla saa-
tiin jakaa vaikeaan sairauteen liittyvdd kokemusta.
Muistisairaan henkilon kokemukset osallistumisesta
tutkimukseen ja kuulluksi tulemisesta olivat poik-
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keuksetta myonteisid ja autonomiaa vahvistavia. Tu-
lokset tukevat Hellstrom ym. (2007) tutkimusta,
jossa haastateltiin muistisairaita ja heiddn puolisoi-
taan. Tutkimuksessa osallistumisen edellytykseni ko-
rostui turvallisen ympdriston merkitys, kuten tdssi-
kin tutkimuksessa. Kompetenssia ja kognitiota pai-
nottava nikemys estdd muistisairaan henkilén osal-
listumisen ja hinen kokemuksensa aidon kuulemisen.
Siten etiikka on yhtddlti muistisairaiden henkiléiden
tutkimukseen osallistumisen esteend ja toisaalta se
esittdd vaatimuksen heidin oman kokemuksensa
esille tuomisesta.

Seurantalaitteen kiyton eettiset kysymykset ki-
teytyivit tasapainotteluun muistisairaan ihmisen au-
tonomian kunnioittamisen ja laitteen tunkeilevuuden
vililld. Autonomian kunnioittaminen toteutui par-
haiten, mikili yhteinen ymmirrys seurantalaitteesta
ulottui perheen lisidksi ympirdivdin sosiaaliseen ver-
kostoon. Ulkopuolisten suhtautuminen ja negatiivi-
set asenteet muodostivat yllittivin suuren esteen
seurantalaitteen kiytolle. Teknologista laitetta ei kiy-
tetd tyhjiossi, kuten Pekkarinen (2011) toteaa, vaan
ympiristo, organisaatio, kiyttijin arvot ja arvostuk-
set ovat mukana. Laitteen tunkeilevuuden kokemus
syntyi osittain leimautumisen pelosta, miké heijastui
osallistujien kokemuksiin laitteen kiyttdjind. Ydinky-
symykseksi nousee se, miten muistisairas henkilo,
joka eldd arjessa seurantalaitteen turvin, voi kokea
olevansa yhteis6n yhdenvertainen jisen. Timi osoit-
taa, ettd muistiystavillisen yhteiskunnan saavuttami-
seksi on vield tehtivi paljon tyotd (myos Kansallinen
muistiohjelma 2012).

Seurantalaitteen kdyttoonoton oikea-aikaisuus
osoittautui keskeiseksi eettiseksi kysymykseksi, miti
voidaan pitdd uutena tutkimustuloksena. Seki liian
varhainen, sairastumisen kriisivaiheeseen sijoittuva
ettd liian my6hiinen kdyttoonotto aiheuttivat eetti-
sid ongelmia. Vihiten eettisid ongelmia oli sairauden
varhaisessa vaiheessa, jossa muistisairaalla henkil51ld
oli sairauden tunne ja motivaatio laitteen kiytt66n.
Sen sijaan diagnoosin saamiseen liittyvin kriisivai-
heen on hyvi olla ohi otettaessa laitetta kiyttoon.
Sairauden edettyi laitteen kiyttoonotto aiheutti ene-
nevisti eettisid ongelmia.

Seurausetiikan ndkokulmasta voidaan kysyd,
tuoko laite muistisairaan elimiin autonomiaa ja va-
pautta litkkua vai riippuvuuden ja hipedn kokemuk-
sia, stigmaa. Yhtdiltd laite auttoi integroitumaan

uudelleen entiseen elimantapaan sekd kokemaan au-
tonomiaa ja eheyden tunnetta. Toisaalta voidaan
kysyi, aiheuttaako laite kiyttijissi enemmin ahdis-
tusta ja hipedd kuin turvaa ja vapautta. Seurausetii-
kan ajattelun mukaisesti pddméard oikeuttaa toimin-
nan, vaikka keinot olisivat ristiriidassa ihmisen itse-
midrddmisen ja integriteetin kunnioittamisen kanssa
(Sarvimiki ja Stenbock-Hult 2009). Voidaan kysyi,
kenen edusta lopulta on kyse arjen todellisuudessa,
laitetta kdyttavin muistisairaan henkilén vai hinen
liheistensd. Oikeuttavatko keinot pddmiirin ja
kenen hyvii edistetddn silloin, kun henkil6 ei ym-
marré laitteen hyotyd tai omaa turvattomuuttaan?
Mybs omaisen jaksaminen on muistisairaan etu, jota
tulee tukea.

Tutkimukseen osallistuneissa hoivayksikoissd osa
asukkaista koki omien toiveidensa ja hoivakodin toi-
mintakulttuurin vélistd ristiriitaa. Tutkimuksen tu-
lokset heijastavat heikkoa paternalismia (Beauchamp
ja Childress 2001), joka liiallisena hyvisti tarkoituk-
sestaan huolimatta vie muistisairailta ihmisiltd oikeu-
den normaaliin arkeen ja omaan mielipiteeseen.
Hyvii tarkoittavan paternalismin mukainen eettinen
toiminta kaihtaa riskejd, mikd nikyy hoivakodeissa
my6s kodinomaisuuden puuttumisena. Hoitokodissa
midritellidn omaksutun toimintakulttuurin mukaan
rajat asukkaan liikkumiselle. Laitosmainen toimin-
tatapa kutistaa asukkaan elimin seinien sisille ja ra-
joittaa hinen autonomista vapauttaan. My6s Heg-
gestadin ja Nortvedtin (2013) tutkimuksessa asuk-
kaat kuvatessaan elimidnsd hoitokodissa kiyttivit
vankilavertausta, tunsivat koti-ikéivii ja vapauden ra-
joittumista. Seurantalaite voi parhaimmillaan tukea
muistisairaan asukkaan vapautta ja itsendisyyttd vaa-
rantamatta kuitenkaan turvallisuutta. Tdstd huoli-
matta seurantateknologialaitteen mahdollisuuksia
otetaan hitaasti kiytt66n hoivaympiristoissd, joissa
toiminta ohjautuu organisaation tarpeista kisin.

Timin tutkimuksen tulokset olivat osittain aiem-
pien tutkimustulosten kanssa vastakkaisia (vrt. Ken-
ner 2008, Astell 2006). Seurantateknologia oikea-ai-
kaisesti kiytettynd tuotti vapauden ja itsemdaraami-
sen kokemuksia. Kaiken kaikkiaan voidaan todeta,
ettd seurantateknologiaa hyédyntivd ympdrist6 ra-
joittaa muistisairaan autonomiaa vihemmin kuin
ympdristo, jossa sitd ei kiytetd.

Seurantalaitteen kiytossd eettisid kysymyksid ja
ristiriitoja tulee tarkastella muistisairaan henkilén ja
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liheisten kokemusten ja saadun hydyn kautta. Tami
edellyttdd vallitsevan eettisen nikokulman laajenta-
mista. Kompetenssia korostavasta eettisestd ajatte-
lusta tulee muistisairaiden henkiléiden kohdalla siir-
tyd yhd enemmin henkil6kohtaisiin toiveisiin ja

mieltymyksiin (esim. Woods ja Pratt 2005). Muisti-
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sairauteen liittyvien mielikuvien muuttaminen nega-
tiivisesta positiiviseksi on edellytys muistisairaan ih-
misen oikeudelle yhtildiseen arvokkuuteen ja vapau-
teen muiden kansalaisten kanssa.
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