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AVAU KSET

Muistisairaat ihmiset mukaan tutkimukseen
ULLA HALONEN & JARI PIRHONEN & LINA VAN AERSCHOT

Muistisairaiden ihmisten määrä kasvaa Suomessa, 
koska iäkkäitä ihmisiä on enemmän ja he elävät 
entistä pidempään. Muistisairaita ihmisiä on ar-
vioilta 150 000, ja vuosittain noin 23 000 henki-
löä saa diagnoosin (Roitto ym. 2024). Tästä huo-
limatta aivan viime vuosiin saakka muistisairai-
den ihmisten osallistuminen muunlaiseen kuin 
lääketieteelliseen tutkimukseen on jäänyt erittäin 
vähäiseksi. Ei ole perusteltua sulkea näin suurta 
joukkoa ihmisiä tutkimusten ulkopuolelle. 

Eri maiden välillä on merkittäviä eroja muisti-
sairaiden ihmisten tutkimukseen osallistumises-
sa. Isossa-Britanniassa ja Pohjois-Amerikassa ol-
laan asioissa jo pidemmällä (Bethell ym. 2018), 
kun Manner-Euroopassa, ja Suomessa muistisai-
raiden ihmisten oikeuteen osallistua muuhunkin 
kuin lääketieteelliseen tutkimukseen on havah-
duttu vasta viime vuosina. Muistisairaat ihmiset 
voivat itse kuvata tarkimmin omaa todellisuut-
taan esimerkiksi sosiaalitieteellisessä tutkimuk-
sessa ja auttaa ymmärtämään, millaista on elää 
muistisairauden kanssa. Tässä tekstissä pohdim-
me syitä ja ratkaisuja epäoikeudenmukaisiin ti-
lanteisiin, joissa muistisairaita ei kuulla. Samal-
la väitämme, että tutkimuksellisen vallan käyttä-
jinä myös tutkijoilla on syytä arvioida kriittisesti 
omaa toimintaansa. 

Episteeminen epäoikeudenmukaisuus

Miranda Fricker (2007) kehitti episteemisen epä-
oikeudenmukaisuuden (epistemic injustice) kä-
sitteen tarkastellessaan, kuka saa äänensä kuulu-
viin sosiaalisesti ja yhteiskunnallisesti ja kuka ei. 
Vakiintunutta suomennosta termille ei ole, mut-
ta kyse on tietoon perustuvasta epäoikeudenmu-
kaisuudesta. Fricker (mt.) väittää, että episteemis-
tä epäoikeudenmukaisuutta tapahtuu, kun ihmis-

tä tai ihmisryhmää ei kuulla heitä itseään koske-
vissa asioissa, koska kielteisten ennakkoasentei-
den vuoksi heitä ei pidetä kykenevinä tuottamaan 
olennaista tietoa omasta tilanteestaan. 

Muistisairaiden ihmisten kohdalla episteeminen 
epäoikeudenmukaisuus on valitettavan tuttua, sil-
lä muistisairauksiin liittyy vahva stigma eli häpeä-
leima. Stigma vaikuttaa siihen, että muistisairau-
teen sairastunut ihminen aletaan nähdä ensisijai-
sesti hänen sairautensa kautta. Tällaista leimaamis-
ta voidaan pitää vahingollisena sosiaalisena ase-
mointina (Sabat 2006; 2019). Aiemmin yleiset kä-
sitykset muistisairauksista höperyytenä ja puheet 
dementikoista vaikuttavat yhä ihmisten ajatuksiin 
(Immonen 2024). Näiden mielikuvien mukaises-
ti muistisairaita ihmisiä ei pidetä kyvykkäinä ker-
tomaan omista kokemuksistaan ja osallistumaan 
tutkimukseen.

Sosiaalitieteellisen muistisairaustutkimuk-
sen uranuurtajan Tom Kitwoodin (1997) mu-
kaan meidät on kulttuurisesti ohjelmoitu ajatte-
lemaan muistisairauksista vain kielteisesti. Kult-
tuurissa vallitsevat kielteiset käsitykset johtavat sii-
hen, että myös muistisairaat henkilöt itse voivat 
kokea itsensä ulkopuolisiksi tai vähemmän täy-
sivaltaisiksi aikuisiksi. Leimaaminen on edelleen 
niin voimakasta, että se johtaa usein sairastunei-
den vaikenemiseen ja haluttomuuteen puhua it-
sestään (Price & Hill 2021). Itsensä vaientami-
nen (self-silencing) on seurausta prosessista, jossa 
muistisairas ihminen sisäistää toisten negatiiviset 
asenteet osaksi omaa identiteettiään. Muistisairas 
ihminen voi ajatella, että hänellä ei ole enää ar-
voa yhteiskunnassa eikä hänen mielipiteillään ole 
merkitystä, jolloin hän ei itse määrittele identi-
teettiään vaan alkaa antaa sairauden määritellä it-
seään. Tällöin ihminen ei itsekään ajattele olevan-
sa pätevä puhumaan omista asioistaan ja osallistu-
maan tieteelliseen tutkimukseen.
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Toki muistisairauksien monenlaiset konkreet-
tiset oireet vaikeuttavat sairastuneiden osallistu-
mista tutkimukseen. Haasteet, kuten abstraktei-
hin kysymyksiin vastaaminen tai keskittymisky-
vyn lyhentyminen, huomattiin myös ensimmäis-
tä vanhuspalvelulain edellyttämää asiakastyytyväi-
syyskyselyä tehtäessä (Havakka ym. 2023). Muis-
tisairaudet vaikuttavat monin tavoin ihmisen ky-
kyyn ilmaista itseään verbaalisesti (Banovic ym. 
2018). Tämä voi vaikeuttaa esimerkiksi osallistu-
mista tutkimushaastatteluun, joka on myös sosi-
aalitieteellisessä tutkimuksessa keskeinen tutki-
musmenetelmä. Nykyisin asiaa on jo alettu huo-
mioida, ja esimerkiksi kehollisen kommunikaati-
on mahdollisuudet tutkimustiedon tuottamises-
sa ovat nousseet keskusteluun (Groot ym. 2023; 
Spencer 2023). Lähtökohtana pitäisi joka tapauk-
sessa olla, että ihmiset itse ovat mukana omaa so-
siaalista todellisuuttaan koskevan tiedon tuotta-
misessa, tai tietomme on muutoin vääristynyttä. 

Eettiset kysymykset osallistumisen esteenä

Stigman ja sairauden oireiden lisäksi suurimmak-
si esteeksi muistisairaiden osallistumiselle tieteel-
liseen tutkimukseen on nähty tutkimuseettisen ar-
vioinnin tiukat vaatimukset (Chandra ym. 2021). 
Muistisairaita pidetään erityisen haavoittuvana 
ryhmänä, osittain syystäkin. Suomessa kansallisen 
ihmistieteiden eettisen toimikunnan ohjeiden ta-
voitteena on suojella haavoittuvassa asemassa ole-
via. Toimikunnan ohjeiden mukaan (Kohonen 
ym. 2019) eettinen arviointi on tehtävä, jos tutki-
mus poikkeaa ”tietoon perustuvan suostumuksen 
periaatteista” tai siihen liittyy riski aiheuttaa ”nor-
maalin jokapäiväisen elämän rajat ylittävää hen-
kistä haittaa”. Jälkimmäistä vaatimusta pitäisi ar-
vioida kriittisesti miettimällä, ovatko esimerkiksi 
sosiaalitieteilijöitä kiinnostavat kokemukset muis-
tisairauden kanssa elämisestä tai olemassa olevis-
ta palveluista arkaluonteisia aiheita, joista puhu-
minen haastatteluissa voi aiheuttaa haastateltaville 
henkistä haittaa. On otettava huomioon sekin, et-
tä tutkimukseen osallistuminen kertomalla omas-
ta elämästä ja kokemuksista voi olla muistisairail-
le ihmisille mieluista ja jopa terapeuttista (Halo-
nen ym. 2024). 

Toinen olennainen eettinen kysymys on tutki-
mukseen osallistujan kyky antaa tietoinen suos-
tumus osallistumisesta. Muistisairaudet eroavat 
muista somaattisista sairauksista niiden etenevän 

luonteen, monimutkaisuuden ja oireiden yksilölli-
syyden vuoksi. Yleisimmissä oireissa on kuitenkin 
myös yhteisiä piirteitä: kognitiivisten taitojen, ku-
ten ajattelun, orientaation, havaitsemisen ja oppi-
misen heikkeneminen (Cerejeira ym. 2012). Nä-
mä voivat vaikeuttaa tutkimusprosessin ymmär-
tämistä ja kykyä antaa tietoinen suostumus osal-
listumisesta. 

On tärkeää kuitenkin huomata, että muistisai-
raus ei suoraan tarkoita, ettei ihminen voi teh-
dä itseään koskevia päätöksiä tai johda oikeustoi-
mikelpoisuuden menettämiseen. Muistisairaiden 
oikeustoimikelpoisuutta tulisi rajoittaa mahdol-
lisimman vähän (Juva 2013), ja päätöksenteossa 
on tärkeää käyttää harkintaa, jotta muistisairas voi 
osallistua mahdollisimman paljon itseään koske-
viin asioihin. Päätös osallistua tutkimukseen on 
hyvin erilainen kuin vaikkapa päätös testamentin 
tekemisestä. Tärkeää on myös huomata, että hen-
kilö voi hyvinkin pystyä tuottamaan tutkimuksen 
kannalta merkityksellistä tietoa, vaikka hän ei ym-
märtäisi tietoon perustuvaa suostumusta käsitteel-
lisellä tasolla (Bartlett & Connor 2010; O’Con-
nor ym. 2022). 

Vaihtoehtoja suostumuksen pyytämiseen

Tietoon perustuvan suostumuksen vaatimisen si-
jasta tutkimukseen osallistuminen voisi perustua 
jaettuun tai tuettuun päätöksentekoon (Alzheimer 
Europe -raportti 2019). Jaetussa päätöksenteossa, 
jossa päätöksiä tehdään yhdessä läheisen tai asian-
tuntijan kanssa, painopiste siirtyy siitä, kuka te-
ki päätöksen, siihen, mistä päätettiin (Miller ym. 
2016; Daly ym. 2018). Tuetussa päätöksenteos-
sa tutkimukseen osallistuja tekee päätöksen itse, 
saaden siihen tarvittavaa tukea (Donnelly 2019; 
Alzheimer Europe 2019). Tukihenkilö voi selittää 
vaihtoehtoja ja tarvittaessa tulkita päätöksenteki-
jän merkkejä ja mieltymyksiä. Auttavan henkilön 
tulisi antaa yksilölle mahdollisuus käyttää oikeus-
toimikelpoisuuttaan mahdollisimman laajasti tä-
män toiveiden mukaisesti (Gooding, 2013). 

Jaetun ja tuetun päätöksenteon rinnalle on tuo-
tu myös omassa tutkimuksessa käyttämämme jat-
kuvan suostumuksen toimintamalli (Halonen ym. 
2024). Muistisairaat ihmiset eivät välttämättä alun 
perinkään täysin ymmärrä, mitä tieteellinen tutki-
mus ylipäätään tarkoittaa tai he saattavat unohtaa 
prosessin aikana, että he ovat osallistumassa tut-
kimukseen, vaikka ovat tutkimuksesta kuultuaan 
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ilmaisseet halunsa osallistua (Bartlett & Wendy 
2002). Jatkuva suostumus (process consent) tarkoit-
taa nimensä mukaisesti sitä, että suostumusta ei 
arvioida vain kerran, vaan koko tutkimusprosessin 
ajan. Alkuperäisessä viisiosaisessa mallissa läheiset 
ja henkilökunta ovat keskeisessä roolissa (Young 
2019). Me käytimme yksinkertaistettua mallia, 
jossa keskiössä on muistisairas ihminen (Halonen 
ym. 2024). Arvioinnissa kiinnitetään huomioita 
osallistujan kehonkieleen eli ilmeisiin, eleisiin ja 
asentoihin sekä siihen, miten hän sanoittaa koke-
mustaan haastattelusta, vaikka välillä pohtisikin, 
mistä siinä olikaan kyse (Dewing 2007; Alzhei-
mer Europe 2019, 68).

Jos olisimme tarkastelleet tiukasti etukäteen an-
nettavaan tietoon perustuvan suostumuksen kri-
teerejä, useimmat omaan tutkimukseemme osal-
listuneet olisivat jääneet sen ulkopuolelle. Koko-
naistilanteita arvioiden osallistujat olivat kuiten-
kin tyytyväisiä mahdollisuuteensa osallistua tutki-
mukseen. He saattoivat myös ilmaista tämän esi-
merkiksi pyytämällä tutkijaa tulemaan uudelleen 
haastattelemaan heitä. Jos olisimme jättäneet hei-
dät tutkimuksen ulkopuolelle, olisimme sairauden 
perusteella evänneet heiltä aseman asiantuntijana 
omassa elämässään. Tällainen ulossulkeminen oli-
si ollut episteemistä epäoikeudenmukaisuutta, jo-
ta tällä kirjoituksella koetamme tehdä näkyväksi.

Tietojemme mukaan muistisairaat ihmiset ovat 
vasta hiljattain osallistuneet tutkimushaastattelui-
hin yhteiskuntatieteellisissä väitöskirjatutkimuk-
sissa (Virkola 2014; Eskola 2024) ja muihin yk-
sittäisiin tutkimuksiin eri yliopistoissa. Aivan vii-
meisten vuosien aikana muistisairaita ihmisiä on 
osallistunut tutkimukseen erityisesti Itä-Suomen, 

Tampereen ja Jyväskylän yliopistoissa. Itä-Suo-
messa on yhteiskunnallisen oikeustutkimuksen 
alalla muutama tutkimushanke, joissa tarkastel-
laan muistisairaiden ihmisten oikeudellista tilan-
netta myös heitä itseään kuunnellen. Tampereella 
olemme muistisairauksien tutkijoiden ja asiantun-
tijoiden kesken kokoontuneet aiheen äärelle Kuu-
le minua -hankkeessa. Lisäksi Tampereen yliopis-
tossa ovat käynnistyneet Alfred Kordelinin säätiön 
(Muistisairaus ja elämänlaatu -tutkimus) ja Suo-
men Akatemian (Living with dementia) sekä Jy-
väskylän yliopistossa Koneen Säätiön (Kohti so-
siaalisesti kestävää hoivaa) rahoittamat tutkimus-
hankkeet, joissa osallistujina on muistisairaita ih-
misiä. 

Muistisairaiden ihmisten tieteelliseen tutkimuk-
seen osallistuminen on tärkeää erityisesti kolmelta 
näkökannalta. Ensinnäkin yhteiskunnallinen tut-
kimus voi olla kattavaa ja relevanttia vain, jos ih-
miset tulevat kuulluiksi ja tunnustetuiksi omien 
kokemustensa ja elämänsä asiantuntijoina. Toi-
seksi muistisairaiden ihmisten kannalta kyse on 
episteemisen epäoikeudenmukaisuuden korjaa-
misesta. Tutkijoiden tehtävänä on varmistaa, et-
tä kukaan ei jää tutkimuksen ulkopuolelle vallit-
sevien ennakkokäsitysten vuoksi. Kolmanneksi in-
tegroimalla muistisairaita henkilöitä tutkimuksiin 
hälvennämme negatiivisia ennakkokäsityksiä ja 
avaamme muistisairaille ihmisille ovia myös muu-
hun yhteiskunnalliseen vaikuttamiseen. 

Muistisairaiden ihmisten osallistuminen tutki-
mukseen ei ole vain tiedon rikastuttamista, vaan 
myös askel kohti oikeudenmukaisempaa ja osal-
listavampaa yhteiskuntaa, jossa jokaisen ääni tu-
lee kuulluksi.
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