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AVAUKSET

Muistisairaat ihmiset mukaan tutkimukseen

ULLA HALONEN & JARI PIRHONEN & LINA VAN AERSCHOT

Muistisairaiden ihmisten miiri kasvaa Suomessa,
koska iikkditd ihmisid on enemmin ja he elivit
entistd pidempiin. Muistisairaita ihmisid on ar-
vioilta 150 000, ja vuosittain noin 23 000 henki-
164 saa diagnoosin (Roitto ym. 2024). Téstd huo-
limatta aivan viime vuosiin saakka muistisairai-
den ihmisten osallistuminen muunlaiseen kuin
ladketieteelliseen tutkimukseen on jddnyt erittdin
vihiiseksi. Ei ole perusteltua sulkea niin suurta
joukkoa ihmisid tutkimusten ulkopuolelle.

Eri maiden vililld on merkittivid eroja muisti-
sairaiden ihmisten tutkimukseen osallistumises-
sa. Isossa-Britanniassa ja Pohjois-Amerikassa ol-
laan asioissa jo pidemmilli (Bethell ym. 2018),
kun Manner-Euroopassa, ja Suomessa muistisai-
raiden ihmisten oikeuteen osallistua muuhunkin
kuin liiketieteelliseen tutkimukseen on havah-
duttu vasta viime vuosina. Muistisairaat ihmiset
voivat itse kuvata tarkimmin omaa todellisuut-
taan esimerkiksi sosiaalitieteellisessi tutkimuk-
sessa ja auttaa ymmirtimiin, millaista on eldd
muistisairauden kanssa. Tissi tekstissi pohdim-
me syitd ja ratkaisuja epioikeudenmukaisiin ti-
lanteisiin, joissa muistisairaita ei kuulla. Samal-
la viitimme, ettd tutkimuksellisen vallan kiytti-
jind my®s tutkijoilla on syytd arvioida kriittisesti
omaa toimintaansa.

Episteeminen epaoikeudenmukaisuus

Miranda Fricker (2007) kehitti episteemisen epi-
oikeudenmukaisuuden (epistemic injustice) ki-
sitteen tarkastellessaan, kuka saa dinensi kuulu-
viin sosiaalisesti ja yhteiskunnallisesti ja kuka ei.
Vakiintunutta suomennosta termille ei ole, mut-
ta kyse on tietoon perustuvasta epidoikeudenmu-
kaisuudesta. Fricker (mt.) viitcdd, ettd episteemis-
td epdoikeudenmukaisuutta tapahtuu, kun ihmis-
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ti tai ihmisryhmii ei kuulla heiti itsedin koske-
vissa asioissa, koska kielteisten ennakkoasentei-
den vuoksi heiti ei pidetd kykenevini tuottamaan
olennaista tietoa omasta tilanteestaan.

Muistisairaiden ihmisten kohdalla episteeminen
epioikeudenmukaisuus on valitettavan tuttua, sil-
14 muistisairauksiin liittyy vahva stigma eli hipei-
leima. Stigma vaikuttaa siihen, ettd muistisairau-
teen sairastunut ihminen aletaan nihdi ensisijai-
sesti hinen sairautensa kautta. Tillaista leimaamis-
ta voidaan pitdd vahingollisena sosiaalisena ase-
mointina (Sabat 2006; 2019). Aiemmin yleiset ki-
sitykset muistisairauksista hdperyytend ja puheet
dementikoista vaikuttavat yhi ihmisten ajatuksiin
(Immonen 2024). Niiden mielikuvien mukaises-
ti muistisairaita ihmisii ei pidetd kyvykkdind ker-
tomaan omista kokemuksistaan ja osallistumaan
tutkimukseen.

Sosiaalitieteellisen  muistisairaustutkimuk-
sen uranuurtajan Tom Kitwoodin (1997) mu-
kaan meidit on kulttuurisesti ohjelmoitu ajatte-
lemaan muistisairauksista vain kielteisesti. Kult-
tuurissa vallitsevat kielteiset kisitykset johtavat sii-
hen, ettd myds muistisairaat henkil6t itse voivat
kokea itsensi ulkopuolisiksi tai vihemmin tiy-
sivaltaisiksi aikuisiksi. Leimaaminen on edelleen
niin voimakasta, ettd se johtaa usein sairastunei-
den vaikenemiseen ja haluttomuuteen puhua it-
sestiin (Price & Hill 2021). Itsensi vaientami-
nen (self-silencing) on seurausta prosessista, jossa
muistisairas ihminen sisdistdd toisten negatiiviset
asenteet osaksi omaa identiteettiiin. Muistisairas
ihminen voi ajatella, ettd hinelld ei ole endd ar-
voa yhteiskunnassa eiki hinen mielipiteilldin ole
merkitystd, jolloin hin ei itse miirittele identi-
teettiddn vaan alkaa antaa sairauden miiritell3 it-
seddn. Tilloin ihminen ei itsekdin ajattele olevan-
sa pitevd puhumaan omista asioistaan ja osallistu-
maan tieteelliseen tutkimukseen.



Toki muistisairauksien monenlaiset konkreet-
tiset oireet vaikeuttavat sairastuneiden osallistu-
mista tutkimukseen. Haasteet, kuten abstraktei-
hin kysymyksiin vastaaminen tai keskittymisky-
vyn lyhentyminen, huomattiin myés ensimmiis-
td vanhuspalvelulain edellyttimii asiakastyytyvii-
syyskyselyi tehtiessi (Havakka ym. 2023). Muis-
tisairaudet vaikuttavat monin tavoin ihmisen ky-
kyyn ilmaista itseddn verbaalisesti (Banovic ym.
2018). Timi voi vaikeuttaa esimerkiksi osallistu-
mista tutkimushaastatteluun, joka on myds sosi-
aalitieteellisessi tutkimuksessa keskeinen tutki-
musmenetelmi. Nykyisin asiaa on jo alettu huo-
mioida, ja esimerkiksi kehollisen kommunikaati-
on mahdollisuudet tutkimustiedon tuottamises-
sa ovat nousseet keskusteluun (Groot ym. 2023;
Spencer 2023). Lihtokohtana pitiisi joka tapauk-
sessa olla, ettd ihmiset itse ovat mukana omaa so-
siaalista todellisuuttaan koskevan tiedon tuotta-
misessa, tai tietomme on muutoin vadristynytta.

Eettiset kysymykset osallistumisen esteend

Stigman ja sairauden oireiden lisiksi suurimmak-
si esteeksi muistisairaiden osallistumiselle tieteel-
liseen tutkimukseen on nihty tutkimuseettisen ar-
vioinnin tiukat vaatimukset (Chandra ym. 2021).
Muistisairaita pidetddn erityisen haavoittuvana
ryhmini, osittain syystikin. Suomessa kansallisen
ihmistieteiden eettisen toimikunnan ohjeiden ta-
voitteena on suojella haavoittuvassa asemassa ole-
via. Toimikunnan ohjeiden mukaan (Kohonen
ym. 2019) eettinen arviointi on tehtivi, jos tutki-
mus poikkeaa “tietoon perustuvan suostumuksen
periaatteista” tai sithen liittyy riski aiheuttaa "nor-
maalin jokapiiviisen elimin rajat ylictivdd hen-
kistd haittaa”. Jilkimmdistd vaatimusta pitiisi ar-
vioida kriittisesti miettimilli, ovatko esimerkiksi
sosiaalitieteilijoitd kiinnostavat kokemukset muis-
tisairauden kanssa elimisesti tai olemassa olevis-
ta palveluista arkaluonteisia aiheita, joista puhu-
minen haastatteluissa voi aiheuttaa haastateltaville
henkisti haittaa. On otettava huomioon sekin, et-
td tutkimukseen osallistuminen kertomalla omas-
ta elimistd 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 etenevin

luonteen, monimutkaisuuden ja oireiden yksilolli-
syyden vuoksi. Yleisimmissi oireissa on kuitenkin
my®&s yhteisid piirteitd: kognitiivisten taitojen, ku-
ten ajattelun, orientaation, havaitsemisen ja oppi-
misen heikkeneminen (Cerejeira ym. 2012). Ni-
mi voivat vaikeuttaa tutkimusprosessin ymmar-
timistd ja kykyd antaa tietoinen suostumus osal-
listumisesta.

On tirkedi kuitenkin huomata, etti muistisai-
raus ei suoraan tarkoita, ettei ihminen voi teh-
di itseddn koskevia pddtoksid tai johda oikeustoi-
mikelpoisuuden menettimiseen. Muistisairaiden
oikeustoimikelpoisuutta tulisi rajoittaa mahdol-
lisimman vihin (Juva 2013), ja piitdksenteossa
on tirkedd kdyttidd harkintaa, jotta muistisairas voi
osallistua mahdollisimman paljon itseddn koske-
viin asioihin. Piitds osallistua tutkimukseen on
hyvin erilainen kuin vaikkapa pidtds testamentin
tekemisesti. Tirkedd on myds huomata, ettd hen-
kil voi hyvinkin pystyi tuottamaan tutkimuksen
kannalta merkityksellisti tietoa, vaikka hin ei ym-
mirtiisi tietoon perustuvaa suostumusta kisitteel-
liselld tasolla (Bartlett & Connor 2010; O’Con-
nor ym. 2022).

Vaihtoehtoja suostumuksen pyytamiseen

Tietoon perustuvan suostumuksen vaatimisen si-
jasta tutkimukseen osallistuminen voisi perustua
jaettuun tai tuettuun paitdksentekoon (Alzheimer
Europe -raportti 2019). Jaetussa padtoksenteossa,
jossa padtoksid tehddin yhdessd liheisen tai asian-
tuntijan kanssa, painopiste siirtyy siitd, kuka te-
ki paitoksen, sithen, mistd pidtectiin (Miller ym.
2016; Daly ym. 2018). Tuetussa pidtdksenteos-
sa tutkimukseen osallistuja tekee piitoksen itse,
saaden siihen tarvittavaa tukea (Donnelly 2019;
Alzheimer Europe 2019). Tukihenkil$ voi selittdd
vaihtoehtoja ja tarvittaessa tulkita pidtdksenteki-
jin merkkejd ja mieltymyksid. Auttavan henkilon
tulisi antaa yksilslle mahdollisuus kiyttid oikeus-
toimikelpoisuuttaan mahdollisimman laajasti -
min toiveiden mukaisesti (Gooding, 2013).
Jaetun ja tuetun pidtdksenteon rinnalle on tuo-
tu myds omassa tutkimuksessa kiyttimimme jat-
kuvan suostumuksen toimintamalli (Halonen ym.
2024). Muistisairaat ihmiset eivit vilttimictd alun
perinkdin tdysin ymmirri, miti tieteellinen tutki-
mus ylipddtddn tarkoittaa tai he saattavat unohtaa
prosessin aikana, ettd 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 nimensi mukaisesti siti, etti suostumusta ei
arvioida vain kerran, vaan koko tutkimusprosessin
ajan. Alkuperiisessi viisiosaisessa mallissa liheiset
ja henkilskunta ovat keskeisessi roolissa (Young
2019). Me kidytimme yksinkertaistettua mallia,
jossa keskidssd on muistisairas ihminen (Halonen
ym. 2024). Arvioinnissa kiinnitetdin huomioita
osallistujan kehonkieleen eli ilmeisiin, eleisiin ja
asentoihin seki siihen, miten hin sanoittaa koke-
mustaan haastattelusta, vaikka vililli pohtisikin,
mistd siind olikaan kyse (Dewing 2007; Alzhei-
mer Europe 2019, 68).

Jos olisimme tarkastelleet tiukasti etukiteen an-
nettavaan tietoon perustuvan suostumuksen kri-
teerejd, useimmat omaan tutkimukseemme osal-
listuneet olisivat jadneet sen ulkopuolelle. Koko-
naistilanteita arvioiden osallistujat olivat kuiten-
kin tyytyviisid mahdollisuuteensa osallistua tutki-
mukseen. He saattoivat myds ilmaista timin esi-
merkiksi pyytdmilld tutkijaa tulemaan uudelleen
haastattelemaan heiti. Jos olisimme jittineet hei-
dit tutkimuksen ulkopuolelle, olisimme sairauden
perusteella eviinneet heiltd aseman asiantuntijana
omassa elimissiin. Tillainen ulossulkeminen oli-
si ollut episteemistd epioikeudenmukaisuutta, jo-
ta tilld kirjoituksella koetamme tehdi nikyviksi.

Tietojemme mukaan muistisairaat ihmiset ovat
vasta hiljattain osallistuneet tutkimushaastattelui-
hin yhteiskuntatieteellisissd viitoskirjatutkimuk-
sissa (Virkola 2014; Eskola 2024) ja muihin yk-
sittdisiin tutkimuksiin eri yliopistoissa. Aivan vii-
meisten vuosien aikana muistisairaita ihmisii on
osallistunut tutkimukseen erityisesti Iti-Suomen,
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