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ABSTRACT

Riikonen, Merja

The experiences of technology as part of daily life of people with dementia - security
or intrusion

Jyvéskyld: University of Jyvaskyld, 2018, 94 p.

(JYU Dissertations

ISSN 2489-9003; 24)

ISBN 978-951-39-7568-5 (PDF)

Diss.

This study deals with the adoption of assistive dementia technology for daily living
and the users” and family members’ experiences of the devices. The framework to this
study was Lawton’s ecological model. An ethnographic approach was used when
interviewing and observing people with dementia using such technology. The first
study was carried out 2004-2007. The target group involved 25 people with dementia
living in their own homes with a family care-giver or alone, their family members and
five professionals from municipal home care services. A total of 29 different devices
were introduced in the participants” homes. The second data collection stage took place
2012-2014. It involved 20 people with dementia. The participants used a GPS watch
tracker. Based on the experiences of people with dementia and their family members,
the study explored how technology can be used to meet the people’s needs and
support their daily living at home in an ethical manner and how technology should be
brought into use effectively. Data were analyzed using content analysis.

When exploring the everyday challenges and needs as regards technology,
family members worried about physical insecurity, while people with dementia
discussed insecurity from psychological and social perspectives. Their objective was to
remember better, and to use the devices for this purpose. Social needs, retention of
autonomy and mobility needs were among the most important daily living needs by
people with dementia. Their challenges were loneliness, problems related to the
deterioration of memory and ability to function, as well as restricted mobility.
Technology could be useful in overcoming these challenges, provided that attention is
paid to the social network, continual guidance, the right timing of introducing
technology and motivation. Ethical use of technology can be enhanced by holistic
sensitivity to the user’s own experiences. A technology-using environment is less
restrictive to the autonomy of people with dementia, compared to an environment
without technology. Technology can, however, also have negative effects if it contains
elements that disturb daily living or stigmatize the user.

Keywords: people with dementia, experience, technology, tracking technology, ethical-
ity, mobility
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Jyvéskyld: University of Jyvaskyld, 2018, 94 p.

(JYU Dissertations

ISSN 2489-9003; 24)

ISBN 978-951-39-7568-5 (PDF)

Diss.

Tassd tutkimuksessa selvitettiin muistisairaiden ihmisten arkea tukevan teknologian
kayttoonottoa ja heiddn sekd heiddn ldheistensd kokemuksia teknologian kaytostd.
Tutkimuksen viitekehyksend toimi Lawtonin ekologinen malli. Tutkimuksessa kdytet-
tiin etnografista ndkokulmaa haastattelemalla ja havainnoimalla muistisairaita ihmisid
teknologian kayttotilanteissa. Ensimmdinen vaihe toteutettiin vuosina 2004-2007. En-
simmadisessd vaiheessa kohderyhmaind olivat 25 muistisairautta sairastavaa kotona yk-
sin tai omaishoitajansa kanssa asuvaa henkiloa sekd heidédn ldheistddn ja viisi vastaajaa
kuntien kotihoidosta. Koteihin vietiin yhteensd 29 erilaista laitetta. Toinen keruuvaihe
toteutettiin vuosina 2012-2014, jolloin 20 muistisairasta ihmistd osallistui tutkimuk-
seen. Toisessa aineiston keruuvaiheessa teknologinen viline oli GPS-kello. Tutkimuk-
sessa selvitettiin muistisairaiden ihmisten ja heiddn ldheistensd kokemuksia siitd, miten
teknologialla voidaan vastata muistisairaan ihmisen tarpeisiin ja tukea muistisairaan
kodin arkea eettisesti oikealla tavalla, sekd miten teknologia tulisi ottaa tehokkaasti
kayttoon. Analyysimenetelména kaytettiin sisdllonanalyysia.

Tutkittaessa muistisairaan ihmisen ja hdnen ldheisensd kokemuksia arjen haas-
teista ja tarpeista teknologiaan liittyen, ilmeni muistisairaiden ihmisten kokevan muis-
tin heikkenemisen hammentédvana kokemuksena. Laheiset olivat huolissaan fyysisestd
turvattomuudesta, kun taas muistisairaat puhuivat turvattomuuden kokemuksesta
psyykkisestd ja sosiaalisesta ndkokulmasta. Arjen tarpeista korostuivat sosiaaliset tar-
peet sekd autonomian sdilyttamiseen ja liikkumiseen liittyvéat tarpeet. Haasteita olivat
yksindisyyden kokemus, muistiin ja toimintakyvyn heikkenemiseen liittyvit ongelma
ja rajoitettu liikkuminen. Lukitut ovet rajoittivat heiddn liikkumistaan ja itseméadraa-
misoikeuttaan. Teknologia voi olla auttamassa ndiden haasteiden ratkaisemisessa sil-
loin, kun huomioidaan koko muistisairasta ihmistd ymparoivd sosiaalinen verkosto,
huolellinen ja toistuva ohjaus, teknologian kédyton oikea-aikaisuus ja sekd muistisairaan
henkilon ettd sosiaalisen verkoston motivointi laitteen kdyttoon. Teknologian kayt-
toonoton ei tulisi tapahtua sairastumisen kriisivaiheen aikana. Teknologialla voidaan
tukea muistisairaan ihmisen itsendistd liikkumista. Teknologian eettistd kayttod tue-
taan kokonaisvaltaisella muistisairaan ihmisen oman kokemuksen kuulemisella. Tek-
nologiaa hyodyntdvd ympdristd rajoittaa muistisairaan autonomiaa viahemmadn kuin
ymparistd, jossa sitd ei kdytetd. Laitteella voi kuitenkin olla myds negatiivisia vaiku-
tuksia, jos siind on muistisairaan ihmisen arkea héiritsevid elementtejd, jos se lisdd sai-
rastuneen ja omaisen vélisid kiistoja laitteen kaytostd tai jos se leimaa kayttdjaansa.

Asiasanat: muistisairas ihminen, kokemus, teknologia, seurantateknologia, eettisyys,
liikkuminen



ESIPUHE

Takana on vuosien matka vditoskirjan parissa. Ndind vuosina eldmdssdni on
tapahtunut suuria muutoksia ja vaitostyoni on kulkenut niissdé mukana muun-
tuen, vilillda pysdhtyen neuvottomana ja sitten taas 1oytden suuntansa.

Eeva-ditini sairastui 1990-luvun alkupuolella muistisairauteen ja isdni oli
hdnen omaishoitajansa. Téhdn arkeen osallistuessani muistisairauden kanssa
elamisen arki tuli minulle tutuksi. Aidin kuoltua luin hidnen muistiinpanojaan
tutun kodin merkityksestd. Han kirjoitti kotona olosta: “Kaikkea saa katsoa
kuin omaansa”. Minuun syttyi halu olla vaikuttamassa muistisairaan ihmisen
mahdollisuuteen asua omassa kodissaan turvallisesti. Tutkimuksen aikana kési-
tykseni kodista aina parhaana paikkana muuttui ja kyseenalaistui. Kiinnostuk-
seni alkoi kohdistua yhd enemmaén muistisairaan ihmisen oikeuteen maaritelld
oma koti ja hyva arki.

Kiitoksille on nyt paljon aihetta. Ennen kaikkea kiitdn lampimaésti kaikkia
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dollisti minulle tydympaériston, jossa saatoin tehda tutkimustyotiani tyon ohessa.
Kiitin myos muita artikkelieni kanssakirjoittajia Sirkka-Liisa Palomdked, Eija
Paavilaista, Sami Perdldd ja Hannu Saloa.

Minulla on ollut ilo saada rinnalleni joukko ystdvid ja sukulaisia, jotka
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misestd. Useampi tutkimusprosessiani seurannut ldheiseni on jo nukkunut pois
ja ldhetan myos heille kiitokseni.
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Muistisairautta sairastaville ihmisille ja
ldheisille, jotka kulkevat heiddn rinnallaan



1 JOHDANTO

Etenevddn muistisairauteen sairastuu vuosittain noin 14 500 suomalaista (Kéay-
péhoito suositus 2017, Viramo & Sulkava 2015). Muistisairaiden ihmisten lisaksi
sairaus vaikuttaa myo6s heidédn lghipiiriinsd. Sairaus siis koskettaa huomattavan
suurta joukkoa suomalaisia. Alzheimer’s Disease Internationalin (2015) mukaan
maailmanlaajuisesti muistisairaita ihmisid oli vuonna 2015 noin 46,78 miljoo-
naa. Vuonna 2030 luvun odotetaan olevan jo 74,69 miljoonaa (World Alzheimer
Report 2015).

Yhteiskunnassamme etsitddn keinoja vahvistaa muistisairaiden ihmisten
hyvinvointia ja varmistaa heille arvokas arki etenevistd sairaudesta huolimatta.
Suomessa oli Viramon & Sulkavan (2015) arvion mukaan vuonna 2015 93 000
keskivaikeasti ja vaikeasti muistisairasta ihmistd. Lievdd muistisairautta sairas-
tavia on maassamme noin 100 000. Suomessa arvioidaan liséksi olevan noin
200 000 ihmistd, joilla on lievdd kognitiivista heikentymistd. Muistisairaudet
ovat tdlld hetkelld suurin yksittdinen syy laitoshoitoon siirtymiselle (Noro &
Alastalo 2014, Viramo & Sulkava 2015, Kaypahoito suositus 2017). Voidaankin
puhua jo kansantaudista.

Suomessa ns. vanhuspalvelulaki (2012) painottaa laitoshoidon vahenta-
mistd ja kotiin annettavan tuen lisddmistd. Iakkdan ihmisen tulisi timén ajatte-
lun mukaan asua mahdollisimman pitkddn kotona kotihoidon tukemana (Laki
ikddntyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta sekd idkkdiden sosiaali- ja ter-
veyspalveluista 2012, myds Noro & Alastalo 2014).

Viime vuosina on kdyty keskustelua ikddntyneiden ja myods muistisairai-
den ihmisten oikeudesta omanndkoiseen eldmddn, jossa toteutuu arvokas ja
turvallinen vanhuus (Kansallinen muistiohjelma 2012). Tutkimusten mukaan
kotihoidon asiakkaista 14 %:lla oli vuonna 2015 vahintdan keskivaikea kogniti-
on vajaus. Kaikissa kotona asuvissa ikdryhmissd vain yksi henkilé kolmesta oli
kognitioltaan normaali (Noro ym. 2015). Jyrkdma (2015) onkin pohtinut, milloin
kotona asumisen pitkittaminen ei endd tarkoita hyvan tekemistd ja pahan valt-
tamistd. Milloin tilanne esimerkiksi yksin asuvalla muistisairaan ihmisen koh-
dalla muuttuu epdarvokkaaksi (Jyrkama 2015)? Tama herdttdd miettimadn, mi-
ten muistisairaiden ihmisten kotona asumista voidaan tukea eettisesti oikealla
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tavalla tilanteessa, jossa kotihoidossa tulee olemaan yhd enemman muistisairai-
ta ihmisid. Kotona asumista tulisi tarkastella muistisairaan ihmisen ja hdnen
ldheisensd ndkokulmasta ja varautua tekemddn kotiympadristossd tarvittavia
muutoksia (Topo 2015).

Jo vuosien ajan on yhtend keinona kotona asumisen tueksi esitetty turval-
lisuuteen, kommunikointiin ja viihtymiseen liittyvaad teknologiaa. Erilaiset tek-
nologiset ratkaisut ovat juurtuneet kuitenkin hitaasti osaksi muistisairaiden
ihmisten arkea (mm. Taipale 2014, Topo 2015). Vuosina 2009 ja 2017 tehdyt kir-
jallisuuskatsaukset tuovat esiin tarpeen tutkimukselle, jossa muistisairaan hen-
kilon oma kokemus teknologian kdytostd nostettaisiin keskioon. Tamén on toi-
vottu lisddvan kayttdjandkokulmaa ja sitd kautta tietoa siitd, miten arjen olosuh-
teet, ympdristo ja muistisairaiden ihmisten oma kokemus sairaudesta vaikutta-
vat onnistuneeseen teknologian kayttoon (Topo 2009, Meiland ym. 2017).

Tassa tutkimuksessa on selvitetty muistisairaiden ihmisten ja heidédn 1a-
heistensd kokemuksia teknologian kdytostd arjessa. Heiddn kokemuksiensa
kautta haetaan vastausta siihen, miten teknologialla voidaan vastata muistisai-
raan ihmisen tarpeisiin ja tukea muistisairaan kodin arkea eettisesti oikealla
tavalla, sekd miten teknologia tulisi ottaa tehokkaasti kayttoon.



2 KIRJALLISUUSKATSAUS

2.1 Ikddntymisen ekologinen malli

Powell Lawtonin ekologinen malli ikddntyvan ihmisen ympaéristosuhteesta toi-
mii tdssd tutkimuksessa viitekehyksend (Lawton & Nahemow 1973, Lawton
1988, myos Wahl & Weisman 2003; Golant 2003). Lawtonin mallin mukaan ym-
paristotekijoiden vaikutus kasvaa yksilon kyvykkyystason laskiessa. Lawton
erottaa kolme ympdériston perustehtdavaa: kompensoimisen, tukemisen ja stimu-
loinnin. Ympériston ja yksilon vilisen vuorovaikutuksen tarkastelussa Lawton
lahtee liikkeelle yksilon kyvyistd. Mitd vahemman kyvykas yksil6 on, sitd suu-
rempi merkitys ympaéristotekijoilld on yksilolle. Tai pdinvastoin, mitd kyvyk-
kaampi yksilo on, sitd pienempi merkitys ympadristotekijoilla on (Lawton 1986).

Lawtonin (1986) mukaan jotkut ymparistot asettavat yksilolle suurempia
haasteita kuin toiset. Tatd tekijad Lawton kutsuu ympdriston paineeksi (envi-
ronmental press). Yksilon toimintakyvyn ja ympériston paineen yhteisvaikutus-
ta Lawton kuvaa ekologisen mallin avulla. Sen keskeinen viesti on yksilon pyr-
kimys mukautua ympaéristoon. Yksilo ei ole normaalisti kovinkaan tietoinen
ympdristostddn, koska han keskittyy merkitykselliseen toimintaan. Kun paine
ympdriston taholta kasvaa, yksilo tulee yhé tietoisemmaksi ymparistostd ja sen
asettamista haasteista, johon yksilon on reagoitava. Ympdriston paine voidaan
ymmartdd myos positiivisesti ympériston resursseina ja mahdollisuuksina. Tal-
16in ympdériston paine toimii yksilod stimuloivasti (Lawton 1986, myos Peace
ym. 2006).

Tassd tutkimuksessa Lawtonin mallin avulla pohditaan teknologisten
apuvdlineiden roolia muistisairaan ihmisen ympdaristossd: ndyttaytyvatko lait-
teet positiivisina ympaériston resursseina mahdollistaen tuen, kompensoinnin ja
stimuloivan vaikutuksen vai lisddvatko ne ympdristostd tulevaa painetta ja ai-
heuttavat tunkeilevuuden kokemuksen?
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2.2 Muistisairas ihminen yhteiskunnassamme

Muistisairaan ihmisen laitoshoitoon siirtymiseen vaikuttavia tekijoitd ovat mm.
muistisairauden vaikeusaste (Yaffe ym. 2014, Ono ym. 2014), omatoimisuuden
aste (Yaffe ym. 2014), yksin asuminen (Eska ym. 2013, Yaffe ym. 2014), kdy-
tosoireet (Yaffe ym. 2014) ja omaishoitajan uupuminen (Eska ym. 2013, Yaffe
ym. 2014). Lisdksi vaikuttavat sekd sairastuneen ettd omaishoitajan korkea ik ja
heikentyneet kyvyt hoivata ldheistddan (Eska ym. 2013, Yaffe ym. 2014, Afram
ym. 2014). Kahdeksassa Euroopan maassa, myds Suomessa, tehdyssa tutkimuk-
sessa todettiin ympéarivuorokautiseen hoitoon siirtymiseen vaikuttavia tekijoita
olevan mm. kdytosoireet, erityisesti vaeltelu, sekd aggressiivisuus ja uni-
valverytmin hdiriot (Afram ym. 2014).

Marshallin (2009) mukaan ldnsimaisessa yhteiskunnassa vammautetaan
muistisairasta ihmistd yhd enemmaén kieltimalld heiltd arkeen liittyvan ris-
kienoton. Heiltd kielletddn turvallisuuden nimissd asioita, joita he ovat aikai-
semmin tehneet. Tdstd seuraa, ettd muistisairaan ihmisen itsemaddrddamisoikeut-
ta rajoitetaan ja heidan luottamus omiin kykyihinsd heikkenee (Marshall 2009).
Hughesin (2010) mukaan ké&sitys muistisairaista ihmisistd sairautensa takia
hauraina ja onnettomuuksille alttiina sairausryhména peittdd alleen sen, ettd on
kyse enemmainkin yksilon ympéristdstd ja elinolosuhteista kuin itse sairaudesta.
Muistisairaita ihmisia mm. rajoitetaan yhteiskunnassamme enemmén, kuin
muita kansalaisia (Hughes 2010).

Professori Tom Kitwood ja professori Steve Sabat korostavat muistisai-
rauden ndkemistd dialektisena prosessina, jossa muistisairaan ihmisen toimin-
taan ja eldménlaatuun katsotaan vaikuttavan myos psyko-sosiaalinen konteksti
ja fyysinen ympadristo, vuorovaikutus ja sairastuneen eldmdnhistoria eikd pel-
kastddn ladketieteellinen tilanne (Kitwood 1997, Sabat 2009). Tahan dialektiseen
prosessiin liittyy my6s muistisairaan oman ndkdkulman kuuleminen sairaudes-
ta ja sen seurauksista (Goldsmith 1996, Kitwood 1997, Bond ym. 2002, Heimo-
nen 2005, Sabat 2009).

Myos yhteiskunnallinen ndkdkulma on noussut esiin monipuolistuvassa
muistisairauden tutkimuskentdssd. Mm. Gillard kumppaneineen (2005) pohtii,
millainen kuva muistisairauteen sairastuvasta ihmisestd muodostuu yhteisossa
ja yhteiskunnassa, ja miten esimerkiksi lainsddddnnossd otetaan muistisairaan
ihmisen oikeudet huomioon. Missd madrin yksilon toiminnanvajaukset ovatkin
muita kuin yksilotekijoitd? Miten paljon esimerkiksi ympadristé ja kommuni-
koinnin tavat vaikuttavat muistisairaan ihmisen toimintakykyyn? Olennaista
on tutkia vuorovaikutusta, joka syntyy sairastuneen ja hdnen fyysisen, sosiaali-
sen ja psyykkisen ympdristonsa vilille. Talloin tulee pohtia, miten ndma tekijat
edistdvat tai heikentdvat muistisairaan ihmisen toimintakykyé ja hyvinvointia
(Gillard ym. 2005, my6s Topo 2006).

Yhteiskunnassamme vahvasti vaikuttavassa Ageing in place -ajattelussa
ikddnnytddan paikoillaan muuttamatta pois kotoaan (Rowles 1978, Lawton 1989,
Scharlach & Moore 2016. Anderssonin (2012) mukaan Aging in place -
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ajattelussa ikddntynyt on tdysivaltainen ja autonominen toimija yhteisossddan ja
hédn voi tehdd omia valintojaan asumisen suhteen (Andersson 2012). Ikddnty-
mispolitiikassa paikallaan ikddntyminen on tilld hetkelld vallitseva linjaus. Sitd
pyritddn tukemaan erilaisilla asumisratkaisuilla, joiden avulla asuminen jatkuu
samassa paikassa, vaikka toimintakyky muuttuu idn myota (Mikkola ym. 2015,
11-13).

Suomalaisessa vanhuspolitiikassa on viime aikoina keskusteltu kodin sei-
nien sisddn jadmisestd ilman ulospddsyn mahdollisuutta. Aihetta ei kuitenkaan
ole juurikaan tutkittu Suomessa kotona asumisen nidkdkulmasta. Joitakin aihet-
ta sivuavia tutkimuksia on laitoshoitoon liittyen (mm. Saarnio 2009). Tedren
(2006) mukaan kotihoito ja ikddntyvien kotona asumiseen liittyvéa tutkimus kes-
kittyy enimmékseen palveluiden jdrjestimiseen kotiin, ei niinkdan kotoa ulos-
pddsemisen kysymyksiin. Viime aikoina on kuitenkin alettu kiinnittdd huomio-
ta idkkdiden elinpiiriin ja heiddn osallistumismahdollisuuksiinsa (esim. Ranta-
nen 2015).

Oswald ym. (2010) toteavat kodin merkitsevan ikdantyvélle ihmiselle tur-
vallisuutta ja kontrollin tunnetta. Muistisairaille ihmisilld timd kokemus koros-
tuu. Symbolisesti koti on tietdmistd missd on ja kokemusta johonkin kuulumi-
sesta (Oswald ym. 2010). Myos Vilkon (2010) mukaan kodin on ndhty edusta-
van hyvinvoinnin ydinkysymyksid: johonkin kuulumisen kokemusta, riippu-
mattomuutta, henkilokohtaista tilaa ja yksityisyyttd sekd omien tapojen toteut-
tamista. Kodissa on mahdollisuus kontrolloida sosiaalista vuorovaikutusta ja
kokea fyysinen ymparist6 omakseen. Sielld ihminen saa padttdd omista asiois-
taan ja haluamallaan tavalla (Vilkko 2010, my6s Sixsmith & Sixsmith 2008, Six-
smith 2014).

Koti voi kuitenkin tuottaa my6s pettymyksen (Moore 2000, Vilkko 2010).
Se voi olla ikddntyneelle my0s rajoittava eikd vastaa hdnen tarpeitaan (Moore
2000). Koti voi my0s heikentdd ikddntyneen taitoja ja kykyjd eristamalld heidat
ympdristostddn (Aneshenshel ym. 2007). Erityisesti muistisairas ihminen saattaa
eristaytyd, jos hédn ei padse kodistaan ulos. Télloin aktiivinen sosiaalinen osallis-
tuminen ei endéd toteudu (Rantanen 2015).

Paikoillaan ikddntymisen ei pitdisi tarkoittaa paikalleen jadmistd eikd var-
sinkaan paikoillaan pitdmistd (Scharf ym. 2002, Tedre 2006, Vilkko 2010). Kun
kotona asuva ikddantynyt kokee yksindisyyttd ja ulkopuolelle jadmisen tunnetta,
kodista tulee kielteisten kokemusten paikka (Sixsmith & Sixsmith 2008, Smith
2009). Koti voi eristdd ja syrjayttdad idkkdaan ihmisen, jos ei huolehdita myos oi-
keudesta luonnonymparistoon, omien asioittensa hoitoon ldhiympaéristossd ja
asunnon ulkopuolisiin sosiaalisiin suhteisiin (Tedre 2006).

Erityisesti yksin asuvien muistisairaiden ihmisten kohdalla sosiaalisten
verkostojen puute lisdd kokemusta yksindisyydestd (mm. Holmen ym. 2000).
Sosiaalisen verkoston puutteen lisdksi eristdytymiseen ja yksindisyyteen vaikut-
tavia tekijoita ovat heikentyvé terveys, liikkkumisen ongelmat, mindkuvan muu-
tokset, kuljetus- ja muiden palvelujen saatavuus, sdd, pelko sekd ympaéristolliset
ja psyykkiset esteet ldhted ulos kodistaan (Sixsmith & Sixsmith 2008). Yksistdadn
ympadristd ei mahdollista onnistunutta kotona asumista vaan siihen tarvitaan
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myos sosiaalista vuorovaikutusta (Vilkko 2010). Lawton & Nahemow (1973)
toteavat, ettd huolimatta siitd missd ihminen asuu, ympariston tulee tukea hen-
kilon itsendisyyttd, oikeutta tehdd valintoja ja mahdollisuutta sosiaalisiin suh-
teisiin. Lisdksi sen tulee tukea yksityisyyttd ja turvallisuutta (Lawton &
Nahemow 1973).

2.3 Teknologia muistisairaan ihmisen arjessa

Teknologialla tédssd tutkimuksessa tarkoitetaan kotona asumista tukevia, mene-
tettyjd taitoja kompensoivia sekd turvallisuutta ja omatoimisuutta lisddviad lait-
teita ja niihin liittyvid palveluja. Pohdittaessa eettisid ndkokulmia puhutaan eri-
tyisesti seurantateknologiasta.

Muistisairauksiin liittyviét erilaiset kognitiiviset oireet vaikuttavat muisti-
sairaan ihmisen arjen sujuvuuteen. Eloniemi-Sulkavan & Savikon (2011) mu-
kaan tdllaisia oireita ovat vaikeus oppia uusia asioita tai tehdd useita perakkai-
sid tehtdvid. Myos aloitettujen tehtdvien muistaminen ja niiden loppuun viemi-
sen vaikeutuu. Muistisairauksiin liittyvad paikan ja ajan orientaation heikenty-
minen lisdd levottomuutta ja saattaa aiheuttaa myos eksymistd (Eloniemi-
Sulkava & Savikko 2011). Kognitiiviset muutokset altistavat mm. ahdistunei-
suudelle ja heikentédvét ldhimuistia (Whall & Kolanowski 2004). Ndistd muutok-
sista johtuen muistisairaalla ihmiselld voi olla ongelmia hyvéksyéa uusia laitteita
elinymparistossaan.

Yhteiskuntapoliittisia linjauksia on paikallaan ikddntymisen tukeminen
teknologian avulla. Ymparistoministerion ikddntyneiden asumisen tulevaisuus-
suunnitelmassa (Ympdristoministerio 2017) nostetaan ikadteknologia ikdanty-
neiden kotona asumisen tukena neljan karkitavoitteen joukkoon. Se on tuke-
massa tavoitetta ikddntyneiden asumisolojen paranemisesta niin, ettd he voivat
mahdollisimman kauan asua omassa kodissaan (Ikddntyneiden asumisen kehit-
tamisohjelman 2013-2017 tulevaisuussuunnitelma, 3-4)

Pyrittdessd kotona asumisen tukemiseen tulisi Topon (2009) mukaan olla
kokemuspohjaista tietoa kotona asuvien muistisairaiden ihmisten tarpeista ja
teknologian mukanaan tuomista haasteista ja onnistumisista. Tulisi olla tietoa
siitd, millaisia haasteet heiddan ndkokulmastaan ovat (Topo 2009).

Menetettyjd tai heikentyneitd taitoja kompensoimaan on kehitetty erilaisia
teknologioita. Niitd ovat mm. automaattisesti hélytyksen ldhettavat laitteet, ku-
ten vuode- ja oviturva. Nédiden laitteiden kohdalla muistisairailta henkil6ilta ei
vaadita omatoimisuutta vaan ne toimivat automaattisesti taustalla. Laitteet, jot-
ka kertovat eksyneen ihmisen sijainnin, kompensoivat heikentynyttd paikan
orientaatiota ja toiminnanohjauksen heikentymisen aiheuttamaa vaeltelua (Al-
tus ym. 2000, Rasquin ym. 2007, Faucounau ym. 2009, Pot ym. 2012, Petonito
ym. 2013). Ladkkeiden oton unohtumiseen on kehitetty erilaisia ladkemuistutta-
jila (mm. Uosukainen ym. 2013). Ajan orientaation heikentymisen kompensoin-
nissa kdytetddan apuna elektronista kalenteria (Nygard & Johansson 2001, Topo
ym. 2007). Lieden automaattisesti sulkeva laite auttaa, kun ei endd muista lait-
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taneensa liettd pddlle (Starkhammar & Nygard 2008). Helppokéyttoisilla puhe-
limilla ja muilla yhteydenottovilineilld on pyritty kompensoimaan kognitiivisia
muutoksia kuten toiminnanohjauksen ongelmia (Topo ym. 2002, Duff &
Dolphin 2007).

Tutkimuksissa on todettu, ettd teknologiaa voidaan kayttdd yhtena tuki-
muotona muistisairaan arjen hyvinvointia parannettaessa (Topo 2009). Aikai-
semmat tutkimukset osoittavat, ettd teknologian kadyttd muistisairaan arjen
apuna lisdsi vapautta ja kykyd liikkua ympadristossd turvallisesti (Margot-
Catting & Nygdrd 2006, Rasquin ym. 2007, Faucounau ym. 2009, Altus ym. 2010,
Pot ym. 2012, Olsson ym. 2013, Petonito ym. 2013, Meiland ym. 2014), aktivoi
(Topo ym. 2002, Topo ym. 2004), rauhoitti ja muistutti (Altus ym. 2000, Meiland
ym. 2012), tuki vuorokausirytmid ja ajan orientaatiota (Nygard & Johansson
2001, Topo ym. 2007, Meiland ym. 2014) sekd vdhensi stressid, levottomuutta ja
ahdistuneisuutta (Baruch ym. 2004, Meiland ym. 2014).

Viime vuosina erityisesti seurantateknologian on toivottu auttavan muis-
tisairasta ihmistd elam&dn mahdollisimman itsendistd elimdd (esim. Pot ym.
2012, Petonito ym. 2013, Cook ym. 2016). Seurantateknologia helpottaa omaisen
stressid ja parantaa muistisairaan litkkkumismahdollisuuksia, jolloin se on hyva
vaihtoehto sisddn lukitsemiselle ja passivoivalle lddkitykselle (Bail 2003, Astell
2006, Olsson ym. 2013). Topon (2009) mukaan seurantateknologian kaytostd
muistisairaan ihmisen kotioloissa on vain vahdn kayttdjalahtoistd tutkimusta ja
se painottuu omaishoitajien ndkdkulmaan, jolloin muistisairaan ihmisen osalli-
suus on vdhdistd. Perusteena on se, ettei muistisairas ihminen kykene kerto-
maan uskottavasti kokemuksistaan (Topo 2009 my6s Ostlund & Topo 2009,
Zwijsen ym. 2011, Wood ym. 2015). Olsson ja kumppanit (2013) ovat tutkineet
viiden kotona asuvan pariskunnan seurantateknologian kayttod. Toinen puo-
lisoista sairasti muistisairautta. Interventiotutkimus tehtiin haastattelemalla ja
havainnoimalla. Ilmeni, ettd puoliso ja sairastunut kokivat molemmat turvalli-
suuden ja vapauden lisddntyneen (Olsson ym. 2013). Meilandin ja kumppanei-
den (2012) tutkimuksessa kokeiltiin sovellusta, jota voitiin helposti muokata
yksilollisten tarpeiden mukaan. Laitteessa oli seurantalaitteen liséksi ajan ilmai-
sin, muistutin, radio, musiikkia, kuva-albumi ja sis&tilojen hélytin. Tutkimustu-
lokset osoittivat laitteen kdyton lisddvan mm. muistisairaan henkilon itsendi-
syyttd ja helpotti omaisen taakka sekd pitdvan ylld muistisairaan henkilon sosi-
aalisia kontakteja (Meiland ym. 2012).

Tutkimukset ovat usein yksittdisiin sovelluksiin painottuneita ja teknolo-
giakeskeisid. Kuitenkin on jo ndyttod siitd, ettd erityisesti kdyttdjan myotamieli-
syys laitetta kohtaan on avainasemassa hyodyllisyyden kannalta (McShane ym.
1994, Miskelly 2005, Lindqvist ym. 2013, Patomella ym. 2013). Melander-
Wikmanin ym. (2008) tutkimuksessa on havaittu, ettd muistisairaan henkilon
seurantateknologian kaytostd padtettdessd ldheiset ovat keskeisessd asemassa.

Monien ikddntyvien ihmisten mielestd se, mihin laitetta tarvitaan, on tar-
kedmpi, kuin yksityisyyden vaarantuminen (Courtney 2008, Demiris ym. 2008,
Landau ym. 2011, Werner & Landau 2011). Hoitohenkilokunta pelkaa yksityi-
syyden menetystd enemman kuin teknologiaa kdyttavat ikdantyneet itse (Me-
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lander-Wikman ym. 2008, myds Zwijsen ym. 2011). McCaben & Innesin (2013)
tutkimuksessa tutkittavat eivit olleet huolissaan eettisistd ongelmista vaan oli-
vat kiinnostuneita siitd, vahvistitko laite muistisairaan ihmisen itsendisyyttd tai
vdhensiko ldheisten huolta. Tutkimuksessa oli 12 muistisairasta, 3 omaista ja 5
den osallistujien mielestd GPS-laite lisédsi heidén itsendisyyttddn, kun taas omai-
set kokivat, ettd laite vahensi riskejd ja turvallisuusongelmia (McCape & Innes
2013).

Leikaksen (2009) mukaan eldmaélédhttisen teknologian suunnittelussa (Life-
Based Design) kadytetddn kayttdjalahtoisyyttd (Human-Based Design) kokonais-
valtaisempaa ndkokulmaa, ja se perustuu tietoon kdyttdjien koko elaménmuo-
dosta. T&lloin otetaan huomioon ihmisen arvot, toiveet, odotukset ja tarpeet
sekd elamdnmuotoon vaikuttavat fyysiset, psyykkiset ja sosiokulttuuriset tekijt.
Ndin kehitetddan kdyttdjien elaman kannalta tarpeellisia tuotteita ja valtetdan
teknologiakeskeisyys (Leikas 2009). Pelkka kaytettdavyys ei riitd, jos laite ei tue
kayttdjan arkea, ole hdnen arvojensa mukainen tai tdytd hdnen tarpeitaan (Lei-
kas & Saariluoma 2008).

Teknologiaan liittyvit tarpeet muistisairailla ihmisilld ovat hyvin saman-
kaltaisia kuin yleisestikin heiddn toiveensa ja tarpeensa ovat. Kutzleben ja
kumppanit (2012) ovat kirjallisuuskatsauksessaan analysoineet tutkimuksia,
joissa on selvitetty kotiympdristossd asuvien muistisairaiden ihmisten tarpeita
teknologiaan liittyen. He toteavat tutkimuksen olevan melko niukkaa (myos
Thielke ym. 2012). He korostivat tarpeiden nousevan yleisinhimillisistd tunteis-
ta, joita ovat mm. tarve sdilyttdd kontrolli arjen tilanteissa (de Boer ym. 2007 ,
Steeman ym. 2007, van der Roest ym. 2007), sdilyttdd aikaisempi eldmdntapa
(van der Roest ym. 2007, Ablitt ym. 2009), tarve 16ytdd kompensaatiokeinoja
selviytymiseen (Steeman ym. 2007, van der Roest 2007, Ablit ym. 2009), tarve
tulla ymmarretyksi ja tarve sosiaalisen ympaériston turvallisuuteen eli mm. lei-
matuksi tulemisen vélttaminen (de Boer ym. 2007, Ablit ym. 2009).

Yleiselld tasolla, ei nimenomaan teknologiaan liittyvid muistisairaiden ih-
misten ja heiddn omaistensa tarpeita tutkineet Miranda-Castillo kumppanei-
neen (2010) haastattelivat 152 kotona asuvaa muistisairasta ihmistd ja 128
omaishoitajaa Englannissa. Heiddn tutkimuksessaan tarpeista nousi esiin mie-
lekds toiminta, sosiaaliset aktiviteetit, psykologisen ahdistuksen lievittiminen,
heikentyneen ndon ja kuulon kompensointi sekd kotona tapahtuvien onnetto-
muuksien estdminen (Miranda-Castillo ym. 2010). Muistisairaan ihmisen tar-
peet ovat hyvin samankaltaisia kuin kognitiivisesti terveiden, mutta heidan ky-
kynsd tiedostaa tarpeensa ja tdyttdd ne itsendisesti ovat heikommat (Marshall
2009). Teknologia voi olla omalta osaltaan auttamassa muistisairasta kohtaa-
maan tarpeensa ja tdyttimaan niitd itsendisesti. Mitd enemmadn toimintakyvyn
heikkenemistd ihmiselld on, sitdi enemmé&n hdn on ympdéristonsd armoilla voi-
matta muokata sitd haluamakseen. Muistisairaalla ihmiselld on vamma, mutta
vammaisuuden aiheuttaa sosiaalinen ja fyysinen ymparisto (Marshall 2009).
Kuten kognitiivisesti terveilld, myds muistisairailla ihmisilld tarpeet ovat yksi-
l6llisid eikd niitd voida yleistdd. Heistd jokainen on hieman eri vaiheessa saira-
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utta, ovat erilaisista perhetaustoista, eldvit erilaisissa ympaéristdissd, heilld on
erilaiset henkiset ja fyysiset kyvyt ja he omaavat erilaisen elamdnkokemuksen
sekd sosiaalisen verkoston (Marshall 2009, myos Thielke ym 2012).

Omaishoitajan ja muistisairaan ihmisen késityksissa tarpeista on tutkimus-
ten mukaan eroavuuksia. Laheiset korostavat sairauden fyysiseen toimintaky-
kyyn sekd turvallisuuteen liittyvid tarpeita (Harris 2006), vetdytymistd harras-
tuksista ja sosiaalisesta eldmaéstd (Bank ym. 2006) sekd ulkona liikkumiseen liit-
tyvd rajoittaminen (Bank ym. 2006). Teknologiaa on kehitetty p&ddasiassa am-
mattilaisten ja ldheisten tarpeiden ndkokulmasta, jolloin muistisairaan ihmisen
tarpeet ovat jadneet vahemmaille huomiolle (Topo 2009). My®os tutkimus on
edelleen vidhdistd, vaikka se viime vuosina onkin lisdantynyt (Topo 2009, Wood
ym. 2015).

Muistisairaat kokevat ongelmaksi mielekkddn tekemisen puutteen, pitkés-
tymisen ja yksindisyyden (Cohen-Mansfield ym. 2015). Harrisin (2006) tutki-
muksessa muistisairaat ihmiset itse nostivat esiin edellisten lisdksi uniongelmat
ja turvattomuuden kokemukset tilanteissa, joissa ympadristd tuntuu vieraalta ja
ajantaju katoaa (Harris 2006). Van der Roest ym. (2017) toteavat, ettd tutkimuk-
sia, joissa muistisairaat ihmiset itse saivat arvioida teknologioita, on ollut useita,
mutta niitd tarvittaisiin enemman. Kiinnostus muistisairaan ihmisen kokemuk-
siin on lisddntynyt, mutta laajempia tutkimuksia on edelleen vahédn (van der
Roest ym. 2017, myos Meiland ym. 2017). Ajan orientaatiota parantavan ohjel-
miston hyodyllisyytta tutkittiin case -tutkimuksessa havainnoinnin ja haastatte-
lujen avulla. Sen todettiin vdahentdneen muistisairaiden ihmisten stressid yoai-
kaan (Baruch ym. 2004).

Margot-Cattinin ja Nygardin (2006) tutkimuksessa seurattiin seurantatek-
nologian vaikutuksia laitosymparistossda kuuden kuukauden ajan 15 muistisai-
raan ihmisen kohdalla. Vilineend oli havainnointi. Vain hoitohenkilokuntaa
haastateltiin. Tutkimuksessa huomattiin kulunvalvonnan tukevan asukkaan
turvallisuutta, orientaatiota ja sopeutumista ympadristoonsa (Margot-Cattin &
Nygdard 2006). Seurantateknologian kayttod laitosympéristossd pddasiassa hoi-
tohenkilokunnan ndkokulmasta on tutkittu jonkun verran (mm. Zwijsen ym.
2011, Niemeijer ym. 2015, Hall ym. 2017).

Ajan orientaatiota tukevaa laitetta tutkittiin kotioloissa kuuden viikon ajan
haastattelemalla viitta lievasti sairastunutta henkilo4, joista kaksi selvésti hyotyi
laitteesta (Nygdrd & Johansson 2001). Topon ym. (2002) tutkimuksessa kahden
kuukauden aikana tutkittiin helppokayttoisen puhelimen hyotyja kuutta koto-
na asuvaa lievdd muistisairautta sairastavaa henkilod haastattelemalla. Tutki-
muksessa todettiin laitteen helpottavan puhelimen kéyttod ja saattavan pitkittaa
muistisairaan ihmisen mahdollisuutta kédyttdd puhelinta (Topo ym. 2002). Mu-
siikkipohjaisen multimediaohjelman hyotyjad tutkittiin pdiviakeskuksessa kol-
men viikon ajan haastattelemalla ja havainnoimalla. Osallistujina oli 28 sairas-
tunutta henkiloa. Heistd 52 % oli vaikeuksia kayttda laitetta, mieliala kuitenkin
nousi 74 % ja sosiaalinen interaktio lisddntyi 70 % osallistuneista (Topo ym.
2004).
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Potin ym. (2012) tutkimuksessa GPS-laitteen vaikutuksia ulkona liikkumi-
seen tutkittiin 28 kotona asuvan lievasti muistisairaan henkilon kohdalla. Heist&
puolet koki vapaudentunteensa lisddntyneen ja olevansa vihemmaén huolestu-
neita mennessddn yksin ulos. Viidennes tutkituista koki, ettd heilld oli tutki-
muksen aikana vahemman ristiriitoja omaishoitajansa kanssa kuin aikaisemmin
(Pot ym. 2012). P&ddosin tutkimukset ovat olleet hyvin hoitajakeskeisid ja pai-
nottuvat hoitajan jaksamiseen ja heiddn késityksiinsd muistisairaan turvalli-
suudesta (Topo 2009, Berridge 2016). Onkin todettu, ettd tarvitaan lisdad tutki-
musta muistisairaan kokemuksista ja erityisesti teknologian kayttoon liittyvaa
tarveanalyysid (Topo 2009, Wood ym. 2015, Ashgar ym. 2017, Meiland ym.
2017).

Topon (2009) kirjallisuuskatsauksessa teknologian mahdollisuuksista
kohdata muistisairaan ihmisen tarpeita korostuu tarve kiinnittdid huomiota
muistisairaan kokemaan eldménlaatuun erityisesti lievan ja keskivaikean sai-
rauden vaiheessa. Laitoshoitopainotteisen tutkimuksen lisdksi tarvittaisiin
enemmadn kotona asumisen ndkokulmaa ja tutkimuksia aidoissa kotiympaéris-
toissd (Topo 2009). Myos Meiland kumppaneineen (2017) korostaa kirjallisuus-
katsauksessaan tarvetta teknologian kaytettdvyyteen keskittyviin laajoihin tut-
kimuksiin. Han toivoi myo6s syvempadd tutkimusta aiheeseen liittyvista eettisista
kysymyksistd (Meiland ym. 2017). Wood kumppaneineen (2015) totesi turvalli-
sen liikkumisen teknologiaan liittyvassad kirjallisuuskatsauksessa, ettei muisti-
sairaiden omaa kokemusta ole tutkittu paljoakaan. Han 16ysi 13 kriteerit taytta-
vdd julkaisua aiheesta (Wood ym. 2015).

2.4 Teknologian kdyton haasteet

Rowlesin (1991) mukaan ihmiset luovat “automatic pilot”-kaltaisen tilan pai-
kassa, jossa ovat pitkddn eldneet. Tdllainen arjen itsestdénselvyys on niin integ-
roitunut kehoon heidén liikkuessaan tietyissd hyvin tutuksi tulleissa konteks-
teissa, ettd se on jo tullut osaksi heiddn kognitiotaan (Rowles 1991, myos Ny-
gard 1996). Nygard (2004) tuo esiin, ettd opeteltavan toimintatavan tulee olla
hyvin tuettu ja tihedsti toistettua toimintaa, jotta se muodostuu itsestdan selvak-
si osaksi kognitiota. Tama liittyy muistisairaiden ihmisten kohdalla erityisesti
kotona asumiseen ja arjen hallittavuuteen tuttuuden avulla. My6s teknologian
kayton ohjauksessa muistisairaan tapa hahmottaa ymparistodan ja liikkua siing,
tulisi ottaa huomioon ja sopeuttaa ohjaus sen raameihin (Nygard 2004).

Teknologian kayttoon liittyvien ohjeiden tulisi olla selkeitd, lyhyitd ja mo-
tivoivia (Nygdrd 2009). Tutkimukset osoittavat nimenomaan motivaation ole-
van tirkedmpi elementti teknologian kdyton onnistumisessa kuin kognition
alenemisen vaikutukset (Nygard 2009). Tutkimuksissa on korostettu myos tek-
nologian kayttoonottoa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa sairautta (Astell
2006, Rasquin ym 2007, Holthe ym. 2017). Kayttoonoton aikaikkuna on kapea,
joten oikea-aikaisuus on tdrked ottaa huomioon (Holthe ym. 2017).
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Pieper ym. (1998) puhuvat kotihoidon sosiaalisesta triangelista (social
triangle of home care), johon kuluu muistisairas, omainen ja hoitaja. Nama
kaikki ovat myos teknologian kayttdjid. Tutkimuksessa mainitaan teknologian
rooliksi sosiaalisessa triangelissa sairastuneen tukeminen, omaisen taakan hel-
pottaminen ja virallisen hoidon tehostaminen. Tutkijat korostavat myts muisti-
sairauden prosessinomaisuutta, jolloin muistisairas ihminen menettdd vadjaa-
mattd kompetenssiaan sosiaalisissa suhteissa. T&lloin teknologioiden ja sosiaali-
sen verkoston toimijoiden tulee sopeutua jatkuvasti timdn prosessin mukana
(Pieper ym. 1998).

Ruotsalaisessa Nygardin & Starkhammarin (2007) tutkimuksessa oli mu-
kana kahdeksan lievdn vaiheen yksin asuvaa muistisairasta henkil6d, joiden
arkiteknologian kayttokokemuksia tutkittiin haastattelemalla ja havainnoimalla.
Sen mukaan sairauden varhaisessa vaiheessa olevan ja yksin asuvan muistisai-
raan ihmisen teknologian kdyton ongelmakohdat ovat olosuhteet, jotka hdirit-
sevit kayttod, rajoitukset teknologian ymmartdmisessd, rajoitukset kayttdjan ja
teknologian vilisessd kommunikoinnissa ja rajoitukset ohjeiden ymmartdmises-
sd (Nygard & Starkhammar 2007). Vaikeuksia esiintyy hyvinkin tutuissa sovel-
luksissa kuten puhelimen kaytossd (Nygard & Starkhammar 2003). On my6s
todettu, ettei teknologia saa jalansijaa muistisairaan arjessa, ellei se tule osaksi
toistuvia pdivittdisid rutiineja ja ole kdyttdjan mielestd kiinnostava (Nygard
2008, Knall & Ostlund 2009, Arntzen ym. 2016). Nygard (2008) korostaa moti-
vaation laitteen kdyttoon syntyvin siitd, ettd teknologinen ratkaisu tuo mielihy-
vdd arkeen tai kompensoi mielekk&dsti menetettyjd taitoja. Teknologian tuttuu-
della ei Nygdrdin mukaan ole niinkddn suurta vaikutusta teknologian kayton
jatkumisessa. Uuden teknologian kdyton oppiminen vaatii kuitenkin intensiivi-
sen oppimisjakson ennen kuin siitd muodostuu arjen itsestddnselvyys (Nygard
2008). Toisaalta teknisen laitteen ei tulisi vaatia juurikaan uuden oppimista ja
tarvittavan informaation tulisi olla luettavissa helposti (Méki ym. 2000, Orp-
wood ym. 2004, 2007).

Tutkimuksissa on pohdittu tekniseen laitteeseen liittyvid piirteitd, joita
muistisairaan henkilon kédyttoon tarkoitetuilla laitteilla pitdisi olla. Niitd ovat
mm. muunneltavuus, joustavuus ja helppokdyttdisyys (Arntzen ym. 2016,
Kearns ym. 2007). Laitteessa ei tulisi olla hdiritsevid valoja tai d&nid, jotka voivat
aiheuttaa muistisairaassa ihmisessd levottomuutta (Leikas ym. 1996, Topo ym.
2002). Arntzen kumppaneineen (2016) tutki 12 tyoidssd sairastuneen ja 14
omaishoitajan kokemuksia teknologian kdytostd kodin arjessa. Haastattelu ja
havainnointi tehtiin 3 kuukauden vilein 19 kuukauden aikana. Tavoitteena oli
selvittdd mitka tekijat vaikuttavat sithen, miten muistisairas ihminen voisi hyo-
tyd teknologiasta. Tutkimuksessa selvisi, ettd teknologian tulee vastata myos
emotionaalisiin tarpeisiin, niiden tulee olla mukautua tarpeiden mukaan, olla
kiinnostavia ja tuoda positiivisia kokemuksia (Arntzen ym. 2016).

Topon (2007) mukaan hyvéssd teknologiassa perustavoite on tukea
henkilon turvallisuutta ilman, ettd hdnen toiminnantarpeensa sivuutetaan. Eet-
tisesti kestdva teknologia edistddkin aina jollakin tavalla muistisairaan henkilon
omatoimisuutta ja itsendisyyttd (Topo 2007). Ostlundin ja Topon (2009) mukaan
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teknologian kdyton, merkityksen ja arkipdivan todellisuuden kohtaamisessa on
omat erityiset haasteensa. Tarvitaan tarkempaa tietoa siitd, kuka hyotyy ja mis-
sd vaiheessa sairautta. Tarvitaan myos tietoa siitd, miksi jokin teknologia muis-
tisairaan arjessa hyvaksytaan tai hylatdan (Ostlund & Topo 2009). Tutkimukses-
sa tulisi my6s vahvemmin ottaa teknologian valintavaiheessa huomioon muis-
tisairaan henkilon vaihtelevat tarpeet ja nopeat arjen muutokset (Méaki & Topo
2009).

2.5 Seurantateknologia eettisestd nikokulmasta

Seurantateknologialla tarkoitetaan paikantavia laitteita, joilla voidaan helposti
karttasovelluksen avulla 16ytédd esimerkiksi eksynyt henkil6 tai kadonnut esine.
Laitteissa kdytetty tekniikka vaihtelee, mutta p&dasiallisesti ne toimivat talla
hetkelld satelliittipaikannuksen avulla.

Muistisairaille ihmisille tarkoitetut laitteet ovat yleensd ranteeseen laitet-
tavia tai kaulaan ripustettavia laitteita, joissa on paikannusominaisuuden liséaksi
esimerkiksi hédtdpainike ja puhelinyhteys, kaatumistunnistin sekd mahdollisuus
asettaa alueraja, jonka ylittdmisestd ldhtee hilytys eteenpdin (Forsberg 2018).

Ihmisten seuraamiseen teknologian avulla sisdltdd monia eettisid kysy-
myksid. Autonomiaa yksilon toiminnassa kuvaavat vapaus, riippumattomuus
ja itsesddtely (Beauchamp & Childress 2001). Autonomian kunnioittaminen
kuuluu ns. keskitason periaatteisiin (Beauchamp & Childress 2001), joihin lue-
taan autonomian kunnioittamisen lisdksi vahingon vélttaminen, hyvan tekemi-
nen ja oikeudenmukaisuus (mm. Beauchamp & Childress 2001, Launis 2013).
Pietarisen (1994) mukaan autonomian kunnioittamisen periaate voidaan ndahda
negatiivisena tai positiivisena velvollisuutena. Edellisen mukaan autonomista
toimintaa ei saa rajoittaa eikd kontrolloida muiden toimesta. Positiivisena vel-
vollisuutena autonomian kunnioittaminen edellyttdd kunnioittavaa kohtelua,
oikeaa tietoa ja pddtoksenteon tukemista (Pietarinen 1994, myos Beauchamp &
Childress 2001).

Autonomisen pddtoksenteon yhteydessd korostuu ihmisen kyvykkyys
(Pietarinen 1994). Appelbaum & Grisso (1988) kuvaavat neljd aluetta, joissa
kompetenssi voi heikentyd. Nditd ovat kykya keskustella relevantisti, ymmartaa
annettua tietoa ja vaihtoehtoja, arvioida tekojen seurauksia sekd pohtia vaihto-
ehtojen riskejd ja hyotyja (Appelbaum & Grisso 1988 myods Wilber & Zarit 1999).
Padtoksenteko késitetddn liian usein yksilolliseksi kyvyksi ja prosessiksi, kun
sitd pitdisi ajatella ihmisten vilisissd suhteissa rakentuviksi (Holstein 2011, 219).
Woods & Prattin (2005) mukaan muistisairaan ihmisen kompetenssi vaihtelee
tilanteiden vaihtuessa. Kompetenssin maddrittdiminen pelkéstddn sairauden
kautta uhkaa muistisairaan ihmisen autonomiaa arkieldmén valinnoissa ja pda-
toksissd (Woods & Pratt 2005).

Launiksen (2010) mukaan yksilon autonomia supistuu my®os iséllisen hol-
hoamisen, paternalismin seurauksena. Paternalismi on sellaista puuttumista
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yksilon vapauteen, joka pyritddn oikeuttamaan pakotuksen kohteena olevan
henkilon omaan hyvédn, arvoihin ja etuihin vetoamalla. (Launis 2010, my6s
Woods & Pratt 2005, Tuckett 2006, Zomorodi & Foley 2009). Launiksen (2010)
mukaan paternalismi jaotellaan heikkoon ja vahvaan paternalismiin. Heikossa
paternalismissa puututaan ihmisen autonomiaan, koska hénelld ajatellaan ole-
van heikentynyt kyky tehdad paatoksid. Vahvan paternalismin kdyttaminen taas
murtaa kompetentin ihmisen oman tahdon (Launis 2010). Tucketin (2006) mu-
kaan liiallisella holhoamisella on haitallinen vaikutus terveyteen, oman eldméan
kontrolliin ja kokemukseen oman eldmén arvokkuudesta (Tuckett 2006). Pater-
nalismin ja autonomian vélille muodostuu helposti ristiriita. Tédlloin henkilon
oman tahdonilmauksen pitdisi olla etusijalla (Tuckett 2006, Zomorodi & Foley
2009).

Muistisairaan ihmisen elamdd kuvaavat lisddntyva eettinen haavoittuvuus
ja tuen tarve (Heimonen 2010, Holstein ym. 2011, 213-232). Arvostuksen ja au-
tonomian sdilymisen on muistisairaalle ihmiselle tarkeitd asioita (Kitwood 1995,
Steeman ym. 2007). Seurantateknologia on ndhty yhdeksi tavaksi lisdtd muisti-
sairaan ihmisen itsendisen liikkumisen mahdollisuuksia (esim. Pot ym. 2012,
Petonito ym. 2013). Eettisesti hyvidksyttdvd seurantateknologia turvaa par-
haimmillaan muistisairaan yksityisyyttd ja tukee inhimillisid kontakteja ilman,
ettd se rajoittaa hdnen autonomiaansa tai toimintaansa (Zwijsen ym. 2011). Toi-
saalta seurantateknologiaa pidetddn myos tunkeilevana ja uhkana autonomian
toteutumiselle (Hensel ym. 2006).

Henselin ym. (2006) mukaan teknologia voi haitata vuorovaikutusta mui-
den ihmisten kanssa esimerkiksi aiheuttamalla kiusaantuneisuutta, erilaista
kohtelua ja stigmatisointia. Toisaalta teknologia voi muodostua osaksi arjen
rutiineja. T&lloin se voi toimia keinona saada takaisin itsendinen liikkuminen tai
symbolina menetetyistd toiminnoista ja kyvyistd. Oma késitys teknologiasta ja
mitd muut siitd ajattelevat muodostuvat tarkeiksi henkilon mindkuvalle (Hensel
ym. 2006).

Stigma on seurausta hépeilliseksi ndhdysta piirteestd ja se leimaa identi-
teettid (Goffman 1963). Muistisairailla ihmisilld ajatellaan olevan kaksoisstigma:
ikddntyminen ja kognitiivisten kykyjen rapistuminen (Milne 2010). Muistisai-
rauteen liittyva stigma on vahva, koska siihen liitetddn minuuden murtuminen
ja kyvyttomyys huolehtia itsestdan (Virkola 2014, 15). Itse-stigmatisoinnissa
ihminen ottaa osaksi minuuttaan ympdriston leiman ja toteuttaa sitd omassa
toiminnassaan (Milne 2010, Virkola 2014, 14-15).

Muistisairaan henkilon perusoikeuksia on liikkua mahdollisimman oma-
toimisesti sekd sdilyttdd kontakti omaan ympaéristdonsda. Moni muistisairas su-
pistaa liikkumisaluettaan ja rajoittavan myos normaalia sosiaalista kanssa-
kdymistddn sairauden myotd (Duggan ym. 2008). Luontoyhteys vahentdd muis-
tisairaiden ihmisten aggressioita (myos Bossen 2010), vahvistaa sosiaalisia taito-
ja ja sen lisdksi tuttu elinympdristd antaa vihjeitd muistamiseen (Rappe & Topo
2007, Detweiler ym. 2009). Luontoyhteys vahvistaa my6s mindkésitystd ja py-
syvyyden tunnetta sairaudesta huolimatta (Olsson ym. 2013).
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Dugganin ja kumppaneiden (2008) mukaan muistisairauteen liittyy tarve
tutun ympdriston sdilymiseen ja sen tuomaan turvallisuuden kokemukseen.
Tama piirre on otettava huomioon, kun pyritddn lisddmé&dn muistisairaan liik-
kumista ldhiympadristossddn. Vieras ja uusi ympdristo aiheuttavat ahdistusta,
joten jokaisen yksilollinen liikkumisalue ja -tapa tulee ottaa huomioon silloin,
kun muistisairaalle ihmiselle ehdotetaan liikkumisen lisdamistd. T&alloin toimi-
taan my0s eettisesti oikealla tavalla (Duggan ym. 2008).

Tutkimuksissa on todettu, ettd teknologia voi edistdd muistisairaan henki-
16n autonomiaa ja eldménlaatua tukemalla muistisairaan arkea, turvallisuutta ja
sosiaalisia suhteita (Altus ym. 2000, Lauriks ym. 2007, Demiris ym. 2008, Robin-
son ym. 2009, Ashgar ym. 2017). Vaikka teknologia lupaa vapautta liikkua ja
autonomiaa ikédédntyville (mm. McCabe & Innes ym. 2013), se voi myds kontrol-
loida liikkumista ja rajoittaa ikddntyvan oikeutta ottaa arkeen kuuluvia riskeja
(Astel 2006, Kenner 2008). Seurantateknologian kayttdjdlla tulisi olla oikeus
pdéttad, koska ja kuinka hantd seurataan (Melander-Wikman ym. 2008, Percival
& Hanson 2006). Teknologialla saatetaan rajoittaa muistisairaan henkilon oike-
uksia ja painostaa laitteen kdyttoon, vaikka se olisi hdnestd epamieluisaa (Perci-
val & Hanson 2006, Melander-Wikman ym. 2008).

Muistisairaat ihmiset pelkddvéat eksyvansd, jolloin he pysyvit sisdtiloissa
tai lilkkkuvat aina samaa reittid (Duggan ym. 2008). Seurantateknologian on ko-
ettu mahdollisuudeksi liikkua turvallisesti ulkona ja paattdd siitd missd liikkuu
(Melander-Wikman 2008, Robinson ym. 2009). Tutkimuksissa kuitenkin pohdi-
taan, kenen hyodystd todella on kysymys, silld usein huoli eksymisestd on 1a-
heisilld, ei muistisairaalla henkil6ll4 itsellddan (Hughes & Louw 2002, Astell 2006,
White ym. 2010).

Eettiset kysymykset seurantateknologian kdytossa tulevat usein esiin, kun
muistisairas liikkuu kodin ulkopuolella. Muistisairaat ihmiset voivat kokea
teknologian kdyton riippuvuuden symboliksi, joka leimaa kayttdjad (Hensel ym.
2006, Coughlin ym. 2007, Faucouman ym. 2009, Landau ym. 2011, Cook ym.
2016). Erityistd huomiota pitdisikin kiinnittdd laitteiden muotoiluun (Landau
ym. 2010).

Muistisairaan henkilén autonomia kutistuu usein siind vaiheessa, kun hian
siirtyy omasta kodista laitosmaiseen hoitoon (Levy ym. 2003, Essen 2008, Mihai-
lidis ym. 2008). Télloin ulkopuoliset ihmiset alkavat yhd enemmén kannatella
muistisairaan ihmisen minuutta (Sabat 2001, 293-296). Itsemé&adrdamisen heikke-
nemistd voidaan lieventdd teknologian avulla. Sen on todettu olevan vahem-
mén rajoittava vaihtoehto kuin esimerkiksi laitosten lukitut ovet tai muu fyysi-
nen rajoittaminen (McShane 1994, Miskelly 2004). Wiggin (2010) tutkimuksessa
todettiin lukittujen ovien murentavan muistisairaan ihmisen kokemusta ky-
vykkyydestddn. Sen takia seurantateknologia voi lisdtd eldménlaatua ja vahvis-
taa minuutta antaessaan mahdollisuuden liikkua turvallisesti (Wigg 2010).



3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS

Tassd tutkimuksessa selvitettiin muistisairaiden ihmisten ja heidédn ldheistensa
subjektiivisia kokemuksia teknologian kadytostd kodin arjessa. Tavoitteena oli
16ytdd muistisairaan henkilon ndkokulma.

Tutkimuskysymykset olivat:

1. Millaisia ovat kotona asuvien muistisairaiden ihmisten ja heidédn ldheis-
tensd kokemukset teknologiaan liittyvistd tarpeista ja toiveista?

2. Millaisia ovat muistisairaan ja heiddn ldheistensd teknologian kayton
mahdollisuudet ja esteet kodin arjessa?

3. Millaisia eettisid ndkokulmia seurantateknologian kaytossa tulisi huomi-
oida?



4 TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

4.1 Tutkimusasetelma ja osallistujat

4.1.1 Ensimmaiinen aineistokeruuvaihe: Eeva-hanke

Tutkimuksen aineisto kerédttiin kahden eri hankekokonaisuuden yhteydessa.
Ensimmadinen keruuvaihe toteutettiin vuosina 2004-2006 Eeva - yksilollinen
turvaverkko dementoituville -hankkeessa sekd seurantatutkimuksessa vuonna
2007. Tamén tutkimuksen aineistoa kdytettiin ensimmadiseen, toiseen ja kolman-
teen artikkeliin. Eeva-hanke toteutettiin Eteld-Pohjanmaan alueella ja sen ra-
hoitti Eteld-Pohjanmaan maaseutuohjelma ALMA. Hankkeen toteutti Eteld-
Pohjanaan terveysteknologian kehittamiskeskus. Yhteistyokumppaneita olivat
Seindjoen keskussairaala, Eteld-Pohjanmaan Muistiyhdistys ry seka pilottikun-
nat (Ilmajoki, Seingjoki, Alajdrvi, Alavus, Lapua ja Jurva).

Hankkeen tavoitteena oli rakentaa pilottialueella kotona asuville muisti-
sairaille henkiloille yksilollinen turvaverkko teknologian tukemana omaisista,
sukulaisista, naapureista, ystdvistd, kuntien kotipalvelusta, kyldldisistd, palve-
luyrityksistd, yhdistyksistd, diakoniatydstd ja vapaaehtoisista. Turvaverkolla
tarkoitettiin tdssd tutkimuksessa sitd kokonaisuutta, joka muodostui muistisai-
raan ihmisen arjessa ldheisistd, naapureista, ystdvistd, hoiva- ja hoitopalvelujen
ja teknologisten sovellusten kokonaisuudesta (liite 1).

Turvaverkon avulla yhdistettiin muistisairaan arjessa toimivat tahot te-
kemddn yhteistyotd yhteisen aikataulun mukaisesti viikkokalenterin avulla.
Turvaverkkokalenteri tehtiin lukujdrjestysmuotoon, jotta se oli tutunomainen ja
helposti luettavissa. Kalenteri tehtiin rd&taloidysti kaikille osallistujalle. Kalen-
teriin oli merkitty sekd toiminta turvaverkkoon sitoutuneiden henkildiden
kanssa, harrastuksiin liittyvdt menot sekd turvaverkkoa tdydentdva teknologia
(liite 1).

Turvaverkkoa koottaessa jdrjestettiin koko verkostoa koskeva tapaaminen,
jossa muistisairas itse oli myo6s toimijana. Turvaverkosta ja viikkokalenterista
sovittiin koko verkoston kesken ja teknologia yhdistettiin osaksi turvaverkkoa.
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Prosessin aikana my9s opastettiin eri tahoja toimimaan osana verkostoa. Taméan
tutkimuksen materiaali kerattiin turvaverkon kartoitus- ja rakentamistilanteissa
sekd teknologian asentamis- ja seurantatilanteissa.

Osallistujina olivat 25 muistisairautta sairastavaa kotona yksin tai omais-
hoitajansa kanssa asuvaa henkilod sekd 25 heille ldheistd ihmistd. Osallistumi-
sen kriteereind olivat Seindjoen keskussairaalassa diagnosoitu Alzheimerin tauti,
verenkiertoperdinen muistisairaus tai ndiden sekamuoto. Osallistujat asuivat
kuudessa kunnassa Eteld-Pohjanmaan alueella. Heiddn valintaansa vaikuttivat
hankkeen tavoitteiden mukaisesti muistisairaan lisddntynyt avuntarve. Ikd tai
muistisairauden aste eivit vaikuttaneet valintaan tdssd ensimmadisessd keruu-
vaiheessa eikéd ldheisen osalta ollut valintakriteereja.

Eeva -hankkeessa tutkimukseen osallistuneista henkildistd 18 asui maa-
seudulla ja seitsemdn pienissd kuntataajamissa. Heistd 21 asui omakotitalossa,
kolme rivitalossa ja yksi henkilo kerrostalossa. Osallistujina tutkimuksessa oli
viisi miestd ja 20 naista. Intervention alussa lievdssad vaiheessa sairautta oli 12,
keskivaikeassa vaiheessa kymmenen ja vaikeassa vaiheessa kolme osallistujaa.
Kolmen vaikeassa vaiheessa olevan muistisairaan kohdalla tutkimukseen osal-
listuminen rajoittui sen hetkisen tunnetilan ilmaisuun ja erityisesti tukijan ha-
vainnointiin. He olivat kuitenkin tirkeissi roolissa tutkittaessa, missa vaiheessa
laitteet tulisi ottaa kdyttoon, ja milloin yksinkertaisenkaan laitteen kaytto ei
endd sujunut.

Yhdelld osallistujalla oli Alzheimerin taudin ja verenkiertoperdisen muis-
tisairauden sekamuoto. Hénen sairautensa oli keskivaikeassa vaiheessa. Tutki-
muksen keskeytti 25:std osallistujasta kaksi: Toinen heitd siirtyi laitoshoitoon ja
toinen kuoli tutkimuksen alkuvaiheessa. Ikdjakauma heilld oli 54-90 vuotta ja
keskimddrdinen ikd oli 79 vuotta. Osallistujien ldheisistd tyttdrid oli 11, poikia
kahdeksan, vaimoja kaksi, veljid kaksi, aviomiehid yksi, vdvyjd yksi ja sisaren-
tyttdrid yksi. Tutkimuksessa mukana olleista ldheisistd 21 henkil6d oli alle 65-
vuotiaita ja neljd oli yli 65-vuotiaita (kuvio 1).

4.1.2 Toinen aineistokeruuvaihe: Kotiovelta Liikkeelle -hanke

Toinen keruuvaihe toteutettiin vuosina 2012-2013 Kotiovelta liikkeelle -
tutkimushankkeessa. Taméan tutkimuksen aineistoa kaytettiin neljanteen artik-
keliin. Hankkeen rahoitti teknologian ja innovaatioiden kehittamiskeskus Tekes
ja sen toteutti Seindjoen ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan yksikko
yhdessd pilottikuntien (Seingjoki, Ilmajoki, Kurikka ja Jalasjdrvi) ja neljan alu-
een palvelu- ja hoivakodin kanssa. Mukana oli myos Eteld-Pohjanmaan Muis-
tiyhdistys ry. Tutkimushankkeen tavoitteena oli tutkia ja tuottaa tietoa lievan
vaiheen muistisairaan ihmisen itsendisestd ja turvallisesta liikkumisesta la-
hiymparistossd seurantalaitteen ja yksilollisesti ohjatun liikunnan avulla. Mate-
riaali kerdttiin tdhdn tutkimukseen seurantateknologian kayttoonoton ja seu-
rannan eri vaiheissa koko prosessin ajan.

Kotiovelta liikkeelle -hankkeessa kohderyhmdn muodostivat 20 kotona
laheisensd kanssa tai kodinomaisessa hoivakodissa asuvaa muistisairasta ihmis-
td. Heistd 12 oli miehid ja 8 naisia. Osallistujien ikd vaihteli 62-89 vuoden valilld



31

keski-idn ollessa 72,7. Ndilldkin osallistujilla oli oltava diagnosoitu Alzheimerin
tauti, vaskulaarinen muistisairaus tai ndiden sekamuoto. Tdssd ryhmaéssa kri-
teerind oli lievdn vaiheen muistisairaus. Tutkimuksen ulkopuolelle rajattiin
henkil6t, joilla oli vaikeasti liikkumista rajoittava sairaus. Kohderyhman valin-
nassa olivat mukana kuntien kotihoidosta vastaavat tahot ja hoivakotien vas-
taavat hoitajat. Hankkeessa osallistujat arvottiin kolmeen ryhméén intervention
alkaessa. Naistd ryhmistd yhdessa oli kdytossa seurantateknologia ja yksilolli-
nen liikuntaohjelma, toisessa seurantateknologia ja kolmas oli kontrolliryhma.
Kaikki asiakkaat olivat jdlleen Seindjoen keskussairaalan asiakkaita. Tahan tut-
kimukseen valittiin koko tutkimushankkeen osallistujista ne henkil6t, joilla oli
seurantateknologia kaytossa.

Kotiovelta liikkeelle -hankkeessa tutkimukseen osallistujat asuivat omassa
kodissaan maaseudulla, kuntataajamassa tai kaupunkimaisessa ympéristossa.
Heistd nelja asui kodinomaisessa hoivakodissa. Kodinomaisuuden kriteerien
tayttymisen arviointi perustui siihen, mitd hoivakodit kertoivat toiminnastaan
joku suullisesti tai mainonnassaan. Intervention aikana vditostutkimukseen
osallistuneista hankkeen osallistujista tutkimuksen keskeytti kolme henkila.
Syind olivat ikdvd kokemus ulkopuolisen huomauttelusta rannekkeeseen liitty-
en, omaisen halu keskeyttdd laitteen kaytto ja harhaisuus liittyen seurantaran-
nekkeen kdyttoon. Muistisairaat henkil6t asuivat kotona pddasiassa puolisonsa
kanssa. Yhden henkilon omaishoitajana oli poika ja kolmen omaishoitajana
toimi tytar. Kolmessa viidestd hoivakodista asukkaiden liikkumista ulos oli ra-
joitettu. Palvelukotityyppisissd hoivakodeissa liikkuminen yksin ulos oli sallit-
tua.

Kotiovelta liikkeelle -hankkeessa tutkimusmateriaalia tdydennettiin seu-
rantateknologian osalta. Seurantateknologiset laitteet kehittyvat tdlld hetkella
nopeasti teknisesti ja kédytettdvyydeltddn, jolloin oli perusteltua kerdtd tuoretta
materiaalia tdstd teknologisesta ratkaisusta. Téassd keruussa kiinnitettiin erityi-
sesti huomiota seurantateknologian kdyton eettisiin kysymyksiin.

Kaiken kaikkiaan tdssd tutkimuksessa oli molempien hankkeiden kautta
osallistujina 45 muistisairasta henkil6d. Jokaisella muistisairaalla henkilslld oli
mukana yksi ldheisimmaéksi kokemansa henkil6. L&heiset mukaan lukien tie-
donantajina on ollut mukana kaiken kaikkiaan 90 henkiloa (taulukko 1). Liséksi
vuoden 2007 seurantakyselyssd oli mukana viisi osallistujien kotioloja tuntevaa
vastaajaa kuntien kotihoidosta (kuvio 1).
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Aineistonkeruun

vaiheet
Avoin haastattelu Vuosina 2004-2006, Osallistujina
Havainnointi 2007 25 muistisairasta
Kenttapaivikirja Eeva -hanke 25 l3heist3
Teemahaastattelu Vuosina 2012-2013 Osallistujina
Havainnointi Kotiovelta 20 muistisairasta
Kenttipaivikirja liikkeelle -hanke 20 lzheists

KUVIO1 Aineistonkeruun vaiheet.

4.2 Etnografinen tutkimusote

Tutkimuksessa kaytettiin etnografista tutkimusstrategiaa. Sen tunnusmerkki on,
ettd aineistonkeruumenetelmind kdytetddn havainnointia ja avointa haastatte-
lua (Fetterman 2010). Etnografisen tutkimusmenetelmdn mukaisesti (ks. Eskola
& Suoranta 2000, Fetterman 2010) kenttdtyd, monien eri ldhteiden kaytto ja mo-
nipuolinen aineisto olivat oleellista tdssd tutkimuksessa. Etnografisen ndko-
kulman avulla péaéstiin sisdlle osallistujien maailmaan.

Etnografisessa tutkimusstrategiassa kenttd tulee ymmartdd enemman so-
siaalisista suhteista muodostuvaksi tilaksi kuin fyysiseksi paikaksi (Helkama
ym. 2005). Kentédn késitettd kdytetddankin varsin joustavasti. Tassd tutkimukses-
sa kentdksi ymmarrettiin kodin, hoivakodin ja niiden ldhiympériston muodos-
tama fyysinen, sosiaalinen ja psyykkinen ymparisto.

Etnografisen lahestymistavan avulla oli tdssa tutkimuksessa mahdollisuus
ndhdd muistisairaan henkilon keinot sdilyttdd kokemus autonomiasta, turvalli-
suudesta ja kyvykkyydestddn ja selvittdd miten teknologia voi tdtd kokemusta
parantaa tai hdiritd. Etnografisen tutkimuksen tarkoituksena on paljastaa tietoa
tutkittavan arkitodellisuudesta ja sisdisestd logiikasta (Nikkonen ym. 2003).
Strukturoidulla haastattelumenetelmalld suoritettu tutkimus ei olisi antanut
samaa mahdollisuutta ndhdd muistisairaan henkilon ajatusten pintakerrosten
alle, kuin etnografinen menetelmd antoi: Voitiin viipyd pidempid aikoja muisti-
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sairaan henkilon kodissa ja tutkija saattoi osallistua yhtend muiden mukana
toimintaan tutkimusprosessin aikana. Pidemman havainnoinnin kautta saavu-
tettiin tietoa muistisairaan ihmisen tavasta toimia ja puhua, joita ei olisi saavu-
tettu yhtd hyvin muilla menetelmilld. Oli myos huomioitava, ettd muistisairaan
ihmisen verbaalinen ilmaisu on usein vaikeutunut, jolloin haastattelun lisdksi
korostui havainnoinnin merkitys.

Etnografisen menetelméan avulla padstdadan lahemmads arjen tilanteita ja séi-
lytetddn yhteys kontekstiin, jossa tutkimukseen osallistujat eldvit (Fetterman
2010). Etnografinen tutkimusote auttaa ymmartamaan osallistujien kokemuksia
yhteydessd ymparistoon ja sosiaalisiin tekijoihin (Polit & Beck 2008, Fetterman
2010, Cruz & Higginbottom 2013). Téssdkin tutkimuksessa teknologian kayttod
seurattiin erilaisissa kodin kulttuureissa ja sosiaalisissa todellisuuksissa.

Tutkijan rooli vaihtelee etnografisessa tutkimuksessa. Tutkija voi olla osal-
listua toimintaan tai olla sivullinen tarkkailija (Hammersley & Atkinson 1995,
Nisula 1998, Roper & Shapira 2000). Tassa tutkimuksessa tutkija osallistui toi-
mintaan ja pyrki sitd kautta pddsemddn mahdollisimman lidhelle osallistujan
kokemuksia ja niille antamia merkityksid. Tutkijan tehtdva on osallistua tutkit-
tavan eldmaédn, katsoa mitd tapahtuu seké kyselld ja kuunnella (Hammersley &
Atkinson 1995). Jotta saataisiin mahdollisimman todenmukainen kuva tutki-
mukseen osallistuvan eldmantilanteesta, tdssd tutkimuksessa pyrittiin luomaan
mahdollisimman luottamuksellinen suhde osallistujan ja tutkijan vélille.

Osallistuva havainnointi, jota etnografiassa paljon kédytetdan menetelmand,
on hyva keino péddstd sisddn tutkittavan arkeen. Osallistuva havainnointi nostaa
esiin my0s eettisid kysymyksid: mitd tehdd tutkijan roolissa, jos nikee esimer-
kiksi kaltoinkohtelua (Gronfors & Vilkko 2011). Tassd tutkimuksessa syvallinen
tutkittavien eldmddn tutustuminen ja osallistuminen heiddn turvaverkkonsa
rakentamiseen, vei tutkijan usein pohtimaan myos néitd kysymyksia. Tama toi-
sen maailmaan syville meneminen tuo myos etnografiselle menetelmalle omi-
naisen eettisen vastuun, joka on huomioitava kenttdtyossd ja tulosten rapor-
toinnissa (Gronfors & Vilkko 2011).

Etnografiseen ldhestymistapaan liittyy Hirvosen & Nikkosen (2003) mu-
kaan oleellisesti osallistujien oman kokemuksen kuuleminen erityisesti eldman
kaannekohdissa. Tutkijaa kiinnostaa millaisia merkityksid osallistujat antavat
kokemuksilleen (Hirvonen & Nikkonen 2003). Tutkimukseen osallistuneet
muistisairaat ihmiset ja heidédn lahipiirinsa olivat kokeneet suuren elamanmuu-
toksen. He kohtasivat sairauden edetessa jatkuvasti uusia rooleja, joihin heidan
taytyi sopeutua niin sairastuneina kuin ldheisinékin.

Heyl (2002) kuvaa etnografista haastattelua haastattelijan ja haastateltavan
yhteisend matkana. Reitti on ehka valittu, mutta sitd kuljettaessa voi tulla odot-
tamattomia kaddnteitd, kun haastattelija kuuntelee avoimesti rinnalla kulkijaa ja
vaihtaa joustavasti suuntaa merkityksellisten huomioiden mukaan (Heyl 2002,
369-383). Tutkimuksessa jalkautuminen muistisairaan henkilon ja hanen ldheis-
tensd arkeen useita kertoja vuoden aikana, oli yhteisen matkan tekemistd, jossa
tutkija pyrki kuuntelemaan tarkasti ja kunnioittaen heiddn kokemuksiaan tek-
nologian kdytostd sekd keskustellen ettd havainnoiden.
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Tutkimuskysymykset muotoutuivat kenttdtyovaiheessa enemman kayt-
toonoton kipupisteisiin kohdistuvaksi. Havainnoinnissa nousi esiin odotettua
vahvemmin muistisairaan henkilon ja hdnen ldheisensd valinen kommunikointi
teknologian kayttotilanteissa. Hammersleyn ja Atkinsonin (1995) mukaan etno-
grafiselle tutkimukselle onkin ominaista tutkimuskysymysten kehittyminen
kenttatyon aikana. Tavoitteena on antaa kenttdtyomateriaalin ohjata prosessia
niin, ettd materiaalin tuomilla uusilla nikokulmilla on tutkimuksessa tilaa. Tut-
kijan tehtdvanad ei ole lyoda lukkoon mitddn padtelmid ennen kenttdatyovaihetta
(Hammersley & Atkinson 1995). Muistisairaiden henkildiden kanssa toimies-
saan tutkijan tuli osata ohjata prosessia niin, ettd hin kenttityovaiheessa kesti
tutkimuskysymyksiin liittyvdd epdavarmuutta ja ndin antoi aidosti tilaa nimen-
omaan tutkittavan kokemukselle.

Etnografisessa tutkimuksessa tutkijan tulee olla tietoinen omasta asemas-
taan kentdlld, ja tdhan jatkuvaan reflektointiin hyvana vélineend toimii kentta-
pdivékirja (Hirvonen & Nikkonen 2003). Tutkimuksen aikana jouduin jatkuvas-
ti kyseenalaistamaan oman roolini kentilld ja vuorovaikutussuhteissa. Kentta-
pdivékirjan avulla minulla oli mahdollisuus pohtia omia asenteitani ja sitd, mi-
ten ne mahdollisesti vaikuttavat tutkimustuloksiin.

4.3 Tutkimusaineiston keriiminen

4.3.1 Ensimmaiinen keruuvaihe: Eeva-hanke

Eeva -hankkeessa tutkimus toteutettiin etnografisella otteella haastattelemalla ja
havainnoimalla. Aineistonkeruumenetelmind kéytettiin avoimia haastatteluja,
haastattelumuistiinpanoja, osallistuvaa havainnointia sekd kenttdpdivakirjaa.
Aineistonkeruu kesti noin 14 kuukautta. Viisi kuukautta intervention paattymi-
sen jdlkeen tehtiin strukturoitu kyselyhaastattelu mukana olleiden kuntien ko-
tipalvelusta vastaaville henkiléille. Ensimmdinen keruuvaihe toteutettiin syk-
syn 2004 ja syksyn 2005 vélisend aikana 12 kuukauden pituisessa interventiossa.
Sen aikana tehtiin alkumittaukset, tarvekartoitus, laiteasennus ja turvaverkon
rakentaminen sekd noin kolme seurantakdyntid osallistujien tarpeiden mukai-
sesti. Joulukuussa 2005 interventio paatettiin loppukartoitukseen ja -mittauksiin.

Eeva-hankkeessa tutkija oli osallistujien teknologian kartoitus-, asennus-,
ohjaus- ja kayttotilanteissa mukana viisi kertaa keskimddrin kolmen tunnin jak-
soina. Prosessin aikana seurattiin muutoksia alkuldhtokohtaan verrattuna: Mi-
ten uuden kotiin tuodun teknologian kdytté on sujunut, onko tapahtunut muu-
toksia arjen eldmadssd, kokeeko teknologiasta olleen hyotyd tai haittaa, onko
turvallisuuden tunteessa tapahtunut muutoksia hyvaddn tai huonoon suuntaan
ja onko sosiaalisissa kontakteissa tapahtunut muutoksia? Seurantakdynneilld
pyrittiin selvittdimaan laitteen kdyttoonottovaiheeseen ja kdyttoon liittyvid haas-
teita muistisairaan henkilon arjessa.

Haastattelutilanteet olivat monissa tilanteissa enemmaén vapaata keskustelua
kuin haastattelua. N&in oli esimerkiksi teknologian asennuksen ja kédyton ohjaa-
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misen aikana, jolloin asennus ja laitteen kayttoon liittyvat ohjaustilanteet nauhoi-
tettiin kokonaisuudessaan. Lisdksi molemmissa keruuvaiheissa tutkimuksen alus-
sa ja lopussa osallistujilta kysyttiin seuraavista arjen osa-alueista avoimia kysy-
myksid. Kysymyksiin pyrittiin saamaan vastauksia luontevasti avoimen haastatte-
lun aikana ilman, ettd ne vaikuttivat strukturoiduilta kysymyksiltd: 1. Sosiaaliset
tekijat: millainen on ldhipiirin merkitys, mitd harrastaa ja mikd sosiaalisten kon-
taktien merkitys? 2. Toimintakyky ja fyysiset tekijdat: Mitd kykenee tekemdén itse
ja mihin tarvitsee apua, miten muistisairauden oireet vaikuttavat arkeen, onko
muita sairauksia sekd kuinka paljon liikkuu? 3. Psyykkiset tekijat: Mistd asioista
pitdd ja pelkddko jotain arjessa, millaiseksi osallistuja kokee mielialansa, onko vaa-
ratilanteita, kokeeko olonsa turvalliseksi vai turvattomaksi ja onko eksymisen ko-
kemuksia? 4. Apuvilineet: onko apuvdlineitd ja miten suhtautuu niiden kayttoon?

Toisena menetelmédnd molemmissa keruuvaiheissa kdytettiin osallistuvaa
havainnointia, joka etnografisessa tutkimuksessa tarkoittaa aineistonkeruuta-
paa, jossa tutkija osallistuu tavalla tai toisella tutkittaviensa toimintaan ja ha-
vainnoi tilanteita (Hirvonen & Nikkonen 2003). Havainnointipdivékirjan avulla
tdydennettiin haastatteluja ja mittauksia. Tutkimuksessa havainnointia ohjasi
havainnointirunko, jonka avulla tutkija havainnoi eleitd, ilmeitd, kehonkieltd ja
kontaktia ymparistoon. Tutkija seurasi myos muistisairaan tunnetilaa ja puheen
sdvyd, laheisen ja muistisairaan henkilon vilistda kommunikointia sekd fyysista
tilaa ja sen turvallisuutta. Havainnoinnin aikana kirjattiin joitakin avainsanoja,
joiden avulla heti haastattelutilanteen jdlkeen kirjoitettiin havainnointiraportti.

Eeva-hankkeessa kaytettiin MMSE-mittaria (Mini Mental State Examination),
jolla testataan kognitiivisen suoriutumisen heikentymistd. Se mittaa mm. ajan ja
paikan orientaatiota, mieleen painamista ja palauttamista sekd toiminnanohjausta.
Asteikko on 30-0. Pistemadra laskee taudin edetessa (Folstein ym. 1975).

Molemmissa keruuvaiheissa kdytettiin myos seuraavia mittareita alku ja
lopputestauksessa: CDR (The Clinical Dementia Rating Scale) mittarilla mita-
taan kognitiivisen, sosiaalisen ja toiminnallisen toimintakyvyn astetta. Arviointi
suoritetaan haastattelemalla hoitajaa (ldheistd) ja muistisairasta henkilod
(Hughes ym. 1982).

GDS-FAST-luokituksen (Global Deterioration Scale) avulla arvioidaan
muistisairauden etenemistd ja vaikeusastetta seitsemdnportaisella asteikolla
(Reisberg ym. 1982). ADCS-ADL (Alzheimer's disease co-operative study - Ac-
tivities of daily living inventory) mittaa pdivittdisistd perus- ja vilineellisten
toimintojen onnistumista (Galasko ym. 1997).

Neuropsykiatrisen haastattelun avulla (Neuropsychiatric Inventory eli
NPI), keréttiin omaiselta havaintoja potilaan neuropsykiatrisista oireista. Testi
mittaa haasteellista kdytostd, kuten harhoja, harhaluuloja, agitaatiota, aggressio-
ta, masennusta, ahdistuneisuutta ja drtyvyyttd. Asteikko on 0-120. Pisteiden
nousu merkitsee tilan heikkenemistd (Cummings ym. 1994).

Luokittelu ja sairauden jakaminen jaykaésti eri vaiheisiin eri mittarien avulla
on ndhty eettisesti epdilyttdvand ja koettu tukevan muistisairaiden ihmisten mar-
ginaalisuutta yhteiskunnassa (Eloniemi-Sulkava & Pitkéla 2006, Marshall 2009).
Toisaalta erilaisten mittarien kdyton ja vaiheisiin luokittelun on ajateltu antavan
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jonkinlaisen keinon jdsentdd sairauden etenemistd (Lyman 1989). Havainnoinnil-
la voidaan tdydentdd mittarien antamaa tietoa ja nostaa esiin voimavaraldhtoista
tietoa (Sabat 2001, 293-296, myos Virkola 2014, 34). Mittauksia tarvittiin koko-
naishankkeessa turvaverkon rakentamisen tueksi. Hankkeen tutkimusosuudessa
paddyttiin harkinnan jidlkeen kdyttam&dan mittaristoja sairauden vaiheen karke-
aan arviointiin, koska pyrittiin hahmottamaan sitd, missa vaiheessa sairautta tek-
nologian kayttoonotto olisi parasta toteuttaa. Analyysissd sairauden vaihe oli siis
yksi osatekija. Mittaristot olivat kuitenkin vain suuntaa-antavina vélineind arvi-
oinnissa. Padasiallisesti tieto keréttiin haastattelulla ja havainnoinnilla.

Olin tutkijana mukana turvaverkon kartoituksessa, kédyttoonotossa ja seu-
rannassa osallistuvana havainnoijana, haastattelijana ja toimijana. Néin tulin
tutummaksi osallistujille ja luottamuksellinen suhde saattoi syntyd meidan va-
lillemme. Alku- ja loppumittaukset muisti- ja toimintakykymittausten osalta
teki Eteld-Pohjanmaan muistiyhdistyksen koulutettu asiantuntija. Mind tein
alku- ja loppukartoitukset, ja yhdessd teknologia-asiantuntijan kanssa asen-
simme my0s laitteet ja ohjasimme niiden kayttoon.

Haastattelutilanteissa oli yleensd mukana joku muistisairaan henkilon 14-
heiseksi kokema henkils. Tama siksi, ettd osallistujat halusivat ldheisen olevan
heiddn tukenaan. My0s haastattelua edeltdneessd alkutestauksessa ldheinen oli
vastaajana muistisairaan lisdksi. Omaisen on hyvéa olla mukana keskustelussa,
koska muistisairaalla ihmiselld saattaa olla vaikeuksia ilmaista itseddn (Maki &
Topo 2009). Ndin my6s muistisairaan ja hdnen ldheisen suhtautuminen ja ko-
kemukset teknologiasta tulivat selkeammin esiin nimenomaan heiddn keskinai-
sen vuorovaikutuksensa kautta. Myos sosiaalisen ympériston ja arjessa tapah-
tuvan vuorovaikutuksen kannalta oli tdrkedd seurata ldheisten ja muistisairai-
den henkilviden keskustelua.

Muistisairaan oman mielipiteen kuuluminen pyrittiin varmistamaan kysy-
mélld haastattelutilanteissa uudelleen muistisairaalta henkiloltd kysymys, jos
omainen oli vastannut kysymykseen muistisairaan puolesta. Tarvittaessa muisti-
sairasta ihmistd haastateltiin kahdestaan ilman omaista. Haastattelutilanteet py-
rittiin luomaan mahdollisimman rauhallisiksi. Niissd tilanteissa, joissa tutkija
koki, ettd omaisen ja muistisairaan ihmisen mielipide erosi toisistaan, hdn pyrki
lisdkysymyksien avulla kuulemaan molempien kokemuksia. Talloin kaikkien
mielipide tuli kuulluksi. Ndissd tilanteissa myds havainnoinnin merkitys korostui.

4.3.2 Toinen keruuvaihe: Kotiovelta liikkeelle -hanke

Eeva-hankkeen tapaan myos Kotiovelta liikkeelle -hankkeessa tutkimus toteu-
tettiin etnografisella otteella haastattelemalla ja havainnoimalla. Toisessakin
vaiheessa noudatettiin aikaisemmin kuvattuja toimintaperiaatteita. Kotiovelta
liikkeelle -hankkeessa kaytettiin avoimen haastattelun sijasta pddasiassa teema-
haastattelua, jossa aihealuetta koskevat kysymykset toimivat muistilistana ja
haastattelua ohjaavana runkona (Fetterman 2010). Avointa haastattelua kaytet-
tiin kuitenkin alku- ja loppukartoituksessa. Teemahaastattelussa haastattelu ei
etene tarkkojen, yksityiskohtaisten, valmiiksi muotoiltujen kysymysten kautta,
vaan vidljemmin kohdentuen tiettyihin ennalta suunniteltuihin teemoihin (Esko-
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la & Suoranta 2000). Teemahaastattelu on astetta strukturoidumpi kuin avoin
haastattelu, silld siind aiempien tutkimusten ja aihepiiriin tutustumisen pohjalta
valmistellut aihepiirit, teemat, ovat kaikille haastateltaville samoja, vaikka niis-
sd liikutaankin joustavasti ilman tiukkaa etenemisreittid (Eskola & Suoranta
2000, Hirsjarvi & Hurme 2011).

Kotiovelta liikkeelle -hankkeessa tutkimusprosessi alkoi 6 kk rekrytointi- ja
perehdytysvaiheella. Taman jdlkeen toteutettiin 12 kk interventiovaihe, jonka
alussa ja lopussa tehtiin alkumittaukset, alkukartoitus haastatteluineen seka ha-
vainnointeineen ja laiteasennus ja ohjaus sekd kolme seurantakdyntid. Kuten Ee-
va-hankkeessa my6s Kotiovelta liikkeelle -hankkeessa alku- ja loppumittaukset
(ks. edelta MMSE, CDR, GDS-FAST, ADCS-ADL) teki Eteld-Pohjanmaan Muis-
tiyhdistyksen koulutetut testaajat. Testit toteutettiin osana kokonaishanketta ja
tutkimusosuudessa niiden tuloksia kdytettiin tukemaan arviota sairauden vai-
heesta ja teknologian oikeasta kdyttoonottoajankohdasta. Alku- ja loppukartoi-
tuksen (haastattelun ja havainnoinnin avulla suoritettu tilannekartoitus) suoritti
jalleen tutkija. Laiteasennuksen ja ohjauksen suoritti teknologia-asiantuntija ja
tutkija. Seurantakdynnit toteuttivat Seindjoen ammattikorkeakoulun sosiaali- ja
terveysalan opiskelijat pareittain opettajiensa ja tutkijan ohjauksessa.

Tutkija ja opiskelijat olivat jokaisen osallistujan teknologian asennus-, oh-
jaus- ja kadyttotilanteissa mukana viisi kertaa n. kolmen tunnin jaksoina. Tutki-
muksen alussa ja lopussa osallistujilta kysyttiin samat kysymykset kuin Eeva-
hankkeenkin yhteydessa.

4.4 Kaiytetty teknologia

4.4.1 Eeva-hankkeen teknologia

Ensimmadisessd tutkimusvaiheessa Eeva-hankkeen aikana koteihin vietiin yh-
teensd 29 erilaista laitetta. Kaiken kaikkiaan yksittdisid laitteita vietiin koteihin
122 (liite 3). Teknologia valittiin muistisairaan henkilon ja heiddn ldheistensa
tarvekartoituksen ja yksilollisten tarpeiden mukaan. Se perustui syvilliseen
osallistujien fyysisen, sosiaalisen ja psyykkisen tilanteen ja tarpeiden pohdin-
taan yhdessd osallistujien kanssa alkukartoituksen yhteydessd. Valintatilanteis-
sa oli mukana kaikki teknologian k&yttoon jollakin tavalla osallistuvat tahot
muistisairaan henkilon lisédksi.

Tutkimuksessa teknologiset vilineet jaettiin kolmeen kategoriaan: ennal-
taehkdisevd teknologia, avustava teknologia ja hétdtilanteiden teknologia. En-
simmdisen kategorian laitteet ehkdisevit vaaraa ennakolta kuten liesivahti tai
turvapuhelimen kautta ldhtevad palohdlytys. Avustava teknologia tuki muisti-
sairauteen sairastuneen henkilon toimintakykyd muistuttamalla esim. ladk-
keenotosta tai helpottamalla soittamista puhelimella. Hatétilanteiden teknolo-
giassa laitteiden tarkoitus on ldhinnd viedd viestid eteenpdin auttajille silloin,
kun esimerkiksi kaatuminen tai eksyminen oli jo tapahtunut. Yhteenveto tutkit-
tavista ja kdytetystd teknologiasta on esitetty liitteissd 1 ja 2.
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KUVIO 2 Helppokéyttéinen puhelin.

Teknologia-asiantuntija koulutti ldheiset ja hoitohenkilokunnan seka tarvittaessa
muistisairaan henkilon kdyttimaan kotiin vietyja laitteita. Koko turvaverkolle ker-
rottiin laitteiden toiminnan p&dperiaatteet. Laheiset ja muu turvaverkko koulutet-
tiin kotikdyntien aikana ja hoitohenkilokunta erillisissd koulutustilaisuuksissa.
Eeva-hankkeen aikana laitteet olivat osallistujien kdytossd keskimddrin 7,5 kuu-
kautta. Osallistujien kdyttoon tuotujen laitteiden hinnat liikkuivat 30 ja 2100 euron
vdlillg, ja keskimddrin yhden tutkimukseen osallistuvan laitekustannukset olivat
600 euroa. Laitteet kustansi osallistujan kotikunta hankkeen ehdotuksen pohjalta
ja laitteet jaivdt kunnan omistukseen tutkimuksen jdlkeen. Laitteiden asennus- ja
koulutuskulut maksoi hanke. Osallistuja sai kdyttdd laitetta niin kauan kuin se oli
hanelle hyodyllinen my6s tutkimuksen padtyttyd. Laheisiltd vaadittiin pddasiassa
aikaresursseja kartoituksen aikana, laitteiden kayton opettelua ja osalla my6s ha-
lytysten vastaanottoa. Eeva-hankkeessa asennetuista laitteista 15 oli sellaisia, joi-
hin ei liittynyt palvelutarvetta ja 14 laitteella tuli olla jokin taho, joka ottaa laitteis-
ta lahtevit halytykset vastaan. Eeva-hankkeessa tutkimuksessa kaytettyjen laittei-
den kohdalla vastaanottajia olivat ldheiset ja kunnat. Laitteet valittiin hankkeessa
asiakastarpeiden pohjalta noin 50 erilaisesta teknisestd vaihtoehdosta, joita oli
markkinoilla Suomessa. Laitteiden hinta ei vaikuttanut hankintaan, koska yksit-
tdisten laitteiden hinnat olivat kunnan ndkoékulmasta kohtuullisia, ja kunnat olivat
varautuneet etukidteen hankkeen teknologiakustannuksiin. Asennettujen laittei-
den ylldpidosta huolehti tutkimuksen aikana hanketyontekijd ja tutkimuksen paa-
tyttyd joko omainen tai kunnan tyontekija. Toisessa tutkimusvaiheessa Kotiovelta
liikkeelle -hankkeessa kaikki 20 tutkimukseen osallistujaa maksoivat seurantaran-
nekkeen kayttoon liittyvan 5,90 euron datansiirtomaksun kuukaudessa koko
kayttoajan. Muut kustannukset maksoi tutkimushanke.
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65mm

KUVIO3 GPS-kello.

4.4.2 Kotiovelta liikkeelle -hankkeen teknologia

Kotiovelta liikkeelle -hankkeen yhteydessd toteutetussa toisessa aineiston ke-
ruuvaiheessa teknologinen véline oli satelliitin avulla paikantava ja hatdpainik-
keella varustettu GPS-kello. Muistisairas henkil6 saattoi tehdd halytyksen pai-
nikkeella siihen kyetessddn. Omainen tai hoivakotien henkilokunta pystyi tar-
vittaessa tarkistamaan karttaohjelmasta muistisairaan henkilon sijainnin myos
ilman hénen omaa aktiivisuuttaan. Tastd oikeudesta oli sovittu etukéteen.

Laite oli rannekemallinen, joka toimi myos kellona. Siihen voitiin asentaa
yksilollisesti rdatdldity turvaraja. Turvaraja sdddettiin muistisairaan henkilon
omista tarpeista ldhtien vain kotipiiriin rajoittuvaksi tai kilometrien laajuiseksi.
Turvarajan ylityksestd tuli ilmoitus vastaanottavalle taholle. Tadssa tutkimukses-
sa hilytysten vastaanottajia olivat omaiset ja hoivakodeissa asuvilla hoitajat.
Interventiossa kaikilla 20 osallistujalla oli kidytossd paikannus -, hitdpainike- ja
turvaraja -ominaisuudet. Laite valittiin tarkan kartoituksen jdlkeen neljdsta
vaihtoehdosta. Tarkeimpind kriteereind olivat kédytettdvyys ja tekninen var-
muus.

Seurantarannekkeet olivat hankkeen kautta vuokrakdytossad tutkimukseen
osallistuvilla keskimddrin 12 kuukautta. Halutessaan he saattoivat jatkaa lait-
teen kdyttod omalla kustannuksellaan hankkeen jidlkeen. Kotiovelta liikkeelle -
hankkeen kaikkien 20 laitteen halytykset otti vastaan muistisairaan henkilon
laheinen.

4.5 Aineiston analyysi

Eeva-hankkeen nauhoitetut haastattelut purettiin valikoiden laajasta struktu-
roimattomasta haastattelumateriaalista. Litteroitua tekstid oli 789 sivua. Koti-
ovelta liikkeelle -hankkeen kaikki haastattelut purettiin sanatarkasti tekstiksi.
Litteroitua tutkimusaineistoa kertyi tdstd toisesta osiosta noin 682 sivua. Mo-
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lempien hankkeiden haastattelutilanteissa kirjatut havainnot kirjoitettiin ha-
vainnointipdivékirjaan heti kotikdynnin jédlkeen.

Laadullinen aineisto analysoitiin aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin avulla
(Miles & Huberman 1994, Tuomi & Sarajarvi 2002, 109-116). Etnografinen pai-
notus tuli jo kenttdtyon aikana tapahtuvasta materiaalin lukemisesta ja kysy-
mysten tarkentumisesta. Kenttdtyoprosessissa muistisairaiden ihmisten arkeen
tutustuessani kysymyksen asettelu tarkentui ja pelkistyi. Turvallisuuden kasite
muuttui kenttdtyovaiheessa koko ajan konkreettisempaan suuntaan ja kiinnos-
tus kohdistui yhd enemmaén konkreettiseen teknologisen vilineen muistisairaan
kotona aiheuttamiin reaktioihin, kdyton haasteisiin ja osallistujien kokemuksiin.

Analyysin ensimmdinen vaihe suoritettiin siis jo kenttdtyovaiheessa luke-
malla koottua materiaalia ja vertaamalla kertyvdd uutta materiaalia vanhaan.
Analyysin toisessa vaiheessa materiaalista poimittiin tutkimuskysymyksiin liit-
tyvédt ajatuskokonaisuudet ja niiden pohjalta muodostettiin pelkistykset. Kol-
mannessa vaiheessa ndiden pelkistysten pohjalta muodostui alakésitteet, joista
sitten koodattiin niistd muodostuvat yldkasitteet (ks. Eskola & Suoranta 2000,
Hirvonen & Nikkonen 2003). Analyysi on kuvattu tarkemmin tuloksissa kun-
kin tutkimuskysymyksen kohdalla.

4.6 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri myonsi Eeva-hankkeelle tutkimusluvan
lokakuussa 2004. Sairaanhoitopiiri totesi tdssd yhteydessd, ettei eettisen toimi-
kunnan lausunnolle ole tarvetta. Kotiovelta liikkeelle -hankkeen alkaessa mar-
raskuussa 2011 Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta késitteli asi-
aa ja antoi myonteisen lausunnon. Osallistujilta pyydettiin molemmissa hank-
keissa kirjallinen suostumus. Suostumuksessa tutkimukseen osallistuvat muis-
tisairaat henkil6t ja heiddn ldheisensd vakuuttivat osallistuvansa tutkimukseen
vapaaehtoisesti ja ymmartden mahdollisuutensa syytd ilmoittamatta kieltaytya
tai perua suostumuksensa milloin tahansa.

Muistisairaiden henkildiden kohdalla teknologian kdytto vaatii erityistd
huomiota (Topo 2007, Etene 2010). Muistisairaus on aina uhka yksilollisyyden
sdilymiselle (M&ki ym. 2001). Teknologian kaytostd sovittiin tutkimuksessa yh-
dessd muistisairaan ja omaisen kanssa kokonaisvaltaisen tilannearvion ja tarve-
kartoituksen jdlkeen. Arjen olosuhteet otettiin huomioon. Tutkimuksessa inter-
vention aikana tuettiin muistisairasta henkilod kdyméaan purkukeskusteluja tar-
peen mukaan interventiokdyntien jdlkeen. Teknologian kaytto ei tutkimuksessa
saanut loukata yksityisyyttd tai vihentdnyt sosiaalisia kontakteja.

Muistisairaan henkilon tuli tietdd mitd laite valvoo ja miten se mahdolli-
sesti rekisterdi hdnen toimintojaan. Ratkaisua tehtdessd punnittiin aina, onko
laitteen turvallisuutta ja turvallisuuden tunnetta lisddvéat vaikutukset mahdol-
lista yksityisyyden kaventumisen aiheuttamaa haittaa suuremmat. Vaihtoehto-
na saattoi olla laitossijoitus, jolloin my0s laitosasumisen aiheuttamat rajoitukset
yksityisyydelle on otettava huomioon. Toisaalta jos valvontaa ei suoritettu, voi-
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tiin sitd pitdd heitteillejattond. Muistisairaan ihmisen valvonnassa tasapainoil-
laan kahden ddripddn eli yksityisyyteen kajoamisen ja heitteillejaton valilld
(Maki ym. 2001). Nama kysymykset olivat tutkimuksen toteuttamisessa tarkeitd
suuntaviivoja.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on jo laajasti myonnetty muistisairaan ky-
kenevyys toimia tiedonantajana tutkimuksessa erityisesti sairauden varhai-
semmassa vaiheessa (Mozley ym. 1999, Cahill 2004, McKillop & Wilkison 2004).
Vaikka muistisairas ihminen ei pystyisi endd abstraktitason keskusteluun, ky-
kenee hédn kuitenkin pitkddn sairauden edetessdkin kertomaan mistd han pitdd
ja mistd ei pdivittdisessd elamédssddn (Bamford & Bruce 2000, Beard 2004). Myds
muistisairaan henkilon toiminta ja valinnat arkisessa eldmassa kertovat tutkijal-
le paljon (Ohman 2007).

Téllaisessa asetelmassa tuli tarkasti huolehtia osallistujana olevan vaikean
vaiheen sairastuneen hyvinvoinnista ja siitd, ettei laitteen olemassaolo aiheutta-
nut hédnelle ahdistusta. Laitteen kaytto keskeytettiin kahden vaikeassa sairau-
den vaiheessa olevan osallistujan kohdalla juuri tdstd syystd. He kuitenkin sai-
vat olla mukana hankkeessa edelleen saadakseen muuta hankkeen suomaa tu-
kea arkeensa. Vapaamuotoinen haastattelu ja havainnointi yhdistettynd hyvaan
vuorovaikutukseen muistisairaan ja tutkijan valilld on todettu olevan metodina
toimiva muistisairaiden kohdalla (Nygard 2006).

Mahdollisuus osallistua tutkimukseen vahvistaa myos autonomian toteu-
tumista (Sarvimdki & Stenbock-Hult 2009). Sosiaali- ja terveysalalla tutkimus-
etilkassa noudatetaan ns. tietoisen suostumuksen periaatetta, joka korostaa tie-
toon perustuvaa harkintaa (Beauchamp & Childress 2001, Pick ym. 2013). Muis-
tisairaan ihmisen kognition heikentymisen takia heiddn kokemuksiaan ei yleen-
sd ole kuunneltu tutkimuksissa (Hellstrom ym. 2007, Topo 2009). Vallalla on
ollut sairauden vaiheisiin ja kognitiivisiin kykyihin sidottu tarkastelutapa (De-
wing & Wilkinson 2010). Muistisairaan henkilon osallistuminen voidaan kui-
tenkin ndhdd prosessina, jossa kokonaisuuden hahmottamisen sijaan korostu-
vat senhetkinen tilanne ja toimintaympéristé (McKeown ym. 2010). Ei pitédisi
endd kysyd voivatko muistisairaat osallistua tutkimukseen, vaan miten se teh-
dddn mahdolliseksi (Pratt 2002). Osallistumisen hyodyllisyydestd ja terapeutti-
suudesta on my0s ndyttod (Hellstrom ym. 2007).

Landau ym. (2011) ehdottavat autonomian késitteen laajentamista muisti-
sairaan ja myos omaishoitajan toiveisiin (my6s Woods & Pratt 2005). Periaat-
teena on yleistynyt ”best interests”, jonka mukaisesti moniin pa&toksiin ja tar-
peisiin 16ytyy yhteys muistisairaan ja hdnen perheensd historiasta. Tarkedd on
pohtia, mitd muistisairas ihminen olisi pddttanyt ennen sairastumistaan. (Lan-
dau ym. 2011, myds Gedge 2004, Defanti ym. 2007). Tadssa tutkimuksessa muis-
tisairaan osallisuus tutkimukseen on ndhty nimenomaan prosessinomaisena
tahdn hetkeen kiinnittyneend tapahtumana, jossa muistisairas henkilo on kyke-
nevd muistinsa heikkenemisestd huolimatta kertomaan sen hetkisistd kokemuk-
sista ja tunteista. Teknologian kayttotilanteissa myos havainnoinnilla vahvistet-
tiin osallistujien sanallista viestien merkitysta.
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Tutkimuksessa noudatettiin hyvin tieteellisen kdytannon eettisid periaat-
teita. Siind sovellettiin tietoisen suostumuksen periaatetta, jolloin osallistuja tie-
si kdyttavansa laitetta (Etene 2010). Muistisairaan henkilon kohdalla tietoisessa
suostumuksessa on kuitenkin haasteita. Henkilo ei vilttdiméttd muista anta-
neensa suostumusta. Taman takia muistisairaalle henkilolle kerrottiin jokaisella
haastattelukerralla uudelleen tutkimuksen tavoite. Yhdessa pohdittiin tutki-
muksen ja kdytossd olevan teknologian tuomia mahdollisia etuja ja haittoja ha-
nen arkeensa. Héanelle kerrottiin my0s joka kerta vapaudesta vetdytya tutki-
muksesta halutessaan. Osallistujille kerrottiin ja heiddn kanssaan sovittiin heis-
td kerdttyjen tietojen suojaamisesta, niiden kayttotarkoituksesta, kayttdjistd ja
havittdmisestd. Suostumuksen prosessinomaisuus, tutkimuksen kertaaminen ja
yhteistyd koko tutkimuksen ajan on olennaista, kun tyoskennellddn muistisai-
raan henkilon kanssa (Virkola 2014, 76, Topo 2006, Nygard 2006).

Rikkoutuneen laitteen korjaus tehtiin mahdollisimman nopeasti. Valituis-
sa laitteissa ei ollut héiritsevid valoja tai ddnid. Laitteiden tuli aiheuttaa mahdol-
lisimman vdhdn héiriotd osallistujille. Tdmdn periaatteen toteutumista seurat-
tiin tutkimuksen aikana ja sitd jouduttiin pohtimaan jokaisen kohdalla yksilolli-
sesti. Erityisesti seurantateknologiaa kdytt6on otettaessa sovittiin siitd, missa
tilanteessa osallistujan liikkumista saa paikantaa ja kenelld tdamé& oikeus on.
Asiakastietoja koskeva kirjallinen ja sihkoinen materiaali sovittiin poistettavak-
si tutkimuksen valmistumisen jdlkeen. Muiden kaytettyjen teknologioiden yh-
teydessd dataa osallistujien toiminnasta ei kertynyt.



5 TULOKSET

5.1 Muistisairaan henkilon ja hdnen liheistensd teknologiaan
liittyvit arjen tarpeet ja odotukset (I)

Ensimmadisen tutkimuskysymyksen kohdalla analyysiyksikkond oli lause tai
lauserakenne, joka kuvasi kotona asuvien muistisairaiden ihmisten ja heiddan
laheistensd kokemukset teknologiaan liittyvistd tarpeista ja odotuksista. Naista
ajatuskokonaisuuksista muodostettiin pelkistykset. Niistd taas muodostettiin
kaksitoista alakategoriaa. Kahdestatoista alakategoriasta syntyi kolme yladkate-
goriaa: Itsemddrdamisoikeuden sdilyminen, sosiaalisten suhteiden sdilyminen ja
liikkkumisen oikeus ja turvallisuus (taulukko 1).

TAULUKKO1 Ensimmidisen artikkelin analyysikaavio.
Alkuperdinen ajatuskoko- Pelkistys Alakategoria | Yldkategoria
naisuus
Koto on niin... tadlld ny tie- | Tuttu koti-
tad paikat ja kaikki... el oo ymparisto
mikddn hukas. mieluinen _
. Pelko laitos-
N ) Toive kotona | hoitoon jou-
Alkad haatdako mua pois tds- | asumisen tumisesta
td, antakaa mini asun tis. jatkumisesta
o Ei muista, Muistin heik-
Tuo muistikulta on mennyn | endd asioita | keneminen
niin, etten muista aina asioo- | niin kuin en-
ta. nen
Kylld md haluan niin oma- Omatoimi-
toimisesti ettei tarvitte (ko- suuden tar-
dinhoitajien) aina tulla tdnne. | keys
Kun ei endd mitddn osaa eikd | Epdonnistu-
mihinkddn kelepaa. misen koke- _
_ mus Itsendisen Itsemaarda-
Ei tanne pystytd panemahan L eldmén kaven- | misoikeuden
sellaasta, josta mad en tykkidsd, | Kotiin ei tuo- | tuminen sdilyttiminen




44

se saa kyllad Iahtida. Ma oon
vield sellaanen eukkoo, mina
itte.

da mitdadn
ilman lupaa

M4 trossaan ittidni, etten mi- | Selvidminen
taan kompauksia tddlld koto- | omassa ko-
na tee. Pitddhdn tds mies olla | dissa ilman Oman kyvyk-
vaikkei mies endd ookkaan. | vahinkojaja | kyyden epdi-
Ipeyden lérhinen ja
3 . . . unne siita puolustaminen
Niin paljo noloosti pyorittad,
vaikka md kuinka tarkasti .
sitd yritdn. Jotta kuinka paljo | Puhelimen
tuoskin on pitdny huonota, kaytto vai-
ettei osaa pydrittad kunnolla. | ketituu.
Tytdr sanoo, ettd didin pitdd
muistaa, ettd torvi pitda ensin L
nostaa ja sitten vasta painaa. Toimintaky-
Aiti: ”Sitd md en havaannu vyn heikke-
taas. En ma ny oo hetkehen neminen
soittanukkaan kylla”. (KP).
”Kun ne (vierailijat) panee Yksinjadmi- | Yksindisyys ja
oven kiinni, niin sittén se on = | nen tuntuu laheisyyden-
se itku apuna, jotta ei sille voi | synkaltd tarve
mitddn. Vaikkei tadlla mikdan | vaikka tie-
délle kosta, niin se on se pit- | tddkin ettd Lo
d yksindisyys, se on niin ko- | kotona on Sosiaalisten
vin' sellaasta’synkkaa. ” turvallista. suhteiden sai-
. lyttiminen
“Ne on kylld kureeta (kaup- | Kaupustelijat | Kutsumatto-
plaatz. Kylld md oon pddtta- | koetaan | mat vieraat
ny, etten’anna niille endd mi- | uhaksi ja nii-
taan.” Tytar;”Mutta kun ei den kaynnit
se muisfa.” Aiti;” Kylld méa aiheuttavat
muistan kuule. Enhdn ma ny | vdittelyd per-
niin vield oo”. hepiirissa
Se on nauttimista tuo mun Litkkumisen
Fyb_réill'a kulukeminen, pira- | nautinto N _
dn ja nautin luonnosta. En Liikkumisen
pira kiirusta mihink&an. 3 ) nautinto ja
) Liikkumisen | liikkumisen
No hyvin vdhdn, kun mua vdhentymi- | vdhentyminen
huimaa niin (liikkuu ulkona), | nen kaatumi-
ei uskalla ldhtia. sen pelossa )
_ ) Kaatumiset
Ja kun on eteisen laattialla | Ikdva koke-
maannu niin kauan niin vois_ | mus kaatu-
olla jo viimmeenen uni. Se oli | misesta ja
lilka kauan tajuttomuutta. tajuttomuu-
) desta.
Pahan poukun sain Pelto- ) '
niemen reissusta (eksymista- | Eksyminen | Eksyminen
paus), té@rskahdﬁz(ksen, ettd lisda varovai-
nyt en afele (polkupyoralld) | suutta liik-
kiin kylalla. kumisessa
Vaikka silloon puhuttiin, jot- o
ta mind eksyin, kun menin Erimjelisyy-
tuonne vaan en mind eksyny | det eksymis- _ . .
silloonkaan. Md menin aivan | vaarasta Lukitus ovet Liikkumisen
taydelld jarjelld, mutta naa- eli liikkumisen | oikeus ja tur-
purit pani niin, ettd minoon estaminen vallisuus
eksyny sinne. )
T . Lukitut ovat
Minid: Nyt sitte Kalle on ollu | ahdistavat
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vaha pahalla padlld kun on
ovet laitettu lukkoon (ulkoa-

pdin), mutta nyt vaan ollu Ulos lukkojen
ettd on joutund, kun on ollu taakse jaami-
niin kovat pakkaset, ei 0o nen
oikeen muuta konstia ollu. Hammennys

lukkojen

"Oon jaany" (lukkojen taakse | taakse jaami-
ulos), myOntdd muistisairas | sestd

rouva. Kysyn miltd se tuntui:
"Kylld se’'vahd ourolta tuntu,
en'md kasitd kuka hitto

sen ..mulla on vara-avaan
ollu aina tuolla... en 16ytany
sitd. Avain oli aiva eri paikas
mihin md oli ikdnd sita pan-
nukkaan. Kyll4 se oli saakeli
niin kauhia, kun mun piti
kellarin kautta (menna sisal-
le) kun)el avaanta loyty-

ny.(KP).

KP= kenttdpdivéakirja

Tarpeita ja odotuksia oli hyvin monenlaisia ja vain osaan niistd oli mahdollista
teknologisilla ratkaisuilla vastata. Tulokset kuitenkin antavat kokonaiskuvaa
tarpeista ja odotuksista, joihin palveluntuottajien ja teknologiaa kehittdvien yri-
tysten tulisi jatkossa kiinnittdd huomiota.

5.1.1 Itsemddrddamisoikeuden sdilyminen

Sisdllonanalyysin ensimmdinen yldkategoria oli tarve mahdollisimman itse-
ndisen eldmédn jatkumiseen sairaudesta huolimatta. Muistin tukeminen, itse-
ndisen eldm&dn mahdollistaminen ja alentuneen toimintakyvyn kompensointi
muodostuivat alakategorioiksi. Muistisairas ihminen ja hdnen ldheisensd kai-
pasivat muistin heikkenemistd kompensoivia apuvdlineitd. Esimerkiksi vuo-
rokauden- ja kellonaikojen selkiyttamiseen erityisesti yoaikaan kaivattiin apua.
Tdlloin muistisairaan ei tarvitsisi kyselld niitd omaiseltaan jatkuvasti, vaan
voisi toimia itsendisemmin. Muistisairaat ihmiset toivoivat ndiden laitteiden
avulla saavuttavansa haluamaansa itsendisyyttd ja riippumattomuutta muista
ihmisista.

Muistisairaat ihmiset toivat toistuvasti esiin huoltaan muistin heikkenemi-
sestd. Sairauden edetessd sairaudentunne katosi ja myos tdma huoli siirtyi taka-
alalle. Muistin ongelmat olivat keskusteluissa omaisen ja muistisairaan valilla
sekd huolen ettd kiistan aihe. Laheiset toivat esiin muistin heikkenemiseen liit-
tyvit toimintakyvyn ongelmat, kun taas muistisairaat henkil6t puhuivat muis-
tin heikkenemiseen liittyvastd psyykkisistd kokemuksista: toistuvista epdaonnis-
tumisen kokemuksista, sen aiheuttamasta drtymyksestd ja tarpeista kompen-
soida muistin haurastumisen vaikutuksia.

Itsendisen eldmdn toteutumiseen liittyivdt monet pdivittdiset toiminnot,
jotka vaikeutuvat sairauden edetessa. Niitd olivat mm. rahan késittely, ladkkei-
den otto, puhelimen ja lieden kdytt6 sekd liikkuminen. Ndiden kykyjen heikke-
neminen aiheutti merkityksettomyyden ja epdonnistumisen kokemusta ja mo-
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nissa tapauksissa masentunutta mielialaa. Muistisairaan ihmisen kokemus
omasta kyvykkyydestdan heikkeni. Muistamisen vaikeudet ja vapauden menet-
tamisen tunne liittyivét toisiinsa muistisairaiden ihmisten kokemuksissa ja pu-
heessa. Mitd enemmaén muistisairas ihminen koki muistissaan olevan ongelmia,
sitd enemmaian hian koki olevansa muiden varassa, mahdollisuus omatoimisuu-
teen vdheni ja ympdriston paine kasvoi.

Tutkimukseen osallistuneet muistisairaat ihmiset korostivat tarvettaan it-
sendisyyteen esim. halutessaan eldd kotona mahdollisimman omatoimisesti.
Laheisten kokemuksissa se ei ollut erityisesti esilld. Laheisten mielestd muisti-
sairas henkilo tarvitsi enemmaéan apua kuin sairastunut itse koki tarpeelliseksi.
Hén saattoi kokea kotipalvelukdyntejd olevan liikaa, jolloin hédnen itsendisesti
vietetty aika vdheni. Ulkopuolisen kontrollin lisddntyessd sairastunut koki
oman itsendisen arkensa hajoavan.

Muistisairaiden ihmisten halu maéaéritelld itse omat tarpeensa tuli esiin
usein juuri apuvdlineiden kohdalla. Apuvilineen hankkimisen esittiminen
saattoi aiheuttaa tunnereaktion, joka kertoi muistisairaan kokevan, ettd vilineen
hankinnan esittdminen sisdlsi esittdjan arvion heiddn heikenneistd kyvystdan
toimia itsendisesti. Heille tuli tarve korostaa omaa kyvykkyyttddn esimerkiksi
muihin saman ikdisiin verrattuna. Tama aiheutti sen, ettei tarpeellista apuva-
linettd otettu kayttoon.

5.1.2 Sosiaalisten suhteiden sdilyminen

Sisdllonanalyysin toiseksi yldkategoriaksi tuli sosiaalisen verkoston merkitys
muistisairaan ihmisen ja hdnen ldheisensd arjessa. Yksi eniten sekd muistisai-
raiden ihmisten ettd heiddn ldheistensd esiin tuomia haasteita oli yksindisyys.
Keinoja sen lieventdmiseen késiteltiin paljon keskusteluissa.

Laheiset olivat huolissaan muistisairaiden ldheistensd yksindisyydesta.
Tama huoli korostui nimenomaan yksin asuvien muistisairaiden ihmisten ja
niiden sairastuneiden kohdalla, joiden omaiset olivat vield tytelamassd. Tama
huoli heijasteli myos ldheisten omaa riittaméattomyyden tunnetta, koska he eivit
kokeneet pystyviansa olemaan kylliksi ldheistensd tukena.

Silloin kun muistisairas ihminen koki olonsa kotona yksindiseksi ja yksi-
toikkoiseksi, hdn lihti ulos hakemaan seuraa. Héan ei kuitenkaan aina suunta-
vaiston pettdessd loytanyt seuraa esimerkiksi naapureista. Pahimmassa tapauk-
sessa hdn eksyi ja joutui vaaraan yrittdessddn lievittdd yksindisyyden kokemus-
taan. Ladheiset toivoivat apua vilineistd, joiden avulla tietdisi laheisensd ldhte-
neen ulos pihapiirista.

Sosiaalisten suhteiden supistumiseen liittyi myos kotiin kohdistuvat uhat.
Laheiset puhuivat kutsumattomista vierailijoista, kuten kaupustelijoista. Ldhei-
set kokevat muistisairaan ihmisen olevan usein liian luottavaisia He padstavit
vieraita kotiinsa eivitkd endd valttamatta ymmarrd rahan arvoa samalla tavalla
kuin kognitiivisesti terveet.

Useita osallistujia kaupustelijat olivat huijanneet. Muistisairas henkil6 oli
pitkddan muistanut tdllaisen ikdvand kokemuksena ja hdvennyt tapahtumaa.
Kutsumattomien vierailijoiden pelko johti monessa tapauksessa ovien lukitse-
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miseen niin, etteivit he avanneet oveaan endd kenellekddan. He saattoivat pois-
taa ovikellon vélttydkseen pelottavilta tilanteilta. T&std seurasi my6s toivottu-
jen vierailujen vihenemistd ja muistisairaan jadmistd kodin seinien sisddn. Ul-
kona liikkuminen ja sosiaaliset suhteet vdhenivét. Pitkid keskusteluja kaytiin
erilaisista mahdollisuuksista estdd epatoivotut vierailut muistisairaan kodissa
kuten esimerkiksi kameravalvonta. Tadssd tilanteessa sosiaalisen verkoston apu
ja eettiset kysymykset nousivat esiin.

5.1.3 Mahdollisuus omatoimiseen liikkumiseen

Liikkumiseen liittyvdt haasteet ja tarpeet muodostuivat analyysin kolman-
neksi yldkategoriaksi. Muistisairaiden henkiléiden kokemukset liikuntaan
liittyvistd haasteista painottuivat kaatuminen, ulos lukkojen taakse jadminen
ja varhaisessa sairauden vaiheessa huoli eksymisestd. Laheisilld tuli myos
esiin kaatuminen ja ulos lukkojen taakse jadminen, mutta toisin kuin muisti-
sairaalla, voimakkaasti ei-toivottu ulos ldahteminen ja eksymisvaara. Sairau-
den varhaisen vaiheen jdlkeen muistisairaan huoli omasta eksymisestdan oli
melko vidhdistd, kun taas ldheiselle se oli yksi kuormittavimmista tekijoista
arjessa.

Kaatumisvaaraan liittyi usein huimaamiseen tai liukkaisiin keleihin, jotka
tekivdat monet muistisairaat ihmiset varovaisiksi eivatkd he mielellddn menneet
lainkaan ulos talvisin. Toisaalta, jos muistisairas ei endd tunnistanut omaan ti-
laansa liittyvid vaaroja, han meni ulos esimerkiksi liukkailla kengilld. Kaatumi-
set yolld sisdlsivat erityisen vaaran, koska apua jouduttiin monia odottamaan
useita tunteja. Namad tilanteet olivat sairastuneelle hyvin pelottavia. Pelottavia
kokemuksia olivat myo6s ulos lukkojen taakse jadminen, kun muistisairas ihmi-
nen ei endd muistanut vara-avaimen paikkaa. Useassa tapauksessa oli kyseessa
hengenvaarallinen tilanne, joka jdtti my6s sairastuneelle henkil6lle pysyvan
muistijdljen.

Fyysisen toimintakyvyn heikkenemiseen liittyvissd keskusteluissa muisti-
sairas ihminen kykeni paremmin hyvéaksymaéén tilansa huononemisen. Sairas-
tunut henkil6 ja ldheinen olivat molemmat huolissaan esimerkiksi kaatumisen
vaarasta eri tilanteissa. Eksymiseen liittyvit asioissa oli kuitenkin toisin: niiden
kohdalla muistisairaan oma késitys erosi miltei aina ldheisen késityksesta.
Muistisairas ei kokenut ulos ldhtemistddn yleensd ongelmana ja se lisdsi lahei-
sen huolta.

Eniten keskusteluja tutkimuksen aikana aiheuttivat muistisairaan ja ldhei-
sen vililld juuri ndmaé ulos ldhtemiseen ja mahdollisiin tai jo tapahtuneisiin ek-
symisiin liittyvat kysymykset. Sellaisissa tilanteissa korostui muistisairaan aja-
tus siitd, ettd hanen liikkumisellaan oli aina jarkeva syy. Sairauden varhaisem-
massa vaiheessa muistisairaat ihmiset kokivat, ettd pelko eksymisestd rajoitti
heiddn ulkona liikkumistaan. Kun sairaus eteni, eksymisen pelko viheni sita
mukaan kun sairaudentunnottomuus lisddntyi. Samaan tahtiin lisddntyivat
myos ristiriidat ldheisten kanssa, jotka liittyivét oikeuteen liikkua ja samalla
itsemddradamisoikeuden rajoittamiseen.
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Omaiset joutuivat estimddn muistisairasta lahtemastd ulos ja hakemaan
kotiin vastentahtoisesti palaavaa ldheistdan. Tallaiset tilanteet olivat uuvuttavia
molemmille. Sairauden varhais- ja keskivaikeassa vaiheessa muistisairaan kyky
liikkkua oli yleensd vield hyva. Talloin ldheisten pelko sairastuneen henkilon
eksymisestd oli suurimmillaan. Muistisairas ldheinen kéveli tai jopa juoksi pit-
kid matkoja useastikin pdivdssd purkaakseen ahdistustaan ja levottomuuttaan.
Heilld oli myds voimakas tarve liikkumiseen, josta he saivat mielihyvaa ja koki-
vat vapaudentunnetta.

Yksin etddlld muusta asutuksesta ja erityisesti metsien ymparéimana
asuvat muistisairaat olivat ldheistensd mielestd erityisesti vaarassa eksyd, ja
monissa tapauksissa oli jo tapahtunut eksymisid. Toisaalta my0s ldheisensd
kanssa asuvien muistisairaiden ihmisten liikkuminen koettiin turvattomaksi.
Laheiset kokivat erityisen vaaralliseksi tilanteen, jossa sairastunut halusi liik-
kua yksikseen, tai kun muistisairas ldhti etsimddn kotoa poistunutta ldheis-
taan.

Silloin kun ldheiset pelkdsividt muistisairaan eksyvén, he saattoivat joutua
lukitsemiseen oven ulkopuolelta muistisairaan jdddessd yksin kotiin. Téllaisen
ratkaisun tekeminen oli monille ahdistavaa. Tilanteen haastavuutta lisési sairas-
tuneen mielipaha ja kiukku, kun hénet jadtettiin lukkojen taakse. Toisaalta oli
laheisid, jotka eivdt kokeneet ongelmaksi muistisairaan ldheisen lukitsemista
sisddn useiksi tunneiksi. Lukitsemista perusteltiin nimenomaan turvallisuus-
syilld. He eivdt kaivanneet tilanteeseen muutosta. Turvalliseen liikkumiseen
liittyvid toiveita teknologian suhteen oli tdysin automaattisesti toimivat laitteet,
joilla eksynyt 16ydetddan nopeasti.

5.2 Teknologian kaytettivyys arjen tilanteissa (II)

Toisessa artikkelissa kasiteltiin toisen tutkimuskysymyksen ndkokulmasta ak-
tiivisesti ja passiivisesti kédytettdvid laitteita muistisairaan ja heiddn ldheistensa
ndkokulmasta. Analyysiyksikkond oli ajatuskokonaisuus, lause tai lauseraken-
ne, jossa tuli esiin laitteiden kayttoon liittyvid kokemuksia sekd muistisairaan
ettd heiddn ldheistensd ndakokulmasta. Alakategorioita muodostui seitsemén ja
niistd muodostui kolme yldkategoriaa: Aktiivisuutta vaativien laitteiden kayton
haastavuus, laitteiden hdiritsevyys ja passiivisesti toimivien laitteiden hyodyt
(taulukko 2).
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TAULUKKO 2  Toisen artikkelin analyysikaavio.
Alkuperidinen ajatuskoko- Pelkistys Alakategoria Yldkate-
naisuus goria
Asennustilanne: Muistisairas o
aiti kyS}lf(y monesti, Muistisairas
td ”trenkadako mun tehera epdilee omaa
tuolle jotakin?”. Tytdr va- osaamistaan. _
kuuttaa, ettei tarvitse piitata Kokemus, ettei
siitd. ”Voi, mind en ymmarrd laite ole muisti- L
tuota!” (Ki"’) sairaan kontrol- | Aktiivisut-
' . . . lissa. ta vaativi-
Tytdr kertoo, ettei ole (lilkke- | Laitetta ei kay- o en laittei-
tunnistinvalo) kdytossd, kos- | tetd koska se Laite aiheuttaa | den kéy-
ka diti ihmettelee’sitd, kun se | aiheuttaa hdam- | vaaratilanteita. | ton haas-
ei sammu. Valon oli diti yh- | mennystd ga. tavuus.
tend iltana nypannyt pois vaaratilanteita. _ o
sangyn alta ja lyonyt silma- Laite hdiritsee
kulmansa. ( P?.] tuttua arjen ru-
) 3 o tinia.
”Se ihmettelee, ettd lamppu_ | Liiketunnistin-
palaa eikd sammu. Repii pois | valo hdiritsee .
seindstd”. (omainen). koska sen toi- Laitteen kaytto-
mintaa e1 ym- tarkoitusta‘ei
“Pelkddn ettd se tekoo vala- | mérretd. ymmarretd.
kian”. (muistisairas).
Harmittelee, ettei muista Tulipalon pelko.
miksi se palaa (liiketunnis-
tinvalo) vaikka tdssd jutelles- ‘
sa ymmadrtdd sen. "Kun ei oo | Kokee harmia, )
niille tottunu”. (KP). ettei muista lait- Laitteen
. ) teen kayttotar- héiritse-
“No ku se vilikkuu yoll4 ja koitusta. VYYys.
on outua. Ei saa nuKuttua”. ) o
(vuodeturva). Laitteen hdirit-
. Vuodeturvan Sevyys.
“Nuo Iev%lt lampenoo ittes- valot hairitsevit
tansd. Kylld tuosta ny vaiva o1sin.
tuli”. (liésiturva). o
Kokee liesivah- _ o
o ) din muuttaneen | Laitetta ei muis-
Muistisairas: ” En mé sitte = | lieden kayttod teta kayttaa.
siind..” Minid sanoo, ettd oli- | hiiritsevasti.
sit painanut sitd nappia. Sit- ) )
ten ne olis tullu. Etkdo muis- | Ei muistanut
tanut sitd nappia? "En ma turvarannek-
muistanu sitd yhtaan.” (KP). kieen olemassa-
oloa.
”En mind murehri ny mitédén,
os ei mun tarvitte (0sata o
dyttda laitetta). Emma ym- Passiivi-
marrd niistd mitdan. ) o sest1 toi-
. Laite toimii au- | mivien
Laite ei huoleta | tomaattisesti laitteiden
koska ei vaadi | taustalla. hyodyt.

Jaa, en mai siitd tiedd mitdan

sytdan valvontakameras-
ta)” Poika: ”Fi siitd ainakaan
gidille mitdan haittaa 0o.”
Aiti: ”Ei mitddn haittaa, eihdn
nyt toki. Minen mit&ddn siita
piittaa”.

taitoja muisti-
sairaalta.

Ei koe laitteesta
olevan haittaa.

KP= kenttdpdivéakirja
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Analyysin mukaan muistisairaiden ihmisten kadytt6on sovellettavan teknologi-
an tulee olla helppokayttoistd. Usein passiivisesti taustalla toimivat laitteet juur-
tuivat parhaiten osaksi muistisairaan ihmisen ja hénen ldheisensd arkea. Muis-
tisairas ihminen hyotyi eniten laitteista, joiden kaytto ei vaatinut haneltd aktii-
visuutta. Téllaisia laitteita tutkimuksessa olivat mm. liesivahti ja ovivahti. Lait-
teen ei kuitenkaan saanut aiheuttaa hidnelle kokemusta siitd, ettei ndkyvilla ollut
laite ole hanen kontrollissaan. Téllainen laite oli esimerkiksi liiketunnistimella
toimiva valaisin, joka aiheutti ahdistusta muistisairaan ihmisen unohtaessa va-
lon sammuvan automaattisesti liikkeen loppuessa. Han koki, ettei laite ollut
hénen hallinnassaan eikd hian voinut sammuttaa valoa halutessaan.

Erityisesti teknologia tuki kotona asumista silloin, kun se oli tiiviisti osana
muistisairaan ihmisen muuta sosiaalista turvaverkostoa. T&lloin se tuki sekéa
muistisairaan ihmisen ettd ldheisten arkea ja lievensi ldheisten stressia.

5.3 Teknologian kdyton mahdollisuudet ja esteet (III)

Kolmannessa artikkelissa analyysiyksikkond oli ajatuskokonaisuus, lause tai
lauserakenne liittyen toiseen tutkimuskysymykseen: Muodostuneita asiakoko-
naisuuksia pelkistettiin ja koodattiin yhdeksaksi alakategorioiksi. Naistd muo-
dostettiin neljd yldkategoriaa: sosiaalinen tuki, yksilollisyys, oikea-aikaisuus ja
ohjaus (taulukko 3).

TAULUKKO 3  Kolmannen artikkelin analyysikaavio.

Alkuperdinen ajatusko- | Pelkistys Alakategoria Yldkategoria

konaisuus

”Kylldhdn te huolehditta | Tarve tukeen )

tatd mun kayttamahan” laitteen kadytos- | Kannustaminen

(hataantynyt). sd

”Selittakdd tuolle, se pa- o L

remmin kuuloo. I'—vaa Laheisiin tu- Sosiaalinen

kun on tuo joka kuuloo”. | keutuminen o ) tuki
Laheisiltd arjen

”Télld on paljon hele- tukea

Fompl soittaa tdlla uudel- . )

e sanoo poika. Aiti: "No | Toivomus lisa-

varmasti ja poika opettaa | ohjauksesta

mua lisdd sithen.”

7 Aidin olis pitanyt muut- | Rutiineja muut- | Rutiinit yllapi-

taa rutiinejaan, sé ei endd | tavien laittei- tavat toiminta-

onnistunut.” (lddkedosetin | den kaytto ei kykya

kaytto). endd onnistu.

Tytdr: “Tdamaé on tosi hy- .

va laite (elektroninen laa- Oikea-

kedosetti) ja kylld se vie- aikaisuus

lakin toimii aika lailla o

hyvin, mutta kylla siina- ) Muistisairaan

kin alakaa vdhan sitd on- | Laite hyvd, omaa aktiivi-

gelmaa olla. Jos muistaa mutta sairau- suutta vaativan

painaa, niin ei muista den edetessi laitteen kivtto
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ottaa ja sitten sitd muistel-

lahan'koska se antaa ja

montako kertaa pdivas
1tad ottaa.

ee: “Oonkos md ny otta-

nu ladkkehet?”

kaytto vaikeu-
tut.

vaikeutuu sai-
rauden edetessi

”"Ma hermostun, jos joku
jdd piipaamahan”.

”Kun mi oon vihén arka,
kun ei tierd koska tuloo
vahinko niin pitédi olla
viha silla lailla varovaa-

Vieraat ddnet
hermostuttavat

Arkuus laittei-
den kaytossa

Yksilollinen
vaihtelu koke-
muksessa lait-
teen hdiritse-
vyydestd

nen”. Yksilollisyys
L . . . Ja asenne

”Voi voi, tuloo vanhoilla | Uudet asiat Laitteiden tuo-

divilld tommosia opetel- | arjessa huoles- | mat vaatimukset

avaksi”. tuttavat arjen eldimadan
”Ompa juhulallisia laitte- _ .
hia. Mitahdn mi tekisin Pohdinta lajt- _
niilld”. teiden hyodys- | Kokemus lait-

td teen hyodysta
"Emmada ymmarrd, kun Laitteiden kdyt- | Uusi tilanne
tuollaasia ny ihan yhtak- | toonotto aihe= | horjuttaa ensin
kid tanne tuodaan kuin uttaa hammen- | arjen hallitta- )
sa'lama kirkkaalta taivaal- | nysta. vuutta Ohjaus
ta!”
”Se on kylld hyva. Kylla ) )
mé oon Sen kans paridn- | Kokemus lait- | Laitteen kdyton
ny, kun on tuo likka opet- | teen kanssa ohlaus vahvistaa
tamas”. pdrjddmisestd. | hallinnan ko-
kemusta

5.3.1 Sosiaalinen tuki: sosiaalisen verkoston merkitys teknologian kaytossa

Analyysi osoitti sosiaalisen verkoston merkityksen muistisairaan ihmisen tek-
nologian kdyton tukena. Positiivisten tulosten taustalta 16ytyi toimiva sosiaali-
nen verkosto, jossa muistisairaalle 1dheisin ihminen ja muu ldhipiiri olivat kan-
nustamassa, ohjaamassa ja muistuttamassa teknologian kayttoon. Toinen tarkea
rooli heilld oli hélytysten vastaanottajina sekd avun antajina héatétilanteissa.
Voidaan sanoa, ettei teknologian kdyttd kodin arjessa onnistunut ilman toimi-
vaa ja organisoitua sosiaalista verkostoa. Teknologia juurtui osaksi muistisai-
raan kodin arkea vain sosiaalisen verkoston tukemana. Yksil6llisyys painottui
verkostossakin, koska jokaisella muistisairaalla ihmiselld oli hyvin erilaiset so-
siaaliset kontaktit jo perhetilanteista johtuen.

Teknologia tuli sitoa osaksi muuta sosiaalista verkostoa ja tdtd kautta
osaksi arjen kokonaisuutta. Sosiaalista verkostoa vahvistettiin tarvittaessa, jotta
voitiin varmistaa teknologian juurtuminen muistisairaan ihmisen arkeen. Toi-
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saalta my0s teknologia oli osa turvaverkostoa ja vahvisti sitd omalta osaltaan.
Oli oleellista, ettd kaikki verkostossa mukana olevat tahot saivat osallistua tek-
nologian valintaan, ja ettd heiddn asenteensa teknologiaan oli myonteinen.

5.3.2 Oikea-aikaisuus: Sairauden vaiheen merkitys teknologian kiyttoon

Analyysi osoitti, ettd muistisairauden alkuvaiheessa oppimiskyky oli usein vie-
la hyvd. Tamaé tietenkin vaihteli yksilollisesti, mutta aktiivisesti kaytettdva tek-
nologia todettiin paddosin hyodylliseksi varhaisessa vaiheessa ja jonkin verran
my0s keskivaikeassa vaiheessa. Taman jalkeen jouduttiin siirtyméan passiivisen
teknologian kdyttoon. Toisaalta analyysissa tuli esiin diagnoosin saannin jalkei-
nen kriisivaihe, joka ajoittui yleensd varhaiseen vaiheeseen. Muistisairaan ihmi-
sen ollessa diagnoosin saannin jilkeisessd kuohuntatilanteessa, saattoi uuden
teknologian kdyttoonotto olla hyvin haasteellista. Tédlloin muistisairaalla henki-
16114 oli usein tarve kieltdd avuntarve ja halu osoittaa kykenevyytensa huolehtia
edelleen itsestddn. Toisaalta juuri tdssd alkuvaiheessa teknologian kayttoonotto
olisi ollut oppimisprosessin kannalta tdarkedd. Analyysin mukaan teknologian
kayttoon eri sairauden vaiheissa vaikutti my6s muistisairaan ihmisen suhde
teknologiaa; oliko kayttanyt sitd ja oliko kokenut saavansa niistd hyotyd seka
kuuluiko teknologia jo hdnen eldménsa normaaliin arkeen.

Teknologian kdyttoonottoon vaikutti kaikkien osallistujien kohdalla muis-
tisairaan henkilon tarve pysyvyyteen ja muuttumattomuuteen. Uusi laite ja sii-
hen liittyva kdytantdjen muuttuminen soti tita tarvetta vastaan. Uuden laitteen
liittdiminen osaksi arjen eldmdd vahensi muistisairaan ihmisen hyvinvointia sil-
loin, kun se aiheutti hdnessd levottomuutta ja ahdistusta olemassaolollaan. Suh-
tautuminen uuteen laitteeseen oli kuitenkin aina yksilollista.

5.3.3 Yksilollisyys: persoonan ja asenteen vaikutus teknologian kayttoon

Analyysissd ilmeni, ettd sekd muistisairaan ihmisen omalla ettd hantd ympéaroi-
vdn sosiaalisen verkoston asenteella ja motivaatiolla oli suuri merkitys teknolo-
gian juurtumisessa muistisairaan ihmisen arkeen. Jos muistisairas itse ei koke-
nut saavansa laitteesta hyotyé tai vierasti sitd, ei aktiivisesti kdytettavan tekno-
logian kaytto yleensd onnistunut.

Tutkimuksessa huomattiin, ettd tuotaessa tdysin uutta teknologiaa muisti-
sairaan ihmisen arkeen, tuli muistaa kohdata jokainen muistisairauteen sairas-
tunut ihminen yksilond sairauden ilmenemismuotoineen, asenteineen, tapoi-
neen ja ympdristoineen. Eettiset kysymykset ja muistisairaan arvokkuuden tu-
keminen oli erityisesti huomioitava silloin, kun hdn suhtautui uuteen teknolo-
giseen vilineeseen kielteisesti. Teknologiainterventiossa muistisairaan kotiin
liikuttiin herkalld ja yksityiselld alueella, jossa muistisairaan omat rutiinit ja ta-
vat olivat ylldpitimdssd hdnen identiteettiddn ja arvokkuuttaan. Téllaisessa in-
terventiossa oli kuunneltava herkélld korvalla muistisairaan viestintdd ja pun-
nittava jatkuvasti tuetaanko muistisairaan ihmisen identiteettid ja arvokkuutta.
Muistisairaan kokemus kykenemdttomyydestd kdyttdd tai ymmartdd uutta lai-
tetta murensi hdnen arvokkuuden tunnettaan.
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5.3.4 Ohjaus: Ohjauksen ja jatkuvan tuen merkitys

Sisdllonanalyysin yldkategoria osoitti ohjauksen olevan teknologian kayttoon-
oton onnistumisessa tirked elementti. Ohjaustilanteissa tuli olla ldasna kaikki ne,
jotka olivat jollakin tavalla osallisina muistisairaan sosiaalisessa verkostossa.
Teknologiaa asennettaessa tutkimukseen osallistuvan kotiin, ndytti olevan tar-
kedd testata teknologian toimivuus useampaan kertaan kaikkien niiden henki-
l16iden kanssa, jotka jollakin tavalla olivat osallisina auttamisketjussa. Samoin
hélytysten vastaanotto ja toiminta siitd eteenpdin piti kdyda lapi kaikkien mu-
kana olevien kanssa. Laitteiden toimintaperiaatteet ja mahdolliset virhetoimin-
not tuli olla kaikkien tiedossa.

Muistisairas ihminen tarvitsi hienovaraista ja kunnioittavaa tukea, moti-
vointia ja ohjausta teknologian kadytossd. Oli tarkedd viedd ohjaustilanne ldpi
mahdollisimman konkreettisella tasolla sopivina annoksina ja muutamia kéay-
ton kannalta kriittisid kohtia painottaen. Muuten tarkeimmaét asiat hukkuivat
informaation. Muistisairaan ihmisen kanssa tuli kdydd moneen kertaan ladpi
konkreettinen toiminta esim. missd jdrjestyksessd edetddn helppokayttoiselld
puhelimella soitettaessa.

Tarkedksi koettiin myos selkedt ja yksinkertaiset kirjalliset ohjeet sekd
opetustilanteita toistuvuus. Opastus ja neuvonta eivit saaneet jaddd yhteen
kertaan, vaan sitd oli jatkettava pienind annoksina pitkddn tai annettava vas-
tuuta neuvonnasta omaisille ja muille turvaverkon jdsenille. Positiivinen ja
hyviksyva arviointi kannusti muistisairasta henkildd, ldheisid ja muita muis-
tisairaan arkeen osallistuvia henkiloitd teknologian hyvéaksymiseen ja kayt-
toon.

Hyvin tirkeddn rooliin teknologian juurtumisessa muistisairaan arkeen
nousi teknisen tuen jatkuvuus ja prosessin kehittimisen tarve. Muistisairaan
tilanne niin fyysisesti, psyykkisesti ettd sosiaalisesti oli jatkuvassa muutoksessa.
Sen takia my0s teknologian tarvearviointia tuli tehdd jatkuvasti ja muutoksiin
piti reagoida nopeasti. Kédytdannossd teknologia on aina haavoittuvainen ja tek-
nisiin vikoihin tulee voida nopeasti vastata ja tilanne korjata. Muistisairaan ih-
misen ndkokulmasta oli ehdottoman tarkedd, ettd laitteet toimivat, koska epa-
varmuus ja muutokset ovat muistisairaan kohdalla aina stressaavampia kuin
kognitiivisesti terveiden kohdalla.

Tutkimuksessa todettiin, ettd koko prosessi tarvekartoituksesta asennuk-
seen, auttajaketjuun ja huoltoon asti tuli olla selkeésti jonkin tahon koordinoima
ja sen toiminta tamé&n tahon vastuulla. Jos viline ei toiminutkaan jossakin tilan-
teessa, se oli syytd poistaa kdytostd mahdollisimman pian ja hankkia tilalle uusi
tai jarjestdd asia muulla tavalla.

5.4 Seurantateknologian kidyton eettinen nikokulma (IV)

Neljannessé artikkelissa késiteltiin kolmatta tutkimuskysymystd ja esiin nostet-
tiin seurantateknologian eettinen kdytto. Tehdyn sisdllonanalyysin perusteella
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aineistosta 16ytyi ajatuskokonaisuuksien pelkistdmisen ja koodaamisen kautta
yksitoista alakategoriaa. Ndistd muodostui neljd yldkategoriaa: autonomia ja

identiteetti, paternalismi, stigma seké turvallisuus (taulukko 4).

TAULUKKO 4  Neljannen artikkelin analyysikaavio.
Alkuperédinen 1lmaus Pelkistetty 1l- Alakategoria Yldkategoria
maus
”Oon vilkuillu useen Laitteen tarkoi-
ettd mitd, onko silld jo- | tus ja toiminta
tain asiaa mulle” jadvat epasel-
vaksi
”Sitd mé en tierd, jotta
mihinkd se mua vie’ Kokemus ettei ] _
“Noku se ei pelaa” laite toimi (ei Sairauden vaihe
ymmaérré toi-
“Kun ei oo todetty, ettd | minta-ajatusta)
se on tarpeellinen” g
Tarpeellisuuden
kokemusta ei
” .. synny .
M4 useen katton sii- Autonomia ja
hen. Se on kuin ranne- | Kello symboli- identiteetti

kello ois”.

Huomaamaton, tullut
tutuk51 ei hairitse ar-

kea, ttyytyva1syys valt-
tama

Haiiritsevin iso koko,
hiiritsee vahan, raskas
kannettava, iso "moltti.

”Haluaa olla vield va-
paa ettd ei mikdan riip-

”Kylla md oon aina toi-
nen mies, kun se on
tas”.

”Niikun uusi elamai olis
alkanu. Hyvid virtaa
tihian eldamahan”.

”Ei me paddsta taalta
ksin mihinkéén, Luk-
ojen takana ollahan”.

(hoivakoti)

"Ku ma uskalta1s1n liik-
kua, mutta..

”Mika olis kun pédésis
vapaasti mettiin, ne
marjareissut ”.

"Mind meinaan menna
Vlela Riion olympialai-
siin”

nen ja konkreet-
tinen merkitys

Suhtautumises-
sa laitteeseen
vaihteli myon-
teisti kielteiseen

Pelko riippu-
Vuudestg P

Ta den ihmi-
i en tunne ja
ko onaisuus
alautunut lait-
een kautta.

Liikkuminen
rajoitettua

Kaipuu itsendi-
seen liitkkumi-
seen

Kokemus ky-
vykkyydestd
lisaantyy

Tuki ja vaiva
arjessa

Integriteetin
sdilyttiminen

Halu liikkua
omatoimisesti

Laite vdhenta-
nyt sairauden
vankina olon
kokemusta
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o Erimielisyytta Perheen sisdis-
“Sano ny, selvitd itte ldheisen ja ten ristiriitojen
asias. Sano ny oma mie- | muistisairaan aiheuttajana
lipitees, mikset sd halua | valilld laitteen
pitdd sitd...” (ldheinen). | kédytosta

”Mihkdédn ei padse. Ei-
len, toissa pdtvdna tiis-
tainako se oli kirjasto-

auto oli tuolla parkis ja

Ovet ovat lu-
kossa.

Laitoksen rutii-
nit

mind hpréism, ettd nyt Paternalismi
ois kiva lainata kirjoja. | Kokemus van-
Ovet oli lukos, mistaan | kina olosta
et passe autolle”. (hoi-
vakoti)

. Muistisairaan Kaltoinkohtelun
Perheen sisdlld padtet- | mielipidettd ei | rajoilla
tiin rannekkeen kdytos- | kunnioiteta
td, muistisairas ohitet-
tiin paatoksessa. Pu-
heessa agressiivinen
savy. (KP.)
”"Niinku hdpeen sita Laitteen kdyttd | Heikentdd oma-
(ranneketta) jotenkin” hévettavaa voimaisuuden

_ _ tunnetta/ haped
”Kyllé se tietysti olla
voi, jotta saako sitéd vé- .
hén peittad? ) _ Stigma
o Laite leimaa
”Se on ihmisarvoa alen- | kédyttdjaansa
tavaa, jotta tuollaanen
kapula’kéres kuljet tuol- _
la joka paikas. Ihmiset Oma tunne ja
kattoo, jotta hulluko tuo ulkopuolisten
on, se on niinku vanki- asenne
karkuri”. )
o Ulkopuoliset
”Kun ma olin uimahal- | huomauttelevat
lis niin mulle yks mies | laitteesta
sanoo jotta sa oot vanki-
lasta lomalla. Sen takia
mun otti niin kovaa,
ettd itkuhan multa tuli
tietysti.”
”On tuntunu turvalli- Tuo turvaa
selta, kun menee ja md- | muistisairaalle . )
kin lenkkeilen tuolla, ) Turvallisuuden | Turvallisuus
niin on turvallista” Eksymisvaara kokemus
o ) huolena

Laite lisdsi omaisen
luottamusta sairastu- Helpotusta la-

neen kykyyn liikkua
turvallisesti. (KP.)

“No, on se ny paljo he-
leppoo, ku tietdd, etta
sen loytdd josta-

kin” (13heinen)

heisen huoleen

KP= kenttédpdivéakirja
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54.1 Autonomia ja identiteetti

Muistisairaus kavensi huomattavasti joidenkin osallistujien itsendistd harkintaa
ja rajoitti heiddn itsemédarddmisoikeuttaan. Vakavaan sairastumiseen liittyva
kriisi tuli esille tosiasioiden kieltdmisend ja osallistuja koki t&dlloin seurantalait-
teen tarpeettomaksi. Joidenkin osallistujien muistisairaus oli edennyt jo niin
pitkdlle, etteivit he endd kasittdneet seurantalaitteen toiminnan ideaa. He eivit
endd pystyneet ymmadrtamadn laitteen merkitystd, koska sairaus oli vienyt riit-
tavan kyvyn kasitelld ja ymmartad laitteen kayttotarkoitusta.

Osa osallistujista pelkdsi joutuvansa arjessaan toisesta ihmisestéd riippuvai-
seksi. Tdhdn seurantalaitteen koettiin tuovan helpotusta ja sen hyotyd kuvat-
tiinkin kokonaisvaltaisilla olemassaolon ilmauksilla. Seurantalaite auttoi koto-
na asuvaa muistisairasta eldméaan entiseen ja tuttuun tapaan. Laite palautti ehe-
yttd, jota lisddntynyt riippuvuus oli jo hajottanut.

Seurantarannekkeen koettiin ja toivottiin tekevdn mahdolliseksi omatoi-
misen liikkumisen. Muistisairaat osallistujat halusivat sdilyttid mahdollisim-
man itsendisen eldimdntavan. Tamd eldméntapa ndkyi mm. vapautena maédritel-
14 liikkkumista omista tarpeistaan ldhtien, joka tarkoitti sekd oikeutta liikkua etta
olla liikkumatta, jos niin halusi. Monilla sairastuneilla oli menetetyn toiminta-
kyvyn tai ulkopuolisten rajoitteiden (suljetut ovet) takia voimakas kaipuu ai-
kaan, jolloin itsendinen liikkuminen oli mahdollista esimerkiksi luonnossa. En-
nen itsestddn selvdad oikeutta liikkua oman mielensd mukaan, kaivattiin sekid
kotona ettd erityisesti hoivakodeissa.

Muistisairaiden ihmisten suhtautuminen laitteeseen vaihteli myonteisesta
kielteiseen, vaikutus arkea tukevasta sitd hiiritsevdian. Laite oli monien mielestd
huomaamaton tai se oli muuttunut osaksi arjen rutiineja. Osalle laitteesta oli
tullut valttaméaton apu. Seurantarannekkeella oli useille osallistujille positiivi-
nen status, joka tuki muistisairaan henkilon kokemusta itsendisyyttd. Kellon
seuraaminen toi laitteelle my6s konkreettisen merkityksen.

Toisaalta laite koettiin hdiritseviksi ja isoksi “moltiksi” ranteessa. Omalle
reviirille, iholle, tunkeutui laite, jonka olemassaolosta ja kdytostd pddtti toinen
henkil6. Muistisairaan ihmisen autonomian kokemus heikkeni. Seurantalaitteen
héiritsevyys lisddntyi erityisesti silloin, jos hén itse ei kokenut tarvetta rannek-
keen kéytolle.

5.4.2 Paternalismi

Seké kotona ettd hoivakodissa muistisairaan ihmisen autonomiaa uhkasi pater-
nalismi. Toisaalta paternalismi hyvantahtoisena ja isédllisend holhoamisena oli
ymmarrettdvadd sairauden edetessd ja kompetenssin heikentyessd. Talloin pa-
ternalismi oli tapa kannatella sairastuneen haurastuvaa minuutta. Osa ldheisista
joutui suostuttelemaan muistisairasta ottamaan laite kdyttoon. Muistisairas ei
itse kokenut, ettd han olisi vaarassa eksya liikkuessaan ulkona. Laheisen nako-
kulmasta vaara taas oli selkeésti olemassa, mika lisdsi hdnen huoltaan. Jos muis-
tisairaan henkilon oma motivaatio oli heikko, perheessd syntyi ristiriitoja ja
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tiukkaa sanailua rannekkeen kdytostd ja muistisairas henkilo koki itsemddraa-
misoikeutensa kaventuvan.

Hoivakotien toimintakulttuuri ja rutiinit ohjasivat hoivakodin arkea. Ela-
mé hoivakodissa oli suojattua, ja henkilostd koki olevansa vastuussa asukkai-
den turvallisuudesta. Muistisairaan asukkaan omatoiminen liikkuminen seu-
rantalaitteen avulla oli osalle hoivakotien henkilostod vaikea hyviksya ja laitet-
ta kohtaan tunnettiin epdluuloa. Asukkaiden kokemuksista muodostui kasitys,
ettd itsendisyyden ja vapauden kaipuu eivit tulleet kuulluksi hoivakodin lai-
tosmaisessa arjessa. Liian suojattu eldma vahensi myos muistisairaan asukkaan
kokemusta eldmé&n mielekkyydestd ja omista kyvyistdan.

Erityisesti hoivakodissa asuvien muistisairaiden henkil6iden kokemuksis-
sa tuli esiin toiveiden ja todellisuuden vilinen ristiriita. Muistisairas asukas toi-
voi seurantarannekkeen mahdollistavan itsendisen liikkumisen ulkona. Mones-
sa hoivakodissa nousi timén toiveen toteutumisen esteeksi hoivakodin toimin-
takulttuuri ja fyysinen ympadristo. Monimutkaiset kaytadvit ja rappuset estivit
asukkaita pddsemdstd itsendisesti ulos. Jotkut asukkaat kokivat jopa olevansa
vankina hoivakodissa. Suojellussa ymparistossd muistisairaalla henkil6illd ei
ollut mahdollisuutta normaaliin eldmddn kuuluvaan riskinottoon.

Toisaalta silloin kun seurantalaite aidosti mahdollisti omatoimisemman
liikkumisen, se vihensi muistisairaan henkilon kokemusta siitsd, ettd hin on sai-
rauden ja seinien vankina. Laite vahvisti myds myonteisid kokemuksia omien
voimavarojen riittdvyydestd, joita pystyi laitteen avulla vahvistamaan.

5.4.3 Stigma

Yhteiskunnassamme muistisairauteen liittyva stigma nidkyi myos seurantaran-
nekkeen kaytossd. Osalle muistisairaista henkiloistd oli muodostunut sisdisty-
nyt kuva sairauden tuomasta hipedstd myos ilman ulkopuolisten henkildiden
huomauttelua laitteesta. He eivit halunneet muiden ihmisten nikevin laitetta,
josta tuli eriarvoisuuden ja heikkouden symboli. Ranneketta haluttiin piilotella
vaatteiden alle tai oltiin huolissaan mitd muuta ajattelevat, kun ndkevit sen.
Laitteen kautta tuli ndkyvéaksi heiddn oma kokemuksensa vaillinaisuudestaan ja
riippuvuudestaan.

Seurantalaitteen kaytto saatettiin kokea jopa ihmisarvoa alentavana. Erdan
sairastuneen kokemuksen kautta tuli ndkyviksi yhteiskunnassa muistisairaita
henkiloitd koskeva stigma, jonka hdn oli sisdistanyt. Hin koki muistisairauden
ndkyvan muille hulluutena, minkd rannekkeen kaytto toisi ndakyvéaksi ulkopuo-
lisille. Hanen tapansa tuoda asia esiin kertoi sekd muistisairaiden Toiseudesta
yhteiskunnassa ettd seurantalaitteeseen liittyvastd kielteisestd mielikuvasta.
Ajatus kdyttamanséd laitteen ja vankien seurannan yhteydestd tuli esille usean
osallistujan puheessa.

Intervention aikana seurantarannekkeen kayttoon liittyi myos ulkopuolis-
ten huomauttelua rannekkeesta. Uimahallissa nimiteltiin vankikarkuriksi tai
kauppareissulla kyseltiin syytd rannekkeen kayttoon. Ndissd tapauksissa nakyy
yhteiskunnassamme vallitsevat ennakkoluulot ja tietdimdttomyys muistisaira-
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uksia kohtaan. Tdssd tapauksessa leimautumisen tunne ei tullut muistisairaan
omasta kokemuksesta vaan ulkopuoliselta henkilolta.

5.4.4 Turvallisuus

Muistisairas henkil6 koki seurantarannekkeen tuovan turvaa sairauden varhai-
sessa vaiheessa, jos hdan ymmadrsi syyn laitteen kadyttoon. Yleensd oli ohitettu
sairastumisen kriisivaihe. Siind vaiheessa, kun muistisairas ihminen alkaa tois-
tuvasti ihmetelld laitteen olemassaoloa vaikkapa ranteessa, laitteen kdytto vai-
keutuu. Motivaatio rannekkeen kayttoon nousi arjen tarpeista ja henkilon
omasta kokemusmaailmasta.

Seurantarannekkeen koettiin antavan kuitenkin mahdollisuuden itsenii-
sempddn arkeen liikkumisen turvallisuuden lisddntyessd. Monet muistisairaat
henkil6t kokivat seurantalaitteen jopa vilttamattomaéksi turvallisen ja itsendisen
liikkumisen mahdollistajana. He saattoivat ldhted yksin kauppa-asioille, mar-
jametsddn tai huoltoasemalle miesporukan kanssa rekkaliikennettd seuraamaan.
Ne muistisairaat, joilla oli vield sairaudentunne jdljelld, pohtivat eksymistd ja
kokivat seurantarannekkeen vihentdvan eksymisen pelkoa.

Kun muistisairas henkil6 oli sairauden kieltdmisen- ja sairaudentunnot-
tomuuden vaiheessa, hdn ei kokenut olevansa eksymisvaarassa tai turvaton.
T&lloin hdn ei kokenut myoskddn tarvitsevansa seurantalaitetta. Tdssd vaihees-
sa sairastunut halusi osoittaa olevansa edelleen “jdrjissddan”. Tadtd ilmaisua kayt-
ti moni osallistujista. Kokemus seurantalaitteen hyodyllisyydestd taytyi kokea
kayttohetkelld, joten jos muistisairas ihminen ei kokenut olevansa sairas, hénel-
14 ei ollut tarvetta ennakoida ja opetella laitteen kdyttod tulevaisuuden varalta.

Laheiset kokivat eettistd ristiriitaa arjen tilanteissa pohtiessaan, missd me-
ni itsemddraamisoikeuden ja toisaalta turvallisuuden raja. Samalla kun muisti-
sairasta ldheistd jouduttiin toistuvasti kehottamaan laitteen kdyttoon, hantd
myo6s samalla muistutettiin sairauden olemassaolosta ja sairauden etenemisesta.



6 POHDINTA

Tassd tutkimuksessa selvitettiin millaisia ovat kotona asuvien muistisairaiden
ihmisten ja heidédn ldheistensd kokemukset teknologian kayttoon liittyvistd tar-
peista ja toiveista, teknologian kdyton mahdollisuudet ja esteet muistisairaan
kodin arjessa ja millaisia eettisid ndkokulmia seurantateknologian kdytossa tuli-
si huomioida?

Tutkimuksessa muistisairaat ihmiset toivoivat muistamisen avuksi tekno-
logisia ratkaisuja. Laheisen kokemus sen sijaan liittyi enemmén muistin heikke-
nemisen konkreettisiin seurauksiin pdivittdisissd toiminnoissa ja kommuni-
koinnissa. Laheisilld ndyttikin olevan suurempi huoli pdivittdisten toimien su-
jumisesta kuin muistisairailla itsellddn. He kaipasivat erityisesti ndiden haastei-
den ratkaisemiseen teknologialta apua. Myos huoli fyysisestd turvattomuudesta
oli ldheisilld suurempi, kun taas muistisairas puhui turvattomuuden kokemuk-
sesta psyykkiseltd ja sosiaaliselta kannalta.

Muistisairaiden ihmisten kokemuksina arjen tarpeista korostuivat sosiaa-
liset tarpeet sekd autonomian sdilyttdmiseen ja liikkumiseen liittyvét tarpeet.
Haasteita olivat yksindisyyden kokemus, muistiin ja toimintakyvyn heikkene-
miseen liittyvidt ongelmat ja rajoitettu liikkuminen. Teknologia voi olla autta-
massa ndiden haasteiden ratkaisemisessa silloin, kun huomioitiin koko muisti-
sairasta ihmistd ympéaroiva sosiaalinen verkosto, huolellinen ja toistuva ohjaus,
teknologian kdyton oikea-aikaisuus ja sekd muistisairaan henkilon ettd sosiaali-
sen verkoston motivointi laitteen kayttoon. Niilld voitiin erityisesti tukea muis-
tisairaan ihmisen itsendistd liikkumista. Teknologian eettistd kadyttod tuettiin
aidolla ja kokonaisvaltaisella muistisairaan ihmisen oman kokemuksen kuule-
misella ja eldmaldhtoiselld ndkokulmalla. Voidaan todeta ettd, teknologiaa hyo-
dyntdvd ympdristo rajoitti muistisairaan autonomiaa vahemmaén kuin ymparis-
to, jossa sitd ei kdytetd. Teknologialla saattoi kuitenkin olla my6s negatiivisia
vaikutuksia, jos siind oli muistisairaan ihmisen arkea hdiritsevid elementtejd, se
aiheutti kiistaa ldheisen ja sairastuneen valilld tai jos se leimasi kdyttdjaansa.
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6.1 Teknologiaan liittyvit tarpeet ja toiveet

Aineistoldhtoisen sisdllonanalyysin tuloksista ilmeni, ettd kotona asuvien muis-
tisairaiden ja heiddn ldheistensd kokemukset teknologian kayttoon liittyvistd
tarpeista ja toiveista voitiin luokitella kolmeen padluokkaan. Niitd olivat itse-
madraamisoikeuden sdilyminen, sosiaalisten suhteiden sdilyminen ja liikkumi-
sen oikeus ja turvallisuus. Haastateltavat olivat haastattelutilanteissa tietoisia
siitd, ettd keskustelu koski tarpeita ja toiveita, joihin teknologialla voitaisiin
mahdollisesti vastata. Raja muistisairaiden ihmisen tarpeiden ja heidédn erityi-
sesti teknologialle asettamien toiveiden vililld oli kuitenkin epamadrdinen. Va-
lilld rajaa ei keskustelussa ollut lainkaan. Keskusteluissa tarvekartoituksen ai-
kana teknologian hdipyi taka-alalle ja puhuttiin hyvin laajasti koko eldméankir-
josta arjessa. Osallistujien ldhtotiedot erilaisista kdytettdvissd olevista teknolo-
gioista saattoivat my0s vaikuttaa siihen, millaisia tarpeita he toivat esiin. Lahei-
silld oli yleensd enemman tietoa teknologian mahdollisuuksista kuin muistisai-
railla ihmisilla.

Tamdn tutkimuksen tuloksen tukevat Leikaksen (2009) eldamaéldhtdisen
suunnittelun merkitystd my6s muistisairaiden ihmisten kdyttoon tarkoitettujen
teknologioiden kohdalla (Leikas 2009). Voidaan sanoa, ettd muistisairaiden ar-
kea tuetaan teknologian avulla tehokkaammin ottamalla huomioon heidén fyy-
siset, sosiaaliset ja psyykkiset tarpeensa ja motivaationsa teknologian kayttoon.
Motivaatio taas syntyy teknologista saadun hytdyn ja mielihyvan kokemuksen
kautta (myo6s Nygard 2008).

Tutkimuksessa ilmeni, ettd sairastuneiden ja heidédn ldheistensd kasitykset
kodin arkeen liittyvistd haasteista ja tarpeista eroavat osittain toisistaan. Sai-
rauden varhaisessa vaiheessa kokemukset arjen tarpeista ja haasteista olivat
samankaltaisia sekd muistisairailla ihmisilld ettd heiddn ldheisellddn. Sairauden
edetessd ja sairaudentunnottomuuden lisddntyessd erilaiset fyysiset uhat eivit
merkinneet muistisairaalle ihmiselle endd niin paljon, kuin psyykkiseen turval-
lisuuteen kokemus. Liheisilld korostui muistisairasta enemmén arjen toiminta-
kykyyn, liikkkumiseen ja turvallisuuteen liittyvat haasteet, kun taas muistisai-
raalla sairauden edetessa lisdédntyy tarve ihmisen ldheisyyteen ja arjen rutiinien
sdilymiseen. Erot ldheisen ja muistisairaan ihmisen tarpeissa ja toiveissa tekno-
logian suhteen aiheuttivat voimakastakin vdittelyd heidadn vaililleen. Tama sosi-
aalisen ympdriston turvallisuus muistisairaan tarpeena tuli esiin my6s mm. van
der Roestin ym. (2007) ja Ablitin ym. (2009) teknologiatarpeisiin liittyvissa tut-
kimuksissa. Myo6s Miranda-Castillo ym. (2013) tutkimuksessa on havaittu, ettd
tarve psyykkisen kuormituksen lieventimiseen on suurempi muistisairaalle
ihmiselle kuin omaiselle.

Koska ldheisten ja muistisairaiden tarpeet olivat osittain erilaisia, herda
kysymys siitd, toteutuuko muistisairaan oma tahto ja missd mdérin teknologiaa
kaytetddn ldheisen ehdoilla. Seurantateknologian kohdalla nousee esiin erityi-
sesti muistisairaan ihmisen tarve omaehtoiseen ja turvalliseen liikkumiseen.
Tama nayttaytyy myos eettisend kysymyksend. Muistisairas ihminen toivoivat
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pystyvdnsd eldimddn muistia tukevien laitteiden avulla itsendisempdd elamaa
(vrt. van der Roest 2007).

Eksymiseen liittyvissd keskusteluissa oltiin itsemddrdadamisoikeuden ydin-
kysymysten &darelld. Muistisairas koki suuntavaiston heikkenemiseen ja eksymi-
seen liittyvat keskustelut usein heiddn omanarvontuntoaan loukkaaviksi. Suun-
tavaiston heikkenemiseen liittyi muistisairaan kokemuksissa psykososiaalisia
tekijoita: hdpedd, kiukkua ja kokemusta huonommuudesta. Toisaalta tdssa tut-
kimuksessa ilmenee, ettd esimerkiksi seurantarannekkeen kaytto vahentda
omaisen ja sairastuneen vilistd vdittelyd itsendisestd ulos padsemisen mahdolli-
suudesta (myo6s Pot ym. 2012). Toisaalta laitteen ollessa hdiritsevd, se voi lisdtd
ldheisen ja muistisairaan ihmisen vélistd erimielisyyttd erityisesti, jos muistisai-
ras ihminen jatkuvasti kyselee laitteen olemassaolon syytd tai ei koe tarvitse-
vansa sitd. Kaatumiseen, eksymiseen ja lukittuihin oviin liittyvit haasteet ko-
rostuivat ldheisten puheessa. Laheisten pyrkimys vastata ndihin haasteisiin eri-
laisten rajoitusten avulla herdtti muistisairaissa ihmisissd pelon itsendisen eld-
mén kaventumisesta. Mitd pidemmadlle muistisairaus etenee sitd enemman
muistisairaan ja ldheisten vililld on eksymiseen ja ei-toivottuun ulos ldhtemi-
seen liittyvid mielipide-eroja.

Muistisairailla ihmisilld on todettu olevan enemman erityisesti sosiaalista
yksindisyyttd kuin ei-muistisairailla (mm. Holmes 2000). Talloin muistisairas
ihminen on vaarassa eristaytyd sosiaalisesti (Wenger 1994). Vuonna 2012 Suo-
messa voimaantulleessa vanhuspalvelulaissa pitkdaikaisen hoidon periaattei-
siin kuuluu, ettd palvelut toteutetaan ensisijaisesti kotona tai kodinomaisessa
asuinpaikassa (Laki ikddntyneen vdeston toimintakyvyn tukemisesta sekd idk-
kdiden sosiaali- ja terveyspalveluista 2012). Suomessa tavoitteena vuoteen 2017
mennessd on, ettd 75 vuotta tayttdneistd henkilvistd 91-92 prosenttia asuu koto-
na itsendisesti tai sosiaali- ja terveyspalvelujen turvin (Laatusuositus hyvan
ikddntymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi 2013).

Tamén tutkimuksen tulokset herdttdvat miettimaddn sitd, miten kotona
asuvien muistisairaiden ihmisten kohdalla toteutuu eettisesti kestivi kotihoito,
kun tarve ihmisen ldheisyyteen ja kokemus yksindisyydestd on suurimpia haas-
teita. Jos kotona asuvilta muistisairailta ihmisiltd puuttuu sosiaalinen turvaver-
kosto ja mahdollisesti teknologia osana sitd, he eristdytyvét ja syrjaytyvat. Li-
sdksi yksindisyys altistaa myos kodin vangiksi jadmiselle (vrt. Tedre 2006, Ran-
tanen 2015). Toisaalta muistisairailla henkiloilld oli padsddntoisesti tdssa tutki-
muksessa voimakas halu saada olla kotona mahdollisimman pitkdan. Vilkko
(2010) on todennut, ettd kodista luopuminen voi tuntua siltd, kuin osa itsestd
katoaisi sen mukana (Vilkko 2010). Kun tdhédn vield lisdtddan muistisairauden
tuoma kokemus minuuden haurastumisesta, on kodistaan luopuminen muisti-
sairaalle ihmiselle erityisen vaikeaa. Koti saattaa kuitenkin olla my6s mielentila,
paikka, jossa toteutuu kotona olemisen kokemus (vrt. Tuendino 2010). Se voi
olla nykyinen koti tai se entinen koti, johon muistisairas ihminen kaipaa. Tal-
16in on kysymys siitd, miten voidaan tukea kodin tuntua paikasta riippumatta.
Vilkon (2010) mukaan toimintakyvyn heiketessd, fyysisen ja materiaalisen ym-
périston sijasta korostuu ihmisympaériston merkitys (Vilkko 2010). Taman tut-
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kimuksen tulokset tukevat sitd, ettei koti aina ole paras paikka muistisairaalle
ihmiselle, jos hédneltd puuttuu tukea antava sosiaalinen verkosto ja teknologia
osana sitd. Muistisairasta ei myoskddn koskaan voi jattdd ainoastaan teknologi-
an varaan.

Tutkimuksen tuloksissa on viitteitd siihen, ettd asumista laitospaikan ul-
kopuolella voidaan jatkaa jonkin verran hyvin valitun ja sosiaalisesti tuetun
teknologian avulla. Tastd kuitenkin tarvitaan lisdtutkimusta. Kuten tamikin
tutkimus osoittaa, ei ole niinkddn relevanttia pohtia sitd voiko teknologia korva-
ta ihmisen antaman hoidon, vaan voiko se olla yhtend vélineend tukemassa
muistisairaan ihmisen hyvan eldmén toteutumista kotiymparistossa. Tulisi poh-
tia tuoko teknologian kayttd hyvinvointietua vertailtaessa ihmisen antaman
hoidon ja hoivan vaikutuksiin. T4dlloin teknologian vaikutus nimenomaan muis-
tisairaan ihmisen, ei heitd hoitavien henkildiden, hyvinvointi olisi keskitssa.

Tassa tutkimuksessa tulee myos uutena tutkimustuloksena esiin ulkoisten
uhkien kuten kutsumattomien vierailijoiden tuoma uhan kokemus muistisai-
raiden henkilviden arjessa. Tama lisédd erityisesti yksin asuvien muistisairaiden
ihmisten vaaraa eristdytyd sosiaalisista kontakteista kodin seinien sisélle.

Laheisen ja muistisairaan ihmisen suhde on usein hyvin tiivis. Sairauden
edetessd sairastunut saattaa luovuttaa vastuuta eldmaéstdan ldheiselle. Hyvin
tavallista on ettd, muistisairas tukeutuu arjen keskustelutilanteissa ldheisen
muistiin ja osaamiseen. Usein ldheinen ihminen osaa hyvin sanoittaa muistisai-
raan ajatuksia, joita henkilon itsensd on vaikea ilmaista. Toisaalta tdssd piilee
myo6s vaara, ettd muistisairaan oma ddni katoaa kokonaan omaisen puhuessa
hédnen puolestaan omasta ndkdkulmastaan.

Muistisairaiden henkildiden ja hédnen ldheisten kanssa keskusteltiin
useimmiten yhdessd. Intervention edetessd voitiin keskustella molempien kans-
sa my0s erikseen ja havainnoida tilanteita. On kuitenkin todettava, ettd muisti-
sairaiden ihmisten oma kokemus kuuluu heikommin silloin, kun mukana kes-
kustelussa on ldheinenkin. Léheiselld ei aina ole kykyd tai voimavaroja lahted
mukaan muistisairaan ihmisen hitaaseen ja polveilevaan puheentuottamisen
rytmiin, vaan han kiirehtii ja puhuu péaélle. Laheisten ja muistisairaiden ihmis-
ten sosiaalinen sidos saattoi vaikuttaa interventiossa siithen, miten samankaltai-
set muistisairaan henkilon ja hdnen ldheisensd mielipiteet kotona asumisen
haasteita olivat. Jos vain on mahdollista, tulisi pyrkid keskustelemaan myos
muistisairaan henkilon kanssa kahdestaan kiireettoméssa ja rauhallisessa ym-
pdristossd. Tdlloin tutustumisvaihe tulisi olla jo ohi ja luottamus osallistujan ja
tutkijan valilld saavutettu.

Tulokset ovat yhdensuuntaisia aikaisempien tutkimusten kanssa, joissa
liikkumisen haasteet ovat merkittdvassd roolissa kotona asumisen onnistumi-
sessa. Muistisairaan ihmisen turvaton liikkuminen sisétiloissa ja ulkona kuor-
mittaa selvésti ldheisid ja he nédkevit sen ldhinnd ongelmana. Muistisairas ih-
minen taas ei koe liikkumistaan niinkddn ongelmana, vaan se tdyttda jotain hei-
dédn tarvettaan. Heille liikkumisella on aina jokin tarkoitus, vaikka ldheinen
saattaa ndhdd sen pdamadrattomand vaelteluna. Tdhdn vaikuttaa my6s sairau-
den vaihe ja sairaudentunnottomuus. Toisaalta on todettu, ettd muistisairas elda
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usein muistoissaan entistd kyvykadstd eldméddnsd ja uskoo tekevdnsd paljon
enemman kuin todellisuudessa tekee eikd vélttamattd tajua “kutistuvaa” maa-
ilmaansa (Duggan ym. 2008).

Niiden muistisairaiden tilanne, jotka olivat omassa kodissaan osan vuoro-
kaudesta lukittujen ovien takana turvallisuussyistd, kertoo Tedren (2006) mai-
nitsemasta paikoillaan pitamisen kulttuurista (Tedre 2006). Heidédn liikkumis-
taan ja itsemddrdadamisoikeuttaan rajoitettiin toistuvasti. Nama henkiltt asuivat
yhdessd jonkun ldheisensd kanssa, eikd heistd kukaan asunut yksin. Naissa ti-
lanteissa ollaan eettisen kysymyksen ddrelld: Kuinka voidaan varmistaa sairas-
tuneen turvallisuus viemdttd kuitenkaan heiddn oikeuttaan liikkua mahdolli-
simman vapaasti ja itsendisesti? T&lld hetkelld yhteiskunnassamme on iso ryh-
méd muistisairaita ihmisid, joiden liikkumista rajoitetaan toistuvasti. Aging in
place- ajattelun korostama yhteison tdysvaltainen jdsenyys ja toimijuus kohtaa
haasteita, kun kotona asuu kognitiivisesti vammainen henkil6.

Itsendisen liikkumisen ja itsem&ddrddamisoikeuden kaventaminen nayttdisi
olevan yhteydessd muistisairaan ihmisen toimintakyvyn ja sosiaalisten suhtei-
den sdilymiseen: Kun itsendistd liikkumista elinympdristossd rajoitetaan, hei-
kennetddn myos sairastuneen mahdollisuuksia ylldpitdad arkieldamédssaan fyysis-
td toimintakykyddn ja tavata muita ihmisid luontevasti ja mielekkailld tavalla.
Samalla muistisairaan ihmisen kokemus kyvykkyydestddan heikkenee.

6.2 Teknologian kdyton mahdollisuudet ja esteet

Sisdllonanalyysin tuloksena havaittiin, ettd kotona asuvien muistisairaiden ih-
misten ja heiddn ldheistensd kokemukset teknologian kayttoon liittyvistd mah-
dollisuuksista ja esteistd voitiin jakaa neljdn yldkategoriaa: sosiaalinen tuki, yk-
silollisyys, oikea-aikaisuus ja ohjaus.

Teknologian kdyton oikea-aikaisuus on tdrkedd. Aktiivisesti kdytettavaa
teknologiaa voidaan kayttdad varhaisessa vaiheessa ja jonkin verran myos keski-
vaikeassa vaiheessa. Tamaén jdlkeen tulisi siirtyd passiivisen teknologian kayt-
toon. Uutena tutkimustuloksena voidaan todeta, ettd on otettava huomioon
myds sairastumiseen liittyvat kriisivaiheet. Aikaisemmissa tutkimuksissa on
todettu muistisairaan hyotyvan eniten teknologiasta sairauden varhaisessa vai-
heessa ja silloin kun se tuodaan hédnen kdyttoonsd mahdollisimman varhain
(mm. Rasquin ym. 2007, Holthe ym. 2017). Tamén tutkimuksen esille nostama
uusi kysymys on sairauteen sopeutumisen kriisivaiheen mukanaan tuomat
haasteet teknologia kaytossd. Tama vaihe on kaikilla diagnoosin saaneilla yksi-
16llinen, mutta sen olemassaolo ja vaikutukset tulisi ottaa huomioon teknologi-
aa kaytettdessd muistisairaan kodissa. Kriisin shokki- ja reaktiovaihe eivit nayt-
tasi olevan muistisairaan kohdalla parasta aikaa teknologian kayttoonottoon.
Tdhdn vaiheeseen liittyy mm. todellisuuden kieltdminen ja tunteiden myllerrys,
jolloin asioiden vastaanottokyky on usein heikentynyt (Cullberg 1973). Télloin
halutaan kieltdd myos tarve avustavalle teknologialle. Sairauden hyvéaksymi-
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seen liittyvan kriisivaiheen ohitettuaan sairastunut pystyy hyviaksymddan pa-
remmin myds teknologian arkensa tueksi.

Lawtonin ekologinen mallin (Lawton & Nahemow 1973, Lawton 1982)
mukainen ajattelu, ettd ympadristd sekd tukee ettd vammauttaa, ndkyy ndissa
tutkimustuloksissa. Teknologia voi tukea muistisairaan ihmisen fyysistd ja sosi-
aalista ympadristd mahdollistamalla sosiaalisia kontakteja ja turvallisempaa ja
omaehtoisempaa liikkumista. Toisaalta se voi myods vammauttaa kayttdjaansa
leimaamalla ja hdiritsemalld. Muistisairaiden ihmisten kohdalla toteutuu Law-
tonin ajatus siitd, miten ympaéristotekijoiden merkitys kasvaa yksilon kyvyk-
kyystason laskiessa.

Mallin mukaan jotkut ympéristdt asettavat yksilolle suurempia haasteita
kuin toiset. Nditd ovat muistisairaan ihmisen kohdalla mm. kokemus ymparis-
ton muuttumisesta vieraaksi, sosiaalisen verkoston ja yhteiskunnan negatiiviset
asenteet muistisairauksia kohtaan, kodin lukitut ovat ja hoivakotien rajoitetut
mahdollisuudet liikkua ja eldd kodinomaisesti. Muistisairauden myota kyky
sopeutua ympadristoon heikkenee, mutta halu siihen sdilyy. Tama aiheuttaa ris-
tiriidan myos teknologian kdytossd: Vahentyneestd kyvykkyydestd kielivit
symbolit, kuten seurantaranneke, ovat esteend mukautumisessa ymparistoon.
Tdstd seuraa, ettd motivaatio laitteen kdyttdmiseen vahenee. Teknologia voi siis
myds estdd ympadristoon mukautumista, vaikka se toisaalta toimii Lawtonin
mainitsemissa ympadriston perustehtdvissd eli voi kompensoida menetettyja
taitoja, tukea muistisairaan jiljelld olevia kykyjd ja stimuloida jopa jo kadonnei-
ta taitoja uudelleen. Kun ympériston paine kasvaa ja muistisairas ihminen on
yhd tietoisempi ympdriston asettamista haasteista, hdanen kyvykkyydenkoke-
muksensa viahenee. Laite voi siis sekd aiheuttaa painetta ettd lieventds sitd.

Tassd tutkimuksessa esiin nousee aikaisempien tutkimustulosten lisdksi
sosiaalisen tuen merkitys teknologian kayton kriittisend tekijand. Tdlloin kyse
on Pieperin triangelia (Pieper 1998) laajemmasta tukiverkostosta, joka on jokai-
sen kohdalla yksilollinen koostuen hyvinkin erilaisista tahoista. Jos nditd kon-
takteja ei ole, varsinkin yksin asuvat muistisairaat ihmiset ovat heikossa ase-
massa myos teknologian kdytossd ja sen hyodyntamisessad. Toimiva sosiaalinen
verkosto on tdrkedssd roolissa teknologian juurtumisessa muistisairaan arkeen.
T&lloin muistisairaalle ldheisin ihminen ja muu ldhipiiri olivat kannustamassa ja
ohjaamassa teknologian kdyttoon sekd vastaanottamassa halytyksid. Tama tut-
kimus osoittaa, ettd teknologia juurtuu parhaiten osaksi muistisairaan ja hdnen
laheistensd arkea osana kokonaisprosessia, jossa se on yhtend osana tukemassa
kotona asuvan muistisairaan hyvinvointia.

Muistisairaan ihmisen suhtautuminen laitteeseen voi olla kaikkea viha-
mielisyydestd vilinpitaimattomyyden kautta laitteen kokemiseen hyodylliseksi.
Vaikka kdyttoon liittyvét realiteetit eivdt valttamdttd ole sairauden vaiheesta
riippuen samat kuin vaikkapa ldheisilld, on muistisairaan ihmisen positiivinen
asenne laitetta kohtaan ensiarvoisen tarked.

Muistisairaan omassa kdytossd olevien laitteiden kohdalla tarvitaan aitoa
tunnetta siitd, ettd tuotteesta on apua tai iloa. Silloin kdyttoon on motivaatio,
joka taas on tdrked edellytys teknologian onnistuneelle kdytolle (my6s Nygard
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2008.) Muistisairaan ihmisen ja hdnen ldheisensd teknologisen tarveanalyysin
pohjalta voidaan todeta, ettei pelkka laitteen hyva kdytettdvyys riitd, vaan lait-
teen tulee tukea arkisten tavoitteiden saavuttamista. Myts Nygard (2008) on
korostanut muistisairaan ihmisen oman motivaation olevan valttamatonts, jotta
teknologia juurtuu kayttoon. Myos Olssonin ym. (2013) tutkimuksessa kavi ilmi,
ettd muistisairas ihminen ei kokenut tarvitsevansa paikannuslaitetta, vaikka oli
tosiasiassa eksynyt useammankin kerran (Olsson ym. 2013).

Vaikka muistisairaan ihmisen todellisuudessa laitteella ei olisi juurikaan
merkitystd, mutta hin ei koe sitd kuitenkaan vastenmieliseksi, laite voi toimia
hyvin arjen eldmaéssd. T&lloin se usein helpottaa ldheisen arkea enemmaén kuin
muistisairaan, mutta ei mydskddn aiheuta muistisairaalle turhaa ahdistusta.
Teknologian kohdalla tulisi aina punnita sitd, tuoko se enemmaén apua kuin
stressid. Tilanteissa, joissa muistisairas ei halua missddn nimessd kotiinsa mi-
tadan teknologiaa, jouduttiin tutkimuksen aikana miettimé&dn asiaa myos eettisel-
td kannalta.

Téhén tutkimukseen valikoitu keskivertoa enemman mukaan seké ldheisia
ettd muistisairaita, joiden suhtautuminen teknologiaa oli jo alusta asti myontei-
nen. Enemmain tdmd koski keskivaikeassa ja vaikeassa vaiheen olevien muisti-
sairaiden ihmisten omaisia, koska pddtos tutkimukseen mukaan tulemisesta
ndissd tapauksissa oli enemmé&n omaisten kuin itse muistisairaiden tekemid.
Toisaalta monissa kohdin tilanne oli niin vaikea, ettd kaivattiin mitd tahansa
apua, joka helpottaisi arkea. T4lloin motivaatio varsinkin omaisilla teknologian
kayttoon oli jo valmiiksi vahva. Tdaméd on omalta osaltaan vaikuttamassa tutki-
muksen tuloksiin.

Muistisairaiden henkiltiden ohjaus on keskeinen tekijd onnistuneen palve-
lukokonaisuuden kehittdmisessd. Tdssdkin tutkimuksessa ohjauksen merkitys
korostui kdyttoonoton onnistumisen edellytyksend. Ohjauksen merkitys on to-
dettu korostuvan muistisairauden alkuvaiheessa (Weaks ym. 2006). Tutkimuk-
set osoittavat, ettd yksilollinen ohjaus tuottaa positiivisia tuloksia sekd muisti-
sairaiden ettd heitd hoitavien henkildiden kohdalla (Bryden 2002, Lipinska
2009). Teknologian kayttoonotossa patee samat tulokset. Nygardin tutkimustu-
los (Nygard 2008) siitd, ettd uuden teknologian kdyton oppiminen vaatii inten-
siivisen oppimisjakson, saa tdstd tutkimuksesta tukea.

Jatkuvuuden kannalta ndyttdisi olevan hyvé, ettd ohjaus olisi yksilollista
koko turvaverkolle ja ohjaus toistuisi kotona tietyin viliajoin (ks. myos Olsson
ym. 2013). Laheinen voi ottaa roolin muistisairaan ohjuksesta sitoutumalla ker-
taamaan kdyttod muistisairaan henkilon kanssa sddnnollisesti. Kotihoidossa
mukana olevan ammattihenkiloston tulisi saada jatkuvaa ohjausta teknologioi-
den valintaan ja kdyttoon seké tietoa uusimmista ratkaisuista.
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6.3 Seurantateknologian eettiset kysymykset

Tutkittaessa seurantateknologiaan liittyvid eettisid kysymyksid havaittiin, etta
eettiset kysymykset voidaan jakaa neljadn yldkategoriaan, jotka olivat autono-
mia ja identiteetti, paternalismi, stigma sekd turvallisuus.

Seurantalaitteen kdyton eettisissd kysymyksissd tasapainotellaan muisti-
sairaan ihmisen autonomian tukemisen ja laitteen tunkeilevuuden vililld. Toi-
sessa ddripddssd on rajoittaminen ja riskien vélttdminen ja toisessa ddripddssa
on heitteillejaton vaara. Tamédn tutkimuksen valossa voidaan todeta, ettd au-
tonomian kunnioittaminen toteutui parhaiten, mikéli ympéardivéssa sosiaalises-
sa verkostossa oli yhteinen ymmarrys seurantalaitteen kaytostd ja merkitykses-
ta. Yllattavan suureksi esteen seurantalaitteen kédytolle muodostuivat ulkopuo-
listen henkildiden negatiivinen suhtautuminen laitetta kdyttdaviin henkil6ihin.
Kuten Pekkarinen ja Melkas (2010) ovat todenneet, laitetta ei kdytetd tyhjiossa
vaan ympdristod, organisaatio, kdyttdjan arvot ja arvostukset ovat koko ajan lds-
nd (Pekkarinen & Melkas 2010).

Kokemus laitteen tunkeilevuudesta syntyi osittain leimautumisen pelon
takia ja se vaikutti muistisairaiden henkil6iden kokemuksiin laitteen kayttami-
sestd. Tamd tukee Henselin ym. (2006) ajatusta siitd, ettd teknologia voi haitata
vuorovaikutusta muiden ihmisten kanssa aiheuttamalla stigmatisointia. Oleel-
linen kysymys on, miten muistisairas henkild, joka eldd arjessa seurantalaitteen
avustaman, voi kokea olevansa yhteison yhdenvertainen jasen. Muistiystavalli-
sen yhteiskunnan saavuttamiseksi on vield tehtdva paljon tyotd sekd sairauden
ettd teknologian kadyton leimaavuuden osalta (my6s Kansallinen muistiohjelma
2012).

Seurantalaitteen kayttoonoton oikea-aikaisuus osoittautui eettiseksi ky-
symykseksi. Tdtd voidaan pitdd uutena tutkimustuloksena. Eettisid ongelmia
aiheutti liian varhainen kayttoonotto, sairastumisen kriisivaiheeseen sijoittuva
kayttoonotto sekd lilan myochdinen kadyttoonotto. Sairauden varhaisessa vai-
heessa, jossa muistisairaalla henkil6lla oli vield sairauden tunne ja motivaatiota
laitteen kayttoon, esiintyi vdhiten eettisid ongelmia. Diagnoosin saamiseen liit-
tyvd kriisivaihe oli kuitenkin hyvéa olla ohi. Sairauden edettyd laitteen kayt-
toonotto aiheutti yhd enemmadn eettisid ongelmia. Kadyttoonoton aikaikkuna on
siis melko kapea (vrt. Holthe ym. 2017).

Olisi siis kysyttdavd, aiheuttaako laite kdyttdjassd enemman ahdistusta ja
hédpedd kuin turvaa ja vapautta. Toisaalta seurantalaite auttoi palaamaan aina-
kin osittain jo menetettyyn eldmédntapaan kokemaan autonomiaa ja eheyden
tunnetta. Muistisairaan ihmisen keskeisid kokemuksia on halu siilyttdad arvok-
kuus ja taistella sen puolesta (Steeman ym. 2007). Toisaalta se aiheutti stigma-
tisointia ja ahdistusta. Laitteen muodostumista riippuvuuden symboliksi on
kuvattu myos aikaisemmissa tutkimuksissa (Coughlin ym. 2007, Faucounau ym.
2009, Cook ym. 2016). Mielestdni vastaus tdhdn tulee ndhdéd yksilon kautta: Lait-
teen eettisyyden tai epdeettisyyden kussakin tilanteessa médrittelee yksilon tar-
ve, motivaatio, kokemus laitteesta, aikaisemman eldamin kokemukset saman-
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tyyppisistd tilanteista, persoona ja my0s sairauden vaihe. Tilanne tulisi harkita
jokaisen muistisairaan ihmisen kohdalla yksilollisesti. Oikein kdytettynd tekno-
logia tukee muistisairaan ihmisen arkea.

Toinen tdrked kysymys on kenen edusta lopulta on kyse kun teknologiaa
kaytetddn, laitetta kdyttdvan muistisairaan henkilon vai hdnen ldheistensd. Ke-
nen hyvadd edistetddn, jos henkil6 ei ymmarrd, mitd hyotya laitteesta olisi hénel-
le tai hahmota omaa turvattomuuttaan? Toisaalta my6s omaisen jaksaminen on
muistisairaan etu ja sitd tulee tukea. Tdllaisessa tapauksessa tulee pyrkid raata-
16im&an sellainen sosiaalinen ja teknologinen tuki, joka sdilyttdd muistisairaan
arvokkuuden kokemusta, tukee ldheisen jaksamista eikd hdiritse muistisairaan
ihmisen arkea.

Tutkimukseen osallistuneiden hoivakotien asukkaista osa koki, etti hei-
dén toiveensa ja eldmédntapansa olivat ristiriidassa hoivakodin toimintakulttuu-
rin kanssa. Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd hoivakodeissa esiintyy heikkoa
paternalismia (Beauchamp & Childress 2001), joka hyvastd tarkoituksestaan
huolimatta vie muistisairailta ihmisiltd oikeutta normaaliin, riskejdkin sisdlta-
vddn arkeen ja omaan mielipiteeseen. Hyvadd tarkoittavan paternalismin seura-
uksena viéltelldan riskejd, joka vihentdd myo6s hoivakotien kodinomaisuuden
tuntua. Hoivakodin paternalistinen toimintakulttuuri asettaa rajat asukkaan
liikkumiselle. Tdmaé laitosmainen toimintatapa kutistaa asukkaan eldmadi ja ra-
joittaa hdnen vapauttaan. Myos Heggestadin ja Nortvedtin (2013) tutkimukses-
sa asukkaat kuvaavat usein eldméaansad hoitokodissa vankilavertauksen kautta.
He kaipasivat kodin tuntua ja kokivat, ettd heiddn vapauttaa rajoitetaan (Heg-
gestadin & Nortvedtin 2013). Myos Niemeijerin ym. (2015) tuovat tutkimukses-
saan esiin, ettd seurantalaitteiden ja kameravalvonnan kaytté hoivakodeissa
aiheutti myos seurattavana ja vankina olon kokemuksen (Niemeijer ym. 2015).

On todettu, ettd rajoittaminen hoitokotiympdristossd aiheuttaa muistisai-
raille ihmisille ahdistusta ja jopa lisddvat onnettomuusriskid (Topo & Kotilainen
2009). Kun muistisairaan ihmisen sallitaan hoivakodeissa liikkua haluamallaan
tavalla teknologian tukemana, puretaan samalla muistisairauteen ja vaelteluun
sen kdytosoireena liittyvdd stigmaa (vrt Wigg 2010). Parhaimmillaan seuranta-
laite voi tukea muistisairaan asukkaan vapautta ja itsendisyyttd vaarantamatta
kuitenkaan hdnen turvallisuuttaan. Tédstd huolimatta yksi tdimédn tutkimuksen
tuloksista oli, ettd seurantateknologiaa otetaan hitaasti kadytt6on niissd hoi-
vaympadristoissd, joissa toimitaan organisaation, ei asukkaan, tarpeista késin.

Aikaisempien tutkimusten tulokset teknologian autonomiaa kaventavasta
vaikutuksesta kdantyivit tassd tutkimuksessa osaksi vastakkaisiksi (vrt. Kenner
2008, Astell 2006). Oikea-aikaisesti kdytettynd seurantateknologia tuotti vapau-
den ja autonomian kokemuksia. Tdssa tutkimuksessa uutena tutkimustuloksena
voidaan todeta, ettd seurantateknologiaa hyodyntdava ympaéristd rajoittaa muis-
tisairaan autonomiaa vahemman kuin ympaéristo, jossa sitd ei kdyteta.

Seurantalaitteen kayttoon liittyvid eettisid kysymyksid olisi hyva lahestya
muistisairaan henkilon ja ldheisten kokemusten ja saadun hyodyn kautta. Ta-
mén saavuttamiseksi tulisi laajentaa eettistd ajattelua kompetenssia korostavas-
ta ajattelusta kohti muistisairaiden ihmisen henkilokohtaisia toiveita ja mielty-
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myksid (esim. Woods & Pratt 2005). Tulisi panostaa siihen, ettd muistisairauteen
liittyvat mielikuvat muuttuisivat negatiivisesta positiivisemmaksi. Sen seura-
uksena muistisairaat ihmisen voivat kokea samanlaista arvokkuutta ja vapautta
kuin muutkin kansalaiset.

6.4 Muistisairaan ihmisen osallisuus tutkimuksessa

Muistisairaat henkilot kertoivat omia kokemuksiaan, kun heille annettiin sithen
tilaisuus ja heiddn nikemyksiddn arvostettiin. Tutkimuksen ldhtokohtana oli,
ettei muistisairaus vie osallistujien kompetenssia kertoa omista kokemuksistaan
ja osallistua tutkimukseen. Heidét néhtiin vastavuoroisina toimijoina. Muisti-
sairautta ja teknologiaa késittelevissa tutkimuksissa on kuitenkin todettu muis-
tisairaan henkilon osallistumisen tutkimuksiin olevan véhdistda (Hensel ym.
2006, Topo 2009, Ostlund & Topo 2009, Zwijsen ym. 2011, Ienca ym. 2017). Ta-
mian tutkimuksen tuloksena voidaan sanoa, ettd muistisairaan oman kokemuk-
sen kuuleminen toi uutta tietoa kotona asuvien muistisairaiden arjen haasteista
ja antaa suuntaviivoja myos siihen milld tavalla voimme tukea heiddn elaman-
laatuaan.

Muistisairas ihminen oli tdssd tutkimuksessa keskeinen tiedonantajana.
Osallistujat kokivat interventioon osallistumisen ja kuulluksi tuleminen voi-
mauttavana. Samalla he saivat jakaa vaikeaan sairauteen liittyvid kokemuksia.
Muistisairaan henkilon kokemukset osallistumisesta tutkimukseen ja kuulluksi
tulemisesta olivat myonteisid. Tulokset tukevat Hellstrom ym. (2007) tutkimuk-
sen tuloksia, jossa haastateltiin muistisairaita ja heiddn puolisoitaan. Tutkimuk-
sessa osallistumisen edellytyksend korostui turvallisen ympdariston merkitys,
kuten tdssdkin tutkimuksessa. Kompetenssin ja kognition painottaminen estdd
muistisairaan henkilon osallistumisen ja hdnen kokemuksensa aidon kuulemi-
sen. Tdlloin voidaan puhua muistisairaan ihmisen arvokkuuden loukkauksesta
ja mukaan ottaminen sen sijaan vahvistaa heiddn arvokkuuttaan (Hellstrom ym.
2007). Muistisairaan ihmisen mielipiteen tulisi olla tdrked osa tutkimusta, silld
heiddn kokemustensa ohittaminen kommunikaatio-ongelmiin vedoten ei ole
eettisesti oikein. Tamdkin tutkimus osoittaa, ettd sairastuneiden kyvyt osallistua
tutkimukseen ovat yksilollisid. He pystyvat ilmaisemaan kokemuksiaan, jos
heille annetaan siithen aikaa ja heitd osataan kuunnella.

6.5 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksessa tutkijan rooli oli my6s kehittdjan rooli, aktiivinen toimija. Nama
roolit asettivat haasteita ja toivat myos etuja. Toisaalta etuna oli syvillinen koh-
teen tuntemus toisaalta haasteena tutkijan objektiivisuuden sdilyttiminen.

Tutkijan oma ymmarrys suhteessa osallistujiin kasvoi prosessin aikana ja ohjasi
pohtimaan muistisairaan ihmisen kohtaamista ilman sairauskeskeistd viiteke-



69

hystd. Taméa konkretisoitui tutkimustyon aikana siind, miten osallistujien ni-
medminen muuttui dementoituneesta, dementoituvaksi, ja lopulta muistisai-
raaksi ihmiseksi.

Tutkimuksen luotettavuus pyrittiin varmistamaan kerddmalld aineistoa
mahdollisimman monesta ndkokulmasta (muistisairas henkils, ldheisten ja
myds hoitohenkilokunnan ndkokulmat) ja eri keinoilla (haastattelu, havainnoin-
ti, keskustelut, pdivakirjat). Tulosten todeksi vahvistettavuus edellyttdd materi-
aalin tarkkaa ldpikdyntid ja litterointia (Nikkonen ym. 2003). Materiaalin suuri
maddrd teki analyysivaiheesta tyolddn ja hitaan, mutta toisaalta laaja materiaali
vahvisti luotettavuutta.

Tutkimusaineisto oli kerdtty kahdessa jaksossa vuosina 2004-2006 ja 2012-
2014. Ensimmadisen tutkimusaineiston kerdysvaiheesta on melko kauan ja tek-
nologinen kehitys on mennyt eteenpéin erityisesti seurantateknologisten sovel-
lusten kohdalla. Taméan takia tehtiin toinen kerdysvaihe, joka keskittyi juuri
seurantateknologiaan. Toisaalta tutkimuksen aihe eli muistisairaiden ja ldheis-
ten kokemukset teknologian kaytostd eivit ole sidoksissa aikaan tai yksittdiseen
teknologiseen sovellukseen vaan enemménkin sairauden luonteeseen ja osallis-
tujan persoonaan. Viimeisimpien raporttien mukaan kaikki tutkimuksessa kay-
tetyt teknologiat ovat edelleen kdytossd vaikkakin osin integroituneina isom-
miksi kokonaisuuksiksi.

Molempien keruuvaiheiden alussa ja lopussa osallistujilta kysyttiin avoimia
kysymyksid, joihin pyrittiin kuitenkin saamaan vastauksia avoimen haastatte-
lun aikana ilman, ettd ne vaikuttivat strukturoiduilta kysymyksiltd. Tama tapa
teemoittaa ennakkoon aihealueita on vastoin etnografisen avoimen haastattelun
periaatetta. Niiden kaytolld kuitenkin pyrittiin kokonaishankkeen nikokulmas-
ta saamaan selkeitd tyokaluja turvaverkon rakentamista varten. Niitd oli mah-
doton erottaa tutkimusmateriaalista poistamatta oleellista informaatiota. Koska
tutkimus tehtiin intervention yhteydessd, se teki joissakin tilanteissa vaikeaksi
rajanvedon tutkimuksen ja turvaverkon kehittamistyon valilla.

Aineistotriangulaatiota olisi voitu vield vahvistaa metodologisella triangu-
laatiolla lisddmalld madarallistd aineistoa. Aineistotriangulaatiossa samaa on-
gelmaa yritetddn ratkaista erilaisia tutkimusaineistoja analysoimalla, kun taas
metodologisessa triangulaatiossa samaan aineistoon kdytetddn useita tutki-
musmenetelmid (Lukkarinen & Lepola 2003). Hankkeissa, joista tutkimusaineis-
to on kerdtty, ei kuitenkaan suunniteltu laajaa mddrallistd aineiston keruuta,
joten se rajasi my0s tutkimuksen toteutusta.

Toisen tutkimusartikkelin yhteydessd esiteltiin suuntaa-antavia tuloksia
teknologian kotona asumisen aikaa pidentdvastd vaikutuksesta. Sen lisdksi ettd
muistisairauden etenevan luonteen ja yksilollisyyden takia tdllaista arviota on
vaikea antaa, myos tutkimusasetelmassa oli heikkoutta. Hoitohenkilokunta,
joka vastasi strukturoituun kyselyyn, oli jokainen hieman eri tavalla tietoinen
muistisairaan ihmisen arjen tilanteesta. Se saattoi vaikuttaa tutkimustuloksiin.

Tamd tutkimus nostaa esiin useita jatkotutkimusaiheita. Ensinndkin kysy-
mys siitd jatkaako teknologian kdytto asumista laitoksen ulkopuolella, ja miten
hyvinvointivaikutukset vertautuvat ihmisen antaman hoidon vaikutuksiin.
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Toiseksi olisi hyva tutkia tarkemmin hoivakodeissa vaikuttavien toimintatapo-
jen vaikutusta teknologian kdyttoonottoon ja sitd, miten muistisairaan ihmisen
itsemddrdamisoikeutta voitaisiin lisdtd hoivaympadristoissd teknologian avulla.
Kolmanneksi olisi tarpeellista tutkittava tukevatko muistisairaan ihmisen erilai-
set lahiympadristot teknologian kayttod, ja mitd vaikutuksia erilaisilla ympaéris-
toilld on teknologian kayttoon.



7 JOHTOPAATOKSET

Tamd tutkimus osoittaa, ettd voidakseen vastata muistisairaan ihmisen tarpei-
siin yksilollisesti ja eldmaldhtoisesti, teknologian tulee olla osa arkea tukevaa
kokonaisprosessia. Tutkimuksen tuloksista voidaan 16ytdd valineitd sithen, mi-
ten voidaan aidosti kartoittaa muistisairaan ihmisen arjen tarpeet, antaa riittava
ja toistuva ohjaus laitteiden kdyttoon sekd reagoida herkésti arjen ja sairauden
muutoksiin.

Nayttad siltd, ettd toimiakseen prosessi tarvitsee koulutettuja henkiloits,
joilla on sekd muistisairaiden ihmisten arjen tuntemusta ettd teknistd ymmar-
rystd. Prosessia tukee ndiden henkiltiden jatkuva koulutus, jonka avulla he
voivat tarjota yksilollistd palvelua ja viimeisintd tietoa. Teknisten sovellusten
nopea kehitys vaatii keskitettyd tapaa jakaa uusinta tietoa. Muistisairaiden ih-
misten, heiddn ldheistensd ja hoitohenkiloskunnan on hyvéd saada ajantasaista,
suodatettua ja tutkimukseen perustuvaa tietoa markkinoilla olevista laitteista.

Teknologia on tdrked ottaa kdyttoon oikea-aikaisesti osana muuta arkea
tukevaa toimintaa ja sosiaalista verkostoa. Kaikki muistisairaan arjen eldméassa
toimivat henkil6t on hyvéa ottaa mukaan prosessiin, jotta he ovat tietoisia tekno-
logiasta osana muistisairaan henkilén turvaverkkoa. Teknisten laitteiden kayt-
toonoton yhteydessd on myos sosiaalisen verkoston laajuutta hyvé kartoittaa ja
vahvistaa sité tarvittaessa

On tarkedd, ettd teknologia vastaa muistisairaan ihmisen tarpeisiin sairau-
den eri vaiheissa ja vahvistaa osaltaan hdnen kokemustaan omasta kyvykkyy-
destddn ja itsemddrdadmisoikeudestaan. Teknologian kehittdjien olisi hyva kiin-
nittdd huomiota eldmaéldhtoiseen tuotteiden kehittdmiseen ja 16ytdd keinoja ke-
hittdd laitteista esteettisesti ja eettisesti hyvéksyttavid. Laitteiden kehittdmisessa
tulisi kiinnittdd huomiota my6s ulkondkoon. T&lloin laitetta ei koettaisi leimaa-
vaksi. Edelleen tulee tytskennelld muistisairauteen liittyvan stigman poistami-
seksi yhteiskunnastamme. Tamd tutkimus osoittaa, ettd teknologiaa tulee hyo-
dyntdd muistisairaan ihmisen kokemusta kuunnellen.

Osana muistisairaan ihmisen ja hdnen ldheisensd ymparistod, teknologia
voi sekd tukea ja kompensoida alentuneen kyvykkyyden aiheuttamaa ymparis-
ton painetta ettd lisétd tatd painetta. Jotta teknologia onnistuu tukemaan muisti-
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sairaan ihmisen sopeutumista ympéristoon, sen tulee vastata nimenomaan
muistisairaan henkilon omiin tarpeisiin.

Teknologia antaa mahdollisuuksia tukea muistisairaan ihmisen ja hdnen
laheisensd arkea eettisesti oikein kdytettynd. Se voi tukea seka aktiivista eldaméaa
kodeissa, ettd hoivakodeissa kodinomaista hoitokulttuuria, jossa muistisairaan
oikeus turvalliseen ja omaehtoiseen liikkkumiseen ja arjen elimddn toteutuu.
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Liite 1: Esimerkki turvaverkkokalenterista.
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TURVAVERKKOKALENTERI Ao Ecimerdd malk kotinoidon ia omaicen kangoon
KLO Maanantai Tiistai Keskiviikko Torstai Perjantai Lauantai Sunnuntai
9.30
8.00-10.00 Mulstiumppa
10.00-12.00 | Vapaaehtoinen
n.11.00-15.00
12.00-14.00 Marja
siiv .
Sotainv.naiset Lapset huolehtii
14.00-16.00 virsi-itta koko vikonlopun
Kauppias uo
16.00-18.00 ruokaa
18.00-20.00 puhelu Omaisen Omaisen Omaisen Omaisen
" " Matti puhelu Mirja puhelu Minna | puhelu Matti puhelu Minna

20.00-22.00

22.00-8.00

puuta Aino menee nukkumaan noin 21.30 ja heraa n ko 6.30

(Tytar M:E ﬂ aINa tarllaessa AINnon kanssa asicxlla Hanele voi h‘la:hm Isalkc: soflaa kun tulea hﬁa

TEKNOLOGIA

Langaton aluevalvonta 24 h/vik  Hilytysjrjestys:1.Matti-poika, 2. Naapuri 3.Turvapalvelu
Turvapuh.+ranneke 24h fvrk Hilytysjirjestys:1.Matti-poika, 2. Naapuri 3. Turvapalvelu

Ovihilytys 24h /wvrk Hilytysjarjestys: 1. Matti-poika, 2. Naapuri 3. Turvapalvelu

Vuodeturva kic 22 -06  Halytysjarjestys: 1. Matti-poika, 2. TurvapalvelulySpartio

Elektroninen ladkedosetti 24 h/fwrk

[Suihkujakkara 24 h/vrk




Liite 2

Taulukko 1: Yhteenveto muistisairaiden henkilbiden Eeva-hankkeessa kéyttdmista laitteista; N=nainen; M=mies; MMSE=Mini Mental State Examination 30-0; CDR=3-0;
GDS-fast=7-0;, NPI=120-0; *:1=Yksindisyys, virikkeiden puute, 2=L&&kkeiden ottoon liittyvat ongelmat, 3=Turvaton liikkuminen, eksymisvaara, 4=Kykenemdttémyys avata
ovea ulkopuolelta, 5=Lukkojen takana turvattoman liikkumisen ehkdisemiseksi; 6=Kaatuminen, tasapainon ongelmat, 7= Hékdmyrkytyksen varra; 8=Kulkukauppiaat, var-
kaat, 9=Kuulon ongelmat; 10=Puhelimen kadytén ongelmat, **: A=Automaattinen L=L&heinen, M= Muistisairas ihminen, KH=Kotihoito; ***=Pariskunta kayttad samoja laiteita;
****=Teknologian kéytté jatkunut intervention jalkeen, jos ei toisin mainita.

Eeva- Yksilollinen turvaverkko dementoituville- hanke

Osallistuja, |Ikd,Sukupuoli MMSE CDR, GDS-fast NPI Ongelmat* Teknologiat (kayttajat) **) Laitteiden kaytto- Kayton paattymi-
Laheinen aika nen****
1, poika 75, M 16 24 5 4,6,2,3,5 Turvapuhelin valittdmaan muiden laitteiden 9.12.04-28.2.06
halytyksia (A)
Oviturva (L)

Suihkutuoli (A)

Suihkumatto (A)

Muistuttava laakekiekko (M,L,KH)
Hoitosanky, jossa korkeuden saato (A)

2, veli 85, N 23 2,4 13 2,3,6, Turvapuhelin (M) 5.12.06-28-6.06 Muistuttava laake-
Muistuttava laakekiekko (N, L, KH) kiekko 1 kk jal-
Liukuesteet ulkokenkiin (L) keen, laite aiheutti
Liiketunnistinvalo (L) ahdistusta

3, vavy 82,N 12 2,5 13 1,3,6,7 Lattiaturva (L) 19.12.05-28.2.06

Liiketunnistinvalo (L)

Liesivahti (A)

Turvakengéat (M)

4, poika 71, N 8 2,4 28 1,3,6,7 Turvapuhelin valittdmaan muiden laitteiden 6.4.05- 28.2.06
halytyksia (A)

Oviturva (L)

Liiketunnistinvalo (L)

Liesiturva (A)

Kasikahva (A)

5, poika 79, N 13 2,5 15 7,4,6,9 Liesivahti (A) 21.6.05-28.2.06
Hakavaroitin (A)

GSM-kamera (L)

Liiketunnistinvalo x 2 (L)

Soittodanen vahvistin puhelimeen (L)




Taulukko 1: Yhteenveto muistisairaiden henkilbiden Eeva-hankkeessa kdyttamistd laitteista; N=nainen; M=mies; MMSE=Mini Mental State Examination 30-0; CDR=3-0;
GDS-fast=7-0;, NPI=120-0; *:1=Yksindisyys, virikkeiden puute, 2=L&é&kkeiden ottoon liittyvat ongelmat, 3=Turvaton liikkkuminen, eksymisvaara, 4=Kykeneméttémyys avata
ovea ulkopuolelta, 5=Lukkojen takana turvattoman liikkumisen ehkéisemiseksi; 6=Kaatuminen, tasapainon ongelmat, 7= Hékémyrkytyksen varra, 8=Kulkukauppiaat, var-
kaat, 9=Kuulon ongelmat; 10=Puhelimen kdytén ongelmat, **: A=Automaattinen L=L&heinen, M= Muistisairas ihminen, KH=Kotihoito; ***=Pariskunta kayttdd samoja laiteita;
****=Teknologian kéyttd jatkunut intervention jélkeen, jos ei toisin mainita.

Eeva- Yksilollinen turvaverkko dementoituville- hanke

Osallistuja,
Laheinen

lkd,Sukupuoli MMSE CDR, GDS-fast

NPI

Ongelmat*

Teknologiat (kayttajat) **)

Laitteiden kaytto- Kayton paattymi-
aika nen****

6, tytar

7 tytar

8, aviopuoliso

9, vaimo
10, poika

11, vaimo

86, M

85, N

74, N

78, M
54, N

75, M

17

21

22

26

18

2,5

2,4

24

2,5
3,5

1,4

17

11

17

14

5

3,6,7,8,10

7,8,10

6,7,10

1,2,3,7

3,6,7

Lattiaturva (L)

Liiketunnistinvalo x 2 (L)

Liesivahti (A)

GSM-kamera (L)

Helppokayttdinen puhelin (M)
Palohalytys turvapuhelimen kautta (A)
Lattiaturva (L)

Liiketunnistinvalo x2 (L)

Liesivahti (A)

GSM-kamera (L)

Helppokayttéinen puhelin (M)
Palohalytys turvapuhelimen kautta (A)
Liesivahti (A)

Helppokayttéinen puhelin (M)
Liiketunnistinvalo (L)

Radiopuhelimet (L,M)
Laakedosettimuistuttaja (M,L)
Turvapuhelin (L)

Muistuttava ladkekiekko (L)
Helppokayttdinen puhelin (M)
Turvapuhelin (L)

Domino aluevalvonta (L)

Palovaroitin josta turvapuhelimen kautta haly-
tys (A)

Radiopuhelimet (L,M)

Turvakengat (M)

17.6.05-28.2.06

17.6.05-28.2.06

25.6.05-28.2.06

28.3.05-28.2.06
27.12.05-28.2.06

20.12.05-28.2.06 Radiopuhelimet
yhden kk jalkeen;
ulkopuoliset aiheut-
tivat hairiéta



Taulukko 1: Yhteenveto muistisairaiden henkilbiden Eeva-hankkeessa kdyttamistd laitteista; N=nainen; M=mies; MMSE=Mini Mental State Examination 30-0; CDR=3-0;
GDS-fast=7-0;, NPI=120-0; *:1=Yksindisyys, virikkeiden puute, 2=L&é&kkeiden ottoon liittyvat ongelmat, 3=Turvaton liikkkuminen, eksymisvaara, 4=Kykeneméttémyys avata
ovea ulkopuolelta, 5=Lukkojen takana turvattoman liikkumisen ehkéisemiseksi; 6=Kaatuminen, tasapainon ongelmat, 7= Hékémyrkytyksen varra, 8=Kulkukauppiaat, var-
kaat, 9=Kuulon ongelmat; 10=Puhelimen kdytén ongelmat, **: A=Automaattinen L=L&heinen, M= Muistisairas ihminen, KH=Kotihoito; ***=Pariskunta kayttdd samoja laiteita;
****=Teknologian kéyttd jatkunut intervention jélkeen, jos ei toisin mainita.

Eeva- Yksilbllinen turvaverkko dementoituville- hanke

Osallistuja, |Ikd,Sukupuoli MMSE CDR, GDS-fast NPI Ongelmat* Teknologiat (kdyttajat) **) Laitteiden kaytto- Kayton paattymi-
Liheinen aika nen****
12, tytér 81, N 17 1,4 25 6,8,10 Radiopuhelimet (L,M) 21.11.05-28.2.06

Helppokayttéinen puhelin (M)

Liiketunnistinvalo (L)

GSM-kamera (L)

Turvakengat (M)

13, poika 90, N 15 3,5 25 1,3,4,5,6,7 Liesivahti (A) 24.11.05-28.2.06
Oviturva ovikellolla (A)

Liiketunnistinvalo x 2 (L)

14, tytar 77, N 23 1,4 31 1,6,7,10  Turvapuhelin (M) 20.11.05- 28.2.06
Palovaroitin josta turvapuhelimen kautta haly-
tys (A)

Helppokayttdinen puhelin (M)
Liiketunnistinvalo x2 (L)
Liukuesteet ulkokenkiin (M)

15, tytar 73, N 21 2,5 9 1,2,6,7,10 Helppokayttéinen puhelin (M) 28.3.05-28.2.06 8 kk jalkeen ladke-
Laakedosettimuistuttaja (M, L, KH) dosettimuistuttaja
Muistuttava laakekiekko (M,L,KH) vaihdettiin muistut-
Liiketunnistinvalo (L) tava laakekiekkoon

16, poika 81, N 18 2,5 7 6,7 Turvapuhelin  valittdmaan muiden laitteiden 24.5.06-30.7.06 Osallistuja siirtyi
halytyksia (A) laitoshoitoon
Kaatumisvahti (M,L)

17, tytar 81, N 10 2,5 9 1,3,4,7,10 Turvapuhelin valittamaan muiden laitteiden 18.5.05-28.2.06 7 kk jalkeen
halytyksia (A) tracker paikannus-
Tracker paikannuslaite (L,KH) jarjestelma vaih-
Domino aluevalvonta (L) dettiin Dominon
Helppokayttéinen puhelin (M) aluevalvontaan
Palovaroitin, josta turvapuhelimen kautta haly-
tys (A)

Liesivahti (A)



Taulukko 1: Yhteenveto muistisairaiden henkilbiden Eeva-hankkeessa kdyttamistd laitteista; N=nainen; M=mies; MMSE=Mini Mental State Examination 30-0; CDR=3-0;
GDS-fast=7-0;, NPI=120-0; *:1=Yksindisyys, virikkeiden puute, 2=L&é&kkeiden ottoon liittyvat ongelmat, 3=Turvaton liikkkuminen, eksymisvaara, 4=Kykeneméttémyys avata
ovea ulkopuolelta, 5=Lukkojen takana turvattoman liikkumisen ehkéisemiseksi; 6=Kaatuminen, tasapainon ongelmat, 7= Hékémyrkytyksen varra, 8=Kulkukauppiaat, var-
kaat, 9=Kuulon ongelmat; 10=Puhelimen kdytén ongelmat, **: A=Automaattinen L=L&heinen, M= Muistisairas ihminen, KH=Kotihoito; ***=Pariskunta kayttdd samoja laiteita;
****=Teknologian kéyttd jatkunut intervention jélkeen, jos ei toisin mainita.

Eeva- Yksilollinen turvaverkko dementoituville- hanke

Osallistuja, |Ikd,Sukupuoli MMSE CDR, GDS-fast NPI Ongelmat* Teknologiat (kdyttajat) **) Laitteiden kaytto- Kayton paattymi-
Laheinen aika nen****

18, poika 90, N 16 2,5 0 3,6,7 Saver henkilépaikannin (L) 18.8.05-28.2.06
Liesivahti (A)
Turvapuhelin valittdmaan muiden laitteiden
halytyksia (A)
Vuodeturva (L)
Puheaanen vahvistin puhelimeen (A)

19, poika 80, N 19 25 19 1,2,3,6,7,10 Turvapuhelin (M) 1.5.05-28.2.06
Muistuttava laakekiekko (M,L)
Helppokayttdinen puhelin (M)
Liesivahti (A)
Liiketunnistinvalo (L)
Saver henkilépaikannin (L)

20, tytar 85, N 15 2,2 4 1,6,7,10  Helppokayttdinen puhelin (M) 22.5.05-28.2.06
Liesiturva (A)
turvapuhelin (M)
Palovaroitin, josta turvapuhelimen kautta haly-
tys (A)
Suihkumatto (A)
Kasituet (A)

21, tytar 78,N 22 2,6 22 1,6,7 Turvapuhelin (M) 26.3.05-28.2.06  Liiketunnistinvalo;
Liiketunnistinvalo (L) aiheutti ahdistusta
Liesiturva (A)
Kasituet (A)

22 sisarentytar 88, N 22 1,4 0 1,6,7,10 Turvapuhelin (M) 4.11.05-28.2.06 Liiketunnistinvalo 1

Liesiturva (A)

Palovaroitin, josta turvapuhelimen kautta haly-
tys (A)

Helppokayttdinen puhelin (M)

kk jalkeen, aiheutti
ahdistusta



Taulukko 1: Yhteenveto muistisairaiden henkilbiden Eeva-hankkeessa kdyttamistd laitteista; N=nainen; M=mies; MMSE=Mini Mental State Examination 30-0; CDR=3-0;
GDS-fast=7-0;, NPI=120-0; *:1=Yksindisyys, virikkeiden puute, 2=L&é&kkeiden ottoon liittyvat ongelmat, 3=Turvaton liikkkuminen, eksymisvaara, 4=Kykeneméttémyys avata
ovea ulkopuolelta, 5=Lukkojen takana turvattoman liikkumisen ehkéisemiseksi; 6=Kaatuminen, tasapainon ongelmat, 7= Hékémyrkytyksen varra, 8=Kulkukauppiaat, var-
kaat, 9=Kuulon ongelmat; 10=Puhelimen kdytén ongelmat, **: A=Automaattinen L=L&heinen, M= Muistisairas ihminen, KH=Kotihoito; ***=Pariskunta kayttdd samoja laiteita;
****=Teknologian kéyttd jatkunut intervention jélkeen, jos ei toisin mainita.

Eeva- Yksilbllinen turvaverkko dementoituville- hanke

Osallistuja, |Ikd,Sukupuoli MMSE CDR, GDS-fast NPI Ongelmat* Teknologiat (kdyttajat) **) Laitteiden kaytto- Kayton paattymi-
Liheinen aika nen****
23, veli 81, N 14 2,4 4 1,7,9,10  Helppokayttdinen puhelin (M) 18.10.05-28.2.06

Puhelimen soittodanen vahvistin (A)

Matto ulkoportaiden liukkaudenestoon (A)

GSM-kamera (L)

Liiketunnistinvalo x 2 (L)

24, tytar 79, N 23 1,3 3 6,7,8 Palovaroitin, josta turvapuhelimen kautta haly- 1.3.05-28.2.06
tys (A)

Turvapuhelin valittdamaan muiden laitteiden

halytyksia (A)

Vetonaruhalytin suihkuun (M)

Suihkutuoli (A)

GSM-kamera (L)

25, tytar 81, M 20 25 16 23,79 Saver henkilépaikannin (L) 30.6.05-21.10.05 Osallistuja kuoli
Muistuttava ladkekiekko (M,L)

Liesiturva (A)




Kotiovelta Liikkeelle- hanke. Kaikilla kdytéssd GPS-kello. Kaikilla haasteena turvaton liikkuminen ja eksymisvaara.

Osallistuja, Ldheinen [lkd,Sukupuoli MMSE/alussa CDR, GDS-fast ADCD Laitteiden Kayton
MMSE/lopussa - ADL kayttoaika paattyminen****

26, puoliso 74, M 22/14 2 6 13 27.11.12-5.2.14

27, puoliso 77, N 24/ 24 4.12.12-15.11.13

28, poika 84, N 16/20 2 5 44 5.12.12-5.2.14

29, puoliso 82, M 24/24 1 5 44 27.11.12-7.2.14

30, puoliso 83, M 1719 2 5 33 7.12.12-10.1.14

31, puoliso 71, M 21/23 0,5 2 72 12.12.12-4.2.14

32, puoliso 83, M 25/23 1 ? 34 12.12.12-7.2.14

33, tytar 84, N 25/25 1 4 56 29.11.12-4.2.14

34, puoliso 76, M 22/19 1 3 45 18.12.12-5.2.14

35, omahoitaja 66, M 21/23 1 ? 40 14.11.12-4.1.14

36, puoliso 69, M 28/17 0,5 2 78 4.12.12-3.2.14

37, puoliso 70M 25/20 0,5 3 79 26.11.12-4.2.14

38, miesystava 62, N 24/- 0,5 3 72 3.12.12-13.2.13  Ulkopuolisen

vaikutus kayttéon

39, puoliso 77, N 1718 2 5 54 13.12.12-5.2.14

40, tytar 73, N 22/28 1 3 49 11.12.12-7.2.14

41, omahoitaja 85, N 20/22 1 3 64 17.12.12-13.7.13 Omaisen paatds

42, omahoitaja 83, N 18/13 1 4 37 3.12.12-5.2.12

43, omahoitaja 66, M 23/17 1 4 0 3.12.12-5.2.14

44, tytar 87, M 17/15 2 5 8 10.12.12-6.2.14

45, omahoitaja 85, M 17/- 1 4 23 17.1.13-4.2.13 Vaikeat kaytosoireet




Liite 3

Taulukko 2: Muistisairaiden kayttoén asennetut 145 laitetta ja niiden kayttotarkoitus.; x= tarkoitus -= ei merkityksellinen; *= laitetta muokattiin muistisairaan ihmisen

tarpeiden mukaan

. Asennus- Teknologityyppi pr
Teknologia maara Ennaltaehkaisev: Avustava Hatatilanne Halytyk?:n vastaanotta-
Vuode \Vuodeturva 1 X - X Laheiset
Hoitosanky 1 - X -
Soittodanen vahvistin 2 - X - -
Liesiturva 14 X - - -
Hakavaroitin 1 X - - -
Ovi hélytys turvapuhelimen kautta 2 X - X Kunta, laheiset
kellolla* 1 X - - Laheiset
Vetonaruhalytin suihkussa* 1 - - X Kunta
Helppokayttdinen puhelin 11 - X X -
Kaatumishalytys Lattiaturva 2 X - X Laheiset
Kaatumisvahti 1 - - X Laheiset
Palovaroitin, josta turvapuhelimen kautta haly 7 X - - Kunta
GSM- kamera 5 X - X Laheiset
Laakitys Muistuttava ladkekiekko 6 - X - Laheiset
Laakedosettimuistuttaja 2 - X - -
Liiketunnistinvalot 18 X - - -
Radiopuhelin (pari)* 3 - - X Omaiset
Turvapuhelin 14 X X Kunta
Saver henkildpaikannin 3 - - X Laheiset
Suihkutuoli 2 X - - -
Liukastumisen ehkaisy |Kalossit (pari) 1 X - - -
Piikit kenkiin (pari) 1 X - - -
Ulkoportaiden matto 1 X - - -
Turvakengéat (pari) 3 X - X -
Suihkumatto 2 X - - -
Puheaanen vahvistin puhelimeen 1 - X - -
Kasikahva 3 X - X -
Seuranta Domino aluevalvonta 2 X - X Laheiset
Tracker paikannin 1 X - X Kunta
GPS-kello 20 X X Laheiset




ALKUPERAISET OSAJULKAISUT

KOTONA ASUVAN MUISTISAIRAAN HENKILON JA
HANEN LAHEISTENSA TEKNOLOGIAAN LIITTYVAT
TARPEET JA TOIVEET

by
Riikonen, M. & Paavilainen, E.

Gerontologia 32 (2), 2018

Julkaistu Kasvun ja vanhenemisen tutkijat ry:n ystavallisella luvalla.

https://doi.org/10.23989/gerontologia.66832




Gerontologia 32(2), 2018

115

Fq ARTIKKELIT
.

Kotona asuvan muistisairaan henkilon

ja hidnen liheistensi teknologiaan
liittyvit tarpeet ja toiveet

Merja Riikonen' ja Eija Paavilainen?

yvdskylin yliopisto, terveystieteiden laitos

2Tampereen yliopisto, hoitotieteen laitos

Tutkimuksessa selvitettiin millaisia tarpeita ja toiveita kotona asuvilla muistisai-
railla ja heidin ldheisillidn on kotona asumista tukevaan teknologiaan liittyen.
Tutkimukseen osallistui 25 kotona asuvaa muistisairasta henkilod ja 25 heidin liheis-
tddn. Metodina kiytettiin etnografista tutkimusotetta. Aineistonkeruumenetelmini
olivat avoin haastattelua ja havainnointi. Analyysimenetelmini kiytettiin sisdllon
analyysid. Tarpeet ja toiveet voitiin luokitella kolmeen pdiluokkaan, jotka olivat itse-
mddrddmisoikeuden sdilyminen, sosiaalisten suhteiden siilyminen ja liikkkumisen
oikeus ja turvallisuus. Haasteita olivat yksindisyyden kokemus, muistin ja toiminta-
kyvyn heikkenemiseen liittyvit ongelmat ja rajoitettu liikkuminen. Muistisairas
thminen koki lukitut ovet itseméddrddmisoikeutensa rajoittamisena. Muistin heik-
kenemisen hin koki himmentivini ja toivoi sithen apua teknologiasta. Liheisen

kokemus liittyi muistin heikkenemisen konkreettisiin seurauksiin paivittiisissd

toiminnoissa ja kommunikoinnissa. He kaipasivat erityisesti ndiden haasteiden
ratkaisemiseen teknologialta apua. Huoli fyysisestd turvattomuudesta oli liheisilld
suurempi, kun taas muistisairaat ihmiset kokivat enemmin psykososiaalista tur-

vattomuutta.

Johdanto

Yhteiskunnassamme etsitdin keinoja muisti-
sairaiden ihmisten hyvinvoinnin ja arvokkaan
arjen mahdollistamiseen etenevistd sairaudesta
huolimatta. Alzheimer’s Disease International
(2015) raportoi muistisairaiden ihmisten
miadrin kasvaneen viimeisten vuosien aika-
na. Maailmanlaajuisesti muistisairauteen sai-
rastuneita ihmisii oli vuonna 2015 noin 46,78

miljoonaa. Luvun odotetaan nousevan 74,69
miljoonaan vuoteen 2030 mennessi ja 131,45
miljoonaan vuoteen 2050 mennessi (World
Alzheimer Report 2015). Viramon ja Sulkavan
(2015) arvion mukaan Suomessa on 93 000 kes-
kivaikeasti ja vaikeasti muistisairasta henkil6a.
Lievii kognitiivista heikentymistd arvioidaan
sairastavan noin 200000 ja Lievdd muistisai-
rautta 100000 suomalaista. Eteneviin muis-
tisairauteen arvioidaan vuosittain sairastuvan
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14500 yli 64-vuotiasta suomalaista (Viramo &
Sulkava 2015; Kdypahoito suositus 2017).

Viime aikoina on tuotu esiin muistisairaan
ihmisen oikeutta arvokkaaseen ja turvalliseen
elimdin (mm. Holstein, Parks & Waymack
2010, Kansallinen muistiohjelma 2012). Muis-
tisairaan ihmisen tulee saada toteuttaa arvo-
jaan, tapojaan ja rutiinejaan mahdollisimman
pitkdin (Holstein, Parks & Waymack 2010;
Kansallinen muistiohjelma 2012). Nykyinen
suuntaus kotihoidon lisidmiseksi ja laitoshoi-
don vihentimiseksi haastaa selvittimain sitd,
miten muistisairaat ihmiset voisivat eldid omas-
sa kodissaan mahdollisimman pitkéin itsendi-
sesti. Toisaalta on pohdittava, miten pitkiddn se
on inhimillisesti oikea ratkaisu (esim. Jyrkdmi
2015).

Yhteiskuntamme peruslinjauksia ikddnty-
neiden hoidossa on kotona asumisen tukemi-
nen. Suomessa Vanhuspalvelulaki ja hallituk-
sen rakennepoliittinen ohjelma vuosille 2013-
2015 painottavat laitoshoidon vihentdmistd
ja kotona annettavan tuen lisidmistd (Laki
ikddntyneen vieston toimintakyvyn tukemises-
ta sekd idkkdiden sosiaali- ja terveyspalveluista
2012). Tihidn pyrkiessimme meilld tulisi
olla erityisesti tietoa kotona asuvien muisti-
sairaiden ihmisten tarpeista. Teknologiaa on
kehitetty ikdintyneiden kiytt66n jo useita
vuosikymmenid. Se on kuitenkin juurtunut
hitaasti laajemmin osaksi ikdintyneiden ar-
kea (Taipale 2014; Topo 2015). Edelleen kai-
vataan tutkimusta siitd, miten teknologia ai-
dosti vastaisi ikddntyneiden ja erityisesti muis-
tisairaiden ihmisten arjen tarpeisiin (van der
Roest, Wenborn, Pastink, Droes & Orrell
2017; Meiland ym. 2017; Topo 2009). Melko
harvat yritykset ovat keskittyneet kehittimain
laadukkaita muistiystivillisid teknologiaratkai-
suja (Ympiristdministerion raportti 7/2017).

Marshall (2009) on kuvannut linsimaista
yhteiskuntaa riskejd kaihtavaksi yhteiskun-
naksi, joka vammauttaa muistisairasta ihmis-
td yhi enemmin kieltdmalld heiltd normaalin
arjen ja siihen liittyvin riskien oton. Asioita,
joita he ovat aikaisemmin tottuneet tekemdin,

kielletddn turvallisuuden nimissi. Talléin muis-
tisairaan ihmisen itsemddrddmisoikeutta ra-
joitetaan ja itseluottamusta heikennetdin. Tek-
nologia voi olla yksi ratkaisu mahdollistaes-
saan muistisairaille ihmisille itsendisemmin
ja turvallisemman arjen (Marshall 2009).
Teknologialla tissd tutkimuksessa tarkoite-
taan kotona asumista tukevia, menetettyja tai-
toja kompensoivia seki turvallisuutta ja oma-
toimisuutta lisddvid laitteita ja niihin liittyvid
palveluja. Artikkelissa etsitdéin vastauksia ky-
symykseen, mitkd ovat muistisairaiden ihmis-
ten ja heiddn ldheistensd teknologiaan liittyvit
tarpeet ja toiveet ja erityisesti se miten tekno-
logia voi toimia arjen apuna.

Teknologia muistisairaan arjessa

Leikaksen (2008) mukaan teknologian eli-
milihtdinen suunnittelu (Life-Based Design)
ldhtee ajatuksesta, ettd teknologian suunnitte-
lussa lihdetddn alusta asti kdyttdjien tarpeista,
ei teknologisesta nikokulmasta. Tdssi kiytti-
jalahtoisyyttd (Human-Based Desing) holisti-
semmassa nikokulmassa ajatellaan, ettd suun-
nittelu tulee aloittaa kiyttdjien elimdnmuodon
tarkastelulla. T4lloin kartoitetaan ihmisen toi-
minnan lisiksi eliminmuotoon vaikuttavat
fyysiset, psyykkiset ja sosiokulttuuriset tekijit
sekd ihmisen arvot, tarpeet, toiveet ja odotuk-
set. Ndin varmistetaan se, etti kehitetdin ni-
menomaan kiyttdjien eliméin kannalta tarpeel-
lisia tuotteita ja viltetidn teknologiakeskeisyys
(Leikas 2008). Pelkki teknologian kiytettivyys
el riitd, jos teknologinen apuviline ei tue kayt-
tdjdn arkea, ole hinen arvojensa mukainen tai
tdytd hinen tarpeitaan (Leikas & Saariluoma
2008).

Vanhus- ja lihimmiispalvelun liiton (2017)
raportin mukaan tilld hetkelld Suomessa mark-
kinoilla on saatavissa monenlaisia kotona asu-
mista tukevia teknisid laitteita. Ikdteknologian
kategoriaan kuuluu paljon sellaisia laitteita,
jotka vaativat kiyttdjaltddn kognitiivisia ky-
kyjd, kuten erilaiset hitdpainikkeet. Erityisesti
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muistisairaiden ihmisten kiytt6on sopivia ovat
mm. ovihilyttimet, palohilyttimet, kaatumis-
hilyttimet, erilaiset paikantimet sisi- ja ulko-
tiloihin ja niihin liittyvé aluevalvonta. Mark-
kinoilla on my&s vuoteestapoistumis- ja lattia-
hilyttimid, aktiivisuusrannekkeita, vesivuodon
tunnistimia, helppokiyttdisid puhelimia, erilai-
sia liesivahteja, vuorokausikalentereita ja ladke-
muistuttajia. Lisdksi on olemassa erilaisia kun-
touttavia ja viihdyttdvid sovelluksia, kuten in-
ternetpohjaiset musiikki- ja muistelusovelluk-
set ja kuvapuhelinyhteyden mahdollistavat
laitteet (Forsberg & Stenberg 2017; myos
Ympiristoministerién raportti 7/2017).

Kansainvalisessd tutkimuksissa on tulok-
sia siitd, ettd teknologian kiytté muistisairaan
tukena lisdsi vapautta liikkua lihiympiristos-
si turvallisesti (Margot-Catting & Nygéard
2006; Faucounau, Wu, Boulay, Maestrutti &
Rigaud 2009; Pot, Willemse & Horjus 2012;
Olsson, Engstrom, Lampic & Skovdahl 2013;
Petonito, Muschert, Carr, Kinney, Robbins &
Brown 2013; Meiland ym. 2016), muistutti
ja rauhoitti arjen tilanteissa (Altus, Mathews,
Xaverius, Engelman & Nolan 2000; Meiland
ym. 2012), tuki vuorokausirytmii ja ajan orien-
taatiota (Nygard & Johansson 2001; Topo
2007; Meiland ym. 2014) sekd vihensi ahdis-
tuneisuutta (Baruch, Downs, Baldwin & Bruce
2004).

Muistisairaan ihmisen ja liheisen tarpeet
teknologiaan liittyen

Eloniemi-Sulkavan & Savikon (2011) mu-
kaan muistisairaan ihmisen arjen elimdin
vaikuttavat muistisairauteen liittyvit erilaiset
kognitiiviset oireet. Niitd ovat mm. vaikeus
suorittaa useita perikkdisid tehtdvid ja vai-
keus oppia uutta. Sairauteen liittyy myos pai-
kan ja ajan orientaation heikentymisti, joka li-
sdd levottomuutta ja voi aiheuttaa myds eksy-
mistd. Toiminnanohjauksen ongelmat hei-
kentavit aloitettujen tehtdvien muistamista ja
niiden loppuun viemisti (Eloniemi-Sulkava
&Savikko 2011). Kognitiiviset muutokset

altistavat tunne- ja kdyttdytymismuutoksiin
kuten ahdistuneisuuteen ja levottomuuteen
(Whall & Kolanowski 2004).

Muistisairaiden ihmisten tarpeita ja toivei-
ta teknologisten apuvilineiden suhteen ei ole
paljokaan tutkittu. Toki osittain samat tarpeet
kuin muistisairailla yleensd ovat tirkeitd myos
teknologiaa valittaessa. Kutzleben ja kumppa-
nit (2012) ovat kirjallisuuskatsauksessaan to-
denneet, ettd kotiympiristdssd asuvien muis-
tisairaiden ihmisten teknologiaan liittyvid toi-
veita ja tarpeita teknologiaan liittyen, on tutkit-
tu niukasti (Kutzleben ym. 2012; my6s Thielke
ym.2012). Katsauksessa korostettiin tarpeiden
perustuvan yleisinhimillisiin tarpeisiin. Niitd
oli eri tutkimuksista esim. tarve kontrollin sii-
lyttimiseen (de Boer ym. 2007; Steeman ym.
2007; van der Roest ym. 2007), aikaisemman
elimintavan siilyttimiseen (Ablitt ym. 2009;
van der Roest ym. 2007), sosiaalisen ympiris-
ton turvallisuuteen ja ymmirretyksi tulemi-
seen (de Boer ym. 2007; Ablit ym. 2009) seki
kompensaatiokeinojen 16ytimiseen (Ablit ym.
2009; Steeman ym. 2007; van der Roest 2007).

Muistisairaan ihmisen ja heiddn omaisten-
sa tarpeita yleiselld tasolla tutkinut Miranda-
Castillo kumppaneineen (2010) on 18ytinyt
152 kotona asuvaa muistisairasta ihmistd ja
128 omaishoitajaa haastateltuaan, tirkeim-
miksi tarpeiksi mielekkdidn toiminnan, sosiaa-
lisen toiminnan ja psykologisen ahdistuksen
lievittiminen (Miranda-Castillo ym. 2010).
Muistisairaiden ihmisten omassa kokemukses-
sa nousee tirkeimmaksi psykologisen ahdis-
tuksen lievittimisen tarve (Miranda-Castillo,
Woods & Orrell 2013).

Marshallin (2009) mukaan muistisairaan
ihmisen tarpeet ovat hyvin samanlaisia kuin
kognitiivisesti terveiden, mutta heidin kykyn-
si tiedostaa tarpeensa ja tiyttid ne itsendises-
ti ovat heikentyneet. Teknologia voi olla osal-
taan auttamassa muistisairasta kohtaamaan
tarpeensa ja tayttiméddn niitd (Marshall 2009).
Kuten kognitiivisesti terveilld, my6s muistisai-
railla ihmisilld tarpeet ovat yksilollisid, silld jo-
kainen on hieman eri vaiheessa sairautta, el
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erilaisessa ympdristdssd ja on persoonaltaan
erilainen (Lawton 1982; Marshall 2009).

Omaishoitajan ja muistisairaan ihmisen ki-
sityksissd tarpeista on eroja. Omaishoitajat ja
liheiset kiinnittdvit huomiota péddasiassa hoi-
toon, fyysiseen toimintakykyyn ja turvallisuu-
teen liittyviin tarpeisiin (Harris 2006) sekd
sosiaalisen vetdytymiseen, jolloin muistisairas
henkil6 alkaa vetdytyd harrastuksista ja hinelle
alemmin ominaisesta sosiaalisesta kanssakdy-
misestd (Bank ym. 2006). Lisiksi ulkona liik-
kumiseen liittyvi rajoittaminen nousee esiin
(Bank, Arguelles, Rubert, Eisdorfer & Czaja
2006). Cohen-Mansfieldin ja kumppanien
mukaan muistisairaat ihmiset itse kokevat on-
gelmaksi mielekkidn tekemisen puutteen ja
pitkdstymisen sekd yksinidisyyden (Cohen-
Mansfield, Dakheel-Ali, Marx, Thein & Regier
2015). Harris (2006) 16ysi ndiden lisiksi ongel-
mat nukkumisessa sekd turvattomuuden koke-
mukset tilanteissa, joissa he eivit tiedd missi he
ovat ja miki piivi on. Teknologiaa on kehitetty
pédasiassa palvelujirjestelmin ja omaishoita-
jien tarpeisiin ja muistisairaan ihmisen tarpeet
ovat jddneet vield vihemmalle huomiolle (Topo
2009; van der Roest, Wenborn, Pastink, Droes
& Orrell 2017).

Tutkimuksen toteutus

Tiassid artikkelissa esitetyt tulokset ovat osa in-
terventiotutkimusta, jossa kartoitettiin muisti-
sairaan ihmisen tarpeita ja valittiin markkinoil-
la olevista laitteista yksil6llisesti kullekin sopi-
vat teknologiat sekd rakennettiin yksilollinen
turvaverkko. Teknisid sovelluksia muistisairaat
ihmiset kayttivit aidoissa kotioloissa 14 kuu-
kauden ajan, jonka jilkeen tehtiin arviointi ja
seuranta. Tama artikkeli keskittyyy kartoitus-
vaiheen tuloksiin.

Interventiotutkimuksen aineistonkeruu to-
teutettiin Eeva - yksilollinen turvaverkko de-
mentoituville -hankkeessa vuosina 2004-2006
ja siihen liittyvissd seurannassa vuonna 2007.
Hanke toteutettiin Eteld-Pohjanmaan alueel-

la. Pidrahoittajana toimi Eteld-Pohjanmaan
maaseutuohjelma ALMA. Hankkeen toteutti
Eteli-Pohjanmaan terveysteknologian kehitti-
miskeskus yhteisty6ssi Seindjoen keskussairaa-
lan, pilottikuntien (Ilmajoki, Seindjoki, Alajirvi,
Alavus, Lapua ja Jurva) sekd Eteld-Pohjanmaan
Muistiyhdistyksen kanssa. Aineisto on kerda-
misajankohdastaan huolimatta edelleen ajan-
kohtainen, silld muistisairaiden ihmisten ja l4-
heisten tarpeet ja toiveet teknologian tuesta
kodin arjessa eivit ole tind aikana paljonkaan
muuttuneet.

Eeva-hankkeen tavoitteena oli rakentaa ko-
tona asuville muistisairaille henkiléille yksilol-
lisesti rddtildity turvaverkko teknologian tu-
kemana omaisista, sukulaisista, ystivistd, naa-
pureista, kylildisistd, kuntien kotipalvelusta,
palveluyrityksistd, jarjestoistd, diakoniatyos-
td ja vapaaehtoisista. Turvaverkolla tarkoite-
taan tissi sitd kokonaisuutta, joka muodostui
muistisairaan ihmisen arjessa liheisistd, ysti-
vistd, naapureista, hoiva- ja hoitopalvelujen ja
teknisten vilineiden kokonaisuudesta.

Osallistujat ja kiytetty teknologia

Kaikki tutkimukseen osallistuneet olivat muka-
na myos osatutkimuksessa, josta tdssi artikke-
lissa raportoidaan. Tutkimukseen osallistui 25
muistisairasta kotona yksin tai omaishoitajansa
kanssa asuvaa henkilod sekd 25 heiddn liheis-
tadn. Osallistumisen kriteereind oli diagnosoitu
Alzheimerin tauti, vaskulaarinen muistisairaus
tai ndiden sekamuoto. Osallistujat olivat kuu-
desta kunnasta Eteli-Pohjanmaan alueelta ja
heilld oli kaikilla Seindjoen keskussairaalassa
diagnosoitu muistisairaus. Osallistujien valin-
taan vaikuttivat laajemman hankkeen tavoit-
teiden mukaisesti muistisairaan lisidntynyt
avuntarve. Ikd tai muistisairauden aste eivit
vaikuttaneet valintaan. Liheisen osalta ei ollut
valintakriteerejd.

Eeva-hankkeessa tutkimukseen osallistu-
neista 18 asui pienissid maalaisyhteisoissd ja
seitsemin pienissd kuntataajamissa. Asumis-
muoto oli padasiallisesti omakotitalo: 21 asui
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omakotitalossa, kolme rivitalossa ja yksi ker-
rostalossa. Tutkimukseen osallistuneista muis-
tisairaista ihmisistd viisi oli miehid ja 20 naisia.
Intervention alussa lievissd vaiheessa oli 12
osallistujaa, keskivaikeassa vaiheessa sairautta
kymmenen ja vaikeassa vaiheessa kolme osal-
listujaa. Nididen kolmen vaikean vaiheen osal-
listujan kohdalla informanttina toimiminen
rajoittui sen hetkisen tunnetilan ja kokemuk-
sen ilmaisuun ja tutkijan havainnointiin. Tut-
kimukseen osallistuneista muistisairaan lihei-
sistd poikia oli kahdeksan, tyttirid 11, vaimoja
kaksi, aviomiehii yksi, veljid kaksi, vivyja yksi
ja sisarentyttirid yksi. Tutkimuksessa mukana
olleista liheisista 21 henkil6i oli alle 65-vuo-
tiaita ja nelji oli yli 65-vuotiaita.

Yhdelli henkilolld oli Alzheimerin taudin
ja vaskulaarisen muistisairauden sekamuoto ja
hinen sairautensa oli keskivaikeassa vaiheessa.
Kaksi 25:std osallistujasta keskeytti tutkimuk-
sen: yksi siirtyy laitoshoitoon ja yksi kuoli heti
tutkimusvaiheen alussa. Ikdjakauma oli 54-90
vuotta ja keskimdirdinen ikd 79 vuotta.

Interventiotutkimuksen alkukartoitukseen
liittyvissi tarvekartoituksessa osallistujilla oli
hyvin vdhin aikaisempaa tietoa kotona asumis-
ta tukevista teknologisista ratkaisuista. Tarve-
kartoituksen aikana osallistujien esittiessd
tarpeitaan ja toiveitaan tapaamisessa mukana
ollut teknologia-asiantuntija kertoi teknolo-
gioista, joista voisi olla juuri tdhén esiin tuo-
tuun tarpeen tdyttimiseen apua. Esimerkiksi
kun muistisairas ihminen kertoo, miten liik-
keet unohtuvat ottaa aikanaan, hinelle kerrot-
tiin lddkekellosta, joka muistuttaa ja antaa aina
oikean lidkkeen. Sen jilkeen keskusteltiin yh-
dessd muistisairaan ihmisen ja hanen liheisen-
si kanssa olisiko tillainen teknologinen apuvi-
line sopiva juuri heidin kiyttoonsa.

Teknologiavalikoima, joista tarvekartoi-
tuksen aikana tarjottiin sovelluksia kiytt66n
rdit6loidysti jokaiselle henkildlle erikseen,
oli 29 erilaista markkinoilla ollutta ratkaisua.
Tarkeimpid niistd olivat vuodeturva, lattiaturva,
lidkekello, kaatumisvahti, liesiturva, viivistetty
oviturva, helppokayttdinen puhelin, palovaroi-

tin, josta halytys lihti eteenpdin, GSM-kamera,
liiketunnistinvalot, turvapuhelin, henkilépai-
kantimet, aluevalvontalaitteet, GPS-kello, liu-
kastumista estdvit apuvilineet, kuulonvahvis-
timet ja erilaiset kahvat.

Viimeisimpien Suomessa tehtyjen raport-
tien mukaan kaikki Eeva-hankkeessa kiyte-
tyt laitteet ovat edelleen tirked osa timin het-
ken teknologisia apuvilineiti. Sovellukset ovat
toki kehittyneet, integroituneet isommiksi ko-
konaisuuksiksi ja monipuolistuneet, mutta toi-
mintaperiaatteet ja -tarkoitukset ovat pysyneet
melko samankaltaisina (Ympéristdministerion

raportti 7/2017, Forsberg & Stenberg 2017).

Menetelmit

Tutkimusaineisto kerittiin etnografisen mene-
telmin keinoin ja aineistonkeruumenetelmind
kiytettiin avoimia haastatteluja, osallistuvaa ha-
vainnointia sekd kenttidpdivikirjaa (Fetterman
2010). Haastattelutilanteet lihenivit monissa
tilanteissa enemmin vapaata keskustelua kuin
haastattelua. Haastatteluaineisto analysoitiin
sisdllonanalyysin avulla. Oleellisena osana tut-
kimuksen toteusta oli kenttdty ja monien eri
lihteiden kdytto ja sitd kautta aineiston moni-
puolisuus (ks. Eskola & Suoranta 1998). Pyr-
kimyksend oli pddstd sisille tutkittavien maail-
maan. Etnografiassa kentin kisitettd kiytetdin
varsin joustavasti ja onkin esitetty, ettd kenttd
tulisi ymmirtdd enemmin sosiaalisista suh-
teista muodostuvaksi tilaksi kuin fyysiseksi
paikaksi (Helkama, Myllyniemi & Liebkind
2005). Kentiksi ymmirrettiin kodin ja sen ld-
hiympiriston muodostama fyysinen, psyykki-
nen ja sosiaalinen ympdristo.

Etnografiseen tutkimusotteeseen kuuluval-
la osallistuvan havainnoinnin avulla (ks. Hir-
vonen & Nikkonen ym. 2003) tutkija osallis-
tuu tutkimukseen osallistuvien toimintaan.
Tutkijan rooli ei siis ole olla ulkopuolinen
tarkkailija vaan tulla mahdollisimman lihel-
le tutkimukseen osallistuvia (Hammersley &
Atkinson 1996, Nisula 1998). Tutkimuksessa
pyrittiin luomaan luottamuksellinen suhde
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osallistujan ja tutkijan vilille mahdollisimman
todenmukaisen kuvan saamiseksi osallistujien
tarpeista ja toiveista.

Hirvosen & Nikkosen (2003) mukaan osal-
listujien oman kokemuksen nostaminen esiin
erityisesti erilaisissa elimin kdinnekohdis-
sa liittyy etnografiseen nikokulmaan. Tall6in
ollaan kiinnostuneita siitd, millaisia merkityk-
sid osallistujat antavat omille kokemuksilleen
(Hirvonen & Nikkonen 2003). Tutkimuksen
osallistuneet muistisairaat ihmiset ja heidén la-
hipiirinsd ovat kokeneet suuren elimidnmuu-
toksen. He siirtyvit sairauden edetessd jatku-
vasti uusiin rooleihin niin sairastuneina kuin
liheisinakin.

Alineisto

Tiassi artikkelissa kiytettyd aineistoa keritties-
sa tutkija oli mukana tarvekartoituksessa ha-
vainnoijana ja toimijana. Osallistujien kanssa
tehtiin yksilollinen ja kokonaisvaltainen kar-
toitus, jossa etsittiin muistisairaan ja liheisen
kokemuksia arjen tarpeista ja haasteista. Artik-
kelin aineistona on kiytetty tarvekartoitukseen
materiaalista. Haastattelutilanteet olivat hyvin
vapaamuotoisia ja kiynnilld jokaisen muisti-
sairaan kodissa oltiin keskiméirin 3 tuntia. Ti-
lanteissa pyrittiin mahdollisimman luonnolli-
seen kommunikointiin.

Haastattelun aikana kiytiin ldpi seuraavat
kysymykset: 1. Sosiaaliset tekijit: millainen on
lahipiirin merkitys, mitd harrastaa ja mika so-
siaalisten kontaktien merkitys. 2. Toimintakyky
ja fyysiset tekijit: mitd kykenee tekemdin itse
ja mihin tarvitsee apua, miten muistisairauden
oireet vaikuttavat arkeen, onko muita sairauk-
sia sekd kuinka paljon liikkuu. 3. Psyykkiset te-
kijat: mistd asioista pitdi ja pelkddko jotain ar-
jessa, millaiseksi osallistuja kokee mielialansa,
onko vaaratilanteita, kokeeko olonsa turvalli-
seksi vai turvattomaksi ja onko eksymisen ko-
kemuksia. 4. Teknologiset apuvilineet: onko
apuvilineitd ja miten suhtautuu niiden kéyt-
toon.

Tutkimuksessa havainnointimuistiinpanot
tidydensivit haastatteluja. Havainnointia ohja-
si havainnointirunko, jossa havainnoinnin koh-
teita olivat ilmeet, eleet, kehonkieli ja kontaktit
ympirist66n. Havainnoinnissa on kiinnitetty
my6s huomiota muistisairaan henkilén tun-
netilaan ja puheen sivyyn, omaishoitajan ja
muistisairaan henkilon viliseen kommunikaa-
tioon seki fyysiseen tilaan ja sen turvallisuu-
teen. Haastattelutilanteessa kirjatut havainnot
kirjoitettiin tarkemmiksi havainnointimuis-
tiinpanoiksi heti haastattelutilanteen jalkeen.
Kaikki keskustelut nauhoitettiin ja ne seké ha-
vainnointimuistiinpanot litteroitiin valikoiden
laajasta strukturoimattomasta haastatteluma-
teriaalista. Havainnointimuistiinpanot kirjoi-
tettiin my6s puhtaaksi. Kenttipdivikirjan mer-
kintéjen avulla reflektoitiin tutkijan omaa ajat-
telua ja roolia tutkimustilanteista.

Muistisairaan henkilon lisiksi tarvekartoi-
tustilanteessa oli mukana joku muistisairaan
ldheiseksi kokema henkild, joka myds osallis-
tui tutkimukseen. Muistisairaalla ihmiselld on
usein vaikeuksia ilmaista itseddn, joten myds
omaisen on hyvi olla mukana keskustelussa
(Miki & Topo 2009). Myoés sosiaalisen kon-
tekstin ja arjen vuorovaikutuksen kannalta oli
tirkedd seurata liheisten ja muistisairaiden
henkiléiden keskustelua ja niistd esiin nou-
sevia piirteitd. Liheiset kertoivat myés oman
niakokulmansa arjen tarpeista ja teknologiaan
liittyvistd toiveista.

Mouistisairaan oman mielipiteen kuulumi-
nen pyrittiin varmistamaan kysymilld haastat-
telutilanteessa uudelleen muistisairaalta hen-
kilsltd kysymys, jos omainen oli vastannut ky-
symykseen muistisairaan puolesta. Tarvittaessa
muistisairaan ihmisen kanssa keskusteltiin
kahdestaan ilman omaista jossakin rauhalli-
sessa tilassa. Niissa tilanteissa havainnoinnin
merkitys korostui muistisairaan ihmisen aidon
kokemuksen ja mielipiteen kuulemisessa.
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Aineiston analyysi

Koko laadullinen aineisto analysoitiin aineisto-
lihtoisen sisillonanalyysin mallin mukaisesti
(Miles & Huberman 1994). Etnografinen
painotus tuli kenttityon aikana tapahtuvasta
jatkuvasta materiaalin lukemisesta ja sen poh-
jalta kysymysten tarkentumisesta. Analyysin
ensimmiinen vaihe tapahtui jo kenttity6vai-
heessa, jolloin materiaalia luettiin jatkuvasti ja
uutta materiaalia vertailtiin aikaisempaan ke-
rittyyn materiaaliin. Téssd vaiheessa tutkimus-
kysymykset edelleen tarkentuivat konkreetti-
semmiksi.

Analyysin toisessa vaiheessa materiaalista
etsittiin tutkimuskysymyksiin liittyvit ajatus-
kokonaisuudet ja niistd tehtiin pelkistykset.
Kolmannessa vaiheessa ndiden pelkistysten
pohjalta alkoi muodostua alakdsitteitd, joista
koodattiin niistd muodostuvat ylikisitteet (ks.
Hirvonen & Nikkonen 2003). Analyysi on ku-
vattu tarkemmin tulosten yhteydessa.

Tutkimuksen eettisyys

Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri mydnsi
tutkimusluvan Eeva-hankkeelle lokakuussa
2004. Luvan my6ntimisen yhteydessi todet-
tiin, ettei tarvetta eettisen toimikunnan lausun-
nolle ole. Muistisairailta henkiloiltd ja heididn
liheiseltddn pyydettiin kirjallinen suostumus.
Suostumuksessa tutkimukseen osallistunut
henkilé vakuutti osallistuvansa vapaaehtoises-
ti tutkimukseen ja ymmartivinsd mahdollisuu-
tensa kieltdytyi tai perua suostumuksensa kos-
ka tahansa syytd ilmoittamatta.
Tutkimuksessa noudatettiin hyvin tieteel-
lisen kidytinnon eettisid periaatteita ja siind
sovellettiin tietoisen suostumuksen periaatet-
ta, jonka mukaisesti osallistuja tiesi kdyttivinsi
teknologista apuvilinettd intervention aikana
(Etene 2010). Muistisairaan henkilén kohdal-
la tissd tietoisen suostumuksen periaatteessa
on kuitenkin haasteita, koska tihin sairauteen
liittyy jopa paivittdistd vaihtelua kognitiossa.
Tutkimuksessa varmistettiin tietyin viliajoin

teknologian kdyton yhteisymmarrys muistisai-
raan henkilén kanssa. Hinelle selostettiin jo-
kaisella haastattelukerralla tutkimuksen tavoite,
pohdittiin sen tuomia etuja ja mahdollisia hait-
toja hinen arkeensa. Hinelle kerrottiin my6s
vapaudesta vetdytyd tutkimuksesta halutessaan.
Osallistujille informoitiin heitd koskevien tie-
tojen suojaamisesta, niiden kiyttotarkoitukses-
ta ja kdyttdjista.

Tulokset

Tulokset osoittivat, ettd haastatteluissa tuotiin
esille myos sellaisia tarpeita, joihin teknologial-
la voitaisiin vastata. Toisaalta analyysi osoitti,
ettd erityisesti muistisairaan omat nikemykset
tarpeistaan ja arjen haasteista olivat melko eril-
lisid teknologisesta ndkokulmasta. Muistisairas
ei hahmottanut teknologian merkitystd inter-
ventiotilanteissa niin vahvasti kuin liheinen
eikd orientoitunut jo kartoitusvaiheessa samal-
la tavalla teknologiseen ldhestymistapaan.

Tehdyssi sisillonanalyysissd analyysiyksik-
koni oli lause tai lauserakenne, joka kuvasi ko-
tona asuvien muistisairaiden ihmisten ja hei-
din liheistensd kokemuksia teknologiaan liit-
tyvisti tarpeista ja toiveista. Tdmin jilkeen
ajatuskokonaisuuksista tehtiin pelkistykset.
Pelkistyksistd muodostui kaksitoista alakate-
goriaa ja niistd kolme yldkategoriaa: Itsemdi-
rddmisoikeuden sdilyminen, sosiaalisten suh-
teiden sdilyminen ja litkkumisen oikeus ja tur-
vallisuus. (Liitetaulukko 1.)

Tarpeiden kirjo oli laaja ja vain osaan niistd
voitiin teknologisilla vilineilld vastata. Tulokset
kuitenkin antoivat hyvin kokonaiskuvan tar-
peista ja toiveista, joihin myds teknologian ke-
hittdjien ja ammattihenkilékunnan tulisi jat-
kossa kiinnittad huomiota.

Itsemddradmisoikeuden sdilyminen

Sisillonanalyysin ensimmdiseksi ylikatego-
riaksi muodostui tarve mahdollisimman itse-
ndisen eldmin jatkumiseen sairaudesta huoli-
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matta. Alakategorioiksi 16ytyivit muistin tu- lisidntyminen merkitsi monelle osallistujalle
keminen, itsenidisen elimdn mahdollistaminen  itseniisen arjen hajoamista.
ja alentuneen toimintakyvyn kompensointi. Itsemddrddmisen tarve tuli esiin tdssd tut-
Nima kaikki osa-alueet tukevat muistisairaan ~ kimuksessa myds uuden teknologisen apuvili-
ihmisen autonomiaa. He kaipasivat arkeensa  neen kohdalla. Usein apuvilineen hankkimi-
erilaisia muistia tukevia ja muistin heikkene- sen esittdminen aiheutti tunnereaktion, johon
mistd kompensoivia keinoja vaikka ei osannut-  sisiltyi ajatus siitd, ettd vilineen hankinta ker-
kaan yksil6idd millaista apua se voisi olla: too hinen heikenneisti taidoistaan ja kyvys-
tidn toimia itsendisesti. Tami taas aiheutti si-
Muisti on vihin sellaanen, huonoksi men-  ninsi harmittoman ja tarpeellisen apuvilineen
ny. En mi taharo endd muistaa kauan nuo- hylkdamiseen. Esimerkkind tistd tilanne, jos-
ta asioota. Siihen tarttis jotain. Emmi tierd.  sa sairastunut sanoo miehelleen puhuttaessa
mahdollisista apuvilineisti:
Muistisairaan puheessa toistui muistin heik-

kenemiseen liittyvd huoli niin pitkddn kuin Ei oo ollu minkidnlaasia ongelmia, Hih,
hinelld oli jaljelld sairaudentunnetta. Timi ai- onko ollu ongelmia? Sano nyt.” Silja lih-
hepiiri puhutti muistisairasta osallistujaa mo- tee vililld levottomasti kivelemiin (havin-
nella tavalla ja on keskustelutilanteessa yhdes- nointi).” Taidan lihted vanhainkotiin, jos si
sd laheisen kanssa vililla huolen, vililli kiistan tanne kaikkia hommaat. Emma niin huono
aihe. Liheiset toivat esiin sitd, mitd haasteita oo ku luuletta.

muistin ja toimintakyvyn heikkeneminen tuo
mukanaan, kun taas muistisairas pohti muis-
tin heikkenemisen problematiikkaa, siitd joh-
tuvaa huonommuuden kokemusta ja sen kom-  Sisillénanalyysin toiseksi ylikategoriaksi nousi
pensointikeinoja. sosiaalisen verkoston merkitys osallistujien ni-

Sosiaalisten suhteiden sdilyminen

Tihin ongelmaan liittyivit monet péivittdi- kokulmasta. Yksindisyys oli sekd muistisairaan
set toiminnot, jotka vaikeutuivat sairauden ede-  ettd ldheisen yksi eniten esiin tuomia haastei-
tessd.. Niitd olivat ladkkeiden otto, puhelimen  ta kodin arjessa. Yksindisyyden lieventimisen
ja lieden kiytto sekd rahan kisittely. Ndiden  keinoja pohdittiin paljon. Yksin asuvien muis-
aikaisemmin itsestddn selvien taitojen heikke- tisairaiden kokemuksissa, joita tutkittavista oli
neminen toi mukanaan masennuksen, epdon- yli puolet, yksiniisyys oli erityisesti esilld.

nistumisen ja merkityksettomyyden tunnetta. Erityisesti laheiset olivat huolissaan muisti-
Ne heikensivit muistisairaan osallistujan ko-  sairaiden ldheistensd yksindisyyden kokemuk-
kemusta omasta kyvykkyydestdin. sista. Tami huoli korostui ymmirrettivisti ni-

Keskusteluissa punoutui yhteen muistin  menomaan yksin asuvien ja niiden sairastunei-
vaikeudet ja vapauden menettimisen tunne. den kohdalla, joiden omaiset olivat vield tyo-
Muistisairaat toivat itsendisyyden tarvettaan  eldmissi. Tami huoli heijasteli my6s liheisten
esiin mm. tilanteissa, joissa he halusivat eldd  riittimattomyyden kokemuksia, koska he eivit
kotona mahdollisimman omatoimisesti ja sel- kokeneet voivansa olla kylliksi liheistensd tu-
viytyd piivittdisistd toiminnoistaan. Liheiset  kena arjessa.
eivit niinkdan kiinnittineet tihin huomio- Yksindisyys liittyi usein my6s ulos lihtemi-
ta. Talloin muistisairas koki, ettei tarvitse niin  seen, koska muistisairas koki olonsa kotona yk-
paljon apua kuin liheiset olisivat nahneet tar-  sindiseksi ja yksitoikkoiseksi ja lihti ulos hake-
peelliseksi. Hin saattoi kokea kotipalvelukdyn- maan seuraa, mutta ei vélttimittd kuitenkaan
tejd olevan liikaa ja heiddn oman aikansa til- suuntavaiston pettiessi sitd 16ytinyt esimer-
14 tavalla kaventuvan. Ulkopuolisen kontrollin  kiksi naapureista. Esiin nousi mm. tarve help-
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pokiyttoisiin kommunikointivilineisiin, joilla
muistisairas henkil6 saisi ldheisiinsd yhteyden
kodin ulkopuolelle:

Kun ei osaa endi tuota puhelinta, pakkaa
muistikulta pettdd. Sais olla helepompi.

Sosiaalisten suhteiden supistumiseen liittyi
myos kotiin kohdistuvat uhat. Liheiset toi-
vat esiin erityisend ongelmana kutsumattomat
vierailijat, kuten kaupustelijat ja muut kulkijat.
Muistisairaat olivat laheisten mielestd erityisen
haavoittuvia, koska pdistivit yleensd luottavai-
sesti kaikki tulijat sisddn, eivitkd endd ymmar-
tineet rahan arvoa samalla tavalla kuin kogni-
tiivisesti terveet.

Useiden muistisairaiden osallistujien koh-
dalla oli tapahtunut huijausta ja he itsekin oli
pitkddn muistanut tapauksen ja kokenut sii-
td hipedd. Heiddn pelkonsa kutsumattomista
vieraista johti monessa tapauksessa siihen, etti
muistisairas piti oveaan lukossa eikd avannut
ovea tulijoille. He poistivat jopa ovikellon, et-
teivit joutuisi pelottaviin tilanteisiin, joissa
oven takana on vieraita ihmisid. Tami aiheut-
ti myGs toivottujen vierailujen vihenemistd
ja muistisairaan eristdytymistd kotiinsa. Tistd
taas oli seurauksena ulkona liikkumisen ja so-
siaalisten suhteiden viheneminen.

Mahdollisuus omatoimiseen liikkumiseen

Sisdllénanalyysin kolmanneksi ylakategoriaksi
nousi litkkumiseen liittyvit haasteet ja tarpeet.
Muistisairaiden henkiléiden puheessa litkun-
nan haasteissa painottuivat pddasiassa kaatu-
minen, mutta myds jonkin verran ulos lukko-
jen taakse jaddminen ja varhaisessa sairauden
vaiheessa myos huoli eksymisestd. Liheisilld
painottui my6s kaatuminen ja ulos lukkojen
taakse jddminen, mutta toisin kuin muistisai-
raalla itsellddn, erityisesti ei-toivottu ulosldh-
teminen ja eksymisvaara. Muistisairaan huoli
omasta eksymisestddn oli melko vihiistd, kun
taas ldheiselle se oli kuormittava asia.

Kaatumisvaaraan liittyy puheessa usein hui-
maaminen tai liukkaat kelit, jotka tekivit
muistisairaat varovaisiksi liikkkumisen suhteen.
Kaatumiseen liittyvid kokemuksia oli sekd sisi-
tiloista ettd ulkoa. Yoaikaan tapahtuviin kaatu-
misiin liittyi myos vaaratilanteita ja avun odot-
tamista useiden tuntien ajan. Niihin tilantei-
siin liittyi usein myos ulos lukkojen taakse jid-
minen, kun vara-avaimen paikka ei endi ollut
muistissa.

Tytir: Taas Viljo oytyy eilen aamulla ulkoa
pakkasesta. Oli lahteny alusvaatteesillaan
ulos. Ovi meni tietysti lukkohon. Onneksi
veli 16ysi.

Muistisairaan ja liheisen yhteisessi keskuste-
lussa he olivat yleensd yhtd mieltd kaatumiseen
liittyvistd huolesta ja pelosta. Tami aihepiiri,
joka liittyy fyysisen toimintakyvyn heikkene-
miseen, on muistisairaan itsensdkin helposti
hyviksyttavissd oleva haaste toisin kuin esimer-
kiksi eksymiseen liittyvit asiat, joiden kohdalla
muistisairaan oma kisitys eroaa usein selkedsti
ldheisen kisityksestd.

Sairastunut saattoi kokea, ettei endd selviydy
vaikkapa luonnossa litkkumisesta, kuten aikai-
semmin selvisi ja on sen takia luopunut niistd
sinidnsi mielekkiisti asioista. Tama taas lisisi
heidin kokemustaan omasta kyvyttomyydes-
tadn. Erds muistisairas mies sanoi puhuttaessa
marjaan menosta:

Hae lapio ja kaiva kuoppa. Ei musta endi oo.

Liheiset toivat myds esiin, ettd muistisairaan
litkkumisen tarve oli lisddntynyt varsinkin var-
haisessa sairauden vaiheessa, mutta ettei yksin
liikkuminen ollut enii turvallista.

Muistisairas ei kokenut ulos lihtemistdin
yleensi ongelmana, mikd vield lisdsi liheisen
kuormitusta. Intervention aikana eniten kes-
kusteluja heiddn vilillddn aiheuttivat juuri ndma
ulos lihtemiseen ja eksymiseen liittyvit haas-
teet. Niissa tilanteissa korostui muistisairaan
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oma kasitys siitd, ettd kaikella hanen liikkumi-
sellaan oli hyvi syy. Varhaisemman vaiheen he
kokivat, ettd eksymisen pelko esti nauttimasta
litkkumisesta ulkona.

Sairauden edetessi ajatus eksymisestd vi-
heni sairaudentunnottomuuden lisddntyessi.
Samalla lisdéntyi myos ristiriidat ldheisten
kanssa, jotka liittyivit liikkumisen ja samalla
itsemddradmisoikeuden rajoittamiseen. Eksy-
miseen liittyvit asiat olivat herkkid aiheita
muistisairaalle ihmiselle ja talloin oltiin myds
lihelld itsemddrddmisoikeuden kysymyksii,
kun asiasta keskusteltiin muistisairaan ihmi-
sen kanssa. Erds muistisairas nainen sanoi pu-
huttaessa eksymistapauksesta:

M3 vaan lihirin naapuriin. Paha mieli, ettd
ajateltiin jotta md eksyyn.

Varhaisemmassa sairauden vaiheessa muistisai-
raan litkuntakyvyn ollessa vield hyvi, eksymis-
pelko oli omaisilla suurimmillaan. Muistisairas
henkil6 saattoi tehdd pitkidkin lenkkejd pdi-
vittdin purkaakseen ahdistustaan tai vain to-
teuttaakseen liikunnantarvettaan ja saadakseen
siitd mielihyvii. Erityisen ongelmallisiksi 14-
heiset kokivat tilanteen muistisairaan ihmisen
asuessa yksin syrjdisilli seuduilla. Monissa ta-
pauksissa oli jo tapahtunut eksymisid. My6s
liheisen kanssa asuvien muistisairaiden ihmi-
sen liikkuminen oli turvatonta, silloin kun he
halusivat litkkua yksikseen, tai silloin, kun 13-
heisen poistuessa kotoa muistisairas ldhti etsi-
miin liheistdin.

Sukulainen kertoo: Mirja nikee pimealld
outoja hahmoja pihalla, kuten miehii tai
kuolleet vanhempansa, ja lihtee ajamaan
heitd takaa. (Kenttdpiivikirja.)

Kun liheiset pelkisivit muistisairaan henkilén
suuntavaiston pettdmistd ja eksymistd, he jou-
tuvat turvautumaan myos oven lukitsemiseen
ulkopuolelta. Tihin ratkaisuun saattoi omai-
silla liittyd suurtakin ahdistusta ja he toivat
esiin myos sairastuneen negatiivisia reaktioita

tilanteeseen. Toisaalta on myos liheisii, joille
muistisairaan lukitseminen sisdin esimerkiksi
liheisen kauppamatkan ajaksi oli itsestddnsel-
vyys, eivitki he kyseenalaista sitd mitenkdin.
Ratkaisua perusteltiin nimenomaan turvalli-
suussyilld ja arkeen kuuluvana pakkona. Poika
kertoo iitinsi tilanteesta:

Voi tinne jittdd moneksikin tunniksi, kun
pannaan ovet lukkohon ettei paise ulos. Ei
tadlld mitddn tapahdu. Kiertddhin se joskus
kauhiana ikkunoota, ettid missa vaki.

Pohdinta

Kotona asuvien muistisairaiden ihmisten ja
heidin liheistensd kokemukset teknologisen
apuvilineen kiytt66n liittyvistd tarpeista ja toi-
veista voitiin luokitella kolmeen pdiluokkaan,
jotka olivat itsemddrddmisoikeuden siilyminen,
sosiaalisten suhteiden sdilyminen ja liikkumi-
sen oikeus ja turvallisuus. Haasteita olivat yksi-
ndisyyden kokemus, muistin ja toimintakyvyn
heikkenemiseen liittyvit ongelmat ja rajoitettu
litkkuminen.

Elimilihtoisen suunnittelun ajattelua (Lei-
kas 2009) soveltaen voidaan muistisairaan ih-
misen ja hinen liheisensi teknologisen tar-
veanalyysin pohjalta todeta, ettei pelkka lait-
teen kiytettivyyden varmistaminen riitd, vaan
laitteen tulee olla tukemassa heidin arkipii-
vin tavoitteiden saavuttamista. My6s Nygéard
(2008) on tullut tutkimuksessaan samaan tu-
lokseen ja korostaa myds sairastuneen oman
motivaation tirkeyttd, joka syntyy hy6dyn ja
mielihyvin kokemuksesta arjessa.

Tutkimuksessa ilmeni, etti muistisairaan
henkil6n ja liheisen kisitykset muistisairaan
kotona asumisen haasteista ja arjen tarpeista
eroavat toisistaan. Sairauden alkuvaiheessa aja-
tukset arjen haasteista olivat usein samankaltai-
sia muistisairaalla henkilolld ja hinen ldheisel-
l4dn. Sairauden edetessd ja sairaudentunnotto-
muuden lisddntyessi erilaiset fyysiset uhat eivit
merkinneet muistisairaalle ihmiselle enda niin
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paljon kuin toisaalta kokemus turvassa olosta ja
toisaalta mahdollisuudesta maaritelld itse omaa
arkeaan. Laheisten kokemuksissa taas koros-
tuivat tarve saada tukea nimenomaan muistin
heikkenemisen konkreettisiin seurauksiin pii-
vittdisissd toiminnoissa ja kommunikoinnissa.
Huoli fyysisestd turvattomuudesta oli laheisilld
suurempi, kun taas muistisairaat ihmiset koki-
vat enemmin psykososiaalista turvattomuutta.
Tami vahvistaa aikaisempia tutkimustuloksia,
joissa on havaittu psyykkisen kuormituksen
lieventimisen olevan muistisairaalle ihmisel-
le suurempi tarve kuin omaiselle (Miranda-
Castillo, Woods & Orrell 2013).

Nimi tarpeisiin liittyvit eroavuudet tuo-
vat esiin autonomian ja rajoittamisen vilisen
ristiriidan ja eettiset kysymykset arjen tasolla:
Toteutuuko muistisairaan oma tahto ja itse-
mairiamisoikeus vai meneeko liheisen koke-
ma fyysisen turvallisuuden vaatimus muistisai-
raan normaalin riskia sisiltivin elimintavan
edelle (vrt. Marshalla 2009)? Muistisairas ih-
minen halusi muistaa paremmin ja sdilyttdd
niin sisdisen eheytensi ja itsendisyytensd, jon-
ka avuksi kaipasi tukea. Ndmd muistisairaan
ihmisen ja omaisen erilaiset tarpeet ja niihin
liittyvit toiveet teknologisen apuvilineen hyo-
dyisti, toivat viittelyd ja ristiriitoja sairastunei-
den ja omaisten vilille.

Timin tutkimuksen tulokset vahvistavat
liikkumiseen liittyvien haasteiden merkitystd
kotona asumisen onnistumisessa. Liikkuminen
yksin kodin ulkopuolella ja siihen liittyvit ris-
kit ndyttivit kuormittavan erityisesti ldhei-
sid. Muistisairaat ihmiset kokivat litkkumi-
sen rutiininomaisena toimintana,joka tayttdd
tarvetta eldd tavanomaista arkea. Liikkuminen
oman kodin ulkopuolella ei niyttiytynyt heille
kovinkaan ongelmallisena asiana. Ilmeisesti ti-
hin nikemykseen liittyy se, ettei henkil$ vélt-
tamittd koe olevansa sairas tai osaa arvioida
muistisairautensa etenemisti.. Toisaalta on to-
dettu, ettd muistisairas muistaa tekevinsa pal-
jon enemmin kuin todellisuudessa tekee eikd
valttimattihuomaa”kutistuvaa” maailmaansa,
vaan eldd muistoissaan edelleen entistd kyvy-

kistd elimiinsd (Duggan, Blackman, Martyr
& Van Schaik 2008).

Sisddn lukitseminen turvallisuussyistd hei-
jastaa Tedren hahmottelemaa paikoillaan pi-
timisen kulttuuria (Tedre 2006). Timinkin
tutkimuksen osallistujista jotkut olivat omassa
kodissaan osan vuorokaudesta lukittujen ovien
takana turvallisuussyisti. Kaikki tutkimukseen
osallistuvat muistisairaat henkil6t asuivat yh-
dessi jonkun liheisensi kanssa eikd kukaan
asunut tdysin yksin. Heiddn liikkumistaan ja
itsemddradmisoikeuttaan rajoitettiin kuitenkin
toistuvasti. Téssd ollaan muistisairauteen liitty-
vien eettisten ydinkysymysten ddrelld: Kuinka
varmistaa turvallisuus viemitti kuitenkaan
heiddn itsemddrdimisoikeuttaan ja oikeutta
liikkua vapaasti? Onko koti muistisairaalle ih-
miselle oikea paikka, jos hinen oikeuttaan liik-
kua ja toimia vapaasti rajoitetaan (vrt. Jyrkima
2015)?

Itsemiidriamisoikeuden kaventaminen
ndyttdd olevan yhteydessd myds muistisairaan
toimintakyvyn sdilymiseen ja sosiaaliseen ak-
tiivisuuteen: Kun esimerkiksi itsenaistd liikku-
mista ldhialueella rajoitetaan, vihennetdin
my0s muistisairaan mahdollisuutta sdilyttdd
fyysistd toimintakykyd ja tavata muita ihmisid
mielekkdilld ja luonnollisella tavalla. Tdll6in
kavennetaan myds muistisairaan kokemusta
kyvykkyydestdin.

Téssd tutkimuksessa osallistujien kanssa
keskusteltiin yhdessi. Voidaan todeta, ettd
muistisairaiden ihmisten oma kokemus tuli
usein esiin heikommin, kun mukana keskus-
telussa on liheinenkin. Usein liheiselld ei ol-
lut kykyi ja voimavaroja lihted mukaan muis-
tisairaan ihmisen hitaaseen puheentuottami-
sen rytmiin, vaan hin kiirehti ja puhui péille.
Heidin kiinted sosiaalinen sidos vaikutti mah-
dollisesti sithen, miten yhteneviiset muistisai-
raan henkilon ja liheisen mielipiteet kotona
asumisen haasteita ja tarpeista olivat.

Sekd muistisairas ettd liheinen kokivat yk-
sindisyyden ja liheisyyden tarpeen yhdeksi suu-
rimmista haasteita kodin arjessa. Sairastuneen
korosti yksindisyyden kokemuksen lisdksi pit-
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kistymisen tunnetta sekd yksindisyyteen liit-
tyvid turvattomuuden ja pelon kokemuksia.
Mouistisairailla ihmisilli on todettu olevan
enemmin erityisesti sosiaalista yksiniisyyttd ja
eristyneisyyttd kuin ei-muistisairailla (Holmen
2000; Wenger 1994). Tarve sosiaalisen elimin
sdilymisestd tuli esiin sekd ldheisilld ettd muis-
tisairailla ihmisilla.

Tutkimuksen tulosten pohjalta on kysyttivi,
miten muistisairaiden ihmisten kohdalla kye-
tddn toteuttamaan hyvinvointia tukevaa koti-
hoitoa ihmisen ldheisyyden ollessa tirkeimpi
toiveita ja sen puutteeseen liittyvin yksindisyy-
den ollessa suurimpia haasteita muistisairaan
kotona asumisessa. Vanhuspalvelulain ja halli-
tuksen kirkihankkeiden pyrkimys siihen, etti
ikddntyvit asuvat yhi pidempiin kotonaan
tukipalvelujen turvin, vaativat uusia keinoja
varmistaa erityisesti muistisairaiden ihmisten
psyykkinen, sosiaalinen ja fyysinen turvalli-
suus. Samalla tulisi varmistaa heiddn perusoi-
keutensa arvokkaaseen ja mahdollisimman it-
sendiseen elimain.

On mietittdvd miten pystytddn vastaamaan
tutkimuksessa esiin nousseisiin tarpeisiin ja
haasteisiin, jotka liittyvit avun saantiin ja tu-
keen tilanteissa, joissa muistisairas ihminen
kokee kutsumattomat vieraat uhkana. Enta
miten voidaan tukea kotona asuvia muistisai-
raita ja heiddn liheisiddn kaatumiseen, eksymi-
seen ja lukittuihin oviin liittyvissd haasteissa?
Olisikin pohdittava miten teknologisia apuvi-
lineitd voitaisiin tehokkaammin kiyttid osana
muita tukipalveluita parantamaan muistisairai-
den henkiléiden hyvinvointia ja turvallisuutta,
sekid vahvistamaan kokemusta turvallisuudesta
ja itsemddrddmisoikeudesta.

Teknologisiin apuvilineisiin liittyvien toi-
veiden ja tarpeiden tutkiminen on haasteel-
lista, koska vastauksiin viistimittd vaikuttaa
osallistujien aikaisempi tieto olemassa olevis-
ta teknologisista apuvilineistd. Niin on erityi-
sesti laheisten kohdalla. Muistisairaan ihmi-

sen kongnition lasku vahensi heiddn kykydin
konkretisoida tarve joksikin apuvilineeksi. He
eivit juurikaan kyenneet endd abstraktilla ta-
solla punnitsemaan teknologisten apuvilinei-
den tuomia mahdollisuuksia. Toisaalta muisti-
siraiden ihmisten esiin tuomat tarpeet liittyi-
vit vaikkapa lidkkeenoton muistamiseen tai
yhteyden saamiseen poissaolevaan liheiseensi.
Tami haasteellisuus saattaa olla yksi syy siihen,
ettd muistisairaiden ihmisten tarpeista tekno-
logisiin apuvilineisiin liittyen on tehty vihin
tutkimusta.

Johtopaitokset

Timi tutkimus nostaa esiin tarpeen luoda
yhdenmukainen prosessi, jossa tehdéin laaja
kiyttdjien arkielimistd lihtevd tarvekartoitus
ennen teknologisen apuvilineen valintaa ja
kiyttoonottoa. Tarvekartoitus antaa tietoa, jon-
ka pohjalta voidaan valita aidosti muistisairasta
ihmistd ja hidnen laheistddn arjessa hyodyttavid
teknologisia apuvilineitd. Teknologisen apuvi-
lineen tulisi vastata muistisairaan ihmisen tar-
peisiin eri vaiheissa sairautta ja vahvistaa hi-
nen kokemustaan omasta kyvykkyydestdin ja
autonomiastaan. Muussa tapauksessa apuvili-
neen kiytdonottoon ei ole eettisid perusteita.
Teknologisten apuvilineiden suunnittelijoiden
ja kehittdjien tulisi my6s kiinnittdd enemmin
huomiota elimilihtoiseen tuotekehitykseen ja
pohtia tapoja kehittdd laitteista eettisesti ja es-
teettisesti hyviksyttavid.

Lisiatutkimusta tarvitaan siitd, voidaanko
niihin haasteisiin vastata teknologisten apu-
vilineiden ja sosiaalisen tuen yhdistavilld kei-
noilla ja mitd nimi keinot voisivat olla.

Yhteydenotto:
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Jyviskyldn yliopisto, terveystieteiden laitos
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Liitetaulukko 1. Analyysikaavio

Alk&a haataké mua pois tésts,
antakaa minad asun tas.

Tuo muistikulta on mennyn
niin, etten muista aina asioota.

Kylld ma haluan niin
omatoimisesti, ettei tarvitte (kodinhoitajien)
ainatulla tanne.

Kun ei endd mitaan osaa eika
mihink&aan kelepaa.

Ei tdnne pystyta panemahan
sellaasta, josta ma en tykkas, se
saa kylla lahtia. Ma oon viela
sellaanen eukkoo, mind itte.

Ma trossaan ittiani, etten mitdan kompauksia
taalla kotona tee.

Pitdahan tas mies olla vaikkei

mies enaa ookkaan.

Toive kotona
asumisen
jatkumisesta

Ei muista enaa
asioita niin
kuin ennen

Omatoimisuu-
den tarkeys

Epdonnistumi-
sen kokemus

Kotiin ei tuoda
mitdan ilman
lupaa

Selvidminen
omassa kodissa
ilman
vahinkoja ja
ylpeyden tunne
siita

laitoshoitoon
joutumisesta

Muistin
heikkeneminen

Itsendisen
eldman
kaventuminen

Alkuperdinen ajatuskokonaisuus Pelkistys Alakategoria Ylakategoria
Koto on niin...taalla ny tietaa Tuttu
paikat ja kaikki... ei oo mikaan kotiymparisto
hukas. mieluinen
Pelko

Itsemaaraamisoikeuden

sailyttaminen

apuna, jotta ei sille voi mitaan.
Vaikkei taalla mikaan paalle
kosta, niin se on se pitka
yksindisyys, se on niin kovin
sellaasta synkkaa.

"Ne on kylld kureeta
(kauppiaat). Kylla m& oon
paattany, etten anna niille enda
mitdan.” Tytar: “Mutta kun ei se
muista.” Aiti:” Kylla ma

muistan kuule. Enhan ma ny
niin vield oo”.

tuntuu synkalta
vaikka
tietaakin etta
kotona on
turvallista.

Kaupustelijat
koetaan uhaksi
ja niiden
kaynnit
aiheuttavat
vaittelya
perhepiirissa

Niin paljo noloosti pyérittaa, Oman

vaikka ma kuinka tarkasti sita Puhelimen kyvykkyyden

yritén. Jotta kuinka paljo tuoskin kaytto epdileminen ja

on pitany huonota, ettei osaa vaikeutuu. puolustaminen

pyarittaa kunnolla.

Tytdr sanoo, ettd didin pitaa

muistaa, etta torvi pitda ensin

nostaa ja sitten vasta painaa.

Aiti: "Sitd ma en havaannu taas.

En ma ny oo hetkehen

soittanukkaan kylla". (KP). Toimintakyvyn
heikkeneminen

Kun ne (vierailijat) panee oven Yksin Yksinaisyys ja

kiinni, niin sitten se on se itku jadminen ldheisyydentarve

Kutsumattomat
vieraat

Sosiaalisten
suhteiden
sailyttaminen
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Alkuperadinen ajatuskokonaisuus Pelkistys Alakategoria Ylakategoria
Se on nauttimista tuo mun Liikkumisen
pyoralla kulukeminen, piratan ja nautinto
nautin luonnosta. En pira Liikkumisen
kiirusta mihinkaan. nautinto ja
Liikkumisen liikkumisen
véhentyminen vahentyminen
No hyvin vdahan, kun mua kaatumisen
huimaa niin (liikkkuu ulkona), ei pelossa Kaatumiset
uskalla lahtia.
Ikéva kokemus
Ja kun on eteisen laattialla kaatumisesta ja
maannu niin kavan niin vois olla tajuttomuudesta.
jo viimmeenen uni. Se oli liika
kauan tajuttomuutta.
Pahan poukun sain Peltoniemen Eksyminen Eksyminen
reissusta (eksymistapaus), lisaa Liikkumisen
tarskahdyksen, ettd nyt en ajele varovaisuutta oikeus ja
(polkupyoralla) kuin kylalla. liikkua turvallisuus
Vaikka silloon puhuttiin, jotta Erimielisyydet
mind eksyin, kun menin tuonne eksymisvaarasta
vaan en mina eksyny Lukitut ovet
silloonkaan. Ma menin aivan eli liilkkumisen
taydella jarjelld, mutta naapurit estaminen

pani niin, ettd minoon eksyny sinne.

Minia: Nyt sitte Kalle on ollu

vaha pahalla paalla kun on ovet laitettu
lukkoon (ulkoapdin), mutta nyt vaan ollu,
ettd on joutunu, kun on ollu niin kovat
pakkaset, ei oo oikeen muuta konstia ollu.

“Oon jaany” (lukkojen taakse ulos),
myontaa muistisairas rouva. Kysyn milta se
tuntui: "Kylla se vaha ourolta tuntu, en ma
kasita kuka hitto sen ..mulla on vara-avaan
ollu ainatuolla... en |6ytény sitd. Avain oli aiva

eri paikas mihin ma oli ikana sita pannukkaan.

Kylla se oli saakeli niin kauhia, kun mun piti
kellarin kautta (menna sisalle) kun ei avaanta
[6ytyny.(KP).

Lukitut ovat
ahdistavat

Hammennys
lukkojen taakse
jadmisesta

Ulos lukkojen
taakse jaaminen

KP= kenttapaivakirja
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M. Riikonen, K. Mékeld, S. Perdld. Safety and monitoring technologies for the
homes of people with dementia. Gerontechnology 2010; 9(1):32-45; doi10.4017/
§t.2010.09.01.003.00 A three-year pilot programme during 2004-2006 was carried out
in Finland to investigate home care assistive devices and safety technologies for
people with dementia. The evaluation of the effectiveness of the technology used
was carried out in 2006 and 2007. Twenty-five elderly persons living at home and
diagnosed with Alzheimer’s disease participated in the study. The age group of
the people with dementia ranged from 54 to 90 years; the average age was 79
years. Family caregivers were less than 65 years of age in 20 cases, and five were
over age 65. Twenty-nine different technologies were tested. The technologies
used could be divided into three categories: risk preventive technology, assistive
technology and emergency technology. The choice of technology was based on
the individual needs of the person with dementia. In general, the most readily
accepted and most useful were passive devices that did not require active control
or activation by the person with dementia. Individual devices were in use dur-
ing the study for an average of 7.5 months. The cost of the devices installed was
between €30 and €2,100, the average cost of the devices was €600. On average,
the technology installed was evaluated to have increased the ‘home time’ of the
elderly persons by an average of eight months (range O to 12 months and over)
resulting in a clear postponement of a need for institutional care. Since the aver-
age expenses for a person with dementia in institutional care are approximately
€3,000/month in Finland, technology taken to homes is cost effective in the long
run. There are a great number of devices aimed at home care, thus professionals
need information on available technologies and the criteria for their use. If used
appropriately, home care technology can have a significant positive impact on
home care of people with dementia.

Keywords: dementia, safety technology, safety net, home care technology

Cognitive, functional and psychiatric symp-
toms create a challenge for people with de-
mentia and their ability to cope with living
at home safely. Cognitive symptoms that
impact on safety are memory loss, inability
to reason and poor judgment. Functional
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problems include the loss of the ability to
recognize objects, persons, sounds, shapes
or smells, the loss of the ability to execute or
carry out learned familiar movements, the
loss or impairment of the ability to produce
and/or comprehend language'.
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Psychiatric symptoms that impact on safety
are, for example, angry outbursts, depres-
sion, delusions and hallucinations. Also
spatial disorientation and insomnia could
increase the risk of injury'. A person with
dementia can become confused regarding
time and place and can become lost in un-
familiar surroundings?.

Currently there are an estimated 24.3 mil-
lion people with dementia in the world. This
figure is expected to rise dramatically to
81.1 million by the year 2040. The increase
will be greatest in developing countries®.
In 2005 there were 120,000 people with
dementia in Finland; 85,000 people with
moderate and severe dementia and 32,000
persons with mild dementia. Of these, ap-
proximately 55,000 live at home alone or
with the support of a relative®.

By 2005, the care of people with all stages
of dementia incurred a total cost of 3.1 bil-
lion euros per year, which represents 6% of
the total national expenses in social- and
health care. The mean cost of institutional
care for people with dementia is €36,400
per year, whereas the average cost of home
care for this people group is €14,600 per
year’. People with dementia have a greater
risk than others for ending in long term insti-
tutional care®. It has been found that 80-85
% of patients in institutional care suffer from
distinct cognitive deterioration or dementia’.
By increasing home care for people with de-
mentia, it is thus possible to achieve signifi-
cant savings.

Previous researchers have indicated that
technology has the potential to aid in inde-
pendent living for people with dementia and
reduce family caregivers’ burden®. The use
of technology, however, requires sufficient
familiarity with the technology in question,
as well as technical support and clear user
instructions®™"".

Technology can be used to aid memory,
orientation and tasks requiring cognitive
functions. In addition, technology can aid
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in performing tasks that could otherwise
not be performed by an elderly person, in-
crease social contacts thus improving so-
cial networking and enrich everyday lives
by providing new sources of activity and
stimulus'?. Technology is a tool that can aid
in independent living and autonomy and it
can improve the wellbeing of both the per-
son with dementia and family caregivers by
reducing the workload of the family care-
giver. Technology can have many roles
and functions in everyday lives of persons
with dementia. These roles include remind-
ers, technology for stimulation, relaxation,
behavior management, safety, surveillance,
control assistance for relatives, service co-
ordination technology and technology for
communication®'*.

As there is still relatively little information
available on the cost-benefit ratio and ef-
fectiveness of technology installed at home,
no clear conclusions can therefore be drawn
on the subject®. The assessment of the cost
impact has been found extremely chal-
lenging because so many issues affect it. In
addition to the actual costs of the devices
themselves, installation expenses, training
and the maintenance of the devices have
to be included as well as the cost of care
support at home and institutional care. Cau-
tious estimates from previous researchers
indicate that there are possible cost benefits
involved in the use of home care technology,
in particular when compared to the costs of
institutional care'®.

More specific information is, however, re-
quired to determine which technologies are
most suitable for use by the people with de-
mentia, and which technologies are more
appropriate for family caregivers®. The initial
reaction to technology on the part of people
with dementia is often one of apprehension
and possible disorientation'. It is therefore
necessary to study in more detail the util-
ity of technology, since its implementation
can often cause adverse reactions'” '®. The
progress of dementia or any changes in the
living environment or health of the person
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using the devices has always to be consid-
ered when assessing the use and usability of
home care technology'.

Am

This research forms part of a larger project,
running from September 1, 2004 until Feb-
ruary 28, 2006 that aimed at studying the
formation of safety nets for people with de-
mentia. The aim of this larger ‘Eeva’ project
was to build an individual safety net for peo-
ple with dementia living in rural areas and
their family caregivers. This safety net is wo-
ven from family members, relatives, friends,
neighbours, villagers, municipal home help
service, service enterprises, church assist-
ed social work, volunteers etc. This net is
supported by technology. In this way the
persons and organizations supporting the
everyday life of people with dementia are
connected to cooperate according to a
common timetable. In this model safety and
communication technologies are adapted
as a part of the complete safety net. It has
been previously found that since technol-
ogy operates as part of a social network, the
technological solutions chosen must also be
individually appropriate'.

As a part of the ‘Eeva’ study, different tech-
nologies were installed in homes of people
with dementia. Some devices were for the
use of the person him/herself, whilst other
devices were installed for use by the fam-
ily caregivers or professional health care
workers. Previous researchers have focused
on different needs of different user groups
and their ability to use different types of
devices®'7?.

The aim of this study was to determine the
following:

(i) Which technological solutions are the
most appropriate for use to support home
care for people with dementia, from the
point of view of people with dementia and
family caregivers?

(i) What is the impact of the home care
technologies chosen on the ability of people
with dementia to continue living at home?
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(ili) What financial outcomes can be extra-
polated from the use of technology on the
overall costs of care?

MATERIALS AND METHODS

Participants

The target group consisted of 25 people with
dementia and their family caregivers in six
communities in the Finnish Health District
of South Ostrobothnia. The total population
of the district is about 195,000.

The criteria for selection were that all the sub-
jects were living at home, had Alzheimer’s
disease and were patients of the South-Os-
trobothnia Health Care District. The region
in question is predominantly rural; therefore
the patients were living in a rural or semi-
rural setting. The participants were chosen
based on consensual consent and prioriti-
zation by the regional health care organiza-
tions responsible for individual care.

The study group consisted of 5 male and
20 female subjects. At the beginning of the
intervention, a mild stage of Alzheimer’s
disease was diagnosed in 12 patients, a
medium stage in ten, and a severe stage in
three patients. The age group of the people
with dementia ranged from 54-90 years, the
average age was 79 years. The family car-
egivers consisted of 8 sons, 11 daughters, 2
wives, one husband, 2 brothers, one son in
law and one niece. The ages of the family
care givers were under 65 in 20 cases and
over 65 in five cases (Table 1).

Ethnographic methods were used for data
gathering, which was carried out on four
occasions during 2004-2006. Written per-
mission for the project was obtained; the
ethical board of the regional Health Care
district approved this research. The technol-
ogies installed in a particular person’s home
were chosen according to an evaluation of
individual abilities and needs. Four clini-
cally approved appraisal tools were used to
evaluate comprehensively the patients’ sta-
tus and family caregivers’ current workload
previous to the installation of technology.
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Table 1. Summary of devices used by each individual person with dementia; F=female; M=male; MMSE=Mini Mental State Examination 30-0; CDR =
Clinical Dementia Rating: 3-0; GDS-fast = Global Deterioration Scale functional assessment: 7-0; NPI = Neuropsychiatric Inventory: 120-0; *:1 =
Solitude, loss of stimuli, 2 = Problems with taking medicine, 3 = Wandering, getting lost, 4 = Inability to open the door from outside, 5 = Has to be
locked in to prevent wandering; 6 = Falling, loss of balance, 7 = Danger from fire, danger from carbon monoxide poisoning; 8 = Unwanted salesman,
thieves, 9 = Hearing problems; 10 = Difficulties in using the phone; **: A = Automatic, C = Caregiver, D = Person with dementia, H = Home care; ***=
Couples who used the same devices; ****= Technology use continued after the project, unless stated here

Subject #, CDR, Period of
Age, S MMSE
8e, SeX GDS-fast

project End of use****

) NPl Problems* Technologies (Users**)
Caregiver

S¢

L ON 6 "[OA

1, Son

2, Brother

3, Son-in-law

4, Son

5, Son

75, M

85, F

82, F

79, F

16

23

2,4

2,4

2,5

2,4

2,5

5

13

13

28

15

2,3,4,5,6

2/3/6/

1,3,6,7

1,3,6,7

4,6,7,9

Safety telephone for transmitting alarm (A)
Door alarm in alarm phone (C)

Shower stool (A)

Mat in the shower room (A)

Electronic medication dispenser (D,C,H)
Bed with raise/fall pump (A)

Safety alarm telephone (D)

Electronic medication dispenser (D, C, H)
Slip prevention heel spikes (C)

Motion sensitive light (C)

Floor monitoring system: alarm mat (C)
Motion sensitive light (C)

Cooker alarm (A)

Slip prevention shoes (D)

Safety alarm telephone for transmitting alarm (A)
Door alarm in the alarm phone (C)
Motion sensitive light (C)

Cooker alarm (A)

Support handles (A)

Cooker alarm (A)

Carbon monoxide alarm (A)

GSM camera (C)

Motion sensitive light x2 (C)

Call amplifier in the phone (C)

9.12.04-
28.2.06

5.12.06-28-

6.06

19.12.05-
28.2.06

6.4.05-
28.2.06

21.6.05-
28.2.06

Medication
dispenser after 1
month; it caused
anxiety
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Table 1 continued: Summary of devices used by each individual person with dementia

Sub]e(.:t # Age, Sex MMSE CDR, NPl Problems* Technologies (Users**) Period of £ 4 of usersss
Caregiver GDS-fast project
6*** Daughter| 86, M 17 2,5 17 3,6,7,8,10 Floor monitoring system: alarm mat (C) 17.6.05-
Motion sensitive light x2 (C) 28.2.06
Cooker alarm (A)
GSM camera (C)
Easy to use desk phone (D)
Fire alarm in the phone (A)
7*** Daughter| 85, F 21 2,4 11 7,8,10 Floor monitoring system: alarm mat (C) 17.6.05-
Motion sensitive light x2 (C) 28.2.06
Cooker alarm (A)
GSM camera (C)
Easy to use desk phone (D)
Fire alarm in the phone (A)
8, Husband 74, F 22 2,4 9 6,7,10 Cooker alarm (A) 25.6.05-
Easy to use desk phone (D) 28.2.06
Motion sensitive light (C)
Radio phones (C,D)
9, Wife 78, M 26 2,5 17 2 Dosage medication reminder (D, C) 28.3.05-
Safety Alarm telephone (C) 28.2.06
10, Son 54, F 8 3,5 14 1,2,3,7 Electronic medication dispenser (C) 27.12.05-
Easy to use desk phone (D) 28.2.06
11, Wife 75, M 18 1,4 5 3,6,7 Safety Alarm telephone (C) 20.12.05-  Radio phones
Domino district control (C) 28.2.06 after 1 month;
Fire alarm in the phone (A) outside disruption
Radio phones (C,D)
Slip prevention shoes (D)
12, Daughter 81, F 17 1,4 25 6,8,10 Radio phones (C,D) 21.11.05-
Easy to use desk phone (D) 28.2.06
Motion sensitive light (C)
GSM camera (C)
Slip prevention shoes (D)
13, Son 90, F 15 3,5 25 1,3,4,5,6,7 Cooker alarm (A) 24.11.05-
Door alarm with a bell (A) 28.2.06

Motion sensitive light x2 (C)
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Table 1 continued: Summary of devices used by each individual person with dementia

Subject # |\ e Sex MMSE % NPl Problems* Technologies (Users™) Period o End of use*+++
Caregiver GDS-fast project
14, Daughter 77, F 23 1,4 31 1,6,7,10  Safety Alarm telephone (D) 20.11.05-
Fire alarm in the phone (A) 28.2.06
Easy to use desk phone (D)
Motion sensitive light x2 (C)
Slip prevention galoshes (D)
15, Daughter 73, F 21 2,5 9 1,2,6,7,10 Easy to use desk phone (D) 28.3.05- After 8 months
Dosage medication reminder (D, C, H) 28.2.06 dosage
Electronic medication dispenser (D,C,H) medication
Motion sensitive light (C) reminder changed
to electronic
medication
dispenser
16, Son 81, F 18 2,5 7 6,7 Safety Alarm telephone for transmitting alarm (A) 24.5.06- Subject moved to
Fall alarm in the alarm phone (D,C) 30.7.06 residential care
17, Daughter 81, F 10 2,5 9 1,3,4,7,10 Safety Alarm telephone for transmitting alarm (A) 18.5.05-  After 7 months
Tracker positioning system (C,H) 28.2.06 tracker position
Domino district control (C) system changed
Easy to use desk phone (D) to Domino district
Fire alarm in the phone (A) control
Cooker alarm (A)
18, Son 9, F 16 2,5 0 3,6,7 Saver location device (C) 18.8.05-
Cooker alarm (A) 28.2.06
Safety Alarm telephone for transmitting alarm (A)
Bed monitoring system (C)
Speech volume amplifier (A)
19, Son 80, F 19 2,5 19 1,2,3,6,7,10 Safety Alarm telephone (D) 1.5.05-
Electronic medication dispenser (D,C) 28.2.06

Easy to use desk phone (D)
Cooker alarm (A)

Motion sensitive light (C)
Saver location device (C)
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Table 1 continued: Summary of devices used by each individual person with dementia

SUb'e(,:t # Age, Sex MMSE CDR, NPI Problems* Technologies (Users**) Perl(?d of End of use****
Caregiver GDS-fast project
20, Daughter 85, F 15 2,2 4 1,6,7,10  Easy to use desk phone (D) 22.5.05-
Cooker alarm (A) 28.2.06
Safety Alarm telephone (D)
Fire alarm in the phone (A)
Mat in the shower room (A)
Support handles (A)
21, Daughter 78, F 22 2,6 22 1,6,7 Safety Alarm telephone (D) 26.3.05- Motion sensitive
Motion sensitive light (C) 28.2.06 light; it caused
Cooker alarm (A) anxiety
Support handles (A)
22, Niece 88, F 22 1,4 0 1,6,7,10  Safety Alarm telephone (D) 4.11.05- Motion sensitive
Cooker alarm (A) 28.2.06 light after 1
Fire alarm in the phone (A) month; it caused
Easy to use desk phone (D) anxiety
23, Brother 81, F 14 2,4 4 1,7,9,10  Easy to use desk phone (D) 18.10.05-
Call volume amplifier (A) 28.2.06
Slip prevention mat outdoors (A)
GSM camera (C)
Motion sensitive light x2 (C)
24, Daughter 79, F 23 1,3 3 6,7,8 Fire alarm in the phone (A) 1.3.05-
Safety Alarm telephone for transmitting alarm (A) ~ 28.2.06
Draw cord alarm in the shower (D)
Shower stool (A)
GSM camera (C)
25, Daughter 81, M 20 2,5 16 2,3,79 Saver location device (C) 30.6.05- Subject died
Electronic medication dispenser (D,C) 21.10.05

Cooker alarm (A)
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The tests used were the Mini-Mental State
Examination (MMSE)?', Clinical Dementia
Rating (CDR)*?, GDS-FAST- classification®?
and Neuropsychiatric Inventory(NPI)**.

A more detailed user need appraisal was
conducted during fall-spring of 2004-2005.
It was carried out during home visits by in-
terviewing the person with dementia and his
or her family caregiver. A semi-structured
interview form was used to map out the
overall status and the life situation of the
person in question.

This evaluation was based on the exami-
nation of the person’s physical, social and
emotional status and the evaluation of per-
sonal needs. The evaluation was based on
interviews and observations. The situation
was followed throughout the intervention
until spring 2006. The initial and final as-
sessment was conducted by a health care
professional who had training in the assess-
ment of memory impairment; the interviews
were carried out by a researcher aided by
a trained nurse or a teacher in nursing (RN,
MSc).

Two of the 25 people in the study dropped
out of the intervention: One moved to resi-
dential care after five months. One died
before three and a half months had elapsed.
The intervention was completed in February
2006, a follow-up evaluation study was car-
ried out during March-April 2006 and the
second assessment directed to the commu-
nity health care personnel responsible for
that particular person’s care was carried out
in May 2007. The installed devices remained
in use with the study group participants as
long as they were needed. The community
health care personnel were asked to assess
the impact of the installed technology and
to give an estimate of the effect of the in-
stalled technology on the ability of the per-
son to continue living at home. The criteria
for transferring a person to institutional care
consisted of feedback from the family care-
giver, and a group opinion of the community
health care personnel.

Winter 2010

Technologies

The home care technologies that were ac-
tually installed were chosen after comple-
tion of the evaluations, in consultation with
the person with dementia and their family
caregivers and relatives, and based on rec-
ommendations from home care technology
specialists.

A technology specialist provided training for
the use of the devices to caregivers of the
person with dementia or to relatives and
members of home care organizations and if
necessary also to the person with dementia.

Training

Of the 29 different devices, ten required
simple interaction by the device user. These
devices were a safety alarm phone, an easy
to use desk phone, an electronic medication
dispenser, a dosage medication reminder, a
radio phone, a draw cord alarm in the show-
er, slip prevention shoes and galoshes, a
speech volume amplifier and a fall alarm. A
technology specialist and a project research-
er gave training for the use of these devices
as a part of the intervention during the instal-
lation of the device. All persons in charge of
the care of the person with dementia were
told the purpose and operating principles of
the devices installed. The rest of the devices
did not require interactions by the device
user, but training on their purpose and main-
tenance, if required, was given to the family
caregivers and professional care givers.

Of the installed devices, 16 technologies did
not require a monitoring service, 14 on the
other hand required someone to act as a re-
cipient of an alarm. The alarms were routed
to relatives or care organizations run by the
community in question. The devices were
chosen from a potential pool of 50 tech-
nologies that were available and marketed
in Finland. The purchasing costs of indi-
vidual devices did not significantly impact
on the purchasing decision by the commu-
nity, as the costs were generally modest and
the participating communities had made a
commitment to participate in the project.
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During the project, the maintenance of the
devices was the responsibility of the project
researchers. After the termination of the
research project, this responsibility fell on
relatives of the people with dementia or the
community health care personnel.

The purchasing and installation costs of the
devices were generally covered by the com-
munity participating in the project. In some
cases, the community involved was unable
or unwilling to purchase particular devices.
In these cases the costs were covered by the
relatives of the patient in question.

The impact of the technology was evaluated
at the end of the study period in 2006 and
2007 by a structured questionnaire sent to
the home care professionals in charge of
the person with dementia in each of the six
communities. The utility and acceptance
of the technologies was evaluated by two
consecutive interviews with the person with
dementia and their family caregivers, as
well as community health care personnel in
charge of the person with dementia.

During the evaluation process, community
health care personnel were asked whether
the individual devices had prolonged the
duration the person with dementia was able
to live at home, and if the devices were still
in use.

Resutts

Twenty-nine different and individual tech-
nological solutions were used in this study;
twenty-six were commercially available
products and three had been adapted from
available commercial solutions. The adapt-
ed devices included a draw-cord for activat-
ing an alarm in the shower, a door chime to
indicate exit of the person outdoors during
the night (notification to family caregiver by
audio signal) and the third device consist-
ed of a hand-held radiophone that had an
alarm button installed.

In total 112 individual devices were installed
(Table 2). Individual devices were in use dur-
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ing the study for an average of 7.5 months.
This was measured from the date of installa-
tion to the date when the device was either
removed, or the intervention was terminat-
ed. In the latter case, the devices in some
instances were retained in use, but the ad-
ditional user time period was not included
in the research results as it was not known.

The technologies used in this research
project could be divided into three catego-
ries: risk preventive technology, assistive
technology and emergency technology. Risk
preventive devices included cooker alarms
and smoke detectors with alarms routed
through a safety alarm telephone. Assistive
technology devices included memory aids
and medication dispensers with reminder
or alarm functions. In general these devices
aided in everyday coping. Emergency tech-
nology included fall detector alarms, and
systems that primarily summoned help au-
tomatically in emergency situations or that
could be used to assist in locating a person
that might have become lost outdoors.

The most common installations were a mo-
tion sensitive light, a cooker alarm, a safety
alarm telephone and an easy to use desk
phone. It should be noted that of those peo-
ple with dementia that had a safety alarm
telephone installed, only six out of fourteen
had a bracelet alarm in use. All of these peo-
ple had a mild or moderate stage of dementia.
For the rest, the alarm was triggered by at-
taching the alarm phone to various other de-
vices, such as movement detectors and floor
pressure (movement) sensors or it was in the
use of the family caregivers. Alarm bracelets
are not very useful for patients with more
advanced stages of dementia. This finding
has been noted also previously'??>2¢,

In general, the most readily accepted, and
most useful, were passive devices that did
not require active control or activation by
the user. These included the cooker (stove)
alarm and door alarm connected through
the alarm phone. On the other hand, devic-
es that were based on technology familiar
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Table 2. The 122 technologies installed in the homes of 25 persons with dementia, and their aims; x=aim;
-=not relevant; *= devices modified according to personal needs

Technology type
Technology !\Jumber Risk
installed . Assistive Emergency Alarm recipient
prevention
Bed Monitoring 1 X - X Relative
system
Raise/fall pump 1 - - -
Call amplifier in the phone 2 - - -
Cooker alarm 14 X - - -
Carbon monoxide alarm 1 X - - -
Door alarm| In the alarm 2 X - X Community,
phone relative
With a bell* 1 X - - Relative
Draw cord alarm in the 1 - - X Community
shower*
Easy to use desk phone 11 - X -
Fall alarm | Alarm mat 2 X - Relative
Alarm in phone 1 - - Relative
Fire alarm in the phone 7 - - Community
GSM camera 5 X - X Relative
Medication| Electronic 6 - X - Relative
dispenser
Dosage 2 - X - -
reminder
Motion sensitive light 18 X - - -
Radio phones (pair)* 3 - - Relative
Safety Alarm telephone 14 X - Community
Saver location device 3 - - Relative
Shower stool 2 X - - -
Slip Galoshes (pair) 1 X - - -
prevention | Heel spikes 1 X - - -
(pair)
Mat outdoors 1 X - - -
Shoes (pair) 3 - X -
Shower room 2 X - - -
mat
Speech volume amplifier 1 - X - -
Support handles 3 - -
Tracking Domino district 2 - Relative
control
Tracker 1 X - X Community
positioning

to the patients, such as the easy to use desk
phone, were well accepted. Others, such as
the motion sensitive light did not prove to
be effective in real life situations, because
they caused too much confusion for the per-
son with dementia and thus were not useful.
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As the light turned on automatically, people
with diminished memory capabilities were
unable to remember that the light would
switch off automatically when they stopped
moving. This caused unnecessary anxiety
and aggravation.
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Impact of the technology

The impact of the technology was assessed
by estimating the possible positive influence
of the technology on increasing the ability of
the subjects to keep living at home during
the intervention, the ‘at home time’. This was
estimated by conducting interviews with the
family caregivers during the intervention, a
structured survey with the family caregivers
and professionals responsible for the person’s
care, and by performing a Neuropsychiatric
Inventory (NPI) assessment at the end of the
intervention. This assesses also the stress and
workload of the family caregiver.

On average, the technology installed was
evaluated to have increased the ‘at home
time’ of the people with dementia by about
8 months (range 0 to 12 months or over).
Since this was extremely difficult to deter-
mine, the time periods reported can be con-
sidered indicative only.

However, the results do give support to the
idea that the technology installed resulted
in postponement of moving these people to
institutional care. In two cases the physical
condition of the person with dementia de-
teriorated so rapidly that there was no time
for the technologies to have any impact. On
the other hand nine patients were still liv-
ing at home at the end of the study, at least
partly because of the technologies installed.
As a conclusion of the study the final impact
of the technology installed could be greater
than these initial results indicate. The tech-
nology in effect formed a part of the social
care giving network around the patient, thus
improving the efficiency of this care by giv-
ing a network and in some cases significant-
ly reducing the mental stress of relatives and
family caregivers.

Cost issues

The cost of the devices installed was ranged
between €30 and €2,100. The average
price of the devices per person was €600.
When the installation and training costs are
included, the total expenses were approxi-
mately €700 per client. This was the cost
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incurred to the community where the per-
son was residing. This cost was calculated
by averaging the total cost of all purchased
equipment including also the training and
installation costs per person. Since the aver-
age expenses of a person with dementia in
institutional care are approximately €3,000/
month®, technology taken to homes can be
considered to be profitable in the long run.

The cost of the installation, maintenance
and support of the technological devices
depended on the device itself. The devic-
es can be roughly divided into three cost
categories:

I** category costs

Simple devices which function autonomous-
ly and which have a simple operating princi-
ple require a single visit for their installation
and training of the users (elderly/relative).
The installation and user training required
4-8 hours and the expenses, excluding the
device itself, were €280—€560.

2" category costs

As for category one above but in addition
the devices required continuous mainte-
nance and testing. Regular maintenance,
such as the renewal of batteries or software
updates, need to be performed by those re-
sponsible for technical support. Each main-
tenance visit was repeated every 2-4 months
at a cost of €140-€280 per visit.

3'Y category costs

Devices that require monitoring or alarm
service or a recipient were most costly.
These costs were paid by the health provider
organizations or by the relative. The main-
tenance of constant monitoring resulted in
costs of €10 to €70 per month, depending
on the device in question. The installation
and user training required 4-8 hours and the
expenses, excluding the device itself, were
€280-€560. The monitoring costs were not
covered by the participating communities,
but were covered by the relatives because in
most cases the alarm was routed directly to
them, instead of a community organization.
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DiscussioN

It was found that people with dementia ap-
proved devices more readily if the devices
were easy enough to use, not noticeable
and functioned passively in the background.
A person with dementia can easily become
disturbed if even a single new ‘foreign” ob-
ject is introduced to his/her home. In some
instances a new wire or a signal light shining
in the dark was sufficient to cause anxiety.

No single ready made solution will fit all*”%5,
The stage of disease can change rapidly,
therefore the choice and use of technol-
ogy needs to be constantly assessed and
changed when appropriate. This is one
reason why the individual devices were in
use during the study for an average of only
7.5 months, since the individual needs of
the people with dementia were constantly
changing. Due to these individual needs,
some of the devices also required individual
adjustments or modifications.

In general, the best results were obtained
from devices that monitored movements ei-
ther within the home, or when leaving the
home. Disorientation and a decrease in abil-
ity to distinguish physical space and orienta-
tion can often cause people with dementia
anxiety attacks and an impulse to ‘return
home’ even if they already are at home.
This impulse combined with general anxiety
and disorientation can lead to potential life-
threatening situations, for instance if they
decide to go outdoors in the middle of the
night at wintertime.

Security and the reduction of the risk in get-
ting lost outside the home are significant is-
sues in prolonging the ability of people with
dementia to be able to cope at home and
postpone the need for institutional care?®?°.
In this study, tracking and location sensors
were the most concrete technologies that
enabled prolonged living at home. During
the study there were incidents in which the
existence and use of the technology po-
tentially saved lives by preventing fires (by
alarms routed through the safety alarm tele-
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phone). In particular, devices that monitored
movements, such as door alarms and mo-
tion alarms significantly improved the safety
of the people with dementia, thus prolong-
ing the duration of the period when they
were able to cope at home, thus delaying
the need to move to a care institution.

CoNCLUSIONS

Many home care devices are actually in-
tended for family members and profession-
als in elderly care. For people with dementia
themselves, close human relationships are
the most important thing. Technology can
be useful, even if it is principally aimed at the
family members of a person with dementia.
It is easy for health care professionals to get
lost in the ‘technological jungle’, thus pro-
fessionals need more information on tech-
nologies available and also information on
criteria for their use. The choice of technol-
ogy utilised also needs to be more rigorously
assessed and based on more clearly defined
guidelines than what is presently available.
The price of home care technology need not
be great, but the subjective impact on rela-
tives and elderly persons can be significant.

The devices installed have been predomi-
nantly taken into routine use by the mu-
nicipalities participating in the project. The
safety net model is in use in all six partici-
pating municipalities. In four of the munici-
palities, the devices have been re-used by
new people with dementia, when needed.
The most significant problems in the use
of the technology and safety net approach
were a lack of human resources of the com-
munity health care personnel, mostly due to
problems in the organization of tasks in the
community.

Since the study population group is too small
to yield statistically significant results, the
reported results are only indicative. How-
ever, the study included a rigorous assess-
ment tool for the assessing of the mental and
physical well-being of both the people with
dementia and their family caregivers. There-
fore, as some significant findings can be
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reported, a good conclusion can be made
that the technological solutions installed did
prolong the ability of the people with de-
mentia to continue living at home. If used

appropriately, therefore, home care technol-
ogy can have a significant positive impact
on the home care of people with dementia.
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Abstract

The study explores factors that facilitate the use of technology in daily life of people with dementia.
An ethnographic approach was selected with open interviews, participant observation, field notes, a
structured questionnaire for family members and four batteries of tests. The target group consisted
of 25 people with dementia and their family carers in six communities in Finland. The main
findings are: 1. A well-functioning social network is essential in integrating technology into daily
life of people with dementia. The role of the significant others is to encourage, guide and receive
alarms. 2. Timeliness is another important factor. Active technology is indicated in the early and to

some degree in the moderate stage of dementia, after which passive technology is recommended.



The period of crisis relating to onset of the syndrome is not an optimal time for intervention. 3.
Attitudes and motivation of the affected persons and their social networks greatly affect the
incorporation of technology in daily life.4. Guidance is an important element in successful
introduction of technology. All members of the network should participate and the guidance should

be continual, repeated at suitable intervals.

people with dementia, technology, daily life, social network, guidance, timeliness, motivation

1. Introduction

People with dementia experience a decline in cognitive function, especially in the areas of memory,
language, perception and executive function. Confusion, mood changes and altered personality or
behavior are also typical symptoms. [23, 1, 10] Dementia is commonly thought to progress through
three stages. In the mild stage, the affected individual can manage quite independently, whereas in
the moderate stage some support is needed to perform task of daily living. In the last, severe stage

continuous support is necessary. [10]

In 2009, an estimated 36 million people worldwide were living with dementia. The figure is
expected to rise to 66 million by 2030 and to 115 million by 2050. [29] In Finland, there are up to
120.000 people with mild cognitive deterioration, and 35.000 people have mild and 85.000 people

moderate or severe symptoms of dementia [15].



Technology can be used as one way of providing support when seeking to promote the daily
wellbeing of people with dementia. [3, 14] There is evidence from earlier research that technology
can increase opportunities for physical activity, have an activating or calming down effect, act as a
reminder, help to keep the circadian rhythm and time orientation stable and reduce stress. [28] In
this research, technology refers to any technical solutions designed to support the daily coping and

wellbeing of home-living people with dementia.

There are some significant points worth considering when discussing technology in everyday life in
the homes of people with dementia. One of them is a research finding related to daily coping
strategies: Aged people tend to develop a stage of ‘automatic pilot’ specific to the place where they
have lived a long time. They have a strong awareness of the familiar space or home, so strongly
integrated into their bodies when moving in the familiar context that it has already become a part of
their cognitive structures [27, 22]. To reach the automatic pilot stage, frequent repetition and
support to the behavior are necessary. [21] This is especially important for people with dementia
wishing to keep living in their own homes and seeking to control their daily living on the basis of
familiar elements. Therefore, when offering these clients guidance on the use of assistive

technology, special attention should be paid to the way they perceive their environment. [21]

It is also useful to approach the topic from the perspective of the social triangle of home care as
described by Pieper et al. The social triangle comprises the person with dementia, a formal carer
and an informal carer, who all are potential users of technology. The role of technology is to
support the affected person, to relieve the strain of the informal carer and to intensify formal care. It

is, however, important to remember that the inevitable progression of the syndrome will lead into



gradual loss of social competence, challenging the technologies and other people involved to adapt

themselves to the recurring changes brought on by this process. [24].

All research up to date suggests that technology for people with dementia should be introduced at
an earliest possible stage. [19, 6, 18]. Typical problems while initiating the use of technology for
people with early-stage dementia are, according to Nygérd: 1. Conditions that interfere with the use
of technology; 2. Limitations in understanding technology and 3. Difficulties in user-technology
communication [17]. People with dementia have problems even with common, familiar

applications. [20].

However, there is evidence that technology can be integrated into daily routines of people who have
dementia, if used repeatedly and frequently and if the user finds it interesting [19, 11]. Motivation
has been found to be more crucial in successful use of technology than the person’s cognitive status,
even when slightly impaired [19]. Motivation is borne out of extra pleasure experienced or of
discovering a way to compensate for lost skills; the familiarity of the technology has less impact on
whether its use is continued [19]. In any case, introduction of new technology calls for an intensive
learning period before it can become a self-evident part of daily life [19]. To achieve this, all

instructions on the use of the equipment or devices must be brief, clear and motivating [18].

Understanding the meaning of technology and learning to use it pose special challenges to people
with dementia, as do dealing with daily routines [33]. There is currently little research on the
affected persons’ experiences as users of technology [28]. More evidence is needed on who would
benefit from technology and in which stage of the illness. It would also be useful to know why

some technologies are rejected and others accepted into the daily life of people with dementia [33].



Researchers also need to look more deeply into the affected persons’ changing needs during the

course of the syndrome when choosing technologies [16].

In this study, answers are sought to the following question: which factors facilitate the use of

technology in the daily life of home-living people with dementia?

2. Methodology

This article reports on a sub-study as part of a more extensive research project, whose purpose was
to build and explore individual safety nets for home-living people with dementia and for their

family carers. The data for the study were collected during this project

An ethnographic approach was selected because it allows a closer look into participants’ daily life
situations and helps to keep connected to the context of their living [8]. People with dementia and
their significant others continually undergo changes, assuming new roles with the progression of the
syndrome. Ethnography is interested in these periods of change and transition [8]. It is also
primarily interested in ‘the Other’. A person with dementia is still in the position of the Other in our
society. In this study, a holistic approach essential to ethnography was assumed to the daily living
of the 25 participants. Their physical, mental and social functioning was assessed and their
experiences and identity as representatives of the Other were explored with help of extensive

material. [8]



Ethnography has much in common with individual case studies. Instead of concentrating on a single
or few cases, this study employs 25 different stories to explore the role of technology in the home

culture and social reality of home-living persons with dementia.

In the overall research project, data were collected using open interviews and notes based on them,
participant observation, field notes, a structured questionnaire for family members and four batteries
of tests. The material was collected during 2004-2007 and the interview and observation material

amounted to 464 pages.

The intervention for the overall project started and ended with testing; the Mini-Mental State
Examination (MMSE) [5], Clinical Dementia Rating (CDR)[9], GDS-FAST- classification [26]
and neuropsychiatric inventory(NPI) [4] were administered to determine the stage of dementia and
the presence of behavioural symptoms in the daily life of the persons affected. There was an
average of five visits to each participant’s home, lasting an average of three hours during the
intervention. During these visits, one researcher collected material by recording unstructured
interviews and discussions. The researcher also used participant observation to monitor everyday
situations in the homes. Targets of observation comprised participant’s tone of voice and body
language, which in case of dementia are an essential part of the information produced by the person.

These observations were recorded as field notes.

During the interviews, especially during the first ones, the participants were accompanied by
another person experienced by them as a significant other. This was justified as most persons

wanted to have family member present for support. Many people with dementia have difficulty in



expressing themselves and need assistance from someone who knows them well [16]. In addition,
the affected persons’ and their family members’ attitudes and experiences regarding technology
could be more easily discerned through their mutual interaction. The conversations also provided

useful information about the social context and daily interaction in the home.

This article uses material collected during the five intervention visits. The participants and their
family members were asked by open questions during informal discussions about their attitudes and
needs concerning technology and encouraged to describe their experiences of using technology
during the intervention. Some of the material used for this article originates from 2004-2006, when

various technologies were installed in the participants’ homes.

During the first visit, the participants answered open questions on the following aspects of daily
life: (1) social life; the meaning of significant others, hobbies and interests and the importance of
social contacts; (2) ability to function and physical activity; degree of independence, need for
assistance, effect of the syndrome on daily life, other illnesses and degree of physical activity; ( 3)
mental wellbeing; sources of pleasure, presence of fear in daily life, experienced mood, potentially
dangerous situations, experienced security or insecurity, experiences of getting lost; ( 4) assistive
aids; use of assistive aids, and attitude towards assistive aids. Later during the intervention, the
situation was monitored for changes compared to the baseline situation; what were the respondents’
experiences of using technology, had there been any changes in daily life or sense of security, did

they find the technology useful or disturbing and had anything changed in their social contacts.

The intervention brought 29 different technological devices into the participants’ homes, based on

the needs assessment with the affected persons and their family members. All those who would to



some degree use the technology took part in the choice of the device, including the person with
dementia as a full member. Some of the technological solutions are described more closely in this

article to provide examples of their applicability and the related challenges.

The target group consisted of 25 people with dementia and their family carers in six communities in
the region of South Ostrobothnia in Finland. The criteria for the selection were living at home,
Alzheimer’s disease (AD) or Mixed dementia combining AD and vascular dementia, and being a
patient of the South Ostrobothnia Hospital District. Based on these criteria and, in line with the
aims of the overall research project, on the affected persons’ increased need for assistance,
recruitment was carried out discretionarily by staff of municipal home care units in the region. Age
and degree of severity of dementia were not among the criteria and no special criteria were set for
the family member. All participants to this study lived in their own homes and were clients of

municipal home care services during the research process.

Most participants lived in stable rural communities; 18 in small countryside communities and 7 in
slightly larger population centres. The majority (21) lived in detached houses, 3 in terraced houses
and one in a block of flats. There were 5 male and 20 female participants. At the beginning of the
intervention, mild stage of Alzheimer’s disease was diagnosed in 12 patients, moderate in 10 and
severe in 3 persons. One participant, in moderate stage, had mixed dementia combining AD and
vascular dementia. The age range was 54-90 years, the average age being 79 years. The family
carers comprised 8 sons, 10 daughters, 2 wives, one husband, 2 brothers, one son-in- law and one

niece. Most (21) carers were under 65 years old.



Inductive or data-driven content analysis was used to analyse data [12].The results are based on
unstructured interviews of the persons with dementia, on their family members’ responses to a
structured questionnaire and on researcher observations and field notes. As the aim was to retain as
much contextual information as possible, a thought entity was selected as the unit of analysis. The
extensive material collected was first read several times to gain an overall picture. For the purposes
of this article, the thought entities were coded into the following categories: Positive and negative
comments by persons with dementia concerning technology; positive and negative comments by
family members concerning technology and comments on the function of the social network. These
thought entities coded into five categories were further reduced to form four main categories: social
support, individuality, timeliness and guidance. All the material on the 25 participants was gathered
together, including initial and end testing, transcripts of interviews and field notes. The categories
coded were based on these 25 sets of data. The manuscript was read by two carers, members of the

research team and other experts, who gave constructive feedback throughout the research process.

Special attention needs to be paid to ethics when introducing technologies for the use of people with
dementia [29, 30]. Having dementia is always accompanied by a threat to individuality. [17]. For
this research, ethics board approval was obtained from the regional hospital district. The study is
based on informed consent; the participants were aware of what technologies they would use during
the intervention [30]. All participants, including those whose illness had progressed to a severe
stage, were to some extent able to express their opinion on the technology. However, the family
members of the three persons with severe AD, were more closely involved in ensuring that the
persons’ rights were protected. Participants signed a written consent form and were repeatedly told
during each intervention visit that they had the right to drop out at any point. A comprehensive life
and needs assessment was carried out before a decision to use technology was made together with

the affected person and family member. Besides conducting research, an effort was made to support



the persons with dementia and, if necessary, to have follow-up discussions by telephone, bearing in
mind that the use of technology must not infringe on the participants’ privacy or reduce their social

contacts.

It was ensured that the participants understood what was being monitored or controlled and how
their actions were registered. Cameras were not installed in places where they might compromise
protection of privacy. In practice, agreements on camera control were made between family
members and persons with dementia, who were reminded of the agreement during every visit. In
each case, those in charge of the intervention reflected on whether the benefit from increased sense
of security was greater compared to the disadvantage of limited privacy. If institutionalization is the
other option, one must take into consideration the effects a placement might also have on privacy,
not forgetting that no monitoring at all might in some cases regarded as neglect. In other words, in-
home monitoring of persons with dementia is a question of balancing between these two polarities.
[17]. Whenever it seemed that a person with dementia was not able to assess the benefits or risks of
the technology used, it became the task of the researcher and technology expert to assist the person
in the assessment or to assess the situation for him or her. Those in charge of the intervention
sought to observe the principle of beneficence by ensuring prompt response to emergency situations
and an unbroken chain of helpers. In case of problems, equipment was immediately serviced. The
participants continued using the technologies introduced even after the study. Special attention was
paid to ensuring that the technologies did not decrease existing social contacts. More independent

coping of the participants did not mean diminished social support but rather the opposite.



3 Results

Introduction of technology into daily life of people with dementia is especially facilitated by
support from a well-organised social network, complemented by new members if necessary.
Timeliness is another crucial factor; both the stage of dementia and the crisis of learning about the
syndrome need to be taken into consideration. Thirdly, special attention must be given to
individuality, that is to the attitude and motivation of affected persons and their social networks, and
to the person’s unique personality. Guidance is a fourth element that has a significant effect on the
introduction of new technologies and it needs to be implemented with appropriate frequency,

amount of repetition and continuity.

3.1. Social support: The importance of the social network for the use of technology

A social network was found to be the most important factor in supporting the affected persons’ use
of technology. Positive experiences of technology were mostly underpinned by a well-functioning
social network, with a significant other and other close people encouraging, guiding and reminding
the person with dementia. Besides encouragement and guidance, family members received alarms
and helped in emergency situations. One could say that use of technology cannot be integrated into
daily life of people with dementia, unless they are supported by a social network. The individual
nature of social networks was evident; the persons with dementia naturally had very different social
contacts and families. In the best case, the network becomes closely woven, dividing the work
between members. Friends and neighbours can also become members at the fringe of the network.
In this study, it was true of all participants that the existence and further construction of social

networks improved the prerequisites for the use of technology.



To be successful, the use of technology must become part of the social network and daily living.
Technology itself can become a ‘member’ of the social network, making it stronger. It is crucial that
all members of the network take part in choosing technologies and that their basic attitude to the use
of technology is positive. If necessary, the network needs to be complemented. Discreet, respectful
support, motivation and guidance in the use of the devices targeted at the person with dementia are

necessary to ensure the desired outcome.

As an example, let us present Lily, whose syndrome had progressed to a moderate stage. (Names
changed and anglicized to make them more readily recognizable as male or female.) Lily lived in
her own household in a detached house, whose other half was inhabited by her brother, who was her
carer. The house was located in a rural village community. Lily had no family, but besides the
brother her significant others comprised an aged sister, two nieces and her son’s daughter. With the
progression of the syndrome, Lily’s use of telephone and contacts with the outside world had
decreased; she had started to forget numbers. Vendors at her door had become another challenge, as
Lily tended to trust everybody. She often spent week-ends alone when her brother went to see a

female friend in another location.

During the intervention, a small-size GSM camera was installed and home service visits arranged to
provide Lily’s brother and sister some free time at week-ends. The camera functions with a SIM
card, along with a mobile telephone that can receive images and videos. The camera sends pictures
and video footage to recipient mobile telephones or electronic mail at request by a text message or
prompted by a motion detector, using Multimedia messaging service or General packet radio

service.



With Lily’s agreement and at her presence, the situation was first discussed with her neighbours and
other network members. It was agreed that the GSM camera should be installed above the house
door at the top of the steps. The camera automatically sent footage to family members’ mobile
telephones or computers each time the sensor had detected some motion at the door. Whenever a
family member became aware of visitors at the door through the GSM camera, he or she called the
next door neighbour, who went to see who was trying to enter. Lily’s niece, knowing when Lily
would be alone, was able to pay special attention to those times. This arrangement helped to prevent
unwanted visits and to monitor Lily’s leaving the house. It made her brother feel safer; he could rely
on his daughter during his absence. The arrangement was discussed and Lily’s agreement renewed

at set intervals.

The degree of neighbour involvement depends on the affected person’s living environment. Another
example is Ann, 78, who lived alone in the countryside, but enjoyed a very closely knit network of
children and other important people to support her. She also had a GSM camera with movement
detector installed at her house door. Real-time video footage or picture was received by her
daughter in the other side of the country and Ann’s neighbours were ready to go for assistance
whenever required. Ann was in the mild stage of the syndrome and could fully comprehend the
presence and purpose of the camera. Her comments were, laughing: ‘Just think that they can see me
in Helsinki when I step out of the door. It’s actually nice, I don’t mind’. It seems that for Ann, the
presence of the camera signified safety and she was ready to give over responsibility for herself to
her children. Without the contribution of her children and neighbours, there would have been no

point in installing a camera.

Currently, home-living persons with dementia who lack social support and a well-functioning

network are too often left alone with technological devices without intended increase in safety or



support for autonomy. Without support from a social network, the result may indeed be distress

rather than comfort.

3.2 Timeliness: effect of syndrome stage on use of technology

People in the early stage of dementia are usually still capable of learning new things rather well,
although there is individual variation. This means that active technology can commonly be used in
the early stage and to some degree in the moderate stage of the syndrome. After that it is advisable

to move on to passive technology that does not require active control or activation by the user.

Seventy-five-year-old alone-living Mark, for example, was no more able to learn the use of an
electronic medication reminder in moderate stage of dementia. His cognitive capacity and thus use
of the device seemed to vary from day to day, which made it necessary for family members to
control his use of medication every day. How decisive the stage of dementia is also partly depends
on the affected person’s attitude and earlier experience of technology. It is a facilitating factor if

some technology has already been integrated into the person’s daily life and found useful.

The device used by Mark, Med-O-Wheel Smart, is a medication reminder with 1-4 dose times per
day and with audio and light alarm. When the user pushes the transparent part of the device cover, it
makes the correct dose available, while waiting for the next dose time. If a dose is missed, the
dispenser will skip the dose and make the next dose available at the correct time. The device can be
combined to work together with a safety telephone to inform family members or home care service

of a missed dose.



As cognitive skills and capabilities decline with progression of the syndrome, technical devices
often need to be replaced by new ones. As an example of this, let us present the experiences of
Martha, a 73-year-old widow in early moderate stage of dementia. Martha lived alone in a detached
house five kilometres from the centre of a rural community. When she started to have problems
with taking her medication, especially forgetting the evening dose, she was first provided with a
medicine reminder with light and sound alarm, the Diacon Medicine Reminder. This device
requires setting the desired times to make a light and sound alarm prompt the user to take the

medication on the right day and time.

Following repeated practising sessions, the experiment proved successful. This arrangement worked
well for six months, until Martha started to forget which day’s medication she should take. She
sometimes removed the medicine from the reminder before the alarm, placed it on a table but forgot
where it was when the alarm went off. The device was replaced by the same kind of electronic
reminder as for Mark in the previous example, which automatically provides the right dose at the
right time. Martha’s daughter was taught how to dispense the medicines into the reminder and clear
instructions were attached to the device for Martha. Two consecutive functions are needed to use
the reminder, so repeated guidance sessions were needed for Martha to learn its use. In follow-up it
was found that she had learnt to use the reminder and could continue to take her medication
independently. When asked for her opinion of the devices brought to her home, Martha said, “ I
don’t mind. I’ve seen so many different things in my life, I worked at the dairy for 25 years, there |

saw many things and had to do a lot of things’.

The photo memory telephone is another example of how the stage of the syndrome, especially when

accompanied by impaired executive function, affects the person’s ability to use technology. Mary,



whose illness had progressed to a severe stage, was no longer able to learn the use of the photo
memory telephone. The photo memory telephone is an easy to use landline telephone. The user
presses the picture or name of the person to reach a number that has been programmed under the
button. Mary, however, could not remember in which order to act; she pressed the picture before
lifting up the receiver. Vivian, also in severe stage of dementia, had the same problem. Matthew,
whose syndrome had progressed to a moderate stage, reported that he simply was not motivated to
learn to use the telephone; he felt no need to call the persons close to him. His daughters called him
and there was no need to learn new things. In contrast, Catherine, who was in early stage of
dementia, due to her good learning capacity and motivation, learnt quite fast to operate the
telephone. Similarly, Celia and Susanna, in early and moderate stages of dementia respectively,
both expressed feelings of safety and pleasure for having a photo memory telephone in their homes.

They enjoyed their independence in contacting people outside home.

Secondly, besides the stage of dementia, the crisis that commonly follows diagnosis may
complicates the introduction of technology. Many individuals, wanting to demonstrate that they are
still capable of taking care of themselves, have the need to deny any need for help. While
understandable in a society where independence and capability are appreciated, this attitude means

that the most effective learning period may be lost.

The affected persons’ need for permanence and stability was another factor that was found to
impede the introduction of technology in this study. The need for stability is compromised by new
devices and practices. The presence of technology in daily life can sometimes cause distress and
anxiety, thus decreasing wellbeing. None of the participants, who were past the moderate stage of

dementia, were able to learn to use new equipment, for example to call for help independently.



3.3. Individuality: Effect of attitude and personality on the use of technology

As indicated before, the attitudes and motivation of people with dementia and their social network
have a significant role in the incorporation of technology into daily routines. Active technology

cannot be brought into people’s life if the affected individuals do not see any benefit in having the
devices or feel shy of them. In such cases, even the use of passive technology might be considered

ethically questionable.

When new technologies are introduced, those involved must approach every person with dementia
as an individual, exercising sensitivity to the manifestations of their illness and to their unique
attitudes, habits and environments. Ethical consideration and support for the person’s dignity are
especially important when the initial attitude towards technology is negative. Those bringing
technological interventions into people’s homes operate in a vulnerable and private area, where the
individuals’ routines and habits serve to maintain their identity and dignity. We must listen with a
sensitive ear to what they communicate, constantly ensuring that their identity and dignity are
respected. The experience that one is incapable to use or understand a new device can easily

undermine a person’s feeling of dignity.

The report on Kristin is an example of the challenges faced during the intervention. Kristin, who
had AD, lived with her retired husband in a detached house. She became restless when the new
technology was presented, snorting and moving nervously from one room to another. She wondered
if there really had been a problem, for which these devices were needed and said irritably that her
husband would have to attend to the devices. She added that she would go and live in an elderly
home, as a result of ‘the things they bring to your home’, emphasizing that one had to be able to

cope without help as long as possible. During the testing, all the action in the house combined with



the programming sounds from the devices made Kristin nervous. Her husband, who was calm and
hopeful, was able to make her more peaceful; ‘we will easily get used to them’. After a while

Kristin left the room, saying  No, I’'m feeling bad. I’'m going to bed’, only to return after a while.

In this situation and with Kristin’s negative attitude, those responsible for the intervention stopped
to consider whether it was appropriate to leave the devices in the home. Since the husband had a
calming effect on Kristin and the purpose of the technology had been commonly discussed and the
voluntary nature of the intervention emphasized, it was decided that the testing would continue but
the team would monitor the situation carefully. Despite her capacity, Kristin never learnt to use the
devices, probably because she did not experience them as positive or useful. Very soon the devices
were removed, following the principle that the affected individual’s wellbeing should come first.
The effect of attitude and personality proved to be a significant factor for the major part of the

participants.

3.4 Guidance: The meaning of guidance and continuous support

Guidance is the fourth element found to be essential in successful introduction of technology. All
those involved in the affected person’s social network should be present in guidance situations.
During the installation in the clients’ homes, it seems important that the technology is tested
repeatedly with all persons involved in the helping network to ensure proper function. Receipt of
alarms and consecutive action also need to be addressed with those involved. Everybody should be
aware of the operating principles and potential errors in the function of the devices. Ideally, home
care professionals should be continually trained to choose and use solutions to support clients with

dementia.



Guidance for people with dementia must be concrete, divided into small sections and focused on a
few critical points in the practical use of the technology. Otherwise, there is a risk of essential
messages getting lost in a flood of information. Those implementing the intervention must be ready
for long-term repeated guidance concerning concrete action, for example on how to use a photo
memory telephone and in which order to proceed. A positive, encouraging approach helps the clients,
families and others involved to accept and learn to use the devices. Besides face-to-face guidance,
simple and clear written instructions were found to be of importance. Later on, if necessary, the

family or other members of the safety network can assume responsibility for continuing the guidance.

(Diagram 1)

An example of positive experiences following sufficient support and guidance is provided by the
following report on Mary,73. The plan was to bring a photo memory telephone to Mary’s home to
facilitate her contacts with the outside world. Mary was reserved at first: ’I don’t understand it,
bringing things like that here out of the blue’. Patient guidance and study of the device, however,
gradually changed her attitude. After a few weeks of repeated guidance sessions with her daughter,
Mary learnt to use the telephone and found it useful. Her calls to family members and friends

increased significantly and she found pleasure at having the device.

The continuity of technical support and need for continuous process development proved essential
in incorporating technology into the participants’ daily life. Due to the ongoing physical,
intellectual and social changes in individuals with dementia, needs assessment must be regularly

repeated, followed by prompt response if the situation has changed. Secondly, technology itself is



always vulnerable. Given the stress people with dementia experience when faced with insecurity
and change, it is extremely important that prompt help is available if the device fails to work.
Dysfunctional devices should be removed and replaced or the problem solved in some other way.
Ideally, the entire process from needs assessment to installation, activation of the helping network

and maintenance of the devices should be responsibility of one coordinating party.

Another positive example of the meaning of counselling is the story of Miriam, an 80-year-old widow
with moderate stage AD. She had her own household but shared the house with her son-cum- carer
and the son’s family. Miriam had been living in the same house since her marriage, in a country
village approximately 8 kilometres from the next larger population centre. She was still able to move
independently in the immediate surroundings of the house, but needed assistance with remembering
her medication. The son dispensed the medicine into a Med-O-Wheel Smart a medication reminder

and the grandson, before leaving for school in the morning, made sure that she had taken it.

Miriam’s attitude towards technology was indifferent; in the preliminary discussion she said she
had no need for any devices. No more aware of her illness, she was not conscious of problems for
which the device might be required. The son, in contrast, was extremely interested, insisting that
many of their problems might be alleviated with help of the device. It was therefore decided that an
electronic reminder should be tested. In the beginning, the son kept the device in his own home,
bringing it to his mother to see and hear as soon as the alarm went off. Miriam gradually learnt to
use the device and in the end it was permanently left in her end of the house. The old mechanical
reminder was still retained, to prevent Miriam from worrying that it had been lost. The fact that the
new device allowed her to see the number of tablets available was an asset, because she was often

anxious about running out of medicine.



Miriam used the device with alternating success. Towards the end of the intervention, her son
confirmed: ’It’s a really good device and still works pretty well, but now we are starting to have
some problems. She remembers to press but doesn’t remember to take the pill and then she wonders
when it will give the pill and how many times per day she should take it’. Miriam’s own comment,
which may be reflective of family members’ optimism, was ‘It’s really good. I’ve been coping
well.” In any case, with help of good, repeated guidance Miriam was able to learn to use the device
and could benefit from it until her executive function impaired. Miriam found it important that
people close to her had been involved in the guidance. Guidance was found important for all
participants. Even those in very early stages of dementia required repeated guidance to integrate

technology into their daily life.

4 Discussion

The meaning of social support as a critical factor in bringing technology into the life of people with
dementia is highlighted in this study. Relevant forms of social support include encouraging the
affected person to use technology, guidance on how to use it and reminding the person in daily life.
Members of the social network also receive alarms and help in emergencies. This network is often
larger than the social triangle meant by Pieper [24], consisting of a great variety of actors from the
affected person’s individual collection of social contacts. Alone-living people with dementia, who
lack such contacts, have little opportunity to benefit from technology. It is clear from this research
that technology is best implemented if integrated as one element into the total process of supporting
the affected person. Nygérd’s [20] list of factors that complicate use of technology in early stage

dementia, should be complemented by lack of social support and guidance.



Attitudes of people with dementia towards technology vary a great deal from hostility to
indifference to finding the device useful. Problems in the practical use of devices is one issue, but it
was found that a positive attitude is of crucial importance. The user must have the experience that
the product is of use or brings pleasure; only then can motivation emerge as an importance
prerequisite for successful use of technology- [19]. This study also reveals, however, that
sometimes a device can be useful in the home, even if it hardly exists in the affected person’s
reality. As long as the person does not object to or feel anxious about the device it can be helpful in
alleviating the family’s life. Those responsible for the intervention must carefully assess each case
to ensure that more assistance than stress results from the introduction of technology in the home.
Ethical reflection is necessary especially if the person with dementia consistently refuses the offer.
These findings add a new dimension to Nygard et al.’s discussion on whom technology should

benefit.

The results of this study have been affected by the fact that at baseline, the participants and their
family members represented more than average positive attitudes towards technology. Secondly, for
those, whose illness had progressed to moderate or severe stage, the decision to participate was to a
greater degree made by family members than by themselves. On the other hand, for many families
the situation was so demanding that any help to alleviate daily life was welcome. The motivation to

test technology was strong, especially in family members.

Besides a social network and motivation, guidance was found to have an important role in the
development of service packages, especially for people in early stages of dementia [31]. As
confirmed by several studies, individualised guidance results in positive outcomes both for the

affected persons and their carers [13, 2]. This was found to be true of the introduction of new



technology as well. Nygéard’s finding [19] that an intensive learning period is necessary also found

support during this research project.

Earlier research has already confirmed that for people with dementia, the benefit from technology is
greatest early in the course of the syndrome and if introduced in the earliest possible stage [25, 16].
This study directs attention to the period of crisis following receipt of diagnosis. Although different
for each individual, the existence and effect of this period should be recognized when planning
technological interventions in the people’s homes. The shock and reaction phase is not an optimal
time to promote the use of technology. People in this stage tend to deny reality and have to deal
with a turmoil of emotions from tearfulness to aggression. Their ability to assimilate new things is
usually temporarily impaired [7] and they may deny the need for assistive technology. This study
reveals that it is easier for persons with dementia to accept technology after they have passed the

critical phase of accepting the diagnosis

On the other hand, with improved diagnostics and earlier detection of the syndrome, it becomes
possible to start learning to use assistive technology already in the stage of mild cognitive
impairment. For effective learning to take place, the guidance should start even before it has been

determined if the symptoms will progress to dementia.

5. Conclusions

The study demonstrates that those planning an intervention to bring assistive technology into the
homes of people with dementia need to see and assess the overall daily life of their clients. Both

social, mental and physical wellbeing and safety aspects need to be considered, specifically from



the affected person’s perspective. This knowledge will facilitate the choice of devices whereas a

robust social network will help to incorporate technology into the client’s daily routines.

The utmost importance of the social network in integrating technology into the daily life of the
affected people is perhaps the most significant finding of this study. Successful use of technology
calls for a well-functioning social network and flexibility to continually assess the affected person’s
needs and everyday life as the syndrome progresses and changes take place in the family’s life
situation. Sometimes it may become necessary to recruit new members for the social network.
Special resources and careful planning are also required for the assessment, installation and
maintenance of technology. Besides expertise, the management of technology necessitates time

resources.

In future research, investigators should explore how the overall service process could be developed
so that we could promptly provide up-to-date information of the latest assistive technologies and
their application, flexibly responding to the caring staff’s, families’ and affected persons’ needs for

guidance.
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Seurantateknologia muistisairaan
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Tutkimuksessa selvitettiin seurantateknologian kiyttoon liittyvid eettisii kysymyksid muistisairaan ihmisen ja
hinen liheisensi nakékulmasta. Tutkimukseen osallistui 30 kotona tai hoivakodissa asuvaa lievin vaibheen muis-
tisairasta henkilod. Teknologinen viline oli paikantava GPS-kello. Tutkimus toteutettiin etnografisella otteella
haastattelemalla ja havainnoimalla. Aineisto analysoitiin laadullisella sisillonanalyysilla. Seurantalaitteen kiy-
ton eettisissi kysymyksissd tasapainoteltiin muistisairaan ihmisen autonomian kunnioittamisen ja laitteen tun-
keilevuuden vililld. Autonomian kunnioittaminen foteutui parhaiten, mikili ymmdrrys seurantalaitteesta ulot-
tui sairastuneen sosiaaliseen verkostoon. Osa muistisairaista koki laitteen vilttdmadttomand itsendiseen ja tur-
valliseen litkkumiseen. Laite palautti vapauden ja riippumattomuuden tunteen. Toisaalta laite koettiin hiirit-
seviksi “moltiksi’, joka tunkeutui lihelle ja leimasi kayttajinsa. Seurantalaitteen kéiyttionoton ajankohta osoit-
tautuy ratkaisevaksi. Vihiten eettisia ongelmia oli sairauden varhaisessa vaiheessa, jossa henkillli oli sairauden
tunne ja motivaatio laitteen kiyttéon. Hyvin varhaisessa vaiheessa tai diagnosointiin liittyvdssd kriisivaiheessa
motivaatiota ei ollut. Sairauden edettyd laitteen kiyttoonotto aiheutti eettisii ongelmia. Seurantalaitteen mah-
dollisuuksia otetaan hitaasti kayttoon erityisesti hoivaympairistoissd. Seurantateknologiaa hyodyntivi ympdristo

rajoittaa muistisairaan autonomiaa vihemmain kuin ympdristo, jossa sita ei kaytetd.

Johdanto

Muistisairaan ihmisen elimiin liittyvit usein lisddn-
tyvi eettinen haavoittuvuus ja tuen tarve (Holstein
ym. 2011, Heimonen 2010). Hin itse kokee tirkednd
arvostuksen ja autonomian siilymisen (Steeman ym.
2007, Kitwood 1995). Sairauden edetessi havainto-
toimintojen vaikeudet ja niiden seuraukset kuten ek-
symisen riski rajoittavat arkista eldimai (Pirttild ja
Erkinjuntti 2006), miké aiheuttaa huolta muistisai-
raalle henkilélle ja hanen ldheisilleen. Seurantatek-
nologiasta on haettu ratkaisua muistisairaan ihmisen
mahdollisimman itseniisen elimin turvaksi (esim.
Pot ym. 2012). Teknologiaa on kuitenkin kehitetty ja
otettu kiyttdon ilman eettisten kysymysten riittavid
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.)

Tissd artikkelissa raportoitavassa tutkimuksessa
seurantateknologia nihtiin muistisairaan autono-
mian, osallisuuden ja turvallisuuden edistdjani. Pyr-
kimykseni oli sairastuneen autonomian ja elimin-
laadun lisédminen, kun hénti rohkaistiin ja ohjattiin
litkkumaan sekd sailyttimiin arjen toimintoja ja ver-
kostoja. Eettisesti hyviksyttivi 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 kehittimistd voi perustella vain asiakkaan
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elimidnlaadun lisddntymisen nikokulmasta (Kansal-
linen muistiohjelma 2012, Kiypid hoito -suositus
2006/2010).

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

Muistisairaan ihmisen autonomia

Ihmiset ovat autonomisia ja itsemadradvid, kun pai-
tokset ja toimet ovat heiddn 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 lisiksi vahingon vilttdminen, 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 nihdd 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 pidtoksenteon 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 piitoksenteon 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 (my6s Wilber ja Zarit

1999). Namai nikyvit kyvyssi keskustella relevantisti,
ymmirtid informaatiota ja vaihtoehtoja, arvioida toi-
mintojen ja pyrkimysten seurauksia sekd punnita
vaihtoehtojen riskeji ja hydtyjd. Muistisairaan kom-
petenssi vaihtelee em. pditoksentekoalueiden ja ti-
lanteiden vaihtuessa. Kompetenssin médrittiminen
pelkistdan muistisairauden kautta uhkaa yksil6llistd
autonomiaa my9s arkieldimin 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 yksilén autonomiaan
silloin, kun hinelld on vajavainen kyvykkyys tehdd
valintoja. Sen sijaan vahvan paternalismin kiyttami-
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 itseltddn (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). Seki sosiaali- ja terveysalalla ettd tutkimus-
etiikassa noudatetaan ns. tietoisen suostumuksen pe-
riaatetta, jossa korostuu tietoon perustuva harkinta
(Pick ym. 2013, Beauchamp ja Childress 2001).
Muistisairaan henkilon osallistuminen voidaan
nihdi prosessina, jossa kokonaisuuden hahmottami-
sen sijaan korostuvat senhetkinen tilanne ja toimin-
takonteksti. Tutkimukseen osallistumisen hyodylli-
syydestd ja terapeuttisuudesta on myds ndyttod.
(McKeown ym. 2010, Hellstrém ym. 2007.) Landau
ym. (2011) ehdottavat autonomian kisitteen laajen-
tamista muistisairaan ja omaishoitajan toiveisiin
(my6s Woods ja Pratt 2005). Ohjaavana periaatteena
on yleistynyt "best interests”, jonka mukaisesti mo-
niin pditoksiin ja mieltymyksiin 16ytyy yhteys idk-
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kddn, muistisairaan ihmisen ja hinen perheensi eli-
minhistoriasta. Oleellista on, miten hin olisi valin-
nut tai pattinyt ennen sairautta. (Defanti ym. 2007,
Gedge 2004.) Kiypi hoito -suosituksen (2006/2010)
mukaan muistisairaan ihmisen hoitoon sisiltyvit au-
tonomian turvaaminen, arvokkuuden ja sosiaalisen
verkoston ylldpitiminen seki totutun eliméntavan ja
taustan vaaliminen.

Tutkimuksissa on havaittu, etti seurantateknolo-
gian kiytostd paitettiessi puoliso ja hoitoon kytkey-
tyvit liheiset ovat keskeisid toimijoita. Omaishoita-
jat tukevat yleisemmin seurantateknologian kiytt6d
verrattuna ammattihenkilst66n, joka puolestaan on
huolissaan autonomiasta ja yksityisyydesti. Hoito-
henkildkunta pelkiid yksityisyyden menetystd enem-
min kuin teknologiaa kiyttivit ikddntyneet itse.
Monien ikddntyvien ihmisten mielestd laitteen tarve
on tirkedmpi kuin yksityisyyden mahdollinen vaa-
rantuminen. Niin kauan kuin tarpeet ja yksityisyys
ovat tasapainossa, kdyttdjit eivit nie asiaa ongel-
mana. (Landau ym. 2011, Werner ja Landau 2011,
Courtney 2008, Demiris ym. 2008, Melander-Wik-
man ym. 2008.)

Seurantateknologia

Ajatukseen teknologian kiytén tunkeilevuudesta liit-
tyy huoli riippuvuudesta ja sen mahdollisuudesta
loukata kiyttijin 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. Talloin se voi
toimia keinona saada takaisin mahdollisuus itsenii-
seen litkkumiseen tai se voi toimia symbolina mene-
tetyistd toiminnoista ja kyvyistd. Oma kisitys tekno-
logiasta ja se, mitd muut siité ajattelevat muodostuvat
tarkeiksi mind-kisitykselle. (Hensel ym. 2006.)
Liikkuminen mahdollisimman omatoimisesti ja
kontaktin sdilyttdminen omaan fyysisyyteensi ja ym-
péristdonsd ovat muistisairaan henkilén perusoi-
keuksia. Tutkimuksissa on todettu, ettd teknologia
voi edistdd muistisairaan henkilén autonomiaa ja eld-
mainlaatua 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 my6s kontrolloida
liikkumista ja rajoittaa ikddntyvin oikeutta ottaa ris-
keji (Kenner 2008, Astel 2006). Seurantateknologian
kayttajalld tulisi olla oikeus paittdd, koska hintid 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 henkil6t py-
syvit sisitiloissa tai liikkuvat aina samaa reittid.
Muistisairaat henkilot ja omaiset ovat kokeneet seu-
rantateknologian hyviksi mahdollisuudeksi liikkua
turvallisesti ulkona ja pddttid omasta liikkumisreitis-
tidn. (Robinson ym. 2009, Melander-Wikman ym.
2008.) Tutkimuksissa pohditaan, kenen hyddystd
loppujen lopuksi on kysymys. Usein huoli eksymi-
sestd on liheisilld, ei muistisairaalla henkilolld itsel-
lddn. (Astell 2006, Hughes ja Louw 2002.)

Eettiset kysymykset seurantateknologian kaytossd
ilmenevit myds muistisairaan litkkuessa kodin ulko-
puolella. Teknologian kidyton muistisairaat ja heidin
liheisensid kokevat haurauden ja riippuvuuden sym-
boliksi, joka stigmatisoi kiyttdjad (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 henkilon autonomia kaventuu usein
siind vaiheessa, kun hin siirtyy omasta kodista laitos-
maiseen hoitoon (Essen 2008, Mihailidis 2008, Levy
ym. 2003). Titid itseméddrdamisen kaventumista voi-
daan lieventaa teknologian avulla, jonka on todettu
olevan vihemmin rajoittava vaihtoehto kuin laitos-
ten lukitut ovet ja muu fyysinen rajoittaminen (IMcS-
hane ym. 1994, Miskelly 2004).

Aineisto ja menetelmiit

Kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhmin muodostivat 30 kotona
liheisensi kanssa tai kodinomaisessa hoivakodissa
asuvaa muistisairasta ihmistd. Heistd 17 oli miehii 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 kiy-
tossd seurantateknologia ja yksiléllinen litkuntaoh-
jelma, toisessa seurantateknologia ja kolmas oli kont-
rolliryhma. Tutkittavilla oli diagnosoitu Alzheimerin
tauti, vaskulaarinen muistisairaus tai niiden seka-
muoto. Tutkimuksen ulkopuolelle rajattiin henkilét,
joilla oli vaikeasti liikkumista rajoittava sairaus. Koh-
deryhmin valinnassa olivat mukana kuntien kotihoi-
dosta vastaavat tahot ja hoivakotien vastaavat hoita-
jat. Kaikki asiakkaat olivat Eteli-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 henkild. Syind olivat tutkimuksesta kieltdyty-
minen intervention alkuvaiheessa, kuolema, laitos-
hoitoon siirtyminen ja harhaisuus liittyen rannek-
keen kiyttoon. Tutkimuksen alkaessa kaikkien mu-
kana olevien muistisairaus oli lievissi vaiheessa. Tut-
kimuksen péittyessd muistisairaus oli joidenkin koh-
dalla edennyt keskivaikeaan vaiheeseen. Kotona asu-
vat muistisairaat henkil6t asuivat pddasiassa puoli-
sonsa kanssa. Yhden henkiléon omaishoitajana oli
poika ja kahden omaishoitajana toimi tytir. Kol-
messa hoivakodissa viidestd asukkaiden liikkumista
ulos oli rajoitettu. Palvelukotityyppisissi hoivako-
deissa litkkuminen yksin ulos oli sallittua.

Kiytetty teknologia

Teknologinen viline oli satelliitin avulla paikantava
ja hitipainikkeella varustettu Vega GPS-kello.
Muistisairas henkild saattoi tehdé hilytyksen painik-
keella sithen kyetessddn. Omainen tai hoivakotien
henkilékunta voi tarkistaa karttaohjelmasta muisti-
sairaan henkilon sijainnin my6s ilman hinen omaa
aktiivisuuttaan. Tastd oikeudesta oli sovittu etuki-
teen. Laite oli rannekemallinen, joka toimi myds kel-
lona. Siihen voitiin asentaa yksilollisesti raatiloity
litkkkumisalueen turvaraja.Turvaraja sdddettiin muis-
tisairaan henkilén omista tarpeista lahtien vain koti-
piiriin rajoittuvaksi tai kilometrien laajuiseksi. Tur-
varajan ylityksestid tuli ilmoitus vastaanottavalle ta-
holle. Tissd tutkimuksessa hilytysten vastaanottajia
olivat omaiset ja hoivakotien hoitajat. Interventio-

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

Aineiston keruu ja analyysi

Tutkimus toteutettiin etnografisella otteella havain-
noimalla ja haastattelemalla. Etnografinen tutkimus-
ote auttoi ymmairtdméin osallistujien kokemuksia

(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 kiyntid, joista yksi kiynti
kesti keskimdirin kaksi tuntia. Tutkimusprosessi
alkoi kuuden kuukauden mittaisella rekrytointi- ja
perehdytysvaiheella. Timin jilkeen toteutettiin kah-
dentoista kuukauden interventiovaihe, jonka alussa
tehtiin alkumittaukset, alkukartoitus, laiteasennus ja
ohjaus. Seuraavaksi tehtiin kolme seurantakidyntid
kolmen kuukauden vilein. Intervention pditteeksi
seurasivat loppukartoitus ja samat mittaukset kuin
intervention alussa. Kaikkiin kdynteihin liittyivit
haastattelu ja havainnointi.

Alku- ja loppukartoituksessa kysyttiin laajasti
arjen sujumisesta ja muistisairaan henkilén sosiaali-
sesta elimastd, harrastuksista, liilkkumistavoista seki
fyysisesti ja psyykkisestd hyvinvoinnista. Lisiksi kes-
kusteltiin arkeen liittyvistd peloista, turvallisuusris-
keistd ja erityisesti mahdolliseen eksymiseen liitty-
vistd kysymyksistd. Seurantakiynneilld pyrittiin sel-
vittiméin seurantarannekkeen vaikutuksia arkeen ja
muistisairaan henkilon suhtautumista laitteeseen.
Seki tutkimuksen alussa ettd lopussa tehtiin muistiin
(MMSE ja kellotaulu, GDS-Fast, CDR), toiminta-
kykyyn (ADCS-ADL) ja liikkumiskykyyn (Tuolilta
ylosnousu, Yhdelli jalalla seisominen, TUG) liittyvit

mittaukset. Tdssd 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-
piivakirja, jota ohjasi niin ikddn havainnointirunko.
Havainnoinnin kohteita olivat ilmeet, eleet, kehon-
kieli ja kontaktit ympiristéon. Kdynneilld olivat ldsna
muistisairas, joka oli keskushenkilé sekd hinen
omais- tai omahoitajansa. Omainen auttoi muistisai-
rasta liheistdin muistamaan tai ilmaisemaan asian,
mikili hinelld 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
hiiriéttomaksi. Mikili omaisen ja muistisairaan ih-
misen mielipiteet erosivat toisistaan, haastattelija
pyrki lisikysymyksien avulla 16ytimdin molempien
kokemukset. Talloin kaikkia kuunneltiin ja kaikkien
mielipide tuli kuulluksi. Ndissi tilanteissa myos 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 kiyton
kokemuksiin. Samankaltaiset pelkistetyt ilmaukset
ryhmiteltiin alakategorioiksi ja niitd yhdistdviksi yla-
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 véliajoin seuran-
tateknologian kdyton yhteisymmirrys muistisairaan
henkilon kanssa. Hinelle selostettiin tutkimuksen ta-
voite, pohdittiin sen tuomia etuja ja mahdollisia hait-
toja hinen arkeensa. Hinelle kerrottiin myos vapau-
desta vetdytyd tutkimuksesta halutessaan. Tutkittavia
informoitiin heitd koskevien tietojen suojaamisesta,
niiden kiyttotarkoituksesta ja kiyttdjistd. (Teknolo-
gia ja etitkka 2010.) Luottamuksellinen suhde muis-
tisairaan kanssa rakentui neuvotellen ja edellytti so-
pimusten pitimistd. Tutkimuksen kaikissa vaiheissa
korostui moraalisen herkkyyden siilyttiminen (myos
Heggestad ym. 2012, Topo 2006). Muistisairailta
henkil6iltd ja omaishoitajilta pyydettiin kirjallinen
suostumus.

Seurantateknologiaa kiytt66n otettaessa sovittiin
siitd, missd tilanteessa tutkittavan liitkkumista saa pai-
kantaa ja kenelld timi oikeus on. Samoin sovittiin,
miten kertynyttd tietoa kiytetddn, siilytetddn ja
miten se poistetaan. Rikkoutuneen laitteen korjaus
tehtiin mahdollisimman nopeasti. Interventioon va-
litussa seurantalaitteessa ei ollut hiiritsevid valoja tai
44nid normaalissa kdytossd. Laitteet toimivat auto-
maattisesti ja aiheuttivat mahdollisimman vihin hii-
riotd kiyttdjdlle. Tutkimuksessa noudatettiin hyvin
tieteellisen kiytinnon eettisid periaatteita. Tutki-
muksella oli Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettisen
toimikunnan lupa.

Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

Ylékategoria

Paatokset omaisten ja hoitajien nakokulmasta
Jatkuva suostuttelu

Laitteen tekniset puutteet ja omaiselle koituva
vaiva ohittivat muistisairaan ihmisen edun.

asema

Muistisairaan henkilon alistettu

Paternalismin uhka

Laitoksen arki
Normit ja rutiinit
Hoitajien ennakkoluulot
Liian suojattu elama

Hoivakodin toimintakulttuuri

Perheen sisdiset ristiriidat
Laitteen kdyton estdaminen

Valtarakenteet
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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
kieltdmisend. Talloin osallistuja koki seurantalaitteen
tarpeettomaksi. Toisaalta joidenkin osallistuvien
muistisairaus oli edennyt niin pitkille, ettd he eivit
endd pystyneet hahmottamaan seurantalaitteen toi-
minnan ideaa. Laitteen tarkoitus jdi episelviksi.
Muistisairaus oli vienyt autonomian edellytyksend
olevan riittdvin kompetenssin, kyvyn kisitelld ja ym-
mirtia laitetta koskevaa tietoa. Alla olevat osallistu-
jien lausumat kuvaavat edelld mainittuja tilanteita.

"Ku ei oo todettu, ettdi se on tarpeellinen.” (Timo
69 v. asuu omakotitalossa kaupunkialueella.)
"Tyttiren luona aina hélyyttid, ei tadlld.” (Jarmo
66 v. asuu hoivayksikissd maaseutumaisessa kunta-
taajamassa, lukitut ovet.)

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

*Oon vilkuillu useen, ettd mitd, onko silld jotaki asiaa
mulle.” (Riku 83 v. asuu maaseudulla omakotita-
Jossa.)

*Sitd md en tierd, jotta mibinka se mun vie.” (Antti
74 v. asuu maaseudulla omakotitalossa.)

Osa osallistujista pelkdsi joutuvansa toisesta ithmi-
sestd riippuvaiseksi. Tdll6in ihmisyydestd jdi puuttu-
maan vapaus, ja olo koettiin tukalana. Tahin toi apua
seurantalaite, jonka hyotyd 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 vield vapaa, etti ei mikidin riippa.”
(Mikko 83 v. asuu omakotitalossa maaseudulla.)
"Kylld ma oon aina toinen mies, kun se (seuranta-
laite) on tds. Niinkun uusi elamd 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 myénteiset vaikutukset
(McKeown ym. 2010, Hellstrom ym. 2007).

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

merkityksen.

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

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

Osallistujien eldiméinkulku, sen my6ti tulleet tavat
ja tottumukset toivat yksil6llisen juonteen tuloksiin.
Aiemmin elimissi omaksutut suhtautumistavat ja
sopeutumiskeinot siilyivit elimin edetessd geronto-
logisen jatkuvuusteorian mukaisesti (Atchley 1995).
Muistisairaus vaikeutti elimadd, mutta se ei peittinyt
yksilollisyyttd. Tama nikyi kunkin suhtautumista-
vassa kaikkeen uuteen, myds omaan eliméiin 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 henkilod laitteen
kiytt66n, vaikka muistisairas itse ei kokenut olevansa
vaarassa eksyd. Liheisen nikékulmasta vaara taas oli
olemassa, miki lisisi hinen huoltaan. TAllin lihei-
nen suostutteli muistisairasta henkil6d kiyttimdin
ranneketta omaisen olon helpottamiseksi. Jos muis-
tisairaan henkilén oma motivaatio oli vihiinen, per-
heessi syntyi ristiriitoja rannekkeen kiytostd, kuten
alla olevan esimerkin tiukka sivy osoittaa.

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

Oli myo6s tilanteita, joissa omaisen kielteinen
asenne seurantalaitetta kohtaan voitiin tulkita pater-
nalismiksi, jolloin muistisairaan ihmisen autonomia
ja sen my6td vapaus ohitettiin. Omainen perusteli
laitteen kiytostd luopumista omasta nikokulmastaan,
vedoten ldhinnd teknisiin puutteisiin. Muistisairas
itse suhtautui laitteeseen neutraalisti.

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

Holhoaminen sai jopa kaltoinkohtelun piirteiti.
Kognition hauraus altisti vallan ja mielivallan kiy-
tolle. Muistisairaalla perheenjidsenelld ei ollut mah-
dollisuutta vaikuttaa omaan asiaansa. Perheen sisii-
set valtarakenteet niyttivit tukahduttavan hinen
seurantateknologian kiytténsid ilman perusteluja.
Perheen sisilld paitettiin rannekkeen kiytosti ja mi-
tatoitiin jo sovitut asiat. Tdssd prosessissa muistisai-
ras ohitettiin tdysin. Lisdksi omaisen puheessa oli
aggressiivinen savy.

Hoivakotien toimintakulttuuri ja sithen kuuluvat
tavat ja toiminnan rutiinit midrittivit hoivakodin
arjen etenemistd. Eldmai laitoksessa oli hyvin suojat-
tua, minkd takaamisesta henkilosto koki olevansa

vastuussa. Muistisairaan asukkaan omatoiminen liik-
kuminen seurantalaitteen avulla oli osalle hoivako-
tien henkil6stod mahdotonta hyviksyd. Laitetta koh-
taan tunnettiin epiluuloa. Erds muistisairas asukas
kuvasi omaa tilannettaan, jossa itsendisyyden ja va-
pauden kaipuu joutuivat ristiriitaan laitoksen tiukan
toimintakulttuurin kanssa. Liian suojattu elimi vei
muistisairaan asukkaan elimistd my6s mielekkyyden
(vrt. Tuckett 2006).

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

Halu siilyttid itsendisyys ja vapaus

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

"Kun mda uskaltaasin litkkua mutta. .. Mikd olis kun
pdidsis vapaasti mettiin, ne marjareissut.” (Jarmo
66 v. asuu hoivayksikissd 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 pdistd
ulos liikkumaan itseniisesti. Monessa hoivakodissa
tuli jilleen esteeksi hoivakodin kulttuuri ja myds
fyysinen ympirist6. Hoivakotien laitosmaisuus ja
monimutkaiset kdytivit, ulosmenot seki lukitut
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ovet rannekkeesta huolimatta estivit itseniisen liik-
kumisen. Hoivakotien henkilostod sitoivat erilaiset
sdddokset ja vastuut, mitkd osaltaan rajoittivat ko-
dinomaisuuteen liittyvdd vapautta ja muistisairaan
asukkaan arjen elimii. Tama toi joillekin asukkaille
jopa vankinaolon tunnun. My6s muistisairaalle hen-
kilolle kuuluva normaali riskienottomahdollisuus
supistui.

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

"Tédllihén ei padse mihinkda. Tiamon niinku mind
oon sanonu. .. (nielaisee) titi vankilaks (...) Aina on
ovet lukos niin ( ... )Siitihin menee elimalti vapaus.
Ei saa eres kokeella, kuinka palijo mind osaasin (lii-
kuttuu).” (Jarmo 66 v. asuu hoivayksikissi maaseu-
tumaisessa kuntataajamassa, lukitut ovet.)

Seurantalaite vihensi kuitenkin osaltaan muisti-
sairaan henkildon kokemusta sairauden vankina
olosta. Lisdksi laite vahvisti myonteisid kokemuksia
seurantalaitteen antamista mahdollisuuksista ja
omien voimavarojen riittdvyydesta.

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

Stigman tiukka ote

Muistisairauteen yhteiskunnassa liittyy edelleen
stigma, joka nikyi myds seurantarannekkeen kiy-
tossd. Usealla muistisairaalla henkil6lld 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 pddlld niin niin ettei se oo
Juuri niin nakosalla?” (Kirsti 77 v. asuu omakotita-
lossa maaseutumaisessa kuntataajamassa.)

Osalle muistisairaista henkil6isti oli muodostu-
nut sisdistynyt kuva sairauden tuomasta hipeisti
myo6s ilman ulkopuolisten henkildiden huomauttelua
laitteesta. He eivit halunneet muiden ihmisten na-

kevin laitetta, josta tuli tietylld tavalla eriarvoisuuden
ja sairauden symboli. Laitteen kautta tuli nakyviksi
heididn oma kokemuksensa vaillinaisuudesta ja riip-
puvuudesta. Osa niistd henkil6istd luopui laitteen
kiytostd 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
Jjotenkin.” (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 sisiis-
tanyt. Han uskoi sairauden nikyvin ulospiin hulluu-
tena, minkd seurantarannekkeen kiytto toisi niky-
viksi ulkopuolisille. Kyseisen henkilon ilmaus kertoi
sekd muistisairaiden ihmisten toiseudesta ettd 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 palveluyksikissi kaupunkialueella.)

Ulkopuolisten henkiléiden huomauttelu liittyi
seurantarannekkeen kiyttoon intervention aikana.
Yhteiskunnassamme vallitsevat ennakkoluulot ja tie-
timéttdmyys muistisairauksia kohtaan ilmenivit alla
olevassa esimerkissd, jossa muistisairas henkil oli ui-
mahallissa ranneke kidessain.

"Kun ma olin uimahallis niin mulle yks mies sanoo

Jjotta jaa si oot vankilasta lomalla. Ooksd karannu
vai ooksd 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
henkilon omasta kokemusmaailmasta vaan ulko-
puoliselta taholta. Ikdvin kokemuksen seurauksena
hin ei halunnut endi jatkaa seurantarannekkeen
kiyttoi.
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Turvallisuuden kokemus

Muistisairas henkil6 koki seurantarannekkeen tuo-
van turvaa sairauden varhaisessa vaiheessa. Edelly-
tyksend oli, ettd hin ymmirsi syyn laitteen kiytt66n.
Tilloin sairastumisen kriisivaihe oli jo ohitettu. Mo-
tivaatio ja syy rannekkeen kiytt66n nousi muistisai-
raan henkildn omasta kokemusmaailmasta.

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

Moni muistisairas koki seurantarannekkeen anta-
van mahdollisuuden entistd itsendisempéddn elimdin
lisaamalli litkkumisen turvallisuutta. Muistisairaalle
tuli kokemus laitteen vilttimattomyydestd itsendisen
ja turvallisen litkkumisen kannalta.

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

Muistisairaiden henkiléiden eksyminen huoles-
tutti eniten heididn liheisiddn. Myos sairastuneet
henkil6t, joilla oli sairaudentunne jéljelld, pohtivat
eksymisti ja seurantarannekkeen merkitystd niissi ti-
lanteissa.

"Mutta jos mulla tulookin yhtikkid kun ma oon kau-

pungilla, ettd herranjukeli mihinkd mun nyt pitid
mennd kun pitdds kotia. Mi en osakkaan, niin aat-
tele mikd tunne tulis. Sitd ma pelekidn. Kylli ne on
hyvid tillidset laitteet olemas.” (Mirja 62 . asuu
kerrostalossa kaupunkialueella.)

Sairaudentunnottomuuden ja sairauden kieltimi-
sen vaiheessa muistisairas henkilo ei kokenut laitteen
lisddvin turvallisuutta, koska hin ei myoskiin koke-
nut eksymisvaaraa. Niissi tilanteissa muistisairaalla
henkil6lli oli voimakas halu osoittaa olevansa edel-
leen kykenevi ja “jarjissddn’. Tatd ilmaisua kaytti
moni osallistuja. Tutkimuksissa on tuotu esiin miten
muistisairaan ihmisen keskeisid kokemuksia on tarve
sdilyttdd arvokkuus ja taistella sen puolesta (Steeman
ym. 2007). Mikili muistisairas ihminen ei kokenut
olevansa sairas, henkilolli ei ollut tarvetta ennakoin-
tiin ts. opetella laitteen kiyttod tulevaisuuden varalta.

Kokemus seurantalaitteen hyodyllisyydestd tdytyi
kokea kiyttohetkelld.

"Ei mulla oo yhtidn sellaasta vid tullu jotta ma en
Vid tietddsi jotta mibind md meen.” (Kaarina 77 <.
asuu omakotitalossa maaseutumaisessa kuntataaja-
massa.)

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

Pohdinta

Tutkimus tuottaa uutta tietoa muistisairaan henkilén
kokemuksista hinen kiyttiessidn seurantateknolo-
giaa. Tutkimus tuo myds tietoa siitd, miten kiyttdjin
kokemukset ovat usein yhteydessd hinen hoiva- ja
asumisymparistoonsa.

Muistisairaat henkilot kertoivat omia kokemuk-
siaan, kun heille annettiin siihen tilaisuus ja heidin
nakemyksidin arvostettiin. Vaikka ilmaisut seuranta-
teknologian kiytostd olivat usein lyhyiti ja toteavia,
ne olivat merkityksellisid. Muistisairauden ei katsottu
vievin osallistujien kompetenssia ilmaista omia ni-
kemyksiddn ja osallistua tutkimukseen, vaan heidit
nahtiin sosiaalisina ja vastavuoroisina toimijoina. Sen
sijaan muistisairautta ja teknologiaa kisittelevissid
tutkimuksissa tuodaan esille sekd muistisairaan hen-
kilon osallistumisen ettd eettisten pohdintojen vihii-
syys. Niukka keskustelu kdyddin usein viittauksina
ylikisitteisiin, 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-
telmd ja sen tuottama kontekstuaalinen tieto. Inter-
ventioon osallistuminen ja kuulluksi tuleminen koet-
tiin omaishoitoperhettd voimauttavana. Samalla saa-
tiin jakaa vaikeaan sairauteen liittyvid 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 heididn puolisoi-
taan. Tutkimuksessa osallistumisen edellytyksend ko-
rostui turvallisen ympariston merkitys, kuten tissi-
kin tutkimuksessa. Kompetenssia ja kognitiota pai-
nottava nikemys estdd muistisairaan henkilon osal-
listumisen ja hinen kokemuksensa aidon kuulemisen.
Siten etiikka on yhtddltd muistisairaiden henkil6iden
tutkimukseen osallistumisen esteeni 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 ymmarrys seurantalaitteesta
ulottui perheen lisiksi ympir6ividn sosiaaliseen ver-
kostoon. Ulkopuolisten suhtautuminen ja negatiivi-
set asenteet muodostivat yllittivin suuren esteen
seurantalaitteen kiytolle. Teknologista laitetta ei kiy-
tetd tyhjiossd, kuten Pekkarinen (2011) toteaa, vaan
ympiristd, organisaatio, kiyttdjin arvot ja arvostuk-
set ovat mukana. Laitteen tunkeilevuuden kokemus
syntyi osittain leimautumisen pelosta, mika heijastui
osallistujien kokemuksiin laitteen kiyttdjind. Ydinky-
symykseksi nousee se, miten muistisairas henkild,
joka eldd arjessa seurantalaitteen turvin, voi kokea
olevansa yhteison yhdenvertainen jisen. Tama osoit-
taa, ettd muistiystavillisen yhteiskunnan saavuttami-
seksi on vield tehtivi paljon tyotd (myds Kansallinen
muistiohjelma 2012).

Seurantalaitteen kdyttéonoton oikea-aikaisuus
osoittautui keskeiseksi eettiseksi kysymykseksi, mitd
voidaan pitdd uutena tutkimustuloksena. Seka liian
varhainen, sairastumisen kriisivaiheeseen sijoittuva
ettd liian my6hiinen kiyttdonotto aiheuttivat eetti-
sid ongelmia. Vihiten eettisid ongelmia oli sairauden
varhaisessa vaiheessa, jossa muistisairaalla henkil6lld
oli sairauden tunne ja motivaatio laitteen kiyttoon.
Sen sijaan diagnoosin saamiseen liittyvin kriisivai-
heen on hyvi olla ohi otettaessa laitetta kiyttoon.
Sairauden edettyi laitteen kiyttoonotto aiheutti ene-
nevisti eettisid ongelmia.

Seurausetiikan nidkokulmasta voidaan kysyd,
tuoko laite muistisairaan eldimdin autonomiaa ja va-
pautta liikkua vai riippuvuuden ja hipein kokemuk-
sia, stigmaa. Yhtdiltd laite auttoi integroitumaan

uudelleen entiseen elimdntapaan seki kokemaan au-
tonomiaa ja eheyden tunnetta. Toisaalta voidaan
kysyi, aiheuttaako laite kiyttdjissd enemman ahdis-
tusta ja hdpedd kuin turvaa ja vapautta. Seurausetii-
kan ajattelun mukaisesti pddmairi oikeuttaa toimin-
nan, vaikka keinot olisivat ristiriidassa ihmisen itse-
midrddmisen ja integriteetin kunnioittamisen kanssa
(Sarvimiki ja Stenbock-Hult 2009). Voidaan kysyd,
kenen edusta lopulta on kyse arjen todellisuudessa,
laitetta kdyttdvin muistisairaan henkil6én vai hinen
liheistensd. Oikeuttavatko keinot padmidrin ja
kenen hyviid edistetdin silloin, kun henkil6 ei ym-
mirréd laitteen hydtyd tai omaa turvattomuuttaan?
My6s omaisen jaksaminen on muistisairaan etu, jota
tulee tukea.

Tutkimukseen osallistuneissa hoivayksikoissd osa
asukkaista koki omien toiveidensa ja hoivakodin toi-
mintakulttuurin vilisti ristiriitaa. Tutkimuksen tu-
lokset heijastavat heikkoa paternalismia (Beauchamp
ja Childress 2001), joka liiallisena hyvistd 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
mairitelldidn omaksutun toimintakulttuurin mukaan
rajat asukkaan litkkumiselle. Laitosmainen toimin-
tatapa kutistaa asukkaan elimin seinien sisélle ja ra-
joittaa hinen autonomista vapauttaan. Myos Heg-
gestadin ja Nortvedtin (2013) tutkimuksessa asuk-
kaat kuvatessaan elimiinsi hoitokodissa kiyttivit
vankilavertausta, tunsivat koti-ikédvii ja vapauden ra-
joittumista. Seurantalaite voi parhaimmillaan tukea
muistisairaan asukkaan vapautta ja itsendisyyttd vaa-
rantamatta kuitenkaan turvallisuutta. Téstd huoli-
matta seurantateknologialaitteen mahdollisuuksia
otetaan hitaasti kiytt66n hoivaympiristoissi, joissa
toiminta ohjautuu organisaation tarpeista kisin.

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

Seurantalaitteen kiytossi eettisid kysymyksid ja
ristiriitoja tulee tarkastella muistisairaan henkilon ja
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liheisten kokemusten ja saadun hyodyn kautta. Tami
edellyttdd vallitsevan eettisen nikokulman laajenta-
mista. Kompetenssia korostavasta eettisestd ajatte-
lusta tulee muistisairaiden henkiléiden kohdalla siir-
tyd yhid enemmin henkilokohtaisiin 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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