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Muistisairaiden maara kasvaa koko ajan. Sairastuneet ovat yleensa ikaantyneitda, mutta
tdmé sairaus koskettaa myos tyoikaisia. Muistisairaus tuo mukanaan paljon psyykkisié,
sosiaalisia ja fyysisia toimintakyvyn muutoksia sairastuneen elamaan esimerkiksi
muutokset muistissa, tarkkaavaisuudessa, puhekielessé tai kayttdytymisen saatelyssa.
Psyykkisiin toimintakyvyn muutoksiin yhdistetddn myos kognitiiviset muutokset, kuten
hahmottaminen, ongelmien ratkaisu ja oppiminen. Toimintakyvyn muutoksia on tutkittu
paljon. Vahemmaélle tutkimiselle on jadnyt muistisairaan minuus.

Tarkeimpid minuuden rakenteita ovat minékasitys, identiteetti ja itsetunto. Tutkijoilla
on olemassa kahta eri mielipidettd minuuden muutoksesta. Osa tutkijoista on sitd
mieleltd, ettd minuus on pysyvaa ja se muuttuu vain jonkin ulkoisen tekijan
vaikutuksesta, kuten merkittdvd eldman muutos tai katastrofi. Toisten tutkijoiden
mielestd mind on dynaaminen jarjestelma, joka reagoi pieniinkin ympdriston vihjeisiin,
ja siten minuus muuttuu.

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailla ik&é&ntyneiden muistisairaiden kokemuksia
minuudestaan ja toimintakyvystddn diagnoosin saannin jalkeen. Tutkimustehtavéana on
tutkia, millaisena ikddntyneet muistisairaat kokevat minuutensa sekd miten he kokevat
toimintakykynsa sairastuttuaan muistisairauteen. Tutkimuksen tavoitteena on saada
lisdd uutta tietoa muistisairauden vaikutuksesta ik&&ntyneen minuuteen ja hénen
toimintakykyynsd. Tutkimustuloksia voivat hyddyntda niin hoitohenkilokunta kuin
kaikki, jotka haluavat uutta tietoa sek& ymmarrystd muistisairaan minuudesta ja
toimintakyvyn muutoksista sairauden myota. Opinndytetyd on kvalitatiivinen eli
laadullinen. Aineistonkeruumenetelména on teemahaastattelu. Haastateltavana on kolme
muistisairaus diagnoosin saanutta ikaantynyttd. Saatu aineisto on analysoitu
siséllénanalyysin avulla.

Tutkimustulosten mukaan ik&antyneen on muistisairautensa alussa haasteellista
tunnistaa minuuden muutosta. Psyykkinen, sosiaalinen ja fyysinen toimintakyky
hiipuvat. Kaikinpuolinen riippuvuus toisista ihmisistd kasvaa. Ikdantynyt muistisairas
on sairaudestaan huolimatta tunteva ja arvokas ihminen.
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The amount of memory disorders increases continually. The people who are diagnosed
to have this disorder tend to be elderly, but it also occurs among working age people.
Memory disorders bring many psychological, social and physical changes in ability to
function for example changes in memory functions, alertness, spoken language or
behavior regulation. Cognitive changes also occurs in perceiving, problem solving and
learning. Ability functions has been studied widely. Selfhood of memory disorders has
been less tested.

The most important structures of selfhood are self-perception, identity and self-esteem.
There exists two different kind of opinions about changes in selfhood. The one point of
view brings out that the persistence of selfhood is permanent and it changes only by
some external factors like meaningful change of life or disaster. The other point of view
brings out that selfhood is a dynamic structure that reacts to the smallest surrounding
hints how to behave and so selfhood changes.

The objective of the study was to provide new information about selfhood of the elderly
with memory disorders and their ability to function. The study was qualitative. The
method was theme-based interview. Information was gathered from three elderly who
had memory disorder. The gathered interviews were analyzed by the method of content
analysis.

According to the results of interviews it seems that at the beginning of memory
disorders it is challenging to the elderly to recognize the chances in selfhood.
Psychological, social and physical ability to function weaken slowly. Every kind of
dependence of other people increases. Despite of memory disorder the elderly is
emotional and precious person.

Keywords: elderly, selfhood, memory disorders, ability to function
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1 JOHDANTO

Muistisairaudet ovat kansantauti. Ne ovat etenevid aivoja rappauttavia tauteja, jotka
vaikuttavat laaja-alaisesti toimintakykyyn heikentéen sitd. Muistisairauksiin sairastuvat
yleensa idkkdadmmaét ihmiset. Suomessa on arviolta 193 000 muistisairasta ihmistéa.
Heista vahintadn 93 000 ihmisen muistisairaus on keskivaikeassa vaiheessa. Vuosittain
diagnosoidaan 14 500 uutta tapausta. Muistisairaus ei ole ainoastaan ikadntyneiden
sairaus. On arvioitu, ettd tyoikaisissd on muistisairaita 10 000. (Muistiliitto 2016,
viitattu 9.4.2016.)

Muistisairaus muuttaa sairastuneen psyykkistd, sosiaalista ja fyysista toimintakykya.
Psyykkiseen toimintakykyyn yhdistetddn myds kognitiiviset toiminnot esimerkiksi
tarkkaavaisuus, liikkeiden hallinta, toiminnanohjaus, Kielellinen kyky seké tunteiden ja
kayttdytymisen saately. Néité toimintoja on tutkittu paljon. Vahemmalle tutkimiselle on
jadnyt, miten muistisairaus muuttaa ihmisen minuutta. Minuuden kohtalo on yksi
muistisairauteen liittyvistd ongelmista. Muistisairauden edetessé minuus véhitellen
murenee. Laheiset voivat kokea muistisairaan vahitellen ”liukuvan pois” tai muuttuvan

toiseksi ihmiseksi. (Saarenheimo 2012, 32.)

”Mind” on kaiken ihmisen toiminnan ja tekemisen takana. Se ohjaa toimintaamme ja
tekemisiamme. Mind késittdd psyykkiset rakenteet ja prosessit, jotka tulkitsevat
maailmaa ja vaikuttavat toiminnanohjaukseen. Mina ja persoonallisuus ovat kasitteiné
ldhelld toisiaan. Yksiloa tarkasteltaessa keskeistd mindssd on sen subjektiivisuuden
kokeminen eli yksilo on ulkoa tarkasteltuna persoonallisuus ja sisdltd koettuna mina.
(Ojanen, Anttila, Lahdesmaki, Oksala & Paavilainen 2007, 75.)

Tutkimuksen tulokset konkretisoituvat hoitohenkilokunnalle kaytannon tyén ja sen
kehittamisen kautta. He saavat lisdd uutta tietoa tarkeéstd aiheesta, miten muistisairaus
vaikuttaa ik&&ntyneen minuuteen ja hanen toimintakykyynsa. Ndin hoitohenkilékunta
voi myods syventdd kykyddn ymmartdd kokonaisvaltaisesti muistisairasta, hé&nen
minuuttaan ja toimintakykyéan sekd tukea h&ntd psyykkisestikin. Muistisairaus ei

koskaan ole vain sairastuneen sairaus, vaan se koskettaa myods hanen l&helldan elavia



ihmisid. Opinndytetydsta voivat uutta tietoa saada sekd muistisairaat ettd myos heidan
laheisensé.



2 IKAANTYNEEN MUISTISAIRAAN MINUUS

2.1 Ikaantynyt muistisairas

Eldman tarkeimpia laatukriteereitd on terveys. lk&antyessdan ihminen joutuu usein
luopumaan tastd tarkeastda laatukriteeristd, kun sairastuu. Talldin sairastuneelle
korostuvat mm. l&heisten ihmisten tarkeys, kotona asuminen, turvallisuus ja se, millaisia
palveluista on mahdollista saada. Merkittdvéssa roolissa ovat myds perustarpeet kuten
esimerkiksi riittdva ravinto, uni ja liikunta. Jokaisella ik&antyneellakin on yksil6lliset
tarpeensa. Toiset eivat halua, ettd muut huolehtivat hénesta. Toisille on taas hyvinkin
tarkedd, ettd on joku, joka huolehtii. Turvallisuutta voi lisatd sekin, kun on tiedossa
jokin puhelinnumero, johon voi tarvittaessa soittaa. (Eloranta & Punkanen 2008, 33-34.)

Jokainen meistd on jollakin tavalla haavoittuvainen. Olemme jossakin elamamme
vaiheessa jotenkin riippuvaisia toisista ihmisista. Tieddmme myds, ettd jonakin paivana
kuolemme. Hauraus altistaa ihmisen psyykkisesti, sosiaalisesti ja fyysisesti. Erityisesti
vanhuudessa tdméa haavoittuvuus lisdéntyy. Muistisairaus muodostaa vanhan ihmisen
hyvinvoinnille riskin, jonka vuoksi mieli on hauras ja helposti sarkyva. Elamé& muuttuu
epavarmaksi, koska muisti heikkenee. Arjen sujuvuus hankaloituu, maailma pirstoutuu,
kommunikointi vaikeutuu, maailmankuva sekd mindkuva muuttuvat. (Sarviméki 2013,
12-13))

Muistisairauksiin liittyy kielteinen leima. Muiden ihmisten asenteet voivat olla syrjivia
ja véheksyvid. Tama loukkaa ja heikent&a sairastuneen hyvinvointia. Kaikilla ihmisilla
on ihmisarvo. Jokainen haluaa tulla kohdelluksi omana itsendan. Muistisairaan ihmisyys
ei katoa, vaikka muistisairaus vaikuttaakin ihmisyyden tarkeisiin elementteihin, kuten
muistiin ja ajatteluun. Kielteistd leimaa hélventdd muistisairaan inhimillinen ja
kunnioittava kohtelu. Tdma my0s vahvistaa sairastuneen minuutta. Inhimillinen lahell&
pysyminen, huolehtiminen, kuuntelu ja ymmartdminen antavat mahdollisuuden hyvélle
mielelle ja iloisuudelle. (Hallikainen, Nukari & Monkére 2014, 18-19.)



2.2 Etenevat muistisairaudet

Etenevat muistisairaudet on kansantauti. Yli 65-vuotiaista joka kolmas ilmoittaa, ettd
hanelld on muistioireita. Suurimmalla osalla heistd ei kuitenkaan ole etenevai
muistisairautta. Yleisimmat etenevat muistisairaudet ja dementoivat sairaudet ovat
Alzheimerin tauti (noin 60-70%), aivoverenkiertosairaudet, Lewyn kappale -tauti,
Parkinsonin taudin muistisairaus, otsa-ohimolohkorappeuma, eteneva sujumaton afasia
ja semanttinen dementia.  Muistioireiden  syyn selvittamiseksi  kaytetaan
hoitohenkilokunnan tekemaa kliinista haastattelua ja tutkimusta, muistikyselyité seka -
testejd, laboratoriotutkimuksia ja aivojen magneettikuvausta. (Kaypa hoito 2010, viitattu
10.4.2016.)

Epidemiologisten tutkimusten mukaan muistisairauksien vaaraa lisdavat ika,
sukuhistoria, geneettiset tekijat, matala koulutustaso, véhéinen henkinen aktiivisuus,
yksindisyys ja sosiaalisen verkoston puuttuminen. Myods masentuneisuus, vahainen
fyysinen aktivisuus, runsas alkoholinkayttd, tupakointi, runsaasti tyydyttyneita
rasvahappoja siséltdvd ruokavalio, aivovammat, aivoverenkiertosairaudet, suuri
kolesteroliarvo keski-idssd, korkea verenpaine Kkeski-idssd sekd insuliiniresistenssi,
metabolinen oireyhtymé ja diabetes lisadvat muistisairauksien riskid. Vaaraa sairastua
muistisairauksiin taas pienentévat hyva koulutus, henkinen ja sosiaalinen aktiivisuus,
aerobinen liikunta, kohtuullinen alkoholinké&ytt6, antioksidantit, omega-3 -
rasvahappojen saanti, naisilla hormonikorvaushoito, asetyylisalisyylihappo ja muut
tulehduskipuladkkeet sekd kohonneen verenpaineen ladkehoito. (Kéypéd hoito 2010,
viitattu 11.4.2016.)

Muistisairaus heikentdd ihmisen muistia ja muita tiedonkésittelyn alueita, esimerkiksi
naodnvaraista hahmottamista, kielellisid toimintoja ja toiminnanohjausta. Selviytyminen
arjessa Vvaikeutuu, kun sairastunut ei enda kykene omatoimisesti huolehtimaan
perustoiminnoista, kuten esimerkiksi ruokailu, liikkuminen ja henkil6kohtainen
hygienia. Monimutkaiset tai instrumentaaliset toiminnot vaikeutuvat esimerkkiné rahan
kayttd ja talouden suunnittelu, tyokyky, harrastukset ja kodinkoneiden kaytto.
Kéytosoireet aiheuttavat muutoksia kéytoksessa. Oireita voivat olla mm. ahdistuneisuus,
apatia, harha-aistimukset, harhaluulot, itsensd vahingoittaminen ja aggressio.

Muistisairaus voi aiheuttaa myos kuljeskelua, tavaroiden kerdilyd ja kétkemist,



artyneisyytta, tarkoituksetonta pukeutumista ja riisuutumista sekd poikkeavaa motorista
kaytosta ja karkailua. (Kaypa hoito 2010, viitattu 11.4.2016.)

2.3 Toimintakyvyn osa-alueet

Ihmisen eldman elinikdinen prosessi on vanheneminen, johon liittyy psyykkistg,
sosiaalista ja fyysistd muutosta. Ihmisen hyvinvoinnin lisdantymisestd kertoo se, etta
elinikd on pidentynyt. Tavoitteena on, ettd pidentynyt eldma on kaikissa sen eri

vaiheissaan ihmiselle turvallinen ja hyva. (Kan & Pohjola 2012, 12.)

Ikéantyessaan ihmisen psyykkiseen vanhenemiseen liittyy muutoksia, kypsymistd ja
siirtymista elaménvaiheesta toiseen. Psyykkisesséd toimintakyvyssa korostuvat ihmisen
persoonallisuus sekd hanen psyykkiset voimavaransa kuin my6s psyykkinen
terveytensd. N&ma ovat ik&&ntyneen toimintakyvyn edellytyksid. Psyykkiselle
hyvinvoinnille, toimintakyvylle sekd mielenterveydelle merkittdvia ovat, millaiseksi
ikaantynyt kokee eldmanhallintansa. Onko han tyytyvadinen eldmaénsd, onko eldmassa
optimismia, miten taitava han on sosiaalisesti, onko eldma tarkoituksenmukaista,
millainen on h&nen itseluottamuksensa ja toiminnallisuutensa. (Eloranta & Punkanen
2008, 12-13.)

Psyykkiseen toimintakykyyn yhdistetddn usein  kognitiivinen  toimintakyky.
Kognitiiviset toiminnot kuten muisti, ajattelu ja tiedon kasittely ovat tarkeité psyykkisia
toimintoja. IThminen selviytyy arjesta ja sen mukanaan tuomista haasteista juuri naiden
kognitiivisten toimintojen avulla. Muita kognitiivisia toimintoja ovat hahmottaminen,
oppiminen, kielelliset toiminnot, ongelmien ratkaisu, keskittyminen, tarkkaavaisuus,
orientaatio ja toiminnanohjaus. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015, viitattu
6.11.2016.)

Ihmisen muisti jaotellaan lyhytkestoiseen muistiin ja pitkdkestoiseen muistiin.
Kognitiivisen psykologian mukaan lyhytkestoinen muisti tarkoittaa informaation
séilymistd mielessa hyvin Iyhyen aikaa, ainoastaan joitakin sekunteja. Lyhytkestoisen
muistin osa-alue on tyomuisti, jonne mahtuu vain rajallinen maard muistettavaa.
Kognitiivisten ikdmuutosten yhtend selittdvana tekijand on tyomuistin heikkeneminen.

Tydmuistin heikkenemisen syind on pidetty muun muassa Yleistd tiedonkasittelyn
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hidastumista, mentaalisen energian pienenemistd ja inhibitiota, joka tarkoittaa
epéolennaisen informaation pois suodattamisen vaikeutumista. Ikddntyminen vaikuttaa
erityisesti sen tyyppisiin tehtdviin, joissa informaatiota taytyy sailyttdd, muokata ja
yhdistella lyhyessa ajassa. (Saarenheimo 2012, 30-31, 37-38.)

Muistisairas voi sairautensa alkuvaiheessa eksyé vieraassa ymparistossd. Tamé johtuu
agnosiasta eli hahmottamisen héiridstd. Sairauden myéhemmassa vaiheessa han eksyy
my0s tutussa ympéristossa. Ihmisten, kuin myds tuttujen esineiden, tunnistaminen
vaikeutuu. Sairauden edetessd ikadntyneen on vaikea tuottaa puhetta tai ymmaértaa
puhetta. Talloin on kyse afasiasta eli kielellisesta hairiosta. Muistisairas ei saa sanotuksi
sitd, mitd haluaa. Hanen voi olla vaikea 16ytaa juuri oikeita sanoja, jonka vuoksi hénta
ymmarretddn usein vaarin. Muistisairaalla on apraksiaa eli liikesarjojen suorittamisen
vaikeutta. Motoriset toiminnot vaikeutuvat, joka ilmenee esimerkiksi vaatteiden paalle
pukemisessa. Toiminnanohjaus kdy haasteelliseksi, kun suunnitellaan jotakin tekemista
kuten esimerkiksi kahvinkeittdmistd, joka saattaa jaada kesken tai se on
epdjohdonmukaista. Muistisairaan on vaikea keskittyd. Samalla myds aloitekyky
heikkenee. Aikaan ja paikkaan orientoituminen k&y haasteelliseksi. Muistisairas
tarvitsee toisten apua péivittaisisté toimista selvidmiseen. Muistisairauden kesto on noin
2-20 vuotta. Keskimaaraisesti sairaus kestad noin 12 vuotta. (Kan & Pohjola 2012, 197,
201.)

Sosiaaliseen toimintakykyyn kuuluu, ettd ihminen tunnistaa omat sosiaaliset taitonsa ja
on sosiaalisesti aktiivinen. lkadntyneen sisédiset voimavarat ilmenevat siten, ettd hén
uskoo omiin selviytymiskykyihinsa. Han pyrkii solmimaan ihmissuhteita. Tassa apuna
ovat hyvat sosiaaliset valmiudet sekd sopeutumiskeinot kuin myds hyvé itsetunto ja
min&késitys. Hyvan ikadntymisen piirre on sosiaalisesti aktiivinen elaméa. Talla on suora
yhteys hyvéén terveyteen ja pitkddn eldmé&an. Sosiaalisten toimintojen ja
vuorovaikutuksen esteeksi voivat tulla ik&&ntyneen toimintakyvyn rajoitteet kuten
sairaudet, huono liikuntakyky tai taloudelliset vaikeudet. Sosiaaliset aktiviteetit,
esimerkiksi harrastukset, tuovat ik&antyneen eldmdan koettua hyvinvointia seka
tyytyvaisyyttd elamaan. (Tiikkainen & Lyyra 2007, 77-80.)

Muistisairaus muuttaa ikaantyneen psyykkistd ja sosiaalista toimintakykya.

Muistisairauden alkuvaiheessa ikaantynyt voi kokea turvattomuutta, ahdistusta ja surua,
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kun sairauden oireet alkavat ilmetd. Muistisairas eristdytyy sosiaalisista kontakteista,
koska sairaus voi hanesta tuntua hdapeélliseltd ja leimaavalta. Eristaytymisella on
haitallinen vaikutus muistisairauteen silld se edistdd taudin etenemistd. Muistisairas
tarvitsee psyykkisen ja sosiaalisen toimintakykynséd tueksi erityisesti laheistensa ja
esimerkiksi omahoitajan tukea. (Pitkéala & Laakkonen 2015, 498.)

Ikéantyneen fyysista toimintakykyd on tutkittu paljon, silld i&n mukanaan tuomat
muutokset ko. alueella ovat hyvin selvid. Vanhenemiseen vaikuttavat geenit seka
ulkoiset tekijat. Ikadntyessa ihmisessd tapahtuu fysiologisia muutoksia. Kuulo
huononee, silmadn mukautumiskyky heikkenee ja myds kehon koostumus muuttuu.
Ravitsemustila ja makuaisti huononevat. Syljenerityksen véaheneminen ja hampaiden
huono kunto voivat vaikeuttaa ruokailua. Lisaksi muutoksia tapahtuu
verenkiertoelimissd, ruoansulatuselimissd, keuhkoissa, hengityksessé ja lihaskunnossa.
(Eloranta & Punkanen 2008, 10-12.)

Muistisairaan fyysinen toimintakyky heikkenee vaiheittain. Aluksi vaativat péivittaiset
toiminnot kuten harrastustoiminta ja kodin ulkopuolisiin tapahtumiin osallistuminen
vaikeutuvat ja vahenevét. llmenee ongelmia myods kodinhoidossa, kaupassa kdynneissa
ja raha-asioiden hoitamisessa. Autolla ajaminen vaikeutuu. Laakkeiden ottaminen on
haasteellista. Viimeisimpand muistisairaus vaikeuttaa jokapaivéisid toimintoja kuten
peseytyminen, asiamukainen pukeutuminen, liikkuminen ja sy0minen. Vessassa

kayminen on vaikeaa ja pidatyskyky huononee. (Pitkald & Laakkonen 2015, 496.)

Muistisairaus heikentdd ikéantyneen tiedonkasittelyd. Tama toiminnanvajaus tuo
ongelmia liikkumiseen, joka on vahéistd. Lihaksien kayttamattomyys johtaa etenevaan
lihaskatoon. Liikkumista vaikeuttavat myds vasymys, voimattomuus ja haurastuminen.
Usein ikdantynyt laihtuu jo ennen kuin h&n on saanut muistisairaus diagnoosin. (Pitkéla
& Laakkonen 2015, 497.)

2.4 Minuuden kasite
Mindn kasite on lansimaissa kehittynyt hitaasti. Hallitsijoiden yksinvalta alkoi 1500-
luvulla kaveta. Tdama johti siihen, ettd ihmiset alkoivat tieteen ja taiteen avulla pohtia

omaa olemustaan. Lansimaiseen ajatteluun vaikutti voimakkaasti myds uskonpuhdistus,
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joka korosti yksilon asemaa. (Ojanen, Anttila, Lahdesmaki, Oksala & Paavilainen 2007,
76.)

Sata vuotta sitten mind oli psykologiassa keskeisessd asemassa. Behaviorismin tullessa
suosituksi 1900-luvun alkupuolella min& jéi taka-alalle. Behavioristien mielestd minuus
oli epdmadréistd, eika sita siksi tarvittu lainkaan. Psykoanalyyttisissd ja humanistisissa
suuntauksissa minuuden kasitys kuitenkin séilyi. Psykoanalyysissa osiin jakaantunut
mind on psyykkisen toiminnan keskus. Jakaantuneen mindn osiot ovat koko ajan
keskenddn vuorovaikutuksessa. Humanistisessa suuntauksessa mind on tekijana
kokoava, eheyttavé, sitova ja yhdistdva. Elamyksistd arvokkuus ja mielekkyys syntyvat
mindssa. Myds kognitiivinen suuntaus, joka alkoi 1950-luvulla, 16ysi minan uudelleen.
Tassa psykologisessa suuntauksessa mind muodostaa sisdisid malleja sekd maailmasta
etta itsestddn. Tana paivana persoonallisuuspsykologiassa keskeisena tutkimuskohteena
on mind. (Ojanen ym. 2007, 76-77.)

Tutkijoiden kasitykset mindsta ovat erilaisia. Joidenkin tutkijoiden mielestd minén
rakenteet ovat pysyvid. Minuus on pysyvad, joten se ei kovin herkésti muutu ulkoisten
paineiden vaikutuksesta. Jos min& jostakin syystd muuttuu, syyna on hyvin vahva jokin
ulkoinen tekija kuten esimerkiksi merkittdvd eldmanmuutos tai katastrofi. Naiden
tutkijoiden mielestd miné pysyy samana, jos mikaan téallainen ulkoinen tekija ei elamén
aikana ihmist4 kohtaa. Toisten tutkijoiden mielestd mind on dynaaminen jarjestelma.
Tama jarjestelm& reagoi pieniinkin ympadriston vihjeisiin siitd, millainen henkilén
odotetaan olevan, ja siten mind muuttuu. Tarpeen vaatiessa mina vahvistaa tai puolustaa
itseddn. (Ojanen ym. 2007, 77.)

Yksi minuuden merkittadvimmista kehittéjista oli kehityspsykologiaa tutkinut tanskalais-
saksalais-amerikkalainen psykologi Erik Homburger Erikson (1901-1994). Eriksonin
tutkimuksen kohteena oli ihmisen ja yhteiskunnan vuoropuhelu. Han oli sitd mieltd, etta
ihminen kehittyy siséisesti kokemustensa kautta ja samalla kdy Il4pi sosiaalisen
kehityksen vaiheitakin. Erikson kehitti kahdeksan vaiheisen kehitysteorian, jonka
jokainen kehitysvaihe sisédltdd kulloisellekin ikakaudelle ominaiset kehitystehtévat.
(Dunderfelt 2011, 231-232.)

13



Ensimmaisessd kehitysvaiheessa vauvaidssa lapselle muodostuu perusturvallisuus.
Hyvéssd kasvuymparistossa perusturvallisuudesta tulee lapsen elamélle hyva perusta.
Epdonnistuminen tassa kehitystehtdvassa johtaa epédluottamukseen. Pikkulapsi-idssa on
toisen kehitysvaiheen vuoro. Silloin lapsi oppii mm. hallitsemaan itsedan ja harjoittelee
perésuolen hallintaa. Kehitystehtavan onnistumisen tuloksena lapsi itsendistyy.
Epé&onnistuminen johtaa lapsen vihamieliseen suhtautumiseen itseensa. Kolmannessa
kehitysvaiheessa lapsi on leikki-ikdinen, jolloin lapsen kognitiiviset valmiudet
kehittyvét leikkimisen myo6td. Lapsi oppii moraalin ja omatunnon. Sosiaalinen
kanssakayminen lisaantyy. Onnistuessaan tdma kehitystehtdva suo lapselle kyvyn tehda
aloitteita. Epdonnistuminen tulee esiin syyllisyytend. Neljannessa kehitysvaiheessa lapsi
on kouluikainen, jolloin han oppii tyonteosta ja omista kyvyistdan. Kehitysvaiheen
kehitystehtavan onnistuminen tuo lapselle kokemusta taitavuudestaan ja oma-
aloitteisuudestaan. Epdonnistuminen johtaa alemmuuden ja riittdmattomyyden
tunteisiin. (Suhdesoppa 2016, viitattu 9.11.2016.)

Viides kehitysvaihe on nuoruusidssd. Nuorelle rakentuu identiteetti. Tarkeitd ovat oma
kehonkuva, ystavépiiri ja koulutus sekd& oman paikan etsiminen yhteiskunnassa.
Kehitystehtdvan epdonnistuttua nuoren persoonan eri roolit hajaantuvat, eika han tieda,
kuka oikein on. Nuori kokee myos jadavéansa yhteiskunnan ulkopuolelle. (Suhdesoppa
2016, viitattu 9.11.2016.)

Varhaisaikuisuus on kuudes kehitysvaihe, jolloin tarkeitd ovat rakkaus, kiintymys ja
parisuhde. Myds itsendisyys korostuu vaikka nuori aikuinen onkin riippuvainen toisista
ihmisista. Onnistuminen tassé kehitystehtdvassa johtaa nuoren aikuisen ymmarrykseen
itsenaisyydestaddn ja laheisyyden ristiriidasta. Ep&onnistuminen tuo eristaytymisen ja
yksindisyyden tunteen. Seitsemds kehitysvaihe on keski-idssd. Elama on luovaa.
Tarkeitd ovat perhe ja suvunjatkaminen sekd tyd. Pyritddn saamaan aikaan jotakin
merkittdvad. Onnistuessaan tassa kehitystehtdvassa keski-ikdinen on valmis kaikella
rakkaudella huolehtimaan muista. Kehitystehtdvdn epdonnistuminen kaperryttaa
ihmisen itseensd, jolloin on haasteellista véalittd4 toisista ihmisistd. Keski-ik&isestd
tuntuu, ettd kukaan ei vélita hanestd. (Suhdesoppa 2016, viitattu 9.11.2016.)

Eriksonin mukaan viimeinen eli kahdeksas kehitysvaihne on vanhuus. T&man

kehitysvaiheen téarkein kehitystehtdvd on mindn eheys. Vanhana ihminen arvio omaa
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elettyd elaméansa. Han pohtii, miten elama on eletty. EI&m& on tuonut eteen hyvié
asioita, mutta my0s huonoja. lk&antyneen on mietittava, ettd hyvaksyykd han nama
elamén tapahtumat osaksi juuri omaa elamaansd. Mindn eheytyminen tapahtuu
onnistuessaan psyykkiselld, sosiaalisella ja fyysisella tasolla. Ik&&ntynyt on saattanut
kokea viisauden lisd&dntymisen elettyjen vuosien myotd. Epdonnistuessaan tdssa
kehitystehtdvassa ikaantyneestd voi tulla katkera ja epéatoivoinen. Ikaantynyt kokee
vastenmielisyytta kaikkea ikaantymiseen liittyvaa kohtaan. Vanhuuden kehitystehtavén
epaonnistuminen voi johtua jo aikaisempien kehitystehtédvien epdonnistumisista, jotka
ovat vaikuttaneet ikaintyneeseen koko hénen eldmansd ajan. Vanhuuden
kehitysvaiheessa on eduksi jos ikaantynyt on I0ytanyt tasapainon itsensa kanssa ja han
tuntee itsensd. Hyvén loppueldman saavuttamisessa ikadntynyttd auttavat sosiaaliset
vahvat verkostot seka ympariston tuki. Ik&antyneen viisaus ja ihmisyys on
kunnioitettavaa. (Dunderfelt 2011, 234-235.)

TIEDOSTAMATON MINA

MINAKASITYS

Millainen mina

IDENTITEETTI ITSETUNTO

Mik&a on minun
arvoni ja
merkitykseni?
*jtsetuntemus
*jtsearvostus
*jtseluottamus

Kuka mina olen?

olen? Mihin mina kuulun?

MINA

KUVIO 1. Minéan rakenne Ojanen, Anttila, Lahdesmaki, Oksala & Paavilainen mukaan

Tarkeimpié rakenteita mindssa ovat minakasitys, identiteetti, itsetunto sek& ihmiselle
itselleen tiedostamaton mind (KUVIO 1). Mindkasityksessa yksilo kuvaa itsedén
piirteidensd ja ominaisuuksiensa kokonaisuutena. Voidaan esittdd kysymys, “Millainen
mind olen?”. Minikasitys on jdsentynyt sisdinen ja laaja malli. Lapsen mindkésitys
sisaltdd konkreettisia asioita, kuten tekemisté ja toimintaa. My6hemmin esiin nousevat

asiat kuten persoonallisuuden piirteet, arvot, asenteet ja ominaisuudet. Ihminen saattaa
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pyydettdessd kuvailla itseddn sanoilla rehellinen, seurallinen, luova tai hiljainen.
Kielteisid kuvauksia tulee esiin huomattavasti harvemmin. Mindkaésitys voi olla pitkaan
samanlainen. Minan keskeinen ominaisuus onkin juuri pysyvyydessa ja jatkuvuudessa.
Myos tulkinnat muutoksen mahdollisuudesta kuuluvat minédkasitykseen. Kielteinen
mindkasitys koetaan ongelmallisesti muuttumattomaksi. Muutos on mahdoton, jos
ihminen ei arvosta itseddn eikd luota itseensd. Td&mé& johtaa siihen, ettd ihminen ei
uskalla kokeilla omia kykyjaan uusissa asioissa. Tallgin kielteistd minékéasitysté ei ole
mahdollista muuttaa. (Ojanen ym. 2007, 81-82.)

Identiteetissa esiin nousee yksilollisyys, mutta myos yhteenkuuluvuus yhteisdon tai
ryhméén. Voidaan pohtia, "Kuka mind olen ja mihin kuulun?” Mindkésitystd ja
identiteettid on haasteellista erottaa toisistaan. Taman wvuoksi identiteetti koetaan
toisinaan osaksi mindkasitystd. Pohdittaessa identiteetin olennaisinta olemusta esiin
nousevat erilaiset asiat, joihin se voi perustua. Esimerkkind tastd voimme miettid
ihmisen sosiaalista asemaa, ammattia, jasenyyksia eri ryhmissé tai mitkda ovat itse
kullekin meille tarkeita arvoja. Sosiaalinen asema tuo ihmiselle erilaisia rooleja, joihin
liittyy yksilollisia odotuksia, tehtavid sek& vaatimuksia. Esimerkkind vaikka tydssa
kayvé perheenisd, jonka rooleja ovat ainakin tyontekijé, puoliso ja isd. Jos ndma roolit
aiheuttavat hdmmennystd, ne eivat jasennyt. Seurauksena on identiteettikriisi. (Ojanen
ym. 2007, 81, 83.)

Itsetunnossa ihminen pohtii kasitystd omasta arvostaan ja merkityksestddn kuin myos
rajoituksistaan sekd vahvuuksistaan. Voidaan miettid, "Mikd on minun arvoni ja
merkitykseni?”. Thmisen on tunnettava itsensd, ettd taysipainoinen elama mahdollistuu.
Yhtena tekijana itsetuntoon kuuluu, ettd ihminen pohtii itsetuntemustaan, jolloin hén
tuntee omat persoonallisuuden piirteenséd sekd heikkoutensa ja vahvuutensa. Hyvén
itsetuntemuksen merkkin& pidetdan sitd, ettd ihmisen oma kasitys itsestddn seké toisten
kasitys héanesta ovat suhteellisen lahelld toisiaan. Minéda suojelevana tekijana pidetaan
kohtuullista omien ominaisuuksien ja taitojen yliarviointia. Yliarvioinnin hyvaksyttavat
rajat on kuitenkin tunnistettava. Toisena tekijana itsetunteen kuuluu itsearvostus, jolloin
ihminen hyvaksyy omana itsend olemisensa. H&n arvostaa ja kunnioittaa itsedan.
Kolmas itsetunnon tekija on itseluottamus, jolloin ihminen uskoo omien pyrkimystensa
tuottavan tulosta. Itseluottamuksessa térkeitd ovat tekeminen ja hallinta. (Ojanen ym.
2007, 81, 84-85.)
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Mindn rakenteissa ihmisen itsensd tiedostamattomista alueista kaytetddn nimed
tiedostamaton mind. lhminen voi kovastikin miettid esimerkiksi jonkin paikan nimeg,
mutta ei saa sitd mieleensa vaikka tietdd varmasti sen muistavan. Toisaalta mieleen voi
tulla jokin asia, jota han ei ole aikoihin muistanut. lhminen voi torjua
tiedostamattomaan esimerkiksi jonkin lapsuuden traumaattisen tapahtuman. Tadma
tiedostamattomaan torjuttu asia voi jossakin eldman vaiheessa ilmetd esimerkiksi
unissa. Tietoisuuden ja tiedostamattoman asiat eivat poikkea toisistaan kovinkaan

paljon. (Ojanen ym. 2007, 86.)

Vaikeuksien ilmetessd tasapainoisen mielen saavuttamisen edellytyksend on kyky
sopeutua seké rakentua uudelleen. Jokainen ihminen haluaa sopeutua elamén mukanaan
tuomiin haasteisiin, ja hé&nella on myods jollakin tavalla kyky siihen. Eldamaén
olosuhteiden muuttuessa mielen voimavarat joko kasvavat tai ne jaavét véhaisiksi.
Ihmiset haluavat eldmalleen merkityksen ja tarkoituksen. Ta&mén rakentamisessa
trkedssd tehtdvéssd on vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa. Varhaisilla
tunnekokemuksillaan ihminen vahvistaa tai heikentdd kykyadn sopeutua eldmén
muutoksiin kuten esimerkiksi pettymyksiin, menetyksiin tai kykyynsd suuntautua

tulevaisuuteen, kykyynsa iloita tai rakastaa. (Heikkinen 2007, 130.)

Eldman edetessé ihmisen suhtautuminen itseensd, toisiin sekd ympdaristdonsa muuttuu.
Ikédantymisen myotd on helpompaa suhteuttaa erilaisia asioita toisiinsa. lhminen
kykenee ymmartaméan itseddn ja elamaa sekd sopeutumaan muutoksiin. Elaméan
rajallisuuden ymmartdminen tuo mukanaan uudenlaista asennoitumista. Ihminen on
joustava, hyvaksyva ja tyyni. Han oppii tekeméaan kompromisseja ja myonnytyksia
kohdatessaan menetyksid ja pettymyksid. Jollekin ihmiselle voi kdyda painvastoin.
Hénelld kasvaa kéarsimattomyys ja &artyneisyys. Han voi kokea olonsa onnettomaksi.
(Heikkinen 2007, 131.)

Jokainen ihminen haluaa vaikuttaa siihen, miten oma eldmé sujuu. H&n haluaa olla
muiden ihmisten kanssa tasa-arvoinen ja tulla hyvaksytyksi olemalla oma itsensd. Sanat,
eleet ja ilmeet ovat ne valineet, joilla ihmiset osoittavat toisilleen arvostusta. Nailla
valineilla voidaan myo6s loukata tai rikkoa” toista ihmistd. Erilaiset sairaudet,

toimintakyvyn, liikkumisen ja aistien heikkenemiset vaikuttavat ihmisen mielen
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tasapainoon. Ne myos vaikeuttavat vuorovaikutusta toisten ihmisten kanssa. (Heikkinen
2007, 139.)

Sosiaalisella ymparistéllamme on suuri merkitys mielemme hyvinvointiin. lakkaan
ihmisen tasapainoinen ja tarkoituksenmukainen toiminta esimerkiksi laheisissé
ihmissuhteissa on helpompaa jos héanelld on luja minuus, han on joustava ja hénelld on

hyvat psyykkiset voimavarat. (Heikkinen 2007, 141.)

Ihmisen eldméssa mindn vahvistamisella on suuri merkitys. Kaikki etsivat elaméstaén
tapahtumia, joilla on mind&dn myonteinen vaikutus. Muistamme paremmin onnistumiset
kuin epéonnistumiset. Koemme, ettd onnistumisiin olemme vaikuttaneet itse, kun taas

epaonnistumiset johtuvat meista riippumattomista syista. (Ojanen 2011, 89.)

Kaikkialla maailmassa ihmisyyteen kuuluu yhtend osana halu tulla arvostetuksi. Sen
saavuttaminen eroaa eri kulttuureissa. Arvostuksen saavuttamisen kanssa yhta tarkeaa
on saavuttaa hyva mieliala ja yllapitaa sitd. Yksilokeskeisessa kulttuurissa on edullista
tuoda esiin minda ja vahvistaa sitd. Kun taas yhteisollisessa kulttuurissa ryhméaén
liittyminen ja ryhman vahvistaminen ovat eduksi. (Ojanen 2011, 89.)

Vanhuusian ydin on oman eldmansd hyvéksyminen. Ihmisellda on yksi ja ainoa elama,
joka on hanen oma eldménsa eli minun. Minén kehityksen eri vaiheissa vaaditaan
ihmiseltd noyryyttd. Tatd samaa noyryyttd vaaditaan myos ik&antyneeltd, jotta hén
pystyy mahdollisesti oivaltamaan oman eldmansd hyvéaksymisen. Kohtaamalla
jalkeenpdin eldmaansd varjostaneen haasteen, ikadntyneelld on edessdan uusi
eheytyminen. (Vuorinen 1997, 291.)

Ikadntynyt ihminen joutuu kohtaamaan minénsé, kun hén sairastuu. Silloin ik&antynyt
voi pohtia mielen ja mielekkyyden peruskysymyksid, "Miksi elama on toisille helppoa,
toisille jatkuvaa kamppailua” tai ”Voiko ihminen 16ytdd itselleen rauhan maan paalla”.
Valtaosa ik&é&ntyneista on itsensa kanssa tasapainossa. He kykenevét olemaan yhteison
rakentavia jasenid. Moni ikaantynyt kokeekin elédvanséd eldmansd hyvaa aikaa.
(Muorinen 1997, 296.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Taman opinndytetyon tarkoituksena on kuvata ik&antyneen muistisairaan minuuden
kokemusta ja hanen toimintakykyéaan diagnoosin saannin jalkeen. Tutkimustehtédvéana on
tutkia, millaisena muistisairaus diagnoosin saaneet ikdantyneet kokevat minuutensa seka
miten  ikddntyneet  muistisairaat  kokevat  toimintakykynsd  sairastuttuaan
muistisairauteen. Teen teemahaastattelun kolmelle muistisairauteen sairastuneelle

ikdantyneelle henkildlle.

Ikéantyneen muistisairaan minuutta on tutkittu vahan. Opinndytetyon tavoitteena on
selvittda, miten muistisairaus muuttaa ikadntyneen minuutta ja hénen toimintakykyaan.
Liséksi tavoitteena on lisata hoitoalan ammattilaisten kykyd ymmartda paremmin, miten
muistisairaus vaikuttaa ikddntyneen minuuteen ja hanen toimintakykyynsa.
Tutkimuksen tuloksista voivat hyétya myos kaikki, joita muistisairaus tavalla tai toisella
koskettaa. Oli sitten kyseessd muistisairas, hanen ldheisensa tai ko. asiasta muuten

kiinnostuneet.

Tutkimustehtavat:

1. Millaisena muistisairaus diagnoosin saaneet ikadntyneet kokevat minuutensa?

2. Miten ikddntyneet muistisairaat kokevat toimintakykynsa sairastuttuaan

muistisairauteen?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimusmetodologia

Kvalitatiivista eli laadullista tutkimusta on tehty aina 1800-luvulta l&htien.
Hoitotieteessd tamé tutkimusmetodologia vakiinnutti asemansa  1980-luvulla.
Kvalitatiivisesta tutkimuksesta tuli tuolloin vastakohta kvantitatiiviselle tutkimukselle.
Vaikutteensa kvalitatiivinen tutkimus on saanut sekd sosiologiasta, jossa tutkitaan
ihmisten valistd vuorovaikutusta ja heidan keskindisid sosiaalisia suhteitaan, etta
antropologiasta, jossa tutkitaan ihmisen ruumiillisia ryhmaominaisuuksia. Myos
tieteenfilosofinen suuntaus fenomenologia on ollut l&htdkohtana kvalitatiivisen
tutkimusmetodologian  kehittdmisessd.  Fenomenologiassa  korostuvat  ihmisen
kokemukset ja havainnot tiedon tuottamisessa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 65-66).

Kvalitatiivinen tutkimusote kayttGalueena on paikallaan, kun halutaan tutkimusalueesta
esimerkiksi téysin uutta tietoa tai halutaan saada siihen uusi nadkokulma. Tyypillisia
tunnuspiirteitd kvalitatiivisessa tutkimuksessa ovat naturalistisuus eli asioiden tarkastelu
luonnollisissa olosuhteissa sekd tilanteiden autenttisuus. Muita tunnuspiirteitd ovat
persoonakohtaisuus eli yksilon tuntemus ja hénen toiveidensa kuuntelu, dynaamisuus eli
tutkimustehtavien tdsmentyminen, kontekstispesifisyys eli tutkimus liittyy tiettyihin
tilanteisiin, induktiivisuus eli vapaus teoriaohjautuvuudesta. Myds tutkimusasetelmien
joustavuus eli tiedon haku useista paikoista kuuluvat tyypillisiin tunnuspiirteisiin.
Aineiston hakeminen ja keruu voivat muotoutuvat tutkimusprosessin aikana.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 66-67).

Jokainen ihminen kuvaa todellista elamaa omalla tavallaan hyvin moninaisesti. Tdma
”todellinen eldma” on kvalitatiivisen tutkimuksen ldhtokohta. Tutkimuksessa tati
todellisuutta ei voi késitettd miten haluaa. Tutkimuksen kohdetta onkin tutkittava
kokonaisvaltaisesti. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei voida saavuttaa taydellista
objektiivisuutta, koska tutkijalla on omat arvolédhtokohdat. Tulokset ovat siten ehdollisia
selityksid rajoittuen johonkin aikaan ja paikkaan. Kvalitatiiviselle tutkimukselle on
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tyypillistd, ettd se ei pyri todentamaan jo olemassa olevia totuusvéittdmia vaan se pyrkii
paljastamaan tai 10ytdmaan tosiasioita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161).

Kvalitatiivista tutkimusta voidaan luokitella kolmesta eri lahtokohdasta, jotka ovat
sdannonmukaisuuksien etsiminen, kieli kommunikaationa tai kulttuurin muotona ja
merkityksien ymmartaminen. Kun ldhtokohdaksi valitaan merkityksien ymmartdminen,
koitetaan ~ ymmartda  tutkimuksen teemoja, etsitddn  ainutlaatuisuutta  ja
samankaltaisuuksia eli puhutaan fenomenologiasta. Oppi ilmiosta eli fenomenologia
perustuu fenomenologiseen filosofiaan, jossa on tarkoitus kuvata ihmisten omia
kokemuksia. Fenomenologian oppi-isé on saksalainen filosofi Edmund Husserl (1859-
1938). Hanen mukaansa fenomenologia tutkii  tietoisuuden  rakenteita
havaintokokemuksessa. Tutkimuksen kohteena on ihmisen oman kokemusmaailman
todellisuus. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 67-68, 71.)

4.2 Teemahaastattelu aineistokeruumenetelmana

Haastattelu on yleisin tiedonhankintamenetelmd, kun halutaan tietoa. On oletettavaa,
etta kysymyksen esittajalle vastataan. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu
haastattelumuoto. Siina kasitellaan aihepiiri ja teemat. (Tiittula & Ruusuvuori 2005, 9,
11.) Teemahaastattelussa haastattelija voi paattdd, miten ja missd jarjestyksessa
kysymykset esitetddn. On mahdollista jattad jokin kysymys esittamattakin. Kysymykset
eivat voi kuitenkaan olla mitd sattuu, vaan niiden on oltava merkityksellisia
tutkimuksen kannalta. Kysymysten teemat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen.
(Tuomi & Sarajarvi 2012, 75.)

Aineistonkeruumenetelména  teemahaastattelu  antaa  tutkijalle  ainutlaatuisen
mahdollisuuden ymmartdd haastateltavan vastauksia. Usein tutkija ei tunne
haastateltavansa eldamaa, jolloin jokin vastauksen merkitys saattaa jaada epéselvaksi.
Tassa tilanteessa tutkija voi heti kysya lisdd taustatietoja. (Taideteollinen korkeakoulu
2017, viitattu 12.10.2017.)

4.3 Tiedonantajien valinta ja aineiston keruun toteuttaminen
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Tutkimukseen osallistuivat kolme saman muistisairaus diagnoosin saanutta ikdantynytta
naista. Oli taysin sattumaa, ettd kaikki haastateltavat olivat naisia. Sain haastateltavat
haastattelupaikkakunnan terveyskeskuksen muistihoitajalta, johon olin yhteydessa
puhelimitse. Muistihoitaja ehdotti minulle haastateltavat. Aluksi han oli itse
haastateltaviin yhteydessd. Han kertoi heille lyhyesti tutkimuksestani ja kysyi luvan,
ettd heidan puhelinnumeronsa saa antaa minulle haastatteluajan sopista varten. Soitin
jokaiselle haastateltavalle. Heilld oli puhelimessa mahdollisuus esittdd minulle
lisakysymyksia tutkimuksesta ja keskustella haastatteluajan sopimisesta. Ennen
haastatteluita tapasin muistihoitajan hé&nen tyOpaikallaan, kun toimitin héanelle

tutkimuslupa-anomuksen.

Yhden haastateltavan kanssa sovin haastattelun loppuvuodelle 2016. Tapaaminen oli
hanen kotonaan. Haastateltava oli 85-vuotias. Hanen muistisairaus diagnoosistaan oli
viisi vuotta. Paikalla olivat liséksi puoliso seka yksi heidan lapsistaan. Naytin myos
heille saatekirjeen. Puoliso lahti asioilleen ja lapsi jai olohuoneeseen. Siirryin
haastateltavan kanssa toiseen huoneeseen. Han oli palannut edellisend péivana
sairaalasta. Han lepdsi koko haastattelun ajan vuoteellaan. Hanelle oli hieman
epéselvad, kuka mind olen ja mistd tulen. Haastateltava luuli, ettd olen hé&nen
paikkakuntansa sairaalan tyontekija. Keskustelimme asiasta ja han sanoi nyt
ymmartavansa, kuka olen ja miksi olen tullut héntd haastattelemaan. Kavimme viela
uudestaan lapi saatekirjeen, jonka han allekirjoitti ja antoi samalla luvan haastattelun
tekemiselle.

Toinen haastattelu tapahtui myos loppuvuodesta 2016. Tapasin haastateltavan hanen
kotonaan. Han oli 72-vuotias. Diagnoosin muistisairaudesta han oli saanut noin vuosi
sitten. Kavimme l4pi saatekirjeen. Allekirjoituksellaan h&n antoi suostumuksensa
haastatteluun, joka tapahtui keittiossd. Haastattelun lomassa haastateltava keitti meille
kahvit, teet ja laittoi esille kekseja Haastattelun aikana paikalla kavi kahdesti

haastateltavan puoliso lyhyen hetken ajan.

Viimeinen haastattelu toteutui haastateltavan kotona alkukevéasta 2017. Haastateltava
oli 75-vuotias. Diagnoosi muistisairaudesta hanelld oli ollut noin vuoden ajan. Paikalla
oli hanen puolisonsa, joka jai toiseen huoneeseen haastattelun ajaksi. Haastateltava

allekirjoitti suostumuksensa haastatteluun osallistumisesta.
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Haastattelutilanteissa kéytin etukdteen tekemddni teemahaastattelurunkoa (LIITE 2).
Tein kysymykset aina yksilollisesti jokaisen haastattelu tilanteen mukaan. Esitin myos
lisakysymyksia, etta sain tarkennuksia vastauksiin. Ensimmainen haastattelu sujui ilman
keskeytyksia. Haastateltava oli pitkalld&dn sangyssdan koko haastattelun ajan. Toinen
haastattelu keskeytyi yhdesti. Haastateltava lahti heti haastattelun alussa k&ymaan
toisessa huoneessa, koska hén halusi kdyda kysymassa puolisoltaan varmennuksen
ensimmadiseen kysymykseeni. Kolmas haastattelu keskeytyi kahdesti, kun haastateltavan
puoliso tuli kdymé&an keittiossé, jossa haastattelu tapahtui. T&mén haastattelun aikana
mya0s kahviteltiin.

Haastattelua tehdessd saattaa kayda niin, ettd haastateltava ei pysty sanallisesti heti
ilmaisemaan itseddn. Hén ei ole tottunut kysymyksiin, joita tutkija esittdd. Haastateltava
ei kykene vastaamaan kysymykseen vaikka hénell& asiasta onkin vahvasti tietoa ja oma
mielipide siitd. Tassa tilanteessa teemahaastattelu suo mahdollisuuden haastateltavan ja
tutkijan keskustella vapaasti aiheesta liséa. Tutkijalle voi haastattelun aikana myds jadda
epéselvaksi jokin haastateltavan vastaus. Teemahaastattelussa tutkija voi heti esittaa
haastateltavalle tarkentavan kysymyksen. Etuna on myos se, ettd haastattelun aikana
tutkija voi havainnoida haastateltavan kayttaytymista, eleitd ja ilmeitd. (The University
of Art and Design Helsinki 2007, viitattu 7.5.2017.)

Tallensin haastattelut nauhurilla. Haasteltavat jannittivat hieman nauhuria. Jokainen
heisté epaili, ettd osaavatkohan he edes puhua, kun haastattelu nauhoitetaan. He pohtivat
my0ds, onko heillda mitdén jarkevéa asiaa sanottavanaan. Hyvin pian he kuitenkin
unohtivat nauhurin olemassaolon. Kerroin heille, ett4 haastattelua ei kuuntele kukaan

kuin mind. Kerroin my®os, ettd tutkimuksen valmistuttua haastattelut havitetaan.

Olin suunnitellut, ettd kukin haastattelu kestda noin puoli tuntia. Jokainen haastattelu
kesti kuitenkin yli tunnin. Kestoa lisési alun arkijutustelu. Yhden haastattelun aikana
haastateltava keitti kahvit. Yksi haastatteluista keskeytyi valilla, kun huoneeseen tuli
haastateltavan puoliso kahdesti. Yksi haastateltava poistui huoneesta hetkeksi heti

haastattelun alussa.
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4.4 Aineiston analyysi

Haastattelut tehtyani litteroin ne. Litteroinnissa nauhoitettu haastattelu kirjoitetaan joko
sanasta sanaan tai tutkija voi itse paattdd, mitkd tutkimuksen kannalta tarkeét
haastattelun osiot han kirjoittaa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 163-164.)
Kirjoitin jokaisen haastattelun sanasta sanaan. Litteroitua tekstia tuli 27 sivua,

fonttikoolla 12 ja rivivalilla 1,5.

Analysoin aineiston laadulliseen tutkimusmenetelmain kuuluvalla aineistolahtoiselléa
siséllonanalyysilla, joka ké&sittad kolme erillistd vaihetta. Ensimmaisessé vaiheessa
aineisto pelkistetadn eli redusoidaan. Toinen vaihe on aineiston ryhmittely eli
Klusterointi. Kolmannessa vaiheessa luodaan teoreettiset késitteet eli abstrahoidaan.
(Tuomi & Sarajarvi 2012, 108.)

Pelkistamisessé eli redusoinnissa analysoitavasta materiaalista karsitaan pois kaikKi
tutkimukselle epéolennainen. Pelkistdmisen voi tehda joko tiivistamélla tai jakamalla
materiaali eri osiin. Saadusta materiaalista etsitddn ilmaisuja, jotka ilmentavét
tutkimustehtavan kysymyksid. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 109.) Litteroidusta aineistosta
karsin pois tutkimukseen kuulumattomat osat. Alleviivasin tutkimustehtavia kuvaavat

seikat ja tein niista pelkistetyn listan.

Analysoinnin seuraava vaihe on aineiston ryhmittely eli klusterointi. Materiaalista
haetaan joko samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia. Késitteet, jotka ovat samanlaisia,
yhdistetddn omaksi joukoksi. Saadulle joukolle annetaan sen sisaltéa ilmentdva nimi.
Aineisto tiivistyy, koska yleinen joukko sisaltaa yksittaiset tekijat. Yleisestd joukosta
voidaan kayttdd nimitysta alaluokka. Ylaluokkia syntyy, kun alaluokkia edelleen
ryhmitelld&dn. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 110.) Pelkistetystd materiaalista hain

samanlaisia ilmaisuja ja listasin ne alaluokiksi. Alaluokista ryhmittelin ylaluokkia.

Aineiston ryhmittelyn eli klusteroinnin jalkeen seuraava analyysinvaihe on abstrahointi.
Tutkimuksen kannalta olennainen tieto erotetaan ja tdman tiedon perusteella
muodostetaan teoreettisia kasitteitd. Alkuperdisaineiston kielellisista ilmauksista
edetddn teoreettisiin kasitteisiin ja johtop&atoksiin. Luokkien yhdisteleminen téssa

vaiheessa on viel4 mahdollista. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 111.)
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Muistisairaus ikadntyneen kokemana

Ensimmainen paaluokka on muistisairaus ikdéntyneen kokemana. Alaluokkia on kaksi.
Ne ovat, miten ikaantynyt on kokenut muistisairauden ja kenelle kertonut

muistisairaudestaan.

Yksi haastateltava liitti muistisairautensa kokemiseen somaattista vaivaa, joka ilmeni
kipuna rinnassa. Aluksi han kertoi mieluummin téstd Kivusta kuin vastasi esittamiini
muistisairautta koskeviin kysymyksiin. Han alkoi jalleen puhua somaattisesta kivustaan
haastattelun puolivalissd, kun puhe kaantyi hénen vointinsa huononemiseen,
jaksamattomuuteen ja muistisairauteen. Aivan haastattelun alussa hén ei muistanut
kayneensa muistisairautensa takia ladkarissa, eika muistanut, etta oli saanut diagnoosin
JO noin viisi vuotta sitten. Haastattelun mydhemmaéssa vaiheessa han sanoi, ettd on
kuitenkin pystynyt hyvaksymaan muistisairautensa. Han koki muistisairauden tuovan

hanelle huonoutta, ”p6ljaa tammosta kipidd” ja sisdltd pdin tulevaa pahaa oloa.

Oon kait min& sen muistisairauven toimittanu. Tuntenu, etté se on tullu.

Haastattelun alussa toinen haastateltava kertoi myds somaattisesta kivussa, joka oli
mahassa. Han koki tdmén kivun vaikuttavan kielteisesti muistiinsa. Han sanoi, ettd
muistikin ihan menee, kun maha on niin kiped. Han kertoi, ettd terveyskeskuksessa ei
saada mitaan selvyyttd, mik& hanen mahassaan aiheuttaa kipua vaikka han oli kdynyt
sielld useita kertoja. Haastateltava ilmaisi tyytymattdmyytensé saamaansa hoitoon. Kun
kysyin hanen muistisairaus diagnoosistaan, han sanoi, ettd ei muista siitd mitaan. Han
lahtikin heti kysymdaan asiaa puolisoltaan, joka oli toisessa huoneessa. Hetken paasta
han palasi takaisin ja haastattelu jatkui.

No, enhdn mdd oikeestaan sitd saanukkaan. Than nyt ... hetkinen, milloin

se tuli. Ei se nyt. Mun pitaa sekin kysya mieheltd. Kato nyt. Nyt kun tuo

kipu on tuolla mahassa, en muistakkaa mitadan. Mina kysyn miehelta.
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Omista tuntemuksistaan liittyen muistisairauteen haastateltava ei osannut sanoa mitaan.
Hé&n sanoi, ettd ei osaa vielak&an harmitella asiaa, koska kaikki on hanen kokemuksensa
mukaan mennyt tahan asti hyvin. Han sanoi, ettd ei oikein ole hyvaksynyt
muistisairauttaan, joka oli diagnosoitu noin vuosi sitten. Han koki, ettd muistisairaus ei
paljon vield ndy hdnen arjessaan. Lapset ovat todenneet hdnelle, ettd &iti ei heidan

mielestadn vaikuta muistisairaalta.

En mind oikein. Onhan se tietenkin. Min& oon kysyny ja mina sitte kohta
kysyn taas uudestaan. Ei mittdan ihan sillai toppailyja ei oo tullu
kertaakaan. Eihan nuo kaikki pija oikein minnaan, ota tosissaan. Lapset
sanoo, etta eihan sulla aiti tuo oo paljo mikkaa viela. Maa sanon, etta no

eih@n se ookkaa jos te ette hoe sitd joka paiva.

Muistisairaudestaan yksi haastateltava sanoi, etta han ei koe olevansa muistisairas eika
ole asiaa hyvaksynyt. Mielessdan han kielsi muistisairauden. Han totesi, ettd muisti
kylla patkii toisinaan. H&n epdili, ettd jos hdnelld on muistisairaus, se on hyvin lievé.
Han rinnasti  muistisairauden  vammaisuuteen. Muistisairautensa  h&n  sanoi
hyvaksyvansa vasta siind vaiheessa, kun tilanne menee huonommaksi. Hanen

muistisairaus diagnoosistaan oli noin vuosi.

Mina ajattelen edelleenkin niin, ettd kyllahan mun muistini vah& patkii.
Kiellan siind mielessa, ettd mind en mielestdani oo muistisairas. Ma en
usko siihen, ettd oon tosissani reilusti tuota tammonen vammanen. Niin

no, jollain laillahan se on vamma.

H&n koki muistisairaus testit arsyttavind ja raivostuttavina. Han ei luottanut testeihin.
Haastateltava ei myoskaan luottanut terveyskeskuslaékareihin. Han sanoi, ettd jos
hénellda olisi rahaa, hén varaisi uuden ajan toiselle la&kdrille saadakseen toisen

mielipiteen asiasta.

Minussa herattda kiukkua, ettéd miten helkkarissa sa voit olla 1aakari ja
sanoa, ettd minulla on muistisairaus. Pitdd olla sitte faktat, koska mina

oon siis kuitenkin akateemisen koulutuksen saanu ihminen. Niin ei mulle
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voi heitelld tommosia. Ihan tosta vaan. Koko ajan min& oon ollu sita

mieltd, ettd tassa ei oo mitéan jarkee.

Pelkoa haastateltavassa herétti se, ettd jos hadnestd todella joskus tulevaisuudessa
tuleekin muistisairas. Suurin pelko olisi silloin toisista ihmisistd riippuvaiseksi

tuleminen.

Kyllahan sita toisaalta kauheesti pelkaa, ettd voi kauheeta jos musta tulee
ihan muistisairas. Sehan on ihan hirveeta. Siis eihdn se oo kivaa. En
haluais sellaista, ettd miehen taytyis niin ku pitaa kadesta kiinni ja vieda

paikasta toiseen. Etta oisin riippuvainen toisesta ihmisesta. En halua.

Yhdeltd haastateltavalta  kysyessani, ettd kenelle han on  kertonut
muistisairaudestaan, han vastasi aluksi, ettd ”En min4 tiid kelle”. Hetken kuluttua hian
kuitenkin kertoi, ettd puolison ja lasten lisaksi hanen muistisairaudestaan tietavat kaikKki
tutut. Toinen haastateltava sanoi kertoneensa muistisairaudestaan ainoastaan omalle
perheelleen eli puolisolle ja toiselle lapsista perheineen. Han ei muistanut, onko
kertonut asiasta toiselle lapselleen. Sisaruksilleen hén ei ole asiasta puhunut, koska
koki, ettd ei ole omasta mielestddn muistisairas. Yksi haastateltava oli kertonut
muistisairaudestaan oman perheen lisaksi myds sisaruksilleen. Han sanoi, ettd ei ole

halunnut kertoa asiaa ystaville ja perhetutuille.

5.2 lkaantyneen muistisairaan toimintakyky

Toisessa paaluokassa on ikaantyneen muistisairaan toimintakyky. Paaluokassa on kolme
alaluokkaa, jotka ovat ik&antyneen muistisairaan psyykkinen toimintakyky, ikdéntyneen
muistisairaan sosiaalinen toimintakyky ja ik&&ntyneen muistisairaan fyysinen

toimintakyky.

Psyykkisesta toimintakyvysta keskusteltaessa yksi haastateltava sanoi, ettd hén ei
muista kéyneensa l4&kérissd eikd muista saaneensa muistisairaus diagnoosia.
Haastattelun edetessa hénen vastuksensa kavivéat koosteisemmiksi ja sisallokk&&dmmiksi.
Han koki muistisairauden tuoneen eldmadnsd Kkielteisid asioita ja huonoutta.

Tarkentavaan kysymykseeni hin vastasi, ettd han koki olevansa “’polija” ja “kipid”. Han
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sanoi ’siséltd péin tulevan pahoja oloja”. Mielipahaa hén koki myds. Han kertoi 0isin
nukkuvansa hyvin. Nukkumisessa auttoi unildake, jota han kaytti sddnndllisesti. llman
uniladkettda han ei kokemansa mukaan saa nukuttua. Pdivaunia h&n ei ole nukkunut

koskaan.

Kolmesta haastateltavasta vain yksi puhui kuolemasta. Han koki olevansa valmis
kuolemaan. Han oli tyytyvadinen eldaméénsa, joka oli ollut hanelle hyva. Han koki, etta
he olivat puolison kanssa selvinneet elaméstd ilman suurempia vastoinkdymisia. Toita
oli tehty, naimisiin oli menty ja lapset olivat syntyneet. Mies oli ollut aina hyvé kuten
avioliittokin. Haastattelun aikana han kertoi nékemansd, joka oli muistisairauteen

kuuluva harhanéky. Han sanoi toivovansa kuolemaan, koska koki olonsa vaikeaksi.

No en tiid, ajattelen vaan, etta tulis kuolema. Tuossa viis, viiskfhan niita
meni nuita autoja, jotka menivat kuormia viemaan. Nuita kuolleita.
Tuossa. Niin min& aattelin, tuommosessa ku mind menisin niin siind ois
helppo olla.

Toinen haastateltava koki voivansa psyykkisesti hyvin. Aluksi han kielsi vahvasti
olevansa lainkaan muistisairas. Haastateltava kuitenkin myonsi tunnistavansa pienta
muistinsa heikkenemistd. Han kertoi pelkdavansd muistisairauden pahenemista ja sen
myo0ta tulevansa riippuvaiseksi toisten ihmisten avusta. Toiminnanohjauksessa héanell&
oli vaikeuksia esimerkiksi ruokaa tehdessa. Han joutui valilla miettimain, mité

milloinkin tekee ja miten.

Muistisairaus diagnoosia yksi haastateltava epdili vahvasti. Han sanoi, ettd ei vield
hopotd omiaan tai pudota hamettaan pois paaltdan. Han koki vield toimivansa aivan

normaalisti. H&n sanoi puhuvansa asioista niiden oikeilla nimill&.

Erds haastateltava sanoi psyykkisesta toimintakyvystadn, ettd nykyisin han jannittaa
enemman ja pelkaa erilaisia asioita. Esimerkkind h&n mainitsi, ettd pelk&& soittaa
pianolla vaikeimpia kappaleita. Soittaminen myds jannittdd. Han kertoi, etta ei ole vield
kertaakaan toppéillyt” eikd ~ole ollut horisko kauppa-asioilla liikkuessaan. Asioilla on
ollut vield turvallista liikkua. H&n koki my0ds tarvitsevansa yha enemmaén

toiminnanohjausta puolisoltaan.
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On se silla lailla, ettd mun pittdd isannalta kysya aina. Se on vasta nyt
alakanu, viime aikoina. Ensinhan tuo ei ollu mittda. Maa ajattelin, etta ei
mulla oo mikk&a muistisairaus. Kaikki pyyhkii hyvin vaikka kylla se vaha
pikkasen alakaa nakymaan. Niin, ettd pittda kysya jotakin huusholli aisaa
ja tuolla keittiossa, ettd miten taméa nyt tehtiin.

Eldmastadn toinen haastateltava ajatteli, ettd se on talla hetkella ihan ok. Ha&n sanoi, etté
vanhuus tulee ja sairaudet sen myotd. Han oli tyytyvainen eldamaénsd, kun oli saanut olla
tahén asti aivan terve. Han koki, ettd nyt alkaa tulla vahan remppaa”. Harmittavana
asiana han koki aiemmin tapahtuneen puolison vakavan onnettomuuden. Kokemus oli
ollut raskas koko perheelle. Haastateltava ei muistanut kuinka kauan tapahtumasta oli
kulunut aikaa. Eldkkeelld he olivat joka tapauksessa jo silloin olleet. Puoliso oli
kuntoutunut melko hyvin. Han pystyi liikkumaan suhteelliseen mukavasti ja toimitti
asioita aina, kun haastateltava ei itse jaksanut niitd toimittaa. Han kertoi, ettd he
puolisonsa saivat paljon apua lapsilta, lastenlapsilta ja naapureilta. Heilld kévi myds
siivooja kahden viikon vélein. He olivat jo pohtineet, mihin seuraavaksi lahtevat isosta
omakotitalostaan, kun eivét endd jaksa taloa yll&pitaa ja tehda kaikkia arkiaskareita. He
olivat miettineet joko pienempddn asuntoon muuttoa tai palvelutaloasumista.

Kokonaisuutena haastateltava koki elaménsé ihan kivaksi.

Sosiaalisen toimintakykynsa yksi haastateltavista koki muuttuneen. Hant& harmitti,
kun ei enda jaksa lahted kotoa mihinkaan vaan joutuu olemaan paljon sisélld. Kotona
olemisesta hdn kuitenkin sanoi, ettd kotona on hyvé ja rauhallista olla. Han sanoi, etta
toivoisi tuttavien kdyvan enemmaén. Toisaalta han koki, ettd ei enédd jaksa heidan kanssa
seurustella eiké keitelld kahveja. Tuttavien vierailut ovat harventuneet kovasti. Syyta
tdhdn pohtiessaan haastateltava sanoi, ettd se johtuu siitd, kun han on mennyt niin
huonoon kuntoon. Hén kertoi vointinsa tulevan kipedmmaéksi paljosta puhumisesta.
Kivulla han viittasi somaattiseen kipuun jossakin alhaalla. Han kertoi lasten olevan

paljon lasn& heidan elamassa. Tamaé toi hdnelle iloa ja tyytyvaisyytta.

Ku ei pysty kdym&an missédan enndan. Eihan nuo tutut tuu kdymaankaan
monestikkaan, kun silloin kun on huonossa kunnossa. Ei niita tuu palijo.
No en mina oikeestaan toivo, ettd ne kavis enemman, kun sita ei jaksa.
Sehan pitais jaksaa teha kahavia. Ja olla kaverina vain, mutta kun ei sita
jaksa. En min& jaksa puhua nuijen kanssa.
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Toinen haastateltava kertoi sosiaalisesta toimintakyvystd puhuttaessa, ettd hanen
sosiaalinen verkostonsa ei ole muuttunut muistisairauden my6td. H&n sanoi pitdvansa
ihan samalla lailla yhteyttd sukulaisiin ja tuttaviin kuin ennenkin. Ystévia hanelld oli
vahan. Oikeita ystavid, joiden kanssa istutaan kahvilla ja jutellaan kaikesta, hanella oli
kolme. Han kavi paikkakunnan koululla vapaaehtoisty6ssa pari kertaa viikossa. Kaynnit
eivat sitoneet hantd mihinkaén. Han saattoi esteen sattuessa sovitusti jattad menematta.
Kéynneistd han sanoi, ettd nauttii nuorten kanssa olemisesta. Kéynnit olivat hanelle
tarked henkireikd. Toisella paikkakunnalla asuvaan lapseensa ja tdiman perheeseen hén

piti sadnnollisesti yhteytta. Lapsenlapsen elama& hén seurasi tarkasti ja mielenkiinnolla.

Erds haastateltava sanoi sosiaalisen toimintakykynsd muuttuneen. Han oli ennen
osallistunut paljon eri tapahtumiin, mutta kaynnit olivat harventuneet. Kotona oleminen
oli turvallista. Asioilla, kirkossa, Kirjastossa ja joskus konserteissa han kuitenkin kévi.
Hé&n sanoi, etté ei kaipaa kylailyd. Hanta ei endé huvita eikd hén jaksa. Autolla han ajeli
valilla naapuri kuntaan lapsensa ja tdman perheen luokse. Han iloitsi siitd, etta kaikkiin
lapsiin perheineen suhteet ovat tiiviit. Naapurista sai myds aina apua, juttuseuraan ja

heidan luona oli mukava kyléilla.

En min& halua Iahta paljo mihink&an. Kotona on turvallista olla. Joskus
tulee ihan semmonen lahtdvire. Nyt lahen. Ennen mina kavin kaiken
maailman konsertit ja asiat, mutta nyt en kdy missdan. Aika paljon tosin
jaanyt. Mua ei huvita. Ei jaksa. Aika vaha mina kuljen nykyisin missaan.
Kaupassa miné kayn. Vieraissa kaydaan aina silloin tallgin.
Yksi haastateltava pohti, ettd pitdisi panna itsensa enemmaén liikkeelle, kun ei tule
nykyisin kaytya endd missaan. Han sanoi huomanneensa, ettd kun saa aikaiseksi lahtea
jonnekin, se on ihanaa. Jalkeenpdin olokin on reippaampi. Péivittaisista kavelylenkeista

raittiissa ilmassa han nautti paljon.

Fyysinen toimintakyky oli kaikilla haastateltavilla vahentynyt. Yksi haastateltava
sanoi, ettd on koko ajan vésynyt eikd jaksa endd tehdd mitdan. Liikkuminen kodin
ulkopuolella oli todella vahdista. Harrastuskia hanelld ei ollut. Haastateltava kertoi, ettd
han ei ole en&a pitkadn aikaan pystynyt tekemaan kotona mitédén arkiaskareita. Mies
huolehtii miltei kaikista asioista. Paikkakunnalla asuva yksi lapsista auttaa heité paljon.
Haastateltava mainitsee muuan muassa, ettd lapsi siivoaa heille. Myos tuttavilta he

saivat tarvittaessa apua.
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Erds haastateltava koki fyysisen toimintakykynsa hiipuneen. Han Kkertoi vield
jaksavansa liikkua kodin ulkopuolella, mutta saamattomuus lahted liikkeelle oli
lisadntynyt huomattavasti. Arkiaskareista han yha huolehti vaikka joutuikin niita

tehdessa toisinaan turvautumaan puolisonsa apuun.

Toinen haastateltava kertoi vield pystyvansd jossakin maarin tekemaan arkiaskareita.
Siivoamisen ja tiskaamisen han koki sujuvan hyvin. Han oli havainnut, ettd toimiminen
oli hidastunut. Han oli sitd mielt4, ettd hitaus johtui saamattomuudesta. Hanell& oli
fyysisia harrastuksia kuten luonnossa liikkuminen, ratsastaminen ja koirien kanssa
ulkoileminen. Han jaksoi viela liikkua kodin ulkopuolella. Han kavi pari kertaa viikossa

kirkonkylan koululla vapaaehtoistydssé.

5.3 Ikaantyneen muistisairaan kokemus minuudestaan

Padluokista kolmas sisaltda ikadntyneen muistisairaan kokemuksia minuudestaan.
Paédluokassa on kolme alaluokkaa, jotka ovat minadkasitys eli millainen mind olen,
identiteetti eli kuka min& olen ja mihin mind kuulun sekd itsetunto eli mikd on minun

arvoni ja merkitykseni sisédltéden itsetuntemuksen, itsearvostuksen ja itseluottamuksen.

Minakasityksessa pohditaan, millainen mind olen. lhminen kuvaa itse&dan
piirteidensd ja ominaisuuksiensa kautta. Haastateltava ei ensin osannut vastata,
millainen ihminen hé&n oli ennen sairastumistaan. H&n sanoi, ettd ei tied4. Sitten han
kuitenkin kertoi, etta oli hyvin sosiaalinen ja tuli toisten ihmisten kanssa hyvin toimeen.
Kavereita oli. Han kertoo, ettd hdnella ei ollut mitdédén kummempia harrastuksia, tosin

kavelylenkeill& han oli kylla kaynyt.

Kysymykseen, onko haastateltavan luonne omasta mielestd muuttunut muistisairauden
myo6td, hén vastasi aluksi, ettd ei ole muuttunut. Sitten han sanoi, ettd ennen han oli
nuori ja tekija. Han kertoi yhdessa puolisonsa kanssa asuneensa ja tehneensd toita
ulkomailla. Se oli ollut hyvd kokemus. Haastateltava koki, ettd elam& on kylld nyt
muuttunut. Aktiivinen eldmé& on vaihtunut kotona oloon. Han koki paljon vasymysta ja

somaattisia kipuja.

31



Ei kait se luonne oo tainnu muuttua. En mind tii4 oisko se muuttunu.
menn&dan jotenkuten. Onhan se tietenkin. Ennen sita oli nuori ja tekija. Ja

oltiin tuolla ulkomailla ja tehtiin vaikka mita.

Haastateltava kertoi kokevansa kateutta puolisoaan kohtaan, koska mies pystyy vield
tekemadn kotona erilaisia arkiaskareita. Haastateltavaa harmitti, kun ei itse pysty

tekeméaan mitaan.

Minakasityksen mukaisesti kysyin yhdeltd haastateltavalta, ettd millainen ihminen hén
on. Han vastasi olevansa semmoinen perus. Hieman hén epaili, ett4 ei osaa sanoa. Han

koki valilla hermostuvansa, kun asiat eivat tule mieleen.

Mindko. Semmonen ihan tavallinen. Ihan semmonen perus. Valilla
hermostun aika vahasta. Joskus oon hermostunu, en mind ossaa sanua.

Ihan tavallinen.

Luonteestaan haastateltava sanoi, ettd hadnestd on tullut aikaisempaa arempi ja
vetdytyneempi. Tamé ilmeni siing, ettd han ei endd halunnut lahted kotoa mihinkaan.
Hén kertoo ennen olleen ihan reipas ja virked. Han on kulkenut paljon eri tilaisuuksissa

ja ollut osallistuva. Muistisairauden mydtd hidn koki ”nyt olevansa joskus véiha totterd”.

Kysymykseen, millainen ihminen sind olet, yksi haastateltava kertoi aluksi tydstaan.
Hén sanoi olleensa tydssdan hyva. Han kehui itsedan, kun paasi kehittdmadn tydssa
aivan uusia, haasteellisia asioita ja onnistui niissé vield hyvin. Akateemista koulutustaan

han sanoi arvostavansa paljon.

Vaikka ma nyt ite sanon, mutta mé oon ollu tosi hyva niissd hommissa. Se

oli tosi hienoa aikaa.

Luonteenpiirteistddn hén sanoi, ettd on hirvittdvan rehellinen ja realisti. H&n on
oppimishaluinen ja lukee paljon. Han koki olevansa viisas. Sanoi, ettéd tietdd asioista
paljon, varsinkin eldinten asioista. Lapsuuden perheessé opituista arvoista hdn mainitsi
luottamuksen, oikein toimimisen ja muiden huomioonottamisen. Hanen vanhempansa

olivat tiukkoja. Perheen lapsetkin tekivat jo pienind toitd perheen yrityksen eteen.
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Haastateltava ei ollut aikuisialla lupautunut menemaan perheen yritykseen toihin, joten
hanet oli aikoinaan maksettu ulos yrityksestd. H&nta harmitti nyt, ett4 rahakorvaus oli

ollut silloin liian pieni. Han koki jadneensd huonommalle kuin sisaruksensa.

Minuuden rakenteista yksi on identiteetti. Siind nousee esiin kysymykset kuten, kuka
mind olen ja mihin mind kuulun. Yksi haastateltava kertoi ty6elaméastaan, ettd han teki
ulkomailla asuessaan toita ruokatalouden piirissad. Han sanoi tykénneensé tyosta vaikka
se olikin ollut raskasta. Sairauseldkkeelle han joutui jadmaan noin 50 vuotiaana, kun ei
enaa pystynyt tyon tekemistd jatkamaan. Haastateltava kertoi avioliitostaan. Han asui
puolisonsa kanssa omassa asunnossa. Aiemmin he asuivat isommalla paikkakunnalla
omakotitalossa, mutta muuttivat sitten nykyiselle paikkakunnalle. Tdhan muuttoon
haastateltava oli tyytyvainen. NyKkyisella paikkakunnalla asuu osa heidan lapsistaan ja

on myos tuttavia.

Erds haastateltava kertoi my0s muuttaneensa toiselta paikkakunnalta. Muutto ja
mieleisen tyon jattdminen tuntuivat haastateltavasta vaikealta. Uuden tyopaikan han
joutui jattdmaan ennen eldkeik&d, koska koki, ettd ei tullut toimeen muun
henkilokunnan kanssa. Haastateltavaa oli jaadnyt harmittamaan, kun eléke siten jai
vahdisemmaksi. Hantd jai myos harmittamaan, kun ei aikoinaan valinnut toista
tyopaikkaa, joka liséksi oli ollut tarjolla. Haastateltava on naimisissa. Perheessa on
lapsia ja lapsenlapsi. Heilld oli ollut aiemmin tila, joka oli sittemmin siirtynyt

seuraavalle sukupolvelle.

Kolmaskin haastateltava oli naimisissa. Han koki perhesuhteet vahvasti yhdistdvana
tekijand. Han asui puolisonsa kanssa omakotitalossa. Heillda on lapsia ja lastenlapsia.
Kukaan lapsista ei asunut samalla paikkakunnalla vanhempiensa kanssa. Lapset ja
lastenlapset olivat kuitenkin hyvin kiintedsti yhteydessd haastateltavaan ja tdman

puolisoon.

Minuuden kolmas rakenne on itsetunto. lhminen pohtii, mik& on minun arvoni ja
merkitykseni.  Pohdinnassa on itsetuntemus, itsearvostus ja itseluottamus.
Itsearvostuksen merkityksen yksi haastateltava koki paljon huonommaksi nyt kuin mitg

se oli ollut ennen. Han sanoi, ettd itsetunto huononee jatkuvasti.
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Itsetunnosta toinen haastateltava sanoi, ettd yha arvostaa itsedan. Hanella oli myds hyva
itseluottamus. Han koki olevansa itsenédinen vaikka joutuukin kysyméaén joitakin asioita
aina uudestaan. Lapsuuden kodissa arvoina oli opetettu, ettd oli oltava kiukuttelematta

ja pitaa olla rehellinen. N&ma arvot han koki siirtaneensd myods omille lapsilleen.

Yksi haastateltavalla korosti akateemista koulutustaan. Han oli ollut opetustehtavissa.
Hén sanoi, ettd hanelld on hyva koulutus. Han sanoi, ettd arvostus ja luottamus itseen

ovat sdilyneet tyovuosilta.

5.4 Ikaantyneen muistisairaan hyva elama

Neljannesséd padluokassa on ikaantyneen muistisairaan hyvéa elama. Alaluokkia on
seitseman. Ne ovat ajatukset omasta eldmastd nyt, hyvaad oloa tuo, eldmassa tarkeaa,
mika tuo voimaa, harrastukset, kodin ulkopuolinen apu ja hoitokontaktit.

Ajatuksistaan omasta elamasta yksi haastateltava toivoi, ettd kuolema tulisi. Han koki
olevansa valmis kuolemaan, kun eldma on nyt niin vaikeaa muistisairauden kanssa. Han
oli tyytyvéinen eldmaansd, joka oli ollut hyvd. Suurempia vaikeuksia ei ollut tullut
eteen. Han oli hyvillaan avioliitostaan, tyoelaméasta ja lapsista. Aviomiesta han kehui
hyvaksi mieheksi. Toinen haastateltava koki, ettd elama on ihan ok. Han sanoi, ettd
vanhuus tulee ja sairauksia sen myotd. Han koki myonteisend sen, ettd oli saanut olla
terveend tihan asti. H&n oli puolisonsa kanssa jo pohtinut, mihin he seuraavaksi
muuttavat, kun eivat parjaa nykyisessa asunnossaan kahdestaan. Yksi haastateltava koki
pystyvansa toimimaan vield ihan hyvin. Han sanoi, ettd mikaan ei ole eldmdssa
muuttunut sairastumisen myo6td. Han sanoi haluavansa elda taysilla niin kauan kuin

mahdollista.

Hyvaa oloa haastateltavien elamaan toi ahkera puoliso, joka tekee Kkotityo6t ja ruoat.
Lisdksi kaikki kolme kokivat, ettd lapset ja lastenlapset sekd heidan vierailunsa
vanhempiensa luokse mummolaan tuovat hyvdd oloa. Yksi haastateltava sanoi, ettd
lapsenlapsi on heille aarre. Kahdella haastateltavilla asui ainakin yksi lapsista heidan
lahell&dan. He olivat kiitollisia, kun aina saivat lapsiltaan paljon kaipaamaansa apua arjen
sujumiseen. Yhden haastateltavan kaikki lapset asuivat toisella paikkakunnalla. Tasta

huolimatta he pitivat tiiviisti yhteyttd kesken&an. Yhden haastateltavan elaméan hyvaa
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oloa toivat kotieldimet. Han oli ty6elaméssa ollut paljon tekemisissé eldinten kanssa.
Elaimet olivat olleet hanelle koko eldmén ajan tarkeitd, ja ne olivat sitd vielakin. Han
sanoi tuntevansa eldinten kaytostd hyvin. Haastateltava uskoi tdmén taidon ansiosta
ymmartavansa taysin myos ihmisié ja heidan kaytostaan. Toinen otti esiin sen, ettd saa
olla rauhassa. Kaikki haastateltavat kokivat hyvéana asiana, kun pystyivét vield asumaan
omassa kodissa.

Elaman tarkeista asioista keskusteltaessa yksi haastateltava sanoi aluksi, etté ei tieda.
Sitten han totesi, etté siina kait se menee. Omaa kotia hén arvosti suuresti. Tarkeaa oli
my®0s, kun sai arkiaskareisiin apua lapsilta ja tutuilta. Yksi haastateltava koki tarkeéksi
oman perheen ja hyvat ystavat. Yhdelle tarkead olivat lapset ja lastenlapset. Han
mainitsi myds hyvan terveyden séilymisen olevan tarked asia. Usko Jumalaan oli

merkittdvaa. Tarkeitd olivat myos musiikki ja pianon soittaminen.

lakkain haastateltava koki, ettd h&n ei saa endd mistddn voimaa eldméansa. Hén oli
my0s pisimpadn sairastanut muistisairautta. Han koki, ettd sitd menee vain alaspain.
Yhdelle haastateltavalle voimaa toi puoliso. H&n sanoi, ettd hanelld on kauhean mukava
mies. Liséksi hdn koki saavansa voimaa luonnosta. H&n viihtyi hyvin nykyiselld
kotipaikallaan. Talvesta han sanoi, etté silloin on pimedn takia rankkaa. Kesét han koki
ihaniksi. Uskossa oleminen oli yhdelle haastateltavalle ollut koko elaméan ajan kantava
voima. Han k&vi yhd puolisonsa kanssa sadnnollisesti kirkossa. Han kertoi, etta
musiikki on aina ollut merkittdvé osa hanen eldm&&. Han on soittanut pienesta tytosta
saakka pianoa ja toiminut sdestajana eri tapahtumissa. Heilla on kotona yhé piano, jota

han soittaa, ettd sdestyksen taito pysyy ylla.

Yhdella haastateltavalla ei endd ikdantyneend ollut mitd&n harrastuksia. Aikaisemmin
han oli kaynyt kavelylenkeilla. Yksi haastateltava kertoi haluavansa lukea paljon.
Toinenkin tykkasi lukea. Han kertoi olevansa ahkera kirjastossa kavija. Han kertoi
ennen k&yneensd paljon konserteissa, mutta kdynnit ovat harventuneet ik&antymisen
myo0ta. Kirkon tapahtumiin han on yha osallistunut jonkin verran. Han toteaa, ettd
enemmankin voisi kdyda eri tapahtumissa, mutta joskus ei huvita eiké jaksa. H&n koki
kuitenkin piristdvand sen, etté toisinaan sitd jaksaa lahted kdymé&an jossakin tai jonkun
luona. Kavelylenkeilld haastateltava sanoi yhd kayvansa séénnollisesti. Han koki

ulkoilman piristavan. Pianon soittoa harrasti yksi haastateltavista. Toinen haastateltava

35



kertoi vield eldkkeelldakin osallistuvansa vapaaehtoisena opetuksellisiin tehtaviin.
Yhdella haastateltavalla oli yha voimassa oleva ajokortti. T&mé ilahdutti hanta suuresti.
Hén kehui terveyskeskuslaakaria, kun han oli kannustanut haastateltavaa ajamaan
aktiivisesti niin kauan kuin se vield ongelmitta sujuu. Haastateltava kertoi ajelevansa

omalla paikkakunnalla. Naapurikuntaan hén ajeli tapaamaan lastansa ja tdmén perhetta.

Kodin ulkopuolista apua kéytti yksi haastateltava ateriapalvelun muodossa. Han koki
tdman hyvénd asiana. Kaksi haastateltavista tekivét itse ruoat. Jokaisen puolisot
auttoivat kodinaskareissa. Yhden kotona kavi sdannollisesti siivooja. Yksi haastateltava
kertoi, ettd he saavat aina tarvittaessa apua myo6s hyviltd naapureiltaan. Kaikkien
haastateltavien lapset auttoivat vanhempiaan. Yhden haastateltavan kotiin ei tullut

mitéan kodin ulkopuolista apua.

Hoitokontakteistaan kaikki kolme haastateltavaa sanoivat, etta ovat olleet yhteydessa
muistihoitajaan. Yksi haastateltava mainitsi, etta ei vield koe tarvetta tavata tihedmmin
muistihoitajaa kuin mitd nyt tapaa. Laakariin heilld oli kontaktit terveyskeskuksen
kautta. Kaksi heistd ilmaisi tyytymattomyytensa laé&karien ainaiseen vaihtumiseen.
Sairaalajaksoja heistd oli ollut vain yhdell&.
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6 TULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Toimintakyky ja ikdantynyt muistisairas

Toiminnanohjaus pitaad siséllddn keinoja, joilla haluttu tavoite pyritddn saavuttamaan.
Toiminnanohjaukseen kuuluu oma-aloitteellisuus, joustavuus, suunnittelu ja inhibitio eli
kyky saddelld siséisia arsykkeitd. (HUS 2017, viitattu 10.5.2017.) Vastausten siséllon
perusteella voidaan pééatelld, ettd toimintakyky oli heikentynyt kaikilla haastateltavilla.
Yhdella haastateltavalla se oli kokonaan kadonnut. Jokaisen muistissa oli tapahtunut
muutoksia huonompaan. He joutuivat kysymaan asioita uudestaan. YKksi kertoi, ett han
saattaa aloittaa tekemddn jotakin, mutta sitten tulee eteen tilanne, etta han ei enaa tieda,
mita seuraavaksi pitéa tehda. Yksi koki, ettd han jannitti entistda enemman eri tilanteita.

Ikéantyneen  muistisairaan  mindkasitykselle  merkityksellistd on  sosiaalinen
vuorovaikutus. Toisten ihmisten reaktiot vaikuttavat suuresti, miten muistisairas itse
kokee sairautensa. Onko muistisairas yh& arvokas ihminen vaikka onkin sairas.
Varsinkin sairautensa alussa muistisairas on huolissaan toisten reaktioista. Muistisairas
voi kokea, ettd ihmiset suhtautuvat héneen eri tavalla kuin ennen. T&mé& voi muuttaa
hanen sosiaalista identiteettid. Muistisairas voi kokea itsensé leimaavasti potilaaksi, kun
kaikki hanen kayttaytymisensd tulkitaan sairauden kautta. L&heisten ihmisten on hyvé
puhua muistisairaan kanssa aivan avoimesti hanen sairaudestaan. (Heimonen 2010, 72-
73.)

Yksi haastateltava oli kertonut sairaudestaan oman perheen liséksi kaikille tutuilleen.
Haastattelusta voidaan paatelld, ettd han koki sairautensa vaikuttaneen Kkielteisesti
sosiaaliseen verkostoonsa. Han sanoi, ettd tutut eivat enda kay heilld niin usein kuin he
ennen kévivat. Han koki vasymysta, joka vaikutti tuttavien kanssa seurustelemiseen ja
heidan kestitsemiseen. Vasymys myos esti hantd itsedan lahteméstd kodistaan. Yhden
muistisairaudesta tiesivat ainoastaan h&nen perheensd. Han koki, ettd muiden ei vield
tarvitse hanen sairaudestaan tietdd. Laheisten suhtautuminen ei ollut muuten muuttunut,
mutta he olivat ilmaisseet huolestumisensa muistisairaan muistin heikkenemisesta.

Yhden haastateltavan muistisairaudesta tiesivat oman perheen lisdksi hanen sisarensa.
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Haastateltava sanoi, ettd ei kokisi itseddn niin muistisairaaksi jos perheenjésenet eivat

hanté siit4 joka paiva muistuttaisi.

Fyysisen toimintakyvyn tarkeimpia osa-alueita on liikkumiskyky, joka takaa ihmiselle
omatoimisuutta, eldmé&an hyvaa laatua ja itsendistd selviytymistd. Vaikeudet liikkua
lisddntyvat nopeasti idan myo6td ja ne ovat yleisimpid naisilla kuin miehilld. Kun
liilkkuminen vaikeutuu, elinpiiri kapenee. Seurauksena voi olla yksindisyyttda seka

tarvetta lisata palveluita. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017, viitattu 14.5.2017.)

Haastatteluista voi péatelld, ettd yhden fyysinen liikkuminen oli vaikeutunut todella
paljon. Han toi useasti esiin, ettd han ei pédse kotoaan endd mihinkaan. Kaksi
haastateltavaa liikkuivat kodin ulkopuolella vield miltei paivittdin. Yksi kéavi kavelyilla
luonnossa, toinen teki kavelylenkkeja maantielld. Ajokortti oli voimassa yhdelld
haastateltavalla. Han nautti suuresti autolla ajon mahdollisuudesta. Se antoi hanelle
tilaisuuden itsendisesti ajella vaikka naapuri kuntaan katsomaan tytartdén perheineen.
Haastatteluista voi paatellda, miten tarkeda liikuntakyvyn sdilyminen on mielekkaélle ja

itsendiselle elamalle.

6.2 Minuus ja ikdantynyt muistisairas

Teoriaosuudessa esitin ké&sityksid minuudesta. Tutkijat ovat kahta mieltd minuuden
muutoksesta. Osa tutkijoista on sitd mieltd, ettd minuus muuttuu vain siing tilanteessa,
kun minuutta uhkaa jokin ulkoinen tekija. Tallainen tekija voi olla esimerkiksi jokin
katastrofi tai merkittdva eldman muutos. Toiset tutkija ajattelevat, ettd minuus voi

muuttua, kun se reagoi johonkin pieneen ympariston vihjeeseen.

Haastattelin kolmea ik&&ntynyttd muistisairasta. Mindkasityksessa pohditaan, millainen
min& olen. Haastateltavat toivat esiin sellaisia minuuden muutoksia kuten, ettd heist& oli
tullut arempia, vetdytyneempid, herkemmin hermostuvia ja enemman Kkotiin
eristaytyneitd. He kokivat ennen olleensa paljon enemmaén ihmisten kanssa tekemisissa.
Yksi haastateltavista sanoi, ettd ennen oli nuori ja tekija, asuttiin ulkomailla ja tehtiin
vaikka mitd. Nyt eldamé& on suurimmaksi osaksi kotona oleilua. Luonteensa muutoksen
kokenut toinen haastateltava sanoi, ettd endd hén ei ole reipas eikd virked. Kodin

ulkopuolisiin tapahtumiin osallistuminen on jaanyt vahéiseksi. Han kaytti nykyisesta
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elaméistddn ilmausta “ollaan totterond”. Yksi haastateltava koki, ettd hanen luonteensa ei

ole muuttunut.

Muistisairaan muuttunut kaytos ei ole tahallista. Sairauden alkuvaiheessa sairastuneen
ei ole helppoa hyvédksyd sairastavansa parantumatonta muistisairautta. Hanen
levottomuutensa voi ilmetd esimerkiksi saman asian uudelleen kyselemisena tai vaikka
jatkuvana puhumisena. (Erkinjuntti, Alhainen & Rinne 2004, 128-129.) Haastateltavista
viisi vuotta muistisairautta sairastanut sanoi, ettd han on pystynyt hyvaksymaén
muistisairautensa. Kaksi haastateltavaa, joiden diagnoosista oli noin vuosi, sanoivat, etta
eivat oikein pysty hyvaksyméaan sairauttaan. Toinen heista osoitti suurta epéluuloa

muistitesteja kohtaan. Han epdili myos ladkarin lausunnon todenperéisyytta.

Ikéantyessa mieli, keho ja ihmissuhteet tulevat haavoittuvaisiksi. Jokaisella ihmisell& on
thmisarvo. Toimintakyvyn heikkeneminen ei vaikuta ihmisarvoon. (Sarvimaki &
Stenbock-Hult 2010, 42.) Yksi haastateltava koki itsetuntonsa paljon huonomaksi kuin
mitd se oli ollut ennen. H&n sanoi, ettd jatkuvasti vain huononee. Kahdella
haastateltavalla oli hyvé itsetunto. Toinen heistd sanoi, ettd arvostaa yha itsedan.
Toisella oli lisdksi hyva itseluottamus. Voidaan pééatelld, ettd kun ik&a tulee lisda ja

parantumaton sairaus etenee, ihminen tulee yha haavoittuvaisemmaksi.

Ikddntyminen uhkaa ihmissuhteita. La&heisia ihmisid kuolee. El&mé&an ilmaantuu
ammattiauttajia. Lapset ja lastenlapset eivat valttaméattd korvaa oman sukupolven
ihmissuhteita. (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2010, 41.) Ainoasataan yksi haastateltava
puhui kuolemasta. Han sanoi olevansa valmis kuolemaan. Eldma oli ollut hyva,
suurempia vastoinkdymisia ei ollut tullut eteen. Kaikki haastateltavat olivat naimisissa
ja heill& oli lapsia seka lastenlapsia. Kaikki toivat esiin perheen suuren merkityksen.
Perhesuhteet olivat hyvéat. Lapsiin ja lastenlapsiin luotettiin, ettd heiltd sai aina apua,
kun sita tarvitsi. Yhteyttd pidettiin aktiivisesti molemmin puolin. Lapset ja lastenlapset

koettiin voimavarana. Yksi haastateltava sanoi lapsenlapsensa olevan heille aarre.

Haastateltavat asuivat omistamissaan kodeissa. Inhimilliseltd ja yhteiskunnalliselta
kannalta katsoen on hienoa, ettd haastateltavat ovat saaneet ja voineet asua néinkin
pitkddn omassa kodissa. He olivat olleet tyoeldamasséd. Yksi haastateltava oli joutunut

jadmaan sairauselakkeelle. Ty oli ollut hanelle fyysisesti raskasta. Kodin ulkopuolista
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apua haasteltavilla oli niukasti. Kenenkaan kotona ei kdynyt hoitohenkilokuntaa. Kaikki
haastateltavat kayttivat terveyskeskuksen palveluita. Muistihoitajaa he tapasivat
harvakseltaan. Yhden haastateltavan kotiin alkoi juuri tulla valmisateria. YKksi
haastateltava osti siivouspalveluita. Tuloksista voi paatelld, ettd tdssa elamén vaiheessa
kaikille haastateltaville vield riitti lasten ja lastenlasten apu. Haastateltavien puolisot
olivat vield elossa, joten heistd oli suurta apua arjessa.
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen eettisyys

Eettisid kysymyksia pohdittaessa, mietimme usein mikd on hyvaa tai pahaa, mika on
oikein tai vaarin. lhmisten mielipiteet eettisista kysymyksistd eivat ole yhtendisia.
Jokaisella meilla on omat ké&sityksemme asiasta. Tutkimusta tehdessa tutkijan on
pohdittava tutkimuksensa eettisyyttd laajalti. Tutkimukselle on olemassa periaatteet,
jotka tutkijan on tunnettava ja hanen on toimittava ndiden periaatteiden mukaisesti.
Suomessa on monia julkisia elimid, jotka valvovat sekd ohjaavat, ettd tutkimukset
tehd&an asianmukaisesti ja hyvaa eettisyyttd noudattaen. Esimerkiksi yliopistoilla on
my0s omat eettiset toimikuntansa. Opiskelijoiden tutkimuksia ei erityisesti tarkkailla.
Oletetaan, ettd opiskelijat jo varhain omaksuvat tavan pohtia tutkimusetiikkaa.
(Hirsjarvi ym. 2009, 23-24.)

Tutkimuksen térkein laht6kohta on ihmisarvon kunnioittaminen. Tutkittavien on itse
annettava paattaa, suostuvatko he osallistumaan tutkimukseen. Tutkijan on myds
noudatettava rehellisyyttd, oltava tarkkaavainen ja huolellinen tutkimustydsséan. Tiedon
hankinnan ja tutkimusmenetelmien on oltava eettisesti hyvaksyttyja. (Hirsjarvi ym.
2009, 24-25.) Tutkittavien hyvinvointi ja oikeuksiensa suojeleminen ovat aina
tutkimusta tarkedmpia. Tutkittavien yksityisyys on turvattava. Heille selvitetdan, mita
tutkitaan. On toivottavaa, ettd tutkittavilta saadaan kirjallinen suostumus tutkimuksen
tekemiseen. Kaikkia nditd lahtokohtia tulee noudattaa lapi koko tutkimuksen teon.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 213- 214.)

Tutkimukseni haastattelu osuuden tekeminen alkoi, kun olin saanut luvan tehda
haastattelut. Terveyskeskuksen muistihoitajan kautta sain haastateltavakseni kolme
ikaantynyttd muistisairasta. Yhden haastattelun sain sovittua heti, kun soitin
haastateltavalle. Han hieman epdili, osaisiko vastata kysymyksiini lainkaan.
Tapaaminen sovittiin ja siihen ei tullut muutoksia. Toinen haastateltavakin mietti,
osaako hédn vastata kysymyksiini. Hanelle oli my6s haasteellista péaattad haastattelun
paivéd ja kellonaika. Kolmaskin haastateltava epdili kykyddn vasta kysymyksiini.
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Sovimme haastattelu paivan ja kellonajan. Muistihoitajalta sain sitten viestin, ettd
kolmas haastateltava olikin ollut hdneen yhteydessé ja perunut jo sovitun ajan. Otin
uudestaan yhteyttd muistihoitajaan ja tiedustelin, ettd koitanko vield sopia uudesta
haastatteluajasta tdamén kolmannen haastateltavan kanssa. Muistihoitaja oli sitd mielta,
etta voin soittaa haastateltavalle uudestaan. Soitin ja saimme nyt sovittua uuden ajan
haastattelun tekemiseen.

Aina yhden haastattelun kestoksi olin etukateen ajatellut noin puolta tuntia. Mietin, etta
tdma aika on sopiva ik&&ntyneen muistisairaan haastattelemiseen. Jokainen haastattelu
kesti kuitenkin huomattavasta kauemmin eli noin tunnista kahteen tuntiin. Yksi
haastattelu sujui hyvin ilman keskeytyksid. Yksi taas keskeytyi kertaalleen jo
ensimmadisen kysymykseni kohdalla. Haastateltava sanoi, ettd ei muista ko. asiasta
mitédan. Han sanoi, ettd kdy kysymassa asian mieheltdén, joka oli toisessa huoneessa.
Haastateltava palasi pian takaisin huoneeseen, ja haastattelu jatkui loppuun ilman
keskeytystd. Yksi haastattelu keskeytyi kahdesti, koska haastateltavan puoliso tuli
keittioon, jossa haastattelu tapahtui. Tdman haastattelun aikana haastateltava myos keitti

kahvit, teet ja laittoi tarjolle kekseja.

Kerroin Kaikille haastateltaville tallentavani haastattelut nauhuriin, josta minun on
helppo jalkikdteen purkaa ne kirjalliseen muotoon eli litteroida ne. Kirjallisuudessa
mainitaan usein, etta litterointi on haasteellista ja aikaa vievaa. Litteroin kerralla kaikki
kolme haastattelua. Noudatin sanatarkkaan nauhoitettua haastattelua. Sivuja tuli 27
kappaletta. Litterointi tapahtui sujuvasti. En kokenut sitd mitenkaan tyolaana. Jotkut

haastattelun kohdat jouduin kuuntelemaan useammin, etta sain selvéa puheesta.

Haastatteluiden alussa kerroin kaikille haastateltaville, ettd opinnaytetydssani ei tule
olemaan heiddn nimiddn tai kotipaikkakuntiaan. Kerroin myos, ettd nauhoitetut
haastattelut poistetaan nauhurista litteroinnin jélkeen. Ja litterointi tuhotaan, kun
opinndytetyd on hyvéaksytty. Noudattamalla ndaitd periaatteita varmistin, ettd

haastateltavien henkil6llisyys sdilyy.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus
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Monesti ajatellaan, ettd kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotattavuus on huolestuttavaa.
Tutkija tekee tutkimusta usein yksin. H&n saattaa sokeutua tutkimukselleen. VVoidaan
puhua virhepaéatelmasta eli holistisesta harhaluulosta. Tutkija saattaa luulla, ettd
tutkimuksen johtopaétokset ovat oikeita. Han luotaa omaan malliinsa, ettd se on

todellista vaikka ndin ei olekaan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197.)

Minakin tein tukimustani yksin. Annoin tekstini vélill4 luettavaksi toiselle henkildlle,
joka nostikin esiin asioista ja nédkokulmia, joita en itse ollut tullut ajatelleeksi. Tein
tekstiin ja rakenteeseen hénen ehdottamiaan muutoksia. Huomasin, ettd olin itse
ymmartanyt jonkin asian, mutta toisen lukemana tekstisté se ei avautunut. Teksti vaati

yksityiskohtaisempaa tarkastelua.

Luotettavuuden arvioinnissa ei ole yksiselitteistd ohjetta. Tutkijalle on tarke&a miettié,
mita tutkii ja miksi. Mielessa on pidettdva myds, miksi tutkimus on tarkedd ja mité siité
on alussa itse olettanut. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 140.) Minulle oli selvaa, ettd tutkin
ikaantyneitd, joilla on muistisairaus. Halusin saada liséa tietoa, miten ikaantyneet
muistisairaat kokevat sairautensa ja miten se on vaikuttanut heiddn minuuteensa ja
toimintakykyynsd. Omaa oletusta minulla oli olemassa. Taman oletuksen kanssa olin

varovainen, ettd en anna sen vaikuttaa tutkimustuloksiin.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat seikat, mill& perusteella haastateltavat valittiin.
Voidaan myos arvioida tutkija-haastateltava suhdetta. Tarked& on, miten aineisto
analysoitiin ja mita tuloksia silla saavutettiin. Tutkija antaa lukijoille tarkkaa tietoa siitd,
miten tutkimus on tehty. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 140-141.) Haastateltaviksi
valikoituivat henkil6t, joita muistihoitaja suositteli minulle. Haastattelut tehtyéni olisin
voinut vield tiedustella muitakin haastateltavia, mutta koin, ettd olin saanut hyvat
haastattelut. Pyrin kuvaamaan tutkimuksen etenemista tarkasti, ettd kuvauksesta kay

ilmi analysoinnin lopputulokset.

7.3 Omat oppimiskokemukset ja jatkotutkimushaasteet

Tein ensimmaistd kertaa opinnédytetyotad tassa laajuudessa. Kokemus oli myonteinen
vaikka haasteellinen. Aiheen opinndytety6hé&n sain jo useita vuosia sitten. Olen usein

pohtinut muistisairaiden eldmdd ja niitd kaikkia muutoksia, joita he kohtaavat
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parantumattoman ja etenevan sairautensa kanssa omassa itsessddn ja ympériston

suhtautumisessa heihin.

Tutkimuksen sisalté oli mielenkiintoinen. Haastateltavia oli kolme. Heidéan
vastauksistaan 0ytyi yhtélaisyyksia, mutta samalla my6s paljon eroavaisuuksia. Koin
saavani arvokasta ja ainutlaatuista tietoa. Haastateltavat ottivat minut hyvin vastaan.
Heilld oli aluksi huolena, ettd osaavatko he vastata kysymyksiin. Ja onko heidédn
vastuksillaan merkitystd. Hyvin pian koin saavani heidan luottamuksensa. Sain heilta
jokaiselta haastatteluiden loputtua myonteistd palautetta. Olin yllattynyt, kuinka
lampimaésti he toivoivat minulle hyvaa jatkoa. Yksi haastateltava oli sitd mielté, etta
kyllda minusta hyvd hoitaja tulee. Han koki myds, ettd olin hyva ihminen. Yksi
haastateltava toivoi haastattelun loputtua, ettd kévisin hanen luonaan toistekin. YKksi

sanoi, etta piristin hanen paivaansa.

Opinnaytety6 prosessina antoi minulle Kirjallisuuden kautta paljon uutta teoriatietoa.
Haastattelut konkretisoivat, miten haasteellisesti muistisairaus vaikuttaa ikaantyneen
ihmisen koko eldmdan. Sairaus muutti haastateltavieni ihmisten minuutta ja heidén
kasitystd omasta itsestd. He kokivat muuttuneensa ihmisind. Psyykkisen toimintakyvyn
eri osa-alueilla oli suuria muutoksia. Sosiaalinen verkosto kapeni. Fyysinen
toimintakyky katosi kokonaan tai se vaikeutui entisestdan. Heidan itsendinen arjestaan
selviaminen ei ollut end& mahdollista. He olivat hyvin paljon riippuvaisia puolisoidensa

ja lastensa avusta.

Kaikki tdméa uusi tieto antaa minulle laajempaa ymmarrysta ikaantyneen muistisairaan
minuudesta kohdatessani heitd tyomaailmassa, ja miksei tavallisessa arjessakin.
Tiedostan nyt paremmin, miten he kokevat minuutensa seka millaista apua ja tukea he
tarvitsevat sairauden eri vaiheissa. Tarkednd n&in myods ymmarryksen siitd, miten
minuus tulee huomioida yksil6llisesti ikdantyneen muistisairaan eldmassa joko kotona

tai laitoshoidossa.

Haastatteluiden tekemisen jélkeen pohdin kohtaamisia minulle vieraiden ihmisten
kanssa. Koin haastattelut onnistuneiksi. Mietin, ettd kyseessd oli minulle aivan
tuntemattomat, ik&&ntyneet muistisairaat. N&iden haastattelu kokemusten jéalkeen

pohdin, mité tekisin nyt toisin. Sopisin haastateltavien kanssa ensin tapaamisen, jossa
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keskustelisimme heidén elamastdan. Voisimme katsella heidan valokuviaan. Luulen,
ettda saisin ndin vieldkin syvemman ymmarryksen heidan eletystd eldmastaan.

Seuraavalla tapaamisella sitten tekisin varsinaiset haastattelut.

Saavutettua tietoa voivat hyodyntéé kaikki, joita ikd&ntyneen muistisairaus on tavalla tai
toisella henkilokohtaisesti koskettanut. Hoitohenkilokunta saa uutta asiaa ja nakokulmaa
pohdittavakseen. lhmisen minuuden eri osa-alueiden tietdmys auttaa paremmin
ymmartamaan ikaantynyttd muistisairasta. Ja oman itsensd ymmartdmisessa se auttaa

varmasti.
Jatkotutkimuksessa voitaisiin selvittdd, miten muistisairaiden puolisot ja lapset kokevat

ikaantyneen laheisensa minuuden sairastumisen myo6ta. Olisi mielenkiintoista saada

tietdd, miten heidan vastauksensa eroava muistisairaiden vastauksista.
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SAATEKIRJE SEKA LIITE1
SUOSTUMUSLOMAKE HAASTATTELUUN OSALLISTUVALLE

Hyva tiedonantaja!

Olen Oulun ammattikorkeakoulun aikuisopiskelija. Opiskelen sairaanhoitajaksi.
Teen opinnaytetyotd ikaantyneiden muistisairaiden minuuden kokemuksesta.
Opinnaytetyon tarkoituksena on saada uutta tietoa muistisairauden vaikutuksesta

ikdantyneen minuuteen.

Toivon Sinun osallistuvan tutkimukseeni. Haastattelutilanteeseen osallistuvat
haastateltava ja tutkija. Haastattelut ovat luottamuksellisia. Tutkimuksesta ei kay
ilmi haastateltavan henkil6llisyys missdan vaiheessa. Haastattelut nauhoitetaan,
jotta ne voidaan puhtaaksikirjoituksen jalkeen analysoida. Nauhoituksia kuuntelee
vain tutkija. Tutkimuksen valmistuttua nauhoitukset ja puhtaaksikirjoitukset

havitetaan.

Tutkimusterveisin,

Anne Kettunen

Lomakkeen allekirjoituksella annan suostumukseni haastatteluun sekd niiden

nauhoittamiseen ja saatujen tietojen kayttamiseen tahan opinnaytetydhon.

Aika
Allekirjoitus
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HAASTATTELURUNKOA LIITE 2

Millainen ihminen sina olet?

Mité tuntemuksia muistisairaus diagnoosin saaminen sinussa heratti?

(Seesteisyys, hdped, mielipaha, &artymys, pettymys, toiveikkuus, huolestuneisuus,

eristyneisyys, avuttomuus, syyllisyys)

Onko kaésityksesi itsestdsi muuttunut muistisairauden myota?

Onko jokin asia eldmassasi muuttunut muistisairauden myota? Mika ja miten?

Miten muistisairaus vaikuttaa arkeesi talla hetkella?

Onko sinulla harrastuksia?

Harmittaako sinua eldmassasi jokin?

Kenelle olet kertonut muistisairaudestasi?

Miten he ovat suhtautuneet muistisairauteesi?

Onko sosiaalinen verkostosi muuttunut sairastumisesi myota?

Millainen ihminen olit ennen sairastumista?

Millainen ihminen koet olevasi nyt, kun sinulla on muistisairaus?

Onko luonteesi muuttunut?

Mité ajattelet elamaéstési talla hetkella?

Mika tuo eldméasi hyvaa oloa?

Mika sinulle on tarke&a ja arvokasta elamassa?

Mista saat voimaa?
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