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Tyoikdisend muistisairauteen sairastuminen rikkoo oletetun eliminkulun, vaatien
sopeutumista ja elimintarinan uudelleenrakentamista. Tutkimuksessa selvitettiin
tyoikdisend sairastuneiden ja heidin liheistensd haastatteluiden (n = 26) perusteella,
kuinka sairastuneet jisentdvit muistisairauden aiheuttamia elimidnmuutoksia sai-

rauden alkuvaiheessa ja miten liheisen tarina resonoi sairastuneen tarinan kanssa.
Analyysissi havaittiin kolme erilaista tarinatyyppid. Kaaoksen tarinaa leimasi sairas-

tumisen aiheuttama elimin epdvarmuus ja organisoimattomuus. Irtautumisen tari-
nassa pédstettiin irti turhiksi koetuista asioista, kavennettiin eliménpiirid ja keskityt-
tiin hetkessi elimiseen. Aktiivisuuden tarinassa suunniteltiin tulevaisuutta, toimittiin

aktiivisesti ja vahvistettiin omaa hyvinvointia sairautta vastustamalla. Laheisten ja sai-
rastuneiden tarinoiden yhtildisyys vaihteli tarinatyypeittdin. Sairastamisen alkuvai-
heen kokemuksia ja tilanteeseen sopeutumista peilataan tutkimuksessa kulttuurisiin

sairastamisen mallitarinoihin. Tall6in tarkastellaan, kuinka tarinallisuus on osa sairas-
tumisen kdynnistimid elimintarinan uudelleenrakentamisen prosessia. Lisiksi poh-
ditaan, miten ty6ikiisend sairastuneen henkilon hyvinvointia voidaan tukea huomioi-
den ihmisten erilainen suhtautuminen sairauteen. Tarvitaan ymmirrystd kulttuurisis-
ta sairastamisen mallitarinoista ja muistisairauden vaikutuksista yksilon sekd perheen

tilanteeseen, jotta sairastuneita ja heidin liheisidin voidaan nykyistd tehokkaammin

tukea sairauteen sopeutumisessa ja sopivan arjen aktiivisuuden ylldpitimisessi.

Johdanto

Suomessa sairastuu vuosittain noin 14500 ih-
mistd muistisairauteen, ja maassamme on til-
14 hetkelld arviolta noin 193 000 muistisairasta
henkildd. Heistd yli 7000:1la on diagnosoitu
muistisairaus tyoikdisend. (Muistisairaudet.
Kiypi hoito -suositus, 2017). Tyoikiiseni eli

alle 65-vuotiaana (YOD, young-onset dementia)
muistisairauteen sairastuneet ovat erityinen
ryhmi muistisairaiden joukossa, silld heidin
sairautensa eroaa vanhuusiin (LOD, late-onset
dementia) muistisairaudesta. Sairauden alkuvai-
heen oireet vaihtelevat ja sisiltivit usein neuro-
logisia oireita enemmin kuin idkkddni sairas-
tuneella (Millenaar ym. 2016). Muistisairautta
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ei tyoikdisilld mydskddn usein osata epdilld oi- nitelmia (Johannessen ym. 2018). Kuten mo-
reiden aiheuttajaksi. Fysiologisten sairauteen  net muutkin pitkdaikaissairaudet, my6s muisti-
liittyvien oireiden erojen lisiksi eri ikdryhmien  sairaus edellyttdd oman eliminkulun uuden-
muistisairauksien sairastaminen eroaa toisis- laista hahmottamista, kun sairaudelle on ra-
taan monin tavoin myos psyykkisestd ja sosiaa-  kennettava eliméntarinaan oma osuus.

lisesta nikokulmasta tarkasteltuna. Runsaasta

tutkimustyostd huolimatta muistisairauksiin = Muyistisairaus ja elimintarinan

ei ole kyetty kehittimdin hoitoa tai lidkettd, |, delleen rakentaminen

miki lisdd sairauden tuottamaa uhan ja epi-
varmuuden tunnetta. (Birt ym. 2017; Higgs &  Suuret eliminmuutokset, kuten sairastuminen,
Gilleard 2017). edellyttivit sopeutumista uuteen tilanteeseen.
Tyoikiisend muistisairauteen sairastuminen ~ Buryn (1982) mukaan sairastuminen pitkéai-
rikkoo radikaalilla tavalla odotetun eliminku- kaiseen ja etenevéin sairauteen aiheuttaa “eld-
lun (Johannessen ym. 2018), silld sairaus il- mikerrallisen hairion” (biographical disruption)
maantuu “vddrddn” aikaan, ja sithen on siksi  ja kdynnistdd prosessin, jossa arkieldimin ja sitd
vaikeaa valmistautua (Lockeridge & Simpson  tukevan tietdmyksen rakenne muuttuu ja tie-
2013; Greenwood & Smith 2016). Muistisai-  toisuus kirsimyksestd sekd elimin rajallisuu-
rauden takia tyGelimistd poisjadminen voi ai- desta lisddntyy. Jotta sairauteen voi sopeutua,
kaistua ja eliminvaiheeseen kuuluvat aktiivi- tulee huomioida kiytettivissi olevat voimava-
set toimintamahdollisuudet heikentyd (Van  ratja tilanteeseen sopeutumista rajoittavat teki-
Vilet ym. 2017). Sairastunut joutuu yleensi  jit. Sopeutumisen prosessista on kiytetty eng-
luopumaan itselleen merkityksellisestd toi- lanninkielisid termejd reorientation (Hinninen
minnasta, esimerkiksi autolla ajamisesta, ja ve-  1996) ja narrative reconstruction (Williams
tdytymédin monista vakiintuneista rooleistaan  1984). Uudelleen orientoitumisella (reorien-
(Johannessen & Moller 2013; Spreadbury &  fation) tarkoitetaan suuren eliminmuutoksen
Kipps 2019). Muistisairaus vaikuttaa monin ta-  jilkeistd prosessia, jossa ihminen kiy lipi arvo-
voin my0s sosiaalisiin suhteisiin ja tulevaisuu- jaan, tietoperustaansa seki identiteettiddn. N4-
teen suhtautumiseen. Ihmissuhteissa esimer- mi osa-alueet luovat perustan ihmisen oman
kiksi perheen sisiiset roolit ja tyénjako muut- eldmin kertomukselle, sisdiselle tarinalle, jon-
tuvat sairauden edetessd (Van Vilet ym. 2017;  ka avulla ihminen ymmirtii ja tulkitsee omaa
Clemmensen ym. 2019). My6s liheisten tulee  eliménkulkuaan, tilannettaan seki eliminsi
sopeutua tilanteeseen (Wawrziczny ym.2017), merkityksellisid asioita. Sisdisen tarinan ja to-
ja sairastunut tulee yhi enemmin riippuvaisek-  dellisten elimin olosuhteiden tulee vastata toi-
si muista ihmisistd. Sairastuminen kidynnistdd  siaan. (Hianninen 1996.) Elimintarinan uu-
psyykkisen prosessin, joka sisiltdi erilaisia vai-  delleen rakentamisen (narrative reconstruction)
heita, kuten sairauden hyviksymiseen liittyvdd  teoria liittyy pitkdaikaissairauden aiheuttaman
tyOstdmisti, erilaisten sopeutumiskeinojen ke-  eldmikerrallisen katkoksen huomioimiseen ja
hittelyd, suremista ja sairauteen liittyvin stig- hiirion korjaamiseen. Uudelleen rakentamises-
man lapikéyntid (Spreadbury & Kipps 2019).  sa sairastunut muodostaa uudenlaista suhdetta
Sairastuminen muuttaa ihmisen nikemys- kehon, minin ja ympiriston vililld. Hin hyo-
td omasta itsestddn ja edellyttdd siksi identi-  dyttdd aikaisempaa eliminkokemustaan sovit-
teetin tydstimistd (Greenwood & Smith 2016;  taessaan uudessa tilanteessa itseddn yhteiskun-
Johannessen ym. 2018). Myds tulevaisuuteen  taan sekd muodostaa kisityksen sairastumisen-
tiytyy orientoitua uudelleen (Spreadbury &  sa syistd ja merkityksestd. (Williams 1984.)
Kipps 2019), koska sairastuminen saattaa mu- Pitkdaikaissairaus vaikuttaa monin tavoin
rentaa aikaisemmin tehtyjd tulevaisuuden suun-  sairastuneen elimiin, kun erilaiset sairauden
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aiheuttamat muutokset muokkaavat jatkuvasti
sairastamiseen liittyvid kokemuksia (Hydén
1997). Kielelld ja tarinallisuudella on tirked
asema sosiaalisen todellisuuden sekd ihmisen
itseymmirryksen muodostumisessa. Ihmisen
kisitys itsestddn ja eldmistddn kuvataan usein
koherentin kertomuksen muotoisena (Saaren-
heimo 1997). Hinnisen mukaan yksilon sisiis-
td tarinaa muokkaa jatkuvasti nelji ulottuvuut-
ta: Situaatio tarkoittaa elimintilanteen koko-
naisuutta ja tilannetekijoité, joita ihminen tul-
kitsee sisiisessd tarinassaan. Toinen ulottuvuus
on ihmisen zoiminta, jota sisidinen tarina ohjaa,
ja kolmas sosiaalinen tietovaranto, joka sisiltdd
ihmisen omaksumia, kulttuurissa jaettuja ker-
tomuksia. Neljds ulottuvuus on kerzomus. Siind
ihminen kertoo tarinaa, tavallisimmin jo toteu-
tuneista asioista, saaden muilta sosiaalista vah-
vistusta sekda mahdollisuuden reflektoida koke-
mustaan. Kertominen antaa kokemuksille ul-
koisen muodon, ja sairauteen liittyvissi kerto-
muksissa sairastunut jasentdd ja muovaa koke-
mustaan niiden avulla. (Hinninen 1996; 1999.)
Tyoikdisend muistisairauteen sairastuneen
kohdalla heikentyvi kognitio samoin kuin sai-
rauden aiheuttamat suuret eliminmuutokset
haastavat erityisen vahvasti tarinallisen jatku-
vuuden ja mahdollisuuden kokea merkityksel-
lisyyttd (Heimonen 2005).

Tarinan kertominen kuuluu osana sairastu-
misen kdynnistimdin uudelleenrakennuspro-
jektiin, ja sitd kerrotaan itselle ja muille. Tari-
nan kertominen itselle auttaa sairastunutta ni-
kemiin tilanteensa ja rakentamaan kisitystd
itsestddn. Tarinan kertominen muille ihmisil-
le, kuten ldheisille, terveydenhuollon henki-
16stolle, tydnantajalle ja kollegoille, on usein
vélttdmatontd, halusipa sairastunut sitd tai ei.
Esimerkiksi avunsaanti ja byrokratia voivat
edellyttdd tarinan kertomista. (Frank 2013.)
Tutkimushaastattelut ovat yksi konteksti, jos-
sa sairastunut kertoo sairauskokemuksistaan
usein tarinan muodossa. Yksilollisid kokemuk-
siaan kuvaava ihminen kertoo samalla myos
laajemmin oman kulttuurinsa yhteisestd kie-
lestd, kokonaisuuksien jisentdmisen tavoista

sekd merkityksien tulkinnasta. Kulttuuriset
mallitarinat ovat osa sitd sosiaalista todellisuut-
ta, jossa henkil6 eldd, ja ne vaikuttavat yksilon
kokemukseen. Yksilot eivat luo mallitarinoita
itse vaan pyrkivit sopeutumaan (Saarenheimo
1997) vertaamalla, sovittamalla ja mukautta-
malla niihin henkilokohtaisia kokemuksiaan
(Pietild ym. 2018).

Muistisairauteen liittyvit kulttuuriset
mallitarinat

Sairauden luonne, sen aiheuttamat oireet ja
muutokset sekid toipumisen mahdollisuudet
vaikuttavat sithen, miten sairaus koetaan ja
kuinka sairaus liitetddn omaan eliméin ja sitd
kuvaavaan tarinaan (Pietild ym. 2018). Frank
(2013) on luokitellut kolme kulttuurista sairas-
tamista kuvaavaa mallitarinaa: palauttamisen
tarina (restitution narrative), kaaoksen tarina
(chaos narrative) ja etsinnin tarina (quest narra-
tive). Palauttamisen tarinassa sairaus nihdiin
hiiriénd, joka tulee nujertaa. Sairastunut tavoit-
telee mahdollisimman nopeaa tervehtymisti ja
ennalleen palautumista, orientoituen ajallisesti
tulevaan ja toimien aktiivisesti. Kaaostarina on
péinvastainen: sairastunut on passiivinen uhri,
jolta on viety tulevaisuus, eikd sekavasta tilan-
teesta ole ulospddsyd. Kuormittavat asiat kasau-
tuvat, eikd sairastunut pysty kontrolloimaan ti-
lannetta. Kaaoksen keskelld oleva ei myoskidin
pysty itse tuottamaan johdonmukaista tarinaa,
vaan vasta etdisyys sairastumiseen mahdollistaa
aikaisemman tilanteen kuvaamisen. Tarina sai-
raudesta etsimisend sisiltdd sairauden hyviksy-
misen, sen mukanaan tuomien uusien mahdol-
lisuuksien nikemisen seki elimin uudelleen
suuntaamisen.

Frankin typologiaa on hyodynnetty pitka-
aikaissairauksien tutkimuksissa laajasti. Eri-
tyisend kiinnostuksen kohteena on ollut se,
millaisia mahdollisuuksia erilaiset sairaudet
(ks. esim. keuhkoahtaumatauti, Pinnock ym.
2011; rintasyopd, Coll-Planas & Visa 2016)
antavat elimintarinan uudelleen hahmotta-
miseen, silld sairauksien etenemisen nopeus
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ja vaikutukset eldmidn eroavat merkittivisti.
Tyoikidisend muistisairauteen sairastuneiden
kohdalla on my6s syytd pohtia, kuinka sairaus
asettuu osaksi elimankulkua ja sitd koskevia
kulttuurisia mallitarinoita. Kolmatta ikda on
kuvattu tydelimin jilkeisend eliminvaiheena,
johon liittyvid kulttuurisia oletuksia ovat esi-
merkiksi toimintakykyisyys, aktiivisuus, valin-
nan vapaus, kuluttaminen, mahdollisuus osallis-
tua ja harrastaa eli omistaa aikaa omalle hyvin-
voinnille. Kolmannen iin kisitteen on nihty
luovan myonteisempiid kuvaa vanhenemisesta.
Kritiikkind on kuitenkin todettu, ettei kaikil-
la ole mahdollisuutta tai halua eldd ndiden
odotusten mukaisesti. Kolmannen iin vahvat
myonteiset nikokulmat saattavat myos teh-
dd rajan neljinteen ikdin hyvin jyrkiksi ja
vahvistaa sen kielteisid piirteitd. (Karisto 2004.)
Neljis ikd ndhdddn eldimdn pidtevaiheena, kuin
mustana aukkona, josta ei ole paluuta; ithmisen
oma toimijuus ja valinnanvapaus heikkenevit,
ja hin on yhi riippuvaisempi muista (Gilleard
& Higgs 2010; Williams ym. 2012).
Tyoikidisend muistisairauteen sairastuminen
rikkoo normaalin eliminkulun, ja kolmannen
idn vaihe voi jadda lyhyeksi, koska sairauden
aiheuttamat muutokset jouduttavat siirtymis-
td neljanteen ikddn. Neljinteen ikddn liitetddn
Gulletten (2018) mukaan jatkuvan heikenty-
misen mallitarina (narrative of decline), johon
kuuluu sairauksien kirjo, kehon heikkous ja
hauraus sekd psyykkisen toimintakyvyn heiken-
tyminen. Heikentymisen mallitarinaan kuulu-
vat myos autonomian menettiminen ja van-
henemiselle periksi antaminen (Pirhonen ym.
2015). Tillaisen mallitarinan vuoksi vanhat ih-
miset voidaan nihdi itsestd erillisend ja kau-
kaisena ihmisryhmind, eli heidit toiseutetaan
eikd heidan tilanteeseensa haluta samaistua.
Samanlaisia yleistdvid ja stigmatisoivia heiken-
tymisen tarinoita liitetddn usein my6s muisti-
sairauksiin, riippumatta siitd minki ikdinen
sairastunut on. Muistin heikentyminen uhkaa
vahvasti autonomiaa, rationaalisuutta, itsekont-
rollia sekd tunteiden hallintaa (Pirhonen ym.
2015) ja vie siksi ihmiseltd mahdollisuuksia

eldd, toimia ja vanheta kulttuurisesti hyviksy-
tylld tavalla (Williams ym. 2012).

Tyoikidisend muistisairauteen sairastuneiden
kokemuksia on tutkittu erilaisilla asetelmilla,
ja useissa tutkimuksissa osallistujat ovat olleet
hyvin eri vaiheissa sairautta (mm. Johannessen
& Moller 2013; Clemerson ym. 2014; van Vilet
ym. 2017; Rabanal ym. 2018). Tutkimuksilla
on tuotettu monipuolista kuvaa tyoikiisten
muistisairauden sairastamisesta. Sen sijaan on
vihemmin sairauden alkuvaiheeseen liittyvdd
tutkimustietoa siitd, millaisia elimanmuutoksia
nuorempana muistisairauteen sairastuminen
aiheuttaa (ks. Heimonen 2005), kuinka sai-
rauteen sopeudutaan muun muassa sen tarinal-
listamisen keinoin ja miten ympiristén suh-
tautuminen vaikuttaa sairastuneen kokemuk-
siin. Muistisairauden tarinallistamisesta haas-
tavaa tekee sairauden moninaisuus. Muisti-
sairaus on luonteeltaan etenevi, ja sen aiheut-
tamat oireet ovat yksil6llisid ja monitahoisia
ja vaikuttavat monin tavoin sairastuneen toi-
mintaan (Birt ym. 2017). Sairauden moninai-
suuden ymmirtdmiseksi ja negatiivisten kult-
tuuristen olettamusten korjaamiseksi tarvitaan
sairastuneiden kokemusten tutkimista ja hei-
din ddnensd esille tuomista yhteiskunnassa
(McParland ym. 2017). Siksi tissd artikkelissa
tarkastellaan muistisairauteen tydikdiseni sai-
rastuneiden ja heidén ldheistensd haastattelui-
den pohjalta sitd, miten sairautta ja sen etene-
mistd kuvataan. Tarkennettuina tutkimuskysy-
myksini ovat:

1. Kuinka sairastuneet jisentivit sairauden
aiheuttamia eliminmuutoksia sairauden
alkuvaiheessa?

2. Miten liheisten tarinat sairaudesta reso-
noivat sairastuneiden tarinoihin?

Aineisto

Tutkimusaineisto koostuu 26 teemahaastatte-
lusta, joista puolet on muistisairauteen sairastu-
neiden ja puolet heidin liheistensd haastatte-
luja. Osallistujat rekrytoitiin kahden eri sai-
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raanhoitopiirin neurologian poliklinikan kaut-  raus aiheutti haastattelutilanteessa havaittavia
ta muistihoitajan ja/tai neurologin avulla seki  tiedonkisittelytoimintojen haasteita, kuten
kaksi osallistujaparia muistiyhdistyksen kautta. kertomuksen katkeamista kesken tai sanojen
Tutkimukseen osallistumisen kriteereiksi ase- muistamattomuutta, tuettiin sairastuneen itse-
tettiin se, ettd henkil6lle oli tehty etenevdn  ilmaisua toistamalla avainsanoja, kertaamalla
muistisairauden diagnoosi alle 65-vuotiaanaja  kysymyksid sekd varmistamalla asioita lisikysy-
ettd diagnoosin tekemisestd oli alle 6 kuukautta. myksin. Haastattelut kestivit (yhteiskesto sai-
Sairastunut nimesi itse liheisen henkilon, jon-  rastuneen ja liheisen haastatteluille) 70-165
ka pyysi osallistumaan tutkimukseen. Liheisen ~ minuuttia, ja litteroitujen haastatteluiden laa-
tuli osallistua sddnnollisesti, vihintddn viikoit-  juus oli 15-28 sivua. Yhteensi litteroitua ai-
tain, sairastuneen arkeen. Molemmat, sairas- neistoa oli 279 sivua.
tunut ja liheinen, antoivat kirjallisen tietoisen Haastattelut toteutettiin sairastuneen ko-
suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta.  tona tai julkisen tilan neuvotteluhuoneessa sil-
Sairastuneista 12 oli naisia ja yksi mies, ja he  loin, kun kotona tapaaminen ei ollut mahdol-
olivat idltddn 51-65-vuotiaita. Diagnosoituja  lista. Viisi haastattelua toteutettiin etini, joko
muistisairauksia olivat Alzheimerin tauti (11), puhelinhaastatteluna tai videopuhelun avulla,
Lewyn kappale -tauti (1) ja semanttinen de- kevidn 2020 covid-19-pandemian poikkeus-
mentia (1). Liheisistd yhdeksin oli puolisoita, aikana. Haastattelut toteutti artikkelin ensim-
kaksi ditid ja kaksi lasta, ja heidédn ikdjakauman-  mdinen kirjoittaja. Haastattelun aluksi molem-
sa oli 33-78 vuotta. Sairastuneista kaksi oli jat-  mille osallistujille kerrottiin suullisesti tutki-
kanut tyoelimissd diagnoosin saamisen jilkeen =~ mukseen osallistumiseen liittyvid tietoja ja an-
ja loput yksitoista olivat jddneet pois tydeli- nettiin mahdollisuus lisdtietojen kysymiseen.
mistd, mikd tarkoitti joko saatua elikepddtosti ~ Tamin jilkeen haastateltaville tehtiin vuoro-
tai sen odottamista tai sairauslomalla olemista.  tellen yksilohaastattelu, jossa kisiteltiin sa-
Muistisairautta sairastavilla henkil6illd on  mat haastatteluteemat. Yhdessi haastattelussa
yhtildinen oikeus osallistua tutkimuksiin kuin =~ molemmat haastateltavat halusivat olla koko
muillakin. Erityisen tirkedksi osallistumisen  ajan lisni, ja timi mahdollistettiin, kuitenkin
tekee se, ettd tutkimus hyddyttdd muita samas-  niin, ettd heidinkin haastattelunsa tehtiin pe-
sa tilanteessa olevia ihmisid (Kuula 2011),ja  rikkiin ja toinen vain kuunteli. Haastattelussa
monet tdhdn tutkimukseen osallistujat kertoi- kasitellyt teemat olivat: sairauden ensimmadi-
vatkin ldhteneensd mukaan juuri timdn vuoksi.  set muutokset ja huolen herddminen, sairauden
Muistisairautta sairastavat pystyvit kuvaamaan  toteamisen prosessi, sairauden arjen elimiin
sairauteensa liittyvid kokemuksia, vaikka sai- aiheuttamat muutokset, tuentarpeet ja sopeu-
raus vaikuttaakin tiedonkisittelytoimintoihin  tumistavat, muiden ihmisten suhtautuminen
(Johannessen ym. 2018). Muistisairauteen sai- sairastumiseen seki tulevaisuuden suunnitel-
rastuminen vaikuttaa myos ldheisiin; he koh- mat. Haastattelun jilkeen tdytettiin CDR-
taavat ja jakavat yhdessi sairastuneen kanssa  lomake (Zhe Clinical Dementia Rating), jon-
haasteet, ovat osallisia uuteen tilanteeseen so-  ka avulla kartoitettiin senhetkistd kognitiivista
peutumisessa ja tukevat sairastunutta (Baptista  toimintakykyi eli sitd, miten sairaus vaikuttaa
ym. 2016). Liheisten tutkimukseen osallistu-  eri osa-alueisiin, esimerkiksi muistiin, orien-
misen kautta on mahdollista saavuttaa laajem-  taatioon tai yhteisollisiin toimintoihin. Mittari
pl ymmirrys sairauden aiheuttamista elimin-  téytettiin yhdessd sairastuneen ja hinen lihei-
muutoksista. sensd kanssa, jotta molemmat saivat kertoa
Haastatteluiden toteutuksessa kiinnitettiin ~ omat nikemyksensi ja perustelunsa luokituk-
huomiota avoimeen ilmapiiriin, kiireettémyy- sen eri kohtiin, ja ndiden pohjalta valittiin yh-
teen ja vuorovaikutuksen selkeyteen. Jos sai- teisymmairryksessi sairauden tilannetta haas-
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tatteluhetkelld kuvaava luokka. CDR-asteikkoa
on kiytetty tissd tutkimuksessa sum of boxes
-tyylisesti, miké on yleinen tutkimuksissa kiy-
tetty tapa; siind eri osioiden pistemddrit las-
ketaan yhteen ja timid summa ilmoitetaan nu-
merona (Rosenvall 2016). Tutkimukseen osal-
listujien CDR-asteikon yhteenlasketut sum of
boxes -pisteet vaihtelivat 0—4,5:n vililld, ollen
neljilld sairastuneella 0 (normaali), kuudella
0,5-2,5 (epdvarma heikentyminen), kahdella
3—4 (hyvin lievd dementia) ja yhdelld 4,5 (lie-
vi dementia) (O’Bryant ym. 2008).

Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimukselle on myonnetty puoltava lausunto
Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvas-
tuualueen eettiseltd toimikunnalta (R19023), ja
tutkimuslupa osallistujien rekrytointia varten
on saatu kahdesta sairaanhoitopiiristd. Tutki-
muksen toteuttamisen kaikissa vaiheissa nou-
datettiin tutkimuseettisid periaatteita eli tut-
kittavien itsemidrddmisoikeutta, vahingoittu-
mattomuutta ja yksityisyyden kunnioittamista
(Kuula 2011). Tutkimukseen osallistujat saivat
etukiteen kirjallista tutkimusinformaatiota, ja
ennen haastattelua asiat kiytiin myés suullises-
ti lapi. Yksityisyyden kunnioittamista varmisti
se, ettd sairastuneen ja liheisen haastattelut
tehtiin erikseen. Samanaikaisen haastattelun
tekeminen voi estid kertomasta todellisista
kokemuksista (Heimonen 2005; Clemerson
ym. 2014).

Tutkimuksen luotettavuutta lisdi se, ettd
sairastuneet olivat melko samassa sairauden al-
kuvaiheessa seki CDR-mittarin tulosten mu-
kaan ettd sairauden diagnosoinnin ajankohtaa
tarkasteltaessa. Kaikkien sairaus oli todettu
aikaisintaan puoli vuotta ennen haastattelua.
Tutkimuksen vahvuutena voidaan nihdi aineis-
ton monipuolisuus. Niin sairastuneet (n=13)
kuin myds liheiset (n = 13) kertoivat erittdin
kattavasti kokemuksistaan, ja kertomuksista
16ytyy runsaasti vastauksia tutkimuskysymyk-
siin — my9s niin, ettd samantyyliset huomiot

toistuivat eri haastateltavien tarinoissa, eli ai-
neistossa saavutettiin saturoitumista. Analy-
sointi tehtiin yhteisty6ssd kolmen tutkijan kes-
ken. Alkuvaiheen analysoinnin, eli litteroinnin,
aineistoon tutustumisen, ilmaisujen poimimi-
sen ja niiden teemoittelun, toteutti ensimmii-
nen kirjoittaja, ja tarinatyyppien esille hahmot-
tumisen vaiheessa analyysid jatkettiin kolmen
tutkijan yhteistyni. Tdssd vaiheessa palattiin
alkuperiisilmaisuihin ja teemoitteluun seki
muodostettiin yhteisti ymmairrystd siitd, mi-
ten tarinatyyppeji kuvataan.

Tulosten yleistettivyyttd voi heikentda rek-
rytoinnin pitkid kesto ja osallistujien valikoitu-
minen. Osallistujien rekrytointi tutkimukseen
kesti lihes vuoden. Syyni rekrytoinnin melko
pitkdin kestoon oli se, ettd tybikdisend muisti-
sairauteen sairastuvia on melko vihin, ja lisiksi
diagnoosin saamiseen liittyy kuormitusta, min-
ki vuoksi liheskddn kaikki sairastuneet eivit
ole valmiita osallistumaan tutkimukseen ja ja-
kamaan sairastumiseen liittyvid kokemuksiaan.
Timin vuoksi tutkimukseen osallistujien jouk-
ko on valikoitunutta, painottuen naisiin ja hen-
kil6ihin, jotka esimerkiksi luonteensa tai tyo-
historiansa takia ovat kiinnostuneet keskuste-
lusta ja sosiaalisesta kanssakdymisestd. Lisiksi
etenevin muistisairauden aiheuttajat eivit tut-
kimukseen osallistujilla tdysin kata tyypillisim-
pid alle 65-vuotiaiden sairauksia. Esimerkiksi
vaskulaarista tai alkoholin kdytostd johtuvaa
muistisairautta sairastavia henkil6iti ei ollut
osallistujien joukossa lainkaan, ja otsa-ohimo-
lohkorappeumaa sairastavia henkilditi oli vain
yksi, vaikka alle 65-vuotiaana sairastuneilla
edelld mainitut sairaudet aiheuttavat yhteensi
lihes kolmanneksen muistisairauksista (Hayo
2015). Tutkimuksessa ei pyritd tulosten yleis-
tettdvyyteen tilastollisessa mielessi, vaan tar-
koituksena on tuottaa jisennyksid ja tulkinto-
ja tutkittavasta ilmiostd (Saarenheimo 1997).
Tutkimustuloksia hyodyntivin on hyvi huo-
mioida, ettd muistisairautta sairastavien koke-
mukset voivat olla vield tdssd artikkelissa esi-
tettyd moninaisempia.
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Menetelmat

Tutkimusaineisto on analysoitu soveltaen nar-
ratiivisen tutkimuksen menetelmia. Kertomus-
ten analyysille ei ole olemassa vakiintunutta
metodia, joka etenisi samanlaisena eri aineis-
toissa, vaan analyysimenetelmiksi valitaan ai-
neistoon sopiva analyyttinen viline, jota sovel-
letaan tutkimuskysymysten mukaisesti. Ker-
tomuksiin vaikuttavat kertojan arvomaailma,
hinen sosiaaliset suhteensa, yhteis6t, joihin
hin kuuluu, seki kertomuksen kertomisen aika
ja paikka. Kertomukset ovat tilanteisiin sidot-
tuja, ja kertomusten rakentumisessa tirkedd on
vuorovaikutus ja konteksti sekd tapahtumien
aikajdrjestys. Lisiksi kertomuksien avulla osoi-
tetaan epdjdrjestystd ja elimdnmuutosten tuot-
tamia selviytymishaasteita. Tarked elementti
on myds kuvaus siitd, millaista on eldd kerto-
muksessa esitetyn epdjirjestyksen lipi, millai-
sia kehitysprosesseja kertomukseen liittyy ja
millainen kertomuksen suhde on kulttuurisiin
mallitarinoihin. (Hyvirinen 2010.)
Litteroidusta haastatteluaineistosta haet-
tiin tutkimustehtdvin mukaisesti ilmaisuja tai
osatarinoita, joilla haastateltava kuvasi sairastu-
misen aiheuttamia muutoksia elimintilantees-
saan, suhtautumista ja sopeutumista sairauteen,
sairaudelle annettuja merkityksid sekd sitd, mi-
ten haastateltava suhteutti kertomuksensa ajal-
lisesti tihdn hetkeen ja tulevaan. Osatarinoilla
tarkoitetaan yksittdisid ilmaisuja laajempia, sa-
maa aihetta kisittelevid kokonaisuuksia, kuten
keskustelukatkelmaa tai useampia samaan ai-
heeseen liittyvid ilmaisuja haastattelun eri koh-
dista, jotka kuitenkin edustavat esiteltyjen ta-
rinatyyppien mukaista tulkintaa muistisairau-
den kanssa eldmisestd. Kokemusten monipuo-
lisuutta pyrittiin tavoittamaan silld, ettd aineis-
tosta huomioitiin toistuvasti kerrottuja asioita,
yllattavid ja vahvoja sekd my0s eridvii ja hiljai-
sempia kokemuksia. Alkuperiisilmaisuja haet-
taessa aineistosta hahmottui seitsemin sairas-
tumisen vaiheeseen liittyvidd, yhdistivii tee-
maa: ensimmdiset muutokset ja huolen herdi-

minen, tutkimukset ja diagnoosi, suoriutumi-
nen ja suhtautuminen, arjen aktiivisuuden
merkitys, parisuhde ja muut ihmiset ymparilld,
muuttuneeseen elimintilanteeseen sopeutu-
minen seki ajatukset tulevaisuudesta ja sairau-
den vaikutuksesta. Keskeiset ilmaisut ja osata-
rinat koottiin yhdistivien teemojen mukaisiksi
kokonaisuuksiksi erikseen sairastuneiden ja la-
heisten haastatteluista. Analyysin painopiste
pidettiin sairastuneen kokemuksien kuvauksis-
sa. Liheisten kertomuksia peilattiin sairastu-
neen tarinaan osallistujapareittain, jolloin oli
mahdollista tavoittaa yhtildisyyksid, ristirii-
toja sekd tarinoiden keskindistd resonointia.
Teemoitellusta aiheistosta hahmottui kolme
toisistaan eroavaa tarinatyyppid, joiden siséisid
merkityksid ja yhdistdvid tekijoitd on kuvattu
taulukossa 1. Hinninen (1999) on kiyttinyt
kasitettd tarinatyyppi kuvatessaan eliminmuu-
toksia tarinallisesta ndkokulmasta ja jisenties-
sddn erilaisia merkityksenantotapoja. Kukaan
haastatteluun osallistuneista ei edustanut pel-
kistddn yhtd kertomisen tapaa, eli tarinatyypit
ovat muodostuneet eri osallistujien osakerto-
muksista.

Tulokset

Sairastuneiden ja heiddn liheistensd kokemuk-
sista erottui kolme tarinatyyppii, joissa tule-
vat esille uuteen elimintilanteeseen liittyvit
omanlaiset toiminta- ja suhtautumistavat seki
niitd ohjaavat arvot ja merkitykset. Tarinoiden
vililla on havaittavissa kolme keskeisti erotta-
vaa tekijad. Ensinnikin eroja esiintyi sairastu-
neen suhtautumisessa aikaan, erityisesti tule-
vaisuuteen. Toiseksi eroja 16ytyi omissa koe-
tuissa mahdollisuuksissa vaikuttaa niin sairau-
den etenemiseen kuin omaan elimintilantee-
seenkin. Kolmas tarinoiden pohjavireen ero
on sairastuneiden ja ldheisten nikemyksien
samankaltaisuus tai eroavuus. Tarinatyypit on
nimetty kaaoksen, irtautumisen ja aktiivisuu-
den tarinaksi (taulukko 1).
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Yhteista kaikille sairastumisen tarinoille
ndyttivit olevan sairauden moninaiset ensioireet,
jotka vaikuttivat eri tavoin tiedonkdsittely-
toimintoihin sek sitd kautta arjessa suoriutu-
miseen ja saivat aikaan tutkimuksiin hakeutu-
misen. Ensimmaiset muutokset tulivat esille
esimerkiksi tyGstressin lisddntymisend, jaksami-
sen ongelmina, unettomuutena, masentunei-
suutena, uudenlaisten toimintatapojen omak-
sumisen hankaluutena, tietokoneella toimimi-
sen ongelmina, oman talouden hallinnan vai-
keutena, sanojen tai nimien unohteluna, aikai-
semmin kidydyn keskustelun lopputuloksen
unohtamisena tai hitauden ja vdsymyksen li-
sddntymisen kokemuksena. Se, miten sairastu-
neet itse suhtautuivat ensioireisiin ja kuinka
he toimivat tunnistettuaan muutokset, seki se,
miten ylldttivind diagnoosi koettiin ja miten
sairauden toteamisen jdlkeen toimittiin, vaih-
teli eri tarinatyypeissi. Seuraavaksi esitelldin
eri tarinatyypit keskeisine ominaispiirteineen.

Kaaoksen tarinatyyppi

Kaaoksen tarinatyypissi keskeisini piirteind
nousivat esille eri tilanteisiin liittyvd epivar-
muus ja ennakoimattomuus sekd monenlaiset
muutoksia aiheuttavat tekijit. Sairastuneiden
kuvauksissa ensioireiden kerrottiin olleen epa-
selvid, ja tuon ajanjakson kertomisessa keski-
tyttiin sairauden oireiden sijaan pikemminkin
muihin elimiidn kaaosmaisuutta tuoneisiin
tekijoihin. Téllaisia olivat esimerkiksi ajanjak-
soon osunut muutto, perheenjisenen raskas-
hoitoinen ja vakava sairaus tai tyoyhteisossd il-
menneet ongelmat, jotka heijastuivat ja kuor-
mittivat my6s itsed. Vasta muiden huolestumi-
nen sai hakeutumaan tutkimuksiin, ja kesto en-
sioireista diagnoosin saamiseen vei joidenkin
kohdalla hyvinkin pitkddn. Diagnoosin saami-
nen ei selkeyttinyt tilannetta, jos sairaus jii
etiiseksi sen vuoksi, ettd elimintilanteen muu-
tosten ja vaatimusten vuoksi sen prosessointiin
ei ehditty keskittyd tai sitd ei hyviksytty osaksi
omaa tilannetta. Omasta sairaudesta ei haluttu
my6skidn kertoa muille ihmisille; vain ldhim-

mit tiesivit diagnoosista. Jos diagnoosiin liittyi
epévarmuutta, saattoi kokemus omasta sairau-
desta jaddi episelviksi. Epdvarmuus sairauden
luonteesta aiheuttaa sen, ettd tarinalla ei ole
varsinaista selvipiirteistd alkua tai siirtymad
alusta (diagnoosi) seuraavaan vaiheeseen (sai-
rastaminen), vaan sairastunut jid jossain mai-
rin kellumaan niiden vaiheiden viliin.

Ensin sanottiin, ettd sulla on Alzheimerin
tauti, jolloin md olin aivan kaubistunut.
Sitten otettiin neulandyte, ja ne sano siitd,
ettd ei todellakaan ole Alzheimerin tauti, eikd
ole lahellakdidan. Sitten md olin, ettd hub, hub.
Sitten taas vihin tutkittiin, ja kylld onkin.
Etti lagkarit oli eri mielfa. Ja kun oon vihin
tammaoinen epdilevd luonne, niin en ma nyt
ihan varma vield oo. (sairastunut)

Sairastuneen suoriutumisessa tapahtuneet muu-
tokset aiheuttivat sekavia tilanteita. Tyoeld-
misti poisjaidminen ja muuttunut eliménrytmi
monien muiden muutosten keskelld oli uusi ti-
lanne. Taloudellisten ongelmien kasautuminen,
sairauden etenemiseen liittyvit pelot, parisuh-
teeseen liittyvit haasteet tai nukkumisen on-
gelmat kuormittivat, jolloin my6s muistisairau-
den oireet lisddntyivit ja tunne eliméinhallin-
nasta viheni. Omaan olotilaan saattoi liittyd
epdvarmuutta, itseluottamuksen vihenemisti,
piivin tekemisten suunnittelun haasteita tai
liian monen asian yhtd aikaa tekemistd. Téllai-
set muutokset aiheuttivat sekavaa oloa ja var-
mistelun tarvetta, ja vililld olotilan kuvattiin
olevan "semmoista leijumista”. Tarinassa on
myds tyypillisesti mukana vihin toimijoita.
Eldminpiiri on tapahtuneiden muutosten ta-
kia kaventunut. Lisiksi tarinalle on tyypillistd
tietynlainen pysdhtyneisyys; ajan kuluminen ei
tuota merkittivid muutoksia tilanteeseen, eika
sen kulumista juurikaan kuvata. Sitikin enem-
min tarinoissa on mukana muutoksia aiheutta-
neita tapahtumia sekd odotusta, joskaan aina ei
kiy selviksi, mitd odotetaan.

Timin tarinatyypin kddnnekohdaksi, mui-
hin osiin vaikuttavaksi tekijiksi, ndyttiisi muo-
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dostuvan tulevaisuuteen suhtautuminen. Sai-
rastuneiden tarinoissa tuli esille kokemus sii-
td, ettei itse pysty vaikuttamaan tilanteeseen
vaan ikddn kuin kulkeutuu tilanteesta toiseen.
Tiamid havainto vaikutti myos tulevaisuuden
ajatteluun: tulevaisuutta ei juurikaan suun-
niteltu, koska kiytettdvissd oleva energia ku-
lui arjen haasteista selvidmiseen ja tilanteeseen
johtaneiden menneiden asioiden tarkasteluun.
Ja koska toiminnalla ei ole suuntaa, ei tarinalla
my6skdin ole loppua, jotakin tapahtumaa tai ta-
voitetta tai "vilitilinpadtostd” (closure, ks. Pietild
ym. 2018), jota kohden kertoja katsoisi olevan-
sa matkalla ja joka siten tuottaisi odotushori-
sonttia ja rytmid kerrontaan. Kaaoksen tarinal-
le on kaiken kaikkiaan luonteenomaista jisenty-
mittdmyys ajallisesti ja tarinan vaiheiden osalta.

Sairastuneiden ja liheisten tarinoissa esiin-
tyi selvid eroja. Liheiset huomioivat sairastu-
neen tilanteessa tapahtuneita muutoksia etddm-
miltd ja kattavammin kuin sairastuneet itse.
Sairastuneiden haastattelut sisilsivit yksittii-
sid osatarinoita, joiden vilinen yhteys saattoi
jaada episelviksi, tai tarinat limittyivit koko-
naistilanteeseen vasta liheisen haastattelun jil-
keen, kun kokonaiskuva elimintilanteesta oli
hahmottunut. Liheisilld oli vastuu laajemmas-
ta tilannekuvasta.

Tlssd vaiheessa on niin hirveen vaikee yksit-
taisia pienid nyansseja kdsittid, ettd liittyy-
ko se Alzheimerin tautiin vai onko se johdan-
naista mitd on sitten puolison sairastumises-
ta. Ettd siita ligkkeen tehon vaikutuksesta
tai onko se paikallaan junnaava vai menee-
ko se ndin ja ndin. Kaikki vaikuttaa kaik-
keen... huolenpitovastuu on mulla ja siskolla
lisadntynyt niin kuin ylipddtiin tekeminen
on lisdadntynyt. Ettd ennen pddsi helpommalla,
vaikka isd nyt on sairastanut pitkidin, mutta
tiesi ettd sielld on toinen, joka pystyy suoriutu-
maan. Mut sit kun sen suoritustaso rupee heik-
kenemddn, niin ei sitd voi olla noteeraamatta
ite, ettd sitten on autettava enemman. Oli se
sitten fyysisti tai asianhoidollista tai mitd ta-
hansa, niin kumminkin. (Iiheinen)

Tiéssi tarinatyypissi liheisen tilanne kuvau-
tuu kuormittavana, episelvit ja arvaamattomat
tilanteet olivat yleisid ja sairastuneiden kyky
huolehtia omista asioista oli heikentynyt. Sa-
manaikaisesti avuntarpeiden tunnistaminen ja
my0s avun pyytiminen saattoi olla haastavaa.
Tami sai aikaan sen, ettd liheisten rooli ko-
rostui niin muutosten huomioimisessa kuin
huolenpitimisessikin ja tulevaisuuden suun-
nittelussa.

Irtautumisen tarinatyyppi

Irtautumisen tarinassa ensioireet ja diagnoosin
saaminen tulivat sairastuneiden kertomuksissa
esille hiukan etdisend prosessina, jossa usein
vasta muiden huolestuminen sai hakeutumaan
tutkimuksiin. Diagnoosin saamisen jilkeen
ndyttiisi tapahtuvan irtautumisen tarinalle
omaleimainen kidinnekohta. Kdinnekohdassa
muistisairaus todetaan vaistimattomiksi osaksi
omaa kertomusta ja havaitaan, etti etenevi sai-
raus tulee muuttamaan elimii kohti ei-toivot-
tua suuntaa, johon itse ei pysty vaikuttamaan.
Timai kiinnekohta vaikuttaa tarinan muihin
osiin.

Aitikin ei myéntinyt iking [omaa muisti-
ongelmaansa], et mad osaan sitten myontid
ne asiat toisella lailla, mutta diti ei sitd osan-
nut. (sairastunut)

Diagnoosista kerrottiin avoimesti muille, niin
lihipiirille kuin my6s laajemmin muillekin
ihmisille, joita asia jollain tavoin koski. Tama
avoimuus sairaudesta kertomisessa oli erilais-
ta kuin muissa tarinatyypeissi ja saattoi johtua
siitd, ettd sairaus hyviksyttiin ja ndhtiin véistd-
mattdmind osana omaa elimai.

Haastattelija: Ootko si kerfonut sairaudesta,
vaikka jollekin liheiselle tai ystaville?
Sairastunut: Joo kylli kaikki tietid. Ma oon
avoin siing.

Haastattelija: Mites ne on subtautunut?
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Sairastunut: No ei ne, mitds ne. Ottaa osaa

tietysti vahdn, ja mind oon sen sanonut kaikil-
le, ettd mun mielestd tid on geenikysymys, etti

se on pitkalti sieltd, minkds sille voi, vddrddn

perheeseen on syntynyt (nauraa).

Tarinatyypille oli tyypillistd, ettd sairastunut
rajoitti omia tekemisiddn ja osallistumisiaan
kotipiirin ulkopuolella arjen askareiden muo-
dostuessa tirkeiksi osaksi elimiid. Kaikesta
ylimdiriiseksi koetusta haluttiin pddstdd irti,
ja esimerkiksi kiireisestd, stressaavasta tyoeld-
misti poisjddminen koettiin helpottavana.
Helpotusta tuotti myds autoilun lopettaminen,
jos ei ollut ikind erityisemmin pitdnyt ajami-
sesta. Aikaorientaatiossa sairastuneet keskittyi-
vit menneeseen ja nykyhetkeen. Aikaisemman
elimin ja sen jatkuvuuden merkitys oli suuri.
Asioista, jotka olivat olleet itselle aikaisemmin
merkityksellisid, kerrottiin paljon, ja ne kuvat-
tiin edelleen osana elimai, vaikka toimintata-
vat olisivatkin muuttuneet. Sairastuneiden halu
haastaa itseddn vaikeammista asioista suoriu-
tumiseen vaikutti kadonneen; he tyytyivit vi-
hempiin ja rajallisempaan toimintaan kuin
aikaisemmin. Tdmai saattoi nikyd esimerkiksi
television katselun, alkoholin kiyton tai tieto-
koneen kdyton lisddntymisend, eli toiminta
siirtyi enemmin sosiaalisesti passiivisiin asioi-
hin, joissa sosiaalisen vuorovaikutuksen ele-
mentti ja muut ihmiset ovat sivussa. Ndiden
toimintojen lisddntymisestd sairastuneet itse
kertoivat vihemman, ja asiat tulivat enemmin
esille liheisten kertomuksissa.

Mo oon tullut silli tavalla araksi libted vie-
raalle alueelle, niin kuin kivelyi tarkoitan.
Mutta semmoisia paikkoja kivelen, ettd tie-
dan, etta osaan tulla kotiin. Aika libella, mut-
ta ei silld niin valid ole. Kun pidsen sinne ulos,
happea hengittimidn. (sairastunut)

Tulevaisuus sai irtautumisen tarinoissa hyvin
vahin huomiota. Sairastuneet kertoivat usein
seuranneensa lahipiirissddn jonkun idkkddm-
min henkilén muistisairauden etenemistd, ja

joillakin oli my6s kokemuksia vanhemman
tai sisaruksen varhaisemmalla idlli alkaneesta
muistisairaudesta. Toisten muistisairauksien
etenemistd kuvattaessa sairastuneiden huomio
kiinnittyi sairauden loppuvaiheeseen, toiminto-
jen heikkenemiseen ja muiden avun varassa
elimiseen. Sairastuneiden omat ennakkokisi-
tykset sairauden etenemisestd ndyttivit johta-
van siihen, ettd he eivit halunneet ajatella ja
suunnitella omaa tulevaisuuttaan, vaan tissi
hetkessd eliminen antoi heille laajuudeltaan
sopivan elintilan:

Mitian muuta [kuin kuolemaa] md en pelkid,
enkd ma tiedi tarviiko sitikddn sen enempii
pelita. Mieluummin kuolisi dkkid sitten kun
se aika tulee, eikd jiis kitumaan tonne sangyn-
pohjalle. Lihinnd se on se pelko. (sairastunut)

Irtautumisen tarinassa esiintyi muita tarina-
tyyppejd selvemmin ero sairastuneiden ja hei-
ddn liheistensd kokemusten vililld. Kuvaukset
sairastuneen aktiivisuudesta ja osallistumisesta
olivat erilaiset, samoin nikemykset vaikutus-
mahdollisuuksista hyvinvointiin erosivat. Sai-
rastuneiden tarinoissa oltiin péddasiassa tyyty-
viisid sithen toimintaan, jota senhetkisessi ar-
jessa tehtiin, kun taas liheiset kuvasivat pyrki-
myksiddn aktivoida sairastunutta:

Pitiis varmaan pohtia tassd siti kuntoutus-
ta, ettd milld tavalla hin itse voisi, kun miti
md oon ymmdrtinyt, ettd jollain tavalla pys-
tyy itsekin aktivoida sitd aivotoimintaansa,
erilaisia muistipelejd ja muuta. Voisi yrittid
vaikuttaa sen hidastumiseen. .. et ndd on mun
ajatukset, mutta sitten se hinen oma, mdd en
pysty siihen kerta hin ei halua. (liheinen)

Liheisten kertomuksista tuli esille lisidntynyttd
vastuunkantoa arjen asioista ja ajoittaista kuor-
mittumista, esimerkiksi jos laheisen piti opetel-
la itselleen uusia kotitditd tai muistaa ja halli-
ta arjen kokonaistilannetta my0s sairastuneen
puolesta. Liheiset kuvasivat neuvottomuutta
muuttuneiden tilanteiden ratkaisemisessa, jos
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he eivit tienneet, millaisia keinoja tilanteessa
voisi kokeilla tai miten omia toimintatapoja
voisi muuttaa.

Aktiivisuuden tarinatyyppi

Aktiivisuuden tarinatyypin kdinnekohta tu-
lee esille jo aivan tarinan alussa, ensioireiden
huomioimisessa ja niihin suhtautumisessa.
Sairastunut havaitsi itse pienid, toistuvia muu-
toksia ja huolestui niistd. Vaikka muutosten ai-
heuttajan loytdminen ja tutkimukset kestivit
pitkddnkin, hin vei sitkedsti asiaa eteenpiin sii-
hen asti, ettd muutosten varsinainen aiheutta-
ja 16ytyi. Aktiivisuuden tarinoihin sisiltyi mo-
nia toimijoita ja aktiivista toimintaa. Tamai tuli
esille my6s sairauden ensioireista ja tutkimuk-
sista kerrottaessa tarinoiden monipuolisuute-
na, tapahtumien ja niihin liittyneiden ihmisten
esille tuomisena ja yhteyksien tarkasteluna.

Diagnoosin saaminen oli jirkytys, kuten
kaikissa muissakin tarinatyypeissi, mutta diag-
noosin saamisen jilkeen sairastuneet tyypilli-
sesti selvittivit itse aktiivisesti kdytinnon asioi-
ta ja valitsivat toimintatavat. Esimerkiksi eld-
kejdrjestelyjd selvitettiin Kelasta tai jirjestel-
tiin osa-aikatyohon siirtymistd. Yleisesti ottaen
sairauden olemassaolo hyviksyttiin, mutta se
asetettiin tietoisesti pieneen sivurooliin omas-
sa tarinassa, ja ttd ajattelutapaa kuvastaa myGs
sairaudesta muille kertominen. Thmiset, joille
sairaudesta kerrottiin, mietittiin tarkasti, koska
muiden ihmisten suhtautumisen itseen ei ha-
luttu muuttuvan. Sairauden ei nihty vaikutta-
van omaan olotilaan tai toimintaan tissd koh-
din merkittivisti. Tosin heti diagnoosin saa-
misen jélkeisessd shokkitilassa titd harkintaa
ei vilttdmittd pystytty tekemiin, ja nopeaa sai-
raudesta kertomista tyonantajalle tai tyGyhtei-
solle saatettiin jélkikdteen katua, jos se oli vai-
keuttanut tyossi jatkamista:

Tin diagnoosin jéilkeen, jilkeenpiin oon aa-
tellu ja oon psykologinkin kanssa pubunut,
ettd olis ollut tosi tirkeetd, ettd se lidkdiri ois
ymmdrtinyt mua ja yrittinyt suojella mun

Ppsyykettd. Etti ma en ollu siind kohtaa sii-
nd mielentilassa, ettd mun olis kannattanut
toihin mennd. Mun olis kannattanut olla se
kaks viikkoo tai viis viikkoo sairaslomalla ja
sen jalkeen sitten ma oisin tiennyt, etti pa-
mautanks ma toissd tan tiedon kaikille vai en.
Ettd en md osannut suojella ittee siind kohdin.
(sairastunut)

Aktiivisuuden tarinassa sairauden aiheuttamia
eliminmuutoksia tarkasteltiin monipuolises-
ti, ja sairastuneet suunnittelivat itse, millaisia
asioita haluavat tehdi. He my6s pohtivat omia
arvojaan ja itselleen tirkeitd asioita. Tilanne
nihtiin uutena eliminvaiheena, johon sisil-
tyi aikaisemmasta eroavia asioita, kuten tyds-
td poisjddmisen mahdollistama osallistuminen
“tiysilld” itsed kiinnostaviin harrastuksiin tai
elimassd aikaisemmin kohdattujen psyykkises-
ti kuormittavien asioiden tyostiminen psyko-
logikiyntien avulla. Sairautta ja omaa hyvin-
vointia huomioitiin valinnoissa; esimerkiksi
arjen kuormittavuutta tarkasteltiin uudella ta-
valla ja omaa suoriutumista arvioitiin hyvin
tarkasti. Tyo tuli esille monin tavoin sairastu-
neiden kertomuksissa. He kertoivat omasta
tyohistoriastaan ja pohtivat omaa tydkykydin,
tyon merkityksellisyyttd ja tyon vaatimuksia
sekd sitd, miten tyopaikoilla suhtauduttiin sai-
rastumiseen. Muistisairausdiagnoosiin oli suh-
tauduttu tydpaikoilla vaihtelevasti. Sairastunut
saattoi saada tyokavereiltaan seki esimiehel-
tidn tukea, ja ty6td muunnettiin joustavasti
esimerkiksi osa-aikatydksi, kun taas jossain ti-
lanteessa tyénantaja ensin ohjasi tydntekijaa ir-
tisanoutumaan, ja kun tyontekiji ei tihin suos-
tunut, hinen tydkykyédin testattiin uudelleen
sijoittamalla héinet haastavampiin tehtdviin.
Aktiivinen toimintatapa ndyttiytyi tillaisessa
tilanteessa esimerkiksi oman edun puolusta-
misena tyopaikalla tai yhteydenottona muis-
tiliiton lakimieheen. Sairastuneet hyodynsivit
laajasti omaa verkostoaan ja eri toimijoita uu-
teen tilanteeseen sopeutumisessa. My6s oma
asennoituminen oli merkityksellisti elimén-
muutoksessa:
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MG oon aina ajatellut, etti kun elimdssi on
tullut jotain, niin ma oon loytinyt niitd posi-
titvisia asioita. Ettd jos tulee timmainen [sai-
raus), niin sitten pitii loytid jotain positii-
vista. Mulla se on talli hetkelld tuo osatyiky-
vyttomyyselike. Sitikin voi vihin vitsakke-
listi ajatella — ihanaa olla vahain toissa, vaik-
ka on véihin holmé. (sairastunut)

Ajallisesti tarinassa on lisnd mennyt, nykyhetki
ja tuleva. Aiempia pddtoksid on suunnattu siten,
ettd tistd hetkestd ja tulevasta voisi tulla parem-
pi. Tulevaisuuteen liittyvit tavoitteet koskivat
paljolti omaa ja liheisten hyvinvointia ja itsen-
sd nikodisen elimin elimisti. Aktiivisuuden ta-
rinassa dementiaan, eli sairauden loppuvaihee-
seen, ja sairauden etenemiseen liitettyjd ylei-
sid olettamuksia ja kauhukuvia vastustettiin.
Sairastuneet nikivit, ettd pystyvit itse vaikut-
tamaan moniin asioihin ja himmistelivit sitd,
miten ympdrilld yleisesti sairauteen suhtaudu-
taan. Toki he my6s pohtivat oman toimintaky-
kynsi rajoja seki sairauden etenemiseen liitty-
vid epdvarmuuksia. Tulevaisuutta huomioitiin
eri tavoin; sairastuneilla oli harrastuksiin, mat-
kustamiseen ja tyoeldmain liittyvid tulevaisuu-
den suunnitelmia. Tydelimain liittyvit suun-
nitelmat saattoivat koskea niin eldkkeelle jai-
misestd haaveilemista kuin my6s alanvaihtoa
tyohon, josta oli pitkddn haaveillut:

Ois kiva jo tehdi muutakin [tyotd], se ois sitd
mun vahvuusaluetta ja siitd todenndkdisesti
maksettais enemmdn ja se vois olla jopa ki-
vempaakin. Mutta se tuntuu tavallaan aika
Jarjettomdltikin tissd kohtaa haaveilla siti,
kun tarjoillaan tietylld tapaa timméista, ettd
hommaa se hoivakotipaikka. Sitten siti kokee
ittensd, ettd ottaako mut joku toihin ja pystyn-
ks md tekeen jotain (oitd, ja teenko ma joten-
kin vdidrin, jos md en kerro titi diagnoosia?
Pitdiské mun sitten vaan tavallaan solahtaa
siihen rooliin, joka mulle on tarjottu, eli pisti
paperit kuntoon ja kaikki ylimdidriinen hom-
ma pois, kun kohta kuolet kumminkin, taval-

laan kun mikddn ei nayti nyt siltd, ettd se ois
téissi kobtaa realismia. (sairastunut)

Aktiivisuuden tarinassa sairastuneiden ja liheis-
ten kertomukset olivat keskendin hyvin sa-
mankaltaisia, ja eliméntilanteen toimintatavat
ja sairaudelle annetut merkitykset olivat yhte-
neviisid. Molempien kertomuksissa tuli esille
kokemus siitd, ettd sairastunut pystyy itse mo-
nin tavoin vaikuttamaan elimin kulkuunsa,
kuten siihen, jatkaako hin toissd, mitd harras-
taa, kuinka huolehtii omasta hyvinvoinnistaan
sekd miten toimii omaa terveyttdin, erityisesti
aivoterveyttdin, edistivisti. Laheiset osoittivat
tukevansa sairastunutta hinen valinnoissaan
esimerkiksi selvittdmalld yhdessd hoitokeinoja,
yhteisilld harrastuksilla ja huolehtimalla hyvin-
voinnista. Laheisiltd saatu tunneperdinen tuki,
yhteenkuuluvuudentunne ja liheisyys néytti
korostuvan tissd tarinatyypissd. Huumori tuli
esille yhteiselimin voimavarana, ja myos sai-
raudesta saatettiin lihimpien kesken vitsailla ja
vililld "heittdd rankkaakin huumoria”. Yhteisen
ajan kuvattiin lisddntyneen sairastumisen jil-
keen, ja yhteinen tekeminen oli usein sisdllol-
tddn hyvinvointia vahvistavaa, ollen samalla
sairautta vastaan kamppailua:

Odotetaan ja katsotaan, aika néyttii. Yrittid
nyt tasapainoista elimad, ei rupee kovin puri-
taaniksi. Saa olla paheita, mutta jirki péds-
sd, vihdin niin kuin Arvo Yippo, etti kaikkee
vihin ja tasapaino olemisessa... mai koetan
myéskin omaa roolia vihin niin kuin him-
matakin, ettd musta ei valttamdatta tuu tuki-
pilaria. Joskus on hyviksi se, ettd mielipitei-
td ja kannanottoja tulee jostain muualtakin,
jolla on auktoriteettid, kun sitten taas mulla
puolisona. Mai oon vihin niin kuin huoneka-
lu (nauraa) ettd mdi en missiin vaibeessa ala
litan aikaisessa vaiheessa hoitamaan tai mi-
tdan. (liheinen)

Liheiset olivat pohtineet omaa rooliaan, ja
sairauteen rauhallisesti suhtautuminen ja tule-
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vaisuuden "kauhukuvien maalaamisen” valtti-
minen nihtiin tirkedni. Liheisen tuki oli sita,
ettd hin ei korostanut sairautta vaan ennem-
minkin asetti sen taustatekijaksi ja kiinnitti
huomiota muuten hyviin arkeen ja elimiseen.

Pohdinta

Tyoikdisend muistisairauteen sairastuminen
muuttaa radikaalilla tavalla oletettua elimin-
kulkua ja aiheuttaa muutoksia esimerkiksi sai-
rastuneen pystyvyyteen, identiteettiin ja sosiaa-
lisiin suhteisiin (mm. Greenwood & Smith
2016; Johannessen ym. 2018). Tarinan kerto-
minen elimin muutostilanteessa mahdollistaa
muutoksiin liittyvien prosessien pohtimisen
sekd auttaa rakentamaan uudenlaista kisitystd
itsestd (Hidnninen 1996; Frank 2013). Tdhin
tutkimukseen osallistuneiden kertomat koke-
mukset ja niistd muodostuvat tarinatyypit olivat
hyvin vaihtelevia ja yksil6llisid. Kaaoksen tari-
natyyppid leimasi eri tilanteisiin liittyvd epa-
varmuus ja sekavuus, joka aiheutui sairauden
monista oireista mutta myos eldimintilantee-
seen liittyvistd episelvyyksisti. Hinnisen
(1999) tarinallisen kiertokulun teorian niko-
kulmasta kaaoksen tarinassa sairastuneen sisdi-
nen tarina tulee esiin vain vihin ja pirstalei-
sesti, lahinni situaation eli elimintilanteen
kuvaamisen kautta. Irtautumisen tarinatyypis-
si keskityttiin tissd hetkessd elimiseen ja ha-
luttiin viettda rauhallista, omantahtista elimaa.
Sairaus jdtettiin taustalle. Irtautumisen tarinas-
sa sisdinen tarina keskittyy ennen muuta toi-
mintaan, joka liittyy totuttuun eliméinrytmiin,
huomion kiinnittyessd itselle mielekkiddseen
tekemiseen ja kuormittumisen vélttimiseen.
Aktiivisuuden tarinatyypissi elimad suunnitel-
tiin eteenpdin ja aktiivisen toiminnan kautta
haluttiin vaikuttaa sekd sairauteen, omaan hy-
vinvointiin laajemmin ettd yleisemmin omaan
eliminkulkuun. Aktiivisuuden tarina sisilsi
paljon merkitysten pohdintaa, ja kerronnassa
tulivat esille kaikki sisdisen tarinan ulottuvuu-

det. Situaation nikokulmasta elimintilannetta
huomioitiin kokonaisuutena ja sairauden vai-
kutuksia suhteutettiin siithen. Omassa toimin-
nassa huomioitiin sairauden merkitys, oma ky-
keneminen seki itselle merkitykselliset asiat.
Sosiaalisen tietovarannon ulottuvuuteen koh-
distuvia muistisairauksiin liittyvid kulttuurisia
olettamuksia kyseenalaistettiin, ja esimerkiksi
omasta sairaudesta muille kertomista harkittiin
tarkoin. Kerrotusta tarinasta muodostui jisen-
netty kokonaisuus, johon myds haastatteluun
osallistuminen kuului — omien kokemusten
kertominen auttoi jidsentimdin omaa tilan-
netta. Elimintarinan uudelleen rakentaminen
(narrative recontruction, Williams 1984) tapah-
tuu muistisairauteen sairastumisen jilkeen ih-
misilld eri tavoin, ja siithen liittyvid erilaisia pro-
sesseja voidaan tunnistaa tarinatyypeistd.
Tissd tutkimuksessa esitettyjen tarinatyyp-
pien ja Frankin (2013) sairastamiseen liittyvien
kolmen kulttuurisen mallitarinan vililtd 16ytyy
yhteneviisyyksid. Vahvin yhtildisyys on kaaok-
sen tarinoiden vililli (chaos narrative): muisti-
sairaus ja elimintilanteeseen osuneet muut
muutokset ovat muuttaneet elimii hallitsemat-
tomalla tavalla, eiki sairastuneella ole keinoja
pdisti tilanteesta ulos. Myds irtautumisen tari-
nassa on havaittavissa kaaostarinan piirteit, sil-
14 siindkin sairaus nihddin vdistimattomana ti-
lanteena, jossa tulevaisuus on synkka ja omat ti-
lanteen kontrollointi- ja vaikutusmahdollisuu-
det ovat pienet. Kaaostarinaan verrattuna ir-
tautumisen tarina on kuitenkin tarinatyyppini
ehedmpi ja jasentyneempi. Aktiivisuuden tari-
nassa on samoja elementtejd kuin palauttavassa
(restitution narrative) ja etsinnin (quest narra-
tive) tarinassa. Siini orientaatio on tulevaisuu-
den aktiivisessa suunnittelussa ja omaa hyvin-
vointia tukevassa toiminnassa. Yhtymakohtana
etsinnin tarinaan on sairauden mukanaan tuo-
mien myonteisten mahdollisuuksien nakemi-
nen sekd pyrkimys sairauden hyviksymiseen.
Aktiivisuuden tarina ei kuitenkaan edusta pa-
lauttamisen tarinatyyppid, silld haastateltavat
olivat hyvin tietoisia muistisairauden vidjdi-
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mittémistd etenemisestd; paluuta entiseen ei
siis ole. Timd muistisairauden luonne rajoitti
myds etsinndn tarinaan yleensd sisiltyvid uu-
sia aloituksia eldmissi: uusia asioita haluttiin
kokea mutta sairauden asettamissa raameissa.

Tissd tutkimuksessa havaittuja tarinatyyp-
pejd voidaan tarkastella my9s siitd nakokulmas-
ta, miten ne kytkeytyvit eri elimanvaiheita kos-
keviin kulttuurisiin mallitarinoihin. Kaaoksen
tarinassa episelvilli eliminvaiheella ei ole
suuntaa, eiki sitd voida ankkuroida kulttuurisiin
mallitarinoihin eliménvaiheista. Irtautumisen
tarinatyypissd keskeisend elementtind on luo-
puminen kolmannen ién tavoitteista ja suunni-
telmista. (Vrt. Karisto 2004; Gilleard & Higgs
2010.) Tarinassa aktiivinen elikkeelli olon eli-
manvaihe kuihtuu pois, ja toiminta suuntautuu
niihin asioihin, joita muistisairaus ei rajaa eld-
mastd pois. Muistisairaus on arjessa ldsnd, sen
viistimiton eteneminen tiedostetaan, ja neljis
ikd pysyy etdilld keskittymilld timin hetken
elimiin ja sairauden ulkopuolisiin asioihin.
Aktiivisuuden tarinatyyppi sisiltdd monia yh-
tildisyyksid kolmanteen ikddn seki sithen kult-
tuurisesti liitettyihin tavoitteisiin, toimintaan
ja arvostuksiin. Sairastumisen jilkeen, uudessa
eliminvaiheessa, halutaan panostaa itselle tér-
keisiin asioihin ja hyvinvointiin. Oman nékoéis-
td eldmdd suunnitellaan ja toteutetaan niin,
ettd aktiivisuus ja toiminta voivat olla jopa
monipuolisempaa kuin aikaisemmin. Sairau-
den etenemisti ja sen edustamaa neljitti ikdd
vastustetaan tietoisesti ja monin keinoin. Birtin
ja kumppaneiden (2017) mukaan voidaan tun-
nistaa erilaisia liminaalisia tiloja, joissa muis-
tisairauksiin sairastuneiden sosiaalinen osal-
lisuus ja sairauteen suhtautuminen vaihtele-
vat. He tunnistivat kolme post-liminaalista
tilaa: neljinnen idn varjossa eliminen, aktiivi-
nen kansalaisuus ja laajennettu liminaalisuus.
Nimi tulokset tulevat lahelle tdssd tutkimuk-
sessa havaittuja tarinatyyppeja.

Sairauden alkuvaiheeseen liittyvissd kerto-
muksissa ensioireet ja sairauden toteaminen
olivat merkityksellinen osa tarinaa. Ensioireet
kuvattiin kaikilla tutkimukseen osallistuvilla

episelviksi, ja usean osallistujan kohdalla epiil-
tiin aluksi tybuupumusta tai masennusta, mis-
td seurasi sairauslomia, jotka eivit kuitenkaan
ratkaisseet tilannetta. Samoja huomioita on
tehty aikaisemminkin (Johannessen & Moller
2013; Hayo 2015; Rabanal ym. 2018). Muisti-
sairauden toteaminen saattoi kestdd pitkdin, ja
siithen sisiltyi monia vaiheita seki paljon tut-
kimuksia, ja sairauden diagnoosi oli yllitys ja
aiheutti alkujirkytyksen. Tydikiisilld muistisai-
rauden diagnosointi tapahtuu hitaammin kuin
idkkddmpind sairastuneilla (Draper ym. 2016),
ja se voi tulla shokkina (Greenwood & Smith
2016; Johannessen ym. 2019). Tissid tutkimuk-
sessa kivi kuitenkin ilmi, ettd sairauden totea-
miseen saattoi liittyd my6s helpotuksen tuntei-
ta, koska pitkdin jatkuneille oireille tuli ndin
selitys, ja osa-aikatydhdn siirtyminen vihensi
tydeldmin kuormittavuutta, tai se jii kokonaan
pois elikkeelle jidnnin myota.
Sairastuneiden ja liheisten kertomusten yh-
teneviisyydessd, resonoinnissa, oli eroa eri tari-
natyyppien vililli. Sairastuneen ja liheisen jaet-
tu tarina eli jaettu kokemus merkityksistd, pys-
tyvyydestd ja yhteistoiminnasta voi olla selviy-
tymistd tukeva voimavara. Titd kutsutaan nar-
ratiiviseksi koherenssiksi. (Heimonen 2005.)
Aikaisemmista tutkimuksista 16ytyy havaintoja,
jotka ovat yhteneviisid eri tarinatyypeistd esille
nousseiden huomioiden kanssa. Clemmensen
ja kumppanit (2019) havaitsivat kaksi erilaista
liheisen roolia: sairastunutta suojeleva rooli ja
paittiviisen toimijan rooli. Irtautumisen tari-
natyypissi on yhteneviisyyttd liheisen paitti-
viisen toimijan roolin kanssa: sairastunut itse
ei huomaa omia vaikuttamisen mahdollisuuk-
siaan, mutta ldheinen koettaa pdittiviisesti
vaikuttaa asiaan. Tulevaisuuden suunnittelu
nousi merkitykselliseksi ldheisten nikemyk-
sissi kaaoksen ja irtautumisen tarinatyypeissa.
Liheisten tarve suunnitella tulevaisuutta on
havaittu tyypilliseksi selviytymisstrategiaksi
nimenomaan tyoikdisend sairastuneiden lihei-
silld (Heimonen 2005; Wawrziczny ym. 2017).
Aktiivisuuden tarinatyypissi sairastuneen ja li-
heisen kertomukset olivat yhtenevid siind, etti
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sairaus asetettiin pieneen roolin ja sairauden
merkitystd pyrittiin tietoisesti minimoimaan
elimintilanteen kokonaisuudessa. Tillaista sai-
rauden stigman heikentdmistd sekd monipuo-
lisia tunne- ja ratkaisukeskeisid selviytymiskei-
noja on havaittu aikaisemminkin tydikdisend
sairastuneiden puolisohoitajilla (Lockeridge &
Simpson 2013).

Muistisairauden aiheuttamat muutokset
ovat moninaisia, samoin sairastuneiden elimin-
tilanteet seki kisitykset, joita sairastuneella ja
hinen lihipiirillidn on muistisairauksien vai-
kutuksista. Sairastuneen hyvinvointia tulee tu-
kea hinen lihtokohdistaan kisin, ja tukemisen
tavassa olisi syytd huomioida se, miten sairas-
tunut suhtautuu muistisairauteen. Periksian-
tamattomuus, sairauden vastustaminen seka
korostetun optimistinen asennoituminen ovat
joidenkin tyoikdisend sairastuneiden selviy-
tymisstrategioita uudessa elimintilanteessa
(Clemerson ym. 2014; Johannessen ym. 2018;
Rabanal ym. 2018). Naiiti, erityisesti aktiivi-
suuden tarinatyyppiin sisdltyvid strategioita, on
mahdollista tukea kannustamalla sairastuneita
jatkamaan aktiivista elimintapaa huomioiden
samalla tiedolliset tuen tarpeet ja kokonaiskuor-
mitus. Toiset muistisairauteen sairastuneet
puolestaan katsovat parhaaksi vetdytyd monista
aiemmista rooleistaan ja keskittyd vain olennai-
siksi kokemiinsa asioihin ja tihdn hetkeen.
Tillin tukemisessa on syytd kiinnittdd huo-
miota sairastuneen aiempaan elimiin sekd
hintd kiinnostaviin asioihin ja rutiineihin.
Aiemman elimintyylin sidilyttiminen, elimin
jatkuvuus ja nykyhetkessi elimiseen keskitty-
minen parantavat useiden sairastuneiden eld-
minlaatua (Johannessen ym. 2018; Jaakkonen
& Vendell 2019), ja merkitykselliset toiminnot
ylldpitavit tarpeellisuuden tunnetta (Green-
wood & Smith 2016; van Vilet ym. 2017;
Rabanal ym. 2018). Osallistumisen tukeminen
sopivin keinoin on tirkedd, vaikka tavat toimia
ja osallistua muuttuisivatkin sairauden my6td
(van Vilet ym. 2017). Tuen tulee kohdistua
my6s liheiseen, jotta uuteen tilanteeseen so-
peutuminen helpottuisi. Niilld sairastuneilla,

joiden eldimdd muistisairauden kanssa hallitsee
tunne kaaoksesta, on tirkedd keskittyd koko-
naistilanteen hahmottamiseen, kuormittavien
tekijoiden vihentimiseen ja hallinnantunteen
lisddmiseen.

Timin tutkimuksen tarjoama sairastunei-
den kertoma kokemustieto lisid muiden ih-
misten mahdollisuutta ymmirtdd muistisairau-
den vaikutuksia ja omakohtaisia kokemuksia.
Tutkimus tuo esille sairastuneiden omaa din-
td. Tulokset voivat auttaa tyoikdisend muisti-
sairauteen sairastunutta ja hinen liheistdin
tunnistamaan sairauden aiheuttamia elimén-
muutoksia seki jisentimidin omia kokemuk-
sia, toimien ndin tietoperdisend vertaistukena.
Mouistisairautta sairastavien kanssa toimivat
ammattilaiset ja vapaaehtoiset voivat hyodyn-
tid tietoa erilaisista tarinatyypeisti omassa
tyoskentelyssddn yksil6llisen vaihtelun tunnis-
tamisessa ja erilaisia tukemisen keinoja suun-
nitellessaan ja kokeillessaan. Erityisesti sai-
rauden toteamisen jilkeiseen tukeen ja ohjaa-
miseen olisi tdrked kiinnittdd huomiota
(Lockeridge & Simpson 2013; Spreadbury
& Kipps 2019), ja timin tutkimuksen tuotta-
maan tietoa voidaan hyddyntdi siind kehitys-
tyossi. Jatkotutkimuksessa olisi kiinnostavaa
tarkastella, miten nyt esille nousseet tarinatyy-
pit hahmottuisivat toisenlaisesta, esimerkiksi
yli 65-vuotiaana muistisairauteen sairastunei-
den, aineistosta. Ty6ikidisten muistisairauksien
sairastamisen prosessia toisi laajemmin esille
seurantatutkimus, jossa tarkasteltaisiin sekd ta-
rinatyyppien olemassaoloa etti niiden muun-
tumista. Ymmdrrystd muistisairauden vaiku-
tuksista lisdisi my6s liheisten rooliin liittyvi
tutkimus ja huomion kiinnittiminen siihen,
miten sairastumisen jilkeinen eldmintarinan
uudelleen rakentaminen tapahtuu sairastuneen
ja ldheisen yhteiseni prosessina.
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