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Muistisairauteen liittyva stigma

osana muistisairaiden ihmisten sosiaalisen

kuoleman riskia
Jari Pirhonen, Jenni Kulmala, Jenny Paananen

Pitkille edennyt muistisairaus ja hoivakotiin muuttaminen vaikuttavat monin ta-
voin vanhan ihmisen sosiaaliseen elimédn. Sosiaalinen verkosto saattaa kaventua
merkittivisti sekd muistisairauden ettd uuteen asuinpaikkaan muuttamisen takia.
Adrimmiisessi tapauksessa tilanne voi johtaa sosiaaliseen kuolemaan, jolloin thmis-
td ei pidetd endd vuorovaikutuksen arvoisena. Muistisairauteen liittyy myos vahvasti
hipeidleima eli stigma. Tamin tutkimuksen tavoitteena oli selvittid hoivakodeissa
tehtyjen liheisten haastattelujen (N=19) pohjalta stigman ja sosiaalisen kuoleman
kietoutumista yhteen. Tulokset osoittivat, ettd ympirivuorokautista hoivaa saavilla
muistisairailla ithmisilld oli riski kokea sosiaalinen kuolema ja riskiin vaikuttivat
vahvasti sairauteen liittyvit stigmat, kuten oletukset sairauden vaikutuksesta toi-
mintakykyyn, ihmisen tarpeisiin, kiyttdytymiseen seki sosiaaliseen identiteettiin.
Stigma tuli nikyviksi erityisesti sosiaalisen ulossulkemisen ja puutteellisen hoidon
kautta. Muistisairaiden ihmisten ympirivuorokautisessa hoivassa tulisikin edelleen
pyrkid vihentdmadn muistisairauksiin liittyvdd hipedleimaa, jolloin my0s sosiaali-

sen kuoleman todennikéisyyttd voitaisiin vihentdd.

Johdanto

Aiemmassa tutkimuskirjallisuudessa sosiaali-
nen kuolema liitetddn tilanteisiin, joissa ihmi-
set syystd tai toisesta ovat menettineet mui-
den ihmisten silmissé sosiaalista merkitystiin
(Sweeting & Gilhooly 1997; Krilovd 2015;
Pirhonen ym. 2021), jolloin my6s heiddn ris-
kinsi jadda sosiaalisen vuorovaikutuksen ulko-
puolelle kasvaa (Brannelly 2011). Caswell ja
Connor (2015) kuvaavat sosiaalisen kuoleman
prosessina, jossa ihminen menettid mahdolli-
suutensa olla vuorovaikutuksessa toisten kanssa
ja siten menettdd aiemmat sosiaaliset roolinsa.
Sosiaalinen kuolema ei vilttimittd ole tahalli-

sesti tuotettua vaan voi johtua esimerkiksi sai-
raudesta, joka vaikuttaa ithmisen muisti- ja ajat-
telutoimintoihin tai kommunikaatiokykyyn.
Vaikkapa pitkille edennytti muistisairautta
sairastavan ihmisen voi olla vaikeaa toimia
aloitteellisesti tai kantaa vastuuta vuorovaiku-
tuksesta, ja tdmd voi saada toiset ihmiset luule-
maan, ettd kommunikoimaton ihminen ei kai-
paakaan seuraa. Hoidontarpeiden kasvaessa
my0s yksiniisyys kasvaa, eikd sithen aina osata
hoivakodeissakaan vastata (esim. Helgesen ym.
2020).

Sosiaaliseen kuolemaan liittyy vahvasti toi-
seuden kisite. Borgstrom (2015) on yhdistanyt

sosiaaliseen kuolemaan eristimisen, eriarvoi-
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suuden ja ihmisarvoa loukkaavan kohtelun.
Sosiaalisesti kuolleet eivit kuulu "meihin”, vaan
he ovat “toisia”. Sukulaisten ja ystdvien yhtey-
denpidon vanhan ihmisen kanssa on huomattu
vihenevin hoivakotiin muuton jilkeen (Port
ym.2001; Paque ym.2018). Pirhonen ja kump-
panit (2016) kuvaavat, kuinka yksityiskodeis-
saan vield asuvat vanhat ihmiset puhuivat hoi-
vakodeissa olevista ikikumppaneistaan toisina,
jotka olivat menettineet autonomiansa heiken-
tyneen toimintakyvyn vuoksi. Kyse voi olla eri-
tyisesti linsimaissa vahvasta kulttuurisesta tai-
pumuksesta arvostaa yksilollisyyttd ja autono-
miaa, jolloin toimintakykydin ja sitd kautta it-
sendisyyttddn menettineet, hoivakodeissa asu-
vat vanhat ihmiset ndhddin paitsi kulttuuri-
sesti myos sosiaalisesti toisina (Gilleard &
Higgs 2010; 2013; 2015; ks my6s Seale 1998).
Itsemdidrddmisen ja omillaan pérjidmisen ihan-
nointi lisdd vanhojen ihmisten riskid sinkou-
tua yhteiskunnassa sosiaalisesti ulkokehille eli
toiseutua.

Sosiaalista ulossulkemista voidaan kisitelld
my0s ostrakismin Kasitteen kautta. Sosiaalinen
ostrakismi on henkilon sivuuttamista esimer-
kiksi jattimalld timi keskustelun ulkopuolelle
tai kayttdytymilld kuin tdmai ei olisi olemassa.
Fyysinen ostrakismi puolestaan viittaa tilan-
teisiin, joissa henkil6 jitetddn konkreettisesti
yksin tai eristetddn toiseen tilaan. (Williams
2001.) Nikokulmasta riippumatta olennaista
on, ettd muiden ihmisten ulossulkevalla kiy-
tokselld on usein vakavia seurauksia kartta-
misen kohteelle. Yksindisyyden tiedetidn ai-
heuttavan ahdistusta ja heikentdvin itsetun-
toa, kuulumisen tunnetta ja jopa eliminhalua
(Heinrich & Gullone 2006). Koska sosiaalista
kuolemaa voi pitdd yksindisyyden ddrimmai-
simpind ilmentymini, kyseessd on merkittivi
uhka ihmisen hyvinvoinnille.

Muistisairauksiin sairastuminen voidaan
nihdi suurena sosiaalisen kuoleman riskini.
Kiytimme tissi artikkelissa sanaa muistisairaus
kattokisitteena kuvaamaan erilaisia ihmisen
muisti- ja ajattelutoimintoja rappeuttavia, ete-
nevid sairauksia, joista yleisin on Alzheimerin

tauti (Duodecim 2023). Muistisairaudet etene-
vit ja vaikuttavat aina yksilollisesti, mutta hy-
vin usein oirekuvaan kuuluvat esimerkiksi hah-
mottamishdiri6t ja muistiongelmat, kommuni-
kaatiovaikeudet sekd muutokset persoonassa ja
kiyttdytymisessi (Torrente ym. 2014; Banovic
ym. 2018; Duodecim 2023).

Vaikka sairaus on fyysinen ja vaikuttaa yk-
silén aivoissa, silld on useimmiten my6s vahvo-
ja sosiaalisia seurauksia. Sweeting ja Gilhooly
(1997) kuvaavat, kuinka muistisairasta ihmisti
hoitavat liheiset viittaavat sosiaalisissa suhteis-
sa tapahtuviin muutoksiin esimerkiksi sano-
malla hoidettavan olevan “kiytinnollisesti
katsoen kuollut” tai "kaikkien yhteyksien ulko-
puolella”. Airimmilleen vietyni ilmi6ti on ku-
vannut Susan M. Behuniak (2011), joka viittaa
muistisairautta sairastavien ihmisten "zombi-
fikaatioon”. Behuniakin mukaan on olemassa
suuri maird erityisesti lddketieteellistd kirjalli-
suutta, jossa viitataan vaikean vaiheen muisti-
sairautta sairastavien ihmisten oirekuviin kult-
tuurisesti hyvin tunnetulla zombin kisitteelld.
Zombeihin liitetyt ominaisuudet, kuten vaelte-
lu, ulkopuolisen silmin padmadrittdmaltd niyt-
tivi toiminta ja yksilollisen identiteetin katoa-
minen, kertovat muistisairauksien pelottaviksi
koetuista puolista ja samalla toiseuttavat muis-
tisairaita ihmisid valitettavan tehokkaasti.

Etenevid muistisairautta sairastavien ih-
misten vertaaminen zombeihin on ddrimmai-
sen loukkaavaa, eiki sitd tule missidn tilantees-
sa sallia. Téllainen puhetapa ylldpitdd muisti-
sairauksiin liittyvdd stigmaa eli hipeileimaa.
Stigma voidaan mairitelld ulkoapiin annetuksi
merkiksi alemmasta sosiaalisesta asemasta ja
ei-toivotusta tilasta, ja sithen liittyy kielteisid
tunteita, kuten pelkoa, inhoa ja vihaa. Erwing
Goffmanin (1963) mukaan stigma on prosessi,
jossa toisten kielteinen suhtautuminen johon-
kin yksilén ominaisuuteen voi viedd yksiloltd
normaalin identiteetin ja erottaa timin yhtei-
sostddn. Esimerkiksi juuri kiyttdytymiseen vai-
kuttavat sairaudet on koettu uhkaaviksi kaut-
ta aikojen. Keskiajalla psyykkisid sairauksia pi-
dettiin jumalan langettamina rangaistuksina
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tai paholaisen aiheuttamina riivauksina, jol-
loin sairastuneiden kahlitsemista tai jopa polt-
tamista pidettiin oikeutettuna (Rossler 2016).

Vaikka ymmirrys sairauksien syistd on ajan
saatossa muuttunut huomattavasti ja sairauk-
sien nimityksid on muutettu vihemmain stig-
matisoiviksi (muistisairauksiin liittyvistd ter-
minologiasta ja kielenkdytostd ks. esim. Immo-
nen 2024), kielteiset asenteet ja eristiminen ni-
kyvit nykypiivinikin, ja etenevd muistisairaus
nihdiin edelleen hyvin stigmatisoivana (Milne
2010). Tom Kitwood (1997) puhuu vahin-
goittavasta sosiaalipsykologiasta — meidit on
kulttuurisesti ohjelmoitu ajattelemaan muis-
tisairauksista kielteisesti. Steven Sabat (2006)
kayttdd puolestaan vahingollisen sosiaalisen
asemoinnin kisitettd tarkoittaen silld toisten
ihmisten taipumusta nihdd muistisairauteen
sairastunut ihminen ensisijaisesti sairautensa
kautta. Kirjallisuuskatsauksensa pohjalta Lee-
Fay Low ja Farah Purwaningrum (2020) esit-
tavit, ettd tutkimuksissa muistisairaus nihdiin
usein muistojen, mielen ja lopulta persoonalli-
suuden ja ihmisoikeuksien menetyksend. Huo-
mionarvoista on, ettd voimakas stigma vaikut-
taa my6s henkilon omaan mindkuvaan ja l3hi-
piirin toimintaan. Psyykkisesti sairastunut voi
esimerkiksi nahdi itsensd turhana ja lakata ta-
voittelemasta asioita (Milne 2010; Corrigan
ym. 2016). Liheisten ja jopa terveydenhuol-
lon ammattilaisten on puolestaan havaittu
kokevan tarvetta pitdd sosiaalista vilimatkaa
sairastuneeseen, jotta timin kiyttidytymiseen
kohdistuvat kielteiset asenteet eivit heijastuisi
heihin itseensi (esim. Ostman & Kjellin 2002;
Vayshenker ym. 2018).

Muistisairauksien sosiaalisten vaikutusten
tutkiminen on tirkedd tilanteessa, jossa vies-
ton ikddntyessd muistisairaiden ihmisten méa-
rd kasvaa nopeasti (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2024), samalla kun hyvinvointialueet
leikkaavat ikdihmisten palvelujen kattavuutta
(esim. Ikddntymisen ja hoivan tutkimuksen
huippuyksikké 2023). Tulevaisuudessa yhi
useampi muistisairas ihminen asuu siten yksin
omassa kodissaan ja ympiérivuorokautiseen hoi-

vaan tullaan aiempaa muistisairaampana. Tama
luo pohjaa muistisairaiden ihmisten sosiaalisen
hyvinvoinnin heikkenemiselle tulevaisuudessa.
Tassd tutkimuksessa tavoitteenamme on suo-
malaisissa hoivakodeissa asuvien muistisairai-
den ihmisten liheisid haastattelemalla havain-
nollistaa asukkaiden sosiaaliseen hyvinvoin-
tiin kielteisesti vaikuttavia tekijoitd ja niiden
kytkeytymistd ympiréivien ihmisten ajattelu-
malleihin, asenteisiin ja toimintaan. Erityisesti
tarkastelemme muistisairauteen liittyvin stig-
man ja sosiaalisen kuoleman mahdollista kyt-
keytymisti toisiinsa. Tutkimusotteemme on
konstruktivistinen; ajattelemme, ettd sekd la-
heisten kertomukset ettd oma tutkimuksemme
paitsi heijastavat todellisuutta myos rakentavat
sitd. Tulosten pohjalta pohdimme keinoja, joil-
la muistisairaiden hoivakotiasukkaiden sosiaa-
lista hyvinvointia voidaan parantaa.

Aineisto ja menetelmi

Tutkimuksemme aineistona on 19 hoivakoti-
asukkaiden liheisten kanssa tehtyd puhelin-
haastattelua. Kaksitoista ldheisistd oli asuk-
kaan aikuisia lapsia ja seitsemin puolisoja.
Valtaosa, seitsemintoista liheisistd, oli naisia.
Aiemman tutkimuksen mukaan naiset ovatkin
miehid aktiivisempia hoivakodeissa vierailijoi-
ta (Holmgren ym. 2013). Hoivakodeissa asu-
vista liheisistd miehid oli kymmenen ja nai-
sia yhdeksin, ja kaikilla heilld oli muistisairaus.
Kaksitoista haastatellun hoivakodissa asuvaa
ldheistd oli yhd elossa haastattelun aikaan.
Rekrytoimme haastateltavat aiemman, ko-
ronapandemiaan liittyvin kyselytutkimuksen
kautta. Sahkoistd kyselylomaketta jaettiin tuol-
loin kahden suuren ikdihmisiin liittyvin jirjes-
ton verkkosivuilla Facebookissa ja Twitterissi
(nykyisin pikaviestipalvelu X). Kyselyn saat-
teessa kerrottiin, ettd osallistua voivat kaikki,
joilla on ldheinen ihminen vanhojen ihmisten
ympirivuorokautisessa hoidossa. Vastaajan
asuinpaikkaa ei kysytty, mutta ainakin myo-
hemmin haastatellut ihmiset olivat eri puolilta
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Suomea. Lomakkeita palautui 410 kappaletta.
Lomakkeessa osallistujilta kysyttiin halukkuut-
ta kertoa kokemuksistaan myds haastattelussa,
ja titd varten oli mahdollista antaa puhelinnu-
mero. Valitsimme haastatteluihin puhelinnu-
meronsa antaneista aluksi kymmenen ensim-
mdistd. Kaikki kontaktoidut suostuivat haas-
tatteluun. Niiden haastattelujen alustavan ana-
lyysin jilkeen padtimme ottaa yhteyttd vield lis-
tan kymmeneen seuraavaan ihmiseen aineiston
riittdvyyden varmistamiseksi. Niistd ihmisistd
tavoitimme yhdeksin henkil6d haastatteluun.
(Pirhonen ym. 2022.)

Toteutimme haastattelut maalis-touko-
kuussa 2021. Haastatteluissa pyysimme lahei-
sid kertomaan perheenjdsenen sairastumisesta
ja hoivakotiin siirtymisestd, hoidosta ja sosiaa-
lisesta eldmistd. Lisaksi kysyimme koronapan-
demiaan liittyvistd kokemuksista. Mikali per-
heenjdsen oli jo kuollut, kysyimme liheiseltd
my6s elimin loppuvaiheeseen liittyvid kysy-
myksid. Haastattelujen kesto oli 16—-88 mi-
nuuttia, ja yhteensi materiaalia kertyi 872 mi-
nuuttia. Haastattelut dénitettiin ja dédnitteet lit-
teroitiin tekstiksi (246 sivua, 97 392 sanaa).

Analysoimme aineiston kiyttien teoria-
ohjaavaa temaattista analyysia (Braun &
Clarke 2006; 2019). Analyysin ensimmdisessi
vaiheessa perehdyimme seki aineistoon ettid
alempiin sosiaalista kuolemaa ja sairauteen
liittyvdd stigmaa kisitteleviin tutkimuksiin
(ks. johdanto). Tamin jilkeen tunnistimme
ja koodasimme aineistosta kaikki sosiaaliseen
kuolemaan, stigmaan ja eriarvoiseen kohte-
luun kytkeytyvin sisillon. Erityisti huomiota
kiinnitimme tekstiotteisiin, joissa oli luettavis-
sa negatiivisia olettamuksia tai hipeid liittyen
muistisairauteen. Koodaamiseen kiytimme
laadulliseen tutkimukseen tarkoitettua NVivo
14 -ohjelmaa. Koodatut katkelmat koostuivat
yhdesti tai useammasta puheenvuorosta, jot-
ka muodostivat yhteniisen kerronnallisen ko-
konaisuuden. Sama katkelma voitiin kooda-
ta useaan luokkaan. Tamin jilkeen muodos-
timme sosiaaliseen kuoleman ja stigmapuheen
koodeista teemoja, ja yhdistimme ja kytkim-

me teemoja toisiinsa. Lopuksi valitsimme koo-
datuista katkelmista tuloslukuun sopivat, stig-
man ja sosiaalisen kuoleman yhteyttd havain-
nollistavat esimerkit. Pyrimme valitsemaan ai-
neistokatkelmat siten, ettd ne avautuvat luki-
jalle ilman péidsyd kokonaiseen haastatteluun.
Tavoitteenamme oli, ettd kiytettyji katkelmia
tarvitsisi editoida, lyhentii tai selittdd ulkopuo-
lisella tiedolla mahdollisimman vihin. Lisaksi
pyrimme valitsemaan katkelmat niin, etti ne
kuvaavat sisalloltddn kulloinkin kisiteltdvad
teemaa tai teemaan liittyvdd aihetta selkedsti.

Tutkimuksella on Helsingin yliopiston Th-
mistieteiden eettisen ennakkoarvioinnin toi-
mikunnan puoltava lausunto, ja tutkimukses-
sa noudatettiin hyvidi tieteellistd kiytint6d
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023).
Tutkimukseen osallistuminen oli vapaachtoista.
Osallistujat saivat tutkimuksesta ja aineiston
kisittelystd tietoa ennen suostumuksen anta-
mista. Suostumus tutkimukseen annettiin suul-
lisesti, ja suostumus dénitettiin ennen haastat-
telun aloittamista. Tutkimukseen osallistujista
kiytetidn pseudonyymeji, ja esimerkkikatkel-
mista on poistettu asukkaiden, hoitajien ja hoi-
vakotien nimet sekd paikannimet.

Tulokset

Havainnollistamme muistisairaisiin hoivakoti-
asukkaisiin kohdistuvaa stigmaa ja sen yhteyt-
td sosiaaliseen kuolemaan temaattisella kar-
talla (kuvio 1). Analyysin perusteella sosiaa-
linen kuolema kytkeytyy moniin negatiivisiin
olettamuksiin muistisairauden luonteesta ja
sairauden tuomista muutoksista. Liheisten
kuvauksissa muistisairaudet vaikeuttavat so-
siaalista kanssakdymistd ja hoivakotiin siirty-
minen korostaa avuntarvetta seki kaventaa en-
tisestddn sairastuneiden sosiaalista ymparistod.
Muistisairaan ihmisen sosiaalinen merkitys vi-
henee kuitenkin ennen kaikkea silloin, kun sai-
rauteen ja toimijuuden muutoksiin liittyy stig-
maa. Liheiset kuvasivat, miten kielteiset asen-
teet ja kisitykset voivat tukea haitallista aja-
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Avuntarpeeseen
kytkeytyva hapea

Muistisairauden kielteisiksi -
koetut vaikutukset
vuorovaikutukseen

Puuttellinen hoito

Ulossulkeminen

Hoivakoti eristavana ymparistona

Eriarvoistava kohtelu

Sosiaalinen kuolema

Kuvio 1. Temaattinen kartta muistisairautta sairastaviin hoivakotiasukkaisiin kohdistuvasta stigmasta ja

sen yhteydesti sosiaaliseen kuolemaan.

tusta siitd, ettei sairastunut tarvitse kontakteja
muihin ihmisiin tai ettd vuorovaikutus sairas-
tuneen kanssa on turhaa. Pahimmassa tapauk-
sessa kielteiset asenteet saattoivat johtaa jopa
perustarpeiden laiminlyémiseen ja ihmisarvoa
kunnioittamattomaan hoitoon. Tilli tavalla
stigma saattaa jouduttaa sosiaalisen kuoleman
lisaksi myo6s fysiologista kuolemaa.

Kisittelemme seuraavaksi tarkemmin kol-
mea stigmaan kytkeytyvdd pddteemaa: muis-
tisairauden kielteisiksi koettuja vaikutuksia
vuorovaikutukseen, hoivakotia eristdvind ym-
piristénd ja avuntarpeeseen kytkeytyvid hi-
pedd. Tamin jilkeen tarkastelemme vield stig-
man vaikutuksia, puutteellista hoitoa, ulossul-
kemista ja eriarvoistavaa kohtelua sosiaalisen
kuoleman osatekijoina.

Stigman yhteys sosiaaliseen kuolemaan
ldheisten kertomuksissa

Muistisairauden kielteisiksi koetut
vaikutukset vuorovaikutukseen

Odotuksenmukaisesti muistisairaan vuorovai-
kutus toisten ihmisten kanssa oli vaikeutunut

sairauden edetessi. Liheiset kertoivat erilaisis-
ta keskustelemiseen ja yhteydenpitoon liitty-
vistd haasteista. Muistisairaan perheenjisenen
puheen tuottaminen saattoi olla hidasta tai
episelvid ja kuulo heikentynyt, jolloin pddvas-
tuu keskustelun ylldpitimisestd jii laheiselle.
Elli kertoi puolisonsa puhuvan hiljaisella da-
nelld ja sekoittavan sanoja:

Esimerkki 1

Tutkija: Pystyyké hin hyvin ilmaisee sulle
asioita sillon, kun si kéyt sielld?

Elli: Ei oikein, kun se pube on ollu pitkidin jo
niinku tosi huonoo.

Tutkij a: Viin sd et saa, saaksa selvdd siita sitten?
Elli: Niin, tosi hiljaisella déinelld, ja sitten se
on valilld niin pddtontd se mitd tulee. Ja sitten
sillihin on ollu jo pitemmdin aikaa silleenkin,
ettd se saattaa jotain, niinku kotona ollessakin
vield, ettd ne sanat on ihan vddrid. Silleen
ettd sit pitdd melkein niinku yrittid padtelld,
ettd mitahdn se tarkottaa.

Ellin kuvailusta heijastuu, etti tilanne oli lihei-
sen nikokulmasta tyolds: puheen sisdlté tuntui

pddttomiltd, ja sanojen ollessa ihan vddirii mer-
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kityksid joutui arvailemaan. Katkelmasta kiy
my0s ilmi, ettd vuorovaikutus oli vaikeutunut
jo ennen hoivakotiin siirtymisti. Tdstd voi pad-
telld, ettd puolisoiden vilinen suhde oli muut-
tunut jo kotona asumisen aikoihin.

Kaukon puoliso oli puolestaan lakannut
puhumasta kokonaan, ja kommunikaatiota vai-
keutti myds sairaudesta johtuva ilmeettdmyys.
Kaukon mukaan puoliso ei kyennyt kanssakdy-
miseen endd ollenkaan, ja hin piti mahdotto-
mana ajatusta, ettd timd voisi olla merkityksel-
lisessd vuorovaikutuksessa muiden asukkaiden
kanssa:

Esimerkki 2

Kauko: Ja kun hinelti meni niin nopeesti se
pubekyky etti hin ei pystyny endd pubumaan.
Sieltd ei saanu minkddnlaista kontaktii takai-
sin. Vaikka kuinka yritti pubuu, niin ei min-
kaanlaisella merkilld, ei minkdanlaista tullu
tietoo takasin péin sieltd.

Tutkija: EZi hin ei saanu varmaankaan muis-
ta asukkaista kaveria siind vaiheessa endd?
Kauko: Ei, kun hin oli jo semmoses kunnos, et
ei hdnel, ei hin pystyny. Ja kun hinel meni se
pube, niin mitd kaverii? Ei hin pystyny sem-
moseen kanssakdymiseen endd ollenkaan.

Kaukon kuvauksen mukaan hinen puolisollaan
oli kokonaan kommunikointiin kykenematto-
mini jo suuri sosiaalisen kuoleman riski (vrt.
Caswell & Connor 2015). Taydellisti sosiaalis-
ta kuolemaa saattoi pitii loitolla vain Kaukon
sinnikkyys. Siitd huolimatta, ettd Kauko koki
kanssakdymisen yksipuoliseksi, hin kuitenkin
jatkoi hoivakodissa vierailemista ja vei puoli-
sonsa saannollisesti ulkoilemaan. Puoliso oli
siten sosiaalisesti edelleen merkittivi ainakin
Kaukolle.

Osa liheisistid oli kuitenkin alkanut kokea
vierailemisen turhaksi. Liheistd saattoi tur-
hauttaa esimerkiksi se, ettd hoivakodissa asuva
perheenjisen unohti tapaamiset ja keskustelut
nopeasti. Koko piivin kestdneen hoivakotivie-
railun jilkeen liheinen saattoi saada puhelun,

jossa muistisairas perheenjisen ihmetteli, mik-
sei liheinen koskaan tule kdymdin, miki oli
laheisen nikokulmasta turhauttavaa. Liheiset
saattoivat my0s kylldstyd kuuntelemaan toistu-
via kertomuksia samoista asioista. Esimerkiksi
Tiina koki, ettd hidnen ditinsi valitti jatkuvasti
kaiken olevan huonosti. Lopulta Tiina oli pdt-
tinyt vihentdd yhteydenpitoa sddstidkseen it-
seddn pahalta mieleltd. Sairauden seuraami-
nen ylipditain oli monelle raskasta. Kristalla
oli huoli, ettid hinen ditinsd menettii vihitel-
len itsensi:

Esimerkki 3

Krista: Pinnaa piti olla. Ei mul oo koskaan
kauheen pitkd pinna ollu joissain asioissa, jois-
sain sitten taas hyvinkin pitkd, mutta sitd piti
olla, ettd jakso sitd hetkestd toiseen, sitd samaa
Ppyoritysti ja kertoa sitd, missd mennddn ja
mikd on eldmd ollu ja kuka on. Esimerkiks jo
pelkistiin se. Mutta pddllimmdisend tietys-
ti se huoli. Sehin lisddnty koko ajan. Ja pelko,
ettd kuinka toinen menettida kaiken, menettida
ittensd ja menettid muut, menettid kaiken ja
silti on olemassa ja semmonen. Ja sitten jos-
sain kohtaa kaubeesti ittekseen koitti kapinoi-
daki, ettd miks tammaonen tulee ja mitd var-
ten. Ja toinen on ollu niin ilonen ja semmo-
nen ja sitten muuttuu ihan taysin. Ja kamala
kattella, kun toinen on ihan hukassa, ei tiedd
yhtidn mitiin, kuka on ja mistd on tullu ja
mihin menossa.

Krista muistelee, miten hinen kirsivillisyyten-
sd on ollut koetuksella, kun didille on tiytynyt
selvittdd samoja asioita yhid uudelleen. Sana
pyoritys luo vaikutelman, ettd Krista on ollut
tilanteessa jollain tavalla alakynnessd, joutunut
vastaajan rooliin tahtomattaan. Timin jilkeen
puhe siirtyy kuitenkin huoleen siitd, ettd diti
menettdd itsensd ja muut, vaikka on edelleen
olemassa. Kristan ajatus elimistd ilman itsed
ja muita muistuttaa Sweetingin ja Gilhoolyn
(1997) tutkimuksessaan kuvaamaa kisitystd
elimisestd “kdytinnossd katsoen kuolleena”.
Sosiaalisen identiteetin muutosta on liheisen
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nikokulmasta kamala kattella, se on raskasta, ja hoivakodin viliselld vilimatkalla ja muil-
epireilua ja ahdistavaa. Monet haastatelluista  la kanssakdymiseen liittyvilld hankaluuksilla.
ldheisistd kuvasivatkin muistisairaiden per- Yksi haastateltavista kertoi my®6s, ettd hinen
heenjidsentensd sosiaalisen kompetenssin ja  vanhempansa oli sijoitettu eri hoivakoteihin,
identiteetin muutoksia nimenomaan omasta  jolloin he eivit voineet endd viettdd aikaa yh-
nikokulmastaan. dessi. Odotuksenmukaisesti ympdirivuoro-
Samoin kuin Krista my6s Johanna ker- kautiseen hoivaan siirtyminen vihensi myds
toi toistuvista keskustelunaiheista ja muis- hoivakodin ulkopuolisiin sosiaalisiin aktivi-
tin heikkenemisen vaikutuksista suhteeseen. teetteihin osallistumista tai esti sen kokonaan.
Huomionarvoista on, ettd Johannasta tuntui, Analyysimme perusteella hoivakotien eristivai
ettd hinen oma historiansa katosi 4idin muis- luonnetta saattoivat joissakin tapauksissa lisdti
tin mukana: hoivakodin sisdiset ominaisuudet, kuten asen-
teet, toimintamallit ja toimintakulttuuri.
Esimerkki 4 Haastatteluista ilmeni esimerkiksi, ettd hoi-
Johanna: Kyllihin se subde muuttuu koska  vakotien henkilosto saattoi ohjeistaa ja jopa
se muisti hividd. Et tavallaan, mun histo- kannustaa lidheisid vihentimidin yhteyden-
riahan on pyyhitty pois. Et ei hin muista  pitoa. Aktiivisesti hoivakodissa vieraileville tai
musta ku etunimen ja et oon hinen tyttiren- usein soittaville liheisille oli ehdotettu, ettd
5. Ja mitd sitten sieltd tddltd muistaa, mutta  ndmd kdyttiisivit aikaansa johonkin muuhun.
Joka kerta ihmettelee, etti ai et olen naimisis-  Liheisid oli esimerkiksi kehotettu lepddmain:
sa ja ai et olen toissd ja ai teen sellaista tyo-

ta. [naurahtaa) Ja sitten menee viis minuut- Esimerkki 5
tia, ettd mikd se sinun sukunimi oli. Ettd tot- Elli: No sillon ku se sit loppu siihen koronaan
ta kai se subde muuttuu, koska se tieto hdvida. se mun kayntini sinne, niin mddihdn soitin
Tutkija: Joo. Milti se tuntuu? sinne joka paiva suurin piirtein. Mutta sit-
Johanna: Pahalta. Et tii on peruuttamaton- han mulle sanottiin, et “Ei sun tarvii tinne
ta. Et niin. Se on, et ihminen on aina fyysisesti Joka pdivi soittaa. Kylli me sitte soitetaan,
siind, ei tiedd musta mitddan. jos tddlld sattuu jotain’. Ni md sanoin, etti
kyl md haluisin tietdd, et miten, et vaikka siel
Johannan kertomus osoittaa, ettd liheiset voi- nyt ei oo mitidn ihmeellisti tapahtunu, ni ha-
vat tulkita muistisairauden tuomia muutoksia luan. Niin “No kylld si saat soittaa joo, mutta
hyvin henkilékohtaisesti. Omalta vanhemmal- koittaisit ny levitd’, se oli titd. Mun mielesti
ta tai puolisolta on vaikeaa hyviksyi, ettei timi ihan blaa blaa —juttua, etti siin ei otettu huo-
muista perustavanlaatuisia asioita, kuten nimed mioon tdtd, ettd mulla on ikiva sitd ihmista.
tai ammattia. Muistisairauden muuttaessa pa- Se on mun ihminen, se ei oo muuttunu teidin
risuhdetta tai vanhempi-lapsisuhdetta ldheiset ihmiseks.

saattavat kokea, ettd my6s heiddn oma sosiaali-

nen identiteettinsi kapenee, miki voi vastavuo-  Ellin kertomuksesta on péiteltivissi, ettd hen-
roisesti aiheuttaa kielteisid tunteita sairauttaja  kiloston nikokulmasta riittdvad yhteydenpitoa
sairastunutta kohtaan. oli ilmoittaa huonoista uutisista tai merkitti-
vistd muutoksista, eikd tarvetta ylldpitid puo-
lisoiden vilistd ihmissuhdetta osattu huomioi-
da. Vaikka ldheisen kannustaminen lepoon
Myés hoivakodissa asuminen niytti vaikutta- osoittaa kykyd ymmairtdd liheisen mahdollis-

Hoivakoti eristdvind ympiristond

van sairastuneiden sosiaaliseen asemaan kiel- ta tunnekuormaa, se sivuuttaa samalla lihei-
teisesti. Osa muutoksista selittyi liheisten  sen kokeman ikivin ja sosiaalisen vuorovaiku-
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tuksen myonteiset vaikutukset seki liheiselle
ettd asukkaalle. Katkelman lopussa olevan
lauseen se ei 0o muuttunut teidin ibmiseks voi
tulkita vastarinnaksi hoivakodin kisityksel-
le asukkaan sosiaalisesta asemasta: Elli soitti
kuullakseen puolisostaan eikd ainoastaan tark-
kaillakseen timin terveydentilaa. Tami tarve
ei tullut kuitenkaan kuulluksi. Lisdksi on syyti
huomata, etti hoivakodin henkilostolli voi olla
muitakin syitd vihentdd vierailuja kuin liheis-
ten kuormittuminen: aiemmissa tutkimuksissa
on havaittu, ettd hoitajat voivat kokea ldheis-
ten lisndolon kuormittavana ja voivat ajatella,
ettd liheiset ovat enemmain hoidon tielld kuin
sen tukena (Hertzberg & Ekman 2000; Ward-
Griffin ym. 2003; Paananen ym. 2024b, 121).

Hoivakotien henkilokunnan rooli asukkai-
den sosiaalisen hyvinvoinnin tukemisessa on
tutkitusti merkittivd (Gerritsen ym. 2019), ja
myds omassa aineistossamme moni liheinen
antoi tunnustusta hoivakotien toiminnasta.
Liheiset arvostivat esimerkiksi hoivakotien
jirjestimid aktiviteetteja, kuten lauluhetkii ja
sairaalapapin vierailuja, ja hoivakodista saa-
miaan kuvaviestejd ja videopuheluita. Osa
haastatelluista oli kuitenkin joutunut petty-
midn. Asukasta saatettiin esimerkiksi pitdi
piivit yksin omassa huoneessaan, kuten Riitta
muisteli:

Esimerkki 6

Riitta: Osa sanoo, etti “No en oo kylli nihny
koko piivind’. Sit ku md kysyn, etti ai et oo
néhny, etti missihin mun diti sitte on? "No
tuolla se on sangyssi laita ylhaalli.” EIi be sai-
vat sitte laidannostoluvan siihen varmaan
vuosi sitten, ja siti on kylld kaytetty. Ettd di-
tid on kylld singyssa pidetty. Siitd tuli sitten
tosiaan se syvd laskimotukos jalkaan, kun ei
litkuteta.

Riitan mainitsema /aidannostolupa viittaa rajoi-
tustoimenpiteitd koskevaan kiytint66n, jossa
ladkdri mydntdd rajoittamiseen luvan médri-

ajaksi (Valvira 2024). Riitan didin kohdalla ra-

joittaminen tarkoitti sdngynlaidan nostamis-

ta ylos niin, ettei timi voi pudota tai nousta
omin avuin singystd. Riitan nakokulmasta ra-
joittaminen ei kuitenkaan ollut pelkéstdin tur-
vallisuuden takaava toimenpide, silld se eris-
ti hdnen 4ditinsd yksin omaan sdnkyynsid myos
pdivdaikaan.

Koronapandemian alkuvaiheessa asukkai-
den pitdminen omissa huoneissaan erilldin toi-
sista asukkaista sekd hoivakodin ulkopuolisis-
ta ithmisistd oli yleinen kiytinto, mutta aineis-
tomme perusteella osa tartuntariskiin liitty-
neistd etdisyydenpitokeinoista oli jadnyt kiyt-
t66n senkin jilkeen, kun niihin ei ollut endd
virallisesti tarvetta. Yhdessd puheena olleessa
hoivakodissa oli esimerkiksi edelleen vuonna
2021 voimassa sdinto, ettd sisddn pddsee vain
kaksi ldheistd kerrallaan ja vierailulle on il-
moittauduttava viimeistddn edellisend pédivi-
ni. Toisessa paikassa vierailuaika oli lyhennet-
ty 15 minuuttiin, ellei tapaamista jdrjestd ulos.
Myés hoivakotien aiemmin jéirjestimit illan-
vietot ja yhteiset aktiviteetit olivat voineet jdd-
dd pois ohjelmasta midrittelemattomiksi ajak-
si. Tallaiset yleisistd ohjeistuksista poikkeavat
sddnnot ja rajaukset viestivit hoivakotiasukkai-
den eriarvoisuudesta muihin ihmisiin nidhden.
Heiddn ei huomata tarvitsevan yhteist aikaa,
ldheisyytti tai tekemistd toisten ihmisten kans-
sa, vaan voidaan ajatella, ettd riittdd, kun joku
kdy lyhyesti tervehtimissd. Sosiaalisten tar-
peiden sivuuttaminen voi kuitenkin vihitellen
johtaa eristimiseen ja sosiaaliseen kuolemaan
(Borgstrom 2015).

Avuntarpeeseen kytkeytyvi hipei

Kuten edelld olemme jo todenneet, hoivakotiin
siirtyminen vaikutti sithen, miten ldheiset osal-
listuivat sairastuneen elimiin. Yhteydenpito
saattoi ldheisistd tuntua erilaisista syistd tur-
hauttavalta, eikid hoivakodin henkilosto aina
kannustanut vuorovaikutukseen. Yhteydenpito
hoivakodissa asuvaan perheenjiseneen jdikin
usein yhden tai muutaman liheisimmin hen-
kilén varaan. Vastaavanlainen kehitys on ha-
vaittu aiemmissakin tutkimuksissa (Port ym.
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2001; Paque ym. 2018). Esimerkiksi Kauko
arveli hoivakodissa vierailemisen olleen paba
paikka hinen ja puolisonsa yhteisille tuttaville.

Esimerkki 7

Kauko: Ei paljookaan néitd, kenen kans oltiin
tekemisissd, ei ne menmny kukaan katsomaan-
kaan ollenkaan sinne. Se oli paha paikka men-
nd hoitokotiin katsomaan. Juu ei, kertakaik-
kiaan ei. Kyllihin siind aina muutama kivi,
mutta ne oli ne mddrityt henkilot, kun kavi
katsomassa. Mutta ei sellasta kanssakdymist
ollu mitd oli ennen kotona ollessa.

Kauko korostaa vierailijoiden vihyyttd kiytta-
malld useita kieltoa korostavia ilmaisuja: e/ ku-
kaan, katsomaankaan, ollenkaan. Hoivakotiin
siirtyminen néytti vihentdneen hinen puoli-
sonsa sosiaalista merkitystd muiden silmissi, ja
samaa sanoivat monet muutkin (vrt. Sweeting
& Gilhooly 1997; Krilova 2015; Pirhonen ym.
2021). Hoivakodissa asumiseen liittyi siis stig-
maa; se jakoi perheiti ja tuttavapiirejd toimin-
takykyisiin ja hoidosta riippuvaisiin yksiléihin.
Voidaankin ajatella, etti muistisairauteen liit-
tyvi stigma voimistuu hoivakotiin siirtymisen
myoti, koska sairaus ja hoidontarve tulevat til-
16in ilmeisiksi ja koska kanssakdyminen siirtyy
vieraaseen ympiristoon, johon itsessidn liittyy
kielteisid ajatuksia.

Muutamassa haastattelussa liheiset tulkit-
sivat muistisairaan henkilon itsensd alkaneen
tarkoituksellisesti vetiytyd sosiaalisista tilan-
teista. Esimerkiksi Seppo kertoi isdnsi seural-
lisuuden vihentyneen sairastumisen ja hoiva-
kotiin siirtymisen my6td. Seppo arveli isinsi
vetdytymisen johtuvan siitd, ettd timi on jou-
tunut hyviksymaiin, ettei endd pirjad itse.

Esimerkki 8

Seppo: M luulen etti alussa viibty vihin
paremmin ja sen jalkeen rupes olemaan viha
tympiintynyt siihen paikkaan kdsittidkseni.
Ebki jobtuen etenki siitd, ettd kun hin ei oo
tottunu siihen, ettd hin ei pirjad. Hinelld on
kuvitelma koko ajan, etti hin pdrjid, ja sit-

te tullut huomaamaan, ettei parjidkidn. Ja
taas luulee pdrjidvinsi mutta ei pdrjad, niin
sellanen tuskastuminen, varmaankin jobtuen
tistd. Vaikea, pikkasen vaikea eritelli miti
Johtuu hoivakodista ja mikd johtuu omasta
tilanteesta.

Haastattelun perusteella on mahdotonta ar-
vioida selityksen oikeellisuutta juuri tissi ta-
pauksessa, mutta kisitys omasta pystyvyydesti
vaikuttaa tunnetusti sithen, miti ihminen tekee
ja kuinka motivoitunut hin on. Useita haastat-
telukysymyksid my6hemmin passivoitumisen
teema nousi uudelleen esiin Sepon haastatte-
lussa:

Esimerkki 9

Seppo: Vihin semmonen, yritys on vihin
hiipunu.

"Tutkija: Niin oot huomannu, et hanen asenteen-
sa tai eldmdnvoimansa on hiipunu vai miki?
Seppo: No siis, labinnd semmonen et odot-
taa kuolemaa etti toivoo kuolevansa pois.
Tutkija: Onko han pubunu itse kuolemasta?
Seppo: On.

Tutkija: Mita hin siita kertoo tai sanoo?
Seppo: Eipd juuri muuta, ku etti yksin ol-
lessaan vihdn on — synkkid ajatuksia saattaa
olla paalla. Ja nytten, kun oli nditi tiettyji
keskusteluja hoitajien kanssa, nii hoitotahto oli,
ettd hin haluaa kuolla pois.

Jilkimmiinen katkelma asettaa Sepon aiem-
man luonnehdinnan iséstd vibin tympiinty-
neend uuteen valoon: isd on alkanut toivoa kuo-
lemaa ja kertonut tillaisten ajatusten nousevan
mieleen yksin ollessaan. Tarkoituksettomuuden
tunne onkin aiemmassa tutkimuksessa yhdis-
tetty yksindisyyteen kytkeytyviin kielteisiin tun-
teisiin (Tiikkainen 2006, 13). Vastaavanlaisia
kuvauksia on aineistossa muitakin. Tarja sanoi,
ettd hdnen puolisolleen tuli yleinen apatia, min-
ki jilkeen tdmi /uovutti. Tiina puolestaan ker-
toi, ettei hdnen ditinsd halunnut liikkua py6-
rituolissa, koska koki, ettd hinen pitiisi kyeti
liikkumaan omin avuin.
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Esimerkki 10

Tiina: Sitten liikkuminen, polvien nivelet on
niin, ettd sillibin hin on tavallaan myéskin
linnottautunu jo sinne, koska se litkkuminen
on huonoa. Hin kokee pycrituolin noloksi ja
hin kokee, et hin on vield ihan ja hinen pi-

tais pystya.

Tiinan mukaan toimintakyvyn heikkeneminen
aiheutti didille hipedd ja sai timin /innoittau-
tumaan huoneeseensa. Tiina kertoi myds, ettd
diti oli sosiaalisen vetdytymisen lisiksi alkanut
toivoa kuolemaa. Onkin tirkedd ymmirtid,
ettd sosiaalisen kompetenssin muutokset ja
avuntarpeen kasvaminen eivit vaikuta ainoas-
taan sithen, miten muut ihmiset kokevat vuo-
rovaikutuksen muistisairaan henkilon kanssa,
vaan my0s sithen, mitd henkil6 itse kokee ja
millaisia valintoja hin tekee. My6s itsensd
stigmatisointi voi edistdd sosiaalista kuolemaa
(itsensd stigmatisoinnista ks. Corrigan ym.
2016). Tiinan didin ja Sepon isin kuolematoi-
veet saattavat myos kertoa siitd, ettd sosiaali-
nen kuolema nihdéin fysiologista kuolemaa
pahempana vaihtoehtona. Yksindisyyden hai-
tallisista vaikutuksista elimanhaluun on myos
vahva tutkimusniyttd (Heinrich & Gullone
2006; Yang 2019).

Puutteellinen hoito, ulossulkeminen ja
eriarvoistava kohtelu

Vakavimmillaan stigmatisoivat asenteet heijas-
tuivat myos muistisairaan hoivakotiasukkaan
hoitoon ja kohteluun. Seuraavaksi kisittelemme
liheisten kertomuksia laiminlyonneistd, epé-
inhimillisestd kohtelusta ja ulossulkemisesta so-
siaalisesta ympdristostd. Vaikka emme aineiston
perusteella pysty syventyméin puutteelliseksi
koetun hoidon syihin emmekd arvioimaan
muista nakokulmista, mitd hoivakodissa on
tarkalleen ottaen tapahtunut ja millaista hoito
on laadultaan, liheisten kertomukset avaa-
vat omalta osaltaan muistisairaiden hoiva-
kotiasukkaiden sosiaalista asemaa ja erityisesti
sitd, millaisina liheiset sen nikevit. Heikko-

laatuinen hoito on myés yksi sosiaalisen
kuoleman tuntomerkeisti (Borgstrom 2015).

Huomionarvoista on, ettd suurin osa haas-
tatelluista (12/19) ilmaisi jonkinlaista huolta
hoidon laadusta. Ongelmia oli hoidon saami-
sessa, hoidon toteuttamisessa, turvallisuudes-
sa ja liheisen mahdollisuuksissa saada tietoa
hoitoa koskevista pditoksistd ja linjauksista.
Osa ldheisistd oli hoitoon liittyvien erimieli-
syyksien vuoksi ajautunut konfliktiin hoiva-
kodin henkiloston tai hoidosta vastaavan ldi-
kirin kanssa. Yksi heisti oli Riitta, joka kertoi
haastattelussa aikovansa tehda ditinsd hoidos-
ta kantelun. Riitan mukaan hinen &itiddn pi-
dettiin yksin lukitussa huoneessa ja litkkumi-
nen rajattiin usein omaan sinkyyn. Aiti pes-
tiin Riitan mukaan vain kerran kuukaudessa.
Liikkumattomuudesta seurasi Riitan didille
myos veritulppa (ks. esimerkki 9 edelld). Riitta
muisteli tapahtumia seuraavasti:

Esimerkki 11

Riitta: Niihin aikoibin ditini jalka turpos, ja
he katto, et nyt tarvii jotain apua siihen saada.
Tidlla yksikdssi ei ole minkddnlaista lidkdirid.
He soitti sitte paikalliseen terveyskeskukseen,
Jonne on matkaa parikymmentd kilometrid.
Sieltd tietysti sanottiin, et “Joo totta kai pitii
tulla tinne néyttian se jalka’. Tid mun diti-
ni, joka siis pdadsddntosesti pyorituolissa kul-
Jetetaan, ja tosiaan hdinel ei oo mitddn kdsi-
tystd, kuka hin on, eikd hin pysty, niinku ma
sanoin, et hin ei pysty endd sanomaan muuta
ku “d@iti". Nii hinet pantiin pyorituolissa tak-
siin, ja taksilla terveyskeskukseen. Yksin. Ei
minkddnlaista-

Tutkija: Ei ollu saattajaa ollenkaan.

Riitta: Ei ketdin. Ei ketddin. Siind terveys-
keskuksessa todettiin et ei voida tehdda mitidn,
pitdd libettia paikalliseen keskussairaalaan.
Taas héinet pantiin yksin taksiin, keskussai-
raalaan. Han oli sielli keskussairaalan pai-
vystyksessa kahdeksan tuntia. Hin ei edes
vesilasillista saanu koko aikana. Kolme ker-
taa soitin sinne sind aikana, ja pyysin, et hin
sais edes vettd. Han ei oo mitddn edes, no et
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tietenkddn syony. Ettd hin oli silld aamukah-
deksan aamupuurolla liikenteessi. Hin oli
taysin yksin sielld paivystyksessa, pubumatto-
mana, tietdmdrttomdnd, ilman mitian syomis-
ta, juomista. Vaipat ihan litimarkina. Kaikki
tuli lipi, kukaan ei vaihtanu vaippoja. Kolme
kertaa, kun md soitin, ni he sano vaan, et se ei
kuulu heijin toimenkuvaan.

Riitan kertomuksen perusteella terveydenhuol-
lon ammattilaiset voivat suhtautua apua tarvit-
sevaan, muistisairaaseen ihmiseen vilinpita-
mittomasti. Vaikka Riitan didin kommunikaa-
tioon liittyvit vaikeudet ja liikuntarajoitteet
olivat hoivakodin henkilokunnan tiedossa,
timi lihetettiin hakemaan hoitoa terveyskes-
kuksesta yksin. Kun hoito piti siirtdd sairaalaan,
myds terveyskeskuksen ammattilaiset padtyivit
ldhettimddn muistisairaan potilaan yksindin
eteenpiin. Piivystyksessi odotusaika oli erit-
tdin pitkd, mutta apua juomiseen, sydmiseen
tai wessd kdymiseen ei annettu, vaikka Riitta
soitti ja perusteli avuntarvetta. Toisin sanoen
kaikki kolme hoidosta vastaavaa yksikkod —
hoivakoti, terveyskeskus ja sairaala — jéttivit
muistisairaan ihmisen tarpeet ja turvallisuuden
huomioimatta. Piivystyksen tapahtumat
voidaan tulkita myés sosiaaliseksi ostrakismiksi
(Williams 2001): avuttomaan henkiloon
suhtauduttiin kuin tdma olisi ndkymaton.
Aineiston perusteella hoivakodeissa voi
esiintyd my0s fyysisti ostrakismia, jolloin hen-
kil eristetddn yksin omaan huoneeseensa pit-
kiksi ajoiksi (ks. esimerkki 6; Williams 2001).
Koronapandemian aikana hoivakotiasukkaiden
eristiminen ja eriarvoinen asema korostuivat
entisestddn. Kéytt66n otettiin erilaisia yhtey-
denpitoa ja vierailuja koskevia sdant6jd ja ra-
jauksia, jotka suojelivat asukkaita tartunnoilta
mutta myos lisisivit asukkaiden yksindisyyttd
ja vaikeuttivat kanssakdymisti muiden ihmis-
ten kanssa. Tapaamisten jirjestelyissd ei vilttd-
mittd huomioitu lainkaan muistisairaan asuk-
kaan erityistarpeita vuorovaikutuksen suhteen.
Esimerkiksi Kauko sai kiydd katsomassa puo-
lisoaan, joka ei kyennyt puhumaan eiki ilmeh-

timddn, vain vilimatkan paistd. Vaikka puoliso
eli eldiminsi viimeisid piivid, Kauko ei saanut
koskettaa hinti edes suojahanskat kidessi:

Esimerkki 12

Tutkija: Miti se vuorovaikutus oli vai oliko
sitd ollenkaan?

Kauko: Sitihin ei ollu endi loppuaikana.
Kun ei saanu koskettaa eikd mitidn tin ko-
ronan takia. Se oli siin loppuaikana. Se meni
sithen, ettei saanu. Katsella sai kaukaalta ja
maskit pddssd ja hanskat kides. Ei saa kosket-
taakaan edes. Sitten hoitajat tuli hyvin her-
kdsti sanomaan, ettd ei saa koskee, ei saa koskee.
Vaikka oli hanskat, kumibanskat kidessikin.

Kontaktin estdmiselle suojavarusteista huoli-
matta asukkaan elimin loppuvaiheessa on vai-
keaa 16ytdd perusteita. Kaukon kertomuksesta
kuvastuu, ettei hdnen puolisoaan nihty ihmi-
seni, jolla on paitsi oikeus myos tarve olla yh-
teydessi liheisiinsd. Kohtelu sivuuttaa myos
jadhyviisten ja menetyksen merkityksen seki
kuolemaa lihestyville ettd timin liheiselle.
Sama nikyy Kristan kertomuksessa ditinsi vii-
meisistd piivistd. Jilkikiteen Krista koki syylli-
syyttd ohjeiden noudattamisesta:

Esimerkki 13

Krista: Se on mun ditini, miksen ma koske?
Koska md tiedin, ettd se on ditille ainut se kos-
ketus. Ettd sitd vaan istuu, kun kerran mddri-
tddn, ettei saa koskee, niin ei koske. Ettd ihan
hullua, aikuinen ihminen. Mutta niin sen
vaan teki, ei koskenu, kun ei saanu koskee. Ja
viimenen kertaki, mikd ditin kanssa juttelin,
Joku viikko ennen sitte, kun hin meni siihen
tilaan, ettei endd kommunikoinu eikd reagoinu
mihinkddn, niin tiesin sillon etti- tai pelkdsin,
ettd olikohan tid viimenen kerta. Lahdin siel-
td enkd koskenu, vaikka toinen oli kdsi ojossa.

Kristan pohdinta tuo esille, miten vaikeaa yl-
hailtipdin annettujen institutionaalisten oh-
jeiden noudattamatta jittiminen on: Krista ei
tarttunut ditinsi kiteen, vaikka tiedosti, ettd se
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saattoi olla viimeinen tilaisuus. Timin vuoksi
sddntojen laatimisessa olisi tirkedd huomioida
muuttuvat tilanteet ja inhimillinen nikékul-
ma jo lihtokohtaisesti, kuten monissa hoiva-
kodeissa tehtiinkin.

Muistisairaiden hoivakotiasukkaiden hei-
kentynyt sosiaalinen asema nikyi aineistossam-
me my0s siind, miten hoitoon liittyviin padtok-
siin suhtauduttiin. Liheisten kertomusten pe-
rusteella hoidon yksityiskohdista oli usein vai-
keaa saada tietoa, ja mahdollisuudet tukea tai
edustaa muistisairasta perheenjdsentd pidtok-
senteossa saattoivat olla hyvin vihiiset. Mirja
odotti ensimmadistd hoitoneuvottelua puolison-
sa asioista kymmenen kuukautta:

Esimerkki 14

Mirja: Jossain vaiheessa sovittiin niin, ettd
saahaan hoitopalaveri sinne, jossa on mukana
lidkdri ja sitten ndd osaston ja sen laitoksen
Johtaja ja omahoitaja, ja niin poispdin. Sitte
se meni syksyyn, elikkd oli menmny kymmenisen
kunkautta. Siind hoitopalaverissa selvisi, ettd
ei sielld ollu koko vuojen aikana kukaan tehny-
Ppyytiny lidkarilti sidontalupaa. Se oli sielld
toisen kaupungin edellisen vuojen luvalla si-
Jottu, koko se kymmenen kuukautta. No, lig-
kdri vain fotesi, et no ethan han tiija, jos ei
hoitajat pyyvi hinelta.

Mirjan haastattelussa hoitoneuvottelun lyk-
kddminen ja sitominen ilman lddkirin lupaa
ndyttiytyvit asioina, joita voi tapahtua ilman
erityisid perusteluja tai seuraamuksia. Hoidosta
voidaan sopia periaatteiden mukaisesti sitten,
kun on aikaa, tai sitten, kun muistetaan. Tdl-
lainen toimintatapa kertoo, ettd hoitoa voidaan
ohjata ammattilaisten nidkékulma edelld muis-
tisairaan ihmisen nikokulmaa tarkemmin poh-
timatta. Vaikka voisi olettaa, ettd liheisen osal-
lisuus padtoksenteossa kasvaisi sairastuneen
menettiessd itsemairaimisoikeuden, niin ei
aineistomme perusteella aina kiynyt. Sairastu-
neen ddntd ja ndkékulmaa ei vilttimattd kuultu
milldin tavalla.

Itsemiiraimisoikeuden tulkinta saattoi

myo6s vaihdella asiayhteydestd riippuen. Kristaa
oli jadnyt vaivaamaan, ettd hinen ditinsi tahtoa
olla ilman hoitoa ja ravintoa noudatettiin tilan-
teessa, jossa se johti kuolemaan, vaikka timéin
nikemyksid hoidosta tai asumisjirjestelyistd ei
muuten ollut kunnioitettu:

Esimerkki 15

Krista: Et liikdri sano, ja mulle hoitajaki sit-
te yritti selittid, ettd kun hin ei halua hoitoo.
Hin ei halua hoitoo, ja héin sano, etti antakaa
hinen olla raubassa. Se varmaan sano. Sitd

md sitten hoitajaltaki koitin kysyd, ettd mika.
Niinku lidkdri sitd, ettd juu ettd potilaan tah-
too pitdd kunnioittaa, niin sitd koitin sitten,
ettd mikd on nytten tdssd tilanteessa, ettd te

ette koita saada syomdadn, juomaan, ette anna

lddkettd, ette tee mitddn hoitotoimenpiteiti

sen takia, etti potilas sanoo niin. Potilas, jo!
on ollu edunvalvontavaltuutettu monta vuot-
ta, jolta on viety pankkikortit, kaikki. Hin ei
voi ittestddn vastata mitenkddn, niin nyt hin

saa vastata hoidostansa. Eibin timménen po-
tilas voi vastata hoidostansa, ettd kai sen tiy-
tyy ammattilaisten padttia siita hoidosta, eikd

se potilas. Yhtikkid se on vaan kykeneviinen

pddttimaddn, miten hantd hoidetaan, niin ma

en sitd ymmartany. Se oli semmonen, miti ma

en tajunnu. Ja sithen mad en koskaan saanu

mitdan vastausta, muuta kun sitd samaa, ettd

potilaan tahtoo pitid kunnioittaa. Eihdin, ei!
Mistd se tabto yhtikkidi voitiin napata? Kun

sithen asti ei ollu, sano diti mitd tahansa, niin

ei hdlld ollu oikeutta padittia mistidn. Hinet
vietiin hoivakotiin, ei haltd mitidin kysyt-
ty. Mind vein sinne vaan. En yhtiin kysyny,
tahtooko hin sinne vai eiké. Ja sielld kaikki toi-
menpiteet, ei potilaan tahdosta mitidin, mutta

yhtikkid, kun hin on kuolemassa, on vakavas-
ta hoidosta kyse, niin potilas on se, joka sanoo.

Kun kyse on idkkaistd, pitkille edennyttd
muistisairautta sairastavasta ihmisesti, hoidon
ensisijaiseksi tavoitteeksi voi voinnin huo-
nontuessa tulla kirsimyksen lieventdminen.
Tavoite vihentdd kirsimystd voi myds tarkoit-
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taa, ettd tavoitteesta suojella elimid kaikin
keinoin luovutaan ja siirrytddn palliatiiviseen
hoitoon tai saattohoitoon. Esimerkki 15 kui-
tenkin osoittaa, etti muistisairaan ihmisen
kohdalla keskustelua ei vilttimattd kdyda til-
laisesta ndkokulmasta. Hoitamatta jittimisen
perusteleminen yksinomaan hoidettavan tah-
dolla on ongelmallista tilanteessa, jossa muut
hoitoon liittyvit paitokset ovat olleet ammatti-
laisten ja edunvalvojana toimivan liheisen vas-
tuulla, koska tahdon kunnioittamisen yhteys
hoidettavan hyviin elimiin jad auki. Kristan
kertomuksesta kuvastuu huoli, ettd muistisai-
raan ihmisen hoitamisen lopettaminen voidaan
tehdd kevyin perustein.

Ylhialtd pdin, esimerkiksi hoidosta vastaa-
vasta instituutiosta, lihtevi muistisairauteen
liittyvd stigma ja sen aiheuttama ulossulkemi-
nen ja eriarvoinen kohtelu ovat erityisen vaka-
via ongelmia, silli ammattilaisten ratkaisuihin
halutaan luottaa. Niin ollen esimerkiksi
hoivakotiasukkaiden liheiset voivat hyviksyi
toimintakulttuuriksi tai hoidon kiytinnoiksi
sellaisiakin asioita, joita he muussa kontekstissa
vastustaisivat, jolloin asukkaan etua ei vélttd-
mattd aja endd kukaan.

Pohdinta

Tutkimuksemme tulokset osoittivat, ettd huo-
noksi tai riittdimittémaksi koetun hoidon taus-
talla voi olla muistisairauksiin liittyvi kielteinen
ja perusteeton asennoituminen eli stigma tai
negatiivinen stereotypia sairaudesta ja muisti-
sairaista ithmisistd. Liheisten kertomat hoitoon
ja kohteluun liittyvit ongelmat osoittavat, ettd
sosiaalisen aseman heikkeneminen uhkaa pait-
si sosiaalista hyvinvointia myos fyysisti terveyt-
td. Ihmisen menettdessd yhdenvertaisen ase-
mansa yhteisossd ja sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa hdnen tarpeistaan ja oikeuksistaan
voidaan alkaa joustaa (vrt. Borgstrom 2015),
jolloin sosiaalinen kuolema saattaa jouduttaa
fysiologista kuolemaa (vrt. Borgstrom 2017).
Aiemmasta tutkimuksesta tiedimme esimer-

kiksi, ettd erityisesti muistisairailla ithmisilld voi
olla vaikeuksia saada tarvitsemaansa somaattis-
ta hoitoa (Bauer ym. 2016). Osittain syynd voi
olla muistisairauden oirekuva, jolloin ithminen
ei ehki kykene kuvailemaan lddkirille oloaan ja
oireitaan. Osittain syynd voi valitettavasti olla
myJs se, ettd joidenkin thmisryhmien, kuten
muistisairaiden hoivakotiasukkaiden, terveys
ja hyvinvointi nihddin toisia vihempiarvoisena.
Liheisten kertomuksista piirtyy kuva kaksi-
vaiheisesta muistisairaan ihmisen sosiaalisen
kuoleman prosessista ja prosessiin kietoutuvis-
ta stigman ilmenemismuodoista. Ensin, hen-
kilén muuttaessa hoivakotiin sosiaalinen kuo-
lema saattaa tapahtua aikaisempien sosiaalis-
ten suhteiden kautta. Muistisairautta sairasta-
va, hoivakodissa asuva ihminen on siten perus-
teettoman kielteisen asennoitumisen kohteena,
kun hoivakodin ovea tuntuu usein olevan ko-
vin vaikeaa avata ulkoapiin (ks. myos Port ym.
2001; Paque ym. 2018). Hoivakodissa proses-
si voi edetd niin, ettd ensin muut tulkitsevat
vuorovaikutustaitojaan menettineen ihmisen
menettineen my6s kiinnostuksensa vuorovai-
kutukseen tai nikevit kanssakidymisen hinen
kanssaan ikivind, jolloin sairaan ihmisen so-
siaaliset tarpeet jadvit tyydyttimattd. Sairauden
edetessd ja verbaalisen kommunikaatiokyvyn
kokonaan kadotessa ihmisen sosiaalinen asema
voi heikentyd siind médrin, ettd hdnen hyvin-
voinnillaan ei ndhdd samaa arvoa kuin aiem-
min (ks. my6s Paananen ym. 2024b). Kun ih-
miseen kohdistuu stigma ja timin ajatellaan
menettineen arvoaan yhteison jisenend, myos
hoitoa saatetaan laiminly6dé ja ihminen voi-
daan eristdd muista. Talloin ostrakismi saa fyy-
sisen ulottuvuuden, ja ihminen voi jaddd konk-
reettisesti yksin. Vaikka aiemmin on ajateltu,
ettd on helpompaa tulla toimeen fyysisen kuin
sosiaalisen ostrakismin kanssa, koska fyysisesti
eristetyn ei tarvitse todistaa ulossulkevien ih-
misten kdyttdytymistd omassa nakopiirissidn
(Williams 2001, 50), muistisairaalle hoivakoti-
asukkaalle fyysinen eristiminen voi merkitd
taydellistd eristdmistd kaikista thmisista.
Vaikka hoivakotiin siirtymisen voi ajatella
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lisddvin sosiaalisen kuoleman riskid, riskin
suuruus riippuu kunkin hoivakodin toiminta-
kulttuurista sekd hoitohenkil6ston ja liheisten
asenteista. Kun asukkaan sosiaalista hyvinvoin-
tia tuetaan ja yhteydenpito ndhddin arvokkaa-
na, negatiivisia seurauksia ei vélttdmattd tule.
Stigmatisoivat kisitykset sen sijaan altistavat
sosiaaliselle kuolemalle. Analyysimme perus-
teella seki liheiset ettd hoitohenkildstod voivat
pitdd siirtymid hoivakotiin syynd vihentdd so-
siaalista kanssakdymistd. Ymparivuorokautista
hoivaa saava ei muiden nikokulmasta “tarvitse”
endd vuorovaikutusta vuorovaikutuksen vuok-
si; hinelle riittdd perustarpeista huolehtiminen.
Tillaisten perusteettomien kielteisten kisitys-
ten kautta hoivakotiin siirtyminen voi merkitd
“sosiaalisia hautajaisia”, kuten Seale (1998) on
aiemmin kuvannut.

On syytd huomata, ettd tutkimusaiheemme
— stigma ja sosiaalinen kuolema — ohjasivat
analyysid liheisten huonojen kokemusten
suuntaan, vaikka liheisilld oli paljon my6s toi-
senlaisia kokemuksia. Keskittyminen kieltei-
siin aiheisiin ei kuitenkaan kumoa sita tosiasiaa,
ettd valtaosa haastateltavista oli todistanut sai-
rastuneisiin kohdistuneita kielteisid asentei-
ta, huonoa kohtelua ja hoidollista epdonnistu-
mista. Tutkimusmenetelmidmme rajoituksena
voidaan kuitenkin pitdd sitd, ettei tutkimus
tavoita muistisairaiden hoivakotiasukkaiden
omaa nikokulmaa stigmaan ja sosiaalisen kuo-
leman uhkaan. Emme siis voi tietdd, mitd asuk-
kaat itse tilanteestaan todellisuudessa ajatteli-
vat tai kuinka yksiniisiksi he itsensd kokivat.
Tulosten tulkinnan kannalta on myds huomat-
tava, ettd liheiset arvioivat asukkaan hyvin-
vointia ja hoitoa omien arvojensa pohjalta. Li-
heisten arviot hoidon laadusta saattavat olla
myonteisempid kuin muistisairaiden hoivakoti-
asukkaiden omat arviot olisivat (Castle 2006),
mutta toisaalta liheiset voivat my6s projisoida
muistisairaisiin ihmisiin sellaisia omaan eli-
manlaatuunsa vaikuttavia seikkoja, jotka eivit
muistisairaan ihmisen nikékulmasta ole yhti
merkityksellisid (Arons ym. 2013). Liheisten
kiyttiminen vastaajina oli tutkimuksessamme

perusteltua, silli puhelinhaastatteluun osallis-
tuminen olisi ollut pitkille edennyttd muisti-
sairautta sairastaville hoivakotiasukkaille hy-
vin vaikeaa sekid tutkimuseettisten edellytys-
ten ettd muistisairaudesta johtuvien seikkojen
vuoksi. Kasvokkaisia haastatteluja taas pyrit-
tiin alkuvuonna 2021 vilttdiméddn koronapan-
demian vuoksi.

Aineiston osalta on huomioitava, ettd nai-
set ovat yliedustettuina sekd tutkimukseem-
me osallistuneissa ldheisissd ettd yleensikin
omaishoitajien ja hoivakodeissa vierailevien l4-
heisten joukossa (Holmgren ym. 2013; Kroger
2022, 204-205). Toisaalta taas puheena ole-
vista hoivakotiasukkaista enemmist6 oli mie-
hid. Yksindisyyden esiintyvyydessd sukupuol-
ten vililli ei ole eroa (Tiikkainen 2006), mutta
miehet ja naiset kokevat yksindisyyden hieman
eri tavoin, minkd vuoksi stigman ja sosiaali-
sen kuoleman kietoutumista toisiinsa olisi syy-
td jatkossa tarkastella myds toisenlaisten tut-
kimusasetelmien kautta. Aiemman tutkimuk-
sen perusteella tiedetddn esimerkiksi, ettd nai-
set kokevat emotionaalista yksindisyytti, joka
ilmenee ahdistuksena, masennuksena ja hyli-
tyksi tulemisen pelkona, kun taas miehet koke-
vat sosiaalista yksindisyyttd, joka ilmenee pit-
kistymiseni ja tarkoituksettomuuden tunteena
(Dykstra & De Jong Gierveld 2004). Jatkossa
tutkimusta voisi ulottaa my6s erilaisiin kohde-
ryhmiin, esimerkiksi ikddntyneiden kotihoidon
asiakkaisiin, ja ulossulkemista voisi kartoittaa
myds analysoimalla tekstimuotoisia doku-
mentteja, kuten huoli-ilmoituksia ja kanteluja.

Menetelmillisistd rajoituksista huolimatta
tuloksemme antavat vilineitd pohtia keinoja,
joilla muistisairautta sairastavien hoivakoti-
asukkaiden sosiaalista hyvinvointia voidaan
parantaa erityisesti nostamalla tarkasteluun
vallitsevia kielteisid ja perusteettomia oletuk-
sia sairastuneesta ihmisestd tai sairauden luon-
teesta. Sosiaaliset nidkokulmat ja vallitsevat
asenteet tulisi huomioida jo hoivakotiin siir-
ryttiessi mahdollisimman hyvin. Jotkut haas-
tattelemamme liheiset kertoivat, kuinka heita
oli kehotettu kilymiin vihemmin hoivakodis-
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sa. Vaikka tillainen kannustaminen voidaan
tulkita henkil6ston kyvyksi tai tahdoksi ym-
martdd liheisen mahdollista levon tarvetta,
se sivuuttaa paitsi ldheisen kokeman ikivin
myds vuorovaikutuksen myonteiset vaikutuk-
set seki liheiselle ettd asukkaalle. Asukkaiden
kannalta parempi ratkaisu olisikin tehdd hoi-
vakodeista houkuttelevampia vierailupaikkoja
ja purkaa ympirivuorokautisessa hoidossa ole-
viin muistisairaisiin ihmisiin liittyvid stigmaa,
jolloin mahdollisesti vain yhden liheisen otta-
ma vastuu vierailuista vihenisi ja muistisairai-
den ihmisten sosiaalinen eldmai jatkuisi moni-
puolisena my6s hoivakotiin muuton jilkeen.
Hoivakodin arjessa asukkaiden sosiaalisten tar-
peiden huomiointia voidaan varmasti parantaa
kiinnittdmalld huomiota tilojen toimivuuteen
ja tyopaikan toimintakulttuuriin ja ndin pyrkid
aktiivisesti luomaan kuva ihmisen kodista, jon-
ne vieraat ovat tervetulleita.

Asukkaiden liheiset voivat myos helpottaa
hoitohenkilékunnan tydtaakkaa ja moraalista
stressid, ja timén potentiaalin hyddyntimisessd
on vield parannettavaa suomalaisissa hoivako-
deissa (Holmgren ym. 2013; Paananen & Luo-
donpii-Manni 2023; Paananen ym. 2024a).
Lisaksi on huomattava, etti arvostavalla tavalla
toimiminen sekd asukkaiden ettd liheisten
kanssa edellyttii sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisilta vuorovaikutukseen ja kohtaa-
miseen liittyvdd osaamista, jota on mahdollista
lisitd kouluttamalla (ks. esim. Rannikko 2022).
My6s omien mielikuvien ja olettamusten roh-
kea tarkastelu ja niistd keskustelu voi auttaa
ammattilaisia muokkaamaan asenteita ja pois-
tamaan stigmaa sekd omassa tydympiristossi
ettd laagjemmin.

Behuniakin (2011) mukaan muistisairauk-
siin liittyvdd stigmaa voidaan vastustaa korosta-
malla yhteyttd ja yhteisyytti. Tilanteen paran-
tamisen voi aloittaa esimerkiksi kiinnittimal-
14 huomiota puhumisen tapoihin; toiseutta-
va kielenkdytt6 (me ja he) ei muistisairauden
yhteydessi ole hyviksyttivid. Muistisairaiden
ihmisten inkluusiota voidaan edistid myos
huomioimalla sairauden aiheuttamia erityistar-

peita yhteisten toimintaympiristojen (Mitchell
ym. 2003) ja palvelujen (Handley ym. 2017)
suunnittelussa. Samalla muistiystivillinen ym-
piristo lisdd selkeydellidn monien muidenkin
vihemmistéryhmien mukaan ottamista.

Tissd tutkimuksessa kuvaamiimme asen-
teisiin ja sosiaalisen kuoleman riskiin liittyvit
ongelmat eivit poistu ikdihmisten hoivan re-
sursseja vahentdmilld, varsinkin kun uudet ar-
viot ennustavat muistisairauksien aiempaa no-
peampaa yleistymistd Suomessa (Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos 2024). Ihmisarvoisen
kohtelun, kohtaamisen ja sosiaalisten suhtei-
den tukemisen ei tulisi koskaan olla sddstokoh-
de. Aineistomme perusteella sosiaalisen kuole-
man ilmiéon on todennikoisesti mahdollista
vaikuttaa toimenpiteilld, jotka pyrkivit poista-
maan muistisairauksiin liittyvdd perusteetonta
negatiivista leimaa ja sen myo6td syntyvid so-
siaalisten tilanteiden ulkopuolelle jittimisti.
On hyvd my6s muistaa, ettd sosiaalinen kuole-
ma ei ole samalla tavalla peruuttamaton tapah-
tuma kuin fysiologinen kuolema. Sosiaalisen
vuorovaikutuksen ulkopuolelle jitetyt ihmi-
set voidaan palauttaa takaisin merkityksellisen
vuorovaikutuksen osapuoliksi hiivyttimalld
stigmaa ja kohtelemalla ihmistd kaikissa tilan-
teissa yhtend meistd, tasa-arvoisesti ja ihmis-
arvoa kunnioittavalla tavalla.
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