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Kotona asuvan muistisairaan henkilon
ja hinen laheistensi teknologiaan
liittyvit tarpeet ja toiveet
Merja Riikonen' ja Eija Paavilainen?

J]y'uiisky/dn yliopisto, terveystieteiden laifos

2 Tampereen yliopisto, hoitotieteen laitos

Tutkimuksessa selvitettiin millaisia tarpeita ja toiveita kotona asuvilla muistisai-
railla ja heidin liheisilliin on kotona asumista tukevaan teknologiaan liittyen.
Tutkimukseen osallistui 25 kotona asuvaa muistisairasta henkil6d ja 25 heidin liheis-
tadn. Metodina kédytettiin etnografista tutkimusotetta. Aineistonkeruumenetelmini
olivat avoin haastattelua ja havainnointi. Analyysimenetelmini kiytettiin sisdllon
analyysid. Tarpeet ja toiveet voitiin luokitella kolmeen péiluokkaan, jotka olivat itse-
madridmisoikeuden sdilyminen, sosiaalisten suhteiden sdilyminen ja liikkkumisen
oikeus ja turvallisuus. Haasteita olivat yksindisyyden kokemus, muistin ja toiminta-
kyvyn heikkenemiseen liittyvit ongelmat ja rajoitettu litkkuminen. Muistisairas
ihminen koki lukitut ovet itsemddrddmisoikeutensa rajoittamisena. Muistin heik-
kenemisen hin koki himmentivind ja toivoi sithen apua teknologiasta. Liheisen
kokemus liittyi muistin heikkenemisen konkreettisiin seurauksiin paivittdisissi
toiminnoissa ja kommunikoinnissa. He kaipasivat erityisesti ndiden haasteiden
ratkaisemiseen teknologialta apua. Huoli fyysisestd turvattomuudesta oli liheisilld
suurempi, kun taas muistisairaat ihmiset kokivat enemmin psykososiaalista tur-
vattomuutta.

Johdanto

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

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

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

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

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

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

Teknologia muistisairaan arjessa

Leikaksen (2008) mukaan teknologian eli-
milihtéinen suunnittelu (Life-Based Design)
lihtee ajatuksesta, ettd teknologian suunnitte-
lussa lihdetdin alusta asti kiyttdjien tarpeista,
ei teknologisesta nikokulmasta. Tdssd kaytta-
jalahtoisyyttd (Human-Based Desing) holisti-
semmassa nikokulmassa ajatellaan, ettd suun-
nittelu tulee aloittaa kiyttdjien elimdnmuodon
tarkastelulla. T4lloin kartoitetaan ihmisen toi-
minnan lisiksi eliminmuotoon vaikuttavat
fyysiset, psyykkiset ja sosiokulttuuriset tekijit
sekd ihmisen arvot, tarpeet, toiveet ja odotuk-
set. Nidin varmistetaan se, ettd kehitetdin ni-
menomaan kiyttijien elimin kannalta tarpeel-
lisia tuotteita ja viltetddn teknologiakeskeisyys
(Leikas 2008). Pelkki teknologian kiytettavyys
el riitd, jos teknologinen apuviline ei tue kiyt-
tdjan arkea, ole hinen arvojensa mukainen tai
tiytd hinen tarpeitaan (Leikas & Saariluoma
2008).

Vanhus- ja lihimmadispalvelun liiton (2017)
raportin mukaan tilld hetkelld Suomessa mark-
kinoilla on saatavissa monenlaisia kotona asu-
mista tukevia teknisid laitteita. Ikdteknologian
kategoriaan kuuluu paljon sellaisia laitteita,
jotka vaativat kiyttijiltdin kognitiivisia ky-
kyji, kuten erilaiset hitdpainikkeet. Erityisesti



Riikonen ja Paavilainen — Gerontologia 2/2018

117

muistisairaiden ihmisten kiyttéon sopivia ovat
mm. ovihilyttimet, palohilyttimet, kaatumis-
hilyttimet, erilaiset paikantimet sisd- ja ulko-
tiloihin ja niihin liittyvéd aluevalvonta. Mark-
kinoilla on my6s vuoteestapoistumis- ja lattia-
hilyttimid, aktiivisuusrannekkeita, vesivuodon
tunnistimia, helppokdytt6isid puhelimia, erilai-
sia liesivahteja, vuorokausikalentereita ja lddke-
muistuttajia. Lisiksi on olemassa erilaisia kun-
touttavia ja viithdyttivid sovelluksia, kuten in-
ternetpohjaiset musiikki- ja muistelusovelluk-
set ja kuvapuhelinyhteyden mahdollistavat
laitteet (Forsberg & Stenberg 2017; myds
Ympiristoministerion raportti 7/2017).

Kansainvilisessd tutkimuksissa on tulok-
sia siitd, ettd teknologian kiytt6 muistisairaan
tukena lisdsi vapautta liikkua ldhiympiristos-
sd turvallisesti (Margot-Catting & Nygard
2006; Faucounau, Wu, Boulay, Maestrutti &
Rigaud 2009; Pot, Willemse & Horjus 2012;
Olsson, Engstrdm, Lampic & Skovdahl 2013;
Petonito, Muschert, Carr, Kinney, Robbins &
Brown 2013; Meiland ym. 2016), muistutti
ja rauhoitti arjen tilanteissa (Altus, Mathews,
Xaverius, Engelman & Nolan 2000; Meiland
ym. 2012), tuki vuorokausirytmid ja ajan orien-
taatiota (Nygird & Johansson 2001; Topo
2007; Meiland ym. 2014) seki vihensi ahdis-
tuneisuutta (Baruch, Downs, Baldwin & Bruce
2004).

Muistisairaan ihmisen ja liheisen tarpeet
teknologiaan liittyen

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

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

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

Muistisairaan ihmisen ja heidin omaisten-
sa tarpeita yleiselld tasolla tutkinut Miranda-
Castillo kumppaneineen (2010) on 16ytinyt
152 kotona asuvaa muistisairasta ihmisti ja
128 omaishoitajaa haastateltuaan, tirkeim-
miksi tarpeiksi mielekkddn toiminnan, sosiaa-
lisen toiminnan ja psykologisen ahdistuksen
lievittiminen (Miranda-Castillo ym. 2010).
Muistisairaiden ihmisten omassa kokemukses-
sa nousee tirkeimmiksi psykologisen ahdis-
tuksen lievittimisen tarve (Miranda-Castillo,
Woods & Orrell 2013).

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

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

Tutkimuksen toteutus

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

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

la. Piidrahoittajana toimi Eteli-Pohjanmaan
maaseutuohjelma ALMA. Hankkeen toteutti
Eteld-Pohjanmaan terveysteknologian kehitta-
miskeskus yhteistyossd Seindjoen keskussairaa-
lan, pilottikuntien (Ilmajoki, Seindjoki, Alajirvi,
Alavus, Lapua ja Jurva) seki Eteli-Pohjanmaan
Muistiyhdistyksen kanssa. Aineisto on kerdd-
misajankohdastaan huolimatta edelleen ajan-
kohtainen, silli muistisairaiden ihmisten ja l4-
heisten tarpeet ja toiveet teknologian tuesta
kodin arjessa eivit ole tini aikana paljonkaan
muuttuneet.

Eeva-hankkeen tavoitteena oli rakentaa ko-
tona asuville muistisairaille henkiléille yksilol-
lisesti rdatiloity turvaverkko teknologian tu-
kemana omaisista, sukulaisista, ystdvistd, naa-
pureista, kyldldisistd, kuntien kotipalvelusta,
palveluyrityksistd, jirjestdistd, diakoniatyds-
td ja vapaaehtoisista. Turvaverkolla tarkoite-
taan tissd sitd kokonaisuutta, joka muodostui
muistisairaan ihmisen arjessa ldheisistd, ysti-
vistd, naapureista, hoiva- ja hoitopalvelujen ja
teknisten vilineiden kokonaisuudesta.

Osallistujat ja kdytetty teknologia

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

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

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

Interventiotutkimuksen alkukartoitukseen
liittyvissi tarvekartoituksessa osallistujilla oli
hyvin vihin aikaisempaa tietoa kotona asumis-
ta tukevista teknologisista ratkaisuista. Tarve-
kartoituksen aikana osallistujien esittdessd
tarpeitaan ja toiveitaan tapaamisessa mukana
ollut teknologia-asiantuntija kertoi teknolo-
gioista, joista voisi olla juuri tdhin esiin tuo-
tuun tarpeen tdyttimiseen apua. Esimerkiksi
kun muistisairas ihminen kertoo, miten ldik-
keet unohtuvat ottaa aikanaan, hinelle kerrot-
tiin lddkekellosta, joka muistuttaa ja antaa aina
oikean lddkkeen. Sen jilkeen keskusteltiin yh-
dessd muistisairaan ihmisen ja hinen liheisen-
sd kanssa olisiko tillainen teknologinen apuvi-
line sopiva juuri heiddn kiytt66ns.

Teknologiavalikoima, joista tarvekartoi-
tuksen aikana tarjottiin sovelluksia kiytt66n
rddtoloidysti jokaiselle henkildlle erikseen,
oli 29 erilaista markkinoilla ollutta ratkaisua.
Tirkeimpid niistd olivat vuodeturva, lattiaturva,
lddkekello, kaatumisvahti, liesiturva, viivistetty
oviturva, helppokiyttdinen puhelin, palovaroi-

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

Viimeisimpien Suomessa tehtyjen raport-
tien mukaan kaikki Eeva-hankkeessa kiyte-
tyt laitteet ovat edelleen tirked osa timin het-
ken teknologisia apuvilineitd. Sovellukset ovat
toki kehittyneet, integroituneet isommiksi ko-
konaisuuksiksi ja monipuolistuneet, mutta toi-
mintaperiaatteet ja -tarkoitukset ovat pysyneet
melko samankaltaisina (Ympiristoministerion
raportti 7/2017, Forsberg & Stenberg 2017).

Menetelmat

Tutkimusaineisto kerittiin etnografisen mene-
telmidn keinoin ja aineistonkeruumenetelmind
kiytettiin avoimia haastatteluja, osallistuvaa ha-
vainnointia seki kenttipidivikirjaa (Fetterman
2010). Haastattelutilanteet lihenivit monissa
tilanteissa enemmin vapaata keskustelua kuin
haastattelua. Haastatteluaineisto analysoitiin
sisdllonanalyysin avulla. Oleellisena osana tut-
kimuksen toteusta oli kenttity6 ja monien eri
lihteiden kiyttd ja sitd kautta aineiston moni-
puolisuus (ks. Eskola & Suoranta 1998). Pyr-
kimykseni oli pdisti sisille tutkittavien maail-
maan. Etnografiassa kentin kisitettd kiytetddn
varsin joustavasti ja onkin esitetty, ettd kenttd
tulisi ymmirtdd enemmin sosiaalisista suh-
teista muodostuvaksi tilaksi kuin fyysiseksi
paikaksi (Helkama, Myllyniemi & Liebkind
2005). Kentiksi ymmirrettiin kodin ja sen li-
hiympiriston muodostama fyysinen, psyykki-
nen ja sosiaalinen ymparisto.

Etnografiseen tutkimusotteeseen kuuluval-
la osallistuvan havainnoinnin avulla (ks. Hir-
vonen & Nikkonen ym. 2003) tutkija osallis-
tuu tutkimukseen osallistuvien toimintaan.
Tutkijan rooli ei siis ole olla ulkopuolinen
tarkkailija vaan tulla mahdollisimman ldhel-
le tutkimukseen osallistuvia (Hammersley &
Atkinson 1996, Nisula 1998). Tutkimuksessa
pyrittiin luomaan luottamuksellinen suhde
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osallistujan ja tutkijan vilille mahdollisimman Tutkimuksessa havainnointimuistiinpanot
todenmukaisen kuvan saamiseksi osallistujien  tdydensivit haastatteluja. Havainnointia ohja-
tarpeista ja toiveista. si havainnointirunko, jossa havainnoinnin koh-
Hirvosen & Nikkosen (2003) mukaan osal-  teita olivat ilmeet, eleet, kehonkieli ja kontaktit
listujien oman kokemuksen nostaminen esiin ~ ympirist66n. Havainnoinnissa on kiinnitetty
erityisesti erilaisissa elimin kddnnekohdis- my6s huomiota muistisairaan henkilén tun-
sa liittyy etnografiseen nikokulmaan. Télléin  netilaan ja puheen sivyyn, omaishoitajan ja
ollaan kiinnostuneita siitd, millaisia merkityk- muistisairaan henkilén viliseen kommunikaa-
sid osallistujat antavat omille kokemuksilleen  tioon seki fyysiseen tilaan ja sen turvallisuu-
(Hirvonen & Nikkonen 2003). Tutkimuksen  teen. Haastattelutilanteessa kirjatut havainnot
osallistuneet muistisairaat ihmiset ja heiddn 14-  kirjoitettiin tarkemmiksi havainnointimuis-
hipiirinsd ovat kokeneet suuren elimidnmuu- tiinpanoiksi heti haastattelutilanteen jilkeen.
toksen. He siirtyvit sairauden edetessd jatku-  Kaikki keskustelut nauhoitettiin ja ne sekd ha-
vasti uusiin rooleihin niin sairastuneina kuin  vainnointimuistiinpanot litteroitiin valikoiden
liheisindkin. laajasta strukturoimattomasta haastatteluma-
teriaalista. Havainnointimuistiinpanot kirjoi-
Aineisto tettiin myos puhtaaksi. Kenttapiivikirjan mer-
kint6jen avulla reflektoitiin tutkijan omaa ajat-
Tissd artikkelissa kiytettyd aineistoa kerdttdes-  telua ja roolia tutkimustilanteista.
sa tutkija oli mukana tarvekartoituksessa ha- Muistisairaan henkil6n lisiksi tarvekartoi-
vainnoijana ja toimijana. Osallistujien kanssa  tustilanteessa oli mukana joku muistisairaan
tehtiin yksilsllinen ja kokonaisvaltainen kar- ldheiseksi kokema henkild, joka myds osallis-
toitus, jossa etsittiin muistisairaan ja ldheisen  tui tutkimukseen. Muistisairaalla ihmiselld on
kokemuksia arjen tarpeista ja haasteista. Artik-  usein vaikeuksia ilmaista itseddn, joten myos
kelin aineistona on kiytetty tarvekartoitukseen ~ omaisen on hyvi olla mukana keskustelussa
materiaalista. Haastattelutilanteet olivat hyvin ~ (Miki & Topo 2009). Myés sosiaalisen kon-
vapaamuotoisia ja kidynnilld jokaisen muisti- tekstin ja arjen vuorovaikutuksen kannalta oli
sairaan kodissa oltiin keskimadrin 3 tuntia. Ti- tirkedd seurata liheisten ja muistisairaiden
lanteissa pyrittiin mahdollisimman luonnolli- henkiléiden keskustelua ja niistd esiin nou-
seen kommunikointiin. sevia piirteitd. Laheiset kertoivat my6s oman
Haastattelun aikana kéytiin lipi seuraavat  ndkokulmansa arjen tarpeista ja teknologiaan
kysymykset: 1. Sosiaaliset tekijit: millainen on  liittyvisti toiveista.
ldhipiirin merkitys, mitd harrastaa ja miki so- Muistisairaan oman mielipiteen kuulumi-
siaalisten kontaktien merkitys. 2. Toimintakyky ~ nen pyrittiin varmistamaan kysymilld haastat-
ja fyysiset tekijat: mitd kykenee tekemiin itse  telutilanteessa uudelleen muistisairaalta hen-
ja mihin tarvitsee apua, miten muistisairauden  kil6ltd kysymys, jos omainen oli vastannut ky-
oireet vaikuttavat arkeen, onko muita sairauk-  symykseen muistisairaan puolesta. Tarvittaessa
sia sekd kuinka paljon liikkuu. 3. Psyykkiset te- muistisairaan ihmisen kanssa keskusteltiin
kijat: mistd asioista pitdd ja pelkddko jotain ar- kahdestaan ilman omaista jossakin rauhalli-
jessa, millaiseksi osallistuja kokee mielialansa, sessa tilassa. Niissd tilanteissa havainnoinnin
onko vaaratilanteita, kokeeko olonsa turvalli- merkitys korostui muistisairaan ihmisen aidon
seksi vai turvattomaksi ja onko eksymisen ko-  kokemuksen ja mielipiteen kuulemisessa.
kemuksia. 4. Teknologiset apuvilineet: onko
apuvilineitd ja miten suhtautuu niiden kiyt-
to6n.
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Aineiston analyysi teknologian kiyton yhteisymmarrys muistisai-
raan henkilén kanssa. Hinelle selostettiin jo-
Koko laadullinen aineisto analysoitiin aineisto-  kaisella haastattelukerralla tutkimuksen tavoite,
lihtoisen sisdllénanalyysin mallin mukaisesti  pohdittiin sen tuomia etuja ja mahdollisia hait-
(Miles & Huberman 1994). Etnografinen  toja hinen arkeensa. Hénelle kerrottiin myos
painotus tuli kenttdtyon aikana tapahtuvasta  vapaudesta vetiytyd tutkimuksesta halutessaan.
jatkuvasta materiaalin lukemisesta ja sen poh-  Osallistujille informoitiin heitd koskevien tie-
jalta kysymysten tarkentumisesta. Analyysin  tojen suojaamisesta, niiden kiyttotarkoitukses-
ensimmiinen vaihe tapahtui jo kenttityovai- ta ja kiyttijistd.
heessa, jolloin materiaalia luettiin jatkuvasti ja
uutta materiaalia vertailtiin aikaisempaan ke-
rittyyn materiaaliin. Tissi vaiheessa tutkimus- Tulokset
kysymykset edelleen tarkentuivat konkreetti-
semmiksi. Tulokset osoittivat, ettid haastatteluissa tuotiin
Analyysin toisessa vaiheessa materiaalista  esille myds sellaisia tarpeita, joihin teknologial-
etsittiin tutkimuskysymyksiin liittyvit ajatus- la voitaisiin vastata. Toisaalta analyysi osoitti,
kokonaisuudet ja niistd tehtiin pelkistykset. ettd erityisesti muistisairaan omat nikemykset
Kolmannessa vaiheessa ndiden pelkistysten  tarpeistaan ja arjen haasteista olivat melko eril-
pohjalta alkoi muodostua alakisitteitd, joista  lisid teknologisesta ndkokulmasta. Muistisairas
koodattiin niistd muodostuvat ylikisitteet (ks. ei hahmottanut teknologian merkitysti inter-
Hirvonen & Nikkonen 2003). Analyysi on ku-  ventiotilanteissa niin vahvasti kuin liheinen
vattu tarkemmin tulosten yhteydessi. eiki orientoitunut jo kartoitusvaiheessa samal-
la tavalla teknologiseen lihestymistapaan.
Tutkimuksen eettisyys Tehdyssi sisillonanalyysissid analyysiyksik-
koni oli lause tai lauserakenne, joka kuvasi ko-
Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri mydnsi  tona asuvien muistisairaiden ihmisten ja hei-
tutkimusluvan Eeva-hankkeelle lokakuussa  din ldheistensid kokemuksia teknologiaan liit-
2004. Luvan myontimisen yhteydessd todet- tyvistd tarpeista ja toiveista. Tamin jilkeen
tiin, ettei tarvetta eettisen toimikunnan lausun-  ajatuskokonaisuuksista tehtiin pelkistykset.
nolle ole. Muistisairailta henkil6iltd ja heiddn  Pelkistyksistd muodostui kaksitoista alakate-
ldheiseltddn pyydettiin kirjallinen suostumus. goriaa ja niistd kolme ylikategoriaa: Itsemadd-
Suostumuksessa tutkimukseen osallistunut  rddmisoikeuden sdilyminen, sosiaalisten suh-
henkils vakuutti osallistuvansa vapaachtoises- teiden siilyminen ja liikkkumisen oikeus ja tur-
ti tutkimukseen ja ymmirtivinsid mahdollisuu-  vallisuus. (Liitetaulukko 1.)
tensa kieltdytyd tai perua suostumuksensa kos- Tarpeiden kirjo oli laaja ja vain osaan niistd
ka tahansa syytd ilmoittamatta. voitiin teknologisilla vélineilld vastata. Tulokset
Tutkimuksessa noudatettiin hyvin tieteel- kuitenkin antoivat hyvin kokonaiskuvan tar-
lisen kiytinnon eettisid periaatteita ja siind  peista ja toiveista, joihin myés teknologian ke-
sovellettiin tietoisen suostumuksen periaatet- hittdjien ja ammattihenkilokunnan tulisi jat-
ta, jonka mukaisesti osallistuja tiesi kdyttavinsd  kossa kiinnittdd huomiota.
teknologista apuvilinettd intervention aikana
(Etene 2010). Muistisairaan henkilon kohdal-  [tsemisirizimisoikeuden sdilyminen
la tdssd tietoisen suostumuksen periaatteessa
on kuitenkin haasteita, koska tdhin sairauteen  Sisillonanalyysin ensimmiiseksi ylikatego-
liittyy jopa péivittdistd vaihtelua kognitiossa. riaksi muodostui tarve mahdollisimman itse-
Tutkimuksessa varmistettiin tietyin viliajoin  niisen elimin jatkumiseen sairaudesta huoli-
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matta. Alakategorioiksi 16ytyivit muistin tu- lisidntyminen merkitsi monelle osallistujalle
keminen, itsendisen elimin mahdollistaminen  itsendisen arjen hajoamista.
ja alentuneen toimintakyvyn kompensointi. Itsemddrdamisen tarve tuli esiin tissd tut-
Nimi kaikki osa-alueet tukevat muistisairaan  kimuksessa my6s uuden teknologisen apuvili-
ihmisen autonomiaa. He kaipasivat arkeensa  neen kohdalla. Usein apuvilineen hankkimi-
erilaisia muistia tukevia ja muistin heikkene- sen esittiminen aiheutti tunnereaktion, johon
mistd kompensoivia keinoja vaikka ei osannut-  sisiltyi ajatus siitd, ettd vilineen hankinta ker-
kaan yksil6idd millaista apua se voisi olla: too hinen heikenneisti taidoistaan ja kyvys-
tddn toimia itsendisesti. Tamd taas aiheutti si-
Muisti on vihin sellaanen, huonoksi men-  ninsi harmittoman ja tarpeellisen apuvilineen
ny. En mi taharo en4d muistaa kauan nuo-  hylkddmiseen. Esimerkkind tistd tilanne, jos-
ta asioota. Siihen tarttis jotain. Emmi tierd.  sa sairastunut sanoo miehelleen puhuttaessa
mahdollisista apuvilineisti:
Mouistisairaan puheessa toistui muistin heik-

kenemiseen liittyvd huoli niin pitkddn kuin Ei oo ollu minkédinlaasia ongelmia, Hih,
hinelld oli jaljelld sairaudentunnetta. Timi ai- onko ollu ongelmia? Sano nyt.” Silja 1dh-
hepiiri puhutti muistisairasta osallistujaa mo- tee vililld levottomasti kidvelemédin (havin-
nella tavalla ja on keskustelutilanteessa yhdes- nointi).” Taidan lihted vanhainkotiin, jos si
sd laheisen kanssa vililld huolen, vililli kiistan tanne kaikkia hommaat. Emma niin huono
aihe. Liheiset toivat esiin sitd, mitd haasteita 0o ku luuletta.

muistin ja toimintakyvyn heikkeneminen tuo
mukanaan, kun taas muistisairas pohti muis-  §ygiaalisten suhteiden siilyminen
tin heikkenemisen problematiikkaa, siitd joh-
tuvaa huonommuuden kokemusta ja sen kom-  Sisilldnanalyysin toiseksi ylikategoriaksi nousi
pensointikeinoja. sosiaalisen verkoston merkitys osallistujien ni-
Tihin ongelmaan liittyivit monet piivittdi- kokulmasta. Yksiniisyys oli sekd muistisairaan
set toiminnot, jotka vaikeutuivat sairauden ede-  ettd laheisen yksi eniten esiin tuomia haastei-
tessd. Naitd olivat lddkkeiden otto, puhelimen  ta kodin arjessa. Yksindisyyden lieventimisen
ja lieden kaytto sekd rahan kisittely. Ndiden  keinoja pohdittiin paljon. Yksin asuvien muis-
aikaisemmin itsestddn selvien taitojen heikke- tisairaiden kokemuksissa, joita tutkittavista oli
neminen toi mukanaan masennuksen, epdon-  yli puolet, yksiniisyys oli erityisesti esilld.
nistumisen ja merkityksettdmyyden tunnetta. Erityisesti liheiset olivat huolissaan muisti-
Ne heikensivit muistisairaan osallistujan ko-  sairaiden liheistensi yksindisyyden kokemuk-
kemusta omasta kyvykkyydestiin. sista. Tami huoli korostui ymmirrettivisti ni-
Keskusteluissa punoutui yhteen muistin ~ menomaan yksin asuvien ja niiden sairastunei-
vaikeudet ja vapauden menettimisen tunne. den kohdalla, joiden omaiset olivat vield tyo-
Muistisairaat toivat itsendisyyden tarvettaan  eldmissd. Tami huoli heijasteli my6s liheisten
esiin mm. tilanteissa, joissa he halusivat eldd  riittdmattémyyden kokemuksia, koska he eivit
kotona mahdollisimman omatoimisesti ja sel- kokeneet voivansa olla kylliksi liheistensd tu-
viytyd péivittdisistd toiminnoistaan. Liheiset  kena arjessa.
eivit niinkddn kiinnittdneet tihdn huomio- Yksindisyys liittyi usein my6s ulos lihtemi-
ta. Talloin muistisairas koki, ettei tarvitse niin  seen, koska muistisairas koki olonsa kotona yk-
paljon apua kuin ldheiset olisivat ndhneet tar-  sindiseksi ja yksitoikkoiseksi ja 1dhti ulos hake-
peelliseksi. Hin saattoi kokea kotipalvelukidyn- maan seuraa, mutta ei vilttimattd kuitenkaan
tejd olevan liikaa ja heiddn oman aikansa til- suuntavaiston pettiessi sitd 16ytinyt esimer-
14 tavalla kaventuvan. Ulkopuolisen kontrollin  kiksi naapureista. Esiin nousi mm. tarve help-
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pokiyttoisiin kommunikointivélineisiin, joilla
muistisairas henkil saisi laheisiinsd yhteyden

kodin ulkopuolelle:

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

Sosiaalisten suhteiden supistumiseen liittyi
my6s kotiin kohdistuvat uhat. Liheiset toi-
vat esiin erityiseni ongelmana kutsumattomat
vierailijat, kuten kaupustelijat ja muut kulkijat.
Mouistisairaat olivat liheisten mielestd erityisen
haavoittuvia, koska padstivit yleensd luottavai-
sesti kaikki tulijat sisddn, eivitkd endd ymmar-
tineet rahan arvoa samalla tavalla kuin kogni-
tiivisesti terveet.

Useiden muistisairaiden osallistujien koh-
dalla oli tapahtunut huijausta ja he itsekin oli
pitkddn muistanut tapauksen ja kokenut sii-
td hipedd. Heidin pelkonsa kutsumattomista
vieraista johti monessa tapauksessa siihen, etti
muistisairas piti oveaan lukossa eikd avannut
ovea tulijoille. He poistivat jopa ovikellon, et-
teivit joutuisi pelottaviin tilanteisiin, joissa
oven takana on vieraita ihmisid. Tami aiheut-
ti my6s toivottujen vierailujen vihenemistd
ja muistisairaan eristdytymistd kotiinsa. Tdstd
taas oli seurauksena ulkona liitkkumisen ja so-
siaalisten suhteiden viheneminen.

Mahdollisuus omatoimiseen litkkkumiseen

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

Kaatumisvaaraan liittyy puheessa usein hui-
maaminen tai liukkaat kelit, jotka tekivit
muistisairaat varovaisiksi liikkumisen suhteen.
Kaatumiseen liittyvid kokemuksia oli seka sisa-
tiloista ettd ulkoa. Yoaikaan tapahtuviin kaatu-
misiin liittyi myds vaaratilanteita ja avun odot-
tamista useiden tuntien ajan. Néihin tilantei-
siin liittyi usein my6s ulos lukkojen taakse jdd-
minen, kun vara-avaimen paikka ei endd ollut
muistissa.

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

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

Sairastunut saattoi kokea, ettei enii selviydy
vaikkapa luonnossa liikkumisesta, kuten aikai-
semmin selvisi ja on sen takia luopunut niistd
sindnsd mielekkiistd asioista. Tamai taas lisisi
heiddn kokemustaan omasta kyvyttomyydes-
tadn. Erds muistisairas mies sanoi puhuttaessa
marjaan menosta:

Hae lapio ja kaiva kuoppa. Ei musta enii oo.

Liheiset toivat my0Os esiin, ettd muistisairaan
liikkumisen tarve oli lisddntynyt varsinkin var-
haisessa sairauden vaiheessa, mutta ettei yksin
litkkkuminen ollut enii turvallista.

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

Sairauden edetessi ajatus eksymisestd vi-
heni sairaudentunnottomuuden lisddntyessa.
Samalla lisddntyi myos ristiriidat liheisten
kanssa, jotka liittyivit liikkumisen ja samalla
itsemddridmisoikeuden rajoittamiseen. Eksy-
miseen liittyvit asiat olivat herkkid aiheita
muistisairaalle ihmiselle ja tdlloin oltiin myds
lahelld itsemédidrddmisoikeuden kysymyksii,
kun asiasta keskusteltiin muistisairaan ihmi-
sen kanssa. Erds muistisairas nainen sanoi pu-
huttaessa eksymistapauksesta:

Mi vaan ldhérin naapuriin. Paha mieli, ettd
ajateltiin jotta mad eksyyn.

Varhaisemmassa sairauden vaiheessa muistisai-
raan litkuntakyvyn ollessa vield hyvi, eksymis-
pelko oli omaisilla suurimmillaan. Muistisairas
henkil6 saattoi tehdd pitkidkin lenkkejd pii-
vittdin purkaakseen ahdistustaan tai vain to-
teuttaakseen liikunnantarvettaan ja saadakseen
siitd mielihyvad. Erityisen ongelmallisiksi 14-
heiset kokivat tilanteen muistisairaan ihmisen
asuessa yksin syrjéisilld seuduilla. Monissa ta-
pauksissa oli jo tapahtunut eksymisid. Myo6s
liheisen kanssa asuvien muistisairaiden ihmi-
sen liikkuminen oli turvatonta, silloin kun he
halusivat liikkua yksikseen, tai silloin, kun 14~
heisen poistuessa kotoa muistisairas lihti etsi-
miin liheistdin.

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

Kun ldheiset pelkisivit muistisairaan henkilén
suuntavaiston pettimistd ja eksymistid, he jou-
tuvat turvautumaan myds oven lukitsemiseen
ulkopuolelta. Tdhin ratkaisuun saattoi omai-
silla liittyd suurtakin ahdistusta ja he toivat
esiin myds sairastuneen negatiivisia reaktioita

tilanteeseen. Toisaalta on myos liheisid, joille
muistisairaan lukitseminen sisddn esimerkiksi
ldheisen kauppamatkan ajaksi oli itsestddnsel-
vyys, eivitkd he kyseenalaista sitd mitenkédin.
Ratkaisua perusteltiin nimenomaan turvalli-
suussyilld ja arkeen kuuluvana pakkona. Poika
kertoo ditinsi tilanteesta:

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

Pohdinta

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

Elimilihtoisen suunnittelun ajattelua (Lei-
kas 2009) soveltaen voidaan muistisairaan ih-
misen ja hdnen ldheisensd teknologisen tar-
veanalyysin pohjalta todeta, ettei pelkki lait-
teen kiytettivyyden varmistaminen riitd, vaan
laitteen tulee olla tukemassa heiddn arkipdi-
vin tavoitteiden saavuttamista. My6s Nygard
(2008) on tullut tutkimuksessaan samaan tu-
lokseen ja korostaa my0s sairastuneen oman
motivaation tirkeytti, joka syntyy hyédyn ja
mielihyvin kokemuksesta arjessa.

Tutkimuksessa ilmeni, etti muistisairaan
henkilén ja liheisen kisitykset muistisairaan
kotona asumisen haasteista ja arjen tarpeista
eroavat toisistaan. Sairauden alkuvaiheessa aja-
tukset arjen haasteista olivat usein samankaltai-
sia muistisairaalla henkil6lld ja hinen liheisel-
lddn. Sairauden edetessd ja sairaudentunnotto-
muuden lisddntyessi erilaiset fyysiset uhat eivit
merkinneet muistisairaalle ihmiselle en4d niin
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paljon kuin toisaalta kokemus turvassa olosta ja
toisaalta mahdollisuudesta mairitelld itse omaa
arkeaan. Liheisten kokemuksissa taas koros-
tuivat tarve saada tukea nimenomaan muistin
heikkenemisen konkreettisiin seurauksiin pdi-
vittdisissd toiminnoissa ja kommunikoinnissa.
Huoli fyysisestd turvattomuudesta oli ldheisilld
suurempi, kun taas muistisairaat ihmiset koki-
vat enemmin psykososiaalista turvattomuutta.
Timi vahvistaa aikaisempia tutkimustuloksia,
joissa on havaittu psyykkisen kuormituksen
lieventimisen olevan muistisairaalle ihmisel-
le suurempi tarve kuin omaiselle (Miranda-
Castillo, Woods & Orrell 2013).

Nimi tarpeisiin liittyvit eroavuudet tuo-
vat esiin autonomian ja rajoittamisen vilisen
ristiriidan ja eettiset kysymykset arjen tasolla:
Toteutuuko muistisairaan oma tahto ja itse-
midrddmisoikeus vai meneeko liheisen koke-
ma fyysisen turvallisuuden vaatimus muistisai-
raan normaalin riskii sisiltivin elamintavan
edelle (vrt. Marshalla 2009)? Muistisairas ih-
minen halusi muistaa paremmin ja sdilyttad
niin sisdisen eheytensi ja itsendisyytensd, jon-
ka avuksi kaipasi tukea. Ndmé muistisairaan
ihmisen ja omaisen erilaiset tarpeet ja niihin
liittyvit toiveet teknologisen apuvilineen hy6-
dyistd, toivat viittely ja ristiriitoja sairastunei-
den ja omaisten vilille.

Tamin tutkimuksen tulokset vahvistavat
liikkumiseen liittyvien haasteiden merkitysti
kotona asumisen onnistumisessa. Liikkuminen
yksin kodin ulkopuolella ja siihen liittyvit ris-
kit ndyttivit kuormittavan erityisesti lihei-
sid. Muistisairaat ihmiset kokivat liikkumi-
sen rutiininomaisena toimintana,joka tayttid
tarvetta eldd tavanomaista arkea. Liikkuminen
oman kodin ulkopuolella ei niyttiytynyt heille
kovinkaan ongelmallisena asiana. Ilmeisesti ta-
hin nikemykseen liittyy se, ettei henkil6 valt-
tamattd koe olevansa sairas tai osaa arvioida
muistisairautensa etenemista.. Toisaalta on to-
dettu, ettd muistisairas muistaa tekevinsi pal-
jon enemmin kuin todellisuudessa tekee eiki
valttamittihuomaa”kutistuvaa” maailmaansa,
vaan eldd muistoissaan edelleen entistd kyvy-

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

Sisddn lukitseminen turvallisuussyistd hei-
jastaa Tedren hahmottelemaa paikoillaan pi-
tamisen kulttuuria (Tedre 2006). Taminkin
tutkimuksen osallistujista jotkut olivat omassa
kodissaan osan vuorokaudesta lukittujen ovien
takana turvallisuussyist. Kaikki tutkimukseen
osallistuvat muistisairaat henkilot asuivat yh-
dessi jonkun liheisensi kanssa eikd kukaan
asunut tdysin yksin. Heidédn liikkumistaan ja
itsemddridmisoikeuttaan rajoitettiin kuitenkin
toistuvasti. Téssd ollaan muistisairauteen liitty-
vien eettisten ydinkysymysten direlld: Kuinka
varmistaa turvallisuus viemittd kuitenkaan
heidin itsemddrddmisoikeuttaan ja oikeutta
liikkua vapaasti? Onko koti muistisairaalle ih-
miselle oikea paikka, jos hidnen oikeuttaan liik-
kua ja toimia vapaasti rajoitetaan (vrt. Jyrkimai
2015)?

Itsemidrdimisoikeuden kaventaminen
ndyttdd olevan yhteydessd myds muistisairaan
toimintakyvyn siilymiseen ja sosiaaliseen ak-
tiivisuuteen: Kun esimerkiksi itseniistd liikku-
mista ldhialueella rajoitetaan, vihennetdin
myds muistisairaan mahdollisuutta siilyttdd
fyysistd toimintakykyd ja tavata muita thmisid
mielekkailld ja luonnollisella tavalla. Télloin
kavennetaan my6s muistisairaan kokemusta
kyvykkyydestddn.

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

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

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

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

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

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

Johtopiitokset

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

Lisitutkimusta tarvitaan siitd, voidaanko
ndihin haasteisiin vastata teknologisten apu-
vilineiden ja sosiaalisen tuen yhdistivilld kei-
noilla ja mitd nimi keinot voisivat olla.

Yhteydenotto:

Metja Riikonen, FM, tohtorikoulutettava,
Jyviskylin yliopisto, terveystieteiden laitos
Sihképosti: merkku.ritkonen@gmail.com
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Liitetaulukko 1. Analyysikaavio

Alk&a haataké mua pois tasts,
antakaa miné asun tas.

Tuo muistikulta on mennyn
niin, etten muista aina asioota.

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

Kun ei enda mitaan osaa eika
mihinkaan kelepaa.

Ei tdnne pystytd panemahan
sellaasta, josta ma en tykkas, se
saa kylla lahtia. Ma oon vield
sellaanen eukkoo, mina itte.

Ma trossaan ittiani, etten mitdan kompauksia
taalla kotona tee.

Pitaahan tas mies olla vaikkei

mies enaa ookkaan.

Toive kotona
asumisen
jatkumisesta

Ei muista enaa
asioita niin
kuin ennen

Omatoimisuu-
den tarkeys

Epaonnistumi-
sen kokemus

Kotiin ei tuoda
mitdan ilman
lupaa

Selvidminen
omassa kodissa
ilman
vahinkoja ja
ylpeyden tunne
siita

Pelko
laitoshoitoon
joutumisesta

Muistin
heikkeneminen

Itsendisen
elaman
kaventuminen

Alkuperainen ajatuskokonaisuus Pelkistys Alakategoria Ylakategoria
Koto on niin...taalla ny tietaa Tuttu

paikat ja kaikki... ei oo mikaan kotiymparisto

hukas. mieluinen

Itsemaaraamisoikeuden

sdilyttaminen

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

"Ne on kylla kureeta
(kauppiaat). Kylla ma oon
paattany, etten anna niille enaa
mitaan.” Tytar: “Mutta kun ei se
muista.” Aiti:” Kylla ma

muistan kuule. Enhdn ma ny
niin vield 0o”.

tuntuu synkalta
vaikka
tietadkin etta
kotona on
turvallista.

Kaupustelijat
koetaan uhaksi
ja niiden
kaynnit
aiheuttavat
vaittelya

perhepiirissa

Niin paljo noloosti pyorittas, Oman

vaikka ma kuinka tarkasti sita Puhelimen kyvykkyyden

yritan. Jotta kuinka paljo tuoskin kaytto epaileminen ja

on pitany huonota, ettei osaa vaikeutuu. puolustaminen

pyarittaa kunnolla.

Tytar sanoo, ettd aidin pitaa

muistaa, etta torvi pitaa ensin

nostaa ja sitten vasta painaa.

Aiti: “Sitéd ma en havaannu taas.

En ma ny oo hetkehen

soittanukkaan kylla”. (KP). Toimintakyvyn
heikkeneminen

Kun ne (vierailijat) panee oven Yksin Yksinaisyys ja

kiinni, niin sitten se on se itku jaaminen laheisyydentarve

Kutsumattomat
vieraat

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

pani niin, ettd minoon eksyny sinne.

Minia: Nyt sitte Kalle on ollu

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

"Oon jaany” (lukkojen taakse ulos),
myontda muistisairas rouva. Kysyn miltd se
tuntui: “Kylla se vaha ourolta tuntu, en ma
kasitd kuka hitto sen ..mulla on vara-avaan
ollu aina tuolla... en I6ytany sitd. Avain oli aiva
eri paikas mihin ma oli ikéna sita pannukkaan.
Kyll& se oli saakeli niin kauhia, kun mun piti
kellarin kautta (menna sisalle) kun ei avaanta
[6ytyny.(KP).

Lukitut ovat
ahdistavat

Hammennys
lukkojen taakse
jadmisesta

Ulos lukkojen
taakse jadminen

KP= kenttapaivakirja
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