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Muistisairaan ihmisen kokemukset teknologiasta osana arkea
— turvaa vai tunkeilevuutta?

”Vaikka silloon puhuttihin, jotta mini eksyyn,
kun menin tuonne, vaan en mini eksyny sil-
loonkaan. M4 menin aiva tiydelld jirielld, mut-
ta naapurit pani niin, ettd minoon eksyny sin-
ne.” Téssd lauseessa kiteytyy paljon tutkimuk-
sestani: itsemadrddmisoikeuden ja turvallisuu-
den vilinen ristiriita muistisairaan ihmisen
arjessa. Mirja on 89-vuotias entinen maatalon
emintd, kolmen lapsen diti, kuuden lapsen
mumma, innokas marjastaja ja metsien tytto.
Lisiksi hinelld on etenevd muistisairaus. Hin
ei siis ole vain muistisairas ihminen. Han on
ihminen, joka haluaa siilyttid arvokkuutensa
ja itsemddrddmisoikeutensa sairaudestaan huo-
limatta. 73-vuotias Martta sanoo saman asian
hieman eri nikokulmasta "Ei tinne pystytd pa-
nemahan sellaasta, josta mi en tykkid, se saa
kylld 1ahtid. M4 oon vield sellaanen eukkoo,
mini itte!”

Tutkimuksessani muistisairaan ihmisen
kokemuksista teknologiasta kodin arjessa lih-
den liikkeelle yksildstd ja yksilon kokemuksis-
ta. Osallistujia oli kaiken kaikkiaan 90. Heistd
muistisairautta sairastavia ihmisid oli 45 ja hei-
din liheisidin saman verran.

Mouistisairauksien Kdypi hoito -suosituk-
sesta ilmenee, ettd muistisairaudet ovat tilld
hetkelld suurin yksittdinen syy laitoshoitoon
siirtymiselle (Kdypd hoito -suositus 2017).
Kotihoidon asiakkaista 14 prosentilla oli vuon-
na 2015 vihintddn keskivaikea muistisairaus
(Noro ym. 2015). Suomessa on noin 93000
keskivaikeasti tai vaikeasti muistisairasta ih-
mistd, ja noin 100000 lievdd muistisairautta
sairastavaa. Lievdd kognition heikkenemistd

on noin 200000 suomalaisella (Viramo &
Sulkava 2015). On siis kyse isosta joukosta.

Samaan aikaan suomalaisessa vanhuspoli-
tiikassa painottuu voimakkaasti kotona asumi-
sen lisdidminen. Vanhuspalvelulaki vuodelta
2012 painottaa laitoshoidon vihentdmistd ja
kotiin annettavan tuen lisddmistd. Iikkddn ih-
misen tulisi asua mahdollisimman pitkdin ko-
tona kotihoidon tukemana (Laki ikddntyneen
viestén toimintakyvyn tukemisesta sekd idk-
kiiden sosiaali- ja terveyspalveluista 2012).
Toisaalta viime vuosina on puhuttu ikddnty-
neiden ja my6s muistisairaiden ihmisten oikeu-
desta omannikoiseen elimiin, jossa toteutuu
arvokas ja turvallinen vanhuus (Kansallinen
muistiohjelma 2012).

Emeritus professori Jyrki Jyrkdmi onkin
pohtinut, milloin kotona asumisen pitkittimi-
nen ei endd tarkoita hyvin tekemisti ja pahan
vilttimistd. Milloin tilanne esimerkiksi yksin
asuvan muistisairaan ihmisen kohdalla ei ole
endd arvokas? (Jyrkima 2015.) Tami herdttdd
miettimain, miten muistisairaiden ihmisten
kotona asumista voidaan tukea eettisesti kesti-
villd tavalla tilanteessa, jossa kotihoidossa tulee
olemaan yhi enemmin muistisairaita ihmisii.

Taustalla vaikuttaa vallitsevana linjauksena
aging in place -ajattelu, jonka mukaisesti thmi-
nen ikddntyy paikoillaan muuttamatta pois ko-
toaan. Anderssonin (2012) mukaan asuminen
jatkuu tuettuna samassa paikassa, vaikka toi-
mintakyky muuttuukin iin my6td. Ajatellaan,
ettd ikddntynyt on tiysivaltainen yhteisossddn,
ja ettd hin voi tehdd omia valintojaan asumi-
sen suhteen.
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Kodin on ajateltu edustavan ikddntyneelle
turvallisuuden ja kontrollin tunnetta. Sym-
bolisesti koti on tietdmistd siitd missd on ja
kokemusta johonkin kuulumisesta (Oswald
ym. 2010). Toisaalta koti voi olla ikddntyneelle
myJs rajoittava eikd vastata hinen tarpeisiinsa
(Moore 2000). Se voi eristid, jos esimerkiksi
muistisairas ihminen ei piise ulos kodistaan
(mm. Rantanen 2015). Paikoillaan ikddnty-
misen ei tulisi tarkoittaa paikoillaan pitdmisti
(Scharf ym. 2002).

Jo vuosien ajan on yhteni keinona kotona
asumisen tukemiseksi esitetty teknologisia
apuvilineitd. Erilaiset teknologiset ratkaisut
ovat juurtuneet kuitenkin hitaasti osaksi muis-
tisairaiden ihmisten arkea (mm. Topo 2015).
Vuosina 2009 ja 2017 tehdyt kirjallisuuskat-
saukset tuovat esiin tarpeen tutkimukselle, jos-
sa muistisairaan henkilén oma kokemus tekno-
logian kiytostd nostettaisiin keskiéon. Niiden
kirjallisuuskatsausten vililli on 16 vuotta, ja
edelleen toiveena on kiyttdjainikokulman li-
sddminen ja muistisairaan kokemuksen kuu-
leminen tutkimuksissa. (Topo 2009; Meiland
ym. 2017.)

Ongelmana muistisairautta ja teknologiaa
koskevissa tutkimuksissa on ollut se, ettd haas-
tateltavina ovat pidsddntoisesti olleet omaiset
ja hoitohenkilokunta. Muistisairaan omaa ko-
kemusta on tutkittu melko vihin ja pienilld
otannoilla. Lisdksi tutkimuksissa on kiytetty
vain yhtd tai muutama teknologista ratkaisua.
(Topo 2009.)

Tihin haasteeseen tartuin viitdstyGssini.
Tutkimuksessani siis selvitin muistisairaiden
ihmisten ja heidén liheistensd kokemuksia tek-
nologian kiytosti arjen elimissi. Heiddn ko-
kemuksiensa kautta hain vastausta sithen, mi-
ten teknologialla voidaan vastata muistisairaan
ihmisen tarpeisiin ja tukea muistisairaan kodin
arkea eettisesti oikealla tavalla.

Kiinnostukseni tdhin aiheeseen syntyi
sekd henkilokohtaisten kokemusten ettd tyo-
elimin kautta: ditini Eeva sairasti muistisai-
rautta ja isdni oli hinen omaishoitajansa. Niin
ja koin ldheltd heiddn arkeaan ja minua alkoi

didin kuoleman jilkeen kiinnostaa, miten hin
olisi voinut eldd pidempéin isin kanssa koto-
na toivomuksensa mukaisesti. Hin eli elimin-
sd viimeiset vuodet hoivakodissa ja terveyskes-
kuksessa. Tyoni kautta taas olin tutustunut ter-
veysteknologiaan, joten siitd se sitten ldhti.

Muistisairaus aiheuttaa oireita, jotka vai-
kuttavat arjen sujuvuuteen. Eloniemi-Sulkavan
& Savikon (2011) mukaan tillaisia oireita ovat
vaikeudet oppia uusia asioita tai tehdd useita
perikkiisid tehtdvid. Toiminnanohjaus siis
heikkenee. Myos aloitettujen tehtivien lop-
puun vieminen vaikeutuu. Paikan ja ajan orien-
taation heikkeneminen lisdd levottomuutta ja
myo6s eksymisvaara lisdantyy. Tiedonkisittelyn
ongelmat saattavat aiheuttaa my6s ahdistunei-
suutta lihimuistin heikkenemisen lisdksi.

Yhteiskuntapoliittisia linjauksia on my6s
kotona asumisen tukeminen teknologian avul-
la, olivat ne sitten digitaalisia palveluja tai tek-
nologisia apuvilineitd. Tdssi tutkimuksessa oli
mukana 29 erilaista teknologista vilinetti, joil-
la turvallisuutta ja sosiaalisten suhteiden siily-
mistd pyrittiin lisédmaédn. Niitd ovat mm. tur-
vapuhelimet sisitiloihin, oviturva- ja alueval-
vontalaitteet pihapiirissi liikkumisen tueksi ja
seurantalaitteet kotiympdriston ulkopuolella
liikkumiseen. Seurantateknologialla tarkoite-
taan laitetta, jolla voidaan karttasovelluksen
avulla 16ytdd eksynyt henkil6. Yleensd tallai-
set laitteet laitetaan ranteeseen tai ripustetaan
kaulaan. Paikannusominaisuuden lisiksi niissi
on yleensd hitipainike ja puhelinyhteys. Li-
siksi kiytossd oli mm. lidkemuistuttajia, liesi-
turvia, helppokiyttoisid puhelimia ja liiketun-
nistinvaloja.

Tutkimuksessani keskeisesti esiin noussei-
ta kysymyksid olivat turvallinen liikkuminen ja
eksymisvaara. Eksymiseen liittyvissi keskuste-
luissa oltiin itsemddrddmisoikeuden ydinkysy-
mysten ddrelld. Muistisairas koki suuntavaiston
heikkenemiseen ja eksymiseen liittyvit kes-
kustelut usein omanarvontuntoa loukkaaviksi.
Suuntavaiston heikkenemiseen liittyi muisti-
sairaan kokemuksissa psykososiaalisia tekijoiti:
hipeii, kiukkua ja huonommuuden kokemusta.



Gerontologia 1/2019 7

Toisaalta esimerkiksi GPS-rannekkeen kiyt-
t6 vihensi ldheisen ja sairastuneen vilistd viit-
telyd itsenidisestd ulos pddsemisen mahdolli-
suudesta. Liheisen ei tarvinnut endi jatkuvas-
ti kieltdd muistisairasta vaan hin saattoi antaa
hinen lihted itseniisesti ulos GPS-ranneke
ranteessaan. Toisaalta Sandra Duggan kump-
paneineen (2008) on tutkimuksissaan toden-
nut, ettd muistisairas eliid usein muistoissaan
entistd kyvykistd elimddnsi ja uskoo tekevin-
sd paljon enemmin kuin todellisuudessa tekee.
Hin ei vilttimittd tajua “kutistuvaa” maail-
maansa.

Laite saattoi kuitenkin olla my6s hiiritse-
vid. Se lisdsi ldheisen ja muistisairaan ihmisen
vilistd erimielisyyttd erityisesti, jos muistisai-
ras ihminen jatkuvasti kyseli laitteen olemas-
saolon syyti tai ei kokenut tarvitsevansa siti.
Kaatumiseen, eksymiseen ja lukittuihin oviin
liittyvit haasteet korostuivat liheisten puhees-
sa. Liheisten pyrkimys vastata ndihin haastei-
siin erilaisten rajoitusten avulla herdtti muisti-
sairaissa ihmisissd pelon itsenidisen elimin ka-
ventumisesta. Mitd pidemmalle muistisairaus
etenee, sitd enemmin muistisairaan ja ldheis-
ten vililld on eksymiseen ja ei-toivottuun ulos
lihtemiseen liittyvid mielipide-eroja.

Muistisairas ihminen itse ei koe liikkumis-
taan ongelmana. Heille liikkumisella on aina
jokin tarkoitus, vaikka liheinen saattaa ndhdd
sen padmadrittdmind vaelteluna. Myds Mirja
uskoi edelleen pystyvinsi litkkumaan tur-
vallisesti, vaikka liheiset ja naapurit nikivit-
kin jo vaaran merkkeji. Seurantateknologian
avulla Mirja pystyi liikkkumaan omatoimisesta
ja omaiset pystyivit varmistamaan hénen olin-
paikkansa tarvittaessa.

Tutkimuksestani ilmenee, etti liheisilli ko-
rostuu muistisairasta enemman arjen toiminta-
kykyyn, liikkumiseen ja fyysiseen turvallisuu-
teen liittyvit haasteet, kun taas muistisairaalla
sairauden edetessi lisddntyy tarve sosiaaliseen
turvallisuuteen ja arjen rutiinien sdilymiseen.
Koska liheisten ja muistisairaiden tarpeet oli-
vat osittain erilaisia, aloin miettii, toteutuuko
muistisairaan oma tahto ja missd mairin tek-

nologiaa kiytetiin liheisen ehdoilla. Kenen
edusta lopulta on kyse, laitetta kiyttdvin muis-
tisairaan henkilén vai hinen ldheistensd? Ke-
nen hyvii edistetdén, jos henkilé ei ymmdrri,
mitd hyotyd laitteesta on tai hahmota omaa
turvattomuuttaan? Toisaalta myds omaisen
jaksaminen on muistisairaan etu ja sitd tulee
tukea. Tdllaisessa tapauksessa tulee pyrkid rai-
tdloimiin sellainen sosiaalinen ja teknologinen
tuki, joka siilyttdd muistisairaan arvokkuuden
kokemusta, tukee ldheisen jaksamista eikd hii-
ritse muistisairaan ihmisen arkea.

Kysymys kuuluu, miten kotona asuvien
muistisairaiden ihmisten kohdalla toteutuu
eettisesti kestivi kotihoito, kun tarve ihmisen
ldheisyyteen on suurimpia tarpeita. Jos kotona
asuvilta muistisairailta ihmisiltd puuttuu so-
siaalinen turvaverkosto ja mahdollisesti tekno-
logia osana sité, he eristiytyvit ja syrjaytyvit.
Lisiksi yksindisyys altistaa my6s kodin vangik-
si jadmiselle.

Tutkimuksessani niiden muistisairaiden ti-
lanne, jotka olivat omassa kodissaan lukittujen
ovien takana, kertoo kotihoitoa tutkineen Silva
Tedren (2006) mainitsemasta paikoillaan pi-
timisen kulttuurista. Heiddn liikkumistaan ja
itsemddrddmisoikeuttaan rajoitettiin toistuvas-
ti. Naissd tilanteissa ollaan eettisen kysymyk-
sen ddrelld: Kuinka voidaan varmistaa sairas-
tuneen turvallisuus viemittd kuitenkaan hei-
din oikeuttaan litkkua mahdollisimman itse-
ndisesti? Talld hetkelld yhteiskunnassamme on
iso ryhmd muistisairaita ihmisid, joiden liik-
kumista rajoitetaan toistuvasti. Aging in place
-ajattelun korostama yhteison tdysvaltainen ja-
senyys ja toimijuus ei vilttdmittd toteudu, kun
kotona asuu muistisairas ihminen.

Seurantalaitteen kidyton eettisissd kysy-
myksissi tasapainotellaan muistisairaan ihmi-
sen autonomian tukemisen ja laitteen tunkei-
levuuden vililld. Toisessa ddripddssd on rajoit-
taminen ja riskien vilttiminen ja toisessa dd-
ripidssi on heitteillejiton vaara. Tutkimukseni
perusteella voidaan todeta, ettd autonomian
kunnioittaminen toteutui parhaiten, mikali
ymparoivissi sosiaalisessa verkostossa oli yh-
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teinen ymmirrys seurantalaitteen kiytostd ja
merkityksesti.

Oleellinen kysymys on se, miten muistisai-
ras henkil6, joka eldd arjessa teknologian avus-
tamana, voi kokea olevansa yhteisén yhden-
vertainen jisen. Ylldttdvin suureksi esteeksi
esimerkiksi seurantalaitteen kiytolle muodos-
tuivat ulkopuolisten henkil6iden negatiivinen
suhtautuminen laitetta kiyttiviin henkil6ihin.
Seurantaranneketta kiyttineen Kaisan kiynti
uimahallissa pdittyi kyyneliin: "Kun mi olin
uimahallis niin mulle yks mies sanoo jotta si
oot vissihin vankilasta lomalla, kun sulla on
tuollaanen panta. Sen takia mun otti niin ko-
vaa, ettd itkuhan multa tuli tietysti.”

No entis sitten hoivakotien tilanne? Heg-
gestadin ym. (2013) tutkimuksessa asukkaat
kuvaavat usein elimiinsd hoitokodissa van-
kilavertauksen kautta. Tutkimukseeni osallis-
tuneiden hoivakotien asukkaista osa koki, etti
heidin toiveensa ja elimintapansa olivat risti-
riidassa hoivakodin toimintakulttuurin kanssa.
He kiyttivit myos vankila vertausta.

Tutkimukseni tulokset osoittivat, etti hoi-
vakodeissa esiintyy paternalismia eli holhoavaa
suhtautumista, joka hyvistd tarkoituksestaan
huolimatta vie muistisairailta ihmisiltid oikeut-
ta normaaliin, riskejdkin sisdltivdin arkeen ja
omaan mielipiteeseen. Tamin paternalismin
seurauksena viltellddn riskejd, mikd vihentdd
my0s hoivakotien kodinomaisuuden tuntua.

Muistisairas asukas toivoi teknologian
mahdollistavan itseniisen liikkumisen ulkona.
Monessa hoivakodissa nousi timin toiveen
toteutumisen esteeksi hoivakodin toiminta-
kulttuuri ja fyysinen ympirist6. Toisaalta sil-
loin kun seurantalaite mahdollisti omatoimi-
semman liikkumisen, se vihensi muistisairaan
henkilon kokemusta siitd, ettd hin on sairau-
den ja seinien vankina.

Olisi siis kysyttdvi, aiheuttaako laite kayt-
tdjilleen enemmain ahdistusta ja hipedd kuin
turvaa ja vapautta. Toisaalta seurantalaite aut-
toi palaamaan ainakin osittain jo menetettyyn

eliméintapaan, toisaalta se aiheutti leimautu-
mista ja ahdistusta. My6s aiemmissa tutkimuk-
sissa on kuvattu laitteen muodostumista riip-
puvuuden symboliksi.

Mielestdni vastaus tihdn tulee nahdd yksi-
16n kautta: Laitteen eettisyyden tai epieetti-
syyden kussakin tilanteessa mdirittelee yksi-
16n tarve, motivaatio, kokemus laitteesta, ai-
kaisemman elimin kokemukset samantyyp-
pisisti tilanteista, persoona ja my6s sairauden
vaihe. Tilanne tulisi siis harkita jokaisen muis-
tisairaan ihmisen kohdalla yksil6llisesti. Oikein
kiytettynd teknologia voi tukea muistisairaan
ihmisen arkea.

Sosiaaliset tarpeet sekd autonomian siilyt-
timiseen ja liikkumiseen liittyvit tarpeet ko-
rostuvat muistisairaiden ihmisten arjessa. Tek-
nologia voi auttaa, kunhan huomioidaan koko
muistisairasta ihmistd ympéroivd sosiaalinen
verkosto, huolellinen ja toistuva ohjaus, tekno-
logian kiyton oikea-aikaisuus ja muistisairaan
henkilén motivointi laitteen kiyttoon.

"Niikun uus elimi olis alakanu. Hyvii vir-
taa tihdn elimihin” sanoo 70-vuotias Heikki
jonkin aikaa GPS-ranneketta kiytettyddn. Hi-
nelle ranneke toi kokemuksen paremmasta
oman elimin hallinnasta ja mahdollisuudesta
ldhted itseniisesti polkupyoriretkille. 86-vuo-
tias Elli taas totesi, ettd "Tastd tuli uutta valua
ja voimaa mun eldimihin”, kun hinen koke-
mustaan kuunneltiin ja helppokiyttdinen pu-
helin mahdollisti yhteyden pitimisen tyttireen.
Kuulluksi tuleminen antaa voimaa meille kai-
kille, niin my6s muistisairaille ihmisille.

Merja Riikonen, viitellyt
merkku.ritkonen@gmail.com

FM Merja Riikosen gerontologian ja kansanter-
veyden alan viitéskirjan "Muistisairaan ihmisen
kokemukset teknologiasta osana arkea — turvaa
vai tunkeilevuutta?” tarkastettiin 26.10.2018

Jyvdskylin yliopistossa.
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