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Pysihdytiin  miettimddn  tilanteita,
joissa olemme pelistyneet, jarkytty-
neet, tulleet vihaisiksi tai levottomik-
si. Olemme metsdssd, ehkid marjassa
tai sienessd. Olemme kulkeneet aja-
tuksissamme sinne tinne pysiahdellen.
Yhtikkii havaitsemme, ettd ymparilld
kaikki niyttdd samanlaiselta, eikd meilld
ole aavistustakaan siitd, mistd suunnas-
ta tulimme eikd my6skidn siitd, mihin
suuntaan meidin pitdisi lihted pads-
tiksemme metsistd pois. Huomaamme
eksyneemme. Tai ehkd olemme suu-
ressa rakennuksessa, jossa on pitkid ja

siitd, missa etsimamme ovi mahtaa olla.
Kaikki vastaantulijat ja ohikavelijit ovat
olevan aikaa pysahtyd meitd neuvomaan
pyynndistimme huolimatta. Tai ehki
huomaamme kadottaneemme jotakin
meille tirkedd kuten puhelimen, lom-
pakon, kisilaukun, avaimet tai vaikkapa
pankkikortin. Tai ehkid olemme unoh-
taneet hetkellisesti jotakin, useimmiten
nimet.

Nimi ikilliset tilanteet ovat esimerk-
kejd, joiden avulla voimme yrittdd
ymmirtid muistisairaan ihmisen tun-
teita. Alamme ehkd oivaltaa, minki
merkityksen pelko ja levottomuus tuo
muistisairaan kiyttaytymiseen ja kuin-
ka nopeasti hinen itseluottamuksensa
ja itsetuntonsa murskaantuu. (Marshall

2001, 109.) Siihen vaikuttaa my6s ym-
pariston ihmisten suhtautuminen.

paikalla, hinet jitetiin huomioimat-
ta, hinen kommenttejaan ei kisitelld,
hineltd kielletdin oikeus puhumiseen
tai hinelle puhutaan kuin lapselle (As-
kham ym. 2007, 17). Samalla kielletian
my6s hinen minuutensa ja toimijuu-
tensa. Téstd kuvaavana esimerkkini on
seuraava lainaus japanilaisen tutkijan
Towako Katsunon (2005, 206) haas-
tatteleman muistisairauden varhaisvai-
heessa olevan vanhan thmisen puheesta:

[Kun]| he tietavit, ettd sinulla on Alzhei-
merin tauti, he yrittivit olla huomioimatta
sinua. Olet vain sielld ja siind kaikki. Voit
mennd perhetapahtumaan ja kaikki palpat-
tavdt ja palpattavat sitd ja tatd. He jittdvit
sinut yksin, koska he olettavat, ettd sind et
tiedd mistd puhut, etkd tiedd mitd tapahtuu.
Voi, kuinka vihasinkaan titd. .. Olen edel-
leen ihminen”. (Katsuno 2005, 206,211.)

Katsunon mukaan meidin ongelmam-
me on siind, ettd ymmirraimme timain
viestin niin harvoin.

Muistisairaan ~ thmisen  kohtaamista
limpimisti ja arvostavasti pidetiin ti-
mian paivan kansalaistaitona. Sitd tuo-
tiin esiin myos syksylld 2020 vietetyn
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muistivitkon info-tilaisuuksien, kahvi-
la- ja ryhmitoimintojen seki erilaisten
tapahtumien ohjelmaesitteissa. Muis-
tiyhdistykset eri puolilla Suomea ovat
jarjestineet niitd erilaisia tapahtumia.
(Muistiliitto 2020b.) Muistiviikko jar-
jestetddn vuosittain ja sen aloittaa aina
Maailman Alzheimer -piivi (World
Alzheimer’s Day) 21. syyskuuta. Maa-
ilman Alzheimer -piivid on vietetty
kansainvilisen Alzheimer’s Disease In-
ternational -jirjeston johdolla jo vuo-
desta 1994 ja vuodesta 2012 on vietetty
my6s Maailman Alzheimer -kuukautta.
Tavoitteena on lisitd tietoa muistisaira-
uksista ja samalla vihentdi niihin liitty-
via ennakkoluuloja ja nostaa esiin, ettd
myos muistisairauden kanssa voi eldd
omannikoistd ja hyvid elimiid. (Muis-
tiliitto 2020a.)

Tutkimukseni  (Viinisalo-Heiskanen
2020) kohdistuu iikkdiden muisti-
sairaiden asumiseen ja toimijuuteen
heidin asumisensa murrosvaiheessa.
Asumisen murrosvaiheella tarkoitan
eliminvaihetta, jolloin asukkaan joka-
paiviiseen elamiin tulee jokin muutos
tai hairio, kuten esimerkiksi muistisai-
raus. Tuolloin asumisen itsestddnselvyys
ja tavanomaisuus kyseenalaistuvat.

Tarkastelen aihetta asumisen suunnitte-
lun, lehtikeskustelun ja muistisairaiden
omasta nikokulmasta. Asumisen suun-
nittelun ja lehtikeskustelun nikokulmi-
en avulla tavoittelen ymmairrysti siitd,
mitd asumisen suunnittelun asiantun-
tijat muistisairaiden asumisesta ja toi-
mijuudesta puhuivat ja miten julkisessa
keskustelussa aihetta kisiteltiin. Van-
hojen muistisairaiden ihmisten omien
asumis- ja toimijuusnikemyksien tar-
kastelulla haluan kiintidi ulkopuolisen

objektivoivan katseen muistisairaiden
omaan subjektiiviseen nikokulmaan.

[ikkdiden  asumisen  ratkaisuihin
vaikuttavat monet yhteiskunnan tasolla

set tavoitteet. Asumiseen vaikutetaan
lainsdddannon, hallituksen ja ministe-
rididen linjausten ja nithin perustu-
vien suositusten, kehittimisohjelmien
sekd -hankkeiden ja rahoittajien kautta.
Nimi sadntelyt ja ohjeistukset koske-
vat erityisesti suunnittelu- ja rakenta-
misvaihetta. Sen sijaan valmistumisen
jalkeistd tilannetta, kuten valmistuneen
rakennuksen tuottamaa asumisen laa-
tua, el kunnolla arvioida (Rappe ym.
2020, 144).

Aikaisemmin muistisairaiden ja mui-
denkin niin kutsuttuihin erityisryh-
miin kuuluvien, kuten esimerkiksi
vammaisten, asunnottomien ja huono-
kuntoisten vanhusten asunnot haluttiin
rakentaa eristykseen muusta yhteiskun-
nasta (Vilikangas 2017, 23). Nyt tavoit-
teena olevan normaaliuden periaatteen
mukaan muistisairaiden ja muidenkin
erityisryhmiin  kuuluvien tulisi voida
asua kuten muukin viestd kodikkaissa
ja tarkoituksenmukaisissa asunnoissa,
joihin on jirjestetty tarvittavat tukipal-
velut (Asumisen rahoitus- ja kehitti-
miskeskus 2008, 2) ja tehty mahdolliset
erityisratkaisut.

Kunnissa 1ikkdiden asumiseen vai-
kutetaan yhdyskuntasuunnittelulla ja
palvelutarjonnalla. Elinkeino- ja litken-
nepolititkka ovat usein kaavoituksessa
ratkaisevassa asemassa ja idkkididen asu-
minen sijoitetaan sinne, minne jai ti-
laa. Tidsta on seurauksena se, etta vaikka
tavoitteena olisi edistid monimuotoisia
asuinalueita ja kotona asumisen mah-



dollisuuksia, asuntojen suunnittelussa ei
riittdvisti huomioida alueen olemassa
olevia palvelurakenteita. Lisiksi suun-
nittelutyossd keskitytdin paljolti raken-
nuksiin eiki litkkumisen ja palveluiden
kiyton edellytyksii oteta riittivisti
huomioon. Tuloksena voi olla toimi-
va ja esteeton rakennus, mutta piha ja
lihiymparistd voivat olla esteellisid ja
mielenkiinnottomia. (Rappe ym. 2020,
145.)

Ikdintyneiden asumisen toimenpide-
ohjelmassa ympiristoministerio (2020)
kaipaa iikkdiden asumisen ja asuin-
ympiriston kehittimisessd asenteiden
muutosta. Toimintakyvyltdin heikom-
mat tulee nihdi luonnollisena osana
yhteiskuntaa ja 13kkiitd tulee tukea asu-
maan tutussa asuinymparistossi, vaikka

Toimijuuden kisitettd on kiytetty mo-
nilla tieteenaloilla ja sitd koskevat mai-
rittelyt ja merkitykset ovat vaihtelevia.
Yhteiskuntatieteissi toimijuus kuuluu
peruskisitteisiin kuten myds toimijuu-
den tutkiminen. Toimijuutta koskeva
mielenkiinto on syntynyt vastapuheena
vallitsevalle vanhuuspuheelle, joka ko-
rostaa vanhuuteen liitettyd rathnaisuut-
ta, voimattomuutta (Virkola 2014, 41;
King & Calasanti 2009, 38) ja avutto-
muutta. Sosiaalisissa kidytinnoissimme,
puhetavoissamme ja kulttuurissamme
avuttomuus on nihty kielteiseni ja avun
tarve on kiintinyt keskustelun pois
avun tarvitsijjan toimijuudesta (Tedre
2007, 100; Tedre 2003, 66). Abstraktiin
toimijuuteen on sisillytetty ajatus itse-
niisestd subjektista, joka kykenee teke-
kaikissa olosuhteissa. Muistisairauteen
sairastunutta ja fyysiset voimansa me-

ole pidetty toimijana eikd myoskidan
aktiivisena ja valintoja tekevini kansa-
laisena. (Anttonen ym. 2009, 37.) Hei-
din kohdallaan yksilollinen toimijuus
kyseenalaistuu helpommin, koska esi-
merkiksi asumisvalinnoista puhuttaessa
fyysistd ja kognititvista terveydentilaa

peita sekd kykyi tehdi valintoja.

Tutkimuksessani  tarkastelen  toimi-
juutta toimijuuden teoreettis-meto-
dologisen viitekehyksen avulla (Jyrka-
mi 2008, 190). Sen mukaan toimijuus
syntyy, muotoutuu ja uudistuu tilan-
dettivin mutta toisiinsa kytkeytyvin
ulottuvuuden avulla. Nimi ulottu-
vuudet ovat kyetd, osata, haluta, tiytyd,
tuntea ja voida. Niiden ulottuvuuksien
lisiksi pohdin tutkimuksessani, mil-
lainen toimijuus tarkentuu muistisai-
rauteen sairastuneen asukkaan arkeen
silloin kun arki, sellaisena kuin hin
on sen tottunut hahmottamaan, nayt-
tad vihitellen lipuvan hineltd ulottu-
mattomiin. Miten kuvata toimijuutta
silloin, kun asukasta ympiariston mai-
rittelemind pidetidn osaamattomana ja
kyvyttomini? Haastattelemieni muisti-
sairaiden toimijuus muistuttaa osittain
Marja-Leena Honkasalon (2008; 2004)
nen 2005), kiinnipitdvid, minimaalista
tai pientd foimijuutta. Kysymyshian on
arjen kaytinnoissd toteutuvasta ilmi-
asultaan pienimuotoisesta toiminnasta.
Tarvitsin kuitenkin tutkimukseni toi-
mijuuskisitteeseen sellaista tarkennusta,
joka ottaisi huomioon muistisairauden
etenevin luonteen. Muistisairauden
edetessd sairastuneen taidot taantuvat
ja hinen otteensa elimidn vihitellen
ja usein jo varhaisessa vaiheessa ajoit-
tain herpaantuu. Piidyin tarkentamaan
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toimijuuskisitteeni jdljelli olevaksi ja
korvaavaksi toimijundeksi. Jiljella olevalla
ja korvaavalla toimijuudella tavoittelen
toimijuutta, joka kuvaa muistisairaan
ilmiasultaan piiloutuvaa ja murroksessa
olevaa toimijuutta, jolla hin pyrkii
edelleen vaikuttamaan ja osallistumaan
arkeensa.

Tutkimukseni lihtokohtana on toimi-
va, tunteva, sosiaalisesti rakentuva ja
elimikerrallinen kisitys iikkddsti ih-
misestd. Tarkastelen vanhojen ihmisten
toimijuutta suhteessa asuntoon, muis-
tisairauteen, muihin ihmisiin, tilantei-
siin, aikaan ja paikkaan sekd erilaisten
sosiaalisten toimintakiytintdjen ja yh-
teiskunnan rakenteiden kanssa vuo-
rovaikutuksessa muuttuvana ja aina
uudelleen rakentuvana. Toimijuudessa
on viimesijassa aina kyse valinnasta ja
vapaaehtoisesta toiminnasta (Marshall
2005). Niin ollen ymmirrin toimi-
juuden myo6s ihmisen vapaan tahdon
kayttimiseni ja mahdollisuutena joka-
paiviisen elimin tavallisten valintojen
ja ratkaisujen tekemiseen. Tarkedi on
tunne siitd, ettd voi itse vaikuttaa omiin
asioithinsa. Monet valinnat nayttaytyvit
ulkopuoliselle kovin pienind ja jopa
mitittomind asioina. Asukkaalle ne sen
sijaan saattavat olla merkittivii ja hinen

esimerkkiin,
joka havainnollistaa asukkaalle tirkedi
asumiseen liittyvii yksityiskohtaa. Kes-
kustelusta voi erottaa ainakin asukkaan
toimijuuden haluta, tiytyd, tuntea ja
voida ulottuvuudet. Asukkaan nimi on
muutettu.

Sosiaalityontekijind  tydskennellessini
ihastelin kerran iikkidin Aunen luo-

na asiakaskidynnilli hinen virikkaitd
ikkunaverhojaan. ”Kyllihdn ne tietysti
ovat ihan hyvit, mutta mind pidin enem-
mén niistd hillitymmdn vérisistd vanhoista
verhoista”, vastasi Aune. ” Tytdr tuli kdiy-
mddn lomallaan ja halusi laittaa minulle
namd uudet verhot”, hin jatkoi. ”Olen
ajatellut, ettd kunhan tytir lihtee takaisin
Eteld-Suomeen, pyydin naapuria vaihta-
maan vanhat verhot takaisin.” ” No, mut-
ta mitihdn tytir mahtaa sanoa, kun hdin
tulee uudelleen kdymadn”, kysyin. Aune
katsoi minuun nauraen ja totesi: ~ Hdin
kiy niin harvoin, pari kertaa vuodessa,
ettd voin sanoa, ettd juuri vaihdatin taas
vaihtelun wvuoksi vanhat verhot ikkunoi-
hin”.

VIuTE

1 Puheenvuoro on Iti-Suomen yliopistossa
25.9.2020 tarkastetun yhteiskuntapolitii-
kan alaan kuuluvan viitoskirjan lectio pra-
ecursoria.

KIrjaLLIsuUs

Anttonen, Anneli & Valokivi, Heli & Zech-
ner, Minna (toim.) (2009) Hoiva — tut-
kimus, polititkka ja arki. Tampere: Vas-
tapaino.

Askham, Janet & Briggs, Kate & Norman,
Ian & Redfern, Sally (2007) Care at
home for people with dementia: as in a
total institution? Ageing and Society 27
(1), 3-24.

Asumisen rahoitus- ja kehittimiskeskus
(Ara) (2008) Erityisryhmien asunnot ja
asunnontarve — Kysely kunnille 2007,
26.8.2008. Selvityksii 6. https://www.
ara.fi/fi-FI/Tietopankki/Tilastot_ja_sel-
vitykset/Muut_tilastoselvitykset. Luettu
25.11.2020.

Honkasalo, Marja-Liisa (2004) “Elami on
ahasta tdilla”. Otteita maailmasta joka ei
pidd kiinni. Teoksessa Marja-Liisa Hon-
kasalo, Terhi Utriainen & Anna Leppo



(toim.) Arki satuttaa. Kérsimyksid suoma-
laisessa nykypiivissi. Tampere: Vastapaino,
51-81.

Honkasalo, Marja-Liisa (2008) Reiki syda-
messi. Sairaus pohjoiskarjalaisessa maise-
massa. Tampere: Vastapaino.

Jokinen, Eeva (2005) Aikuisten arki. Hel-
sinki: Gaudeamus.
minen ja arkielimi — hahmottelua teo-
reettis-metodologiseksi  viitekehykseksi.
Gerontologia 22 (4), 190-203.

Katsuno, Towako (2005) Dementia from
the inside: how people with early-
stage dementia evaluate their quali-
ty of life. Ageing and Society 25 (2),
197-214. https://doi.org/10.1017/
S0144686X0400279X

King, Neal & Calasanti, Toni (2009)
Aging agents: social gerontologists’ im-
putations to old people. Internatio-
nal Journal of Sociology and Social
Policy 29 (1-2), 38-48. https://doi.
org/10.1108/01443330910934709

Marshall, Mary (2001) New Trends and
Dilemmas in Working with People with
Dementia and their Carers. Teoksessa
Alan Chapman & Mary Marshall (toim.)
Dementia: New Skills for Social Workers.
3. painos. London: Jessica Kingsley, 3—15.
(1. painos 1993).

Marshall, Victor (2005) Agency, event,
and structure at the end of life course.
Towards an interdisciplinary perspecti-
ve on the life course. Advances in Life
Course Research 10, 57-91. https://doi.
org/10.1016/S1040-2608(05)10002-1

Muistiliitto  (2020a) Muistiviikko 2020.
https://www.muistiliitto.fi/fi/tuki-ja-
palvelut/muistiyhdistys-lahellasi/tapah-
tumat. Luettu 11.9.2020.

Muistiliitto (2020b) Tapahtumat. https://
www.muistiliitto.f1/f1/tuki-ja-palvelut/
muistiyhdistys-lahellasi/tapahtumat. Lu-
ettu 11.9.2020.

Rappe, Erja & Rajaniemi, Jere & Topo, Pii-
vi (2020) Hyvi asuminen muistisairaa-
na. Ikdinstituutti. Gerontologia 34 (29),
135-154. https://doi.org/10.23989/ge-
rontologia.84947

Tedre, Silva (2003) Hoiva ja vanhuus. Teok-
sessa Marjatta Marin & Sinikka Hakonen
(toim.) Seniori- ja vanhustyo arjen kult-
tuureissa. Jyviskyld: PS-kustannus, 57-71.

Tedre, Silva (2007) Vanhuuden vahvat ja
avuttomat. Teoksessa Marjaana Seppinen,
Antti Karisto & Teppo Kroger (toim.)
Vanhuus ja sosiaalityd. Juva: WS Book-
well Oy, 95-119.

Viinisalo-Heiskanen, Leena (2020) Kun
oma tupa ja oma lupa haurastuvat. Tut-
kimus iikkdiden muistisairaiden asumi-
sesta ja toimijuudesta. Publications of
the University of Eastern Finland. Dis-
sertations in Social Sciences and Business
Studies No 231. Joensuu: University of
Eastern Finland.

Virkola, Elisa (2014) Toimijuutta, refleksii-
visyyttd ja neuvotteluja — muistisairaus
yksiasuvan naisen arjessa. Jyviskyld Stud-
ies in Education, Psychology and Social
Research 491. Jyviskyli: Jyviskylin yli-
opisto.

Vilikangas, Katariina (2017) Kuntien toi-
tukemisessa ja elinympiristjen kehit-
timisessi. Teoksessa Raija Hynynen
(toim.) Ikdintyneiden asumistarpeisiin
varautuminen  kunnissa. Ymparisto-
ministerién raportteja 4. https://jul-
kaisut.valtioneuvosto.fi/bitstream/
handle/10024/79772/YMra_4_2017.
pdfrsequence=1&isAllowed=y. Luettu
19.9.2019.

Ympiristoministerié (2020) Ikidantyneiden
asumisen toimenpideohjelma vuosille
2020-2022.  https://ym.fi/ikaantynei-
den-asuminen. Luettu 11.9.2020.

301

puheenvuorot



