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Tutkimusraportin viimeistelyvaiheessa, kevaalla 2020, on erityisesti idkkaat muis-
tisairaat jalleen nostettu uutisotsikoihin. Maailmanlaajuiseksi levinneen koronaviruk-
sen (Covid-19) aiheuttaman pandemian rantautuessa myos Suomeen, hallitus otti
kdyttoon koronaviruksen levidmisen hillitsemiseksi poikkeuslait, joilla rajoitetaan
kansalaisten vapauksia ja perusoikeuksia kuten liikkumista ja kokoontumista. Iak-
kaita ja muita riskiryhmiin kuuluvia pyritdan suojaamaan esimerkiksi suosittamalla
yli 70-vuotiaita mahdollisuuksien mukaan pysymaan erilldan kontakteista muiden
ihmisten kanssa karanteenia vastaavissa olosuhteissa ja kieltimalla vierailut van-
husten ja muiden riskiryhmien asumispalveluyksikoissa seka hoitolaitoksissa, ter-
veydenhuollon yksikdissa ja sairaaloissa pois lukien tapauskohtaisesti arvioitavat ti-
lanteet (Yle Areena 17.3.2020). Etenkin ldheiset ovat olleet huolissaan karanteeniajan
vaikutuksista niin vield kotonaan yksin asuville kuin my6s hoivakodeissa asuville
muistisairaille (ks. esimerkiksi MTV Uutiset 10.04.2020 ja sanomalehti Karjalainen
10.5.2020). Samaa huolta nostetaan esille my0s hoitoalan ammattilaisten kommenteis-
sa. Korona-ohjeiden noudattaminen on todettu erityisen vaikeaksi tydpaikoilla, joissa
asiakkaat, siis asumispalvelussa olevat asukkaat, eivdt muista tai ymmarra, miksi
heidén liikkumistaan rajoitetaan (ks. esimerkiksi Super 20.04.2020). Muistisairaiden
asukkaiden omia ndkemyksia tilanteesta on esitetty vdhemman. Jotakin tuntumaa
heidan ndkemyksiin kuitenkin on. Esimerkkina yksi asukasnakckulmaa avaava leh-
tikirjoitus Sanomalehti Karjalaisessa (17.5.2020). Kyseessad on kolumni, jossa tutki-
muksen haastatteluaineiston keruualueella Itd-Suomessa toimivan Pohjois-Karjalan
Muisti ry:n toiminnanjohtaja kertoo muistisairaiden ajatuksista ja kokemuksista ra-
joitusajasta seka esittda ndiden pohjalta ndkemyksidan rajoitustoimien vaikutuksis-
ta muistisairaisiin. Kirjoittaja kertoo, ettd toimistolta on oltu puhelinyhteydessa 150
ihmiseen. Jotkut ovat kertoneet tuntuvan helpottavalta kun ei ole mitdédn vaateita ja
saa ihan kaskysta pysya kotona ja seurata kevadan etenemista ja keskittya tavalliseen
elamadan kiirehtimatta. Samalla kuitenkin tuntuu jotenkin kummalliselta. Kaikki tun-
tuu poisriisutulta, oma toimijuuskin.

”Lapset tuovat ruuat ja hoitavat asiat. On outoa, ettei itse saa eiki voi. Miten sitd on
niin kidettomdksi joutunut? Mihin sitd nyt on tarpeellinen, onko endi mihinkiin? ...
Siti kokee olevansa kuin vankilassa, on tylsdd ja tapahtumatonta. Ennen oli eldmdssdi
toimintaa. Sekin oli, ettii sai kulkea ihmisten joukossa, torilla ja kaduilla. Arkipdiviiset
tervehtimiset kaupoissa ja satunnaiset sanat, kun kohdataan, ne kaikki ovat nyt poissa.”
(Sanomalehti Karjalainen 17.5.2020)

Kirjoittaja lisdd nakemyksendan, ettd tekemattomyys huonontaa muistia, omat ajatuk-
set jadvat jumiin, ja puhumattomuus vie puhumisen kyvyn. Ei voi tavata eika halata
lapsenlapsiakaan. Teknologian mahdollisuuksia ei ole kaikilla ja toisaalta kuvapuhelu
peldstyttdd. Yksin asuvat ovat yksindisia ja mieli on alkanut tuottaa olemattomia ka-
vijoitd. Rajoitukset kaventavat muistisairaan asukkaan mahdollisuutta edes jossain
madarin itse vaikuttaa omiin asioihinsa. (Mt.)

Puhuttaessa idkkaistda muistisairaista mieleen nousevat usein lohduttomat kuvat
hoitopaikoissa olevista huonokuntoisista vanhuksista. Asuminen ja toimijuus eivéat
valttamatta heti yhdisty tahdn mielikuvaan. On kuitenkin huomattava, etta muisti-
sairaus on eteneva sairaus ja se etenee jokaisen sairastuneen kohdalla yksilollisesti.
lakkaat muistisairaat saattavat asua ja eldd muistisairautensa kanssa monien vuo-
sien ajan. Sairauden etenemisen myodta asumisen ja toimijuuden mahdollisuudet
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muuttuvat. Hyva asuntojen ja asumisympadristdjen suunnittelu mahdollistaa asuk-
kaan tunteet turvallisuudesta, asumisen jatkuvuudesta ja itsemadraamisesta.

Tutkimuksen tutkimuskysymykset ovat: Miten muistisairaiden asumista ja heidan
toimijuuttaan maaéritellddn asumisen suunnittelun, lehtikeskustelun ja muistisairai-
den omasta ndkokulmasta? Millainen kokonaiskuva muistisairaiden asumisesta ja
toimijuudesta talta pohjalta syntyy?

1.2 TUTKIJAN TULOKULMA

Esiymmarrykseni muistisairauteen sairastuneista idkkaista ihmisistd ja heidan asu-
misestaan alkoi muodostua ollessani sosiaalitydntekijana kunnan vanhuspalveluissa.
Tyo6honi liittyen osallistuin tuolloin ajankohtaisiin koulutustilaisuuksiin. Tydsta ja
koulutuksesta omaksumassani késityksessa korostui muistisairaus ja sen hallitsevuus
jokapaivéaisessa elamassa. Niinpa ammattityokiireissani mielsin usein muistisairaiden
idkkdiden asumisen vain ongelmalliseksi olotilaksi, joka vaati pikaisia auttamistoi-
menpiteitd sopivien palvelujen, useimmiten asumispalvelujen avulla. Yhteydenotto-
vaiheessa laheisten, tyontekijoiden ja usein myos naapureiden huoli oli aiheellinen
ja palvelujen tarve ilmeinen. Usein, etenkin yksinasuvilla idkkailld muistisairailla,
vanhuspolitiikan tavoitteen mukainen asua kotonaan niin kauan kuin mahdollista paa-
tepiste oli jo ohitettu siind merkityksessd, ettd kodilla tarkoitettiin vanhan ihmisen
sen hetkistd omaa tai vuokra-asuntoa®. Asumiseen oli tullut ulkopuolisten havain-
tojen mukaan useita ristitekijoitd. Tavallisimmin kaukana asuvien lasten huoli liittyi
heidén yksinasuvien idkkdiden vanhempiensa talon tai asunnon lammitykseen. Yh-
teydenotoissaan lapset kertoivat minulle esimerkiksi, ettd didilld on sielld syrjakylan
mokissddn vain uuni ja kissa ja ettd didin muisti on heikentynyt. Aidin luona saattaa
kdyda naapuri, kyldavustaja tai kunnan kotihoidon tyontekija kantamassa valmiiksi
polttopuita leivinuunin eteen ja myos ulkoeteiseen. Tyontekijat laittavat mahdollisesti
leivinuunin jopa lampidmaan, mutta “sitten diti laittaa uunin pellit liian aikaisin kiinni
ja huoneeseen tulee hikdd. Pari lihelti piti -tilannetta on jo ollut”. (Tutkimuspaivakirja
joulukuu 2005 ja tammikuu 2011)

Lahestymistapa, joka korostaa muistisairasta hoitoa ja palveluja tarvitsevana asi-
akkaana, on tyypillinen palvelujen, ladketieteen ja vanhuspolitiikan alueilla (Virkola
2014, 23). Lahestymistavassa muistisairauden lasndolo muuttuu helposti kokonaiska-
sitykseksi kyseessa olevasta ihmisestd ja hanesta tulee pelkédstaan muistisairas sen si-
jaan, ettd hinelld olisi tuo sairaus tavanomaisten inhimillisten ominaisuuksiensa liséksi
(vrt. Estroff 1993). Tallainen yksinkertaistava ajattelutapa voi johtaa ennakkoluuloisiin
asenteisiin. Ihmiset, joilla on muistisairaus, kategorisoidaan homogeeniseksi muisti-
sairaiden ryhmaksi ja heidan yksil6lliset asumistarpeensa ovat vaarassa kadota tavoit-
tamattomiin. Malcolm Goldsmith (2002, 25) on todennut, ettd on yleisesti tunnustettu,
ettd ihmiset on nahtava yksiloind. Kuitenkin hanen mukaansa yksilollisten palvelujen
jarjestiminen muistisairaille ndyttda olevan vaikeaa. Hoivaan ja asumiseen liittyvia
palveluja tarjottaessa muistisairaat maaritelladn sosiaalisesti epapateviksi ja kykene-
maéttomiksi sdilyttimaan riippumattomuutensa ja itsendisen toimijuutensa (Bland
1999, 545). Tarkastelukulma jaa kapea-alaiseksi, silld padsaantoisesti mainitaan vain

¢Toisaalta kotona mahdollisimman pitkiin retoriikkaa on kdytetty niin, ettd koti tarkoittaa kaikkia asumisen
muotoja, joilla véltettiin varsinainen yhteiskunnalle kallis laitossijoitus (Tedre 1999).
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ne asiat, mihin he eivét ainakaan pysty ja mita he eivét ainakaan osaa tai ymmdrrd. Nain
muotoutuvan kasityksen perusteella saatetaan my0s muistisairauteen sairastuneen
ihmisen kohtaaminen kokea pelottavana. (Virkola 2014, 25-26; Kitwood 1997, 14.)

Mikali palvelutarpeen arvioinnin perusteella muistisairaan ei enda nahda selviy-
tyvéan sen hetkisessda asumismuodossaan sinne tarjottujen palvelujen turvin, hdanen
asumistaan aletaan viranomaisen taholta jarjestéda jollain muulla tavalla (vrt. Juhila
ja Kroger 2016a, 9). Tuossa vaiheessa ja tilanteessa, jolloin yksin kotona asuva muis-
tisairas kieltdytyy ottamasta vastaan apua, vaikka selkedsti tiedetddn hianen olevan
avun tarpeessa, saattavat sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset joutua hanka-
laan punnintatilanteeseen, lahdetaanko asukasta suojaamaan’ tilanteeseen puuttu-
malla® vai kunnioitetaanko asukkaan itsemaaraamisoikeutta (Maki-Petdja-Leinonen,
2017, 38-39). Sosiaalityontekijand jouduin melko usein ndihin punnintatilanteisiin.
Kun keskustelin asumisen uudelleen jarjestelyistd muistisairauteen sairastuneiden ja
heidan laheistensa kanssa, saattoivat eri osapuolten nakemykset erota jyrkasti toisis-
taan. Sosiaali- ja terveydenhuollon viranomaisten vanhuspalveluun omaksumat tavat
muistisairaan asumisen jarjestamiseen olivat tavallisesti rajalliset. Tarjottavana oli joko
asumispalveluissa mahdollisesti vapaana oleva tehostetun palveluasumisen paikka
tai sen odottelupaikka terveyskeskuksen vuodeosastolla. Mahdollisuudet esimerkiksi
perhehoitoon olivat 2000-luvun ensimmaiselld vuosikymmenelld vield harvinaisia.
Muistisairaiden omat reaktiot asumisen muutossuunnitelmiin olivat paasaantoisesti
voimakkaan kielteisid. He halusivat jatkaa asumistaan senhetkisessa asunnossaan. Ta-
man vuoksi sosiaalityontekijana tunnistin itseni usein muistisairaan asiakkaan vasta-
puolella olevaksi suostuttelijaksi ja jopa maarailijaksi perustellessani muistisairauteen
vedoten asiakkaani tulevia asumisjarjestelyja.

Tutkimustani varten haastattelin muistisairaita vuosina 2005 ja 2006. Vaikka asetin
itselleni tavoitteen ldhestyd muistisairaita objektiivisesti, tunnistin ennakkoluuloni
jo haastatteluja suunnitellessani ja erityisesti haastatteluja tehdessani ja litterointivai-
heessa. Tunnistamani ennakkoluulot ilmenivat ldhinnd uskottavuuden kysymyksina.
Siita huolimatta, ettd olin jo haastatteluja suunnitellessani paattdanyt, etten kyseen-
alaista haastateltujen puheita ja tulkintoja asumisesta, sain silti usein torjua mielestéani
"nédink6hin asia on noin” -epdilya. Puhuvatko haastatellut totta asumisestaan ja voinko
luottaa heidan puheisiinsa? My0s ulkopuoliset ihmiset esittivat minulle vastaavia
epdilevia kysymyksia esitellessdni heille tutkimusaihettani. Pyrin vapautumaan néis-
td, alussa ajoittain jopa tutkimusmotivaatiotani heikenténeistéd epailyksista, tiukan
tietoisen itsekritiikin ja reflektoinnin avulla. Samalla pyrin tarkentamaan my®s tutki-
musintressidni. Kavin lapi monia kysymyksia. Mietin, mité olen tutkimuksellani etsi-
massa ja mikd merkitys minulla tutkijana on tassa etsinndssa. Ymmarsin, ett tutkijana
olen etsiméssa ja luomassa tulkintoja haastateltavien asumisen tulkinnoista. Kyse on

7 "Vanhusoikeudellisessa tarkastelussa itsemddrdidmisoikeuden kunnioittamisen vastinpariksi voidaan nihdd yksilon
suojaamisen periaate. Suojaamisen periaatteen voidaan katsoa kumpuavan perusoikeuksia koskevasta julkisen vallan
suojaamisvelvollisuudesta, ja suojaamisen kohteena voi olla niin omaisuus kuin yksilon henkilokohtainen vapauskin.
Suojaamisen periaate voidaan mddritelli heikkojen erityisryhmidin kuuluvien henkildiden —kuten lasten, vanhusten,
vammaisten ja mielenterveyspotilaisen —oikeudeksi saada suojaa ulkopuolisten, tai heidin itsensd, aiheuttamia
oikeudenloukkauksia vastaan.” Suojaamiseen liittyy my0s kysymys yksilon edusta. Toisin sanoen paatokset
tehddan hanen henkilokohtaisen etunsa mukaisesti. (Ks. lisda Maki-Petdja-Leinonen 2017, 29-30)

8 Miki-Petdja-Leinosen (2017, 39) mukaan puuttumisen keinona voi olla esimerkiksi holhoustoimilain
mukaisen ilmoituksen tekeminen maistraatille edunvalvonnan tarpeessa olevasta ihmisesta (HolTL 91 §).
Vaarana on, ettd yksin asuvan ihmisen itsemdaraamisoikeutta kunnioitetaan liikaa vain sen vuoksi, ettei
hankalaan tilanteeseen tarvitse puuttua. Seurauksena voi olla heitteillejatto. (Mt.)
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ihmisten henkilokohtaisesta suhteesta asuntoonsa ja asumiseensa. Merkitykset muo-
toutuvat timén suhteen ymmartamisen kautta. Ahposta (2001, 315) mukaillen nimitan
tapahtumaa konstruktiiviseksi yhteiskuntatulkinnaksi, silla merkitykset rakentuvat
haastateltavien mielissd heiddn osallistuessaan tutkimukseen. Samalla he rakentavat
sosiaalista todellisuuttaan. Tutkijana olen vadistamaétta ollut osa tatd asumisen tul-
kittua todellisuutta. Haastatteluhetkella istuin heidan keittionsa poydéan daressa tai
olohuoneen sohvalla fyysisesti ldsné olevana henkilona. Téllaisessa tilanteessa ovat
lasnd myos haastateltavien odotukset (Holme ja Solvang 1986). He luovat nopeasti
késityksen tutkijasta ja yrittavat ehka tayttaa niita odotuksia, joita he olettavat tutki-
jalla heista olevan. Talloin heiddn omat nakemyksensé saattavat jadda ilmaisematta.
Tutkijan taytyy mahdollisuuksien mukaan yrittda saada esille ne nakemykset, jotka
ovat henkiléiden omia. Siihen pyrin asettautumalla rauhallisesti aidosti kiinnostuneen
kuuntelijan, keskustelijan, havainnoitsijan ja tulkitsijan rooliin.

Esiymmarrykseni ja ennakkoluulojeni tarkastelun rinnalla aloin reflektoida my®&s
sosiaalityontekijan taustani merkitystd haastattelutilanteisiin. Toisaalta koin taustani
hydodylliseksi, silld sen perusteella minulla oli tietoa ja taitoa ldhestya haastateltaviani.
Osasin myos ryhmitelld ihmisten arkea erilaisiin palvelutarpeen arvioinnin perustee-
na oleviin osioihin, esimerkkina taloudellisten asioiden hoito, kauppa-asioinnit, sii-
vous, peseytyminen, pukeutuminen, ruokailu ja sosiaalinen kanssakayminen. Naihin
seikkoihin liittyvid kysymyksid olinkin varannut varalle aktiivisen ja samalla aktivoi-
van haastatteluni eteenpédin viemiseksi. Ongelmalliseksi taustani tuli ensimmaisen
haastattelun aikana tekemasténi oivalluksesta: minun taytyy poisoppia sosiaalityossa
omaksumani tarpeiden kartoittajan ja palvelujen jarjestdjan ajattelutapa. Tutkimus-
ta tehdessdni en ole etsimassa ratkaisuja haastateltavieni asumisen ongelmiin enka
jarjestdamassa heille asumista tukevia palveluja tai apuvalineitd. (vrt. Virkola 2014,
77-78.) Ymmarsin, ettd tietoisen itsekritiikin ja reflektoinnin avulla voin ehka vahi-
tellen ainakin osittain vapautua ymmarrystani kahlitsevista rajoituksista ja ennak-
koluuloista. Tdimén asenteen ldpikdymisen koin myo0s eettiseksi tehtdvékseni, jotta
haastateltavieni arvokkuus (mt. 40) ja molemminpuolinen luottamus ja ymmarrys
heidén ja tutkijan valilla sdilyisivat.

1.3 TUTKIMUKSEN RAKENNE

Ensimmadisessd luvussa esitdn tutkimuksen taustan ja tavoitteet. Toisessa luvussa
pohdin idkkdiden tutkimukseen osallistujien nimeamiseen liittyvdd problematiik-
kaa. Kolmannessa luvussa tarkastelen vanhuutta, muistamattomuutta ja asumista
yhteiskunnallisina ilmidina. Liséksi avaan elamantilannekésitetta ja kayn lyhyesti lapi
aikaisempia muistisairaisiin liittyvia tutkimuksia. Neljannessa luvussa kerron toimi-
juudesta tutkimukseni kohteena ja analyysivalineena. Viidennessa luvussa esittelen
tutkimuksen nékokulmat ja tutkimuskysymykset. Sen jdlkeen esittelen empiirisen
tutkimusaineistoni, kerron tutkimuksen toteutuksesta ja aineiston analyysista.

Luvuissa kuusi, seitsemén ja kahdeksan analysoin muistisairaiden asumista ja
toimijuutta eri nakokulmista. Luvussa kuusi tarkastelen tutkimusaihetta asumisen
suunnittelun nakokulmasta. Luvussa seitsemdn kdannan tarkastelun lehtikeskuste-
luun ja luvussa kahdeksan danessa ovat muistisairaat itse. Luvussa yhdeksdn vedan
yhteen eri nakokulmista saamani tutkimustulokset ja esitdn aiheesta pohdintaa ja
jatkotutkimusehdotuksia.
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2 TUTKIMUKSEEN OSALLISTUJIEN
NIMEAMINEN

"Hyvd, etti joku on kiinnostunut meistid vanhoista!”
(EM, 81 v, 1. haastattelun jalkeen. Tutkimuspaivakirja 27.9.2005)

Olen nimennyt tutkimukseni kohteena olevat ihmiset monilla tavoilla. Puhun vanhois-
ta tai idkkdistd ithmisistd, joilla on muistisairaus, muistisairauteen sairastuneista, muistisai-
raista, muistisairauden kanssa elivistid vanhoista tai idkkdisti ihmisistd seka dementoituvista.
Kaytan myos pelkastddn ilmaisuja idkkddt tai vanhat ihmiset.

Osallistujien nimedminen on ollut tutkimusprosessini yksi ehka eniten pohtimista
aiheuttanut yksityiskohta. Nimedamisen merkitys muuttui tairkeimmaksi sitd mukaa
kun ymmarrykseni aiheeseen syveni. Koska tutkijana olen omilla teksteilldni, kaytta-
millani kasitteilld ja tulkinnoillani tuottamassa késityksid naistd ihmisistd, olen pitanyt
vaihtoehtojen kokeilemista ja niiden kédytostd neuvottelemista erityisen tarkeand koko
tutkimusprosessin ajan. Pyrkimyksenani on ollut valttaa tutkimukseen osallistuvien
liiallista kategorisointia ja identifioimista. Taysin ilman kategorisointia ei tutkimuksen
tekeminen eika ihmisten vélinen kanssakdyminen kuitenkaan onnistu, silld kyetak-
semme ymmartdmaéan ja ilmaisemaan jotakin, tarvitsemme kategorioita (Juhila 2004,
21). Yhteiskunnassa oleva tapa luokitella ihmisia eri ryhmiin ja kategorioihin auttaa
jasentdmaan ja hallitsemaan todellisuutta (Saarenheimo ym. 2014, 64). Jo kohdistamal-
la tutkimukseni tiettyyn ihmisryhméaéan olen uusintanut tita tapaa (Virkola 2014, 29).

Kayttamieni kasitteiden valintaan ja jasentymiseen on vaikuttanut se, ettd iké ja
muistisairaus ovat tutkimusongelmani ytimessa. Seuraavassa tarkastelen néihin pe-
ruskategorioihin liittyvaa keskustelua seké perustelen pohdintojani.

2.1 IKA NIMEAMISEN PERUSTEENA

”... Ei ole semmosia tunteita, ettd tissd pdivi kerrallaan tarvitsisi eldd. Terveys on
kuitenkin silli tolalla, ettd ei ollenkaan tarvitse olla oottamassa kuolemaa.” (TN, 68 v)

Haastattelemani henkil6t olivat ensimmaistd haastattelua tehtdessa 68 —81 —vuotiaita.
Ikénsa puolesta he kuuluivat yhteiskunnallisissa rakenteissa ja instituutioissa, kuten
elakejérjestelmissd, noudatettavaan vanhuuden kategoriaan. Yleisen vanhuuseldke-
idn, 65-vuoden tayttdmisen perusteella olin heiddt myos tutkimukseeni rekrytoinut,
koska kiinnostukseni kohdistui nimenomaan idkkdiden ihmisten asumiseen. Tasta
syysta “vanhus” -kasite kuulosti tutkimuksen alkuvaiheessa tdysin luonnolliselta va-
linnalta. Esitellessani eri tilaisuuksissa tutkimussuunnitelmaani, heratti kasitevalinta-
ni kritiikkid. Onko 68-vuotias tutkimukseeni osallistunut henkild vanhus? Perustelin
kasitevalintani oikeellisuutta edelleen yleiselld vanhuuseldkeidlld, mutta samalla aloin
laajentaa vanhuuden tarkasteluni ndkokulmaa.

Vakimon (2001) mukaan vanhuuden ikdkauteen liitetddn vakiintuneita kulttuuri-
sia mielikuvia. Ndma mielikuvat ovat useimmiten savyltdan kielteisia ja ne liitetaan
raihnaisuuteen ja kuoleman ldheisyyteen. Vanhus-sana ja samalla ajatus vanhuudesta
ja vanhenemisesta koetaan usein epamiellyttdvéand, koska se joidenkin maaritelmien
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mukaan tarkoittaa ihmistd, joka huonokuntoisuutensa vuoksi tarvitsee muiden apua.
Tyypillisesti vanhus sanana yhdistetdan laitoshoitoon, kotipalveluun, huonoon toi-
mintakykyynja my6s dementiaan (Kaskiharju 2004). Esimerkkind vanhus-sanan epa-
suosiosta on Vanhustyon keskusliiton toteuttaman Eldméankulku ja ikdpolvet -kyse-
lyn?® tulos, jossa eri-ikdisistd vastaajista ainoastaan pieni osa, 13 prosenttia kaikkein
nuorimmista ja 10 prosenttia kaikkein vanhimmista, valitsi vanhus-sanan parhaaksi
elakeikdista ihmista kuvaavaksi sanaksi (Saarenheimo ym. 2014, 35-36). Vaikka kiel-
teiset mielikuvat eivat valttamatta ole virheellisid, ne voivat olla yksipuolisia, koska
pitkén idn eldneissd ihmisissa on sekd hyva- ettd huonokuntoisia (Sarvimaki 2011;
Vakimo 2001, 38-39). Nayttavasti on vanhus-sanaa kaytetty esimerkiksi Ikdinstituutin
(2019) Vie vanhus ulos -haastekampanjassa ja Vanhustyon keskusliiton (2019) Vanhusten
piivi- ja viikko teematapahtumissa. Vanhus-sanan kaytolld tarkoitetaan talloin idkkaita
ihmisid, jotka tarvitsevat apua ulkoillakseen turvallisesti ja joille jarjestddn virkista-
vda toimintaa. Julkisessa vanhuuspuheessa (Vakimo 2001, 38-39) sen sijaan kdytetaan
eri tilanteissa runsaasti kiertoilmaisuja, kuten seniorit, ikiihmiset, ikinuoret, vapaaherrat
ja aikuiset naiset, joilla pyritddn hamartamaan vanhuuden vakiintuneita mielikuvia
(my0s Sarvimaki 2011). Toisaalla, keskusteltaessa esimerkiksi vdeston ikdrakenteen
muutoksesta ja ikdantyneen vdeston maaran kansantaloudelle aiheuttamasta kustan-
nusten noususta, on havaittu kdytettivan toisentyyppisid, jonkinlaista uhkaa kuvaa-
via ilmaisuja kuten 'senior tsunami’, ‘age wave’ (ikiaalto), ‘grey hordes’ (harmaa lauma,
viittaa barbaareihin maahan tulijoihin, jotka kiipedvat kaupungin muurien yli), ‘flood”
(tulva), ‘epidemic of old age’ (vanhan iin epidemia), ‘avalanche’ [(lumi)vyory] (Cruikshank
2013, 26-27).

Tutkimuksessani kiinnitin huomiota sithen, miten haastatellut itse puhuivat it-
sestaan. Kukaan heista ei nimennyt itseddn vanhukseksi, sen sijaan ikda maariteltiin
vanha sanalla ("Hywvi, ettd joku on kiinnostunut meistid vanhoista!” EM, 81 v). Jos vanhuus
ja vanhus kaésitteina liitetdan, kuten edelld todettiin, kuoleman ldheisyyteen, en voi
perustella haastattelemani 68-vuotiaan olevan vanhus ainakaan oman nakemyksen-
sa perusteella (" Terveys on kuitenkin silld tolalla, ettd ei ollenkaan tarvitse olla oottamassa
kuolemaa.” TN, 68 v). Pyrin rajoittamaan vanhus -sanan kayttoa sen herattaman ristirii-
taisen mielikuvan perusteella vain tutkimukseni muutamiin yhteyksiin'®. My&s usein
kaytetyt ikddntyovd ja ikiddntynyt nimitykset kuulostivat hieman epamaaraisiltd. Kuka
oikeastaan on ikdantynyt? Kimmo Lapintie ja Eija Hasu (2010, 169) ovat pohtineet
tata kysymysta tarkastellessaan erilaisia asukasryhmien maarittelyja. He huomaut-
tavat, ettd ikddntyvi on ongelmallinen méére. Tilastokeskuksen vaestorakennejaossa
ongelma on ratkaistu siten, ettd ikdantyneiden asukasryhmaén siirrytaan, kun tay-
tetddan 65 vuotta (mt.). Niin kutsutussa vanhuspalvelulaissa'! ikdantyneelld vaestolla
tarkoitetaan vanhuuselakeikaista (63+) vaestod ja idkkaalla henkilolla henkildd, jonka
toimintakyky on heikentynyt ikdan liittyvien syiden vuoksi (Valikangas 2017, 17).
Néiden luokittelujen mukaan tutkimuskohteenani olevat kuuluvat ikdantyneiden

“Raha-automaattiyhdistyksen tukema Eldménkulku ja ikdpolvet -tutkimus- ja kehittdmishanke toteutettiin
Vanhustyon keskusliitossa vuosina 2011-2013.

0Ké&ytan vanhus-sanaa padasiallisesti vain esitellessani lehtileikeaineistoa ja arkkitehtien puheita, joita kdytan
tutkimuksessani omina ndkokulminaan. Vanhus-sana esiintyi yleisesti kyseisessa lehtileikeaineistossa ja
myds arkkitehtien puheissa.

"Laki ikddntyneen véestdn toimintakyvyn tukemisesta sekd idkkiiden sosiaali- ja terveyspalveluista
2012/980.
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asukasryhmaan ja ikddntyvi-nimityksen kaytto olisi tutkimuksessani ollut sen suhteen
perusteltua. Paddyin kuitenkin kdyttdmaan aineistossani esille tullutta vanha (ihmi-
nen) sanaa sekd sen synonyymiksi #ikis (ihminen) sanaa. Namékadn kasitteet eivat
kritiikittd sovellu nuorimman haastatellun nimeamiseen.

2.2 MUISTISAIRAUS MUKANA NIMEAMISESSA

“Mutta kyllid mie oon nyt tottunu ajatukseen ja than voin vappaasti puhua siitd, etti
mulla on se Alzheimerin tauti.” (EK 1)

Toinen nakodkulma tutkimukseen osallistujien nimeédmiseen avautui heiddan muisti-
sairautensa kautta. Olin edellyttanyt muistisairausdiagnoosin olemassaoloa yhtena
kriteerind tutkimukseeni valikoitumiseen. Muistisairausdiagnoosi toimi metodolo-
gisena vilineend, jolla tavoitin haastateltavat muiden idkkadiden ihmisten joukosta.
Samalla tulin kategorisoineeksi heidédt ryhmaan, jolle taytyi 10ytda “kutsumanimi”.
Aloin entista kiinnostuneempana tarkkailla, milld tavoin aiemmissa muistisairauksiin
ja dementiaan liittyvissa tutkimuksissa tutkimuksiin osallistuneet nimetaan. Tarkas-
telin myos 2000-luvulla Suomessa julkaistujen valtakunnallisten asuntopoliittisten
ohjelmien ja selvityksien tapoja nimeta kohderyhmaéna olevat asukkaat.

Brittitutkijat Bartlett ja O’Connor (2007, 107-108) toteavat, ettda dementian tutki-
musala on ollut ja on edelleen kielellisessa muutoksessa, koska sanat ja ilmaisut, joita
tutkimuksiin osallistuvista kdytetdaan, kehittyvét tutkimuskaytantdjen myota. Useisiin
tutkimuksiin viitaten he ottavat esimerkeiksi ilmaukset "the confused’ (vanhuudenhi-
perd, hoppini) ja ‘dementia sufferers’ (dementiasta kirsivit). N&itd ilmauksia ei heidan
mukaansa endd nykyisin yleensa tutkimusten yhteydessa kayteta. Nykydan englan-
ninkielisessa tutkimuskirjallisuudessa kdytetdan useimmiten viittausta ‘people with
dementia’ (mt. 107-108; ks. my0s esim. De Waal ym. 2013; Goldsmith 2002; Kitwood
1997). Eri ammattiryhmissa ja puhekielessa dementia on havaittu ymmarrettavén eri
tavoin. Gilliard ym. (2005, 574) huomauttavat, ettd sana ‘demended’ (dementoitunut) on
pujahtanut puhekieleen tavalla, jota on mahdoton hyviaksya. Se tuo heidan mukaansa
mieleen ajat, jolloin sellaisia sanoja kuten 'spastic’ (spastinen, torppd, tohelo) kaytettiin
halventavalla tavalla (mt.).

My0s Suomen kielessd ovat puhetavat muuttuneet viimeisten vuosikymmenien
aikana. Sen voi havaita esimerkiksi tarkastelemalla Suomen valtakunnallisissa asun-
topoliittisissa ohjelmissa eri aikoina kaytettyjd ilmaisuja. Hallituksen asuntopoliitti-
sessa ohjelmassa vuosille 2004-2006 (Ymparistoministerio 2004) luvattiin kunnille ja
yleishyodyllisille yhteisoille lisatukea esimerkiksi vanhusten ja dementikkojen asunto-
tilanteen helpottamiseen. Vuonna 2008 vastaavassa ohjelmassa tuki kohdennettiin
muita heikommat eldmin edellytykset omaaville ryhmille kuten huonokuntoisille vanhuksille.
Valtion asuntorahaston (ARA) hankevalinnassa etusijalle asetettiin muiden erityis-
ryhmien ohella muistihdiridisten vanhusten asuntohankkeet (Asumisen rahoitus- ja ke-
hittamiskeskus 2008a). Ikdantyneiden asumisen kehittamisohjelmassa vuosille 2013—
2017 (Ymparistoministerio 2013) painotettiin puolestaan muistisairautta sairastavien ja
fyysisesti erittiin huonokuntoisten idkkiiden asumisen kehittdmistd. Osana vuonna 2019
julkaistun hallitusohjelman uutta ikdohjelmaa esitettiin toteutettavaksi erillinen ikdiin-
tyneiden asumisen toimenpideohjelma, jossa muistisairaiden erityistarpeet otetaan
huomioon (Valtioneuvosto 2019, 52). Ymparistoministerio (2020) onkin toteuttanut esi-
tetyn ikdintyneiden asumisen toimenpideohjelman vuosille 2020-2022. Ohjelmista on
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havaittavissa toisaalta edelld esitetyt ikdan liittyvéat puhetapojen muutokset: vanhukset
on vuosien myota korvattu huonokuntoisilla vanhuksilla ja edelleen erittdin huonokuntoi-
silla idkkdilld ja ikddntyneilli. Toisaalta on havaittavissa my0s muistisairauteen liittyvat
puhetapojen muutokset: dementikot on korvattu ensin huonokuntoisilla vanhuksilla ja
myShemmin muistihdiridisilld vanhuksilla, muistisairautta sairastavilla ja muistisairailla.

Muita Suomen kielessa kaytettyjd nimityksia ovat olleet dementoitunut, dementiasta
kirsivi, dementiaoireinen, ja jonkin verran on myos puhuttu seniileisti ja muistamatto-
mista. Kayttamadssani lehtileikeaineistossa mainittiin dementiasairas (Koillissanomat
7.3.2003, 1'?), dementikko (esimerkiksi Helsingin Sanomat 15.4.2006, 7), muistihdiridiset
ja muistiongelmista kirsivit vanhukset (Helsingin Sanomat 1.5.2005, 1) sekd muistamatto-
muuteen taipuvainen vanhus (Helsingin Sanomat 9.1.2006, 5). Tutkimuksissa on nykyi-
sin muistisairauteen sairastuneita alettu nimeta muistisairaiksija erityisesti dementikko,
seniili ja dementiasta kirsivi ilmaisujen kayttaminen on todettu epasopivaksi niiden
kielteisyyden ja erottelevuuden vuoksi. Ilmaisun dementia epdsopivuutta on perus-
teltu my®0s silld, ettei dementia ei ole sairaus, vaan sairauden oire. (Virkola 2014, 29;
Sulkava 2007.)

Sue Estroff (1993) on tutkinut vakaviin, erityisesti psyykkisiin sairauksiin sairastu-
neiden ihmisten sosiokulttuurisen todellisuuden muuttumista ja heidan kokemuksi-
aan sairauden kroonisuudesta ja vammaisuudesta. Estroff on jaotellut sairaudet mini
olen (“I am”) —ja minulla on (“I have”) -sairauksiin. Han mainitsee esimerkkeina mini
olen -sairauksista: “Mini olen skitsofreenikko, epileptikko, diabeetikko, alkoholisti” jne. ja
vastaavasti minulla on -sairauksista: “Minulla on ms-tauti, osteoporoosi, sydinsairaus,
aivohalvaus jne. Estroffin mukaan mind olen -sairaudet koetaan erottavampina ja hyvak-
symattomampind kuin minulla on -sairaudet. Mind olen -sairaudet muuttavat ihmisen
identiteetin sairauskeskeiseksi identiteetiksi. Muutos tapahtuu ajan kuluessa, omien
kokemusten, yhteison ja ympariston reaktioiden myotavaikutuksella. (Mt. 251-259.)
Identiteetin muuttumisen seurauksena keskittyminen sairauteen sulkee vanhoilta ih-
misiltd pois suuren osan siitd, mikd aiemmin teki heidén elamansa merkitykselliseksi
(Cruikshank 2013, 37-38). Mind olen -sairaudet heikentdvat my0s sairastuneen sub-
jektiutta ja muuttavat hanet enemman toiminnan kohteeksi (Estroff 1993, 251-259).

Tutkimuksessani pyrin tavoittamaan idkkaan muistisairauteen sairastuneen ih-
misen eldmantilanteessaan osana yhteisddan ja ymparistoaan. Haluan antaa tilaa
ihmisen omalle subjektiudelle ja toimijuudelle. Tdman vuoksi pohdin tarkasti tut-
kimuskohteena olevien nimedmistd ja kokeilin eri ilmaisuvaihtoehtojen kayttamista.
Alun perin pyrkimyksenani oli Estroffia mukaillen kayttaa paasaantoisesti minulla
on -ilmaisua, joka tutkimuksessani ikdan yhdistettyna tarkoittaisi nimitysta vanha
tai idkds ihminen, jolla on muistisairaus. Ilmaisu olisi ollut yhteneva my0s haastatte-
lemieni omien toteamuksien kanssa (“... ihan voin vappaasti puhua siitd, ettd mulla on
se Alzheimerin tauti.” EK 1). Koska tutkimukseni tarkoitus on ulkopuolisten tahojen
iakkaista esitettyjen nakemysten ohella tuoda kuuluville myos idkkédiden omaa dantd,
pidin luonnollisena ottaa my&s nimeédmisessa huomioon heidan oma tapansa puhua
itsestdaan. Tutkimusraporttia kirjoittaessani havaitsin minulla on -ilmaisun tuottavan
suomen kielessd monimutkaisia ja vaikeasti ymmarrettavid lauserakenteita. Tasta
syysta se ei soveltunut lapi tutkimusraportin kéaytettavaksi nimeamistavaksi. Kaytan
sita raportissani kuitenkin sopiviksi katsomissani kohdissa tautofonien valttdmiseksi

2 Viimeinen numero viittaa kayttdmiini lehtileikekansioiden numeroon. Lehtileikkeiden kerddja oli
numeroinut kansiot aikajarjestykseen 1—10.
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kuten myos Jyrkamaa (2013, 88) mukaillen® muistisairauden kanssa elivi vanha tai id-
kiis ihminen -ilmaisuja. My0s tamaé ilmaisutapa on kankea ja pitkd, mutta se kuvastaa
hyvin vanhan ihmisen eldmantilannetta, silld héan elda (ja asuu) koko ajan erddnlaista
rinnakkaiseloa sairautensa kanssa'.

Pitkdn harkintani jalkeen paadyin kayttamaan tutkimuskohteena olevista idk-
kaista ihmisistd Suomessa nyt yleisesti kdytossa olevaa muistisairas -kasitetta. Tein
ratkaisuni tietoisena kyseisen kasitteen muodostaman sairauspainotteisen mielikuvan
ristiriitaisuudesta tutkimukseni tavoitteen kanssa. Haluan tarkastella idkasta ihmista
elamdd kokeneena ja edelleen kokevana asukkaana ja toimijana, en pelkdstaan sairau-
den kautta ja sairaana. Tiedostan muistisairas -kasitteen kdyttdonottamisen asettavan
lisad vaativuutta idkkaan muistisairauteen sairastuneen ihmisen oman subjektiuden ja
toimijuuden avaamiselle ja tarkastelulle. Koska tutkimus tarvitsee késitteitd ja koska
kaikkien muiden vaihtoehtojen kadyttaminen ldpi tutkimusraportin osoittautui han-
kalaksi, hyvaksyin muistisairas -késitteen kayton tutkimukseeni. Vastaavalla tavalla
painiskelin my0s kyseessd olevan ilmion nimedmista pohtiessani. Voinko kayttaa
muistamaton ja muistamattomuus ilmaisuja? Paddyin kayttamaan niita tutkimukseni
muutamissa kohdissa tiedostaen myos niihin liittyvat mielikuvat. Kyseisten ilmaisu-
jen kdyttamisessd pyrin olemaan varovainen, koska niilld helposti hdivytetddn pois
vanhan ihmisen eletty ja koettu eldamad, niin sanotut kirkkaat hetket ja samalla myos
héanen jaljella olevan toimijuutensa.

Pohdintaa aiheutti my®6s sairauden nimedminen. Muistisairaus vai dementia? Péa-
dyin osittain rinnakkaisiin ilmaisuihin. Pidan muistisairaus -termid ongelmallisena,
koska se luo mielikuvan pelkdstaan muistin ongelmaan liittyvastd sairaudesta vaikka
muistin heikentyminen on vain yksi sairauden ilmenemismuoto (vrt. Virkola 2014,
29). Sairaus on etenevdé ja se johtaa myds moniin fyysisten ja kognitiivisten kykyjen ja
taitojen heikentymiseen. Dementia taas viittaa sairauden oireeseen. Tutkimusaineisto-
ni on hankittu 2000-luvun alkupuolella, jolloin viela dementia oli muistisairautta ylei-
semmin kdytossa oleva ilmaus. Lehtileikeaineistossa mainittiin muistihdiridsairaudet
(Suomen Kuwvalehti 10/10.3.2006, VII) ja idkkédiden haastatteluaineistossa muistihdirio
(EM 2'5; TN'®) ja muistivaiva (TN). Tutkimuskirjallisuuteni on padosin kansainvalis-
td kirjallisuutta, jossa muistisairauksista kdytetddn yleisesti nimitysta dementia’ (de-
mentia). Tietoisena meilla Suomessa esitetysta kritiikistd dementia-kasitteen kayttoa
kohtaan (esim. Virkola 2014, 29; Sulkava 2007), kdytédn ilmausta dementia vain sen
kasitteellistamista pohtiessani sekd niiden aineistolainauksien yhteydessa, joissa sita
on alkuperdisesti kaytetty. Muutoin puhun muistisairaudesta.

BJyrkdaman (2013, 88) artikkelissaan esittdama tasmaéllinen ilmaus on “muistisairauden kanssa elivi vanheneva
ihminen”.

" Virkolan vaitoskirjassa (2014, 120) yksi tutkimukseen osallistunut kéytti toistuvasti ilmaisua “herra
Alzheimer”. Virkolan mukaan kyseinen ilmaisu on lansimaisessa kulttuurissa kdytdssa oleva metafora

muistisairauden jdsentdmiseksi. Sen avulla sairaus personoidaan, kasitetddan joksikin toiseksi ja
etadnnytetddn itsestd. (Mt. alaviite.)

PEM 2 viittaaidkkaastd haastatellustakdytettivaan nimeen Esteri Mahonenja2hinen toiseen haastatteluunsa.

TN viittaa idkkaasta haastatellusta kdytettavaan nimeen Tahvo Nenonen. Hantd haastattelin vain kerran.
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3 VANHUUS, MUISTAMATTOMUUS JA
ASUMINEN

Téssd luvussa tarkastelen vanhuutta, muistamattomuutta ja asumista yhteiskun-
nallisina ilmidind. Vanhuus ja idn myota lisadntyvat sosiaali- ja terveyspalvelujen
tarpeet on aihe, joka ajoittain nostetaan julkiseen keskusteluun. Vanhuspalvelujen
jarjestaminen on yksi keskeisimmista aiheista erityisesti ennen vaaleja eri poliittisten
puolueiden keskusteluissa. Viime vuosina se on nostettu esiin osana sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen uudistamisen kokonaisuutta.

Sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdalla on vuosikymmenien ajan painotettu avo-
palveluita ja mahdollisimman pitkdan kotona asumista. Esimerkiksi vuosituhannen
alussa ikdihmisten hoitoa ja palveluja koskeva laatusuositus (Sosiaali- ja terveysminis-
terio 2001) linjasi kotona asumisen ja sen tueksi tarjottavat avopalvelut ensisijaisiksi
vaihtoehdoiksi vanhusten laitoshoidolle. Sama suuntaus on luettavissa myos sen jal-
keen (2008, 2013 ja 2017) annetuista laatusuosituksista. Kotona asumisen painotus ja
avopalvelut on kirjattu my®s niin kutsuttuun vanhuspalvelulakiin (Laki ikdéntyneen
vdeston toimintakyvyn tukemisesta sekéd idkkédiden sosiaali- ja terveyspalveluista
2012/980 §:t 5ja 14). Hallituksen esityksen (160/2012) yksityiskohtaisissa perusteluissa
vanhuspalvelulain 14 pykalaksi todetaan, ettd idkkaan henkilon pitkdaikainen hoito ja
huolenpito toteutettaisiin ensisijaisesti hanen yksityiskotiinsa tai muuhun kodinomai-
seen asuinpaikkaansa jdrjestettavilld sosiaali- ja terveyspalveluilla. Tdssa yhteydessa
yksityiskodilla tarkoitetaan esimerkiksi omistus-, asumisoikeus- tai vuokra-asuntoa,
joka on ollut idkkdan henkilon kaytdssa ennen pitkaaikaisen hoidon ja huolenpidon
tarpeen alkamista. Muulla kodinomaisella asuinpaikalla tarkoitetaan esimerkiksi so-
siaalihuoltolain palveluasumisyksikkoa tai perhehoitopaikkaa. (Mt. 42)

Jos vanhenemiseen ja vanhuuteen liittyy muistisairaus, avopalvelut eivét valtta-
maéttd kovin kauan mahdollista kotona asumista. Erityisen hankalana on néhty yk-
sinasuvien muistisairaiden asumisen jarjestiminen. Parisuhteessa asuvien muistisai-
raiden kotona asuminen ja huolenpito jarjestyy usein melko kauan omaishoidon tuen
ratkaisujen avulla, mutta yksin asuvien tilanne on hankalampi. (Eloniemi-Sulkava
ym. 2001.) Iakkdiden muistisairaiden ihmisten lukumaééaran kasvu on asettanut pal-
veluja jarjestdvét instituutiot monien kysymysten eteen. Muistisairaiden asuminen
otettiin maassamme esille 2000-luvulla muun muassa hallituksen asuntopoliittisis-
sa ohjelmissa (Ymparistoministerié 2004; 2008). Toimintakyvyltdan heikentyneiden
idkkaiden laitoshoidon vaihtoehdoksi ryhdyttiin lisddntyvéssa madrin kehittimaan
sosiaalihuollon palveluasumista. Sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2007 julkai-
semassa selvityksessa todettiinkin laitoshoidon vahentyneen ja palveluasumisen li-
sddntyneen. Asumispalvelujen lisddntyneen kayton perusteena on yleisimmin ollut
asukkaan muistisairauden my®ota heikentynyt toimintakyky. Erityisesti oli lisdanty-
nyt yovalvonnan sisaltima tehostettu palveluasuminen hoito-, hoiva-, ryhma- ja de-
mentiakodeissa. (Mt.) Kaytannossa raja palveluasumisen ja laitoshoitoon luettavan
vanhainkodin valilld oli usein héilyva ja keskenddn yhta huonokuntoisia vanhuksia
saattoi olla eri tasoisten palvelujen piirissa (mt. 19). Koska palveluasumista eikd myds-
kdan tehostettua palveluasumista ollut lainsdddannossa maaritelty tarkemmin, ne
on ymmadrretty useilla eri tavoilla riippuen maarittelijastd ja timan tavoitteista (Kar-
vonen-Kalkaja 2012, 279-280). Palveluasuntoja ja palveluasumista tutkiessaan Sirpa
Andersson (2007b, 9) maaritteli palveluasumisen seuraavasti:
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"Vanhusten palveluasuminen on tarkoitettu ikdihmisille, jotka tarvitsevat apua asu-
misensa jirjestamisessd ja tukea itsendisessi suoriutumisessa. Palvelutalo tai ryhmiiko-
ti tarkoittaa kunnan tai muun tahon omistamaa kohdetta, joka mahdollistaa palveluasu-
misen tarjoamalla asunnon ja yhteisid tiloja ja jossa asukkaalla on saatavilla palveluja.
Tehostettu palveluasuminen tarkoittaa, etti palvelutalossa on henkilokuntaa paikalla
ympiri vuorokauden.”

Lainsaadantoon palveluasumisen ja tehostetun palveluasumisen maarittelyt tulivat
vuonna 2014 saadetyn sosiaalihuoltolain (2014/1301, 21 §) my®ota.

”Palveluasumisella tarkoitetaan palveluasunnossa jirjestettivii asumista ja palve-
luja. Palveluihin sisiltyvit asiakkaan tarpeen mukainen hoito ja huolenpito, toiminta-
kykyd ylldpitivd ja edistdvi toiminta, ateria-, ja vaatehuolto-, peseytymis- ja siivous-
palvelut seki osallisuutta ja sosiaalista kanssakdymisti edistivit palvelut. Tehostetussa
palveluasumisessa palveluja jirjestetiin asiakkaan tarpeen mukaisesti ympdirivuoro-
kautisesti.”

Tehostetun palveluasumisen kaytto on edelleen lisddntynyt. Samaan aikaan laitoshoi-
to vanhainkodeissa ja terveyskeskusten vuodeosastoilla on vihentynyt. (Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos 2016.) Muistisairauksien esiintyvyytta ja hoitoa koskevien en-
nusteiden perusteella muistisairaille tarkoitetun tehostetun palveluasumisen tarpeen
on arvioitu olevan suuri my0s tulevina vuosina, vaikka siirtymista palveluasumiseen
pyritddn myohentaméaan kotipalvelun, apuvalineiden, asunnon muutosttiden ja tek-
nologian avulla. Esimerkiksi vuosille 2013-2017 laaditussa kansallisessa ikdantynei-
den asumisen kehittamisohjelmassa (Ikad-Aske) (Ymparistoministerio 2013, 15) arvioi-
daan uusien palveluasuntojen vuosittaisen tarpeen nousevan vuoden 2013 noin 1500
asunnosta ldhes 2000 asuntoon vuoteen 2030 mennessa. Vaikeasti muistisairaiden
liséksi tehostettua palveluasumista tarvitsevat myds fyysisesti erittdin huonokuntoiset
henkilot seka idkkaat, joilla on mielenterveydellisid ongelmia (mt.).

3.1 DEMENTIA JA SEN POLITISOITUMINEN

Aloittaessani 2000-luvun alussa véitoskirjatyotani, oli muistisairaus -sanan kaytto viela
harvinaista. Tuolloin puhuttiin yleisesti dementiasta ja dementoituneista vanhuksista
(tarkemmin luvussa 2.2)

Dementia maaritellddn vakiintuneesti ladketieteen maaritelman avulla aivosai-
rauksiin' liittyvéksi oireyhtymaéksi, jolle on tyypillistd kroonisuus ja vaiheittain ete-
neva ja laaja-alainen kognitiivisten taitojen heikentyminen (Alzheimer’s Disease In-
ternational 2009; Erkinjuntti ym. 2001).

7 Dementiaa aiheuttavia aivosairauksia nimitetddn yleisemmin muistisairauksiksi. Ndistd yleisin on
Alzheimerin tauti (65-70 prosentilla sairastuneista) (Eloniemi-Sulkava ym. 2008, 9). Muita yleisid ovat
mm. vaskulaarinen dementia, Lewyn kappale -tauti ja frontotemporaalinen eli aivojen etulohkon dementia
(Alzheimer’s Disease International 2009). Osa muistisairauksien oireista liittyy tiettyyn diagnoosiin ja osa
on tyypillisid kaikille eteneville muistisairauksille (Muistiliitto 2020a). Tutkimuksessa tarkastelen yleisesti
muistisairauden idkkdan asukkaan eldmantilanteeseen aiheuttamia muutoksia. Rajaan muistisairauksien
oiretarkastelun tutkimuksen ulkopuolella.
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Kaikissa kulttuureissa ja kaikkina aikoina dementiaa ei ole kuitenkaan nahty sai-
rautena eikad sairauden oireena. Varsinkin 1900-luvun alussa mielenterveydeltdaan
heikkoja vanhoja ihmisia pidettiin dementoituneina luonnollisen ikdantymisproses-
sin, vanhuudenheikkouden seurauksena. (Downs, 2000, 370.) Tuolloin kadytettiin se-
nile dementia'® -nimitystd. Hyvanlaatuista vanhuuteen liittyvaa muistamattomuutta
pidettiin melko yleisend vdeston ikddntyessa. Taina Rintalan (2003, 130 —131) mukaan
Suomessa politiikka-asiakirjoissa késite dementia yhdistettiin vanhoihin ihmisiin en-
simmadisen kerran 1980-luvun alussa. Tuolloin dementialla ymmarrettiin vanhuuden
muistamattomuultta tai ajoittaista sekavuutta, jonka katsottiin olevan yleisempaa hy-
vin idkkailld ihmisilld (mt.; Sosiaalihallitus 1982, 38). Rintala pitdd todenndkdisend,
ettd vield 1980-luvun alussa muistitoimintoja koskevia muutoksia ei mielletty sairau-
den oireiksi, vaan vanhuuteen kuuluviksi normaaleiksi vanhenemisilmioiksi. Koska
vanhuudenheikkous ei kuitenkaan johda toimintakyvyttomyyteen tai kuolleisuuden
lisadntymiseen, alettiin dementiaa 1970-luvun puolivalissa pitda sairauden tuloksena.
Robert Katzman (1976, 217-218) toi esille ajatuksen, ettd vanhuuden dementia (senile
dementia) voi olla seurausta Alzheimerin taudista, joka oli 1900-luvun alussa saanut
nimensa “16ytdjansa”, saksalaisen psykiatrin ja neuropatologin Aloysius “Alois” Alz-
heimerin mukaan. Normaalin ikddntymisen eli ns. jatkumomallin (esim. Huppert and
Brayne 1994, 5; Khaw 1994, 552-559) ja ladketieteellisen ndkemyksen ohella dementiaa
ja muistisairautta on selitetty myos uskonnollisten ja dialektisten ndkemysten avulla
(Virkola 2014, 30). Mallit ovat sidoksissa seka ajankohtaan ettd kulttuuriin ja ne voivat
olla ldsnd selitystavoissa myos samanaikaisesti.

Ennen 2000-lukua julkisuudessa ja etenkin politiikassa kiinnitettiin muistisairauk-
siin ja niihin sairastuneisiin ihmisiin ja heidan tarpeisiinsa vain vahan huomiota. Vasta
2000-luvulla on aihetta alettu késitelld maailmanlaajuisesti julkisissa keskusteluissa,
mediassa ja valtioiden politiikassa. Wortmannin (2013, 105) mukaan tdh&dn on vai-
kuttanut lisdantynyt tietoisuus muistisairauksiin sairastuneiden hoivapalvelujen
voimakkaasti kasvavista kustannuksista. On tarvittu mitattavissa olevia lukuja, silla
pelkdstédan tieto siitd, ettd ihmiset sairastuvat ja kdrsivét sairauksista (koskee myos
monia muita sairauksia), ei riita vakuuttamaan politiikan tekijoita (mt.). Alzheimerin
tauti ja muut muistisairaudet on nostettu kansainvalisesti terveydenhuollon prio-
riteettiasemaan muiden vakavien sairauksien rinnalle ja muistisairauksia pidetddn
maailmanlaajuisesti yhtend suurimmista terveyden- ja sosiaalihuollon haasteista
(Alzheimer’s Disease International 2015; Wortmann 2013). Muistisairauden vaiku-
tukset eivadt koske ainoastaan sairastunutta ihmistd, vaan my0s hanen perhettaan ja
ystavidan sekd myos laajemmin yhteiskuntaa. Muistisairauksiin, erityisesti Alzheime-
rin tautiin, sairastuneiden méaarén lisdadntyminen on hatkdhdyttanyt, silld ”hiljaisen
epidemian” on havaittu muuttuvan ”vyoryksi” (Goldsmith 2002, 11)*. Euroopassa
tilanteeseen on reagoitu kehittamalla EU:ssa ja kansallisella tasolla erityyppisia yhteis-
tyomuotoja ja laatimalla kansallisia dementiastrategioita. Pyrkimyksena on parantaa
seka tietoutta muistisairauksista ja niiden seurauksista ettd edistaa tietojen vaihtoa,

8 Seniili = vanhuudenheikko, vanhuuden vuoksi voimaton tai kyvyton. Dementia = tylsistyminen,
psyykkisten kykyjen heikentyminen tai ssmmuminen (myds demenssi). (Valpola, 2000, 192, 1062.)

¥Vuonna 2015 arvioitiin Euroopassa muistisairauksiin sairastuneiden maaraksi 10,5 miljoonaa ihmista.
Maailmanlaajuisesti muistisairauksiin sairastuneiden maaréan arvioitiin tuolloin olleen 46,8 miljoonaa
ihmistd. Taman luvun ennustetaan ldhes kaksinkertaistuvan jokaisen 20 vuoden aikana elinidn
pidentymisen my&ta. Vuonna 2030 méardn arvioidaan olevan 74,7miljoonaa ja vuonna 2050 jo 131,5
miljoonaa. (Alzheimer’s Disease International 2015.)
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jotta muistisairaiden ja heidén hoivaajiensa terveys, elamédnlaatu, autonomia ja ar-
vokkuus sailytettdisiin Euroopan unionin jasenmaissa. (Wortmann 2013, 112—113.)
Suomen sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2012 julkaisema strategia on nimeltaan
Kansallinen muistiohjelma 2012-2020. Tavoitteena muistiystivillinen Suomi.

Seuraavassa siirryn kasittelemédan asumiseen ja asuntoon liittyvda tematiikkaa
sekd muistisairaiden asumiseen liittyvaa tutkimusta ja asuntojen ja asuinymparisto-
jen suunnittelua.

3.2 ASUMINEN JA ASUNTO TUTKIMUKSEN KOHTEENA

Tutkimukseni lahtooletuksen mukaan asuminen on eldméntilanteen merkittava ra-
kennetekijd. Toisaalta asuminen kietoutuu tiiviisti ihmisten elamaan ja elamankul-
kuihin (Juhila ja Kroger 2016b, 224). Sita pidetaan jokapaivéisessd eldmaéssa lahes
itsestddn selvana ja tavanomaisena asiana. Asuminen on totuttu mieltdimaan toimek-
si, jonka ihminen toteuttaa monien muiden toimiensa ohella (Heidegger 2003, 53).
Opiskellaan, kdayd&an toissa ja harrastuksissa, hoidetaan ja kasvatetaan lapsia ja sa-
malla asutaan. Paatoimiseksi ja keskeiseksi elamanalueeksi asuminen muuttuu usein
elakkeelle jaannin myo6ta (Juntto 2007, 6). Niin kauan, kun arki sujuu normaalisti,
sujuu myos asuminen tavanomaisesti. Siind vaiheessa kun asukkaan jokapéaivaiseen
elamaan tulee jokin muutos tai hdirid, kuten muistisairaus, kyseenalaistuvat asumi-
sen itsestddanselvyys ja tavanomaisuus. Asumista aletaan tuolloin tarkastella hoivan
ja palveluympariston nakokulmasta®. Nimitan tdtd vaihetta asumisen murrosvai-
heeksi. Tutkimuksessani tarkastelen asumisen murrosvaihetta monien kysymysten
avulla. Kysyn esimerkiksi: Millaisia ajatuksia (oma) asuminen muistisairauteen sai-
rastuneissa heréttaa? Mita mahdollisuuksia ja rajoituksia he tulkitsevat tilanteessaan
olevan? Millaisena he ndkevat oman toimintakykynsé ja toimijuutensa? Millaiseksi
he kuvaavat suhteensa asuntoonsa ja sen ymparistoon? Millaisena asumisen nakevét
muut, jotka ovat tekemisissd muistisairaiden kanssa? Kuka viimekadessa paattaa,
miten muistisairaat asuvat?

Asumisesta ja asunnosta puhutaan usein samanaikaisesti ja niitd kdytetdan syno-
nyymeind. Itse pidan niitd erillisind késitteind, vaikka ne ovat yhteydessa toisiinsa ja
tukevat toisiaan. Asumista voidaan pitda toimintana, jossa toimijoina ovat asukkaat?'.
Rakennukset avaavat tilat asumiselle ja asunnot ovat asumisen paikkoja. Taina Rajanti
(1999, 39) toteaa, ettd tama paikka ei pysy paikoillaan ilman toistoa, jatkuvuutta, tapaa
ja tavanomaisuutta, toisin sanoen ei ilman asumista. Tavassa toistuu jokin, joka ei it-
sessddn ole jotain, mutta joka on olemisen ominaisuus ja edellytys. Asuminen syntyy
jokapdivaisyyksistd. Néin ajatellen asumisen kuvaus on asukkaan itsensa jokapai-
vaisiin kdytantoihin ja tapoihin perustuva kuvaus, silld asukas ei ole abstraktisti ole-
massa vaan asuu aina jossain. Paikka pysyy ajassa ja tilassa ja kietoutuu asukkaisiin,

2 Asumisen peruskasitteet poikkeavat kunnassa eri tehtdvaalueilla. Asuntotoimen peruskasitteitd ovat
asunto ja asukas, kun taas sosiaali- ja terveystoimessa puhutaan asumispalveluista ja palveluja kayttavista
asiakkaista. (Asumisen rahoitus- ja kehittamiskeskus 2008b, 3.) Ndin ollen asumisesta kaytettavat kasitteet
muuttuvat avun tarvitsemisen my&ta. Kun asukas esimerkiksi muistisairauden vuoksi tarvitsee asumisensa
tueksi erilaisia palveluja kuten asumispalveluja, hdnen asukas statuksensa muuttuu asiakkaaksi tai hoidokiksi
tai jopa potilaaksi (Pirhonen 2017, 72) ja hdnen asumistaan aletaan kutsua asumispalveluksi tai hoidoksi.

2! Asumiseen ovat suomen vanhassa kirjakielessa liittyneet myos ryhtymisen ja jonkin tekemisen merkitykset
(Hakkinen 2004, 74).
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jotka asumalla tekeviét sitd omakseen. Vain asuminen pitda paikan eldavana. (Mt. 1999,
43-46.) Asunto tai talo ilman asukkaita on vain tyhja kuori (Karhunen 2007, 21).

Asuntoa voidaan pitdd modernin ihmisen arkieldmén perusymparistonad ja asu-
mistapahtuman keskeisena paikkana, joka on ruuan ja puhtauden lailla osa fyysisia
perustarpeita ja jossa tapahtuu merkityksellisid jokapaivdisia toimia. Sielld muun
muassa nukutaan, syddaan, sailytetddn omaisuutta ja otetaan vastaan vieraita. Asun-
nosta lahdetdan ulos erilaisten syiden vuoksi ja sinne palataan tekemdan asumisen
edellyttamia kotitoitd, lepaamaan ja viettdmdan valveillaoloaikaa. (Heiskanen ja Tedre
2008; Saarikangas 2006; Heywood ym. 2001.) Toisaalta asunto, samoin kuin myos
talo, fyysisend paikkana ei ole vain staattinen asumistapahtumapaikka. Jotta asunto
pysyy asumiskunnossa, siitd taytyy aktiivisesti pitda huolta. Tavanomainen siivoa-
minen ja paikkojen puhdistaminen on siihen yksi keino. Sen lisdksi asuntoa taytyy
eri tavoin kunnostaa. Asukkaan heikentynyt toimintakyky voi edellyttda erilaisten
esteellisyyksien poistamista. Myos asunnon kunto voi heikentya ja aika ajoin korjaus-
tarpeet voivat olla mittavia kuten asunnon tai talon maalaus, ikkunoiden, vesijohto-
jen ja viemédrdinnin uusiminen ja katon korjaus. Asunto on ndin my0s taloudellisesti
merkityksellinen paikka. Asunnon arvo vaihtelee yleisen taloustilanteen ja asuntojen
kysynnén ja tarjonnan mukaisesti. My0s alueelliset erot asuntojen hinnoissa kasvu-
keskusten ja muiden alueiden vélilld ovat merkittavia. Asukas voi joutua monesta
syystd aktiivisesti pohtimaan, miten hin tulee toimeen asunnossaan ja miten hyvin
se soveltuu hénelle.

Arkiajattelussa ja yhteiskuntapoliittisessa keskustelussa ja palvelujen suuntaami-
sessa”? asunto rinnastetaan usein kotiin (Juhila ym. 2016, 35-36). Kodin vastakohtana®
pidetdan laitosta, esimerkiksi sairaalaa tai erilaisia kuntoutus- tai hoivakoteja, joissa
ulkopuolisten antama tuki, huolenpito ja valvonta on runsasta. Koti ymmarretaan
yleensd omaksi tai vuokratuksi huoneeksi, huoneistoksi tai taloksi, jota voidaan hal-
lita ja kayttaa itse valitsemalla, henkilokohtaisella, omia tarpeita vastaavalla tavalla.
Koti mielletddn siis paikaksi, joka on yksilollinen ja jossa toimimista asukas voi itse
madrata. Sen sijaan laitokset ja laitosmaiset paikat maarittyvat muiden kuin asukkai-
den itsensa hallinnassa ja kontrollissa oleviksi fyysisiksi ja sosiaalisiksi tiloiksi, joita
rajaavat seka laitosten henkilokunta ettd erilaiset institutionaaliset saannot. (Mt.)

My0s tutkimuksissa asuntoa on useimmiten tarkasteltu kokemuksellisena kult-
tuurisia ulottuvuuksia siséltdvand kotina (esimerkiksi Juhila ym. 2016; Vilkko ym.
2010; Andersson 2007a; Vilkko 1998). Kulttuuristen ulottuvuuksien lisdksi kotiin lii-
tetddn Kirsi Juhilan ym. (2016, 35-36) mukaan my&s psykologisia, sosiaalisia ja fyy-
sisid ulottuvuuksia. Kulttuurinen ulottuvuus ymmarretaan kotiin liittyvina arvoina
ja symbolisina merkityksind, psykologinen ulottuvuus kuulumisen, kiinnittymisen
ja turvallisuuden kokemuksina (tai niiden puuttumisena) ja sosiaalinen ulottuvuus
kotikokemusta tuottavina suhteina ja vuorovaikutuksen tapoina ja toteutumisena la-
heisten ja muiden ihmisten kanssa. Fyysiselld ulottuvuudella kotia pidetdan koettuna
paikkana ja voimavarana, joka yllapitda ja tukee arjen sujuvuutta, mutta joka voi myos
hankaloittaa asukkaan selviytymista. (Mt.)

2Esimerkkeind jo aiemmin mainitut laatusuositukset: Ikdihmisten hoitoa ja palveluja koskeva laatusuositus
(Sosiaali- ja terveysministerié 2001) ja Laatusuositus hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen
parantamiseksi 20172019 (Sosiaali- ja terveysministerit 2017).

»Silti ndma laitosmaiset paikat nimetddn kodiksi (vanhainkoti, hoivakoti, paivékoti jne.).
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Asunnon ja kodin rinnastaminen on nahty ongelmallisena ja sita on kritisoitu.
Omaa omistus- tai vuokra-asuntoa ei aina valttamatta koeta kodiksi (Juhila ym. 2016,
37). Toisaalta kodin tuntu voi liittyd pieneen ja yllattavaan paikkaan (mt. ; Vilkko
1998). Kokemus kodista on muuttuva ja jokaisella omanlaisensa. Itdsuomalaisessa
paikallisradio-ohjelmassa haastateltu totesi: “"Kotihan on sielli, missi tuntee olevansa par-
haimmillaan ja oma eldmd on tiydellisimmilliin” (Radio Pogosta 9.6.2018). Tutkimuksen
kielelld on kodin maaérittely hankalaa (Suikkanen 2010, 9). Kotia on kutsuttu mielen
kodiksi (Vilkko 1997) tai tilaksi, tunnetilaksi, jossa eldmme arkeamme, johon palaamme ja
josta lihdemme (Suikkanen 2010, 9; my0s Granfelt 1998). On kyse omasta, ei vieraasta
ja yhteiskunnassa, joka arvostaa omaa, kysymys omasta kodista on merkittava (Tedre
1999, 129). Sirpa Uimonen (2019, 2) toteaa, ettd kodin tuntu voi olla pelkastdaan paan
sisédlla mielen sisdisend olotilana eika se ole valttamatta sidoksissa tiettyyn paikkaan.
Mikali asukas ei ole kotiutunut kotina toimivaan asuntoon, voi mielen sisalla oleva
kodin tuntu toimia my0s pakona arjesta (mt.). Jacquelyn Frankin (2005, 172, 186)
mukaan koti on kasite, joka liittyy monimutkaisesti ihmisen muistiin ja tunteisiin.
Koti symboloi rakkautta, yksityisyyttd, turvallisuutta, mukavuutta, yhteytta toisiin
ihmisiin ja omaa identiteettid (mt.). Alzheimerin taudin etenemisen myota kotina
toimiva tuttu asunto ajoittain ja vahitellen kokonaan “katoaa” ja muuttuu vieraaksi.
Muistisairas tuntee itsensd eksyneeksi ja hammentyneeksi. Han alkaa etsid mielen
sisélld olevaa kotiaan. Hén tarvitsee tunteilleen ja identiteetilleen vahvistusta ja hakee
sitd toistuvasti ilmoittamalla “haluavansa mennd kotiin!” ("I want to go home!” (mt.).

Tutkimuksessani tarkastelen idkkdiden muistisairaiden asumista asunto-kasit-
teen avulla. Aineistot tarjosivat aineksia myos kodin sosiologiaan ja psykologiaan
suuntautuvaan analyysiin ja keskusteluun, mutta toiminnan ja toimijuuden nako-
kulmat ohjasivat minua asunnon suuntaan. Lihestyn asuntoa tutkimustavoitteeni
ja tutkimuskysymyksieni mukaisesti asukkaalleen merkityksia sisaltdvana fyysisend
ja sosiaalisena asumisen ja oman toimijuuden mahdollistavana tai sitéd rajoittavana
paikkana. Vaikka fyysisyys on oleellinen osa asukkaan asumista, on asunto fyysisena
tilana ja paikkana jatetty tutkimuksissa vahemmalle huomiolle. Se on sysétty suunnit-
telun ja rakentamisen ammattilaisille. El Harounyn (2002, 264) asunto- ja kotikasitteen
siséllollisesta vertailun mukaan asunnon kasite tayttyy teknisilla merkityksilld, jotka
liittyvat erilaisiin rakenteen ominaisuuksiin kuten sijaintiin, kokoon, suunnitteluun,
tilaan, varusteluun, edullisuuteen, lampoon ja mukavuuteen. Kodin kasite puoles-
taan viittaa asukkaan kokemusperidiseen ja tunnepitoiseen lahestymistapaan (mt.).
Kasitteiden sisallollistd méaarittelyd voidaan kuitenkin pitdad vain suuntaa antavana,
koska asunto voi olla my0s koti. Tilojen kdytdssa ja paivittdin toistuvissa rutiineissa
ja tavoissa ja toiminnassa ihmiset tekevit tiloja omikseen ja asunto voi ndin muuttua
asumisen myota pikkuhiljaa kodiksi (Tedre ym. 2013, 75; Aalto ja Varjonen 2008, 91;
Karhunen 2007, 26-27). Vaikka muistisairas ei tilaa aina kodiksi mieltdisikdan, on
rutiineilla, jatkuvuudella, tutuilla esineilld ja ihmisilla sekad hyvaksyvalla ilmapiirilla
héanelle suuri merkitys. Ne luovat turvallisuuden tunnetta ja tukevat hdnen voima-
varojaan ja ndin auttavat hanta hallitsemaan ympéaréivaa tilaansa. (Kotilainen 2003.)

Tilat ja paikat samoin kuin niihin sitoutuvat sosiaaliset suhteet ja vuorovaiku-
tukset ovat ainutkertaisia ja koko ajan muuttuvia (Massey 2008; Peace ym. 2006, 14;
Saarikangas 2002b, 49). Tasta syysta tilojen ja paikkojen saamat merkitykset vaih-
televat ihmisen eri elimanvaiheissa ja tilanteissa (Saarikangas 2002b, 49). Tilat ja
paikat mahdollistavat asukkaalleen eri aikoina erilaista toimijuutta. Mychemmalla
ialla asukkaan voimien ja toimintakyvyn heiketessa héan voi joutua tilanteeseen, jossa
aiemmin toimintaa mahdollistanut asunto ja koti muuttuvat kuroutuvan elinpiirin
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keskidksi ja jossain vaiheessa jopa loukuksi (Oldman ja Quilgars 1999), vankilaksi
(Tedre 2006; Kitwood 1997, 45) tai hakiksi (Clapham 2005, 232), josta asukas ei padse
pois. Mahdollisimman pitkdan kotona asumisen painottaminen voi pahimmillaan
johtaa naihin tilanteisiin. Anni Vilkko (2010, 232) on kritisoinut "Kotona niin kauan kuin
mahdollista” -fraasin mukaista politiikkaa vaihtoehdottomana, pakottavana ja alista-
vana, mikali se ei sisdlld todellisia vaihtoehtoja eldmisen paikalle. Hinen mukaansa
paikoillaan vanheneminen ja sen paivan odottaminen, jolloin ei enda kykene siihen,
tuottaa ahdistusta ja turvattomuutta. Tama pakolla paikoillaan pysyminen rajoittaa
myds vanhan ihmisen mahdollisuutta arkipdivén valintoihin ja samalla katoaa tavoite
vanhan ihmisen hyvinvoinnista (mt. 219). Vilkko on ehdottanut fraasin muuttamista
muotoon “kotona niin kauan kuin ihminen itse haluaa” (mt. 232), jolloin siihen sisaltyy
asukkaan aktiivista ja omaehtoista valintaa asumistavastaan ja -paikastaan. Hakeu-
tuminen esimerkiksi palvelutaloon voi tulla ajankohtaiseksi siind vaiheessa kun koti
syystd tai toisesta koetaan toimimattomaksi. Tallaisia syitd voivat olla esimerkiksi
liian iso asunto yksinasuvalle, omaa tai puolison toimintakykya haittaava tai uhkaava
asuinympadristo kuten méakinen maasto, hissittoémyys tai ylivoimaiseksi muodostuvat
omakotitalon huoltoty6t. (Ruuskanen-Parrukoski, 2018, 102.)

Asunto ja koti voivat tarkoittaa laajempaa kokonaisuutta kuin vain fyysisten sei-
nien rajoittamaa tilaa. Etenkin maaseutututkimuksissa on havaittu, etta kodin miel-
taminen voi laajeta myos asunnon ulkopuolelle, pihapiiriin, kyldédn ja kotiseutuun
(Tedre 2013, 75; Honkasalo 2008, 106). Asuntojen lisaksi ihmiset siis asuvat myds
ymparistodan: pihoja, katuja, teitd ja polkuja, kulkuneuvoja, metsid ja peltoja, eli ym-
paristdd, jota he kdyttavat ja johon he kayttaessaan kotiutuvat (Raijas 2008; Saarikan-
gas 2006, 202). Kotiutuakseen, tehdédkseen paikan omakseen, ihminen haluaa myds
konkreettisesti muokata ymparistod ja jattaa siihen oman kadenjdlkensa. Esimerkki-
na tallaisesta ympariston haltuunotosta voivat olla erilaiset askareet kuten lumityot
tai oman puutarhan hoito. (Karhunen 2007, 26-27.) Nain ihmisten asumiseen muo-
dostuu eritasoisia ja sisalloltadn erilaisia tila- ja paikkakokemuksia. Tutkimukseni
kannalta kiinnostavan niakékulman tahén on avannut sosiaalimaantieteiliji Graham
Rowles (1978, 160-174) maaritellessdan vanhojen ihmisten tila- ja paikkakokemuksia
toiminnan ja orientoitumisen avulla. Hinen mukaansa toiminta on ihmisen fyysista
liikkkumista tilassa ja se voi tapahtua joko vélittoméana lahiliikkumisena asunnossa
huoneesta toiseen, litkkkumisena pihapiirissa tai kauemmaksi suuntautuvina asioin-
ti- ja virkistysmatkoina. Orientoituminen puolestaan viittaa tietoisuuteen paikasta ja
tilasta. Keskipisteend on asunto (tai koti) (home), jonka ymparilla on puskurivyohyke
(surveillance zone), valvonta- ja ndkemaalue sisalta ulos. Seuraavalla vyohykkeelld on
asuinalue, naapurusto (neighborhood), joka madrittyy toiminnallisesti koettujen rajojen
mukaan. Asuinalueen ulkopuolella on hajanainen ja pirstaleinen keskusvyohyke (city)
ja sen jalkeen edelleen henkildlle tédrkeistd paikoista koostuva kauempana olevat tilat
-vyo6hyke (beyond spaces).

Muistisairauteen sairastuneet ja heidédn asumis- ja hoivajarjestelynsa on politii-
kassa seka tutkimuksessa usein sisallytetty ns. erityisryhmiin tai erityista tukea tar-
vitseviin ryhmiin. Politiikan tavoitteena on ollut lisita erityisryhmien* avohuoltoa
ja vahentaa laitoksiin keskitettya asumista. Erityisryhmiin kuuluviksi on maaritel-
ty henkilot, joille heikentynyt toimintakyky aiheuttaa vaaratilanteita ja vaikeuttaa

# Hallituksen asuntopoliittisessa ohjelmassa on erityisryhmiin kuuluviksi mainittu muistisairauksiin
sairastuneiden lisdksi my6s mielenterveyskuntoutujat, vammaiset, kehitysvammaiset sekd asunnottomat
ja paihdeongelmaiset (Ymparistoministerié 2008).
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toimintaa hatatilanteessa (Sosiaali- ja terveysministeri6 2007). Tasta syystd on pyritty
parantamaan asuntojen ja rakennusten esteettomyyttd, toimivuutta ja turvallisuutta
esimerkiksi teknologian avulla (mt.).

Iakkdiden muistisairauteen sairastuneiden asuntoja, asumista ja hoivaympaéristo-
ja on tarkasteltu melko pitkddan enimmaékseen sisétilojen osalta. Taman on katsottu
liittyvén laheisesti nimenomaan turvallisuuden ja toimivuuden nakdkulmaan (Topo
ja Kotilainen, 2009). Samalla politiikassa ja tutkimuksissa on toistuvasti korostettu
asuntojen ja laitosten “kodinomaistamista”. Kodinomaisuuskasitetta on myos kriti-
soitu. Esikerkiksi Eva Lundgren (2000) ja Susann Vihma (2013) ovat kyseenalaistaneet
sisalloltadn kaikille yhtendiseksi muovattua kodinomaisuuden késitetta. Lundgren on
kritisoinut kodinomaisuus -kasitteen sisaltod poliittisena retoriikkana ja kuvitellun
“normaalisuuden” mallina. Vihman mukaan pysahtyneenoloiset ja jaykan koristeelli-
set puolijulkiset hoiva-asuntojen tilat heijastavat pikemminkin ideaalista kuin koettua
menneisyyttd. Han kaipaa tilojen ja huonekalujen yhteensovittamisen suunnitteluun
joustavuutta ja muunneltavuutta erilaisten asukkaiden ja aktiviteettien mukaan. Talla
on merkitystd asukkaiden hyvinvoinnin kannalta, silld tilojen suunnittelulla voidaan
edistdd seka sosiaalista yhdessaoloa ettd my0s kunnioittaa asukkaiden yksityisyyttd
(Topo ja Kotilainen 2009, 48).

Laajempi hoivaymparistdjen suunnittelu muistisairauteen sairastuneille on
noussut keskusteluun varsinaisesti 2000-luvun kahta puolta. Elizabeth C. Brawleyn
(2006) ja Ozlem Ozer-Kemppaisen (2006) mukaan on tutkimuksissa ja suunnittelus-
sa 2000-luvulle tultaessa entistd enemman keskitytty ulkoymparistoon ja tarpeeseen
rohkaista muistisairaita viettdmaan aikaansa ulkoilmassa. Muun muassa Nancy Wells
(2009), Rosemary Bakker (2003) ja Victor Regnier (2002) ovat korostaneet vihredn
asuinympadriston vaikutuksia muistisairaan asukkaan terveyteen ja hyvinvointiin. Eri
puolilla maailmaa, kuten Alankomaissa ja my9s Suomessa on tutkimuksissa nostettu
esille niin kutsuttu Green Care -toiminta, jossa luonnon ympariston ohella painote-
taan eldinten merkitysta esimerkiksi muistisairauteen sairastuneiden hyvinvointiin
(Yli-Viikari ym. 2009; Elings and Hassink 2006). Lisaksi tutkimuksissa on painotettu
sosiaalisen ja psykologisen asuinympariston myonteisid merkityksia (Peace ym. 2006)
ja tutuissa asuinymparistoissa vanhenemista (aging-in-place) (Rosel 2003; Vilikangas
2009). Termilla aging-in-place tai ageing-in-place tarkoitetaan ratkaisuja, joilla pyritaan
luomaan vanhoille ihmisille mahdollisuuksia asua asunnoissaan tutuissa elinympa-
ristdissd, joissa on helppo osallistua perheen ja lahiyhteison toimintoihin. Termilla
tarkoitetaan mahdollisuutta jatkaa asumista turvallisesti, itsendisesti ja mukavasti
riippumatta idsta tai toimintakyvyssa tapahtuvista muutoksista. Samalla korostetaan
vanhan ihmisen toimijuutta. Asuinymparistod tulee muokata tai rakentaa siten, etta
se tukee asukkaan omaa eldméanhallintaa ja selviytymista. Hanen ei tarvitse muuttaa
palvelutarpeiden muuttuessa asunnosta ja asuinymparistosta toiseen vaan asuminen
mahdollistetaan erilaisilla asumis- ja hoivajarjestelyilla. Aging-in-place -ajattelua on
kehitetty muun muassa Yhdysvalloissa, Kanadassa sekd Australiassa. Euroopassa tata
ajattelua on viety eteenpdin muun muassa Englannissa, Tanskassa ja Hollannissa.
(Vilikangas 2009, 8, 76.)

Ruotsissa idkkdan sukupolven arkkitehtuuria tutkinut Jonas E. Andersson pai-
nottaa arkkitehtuurin merkitysta vierekkéisena tutkimusalana gerontologialle (An-
dersson, 2011b, 572). Arkkitehtoninen tutkimus tarkoittaa Anderssonin mukaan mo-
nitieteista lahestymistd, jossa mukana ovat niin gerontologit, hoivan ammattilaiset,
psykologitja filosofit kuin myos arkkitehdit ja sisdsuunnittelijat (Andersson 2005, 11).
Han on kiinnittanyt huomiota siihen, ettd vanhat ihmiset eivat ole olleet mukana siind
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julkisessa keskustelussa, joka liittyy ikdéntyvien asuntojen arkkitehtuuriin puhumat-
takaan siitd, ettd he olisivat olleet mukana toteuttamassa nditd asuntoja (Andersson
2011a). Andersson (mt.) ja hdnen tanskalainen kollegansa Mary-Ann Knudstrup
(2011) ovat esittaneet vaatimuksen luoda arkkitehtuuria vanhoille ihmisille yhdessa
heidan kanssaan.

Viime vuosina on enenevéssd madrin alettu puhua muisti- ja ikiystdivillisten asui-
nalueiden, rakennusten ja asuntojen suunnittelusta (Rappe ym. 2018). Naista alueista
kaytetdaan myos palvelukortteli (Valikangas 2017; Verma ym. 2017) tai monisukupolvikort-
teli -nimitysta (Asumisen rahoittamis- ja kehittdmiskeskus 2019, 7-8). Kortteliratkaisut
sisaltavat erilaisia asumisen ja hoivan yhdistelmia seka yhteistiloja, joiden kaytolla
pyritddn edistamaan yhteisollisyytta (mt.). Liséksi tavoitteena on tukea asukkaan toi-
mijuutta ja mahdollistaa asukkaiden osallistuminen asumisensa suunnitteluun seka
samalla mahdollistaa aging-in-place -ajattelun mukainen turvallinen, idn tai toimin-
takyvyn muutoksista riippumaton asuminen tutuissa asuinympaéristoissa. Muisti- ja
ikaystavallisten asuinalueiden suunnitteluun on saatavilla runsaasti ohjeistusta eri
maista, mutta kdytannon esimerkkeja muisti- ja ikdystavallisesti rakennetuista asui-
nymparistdista on kuitenkin vield vahemmaén. Hogeweykin muistikyla Hollannissa
(https://hogeweyk.dementiavillage.com/) on yksi tunnetuimmista muistiystavallisek-
si mainituista asuinymparistoista. (Rappe ym. 2018, 15.)

Iakkaiden asuminen voidaan suunnitella toteutettavaksi myos perhehoitokylissa®.
Nama ratkaisut on tarkoitettu idkkadille, jotka eivét selviydy yksin kotona, mutta eivat
ole tehostetun palveluasumisen tarpeessa. Perhehoitokyld koostuu useista perheko-
deista, joissa kussakin asuu perhehoitajan kanssa muutama iakés asukas. Heilld kulla-
kin on oma huone ja kylpyhuone. (Asumisen rahoittamis- ja kehittimiskeskus 2019, 8.)

Téssd alaluvussa olen korostanut asumista ihmisen elamantilanteen tarkena raken-
netekijédna ja tarkastellut asumista toimintana, jossa toimijoina ovat asukkaat. Olen
my0s kdynyt lapi asunto- ja kotikasitteitd sekd muistisairaiden asumiseen liittyvaa
tutkimusta ja erilaisia asumismuotoja ja niiden suunnittelua. Seuraavaksi tarkastelen
tapaa, jolla ymmarran eldmantilanteen rakentuvan tutkimuksessani.

3.3 ELAMANTILANTEEN RAKENTUMINEN

Eldmintilanne on tutkimuksessani keskeinen kasite kahdessa merkityksessa. Ensiksi se
madrittad muistisairaiden asumisen ja toimijuuden tarkastelun ajankohtaa. Tarkaste-
lun kohteena ovat muistisairauteen sairastuneet haastattelun ajankohdan mukaisessa
nykyisessa eldmintilanteessaan. Lisamaare nykyinen sitoo idkkadiden elaman tarkastelun
siihen vaiheeseen ja ajanjaksoon, jolloin muistisairaus on todettu ja sen kanssa eletaan.
Toiseksi eldmintilanne maarittaa idkkaiden muistisairaiden suhdetta asuntoonsa ja
muuhun ympérilld olevaan. Nain ollen se toimii tutkimuksessani myds analyysiva-
lineend. Kysymys, miten ja mistd elamantilanne rakentuu, on timén vuoksi tyoni
kannalta kiinnostava. Otan avuksi filosofiasta eldméantilanne -kédsitteen maarittelyn.
Filosofiassa elamantilanteen eli situaation katsotaan tarkoittavan kaikkea sita, mi-
hin ihminen on suhteessa. Samalla han on naita suhteita, silla se, mihin ollaan suhtees-
sa ja mitd koetaan, liittyy ihmisen elaméntilanteen rakenteeseen rakennetekijaksi eli

»Kaarinan kaupungissa on toiminut vuodesta 2014 lahtien Suomen ensimmainen seniorien perhehoitokyla.
(ks. lisaa https://www kaarina.fi/fi/etusivu/ikaihmisille/mita-tehda-jos-kotona-ei-enaa-parjaa/perhehoito-
kyla-sade.)
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komponentiksi. Jokaisella ihmiselld rakennetekijat ovat omia, ainutkertaisia ja aino-
alaatuisia. Puoliso, lapset, asunto (koti) seka ystdvyyssuhteet ja asema tyoyhteisossa
ovat niistd esimerkkejd. Samoin yhteiskuntaan kuuluminen ja suhteet lahiomaisiin.
Kullakin rakennetekijélla on omat erilaiset reaalisisdltonsa ja merkityksensd ihmiselle.
Vaikka ihmisten eldimantilanteissa on paljon yhteisid rakennetekijoitd, kuten yhteis-
kunnalliset olot, kulttuuri, tavat ja tottumukset, on jokaisen ihmisen eldamantilanne
kuitenkin ainutkertainen. Osan elamantilanteen rakennetekijoista ihminen voi valita,
mutta osa on valikoitunut kohtalonomaisesti ilman etta han on voinut niihin vaikut-
taa. Elamaéantilanne on rakenteeltaan monimuotoista. Sithen kuuluu toisia ihmisia,
luonnonolosuhteita ja konkreettisia ja ei-aineellisia tekijoitd, kuten arvoja ja normeja.
(Rauhala 2005, 39; 1983, 33—36.)

Tilanteessa, jossa idkkéélle diagnosoidaan muistisairaus — jonka edelld mainitun
mukaisesti nimean situaation kielelld kohtalonomaisesti valikoituneeksi rakennete-
kijaksi — tarkastelukulma tdméan ihmisen elamantilanteeseen usein kapenee. Monet
hénen situaationsa rakennetekijét ja niiden merkitykset ohitetaan. Kun vanha ihminen
kategorisoidaan muistisairaana muistisairaiden “ryhméaan”, suhde muistisairauteen
hénen situaationsa rakennetekijana korostuu. Hanen kaikkien vaikeuksiensa syyksi
ollaan taipuvaisia nakemdan muistisairaus (Marshall 2009, 3; my&s Virkola 2014, 43)
ja hdnet vdistamatta identifioidaan erilaiseksi. Hinen muut eldiméntilanteen yksil6i-
dyt muotonsa kuten oleminen aviopuolisona, ditind, isdna, tatina, veljend, naapurina,
elakeldisend, asukkaana jne. hamartyvat. Hanen aikuisen identiteettinsé saatetaan
kieltdd ja hanta aletaan kohdella kuin lasta. Samalla kielletddn mahdollisesti my&s
hanen minuutensa ja toimijuutensa. Ndin voi kdyda esimerkiksi silloin, kun vanhasta
ihmisestd puhutaan tai hdneen katsotaan ikdan kuin héan ei olisi paikalla, hanet jate-
taan huomioimatta, hanen kommenttejaan ei kasitelld tai hanelta kielletdan oikeus
puhumiseen. (Askham ym. 2007, 17.) Han jda yhteisonsa ulkopuolelle. Tasta kuvaa-
vana esimerkkina on seuraava Towako Katsunon (2005, 206) lainaus hénen haastatte-
lemansa muistisairauden varhaisvaiheessa olevan vanhan ihmisen puheesta:

"[When] they know you have Alzheimer’s, they will just kind of ignore you. You are
just there and that’s it. You can go to a family affair and everybody is kind of gabbing,
gabbing, and this and that. They leave you alone because they figure you don’t know
what you're talking about, you don’t know what is going on. Oh, I used to hate that...
I am still a person”. (Katsuno 2005, 206, 211)

[Kun] he tietivit, etti sinulla on Alzheimerin tauti, he yrittivit olla huomioimatta si-
nua. Olet vain sielld ja siind kaikki. Voit mennd perhetapahtumaan ja kaikki pélpdttivit
ja pilpdttivit siti ja titd. He jittivdt sinut yksin, koska he olettavat, etti sind et tiedi
mistd puhut, etkd tiedd mitd tapahtuu. Voi, kuinka vihasinkaan titd... Olen edelleen
thminen”. (Katsuno 2005, 206, 211. Suom. LV-H)

Haastateltu on perheen yhteisessa tilaisuudessa fyysisesti lasnd, mutta silti han kokee
jadvansa taysin ulkopuolelle suhteissa muihin ihmisiin ja keskusteltaviin asioihin.
Han muistuttaa muistisairaudesta huolimatta olevansa edelleen ihminen. Katsunon
mukaan meidén ongelmamme on siing, ettd ymmarramme tamén viestin niin harvoin.

Muistisairauden korostuminen asukkaan situaation rakennetekijana nostaa esil-
le merkittavan, mutta silti vain hyvin kapean osa-alueen taméan ihmisen elamanti-
lanteesta. On tarkeda pitdd mielessd, ettd ihminen voi eldd ja asua muistisairautensa
kanssa monien vuosien ajan. Hén ei eld nditd vuosia tyhjiossa pelkastdaan suhteessa
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sairauteensa, vaan myds vaihtelevassa, joskin vahitellen kutistuvassa suhteessa mo-
niin hdnen eldméadnsa jo aiemmin kuuluneisiin rakennetekijoihin kuten yhteiskun-
taan, asuinpaikkaan, laheisiin, ystaviin ja naapureihin. Elaméntilanteen rakenneteki-
jat ja samalla my0s elamaéntilanne, ovat aina alttiina muutoksille.

Muistisairauden edetessd henkisen tason madaltuminen vaikeuttaa realistista
maailman ymmartamistd, jonka vuoksi ihmisten valiset sosiaaliset suhteet vaikeu-
tuvat (Rauhala 2005, 30-31, 181). Avun tarpeen lisddntyessad erilaisten palvelujen
kayttiminen seka asuinpaikan vaihtuminen tuovat muutoksia elamantilanteen ra-
eivdatkd hanen mahdolliset ldheisensdkédan voi juuri vaikuttaa. Téllaisia muutoksia
ovat esimerkiksi asukkaan (toistuvat) siirtdmiset toiseen asumis- ja hoivaympéristoon.
Muistisairailla siirtymisid voi kahden viimeisen elinvuoden aikana olla useita, jopa
kymmenia (Aaltonen ym. 2010). Syyna runsaille siirtymisille saattaa olla ammatti-
laisten vaikeus maaritella sitd, mika on sairaan vanhan ihmisen oikea paikka, voiko
hén vield palata asumaan omaan kotiinsa. Taustalla saattaa olla myos vaihtoehtoisen,
pysyvammaksi ratkaisuksi tarkoitetun sopivan uuden asuin- ja hoivapaikan puute.
(Juhila ym. 2016, 30-31.) My®s palveluasumisen kilpailuttaminen on aiheuttanut tilan-
teita, joissa asukkaat ovat kunnan paatoksilld joutuneet siirtymaan toiseen yksikkdon
(Suomen Kuntaliitto 2012; Hallituksen esitys 160/2012.)%.

Elamaéntilanne, situaatio, avautuu maarittelyssa sisalloltadn daarettdoman monista
tekijoista koostuvaksi, herkasti muuttuvaksi ja suhteissaan vuorovaikutteiseksi koko-
naisuudeksi. Eldméantilanne on ainutlaatuisena aina ldsna jokaisen ihmisen elamassa.
Tutkimuksessani haastattelemani idkkaat kuvaavat elamansa eri aikojen elamantilan-
teita, joihin haastattelun teeman mukaan liittyy erityisend asumisen ja toimijuuden
tarkastelu. Elaman aikana elettyjen ja asuttujen paikkojen katsotaan rakentavan asuk-
kaan kotikokemusta ja toimijuutta (Juhila ja Kroger 2016b). Tama tekee kiinnostaviksi
asumisen matkan pyséakit, paikat, joihin on pysdhdytty asumaan. Millaista evasta
pysakkien elamantilanteet antavat jatkomatkalle?

3.4 MUISTISAIRAUTEEN SAIRASTUNEET
TUTKIMUSKOHTEEKSI

Muistisairauteen sairastuneita lahestytadn useimmiten ulkoapdin, toisten kokemusten
kautta ja tavallisimmin hoivan ja palvelujen jarjestdmisen tai jarjestdjan lahtokohdista.
Télloin vanhan ihmisen oma ddni hukkuu palvelujarjestelmén (Kankare ja Lintula
2004, 37-38) tai ymparistossa olevien toisten ihmisten, esimerkiksi hoivantarjoajien
kuten omaisten puhuntaan (Gilliard ym. 2005, 579; Kontos 2004, 119; Goldsmith 2002,
vii; Hervonen ja Ladperi 2001, 48-50). Tata ei aikaisemmin edes kyseenalaistettu, vaan
omaisten tarpeille annettiin etusija (Marshall 2001, 12).

*Kilpailutuksen asiakkaalle aiheuttamiin kielteisiin muutoksiin on otettu kantaa hallituksen esityksessa (HE
160/2012). Esityksen mukaan hoidon pysyvyyden turvaaminen liittyy my0s palvelujen kilpailuttamiseen
eikd kilpailuttaminen sellaisenaan muodostaisi erityista syytd, jonka perusteella hoidon pysyvyydesta
voitaisiin poiketa, vaan asiaa tulisi tarkastella asiakkaan kokonaistilanteen kannalta. (Lainsdddanndsta
ks. Laki ikddntyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta sekd idkkdiden sosiaali- ja terveyspalveluista
2012/980 14 § 3 mom.)
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Tyypittelyt, ennakkoluulot ja kielteiset asenteet muistisairauteen sairastunut-
ta idkastd ihmistd kohtaan ovat estdneet hdnen omien nikemystensa selvittimista
(Goldsmith 2002, 14). Néin on tapahtunut myo6s heitd koskevassa tutkimuksessa,
silld aiemmin tutkijoiden piirissa on epadilty muistisairaiden ihmisen haastattelujen
mielekkyyttd (Wilkinson 2002, 10). Heidan omia kasityksidan ei juurikaan tutkittu,
koska oletettiin, etteivdt he voi tunnistaa tarpeitaan ja esittdad mielipiteitdaan (Gilli-
ard ym.2005; Daker-White ym. 2002; Marshall 2001,12). Esitetyt syyt olivat Proctorin
(2001, 362) mukaan samoja kuin yhteiskunnan muidenkin niin sanottujen heikkojen
ryhmien, kuten mielenterveysongelmaisten ja lasten omien kasitysten vaheksynndssa
tutkimuksessa. My0s muistisairaiden asumiseen on liittynyt stereotypioita. Heidat
on usein esitetty hoitolaitoksien sankyihin sidottuina, vaikka etenevan sairauden
prosessi saattaa olla pitkd, ja ihmiset ehtivdt asua sairautensa aikana aktiivisina (eri)
ymparistoissaan (Kellehear 2009, 151).

Ablitt ym. (2009, 506-507) ovat esittaneet neljd syyta siithen, miksi muistisairauteen
sairastuneet ovat olleet vain harvoin mukana tutkimuksissa. Ensimmaisend ovat eet-
tisyyteen liittyvat kysymykset. Tutkimuksissa tdytyy noudattaa eettisid periaatteita ja
osallistujilta edellytetadan suostumus osallistumiseensa. Erityisesti informoidun suos-
tumuksen saavuttamisen epavarmuus, toisin sanoen annetun informaation ymmar-
taminen ja sen pohjalta vapaaehtoisen paatoksen tekeminen, on tutkijoiden keskuu-
dessa ndahty ongelmalliseksi etenkin keskivaikeaan ja vaikeaan vaiheeseen edenneen
muistisairauden kohdalla. Toiseksi tutkimuksiin mukaan ottamista estavina tekijoina
on pidetty kdytannon rajoituksia, joina on mainittu muistisairaan vaikeudet ilmaista
itsedan sekd heikentyneet kyvyt kertoa kokemuksistaan”. Se, ettd tutkittava ei valtta-
mattd muista, kuka tutkija on tai miksi tdima on lasnd, voi johtaa vaarinymmarryksiin
sekd kysymyksiin tutkimuksen reliabiliteetista ja validiteetista. Kolmantena esteena ja
tutkimusmotivaatiota alentavana tekijand on nakemys, jonka mukaan muistisairauteen
sairastuneen hyvaksi ei voida tehda juuri mitdan. Neljantena ovat tutkijan henkilosta
johtuvat asenteet ja esteet. Prattin (2002, 165) mukaan sosiaalitieteilijoilta puuttuu tietoa
ja ymmarrysta muistisairauksista. Tutkija saattaa siitd syysta suhtautua muistisairau-
teen sairastuneisiin negatiivisten stereotypioiden vérittamalla katseella (Virkola 2014,
39). Hanella voi olla vaikeuksia kohdata kognitiivisilta kyvyiltdan heikentynyt vanha
ihminen. Etenkin keskivaikeassa ja vaikeassa vaiheessa oleva muistisairas voidaan
kohdata kommunikointikyvyttoméand, kykenemattémanad ymmartdmaan maailmaa
jarkevastija mika pahinta, ei endd saavutettavana ihmisend. Suoraa kontaktia halutaan
valtelld, silld kohtaaminen saattaa heréttaa tutkijassa pelkoa saman tapahtumisesta
joskus tulevaisuudessa my®0s itselle. (Ablitt ym. 2009, 507; my0s Kitwood 1997.)

Viimeisten vuosikymmenten aikana ovat tutkijoiden suhtautumistavat muuttu-
neet (Bartlett ja O’Connor 2007, 109) ja muistisairauteen sairastuneita on alettu ottaa
mukaan tutkimuksiin. Muutosta on tapahtunut myos tutkimusten lahestymistavoissa
ja kaytetyissa kasitteissa. Niitd on tarkastelu kriittisesti ja niiden on havaittu muun
muassa korostavan liikaa kognitiivisia kykyja ja sulkevan ndin idkkaat tutkimuksen
ulkopuolelle. Tdllainen muistisairautta koskevaan kirjallisuuteen, tutkimukseen ja
myds kaytantoihin tuotu késite on esimerkiksi ihmisyys (engl. personhood) (Pirhonen
2017; Bartlett ja O’Connor 2007, 109).

“Esimerkiksi Ruuskanen-Parrukosken (2018, 68) palvelutaloasujista tekemén tutkimuksen yksi osallistuville
haastateltaville asettama kriteeri oli “kyky ilmaista itsed”. Han kertoo rajanneensa tutkimuksestaan pois
muistisairaat, koska katsoi, ettd heiddn mukana olemisensa olisi edellyttinyt aineiston kerddmisessa
haastattelujen ohella my6s havainnointia (mt. 84).
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Ihmisyyskasitteen kdyttoonotossa tienraivaajana pidetdan Tom Kitwoodia. Aiem-
min ihmisyyskasite liitettiin padasiassa kognitiivisiin kykyihin, sellaisiin kuten tietoi-
suus, rationaalisuus, suunnitelmallisuus, muisti, vastavuoroisuus ja kommunikoin-
tikyky. Koska dementoivat sairaudet edetessdéan aiheuttavat kognitiivisten kykyjen
laskua, katsottiin sairauden riisuvan ihmisestd ihmisyysstatuksen ja johtavan muun
muassa minuuden katoamiseen. (Mt. 1997.) Kitwood maaritteli ihmisyyden sosiaali-
sissa suhteissa ja institutionaalisessa jarjestelmassa rakentuvana tilana (mt. 7). Han ja
hénen seuraajansa painottivat dementoituvan ihmisen kohtelun vaikuttavan ihmisyy-
den sdilymiseen enemman kuin itse sairausprosessi (Bartlett and O’ Connor 2007, 109).
Samansuuntaisiin johtopaatoksiin paatyi myos Katsuno (2005). Han tutki haastatte-
lujen ja havainnointien avulla elamanlaadun kokemuksia idkkailta, joilla oli alkava
Alzheimerin tauti. Tulosten mukaan osallistujat olivat huolissaan ja vihaisia siitd, etta
sairauden antaman leiman vuoksi muut ihmiset kohtelivat heita alempiarvoisina tai
eivat huomioineet heitéd lainkaan. He kokivat myds joutuvansa sosiaalisesti eristetyik-
si, koska muut ihmiset ja jopa ystavit sulkivat heidat kanssakdymisten ulkopuolelle.
Vastaavantyyppisia tuloksia on saatu myos tutkimuksista, jotka on tehty nuorempien,
keski-idltadn 59-vuotiaiden muistisairauksiin sairastuneiden kokemuksista (Gilliard
ym. 2005; Daker-White ym. 2002).

Muistisairaiden ihmisyyden kunnioittaminen on nostettu esille esimerkiksi toiseu-
den ja toiseuttamisen tarkastelujen yhteydessa. Marja Saarenheimo (2011) on maari-
tellyt toiseuden tarkoittavan sitd, ettd joku “meista” nahdédan vahempiarvoisena ja
normaaliin piiriin kuulumattomana. Ika ja sairaus ovat hdnen mukaansa maareita,
joiden varaan toiseutta on houkuttelevaa rakentaa. Kyseessa ei useinkaan ole tarkoi-
tuksellinen syrjintd, vaan toiseus voi rakentua ldhes huomaamatta ja joskus jopa hy-
vaa tarkoittavan toiminnan seurauksena osaksi erilaisia kdytantojd. Toiseuttamisesta
tapahtuu esimerkiksi silloin kun vanhaa ihmista puhutellaan lapsena tai hénen tah-
tonsa ohitetaan silld verukkeella, ettd tiedetdan paremmin, mika hanelle on hyvaksi.
Toiseuttaminen esineellistaa kohteensa. (Mt.) Minna Pietild ym. (2010) ovat todenneet,
ettd sellaista toiseuttamista, jossa pahimmillaan ei enda kunnioiteta ihmisyyden yh-
teisid sdantoja, esiintyy esimerkiksi muistisairaiden pitkaaikaishoidossa.

Muistisairaita on otettu mukaan tutkimuksiin muun muassa havainnoimalla heita.
Esimerkiksi Anne Lyysaari ja Helinad Kotilainen (1997) ovat ohjausryhméansa kanssa
tutkineet hoitopaikkojen tilaratkaisujen toimivuutta havainnoimalla asukkaita seka
haastattelemalla henkilokuntaa. He kertovat valinneensa tutkimukseen osallistuvat
vanhukset “persoonattomasti” tutkimuksen osallistumiskriteerit tayttdvien hen-
kildiden joukosta. Vaikka vanhukset eivat muistamattomuutensa vuoksi kyenneet
antamaan kirjallista suostumusta tutkimukseen osallistumisestaan, sitd ei katsottu
tarvittavankaan, koska tutkimuksessa ei kerétty kenenkaan henkilokohtaisia tai sai-
raushistoriaan liittyvia tietoja. Lyysaaren ja Kotilaisen mukaan asukkaiden henki-
l6llisyyden salassapitamisestd huolehdittiin koko tutkimuksen keston ajan. (Mt. 6.)

Jari Pirhonen (2017) on tutkinut osallistuvan havainnoinnin ja asukashaastattelujen
avulla, mista koostuu tehostetussa palveluasumisessa olevien vanhojen ihmisten hyva
ja inhimillinen elama. Han teki vapaaehtoistyontekijana havainnointeja tehostetussa
palvelutalossa asuvien asukkaiden jokapdivadisestd elamdstd. Havainnointi oli kei-
no tarkastella erityisesti niiden asukkaiden elamasa, joilla muistisairaus oli edennyt
jo pitkalle. Haastatteluihin puolestaan valikoitui kognitiivisilta kyvyiltdan sellaisia
asukkaita, jotka kykenivit antamaan suostumuksensa haastatteluihin ja ndin tayttivat
tutkimuksen eettiset kriteerit.
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Esimerkkind osallistavasta ja myds asukasnakokulmaa kayttavasta tutkimuksesta
on Ira Verman ja projektiryhman (2008) tekema asumistiloja koskeva asukashaastatte-
lu muistioireisille hoivakodin asukkaille. He toteuttivat haastattelun kyselylomakkeen
pohjalta siten, ettda asukkaita pyydettiin yksi kerrallaan vapaasti esittelemé&an osas-
toaan. Tutkijat kulkivat heiddn mukanaan tilasta toiseen kysellen asuinymparistoon
liittyvid kysymyksia. Samalla he tekivat havaintoja siitd, miten asukkaat hahmottivat
asuintilojaan. Tutkimuksen tavoitteena oli kayttdjakokemusten kerddminen asuin- ja
hoivatilojen suunnittelua varten.

Vuonna 2014 ilmestynyt Elisa Virkolan etnografisella tutkimusotteella tekema
vaitoskirja Toimijuutta, refleksiivisyytti ja neuvotteluja — muistisairaus yksinasuvan nai-
sen arjessa on ensimmaéinen Suomessa tehty vaitoskirja, jossa tutkitaan muistisairau-
teen sairastuneiden ihmisten pohdintoja omasta eldamantilanteestaan. Virkola seurasi
kahden ja puolen vuoden kenttityonsa aikana Alzheimerin tautiin sairastuneiden
kaupunkiymparistossa yksinasuvien naisten elamantilanteita keskustelemalla ja ha-
vainnoimalla heiddn arkielamé&é&nsa. Virkolan tutkimus on ensimmadinen my®0s siina
mielessd, ettei téllaista pidemmalla aikavalilla tehtya laadullista seurantatutkimusta
yksinasuvien muistisairaiden arjesta ole aiemmin Suomessa tehty. Virkolan tutkimus-
kohteena oli toimijuus ja sen rakentuminen idkkdiden muistisairaiden arjessa. Han
tarkasteli tutkittaviensa refleksiivisyyttd, heidan arjen kaytanndaille ja muistisairau-
delle antamiaan merkityksid ja tulkintoja sekd muistisairauden arkieldmé&an tuomia
seurauksia.

Virkolan (2014) mukaan muistisairaudella on laaja-alaiset ja monisuuntaiset seu-
raukset yksinasuvan sairastuneen paivittadiselle konkreettiselle arkieldmalle ja arjen
kaytantoihin. Muistisairaat ndkevat muistisairauden uhkana konkreettisen arkield-
maén toimijuuden tunnolle sekd aiemman mindkuvan sédilymiselle. Tuttu asuinpaik-
ka — koti — nayttaytyy heille arkipdivan toiminnan ja erilaisten toimintakaytantojen
edellyttiman praktisen tiedon ymparistona. Muistisairauden edetessa ja taitojen ja
kykyjen heikentyessa nousevat kodin merkitykset refleksiivisyyden kohteeksi. Ko-
din tilojen esineiston ja laitteiden kdyttd6 muuttuu vaativammaksi. Toisaalta tutussa
ympaéristossa osataan toimia, vaikka muissa ymparistoissd toiminta vaikeutuu. (Mt.)
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4 MUISTISAIRAUDEN JA IAN RAJOITTAMA TOIMIJUUS

4.1 Toimijuus tutkimuksen kohteena ja analyysikéasitteena

Edella totesin, ettd asuminen on toimintaa, jossa toimijana on asukas. Tutkimuksessa-
ni asukkaita ovat idkkaat muistisairauteen sairastuneet ihmiset. Tavoitteena on selvit-
tad, millaiseksi asukkaiden toimijuus ja samalla kdsitys heiddan asumisestaan rakentuu
eri nakokulmista. Kenen toimijuus eri aineistoissa nousee esille ja millaiseksi idkkdan
oma toimijuus muodostuu? Toimijuus on tutkimuksessani samalla seka tutkimuskoh-
de ettd my0s tutkimuksen analyysikasite.

Toimijuuden kasitettd on kédytetty monilla tieteenaloilla ja sitd koskevat maarittelyt
ja merkitykset ovat vaihtelevia. Yhteiskuntatieteissa toimijuus kuuluu peruskasittei-
siin kuten my0s toimijuuden tutkiminen. Riitta Koivula (2013) on tutkinut muistisai-
raiden ihmisten omaisten toimintaa terveyskeskuksen pitkdaikaisosastolla. Sosiolo-
gian ja sosiaaligerontologian tieteenalaan tutkimuksensa sijoittanut Koivula (mt. 14)
madrittelee toimijuustutkimuksen arjen toimintaa sensitiivisesti lahestyviksi teoriaa
ja kdytantoa yhdistavaksi tutkimusotteeksi. Hainen mukaansa toimijuustutkimuksen
avulla voi tuottaa uutta tietoa yhteiskunnan makro- ja mikrotason linkittymisen haas-
teista eri toimijaryhmien arkipdivéan toiminnalle. Tietoa néistd haasteista voi tuottaa
my0s toisten toiminnasta riippuvaisten muistisairaiden ihmisten toimintakyvylle ja
elamanlaadulle jossakin valitussa kontekstissa, kuten terveyskeskuksen pitkaaikais-
osastolla. (Mt. 14.) Tutkimuksessani kontekstina on muistisairaiden asunto ja asunnon
ymparisto seka toimintakontekstina heiddan asumisensa seka siihen liittyvét jokapai-
vaiset tekemiset ja asiat.

Toimijuutta koskeva mielenkiinto on syntynyt vastapuheena vallitsevalle vanhuu-
den diskurssille, joka korostaa vanhuuteen liitettya raihnaisuutta ja voimattomuutta
(Virkola 2014, 41; King and Calasanti 2009, 38). Vanhuuteen ja etenkin muistisairau-
teen liittyva diskurssi painottaa heikentynyttd toimintakykya ja siihen liittyvaa avut-
tomuutta ja avuntarvetta. Sosiaalisissa kdytannoissimme, puhetavoissamme ja kult-
tuurissamme avuttomuus on néhty kielteisend ja avun tarve on kaantanyt keskustelun
pois avun tarvitsijan toimijuudesta (Tedre 2007, 100; 2003, 66). Abstraktiin toimijuu-
teen on sisallytetty ajatus itsendisestd subjektista, joka kykenee tekemaan paatoksia ja
vastaamaan teoistaan kaikissa olosuhteissa (Anttonen ym. 2009, 37). Dementoituvaa
ja fyysiset voimansa menettdvda vanhaa ihmisté ei ndin ollen ole pidetty toimijana
eikd my0skadan aktiivisena ja valintoja tekevana kansalaisena (mt.).

David Claphamin (2005) mukaan vanhoja ihmisid, heidan toimijuuttaan ja asumis-
tilannettaan tarkastellaan kahden diskurssin valossa. Toinen diskurssi voidaan yksi-
16n toimijuuden nédkokulmasta katsoen nimeta positiiviseksi ja toinen negatiiviseksi.
Juhilan ym. (2016, 25) mukaan sama jako on havaittavissa myd&s esimerkiksi Suomen
ikdantyneiden asumisen kehittdmisohjelmassa ja valtionneuvoston periaatepaatok-
sessd toimenpiteiksi (Ymparistoministerio 2013). Positiivinen diskurssi koskee hyva-
kuntoisia ja suhteellisen varakkaita senioreita, joilla on riittdvéasti voimavaroja tehda
itsendisid asumisvalintoja ja -pdatoksid omien mieltymyksiensa ja elamantyylinsa mu-
kaan. Diskurssi muuttuu negatiivisemmaksi puhuttaessa huonokuntoisemmista ja
hauraammista ihmisista (frail old), joiden asumistilannetta selitetdan terveydentilalla
ja avuntarpeella ja jotka ndhddan enemmaénkin muiden paatdksenteon kohteina kuin
itsendisind toimijoina. (Juhila ym. 2016, 25.) Erityisesti hauraampien vanhojen ihmis-
ten, kuten muistisairaiden, asumisvalinnoista puhuttaessa, fyysistd ja kognitiivista
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terveydentilaa kdytetddn maarittelemééan asumistarpeita seka kykya tehda valintoja.
Heidan kohdallaan yksilollinen toimijuus kyseenalaistuu helpommin. (Mt.) Toimi-
juutta ei kuitenkaan pidad ndhda vain tiettyyn ikaan tai tilanteeseen liittyvana. Olen-
naista toimijuudessa on aina ihmisen osallisuus omaan eldamdan ja mahdollisuus
vaikuttaa siihen (Jyrkdama 2013, 93-94; 2008, 196; Tedre 2007; Jokinen 2005, 31; Hon-
kasalo 2004a, 51-58). Toimijuus mahdollisuutena tulee ulottaa my6s muistisairaisiin
ja muihin apua tarvitseviin vanheneviin ihmisiin.

Viime vuosina toimijuus on siséllytetty keskusteluun® kestavasta hyvinvoinnista
ja hyvinvointiyhteiskunnasta. Keskustelussa painottuu toisaalta ihmisten oman vas-
tuun lisddminen omasta hyvinvoinnista ja ikdantymisestd seka ennalta ehkaisevéasta
toiminnasta. (Valikangas, 2017, 12-13.) Toisin sanoen ihmisten tulisi pitdaa huolta ter-
veydestaan ja hyvinvoinnistaan ja jo etukéteen suunnitella esimerkiksi asumisjérjeste-
lyjdan ja ndin varautua idn mukanaan tuomiin mahdollisiin toimintarajoitteisiin. Toi-
saalta keskustelussa painotetaan idkkdiden ihmisen osallisuutta ja toimijuutta (mt.).

Iakkaiden ihmisten ddanen kuulumista ja osallisuuden merkitysta on suomalaisessa
ikdantymispolitiikassa pohdittu etenkin vuoden 2013 sosiaali- ja terveysministerion
laatusuosituksessa hyvan ikdantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi
(Rappe et. al. 2018). Laatusuosituksen mukaan osallisuus on kokemuksellista, kuten
tunnetta yhteenkuulumisesta, ja konkreettista, kuten mahdollisuutta osallistua, toi-
mia ja vaikuttaa yhteisossa. Vastakohta osallisuudelle on osattomuus, joka tarkoittaa
yksindisyyden ja turvattomuuden tunnetta tai pahimmillaan yhteisosté syrjaytymis-
td ja osallistumismahdollisuuksien puutetta. (Sosiaali- ja terveysministeri6 2013, 17.)
Osallisuutta voi tarkastella seka kollektiivisena ikidntyneen vieston osallisuutena etta
yksilotasolla idkkdidn henkilon nakokulmasta. Edelliselld tarkoitetaan mahdollisuutta
olla vaikuttamassa yhteison jasenend ja kansalaisena yhteison toimintaan ja palvelujen
kehittdmiseen esimerkiksi vanhusneuvostojen (Vanhuspalvelulaki, 11 §) tai ryhmaéssa
keskustelevien ja pohdiskelevien kansalaisraatien kautta. likkdin henkilon osallisuu-
della tarkoitetaan hanen mahdollisuuttaan osallistua omien palvelujensa suunnitte-
luun, oman asiansa kasittelyyn asiakkaana seka palvelujen laadun arviointiin myds
silloin kun toimintakyky on heikentynyt. (Sosiaali- ja terveysministerio 2013, 17.)
Iakéas ihminen on tasavertainen toimija asiassaan, eikd han koe olevansa vain toimin-
nan kohde. Hanen hyvinvointiaan ja toimintakyky&én tuetaan verkostoyhteistyossa
suunnitelmallisesti hdnen tarpeistaan lahtien. Samalla yhteiskunnallisilla toimilla ja
palvelujdrjestelmien uudistamisella pyritaan poistamaan mahdollisesti havaitut toi-
mijuuden esteet ja varmistamaan idkk&dan kotona asumisen tukeminen ja asuinympa-
ristdjen kehittaminen. (Valikangas 2017, 12-13; Ymparistoministerio 2020.)

Tutkimukseni ldhtokohtana on toimiva, tunteva, sosiaalisesti rakentuva ja elaméan-
kerrallinen kasitys idkk&asta ihmisestd. Tarkastelen vanhojen ihmisten toimijuutta
suhteessa asuntoon, muistisairauteen, muihin ihmisiin, tilanteisiin, aikaan ja paikkaan
seka erilaisten sosiaalisten toimintakdytantojen ja yhteiskunnan rakenteiden kanssa
vuorovaikutuksessa muuttuvana ja aina uudelleen rakentuvana. Marshallin (2005)
mukaan toimijuudessa on viimesijassa aina kyse valinnasta ja vapaaehtoisesta toi-
minnasta. Néin ollen ymmarréan toimijuuden myds ihmisen vapaan tahdon kaytta-
misend ja mahdollisuutena jokapdivéaisen elaman tavallisten valintojen ja ratkaisujen
tekemiseen.

# Esimerkkind viime hallitusten linjaukset toimenpiteistd, joilla vanhustenhuollon painopistettd on
siirretty avohuollon palveluihin kuten kotihoitoon ja omaishoitoon (Valikangas 2017, 13). Tama liittyy
palvelurakenteen muutokseen, jossa yhtend osana on idkkaiden laitoshoidon vahentdminen (mt.).
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Pirkko Ruuskanen-Parrukoski (2018, 21; ks. myds Gordon 2005, 119-120) toteaa
palvelutaloon omatoimisesti asumaan hakeutuneiden idkkaiden toimijuutta tarkastel-
lessaan, ettd toimijuus kasitteend kuvaa vanhan ihmisen elamaén aikana saatujen ko-
kemusten ohjaamaa toimijuuden tuntua. Toisin sanoen sitd, ettad idkas ihminen tuntee
olevansa vield paatosvaltainen, autonominen ja itsendisid valintoja tekeva ihminen.
Toimijuus ei kuvaa vanhan ihmisen ominaisuutta, eikd toimijuus ole samaa kuin ak-
tiivisuus (Jyrkdama 2008, 196, 199). Nama ominaisuudet liitetddan vanhuspolitiikassa
perinteisesti kdytettyyn toimintakyvyn késitteeseen (Jyrkama 2013, 95)*. Toimijuus
on my0s oman elaman ja kulloisenkin tilanteen, niin menneisyyden, nykyisyyden
kuin tulevaisuudenkin reflektointia (Jyrkdma 2013, 93-94; Gubrium ja Holstein 1995).
Toimijuus voi olla ilmiasultaan véahaista ja tilanteissaan lahes huomaamatonta kuten
vanhuksen toimijuus pitkaaikaisosaston lounasruokailussa (Koivula, 2008). Olen-
naista idkkdan tilanteiselle toimijuudelle on mielekkyyden luominen eli tilanteen
merkityksellistiminen sekd toiminnan mahdollistaminen. Tilanteen mahdollistaman
toiminnan ohella toimijuuden ytimessa on, mitd ihminen osaa, kykenee, haluaa ja
tuntee. Siihen sisdltyy ymmarrys omista kyvyistd, jotka luovat mahdollisuuksia teh-
da harkittuja valintoja ja ratkaisuja, ja jotka ohjaavat kantamaan vastuuta paatdsten
seurauksista. Kyvykkyys kasittdd myos tietoisuuden toisin toimimisen mahdollisuu-
desta jokapaivdisen elaman tavallisten niin pienten kuin myds isojen valintojen ja
ratkaisujen tekemisessa. (Ruuskanen-Parrukoski 2018, 21; Jyrkama 2008, 191; 2007a;
Giddens 1984.)

Toimijuuden tarkastelussa on otettava huomioon myds yhteiskunnan rakenteiden
merkitys, vaikka nykyisin toimijuutta korostettaessa rakenteiden merkitys usein hai-
vytetddn. Puolisohoivaa tutkinut Tuula Mikkola (2009, 40) huomauttaa, ettd jos halu-
taan vahvistaa ihmisen osallisuutta ja mahdollisuutta itsendiseen eldmaéén, toimijuutta
ei pida madritelld pelkastdan avun tarpeen eikd myoskdan riippumattomuuden tai
riippuvuuden perusteella. Sen sijaan on tarpeellista tarkastella toimijuuden yhteytta
yhteiskunnan rakenteisiin, koska ikdantymista ei voida ajatella ilman rakenteita eika
elaminen itsendisesti ilman néita rakenteita ole mahdollista (Virkola 2014, 45; Tulle
2004, 176).

Rakenteet voidaan maaritelld erilaisiksi arkea ja toimintaa mahdollistaviksi tai
rajoittaviksi tekijoiksi. Raitakarin ja Juhilan (2016, 41) mukaan rakenteet viittaavat
fyysisiin ja materiaalisiin olosuhteisiin kuten tulotasoon, varallisuuteen, elinympa-
ristoihin ja palvelujédrjestelmiin. My0s yhteiskunnalliset ja kulttuuriset ajattelutavat,
odotukset, arvot ja normit muodostavat rakenteita samoin kuin politiikkaohjelmat
ja poliittiset tavoitteet. Niilld pyritddn ohjaamaan ihmisten toimijuutta seka vastuul-
listamaan heitd muun muassa asumisen suunnittelussa ja toteutuksessa jo ennakol-
ta. Politiikkaohjelmat ja poliittiset tavoitteet toimivat myos tulkintaresursseina, kun
madritellaan idkkdiden ja toimintakyvyltaan heikentyneiden ihmisten asumisen ja
palvelujen jarjestamista. (Mt.) Esimerkkind on Asumisen rahoittamis- ja kehittdmis-
keskuksen (Ara) opas (2019) valtion tukien hakemisesta idkkdiden ja toimintakyvyl-
taan heikentyneiden ihmisten asuntojen rakennuttamis- ja suunnitteluhankkeisiin.

¥Toimintakyky jaetaan tavallisimmin fyysiseen, psyykkiseen, kognitiiviseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn.
Toimintakykykaésitettd kadytetdan vanhuspolitiikassa tukemaan yleistd tavoitetta edistdd ikaantyvien
ihmisten kotona asumista ja péaivittdisistd arjen toiminnoista selviytymistd. Toimintakyvyn arvioimisessa
kaytetdan keskustelun ja havainnoinnin apuna erilaisia mittareita. Esimerkiksi kognitiivisten kykyjen
mittauksessa ovat useimmiten kaytossa MMSE, RAVA ja RAI -mittaristot. (Voutilainen 2006, 29-36.)
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Ihmiset toimivat sekd rakenteiden kayttdjina ettd niiden uusintajina, osittain raken-
teiden hallitsevuuden tunnistaen ja osittain tunnistamattaan (Ahponen 2001, 191 —
192; Giddens 1984, 5). Toimijan ndkokulmasta tdma tarkoittaa sitd, ettd sosiaaliset
rakenteet ovat sekd toiminnan tuottamia ettd sen tuottamisvalineitd. Giddens (1984,
5) viittaakin tdssa mielessd rakenteiden kaksinaisuuteen. Toimijuuden ja rakentei-
den suhde muodostuu vuorovaikutteiseksi ja ihmiset tulkitsevat rakenteita suhteessa
omaan kokemukseensa ja tilanteeseensa ja muokkaavat itselle sopivia ja mahdollisia
asumisen ja eldmisen tapoja (Raitakari ja Juhila 2016, 42—43).

Rakenteet ovat valillisesti ldsnd ihmisen toimijuudessa ja eldménkulussa koko
ajan, niin menneessd, nykyisessa kuin myos tulevassa eldamassa, silld ihminen ei ela
yhteiskunnallisessa tyhjiossa (Jyrkama 2008, 193 —194). Sosiaaliset rakenteet ja kult-
tuurinen systeemi ovat olemassa jo ihmisen syntyessa (Ruuskanen-Parrukoski 2018,
22; Archer 1995). Voimiltaan heikentyneen muistisairaan arjessa rakenteet ovat lasna
esimerkiksi poliittisina tavoitteina ja strategioina. Tdll6in hoitoyhteisdisséd sekd myos
kotihoidossa toimijuuden tunnistaminen, huomioiminen ja toteuttaminen saattaa vaa-
tia hoitotyontekijoilta vahvaa vastarintaa normipaineita vastaan (Koivula 2008, 211).
Ratkaisut, joita tutkimukseni vanhat ihmiset ovat elamassdan ja asumisessaan vuosien
aikana tehneet, on tehty kyseisen ajan mahdollisuuksien, kannusteiden, rajoitusten
ja esteiden kehyksissa. My0s ikd, sukupuoli, sukupolvi, yhteiskuntaluokka, ymparis-
to, kulttuurinen tausta ja ajankohta ovat vaikuttaneet toimijuuden rakentumiseen ja
muotoutumiseen. (Jyrkama 2008, 193 —194.)

Rakenteet tuottavat ihmisten valintojen taustaksi erilaisia yhteiskunnallisia reuna-
ehtoja ja olosuhteita (Vaattovaara 2015, 41). Reunaehdot voivat olla esimerkiksi kro-
nologiseen ikdan kohdistuvia rakenteiden tuottamia positioita. Ne voivat olla myos
lakien, erilaisten saddosten tai diskursiivisten ikddn ja ikddntyneen kayttaytymiseen
liittyvid maérittelyjd ja odotuksia. (Ruuskanen-Parrukoski 2018, 23.) Tassa tutkimuk-
sessa diskursiivisina reunaehtoina ja odotuksina voidaan pitda erityisesti muistisai-
rauden diagnoosin ja idn perusteella rakentuvia ja muotoutuvia kasityksida vanhojen
ihmisten toimintakyvysta ja toimijuudesta.

Muistisairauteen sairastuneiden idkkdiden asumista ja toimijuuden rakentumista
voi Giddensin esittdmadd rakenteiden kaksinaisuutta mukaillen tarkastella seuraavalla
tavalla: Toisaalta se, minkélaisiksi toimijoiksi ndama ihmiset ympariston muiden ih-
misten ndkokulmasta rakentuvat tai jasentyvat, madarittaa sitd, miten heihin suhtaudu-
taan ja millaisia asuntoja ja asumisymparistoja heille suunnitellaan. Toisaalta taas se,
millaisia asuntoja ja asumisymparist6jd muistisairauteen sairastuneille suunnitellaan,
rakentaa kasitysta heistd ja heidén toimijuudestaan. (Viinisalo-Heiskanen and Hujala
2013, 54.) Tassa ajattelussa vanhojen ihmisten toimijuus ja samalla asuminen maaritel-
ladn usein ulkopuolelta kédsin, toisten tulkintoina. Samalla naihin tulkintoihin sisaltyy
muistisairaisiin kohdistuvia ennakkoluuloja ja -asenteita. Idkkdiden asukkaiden omat
tulkinnat toimijuudestaan ja asumisestaan jaavat useimmiten tdysin pimentoon.

Tutkimuksellani tavoittelen sellaista ymmartavaa yhteiskunnallista keskustelua,
jossa yhtena nakokulmana nostettaisiin esille myos vanhojen muistisairauteen sai-
rastuneiden ihmisten omia toimijuuteensa ja asumiseensa liittyvia tulkintoja. Erddssa
seminaarikeskustelussa minua varoitettiin jattdmasta tutkittaviani heitteille antamalla
heidan toimijuudestaan liian hyvéa kuva. Miten idkkdiden toimijuutta sitten tulisi ku-
vata, jotta vélttyisin jattamasta heitd heitteille? Tédhan olen saanut apua Marja-Liisa
Honkasalon (2008, 81; 2004a, 57) kuvaamasta toimijuuden kasitteestd, jota han nimit-
taa arkiseksi (ks. myos Jokinen 2005), kiinnipitiviksi ja pieneksi toimijuudeksi. Kasittelen
sitd tarkemmin luvussa 4.2.2.
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4.2 TOIMIJUUS TUTKIMUKSEN AINEISTOJEN
ANALYSOINNISSA

Tutkimuksessani tarkastelen késityksida muistisairaiden toimijuudesta ja asumisesta
asumisen suunnittelun, julkisuuden ja asukkaiden omasta nakokulmasta. Asukkaiden
toimijuuden méarittelyyn osallistuvat ndin sekd asukkaat itse etta ulkopuoliset tahot.
Etsin toimijuuden kuvaamiseen viitekehystd, joka mahdollistaa toimintakadytantdjen
tarkastelun monesta nakokulmasta. Paadyin kayttamaan Jyrkaman (2008, 190-201;
2007a) ikaantymistutkimukseen kehittdmaa toimijuuden teoreettis-metodologista
viitekehysta sekda Honkasalon (2008, 81; 2004a, 57) kédyttamien arkisen, kiinnipitivin
ja pienen toimijuuden késitteiden avulla muodostamaani jiljelli olevan ja korvaavan toi-
mijuuden kasitetta.

4.2.1 Toimijuuden teoreettis-metodologinen viitekehys

Jyrkdman kehittdma toimijuuden viitekehys, modaliteettimalli, pohjautuu Anthony
Giddensin strukturaatioteoriaan seka semiotiikan ja semioottisen sosiologin piirissa
kaytyihin keskusteluihin (Jyrkama 2008, 190). Sen mukaan toimijuus syntyy, muo-
toutuu ja uudistuu tilanteisesti kontekstissaan kuuden, toisistaan erilladan pidettavan
mutta toisiinsa kytkeytyvan modaliteetin (ulottuvuuden, ainesosan) — kykenemisen
(kyetd), osaamisen (osata), haluamisen (haluta), taytymisen (tiytyd), tuntemisen (tuntea)
ja voimisen (voida) — keskindisestd kokonaisdynamiikasta (mt. 195).

lakkédiden muistisairaiden asumisen ja asuinympariston kontekstiin sijoitettuna kye-
td -ulottuvuudessa on kyse fyysisista ja psyykkisista kyvyista ja kykenemisista seka
my0s perinteisestd “ruumiillis-mielellisestd” toimintakyvystd, joka vaihtelee tilanteesta
toiseen ja jossa vanhetessa ja muistisairauden edetessé ja mahdollisten muiden sairauk-
sien lisddntyessa tapahtuu muutoksia. Kyeti -ulottuvuuden avulla voidaan esimerkiksi
tarkastella, kuinka fyysiset tilat ja ymparistot seka teknologiset laitteet mahdollistavat
tai rajoittavat idkkdiden toimintaa. Osata viittaa sithen, pystyvatko vanhat ihmiset kdyt-
tdmadn elamansa aikana hankkimiaan taitoja ja ovatko nama taidot riittavia jokapai-
vaisistd rutiineista suoriutumisessa. Haluta puolestaan viittaa toiveisiin, tahtomiseen,
motivaatioon ja tavoitteisiin kuten esimerkiksi siihen, missa idkkaat haluavat asua ja
mitd he haluavat kotonaan ja asuinymparistossaan tehda. Taytydi liittyy fyysisiin, so-
siaalisiin, normatiivisiin tai moraalisiin esteisiin, valttamattomyyksiin ja rajoitteisiin.
Tiytyi -ulottuvuuden avulla on mahdollista muun muassa selvittad, mitkd konkreettiset
rajoitukset muistisairaan asukkaan fyysisissa ymparistoissa ovat valttamattomia. Tuntea
-ulottuvuus liittyy asuinympariston ominaisuuksien kokemiseen ja arvioimiseen seka
niihin liittyviin tunteisiin. Sen avulla voidaan esimerkiksi etsid vaihtoehtoisia tapoja ja
keinoja valttaméattomien rajoitusten toteuttamiseen niin, ettd ne rajoittaisivat asukkaan
arjen toimijuutta mahdollisimman vahan. Kuudes ulottuvuus, voida, siséltyy esimerkik-
si asuinpaikan asukkaalle tarjoamiin erilaisiin toimintamahdollisuuksiin ja sithen, missa
maarin asuinpaikka mahdollistaa asukkaan omia (paivittdisid) valintoja.

Toimijuuden viitekehyksen mukaisesti toimijuusprosessin muotoutumiseen
vaikuttavat eldméankulku ja toimijuuden koordinaateiksi nimetyt tekijat. Yksilon
elamankulku rakentuu toimien ja valintoja tehden historian ja yhteiskunnallisten
olosuhteiden luomien mahdollisuuksien rajoissa. Lisdksi eldaméankulkuun vaikutta-
vat esimerkiksi elaménkulun ajallispaikallinen sijainti, elamankulullisten tapahtumi-
nen ajoittuminen ja eldméankulun linkittyminen muiden ihmisten elaménkulkuihin.
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(Jyrkama 2008, 192-193.) Toimijuuden koordinaatit, joiksi Jyrkdma (mt. 194) mainitsee
idn, sukupuolen, sukupolven, yhteiskuntaluokan, ajankohdan, ympiriston sekd kulttuurisen
taustan ja ryhmin — voidaan hanen mukaansa ymmartaa tekijoin, jotka suhteessa toi-
mijuuteen ovat rakenteita, tuovat, tuottavat tai mahdollisesti muuttavat niita. Toisin
sanoen toimijuuden koordinaatit aktualisoivat eli tuovat esille rakenteita. Esimerkik-
si ikd on yksil6llisen ja kronologisen ominaisuuden lisdksi myos yhteiskunnallinen,
rakenteita aktualisoiva tekijd. Eri-ikdisiin ihmisiin kohdistetaan erilaisia méaarittelyja
ja odotuksia. (Mt.) Juuri omilleen yksin asumaan muuttaneeseen 18-vuotiaaseen koh-
distetaan asukkaana toisenlaisia odotuksia ja madrittelyja kuin 80-vuotiaaseen omassa
asunto-osakkeessaan yksin asuvaan vanhaan ihmiseen. Toisaalta, eri-ikdiset saattavat
madritelld itsensa asukkaana eri tavoin ja haluta asumiseltaan erilaisia asioita.

Jyrkdman (2007b; my6s Ruuskanen-Parrukoski 2018, 46) mukaan toimijuuden mo-
daliteettimalli ohjaa tarkastelemaan idkastd ihmistd voimavaraisena, tiettyyn aikaan
ja tietyssa sosiaalisessa tilanteessa toimivana yksilonad. Toimijuuden modaliteettien
avulla voidaan tarkastella, mihin idkés jokapaivaisissa tilanteissaan kykenee, mita han
osaa, mitd han haluaa, millaisia esteitd ja rajoituksia tilanteissa on ja mitka vaihtoehdot
ja mahdollisuudet hanelld on toimia. Ndin se erottautuu perinteisestd toimintaky-
ky-ajattelusta, jossa idkdsta tarkastellaan enemman tietyn toimintakyvyn omaavana,
mutta objektina. Toimijuuden viitekehystéd soveltamalla voidaan myo&s esimerkiksi
tuoda esille, mitka palvelujarjestelman toimintakdytannot tukevat, estavét tai rajoit-
tavat muistisairaan asukkaan toimijuutta.

Tutkimuksessa muistisairauteen sairastuneiden, idkkéiden ja yksinasuvien haas-
tateltujen arkeen kuului vaihtelevassa maarin ymparilla toimivia muita ihmisia kuten
laheisia ja sosiaali- ja terveydenhuollon tydntekijoita. Nama olivat esittdneet haasta-
telluille toiveita ja my0s vaatimuksia, miten asukkaiden tulisi asumistaan jarjestaa.
Kun haastatellut kertovat omista kykenemisistaan, osaamisistaan, haluamisistaan tai
haluttomuudestaan sekd taytymisistddn erilaisten asioiden toteuttamisessa, heraa
kysymys, kéyttavatko he asioiden toteuttamiseksi omaa tahtoaan ja osaamistaan vai
ulkopuolelta annettuja ehtoja. Pekka Sulkunen ja Jukka Torronen (1997, 88-89) ovat
nimenneet edelld kuvatut toimijuuden modaliteetit pragmaattisiksi modaliteeteiksi,
jolloin painotetaan toimijan omia arvioita toimintakyvyistdaan ja kompetenssistaan
toimia (myos Ruuskanen-Parrukoski 2018, 29-30; Veijola 1997, 131).

4.2.2 Jiljella oleva ja korvaava toimijuus seka toimijuuden tunto

Millainen toimijuus tarkentuu muistisairauteen sairastuneen asukkaan arkeen silloin,
kun arki, sellaisena kuin hdn on sen tottunut hahmottamaan, nayttaa vahitellen lipu-
van hénelta ulottumattomiin? Miten kuvata toimijuutta silloin, kun asukasta ympa-
riston madritteleména pidetddn osaamattomana ja kyvyttomana?

Téllaisia kysymyksid herasi minulle tutustuessani muistisairauksia ja muistisai-
raita koskevaan tutkimuskirjallisuuteen ja kuunnellessani haastattelemieni vanhojen
ihmisten arjen kuvauksia. My6s kuunnellessani muistisairauteen sairastuneen ysta-
vani ajoittain hyvinkin selkeitd ndkemyksid omasta eldmaéntilanteestaan, toiveistaan
ja peloistaan, nousivat ndma kysymykset usein mieleeni.

Honkasalo (2008, 80; 2004a, 57) kertoo pohtineensa samantyyppisia kysymyksia
tehdessddn etnografista tutkimusta sairauksista ja kdrsimyksistd pohjoiskarjalaisten
aitien keskuudessa. Hanen toimijuustarkastelussaan on muutoinkin yhtymakohtia
omien pohdintojeni kanssa.
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Honkasalon tutkimuksen &idit olivat aikaisemmin monin eri tavoin osallistuneet
kansalaisyhteiskunnan rakentamiseen. Sairauksien ja kdrsimyksien myotd on heidan
toimijuutensa muuttunut. Heiddn toimijuutensa muotoutuu nyt paljolti toistamisen
ja kaytannollisen arkisen tekemisen kautta. Se ei néyttdisi valittomasti tahtadvan ul-
koisen maailman muuttamiseen, pikemminkin sen ylldpitoon. Toimijuus toteutuu
arjen ldhes huomaamattomissa kadytannoissa kuten ruonlaitossa, siivoamisessa, esi-
neiden ja kodin puhdistamisessa, muistelemisessa ja eldmaésta ja lapsista puhumises-
sa. Aitien tavoitteena on ensisijaisesti arkeen liittyvien vaikeuksien ja kérsimysten
sietaminen. (Honkasalo 2008, 80; 2004a, 57.) Honkasalo tarkastelee ditien toimijuutta
olemassaolon, jatkuvuuden ja ldsndolon nakokulmasta, sidoksena ja otteena ympardi-
vaan maailmaan (mt. 2008, 81; Honkasalo 2004a, 57). Han on padtynyt nimittdmaan
ndiden ditien nykyistd toimijuutta arkiseksi (ks. myo6s Jokinen 2005), kiinnipitiviksi,
minimaaliseksi tai pieneksi toimijuudeksi, koska se on ilmiasultaan pienimuotoista suh-
teessa sen valtaviin pddmaariin, maailman pitdmiseen paikallaan, oman ja perheen
otteen turvaamiseen ja pysyttdmiseen maailmassa. Honkasalo ei pida pienuutta tassa
ajattelussa vahateltavéana eivatka pienuus ja suuruus ole muutoinkaan arvoasetel-
massa toisiinsa nahden. Ainekset, jolla pientd toimijuutta rakennetaan, ovat perdisin
naiden toimijoiden valittomastd eldmasta ja heidan maailmankuvastaan. (Honkasalo
2008, 81; 2004a, 57.)

Oman aineistoni haastateltujen toimijuus muistuttaa osittain Honkasalon maarit-
telemédd pientd toimijuutta. Kysymyshan on arjen kdytannoissa toteutuvasta ilmia-
sultaan pienimuotoisesta toiminnasta. Tarvitsin kuitenkin tutkimukseni toimijuus-
késitteeseen sellaista tarkennusta, joka ottaisi huomioon muistisairauksien etenevan
luonteen. Muistisairauden edetessa sairastuneen taidot taantuvat ja hanen otteensa
elamaan vahitellen ja usein jo varhaisessa vaiheessa ajoittain herpaantuu. Ulkopuo-
lelta tarkasteltuna tdma nédkyy vahenevana osallisuutena arkeen (Jyrkama 2013).
Péaadyin tarkentamaan toimijuuskasitteeni jiljelli olevaksi ja korvaavaksi toimijuudeksi.
Jaljella olevalla ja korvaavalla toimijuudella tavoittelen toimijuutta, joka kuvaa muis-
tisairaan ilmiasultaan piiloutuvaa ja murroksessa olevaa toimijuutta, jolla han pyrkii
edelleen vaikuttamaan ja osallistumaan arkeensa. Jaljelld oleva ja korvaava toimijuus
on tilanne- ja paikkasidonnaista. [lmiasultaan piiloutuva toimijuus voi sopivassa ti-
lanteessa tai paikassa ja/tai toisen henkilon avustuksella tulla nakyvéksi. Jaljelld oleva
ja korvaava toimijuus on positiivinen lahestymistapa muistisairaan toimijuuteen. Kun
jo lahtokohtaisesti toimijuus on jéljellid, se hyvin todennakdisesti siirtdd muistisairaan
toimijuuden tarkastelun myonteiseen suuntaan toisin kuin mihin muistisairas ei aina-
kaan pysty tai mitd hin ei ainakaan osaa -keskustelu.

Jaljellad olevaan ja korvaavaan toimijuuteen siséltyy muistisairauden etenemisen
mydtd arjessa yha lisddntyvien vaikeuksien sietdmistd ja vaatimus niistd selvidmiseen.
My0s ymparilld olevien ihmisten reaktiot ja asenteet saattavat lisiatd painetta selviy-
tymisestd. Pyrkimys toimijuuden tunnon sdilyttdmiseen on vahva. Tuula Gordonin
(2005, 114-115, 119) mukaan toimijuuden tunteella tai tunnolla tarkoitetaan kasityksia
omasta toimijuudesta, siitd, padseeko paattamaan, ovatko paatokset mahdollisia tai
osaako pdattdd. Toimijuuden tunne tai tunto viittaa siis kasitykseen, ettd on oman
elaméansa subjekti, mind itse, joka tekee pdatoksid ja toteuttaa niitd. Virkola (2014,
18) toteaa toimijan pyrkivén tasapainoon omien kykyjen ja taitojen sekd ympariston
mahdollisuuksien ja rajoitteiden valilla. Ihmiselle on tarkeda sdilyttaa arjessaan tunne
siitd, ettd han osaa ja pystyy hallitsemaan elaméaansa ja ettd mahdollisuus tehdd omaa
elamaad koskevia valintoja ja paatoksia sailyy itselld (mt.) vield silloinkin, kun kyky
padtosten ja valintojen tekemiseen on haurastunut. Tassa tarkoituksessa on myos
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muistisairaiden kohdalla alettu puhua tuetusta piitoksenteosta® (Muistiliitto 2020a ja
2020b). Aikaisemmin tuetusta padtoksenteosta on keskusteltu lahinna kehitysvam-
maisten oikeusturvaa késiteltdessa (ks. esim. Sivula 2010). Tuettu paatoksenteko tar-
koittaa sitd, ettd muistisairaalla on oikeus saada tukea valintojen ja paatosten tekoon.
Valintoja ja paatoksia ei kuitenkaan tehdd hdnen puolestaan, vaan erilaisin tavoin,
kuten esimerkiksi kuvia havainnoinnin tukena kayttamalld, pyritaan vahvistamaan
muistisairaan oman tahdon esillesaamista muistisairauden edetessa. (Muistiliitto
2020b.) Olennaista on mahdollisuuksien mukaan antaa tilaa idkk&én omille valinnoille
ja siten my0s hénen jaljella olevalle ja korvaavalle toimijuudelleen.

Tyypillinen esimerkki toimijuutta ja toimijuuden tuntoa koskettavasta asumi-
seen liittyvéastd valinta- ja paatoksentekotilanteesta on pohdinta ulkopuolisen avun
pyytdmisesta asunnon siivoukseen. Usein aloitteentekijoind ovat idkkaan laheiset tai
sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijat, joskus my0s idkas itse. Asunto ja koti on
asukkaalle yksityisyyden aluetta ja asukas toimii sielld omalla tavallaan. Ulkopuolisen
avun vastaanottaminen herattdaa asukkaassa monenlaisia hanen omaan toimintaky-
kyynsa ja tilanteeseensa liittyvid ajatuksia. Jane Aronson (2002; myos Clapham 2005,
230) on ryhmitellyt vanhat ja heikkokuntoiset ihmiset kolmeen ryhmaan sen perus-
teella, miten he reagoivat kotiin annettavan avun ja hoivan vastaanottamiseen. Nama
ryhmaét han nimeda vastuunottajiksi, vatkutuskyoyttomiksi ja tunteidensa tukahduttajiksi.
Vastuunottajat kontrolloivat tilannettaan ja hallitsevat ehdot, joilla tyontekijat voivat
tulla heidan koteihinsa ja osallistua heidan intiimeihin asioihinsa. Samalla he pyrkivéat
varmistamaan, ettd annettava apu ja hoiva vastaa heidan tilannettaan ja tarpeitaan ja
tinkii vain minimaallisesti heiddan mieltymyksistdan. Vaikutuskyvyttomdit ahdistuvat,
koska tuntevat, etteivat voi vaikuttaa tilanteeseensa. Se, etteivat he voi kontrolloida
ulkondkodan eivatka ymparistoaan, synnyttaa hdapeaa ja itsekritiikkia. Tunteidensa
tukahduttajat sopeutuvat hoivaajien odotuksiin ja kdytdnnon tilanteeseen, jonka he
havaitsevat. He vetaytyvit kyvyttdmyyteensa ottaa vastuu ja vdistaméattomyyteen
ohittaa omat mieltymykset ja toiveet.

Tutkimuksessa kdytan mukaillen Aronsonin ryhmittelya luonnehtiessani iakkai-
den haastateltujen toimijuutta sekd suhtautumista elamantilanteeseensa ja arjen vaa-
timuksiin. Luonnehdinnat olen tehnyt sen mukaan, mitka piirteet tulkitsen nousseen
haastatteluissa ja niiden yhteydessa tekemisséani havainnoinneissa voimakkaimmin
esille.

Asukas asuu asunnossaan yleensa erilaisten esineiden, valineiden ja laitteiden ym-
pardimana. Mika on niiden suhde asukkaan muistisairauteen ja mita télle suhteelle
tapahtuu muistisairauden edetessd? Tarkastelen seuraavassa esineitd erdanlaisina
”toimijoina”. Soveltuvin osin kédytan analyysissd Martin Heideggerin (2000, 94-103)
fenomenologista kasilla- ja esilldolevuustematiikkaa.

*Hallituksen esitysluonnoksessa (HE-luonnos 31.1.2017) laiksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja
terveydenhuollossa, ehdotettiin terveydenhuollon potilaslakiin ja sosiaalihuollon asiakaslakiin otettavaksi
sadnnokset tuetusta paatoksenteosta. Lausuntokierrokselta saadun palautteen mukaan sddannokset olisivat
vaatineet vield lisivalmisteluja- ja selvittelyja, eika sitd ollut mahdollista tehda tiukan valmisteluaikataulun
puitteissa. Tuettua paatoksentekoa koskevat pykdehdotukset jatettiin pois toukokuussa 2017 annetusta
hallituksen esityksestd laiksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollossa (HE 47/2017).
Tuetusta paatdksenteosta ks. Méki-Petdja-Leinonen (2017, 46; 2014, 213-215).

49



4.3 KASILLAOLEVUUDESTA ESILLAOLEVUUTEEN

Arkipaivaisilld asumisen kaytantoihin liitetyilla esineilld ja valineilld on kullakin oma
funktionsa. Etnologi Orvar Lofgren (1997, 103-104) on todennut, ettei esineita vain os-
teta, katsota, tuijoteta tai tarkastella, vaan niitd my0s kosketaan, huolletaan, korjataan
ja kdytetdan, yllapidetdan, hyldtaan ja otetaan uudelleen kdyttoon. Esineiden kanssa
siis ollaan monella tavoin vuorovaikutuksessa. Vuorovaikutukseen vaikuttavat mer-
kittavasti esineiden kayttdjan kyvyt ja taidot. (Mt.) Parhaimmillaan esineet avustavat
yksilod toimimaan itsensa hyvaksi. Mikali kayttdjan omat kyvyt ja taidot ovat hei-
kentyneet ja hén tarvitsee toisen ihmisen apua (kuten hoivasuhteessa), voivat esineet
helpottaa tai joskus my0s vaikeuttaa hoivassa olennaista ihmisten valista kanssakay-
mistd. Samoin ne voivat mahdollistaa hoivakokemuksen tilan ja hoivan tapahtuman.
(Lehto 2015, 71; Lehtonen 2008, 87.) liris Lehto toteaa (ks. my6s Woodward 2007),
ettd esineet ja vélineet toimivat myos erilaisten tunteiden, kuten huolien, pelkojen,
halujen, pyrkimyksien ja toiveiden viélittdjina ja symboleina. Esineitd voidaan siis
pitdd monella lailla enemman tai vahemmén aktiivisina “toimijoina” (Lehto 2015, 71).

Peilaan esineiden ja vilineiden kayttdmista ja niiden kanssa vuorovaikutuksessa
olemista Heideggerin ajatuksiin esineiden ja vilineiden kasilla- ja esilldolevuudesta.
Han pohtii késilla- ja esillaolevuutta vélineanalyysissaan’® (Heidegger 2000, 94-103).
Vilineanalyysin lahtokohtana on ihmisen jokapédivdinen oleminen, jossa hdn on aina
jossain tavanomaisessa ymparistossd suorittamassa paivittdisia askareitaan tuttujen
tyovalineiden parissa. Arkinen tyonteko vilineiden parissa synnyttdd ihmiselle sen
maailman, jossa hédn elda. Vilineet ovat kaytossa ja kasillaolevia. Kun ihmisen tyon-
teko jostain syysta kohtaa jonkin hdirion, esimerkiksi tyovaline menee rikki tai se on
poissa paikaltaan tai kun ihminen jostain muusta syysta alkaa tarkastella ymparis-
toadn tietoisesti, hdn menettda otteensa valineisiin ja ne muuttuvat kasilldolevista®
esillaoleviksi®. (Mt.; Passinmaki 2002, 29.) Vilineet eivat talloin ole kaytossa. Esilla-
olevien valineiden kanssa toimimista, toisin sanoen niiden kayttamistd, ei voi jatkaa
ennen niiden korjaamista tai paikoilleen laittamista. Silloin ne voivat muuttua taas
esilldolevista kasilldaoleviksi. Esilldolevana (kdsillaolemattomana) voidaan pitad myos
sellaista asiaa tai tehtdvéaa, joka on siirretty tuonnemmaksi ja on hoitamatta. Téllainen
kasilldaolematon héiritsee ja on aina edessé ja vaatii, ettd se hoidetaan. (Heidegger;
2000, 103.)

Muistisairaus vaikeuttaa erityisesti uusien vélineiden, esineiden ja laitteiden kayt-
tamistd ja uusien asioiden ymmartamista. Toisaalta, vaikka valineet ja laitteet olisivat
jokapadivdisia ja tuttuja ja ne sdilyisivat ennallaan, ihminen, jolla on muistisairaus,
pikkuhiljaa etddntyy ja menettda otteensa niista. Suhde niihin 16yhtyy ja niiden mer-
kitys elaman rakennetekijoind vahenee. Vilineet ja laitteet jadvat aluksi ajoittain ja
lopulta kokonaan huomioimatta ja kayttamatta®. Kasilldolevat esineet muuttuvat

31 Martin Heideggerin vélineanalyysi liittyy hdnen pohdintoihinsa ympaéristossda kohdattavan olevan
olemisesta. Olevan olemisesta tarkemmin ks. Heidegger 2000; alkuperdinen 1927.

2 Alkuperdinen “Zuhandenheit”, “késilldolevuus” ja vastaavasti “késilldoleva” (“Zuhanden”) viittaavat
olevan tapaan olla ldasna kaytannollisessa toiminnassa. ”Zu-etuliite ilmoittaa jonkin olevan valittomasti
"kasilla” tai "kasille” (“Hand”) esim. “katevyytend” tai “kayttokelpoisuutensa puolesta”. (Heidegger 2000,
96 alaviite 87, suomentajan lisdys.)

% Alkuperdinen “Vorhandenheit”, olion oliollisuus, esilldolevuus (Passinmaki 2002, 29).

* Antti Hervosen ym. (1994) kirjan nimi "Kun ei muista miti lusikalla tehdiin” kuvaa konkreettisesti tata
kasilldolevuuden muuttumista esilldolevuudeksi.
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esilldoleviksi ja jossain vaiheessa niiden olemassaoloon ei kiinnitetd endd huomiota.
Niista tulee ikdan kuin ndkymattomid. Samoin kdy myos ihmisen jokapdivaisille valt-
tamattomille perusasioille kuten esimerkiksi ruokailulle. Muistisairas saattaa unohtaa
syoda ja ruoat jaavat jadkaappiin ja jopa poydalle koskemattomiksi. Myds muut eri-
laiset hoidettavat tehtdvat ja asiat siirtyvat vahitellen sivuun ja ne jadvat hoitamatta.
Esineet ja asiat lakkaavat olemasta (Bakker 2003, 47).

Esineiden tarkastelu enemman tai vahemman aktiivisina “toimijoina” ja tunteiden
valittdjina ja symboleina sekd niiden kasilla- ja esilldolevuus heréttivat minussa kysy-
myksid, joiden avulla koettelin naiden kasitteiden sopivuutta tutkimukseni analyysin
apukasitteiksi. Paallimmaisiksi nousivat kysymykset, voidaanko muistisairautta ja
etenkin sen etenemista tulkita Heideggerin tarkoittamana “hairiond”, joka aiheuttaa
valineiden ja asioiden — mukaan luettuna asunto ja arki — kasillaolevuuden muuttu-
mista niiden esilldolevuudeksi? Mikad on muistisairauteen sairastuneen vanhan ih-
misen suhde kasilldolevuuteen ja esilldolevuuteen? My®&s kasilla- ja esilldolevuuden
yhteys jéljella olevaan ja korvaavaan toimijuuteen on kiinnostava. IlImeneehén muis-
tisairaan vaheneva osallisuus arkeen lisdédntyvana riippuvuutena muiden ihmisten,
laheisten tai ammattilaisten avusta, vaikka samalla on ldsnéd ihmisen pyrkimys jatku-
vuuteen ja toimijuutensa sailyttamiseen (Virkola 2014, 267).
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5 EMPIIRISET AINEISTOT, TUTKIMUKSEN
TOTEUTUS JAANALYYSI

Téassd luvussa esittelen aluksi ndkokulmat ja tutkimuskysymykseni, joiden avulla tar-
kastelen muistisairaiden asumisen ja toimijuuden maarittelya. Sen jalkeen esittelen
empiirisen tutkimusaineistoni, kerron tutkimuksen toteutuksesta ja aineiston ana-
lyysista.

51 TUTKIMUKSEN NAKOKULMAT JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Lisdaantynyt yhteiskunnallinen kiinnostus muistisairaiden asumisen jarjestimiseen on
ollut havaittavissa myos tutkimuksissa. Aihetta on ldhestytty yleensa joko palvelujen
jarjestdmisen, hoidon ja ladketieteellisen ndkdkulman tai omaisten kokemusten kautta
(Virkola 2003, 6-7). Huolimatta siitd, ettd eri tavoin jarjestetty tehostettu palveluasu-
minen 2000-luvulla maassamme lisdéantyi, tutkimuksia muistisairaiden asumisen
suunnittelusta on tehty vain vahdn. Myos muistisairaiden asukkaiden omat asumis-
tulkinnat ovat jaéneet tutkimuksissa vahemmalle huomiolle. Kysymys on vanhoista
ihmisista, jotka lahtokohtaisesti asuvat kotona, mutta kuinka kauan, sitd arvioidaan
jokaisen kohdalla yksilokohtaisesti. Heilld on eteneva sairaus, jonka myota toiminta-
kyky vaajaamatta heikkenee.

Suunnittelu ja julkisuus muovaavat kasityksiamme muistisairaista ihmisistd. Reg-
nierin (1994) mukaan hoito- ja hoivakotien arkkitehtuuria voidaan pitda merkittavana
yhteiskunnallisena ilmioné, koska sen sanotaan kuvaavan vanhojen ihmisten yleista ar-
vostusta ja huolenpitoa yhteiskunnassa. My0s tapa, jolla idkkaista ihmisista puhutaan,
vaikuttaa heiddn asemaansa ja kohteluunsa yhteiskunnassa (Viinisalo-Heiskanen and
Hujala 2013, 52). Tutkimuksessani kysyn, miten ja millaisena muistisairaiden asuminen
ja toimijuus nayttaytyy nakokulmasta ja kontekstista riippuen? Lisaksi havainnollistan
eri ndkokulmien valistd suhdetta ja mahdollista nakdkulmien viélilld olevaa jannitetta.
Kukin tutkimukseni aineisto tuottaa erilaista tietoa samasta asiasta, iakkaiden muisti-
sairaiden asumisesta ja toimijuudesta. Nimesin kolme nédkokulmaa seuraavasti:

1. Asumisen suunnittelu,
2. Lehtikeskustelu ja
3. Muistisairaiden oma nakokulma

Asumisen Muistisairaiden
. i 1 1 e
suunnittelu Lehtikeskustelu oma nakokulma

Tutkimuksen tutkimuskysymykset ovat: Miten muistisairaiden asumista ja heidan
toimijuuttaan maaéritellddn asumisen suunnittelun, lehtikeskustelun ja muistisairai-
den omasta ndkokulmasta? Millainen kokonaiskuva muistisairaiden asumisesta ja
toimijuudesta talta pohjalta syntyy?
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Ensimmadiseen tutkimuskysymykseen etsin vastausta aineistosta eri ndkdkulmien
keskeisten kysymysten tarkastelun avulla. Toiseen tutkimuskysymykseen vastaan
nakokulmatarkastelun myo6ta muodostuneen kokonaiskésityksen perusteella.

Asumisen suunnittelun ndkdkulmassa keskeisia kysymyksia ovat: Kuinka muis-
tisairaille tarkoitettujen asuntojen suunnittelu selitetddn ja ymmarretddn asuntojen
suunnittelijoiden puheessa? Mitd ja miten suunnitella asuntoja yksinasuville, joiden
ennakoidaan siirtyvan pois nykyisesta kodistaan? Millaisina asuntojen suunnittelijat
nédkevat muistisairaat asukkaat? Miten asuntojen suunnittelussa otetaan huomioon
asukkaan mahdollisuus toteuttaa omia valintojaan ja toiveitaan? Asumisen suunnit-
teluun liittyvia keskeisid kysymyksid kasitelldaan arkkitehtien haastatteluaineiston
kasittelyn yhteydessa luvussa kuusi.

Lehtikeskustelun ndkokulmassa ovat keskeisid seuraavat kysymykset: Miten
muistisairaista asukkaista ja heiddn asumisestaan ja toimijuudestaan puhutaan leh-
tikirjoituksissa? Miten muistisairaat nahdaan ulkoapain julkisuudessa? Lehtikeskus-
telun nakokulmaan liittyvia kysymyksia kasitellaan luvussa seitseman.

Muistisairaiden omassa nakokulmassa keskeisid ja olennaisia kysymyksia ovat:
Miten muistisairaat itse ndkevat itsensa asukkaina ja toimijoina ja minkalaisia merki-
tyksid he antavat asunnolleen ja asumiselleen? Miten asukkaat itse tulkitsevat asumis-
taan ja toimijuuttaan? Heilld on takana jo pitkd asumisen matka ja asumiskokemuksia
on karttunut erilaisista paikoista ja yhteiskuntahistoriallisista tilanteista. Nyt he ovat
etenevan muistisairautensa kanssa uudessa eldamaéntilanteessa. Millainen merkitys
asumiselle tdssd asumisen murrosvaiheessa annetaan? Miten asuminen jasentaa ela-
maa? Mitka tekijat asumisessa nostetaan merkittavina esille? Miksi juuri ne tekijat
tulkitaan merkityksellisiksi? Jadvatko jotkut asumiseen liittyvat tekijat mainitsematta?
Millaisena ndyttaytyy asukkaan suhde asuntoon? Miten toimintakyvyn heiketessa
kdy asukkaiden toimijuudelle? Naita kysymyksia kasitellaan luvussa kahdeksan.

5.2 AINEISTOT

Ensisijainen tutkimusaineisto koostuu kahdesta kerddmastéani haastatteluaineistosta
seka lehtiaineistosta. Asumisen suunnittelussa aineistona ovat arkkitehtien haastatte-
lut vuodelta 2006, lehtikeskustelun aineistona ovat lehtileikkeet vuosilta 1999-2006 ja
muistisairaiden omassa nakokulmassa idkkadiden muistisairaiden haastattelut vuosil-
ta 2005 ja 2006. Toissijainen aineisto muodostuu muistisairaiden haastattelujen yhtey-
dessa tekemistédni havainnoinneista, tutustumiskaynneistani hoitokodeissa vuosina
2006-2008, tutkimusprosessin aikana tekemistani tutkimuspaivékirjamerkinndista
sekd niistd havainnoista ja ymmarryksestd, jota sain seuraamalla ldahelta idkkaan ys-
tavani muistisairauden etenemista vuosina 2009-2014. Tutkimusaineisto on koottu
taulukkoon 1.
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Taulukko 1. Tutkimusaineisto

Tutkimusaineisto

Laajuus

Haastatteluaineisto 1

Neljan arkkitehdin haastattelut
syksylla 2006

Yksi haastattelu/haastateltava.
Yhteensa nelja haastattelua

Kesto: noin nelja tuntia

Haastattelujen litterointiteksteja 42 sivua

Lehtileikeaineisto

Lehtileikkeet ajalta 25.2.1999—
14.8.2006

10 kansiota, joissa yhteensa 740 lehti-
leiketta 15 eri lehdesta

Lahemmassa tarkastelussa 165 lehti-
leiketta

Haastatteluaineisto 2

Kolmen iakkaan muistisairaan
haastattelut syksylla 2005 ja
syksylla 2006

Yhteensa viisi haastattelua. Haastatteluja
1-2 kertaa/haastateltava

Kesto: noin 11 tuntia

Haastattelujen litterointiteksteja 80 sivua

Muu aineisto

Tutkimuspaivakirjamerkinnat
haastateltavien rekrytoinnista
alkaen

Muistiinpanot muistisairaiden haastattelu-
jen yhteydessa tehdyista havainnoinneista,
kuudesta hoitokotikaynnista (vuosina

2006-2008) ja tutkimuksen tekemiseen
liittyvistd pohdinnoistani

Merkintoja tehty koko tutkimusprosessin
ajan tutkimusraportin valmistumiseen
saakka

Lahelta seuraamalla saatu
ymmarrys iakkaan ystavan
muistisairauden etenemisesta
vuosina 2009-2014

Muistiinpanoja ja kalenterimerkintéja
tapaamisistamme

Seuraavaksi esittelen aineistot taulukossa mainitussa jarjestyksessa.

5.2.1 Arkkitehtien haastattelut
Haastattelin neljda itdisuomalaista arkkitehtia syksylld 2006. Haastateltavat arkkiteh-
dit valitsin sattumanvaraisesti alueen puhelinluettelosta. Otin puhelimitse yhteytta
kuuteen arkkitehtiin, kaksi heistd kieltaytyi haastattelusta. Toinen vetosi kiireisiinsa ja
toinen siihen, etta “hinelld ei ole mitiin annettavaa dementoituneiden asuntoihin liittyvissi
asioissa” (Tutkimuspaivakirja 1.8.2006). Haastatteluihin suostuneet nelja arkkitehtia
suhtautuivat haastatteluihin myonteisesti ja he olivat tutkimusaiheestani ilmeisen
kiinnostuneita. Haastattelut tein arkkitehtien tyohuoneissa. Vaikka haastateltavien
tyopoydat ja kaappien paalla olevat rakennuspiirustuskasat samoin kuin arkkitehtien
puheet viestivat kiireisistd ja ylity0llistetyista tyopdivista, haastattelutilanteet olivat
rauhallisia ja aiheeseen keskittyneitda. Luonnehdin haastatteluja puolistrukturoidun
haastattelun ja teemahaastattelun valimuodoksi. Haastattelut etenivat suurin piirtein
ennalta laaditun kysymysrungon (liite 1) mukaan. Esittelen arkkitehdit Iyhyesti yhtei-
send ryhmand, en henkilokohtaisesti. Ratkaisuni perustuu seka arkkitehtien anony-
miteetin sdilyttamiseen ettd tutkimukseni tavoitteisiin tarkastella muistisairaiden asu-
mista ja toimijuutta suunnittelun nakokulmasta alan asiantuntijoiden tulkitsemina.
Haastattelemillani arkkitehdeilld oli 20-35 vuoden mittainen ammatillinen ko-
kemus arkkitehdin tyostd. Ndiden vuosien aikana heille oli kertynyt kokemusta
monenlaisista suunnittelutehtavista niin Suomessa kuin my6s ulkomailla. Heidan
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suunnittelukokemuksiinsa sisaltyi esimerkiksi asuin-, liike- ja teollisuusrakennuksia,
kouluja, sairaaloita, vanhainkoteja, erityisid asuntoja vammaisille, kirkkoja ja vanki-
loita. Asuntojen suunnittelu muistisairaille oli heille kaikille uusi asia. My®0s tietéa-
mys muistisairaiden asuntojen suunnittelusta oli vahaista. Kolme heista oli paraikaa
suunnittelemassa ensimmadistd kertaa hoitokotirakennusta joko kunnan tai yksityisen
yrittdjan tai yhteison toimeksiannosta. Neljds haastateltu kertoi olleensa tekemisis-
sd samantyyppisten vaatimusten kanssa suunnitellessaan vanhainkoteja ja asuntoja
vammaisille henkilgille.

5.2.2 Lehtileikeaineisto

Etsin tutkimukseeni aineistoa, jonka avulla voisin avata muistisairaiden asumiseen ja
toimijuuteen julkisuuden tai julkisen keskustelun nakdkulmaa. Syyskuussa 2006 sain
kayttooni Vanhustyon keskusliitosta erdaédn helsinkildisen omaishoitajan sinne toimit-
tamat lehtileikekansiot ajalta 25.2.1999 —14.8.2006. Lehtileikekansioita oli kymmenen
ja niissa oli lehtileikkeitd yhteensa 740 kappaletta 15:sta eri lehdesta.

Otin puhelimitse yhteytta lehtileikkeet kerdnneeseen omaishoitajaan ja kysyin ha-
neltd syyta lehtileikkeiden kerdamiseen.

Seuraavassa ote kdyméastamme puhelinkeskustelusta:

L*: "Miksi aloititte kerdti lehtileikkeiti?

Omaishoitaja: “Se johtui vaimoni kummalliseksi muuttuneesta tilanteesta. Parilta
ensimmiiiseltd vuodelta lehtileikkeet erviit ole niin kattavia koska vaimoni oireet eiviit
olleet jatkuvia. Halusin mahdollisimman paljon ajantasaista tietoa vaimoni sairaudesta
(Alzheimerin tauti) — ajan tasalla olevaa tietoutta.”

L: "Miki on kansioissa mainitsemanne teema?”

Omaishoitaja: ” Alun pitien Alzheimerin tauti, dementia, terveyskeskusten ldikdirit,
yksityislidkdrit, terveyskeskuksen sosiaalipuoli, poliklinikat, sairaalat ja akuuttisairaa-
lat. Sittemmin kunnallinen lyhytaikaishoito, pitkiaikaishoito, yksityiset sektorit yms.
Olen ottanut leikkeet meille tulevista lehdisti seki joitakin lltalehdestd. Ammattilehtii
(Kuulo, Sydin yms.) en ole ottanut mukaan — nehiin kirjoittavat jo muutenkin omaan
alaansa liittyvisti asioista. Mediassa on aiheen kisittely lisddntynyt ja 80-sivuinen
kansio tiyttyy nyt jo kuukaudessa...” (Puhelinkeskustelu lehtileikkeet keranneen
omaishoitajan kanssa, tutkimuspaivékirja 3.10.2006)

Siina vaiheessa kun keréadjélle oli kertynyt lehtileikkeitd jo useilta vuosilta, han oli lah-
joittanut ne Vanhustyon keskusliitolle mahdollista tutkimuskayttod varten. Kerroin
hénelle, ettd tarkoituksenani on kayttdd aineistoa vaitoskirjatutkimukseni. Han suh-
tautui siihen myonteisesti. Lihempaan tarkasteluun valitsin tekstit, joissa mainittiin
dementia (muistisairaus ja muistisairas nimityksid kaytettiin tuolloin vield harvoin),
dementoitunut, muistihdirid, muistamaton vanhus tai dementoituminen ja asuminen. Otin
tarkasteluuni my0s kaksi kirjoitusta, joissa puhuttiin vanhusten asumisesta yleisella
tasolla. Niissa kasiteltiin vanhusten asumisen teknisid apuvalineitd kuten elektronisia
tunnistimia ja kameroita, jotka yleensa liitetdén erityisesti muistisairaiden asumiseen.
Yhteensa ladhemmin tarkasteltavana oli 165 lehtileikettd. Lehtileikeaineisto koostui

*Merkintd L tarkoittaa minua haastattelijana.
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sanomalehtien (Helsingin Sanomat, Iltalehti, Nykypaiva), paikallislehtien (Koillis-
sanomat, Helsingin Uutiset, Meri-Helsinki, Pitdjanuutiset), aikakauslehtien (Apu,
ET-lehti, Kotiliesi, Suomen Kuvalehti, Valitut Palat) ja tiedotuslehtien (Helsinki-info,
Mehildinen, Tammenlastuja) paakirjoituksista, toimittajien tai avustajien kolumneis-
ta, haastattelu- ja tapahtumakuvauksista sekd mielipidekirjoituksista (liite 2). Kay-
tan aineistosta nimityksid lehtileikeaineisto ja lehtikeskusteluaineisto. Kyseessa ovat
painetut, erilaisten lehtien ja julkaisujen kautta julkisuuteen tuodut tekstit. Aineiston
keruun aikaan internet-tietoldhteet eivét olleet niin helposti ja yleisesti saatavilla kuin
nykyadan.

Otin aineiston kdyttooni tietoisena sen rajoituksista: kyse oli toisen henkilon eri-
laista tarkoitusta varten kerddmaéstd aineistosta. Kerddjan mielenkiinto oli alkujaan
kohdistunut Alzheimerin tautiin sairautena. N&din ovat muistisairauteen sairastuneen
asumiseen ja toimijuuteen liittyvat lehtikirjoitukset saattaneet ainakin aluksi jaada
héneltd tallentamatta. Toisaalta se, ettd hdn oli myohemmin kuitenkin laajentanut
aihepiiridan ja tallentanut kertomansa mukaan melko kattavasti dementiaan ja muis-
tisairauteen liittyvaa lehtikirjoittelua, puolsi aineiston ottamista tutkimuskayttoon.
Puoltava seikka oli my&s se, ettd hdanen seuraamiensa lehtien joukossa oli sellaisia
lehtia (kuten esimerkiksi Helsingin Sanomat), jotka antavat aiheelle mediajulkisuutta
koko valtakunnan alueella, vaikka muutoin en pitanytkaan lehtileikkeiden alkuperaa
tutkimuksellisesti merkitsevana. Lisdksi lehtileikeaineiston ajanjakso oli tutkimuk-
seni kannalta kiinnostava. Alkujakson lehtileikkeet olivat ajalta ennen tutkimuksen
aloittamista, uusimmat taas juuri samalta ajalta kuin tekemaéni haastattelut. Vaikka
lehtileikeaineiston tulkinnassa on otettava huomioon edelld mainitsemani keraamis-
tarkoitukseen liittyva rajoitus, antaa se silti reilun seitseman vuoden ajalta viitteita
siitd, mitd aiheesta on tuolloin julkisuudessa keskusteltu.

5.2.3 Muistisairaiden haastattelut

Muistisairaiden nakokulman avaamisessa kédytén aineistona eradssa Joensuun seu-
dulla sijaitsevassa kunnassa tekemidni kolmen yksinasuvan idkkaan henkilon, kahden
naisen ja yhden miehen haastatteluja. Tein yhteensa viisi haastattelua. Haastattelut
tein syksylld 2005 ja syksylla 2006. Naisia tapasin vuoden vélein kaksi kertaa ja miesta
kerran syksylla 2006 samoihin aikoihin kun tapasin naiset toisen kerran. Suunnittelin
tapaavani miehen toisen kerran seuraavana vuonna, mutta ldhes kolme tuntia kes-
taneen haastattelun kuluessa en tdysin kyennyt vakuuttumaan siitd, ymmarsiko han
syyn, miksi olin tullut hdnen luokseen. Han luultavasti, esittelystdani huolimatta, koki
minut vanhuspalvelujen viranhaltijaksi, joka oli tullut tarkastamaan hanen asumis-
kykyaan. Olisiko toinen haastattelukerta mahdollisesti vakuuttanut hdanet paremmin,
sitd on jalkikdteen mahdotonta arvioida. Haastatellut olivat ensimmaiselld haastat-
telukerralla 68-, 75- ja 81-vuotiaita. Heilta kaikilta oli diagnosoitu Alzheimerin tauti
noin vuotta aikaisemmin.

Haastateltavien rekrytointi

Tutkimukseni vaikeimpana kdytdnnon ongelmana pidin muistisairaiden idkkdiden
ihmisten rekrytointia eli heidén tavoitettavuuttaan haastateltavikseni (my&s Gilliard
ym. 2005). Muistisairaus ei valttamaéttd ainakaan heti ndy ihmisen ulkoisesta ole-
muksesta. Pyysin apua kunnan vanhustyon tyontekijalta. Jotta han voi antaa minulle
tietoja asiakkaistaan, tarvitsin ensin kunnan sosiaali- ja terveysjohtajilta kirjallisen
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tutkimusluvan. Haastateltavien valintakriteereiksi asetin yli 65-vuoden ian, muisti-
sairauden diagnoosin ja yksinasumisen. Asetin ikdrajauksen yleiseen vanhuuselake-
ikdan, koska kiinnostukseni kohdistui nimenomaan vanhojen ihmisten asumiseen.
Nuorempien, vield tyoikéisten ja erilaisissa perhesuhteissa olevien muistisairauteen
sairastuneiden asumisen tarkastelun rajasin tdiman tutkimuksen ulkopuolelle. Muisti-
sairauden diagnoosia pidin keinona, jolla pystyn tavoittamaan haastateltavat muiden
iakkaiden eldkeldisten joukosta, silld diagnoosi kategorisoi ndma ihmiset terveyden-
huollon jarjestelméén ja tiettyjen tyontekijoiden asiakkaiksi. Muistisairaus-diagnoosi
oli myos tarked tutkimuksen lahtokohta, silld halusin selvittdd, minkélaisia merki-
tyksia virallisesti todettu muistisairaus tuo haastateltavien asumiseen®. Kolmannen
valintakriteerin, yksinasumisen, taustalla ovat sekad aikaisemmat tutkimustulokset
ettd omat kaytdnnon vanhustyossa tekemani havainnot. Niiden perusteella muisti-
sairauteen sairastuneiden idkkaiden yksinasuminen todetaan usein ongelmalliseksi ja
todennakoisyys joutua laitoshoitoon on suuri jo sairauden alkuvaiheessa (Vuori 2008,
68; Eloniemi-Sulkava ym. 2001, 497). Edella lueteltujen valintakriteerien lisdksi tavoit-
teenani oli, ettd haastateltavat kykenevat vield jossain mddrin kertomaan sairauden
mukanaan tuomista kokemuksista ja vaikutuksista arjen toimintoihin. Tavoitteenani
oli saada haastateltavikseni kaksi naista ja kaksi miestd, jotta voisin tehda jonkin as-
teista vertailua sukupuolten valilla.

“Muutamalta olen tissi kysynyt, mutta he eivit ole halunneet osallistua haastatteluun.
Meillii on ensi viikolla Ensitietopiivit vastasairastuneille. Sielld nien joitakin asiak-
kaita, joilta kysyn asiaa. Ongelmana on ollut se, ettd suurin osa asiakkaistani on niin
huonomuistisia jo, tai huonokuntoisia, ettei ole syytd miettii heitd tihin. Yksinasuvia
miespuolisia diagnoosin saaneita on vain muutamia, naisia on useampia. Palaan asiaan
heti kun saan selville asiakkaat.” (Vanhustyon tyontekijan sahkopostiviesti, tut-
kimuspaivakirja 27.7.2005.)

Sain vanhustyon tyontekijaltad kolmen tutkimukseeni mukaan lupautuneen idkkaan
henkilon yhteystiedot. Heista kaksi oli naista ja yksi mies. Otin puhelimitse heihin
yhteyttd ja varmistin vield heiddn suostumuksensa osallistua haastatteluun. Taman
jalkeen sovin heiddn kanssaan haastatteluajat. Vanhustyon tyontekija toimi tutki-
muksessani niin sanottuna portinvartijana”. Portinvartijan kdyttamista tutkimuksiin
osallistuvien rekrytoinnissa on néhty olevan seka myonteisia ettd kielteisid seurauksia.
Rebekah Prattin (2002, 167) mukaan portinvartija voi olla osaltaan mahdollistamassa
muistisairaan henkilon paasya tutkimuksiin. Tasta syysta Pratt kehottaakin pitamaan
portinvartijoita tutkimusprosessin resurssina rekrytoinnissa. Lisa Wiklund (2011, 67)
ndkee portinvartijan henkilond, joka voi avata ovia maailmoihin, jotka ovat tutkijalta
muutoin suljettuja. Wiklund toteaa, etta vaikka ndma ovet ovat harvoin taysin "lu-
kittuja” ja ne voivat olla jopa vahan raollaan, saattaa niiden avaaminen ilman toisen
henkilon apua olla erilaisten sdantdjen ja ongelmien vuoksi vaikeaa. Tutkimuksessa-
ni tdllainen ongelma oli tutkimukseen osallistuvien tavoitettavuus. Portinvartijoiden

**Diagnosoinnin ajankohta ei kerro, kuinka kauan haastateltavillani on ollut muistisairaus, koska he ovat
voineet kokea muistioireita jo kauan ennen sairauden toteamista (vrt. Virkola 2014, 115). Sairauden keston
pituus ei ole tutkimuksessa olennainen asia.

Portinvartija (engl. gatekeeper) ilmausta kaytetaan keskeisesti antropologisissa ja etnologisissa menetelmissa.
Termilld on tietyissa yhteyksissa samankaltaisuutta ilmauksille avaininformantti (ruots. nyckelinformant)
ja padinformantti (ruots. huvudinformant), mutta sitd kdytetdan osittain eri tavalla. (Wiklund 2011, 67.)
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kayttimiseen kohdistuvassa kritiikissd on kyse siitd, ettd usein toiset, esimerkiksi
omainen tai hoivan ammattilaiset paattavat, onko idkds ihminen kyvykas puhumaan
tutkijalle tai yleensa osallistumaan tutkimukseen sen sijaan, ettd osallistumispaatok-
sen tekisi idkas itse yhdessa tutkijan kanssa (Gilliard ym. 2005, 579). Kritiikkia on
kohdistettu erityisesti muistisairaiden henkildiden rekrytointiin (mt.; Pratt 2002, 167).
Kayttamani tutkimukseen osallistuvien rekrytointitapa on altis kritiikille, silld alus-
tavan valinnan ja padatoksen haastateltavistani teki kunnan vanhustyon tyontekija. Han
ehdotti tutkimukseeni henkil6itd, jotka han katsoi kykeneviksi haastatteluun ja kysyi
heidén osallistumishalukkuuttaan. Samalla tutkimuksesta rajautuivat pois ne muut
hénen asiakkaansa, jotka han totesi tutkimukseen kykenemattomiksi (vrt. vanhustyon
tyontekijan sahkopostiviesti: ..., ettei ole syyti miettid heiti tihin. Tutkimuspaivakirja
27.7.2005). Kritiikin mahdollisuudesta huolimatta pidan rekrytointitapaa tutkimukses-
sani perusteltuna nimenomaan haastateltavien tavoitettavuuden vuoksi*. Ymmarran
vanhustyon tyontekijan roolin rekrytoinnissa Prattin (2002,167) perdankuuluttama-
na tutkimusprosessin resurssina ja Wiklundin (2011, 67) kuvaamana ovien avaajana.
Tavoitettavuus on erilainen, jos tutkimuksen kohteena ovat esimerkiksi hoivakodin
asukkaat kuten Ira Verman (2008)* ja projektiryhmén tutkimuksissa (2009) tai tietyn
projektin osanottajat kuten Virkolan (2014, 65,)* tutkimuksissa. Tuolloin on mahdol-
lista kéyttaa ainakin osittain suoraa tutkittavan ja tutkijan vélistd rekrytointia.
Haastateltavien rekrytoinnissa, samoin kuin muutoinkin koko tutkimusprosessin
ajan olen pyrkinyt pitdiméaan mielessa tutkimuseettiset perusteet. Tarja P6so (2005, 122)
kirjoittaa tutkimuksen eettisestd vaarasta. Eettiselld vaaralla hdn tarkoittaa tilannet-
ta, jolloin osallistuvien informointi, tietoon perustuva vapaaehtoinen osallistuminen,
luottamuksellisuus ja haitan tuottamattomuus, nuo tavanomaiset tutkimuseettiset
kriteerit, eivat toteudu tai niiden toteutumisesta ei voida olla varmoja. Tutkimukse-
ni kohderyhmén kohdalla tutkimuseettisten perusteiden selvittiminen on erityisen
merkittavaa, silld dementoivaan sairauteen sairastuneiden vanhusten tutkimista pi-
detédan eettisesti ongelmallisena, koska he ovat hauraita ja mieleltddn haavoittunei-
ta (Westius ym. 2010, 1265). On kysyttava, lisadko vai vahentaako tutkimus heidan
turvattomuuttaan. Ymmartamattomalla suhtautumisella voi tutkija aiheuttaa heille

% Haastateltavien tavoitettavuus oli perusteena myos esimerkiksi Jari Pirhosella (2017), kun hin
tutkimustaan varten pyysi henkilokuntaa valitsemaan tehostetussa palveluasumisessa olevat haastateltavat
idkkaat ihmiset. Pirhonen tosin epdili menettelytavassa olevan vaarana, ettd henkilokunta valitsee asukkaat,
jotka ovat kaikkein tyytyvdisimpia saamiinsa palveluihin. Tutkimustulosten mukaan ndin ei kuitenkaan
tapahtunut (mt. 41).

¥ Tkaantyneiden kuntoutumista tukevat toiminta- ja hoivaymparistot —projekti, IKU, oli Teknillisen
korkeakoulun Arkkitehtuurin laitoksen Sotera-instituutin ja Helsingin ammattikorkeakoulu Stadian
(01.08.2008 Metropolia) yhteinen tutkimushanke. IKU-projektin tavoitteena oli arvioida ja kehittda
kayttdjalahtoisesti ikdihmisten kuntoutumista ja omatoimista selviytymista edistdvid toiminta- ja
asuinymparistdja seka hoitohenkilokunnan ty6kykya tukevia hoivaymparistdja. Pilottikohteina projektissa
olivat Helsingin kaupungin vanhustenkeskukset Kustaankartano ja Kontula lahiymparistdineen.
Kayttajaryhmana olivat erityisesti dementiaoireiset vanhustenkeskuksen asukkaat, heiddn omaisensa seka
hoitohenkilokunta. Tutkijat yhdessd vanhustenkeskuksen henkilokunnan kanssa ensin valitsivat ne osastot,
jotka osallistuivat tutkimusprojektiin. Osastoilta asukkaat valittiin osittain henkilokunnan tekemén arvion
mukaan ja osittain haastattelutilanteen asukkaissa synnyttdman kiinnostuksen mukaan. (Verma 2008.)

% Virkola kertoo aloittaneensa kenttityon tyOskennellessddn tutkijana Ikdinstituutissa Raha-
automaattiyhdistyksen rahoittamassa Vanhuksen koti keskelld kaupunkia -projektissa (2008 —2011). Han
rekrytoi projektiin osallistuvista henkilista viisi yksinasuvaa naista tutkimukseensa. He asuivat Helsingin
kantakaupungin alueella ja heiltd kaikilta oli todettu Alzheimerin tauti. Virkola oli rekrytoinut naiset
tutkimukseensa kronologisessa jarjestyksessa sitd mukaa, kun he tulivat projektiin. (Virkola 2014, 65.)
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henkisen vamman tai tuottaa vahinkoa ndyryytyksend, pahastumisena, suruna tai
loukkaantumisena (Virkola 2014, 59; Sarvimaki ym. 2010.) Koin tarkedksi pyrkié en-
nalta ehkdisemaan mahdolliset mainitun kaltaiset epamiellyttavat tuntemukset. Olin
pyytanyt vanhustyon tyontekijaa kertomaan asiakkailleen perustiedot itsestani ja tut-
kimusaiheestani seka sen, ettd tutkimusaiheestani johtuen haluaisin tehdd haastattelut
haastateltavieni kotona. Silld, etta heille ennestddn tuttu tyontekija kertoi tulostani,
pyrin varmistamaan sen, ettd haastateltavat ymmartéisivat syyn, miksi joku heille
tuntematon tutkija olisi tulossa heidan luokseen. Pyrin ndin etukdteen luomaan luot-
tamusta ja vahentamaan haastateltavien mahdollista epavarmuutta ja pelkoa minua
ja haastattelutilannetta kohtaan. Késittaakseni valitsemani ldhestymistapa ainakin jos-
sain madrin toteutti tavoitettani. Tapa, jolla haastateltavat vastasivat haastatteluaikaa
soittaessani puhelimeen, kuvasti sitd, ettd he olivat tietoisia tulostani ja etta he olivat
odottaneet soittoani. Luottamuksen saavuttamista voidaan pitda tutkimushaastatte-
lun keskeisend tavoitteena, silld haastattelun anti tai “tulos” on valittomasti riippu-
vainen siitd, saavuttaako haastattelija haastateltavan luottamuksen. Haastattelija ei ole
vain passiivinen, merkitykseton valikappale, vaan han on osa haastattelutilanteen so-
siaalista vuorovaikutusprosessia. (Eskola ja Suoranta 2005, 93.) Ndiden luottamukseen
liittyvien tavoitteiden lisdksi halusin tillaisen kaksivaiheisen yhteydenoton avulla
luoda edellytykset sille, ettd muistisairaat osallistuvat tutkimukseeni vapaaehtoisesti
(vrt. Kayser-Jones and Koenig 1994, 20).

Kysyin vanhustyon tyontekijaltd hanen ehdottamistaan henkildista ainoastaan
kaikkein valttaméattomimmat tiedot kuten nimet ja asuinpaikat seka puhelinnumerot
ja osoitteet. Lisaksi tarkistin, ettd hanen ehdottamansa haastateltavat ovat yli 65-vuo-
tiaita. Omaisten yhteystietoja en kysynyt, koska halusin kohdata naméa haastateltavat
ja heiddn asumisen ja toimijuuden tulkintansa ja puheensa ilman kenenkaan ”oikai-
sevia” ja tdsmentavid nakemyksid. Halusin myos rauhassa havainnoida asumisym-
péristoa ja asukkaiden suhdetta sithen. Ty0ssédni kunnan vanhuspalvelujen sosiaali-
tyontekijana olin usein kokenut idkkdiden ja etenkin muistisairauteen sairastuneiden
asumiseen liittyvissd asioissa omaisten ja laheisten korostuneen roolin. Selvaa on, etta
yhteisty6 asukkaan omaisten ja laheisten kanssa on asumispalvelujen jarjestamisen
kannalta tarkeda ja usein aivan vélttdmatonta. Yhteisissa keskusteluissa ja tapaami-
sissa minulle jdi kuitenkin monta kertaa tunne, ettd asukkaan oma kasitys asumisti-
lanteestaan ja —toiveistaan taysin sivuutettiin. Nyt halusin kohdata asukkaat erilaisin
tavoittein, kiireettomasti ja ilman palvelujen jarjestaimisvelvollisuutta ja -tavoitetta.

Haastattelujen toteuttaminen

Tutkimukseni onnistumisen kannalta pidin tirkedna etukateen pohtia sekd omaa roo-
liani haastattelijana ettd vanhojen ihmisten roolia haastateltavina. Tutkimusintressini
liittyvat idkkdiden asumiselleen ja toimijuudelleen antamien merkitysten etsimiseen.
Aiheen moniulotteisuus ja abstraktisuus toi mieleeni useita kysymyksid, kuten miten
lahestyn heitd haastattelussani ja miten osaan kysya ”oikeita” kysymyksia? Pelkésin,
ettd jos haastattelutilanteessa noudatan tiukasti etukdteen laatimaani kysymyslistaa,
saattaa keskustelu jaada vaisuksi ja vastausten anti vahaiseksi. Kiinnostuin Holsteinin
ja Gubriumin (1995) kuvaamasta aktiivisesta haastattelusta. He nime&vat néin haas-
tattelun, jossa sekéd vastaaja ettd kysyja esitetdaan aktiivisiksi osallistujiksi ja tiedon
tuottajiksi. Verrattuna strukturoituun haastatteluun haastateltava ihminen nahd&an
passiivisen “vastausten sdilon” sijasta aktiivisena tiedon konstruoijana. Aktiiviset
haastattelut ovat vuorovaikutteisia tapahtumia, joissa haastattelija ja haastateltava
eivat ainoastaan tuo merkityksid julki vaan samalla my6s yhdessd vuorovaikutteisesti
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rakentavat ja tulkitsevat naitd merkityksia. (Virkola 2014, 69-70; Liithje 2005, 82; Hol-
stein ja Gubrium 1995, 7-8, 11-12.) Tutkimusintressinsa mukaisesti haastattelija seka
rajoittaa ettd kannustaa haastateltavaa vastauksien antamisessa. Haastattelija ei méaa-
raa sitd, mitd haastateltavat sanovat, mutta hén tarjoaa heille relevantteja tapoja muo-
dostaa kasityksia asioista ja asiayhteyksista tutkimusaiheen ja osittain jo annettujen
vastausten perusteella. (Holstein ja Gubrium 1995, 39.) Haastateltavalla on kdytossaan
monipuolinen tietovaranto, jota han kayttdad resurssina oman eldmansa tarkastelussa
ja tulkintojen tekemisessa. Tietovarannon avulla hén paitsi tulkitsee, myos valitsee
haastatteluun sopivan relevantin vastauksen. Tietovarannon kdyttStapa riippuu roo-
lista, jonka haastateltava ottaa, toisin sanoen, puhuuko hédn esimerkiksi diting, aikuise-
na tyttarena tai puolisona. Osallistujan eri positiot ja roolit voivat muuttua useampaan
kertaan haastattelun aikana. (Mt. 30.)

Lahdin toteuttamaan muistisairauteen sairastuneiden haastatteluja aktiivisen
haastattelun idean avulla. Kdytdn haastattelutavastani myos aktivoivan haastattelun
nimitystd, koska koen sen kuvaavan paremmin haastattelujen tavoitetta saada mah-
dollisimman monipuolista tietoa haastateltavan asumiseen ja toimijuuteen liittyvista
tulkinnoista ja asukkaan eldmaéntilanteesta (Torronen 2005, 23). Valmistelin kuitenkin
etukateen muutaman tutkimusteemaani liittyvan paakysymyksen ja niita tiydenta-
van lisakysymyksen. Pidin lisakysymysten etukéateisvalmistelua tarkeana siltd varal-
ta, jotta paasisin mahdollisesti niukkasanaisten vastaajien kanssa haastattelussa eteen-
péin (Eskola ja Suoranta 2005, 89). Minullahan ei etukédteen ollut tietoa esimerkiksi
haastateltavieni kielellisen ilmaisun taitojen ja kykyjen laajuudesta.

Nimitan tekemidni haastatteluja my0ds avoimiksi haastatteluiksi. Tiittulan ja Ruu-
suvuoren (2005, 11-12) mukaan avoin haastattelu on yksi nimitys strukturoimattomal-
le haastattelulle. Siind pidetdan lahtokohtana ennalta maarattya tutkimusteemaa ja
tutkimuksen tavoitetta, mutta itse haastattelu etenee avoimesti muistuttaen enemman
vapaata keskustelua kuin kysymys-vastaus-rakennetta (mt.). Selkein ero keskuste-
luun ndhden on osallistujien rooleissa: haastattelijalla on tiedon keraajana kysyjan
rooli ja haastateltavalla tiedon antajana vastaajan rooli (Ruusuvuori ja Tiittula 2005,
23). Koska etukéteen tiesin haastateltavista vain nimet ja idt ja heiddn asumisestaan
vain osoitteet, oletin, ettd avoin, mahdollisimman vapaamuotoinen haastattelu akti-
voivaan haastatteluun yhdistettyna voisi antaa strukturoitua haastattelua enemman
tilaa haastateltavien omalle dénelle.

Haastatteluissa kdytin runkona ensimmaisella kerralla neljad osa-aluetta: 1) eldman-
kulku, 2) asuminen, 3) ystavitja tuttavatja 4) tulevaisuuden nakymat. Toisella kerralla
ohjasin haastateltavia kertomaan lahinnd 1) asumiseen ja asumisen ymparistoon seka
2) tulevaisuuden nakymiin liittyvista asioista (liite 4). Elaméankulkuun ja sen tapahtu-
miin sekd niihin liittyviin henkil6ihin palattiin puheissa usein my®0s toisella kerralla.
Nain haastattelut saivat myos biografisen eli elamékerrallisen haastattelun piirteita.

Haastateltavat ottivat minut innostuneesti vastaan. Lyhyen alkujannityksen jalkeen
haastattelutilanteet muotoutuivat vapautuneiksi ja keskustelunomaisiksi. Haastatel-
tavat selvasti halusivat puhua eldmaéstdan ja arjestaan. Olin jo puhelimessa haastatte-
luaikaa sopiessani kysynyt ja saanut jokaiselta haastateltavalta luvan haastattelujen
nauhoittamiseen*!. Tasta huolimatta varmistin asian vield jokaisen haastattelun alussa.

“Joissakin tutkimusoppaissa (Hirsjarvi ja Hurme 2004) nauhurin kdyttd pidetaan niin itsestdan selvana,
ettei sen kayttoon tarvitse edes kysya lupaa haastateltavalta. Toiset oppaat (esim. Eskola ja Suoranta 2005,
89) taas ohjeistavat luvan kysymiseen. Haastatteluissani pidin luvan kysymistd tutkimuksen eettisen
nikodkulman kannalta ehdottoman tarkeana.
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Jokainen haastateltava suostui nauhoittamiseen. Aluksi pdydalla suriseva pieni ka-
settinauhuri ja mikrofoni aiheuttivat haastateltavissa jannitysta: “Mitis mie nyt siihen
sanoisin?”(istuma-asennon suoristaminen) (EK 2 ja tutkimuspaivakirja 14.8.2006). Pian
nauhuri kuitenkin unohtui ja sen olemassaolo saatettiin mainita ainoastaan kasettia
kadannettdessa. Poikkeuksen tahan teki mieshaastateltava, joka kesken haastattelun
pyysi katkaisemaan nauhoituksen viahaksi aikaa. Han halusi kertoa elaméssééan ta-
pahtuneesta ikédvasta tapahtumasta eika halunnut sitd nauhoitettavan. Tutkimusai-
neiston keruun eettisid periaatteita noudattaen suljin nauhurin. En my&skaan tehnyt
muistiinpanoja kyseisesta asiasta. Kerrottuaan tapahtuman, han kehotti minua taas
laittamaan nauhurin péalle.

Haastattelujen kesto vaihteli reilusta puolestatoista tunnista liki kolmeen tuntiin.
Haastattelujen paatyttya tutkimusaihetta sivuttiin osittain vield tee- ja kahvipoytakes-
kusteluissa ja jopa pois lahtiessédni ovelle saakka. Ndista jalkikeskusteluista tein joita-
kin muistiinpanoja tutkimuspdivakirjaani. Lumme-Sandt (2005, 140) on kehottanut
tutkijaa kiinnittdim&aan huomiota my0s haastattelutilanteen jalkeisen olotilan norma-
lisointiin. Valittomat kahvipdytdkeskustelut toteuttivat titd tavoitetta, silld havaitsin
haastateltavien pitdvan minua kyldilijind, vieraanaan, jolle oli varattu monenlaista
tarjottavaa ja joka toi heille tervetullutta vaihtelua tavanomaiseen arkeen. (Virkola
2014, 69, 102; Mikkola 2009, 58-59; Andersson 2007a, 369.) Anderssonin (2007a, 369)
mukaan kahvin tarjoaminen merkitsee haastateltavalle paitsi perinteista vieraanva-
raisuuden osoittamista my0s pelkdn haastattelun kohde —roolin hylkaamista. Omat
havaintoni ndista tilanteista olivat samansuuntaisia. My0s haastattelijan arkipdivaan
tuoma vaihtelu oli ilmiselva ja kdynti oli paivan odotettu ohjelmanumero: ”Yksinolo-
aikaa on ihan riittdmiin”(EM 1, tutkimuspaivakirja 27.9.2005).

Kolme haastateltua

Tunnistettavuuden hédivyttaimiseksi kdytan haastattelemistani henkil6istd peitenimia
Esteri Mdhonen (EM), Elvi Konttinen (EK) ja Tahvo Nenonen (TN) (my6hemmin ly-
hyesti Esteri, Elvi ja Tahvo). Samasta syystd olen muuttanut myos heiddn puheessaan
mainitsemiensa henkildiden ja paikkakuntien nimet. Haastattelulainauksissa kaytan
nimikirjainten ohella my6s numeroita 1 tai 2, jotka viittaavat joko ensimmaiseen tai
toiseen haastatteluun. Tahvon haastattelulainauksissa on pelkéastaan merkinta TN,
koska haastattelin hanta vain yhden kerran.

Kaikki kolme haastattelemaani idkastd asuivat samassa itdisuomalaisessa kunnassa
omistusasunnoissaan®. Alussa mainitsin, etta kiinnostukseni muistisairauteen sairas-
tuneiden asumiseen lahti erityisesti tilanteista, joissa asukkaan oli parjaamattomyy-
tensd vuoksi luovuttava omistamastaan asunnosta tai talosta. Kaikkien haastateltujen
asuminen omistusasunnossa oli kuitenkin puhdas sattuma, silld omistusasuminen ei
milldan tavalla ollut haastatteluun valikoitumisen kriteerina enka sita rekrytointivai-
heessa edes maininnut.

# Virkola nimittdd kdyntejdan naisten kodeissa epamuodollisiksi vierailuiksi. Niiden aikana kaydyt
keskustelut olivat alusta alkaen hdnen keskeinen kenttdtyon muotonsa. Han kutsuu niitd haastattelujen
sijaan keskusteluiksi. Naihin keskusteluihin liittyi usein yhteinen kahvinjuontihetki.

#Koska kaikki haastatellut olivat leskié ja heilld kaikilla oli rintaperillisid, olivat asunnot todennékoisesti
juridisesti kuolinpesien omistuksessa. Tutkimuksessani en késittele juridisia omistusoikeuksia vaan pidan
asuntoja haastateltujen omina heidédn niakemystensa mukaisesti.
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Esittelen seuraavassa haastattelemani henkil6t ja heiddan asuinymparistdistaan
tekemadni havainnot. Asuinympéristd on asunnon liséksi heiddn eldméntilanteensa
ainoita asumiseen liittyvid konkreettisesti havaittavia rakennetekijoitd, joista minulla
tutkijana on mahdollisuus muodostaa omat havaintoni. Kyse ei ole vain asuinym-
périston subjektiivisesta kuvailusta (Saarikangas, 2002a, 24), silld kdaytan asuinym-
péristosta tekemidni havaintoja myds analyysissa tdydentimaan haastattelupuhetta.
Parhaimmillaan havainnointitiedolla voidaan luoda tilaa asukkaiden toimijuudelle,
rakentaa konkreettisuutta ja ymmarrysta heidan nakokulmilleen ja tarjota danta hei-
dan huolilleen ja ilonaiheilleen (T6rronen 2005, 22). Asuinympariston esittelyn jalkeen
esittelen lyhyesti myos jokaisen haastatellun asumishistorian.

Esteri Mdhénen

Esterin asunto sijaitsi kunnan (kirkonkylin) keskustan tuntumassa olevan suurten koivujen
ympiréimin kerrostalon toisessa kerroksessa. Sinne johtivat jyrkit portaat. Talossa ei ollut
hissid. Alakerran portaiden vieressi oli potkupyori. Porrastasanteen ikkunalla kasvoi punai-
nen isokukkainen pelargonia. Ikkunan vieressi oli tuoli. Esterin asunnon ovessa oli ovisilmi
ja lukon kohdalle oli asennettu kiiltdvi rautalevy. (Tekemani havainnot ennen EM:n toista
haastattelua. Tutkimuspaivakirja 21.8.2006)

Esteri oli haastattelemistani henkildistd vanhin. Han oli ensimmaista haastattelua
tehtdessd 81-vuotias. Han oli syntynyt itdrajan takana, josta han oli vanhempiensa
ja sisarustensa kanssa sodan alkaessa joutunut muuttamaan siirtolaisena rajan télle
puolelle. Perheen oli méara siirtyd Lansi-Suomeen, mutta erilaisten sattumien vuoksi
he asettuivat asumaan Itd-Suomeen. Sielld perheen asuinpaikka vaihtui monta kertaa
isén tyotehtavien, “heittotdiden” vuoksi. Aina oli edessa uuden asunnon etsiminen ja
asumisen uudelleen jérjestely. Tassa korostui Esterin rooli perheen vanhimpana lap-
sena. Koska perheen kaikki lapset olivat tyttdja, piti isd vanhinta tytartaan “poikanaan”
ja otti hanet mukaansa niin asunnon etsimiseen kuin myos erilaisiin “miesten t6ihin”
kuten polttopuiden tekoon. Nama tyot olivatkin Esterille mieluisampia kuin perintei-
sesti naisten t0ind pidetyt navettatyot. Naimisiin mentyaan Esteri ja hanen miehensa
asuivat vuokralaisina pienessd mokissa lahellda molempien vanhempia siihen saakka
kunnes isd ja appi rakensivat heille ldhistolle uuden talon. Sielld syntyivat heidan
kaksi ensimmaista lastaan. Myohemmin Esteri perheineen muutti toiselle paikka-
kunnalle omakotitaloon, jossa heille syntyi vield kolme lasta. Lasten muutettua kotoa
pois, muutti Esteri puolisonsa kanssa asumaan kerrostaloon omaan osakehuoneis-
toon. Sielld he ehtivét asua yhdessa noin kolmekymmenta vuotta. Aviomies oli kuollut
pari vuotta ennen ensimmaisen haastattelun tekemista. Aviomiehen kuoleman jalkeen
huoneisto jdi Esterin omistukseen ja hanen vastuulleen.

Kahden haastattelu- ja havainnointikerran perusteella Esteria voi luonnehtia vas-
tuunottajana (Aronson (2002; myos Clapham 2005, 230), joka pyrki kontrolloimaan ja
hallitsemaan tilannettaan ja tarpeitaan. Kertoessaan elimansa ja asumisensa vaiheista
ja nykyisestd elaméantilanteestaan, han seka puheellaan ettd eleilldan korosti haluaan
pitda kiinni omasta itseméédraamisestaan. Tastd esimerkkind on seuraava héanen to-
teamuksensa:

”... Miun on pitinyt olla nyrkki poyvissi aina (naurua ja samalla nyrkkiin puriste-
tulla kidelli napakka napautus péytiin)”. (EM 2)

Nuorimman pojan vakava sairaus ja kuolema sekd pian timan jélkeen pitkaaikaisen
aviopuolison tapaturmainen poismeno tulivat haastatteluissa esille viime vuosien
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raskaina asioina. My0s omien sairauksien ja erityisesti Alzheimerin taudin diagn-
osointi olivat tuoneet lisda huolta eldmaan ja tulevaisuuden pohtimiseen. Toisaalta
polvileikkaus oli parantanut hdnen liikkumiskykyadan sisdlld asunnossa ja portaissa
sekd my0s ulkona ja téstd hén iloitsi. Muutaman kerran Esteri keskeytti puheensa ja
totesi, ettei hdn muista jotakin nimed tai asiaa. Mutta sen han selitti silld, ettei se ole
ihmekéén, koska hanelld on muistihdirio. Kaikesta huolimatta hdn tuntui sailyttaneen
positiivisen eldmanasenteensa ja iloisen luonteensa. Vahan vélid haastattelun aika-
na Esteristd pulppusi iloinen haastattelijaankin tarttuva nauru ja haastattelutilanteet
muotoutuivat valittomiksi.

Elvi Konttinen

Elvin punainen omakotitalo sijaitsi miennyppylin kupeessa noin kahdeksan kilometrin pédssi
kunnan (kirkonkyléin) keskuksesta. Maantielle oli talonnurkalta matkaa noin viisikymmenti
metrid. Talon ympdrilli kasvoi paljon puita ja pensaita. Sinne tinne puitten alle ja pensaiden
viliin oli laitettu tuoleja. Ulko-oven eteen oli rakennettu moniportaiset kaiteella varustetut
puuraput. Rappujen vieressi oli potkupyordi. Ulko-ovi oli raollaan ja yksilasiset eteisen ikkunat
olivat huurussa, koska eteisen penkilld oli sangollinen kuumaa mehua jidhtymissd. Voimakas
mustaviinimarjamehun tuoksu leijui jo rapuille ja tiytti eteisen. (Tekemani havainnot en-
nen EK:n toista haastattelua. Tutkimuspaivakirja 14.8.2006)

Elvi oli ensimmaisen haastattelun tekohetkelld 75-vuotias. My0s han oli synty-
nyt itdrajan taakse jadneelld alueella ja muuttanut sodan jaloista perheensa kanssa
siirtolaisena Itd-Suomeen. Han on sittemmin asunut opiskeluaikaa lukuun ottamatta
koko ajan samalla paikkakunnalla, tosin aluksi kunnan eri laidalla. Opiskeluaikanaan
hén asui vuokra-asunnossa Helsingissa. Saatuaan opintonsa paatokseen han palasi
kotikylddnsa ja meni naimisiin. Nuori pari asui ensin miehen vanhempien kanssa
samassa talossa. Muutaman vuoden kuluttua he rakensivat itselleen omakotitalon
ja kasvattivat siind kolme lastaan. Sittemmin miehen kuoltua Elvi jdi asumaan yksin
tahdn samaan taloon.

Elvi oli rauhallinen ja pohdiskeleva haastateltava. Edelld luonnehdin Esterid Aron-
sonin (2002; my6s Clapham 2005, 230) ryhmitteleméaksi vastuunottajaksi seka tilan-
teensa ja tarpeidensa kontrolloijaksi. Samoja piirteitd havaitsin my0s Elvissa, joskin
piirteet ilmenivét hanelld heikompina. Héan toi ehkd voimakkaammin esille huolta
parjaamisestadn muistisairauden ja muiden sairauksiensa kanssa. Ndiden piirteiden
vuoksi luonnehdin hanta myos seka vaikutuskyvyttomiksi ettd tunteidensa tukahdut-
tajaksi. Han toi esille, ettd hénta ajoittain ahdistaa se, ettei hdn voi tilanteelleen ja
tulevaisuudelleen mitdan. Pahentunut sydanvika ja litkkkumisen vaikeudet seka erityi-
sesti pelko muistisairauden etenemisestd ja sen mukanaan tuomista lisdvaikeuksista
tuntuivat lisddvan ahdistusta. Raskaisiin ajatuksiin ja kdytannon tilanteeseen sopeu-
tumiseen han kertoi saavansa apua jo nuoruudessaan alkaneesta uskonnollisuudesta.
Yhteistd nailla haastateltavillani oli se, ettd he olivat erittdin innostuneita ja kiinnostu-
neita tutkimusty0sténi ja he kertoivat mielellddn elimastddn ja asumisestaan.

Tahvo Nenonen

Tahvo tuli minua vastaan rivitalon pdidyssd olevan asuntonsa pihalle. Rivitalo sijaitsi lidhelli
kunnan keskustaa noin reilun puolentoista kilometrin pddssi Esterin kerrostaloasunnosta.
Piha oli pieni ja siti ympiroi lehtevi pensasaita, jonka takaa vilaukselta evottuivat naapurin
pyykkitelineelld kuivuvat pyykit. Pihan keskelli ruohikon reunassa oli rekisterikilveton henki-
loauto. Auton konepellilld kukki ruukkuun istutettu kesikukka. (Tekeméni havainnot ennen
TN:n haastattelua. Tutkimuspaivakirja 17.8.2006)
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Tahvo oli ainoa miespuolinen haastateltavani. Han oli heistd myos nuorin, silla
haastatteluhetkelld héan oli 68-vuotias. Han oli syntynyt Keski-Suomessa. Sota-aika oli
koskettanut laheisesti myds héntd, silla hanen isénsa oli kaatunut aivan sodan loppu-
vaiheessa. Aidille oli jaanyt huollettavaksi viisi pient lasta, joista Tahvo oli toiseksi
vanhin. Tahvo oli jo hyvin nuorena joutunut useaan otteeseen muuttamaan eri paik-
kakunnille erilaisten tyotehtavien kuten metséatdiden ja rakennustdiden perassa. Han
oli asunut valilld tuttaviensa luona ja valilld pienissa vuokra-asunnoissa. Muutettuaan
Etela-Suomeen hén avioitui ja osti yhdessa vaimonsa kanssa omakotitalon. Heille syn-
tyi kolme lasta ja elama sujui rahallisesta niukkuudesta huolimatta hyvin. Vaimonsa
akillisen kuoleman jélkeen jdi Tahvo yksinhuoltajaksi ja hdnen oli luovuttava omasta
talostaan ja muutettava vuokra-asuntoon. Vanhimpien lasten muutettua kotoa pois,
muutti Tahvo nuorimman lapsensa kanssa nykyiselle paikkakunnalle omaan rivita-
loasuntoon, jossa han nyt asuu yksin.

Tahvo oli erittdin puhelias haastateltava. Han kertoi eldmadstaan ja elamantapah-
tumistaan laveasti ja jouduin haastattelijana vahan valid miettimaan, kuinka paasta
takaisin tutkimusaiheen kannalta olennaisiin teemoihin. Jatin litteroimatta melko
paljon lahinnd hdnen nuoruuden aikaansa liittynytta ideologista puhetta. Poiketen
naishaastateltavista, Tahvo, pyynnoistani huolimatta, paneutui vain vahan pohtimaan
muistisairauttaan ja asumistaan. Aronsonin (2002; my&s Clapham 2005, 230) ryhmitte-
lya mukaillen hanessa oli piirteita seka tunteidensa tukahduttajasta etta vastuunottajasta.
Tahvo vaikutti toisaalta sopeutuvan esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon tyon-
tekijoiden hanen elamaéntilanteestaan tekemiin arvioihin ja suunnitelmiin. Toisaalta
lasna olivat vahvasti myos oman eldmantilanteen kontrollointi ja hallinnointi.

Haastattelutilanteessa Tahvo oli koko ajan valmiina puolustamaan omaa parjaa-
mistddn nykyisessd asunnossa. Vanhustyon tyontekija oli haastatteluhalukkuutta tie-
dustellessaan kertonut hanelle, ettd olen tutkija enka kunnan tyontekija. Saman olin
itse hanelle sekd puhelimitse haastatteluaikaa sopiessani ettd my0s haastattelun alussa
ja sen kuluessa kertonut. Silti minulle tuli vaikutelma, ettd han oletti minun olevan
"sosiaalitarkkaaja tai joku muu” joka on tullut toteamaan, ettd “et sind Tahvo parka taida
endd parjitd”. Tastad syystd, huolimatta hanen useista ystavallisista pyynndistaan tulla
uudelleen hanta haastattelemaan, luovuin hanen kohdallaan uusintahaastattelusta.

Olen jalkeenpdin kuunnellut haastattelunauhoitukset useaan kertaan ja miettinyt,
mista syystd Tahvo mahdollisesti oletti minua joksikin viranhaltijaksi. Haastattelussa
hén oli kertonut, ettd muistihoitaja kdy hanen luonaan silloin talloin. Tahvo ehka oletti,
ettd kaikki ulkopuoliset kavijat kayvéat arvioimassa hanen toimintakykyé&éan ja selviy-
tymistédan. Tai ehka syyna oli se, ettd jouduin monta kertaa kdaantamaan puheenaiheen
takaisin muistisairauteen ja sen kanssa asumiseen ja toimimiseen. Tahvon haastattelu
ei rakentunut samalla tavoin vuorovaikutteisesti kuin Esterin ja Elvin haastattelut,
vaan jouduin esittimaan hanelle monia tarkentavia lisakysymyksia. Ehkéa haastatte-
lutilanteessa muotoilin huomaamattani kysymykset sosiaalityontekijan taustani vai-
kutuksesta sellaisiksi, ettd Tahvo todennékoisesti koki ne hanen asumistilannettaan ja
toimintakykydan arvioivina ja samalla hanen palvelutarpeitaan kartoittavina.

5.2.4 Muu aineisto
Hyo6dynnan tutkimuksessa my0s tutkimusprosessin aikana sekd muistikirjaan etta

suoraan tietokoneelle tekemidni tutkimuspaivékirjamerkintdjd. Aloitin tutkimus-
péivakirjan kirjoittamisen haastateltavien rekrytointivaiheessa ja jatkoin sitd koko
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tutkimuksen tekemisen ajan. Kirjasin muistiin muistisairaiden haastattelujen yhtey-
dessa tekemani havainnot ja heidan varsinaisten nauhoitettujen haastattelujen jalkeen
kaydyt ovensuukeskustelut. Tutkimustyoni alkuvaiheessa, vuosina 2006 —2008, vie-
railin Pohjois-Karjalassa kuudessa idkkadiden muistisairaiden hoitoon erikoistuneessa
hoitokodissa. My0s néista kdynneista tekeméni muistiinpanot olen tallettanut tutki-
muspaivakirjaani. Naiden lisaksi tutkimuspaivakirjassani on merkintéja tutkimuksen
tekemisen aikana aiheeseen liittyvistd mediakeskusteluista seka tutkimuksen teke-
mistd ja tutkimuksen kulkua koskevista pohdinnoistani. Idkkdiden muistisairauteen
sairastuneiden nakokulman avaamisessa kdytan apuna myos kdytannossa aiheeseen
saamaani ymmarrystd, jonka olen nimennyt lidhelti seuraamalla saaduksi ymmdirrykseksi.
Tutkimuspaivakirjamerkinndilldni ja kdaytannon havainnoillani tiydennan ja tarken-
nan varsinaisesta tutkimusaineistosta tekemiéani huomioita.

Hoitokotikdaynnit kysymysten herattdjina

Muistisairaiden asuminen hoitokodissa* ja kysymys siitd, millaisena hoitokoti ilmen-
taa iakdsta asukastaan ja timéan toimijuutta, on aiheena kiinnostava ja siitd olisi voinut
tehdd oman erillisen tutkimuksen. Tutkimuksessa kdytan tutustumiskaynteja vain ly-
hyesti nakokulman avaajana muutamien havaintojen ja niista virinneiden kysymysten
avulla. On huomattava, ettd tekemani havainnot ovat yksittéisista hoitokodeista eika
niitd voida yleistdad. Havaintoja voidaan kuitenkin pitda viitteellisind. Havaintojen
tarkoituksena on toimia esimerkkeina havainnointiajan puhetavoista ja hoitokotien
kulttuurisista kaytannoista.

Vaitoskirjani alussa “Aluksi” kappaleessa kerroin tutustumiskaynnistani (tutki-
muspadivakirja 30.3.2007) eradseen muistisairaiden hoitoon erikoistuneeseen hoitoko-
tiin. Kdynnin aluksi asukkaiden huone naytti viihtyisaltd, kaksi hiljaista idkédsta naista
istuivat kumpikin rauhallisesti oman vuoteensa laidalla. Heilld on mahdollisesti seu-
raa toisistaan, hyva niin, ajattelin. Kdyntini lopussa késitykseni huoneen viihtyisyy-
destd kuitenkin muuttui. Huoneessa oli oveton WC eika ainakaan silld hetkelld oviau-
kon edessé ollut edes verhoa. Lahdin pois hammentyneena ja jopa vihaisena. Kyse oli
ndiden idkk&diden naisten vakinaisesta asunnosta, jossa he viettivat suurimman osan
ajastaan ja jossa he tapasivat mahdollisia ldheisiddn ja ystavidan. Hoidon sujuvuuden
vuoksi intiimi ja suljettu tila oli muutettu avoimeksi. Jdin miettimddn, mistd kaikesta
oveton WC kertoo. Asukkaan yksilollisyyden ja inhimillisyyden ohittamisesta? Asuk-
kaan toimijuuden taydellisestd aliarvostamisesta? Vallankdytostd suhteessa asukkaa-
seen? Ajattelemattomuudesta? Tietaméattomyydestd? Asunnon sopimattomuudesta
paljon apua tarvitseville asukkaille? Vai yritetadanko silld tehostaa toimintaa henki-
19storesurssien puutteessa? Olisi hyva, jos hoitokotikdaynneiltd virinneet epakohdiksi
tulkitsemiini asioihin ja kdytantéihin liittyneet kysymykset voisi liittda vain tahan

#Osa hoitokodeista oli nimetty hoivakodeiksi. Sen maarittely, mika on hoitoa ja mika on hoivaa, voidaan
Anttosen ym. (2009) mukaan paikantaa jonnekin sosiaalisen ja lddketieteellisen hoidon vilimaastoon.
Ladke- ja hoitotieteessd puhutaan enimmaékseen hoidosta, jonka tarkoituksena on parantaa ja muuttaa
potilaan terveyden ja elimén tilannetta (Szebehely 1996, 24). Sosiaalitieteet kédyttavit useasti laaja-alaista
hoivan kasitettd, joka tarkastelee sekd pienten lasten, vammaisten ja my06s vanhusten hoivaa (Anttonen ym.
2009). Hoiva voi olla kdytdannon askareissa auttamista, fyysistd avustamista, emotionaalista tukea tai vain
lasnéoloa (ks. esim. Sointu 2016). Koska hoito- ja hoivakodit ndyttaytyivét ulospdin, esitteissdén ja internet-
sivuillaan, palvelujensa suhteen lihes samanlaisina ja koska tutustumiskdyntieni tarkoituksena oli saada
vain taustatietoa muistisairauteen sairastuneille jarjestetyista asumispalveluista, rajaan ndiden kasitteiden
tarkemman sisélléllisen pohdinnan tutkimukseni ulkopuolelle. Kaytdn tuona ajankohtana useimmiten
kaytettyad hoitokotinimitysta.
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tutkimukseen ja havaintojen tekoajankohtaan. Kysymykset ovat kuitenkin edelleen
ajankohtaisia. Sita osoittaa vuoden 2019 aikana lisdantynyt valtakunnallinen hoivapal-
veluihin liittyva keskustelu sekd valvontaviranomaisille kuten aluehallintovirastoihin
ja Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirastoon (Valvira) (2019) tehtyjen sosiaa-
lihuollon kantelujen ja epakohtailmoitusten méaaran kasvu. Naiden yhteydenottojen
syyna olivat tavallisimmin epdkohdat vanhustenhuollon palveluissa kuten kotihoi-
dossa ja tehostetussa palveluasumisessa (Aluehallintovirasto 2020).
Seuraavassa on kuvaus toiseen hoitokotiin tekemaéstani vierailusta:

"Kdvin tutustumassa noin puolitoista vuotta toiminnassa olleeseen idkkdiiden
dementoituvien hoitokotiin. Hoitokoti oli rakennettu kerrostalon kolmanteen kerrok-
seen. Osaston vastaava esitteli minulle hoitokodin tiloja. Yhteiset tilat oli kalustettu
tummasdvyisilli vanhahtavan tyylisilld nojatuoleilla ja sohvilla. Ylpeyden aiheeksi
vastaava hoitaja nimesi uuden hissin ja lasitetun parvekkeen. Molempien ovet pidet-
tiin tietysti lukossa turvallisuuden vuoksi. Asukkaille minut esiteltiin vierailijana.
Muutamia asukkaita istui piddyn yhteisessi tilassa. He olivat puheliaita ja niyttivit
ilahtuvan vierailijan tulosta. Sanoivat vithtyvinsd hyvin. Evds rouva kysyi, miki on
tdmd paikka. Huoneessa, johon hoitaja asukkaalta luvan kysyttyddn minut ohjasi, oli
sangyn lisiksi pieni poyti ja kirjahylly, muutama viherkasvi ja tilava WC. Hoitaja
kertoi, etti kalusteet ja huonekasvit olivat asukkaan omia. Kaikilla asukkailla oli oven
pielessi samanlaiset nimikyltit. Kaupasta ostetut kehykset. Hyvinnikdaiset ja tyylik-
kidt, mutta miten asukkaat erottavat huoneensa? "Miksi ei ole laitettu jokaiselle jotain
omannikéistd (nimikylttid)?’, kysyin. 'Eivit muistaisi kuitenkaan’, vastasi vastaava
hoitaja.” (Tutkimuspaivakirja 29.11.2007)

Taman hoitokotikdynnin aikana ja etenkin sen jalkeen jain pohtimaan, miksi hoitoko-
tien yhteisten tilojen kalustus on usein tyyliltidn vanhahtavaa ja arvokasta. Mita silla
halutaan korostaa? Ehka usein mainittua kodinomaisuutta, mutta kenen nakokul-
masta? Sosiaalityontekijana olin kdynyt monien idkkdiden muistisairaiden kodeissa
ennen heidén siirtymistaan hoitokoteihin. Kéyntikohteeni olivat usein omakotitaloja
tai rivi- tai kerrostaloasuntoja, joiden kalusteet olivat yleensa tavanomaisia sohvia,
nojatuoleja ja pirtinpoytid ja -penkkeja. Mietin, miten kodikkaaksi asukkaat todelli-
suudessa mahtanevat tuntea olonsa ndiden tummasavyisten ja muhkeiden lipastojen,
poytien ja nojatuolien keskelld. Halutaanko niilld korostaa hoidon laatua vai asuk-
kaiden arvostusta? Entd mistd kertovat samanlaiset nimikyltit? Mista kertoo hoitajan
vastaus nimikylttikysymykseeni? Muutamissa hoitokodeissa olin nahnyt asukkaan
ovessa nimen vieressd kookkaan kuvan tai merkin. Hoitajat olivat kertoneet, ettd ky-
seinen kuva tai merkki kertoo asukkaalle tarkeastd ja mieluisasta, useimmiten asuk-
kaan lapsuuteen tai nuoruuteen liittyvésta tapahtumasta, kotieldimesta tai tyosta.
Jollakin naisasukkaalla oli kuva kissasta, toisella maalaismaisemasta lehmineen ja
kolmannen nimen vieressa oli kuva ruususta tai muusta varikkaasta kukasta. Miehilla
kuvia oli esimerkiksi hevosesta, suomenpystykorvasta ja vanhasta metsdn reunassa
olevasta mokistd. Joissakin hoitokodeissa on tunnistusvihjeena kokeiltu asukkaiden
oven pielessd omasta kodista tuotua kalustetta tai esinettd (Kotilainen 2003, 31). Paitsi
ilahduttavan tunteen tuojana, kuvan tai merkin kerrottiin toimivan muistutuksena
oman huoneen ovesta. Vaikka asukas ei valttamatta ndista omista merkeistd huolimat-
takaan huonettaan muistaisi ja 16ytdisi, hdnet on helppo ohjata niiden avulla etsimaan
sitd. Oikean oven loytamisen ja siitd seuraavan onnistumisen tunteen voi tulkita tu-
kevan asukkaan toimijuutta ja itsetuntoa. Kaikki kannustus omaan jéljelld olevaan ja
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korvaavaan toimijuuten on tarpeen, silla muistisairaan itsetunnon ja itseluottamuksen
on todettu murskaantuvan nopeasti (Marshall 2001, 10). Toivottomuuden logiikal-
la — joksi tulkitsen vastaavan hoitajan vastauksen kysymykseeni — ja samanlaisten
nimikylttien kayttdmiselld, tdtd mahdollisuutta onnistumiseen ei ole edes tarjolla.
Yksilollisten vihjeiden puuttuessa asukkaat saatetaan yhda enemman henkilokunnan
avusta riippuvaisiksi.

Merkkien ja kuvien kdyttamisen oman huoneen oven tunnistamisessa voi yhdistaa
2000-luvulla lisddntyneeseen puheeseen elaméantarinoiden kdyttdmisesta apuna muis-
tisairaiden hoitotyossa. Elamantarinat avaavat hoitohenkilokunnalle mahdollisuuden
ndhdéa hoidettavassa ja potilaassa hdnen persoonansa (Mckeown ym. 2010). Elaméan-
tarinoilla ja niihin liittyvalla muistelutyolla tavoitellaan muistisairaan huomioimista
homogeenisen ryhman sijasta arvokkaana yksilond omine kykyineen, haluineen ja toi-
veineen. Tavoitteena on saada hanen dantdan kuuluville niin verbaalisesti kuin my®&s
nonverbaalisesti. Samalla voidaan parantaa muistisairaan hyvinvointia ja tukea hédnen
toimijuuttaan. Ylla kuvatulla tutustumiskaynnilld tiedustelin vastaavalta hoitajalta,
missda maarin heilld on hyddynnetty asukkaiden elamantarinoita. Vastaava hoitaja
kertoi, ettd heilld on nyt tarkoitus aloittaa asukkaiden elaméntarinoiden kyseleminen.
Téahan saakka se ei hdanen mukaansa hoitokodin kdynnistdmisen vuoksi ole ollut ajal-
lisesti mahdollista. Vastauksesta herdsi minulle tutkijana kysymys, miten asukkaiden
henkilokohtaiset ominaisuudet, heiddn omien mielipiteittensa ja toiveittensa yksilol-
linen huomioiminen ja heidédn toimijuutensa tukeminen oli toteutettu hoitokodissa
sen puolentoista vuoden toiminta-aikana. Eloniemi-Sulkavan (2003, 8) mukaan hen-
kilokohtaiset ominaisuudet ja elamankulut vaikuttavat siihen, miten erilaiset asiat,
kuten tilat, vérit ja kanssaihmiset koetaan. Taman esimerkkitapauksen perusteella
voi pohtia, jaivatko ja jadvatko muistisairaat asukkaat omine henkilokohtaisine tar-
peineen sivuun jonkun muun tdrkedmpand pidetyn asian painottuessa hoitokodin
toimintaa kdynnistettdessa ja kehitettdessa.

Seuraava tutustumiskayntikuvaus liittyy hoitokodin ymparistoon:

”Kolme iikisti naista ja yksi idkds mies istuivat pyorituoleissaan ulko-oven molem-
milla puolilla. Heille oli laitettu huovat ympirille. Yksi naisista pyysi, etti veisin hd-
net sisdlle. Kerroin olevani vain vierailija, mutta lupasin vilittid hinen pyyntonsi
henkilokunnalle. Ndin teinkin. “Joko se Niina® nyt takaisin sisille tahtoo, vastahan
mind hinet ulos vein!’, huudahti tyontekiji. Myohemmin kierrellessini katselemassa
tyontekijin opastamana hoitokodin tiloja, huomioni kiinnittyi talon toisella puolella
olevaan pieneen pihaan. Sielli kasvoi nurmikon keskelld muutamia puita ja pensaita.
Omenapuu niytti olevan tiydessi kukassa. Sen lihelli laatoituksen pddlld oli puutar-
hakeinu. Kysyin, vietteké vanhuksia sisdpihalle ulkoilemaan. 'Eipi juuri. Ovi sinne
on hieman hankalassa paikassa. Toisaalta se ovi on pidettivi aina lukossa, etteiviit
kavelevit huonomuistiset lihde sitd kautta harhailemaan ulos.” Kotimatkalla mietin,
voisiko pienilld muutoksilla saada viehittidvin nikdisen pihan idkkiiden kiyttoon. Voi-
siko sisdpihan ulko-oven sijaintia kenties muuttaa? Ainakin pienelld aidanpitkdlld talo-
jen kulmasta kulmaan, pihan saisi suljetuksi ja huonomuistisillekin turvallisemmaksi
ulkoilualueeksi. Rakennusalan ammattilainen osaisi varmasti suunnitella muutokset
toimiviksi.” (Tutkimuspéivakirja 4.6.2008)

% Nimi on muutettu.
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Miksi hoitokodin pihaa pidetdan vain koristeena ja vain teoreettisena idkkaiden
ulkoilun paikkana ja mahdollistajana? Eiko pihojen kéyttoad ole niitd suunniteltaessa
loppuun asti ajateltu? Kun kédytannossa ongelmat havaitaan, miksi niitd ei pyrita-
kdan korjaamaan vaan vield vuosien jalkeenkin todetaan, ettd nédin on eika asialle voi
mitdan. Lienevatko syyna raha vai asenteet? Vierailin osassa hoitokoteja kesélla ja
osassa talvella. Hoitokotien pihoilla néytti olevan puutarhakalusteita: poytid, tuoleja
ja puutarhakeinuja. Niiden sanottiin olevan kesdaikana ajoittain kaytossa. Talvella
kdymissani paikoissa pihat olivat koskemattomina lumen peitossa. Sisapihoja, joissa
asukkaat voisivat vapaasti lilkkkua apuvélineiden kanssa tai ilman, en havainnut yh-
dessak&an hoitokodissa.

Brawley (2006, 276) kaipaa ulkoalueiden sisallyttdmistd muistisairaille tarkoitettujen
hoitokotien tilasuunnitelmiin. Hinen mukaansa liian usein muistisairaille olennaisia
ulkotiloja ei ole sisllytetty yleiseen tilasuunnitteluun tai hoivaohjelmaan. Ne on saatettu
lisatd jalkikdteen koristeiksi, ilman, ettd niiden merkitystéd asukkaan eliménlaadun pa-
rantamisessa olisi vakavasti harkittu. Ajan kuluttaminen ulkona kavellen ja liitkkuen lisda
fyysistd kestavyytta. Raittiista ilmasta ja valosta nauttiminen lisdd emotionaalista hyvaa
oloaja edistad parempaa nukkumista. Jopa yksityisyyden tarve voi tayttya puutarhassa.
Ruokahalu, fyysinen kunto, itsetunto ja yleinen hyvé terveys melko usein lisdantyvéat
ulkona olon tuloksena. My0s yksindisyys ja levottomuus usein lievittyvat. (Mt.)

Hoitokotikdyntien suurimpina anteina tutkimukselleni pidén niitd kysymyksia,
joita tutustumiskaynnit minussa heréttivat. Osa kysymyksista oli konkreettisia ja ky-
syin niitd ddaneen kayntieni aikana kuten esimerkiksi lainauksessa asukkaiden huo-
neiden nimikyltteja koskevaa ihmettelyéni. Suuren osan kysymyksistani esitin itsek-
seni vasta jalkeenpain palatessani tutkimuspaivékirjani avulla kyseisiin kdynteihin.
Nama kysymykset olivat pohtivia eikd niihin ollut tarkoitus etsid suoria vastauksia.
Naiden kysymysten avulla opastin itsedni aineistojen analysoinnin ja tutkimuksen
kirjoittamisen aikana tarkkailemaan puheilla rakentuvia kasityksia vanhoista ihmi-
sistd. Kysymykset virittivat tutkimukseeni my0s jannitettd erityisesti suhteessa van-
hojen ihmisten omaan ndakokulmaan. Huomasin peilaavani idkkdiden omia tulkintoja
ja toiveita nykyisestd ja tulevasta asumisesta ndihin kysymyksiin, vaikka vertailu ei
varsinaisesti ollutkaan nakokulmatarkastelun tarkoituksena. Asukkaiden ilmeinen
jaljella olevan toimijuuden ja toimijuuden tunnon ohittaminen aiheutti jannitettd myds
suhteessa hoitokotien esitteissa ja esittelypuheissa kuvattuihin idkkaan muistisairaan
asumisen toteuttamistapoihin.

Laheltda seuraamalla saatu ymmarrys

Viitoskirjatyoni alkuvuosina todettiin nyt jo edesmenneelld idkkaalla ystavallani Alz-
heimerin tauti. Ystavani asui koko sairautensa ajan maalla omassa erillisessa asunnos-
saan samassa talossa asuvien ldheistensd kanssa. Yhteydenpitoni hanen kanssaan oli
ollut jo vuosikymmenten ajan melko tiivistd, mutta erityisesti viimeisten, lahes viiden
vuoden aikana (vuosina 2009 —2014, muistisairaus oli diagnosoitu vuotta paria aikai-
semmin), tapasimme muutamia poikkeuksia lukuun ottamatta aina viikoittain viikon-
loppuisin. Ajallisesti tapaamisemme kestivét kerrallaan keskimé&éarin noin kolme tai
nelja tuntia, riippuen siitd, mitd tuona aikana teimme. Kdvimme yhdessa ulkoilemassa
ja vierailuilla seka osallistuimme erilaisiin tapahtumiin. My®os pienet kotiaskareet,
kuten leipominen ja huonekasvien hoito kuuluivat tapaamistemme ohjelmaan. Vuo-
sien aikana tekemisiemme sisélto jossain maarin muuttui muistisairauden etenemisen
mydtd. Luonnollisesti avun ja tuen tarve noissa tapaamistemme aikaisissa askareissa,
kuten muutoinkin hdnen asumisessaan ja eldmaéssdan, lisdantyi sairauden edetessa.
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Kitwood (1997, 5; myos Virkola 2014, 12) on todennut, ettd kohtaamiset ihmisten
kanssa, joilla on muistisairaus, voivat pysdyttaa tavanomaiset arkirutiinimme ja opet-
taa meille paljon. Kohtaamiset voivat tuoda ymmarrysta siitd, miten muistisairauteen
sairastuneet tulkitsevat kokemaansa ja ymparoivda maailmaa (Goldsmith 2002, 65).
Samalla ne voivat auttaa kiinnittdmaan huomiota elamén perusarvoihin ja arvosta-
maan elettdvaa hetked. Kuluneiden vuosien aikana ndin monia ystavéani muistisai-
rauden etenemisen my&ta ilmenneita toimintakyvyn heikkenemisid ja toimijuuden
murenemisia sekd niiden vaikutuksia arkeen ja asumisen kaytantoihin.

Toimijuuden murenemiset nayttaytyivat kdytannossa ehka parhaiten jokapai-
vdisten arjen toimintojen kyseenalaistumisina. Aiemmin ystavéni tarkeina pitamat
tekemiset lykkaantyivat “joskus myohemmin tehtiviksi”. Samaan aikaan han alkoi yha
useammin tuoda esille vaikeutta ajan kuluttamiseen: “Miulla ei oo nyt mittiin niin
paljo ku aikaa. Ei oo mittiin tekemisti”. Han oli koko elamé&nsa ajan asunut maaseudul-
la, joutunut ja tottunut tekeméan paljon ruumiillista tyota. Vield melko idkkaanakin
hén yleensd puuhasi jotain joko ulkona puutarhassa tai sisilld talossa. Raskaammat
tyot, kuten mattojen ulosviennin ja muun siivouksen, han luovutti jossain vaiheessa
laheisilleen. Kun tekemiset sisélld ja ulkona vahenivét, han alkoi ajankulukseen neu-
loa villalangasta milloin mitakin. Muistisairauden edetessa hanen neulomisinnostuk-
sensa naytti tiettyyn vaiheeseen saakka lisddantyvéan. Mieleisintd hdnelle oli sukkien
neulominen. Mennesséni tapaamaan hantd, hanella oli neulety6 usein kasilla keittion
pOydan ddressd. Kauniina kesépdivana taas tavoitin hanet usein ulkoa puutarhakei-
nusta sukkaa neulomasta. Erdan kerran tavatessamme han totesi, etta han pitdd nyt
taukoa neulomisesta, “sillid nyt ei neulominen jotenkin huvita. Neulon tuon sitten joskus
my6hemmin valmiiksi”. Sen jalkeen keskenerainen sukanneule ja villalankapussi olivat
joko keittion poydén kulmalla tai puusohvan reunalla. Paikka vaihtui, mutta sukka ei
enda valmistunut. Jossain vaiheessa tiukasti solmittu neulepussi jdi lojumaan hylatyn
nakoisend puusohvan nurkkaan.

Toinen ystavani mieliharrastus vield hanen viimevuosinaankin oli huonekasvien
hoitaminen. Han kasteli kasveja ja rapsi niista pois kuihtuneita kukkia ja lehtia. Eri-
tyisesti han oli aina huolehtinut eteisen pelargonit ja ne olivatkin palkinneet héanet
aina kukkaloistollaan. Keittion poydalla ja ikkunalla olevat huonekasvit han hoiti
lahes viimeiseen asti, mutta huoneen toisella puolella ja eteisessa olevat huonekasvit
repsottavin ja kuihtunein lehdin ”itkivat vettd ja vaativat” viikoittain meitd yhdessa
niitd kastelemaan ja hoitamaan.

Ystavani ymparilld olivat edelleen samat esineet ja virikkeet — huonekasvit, vil-
lalangat ja kaikki muukin - kuten aikaisemmin, mutta hénelle ne eivét enda olleet
entisenlaisia. Tutkimuskasitteitani kdyttden voin todeta, ettd vaha vahalta puuhailu
niiden kanssa kohtasi hairion ja vilineiden ja my06s asioiden kasilldolevuus muuttui
esilldolevuudeksi (ks. edelld luku 4.3). Havaitsin kdytannossa todeksi Bakkerin (2003,
47) toteamuksen: “Miti he eivit nie, siti ei ole olemassa” (”If they cannot see it, it does not
exist”). Halu ja osaaminen sukan neulomiseen ja huonekasvien hoitoon olivat edelleen
olemassa, mutta muistisairaus teki hanet kyvyttomaéksi jatkamaan naita toimintoja
(vrt. Sulkunen ja Torronen 1997, 88-89).

Naitd toimijuuden murtumisia merkittavimmiksi nousivat kuitenkin tapaamisis-
samme ne toimijuuden muodot, joita nimitdn jaljella olevaksi ja korvaavaksi toimi-
juudeksi. Ne liittyivat arjen kiireettomiin yhteisiin keskusteluhetkiin ja tekemisten
onnistumisiin. Ndiden tulkitsen nostattaneen ystdvani toimijuuden tuntoa. Sosiaa-
lisen kanssakdymisen lisdksi ndissa tilanteissa hénelle ndytti olevan merkittavaa
esilldoleviksi ja jo kokonaan “nakymaéttomiksi” muuttuneiden asioiden ja esineiden
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16ytyminen. Arjen muutoin ikdan kuin lipuessa jonnekin tavoittamattomiin, herasivat
talloin hammastyttavasti Bakkeria (2003, 46) lainaten horroksesta ne monet viela jal-
jelld olleet taidot ja kyvyt (ks. lehtikeskustelun luvun 7.4 kalastusesimerkki). Samalla
esiin nousivat halu, tahto ja tunne siitd, ettd monet asiat ja tekemiset ovat edelleen
ainakin jossain muodossa hédnelle mahdollisia. Innostuneita tilanteita siivittivat usein
nasevat ilmaisut kuten vanhat sananlaskut ja laulujen sanat. Tuossa hetkessa tekemi-
set ndyttaytyivat selkeiltd ja sujuvilta kuten myos sen hetkinen elama.

Kohtaamiset ystavani kanssa avarsivat monella tavalla ymmarrystani muistisai-
rauteen sairastuneen arjesta. Tapaamisissa huomioni kiinnittyi siihen, ettd vaikka han
usein valitteli huonomuistisuuttaan (“miulla kun on tdmdi muistijuttu”) ja hajamielisyyt-
taan ja vertasi itsedan leikkisasti “homotiaiseen” (“Voi kun mie oon tdmmdainen homo-
tininen”, ystavani ruukkukukkien mullanvaihto, kalenterini 2.4.2011), han ei kokenut
olevansa sairas (ellei hanella muutoin satunnaisesti ollut jotain sairautta tai fyysista
kipua). Pdinvastoin, tilaisuudessa, jossa hdanen vointiaan kysyttiin, han yleensa vas-
tasi, ettd “mikis tissd kun saisi nédin terveend olla...” Hieman sivummalla olevana panin
merkille, miten paljon ystavani ilahtui hanelle esitetysta ystavallisesta kysymyksesta
ja hdnen saamastaan huomiosta. Hanen ryhtinsa suoristui ja kasvot levisivat hymyyn.
Kysymysten osoittaminen hanelle henkilokohtaisesti ndytti olevan merkittavaa, silla
viimeisten vuosien aikana han vain harvoin enda oma-aloitteisesti otti osaa keskuste-
luihin, joissa oli mukana useita ihmisia.

Tapaamisten perusteella ymmarsin, ettei muistisairauden kanssa elavalla ihmi-
selld enda ole olemassa niin sanottuja itsestddn selvyyksid. Yha useammasta arjen
tekemisestd ja asiasta on Virkolan (2014) sanoin neuvoteltava. Ystavani kertoi, etta
hénta suututtaa, koska han on tullut sellaiseksi “himditiaiseksi”. Arjen hankaloitumi-
nen aiheutti hdnelle myo6s pelkoa ja huolta “petipotilaaksi” ja “jonnekin toisten armoille
ja autettavaksi” joutumisesta. Han toi usein esille tyytyvaisyyttaan kotiinsa, asuntoon,
johon hén oli paassyt muuttamaan vanhasta talosta melko pian muistisairauden totea-
misen jalkeen. Uudet asuintilat ehtivat tulla hanelle tutuiksi ennen kuin kognitiiviset
kyvyt ja taidot alkoivat huomattavasti heikentya. "Kun on oma tupa ja oma lupa, niin
mikids on ollessa”, han usein totesi. Oma tupa merkitsi omistajuutta ja tuttua kotia, oma
lupa puolestaan vapautta toimia kodissa omilla ehdoilla ja vapautta tehdé valintoja ja
padtoksia omissa asioissa. Asuminen ja elaman jatkuminen tuntui siltd osin turvatulta
muistisairaudesta huolimatta.

Muistisairauden edetessa oma tupa oli joskus kadoksissa. Silloin huomasin hanen
hétaantyvan. Han saattoi kysya: “Luuletko, etti voin olla yétd tissi talossa?” Noissa ti-
lanteissa otin hénta kéddestd ja vakuutin, ettd ilman muuta han voi yopya sielld. Tasta
hén silmin ndhden rauhoittui. Silloin talldin ystavani pyysi, ettd veisin hanet “kottiin
dgitin ja siskojen ja veljien luokse”. Kysyessani, missa tama koti on, hin hammastyneena
tietdimattomyydestani kertoi tarkoittavansa tietysti kauempana olevaa lapsuudenko-
tiaan. Ajoittain ystavani kotikaipuu yltyi niin suureksi, ettd hdn saattoi laheistensa
poissa ollessa ldahted ulos tarkoituksenaan kdvelld lapsuudenkotiinsa. Omaishoitajina
toimineet ldheiset, joiden oli hoidettava paivittdiset tyonsa, olivat tilanteesta luonnol-
lisesti kovin huolissaan. Jotta ystdvéni ei lahtisi teille tietymattomille, he laittoivat ulos
toilleen lahtiessaan ulko-oven lukkoon. Ystavani ei ymmartanyt tatd huolenpidoksi
ja hanen oman turvallisuutensa turvaksi. Han oli asiasta hyvin vihainen ja ahdistu-
nut. Han kertoi yrittdneensa rikkoa ikkunan, mutta ei ollut siind onnistunut. Han ei
voinut ymmartad, miksi hantd kohdeltiin kuin rikollista ja vangittiin hdnen omassa
kodissaan.
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Muistisairauden eteneminen toi muutoksia ja rajoitteita my06s oman luvan kayt-
tamiseen. Osan rajoitteista asettivat hanen laheisensd. Esimerkiksi tulitikut ja irral-
lisen sdhkokeittolevyn he veivat asunnosta turvallisuussyista pois. Ystavani ei ollut
tyytyvéainen ndihin ratkaisuihin. Han purki minulle harmitustaan siitd, ettei han voi
endd sytyttdd puuhellaan tulta eika kiehauttaa hellalla pannukahvia. Han ei my0s-
kaan voinut keittdd kahvia pannussa sahkolevylld, koska seka kahvipannu ettd myos
sahkolevy oli “jostain syysti” viety pois. Han oli aina pitanyt kahvin keittamista ja
tarjoamista vieraalle tdrkedna ja edelleen yhteinen kahvi- ja teehetki vierailuni lo-
pussa oli hénelle vélttamé&ton. Viimeisind vuosina kahvi- ja teehetki toteutettiin joko
kutsumalla meidét laheisten luokse valmiiseen kahvipOytdan tai pyytdmallda minua
keittdmaan sielld kahvit. Laheisten asettamien rajoitteiden ohella osa rajoitteista oli
ystdvani itsensd valitsemia. Tuntiessaan kykyjensé ja taitojensa heikkenevan, han
luovutti padtantavaltaa asioistaan ldheisilleen. Yhteisissa tekemisissamme ja niihin
liittyneissa valintatilanteissa, hén saattoi pyytda minua ratkaisemaan asian sanomalla
“tee niin kuin hyvd tulee, ild niin kuin kisketdin”. Valintatilanteet ratkaistiin kuitenkin
yleensa yhdessa neuvotellen.

Pelko tulevasta, tutun kodin jattamisestd, yksindisyydesta ja toisten autettavaksi
joutumisesta nousivat vahitellen esille lahes jokaisessa tapaamisessamme. Samalla
ystavani esitti aina pyynnon, ettd “kdythin sie sitten miun luona, jos mie jouvun jonnekin
hoitopaikkaan? ” Lupasin kdyda. Lupaustani en kuitenkaan ehtinyt toteuttaa, silla han
joutui kaatumisen seurauksena sairaalaan. Sieltd héanet siirrettiin toipumaan terveys-
keskukseen, jossa han yllattdain kuoli parin vuorokauden kuluttua.

Ystdvani kanssa toteutuneet tapaamiset auttoivat minua ymmartamaén, etta huoli-
matta jo melko pitkélle edenneestd muistisairaudesta, elamassa on edelleen kirkkaita
hetkid. Tama tuki pohdintojani tutkimuskohteena olevien nimeamisesta (luku 2.2).
Olen kayttanyt ystdvani kanssa toimiessani tekemid havaintoja kirkkaista hetkista
apuna esimerkiksi pohtiessani kriittisesti tutkimuksessani muistamattomat ja muisti-
sairas -sanojen kdyttamistd. Muistisairauden eteneminen ja sen tuomat muutokset
ovat yksilollisid ja ajoittaisia. Tapaamiset ystavéni kanssa kuuluivat yksityiselamaani
eivatka varsinaiseen tutkimustyohon. Koska kuitenkin useita vuosia hanen rinnallaan
kulkiessani sain monin tavoin ymmarrystd muistisairaan arjesta, pidan yhteyden-
pidon mainitsemista, havaintojeni kuvailemista ja niiden kayttamista tutkimuksen
analyysin apuna perusteltuna. Pyysin ja sain tdhan luvan ystavani omaisilta*.

5.3 HAASTATTELUAINEISTOJEN ANALYYSIN VAIHEET

Litteroin seka arkkitehtien ettd muistisairaiden haastattelut melko pian niiden teke-
misen jalkeen. Nain minulle hahmottui alustava kokonaiskasitys haastattelujen sisal-
16std. Vaikka litterointi on pitkalti mekaanista ty6td, nauhojen kuuntelemista, niiden
edestakaista kelaamista ja kirjoittamista, se on samalla tutkimusaineiston varhaista
laadullista analysointia ja tulkintaa (Virkola 2014, 83; Niiniskorpi 2009, 43). Nauhoi-
tuksia kuunnellessani valitsin, mitd otan litteraatioihin mukaan ja mitd jatan niista
pois. Paadyin litteroimaan aineiston ldhes sanatarkasti (poikkeuksena muistisairai-
den haastatteluissa Tahvon ideologisiksi luokittelemani puheet, jotka eivit liittyneet

“Kerroin jossain vaiheessa my0s hanelle itselleen tutkimusaiheestani ja han piti tutkimusty6téani tarkeana,
"koska meitd huonomuistisia on niin paljon”.
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kasiteltavaan aihepiiriin), jotta haastattelun vivahdeikkuus ja esitetyt nakemykset
valittyisivat myos tutkimusraporttiin. Poistin ainoastaan “niin tuota” ja “no” tyylisia
sanontoja sekd perdkkdin toistettuja sanoja. Puhujan puheissaan painottamat sanat
merkitsin lihavoinnilla ja merkitsemalld sulkuihin esimerkiksi painokkaasti sanan.
Naurahdukset, huokailut ja muut ddnnéahtelyt sekd puhujan selkeét ilmeen ja mielia-
lan muutokset (esim. ilahtuminen, ahdistuminen) merkitsin my6s sulkuihin.

Aineiston analysointi ja tutkimusraportin kirjoittaminen ajoittuivat useiden vuo-
sien ajalle ja tyOskentelyssa oli valilla pitkidkin taukoja. Tarttuessani taas tutkimus-
tyohon, palasin aineiston lukemisen ohella usein my6s kuuntelemaan tekemaéni haas-
tattelunauhoitukset.

5.3.1 Arkkitehtien haastatteluaineiston analyysi

Neljan arkkitehdin haastatteluista kertyi litteroituna 42 koneella kirjoitettua A4-sivua.
Arkkitehtien samoin kuin my0s idkkdiden haastattelujen anonymisoimisen eli tun-
nisteiden poistamisen ja muuttamisen siten, ettd yksittdisen henkilon tunnistaminen
estetaan (Kuula, 2006, 262), aloitin jo litterointivaiheessa. Muutin kaikki haastatteluis-
sa mainittujen henkildiden ja paikkakuntien nimet. Arkkitehdit nimesin lyhyesti A1,
A2, A3ja A4. Arkkitehdit edustavat tutkimuksessa asuntojen suunnittelijoita. Vaikka
he tuovat haastatteluissa esille omia henkilokohtaisia ndkemyksidan idkkdiden muis-
tisairaiden asumisesta ja toimijuudesta, he eivat ole tutkimuksen keskiossa kuten
haastattelemani idkkdat muistisairaat, jotka olen halunnut esitelld tiettyind henkil6ina
koko nimelldan. Itsestani kdytan kaikissa haastattelulainauksissa merkintaa L.

Aineistoon tutustumisen jalkeen keskityin ldhiluvussani erityisesti arkkitehtien
muistisairaisiin ihmisiin ja heidén asuntojensa suunnitteluun viittaavaan puheeseen.
lakkaiden hyvinvoinnin suunnitteluun hoivakodeissa liittyvaa teosta varten analy-
soin aineistoa yhdessa Anneli Hujalan kanssa aineistolahtoisesti diskurssianalyysin
avulla. Etsimme aineistosta diskursseja, toisin sanoen sellaisia selostuksia, kasitteitd,
termejd ja ilmaisuja (Alvesson 2004, alkup. Watson 1994, 113), joilla arkkitehdit puhui-
vat idkkaistd muistisairaista ja heidan asuntojensa suunnittelusta®. Kaytan analyysia
ja kirjoitamaamme artikkelia ldhteend tarkastellessani arkkitehtien puheita asumisen
suunnittelun nakokulmassa.

Tétd tutkimusta varten palasin uudelleen lahilukemaan arkkitehtien haastattelu-
ja. Nyt kiinnitin aikaisempaa tarkastelua enemman huomiota arkkitehtien puheisiin
suunnittelutyOstd ja heiddn toimintaymparistoistadan sekda heidan nakemyksiinsa
muistisairaista asukkaista. Aineiston lukemista ja analysointia ohjasi ikdantymiseen
ja muistisairauteen liittyva tutkimuskeskustelu. Kysyin aineistoltani tutkimuskysy-
mykseeni liittyen, kuinka muistisairaille tarkoitettujen asuntojen suunnittelu selite-
tdan ja ymmarretadn asuntojen suunnittelijoiden puheessa? Mitd ja miten suunnitel-
la asuntoja yksinasuville, joiden ennakoidaan siirtyvan pois nykyisestd kodistaan?
Millaisina asuntojen suunnittelijat ndkevat muistisairaat asukkaat? Miten asuntojen
suunnittelussa otetaan huomioon asukkaan mahdollisuus toteuttaa omia valintojaan
ja toiveitaan? Jasensin sisallonanalyysia kdyttden aineistoldahtoisesti arkkitehtien pu-
heen seuraavasti:

7 Artikkeli Viinisalo-Heiskanen and Hujala 2013: Architects’ Talk about People with Dementia on julkaistu
teoksessa Hujala, Rissanen & Vihma (eds.) (2013): Designing Wellbeing in Elderly Care Homes.
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puhe, joka liittyi 1) muistisairaiden asuntojen suunnitteluun uutena suunnittelutehta-
vind, 2) tiedon saantiin siitd, mitd ominaisuuksia edellytetiin muistisairaiden asunnoilta ja
asuinympdristoiltd, 3) toimintaympiristoon, jossa arkkitehdit nditi asuntoja suunnittelivat
ja 4) muistisairaisiin asukkaina. Nimesin aineistolahtoiset teemat lyhyesti 1) uusi suun-
nittelutehtivd, 2) tieto muistisairaiden asuntojen vaatimuksista, 3) suunnittelijoiden toimin-
taympiristd ja 4) muistisairaat asukkaina.

Aineistoldahtoinen analyysi eteni kolmessa vaiheessa: teemoittelu, pelkistiminen
ja kasitteellistiminen. Aineistolahtdiset teemat 1, 2 ja 3 pelkistin teemaksi 1) aikataulut
ja raha suunnittelun konsultteina. Neljannesta aineistoldhtdisestd teemasta muistisairaat
asukkaina pelkistin teemat 2) muistisairaat asukkaat uhkana, tuntemattomina ja outoina
seka 3) muistisairaiden litkkumisen rajoittaminen ja vapaus. Erityisesti kysymykseni, mil-
laisina asuntojen suunnittelijat ndkevat muistisairaat asukkaat, ja miten asuntojen
suunnittelussa otetaan huomioon asukkaan mahdollisuus toteuttaa omia valintojaan
ja toiveitaan, ohjasivat aineistoldhtdisen laajan teeman muistisairaat asukkaina pelkista-
mistd naihin kahteen yksityiskohtaisesti tarkasteltavaan teemaan. Kaikkiin pelkistet-
tyihin teemoihin sisdltyi mainintoja turvallisuudesta ja toimivuudesta. Késitteellistin
ne turvallisuuden ja toimivuuden teemoiksi. Pelkistetyista teemoista 2) muistisairaat asuk-
kaat uhkana, tuntemattomina ja outoina seka 3) muistisairaiden litkkumisen rajoittaminen ja
vapaus kasitteellistin foimijuuden ja jiljelld olevan ja korvaavan toimijuuden teemat.

Arkkitehtien haastatteluaineiston teemoittelu on esitetty taulukossa 2.

Taulukko 2. Arkkitehtien haastatteluaineiston teemoittelu*®

Aineistoléhtoiset teemat Pelkistetyt teemat Kasitteellistetyt teemat
Uusi suunnittelutehtava
Tieto mmstlsglraldgn asuntojen Aikataulut ja raha suunnittelun
vaatimuksista :
konsultteina .
Suunnittelijoiden toimint Turvallisuus
uunnittelijoigen toiminta- Toimivuus
ymparisto
Muistisairaat
— uhkana
— tuntemattomina
Muistisairaat asukkaina — outoina Toimijuus
Muistisairaiden asukkaiden liik- Jéljella oleva ja
kumisen rajoittaminen ja vapaus korvaava toimijuus

5.3.2 Lehtileikeaineiston analyysi

Léahdin lukemaan lehtileikkeita kiinnostuneena siitd, mista julkisuudessa lehtien de-
mentiapuheessa tuona aikana (vuosina 1999-2006) puhuttiin. Dementiapuheeksi ni-
mesin puheen, jossa kasiteltiin muistisairauksia ja ndiden sairauksien kanssa eldvien
ihmisten arjen jarjestymista.

Kavin lehtileikeaineistoa ldpi kolmessa eri vaiheessa seuraavasti: 1) kokonais-
niakemyksen muodostaminen ja kasiteltdvien tekstien valitseminen, 2) valitsemani

#Teemahaastattelurunko on liitteend (liite 1)
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aineiston teemoittelu ja eri teemoissa esiintyvien lehtileikkeiden méaara seka 3) tee-
mojen siséllollinen tarkastelu.

Kokonaiskasityksen muodostamiseksi luin kaikki lehtileikkeet (740 kpl) useaan
kertaan. Tein samalla muistiinpanoja joistakin kiinnostavista teksteistd, joita voisin
mahdollisesti kdyttda esimerkkeind tutkimusraportissani. Aineiston lapikdyntiad hel-
potti, ettd lehtileikkeiden keraaja oli muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta laittanut
lehtileikkeet kansioihin kronologiseen aikajérjestykseen ja my6s numeroinut kansiot
aikajdrjestykseen 1-10. Aineiston analyysissa kaytin aluksi laadullista sisallonana-
lyysia. Sisdllonanalyysid voidaan kayttdd laadullisessa tutkimuksessa yksittdisena
menetelména tekstien merkityksia etsittdessa. Sisdllonanalyysin avulla voidaan sys-
temaattisesti analysoida ldahes kaikkea kirjalliseen muotoon saatettua tekstid ja sen
avulla pyritdan saamaan tutkittavasta ilmiosta selked, tiivistetty ja luotettava kuvaus
(Andersson 2007a; Tuomi ja Sarajarvi 2002, 105).

Lahempéan tarkasteluun valitsin yhteensa 165 lehtileiketta. Kahta lehtileiketta
lukuun ottamatta ndissa kaikissa mainittiin dementia (muistisairaus ja muistisairas
nimityksia kéytettiin tuolloin vield harvoin), dementoitunut, muistihdirio, muistamaton
vanhus tai dementoituminen ja asuminen. Kahdessa valitsemassani lehtileikkeessa pu-
huttiin vanhusten asumisesta yleisella tasolla. Niissa kasiteltiin vanhusten asumisen
teknisid apuvalineitd kuten elektronisia tunnistimia ja kameroita. Ndiden lehtileik-
keiden valintaa perustelen sillg, etta kyseiset laitteet liitetddn usein erityisesti muis-
tisairaiden asumiseen.

Luin valitsemiani lehtikirjoituksia pitden mielesséani misti puhutaan kysymyksen.
Koska samaan aikaan olin tehnyt ja litteroinut seka arkkitehtien ettd muistisairaiden
haastatteluja, myos lehtikirjoitusten tekstit avautuivat minulle ikddn kuin danetto-
mina kirjoitettuina puheina (vrt. Niiniskorpi 2009, 44), joissa puhujina olivat lehtien
toimittajat, eri alojen asiantuntijat ja vanhojen ihmisten laheiset ja omaiset sekd muu-
tamalla sanalla my0s muistisairaat itse. Aineiston késittelyn ja analyysin kannalta
koin johdonmukaisena nimeta ndma lehtikirjoitustekstit puheiksi. Niihin tarkemmin
tutustuessani aloin pohtia yksityiskohtaisemmin niiden tarjoamaa késitysta vanhois-
ta ihmisistd. Toisin sanoen sitd, millaisia identiteettejd ja asumisjarjestelyja idkkaille
dementoituville néissa lehtileikkeissa tarjotaan ja millainen arkieldama ratkaisuilla luo-
daan. Olennaista olivat itse puheet (tekstit), joiden kautta rakentuvat yleiset kdsitykset
ilmidista dementia ja dementoituneet ihmiset. Se, mista lehdista leikkeet oli otettu, ei ollut
tarkasteluni kannalta merkityksellistd, koska tavoittelin kokonaiskasitystd mediajul-
kisuudessa aiheesta kaytavasta keskustelusta.

Useiden lukukertojen jdlkeen teemoittelin valitsemani lehtikirjoitukset sisaltojen
mukaisesti sairaus- ja hoitokeskeiseksi puheeksi, hoito- ja asuinpaikkapuheeksi, tuen saami-
seen ja antamiseen liittyviksi puheeksi, asumisen turvallisuuteen ja riskitekijoihin liittyviksi
puheeksi, toimintakykypuheeksi, asenteisiin ja kohteluun liittyviksi puheeksi, yksindisyyteen
ja asukkaan sosiaalisiin suhteisiin liittyviksi puheeksi, muistisairaan nimedmiseen liittyviksi
puheeksi, muistisairaan vanhan ihmisen arkieldmin seuraamiseen ja arjesta selviytymiseen
liittyviksi puheeksi, muistisairaan toimijuuteen liittyviksi puheeksi seka eri toimijoiden yh-
teistyohon liittyviksi puheeksi. Sijoitin tekstit padasiallisen sisédltonsa perusteella tietyn
teeman alle, vaikka joissakin teksteissa viitattiin my9s muihin nimedmiini teemoihin.

Jatkoin aineiston analyysia kvantitatiivisella sisallonanalyysilld. Kvantitatiivista
sisdllonanalyysid voidaan kadyttda silloin kun kuvataan maaréllisesti jotakin tekstin
tai dokumentin sisaltod (Tuomi ja Sarajarvi 2002, 107-108). Tarkastelin eri teemojen
esiintymismaaérid lehtileikkeissd. Sen jdlkeen valitsin eri teemaryhmistd muutamia
lehtileikkeitd, joiden katson sisallollisesti havainnollistavan lehtikeskustelun tapoja
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kyseisen teeman kasittelyssa. Kaytdan naitd esimerkkeina tdssa tutkimusraportissani.
Teemat ja niihin sisaltyvien lehtileikkeiden méaéarat on esitetty liitteessa 3.

5.3.3 Muistisairaiden haastatteluaineiston analyysi

Teemoitteleva sisallonanalyyttinen lukeminen

Toisena haastatteluaineistonani olevasta muistisairaiden haastatteluista kertyi litteroi-
tuna 80 koneella kirjoitettua A4-sivua. Haastatteluja litteroidessani minulle hahmottui
paitsi alustava kokonaiskasitys haastattelujen sisdllosta myds késitys aineiston kasit-
telymahdollisuuksista ja aineiston kasittelyyn liittyvista rajoituksista®.

Litteroin haastateltujen puheet heidén kayttdmalldan murteella. Muutamat tutkijat
(esim. Andersson 20074, 43; Liithje 2005, 85) kertovat muuttaneensa haastattelemiensa
henkildiden puheet ldhelle yleiskieltd, koska he ovat kokeneet murrepuheen kirjoit-
tamisen ja analysoinnin vaikeaksi. Minulle haastateltujen puhetapa oli tuttua ja sen
vuoksi halusin sdilyttdd murrepuheen tutkimusraporttini suorissa haastattelusitaa-
teissa elavoittamassa puhujien dantd ja puheen sisaltoa. Kuitenkin, jotta tutkimukseni
olisi my0s murretta tuntemattomalle selkedsti luettavaa ja jotta padhuomio kiinnittyisi
sisaltoon eikd erikoisiin murresanoihin (Niiniskorpi 2009, 44-45), muutin analyysin
loppuvaiheessa joitakin haastattelulainauksissa erikoisimpina pitimiani murrepuhei-
sia sanoja lahelle yleiskieltd. Aineiston analyysia tehdessani ja puhelainauksia valites-
sani, havaitsin kiinnostavan yksityiskohdan: haastatellut kayttivat haastattelujen alus-
sa puheessaan enemman yleiskieltd kuin murretta. Haastattelun kestdessa puhetapa
muuttui heille ehkd omimmaksi, paikoin ”levedksikin” murrepuheeksi. Syyna tdhan
puhetavan muutokseen oli ehkd alkujannityksen laukeaminen ja samalla haastatte-
lutilanteen muuttuminen rennommaksi.

Litteroinnin jdlkeen aloin tarkkaavaisesti lukea haastatteluja seka tutkimuspaiva-
kirjaan kirjoittamiani havaintoja ja muistiinpanoja. Litteroitujen haastattelujen luke-
minen tuntui aluksi enemman haastateltavan puheen kuuntelemiselta kuin tekstin
lukemiselta (vrt. Niiniskorpi 2009, 44). Vasta useamman lukukerran jdlkeen haastat-
telut hahmottuivat kirjoitettuna tekstina. Sanatarkasti litteroidun puheen lukemiseen
siséltyykin se erityinen piirre, ettd teksti on yhta aikaa seka daneen puhuttua etta
danettomaksi kirjoitettua puhetta. (Mt.) Tekstid lukiessa palasivat mieleen my0s haas-
tateltujen ilmeet ja puhetta tehostavat eleet.

Ensimmadisessa haastattelussa kdytin haastattelurunkona (liite 4) elamankulkuun,
asumiseen, ystaviin ja tuttaviin sekd tulevaisuuden nakymiin liittyvid teemoja. Toi-
sessa haastattelussa etukateen suunnittelemani teemat liittyivat asumiseen ja ympa-
ristoon sekd tulevaisuuden nakymiin. Litteroimassani aineistossa eri teemojen puheet
eivat nousseet selkedsti erillisind esille. Vaikka haastattelurungossa olin nimennyt
asumisen omaksi aiheekseen, en siis tavoittanut asumispuheita lukemalla vain tiet-
tyja kohtia aineistosta. Asumiseen viitattiin jokaisella haastattelurungossa mainitulla

¥ Alkuperaisen suunnitelmani mukaan minulla oli tarkoitus haastatella kaikkia kaksi kertaa siten, etta
haastattelujen vélilld on noin yksi vuosi. Tavoitteenani oli pyrkimys vertailla heidan asumistulkintojensa
mahdollisia muutoksia. Vuoden vilein haastattelu toteutui naishaastateltavieni kohdalla. Heidan
jalkimmaisia haastattelujaan litteroidessani ymmarsin, ettei systemaattisten vertailujen tekeminen kahden
haastattelukerran perusteella ole jarkevaa. Toisaalta olin jo tarkentanut tutkimusintressidni enemman
merkitysten rakentumisen suuntaan. Tamdn vuoksi paatin kisitelld tekemidni haastatteluja toisiaan
tdydentdvina enkd niinkdan mahdollisten erojen ilmentajina.
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aihealueella. Hahmottaakseni sitd, mita ja missd yhteyksissd asumisesta aineistossa
puhuttiin, tdytyi aineisto kdyda kohta kohdalta useaan kertaan lapi. Naiden lukuker-
tojen aikana pyrin olemaan mahdollisimman avoin my®0s aineiston muulle siséllolle,
jotta tavoittaisin toimijuudeksi ja toimijuuden tunnoksi tulkittavia puheita. Aineiston
lukemista ja jasentamistd ohjasivat muistisairaista kaytavat tutkimuskeskustelut. Tee-
mojen jasentelyyn ja tulkintaan kaytin sisallonanalyysia.

Aineistoldhtdinen analyysi eteni kolmessa vaiheessa (taulukko 3). Ensimmaisessa
vaiheessa teemoittelin aineiston seuraaviin teemoihin: 1) asumishistoria, 2) asunnon
omistaminen ja asunnosta huolehtiminen, 3) asunnosta ulosmeneminen, ulkopuolella olemi-
nen ja litkkuminen, 4) sosiaaliset suhteet, 5) tuleva asuminen, 6) arjen toimet, 7) arjen selviy-
tymiskeinot seka 8) tuen ja avun saaminen. Toisessa vaiheessa pelkistin ndista kaikista
aineistoldhtdisistd teemoista yhteisesti nelja teemaa: 1) oma asunto turvana, 2) asumisen
jatkuvuus, 3) itsemdidridminen ja 4) kuulluksi tuleminen. Katsoin, ettd kaikki pelkiste-
tyt teemat liittyvat jokaiseen aineistoldhtdiseen teemaan, eika niitd ndin ollen voinut
erotella kuuluvaksi vain johonkin niista. Tasta syysta pelkistetyt teemat on kuvattu
taulukkoon (taulukko 3) allekkain ilman lokerointia. Kolmannessa vaiheessa kasitteel-
listin oma asunto turvana ja asumisen jatkuvuuden teemat turvallisuuden teemaksi seka
itsemdirddmisen ja kuulluksi tulemisen teemat toimijuuden ja jiljelli olevan ja korvaavan
toimijuuden teemoiksi.

Taulukko 3. Muistisairaiden haastatteluaineiston teemoittelu®

Aineistolahtéinen teemoittelu Pelkistetyt teemat Kasitteellistetyt teemat

Asumishistoria

Asunnon omistaminen ja Oma asunto turvana

asunnosta huolehtiminen .
Turvallisuus

Asunnosta ulosmeneminen,
ulkopuolella oleminen ja

likkuminen Asumisen jatkuvuus

Sosiaaliset suhteet

Tuleva asuminen ltsemaaraaminen

Toimijuus
Arjen toimet

Jaljella oleva ja

Arjen selviytymiskeinot Kuulluksi tuleminen korvaava toimijuus

Tuen ja avun saaminen

% Teemahaastattelurunko liitteend (liite 4)
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Ymmarrysta avaava ja tulkitseva lahestymistapa

Lahestyn idkkdiden haastatteluaineistoa kayttden véljasti ymmarrystd avaavaa ja tul-
kitsevaa lahestymistapaa. Tarkasteluuni olen saanut vaikutteita filosofisen hermeneu-
tiikan késityksistd ja tulkinnasta. Tavoitteena on ymmartaa vanhojen ihmisten toimin-
taaja heiddan suhdettaan asuntoonsa ja asumiseensa. Se vaatii heidan nakokulmaansa
asettumista. Tiedostan, ettei tdysin toisen tilanteeseen asettuminen ole mahdollista ja
aina on mukana tutkijan tekema tulkinta. Tutkija voi ymmartaa toisten nakokulman
vain omasta tilanteestaan katsottuna. Taméan vuoksi on tarkeda kuunnella, mita iak-
kailla itselldan on tilanteestaan sanottavaa. Hermeneuttisen ajattelun mukaan mer-
kityksellinen toiminta on tunnepohjaista ja aluksi tiedostamatonta ja sen perustana
ovat subjektiivinen elamys ja intuitio (Ahponen 2001, 41-42; Crotty 1998, 91). Motiivit
ja tavoitteet ohjaavat tavoitteellisesti merkitysten muodostumista ja niiden ilmaisua.
Tavoitteet ja merkitykset saattavat kuitenkin jaada kertojalta selvasti ilmaisematta ja
ne piiloutuvat kerrottuun. Tutkija voi tulkinnan avulla pyrkia niitd aineistosta paljas-
tamaan ja saattamaan ne sanalliseen ja kirjalliseen muotoon. (Ahponen 2001, 41-42;
Crotty 1998, 91.)

Pirkkoliisa Ahposen (2001, 42) mukaan hermeneutiikassa on kyse refleksiivisesta
suhteesta olemassaoloon, joka ilmenee muun muassa paitsi menneen suhteena nykyi-
seen ja tulevaan, myos oman eldmanprosessin ymmartamisena ja tulkintana. Ymmar-
rystd avaavan ja tulkitsevan lahestymistavan kayttamisen katson néin ollen edellytta-
van tutkimuskohteena olevilta kykya edes jossain maarin késitelld elaménkulkuaan
ja ilmaista siitd muodostamiaan tulkintoja, silld tutkijan mahdollisuus muodostaa
tutkimuskohteesta omia tulkintoja edellyttdd ainakin jonkinasteisen historiallisen ym-
maérryksen saamista. Vaikka lahestyn haastateltuja heiddn senhetkisen elaméntilan-
teensa lahtokohdista, heilld on kadytdssddn, tosin etenevén sairauden myo6ta ajoittain
vahitellen haalistuvina, eldméansa aikana eri aistien kautta saadut asumiseen liittyvat
muistot ja kokemukset. Kun piddn haastatteluhetkelld menneisyytta mukana muo-
vaamassa asumiseen nykyisyydessa tehtyja tulkintoja, seurailen Gadamerin (2004,
37-38) ja Crottyn (1998, 101) esittamiad nakemyksid hermeneuttisesta ymmarryksesta.

Refleksiivisen menneisyyden ja nykyisyyden tarkastelun lisaksi tuon tutkimuspro-
sessiin mukaan my0s refleksiivisen pohdinnan aiheeseen liittyvista omista aikaisem-
mista késityksistdni ja ennakkoluuloistani. Liitdn tdiman yleisiin kasityksiin muisti-
sairauteen sairastuneista ja heidan asumisestaan. Timo Laine (2007, 34) on todennut,
ettd refleksiivisyydella tutkija pyrkii takaamaan sen, ettd han on mahdollisimman
tietoinen omista tutkimukseen liittyvistd lahtokohdistaan. Omaksuttujen kasitysten
ja ennakkoluulojen tunnistaminen parantaa hanen mukaansa tutkijan mahdollisuutta
tarkkailla naiden késitysten ja luulojen vaikutuksia tulosten tulkintaan. Tutkija saa
kasityksensa — tai kuten Holme ja Solvang (1986) esittaviat — esiymmarryksensa tut-
kittavasta ilmiodsta esimerkiksi omien kokemusten, koulutuksen tai muiden tieteel-
listen toiden avulla. Ennakkoluulot puolestaan saattavat olla kulttuurisesti perittyja
ja pohjautua yhteiskunnan ”totuuksiin” (Crotty 1998, 102-103; Gadamer 1989). En-
nakkoluulot voivat olla sosiaalisesti perusteltuja subjektiivisia, yleensa negatiivisiksi
miellettavid kasityksid tutkittavasta ilmiosta (Rauhala 2005, 150-151). Uskomusta,
etteivat muistisairaat voi tunnistaa tarpeitaan ja esittdd mielipiteitadn, voidaan pitaa
esimerkkina tallaisista tutkimuksissa ja yhteiskunnallisissa keskusteluissa esiintyvis-
ta ennakkoluuloista (Gilliard ym. 2005; Daker-White ym. 2002). Tiedostamattomina
aikaisemmat kasitykset ja ennakkoluulot rajoittavat huomaamattomasti tulkitsijan
avoimuutta vastaanottaa uutta tietoa ja muodostaa tulkintoja (Gadamer 2004, 31- 39;
Ahponen 2001, 46). Tama ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettd ennakkokasityksista pitaisi
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luopua ja omat mielipiteet tulisi unohtaa. Pdinvastoin, silld avoimuus keskustelu-
kumppanin ndkemyksille siséltda sen, ettd ne suhteutetaan omien nakemysten koko-
naisuuteen ja omat mielipiteet suhteutetaan vieraisiin. Kriittisen tarkastelun kautta
ennakkokasitykset toimivat pikemminkin ymmartamisen edellytyksend kuin esteena.
(Gadamer 2004, 31-39; Ahponen 2001, 46.)

Tutkijan koko tutkimusprosessin ajan harjoittama refleksiivisyys on tutkimuksen
metodinen viline (Virkola 2014, 59). Refleksiivisyys merkitsee kriittistd oman toi-
minnan tarkastelua ja se on keino tehda tutkija ndkyvaksi toimijaksi. Silld voidaan
kuvata tutkijan ja tutkittavien vélista vuorovaikutusta ja tutkimukseen kytkeytyvia
valtasuhteita. Erityisesti herkasti haavoittuvia ihmisryhmiéd kuten muistisairauteen
sairastuneita tutkittaessa, tdytyy mukana olla my0s tutkimuksen eettisten periaattei-
den pohdinta. Tutkimusprosessin loppuvaiheessa voidaan refleksiivisyydelld lisata
ymmarrystd siitd, mita tutkimuksella on saavutettu. (Mt.)

Elamakerrallinen analyysiote

Tutkimukseni keskeisend tavoitteena on antaa déni hiljaiseksi (Goldsmith 2002) to-
detuille vanhoille muistisairaille. Tavoitteeseen olen pyrkinyt kdyttamalld apuna
elamakerrallisuutta niin haastatteluissa kuin my&s mydhemmin analyysiteemojen
tarkastelussa. Brian Robertsin (2002, 21) mukaan juuri kysymysta eri ryhmille annet-
tavasta “ddnestd” pidetddn tyypillisend elaméakerrallisen tutkimuksen kayttotapana
eri tieteen aloilla. Elamékerrallista tutkimusta voidaan kéyttaa apuna etsittdessa ym-
marrysta sithen, mitd ihmiset pitavat tarkeand ja miten he maarittelevat olemassa-
oloaan ja sosiaalista maailmaansa. Sen avulla voidaan myos etsid ymmarrysta siihen,
kuinka antaa tulkinnat tapahtumille, joita ihmiset luettelevat menneisyydestédén, ny-
kyisyydestdan ja tulevaisuudestaan. (Mt. 1-2, 5, 20.) Eldamékerrallisessa tarkastelussa
kdytetddn apuna elamanhistorioita tai -tarinoita. Niissa kerrottuja tapahtumia tarkas-
tellaan tapahtumien ajankohdan kulttuurin ja rakenteiden kehyksissa. Nain pyritdan
ymmartamaan niitd merkityksid, joita ihmiset liittdvat elaménsa tapahtumiin ja sitd,
kuinka he tekevit tapahtumien moninaisuuden ja kokemukset jarkeviksi. (Mt. 20.)

Elamaékerrallista haastattelutapaa on kritisoitu siitd, ettd haastateltavat voivat
kertoa tarinoita eldmaéstdan rakentaen menneisyytensa valikoivan muistin ja jalki-
viisauden avulla ja suodattaa asenteet ja aistimukset nykyisen ymmarryksensa lapi
(Clapham 2005, 243-244). Kuitenkin, kuten Ozlem Ozer-Kemppainen (2006,12) Ro-
wlesiin (1978) viitaten toteaa, tarjoaa elamékerralliseen tarkasteluotteeseen siséltyva
valikoiva tapahtumien mieleen palauttaminen ja siihen kytkeytyva paikkojen muis-
telu merkittavaa tukea henkilon omalle identiteetille. Menneisyyden muistot asuin-
ymparistoistd antavat idkkaille mahdollisuuden luoda nykypéaivan kokemuksia ja
vastaavasti nama kokemukset luovat mahdollisuuden sdilyttda, palauttaa ja kehittaa
muistoja. (Mt.)

Mennyttd elamaa voi Virkolan (2014, 270) mukaan kédyttdd monin tavoin resurssina
ylldpidettdessa tavoiteltavaa mindkuvaa. Hanen tutkimuksessaan muistisairauteen
sairastuneet olivat hyodyntéaneet elaméankulkuaan muistelemalla, tuomalla esiin men-
neitda kokemuksia ja vertailemalla mindkuvaansa aiempaan. Virkola tulkitsee timan
—elamankulkurefleksiivisyydeksi nimittdmansa tavan — keinoksi vastustaa muistisai-
rauden merkitystd ja mielikuvaa toimijuuden tunnon menettamisesta.

Analysoin tutkimuksessa eldmakerrallisella otteella haastateltavien kasityksia sii-
ta, miten heidan asumisensa ja elamé&nsa on aikojen kuluessa rakentunut. Samalla tar-
kastelen, millaisia yhteyksia talld rakentumistavalla on haastatteluhetkelld asumiselle
annettuihin tulkintoihin. Sheila Peace ym. (2006) havaitsivat omissa tutkimuksissaan,
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ettd tutkittavien asumishistoriat vahvistivat heidan nykyisid asumisolosuhteitaan,
statustaan ja asenteitaan. Peacen ym. mielestd asumishistorialla on tarked merkitys,
koska menneet asumismahdollisuudet vaikuttavat olennaisesti nykyiseen. Ne muo-
dostavat olennaisen osan siind kontekstissa, jossa tutkimukseen osallistuvat arvioivat
nykyiset olosuhteensa. (Mt.)

Elamakerrallisen tarkastelun avulla tavoittelen ymmarrysta paitsi muistisairaiden
asumisen tulkinnoista, my0s asukkaille kertomuksissa rakentuvasta toimijuudesta
ja sen kayttamisen mahdollisuuksista. Tarkastelutapa antaa mahdollisuuden myds
elaméantilanteiden tarkempaan analysointiin.

Elamantarinan ja elamanhistorian erottaminen on kaytannossa vaikeaa (Roberts
2002, 3). Robertsin mukaan eldméantarinaksi nimitetdan yleensa kertojan tai kirjoittajan
kuvaama tarina kun taas elaménhistoria viittaa tutkijan kerrotusta myohemmin teke-
maédn tulkinnalliseen esitykseen (mt.). Itse en tee niiden vilille késitteellistd eroa vaan
kaytan kasitteita synonyymeina. Aineistoni on suullisesti, haastattelijan ja haastatel-
tavan aktiivisessa vuorovaikutuksessa tuotettu ja muodostettu kertomus, jonka tut-
kijana olen saattanut kirjalliseen muotoon. Iakkdiden kertomat elamankulun vaiheet
hahmotan heidédn eliméanhistorioinaan, joissa on samaan aikaan lasnd menneisyys,
nykyisyys ja tulevaisuus. Koska kiinnostukseni kohdistuu erityisesti asumiseen ja
asuntoihin, olen tarkentanut elaménhistorian kasitteen haastateltujen asumishistorian
kasitteeksi. Edelleen, idkkdiden asumishistorioiden analyysin my6td, olen paatynyt
kuvaamaan asumishistorioita my0s asumisen matka -metaforalla (tarkemmin luvus-
sa 8.1.1). Matkaan on ldhdetty tietysta paikasta, valilla on pysahdytty pysakeille ja
jatkettu edelleen nykyiseen asuinpaikkaan. Nyt nama ihmiset elavat murrosvaihetta,
siirtymad, jossa tavanomaisena pidetyssé arjessa ja asumisessa ilmenee uusia tilan-
teita. Arki ei valttamatta suju kuten aikaisemmin. Havainnot ruumiillisista kivuista,
heikkoudesta ja fyysisistad haitoista sekd muistiin liittyvista hairidista pyrkivéat orga-
nisoimaan heidédn eldmansa realiteetteja (Thomasen 2013, 106; Leder 1990, 91). Miten
ja minne matka tdsta jatkuu, on tulevaisuutta ja siitd voi vain esittda toiveita.

Muita eli toissijaisia aineistoja, kuten muistisairaiden haastattelujen yhteydessa
tekemiani havainnointeja sekéd hoitokotikdynneista tehtyjd muistiinpanoja ja lahelta
seuraamalla saamaani ymmarrystd, en analysoinut systemaattisesti. Ne kuitenkin aut-
toivat tulkintojen tekemistd ja osaltaan havainnollistivat nakokulman vaihdon merki-
tysta. Yhteenveto aineistojen analyysistd on esitetty taulukossa 4.

79



Taulukko 4. Aineistojen analyysin vaiheet

Tutkimusaineisto

Analyysin vaiheet eri aineistoissa

Arkkitehtien haastatteluaineisto
(Haastatteluaineisto 1)

Litterointi ja aineistoon tutustuminen

Aineiston karkea luokittelu sisallénanalyysin avulla

Aineiston useiden kertojen Iahiluku ja ajoittain alkuperaisen
puheen uudelleen kuunteleminen.

Aiemmin tehdyn arkkitehtien puhetapojen analyysin (Viinisalo-
Heiskanen and Hujala 2013) uudelleen tarkastelu ja tulkinta
Edelleen koko aineiston useiden kertojen lahiluku, suunnittelija-
puhujaperspektiivin tarkentaminen ja jatkotulkintojen tekeminen

Lehtileikeaineisto

Aineistoon tutustuminen (silmaily)

Yhteydenotto lehtileikkeet keranneeseen henkildon ja luvan
pyytaminen saada kayttaa aineistoa tutkimuksessa.

Koko aineiston lapikaynti useaan kertaan

Lehtileikkeiden valinta Iahempaan tarkasteluun (esimerkiksi
sanojen dementia, muistihairio ja asuminen perusteella) ja niiden
1ahiluku ja teemoittelu laadullisella sisalldnanalyysilla

Teemojen esiintymismaarien tarkastelu kvantitatiivisella
sisallénanalyysilla

Teemoijen siséllollinen tarkastelu

lakkaiden muistisairaiden
haastatteluaineisto
(Haastatteluaineisto 2)

Litterointi ja aineistoon tutustuminen

Aineiston lahiluku ja haastattelujen uudelleen kuunteleminen
Aineiston teemoittelu ja jasentely laadullisen sisalldnanalyysin
avulla

Analyysiteemojen muodostaminen

Ymmarrysta avaava lahestymistapa

Elamakerrallinen analyysiote

Tutkimuspaivakirjamerkinnat

Muistisairaiden haastatteluihin
liittyva havainnointiaineisto

Hoitokotikaynnit

Tutkimuspaivakirjamerkintoja ei ole varsinaisesti analysoitu.
Merkintéjen kayttd tutkimusprosessin kuvaajana.

Havainnointiaineistoa ei ole varsinaisesti analysoitu. Aineiston
tarkastelu muistisairaiden haastatteluaineiston eri teemojen
kohdalla asumisen ja toimijuuden tulkintojen taydentajana.

Hoitokotikayntien muistiinpanoja ei ole varsinaisesti analysoitu.
Kayntien herattdmat kysymykset ovat apuna muistisairaista
vanhoista ihmisista, heidan asumisestaan ja toimijuudestaan eri
nakokulmista rakentuvien kasitysten tarkastelussa.

Laheltd seuraamalla saatu
ymmarrys
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Lahelta seuraamalla ystavani muistisairauden etenemisesta
tekemiani havaintoja ei ole varsinaisesti analysoitu. Tapaamisten
avulla muistisairaan arjesta saatu ymmarrys taydentaa erityisesti
muistisairaiden haastattelujen tulkintoja.



6 ASUMISEN SUUNNITTELUN NAKOKULMA

Téssa luvussa tarkastelen muistisairauteen sairastuneiden asumista ja toimijuutta
asumisen suunnittelun nakokulmasta. Kysyn, miten arkkitehdit puhuvat muistisai-
raille tarkoitettujen asuntojen suunnittelusta? Millainen kuva tulevista asukkaista
muodostuu?

Aluksi luvussa 6.1 kdyn lapi arkkitehtien puhetta, joka liittyy idkkadiden muistisai-
raiden asuntojen suunnittelupyyntdjen maaraéan ja muistisairaiden asuntojen suunnit-
teluun tarvittavan tiedon hankkimiseen. Seuraavaksi tarkastelen puhetta, joka liittyy
arkkitehtien suunnittelutyén toimintaymparistoon. Kysyn, millaisena arkkitehdit
kuvaavat muistisairaille tarkoitettujen asuntojen suunnitteluty6ta ja sita toimintaym-
péristdd, jossa he suunnittelutyotaan tekevat. Luvussa 6.2 tarkastelen arkkitehtien
puhetta muistisairaista ihmisista. Kysyn, minkalaista sosiaalista todellisuutta ja toi-
mijuutta arkkitehdit puheissaan rakentavat idkkdille muistisairaille ihmisille.

6.1 ARKKITEHDIT UUDEN SUUNNITTELUTEHTAVAN EDESSA

6.1.1 Muistisairaille tarkoitettujen asuntojen suunnittelupyynnot

Kaikille haastattelemilleni arkkitehdeille muistisairaille tarkoitettujen hoitokotien
ja asuntojen suunnittelu oli uusi asia. “Dementoitumisongelmasta”, kuten arkkitehti
A2 asian ilmaisi, oli sinédlladn kuultu, mutta vasta haastatteluvuonna (2006) heille
oli alkanut tulla pyynt6ja dementoituneille, kuten tuolloin muistisairaita yleisesti
nimitettiin, tarkoitettujen tilojen suunnitteluun. Haastatelluista kolme oli paraikaa
suunnittelemassa ensimmadistd kertaa hoitokotirakennusta joko kunnan tai yksityisen
yrittdjan tai yhteison toimeksiannosta. Neljds haastateltu kertoi olleensa tekemisis-
sd samantyyppisten vaatimusten kanssa suunnitellessaan vanhainkoteja ja asuntoja
vammaisille henkildille.

Seuraavassa haastatteluotteessa arkkitehti A1 pohti muistisairaiden asuntojen
suunnittelupyyntojen lisdantymista:

L: ”Miten paljon pyydetiin suunnittelemaan dementoituneille tarkoitettuja asuntoja?”
Al: "Nyt on lisddntynyt. Johtuu kai siitd kun tuo eliniki nousee. Lisddntynyt on. Niitd
(asuntoja) ei oikeastaan ennen ollut ollenkaan. En tiedd, missi ne hoidettiin sitten.
Mulla on toinen samantyyppinen hanke (kunnan omistamaan kiinteistoon tehtivi
muutostyd) kuin timd, on niissd vihin eroja, mutta kutakuinkin samanaikaisesti tuli
ja samantapainen muutenkin ratkaisu...”

L:- Minkilaiset tahot suunnitteluja pyytivit?

Al:- Kylli ne on kunnat, ei niiti... on aika vihin Suomessa timmoisid dementoi-
tuneihin keskittyneiti laitos-, no jonkinmoisia laitoksiahan ne kaikki on, mutta siis
asumisyksikoiti, sanotaan ndin, se on ehkd hienompi sana, siti ne (tyon tilaajat) itse
haluaa kiytettivin. Niitihin ei kovin paljon yksityisid ole, mutta en tiedd sitten, miki
on suunta, lisidntyyko ne (yksityiset asumisyksikot). (A1)
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Siihen, miksi arkkitehdeille oli alettu esittda erityisesti muistisairaille tarkoitettujen
asuntojen ja hoitokotien suunnittelupyyntdja, saattoi olla useampia syita. Yhteiskun-
nassa oli jo vuosien ajan vaadittu vanhusten laitoshoidon vahentdamista ja laitoshoidon
vaihtoehtojen kehittamistd. Muistisairaiden asuminen kotona — asunnossa ja kodissa,
jossa he ennen muistisairauden toteamista olivat asuneet — katsottiin useissa tapauk-
sissa jadvan lyhytaikaiseksi asumisratkaisuksi, silla kuten todettu (Eloniemi-Sulkava
ym. 2001, 497), muistisairas saattoi paatya laitoshoitoon jo muistisairauden alkuvai-
heessa. Kotihoidon ja laitoshoidon valiin kaivattiin lisdd uusia asumispalvelumuo-
toja. Kieleen ilmestyi késite vilimuotoiset (asumis)palvelut. Valimuotoisilla palveluilla
viitattiin sekd kunnan etta yksityisten jarjestaiméaan palveluasumiseen sekd ryhma- ja
pienkoteihin (esim. Maensivu 2000). Ndiden valimuotoisten asumispalvelujen katsot-
tiin tukevan erityisesti muistisairaita yksinasuvia ihmisia.”!

Kasitteena wvilimuotoiset (asumis)palvelut oli epéaselva samoin kuin sen suhde laito-
sasumiseen. Kyseessa ei ollut yksityiskoti mutta ei myoskaan laitos. Raja laitoshoitoa
edustaviin hoitopaikkoihin kuten vanhainkoteihin oli hailyva (Sosiaali- ja terveysmi-
nisteri6 2007). Hailyvyys nakyy esimerkiksi muistisairaille tarkoitettujen ryhmakotien
sisustamisessa, jossa Carita Virkolan (2003, 6) mukaan ddripditda edustavat toisaalla
“mummon kammarit” vanhoine tavaroineen ja toisaalla pelkistetyt, niukasti sisustetut
laitosmaiset tilat. Nimedmisen ja sisallon epaselvyys on havaittavissa myos arkkitehti
Al:n edelld olevassa sitaatissa: han ensin kaytti sanaa laitos, mutta paatyi kuitenkin
kayttamaan sanaa asumisyksikkd, koska katsoi tyon tilaajien haluavan kayttaa sita.

My0s nykyaan kdytossa oleva késite ikddntyneiden vilimuotoinen asuminen on epa-
selvd ja sen sisdltd voidaan ymmartda monella tavalla. Lahtokohtaisesti kasitteella
tarkoitetaan tavallisen asunnon ja laitoshoidon tai tehostetun palveluasumisen valiin
sijoittuvia ikddntyneiden asumisratkaisuja (Hynynen 2020, 9). Raija Hynysen (mt.)
mukaan nédissd asumisratkaisuissa asuminen ja palvelut ovat erillddn ja asuminen
perustuu vuokrasuhteeseen. Asunto voi myos olla omistus- tai asumisoikeusasunto.
Asukas ratkaisee, mitd palveluja han kayttdad. Hanelld voi myds olla palvelusuunni-
telma kotipalvelujen osalta. Valimuotoisia asumisratkaisuja ovat esimerkiksi seniori-
talot, ikddntyneiden vuokratalot, yhteisolliset asumiskohteet ja tavallinen palveluasu-
minen. Yhteistd ndille on tilojen esteettomyys, yhteisolliset tilat ja yhteinen toiminta
seka sijainti palvelujen lahelld. Vilimuotoinen asuminen voidaan tuottaa kuntalahtdi-
sesti, asukasaktiivisuuden pohjalta tai jarjestojen ja yritysten toimintana. (Mt.)

Sitaatissa arkkitehti Al ehdotti suunnittelupyyntdjen maaran lisdantymisen joh-
tuvan elinidn noususta. Elinian piteneminen ja vdeston ikdantyminen oli esilld myos
maamme tuon ajankohdan asuntopoliittisissa keskusteluissa. Hallituksen asunto-
poliittisessa ohjelmassa vuosille 2004-2006 (Ymparistoministerio 2004) kehotettiin
tulevien vuosien asuntopolitiikassa varautumaan vaeston ikdéantymisesta johtuviin
uudenlaisiin haasteisiin ja paineisiin. Vaikka ohjelmassa painotettiin vanhuspolitiikan

°! Vanhenevien ja vanhojen ihmisten asumisen valimuotoisiksi vaihtoehdoiksi alettiin rakentaa myos
erityisid senioritaloja. Kohtuullisen hyvakuntoisten ja maksukykyisten vanhojen ihmisten maéran
lisddntyessd rakennusliikkeet kiinnostuivat senioritalojen rakentamiseen. Suomessa ensimmadinen
senioritalo oli Aktiiviset Seniorit ry:n ideoima ja kdynnistima Helsingin Arabianrantaan vuonna 2006
valmistunut Loppukiri -senioritalo. Sen toiminta perustuu asukkaiden omatoimisuuteen ja yhteistyohon.
Sielld vuorollaan osallistutaan arjen toimintoihin kuten siivoukseen ja ruoanlaittoon. (Karvonen-Kalkaja
2012, 280; Heiskanen ja Tedre 2008, 101-102.) Senioritaloasuminen ei ndin ollen sovellu muistisairaille.
(Lisétietoa osoitteesta https://www.aktiivisetseniorit.fi/loppukiri/) Senioritalojen rakentamisen suosio
on alkanut hiipua 2020-luvulle tultaessa. Talot ovat hyvidkuntoisia ja edelleen kéytdssa ikddntyneiden
asumisessa. (Oosi ym. 2020, 15.)
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keskeisend tavoitteena kotona asumisen tukemista ja olemassa olevan asuntokannan
merkitystd, pidettiin tavoitteena asuntotuotannon laajentamista myds muille tahoil-
le. Hallituksen toimintalinjauksessa mainittiin erikseen erityisryhmiksi kutsuttujen
ryhmien (”esimerkiksi asunnottomat, vanhukset ja dementikot...”) asuntorahoituksen tu-
keminen. Kuntien katsottiin kiinteistdjen omistajina olevan merkittdvassa asemassa
erityisryhmien asumisen jarjestamisessa. Niilld todettiin edelleen olevan myos tarkein
merkitys asumiseen liittyvien tukipalvelujen tarjoajana. Arkkitehti Al:lle muistisairai-
den hoitokoteja koskevat suunnittelupyynnot olivat tulleet pelkastdaan kunnilta kun
taas arkkitehdit A2 ja A3 olivat saaneet suunnittelupyyntonsa yksityisilta tai yhtei-
soiltd. Suuntaus naytti olevan hallituksen asuntopoliittisen ohjelman tavoitteen mu-
kainen. Ohjelmassa korostettiin, ettd on tarkeaa, etta kuntien ohella on my®ds riittava
madrd yleishyodyllisid yhteisoja turvaamassa niin sanottujen sosiaalisten asuntojen>
tarjontaa. Kunnille ja my®s yleishyodyllisille yhteisdille luvattiin lisatukea erityisryh-
mien asuntotilanteen helpottamiseksi asuntojen rakentamisen, hankinnan ja perus-
parantamisen avulla. (Mt.)

Suunnittelupyyntdjen lisdédntymistd voidaan pitdd merkkina siitd, ettd asumis-
vaihtoehtojen kehittamisvaatimusta ja asuntopoliittisen ohjelman tavoitteita oli alettu
elaa todeksi. Virkolan (2003, 6) mukaan kyseisend aikana kunnat alkoivat investoida
esimerkiksi niin sanottuihin monipalvelukeskuksiin, joihin useimmiten rakennettiin
ryhmaékoti muistisairaille. My6s kolmannen sektorin yhteis6t Raha-automaattiyhdis-
tyksen tuella sekd yksityiset yrittdjat rakensivat muistisairaille hoitoyksikéitd. Uusien
rakennusten ohella my6s vanhoihin, mita erilaisimpiin tyhjilleen jaaneisiin tiloihin,
alettiin saneerata osastoja muistisairaille. (Mt.) Yovalvonnan sisaltava palveluasumi-
nen eli tehostettu palveluasuminen alkoi selvasti lisdantyd 2000-luvulla ja samaan
aikaan laitoshoitoa tarjoavien vanhainkotien maara kaantyi laskuun (Sosiaali- ja ter-
veysministerio 2007).

Ympaéristoministerion (2020) vuosille 2020-2022 laatiman ikdéntyneiden asumisen
toimenpideohjelman mukaan tehostettu palveluasuminen, jossa hoivaa on tarjolla
ympari vuorokauden, tulee kysymykseen vain pienelle osalle idkkaista siina vai-
heessa, kun asuminen tavallisessa asunnossa ei ole mahdollista enda palvelujenkaan
avulla. Usein kyseessa ovat henkil6t, joiden muistisairaus on edennyt pitkalle. Asumi-
sen suunnittelun yleisena tavoitteena on muisti- ja ikdystavallinen asuminen. Sithen
tulee pyrkid sekd korjaamalla olemassa olevia asuntoja esteettomiksi ja turvallisiksi
ettd rakentamalla idkkaille sopivia uusia asuntoja erilaisine vaihtoehtoineen. Myos
asuinymparistdja tulee kehittdd esteettomiksi ja turvallisiksi, sillda muisti- ja ikaysta-
vallinen asuminen ja asuinymparistd mahdollistavat toimimisen, vaikka liikkuminen
ja aistien toiminta heikkenevét. Ikaantynytta vaestoa tuetaan asumaan asunnoissa
tutussa asuinymparistossa vaikka palveluntarpeet kasvaisivat. (Mt.)

Asumisen rahoitus- ja kehittamiskeskus (ARA) my&ntda edelleen erityisryhmien
asunto-olojen parantamiseksi avustuksia. Tavoitteena on lisdta asumiskustannuksil-
taan kohtuullisten ja kédyttotarkoitukseensa soveltuvien vuokra-asuntojen tarjontaa.
Erityisryhmien investointiavustuksen piiriin kuuluvat muistisairaiden ja huonokun-
toisten vanhusten lisdksi esimerkiksi vammaiset, asunnottomat, pakolaiset, opiskelijat
sekd mielenterveys- ja paihdeongelmaiset. (Asumisen rahoittamis- ja kehittamiskes-
kus 2020.)

52 Sosiaalisilla asunnoilla tarkoitetaan Valtion asuntorahaston (Ara), myohemmin Asumisen rahoitus- ja
kehittamiskeskuksen (Ara) tukemaa asuntotuotantoa.
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Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen tilastoraportin (2019b) mukaan laitoshoidon,
kuten vanhainkotien terveyskeskusten vuodeosastojen pitkdaikashoidon kaytto, on
vahentynyt useiden vuosien ajan ja ymparivuorokautisessa hoidossa on siirrytty
tehostettuun palveluasumiseen. Raportin mukaan vuoden 2018 lopussa vanhain-
kotihoidossa oli 5 339 asiakasta. Maara oli 13 prosenttia pienempi kuin edellisena
vuonna. Terveyskeskusten vuodeosastoilla vahennysta oli 19 prosenttia. Julkisen pal-
velutuotannon rinnalla on yksityisilld palveluntuottajilla (yritykset ja jarjestot) nykyi-
sin merkittdva osuus sosiaalihuollon palvelujen tarjonnassa. Esimerkiksi yksityisten
palveluntuottajien tuottamissa idkkaiden tehostetussa palveluasumisessa osuus on
50 prosenttia. (Mt.)

6.1.2 Muistisairaiden asuntojen suunnitteluun tarvittavan tiedon
hankkiminen

Asuntojen suunnittelua muistisairaille pidetddn vaativana tehtdvana ja siihen liitty-
van tiedon tarvetta pidetdan erityisen suurena. Esimerkiksi Virkolan (2003, 6) mu-
kaan ”"Mikdidn muu erityisryhmd ei edellyti asuinympdriston suunnittelulta niin paljon kuin
dementoituneet thmiset”. Tata han perustelee asuinympariston moninaisella kaytolla:
sen lisaksi, ettd hoitopaikka toimii yksiléina erilaisten muistisairaiden asukkaiden
asuin- ja hoitoymparistdind, se on myos hoitohenkilokunnan tyopaikka ja omaisten
sekd muiden laheisten yhdessédolon ja vierailujen paikka. Suunnittelussa on otettava
huomioon kaikkien osapuolten tarpeet ja pyrittava 16ytamaan ratkaisut erilaisiin fyy-
sisiin tiloihin. (Mt. 6-7.)

Aineisto osoittaa, ettd muistisairaiden kotona asumisen tukemista ja palveluasu-
mista ei ndhty jatkumona, vaan muistisairauden diagnoosin katsottiin edellyttavan
ympaérivuorokautista palveluasumista.

”Dementoitunut potilashan ei kovin kauan pysty toimimaan yksindin tai edes silli
tavalla vililld tuettuna, ettd se raja tulee nopeasti vastaan. Ongelma on se, ettd hin
pystyy tietylli tavalla tekemdiin toimintonsa niin kuin normaalikin thminen ja sitten
kun tid muistamattomuus tulee vastaan ihan paljon, niin hin siirtyy aika nopeassa
tahdissa sellaseen, etti se yksinasuminen, kyky siihen loppuu vaikka olisikin suunni-
teltu asuntoon sitten jotakin erityistd. (A4)

Koska muistisairaus on eteneva sairaus ja se voi edeta joillakin hyvin nopeasti, ark-
kitehti katsoi, ettd on turhaa panostaa yksin asuvan muistisairaan asumisen tukemi-
seen ja asunnon suunnitteluun. Asukas joutuu kuitenkin pian siirtymé&éan asunnos-
taan pois. Néin saattaa usein kdydakin, mikali asunto ja asuinympaéristo eivét ole
asukkaalle sopivia eivatka tue hdanen muuttuvia ja murroksessa olevia asumisen ja
palvelun tarpeita. Ehkd suunnittelijan ndkemys saattaisi nykyisin olla erilainen, koska
yleisena tavoitteena on tukea idkkaiden ja my0s muistisairaan selviytymista tutussa
ympaéristossa mahdollisimman kauan (ks. Ymparistoministerio 2020).
Muistisairaiden asuntojen suunnitteluun arkkitehdeilla ei viela tuolloin ollut ko-
vin paljon valmiuksia, silld asuntojen suunnittelu idkkaille muistisairaille ihmisille
osoittautui haastattelemilleni arkkitehdeille uudeksi ja ennestdan tuntemattomaksi
tehtavaksi. Nédin ollen oli luontevaa kysya heiltd, miten ja mista he saavat tarvittavat
tiedot ja ohjeet asuntojen ja asuinymparistdjen suunnitteluun. Arkkitehtien opiske-
luaikoina, josta oli jo lyhyimmaénkin ajan ammatissaan toimineella arkkitehdilla 20
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vuotta, ei aihetta ollut kasitelty milldan tavalla. Heilld oli muutoinkin vain vahan
tietoa ja kokemusta muistisairaista ihmisistd. Ainoa tapa saada tietoa, oli hankkia sita
aktiivisesti itse lukemalla.

"Timd suunnittelijan tyé on semmosta, ettd tdssi tdytyy varautua monenlaiseen
asiaan...” (A4)

Kirjat todettiin parhaiksi tiedon lahteiksi. Arkkitehti A3, joka parhaillaan suunnitteli
ensimmadista hoitokotia, kertoi perusteellisesta aiheeseen tutustumisestaan ndin:

"Silldhédn md jouduin syventymdidn koko aiheeseen ihan niin kuin mihin vaan (aivan
uuteen kohteeseen). Dementiakoteja on tehty jonkin verran, mutta ei niisti oikeestaan
kovin hyvidi ohjenuoraa loytynyt, mutta sitten, tissi nyt just otin esiin ton (kirjan),
piti iltaisin lueskella vihin... mitd se kertoo dementoituneista, heidin suhtautumises-
taan eri vireihin ja siti filosofiaa kaiken kaikkiaan... Loysin vaan ihan kirjastosta...
sitten oli nditi ohjemitoituksia. ...otin sieltd itelleni tiarkeimmit kohdat, miki vois olla
ohjenuorana siind suunnittelussa.” (A3)

Arkkitehdit totesivat Rakennustietokortiston® antavan tarkkat maaritykset ja ohjeis-
tukset yleisesti asuinhuoneiden suunnitteluun ja rakentamiseen. Myos monet lait,
saadokset, madrdykset, direktiivit ja ohjeet tulee ottaa huomioon rakennus- ja korja-
ushankkeissa.” Muistisairaiden asuntojen suunnittelua koskevaa tietoa he kertoivat
etsivansa seka arkkitehtuurin ettd hoidon ja ladketieteen nakokulmista kirjoitettujen
kirjojen lisdksi my0s internetistd. Konkreettisia, kdyttoon sovellettavia, muistisairai-
den erityistarpeet huomioon ottavia asuntojen ja asuinymparistdjen rakennusohjeita
16ytyi heiddn mukaansa vain muutamia. Niidenkin he totesivat usein olevan sisal-
l6ltaan liian suppeita ja tarkastelevan asuntojen suunnittelua vain yleiselld tasolla.
Myoskaan esitetyt mallipiirustukset eivét aina vastanneet muistisairaiden asuntojen
suunnittelusta annettuja ohjeita.

”... heilli (Alzheimer-keskusliitolla) on nykyisin nettisivut... sielld on kirjotuksia ja
heillii oli ihan kans nditd malleja, hirveiti malleja kylld, en md ymmdrrd, miten timmo-
sid kongeja tinne, pimeitd kiytivid ja muita, mut kuitenkin oli mallivaihtoehtoja, niiti
md sieltd otin sitten, mutta en onneksi ruvennut toteuttamaan niitd. (A3)

Kirjoitetun tiedon lisaksi arkkitehdit pitivat tutustumiskaynteja seka kotimaisiin etta
ulkomaisiin vastaavan tyyppisiin hankkeisiin hyvéna tapana hankkia tietoa muisti-
sairaiden asuntojen ja hoitokotien rakentamiseen. Samalla tavalla haastatellut sanoi-
vat aina menettelevinsa etenkin tdaysin uusien suunnittelukohteiden kohdalla. Né&in

*Suomalaisen rakentamisen ohjeistusta on koottu vuodesta 1942 alkaen Rakennustietoon RT-kortistoksi.
Rakennustietoa oli Alvar Aallon mukana perustamassa Viljo Revell. Han oli toinen Suomen arkkitehtuurin
suurimpia nimia ja kansainvélistd mainetta saavuttanut arkkitehti. Ensimmaiset rakentamisen ohjeet
julkaistiin sodan jdlkeen Suomen jélleenrakentamisvuosina. Rakennustieto on kehittédnyt ja laajentanut
RT-kortistosta alkanutta rakentamisen ohjeistusta yhd paremmin koko rakennusalaa hyodyttavaksi
ajankohtaiseksi tietopalveluksi. (Rakennustieto 2020.)

* Esimerkkeind Suomen rakentamismdardyskokoelma (RakMK), maankédyttd- ja rakennuslaki sekd —
asetus, rakennusjdrjestys, kaavoitus ja maankayttdsuunnitelma sekd sdhkoturvallisuus-, pelastus- ja
paloturvallisuuslaki (Rakentaja.fi 2020).
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pyrittiin saamaan tuntumaa erilaisten suunnitteluratkaisujen kdytannén toimivuu-
teen. Haastatelluista kolme oli jo tehnyt tutustumiskaynteja joihinkin kotimaassa toi-
minnassa oleviin muistisairaiden hoitokoteihin.

Arkkitehdit eivat olleet osallistuneet koulutustilaisuuksiin, jossa olisi kasitelty
asuntojen ja asuinympaéristdjen suunnittelua muistisairaille. Heilla ei ollut tietoa siitd,
onko sellaisia koulutuksia heille edes tarjolla. Tdima oli vastoin ennakko-oletuksiani.
Esimerkiksi ladninhallitukset™ jarjestivat tuolloin koulutuksia ja tydkokouksia sosi-
aali- ja terveydenhuollon eri aihealueilta. Koulutuksia jarjestettiin myos muistisai-
rauksista sekd erilaisten hoito- ja asumispaikkojen kehittdmisestd ja suunnittelusta
laitosasumisen vaihtoehdoksi. Arkkitehdeille ei tallaisista koulutuksista haastatel-
tujen mukaan kuitenkaan ollut tietoa tullut. Tiedon saamista ja yhteisty6ta laanin
sosiaali- ja terveystoimen virkamiesten kanssa toivottiin. Seuraavassa esimerkkina
lainaus arkkitehti A2:n kanssa kdymastani keskustelusta:

L:- "Toivoisitko, etti olis tammosid koulutustilaisuuksia?”

"Totta kai, nimenomaan timmdosesti rakentamisesta just se, etti se on tulevaisuuden
ala, koska vanhusten, vanhempien yksielivien ja just litkuntarajoitteisten ja dementoi-
tuneiden palveluntarve kasvaa. .. lidnin sosiaalitoimi esimerkiksi, ni ei mitddn yhteyttd,
ei mistdin vanhusten hoidosta mittiin ole tullut. Ei oo koskaan kukaan kutsunut...
ettd jos vaikka mietitidn, mikdi ois vaikka lidnintason merkitys tilld alueella, ni jo sen
takia kutsuttas, et kun on tarvetta tille asialle... Ne virkamiehet lihtis tuomaan titd
informaatiota, etti mistd tissd oikein on kysymys silld koko sektorilla.” (A2)

My0s arkkitehti A3 ilmaisi kiinnostuksensa koulutuksiin osallistumisestaan.

"Mind olisin ilman muuta halukas ldhteen aina niihin. Ammattia syventivid koulutuk-
sia ku ei saa juuri ollenkaan endid. Ne on jddnyt, viimeisen viidentoista vuoden ajalta
ei ainuttakaan. Tii on sitten niin suppee ala tid, tidlldhin arkkitehteja ei kuitenkaan
kovin paljon oo, jos asioista sillai jarkiperdisesti puhutaan, ettd arkkitehditkin ymmirtid
sen, ettei mennd sinne lidketieteelliselle puolelle sen enempii. Kuulijoita ois varmaan
sitten aika vihin kuitenkin, mutta ois semmonen pieni kurssi...” (A3)

Haastatteluaineiston mukaan idkkdiden asumispalvelujen ja asumisympaéristojen eri
tahojen suunnittelijat ja etenkin alueen sosiaali- ja terveydenhuollon keskeiset valvo-
vat virkamiehet toimivat kukin tdysin omilla sektoreillaan. Varsinkin néin alkuvai-
heessa, jossa arkkitehdit tuossa vaiheessa idkkaiden muistisairaiden asuntojen suun-
nittelussa kokivat olevansa, kaivattiin lisatietoa ja kokonaiskasitystd alueen vanhusten
hoidon ja asumisen tilanteesta ja asuntojen suunnittelun tarpeesta.

Haastattelemieni arkkitehtien perusopinnoissa, joista arkkitehdeilld oli haastatte-
luhetkelld kulunut jo vahintdan 20 vuotta, ei muistisairaiden eikd muidenkaan niin
kutsuttujen erityisryhmien asumista ollut kasitelty milldan tavalla. Nykyisin arkki-
tehtiopintojen perusopinnoissa kdayddan lapi asuntojen suunnittelua yleisella tasolla.
Perusasumisen suunnittelulla pyritadn ratkaisuihin, joilla parjataan mahdollisimman
kauan omissa asunnoissa. Tastd syystd asunnot tehdaan joustaviksi ja kenelle tahan-
sa sopiviksi. Perusopinnoissa arkkitehdeilla ei ole mahdollisuutta erikoistua osaa-
misessaan pelkéstadn esimerkiksi muistisairaiden asuntojen suunnitteluun, koska

*Vuoden 2010 alussa ladninhallitukset lakkautettiin ja tilalle tulivat aluehallintovirastot.
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erityistarpeiden huomioiminen edellyttdd perusratkaisujen hallintaa. Syventavissa
opinnoissa seka jatko-opinnoissa saattaa olla mahdollista paneutua erityisesti muis-
tisairaiden asuntojen ja asuinymparistdjen suunnitteluun. Se voisi olla diplomityén
aiheena. Saannollisesti syventdavien opintojen suunnittelukursseja muistisairaiden
asumisesta on asuntosuunnittelun kannalta kuitenkin hankala jérjestdd, koska tee-
mat vaihtelevat monipuolisesti. Ammatillisesta ndkokulmasta erikoistuminen voisi
mydnteisesti erottaa arkkitehdin muista toimijoista ja erikoistumisesta voisi olla etua
julkisissa tarjouskilpailuissa. (Vikstrom 2019.)

6.1.3 Suunnittelijoiden toimintaymparisto

Haastatteluaineiston mukaan arkkitehtien yhteisty keskeisten alueellisten sosiaali- ja
terveydenhuollon virkamiesten kanssa oli olematonta. Arkkitehdit eivat kuitenkaan
tehneet suunnitteluty6taan yksin vaan heidan toimintaymparistossaan oli lukuisia
eri alojen toimijoita. Toimintaymparistolla tarkoitan téssa seka tyossa eri tavoin mu-
kana olevia muita toimijoita ettd suunnittelutydssa huomioon otettavia tekijoita ja
olosuhteita.

Arkkitehti A1 maaritteli suunnittelutyon lahtokohdan ja idean nain:

"Tarpeestahan se lihtee tietysti, ettd mitd halutaan ja rakennuttajahan se sanelee tai
esittii ne asiat ja sitten kokeillaan tehdd ratkaisua siihen asiaan, mitd tarvitaan. (A1)

Arkkitehtien mukaan suunnittelutyontarpeissa lahestytddn arkkitehtitoimistoa aina
kirjallisilla tarjouspyynnéilla.

"Niiissd dementiajutuissa ne on aina milloin mitenkin, onko ne sosiaalitoimessa vai
onko ne terveydenhuollon puolella, mihin ne (vanhat ihmiset) on sielli kunnissa sijoi-
tettu, niin totta kai sieltihin se lihtee se tarve ja ne on mukana esittimdssd, miti he
tarvitsevat. Se, miten tarve kirjallisesti osataan esittid, vaihtelee jonkun verran. Suun-
nitteluaikana saa tietysti kyselld lisitietoja, ettd mitenkds sellainen asia on jne.” (A1)

Arkkitehdit kertoivat olevansa paasuunnittelijoita haastatteluhetkelld meneillddan
olevissa hoitokotien suunnittelutdissa. He kertoivat, ettd heilld on suunnittelutydssa
apuna rakenne-, LVI-, sihko- ja automaatiosuunnittelijoita. Liséksi, haastatteluvai-
heessa vield melko uutena suunnittelijaryhména, mukana ovat sammutusjarjestelma-
suunnittelijat eli springlerisuunnittelijat. Uuden suunnittelijaryhman mukaan tulon
arkkitehdit arvioivat johtuvan muutaman vuoden takaisista vanhustenhoitopaikoissa
tapahtuneista tulipaloista®™. Varsinaisesta rakentamisesta vastaa padurakoitsija, joka
vastaa my0s aliurakoitsijoiden tyostd. Rakennuttajan lisdksi mukana voi olla myos
kayttdja (tai hdanen ja myos rakennuttajan edustajana rakennuttajakonsultti), joka tulee
toimimaan valmistuvissa tiloissa.

*¢Esimerkiksi Maaningalla vanhusten palvelutalon palossa joulukuussa 1999 sai surmansa viisi vanhusta.
Virroilla tammikuussa 1979 sattuneessa vanhainkodin palossa menehtyi 27 vanhusta. (Yle Uutiset 2012.)
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Toimijoita ja yhteisty6tahoja on monta ja niinpa yhteistydssa esiin tulevien konflik-

tien mahdollisuus on suuri. Tavallisimpana konfliktien syyna pidettiin rahaa. Arkki-
tehti A3:1la oli kokemus hoitokodin rakentamiseen tehdysta liian pienestd alustavasta
kustannusarviosta ja sen seurauksesta suunnitteluun ja toteutukseen.

“Sanoin sen jo kylld heti ensimmdisessi kokouksessa, eftd kustannusarvio on aivan
liian pieni, mutta sitd ei uskottu. Sen takiahan tisti tuli niin vaikeeta, sen mukaan
suunniteltiin, no sitten ruvettiin pienentdin, pienennettiin toisen kerran. Moneen ker-
taan suunniteltu on tid kohde nyt sitten, aina pienennetty, ainahan se vaikuttaa sitten
tiloihin vikisinkin. Sen jilkeen vield kun urakoitsijan kanssa pienennetdiin, niin tahtoo
olla, etti rakennus pienenee ja samalla huononee, mutta hintahyoty on erittiin pieni
kuitenkin siihen miti (menetettiin).” (A3)

Sama arkkitehti jatkaa edelleen:

”Sehiin olisi lihtokohta kaikille rakennuttajille ja ketkd ldhtee tihin, ettd olis realistiset
lihtokohdat. Silloin jid jopa suunnittelullekin enemmin aikaa ja tulee vihemmin niiti
konflikteja. Tidllikin on semmosia huonoja, md oon joutunu semmosia huonoja ratkai-
suja sit tekee, jotka ei tyydytd itteekiin kun piti vaan supistaa. Ja se ei sitte endi toimi
siind vaihtoehdossa ku ei voi endd kokonaan lihtee uudestaan vetii koko palettia. Mutta
se on nyt ollu pitkin aikaa sitd, ettd moni haluaa, etti se projekti saadaan liikenteeseen
melkein hinnalla milld hyvinsd. Liian pienelli budjetilla lihetiin ja sitten siti jatketaan
sitd jumppaamista, pienennetidn ja haetaan sitd oikeeta ratkaisua ja ei suinkaan siti
parasta endd sitten. Mindhdn lihden tietysti siitd, ettd md koitan parhaat mahdolliset
tilat, mitkd vaan osaan, suunnitella heille, ja jotka toimis mielestini parhaiten.” (A3)

Arkkitehdin puheesta tulee esille hanen turhautumisensa suunnittelu- ja toteutuspro-
sessiin. Han kertoi hankkineensa tietoa siitd, mita tulisi ottaa huomioon suunniteltaes-
sa asuinymparistod muistisairaille ja liikuntarajoitteisille vanhoille ihmisille. Han oli
toteuttanut suunnitelmansa pyrkien tuottamaan toimivia asumisratkaisuja. Kuiten-
kin usein, kuten my0s tassd meneilldédn olleessa suunnitteluprojektissa, rakennuttajan
kustannusarvio oli ollut liian pieni, ja kustannussyista monet arkkitehdin esittamista
ratkaisuista joko jatettiin pois tai vaihdettiin asukkaiden ja ehkd myd&s henkilokunnan
kannalta huonompiin ja toimimattomiin vaihtoehtoihin.
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“Suunnittelin pikkasen aitaa, etteivit lihde, etti pystyisivit olemaan omin toimin sielli
(ulkona), mutta ne karsittiin kaikki pois. . . hintasyisti kaikki. Ei sinne jid vield mitdin...
”...yritettiin saada mukaan, etti sinne olis saatu vesiaiheita ja muita heille talvipuu-
tarhan yhteyteen, mutta kaikkihan ne karsiutui taas rahan myotd pois. Onhan niiti
mahdollista mychemminkin sitten taas toteuttaa...nuo ovet niyttid tuossa (niyttii
tietokoneelta rakennuksen pohjapiirustusta) kynnyksettomilti, mutta ne menivit vaan
karsimaan, mulla oli semmoisia ... ettd oven alta laskeutuu se kynnys ... Md niin olin
mdiritellyt ne kaikki, ni nyt sinne tulee tammikynnykset, ku aattelee, etti rollaatto-
rien kanssa ihmiset kulkee, ni aina se tokkdid siihen... niin ja pyorituolilla, se on aina
hankala. Mutta arkkitehtidhdin siitd syytetidn sitten, ettd miten arkkitehti on voinut
tehddi timmaisid kynnyksid. Semmoisia takaiskuja tulee silloin, kun rahaa ruvetaan
(sddstidmdin) ... ei pysty tekemdidin than sitd parasta mahdollista.” (A3)



Arkkitehti voi asuntojen ja ymparistdjen suunnittelulla luoda tai my0s estda tulevan
asukkaan toimintamahdollisuuksia ja samalla my0s asukkaan toimijuutta. Tasta esi-
merkistd on 16ydettavissa useita Jyrkaman (2008, 190-201) kehittamia toimijuuden
ulottuvuuksia. Arkkitehdin mainitsemaan aidan suunnitteluun sisaltyy tiytyi-ulot-
tuvuus. Jotta asukkaiden liikkuminen ulkona olisi turvallista, arkkitehti suunnitteli
aidan valttamattomaksi litkkkumisen ja kuljeskelun rajoitteeksi. Samalla aidan suunnit-
teluun sisaltyy myos kyetd-ulottuvuus, koska aita mahdollistaisi asukkaalle itsendisen
(“omin toimin”), joskin rajoitetun, ulkona liikkumisen. Samalla perusteella kyseisessa
kohdassa on erotettavissa my0s voida-ulottuvuus. Siihen sisdltyy asuinpaikan asuk-
kaalle tarjoamat erilaiset mahdollisuudet toimintaan ja omiin valintoihin. Toiminta
voi olla my0s toimintaa toisen henkilon avustamana. Omia valintoja puolestaan voi
olla esimerkiksi mahdollisuus valita, onko asukas asunnossaan tai hoitokodissa sisalla
vai ulkona. Mahdollisuus valintoihin on yhteydessa toimijuuden tunnon séilyttami-
seen. Edelleen esimerkin kohta, jossa arkkitehti mainitsi pyrkimyksensd suunnitel-
la "vesiaiheita ja muita talvipuutarhan yhteyteen” sisaltaa tuntea-ulottuvuuden. Siithen
siséltyy pyrkimys luoda asukkaille mahdollisuus asuinympariston ominaisuuksien
kokemiseen ja arvioimiseen seka niihin liittyviin tunteisiin. Esimerkin loppupuolelta
on vield uudelleen erotettavissa kyetd-ulottuvuus. Talld kertaa kyse on suunniteltujen
fyysisten tilojen asukkaan toimintaa rajoittavista tammikynnyksistd, joihin liikkumi-
nen apuvalineen kanssa aina "“tdkkii”.

Varsinaiseen rakentamiseen varatun maararahan ohella myds suunnitteluun va-
ratulla maararahalla voidaan vaikuttaa lopputulokseen.

“Kyllihdn tietysti jos suunnitteluakin yritetddn saada mahdollisimman halvalla, niin
lopputulos saattaa kirsii. On se niinkin, ettd pitds kiyttid tietysti osaavaa suunnitte-
lijaa. (A1)

Jos suunnittelun méaardrahoista tingitdan, saattaa huonoimmassa tapauksessa seu-
rauksena olla hatdisesti tehty pintapuolinen ja ylimalkainen suunnitelma. Silloin ei
valttamatta onnistuta saamaan toimivaa asuntoratkaisua.

"Yleensii jo suunnittelusta lihtee hinta vaikuttaan. Jos suunnittelun hinta nousee kovin
korkealle, ni siti ei tilata sitd tyotd, jolloin suunnittelijalle tulee se tilanne, ettd kun
hin joutuu tekemdin mahdollisesti, niin kun tind pdivind joutuu tekemdin, suhteel-
lisen tiukoilla palkkioilla, niin tyéti tehdiin mahdollisimman yksinkertaisesti. Niin,
etti dkkid pois kisistd kun vaan voipi. Etti kun vaan tilaaja hyviksyy tyon ja sit pois
kisistd.” (A4)

Rahan ohella aineistossa mainitaan myds toinen suunnittelutyéta hankaloittava te-
kija, suunnitteluaikataulujen kireys. Se vaikuttaa paitsi suunnittelun lopputulokseen
ja sitd kautta asukkaisiin, my06s koko suunnittelu- ja toteutusprosessin sujumiseen.
Arkkitehtien mukaan rakennuttajat eivat ymmarra, ettd suunnitteluprojekteissa me-
nee aikaa. He kuvittelevat, ettd suunnittelu sujuu tietokoneella hyvin nopeasti, mutta
hyvén ja toimivan lopputuloksen saamiseksi tyo taytyy tehda huolellisesti. Kyse on
luonnollisesti my0ds suunnittelijan oman tyon tuloksen ja ammattitaidon arvostami-
sesta, silld kuten arkkitehti A3 edelld totesi, huonosta lopputuloksesta ja huonoista
ratkaisuista syytetdan tavallisesti arkkitehtid. Suunnittelija haluaisi tehda tyonsa niin,
ettd koko rakennusprosessi ja yhteistyo muiden toimijoiden kanssa sujuisi mahdol-
lisimman kitkattomasti.
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... meiltd kysyttiin yhteen kuntaan tarjous (ryhmikodista)... Siind oli niin dlyton
aikataulu, ettd kun tulee joulun alla tarjouspyyntd ja tammikuussa pitds olla suun-
nitelmat, ... ei voi lihtei semmoiseen. Toivos, ettd muutkin arkkitehdit kieltdytys, jos
on timmdosid aivan dlyttomid aikatauluja, ettei keritd kunnolla suunnittelemaan. Ai-
nahan piirtii pystyy, kyllihin mekin voidaan... Mut sitten jos suunnitellaan oikein
se sisdltd kunnolla, ni... etti ei tehtis sutta ja sekundaa, etti yritettis noudattaa ees
jonkinndkdsid minimivaatimuksia. Talld kiireelld ja hisddmiselld me saadaan tyomaalle
niin kauheesti vaan aikaiseksi virheitd, joista sitten kiistellddn sielld ja ihmisten hermot
joutuu tiukalle”. (A3)

Arkkitehtien suunnitteluympaéristd nédyttaytyy aineistossa monen toimijan hektisena
ja ajoittain ristiriitaisena toimintakenttana. Kiinnostuin kuulemaan, minkalaisina toi-
mijoina ja minké&laisessa roolissa arkkitehdit taiman kaiken keskelld nakevét itsensa
suunnittelijoina.

Arkkitehdit toivat puheissaan esille halunsa olla yhteistydssa hoitokotien henkilo-
kunnan ja muiden sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijoiden kanssa. He esittivat
tavoitteekseen saada suunnittelemistaan tiloista kaikin puolin hyvin toimivia. Samalla
heilld oli pyrkimys asumisratkaisuihin, joissa asukkaiden kohtelussa huomioitaisiin
myos eettiset nakokohdat. Yhteistyotarjoukseen eivit kaikki pyydetyt tahot kuiten-
kaan aina olleet vastanneet. Arkkitehti A3 kertoi yrittaneensa ottaa hoitokodin laajen-
nuksen suunnitteluprosessiin mukaan koko hoitokodin henkilokunnan.

"Sitten mi pyysin kylld, etti olis koko henkilokunta, etti aivoriihi oltas toteutettu,
mutta ei siti koskaan keritty toteuttaa. Lihinnd nditd, mulla on jo luonnos olemassa,
ettd miten henkilokunta kokee, miten he litkkuisivat, miten he toimisivat sielld, tossa-
kin on jotain avoimia tiloja, miten saadaan henkilokuntaa aina nikyville, mitki ovat
toiminnan keskeiset arvot, et miten litkkumisia voidaan rajoittaa tai avartaa niin ku
eettisessi mielessd. Niistd olisin halunnut (keskustella) sen henkilokunnan, joka toimii
konkreettisesti niitten asukkaiden kanssa. .. Aivoriihi pidettiin kylld, mutta ainoastaan
hoitokodin johtajan kanssa, kyllidhin hinkin on sielld tydssd, tekee tyovuoroja... Hinen
kanssaan kivin nditi lipi...” (A3)

Arkkitehti A1:114 oli paraikaa meneilladn suunnittelemansa hoitokodin sisévarien va-
linta. Han kertoi pyytaneensa henkilokunnalta apua vérien valintaan, jotta vareista
tulisi heidan mielestdan sopivat.

"Joo, mutta nyt joudun kylld itse ne virit valitsemaan kaikki. Henkilokunta antoi vapaat
kiidet, ne ei puutu siihen sen koommin, etti eivit lihde edes miettimdin niitd. Mind
taas mielelldin haluaisin, etti saisivat itse ne valita, etteivit pddsis minua syyttamdidin
(naurua). Koska tietysti se ois hyvd, ettd kaikille ois hyvit virit, mutta ikind ei varmaan
semmosta oo, ettd kaikista on hyvi tamd.” (A1)

Jotta muistisairaiden asuinymparistot osattaisiin suunnitella mahdollisimman hyvin
vastaamaan asukkaiden tarpeita, tulisi myos asukkaiden itsensa olla suunnittelussa
mukana (Andersson 2004; 2011a; Knudstrup 2011). Iakkaat muistisairauteen sairas-
tuneet ihmiset eivét ole yhtendinen ryhma vaan he ovat yksildita ja heilld on omat
yksilolliset ominaisuutensa ja sairauden etenemisen myo6td muuttuvat avun tarpeen-
sa. Tilojen suunnittelussa tulisi ottaa huomioon niiden joustava muunneltavuuden
mahdollisuus (Vihma 2013). Tilojen ja ympariston muutokset pitdd voida tehda siten,
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ettd esimerkiksi vield lilkuntakykyinen ihminen voi vapaasti kédvelld ja vaeltaa turval-
lisilla alueilla, koska kévely saattaa olla tarked keino vahentaa stressid ja levottomuut-
ta (Black and Rabins 2013, 97). Kaytannon tuntumalla asukkaiden tarpeisiin voidaan
vastata ja samalla vahvistaa asukkaiden oman jéljella olevan ja korvaavan toimijuuden
ja toimijuuden tunnon séilymista.

Aineistosta ei 16ydy mainintoja siitd, ettd (tulevat) asukkaat olisivat varsinaisesti
olleet mukana suunnittelukokouksissa tai muutoinkaan suunnittelussa. En myoskaan
huomannut tarkistaa asiaa haastattelujen yhteydessa. Arkkitehdit olivat tehneet tai
ainakin pyrkineet yhteisty6hon henkilokunnan kanssa, mutta asukkaiden osallisuu-
desta ei puhuttu. Ainoa viittaus siihen, ettd asukkaiden kanssa oli ehka — mahdollisesti
suunnittelukokouksen ulkopuolella — keskusteltu jotain heidan asumiseensa liittyvaa
tai heitd asukkaina oli havainnoitu noissa yhteyksissd, 16ytyy arkkitehti A3 puheesta,
jossa han kertoo hoitokodin laajennusosan suunnittelukokouksista:

"Kylldhin me suunnittelukokoukset sitten pidettiin sielld dementiakodilla ja oltiin niit-
ten dementikkojen keskuudessa sielld.” (A3)

Koska muistisairaat ihmiset on useimmiten nahty avuttomina hoidon kohteina (Vir-
kola 2014, 196), on todenndkdista, ettd suunnittelukokoukset pidettiin toiminnassa
olevan hoitokodin jossakin toimistohuoneessa tai muussa tilassa. Muistisairaita asuk-
kaita ndhtiin vain tullen mennen hoitokodin tiloissa eikd heita milld&dn tavalla osal-
listettu suunnittelukokouksiin eikd muutoinkaan suunnitteluun. Vaikka yhteisty6ta
asiakkaiden ja omaisten kanssa idkkdiden palvelujen kehittimisessa jo suositeltiin
(esim. Sosiaali- ja terveysministerio 2008), niin tyypittelyt, ennakkoluulot ja kielteiset
asenteet muistisairauteen sairastunutta idkasta ihmistd kohtaan estivat hanen omien
ndkemystensa selvittdmistd (Goldsmith 2002, 14).

Seka sosiaalityontekijan tyohon liittyneilld hoitokotikdynneilla etta tutkimukseni
aikana hoitokoteihin tekemilldni tutustumiskdynneillda minulle usein kerrottiin ark-
kitehdin suunnitelleen kyseiset hoitokodin tilat. Samalla aina silloin talloin mainittiin
jostain yksittdisestd asiasta tai puutteesta, joka hankaloittaa arjen toimintoja. Esimer-
kiksi erddassa muistisairaiden hoitokodissa kerrottiin, ettda ruokailu- ja oleskelutila oli
kesélla niin tukahduttavan kuuma, ettei sielld voinut pédivalld olla. Aurinko paistoi
suoraan suurista ikkunoista sisddn, koska ikkunoissa ei ollut verhoja eika salekaih-
timia eikd mitdan muutakaan suojaa. Kun ihmettelin, eiko esimerkiksi sdlekaihtimia
voida hankkia, minulle vastattiin, ettd tila on arkkitehdin suunnittelema, eika siithen
saa tehdd mitddn muutoksia.

Kyseinen keskustelu oli kdyty jo ennen arkkitehdeille tekemidni haastatteluja.
Kuulemani, ldhinnd suunnittelun epakohtiin liittyvat kommentit olivat jaaneet as-
karruttamaan minua, joten kysyin haastateltaviltani, voidaanko tiloissa havaittuja,
kdytannon toimintaa haittaavia epakohtia muuttaa.

Arkkitehdit olivat esimerkistani haimmastyneitd. Vastauksissaan he olivat yksimie-
lisia siitd, ettd sekd suunnitteluvaiheessa ettd myos jalkeen pdin voidaan muutoksia
tehda. A4 kuvasi muutosten tekemista ja samalla arkkitehdin roolia seuraavasti:

“Mind nien asian niin, ettd arkkitehti on palvelija! Suunnittelija on palvelija, jon-
ka pitiis toteuttaa se miti asiakas haluaa eikd itsednsd. Mutta hinen tehtidvi on am-
mattitaitoisesti sovittaa se niin, ettd mydskin antaa arkkitehtuurillinen ammattitaito
sithen mukaan, etti se lopputulos on sitten hyvi. Ehdottomasti pitii olla takaportti
neuvotella asiasta toteutuksen aikana. Muutoksia voi tehdd myos jilkikiteen.” (A4)
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A1 otti lisaksi esille tilojen omistajan oikeudet.

“Kaikki on muutettavissa, eikd niitd voi arkkitehti pidttid, ettd muutetaanko vai ei.
Omistaja pddttid omista tiloistaan.” (A1)

Kirsi Saarikangas (2002a, 14-15) on todennut, ettd vasta 1990-luvulla arkkitehtuuria
on alettu yha enemman lahestya “kuvien kaltaisten” semioottisten jarjestelmien sijaan
myos elavand, kaytossa merkityksensd saavana sosio-kulttuurisena rakennelmana.
Hanen mukaansa aiempi tutkimus, jossa keskityttiin rakennusten suunnitteluun ja
tuotantoon, korosti arkkitehtuuria omalakisena fyysisend ja visuaalisena kokonai-
suutena. Aineistoa analysoidessani jdin pohtimaan, tahanko perustuvat sosiaalityon-
tekijan tyossa ja tutustumiskdynneilla hoitokodeista kuulemani kommentit arkkiteh-
deista auktoriteetteind, jotka mddrddvat millaisia suunnitellut tilat ovat ja millaisina
ne tulee sadilyttaa. Kyseessa voivat olla myos ennakkoluulot ja -asenteet seka tietamat-
tomyys arkkitehdin suunnittelutyostd. Aineistossa arkkitehdit viittasivat arkkitehtien
syyttimiseen joissakin tilanteissa. Koska suunnittelun ja rakentamisen toimijakentta
on moninainen, on ehkd helppo asettaa suunnittelija, arkkitehti ”syntipukiksi” ti-
lanteissa, joissa esimerkiksi kustannustyista tai rakennusmateriaalien viivastymisen
vuoksi suunnitelmaa toteuttamisvaiheessa karsitaan tai muutetaan. Saarikankaan
(mt.) mukaan rakennusten merkitysten muotoutuminen jatkuu suunnittelu- ja val-
mistumisprosessin jalkeenkin. Suunnittelijoiden ja rakennuttajien lisdksi tilaa kaytta-
vista ihmisista tulee tilan tekijoitd, silla he antavat tilalle omia merkityksidan ja ndin
osallistuvat tilan tekemiseen. (Mt.) Tilan muotoutuessa muistisairaan asunnoksi ja
asuinymparistoksi tulisi olla mahdollisuus tilojen muutokseen tai muokkaamiseen,
mikali sithen havaitaan kdytanndssa tarvetta.

Téassd luvussa tarkastelin arkkitehtien saamia suunnittelupyyntoja, suunnitteluun
tarvittavan tiedon hankkimista ja arkkitehtien suunnittelutyon toimintaymparistoa.
Seuraavaksi siirryn tarkastelemaan arkkitehtien puhetta muistisairaista ihmisista.

6.2 MUISTISAIRAAT ARKKITEHTIEN PUHEISSA

Tarkastellessani arkkitehtien puhetta idkkdista muistisairaista ihmisistd kdytan samasta
aineistosta yhdessa Hujalan (Viinisalo-Heiskanen and Hujala 2013) kanssa aineistolédh-
toisesti diskurssianalyysin avulla nimedmidmme puhetapoja. Puhetavat ovat tutkijoiden
tulkintaa ja ne on muodostettu etsimélld aineistosta diskursseja eli sellaisia selostuksia,
kasitteitd, termejd ja ilmaisuja (Alvesson 2004, alkup. Watson 1994, 113), joilla arkkitehdit
puhuivat idkkaista muistisairaista ja heiddn asuntojensa suunnittelusta. Nama puheta-
vat ovat: ongelmakeskeinen puhe, etidnnyttivin objektivoinnin puhe, leimaava kategorisointi
ja rajoitetun vapauden puhe. Kayn ne lapi seuraavassa erikseen omien otsikoittensa alla.
Kéytdn ldhteend kirjoittamaamme artikkelia ja liséksi teen aineistosta jatkotulkintoja.

6.2.1 Muistisairaat uhkana yhteiskunnalle, toisille ihmisille ja itselleen
Arkkitehtien haastattelupuheet kohdistuvat lahes tdysin palveluasumisen suunnitte-
luun. Yksittdisen asunnon tai yksin asuvan muistisairaan nykyisen kodin tai asunnon

muokkaamista sairaustilanteen mukaan pidettiin vain lyhytaikaisena ratkaisuna ku-
ten seuraavassa esimerkissa arkkitehti A4 totesi:
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”...tid dementia-asia, sen mi tiedin, ettei niiti kovin paljoo oo kukaan suunnitellu. Et
than dementoituneille erillistd asuntoa erikseen, koska se aihe on niin vaikea. Md oon
itse aiheeseen tutustunut kylld ja tieddin siiti joltisestikin. Dementoitunut potilashan
ei kovin kauan pysty toimimaan yksindin tai edes silli tavalla vdlilli tuettuna, etti se
raja tulee nopeasti vastaan. Ongelma on se, ettd hin pystyy tietylld tavalla tekemdiin
toimintonsa niin kuin normaalikin ihminen ja sitten kun tid muistamattomuus tulee
vastaan ihan paljon, niin hin siirtyy aika nopeassa tahdissa sellaseen, etti se yksi-
nasuminen, kyky siihen loppuu vaikka olisikin suunniteltu asuntoon sitten jotakin
erityistd. Hianhin toimii, dementoitunuthan toimii niin, et hin ei muista asioita, hin
unohtelee asioita. Jonkin aikaa voidaan siti muistamisasiaa auttaa, mutta ongelma on
se, ettd dementoituneella timd lihimuisti hividd pois nopeasti ja hin muistaa vanhoja
asioita... hin voi jittid kattilan tulelle ja unohtaa sen siihen, etti tarvitaan jotakin
hilytysjirjestelmid tai katkaisujirjestelmid, jotka kontrolloi dementoituneita jonkun
aikaa, mutta timd tarve tulee olemaan suhteellisen lyhyt aika.” (A4)

Muistisairaan asuminen hahmottui arkkitehtien haastatteluaineistossa monella taval-
la ongelmalliseksi. Ongelmallisuus ei liity pelkdstddn yksin kotona asumiseen vaan
my&s laajemmalti erityisratkaisuja vaativan asumisen suunnitteluun ja jérjestimiseen.
Aineistolahtoisesti tallainen puhetapa voidaan nimeta ongelmakeskeiseksi puheeksi (Vii-
nisalo-Heiskanen and Hujala 2013). Ongelmakeskeinen puhe tuottaa muistisairaista
ihmisistd laajan ja kasvavan yhteiskunnallisen ongelman. Puhe tuottaa huolta muisti-
sairaiden maaran lisddntymisestd ja samalla yhteiskunnan mahdollisuuksista vastata
heidan asumisestaan (Mt.) Téllaisesta puheesta seuraavat esimerkit:

”...tilld hetkellihdn tid on kithtyvi ongelma Suomessa...” (A4)

"Timd pottihan tullee nyt tissd 2010 —2015 vaihteen jilkeen, timdihin tullee meille
kisiin, suuret ikiluokat kun alkaa hipsimddn tdnne ni. ...Sille massalle, mikd tuosta
tullee kymmenen, viidentoista vuoden perdsti, kymmenen vuoden perdsti se tullee, ei
voi muuta sanoa ku ei keretd, ollaan jo mychdssd... "(A2)

Jakimmaisessa otteessa arkkitehti kaytti muistisairaiden vanhojen ihmisten maaraan
viitatessaan sanaa ”potti”. Kdaytamme kyseista ilmaisua tavallisesti keskustellessam-
me jostakin positiivisesta asiasta tai ilmiosta”. Tdassd yhteydessd sanan voidaan tulkita
viittaavan johonkin ongelmalliseen ja kielteiseen. Samalla tuotetaan ongelmalliseksi
my0s se viestoryhmd, johon puheessa viitataan. Molemmissa edelld olevissa otteis-
sa muistisairauteen jo sairastuneista ja mahdollisesti jossain vaiheessa sairastuvista
vanhoista ihmisistd puhutaan uhkaavana massana, joka on tulossa ikdan kuin yhteis-
kunnan ulkopuolelta ja jonka tuottamiin ongelmiin yhteiskunnan on vaikea vastata.
(Viinisalo-Heiskanen and Hujala 2013.)

Arkkitehdin puhetavasta voidaan jatkotulkintani mukaan havaita samankaltai-
suutta tutkimusajankohdan ja myos sen jdlkeen vanhuudesta kadytyyn yhteiskun-
nalliseen keskusteluun. Siind jo pelkdstaan vanhenemisen vuoksi ihmisid pidetddn
yhteiskunnan ulkopuolelta tulevana ongelmana. Cruikshank (2013, 26) toteaa, etta
"pelko ikidntyvistd viestostd ilmaistaan joskus tavalla, joka antaa ymmidrtid, ettd ikidnty-
vit ihmiset ovat muukalaishahmoja eivitki osa meidin yhteistd eldmdiidmme”. Cruikshank

7 Kuten erilaisissa peleissa voitettavaksi kertynyttéd (raha)palkintoa, voittopottia.
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nimedd tamankaltaisen puheen pelon kieleksi. Taustalla on ikddntymisen tarkastelu
sen yhteiskunnalle aiheuttamien kustannusten nakokulmasta. Sellaisia ilmaisuja ku-
ten "senior tsunami’, ‘age wave’ (ikiaalto), ‘grey hordes’ (harmaa lauma, viittaa barbaarei-
hin maahan tulijoihin, jotka kiipedvat kaupungin muurien yli), flood’ (tulva), ‘epidemic
of old age’ (vanhan iin epidemia), ‘avalanche’ [(lumi)vydry] kdytetddn hanen mukaansa
kuvaamaan ikddntyneen vdeston méadran aiheuttamaa kustannusten nousua. Naita
vakavia ennusteita toistetaan kritiikittomasti niin kauan, kunnes ne ovat tarpeeksi
tuttuja vakuuttamaan poliitikot ja ekonomistit siitd, ettd ikddntymisen talousulottu-
vuus syrjayttad kaikki muut ikddantymisen ja vanhuuden ulottuvuudet. Cruikshankin
mukaan maailman talouden tilanne kuitenkin todennakdoisesti riippuu monista fak-
toista, joista vdeston ikdaantyminen on vain yksi. (Mt. 26-27.)

Ongelmakeskeisessa puheessa idkkaat muistisairaat kategorisoidaan yhteiskun-
nallisen ongelman lisdksi ongelmana ja uhkana myds yksilotasolla. Asuntojen suun-
nittelun maarittdjand on turvallisuuden vaatimus, joka ilmenee puheena erilaisista
vaaratilanteista. (Viinisalo-Heiskanen and Hujala 2013.)

”...dementoituneella ihmiselli on nditd tdmmoisid aggressioita ja katkenndkoisid til-
laisia puuskia, jotta niihin pitid varautua... ” (A2)

Otteessa ongelmaksi maariteltiin muistisairaan ennalta arvaamaton ja jopa vaarallinen
kayttaytyminen. Ilmaisu tuottaa hanet uhkaavana ja pelottavana ihmisend, johon tulee
suhtautua varauksella (mt.). Aggressiot ja puuskat nayttaytyvat esimerkkeind asukkai-
den kielteisiksi koetuista tunneilmaisuista ja samalla heidan ei-toivotusta kayttayty-
misestdaan. Arkkitehti A2 jatkoi:

"Tietysti asujan turvallisuus sielli on se tirkein asia, efti jos sattuu jotain, se (riski)
on aina olemassa, ja etti se, etti joku henkild ei kohdista sitd riskid henkilokuntaan eiki
kohdista mydskidn niihin ympirilld oleviin muihin asukkaisiin.” (A2)

Viitatessaan muistisairaiden kielteisiin tunneilmaisuihin, arkkitehti A2 toi esille suun-
nittelun keinon, jolla han kertoi varautuneensa ensimmadisessd suunnittelemassaan
hoitokodissa asukkaiden aggressiiviseen kaytokseen.

”Sehiin se oli se pidsddntd siind ja ennen kaikkea se, ettd monesti dementoituneella ih-
miselld, ainakin tuolla mulle kerrottiin, ettd ne voi olla hyvinkin aggressiivisia tietyissi
tilanteissa, en tiedd, pittiiko paikkansa. Mutta sithen varauduttiin ja jokaisella on peri-
aatteessa oma huone, ei samoissa huoneissa oo dementoituneet ihmiset keskendin.” (A2)

Jatkotulkintani mukaan tdssd haastattelulainauksessa tiivistyy aineiston ongelma-
keskeisen puheen ja samalla ongelmakeskeisen ldhestymistavan tuottama ristiriita
muistisairaiden asuntojen suunnitteluun. Asukkaan kannalta muutoin myd&nteisena
pidettava oma tila, huone™, nayttaytyy tdssa erddnlaisena varotoimenpiteend ja ikdan
kuin sailytyspaikkana, jonne muistisairas voidaan “eristdd” pois muiden seurasta.
Téssa ongelmakeskeinen lahestymistapa ja kédytetty pelon kieli identifioi asukkaat

%8 Osassa hoitokoteja asukkailla oli vield yhteiset huoneet (ks. alussa "Aluksi” kappaleessa mainitsemani
hoitokotikdynti [tutkimuspaivakirja 30.3.2007]). Tavoitteena kuitenkin oli, ettd jokaisella asukkaalla tulee
olla oma yksityinen alue, oma huone, jonka voi sisustaa asukkaan omilla kalusteilla ja esineilld. My&s oma
WC-pesutila katsottiin kuuluvan jokaisen asukkaan huoneeseen. (Kotilainen, 2003, 21.)
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arvaamattomiksi ja jopa vaarallisiksi. Fyysista turvallisuutta painottaessaan se ohit-
taa asukkaiden yksilolliset ominaisuudet, sosiaalisen kanssakdymisen tarpeet seka
samalla my0s heidén jdljelld olevan ja korvaavan toimijuutensa. Vaikka kyseessa oli
hoitokodin suunnittelu, johon todenndkdisesti oli suunniteltu myds yhteisia tiloja,
niitd ei tdssa haastattelussa arkkitehti maininnut. Esimerkista kdy ilmi, ettd muisti-
sairaat olivat kyseiselle arkkitehdille ennalta tuntematon asukasryhma (tarkemmin
seuraavassa luvussa). Héanelle asuntojen suunnitteluun tarvittava kasitys muisti-
sairaista ndytti muodostuneen suunnittelutyon aikana toisten ihmisten kertomana:
”... ainakin tuolla mulle kerrottiin, ... en tiedd, pittiiko paikkansa”. Tama ehkd ainakin
osittain selittdad arkkitehdin ongelmakeskeistd lahestymistapaa.

Asukkaiden arvaamattomasta kayttaytymisestd aiheutuvien vaaratilanteiden li-
saksi vaaratilanteita todettiin aiheutuvan esimerkiksi asunnon sahkolaitteiden kayt-
tdmisestd. Yleisin esimerkki oli sahkélieden péélle unohtaminen, johon arkkitehti A4
viittasi aiemmin kotona asumisen mahdollisuutta pohtiessaan. Kyseessa on seka hen-
kilon omaan ettd ympariston turvallisuuteen kohdistuva uhka. Erityisesti hoitoalan
rakennuksissa on liesien ja uunien todettu aiheuttaneen yleisimmin tulipaloja (Nurmi
ym. 2005, iii).

Seuraavassa lainauksessa uhka kohdistui henkilon omaan turvallisuuteen:

”... eikd ldhde minnekddn tietdmdttd niistd tiloista.” (A2)

Téssa otteessa muistisairas maariteltiin kontrollin kohteena olevaksi asukkaaksi, joka
ei endd ymmarra kdyttaytymisensd ja toimintansa seurauksia. Tastd syysta hanen
katsotaan menettdaneen itsendisen, omista menemisistdén ja tulemisistaan paattavan
henkilon aseman. Asuin- ja hoitopaikassaan hanen taytyy joko kertoa lahdostdan jol-
lekin henkilokuntaan kuuluvalle tai hédneen tulee sdilyttaa nakdyhteys. Toisin sanoen,
hénen toimijuuttaan taytyy rajoittaa muun muassa tehostetun valvonnan avulla. (Vii-
nisalo-Heiskanen and Hujala 2013.)

Arkkitehtien haastatteluaineistossa ongelmakeskeisen puhe tarkasteli vanhoja
ihmisia toistuvasti ulkoapadin, toisten ihmisten nakokulmasta katsottuna. Tésta poik-
keavana voidaan pitda arkkitehti Al:n kommenttia:

"Tosi vaikeeta varmaan selvitd ... ei muista panna siahkolevyd pois pidlti eiki muista
panna jidkaapin ovea kiinni... ” (A1)

Téssa otteessa arkkitehti tuottaa vanhan ihmisen arkeen ongelman, mutta ei pida tata
itseddn ongelmana. Héan pyrkii avaamaan maérittelemééansa ongelmaa asukkaan na-
kokulmasta ja tdssd aineistossa melko harvinaisesti, viittaa timan oman toimijuuden
mahdollisuuksiin. Ongelmalédhtdinen puhe kédéntyy tdassa empaattiseksija ymmarta-
vaksi puheeksi. (Viinisalo-Heiskanen and Hujala 2013.)

6.2.2 Muistisairaat tuntemattomina suunnittelun kohteina

Arkkitehdit olivat nyt ensimmadistd kertaa suunnittelemassa hoitokoteja idkkaille
muistisairaille. Aineisto osoittaa, ettd muutenkin heidan kokemuksensa muistisairais-
ta ihmisista oli vahdinen. Edelld ongelmakeskeisessd puheessa muistisairaat ihmiset
nahtiin uhkaavana, ikddn kuin ulkopuolelta tulevana massana. My®&s etidnnyttivin
objektivoinnin puheeksi nimetyssa diskurssissa (Viinisalo-Heiskanen and Hujala, 2013)
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massa-ajattelu on ldsna. Siind muistisairaat asemoidaan kaukaiseksi, tuntemattomaksi
ja etdisend koetuksi ryhmaéksi ja objekteiksi, joihin suunnittelijalla itselldan ei ole hen-
kilokohtaista tai laheistd suhdetta. Heistd puhuttiin yleistdavassa monikossa, viittaa-
malla “niihin, joita on nihty”, mutta joiden kanssa ei ole oltu kontaktissa. Puhe tuottaa
valimatkaa suunnittelijan ja muistisairaiden valille. (Mt.)

”...olenhan mind nihnyt niitd, mutta en ole ollut heidin kanssaan tekemisissd. .. ”"(A2)
"Onhan niiti dementoituneita ollut nihtivillikin...” (A1)
”...niitihin on sijoitettuna vaikka mihinkd sitten, dementikkoja tind pdivind...” (A3)

Puhe tuntemattomasta ja etdisend koetusta ryhmasta (massasta) on samalla my0s ob-
jektivoivaa ja passivoivaa puhetta. Muistisairaat tuodaan tassa puheessa esiin muiden
ihmisten toiminnan kohteena, ei omina toimivina subjekteinaan. (Viinisalo-Heiska-
nen and Hujala, 2013.)

”... hankittava.. yleisti tietoa, kuinka dementoituneen kanssa pitii el ja olla...se
kirjallisuus, mitd kisiin olen saanut, niin se kuvaa titi luonnetta, minkilainen on
dementoitunut ja miten hintd yleensd pitiisi kisitelld... "(A4)

Jalkimmaisessa otteessa muistisairas yleistetdan tietylld tavalla kohdeltavaksi. [Imaisu
sulkee pois muistisairaan osallisuuden ja toimijuuden ja hdn on pelkéstdan toiminnan
kohde.

Arkkitehti A4 kuvaili massan “samanlaisuutta” vertaamalla hoivayksikon tilan-
netta hdnen omaan kokemukseensa vierailusta mielenterveysyksikkoon:

”...nyt kun kaikki ovat vihin samanlaisia...ja niilld on passivoiva vaikutus, kun ne
makoilee toistensa nihden pitkin sielli sohvilla yleisissd tiloissa... ” (A4)

Kasitystd muistisairaista massana tuotetaan puhumalla heistd samanlaisina. Tuolloin
ihminen menettda ulkopuolisen silmissa yksilollisyytensa ja toimintakykynsa seka
madrdysvallan omiin asioihinsa. Myoskéan tdama ilmaisu ei anna tilaa muistisairaan
omalle osallisuudelle eikéd hanen toimijuudelleen. (Mt.).

”Jos vanhuksia on samassa paikassa ni se tahtoo tulla samanndkdisiksi. Eli jos on li-
hes samaa ikiluokkaa olevia vanhuksia, kaikki kulkee lihestulkoon keppi kiidessi siind
kopottivit, niin se koko juttu on vihin samannikéinen, se antaa leimaa sille ja se voi
olla, etti hetken aikaa se innostaa ja on vertaistuki, mutta myoskin silli on passivoittava
vaikutus.” (A4)

Viittaukset vanhojen ihmisten aiempaan asuinympaéristoon, heidan elaméntilanteensa
rakennetekijoihin ja heiddn omaan toimijuuteensa—kuten heidéan omiin toiveisiinsa
ja haluamiseensa — olivat aineistossa harvinaisia.

Téllainen harvinainen esimerkki on seuraava ote. Siina arkkitehti viittaa tulevien
asukkaiden aiempaan asuntoon ja omiin esineisiin sekd nostaa esille heidan oman
haluamisensa ja toimijuutensa:

”...jos ne jostain mummon mokistd tulee, niin kylld ne haluaisi sinne kiikkustuolia ja
muuta. On mulla tuolla piirrettynd niitd, ettd kylli sinne kiikkustuoli, jalkalamppu ja
joku piironki mahtuu ja sinky, mutta eipd paljon muuta sitten, kylli se niin taynni
sitten jo on.” (A3)
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Jatkotulkintani mukaan téssa aineistoesimerkissa arkkitehti tarkastelee yksilollisesti
yhtd tulevan asukkaan eldamaéntilanteen rakennetekijdd, asumista ja siihen liittyvia
tuttuja esineitd ja niiden merkityksia asukkaalle. Vaikka han puhuu asukkaista mo-
nikossa, “ne”, hdnen puheensa ilmentéda asukkaan mahdollisuutta tehda yksilollisia
omia paatoksid ja ratkaisuja asuntonsa sisustamisessa ja kodiksi laittamisessa ja ndin
my0s helpottaa asuntoon kotiutumista.

Kyseisen aineistoesimerkin voi tulkita sisaltavan viittauksen muistisairaan van-
han ihmisen tulevan asunnon kodinomaisuuteen. Kodinomaisuus ei muutoin tullut
aineistossa juuri lainkaan esille, vaikka palveluasuntojen ja niiden ympaéristojen ko-
dinomaisuutta ja kodikkuutta pidetddnkin yleensa yhtend merkittavana idkkaiden
muistisairaiden hyvinvointiin vaikuttavana tekijand (esim. Brawley 2006; Kotilainen
2003) ja myos yhtena vallitsevana vanhojen ihmisten palveluasumista koskevana hy-
vinvointivaltion diskurssina. Kodinomaisuutta ja kodikkuutta luodakseen suunnitte-
lijan tulisi luoda asumisyksikkoon tuttua, kodikasta ja viihtyisaa ilmetta esimerkiksi
suunnittelemalla asukkaiden omat huoneet sellaisiksi, joihin sopii paljon omia ka-
lusteita ja esineitd (Kotilainen 2003, 17). Arkkitehti ei kuitenkaan onnistu tédta ohjetta
toteuttamaan huonetilan osalta, silla hanen kertomansa mukaan suunniteltuun huo-
neeseen mahtuu vain muutamia asukkaan omia kalusteita.

Samalta arkkitehdiltd 10ytyy my0s aineiston ainoa suoranainen viittaus idkkdiden
muistisairaiden myonteisiin tunnetiloihin:

”Sithen en osaa sanoa, ettd kuinka onnellisia ja hyvin he tuolla pystyvit sitten asumaan
ndissd yksikoissd, ku ei ole kokemusperdisti tietoa siiti sitten ollenkaan.” (A3)

Toisin kuin muissa esitellyissa etdannyttavan objektivoinnin haastatteluotteissa, nais-
sd kahdessa viimeisessa esimerkissa arkkitehdin puhe hdivyttad asukkaan katego-
risointia tiettyyn erityisryhmaan. Asukas on tdssa kuin kuka tahansa asukas omine
toiveineen ja haluineen. Toisin sanoen, idkds muistisairas esitetddn yksilond, oman
elaméansa subjektina ja toimijana, jolla on menneisyys seka omia haluja, toiveita ja
tunteita.

Edelld tulkitsin asuntojen suunnitteluun liittyvdn ongelmakeskeisen puheen ja
lahestymistavan ohittavan muistisairaan asukkaan yksilollisyyden. Suunnittelijan
varautuessa ongelmaan ja uhkaan, hdn samalla tarkastelee asukkaita usein pelkas-
taan ulkopuolelta. Seka aineiston jatkoanalyysin ettd aineistosta jo aiemmin tehdyn
analyysin (Viinisalo-Heiskanen and Hujala, 2013) perusteella my&s etddnnyttavan
objektivoinnin puhe luo suunnittelijan ja muistisairaan asukkaan viélille valillisen,
ulkoistetun suhteen. Samalla kun muistisairas asemoidaan kaukaiseksi ja tuntemat-
tomaksi, arkkitehti luo omaa asemaansa ulkopuolisena toimijana. T&lloin voi olla
vaarana, etteivdt yksilon tarpeet ohjaa suunnittelua. Muistisairaiden mieltaminen
passiiviseksi, oman toimijuutensa menettaneeksi massaksi ei vastaa sitd kasitystd,
jota heille tarkoitettujen asuntojen suunnitteluohjeissa on korostettu. Esimerkiksi
Kotilainen (2003, 15) muistuttaa, ettd muistisairaat ovat toimintakyvyltaan hyvin eri-
laisia. Sairauden lisdksi esimerkiksi henkilon persoonallisuus, elamanhistoria seka
elinymparist6 ja lahimmat ihmiset vaikuttavat toimintakyvyn siilymiseen. Suunnit-
telun vaikutukset — olivatpa ne mydnteisia tai kielteisid — ulottuvat pitkélle muistisai-
raan tulevaisuuteen. Jos rakennettu ymparisto ja hoitavat ihmiset ottavat asukkaan
huomioon yksilond, tukee se asukkaan hyvéa oloa ja antaa mahdollisuuden kayttaa
jaljelld olevia taitojaan. Samalla se vahvistaa my0s asukkaan toimijuuden tunnetta.
Tilojen joustavuus ja muokkaamismahdollisuus mahdollistavat asukkaan asumista
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myds sairauden edetessa. Joustamaton ymparistd puolestaan pakottaa asukkaan siir-
tymaan uuteen ymparistoon. (Mt.)

6.2.3 Muistisairaat outoina ja rinnastettuina muihin "normaalista”
poikkeaviin

Hallituksen asuntopoliittisissa ohjelmissa (ks. Ymparistoministerio 2008 ja 2004)
muistisairaat ihmiset luettiin asunnottomien, mielenterveyden héirioistd karsivien ja
vammaisten kanssa kuuluviksi erityisryhmiin. Ohjelmassa todettiin, ettei néille "muita
heikommat elimin edellytykset” omaaville ryhmille (mt. 2008) ole markkinaehtoisilla
asuntomarkkinoilla riittavasti asuntotarjontaa. Ohjelmissa vaadittiin lisda rahallista
panostusta asuntotarjonnan lisidmiseen ja asuntotilanteen parantamiseen. Heikom-
pien ryhmien asuntotilanteen paranemisen katsottiin tuovan merkittavia sadstoja so-
siaali- ja terveysmenoissa kalliin laitoshoidon vahentyessa. (Mt. 2008.)

Erityisryhmat mainittiin myos asumisen turvallisuudesta puhuttaessa. Sosiaali- ja
terveysministerion (2007) mukaan erityisryhmien maérittelyssa keskeisena kriteeri-
nd on toimintakyvyn heikkeneminen, jolloin ilmenee rajoitteita fyysisessa selviyty-
misessa ja lisdksi myos harkinta- tai ymmarryskyvyssa. Rajoitteet ja toimintakyvyn
heikkeneminen vaikeuttavat selviytymista paivittdisistd toiminnoista ja arkirutiineista
ja ne voivat aiheuttaa vaaratilanteita seka vaikeuttaa toimintaa héatatilanteessa. Hei-
kot tai heikentyvat psyykkisen, kognitiivisen, sosiaalisen ja fyysisen toimintakyvyn
puutteet altistavat tapaturmille ja onnettomuuksille tutussakin ympaéristdssa. Sosiaa-
li- ja terveysministerié (mt.) viittasi selvityksessdan pelastusalan lainsdddantoon ja
valtioneuvoston asetukseen pelastustoimesta (787/2003, 9 §, kohta 2), joka velvoittaa
pelastussuunnitelman laadintaan “sairaaloihin, vanhainkoteihin, hoitolaitoksiin, liikunta-
rajoitteisten ja muiden erityisryhmien palvelu- ja asuinrakennuksiin seki rangaistuslaitoksiin
ja muihin nditd vastaaviin tilothin, joissa olevien ihmisten kyky havaita vaaratilanne tai mah-
dollisuudet toimia vaaratilanteen edellyttimilli tavalla ovat heikentyneet”™.

Sinélldan asianmukaisesti perustellun erityisryhmi -termin voi tulkita maaritte-
levan siihen kuuluvat muista “normaaleista” poikkeaviksi ihmisiksi. Silla on ollut
seurauksensa myds asuntojen suunnitteluun. Aikaisemmin esimerkiksi idkkdiden
asunnot haluttiin rakentaa eristykseen muusta yhteiskunnasta (Valikangas 2017, 23).
Suuntaus on muuttunut ja erityisryhmien asumista on keskitetty keskusta-alueille ja
palveluiden laheisyyteen (mt.). Lahtokohtana on jo vuosien ajan ollut, ettd niin sano-
tut erityisryhmat voivat asua kuten muukin véesto kodikkaissa ja tarkoituksenmukai-
sissa asunnoissa, jonne on jdrjestetty tarvittavat tukipalvelut (Asumisen rahoitus- ja
kehittdmiskeskus 2008b, 2) ja tehty mahdolliset erityisratkaisut. Ikdantyneiden asumi-
sen toimenpideohjelmassa (Ymparistoministerio 2020) kaivataan idkkdiden asumisen
ja asuinympariston kehittdmisessd asenteiden muutosta. Toimintakyvyltdan heikom-
mat tulee ndhdé Iuonnollisena osana yhteiskuntaa ja idkkaita tulee tukea asumaan
tutussa asuinymparistossa, vaikka palvelutarpeita tulisikin liséa.

¥MyShemmin pelastuslainsdddannossa (esimerkiksi pelastuslaki 2011/379, 18 §) on luovuttu erityisryhma
-nimityksesta: “Poistumisturvallisuudesta on huolehdittava sairaaloissa, vanhainkodeissa ja muussa laitoshuollossa. ..
sekd asumisyksikon muotoon jirjestetyissi palvelu- ja tukiasunnoissa, joissa asuvien toimintakyky on tavanomaista
huonompi (palvelu- ja tukiasuminen...)”
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Tarve asumisen tukipalveluista ja erityisratkaisuista voi tulla esille esimerkiksi
ympaériston muiden ihmisten tekemien havaintojen perusteella kuten seuraavassa
arkkitehti A1 toteaa:

"Muutama harhakively tuolla kylilld, ni kaikki tietid, etti ei se tiennyt ees missd se oli.
Sitten huomataan, etti dementia on tainnut tulla.” (A1)

Maininnat siitd, missa muistisairaiden asuntojen tulisi sijaita, olivat arkkitehtien haas-
tatteluaineistossa harvinaisia. Suoraa viittausta asuntojen sijaintiin I8ytyy ainoastaan
arkkitehti A2:n puheesta. Arkkitehti A2 oli parhaillaan suunnittelemassa hanelle en-
simmadistd muistisairaille tarkoitettua hoitokotia. Hoitokodiksi suunniteltava raken-
nus on toiminut aikaisemmin ala-asteen kouluna ja se sijaitsee lahelld kunnan keskus-
taa rauhallisessa maalaisymparistossa. Seuraavassa lainauksessa arkkitehti A2 pohtii
tulevan hoitokodin sijainnin ja ympériston merkitystd muistisairaalle asukkaalle:

”Sehin on mahtava (ympiristd). Ja sit siind on justiinsa se, ettd se on mydskin helppo
valvoa, kun ei olla missdin timmaosessi kunta tai kaupunkikeskuksessa, etti sielld on
litkennettd ja muuta. Tissd on pihhaa ja metsdd, jos ulkona on isompikin porukka liik-
kumassa, niin aina on helppo kontroloida. Se on helppoa sille ihmiselle siind luonnossa
litkkua. Kaupungissa litkkuminen on tdmmadselle ihmiselle direttomin vaikeaa ja vaa-
rallista kun tulee risteyksid... Kun sie oot sielli aukeilla pihamailla ja vihin metsdssd,
siellid pystyy liikkkumaan, niin on helppo litkkuu sen ihmisen... Ei niiti kaikkia tarvitse
tuonne maaseudun rauhaan laittaa, mutta ei niitd kylld keskustaankaan tarvii tuuva,
hirveen suuressa méidrin. Kun eivit nid ihmiset tarvii ulkopuolisia palveluja. Ne tar-
vii vain sitd tunnetta sithen ympiristoon. Ympiristo on ddrettomin merkityksellinen.
Sielld on hajuja ja makuja ja eldimii ja kaikkee muuta than eri tavalla. .. luonto tullee
lihelle ja ruokkii ihmisen mielilyvdd ihan eri tavalla. Ei tartte maaseudulle, en mind
sitd tarkota, mutta ei ihan keskuksiin.” (A2)

Arkkitehdin puheessa painottuu muistisairaiden tulevan hoitokodin sijainnin asuk-
kailleen mahdollistama turvallinen ja kokemusrikas ymparistd, jossa hoitokodin
henkilokunnalla on mahdollisuus valvoa asukkaiden liikkumista. Téssa lainauksessa
arkkitehti esittdad nakemyksensa siitd, miké ja missa sijaitseva asuinpaikka on hyvaksi
muistisairaille. Selittdessdaan nakokantaansa, hdn useaan otteeseen pyrkii torjumaan
haastattelijalle mahdollisesti syntyvaa mielikuvaa muistisairaiden eristetystd asumi-
sesta. Samalla puheessa korostuu asukkaiden kohteena oleminen ilman omaa toimi-
juutta tai osallisuutta asumisen suunnitteluun.

Aiemassa analyysissa (Viinisalo-Heiskanen and Hujala 2013) tunnistimme arkki-
tehtien haastatteluaineistosta diskurssin, jonka nimesimme leimaavaksi kategorisoinnik-
si. Siind arkkitehdit muodostivat puheessaan — osittain ehkd huomaamattaan — muista
ihmisista poikkeavia erityisryhmid. He rinnastivat oudoksi ja tuntemattomaksi koke-
mansa muistisairauteen sairastuneet ihmiset puheessa muihin, tutumpiin ryhmiin.
Esimerkiksi eri tavoin “normaalista” poikkeaviin kuten vammaisiin, liikuntarajoit-
teisiin, potilaisiin ja tyhmiin. Rinnastamalla samaistetaan my0s erilaiset ongelmat.
Rinnastaminen voidaan ymmartda Sergei Moscovicin sosiaalisen representaatioiden
lahestymistavaksi (Wagner ym. 1999), jossa ihmiselld on taipumus tehda tuntematon-
ta tutuksi vertaamalla sita metaforien avulla johonkin tuttuun. (Mt.)
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"Eiki se dementoitunut ole tyhmd, niin mie oletan, se pystyy tulemaan toimeen, silli
on vaan se muistihdirio tai katko tai muu.” (A2)

"Jos on ihan selvdjirkinen dementikko... ” (A1)

”...pystyy tietylld tavalla tekemdin toimintonsa niin kuin normaalikin ihminen. ..
dementoitunuthan toimii normaalisti... ” (A4)

"Mutta tarpeethan hyvin pitkilti lihtee kaikessa vammautuneisuudessa sielti
vammautuneista itsestidn, siis rajoitteisesta itsestiin... ” (A4)

”...on litkuntarajoitteisia, sitten on dementoituneita... ” (A2)

Muistisairaat vanhat ihmiset kategorisoidaan siten aiemmin tuttujen erityisryhmien
avulla omaksi poikkeavaksi, muista ihmisista erilliseksi ryhmaéksi. Ominaista tallaiselle
kategorisoinnille on, ettd sen avulla ryhma erotetaan omaksi kokonaisuudekseen,
mutta toisaalta, kuten edellisissa otteissa, luodaan oletus, ettd kyseisen ryhman sisélla
kaikki ovat samanlaisia.

Olennaista tdsséd diskurssissa on se, mitd kielikuvilla ja vertauksilla saadaan ai-
kaan, vaikka se tapahtuisi huomaamatta ja tiedostamatta. Esimerkiksi muistisairaan
vertaaminen tyhmadan, vaikka se tapahtuukin kieltimisen kautta (ks. ylla “Eikd se
dementoitunut ole tyhmd, niin mie oletan”) luo mielikuvaa, jossa tyhma ja muistisairas
rinnastetaan toisiinsa. Otteen lopussa maininta ”olettaminen” vahvistaa rinnastusta.
(Viinisalo-Heiskanen and Hujala 2013.)

Leimaavaksi kategorisointipuheen tekee se, ettd rinnasteiset ryhmat tuotetaan
suunnittelussa erityisratkaisuja tarvitsevina ja samalla normaalista poikkeavina ryh-
mina. Muistisairaat ja vanhat ihmiset rinnastetaan toisiinsa ja samaistetaan esimerkik-
si eritavoin vammaisten ihmisten kuten liikuntarajoitteisten ongelmiin ja vaivoihin.

(MLt.)

”...Siind olen mukana ja vanhustyéhon, sitd myoten kaikenlaisiin niihin vaivoihin
tavallaan vihin sitoutunut.” (A4)

Leimaavan kategorisoinnin voi tulkita erddnlaiseksi jatkumoksi etdannyttavan objek-
tivoinnin puheelle sikéli, ettd jalkimmadisen funtematonta tehdaan rinnastavan katego-
risoinnin kautta tunnetuksi (Wagner ym. 1999). Diskurssit ovat my0s paallekkaisia
sikali, ettda molemmat tuottavat samanlaisuutta, edellinen laajemman yleistimisen
ja massa-ajattelun kautta, jalkimmainen taas kategorian sisdisend samanlaisuutena.
Nadin nama molemmat diskurssit toimivat sitd vastaan, ettd muistisairas ihminen
merkityksellistettdisiin omana ainutlaatuisena yksilonaan, jonka yksilollisia tarpeita
huomioidaan asuntojen suunnittelussa. (Viinisalo-Heiskanen and Hujala, 2013.)

6.2.4 Muistisairaiden rajoitettu liikkumisen vapaus
Arkkitehdit pitivat tarkednd, etta muistisairaat asukkaat padsevat lilkkkumaan va-
paasti asunnossaan ja asuinymparistossadan. Marshallin (2001) mukaan kuljeskelu

on tyypillistda muistisairaille ihmisille. Han toteaa, ettd joillekin kuljeskelu on tu-
losta luonnollisesta halusta liikkumiseen ja toiset kuljeskelevat ikdvystymisen tai
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turhautumisen vuoksi. Jos rakennus suunnitellaan riittdvan orientoivaksi ja mielen-
kiintoa yllapitavaksi, asukkaiden levottomuutta voidaan viahentda ja heille voidaan
sallia mahdollisuus liikuntaan. Samalla ikdvystyminen ja turhautuminen vahenevat
(mt. 8-9). Liikunnan tarjoama hyvinvointi saattaa kohentaa my&s asukkaan toimi-
juuden tuntoa. Seka sisalld ettd ulkona asukkaiden kuljeskelun mahdollistamaa tilaa
pidetdankin yhtena avaintekijana muistisairaiden hyvan ympériston suunnittelussa
(Kotilainen 2003; Regnier 2002).

Aiemmat aineiston tarkastelun tulokset (Viinisalo-Heiskanen and Hujala, 2013)
osoittavat, ettd asukkaiden vapautta maaritelldan arkkitehtien puheissa asuintilojen
tilavuuteen liittyvilld ilmauksilla. Vapaus esitetddn myods mahdollisuutena liikkua
vapaasti tietylld valvotulla ja suljetulla alueella. Vapaus on siten rajoitettua. Tasta
syystéd tdllainen puhe on nimetty rajoitetun vapauden puheeksi (mt.). Tassa diskurs-
sissa muistisairaita ldhestytaan toisaalta vapauden ja toisaalta vankeuden teemojen
kautta. Molemmat teemat ovat puheessa usein samanaikaisesti lasna. Tama nakyy
esimerkiksi seuraavissa otteissa, joissa arkkitehti Al kuvailee muistisairaan ihanteel-
lista asuinymparistoa:

"Yks kaks tulee mieleen semmonen avara ja viljd... hyvit ulospddsymahdollisuudet,
ei tarvii olla sielld sisilld, sit se vaatii ympdrilleen aidan ja vartioinnin. Kumminkin,
et hin pidsisi ihan luontoon kulkemaan, mitd se haittaa, jos hin sielli ei hidissidn ole
ja kulkee ulkona timmdéinen dementikko.” (A1)

”... jos mind olisin itse dementoitunut, olisihan se ihan hyvi eiki olisi heti joku top-
puuttamassa, ja olisi turvallinen homma. Se on vihin kun tuommoinen keskitysleiri,
jos sanotaan (naurua), aidattu iso alue. En mind siind mielessi vaan niinku semmoisena
ratkaisuna, vdljd iso alue ja kaikki hyvit palvelut. .. viljit tilat ja avoimet ovet, ettei heti
ole joku niskassa, kun meinaa sen yhden oven aukaista (naurahdus).” (A1)

Jalkimmaisen otteen alussa arkkitehti Al asettuu hetkeksi vanhan ihmisen rooliin ku-
vitellen vapaudentarvettaan ilman ajatusta jatkuvasta kiintedsta valvonnasta. Samalla
hén ldhentyy asukasta. Ndin tapahtuu vain hetkellisesti, sillda puheen jatko, vertaus
keskitysleiriin, on ristiriidassa asukkaan nakokulman ja vapaaksi miellettavan asumisen
kanssa. Vaikka puhuja nauraen selittdaa ilmaisuaan, han kayttamalla voimakkaasti tun-
nelatautunutta kasitetta keskitysleiri, heittda tiedostamattaan vankeuden varjon muu-
toin verrattain vapaaksi rakentuvan asumismielikuvan ylle. Otteen lopussa kayttamalla
kielikuvaa “ettei heti ole joku niskassa” arkkitehti tuo uudelleen mielikuvansa lahemmaéksi
vapautta kaipaavaa idkéastd ihmista. (Viinisalo-Heiskanen and Hujala, 2013.)

Tarkastelin uudelleen edelld olevaa aiemmassa artikkelissa tulkittua arkkitehti
Al:n puhetta muistisairaan asukkaan ihanneasuinymparistostd. Vapauden ja turvalli-
suuden tunne sekd mahdollisuus liikkua vapaasti turvallisessa ymparistossa nousevat
arkkitehti Al:n puheessa ensiarvoisen merkittaviksi huomioon otettaviksi nakokoh-
diksi suunniteltaessa muistisairauteen sairastuneen asuntoa ja asumisymparistoa.
Kotilaisen (2003, 14) mukaan muistisairaan hyvinvoinnille on tdrkeintd tunne siitd,
ettd han itse pystyy hallitsemaan ymparistodan ja saa siihen tarvitessaan apua. Koti-
lainen (my®&s Brawley 2006) painottaa hyvin suunnitellun asuinympariston merkitysta
muistisairaan jokapaivaisessa omassa elinymparistssa selviytymisessa. Tarkedd on
fyysisen ympaériston turvallisuus ja tilojen selkeys seka tiloissa suunnistamista helpot-
tavat tutut esineet. Nama tukevat asukkaan omatoimisuutta ja arvokkuuden tunnetta
seka lisaksi sailyttavan hanen toimintakykyaan. (Kotilainen 2003, 14-16.)
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Arkkitehti Al kaipaili asukkaille “viljii tiloja”, jotta asukkailla olisi tilaa vapaasti
lilkkkua asuinymparistossaan. Myos yksityisen asuintilan koolla on merkitystd, silla
ihmisen asumiseensa tarvitsemaa tilatarvetta pidetdan asumisen laatuun keskeisesti
vaikuttavana tekijand. Arkkitehti A3 on aikaisemmin suunnitellut vankiloita ja seu-
raavassa esimerkissa han vertaa pyynnostani muistisairaiden asuntojen neliomaaria
suunnittelemiensa vankisellien nelidmaariin:

"Kun puhutaan koko ajan nditten tilamdiristd. . .ei milliin piise semmoisiin, mitki
olisi toiveissa neliomidrit olla ndille huonetiloille eli ne tahtoo jidda pienemmiksi mitd,
on ne nyt isompia kun vankilan kopit, mutta siti pitiisi saada sithen avaruutta heillekin
ja tilaa, ettei kiiy ahtaaksi ne tilat ainakaan. ... ndmdhdn pitis olla semmoista 16-18 m?
ja ndmd on 12 m* meilld. Vankilamitoitus oli kahdeksankymmentd luvun lopussa 7 m?
vangille, nyt se 10 m?, et on ndilli sentdis pari neliétid enemmiin mummoilla ja papoilla
tadlld... ” (A3)

Arkkitehti A3:n parhaillaan suunniteltavana olleen hoivakodin huonetilojen asukasta
kohti lasketut neliomaarat alittivat ajankohdan tilasuositukset®. Ahtaiden neliomaa-
rien verrattavuus vankisellien kanssa luo herkasti mielikuvan rangaistuksen karsi-
joista: toiset rikoksiensa vuoksi ja toiset muistisairautensa ja ikdnsa vuoksi. Vapaa
liikkkuma- ja oleskelutila jaa asunnoissa vuoteen ja yopdydan sijoittelun jalkeen pie-
neksi ja mahdollisuus tuoda asuntoon omia, asukkaalle itselleen tirkeita ja tuttuja
kalusteita on rajattu.

Katariina Valikankaan (2009, 63) mukaan Suomessa ikddntyneiden asumisessa on
pitkalti keskitytty asuntojen maarélliseen lisddmiseen. Talloin asumisratkaisujen si-
sallollisten vaihtoehtojen kehittdminen ja laadun parantaminen — johon kuuluu myos
asuntojen koko — ovat vaarassa jadada vihemmalle huomiolle. Valikangas on tarkastel-
lut ikdantyneiden vélimuotoisen asumisen ratkaisuja Ruotsissa, Norjassa, Tanskassa
ja Hollannissa. Verratessaan selvityksensa kohdemaita Suomeen, héan pitad Suomessa
toteutettavaa vuode ja yopoOyta -rakentamista ainutlaatuisena nimenomaan huone-
tilojen pienuuden vuoksi. (Mt.) Suomessa asuntojen rakennusmaéarayksiin perustu-
van Asumisen rahoitus- ja kehittimiskeskuksen (Ara) hyvaksyman ikddntyneiden
asuintilan vahimmaismitoitus on Valikankaan mukaan tuolloin ollut 20 m?. Ruotsissa
ikdantyneiden hoiva-asumisen ratkaisuissa asunnot olivat keskimaarin 30 m* kun taas
Hollannissa, Tanskassa ja Norjassa keskimaardinen asuntojen koko oli 50 —60 m?. Mo-
nissa idkkdiden asumisyksikoissa tilamitoitukset olivat edelleen lahelld kunnalliskotien
sairasosastojen mitoituksia, mika Valikankaan mukaan osoitti asumista tarkasteltavan
laitosmaisen palveluympariston eikd ihmisen asumisen nakokulmasta. Taustalta voi
havaita ajatuksen hoidossa olemisesta eika niinkdan asumisesta. Kuitenkin jokaisella
ihmisella on tarve omaan henkilokohtaiseen tilaan. Hyvinvointi edellyttaa yksityisyytta

% Teknillisen korkeakoulun Hema -Instituutin 2007 laskelmat tilan kokonaistilantarpeesta: yhteistilat
vahintdan 4-6 m2 / hl6 , asuintilaa vahintaan 24,5 m2 / hlo, vuoteellisen huoneen tilavaatimus vahintdaan
14 m? / vuode, muun kalustuksen tilavaatimus vahintdan 3 m? / huone, sdilytystilat vahintdan 2 m? / hlg,
komerotilat vahintdan 1 m? / hl, hygieniatilat vahintdan 4,5 m? / huone, tilantarve kaytavatilat mukaan
lukien vahintdan 55 m? / hlo (Teknillisen korkeakoulun Hema-Instituutti 2007).
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ja mahdollisuutta hyvaan asumiseen ilman tilanpuutteesta johtuvaa pakollista sosiaa-
lista kanssakdymista.®'(Mt.)

Uusien asuntojen suunnittelussa ndyttaa myos erityisryhmien kohdalla suuntaus
olevan lisdantyvassd maarin hoidon sijasta asumisen painottamiseen. Asumisen ra-
hoitus- ja kehittdmiskeskuksen (Ara) vuoden 2019 rakennuttamis- ja suunnitteluop-
paan mukaan erityisryhmien asuntojen suunnittelussa patevat samat kriteerit kuin
muunkin asuntokannan suunnittelussa. Suunniteltavilta asunnoita edellytetaan viih-
tyisyyttd, valoisuutta ja esteettomyytta. Niiden tulee mahdollistaa yhdenvertainen
eldma osana yhteisoa. Tilamitoituksessa korostetaan liikkkumisen helppoutta ja asu-
kaskohtaisesti kotiin tuotavien palvelujen toteutus voidaan tarvittaessa huomioida.
Ryhméamuotoisessa asumisessa tulee kiinnittaa erityistd huomiota yhteistilojen kodik-
kuuteen, silld osa jokapaivaisista asumisen toiminnoista voidaan sijoittaa my6s néihin
asuntoihin valittomasti liittyviin yhteistiloihin. Ryhmamuotoisessa asumisessa hen-
kilokohtaisen asunnon ja kylpyhuoneen yhteinen minimikoko on 25m?. (Mt. 10-11)

Aineiston aikaisemmassa tarkastelussa (Viinisalo-Heiskanen and Hujala, 2013)
havaitsimme, ettd vapauden rajoittamisen puhe yhdistyy osittain leimaavaan kate-
gorisointipuheeseen. Seuraavassa tastd esimerkki:

”...on litkuntarajoitteisia, sitten on dementoituneita... saattohoitotoiminta, joka liittyy
myoskin tihin, ettd siirrytiin semmoiseen kiinteistoon, jossa on dementikot, litkunta-
rajoitteiset ja niin ku pois nukkuvat ... Tai sitten erittiin vakavasti sairaat, joilla ei ole
muuta ku odottamista. ” (A2)

Rinnasteiset ryhmat tuotetaan téssé erityisryhmina ja sitd kautta myds se rakennus,
jossa he ovat, nayttaytyy erityisena rakennuksena, toivottoman ja suljetun elamén
paikkana. Niin tdssd kuin my0&s seuraavassa “hikki”’-puheessa, on olennaista vertaa-
malla ehkd huomaamatta ja tiedostamatta aikaansaatu rinnasteinen vaikutelma iak-
kaasta ihmisestd vankina tai jopa héakkiin laitettuna eldimena. (Viinisalo-Heiskanen
and Hujala, 2013.)

"(ihmiset)... laitetaan aitaukseen. Mutta ei sekddin ole kauhean kiva asia, ettd olet niin
ku eldin hikissd sielld. Kun eivit nidmd thmiset tarvitse ulkopuolisia palveluja, ne, jotka
niin sanotusti pistetddn hikkiin, ne ei tarvitse ulkopuolisia palveluja. Ne tarvitsee vain
tunnetta sithen ympiristéon.” (A2)

Edelld ongelmakeskeisessa puheessa viitattiin asuntojen turvallisuusvaatimuksiin ja
turvallisuutta pidettiin muistisairaiden asuntojen suunnittelun lahtékohtana. Vanke-
uspuhe voidaan tulkita vastapuheena turvallisuuspuheelle. Vankeuspuhe on myos
paljolti eettistd puhetta, kuten seuraavissa otteissa:

”...niin me tullaan tdmmaiseen erittdin vaikeaan aiheeseen kuin vankeus omassa ko-
dissaan. Onko meilld otkeutta vangita hintd sielld oven taakse, joka pitid hinti sielld,
ettei hiin pise pois.” (A4)

¢! Esimerkki hollantilaisen mittapuun mukaan hyvin pienistd huoneista on Hogewayn hoivakodista. Se
on eldméntyyliryhmia tarjoava hoivakoti vuorokauden ympaéri hoivaa tarvitseville muistisairaille. Siella
huonekoot ovat vain 20 m? kun yleisten tilojen osuus on noin 60—100 m?. Tata tilaratkaisua perustellaan
silld, ettd asukkaiden ei ole tarkoitus olla huoneissaan, vaan muiden ihmisten joukossa. (Mt. 48.)
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”...toiminnan keskeiset arvot, ettd miten liikkkumisia voidaan rajoittaa tai avartaa niin
ku eettisessi mielessi...” (A3)

Molemmissa otteissa arkkitehti pohtii muiden ihmisten oikeutta puuttua muistisai-
raan vanhan ihmisen henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. Téllaisella
puheella arkkitehti lahent&a ja rinnastaa muistisairaat itseensa ja muihin ”tavallisiin”
ihmisiin. Eettinen puhe jatkuu seuraavassa esimerkissd, jossa arkkitehti A4 viittaa
Suomen lainsdadantoon:

"Koska hénelld on tietty ihmisoikeus liikkua vapaasti. Ihmisti ei saa Suomen lain mu-
kaan pitdid vikisin, jos ei sithen ole sitten riittdvid perusteita. Ne riittivit perusteet tulee
lidkdrin mddriyksestd tai muuten sitten erikoislain puolelta.” (A4)

Rajoitetun vapauden diskurssi kiinnittdd huomion eettisiin pohdintoihin ja iakkai-
den ihmisten omiin tarpeisiin. Toimijuuden ulottuvuuksista lasna ovat ainakin asuk-
kaan haluta, kyeti ja voida -ulottuvuudet. Rajoitetun vapauden diskurssi siséltdd myos
myonteisen tuntea-ulottuvuuden piirteitd. Namd erottavat sen ongelmakeskeisen,
etadnnyttavan objektivoinnin ja leimaavan kategorisoinnin diskurssien kielteisista ja
ongelmal&htoisista savyistd. (Viinisalo-Heiskanen and Hujala, 2013.)

6.3 TURVALLISUUS, TOIMIVUUS JA TOIMIJUUS

Téssd luvussa tarkastelin muistisairauteen sairastuneiden asumista ja toimijuutta
asumisen suunnittelun nakokulmasta. Tarkastelun kohteina olivat arkkitehtien pu-
heet muistisairaiden asuntojen ja asuinymparistdjen suunnittelutyosta, arkkitehtien
toimintaymparistosta seka muistisairaista asukkaina ja toimijoina. Arkkitehtien asu-
misen suunnitteluun avaamassa ndakokulmassa olivat ndin mukana myos toimek-
siantajat, eli tahot, jotka rakentamisen rahoittavat ja antavat kehykset arkkitehtien
suunnittelutyolle.

Iakkaat muistisairaat ihmiset olivat haastattelemilleni arkkitehdeille ldhes tunte-
maton asukasryhma. Arkkitehdit puhuivat sairaudesta dementiana ja idkkaista demen-
toituneina sekd my0s dementikkoina. Muistisairaista he eivat puhuneet. My0s mind haas-
tattelijana puhuin dementoituneista. Nama ilmaisut olivat tyypillisid tuon ajankohdan
puhetavoille ja niitad kaytettiin yleisesti arkikielessd, tutkimuksissa (esim. Erkinjuntti
2001) ja my&s valtakunnallisissa poliittisissa ohjelmissa (ks. esim. Ymparistoministerio
2004). Vahitellen julkisuudessa puhetavat muuttuivat ja alettiin puhua muistisairaista
(ks. esim. Ymparistoministerio 2013). Dementikko-ilmaisusta luovuttiin sen epaasialli-
suuden vuoksi (Virkola 2014, 29; Sulkava 2007). Dementian epasopivuutta on perus-
teltu silla, ettei dementia ei ole sairaus, vaan sairauden oire (mt.).

Muistisairaille tarkoitettujen asuntojen suunnittelu oli haastattelemilleni arkkiteh-
deille uusi tehtavaalue. Todennékoisesti sama tilanne oli tuona aikana arkkitehdeilla
yleisemminkin. Siihen tulkitsen viittaavan myos haastatteluista kieltaytyneen arkki-
tehdin toteamuksen, etta hanella

“ei ole mitiin annettavaa dementoituneiden asuntoihin liittyvissi asioissa.”
(Tutkimuspaivékirja 1.8.2006).
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Muistisairaita oli sithen asti hoidettu padasiassa laitoshoidossa vanhainkodeissa ja ter-
veyskeskusten vuodeosastoilla pitkdaikaispaikoilla. Lisddantynyt vaatimus vanhusten
laitoshoidon vdhentdmisestd ja laitoshoidon vaihtoehtojen kehittdmisestd vauhditti
valimuotoisten asumispalvelujen kehittimista ja suunnittelua. Haastattelupuheissa
muistisairaiden asuntojen suunnittelu painottuikin hoitokotien ja palveluasuntojen
suunnitteluun. Yksityisasuntojen suunnittelua erityisesti muistisairaille pidettiin
vieraana ajatuksena. Muistisairauden etenevan luonteen vuoksi, asuminen yksityi-
sasunnossa — sinne mahdollisesti tehdyistd muutostdistd ja annetuista apuvalineista
huolimatta — ndhtiin vain lyhyeksi vilivaiheeksi (vrt. Eloniemi-Sulkava ym. 2001, 497)
eikd yksityisasuntojen suunnittelua néin ollen pidetty toimivana ratkaisuna. Muis-
tisairaiden asuin- ja hoitoymparistdjen joustavuus ja muunneltavuusmahdollisuus
(esim. Vihma 2013; Kotilaisen 2003) ei arkkitehtien puheissa tullut esille. Muistisai-
raiden asuntojen ja asuinymparistdjen suunnittelua, kuten muutakin arkkitehtien
suunnittelutyotd, kuvattiin tehtavan yhteisty0ssd monen eri rakennusalan toimijan
kanssa. Suunnittelu- ja toteutusaikataulut olivat usein kiireisid ja rahan merkitys eri
vaiheissa korostui. Suunnitelmia saatettiin karsia useaan otteeseen eivatka arkkitehdit
kokeneet aina onnistuneensa saamaan asukkaan eika henkilokunnankaan kannalta
parasta toimivaa lopputulosta.

Muistisairaiden asuntojen ja asuinymparistdjen suunnittelun ldhtokohtana pidet-
tiin turvallisuutta. Muistisairaat ndhtiin uhkana seka itselleen ettd ympaéristolleen.
Suunnittelulla haluttiin varautua muistisairaaseen itseensa kohdistuviin vaaratilan-
teisiin, kuten ymparistdssa harhailuun, sekd myds muistisairaan ymparistossaan
muille ihmisille mahdollisesti aiheuttamiin vaaratekijoihin kuten paloturvallisuuteen.
Turvallisuuden ohella muistisairaiden asuntojen ja asuinympaériston suunnittelussa
painottui vaatimus tilojen toimivuudesta ja soveltuvuudesta useille eri toimijata-
hoille. Asunto ja asuinympéristd on samaan aikaan asukkaalle koti, henkilokunnalle
tyopaikka ja laheisille ja ystaville vierailupaikka. Arkkitehdit kertoivat yhteistyosta
sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijoiden kanssa. Taman lisdksi he olivat viritel-
leet yhteistydta myos hoitokotien henkilokunnan kanssa. Tilojen toimivuuden ohella
heilld oli pyrkimys asumisratkaisuihin, joissa asukkaiden kohtelussa huomioitaisiin
myd0s eettiset ndkokohdat. Andersson (2004; 2011a) Knudstrup (2011) ovat esittaneet
vaatimuksen luoda arkkitehtuuria vanhoille ihmisille yhdessa heidan kanssaan. Kyse
on idkkédiden mahdollisuudesta osallistua omien palvelujensa suunnitteluun ja oman
asiansa kasittelyyn my0s silloin kun toimintakyky on heikentynyt (Sosiaali- ja ter-
veysministerié 2013, 17). Télloin idkds ihminen on tasavertainen toimija asiassaan,
eikd han koe olevansa vain toiminnan kohde. Hanen hyvinvointiaan ja toimintaky-
kyédan tuetaan verkostoyhteistydssa suunnitelmallisesti hdnen tarpeistaan ldahtien.
(Vilikangas 2017, 12-13.) Aineistosta ei 16ydy mainintoja asukkaiden osallisuudes-
ta suunnitteluun. Pidan tata osoituksena siitd, ettd tuona ajankohtana muistisairaat
nahtiin pelkdstaan hoidon kohteina. Goldsmithin (2002, 14) mainitsemat tyypittelyt,
ennakkoluulot ja kielteiset asenteet muistisairauteen sairastunutta idkdsta ihmista
kohtaan estivdt asukkaan omien ndkemysten selvittamistd. Vahitellen asukkaiden
kayttdjakokemuksia asuin- ja hoivatilojen suunnittelua varten alettiin osallistavalla
tutkimuksella kuitenkin kerata (esim. Verma 2008).

Muistisairaiden toimijuus nahtiin kategorisen rajoitettuna. Toimijuuden viiteke-
hyksen eri ulottuvuudet (Jyrkdma, esim. 2008, 190-201) olivat vaihtelevassa maarin
lasna arkkitehtien puheen eri konteksteissa. Puheessa, jossa arkkitehdit selvittivat
kasityksidan siitd, millaisia asukkaita idkk&aat muistisairaat ovat, oli asukkaiden omiin
totveisiin ja haluamisiin sekd myonteisiin tunnetiloihin (tuntea) liittyvad puhetta vain
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vdhéan. Myos asukkaiden toimijuuden mahdollisuuksiin (osata ja kyetd) liittyva puhe
oli harvinaista. Enemman oli puhetta asukkaiden kielteisen tunneilmaisun ja ei-toivo-
tun kayttaytymisen ehkaisemisestd. Asukkaista puhuttiin kontrollin kohteena, itsenai-
sen, omista menemisistdén ja tulemisistaan paattavan henkilon aseman menettédneina
ihmisina. Samalla heidat ndhtiin muiden toiminnan kohteina, ei niinkdan omina toi-
mivina subjekteina. Arkkitehtien puheissa asukkaista ja heidan asumisestaan korostui
toimijuuden tiytyd-ulottuvuus, joka merkitsi kontrolloinnin lisaksi myos erilaisia kei-
noja rajoittaa asumisen vapautta. Rajoittamisen perusteena oli tavallisesti turvallisuu-
den vaatimus. Toisaalta rajoittamiseen liittyva puhe kiinnitti arkkitehtien huomion
eettisiin pohdintoihin ja muistisairaiden asukkaiden omiin tarpeisiin. Tunnistetussa
rajoitetun vapauden puheessa ldsnd olivat ainakin asukkaan haluta, kyetd ja voida -ulot-
tuvuudet. Rajoitetun vapauden puhe sisélsi myds myonteisen tuntea-ulottuvuuden
piirteitd. Nama erottivat sen muista aineistosta tunnistettujen puheiden, ongelma-
keskeisen, etddnnyttavan objektivoinnin ja leimaavan kategorisoinnin, kielteisista ja
ongelmaldhtoisistd savyista.

Virkolan (2014, 25-26) ja Kitwoodin (1997,14) havainnot siitd, ettd muistisairaista
puhuttaessa usein painottuvat vain ne asiat, mihin muistisairaat eivat ainakaan pysty
ja mitd he eivét ainakaan osaa tai ymmadrrd, on huomattavissa myos naista arkkitehtien
puheista. Tieto muistisairauksista ja muistisairaista oli vahaistd ja perustui enemman
ennakkoluuloihin kuin tutkittuun tietoon tai muistisairaiden itsensa kohtaamisiin.
Toisaalta kiinnostus ja halu tiedon hankkimiseen oli vahva. Puhuessaan muistisai-
raiden asumisen suunnitteluun tarvittavan tiedon hankkimisesta ja suunnittelutyon
tekemisestd, nostivat arkkitehdit esille idkkédiden toimijuuden voida ja haluta -ulottu-
vuuksia. Arkkitehtien pyrkimyksend oli hyddyntda eri tavoin hankkimiaan tietoja
ja ohjeita muistisairaiden asunnon ja asuinympariston suunnittelussa. Esimerkiksi
pyrkimykset tilojen esteettdmyyteen ja muistisairaan asukkaan vapaaseen liikkumi-
seen sisd- ja ulkotiloissa voidaan ndhda tavoitteena tukea toimijuuden voida seka kyetii
-ulottuvuuksia samoin kuin jéljelld olevaa ja korvaavaa toimijuutta. Vapaan liikkumi-
sen mahdollisuus tukee vaelteluun taipuvaista asukasta toteuttamaan itsedan ilman
kieltojen ja rajoitusten aiheuttamaa drtymysta ja aggressiota.

Aineisto osoittaa, ettd pieniltdkin tuntuvilla yksityiskohdilla voidaan jo suunnit-
teluvaiheessa joko tukea tai estdd ja rajata toimintakyvyiltaan heikentyneen muisti-
sairaan asukkaan toimijuutta. Standardiratkaisuilla voidaan vastata asumisen tur-
vallisuusvaatimuksiin ja tilojen toimivuuteen ja soveltuvuuteen eri toimijatahojen
kayttoon. Aineistossa idkkaitd muistisairaita ajateltiin paasaantoisesti yhtend homo-
geenisena ryhmaéna. Téllaisessa ajattelussa jaavat asukkaiden yksilolliset tarpeet ja nii-
hin vastaaminen muiden tavoitteiden varjoon. Yksil6llisten tarpeiden huomioimiseksi
tulisi asuintilojen ja -ympariston muunneltavuus olla mahdollista. Muunneltavuus-
mahdollisuus tulisi ottaa huomioon jo asuntojen suunnittelu- ja toteutusvaiheessa.
Yksilollisilla ratkaisuilla voidaan viahentda asukkaiden haitalliseksi koettuja tunneil-
maisuja ja ei-toivottua kdytostd kuten edelld mainitun kielletyn vaeltelun aiheuttamaa
aggressiivisuutta. Samalla kun yksil6lliset ratkaisut tukevat asukkaan jéljelld olevaa ja
korvaavaa toimijuutta ja asukkaan yleista hyvinvointia, ne Virkolan (2003, 6) mukaan
my0s vahentavit hoitohenkilokunnan tyon kuormittavuutta.
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7 LEHTIKESKUSTELUN NAKOKULMA

Téssd luvussa tarkastelen muistisairaiden asumista ja toimijuutta julkisen lehtikes-
kustelun nakokulmasta. Tarkastelen, miten muistisairaiden elaméntilanne nayttaytyy
lehtikirjoitusten sisalloissa. Keskeisena kysymyksend on, miten muistisairaista asuk-
kaista ja heiddn asumisestaan ja toimijuudestaan puhuttiin 2000-luvulle tultaessa ja
2000-luvun alkuvuosina julkisissa lehtikirjoituksissa®. Kdyn tarkastelussani lapi leh-
tileikeaineistosta laadullisella sisdllonanalyysilla muodostamiani aihepiiriin liittyvia
teemoja ja edelleen kvantitatiivisella sisdllonanalyysilla kuvaamiani teemojen maéaria
lehtikeskusteluissa (liite 3).

7.1  KOLME ENITEN KASITELTYA TEEMAA
LEHTIKESKUSTELUISSA

Seuraavat kolme tarkastelemaani teemaa kattoivat yli puolet (55 %) 165:sta lehtileik-
keesta:

1) sairaus- ja hoitokeskeinen puhe, joka liittyy ladkkeisiin ja muistisairauteen
yhteiskunnalle taloudellisia kustannuksia aiheuttavana sairautena, 44 lehti-
leikettd, (27 %)

2) hoito- ja asuinpaikkapuhe, joka liittyy muistisairaille vanhuksille tarkoitettui-
hin hoito- ja asuinpaikkoihin (hoitokodit jne), 27 lehtileiketta (16 %)

3) tuen (palvelut, neuvonta, ohjaaminen) saamiseen ja antamiseen liittyva puhe,
20 lehtileiketta (12 %)

Sairaus- ja hoitokeskeinen puhe

Aloittaessani tutkimusta 2000-luvun alkuvuosina alkoi puhe muistisairauksista li-
sddntya yhteiskunnallisessa keskustelussa. Muistisairauksia — tai dementiaa kuten
tuolloin sairautta yleensa nimitettiin — késiteltiin ikddn kuin kansantauteina, sairauk-
sina, jotka ovat yleisid vdeston keskuudessa ja joiden hoito vaatii terveydenhuollon
palvelujajajoilla on ndin ollen my6s kansantaloudellista merkitysta®. Yleista ajattelua
ja elamé@nsuunnittelua ohjasi sairaus- ja hoitokeskeinen puhe ihmisistd, joilla oli muis-
tisairaus. Lehtileikeaineisto naytti tukevan téta oletusta, silld suurin osa, yli neljasosa
lehtileikkeista kasitteli aihetta sairautena. Puheissa kerrottiin eri muistisairauksista,
muistisairauden oireista ja siitd, miten dementian oireita voidaan yrittdd ennaltaeh-
kaista. Lisaksi selvitettiin muistisairauksien yhteiskunnalle aiheuttamia kustannuksia
jaladkehoidon mahdollisuuksia. Lehtikeskustelussa katsottiin kustannuksia aiheutu-
van erityisesti muistisairaiden laitoshoidosta. Kustannuksista esitettiin erilaisia arvi-
oita kuten esimerkiksi:

2Tuolloin ei vield ollut yleisessa kdytossa niitd sosiaalisen median kanavia (kuten facebookia, twitterid jne.),
joillanykyaan mielipiteita paljolti julkaistaan. Tosin sanomalehtien mielipidepalstat ovat edelleen kaytdssa.

%Muistisairaudet luetaan Suomessa kansantauteihin (Sulkava 2016) sydan- ja verisuonitautien, diabeteksen,
astman ja allergian, kroonisten keuhkosairauksien, sydpasairauksien, tuki-ja lilkuntaelimiston sairauksien
ja mielenterveysongelmien ohella (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2019a).
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”Dementia kannattaa jaljittid varhain. .. Keskivaikean ja vaikean dementian vilittomiit
kustannukset ovat 10 miljardia markkaa vuodessa...” (Helsingin Sanomat 5.9.2001,
2%

"Yksi laitoshoidossa oleva dementiapotilas maksaa yhteiskunnalle vuosittain noin
25000 euroa. Liikehoidon kustannukset ovat tisti vain murto-osa — 1200 euroa vuo-
dessa. Jokainen pdivd, viikko ja kuukausi, jonka potilas pystyy viettdmiin kotonaan,
merkitsee sddstod ja parempaa eldminlaatua potilaalle” (Valitut Palat IX/2005, 3).

Muistisairauksien ladkehoidon kehittymisen, joka mainitaan “vuoden 1997 mukanaan
tuomana mullistuksena” (Suomen Kuvalehti 10/10.3.2006, 7), todettiin tuovan saastoa
kustannuksiin.

" Liikkeet avasivat muistihiiridsairauksien hoitopolun... Liikkeet eivit paranna, mut-
ta niiden turvin potilas saa pidemmin taudin lievin vaiheen pitempdin kotihoidossa,
mikd on laitoshoitoa halvempaa. Yhden Alzheimerpotilaan hoito maksaa yhteiskunnalle
noin 200 000 euroa ja niisti kustannuksista tulee 85 prosenttia laitoshoidosta.” (Suo-
men Kuvalehti 10/10.3.2006, 7)

Erityisesti taiman tyyppisissd kustannuksiin liittyvissa keskusteluissa koti ja laitoshoi-
to néhtiin toisilleen vastakkaisina vaihtoehtoina. Ladkehoidon katsottiin hidastavan
muistisairauden etenemista ja sitd kautta jatkavan muistisairaan asukkaan mahdol-
lisuutta asua kotona ja siirtda laitoshoidon tarvetta myohempaan ajankohtaan. Leh-
tikeskustelussa painotettiin ladkityksen ohella my0s varhaisen taudinmaarityksen ja
varhain aloitetun kuntoutuksen merkitysta laitoshoidon tarpeen siirtaimisessa. (Suo-
men Kuvalehti 20/19.5.2006, 9)

Lehtikeskustelun hoitokeskeisyyttd tarkasteltaessa on muistettava lehtileikkeiden
keraajan alkuperdinen motiivi tyllensa. Hanelld oli halu saada mahdollisimman pal-
jon ajantasaista tietoa Alzheimerin taudista, johon puoliso oli sairastunut. Tasta syysta
keraaja oli ainakin alkuvaiheessa ottanut talteen erityisesti aihetta sairautena kasittele-
via lehtikirjoituksia, samalla kun mahdolliset muut idkkaan ihmisen arkeen muistisai-
rauden my®éta liittyvat aiheet olivat ehka jadneet huomaamatta. Tima voi osaltaan olla
selityksend my®os sille, ettd seurantajakson alkuvuosilta lehtileikkeitd oli vihemmaén.
Toisaalta, kuten kerddja mainitsee®, kiinnostus aihetta kohtaan oli vuosien aikana
yhteiskunnassa lisdantynyt samoin kuin kirjoitusten maara. Myds kirjoitusten sisalto
oli monipuolistunut. Omaiset alkoivat tuoda julki laheistensd dementoivia sairauk-
sia. Rohkaisevina esimerkkeind toimivat ehka julkisuuden henkildiden kertomukset,
joista on maininta tutkimuspaivakirjassani.

"Dementia-aiheesta on todellakin alettu kirjoittaa yhi enemmin ja rohkeammin.
Sen huomasin tindin hammasliikirin odotushuoneessa selatessani Anna lehden

¢ Viittaa lehtileikekansion numeroon. Lehtileikkeiden kerddja oli numeroinut kansiot aikajarjestykseen
1-10.

% "Helsinki 8.8.2005... Kuten kansiosta nikyy, olen vuosien varrella tehnyt hieman talteenottoja lehdistd. Alku oli
vield hapuilua niin kuin tietokin meiti kohdanneesta taudista. Tahti on kiithtynyt huimasti. Nyt voi jo sanoa, etti
yhteiskunta alkaa olla huolestunut. Yksi toisensa jilkeen ottaa kantaa ja minihén sentéiin seuraan vain tihdin leikattuja
lehtid. Asia on kylld kirjoittamisen arvoinen! ”(ensimmadisessa kansiossa kerddjan kirjoittama kommentti,
tutkimuspaivékirja 3.10.2006.)
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numeroa 14.9.06. Siind kansanedustaja Maija Perho kertoi isinsi Alzheimerin taudis-
ta. Sairaus ei ole endd hivettivid, sen todistaa julkisuuden henkiliden esiintulo heidin
vanhempiensa sairastuessa. Lehtileikeaineistossa on niytteliji Risto Aution haastattelu.
Hinenkin isiltddn on diagnosoitu Alzheimerin tauti.” (Apu 11/17.3.2006) (Tutki-
muspaivakirja 9.10.2006)

Hoito- ja asuinpaikkapuhe

Toiseksi eniten lehtileikeaineistossa oli puhetta muistisairaille vanhuksille tarkoite-
tuista hoito- ja asuinpaikoista. Aineistossa tuotiin esille huolta ymparivuorokautisten
hoitopaikkojen vahenemisesta: laitoshoitopaikkoja oli alettu vahentda mutta vastaa-
vasti tarjolla ei ollut riittavasti tehostetun palveluasumisen paikkoja. Seuraavassa ai-
heesta kaksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijan kannanottoa:

"Vanhusten kotihoito nousuun — misti hoitajat? Kansalaiset eldvit keskimddirin en-
tistd pitempdin ja parempikuntoisina. Vanhuspalveluja timdi hyvikuntoisten senio-
rikansalaisten ryhmi tarvitsee vasta tiytettyiin 75-80 vuotta. Tistd voidaan vetdi
johtopditds, etti laitoshoidon tarve olisi vihenemissd. Dementiasairauksien lisddnty-
minen romuttaa kuitenkin tdmidn, silld Helsingissd yhi suurempi osa ympidrivuorokau-
tisista paikoista on tulevaisuudessa varattava dementoituneille.” (Helsingin Uutiset
18.2.2006, 6)

"85 vuotta tayttineiden toimintakyky ei niyti kohentuneen vaan pikemminkin heiken-
tyneen kahden viime vuosikymmenen aikana. Yhi selvemmin alkaa kuitenkin niyttii
siltd, etti tehostettukaan palveluasuminen ei riiti laitoshoidon vaihtoehdoksi kun kunto
kovasti heikkenee. Palvelujen tarjoajat joutuvat vaikeuksiin eiki asukas saa tarvitse-
maansa hoitoa ja turvaa.” (Helsingin Sanomat 21.2.2006, 6)

Ympaérivuorokautisten hoitopaikkojen puutteen todettiin aiheuttavan vanhuksien
“pompottelua” paikasta toiseen. Lehtikeskusteluissa ei vanhusten siirroissa nahty
mitdan suunnitelmallisuutta esimerkiksi heidéan hoidon tarpeittensa perusteella. Van-
hoja ja heikkoja ihmisia siirreltiin sattumanvaraisesti sinne, missa sattui silld hetkella
olemaan paikka vapaana. Muistisairaiden asumisen ja hoidon jarjestiminen nayttay-
tyi ndissd puheissa kaaosmaisena ja hoitopaikat jatkuvasti vaihtuvina sailytyspaik-
koina. Tassa esimerkkina ote toimittajan kirjoittamasta kolumnista, jossa han arvosteli
vanhustenhoidon jarjestamista:

”...Ihmisten vanheneminen ndyttid tulevan jirjestelmille tiydellisend yllityksend...
Omaisten kauhutarinoista ei puutu surkuhupaisia piirteitd. Erds nainen soitti, etti
hinen dementoitunut ditinsi on virallisesti kotihoidossa, muttei pirjid endd kotona.
Hiinet on loydetty kolme kertaa hortoilemasta pitkin metsid. Osan ajasta diti on maan-
nut akuuttiosastolla sinkyyn sidottuna ja lidkkeilld tainnutettuna, koska henkilokunta
ei voi muuten taata hinen turvallisuuttaan. Pari kertaa diti on otettu lainapaikalle van-
hainkotiin. Dementoitunutta naista on pidetty muun muassa ortopediselli osastolla. Ei
hinen jaloissaan mitdin vikaa ole. Sopivaa paikkaa ei kuitenkaan yksinkertaisesti ole.
Ei esimerkiksi vanhainkodin dementiaosastolla. Erds toinen nainen nimittiin soitti ja
kertoi, etti hinen isinsd oli lainapaikalla kyseisen osaston naispaikalla. Ei isin muis-
tissa mitiin vikaa ole. Eikd hin ole nainen...” (Helsingin Sanomat 20.10.2005, 3)
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Vanhusten siirtelya hoitopaikasta toiseen pidettiin ongelmallisena ja erityisesti muis-
tisairaille haitallisena. Muistisairailla on rajalliset mahdollisuudet mukautua ympa-
ristoon (Liukkonen 1991, 9-16) eika jatkuvissa siirtymisséd tahdn luonnollisestikaan
ole mitdan mahdollisuutta.

“Jos muistamattomuuteen taipuvaista vanhusta siirrellddn parin pdivin vilein sai-
raalasta toiseen, hoito ei tuo apua terveysongelmiin vaan pdinvastoin.” (Helsingin
Sanomat 9.1.2006, 5)

Yllad oleva esimerkki on lainaus lehden kotimaan uutisesta, joissa toimittaja katsoi
yhdeksi syyksi siirtelyyn eri vanhustenhuollon toimijoiden — perusterveydenhuol-
lon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalitoimen — puutteellisen yhteistyon. Jokainen toimii
omalla sektorillaan ja vanhan ihmisen avun ja hoidon tarve ei ole kenelldk&an taysin
hallussa.

Hoitopaikan jatkuvan vaihtumisen lisaksi lehtikeskusteluissa tuotiin esille hoi-
topaikan jonotuksen hitaus ja raskaus. Nain varsinkin omaisten mielipidekirjoituk-
sissa kuten tyttaren kirjoituksessa otsikolla ” Hoitopaikan saaminen isdlle oli tydvoitto”
(ET-lehti 12/2005, 2). Tytadr kertoi kirjoituksessaan, miten vaikeaa oli saada demen-
toituneelle isélle hoitopaikka tilanteessa, jossa omaishoitajaditi ei enda jaksanut isda
hoitaa. Siitd, ettd hoitopaikka isalle vihdoin jarjestyi, tytar ilmaisi kirjoituksessa suurta

tyytyvaisyytta.

Neuvontaan ja tuen saamiseen ja antamiseen liittyva puhe

Kolmanneksi eniten lehtikeskusteluissa puhuttiin tuen saamisesta ja antamisesta. Tee-
ma muodostui laajaksi, silla sisallytin sithen neuvonnan ja ohjauksen avulla annetta-
van tuen lisaksi my0s arjen kaytantoihin tarvittavaan tukeen sekd myds vanhainkotien
ja hoitokotien hoitajapulaan liittyvid keskusteluja. Aineistossa hoitajapulakeskustelu
liittyi lahinna Helsingin kaupungin Kustaankartanon hoitapulaan. Aiheen kasittelyn
yhteydessa (Helsingin Sanomat 1.4.2006, 7) toimittajat painottivat jo edelld esille tul-
lutta huolta muutosten vaikutuksesta muistisairaaseen asukkaaseen muistuttamalla,
ettd muistihdiridistd ja dementiasta kdrsivat asukkaat ovat herkkia pienillekin muu-
toksille. Valtaosassa tdhédn teemaan liittdmastani puheesta vaadittiin muistisairaalle ja
hénen omaiselleen ohjausta, neuvontaa ja tukea dementoivan sairauden toteamisen
jalkeen. Puhe liittyi laheisesti hoitokeskeiseen puheeseen, koska siind neuvonnan ja
ohjauksen tarpeen ohella painottui myos muistisairauden oireiden tarkastelu. Yli-
opiston professorin haastattelun mukaan perheiden ohjauksen, neuvonnan ja tuen
saannin katsottiin parantuneen aikaisemmasta.

“Ennen dementiaperhe jitettiin heti taudin toteamisen jilkeen yksin. Saatettiin vain
sanoa, ettd dlkdd endi tulko vastaanotolle, emme voi auttaa, nyt tilanne on tiysin toi-
nen”. (Helsingin Sanomat 25.2.1999, 1)

Muistisairaat ja hanen laheisensa ovat ainakin aikaisemmin jaaneet vaille tarvitta-
vaa tukea. Taman voi todeta esimerkiksi Virkolan (2014, 22-23) kokoamasta kirjalli-
suuskatsauksesta. Ehkad nikemys, ettei muistisairauteen sairastunutta voida auttaa,
jatti hanet seka hénen ldheisensa vaikeaan tilanteeseen ilman apua ja tukea. Vaikka
lehtikeskusteluissa tilanteen néhtiin nyt parantuneen, parannettavaa kuitenkin vield
oli. Esimerkkind Alzheimer-keskusliiton liittovaltuuston keviatkokouksen uutisoin-
ti otsikolla “Dementoituville kaivataan enemmin tukea”. (Koillissanomat 19.5.2003, 1)
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Kirjoituksessa painotettiin, ettd varsinkin vasta diagnoosin saaneelle, dementoivan
sairauden varhaisvaiheessa olevalle ja hanen ldheisilleen neuvonta ja tuki ovat ratkai-
sevan tdrkeitd. Neuvonnan, tuen ja samalla palvelujen tarpeen merkitystd on korostet-
tu myos tutkimuksissa (esim. Jones 2013). Hugo de Waal ym. (2012, ix) ovat todenneet,
ettd koska muistisairaus haurastuttaa siihen sairastuneen ymmarrystd maailmasta,
omasta itsestadan ja myos hanen persoonallisuudestaan, ei ole ihme, ettd tilanne ham-
mentdd muistisairaan itsensa lisdksi myos kaikkia ymparilld olevia. Tastd syysta muis-
tisairautta kutsutaan myos ”perheiden sairaudeksi” (Ostlund and Topo, 2009, 142).

7.2 MUISTISAIRAIDEN ASUNTO JA ASUMINEN
LEHTIKESKUSTELUISSA

Lehtikeskusteluissa sanoja asukas, asunto ja asuminen kaytettiin yleensa vain asumis-
turvallisuutta ja asumiskustannuksia késittelevissa puheissa (17 lehtileikettd, 10 %).
Naista muodostin muistisairaan vanhuksen asumisen turvallisuus ja sen riskitekijit -tee-
man.

Koti ja asunto rajoituksena

Suurimmassa osassa teemaan yhdistamissani lehtileikkeissd muistisairaan asumista
kuvattiin hoitokodissa tai palvelutalossa. Lehtikirjoituksia, joissa kerrottiin muisti-
sairaan asumisesta yksityisasunnossa, joko omassa tai vuokra-asunnossa, oli vain
muutamia. Nama kirjoitukset olivat tavallisimmin ldheisten kirjoittamia ja niissa oltiin
huolissaan vanhojen ihmisten, joko isan tai didin, parjaamisesta ja heille toivottiin
16ytyvan hoitopaikka jostain hoitokodista.

Tarkastellessani asuntoa ja asumista eri tutkimusten avulla (luku 3.2) esitin, etta
asunto ja koti voi muodostua muistisairaalle asukkaalle ahdistavaksi paikaksi, mikali
sielld on pakko olla eika sielta padse ulos. Myos lehtileikkeissa kuvattiin pakollisen
kotiin jadmisen ahdistavuutta.

”Koti voi olla muistisairaudesta kirsiville thmiselle sananmukaisesti linna, jos kotona
oleminen merkitsee yksindisyyttd pakosta. Ihminen voi tulla henkisesti heitteille jite-
tyksi... Yksin kotiin jddminen ja yksindisyys ovat aivotoiminnan vihollisia. Kohta de-
mentoitunut ei endd edes uskalla ldhted muiden pariin.” (Koillissanomat 7.3.2003, 1)

Lehtileikkeen puhe kodin muuttumisesta “linnaksi” on yhtenevéinen eri tutkijoiden
vanhojen ihmisten asumisesta tekemille havainnoille ja asunnon ja kodin kuvauksil-
le. Loukku (Oldman and Quilgars, 1999), vankila (Tedre 2006; Kitwood 1997, 45) tai
hakki (Clapham 2005, 232) ovat kuvaavia esimerkkeja tilanteesta, johon "“Kotona niin
kauan kuin mahdollista” -fraasin mukainen politiikka voi Vilkon (2010, 232) mukaan
pahimmillaan johtaa.

Lehtileikkeita, joissa oli idkkdiden ihmisten omaa puhetta hoitopaikastaan tai
asuinpaikastaan, oli aineistossa vain kaksi. Ndissa lehtileikkeissa kerrottiin idkkaasta
rouvasta, jonka vointi oli Alzheimerin taudin vuoksi nopeasti heikentynyt eika asu-
minen kotihoidon turvin kotona enda onnistunut. Rouvaa siirreltiin nyt tilapdishoito-
paikasta toiseen. Oletettavasti hdnen tyttarensa oli ottanut yhteytta asian vuoksi Hel-
singin Sanomien toimitukseen, koska sieltd oli pyydetty tytartd pitamaan paivékirjaa
aitinsa kohtalosta kotihoidon ja vanhainkodin valissd. Ensimmaisessa lehtileikkeessa
(Helsingin Sanomat 16.10.2005, 3) kerrotaan &idin vaiheista vajaan kahden viikon
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ajalta, jolloin han oli ollut muutaman vuorokauden tilapdispaikalla vanhainkodissa,
yon yli paivystyspoliklinikalla ja sairaalan osaston ylimaaréiselld paikalla paivaoles-
keluhuoneessa. Aiti on himmentynyt ja ihmeissdan ja kyselee, ettd missa han on. Tyt-
taren vastattua diti jatkaa kysymalld, mitd hanen pitad sanoa, kun hénelta kysytaan,
miten vanha hédn on ja mikéd hédnta vaivaa. Tytdr neuvoo sanomaan, ettd han on 85
vuotta vanha ja ettd hianelld on Alzheimer. Tahan éiti toteaa:

"Voi hyvinen aika sentdidn! No, eihin se ihme ole, kun on niin vaivainen sitten... Eiko
voisi jo tillaisen heikkopdisen pddstii tidltd. Voisi mennd jo mullan alle... En osaa
keskittyd mihinkdiin, en jaksa, ei mikidn huvita. Pid on niin sekaisin.” (Helsingin
Sanomat 16.10.2005, 3)

Téama on lehtileikeaineiston ainoa idkkddn muistisairaan oma kommentti niista tun-
temuksista, joita hdnelld on hoitopaikasta toiseen siirtymisessa. lan avulla han yrittaa
ymmartad sairauttansa. Muutoin puhe kuvastaa vanhan ihmisen epéatoivoa ja vasy-
mystd elamiseen. Han haluaisi kuolla pois.

Toisen lehtileikkeen mukaan kuukausien odotuksen ja siirtymisten (vajaan vuo-
den aikana muun muassa kaksi kertaa ortopediselle osastolle, sieltd vanhainkotiin ja
edelleen sairaalan akuuttiosastolle kuuden hengen huoneeseen) jalkeen télle rouvalle
on vihdoin jarjestynyt hoitokotipaikka. Tytér arvioi, ettd uutisoinnilla ja omaisten
aktiivisuudella oli osansa tehostetun palveluasumisen hoitokotipaikan jarjestymises-
si. Aiti sai oman huoneen samasta kerroksesta, jossa asuu muitakin muistisairaita.
Hoitokotipaikan vakiintumisen myo6ta tytar kertoi didin voinnin kohentuneen ja ha-
nen olemuksensa olevan aikaisempaa iloisempi. Iloinen ilme oli havaittavissa myds
lehtileikkeessa olevasta valokuvasta. Aiti itse kommentoi asumistaan seuraavasti:

”

"Tervetuloa tinne minun pakkokotiini...” (Helsingin Sanomat 26.7.2006, 10)

Téssa tervetulotoivotuksessa on havaittavissa vahvana toimijuuden viitekehyksen
taytya -ulottuvuus, johon sisiltyy muistisairaan asumiseen liittyva konkreettinen ra-
joite ja valttamattomyys. Pakkokoti, koti, jossa on pakko olla. Kuulostaa ristiriitaiselta
kodista esitettyihin myonteisyytta sisaltaviin kasityksiin ja méaritelmiin verrattuna
(ks. esim. Vilkko 1997; Granfelt 1998; Suikkanen 2010, 9). Pakkokoti-ilmaisu on syyta
sovittaa idkkdan rouvan eldimaéntilanteeseen. Koska hén ei omassa tutussa kodissaan
enda parjannyt itsendisesti eikd edes kotihoidon avulla, oli hdnen siirryttiva muualle.
Uutta asuntoa ja kotia hén ei voinut itse valita. Hoitokotipaikka 16ytyi kuukausien
odottelun ja paikasta toiseen siirtymisten jalkeen. Ehka tuo koti tuossa pakkokoti-ilmai-
sussa oli télle rouvalle paikka, jossa hidn voi pysdhtya omassa rauhassa, ilman, etta
lasna oli koko ajan epatietoisuus siitd, mihin hédnta ollaan seuraavaksi siirtamassa.
Tétd paatelmaa puoltaa havainto siitd, ettd edellisessd lehtileikkeessa esille tullut epa-
toivo ja eldmiseen vasyminen naytti hieman ainakin haastatteluhetkelld kaikonneen.
Pikkuhiljaa vakiintunut asumistilanne antoi hénelle ehka eldméaan ainakin ajoittain
my0s turvallisuuden tunnetta.

Asumisen turvallisuus

Muistisairaiden asumisen turvallisuuteen liittyvissd puheissa keskusteltiin turval-
lisuudesta sekd asunnon sisdlld ettd sen ulkopuolella. Erddssa lehtileikkeessa (Hel-
singin Sanomat 14.2.2006, 6) kerrottiin tapahtumasta, jossa kerrostaloasunnossaan
yksin asuva vanhus unohti pesuhuoneessa vesihanan auki ja meni nukkumaan. Koska
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lattiakaivon pdalle oli jadnyt vaatteita, oli seurauksena vesivahinko. Kyseessa oli mie-
lipidekirjoitus, jonka kirjoittaja kertoi haluavansa tuoda esille esimerkkina niin muis-
tisairaan oman kuin my0s talon muiden asukkaiden asumisen turvallisuusriskina.
Muistisairaiden asumisen turvallisuusriskiksi tutkimukseni muissa nakokulmissa
mainittua sdhkolevyn paalle jaamista ei lehtikeskusteluissa tuotu esille.

Asumisen turvallisuuden parantamiseksi palvelutaloissa esitettiin valvontaka-
meroiden ja erilaisten tunnistimien asentamista. Esimerkkina Helsingin Sanomissa
ollut uutinen, jossa toimittaja kirjoitti teknologian kayttamisesta vanhenevan vdeston
apuna. Kyseessa oli Helsingin kaupungin yhdessa Teknillisen korkeakoulun kanssa
toteutettava vuoteen 2010 jatkuva Elsi-projekti.

”...Vanhusten asuinhuoneistojen lattioihin asennetaan anturit, joiden avulla voidaan
seurata asukkaiden litkkumista. Tieto vanhusten liikkeistd vilittyy tyontekijoiden
kinnykoihin. Seurannalla voidaan parantaa asukkaiden turvallisuutta ja sddstii
tyéaikaa muuhun hoitoon.” (Helsingin Sanomat 12.2.2006, 6)

Valvontalaitteisiin liittyvdad aihetta oli mainitussa lehdessa todennakoisesti kasitel-
ty jo aiemmin edellisen joulun aikoihin, silld tuolta ajalta olevassa paékirjoituksessa
painotettiin valvontalaitteiden kadyton ohella myo6s henkilokunnan osuutta vanhojen
ihmisten palvelutaloasumisessa.

Vanhukset tarvitsevat palveluasuntoja. Palvelutaloihin tarvitaan myds henkilokuntaa.
Pelkit elektroniset tunnistimet, turvakahvat tai kynnysten poisto eivit tee asunnosta
palveluasuntoa.” (Helsingin Sanomat 19.12.2005, 5)

Henkilokunnan paikalla olon valttamattomyyteen palattiin jélleen kyseisen lehden
paakirjoituksessa edelld mainitun Elsi-projektin uutisoinnin jalkeen jalleen.

”Avun tarpeeseen ajautuneet vanhukset tarvitsevat ihmisen lihelleen, avuksi ei riiti
kamera tai litketunnistin.” (Helsingin Sanomat 20.2.2006, 6)

Marjo Rauhala (2009) on todennut, etté tydskentely hauraiden ja haavoittuvien ihmis-
ten kuten muistisairaiden kanssa vaatii heidén erityistarpeittensa, turvallisuutensa ja
hyvinvointinsa huomioon ottamista. Tastd syysta han on painottanut kotona asumista
tukevien teknologisten laitteiden kehittamisen ja kokeilun yhteydessa eettisten kysy-
mysten ja nakokohtien kuten ihmisen arvokkuuden ja yksilollisyyden huomioimista.
Rauhalan (107) mukaan tekniikan ja suunnittelun alueella suunniteltaessa valineita
ja laitteita hyvakuntoisille ihmisille, eettiset asiat eivat valttamatta korostu. Han eh-
dotti, ettd tutkimus- ja kehitysprojekteja tiydennettdisiin eettiselld asiantuntijalla ja
nain lisattaisiin yleisesti eettisten nakokohtien tuntemusta ja kiinnittdisiin huomiota
tapoihin, joilla eettisesti ongelmalliset tilanteet voidaan ratkaista ja ottaa huomioon
projektitydssa. Valvontalaitteisiin ja asunnon muutostdihin — joihin esimerkissa mai-
nitut turvakahvat ja kynnystenpoisto kuuluvat - liittyvissa lehtileikekeskusteluissa
ei tullut esille timantyyppista eettistd pohdintaa.

Tavallisin lehtikeskusteluissa mainittu turvallisuusriski oli muistisairaan ulkona
harhailu ja eksyminen. Henkil6haastattelussa laakari piti eksymistd erdanlaisena mit-
tarina muistisairauden hoidon arvioinnissa.
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”... silloin kun ithminen ei endd osaa kotiinsa, eli hoidon kannalta viisi vuotta liian
my6hidn.” (Helsingin Sanomat 25.2.1999, 1)

Muistisairaan harhailusta ja eksymisesta oli aineistossa vain kaksi kuvausta. Ensim-
madinen on henkilohaastattelu, jossa tytar kuvaa ditinsa muistisairauden etenemista.
Tytar kertoo, ettd diti halusi viimeiseen asti pitdd kiinni itsemdaradmisoikeudestaan
ja asua kotona. Kodinhoitaja kivi kolme kertaa paivassa. Aidin elinpiiri oli alkanut
vahitellen kutistua eikd han enda uskaltanut ldhted yksin kauppaan eikd muistanut,
miten ruokaa tehddan.

”Erddnd talvipidivind naapurit [0ysivit hinet (didin) rappusilta istumasta pakkasessa
ilman takkia, mutta hattu pidssi. Hin sanoi olevansa matkalla... synnyinkotiinsa”.
(Kotiliesi 13-14/2006, 10)

Tama aidin ulkoa 16ytyminen oli kddnnekohta didin eldmaéssa, silla tdimén jalkeen
hénet siirrettiin yksityiseen hoivakotiin, josta kaupunki osti asumispalveluja muis-
tisairaille. Toisessa ulkona harhailuun liittyvassa kirjoituksessa toimittaja kuvaa
kohtaamistaan idkkdan muistisairaan kanssa kadulla kesken tyopdivan. Kyseessd on
lehden paakirjoitus.

“Helmi tuli minua vastaan lihikaupunkini vanhan elokuvateatterin edessi. Hin py-
saytti minut ja sanoi: "Mind en tiedd, missd mind asun. Mitid nyt tehdiin?” Helmi
muisti kuitenkin etu- ja sukunimensd ja mind hamdristi muistin remontoineeni hi-
nen huoneistonsa parvekkeen parisen vuotta sitten. Niin lihdimme kisikynkkid kohti
Helmin kotitaloa; mind 45 vuotta, vield toistaiseksi muisti tallessa ja Helmi, noin 80
vuotta, kovin hidissdiin olevana. Oikea osoite l0ytyi ja ovella oli vastassa huolissaan
oleva kodinhoitaja. Ennen poistumistani huomasin vield Helmin ovessa kissankokoisilla
kirjaimilla kirjoitetun lapun: "Helmi, dlid mene yolld ulos, dlikd rappukdytividn”.
Takaisin tyomaalle lampsiessani mieleni taytti surumielisyys, eivitki kyyneleet olleet
kaukana. Onko tulevaisuuden kuva se, ettid kaupunkiemme kaduilla tai maaseutumme
polyisilld teilld kulkee yhi useammin eksynyt vanhus, joka ei muista misti on tullut
ja minne on menossa? Alzheimerin taudin sanotaan lisddntyvin lihitulevaisuudessa
nopeammin kuin syévin ja Suomi on yksi maailman kirkimaista tissi suhteessa, koska
elinikiimme nousee jatkuvasti...” (Apu 37/16.9.2005, 2)

Esimerkki oli harvinainen lehtileikeaineistossa, silla siind toimittaja oli suorassa kon-
taktissa kadulla harhailleen muistisairaan vanhan ihmisen kanssa. Kohtaaminen saa
kirjoittajan huolestuneena pohtimaan idkkdiden muistisairaiden asumisen tulevai-
suutta ja turvattomuutta sekd muistisairauden yleistymista.

Asumisen kustannukset ja asumisen ahtaus

Asumiskustannuksia pohdittaessa puhuttiin ahtaista ja asukkaalle paljon kustannuk-
sia aiheuttavista hoitopaikkavaihtoehdoista. Liian suurten kustannusten katsottiin
olevan riski hoidon ja asumisen jatkuvuudelle. Kustannusten ohella myds asumisen
ahtaus nayttaytyi muistisairaiden asumista vaikeuttavana tekijana erityisesti hoito-
kotien ryhmahuoneissa, joihin sijoitettiin samaan huoneeseen monta asukasta. Edella
lehtikeskustelusta esimerkkina kertomani muistisairas ja jatkuvista siirtymisista ra-
sittunut rouva oli sijoitettu akuuttihoito-osastolle kuuden hengen huoneeseen odotta-
maan vanhainkotipaikkaa. Voi kuvitella, ettd levoton, usean hoidettavan ryhmahuone
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todennakoisesti lisdsi taman idkkdan rouvan sekavuutta ja huonoa vointia. Naita ah-
taita viidesta kuuteen hengen huoneita ja niissa hoitokotipaikkaa odottavia muisti-
sairaita ndin terveyskeskusten vuodeosastoilla my0s itse sosiaalityontekijan tyssani.
Jotkut heista saattoivat olla hyvin danekkaita, ja toiset taas hiljaisia, omiin oloisinsa ja
vuoteisiinsa vetdytyneitd vanhoja ihmisia. Seuraavassa on lainaus mielipidekirjoituk-
sesta, jossa kirjoittaja ottaa yleisella tasolla kantaa asumisen ahtauteen muistisairai-
den puolesta. Samalla hdn vertaa muistisairaiden asumisen ahtautta elokuvan avulla
vuosikymmenten takaiseen vanhustenhoitoon vanhainkodeissa.

“Hoitokodeissa eletiin ahtaasti. Dementoituneet vanhukset on unohdettu ryhmd, jolle
ei haluta antaa oikeutta omaan kotiin. Siind vaiheessa kun omaisten voimat uupuvat,
vanhukset sijoitetaan hoitokodeissa 2-3 hengen huoneisiin, joskus vield tihedmpiin.
Kyllikki Mintylin niytelmissi Opri, mummot asuvat vanhainkodissa kolmen hengen
huoneessa, mutta niytelmin tapahtuma-aika on 1940-luku. Moni muu asia on sen
jilkeen mennyt eteenpiin...” (Helsingin Sanomat 22.10.2005, 3)

Kirjoittaja haluaa kiinnittaa tdssa huomion siihen, ettei muistisairaita idkkaita arvoste-
ta endd omaa rauhaa, erilaisuutta ja yksityisyytta tarvitsevina ja kaipaavina ihmisina.
Siina vaiheessa kun omaiset — jos omaisia edes on — eivét endd jaksa laheistdan enaa
hoitaa, muistisairaat sijoitetaan sdiloon usean hengen huoneisiin ja samalla nipute-
taan homogeeniseksi ryhmaksi. Kuitenkin he saattavat olla, kuten Opri ndytelmén
vanhainkodin asukkaat, taustoiltaan, luonteiltaan ja tavoiltaan taysin erilaisia ihmisia.

Vield 2000-luvun vaihteessa oli melko tavallista, ettd muistisairaat sijoitettiin hoito-
kodeissa usean hengen, yleensa kahden hengen huoneisiin. Naita ryhméahuoneita oli
vield tutkimusaineistoa keratessani (vrt. Aluksi-luvussa kuvaamaani hoitokotikadynti).
Suuntaus oli kuitenkin jo yhden hengen huoneisiin. Tama kavi ilmi esimerkiksi suun-
nittelijoille ja hoidon kehittdjille tarkoitetusta opaskirjasta (Kotilainen ym. 2003) seka
myds arkkitehtien haastatteluista (luku 6.2.4).

Sosiaaliset suhteet
Etenkin yksinasuvien vanhojen ihmisten asumiseen liitetdan usein yksinaisyys. Juho
Saari (2016, 10) maéadrittelee yksindisyyden sosiaalisten suhteiden vajavaltaisuutta
kuvaavaksi tunnetilaksi. Kyse on sosiaalisten kontaktien puutteesta. Sosiaalisten
suhteiden on todettu pitdvan ylld aivojen kognitiivisia kykyja, helpottavan arjessa
selviytymistd ja estdvan masennusoireita. Sosiaalisten suhteiden katkeaminen lisda
masennusta ja muita psyykkisid hairioita. (Kainulainen 2016, 116.) My0s lehtikeskus-
telusta 16ytyi mainintoja yksindisyydesta ja sosiaalisten ihmissuhteiden puutteesta.
Niitd oli 10 lehtileikkeessé eli 6 prosentissa tarkasteluun valitsemistani 165 lehtileik-
keestd. Tarkastelin ndita puheita muistisairaan asukkaan yksindisyyteen ja sosiaalisiin suh-
teisiin nimedmassani teemassa. Yksinjaamistd ja yksindisyytta pidettiin riskitekijana
arjessa selviytymiselle ja muistisairauteen sairastumiselle.

Mielipidekirjoituksessa otsikolla "Mummon on ikivi”, kirjoittaja nimimerkilla ”Vie-
lid virked anoppi” kdantaa huomion yksindisyyden torjunnassa omaisten ja ystavien
puoleen ja samalla korostaa vanhan ihmisen omanarvon- ja itsetunnon sdilymisen
merkitysta.

”Pallo on omaisilla ja ystivilld. Heidin ei pidi sanoa, etti asia on vanhuksesta itsesti

kiinni, jos tamd ei toimi omaksi parhaakseen. Eldmin loppupuolella tulee kerran "suden
hetki’, jonka jilkeen kaikki ei endi ole ennallaan. Tulee hankalaksi tehdi sitd ja tuota
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ja tarvitsee muiden apua, vaikka voi muuten ihan hyvin. Vanhus tyytyy sitten pie-
neen epdmukavuuteen, kun ei viitsi tai kehtaa vaivata muita. Tai tulee jopa torjutuksi,
jos uskaltaa pyytdd. Tami tillainen jatkuu ja pahenee, kunnes vanhus uskoo, ettei
hin parempaa ansaitsekaan. Itsetunto siind on silloin jo mennyt ja alamdki alkanut.”
(ET-lehti 12/2005, 2)

Saman kirjoituksen loppuosassa kirjoittaja pohtii sitd, miten sosiaalisten kontaktien
vahyys saattaa heikentda yksinasuvan vanhan ihmisen terveytta.

"Miti sind ajattelisit, jos kellddn ei endd olisi aikaa tulla kiymdin luonasi? Entd siitd,
etti lapsillasi on aikaa lomailla Espanjassa kaksi viikkoa ja vitkko Yllikselld, mutta si-
nun luonasi kiaydidin pikimmiltidn ditienpdivind ja saat taas lahjaksi pussilakanat ja
poytiliinan lipaston laatikkoon toisten lisiksi? Etki edes saa sitd lakanaa omin avuin
viltin pddlle, ja kattolamppusi meni rikki jo viime syksynd eiki kukaan vaihda sitd...
Kyllid mummo kyyneleet silmissi kiittelee kiiynnisti ja lahjasta, mutta oikeasti hin itkee
viikkojen takaista ikivdinsi ja sitd, miki on edessd. Ikivd ja yksindisyys, niin vdiitin,
on syyni ennenaikaiseen dementiaan. On liian paljon aikaa miettid eiki kukaan kat-
kaise ikivien muistojen ketjuja, jollaisia meilld kaikilla on. Ihmiskontaktit pitivit ajan
tasalla. Kontakteista pitid huolehtia.” (ET-lehti 12/2005, 2)

Yksindisyytta ja dementoitumista kasiteltiin myos kolumnissa, jossa esitettiin huolta
eldkkeelle jadvien ihmisten passivoitumisesta. Kolumnin kaksi kirjoittajaa, joista toi-
nen oli psykiatrian erikoisladkari, psykoterapeutti ja yrityskouluttaja ja toinen psyko-
logi ja henkilostokonsultti, kysyivat, miten eldkeldisten osaamista ja heidan sosiaalisia
taitojaan voitaisiin hyddyntdd ja samalla ehkdistd yksindisyyttd ja pitdd ylla elakkeelle
siirtyneiden monipuolista toimintakykya ja ndin ehkaistd dementoitumista.

"Seurattuamme vuosia fiksujen thmisten elikkeelle siirtymistd olemme todenneet,
ettd jo parissa vuodessa he passivoituvat ja dementoituvat dramaattisesti. Heidin ener-
gisyytensd laskee, eldminalat kapeutuvat ja heidin aikansa kuluu pihaa haravoidessa,
alennuksia bongatessa tai muissa arjen pikku askareissa. Kuukauden tirkein tapahtuma
on parturi kolmen viikon kuluttua torstaina. .. Ikddntyvi thminen voisi kiyttid padtdiin
omaksi ja yhteiskunnan hyviksi. Omaan tahtiinsa toimiminen yllipitid luovuutta,
jota hiin voisi toimissaan tartuttaa ympdristéonsi. .. Aivojensa kayttijillid on sosiaali-
nen, inspiroiva ja indusoiva verkosto. Tilloin aktitvisuustaso nousee ja draivi lisddn-
tyy... Kysymys siis kuuluu: Miten hyédynnetidn ja edistetidn ikddntyvien thmisten
aivokapasiteettia, kokemusta ja hiljaista tietoa, heidin ja muiden iloksi ja hyddyksi?
Kuinka vilttid, ettei meille tule litkaa harmaita hattutelineiti?” (Helsingin Sanomat
13.12.2005, 5)

Edella olleissa esimerkeissa sosiaalisia suhteita ja keinoja niiden yllapitimiseen tarkas-
teltiin muistisairauksia ennalta ehkaisevind. Lehtikeskusteluissa oli my0s yksittaista
puhetta muistisairauksiin sairastuneille paivakuntoutuspaikoissa jarjestettavasta so-
siaalisesta kuntoutuksesta. Kuntoutuksen katsottiin hyddyttavan myos muistisairaan
laheisia.
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7.3 LEHTIKESKUSTELUISSA MUISTISAIRAITA KOHTAAN
ILMENNEET ASENTEET JA KOHTELU

Lehtileikkeissa vanhoista ihmisistéd kéytettiin nimityksia potilas, hoidettava tai vanhus.
Muistisairaat nimettiin tavallisimmin dementoituneiksi. Heita kutsuttiin myos muisti-
hiiriisiksi vanhuksiksi, muistiongelmista kirsiviksi vanhuksiksi, dementiasairaiksi, demen-
tinvanhuksiksi, muistamattomuuteen taipuvaisiksi vanhuksiksi ja dementikoiksi. Hoidettavaa
vanhaa ihmistd tarkasteltiin homogeeniseen heikkokuntoisten dementoituneiden
vanhusten ryhmaan kuuluvana. Maininnat yksilollisesta ja idkkaan muistisairaan
tarpeet huomioivasta hoidosta ja muistisairauden erilaisista etenemisvaiheista oli-
vat yksittdisia, ja ne esiintyivat ldhinna joissakin koulutuksiin liittyvissa puheissa ja
laheisten mielipidekirjoituksissa. Vanhan muistisairaan ihmisen arkielaman raken-
tumista kuvattiin tavallisesti pelkdstdan hoidon jarjestdjan nakokulmasta hoitamisena.

Lehtileikkeissd puhetavat idkkaistd muistisairaista poikkeavat jonkin verran var-
sinkin 2020-luvun vaihteeseen tultaessa kayttoon otetuista puhetavoista. Muutoksen
voi havaita esimerkiksi tarkastelemalla Suomen valtakunnallisissa asuntopoliittisissa
ohjelmissa (Ymparistoministerio 2013; Ymparistoministeric 2004) eri aikoina kaytet-
tyjd ilmaisuja (ks. tarkemmin luku 2.2.2). Tarkastelun perusteella voi todeta, etta sa-
moin kuin arkkitehtien muistisairaista kayttama puhetapa, myos lehtikeskustelussa
heistd kaytetyt ilmaisut olivat tyypillisid tuon ajankohdan (lehtileikkeet olivat vuosilta
1999-2006) puhetavoille. Esimerkiksi dementikko-ilmaisusta on luovuttu sen epaasial-
lisuuden vuoksi ja ilmaisun dementia epasopivuutta on perusteltu silld, ettei dementia
ei ole sairaus, vaan sairauden oire (Virkola 2014, 29; Sulkava 2007.)

Muistisairaita kohtaan ilmenneisiin asenteisiin ja kohteluun nimeamasséani teemassa
osa kirjoituksista oli erilaisten koulutuspéivien, kuten dementiapaivien, asiantuntija-
luennoitsijoiden haastatteluja. Néissa puheissa nostettiin esille vanhan ihmisen omista
tarpeista ja voimavaroista lahtevan sosiaalisen kuntoutuksen merkitys ja viitattiin ym-
pariston muiden ihmisten asenteisiin seka sithen, miten he kohtelevat idkasta ihmista.
Seuraavassa kaksi esimerkkid asiantuntijoiden uutishaastatteluista:

”Sosiaalisessa kuntoutuksessa uskotaan tutkimuksia, joiden mukaan ihminen muuttuu
sithen suuntaan minkilaisena hintd kohdellaan.” (Koillissanomat 7.3.2003, 1)

”... vanhenevan ihmisen — ja kaikkien meidin — omanarvontunto ja itsekunnioitus
riippuvat paljon siitd, miten hinen ympiristonsi arvostaa ja kohtelee hinti. Ihmis-
arvoiseen eldmdidin kuuluu yhteenkuuluvuuden kokemus toisten thmisten kanssa.”
(Koillissanomat 3.10.2005, 3)

Edelld sosiaalisia suhteita kasiteltdessa tuli jo esille vanhan ihmisen omanarvon- ja
itsetunnon heikkeneminen sosiaalisten kontaktien puuttumisen ja yksindisyyden
vuoksi. Ndissd muistisairaan kuntoutukseen liittyvissa puheissa painotettiin sen mer-
kitystd, miten ymparisto suhtautuu ja kohtelee vanhaa ihmista ja yleisestikin ihmisia.

Aineistossa tuotiin esille my0s ldheisten kokemia vaikeuksia kohdata ja suhtautua
iakkadseen muistisairaaseen. Seuraavassa tytar kertoo omista asenteistaan ja vaikeu-
destaan ymmartaa ditinsa muistisairaus:

”... Eniten korjattavaa on ollut omassa asenteessani. Aluksi didin sairaus raivostut-
ti. Ndin hianen avuttomuutensa, mutta kiukuttelin kuin murrosikiinen. Olisin niin
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totvonut, ettd diti olisi jatkanut ditindni, johon olisin voinut turvautua. Kun hin ei
dkkii osannutkaan tehdd jotain, miti oli aina osannut, mind ennemmin suutuin kuin
menin auttamaan. Saatoin sanoa: Ald nyt viitsi! Totta kai tiedit, miten poytd kate-
taan. Ajattelin, ettd eihin minun didistini voi, eiki saa tulla tuommoista.” (Kotiliesi
13—14/2006, 10)

Tyttdren kdyttaytyminen ditinsa uudessa eldmantilanteessa ei liene poikkeuksellista,
silld muistisairaus on parantumaton ja eteneva sairaus ja sen toteaminen usein jar-
kyttaa sekd asianomaista itseddn ettd myos hanen laheisidan. Muistisairaiden haastat-
telujen analyysiluvussa (8.2.1) kerroin yhden haastateltavan, Esteri Mahosen, koke-
muksen vastaavanlaisesta tilanteesta omalla kohdallaan. Muistisairauden diagnoosin
saannin jalkeen hanen oma jarkytyksensa ja neuvottomuutensa sekd hanen laheisensa
taholta vihamieliseksi kokemansa reagointi synnytti riitatilanteen ja aiheutti hanelle
ja oletettavasti myos laheiselle mielipahaa.

Edelld lehtikeskusteluissa tuli esille vanhojen ja heikkokuntoisten ihmisten sat-
tumanvaraista siirtelya hoitopaikasta toiseen. Ndissa keskusteluissa ilmeni, ettd hoi-
topaikoissa oli vaikeuksia kohdata idkads muistisairas. Vaikeudet eivat valttamatta
johtuneet henkilokunnan tietojen ja taitojen puutteista vaan henkilokunnan maaran
riittdmattomyydesta ja tilojen sopimattomuudesta muistisairaalle. Erddssa mielipi-
dekirjoituksessa kuvattiin vanhan muistisairaan ihmisen kohtelua sairaalassa nain:

"Mummoni on elinyt yli 90 vuotta itsendistd eldmid. Hyvikuntoisena hin on mennyt
pihalleen, kun on mielinyt, ja nauttinut kesilli puutarhasta. Akillinen sairaus pakotti
mummon sairaalaan ja leikkaukseen. Dementian vuoksi vieras ympdristo pelotti. Kun
omainen saapui katsomaan, odotti jirkyttivd niky: mummo makasi avuttomana selil-
lidin, kiidet singyn laitaan sidottuina. Lidkittynikin hin yritti ylos singystd silmissddin
hitd. Omainen sai sairaalalta luvan yopyd mummon huoneessa. Siteet irrotettiin ja
mummo kiveli kiytivdlld. Lidkkeitd ei juuri tarvittu, kun omainen jutteli, hoiti ja
kivelytti. Mummo siirrettiin toipumaan pienempdidn sairaalaan. Omahoitaja pahoit-
teli ranteiden sitomista... Vanhuksia ei tarvitsisi sitoa sinkyihin, jos sairaalassa olisi
tarpeeksi hoitajia...” (Iltalehti 2.5.2006, 8)

Kirjoittajan mummo joutui ylldttavaan ja hanelle pelottavaan tilanteeseen. Hanen oli
todenndkoisesti vaikea ymmartdd, mita hanelle oli tapahtunut, missa han oli ja miksi
hén oli sielld, missa hanen kerrottiin olevan. Ehka hanen ainoa tavoitteensa oli paasta
pois tdstd oudosta ja pelottavasta paikasta. Pakeneminen ei kuitenkaan onnistunut,
silld hdnet oli sidottu kdsistddn sairaalan sangyn laitoihin. Voi vain kuvitella, miten
ahdistunut han tuossa tilanteessa oli. Valitsin aineistosta timan lehtileikkeen esimer-
kiksi erityisesti silld perusteella, ettd mielestédni se auttaa ymmartamaan muistisairai-
den tunteita, ainakin jos kuvittelemme itsemme tuohon samaan tilanteeseen. Mary
Marshallin (2001,109) mukaan voimme ymmartaa muistisairaiden tunteita &killisten
valdhdysten kautta. Téllainen tilanne voi tulla eteemme esimerkiksi silloin, kun olem-
me jostain syystd hyvin levottomia ja peloissamme, olemme eksyneet tai muutoin
joutuneet dkilliseen outoon tilanteeseen (mt.), ja olemme ainakin hetken tdysin ky-
vyttdmia toiminaan itsemme pelastamiseksi.
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7.4 MUISTISAIRAIDEN TOIMINTAKYKY JA TOIMIJUUS
LEHTIKESKUSTELUSSA

Lehtikeskusteluissa sellaista puhetta, joista oli jossain muodossa tulkittavissa muisti-
sairaan toimijuutta oli vahan. Toimijuudeksi selkeimmin tulkittavaa puhetta havait-
sin vain viidessa lehtileikkeessa (3 %) erilaisten koulutustilaisuuksien, asiantuntija-
haastattelujen ja joidenkin hoitokotien toiminta-ajatuksista kertovista puheista seka
laheisten mielipidekirjoituksissa. Koulutustilaisuuksien ja asiantuntijahaastattelujen
keskustelut, jotka nimedn kuntoutuspuheiksi, liittyivat usein muistisairaan toimin-
takykyyn ja sen sdilyttdmiseen erilaisten kuntouttavien toimintojen avulla. Toimin-
takykyyn ja sen sdilyttamiseen liittyvad puhetta havaitsin 15 lehtileikkeesta (9 %).
Kuntouttaviksi toiminnoiksi mainittiin esimerkiksi liikkunta, muistijumpat, vanhojen
valokuvien katselu, taide- ja musiikkiryhmat, vertaisryhmat sekéd vuorovaikutus las-
ten kanssa. Jalkimmaisesta esimerkkina kerrottiin amerikkalaistutkijan perustamasta
sukupolvia yhdistdvasta koulusta, jossa vanhat ihmiset seka itse opiskelevat etta te-
kevét vapaaehtoistyota lapsia auttamalla. Kokeilun todettiin olevan hyddyllinen seka
lapsille ettd muistisairaille vanhoille ilmisille.

”Jopa lievisti muistisairaat voivat auttaa lapsia lukemalle heille ddneen. Vanhuksille
se on taas parasta terapiaa. Koulu ei ole dementoituneiden sdilytyspaikka, mutta ei ole
vaarallista, jos lapset nikevit miti vanheneminen on... Koulukokeilu osittaa, miten
tirkedd on henkisen aktiivisuuden yllipitidminen seki ennaltaehkdisevisti etti osana
kuntoutusohjelmaa.” (Suomen Kuvalehti 20/19.5.2006, 9)

Kuntouttavilla toiminnoilla kerrottiin tavoiteltavan vanhusten yksildllisid onnistu-
misen kokemuksia ja elamysten saamista. Ndissa puheissa nayttaytyi tavoite muisti-
sairaan toimijuuden tunnon ja toimijuuden tunteen 16ytamisesta. Koska kuntoutus-
puheissa lisdksi viitattiin muistisairaan elamantilanteen hallinnan vahvistamiseen,
puheet voi tulkita my0s tavoitteiksi mahdollistaa ja tukea muistisairaiden jokapai-
vdisen elaman tavallisten valintojen ja ratkaisujen tekemista.

Lehtikeskusteluissa muistisairaita tarkasteltiin tavallisesti yhteisend ryhmaéna ja
heidédn toimintakykynsa ja “asumiskykynsa” esitettiin useimmiten kielteisessa sé-
vyssd. Muistisairaan vield jdljelld olevia taitoja ja toimintakykya esille tuovat puheet
edelld mainitsemiani kuntoutuspuheita lukuun ottamatta olivat aineistossa yksittai-
sid. Seuraava, dementiapaivilla tehty omaishoitajana toimineen pojan haastattelu, on
esimerkki téllaisesta aineistossa harvinaisesta lehtileikkeesta. Siinad poika kertoo &i-
tinsa “piilossa olevien” taitojen ja kykyjen esille tulemisesta.

”Palvelutaloa didin hoitopaikaksi ei ole haluttu, koska diti ei koskaan ole viihtynyt isois-
sa ihmisjoukoissa. Aitid ei haluttu tempaista pois tutusta ympiristosti. Kotoa loytyovit
fyysisesti hyvikuntoiselle didille tirkedt virikkeet. Ikinsd kalastanut diti nauttii silmin
néihden esimerkiksi, kun pidsee poikansa mukana Muojirvelle. — Kun eteen tulee kul-
hollinen perattavia kaloja, nikyy, ettei se taito ole unohtunut, vaikka paljon asioita ja
taitoja onkin kadonnut.” (Koillissanomat 7.3.2003)

Bakker (2003, 46—47) toteaa, ettd vaikka muistisairauden etenemiseen liittyy mer-

kittavida menetyksid, sailyvat monet taidot ja kyvyt melko pitkdan tallella. Ne ovat
kuitenkin horroksessa kunnes ne tarkoituksellisesti heratetdan. Tassa esimerkissa
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didille tarjoutunut mahdollisuus kalastukseen ja kalojen perkaamiseen toimivat ha-
nen taitojensa ja kykyjensa herattdjind. Esilldolevat tekemiset ja niihin liittyvat vali-
neet muuttuvat avustavan toisen henkilon avulla jalleen kasillaoleviksi. Toimijuuden
modaliteettien (Jyrkama 2008, 190-201; 2007a) avulla tarkasteltuna esimerkista voi
analysoida kaikki toisiinsa kytkeytyvat ulottuvuudet: didin halun (haluta) ja moti-
vaation, sekd kyvyn (kyeti), osaamisen (osata) ja tilanteen tarjoaman mahdollisuuden
(voida) kalastukseen ja kalojen perkaamiseen. Tuntea-ulottuvuuden avulla voi tassa
erottaa tekemisen tarkedksi ja mieluisaksi kokemukseksi ja siihen liittyviksi tunteik-
si. "Ikinsi kalastanut diti...” on todennakoisesti kalastanut aikaisemmin myos yksin.
Muistisairauden ja mahdollisten muiden sairauksien vuoksi, han ei enda voi kalas-
taa yksin, vaan tarvitsee poikansa apua. Tata voi tiytyi-ulottuvuuden avulla tulkita
valttamattomana rajoituksena. Tekstista paatellen diti itse tuskin kuitenkaan koki sita
rajoituksena, vaan pdinvastoin mahdollisuutena, joka tdssa tilanteessa tukee hdanen
jaljelld olevaa ja korvaavaa toimijuuttaan sekd hanen toimijuuden tuntoaan.

7.5 ONGELMALLISET HOIDETTAVAT JA HOITOPAIKKOJEN
PUUTE

Tarkastelemaani lehtileikeaineistoa ei voida pitdd kattavana lapileikkauksena seuran-
ta-ajan (vuosina 1999-2006) julkiseen yhteiskunnassa kdytyyn dementiapuheeseen
keraajan subjektiivisen kiinnostuksen ja lehtien suhteellisen vahédisen maaran (15 kpl)
vuoksi. Katson aineiston kuitenkin antavan viitteitd siitd, mita ja miten julkisuudessa
on kyseisend ajanjaksona muistisairauksiin sairastuneista idkkaistd ihmisistd puhuttu.

Lehtikeskusteluissa kolme eniten kasiteltyad teemaa olivat sairaus- ja hoitokeskei-
nen puhe, hoito- ja asuinpaikkapuhe sekd neuvontaan ja tuen saamiseen ja antami-
seen liittyva puhe. Kahdessa ensimmadisessa puheet painottuivat dementiapotilaiden
hoitamiseen, ladkitykseen ja muistisairauksien yhteiskunnalle aiheuttamiin kustan-
nuksiin, sopivien hoitopaikkojen etsimiseen ja jarjestimiseen seka erityisesti niiden
puutteeseen ja siitd aiheutuviin jatkuviin hoitopaikan vaihtumisiin. Neuvontaan ja
tuen saamiseen ja antamiseen liittyvassa puheessa painotettiin seka idkkaan itsensa
ettd perheen neuvonnan ja tuen tarvetta muistisairausdiagnoosin jalkeen. Tama on pe-
rusteltua, silld muistisairaus haurastuttaa siihen sairastuneen ymmarrysta maailmas-
ta, omasta itsestdan ja persoonallisuudestaan ja on ndin hammentédvaa seka muistisai-
raalle itselleen ettd hdnen ymparistolleen (de Waal ym. 2012, ix). Lehtikeskusteluissa
todettiin, ettd neuvonnan ja tuen merkitys ymmarretdan nyt aikaisempaa paremmin
eikd muistisairasta ja perheitd jateta enda selviytymaan itsekseen. Sairaudessa on eri-
laisia etenemisvaiheita ja muistisairaan tuen ja palvelujen tarve vaihtelee sairauden
etenemisen myota (mt.). Vaikka neuvonnan ja tuen tarvetta painotettiin, kuitenkin
vain yksittdisissa lehtileikkeissa mainittiin sairauden etenemisvaiheet ja neuvonnan
ja tuen tarpeen jatkuvuus sairauden edetessd. Asumiseen sanana viitattiin harvoin,
tavallisesti vain asumiskustannuksista ja asumisturvallisuudesta puhuttaessa. My&s
viittaukset asumisen sosiaaliseen ja fyysiseen ymparistoon olivat harvinaisia. Samoin
myoOnteiset viittaukset musitisairaan jaljelld olevaan toimintakykyyn olivat yksittai-
sid. Niitd tulkitsin lahinna kuntoutuspuheiksi nimedmisténi koulutustilaisuuksien ja
asiantuntijahaastatteluihin liittyvista puheista. Naistd ja ldheisten haastatteluista ja
mielipidekirjoituksista havaitsin selvimmin my0s muistisairaan toimijuudeksi tul-
kitsemaani puhetta: hinen haluaan ja motivaatiotaan, kykyaan, osaamistaan, voimis-
taan, tuntemistaan ja my0s tdytymistd, joka ilmeni rajoituksina ja pakkona.
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Lehtikeskusteluissa idkkdiden muistisairaiden arki rakentui muutamaa poikkeus-
ta lukuun ottamatta hoitokoti- tai laitosymparistihin. Heista puhuttiin hoidon kohtei-
na olevana homogeenisena ja passiivisena ryhmana. Viittaukset yksittdiseen vanhaan
ihmiseen olivat harvinaisia ja niita esiintyi ldhinna vain muutamissa koulutuksista
kertovissa asiantuntijahaastatteluissa seka laheisten kirjoittamissa mielipidekirjoituk-
sissa. Vain kolmessa lehtileikkeessa aihetta lahestyttiin idkkaan muistisairaan nako-
kulmasta. Hoidon ja hoitamisen korostuessa, ohittuivat puheet vanhojen ihmisten
elamantilanteen yksildidyista rakennetekijoista, kuten asunnosta ja kodista, ja niiden
merkityksista asukkaalle. My0s puhe vanhan muistisairaan ihmisen yksilollisesta ja
eldaméanhistorian huomioon ottavasta asumispalvelusta jdi aineistossa vahaiseksi sa-
moin kuin muistisairaan toimijuudeksi tulkittava puhe.

Muistisairaiden asumisen turvallisuuteen liittyvissa puheissa keskusteltiin turval-
lisuudesta sekd asunnon sisalla ettd sen ulkopuolella. Asunnon ulkopuolella huoli
liittyi usein eksymiseen. Eksyksissa asunnon ulkopuolella liikkumista pidettiin merk-
kinad siitd, ettei asukas enda selviydy itsendisessa asumisessaan mahdollisten kotiin
annettavien palvelujen avulla, vaan hdnen asumisensa tulee jarjestda jossakin muual-
la. Muistisairaiden hoitaminen nahtiin kaikin puolin ongelmalliseksi ja raskaaksi. Aal-
tosen ym. (2010) toteama muistisairaiden runsas siirtely hoitopaikoista toiseen néakyi
my®&s lehtikeskusteluissa. Jatkuvien paikasta toiseen siirtimisten todettiin aiheuttavan
muistisairaille sekavuutta ja turvattomuutta ja luonnollisesti huolta omaisille ja ldhei-
sille. Vastaavaa puhetta olen huomannut edelleen seuratessani tutkimustyoni aikana
muistisairaisiin liittyvaa uudempaa lehtikeskustelua.

Esimerkkina ote toimittajan kirjoittamasta kolumnista Sanomalehti Karjalaisessa
syyskuussa 2018.

”Diagnoosin jilkeinen aika sujui kohtalaisesti. Kaupungin kotihoidosta kiytiin tarkis-
tuskiynnilld pari kertaa péivissi. Vuorokausirytmi alkoi kuitenkin heittid totaaliku-
perkeikkaa, ja huoli pdrjidmisestd lisddntyi. Missd hin on, kun ei vastaa puhelimeen?
Syoko hin mitdin? Nukkuuko koskaan? Sitten tuli se viimeinen yokatoaminen syyskyl-
missd, joka meinasi koitua kohtaloksi. Vasta sen jilkeen liheinen siirrettiin tehostelun
palveluasumisen jonoon.” (Sanomalehti Karjalainen 21.9.2018)

Toimittaja kirjoittaa tassa kokemuksistaan ldheisensd muistisairauden etenemisesta.
Vasta 6inen harhailu ulkona, eksyminen tai kirjoittajan sanoin ydkatoaminen syyskyl-
midin, ratkaisi paasyn jonottamaan palveluasumista. Tulkitsen téssa kirjoittajan kriti-
soivan sosiaali — ja terveydenhuollon viranomaisia, koska he antoivat muistisairaan
asua liian kauan kotonaan vaikka merkkeja siitd, ettei asuminen enda ollut asukkaalle
turvallista, oli havaittu. Kirjoituksesta ei kdy ilmi, mikd ndakemys asukkaalla oli ollut
kotona asumisestaan eikd myoskdan perusteita, joilla viranomiset olivat asukkaan
tilannetta punninneet (ks. Méki-Petdja-Leinonen, 2017, 38-39).

Toimittaja jatkaa kolumniaan kertomalla, ettd ldheisen vajaan puolen vuoden jo-
notusralli oli tuntunut ikuisuudelta. Léheistd oli siirretty edestakaisin eri sairaaloiden
vdlilld, kunnes palveluasumispaikka oli vihdoin 16ytynyt.

”Ralli oli raskasta liheiselle, joka visyi ja sekaantui erilaisista ldikekokeiluista, tutki-
muksista ja jatkuvasti vaihtuvista paikoista ja ihmisistd. Meille omaisille oli raskasta
katsoa, kun puhelias ja litkunnallinen ihminen hividd parissa kuukaudessa tavoitta-
mattomiin ja muuttuu lihes litkuntakyoyttomiksi. Ympdrivuorokautinen hoivaa an-
tava paikka tuntuikin lottovoitolta. Etti tdssi nyt saadaan olla, yhdessi paikassa ja
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turvassa. Liheisen vointi onkin tasapainottunut nykyisessi paikassa.” (Sanomalehti
Karjalainen 21.9.2018)

Valitsin tamén toimittajan kolumnin tdhan lehtikeskustelujen yhteenvetolukuun
osoittaakseni, ettd tutkimuksessa kayttamassani lehtikeskusteluaineistossa havait-
semani idkkadiden muistisairaiden useat siirtimiset hoitopaikoista toiseen, nayttavat
vield vuosien jdlkeenkin olevan samanlaisia. Yhtéldisyyttd on havaittavissa myds eri
paikkakunnilla. Edelld, vuoden 2018 lehtileikkeessa tapahtumapaikkana oli Itd-Suo-
mi. Se muistuttaa hammastyttavéasti Helsingin sanomissa (16.10.2005, 3 ja 26.7.2006,
10) kerrotun idkkddn rouvan tehostetun palveluasumisen paikan saamisen vaikeutta
Helsingin alueella (ks. edelld luku 7.2).

122



8 MUISTISAIRAIDEN NAKOKULMA

Tutkimuksessani etsin vastausta tutkimuskysymykseeni: Miten muistisairaiden asu-
mista ja heiddn toimijuuttaan maaritellddn asumisen suunnittelun, lehtikeskustelun ja
muistisairaiden omasta nakokulmasta? Edelld luvuissa 6 ja 7 olen tarkastellut muisti-
sairaiden asumisen ja toimijuuden maarittelya asumisen suunnittelun ja lehtikeskus-
telun nakokulmista. Tassa luvussa on vuorossa tutkimustyoni kolmas tarkasteluna-
kokulma, muistisairaiden oma néakokulma. Kysyn, miten muistisairaat asukkaat itse
tulkitsevat asumistaan ja toimijuuttaan?

Kayn seuraavassa ensin ldpi muistisairaiden haastattelujen teemoista (taulukko
3.) pelkistamaéni nelja teemaa oma asunto turvana, asumisen jatkuvuus, itsemdiriiminen
ja kuulluksi tuleminen. Luvun lopuksi tarkastelen asumisen turvallisuutta ja oman toi-
mijuuden sdilyttamista.

8.1 OMAASUNTO TURVANA

8.1.1 Haastateltujen asumisen matkat

”Mie olen kaukana syntyny, tuolla Karjalassa... Sielti on lihdetty ja kuljettu monta
paikkaa.” (EM 1)

Edelld esitellesséani tutkimukseeni osallistuneita muistisairaita kerroin jo lyhyes-
ti jokaisen asumishistoriasta eli siitd, miten he olivat aikanaan paatyneet asumaan
nykyiseen asuntoonsa. Asumishistorian yhteydessa on yleisemmin puhuttu asumis-
urasta (Vilkko 1998, 29) tai asumispoluista (housing pathways) (Juhila ja Kroger 2016b,
215-224; Clapham 2005). Anni Vilkko on kayttanyt kotihistorian -kasitettd, jonka han
toteaa korostavan enemman asukkaan subjektiivista merkityksenantoa (Vilkko 1998,
29). Tutkimuksessani kédytan asumisen matka -metaforaa. Olen omaksunut kasitteen
Peacen ja muiden kirjoittajien tutkimuksista (Peace ym. 2006, 40). He ovat kuvanneet
asumishistoriaa liikkuvuuden historiana ja ndin my0s asumisen matkana, muuttona
asuinpaikasta toiseen. Asumisen matkaan vaikuttavat tavallisesti elamankulun mu-
kaiset tapahtumat kuten naimisiinmeno, lapsensyntyma, elakkeelle jaanti (mt.), tyo-
hon liittyva muuttaminen (McCollum 1990) tai idn ja sairauksien my®ota lisdadantynyt
palvelujen tarve. Muitakin syitd asumisen matkalle voi olla. Haastatelluistani Esterin
ja Elvin asumisen matkan aloitukseen oli vaikuttanut sota-aika. He molemmat olivat
syntyneet silloisen Neuvostoliiton alueelle jadneessa Karjalassa, josta heidan oli lah-
dettava perheensa mukana sotaa pakoon. Heiddn asumisen matkansa alkoi traagisella
kodin menetykselld. Tahvon varhainen isan menetys sodassa ja monilapsisen perheen
heikko toimeentulo pakottivat hanet jo nuorena etsiméén toita ja niiden myotda myos
vaihtamaan usein asuinpaikkaa. Matkametaforan kédyttaminen tuntuu heidéan kaik-
kien kohdalla kuvaavalta, silla kulkeminen ja liikkuminen on olennaisesti liittynyt
heidan lapsuutensa, nuoruutensa ja vield aikuisuutensakin eldménvaiheisiin.

Jaana Loipponen (2010) on tutkinut kodin merkitystd menetyksen kerronnassa.
Aineistonaan hédn on kayttanyt siirtokarjalaisten sotaleskien haastatteluja. Loipposen
(mt. 146) mukaan puhe kodista rakentuu kolmen kotitarinan jatkumoksi: menetetty
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koti, toisten koti ja uusi koti. Menetetty koti oli se, josta oli sodan vuoksi lahdettava. Toi-
nen koti (mt. 151) viittaa aikaan, joka vietettiin evakkona yksityisten ihmisten kodeis-
sa. Uusi koti alkoi rakentua taloon tai asuntoon, johon paastiin pois ”toisten nurkista”
(mt. 157). Loipponen luonnehtii suhdetta menetettyyn kotiin rauhallisen toteavana.
Hanen haastattelemansa kertojat eivat kaihonneet mennyttd, mutta toisaalta eivat sita
hylanneetkdan. Jotakin samantapaista rauhallista toteavuutta on havaittavissa myos
tutkimuksessani Esterin ja Elvin haastatteluissa.

Tarkastelen ensin Esterin monivaiheista asumisen matkaa Karjalasta nykyiselle
asuinpaikkakunnalle. Hanelld oli ollut suunnitelmia pois muuttamisesta ja toiden
etsimisestd joltain muulta paikkakunnalta. Sodan syttyminen kuitenkin aikaisti ja
muutti 16-vuotiaan nuoren naisen suunnitelmia ja tapaa ldhtea synnyinkodistaan.

"Mie en tykinnyt (lehmien hoidosta), mie arvelin, etti timdi talvi nyt vield menkdon.
Syksy kun tulee niin mind sitd ldhden tddltd kotoa pois kun tidlld ei ole mitiin tyotd,
olisi pitinyt vaan vetelehtid... ja niitd lehmii hoitaa. Minulla oli jo pakattuna kaikki
vintilti tavarat ja mie arvelin, ettd kun syksy tullee ni mind lihden. Siihen aikaan kulki
... linja-auto, ainut linja-auto. Tiesin mie mihin aikaan se kulki... Annahan olla kun
yksi yo tuli kiisky, puhelimia ei ollut siind ensimmiisessd kylissd, mutta toisessa kyléssdi
oli puhelin. Meille tuli kiisky, etti otatte, jos teilld on hevonen, niin lihdette hevosella.
Otatte tavaraa niin paljon minki jaksatte kantaa jokainen. Aidilld oli hirmuinen rep-
pu... (naurua). No sithen kun pistettiin hevosen kyytiin viisi lasta, diti ja hevosmies.
No mind jiin reenkannalle, en sopinut kyytiin. No mikd hiti miulla reenkannalla.
Koira oli vield, tuommoinen karhukoira oli mukana, sehin kulki ja totteli minua...
kun kerran ei ole isid, ni se totteli minua...Se kulki siind perdssd, millo se puikkelehti
jonnekin ja aina se tuli... pakkasta oli 39 astetta... myé oltiin Pohjanmaalle menossa,
se oli kiisky sielti lihtiessi. Se sano (hevosmies, yhen talon pihassa), etti timd perhe ei
lihde yhtdin tistd eteenpdin. Oli iltamyohd, ei muuta kuin syomdin ja nukkumaan ja
ettd aamusilla etitidn asunto teille.” (EM 1)

Tilanteessa ei ollut vaihtoehtoja, uutta tuntematonta kohti oli lahdettédva. Perheen isa oli
”sotahommissa” ja perheen piti selviytyd matkaan ilman hanta. Oli saatava jonkinlainen
kelvollinen asunto tuomaan fyysistd suojaa ja luomaan turvallisuuden tunnetta. Alkuun,
ennen oman asunnon l6ytymistd, perhe sijoitettiin tilapdismajoitukseen, Loipposen (2010,
146) maaritteleméaan toisten kotiin. Myohemmin iséan kotiuduttua sodasta ja palattua tyo-
tehtaviinsd, “valtion heittotdihin”, vaihtui perheen asuinpaikka moneen kertaan. Nain
Esterin asumisen matkalla oli monia pysakkeja ja hanen roolinsa perheen vanhimpana
lapsena korostui. Asuminen ja eldminen maéarittyi erilaisten miesten t6iksi miellettyjen
tekemisten ja toimintojen kautta. Talld tavalla hdn omin kasin osallistui lapsuusperheen-
sd yhteiseen asumisen uudelleen jérjestelyyn (ks. Kietdavainen 2010, 133-136).

”Niin isi otti miut mukkaan, didin kun piti jiddda niiden pienten lasten, sisarien kanssa.
Isd otti miut mukaan ja sano, jotta etsitiin sitd asuntoo. Isi oli pikkusen sairas ja mie
olin tukena ja turvana. Sitten kateltiin, kateltiin ja sitten... niki uuden, se oli justiin
rakennettu se talo eikd ollut hyvin kallis ja sano, etti timd on meiddn koti. Sitten muu-
tettiin siihen. Ja siind, siind aika pitkdin temmellettiin.. . Isd piti minnuu poikanaan,
silloin kun puitakin ajettiin pihaan, ei muuta kun sahattiin ja pilkottiin niitd, mutta ei
nimi toiset (sisarukset)... nidmd oli semmoisia virnikkeiti (naurua). ...Mie tein mie-
lellini. .. Eihin ne oikein kirvestikdidn olisi miulle antaneet ja mie aina otin ja suoraan
kivin pistimdin ne (polttopuut) pieniksi...” (EM 1)
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Alkuvaiheen asuntojen ominaisuuksia haastatellut kuvasivat vain vahan. Esterin ku-
vaus avioliittonsa alkuvaiheen asunnosta on aineistossani harvinainen.

”Stind (konttorissa) olin téissd ja siind ollessa menin naimisiin. Naimisiin mentydmme
vuokrattiin semmonen pieni mokki. Asuttiin siind isdn ja didin ja molempien isin ja
didin lihettyvilld. Sitten nuo ukit ostivat tankkiestepuita, niitd tukkeja. ... oli tank-
kiesteitd, niitid vendliisid varten. Mutta ne moi niiti sitten pois. Ukit sanoivat, etti
tehddin tytolle asunto, koti. Niisti tehtiin hirsimokki nitti ... ja niin ne tekivit meille
kodin.” (EM 1)

Hirsimokki oli omaa perhettd varten rakennettu paikka, uusi koti, johon kotiutumis-
prosessi tuntui alkaneen jo isén ja apen yhteisistd rakentamissuunnitelmista. Asu-
misen matka jatkui valiaikaisesti isovanhempien luo ja taas alkoi uuden asunnon
etsimisen.

”...hyvi siind oli asua (kaksi lastakin oli jo), mutta tietidhin sen kun meijinkin mies oli
vihin semmonen, etti ei oikein...sen piti viihtyy. Se kivi kunnan keskustassa kauppa-
litkettd pitdmdssd. Sielld oli vihin thmisid ja se sanokin, ettd ei viihytd tissd kunnassa.
Myé muualta asuntoa etsittiin, ei kuitenkaan menty asumaan, mutta jo oma myytiin
vililld. Ukkilassa ja mummolassa siind miehen kotona asuttiin yks talvi. Mutta ei, se
sano, etti ei, yritti monessa paikassa mutta ei. Sitten lihettiin oikein sateisena pdivini
tinne isompaan kuntaan. Mies ihastui siihen, miten paljon tidlld oli ihmisid. Se jo
kiyntireissulla vuokrasi pienen liikehuoneiston keskeltd kylddi ja maksoi talven vuokra,
ettd hiin kevdilli pidsee tanne. Siiti se alkoi se eldmd.” (EM 1)

Esteria kuunnellessa ja hanen litteroitua haastatteluaan lukiessa valittyy hirsimokista
turvallinen ja kodikas mielikuva. Hdnen ja koko perheen oli kuitenkin luovuttava mo-
kista perheenisan ammatin vuoksi ja lahdettavd uuteen suuntaan asumisen matkalla.
Elise Boulding kysyy Audrey T. McCollumin (1990, 12) kirjan alkusanoissa: kuinka
usein muuttaminen on naisen valinta? Han toteaa, ettda McCollumin tutkimuksissa
Northlandin perheiden muutoissa ei naisilla juurikaan ollut valinnanmahdollisuuk-
sia. Muutot tapahtuivat yleensd aviomiehen tyduran vaatimusten mukaisesti. Silti
ndma naiset eivat esittdneet itsedan periksi antavina ja avuttomina. Pdinvastoin nai-
set painottivat sitd, kuinka uusia mahdollisuuksia antavaksi he kokivat huolehtijan
roolinsa ja kuinka ylpeitd he olivat, kaikesta huolimatta, voidessaan tehda rakkailleen
kodin missa olosuhteissa tahansa. Tulkitsen Esterin ilmaisseen jotain samankaltaista
ylpeytta toteamuksessaan: “Siiti se alkoi se eldmi”.

Esterin mainitsema isompi kunta on sdilynyt hdnen asuinpaikkakuntanaan useiden
vuosikymmenten ajan. Ensin perhe oli asunut taajaman liepeilla omakotitalossa, josta
sitten taas jaatyaan kahdestaan, puolisot olivat muuttaneet omaan kerrostalo-osakkee-
seen. Yhteisid asumisvuosia tdassd asunnossa oli ehtinyt kertya noin kolmekymmenta.
Aviomies oli kuollut pari vuotta ennen ensimmaisen haastattelun tekemista. Aviomie-
hen kuoleman jélkeen on Esteri asunut osakehuoneistossa yksin.

Elvin kuvaukset asumisen varhaisemmasta matkastaan ovat melko vahdiset. Ver-
rattuna vilkkaan Esterin polveilevaan kuvaukseen, han tiivisti elaménsé tdhanastisen
asumisensa vaiheet muutamaan virkkeeseen. Hanen asumisen matkansa on sodan-
aikaista evakkoon ldhtoa lukuun ottamatta noudattanut Peacen ym. (2006, 40) mai-
nitsemaa elamankulun mukaista muuttoa, silla han oli aikuisidlla muuttanut vain
naimisiinmenonsa ja lasten syntyman vuoksi.
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"Miun syntymipaikka oli rajan taakse jiineessi Karjalassa. Sieltd lihdettiin sotaa
pakoon. Meitd oli nelji sisarusta, mutta mie olin nuorin ja kaksi vuotta vanhempi sisko
on miusta seuraava, etti myo oltiin vain mukana kun sielti evakkoon lihettiin ja tinne
tultiin sitten. ... toiset sisarukset olivat jo maailmalla. Mie olin sillo kaheksan vanha,
taytin yheksin sitten kun se sotaretki toi meijit sitten tinne (paikkakunnan nimi) ja
tadlld on asuttu tillid samalla kylilli koko ajan. Ensin asuttiin vain tuolla vihdn toisella
puolella kylidid mutta sitten muutettiin... kun menin naimisiin niin muutin tuohon
mdelle miehen vanhempien luokse ja sitten mideltd, miehen kanssa rakennettiin timdi
talo, muutettiin tihin. Tissd on asuttu nyt koko aika taikka nyt loput mie yksinini kun
mies on kuollut.. Ja lapset on maailman harteilla (naurahdus) ... Mie opiskelin jo ihan
ennen naimisiinmenoa. Seurusteltiin kylli sillo jo. En mie ollut Helsingissd toissd kun
sen kurssiajan, sitten tulin takasin. Eihén sitd voinut kun oli kaveri tddlld (naurahdus).
Vaikka olisthan sinne ollut mahdollista jiddi.” (EK 2)

Lukuun ottamatta noin puolentoista vuoden mittaista opiskeluaikaa, oli Elvi asunut
saman kylan alueella. Lapsuusperheestdaan héan oli muuttanut aviomiehen vanhem-
pien luokse ennen kuin uusi talo ja koti rakennettiin yhdessa aviopuolison kanssa.

My6s kolmannen haastateltavani, Tahvon asumisen matkaan on sisaltynyt monta
eri vaihetta. Hanen isdnsa oli kaatunut aivan sodan loppuvaiheessa ja didille oli jaanyt
huollettavaksi viisi pienta lasta, joista Tahvo oli toiseksi vanhin. Perheen toimeentulo
oli ollut niukkaa ja niinpa Tahvo oli jo hyvin nuorena joutunut lahtemdan t6ihin met-
siin ja rakennuksille. Siirtyessdan tyOsta toiseen, vaihtui usein myds asuinpaikka. Han
asui valilla tuttaviensa luona ja valilld pienissa vuokra-asunnoissa. Muutettuaan Ete-
la-Suomeen héan avioitui ja osti sieltd yhdessd vaimonsa kanssa omakotitalon. Heille
syntyi kolme lasta ja elama sujui hanen kertomansa mukaan rahallisesta niukkuudes-
ta huolimatta hyvin. Vaimonsa dkillisen kuoleman jalkeen jai Tahvo yksinhuoltajaksi
jahanen oli luovuttava omasta talostaan ja muutettava vuokra-asuntoon. Vanhimpien
lasten muutettua kotoa pois, muutti Tahvo nuorimman lapsensa kanssa nykyiselle
paikkakunnalle, josta osti rivitaloasunnon, jossa hdn nyt yksin asuu.

Tahvo kertoi asumisen vaiheistaan ikdan kuin sivulauseissa, maininnalla muiden
elamantapahtumien lomassa. Héan ei pysahtynyt tarkemmin kertomaan mistaan ai-
kaisemmista asunnoistaan tai asumisoloistaan. Sen vuoksi tassa kohdassa ei ole yh-
taan lainausta hanen puheestaan. Edella haastateltuja esitellessdni totesin, etta Tahvo
paneutui vain hyvin vdhdn pohtimaan muistisairauttaan ja asumistaan. Téssa syysta
olen ottanut tutkimusraporttiini enemman naishaastateltavien haastattelulainauksia.
My0s aineiston analyysi painottuu enemman heidan puheisiinsa.

8.1.2 Asuminen omistusasunnossa
... tdmd on miun oma asunto (painokkaasti)...” (EM 1)

Haastateltujen aiempaan asumisen matkaan oli sisaltynyt niin omissa kodeissa kuin
myds toisten kodeissa, “toisten nurkissa”, asumista ja useita muuttoja. Sitten he olivat
jadneet paikoilleen ja asuneet jo vuosikausia ja jopa vuosikymmenia nykyisissa omis-
tusasunnoissaan. Heidédn elaméntilanteensa suhteessa nykyisiin asuntoihinsa olivat
vaihtuneet asumisvuosien aikana. He olivat asuneet yhdessa puolisonsa ja lastensa
kanssa tai yksinhuoltajana kuten Tahvo lapsensa kanssa. Nyt he yksinasujina ovat
asuntojensa omistajia ja asunto on tullut heille arkielaman paandyttamoksi, paikaksi,
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jossa he pyrkivat heikentyneestd toimintakyvystaan huolimatta suoriutumaan joka-
pédivdisen elaman vaatimuksista.

Seuraavassa tarkastelen haastateltujen puheista kohtia, joissa tulkitsen heidén
ilmaisevan suhdettaan omistusasuntoonsa ja asumiseensa. Pohdin aineiston avulla
omistusasunnon symbolista merkitystd ja omistusasunnon tuomia vastuita.

Omistusasunnon symbolinen merkitys

Aineistossani haastatellut painottivat nykyisen asuntonsa omistamista. Suhde omaan
asuntoon nayttdytyi merkittdvana kiinnekohtana heidan murroksessa olevassa ela-
méntilanteessaan. Muistisairaus oli tuonut elamaan epavarmuutta ja sen myo6ta heita
oli alettu pitdd kyvyttomina toimijoina arkisen eldmansa alueella. Haastatellut naki-
vat oman asuntonsa paikkana, jossa he tuntevat itsensa sairaudesta huolimatta viela
kyvykkaiksi toimijoiksi. Téstd esimerkkind lainaus Tahvon puheesta:

"(Asunto) on kirjaimellisesti minun... Ei ole kauan kun minulta nimenomaan ky-
sdistiin, taisin jo sanoa siitd, ni tdmmdsestd pdrjdilemisestd, ni mind sanoin, ettd ei 0o
ongelmia ollu, ettd mind asiani hoitelen.” (TN)

Asunnon omistamisesta puhuttiin ylpeydelld ja arvostavasti. Se miellettiin asiaksi,
joka pitdd haastatellut edelleen taysivaltaisina omat asiansa hoitavina kansalaisina
(my06s Gurney 1997, 178-179). Clapham (2005, 30) on todennut, ettd asunnon omista-
minen on kulttuurillisesti arvostettua ja sitd voidaan pitda merkkina tietysta sosiaali-
sesta asemasta. Asunnon omistajuudesta luopuminen on siten osoitus sosiaalisen sta-
tuksen laskusta. Asunnon omistajan status on erityisen merkittavaa idkkaille naisille,
silld heidan vammaisuutensa ja raihnaisuutensa voi piiloutua asunnon omistajan sta-
tuksen taakse. Asunnon omistajan status antaa heille kontrollin tunteen maailmasta,
jonka he muutoin kokevat vaheksyvan heita ikdnsé, sairauksiensa ja ehkd sukupuo-
lensakin vuoksi. Omassa asunnossaan ja tutussa ymparistossadn he tuntevat itsensa
pateviksi ja paatosvaltaisiksi. (Clapham 2005, 30; Heywood ym. 2001, 31; Peace 1993,
129-130; Sixsmith 1986.)

Aineistostani edelld mainitut asunnon omistajan statuksen merkitykset ovat tul-
kittavissa samansuuntaisina molemmilla sukupuolilla. Kun haastatteluissa puhe
kadantyi asunnon omistamiseen, haastateltavien epavarmuus eldamaéntilanteestaan
naytti vahentyvan. Puhe omasta asunnosta tuotti tunnetta turvallisuudesta ja samal-
la asumisen jatkuvuudesta. Omistusasunnolla voidaan siis sanoa olevan symbolista
arvoa, silld asunnon omistaminen viittaa emotionaaliseen “omaan”, jolla tarkoitetaan
subjektiivista kokemusta nautinta- ja kayttdoikeudesta johonkin, johon muilla ei ole
oikeutta (Kyttd ja Kahila 2006, 118-119; Lauronen 1991, 113). Oman asunnon tai talon
sdilyttdminen on siten etuoikeus (Peace ym. 2006, 43). Omistamisen kasitteelld voi-
daan viitata my0s juridiseen omistamiseen, jolloin silld tarkoitetaan vakiintunutta
kaytantod, joka takaa erilaisia oikeuksia ja velvollisuuksia, ja jotka voidaan puolestaan
luovuttaa pois (Lauronen 1991). Omistusasunto on siten paitsi fyysinen paikka elda
myds taloudellisesti “tavara” (Koskinen 1995; Juntto 1990, 30), jolla on myds rahassa
mitattava arvonsa. Tdstd syytd oman asunnon voi nahdé turvaavan elimad myos
taloudellisesti. Toisaalta omistusasunnon yllapidosta aiheutuu omistajalleen monen-
laisia kustannuksia ja vastuita. Joitakin naista tuli esille my0s aineistossani.
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Omistusasunnon tuomat vastuut

Omistusasunnossa asuminen tuo asukkaalle vastuita, jotka saattavat aiheuttaa asuk-
kaalle huolta ja epavarmuutta. Usein huolet liittyvdt asunnon kunnossapidosta ai-
heutuviin kustannuksiin ja sitd kautta asukkaan taloudellisiin ja henkilkohtaisiin
resursseihin. Asunnon yllapitdminen ja sen mahdolliset korjauskustannukset voi-
vat aiheuttaa niin suuria taloudellisia vaikeuksia, ettd etenkin idkkaat, yksinasuvat
naiset saattavat joutua harkitsemaan omistusasunnosta luopumista ja pois muuttoa
(Heywood ym. 2001, 86; Peace 1993, 133). Kun Esteri alkoi puhua omistusasunnos-
taan, kaantyi puhe melko pian hénen taloudellisiin mahdollisuuksiinsa jatkaa asu-
mistaan nykyisessd asunnossaan.

"Kylli elike on aika pieni, mutta kuitenkin vastikkeen voi maksaa, ainahan siti omas-
sakin on (kustannuksia)... on sdhkot ja mitd nyt tdssd tulee nditid maksuja ja hankin-
toja... No (huokaus) tulevaisuutta kun ei tiedd... Meilld ndisti raha-asioista tuli pienti
kiahmid kun yksi lapsista pyysi, ettd antaa hinelle ennakkoperintod. Mie sanoin, etti
pitdi toisten kanssa neuvotella. He sanovat, etti ei yhdelle siti ennakkoperintdd vaan
se pitid antaa sillo kaikille... laskettiin, ettd miulla vield riittid rahaa senkin jilkeen
kun mie nuukasti elin... Ennakkoperinnét annettiin. Sitten mie sanoin, ettd nyt piti-
kid suunne hirveen tiukasti kiinni, ettd mummolta ei endi tule pennidkiin, jotta mie
tarvihen ite ne rahat.” (EM 1)

Esteri uskoi vield taloudellisesti parjadvéansd omistamassaan asunnossa. Toisaalta
tulevaisuus kuitenkin huolestutti hanta, silla lapsille jaettu ennakkoperinto oli va-
hentdnyt hdnen sadst6jaan. Han oli pettynyt ja harmistunut, jopa vihainen lapsilleen,
joiden vaatimusten hdn koki tiukentaneen hianen taloudellista tilannettaan. Han toi
esille huolta siitd, riittdavatko hanen elakkeensa ja sddstonsa asunnosta ja asumisesta
aiheutuviin kustannuksiin seka hanen jatkossa mahdollisesti tarvitseman hoivan ja
huolenpidon jérjestamiseen.

Esterin mainitsemat tarvittavat hankinnat liittyivat varautumiseen muistisairau-
den etenemisen varalle. Han suunnitteli uuden sahkohellan hankkimista.

”Mie meinaan ottaa semmosen sihkohellan, jossa on turvalukko. Kato kun saattaa vieli
tatd ikdd olla, ni mistd sen tietdd, mitenkd huonoksi menee... Sitd kun pitid olla tark-
kana, on ensimmiinen ehto, ettd ei jii levy pdille.” (EM 1)

Sahkoliesiin asennettava liesivahti, ”turvalukko” oli useissa sdhkoliesimalleissa jo
vakiovarusteena. Téllaisen lieden Esteri aikoi hankkia. Elvilld kertomansa mukaan
téllainen liesi jo oli. Liesivahti katkaisee liedesta sahkovirran tietyn ajan kuluttua ja sen
avulla voidaan ehkaista tulipalojen syttymista. Molempien naishaastateltujen puheis-
ta 16ytyy yhtenevaisyyksia muistisairauteen sairastuneiden asukkaiden turvallisuu-
desta laajemminkin esitettyjen nakemyksien kanssa. Muistisairauteen sairastuneen
asumistahan maaritelldan usein turvallisuusuhkien kautta ja juuri sahkolieden paalle
jaaminen on ehka useimmiten esiin nostettu uhka turvallisuudelle. Kyseisen uhkan
katsotaan kohdistuvan sekd asukkaaseen itseensd ettd samalla my0s ymparistossa
oleviin muihin ihmisiin. Aihe nousi esille myos edelld arkkitehtien haastatteluissa.
Turvallisuusuhka voi tulla my®6s ulkopuolelta, toisten ihmisten taholta. Yhdeksi
uhkaksi voi nimetd vikisin tai puolivakisin tapahtuvan kotimyynnin, joista sosiaa-
lityontekijan tydssani sain silloin talloin kuulla idkkadiden omaisilta. Viela 2000-lu-
vun alkuvuosikymmenen aikana etenkin maaseudulla liikkui jonkin verran kiertavia
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huonekalu-, matto- ja polyimurikauppiaita®. Puhelimitse kaupankayntid harjoittivat
lahinna lehtitilausmyyjat. Vaikka etenkin lapset varoittelivat idkkdita vanhempiaan
ryhtymastd kaupantekoon téllaisten kauppiaiden kanssa, ndma saattoivat kuitenkin
myo6ntya kaupantekoon vain péastidkseen eroon sinnikkaasta kaupittelijasta. Ostota-
pahtumasta saattoi seurata ostajalle ylimdaraista taloudellista rasitetta ja harmia, silla
kaupan purkaminen oli usein vaikeaa.

Esteri oli varautunut ulkopuolelta tulevaan turvallisuusuhkaan ja ei-toivottuihin
tulijoihin hankkimalla asuntonsa oveen ovisilman ja turvaraudan.

”Sen (ovisilmin) laitatin tdssd hiljattain kun alkoivat sanoa, et ovea et saa aukaista, siis
lapset ja moni muu sano, kun ei ollut ovisilmdd. Ne (asennusliikkeen miehet) laitto sen
ovisilmin, ensinndkin, sit ne sano, et teilld ei ole tuota turvarautaa, etti kylli teilli on
tdmd rosvolukko, mutta kun se ei estd mitddn. Ne naytti mitenki rosvo pidsee kun se
terdvilld viiltdd ovesta sen puun, niin eikun naps, lukot on ylhdilld. Ne sano, et timdi
estid. Mie sanoin, senkun laitetaan. Olisko viikko sitten laitettu... Ei ole kylld tuntunu
turvattomalta... ei ole kukaan koputellut, rauhassa olen saanut olla.” (EM 1)

Mainitsemillaan turvalaitehankinnoilla Esteri halusi pitdaa huolta asunnostaan ja kan-
taa omalta osaltaan vastuuta sekd omasta ettd muiden asukkaiden turvallisuudes-
ta muistisairautensa etenemisen varalle. Tosin kehotus mainittujen turvalaitteiden
hankintaan oli tullut joko lapsilta tai tuttavilta tai kiinteistdjen huoltotdita tekevalta
asennusliikkeeltd. Han oli neuvot hyvéaksynyt ja laitattanut mainitut laitteet, vaikka
hén oli tdhan asti saanut asua asunnossaan ilman ulkopuolelta tulevaa uhkaa turval-
lisuudelleen. Samaan viittasi myos Elvi.

”Ei ole semmosia (hdiritsijoitd) liikkkunut. Tietysti millon tahansa voi tulla.” (EK 2)
Haastatelluista ainoastaan Tahvo otti esille asunnon kunnon ja asunnon korjaustyot.
”...remonttitihin pitds ryhtyd nyt tissid kun flunssa on ohitse”. (TN)

Viittaus asunnon korjaustoihin oli haneltd yksittdinen lausahdus, eikd han tarkemmin
yksildinyt millaisiin asunnon korjausttihin hanen pitdisi ryhtya. Asunnon ja kodin
remontointi on perinteisesti mielletty miesten tyoksi. Sellaisen taidon hallussapito,
joka on nahty traditionaalisesti miesten taitoina, tukee maskuliinista identiteettia
(Glennys 1997, 72). Ehka Tahvon kohdalla maininta remonttitdihin ryhtymisestd on
tulkittavissa juuri miehisen identiteetin korostamiseksi.

Asunnon omistamisen ohella aineistossa asumiseen liitettiin olennaisena myos
pitkdaikainen samassa paikassa asuminen.

%Nykyisin kiertdvien kauppiaiden maara on vahentynyt. Uutisointien mukaan kaupankaynti on keskittynyt
puhelinmyyntiin (edelleen lehtitilaukset seka lisdksi erilaiset asuntojen ja talojen remontointitarjoukset kuten
ikkuna- ja kattoremontit) ja internettiin. Julkista huolta aiheuttavat nyt erilaiset puhelin- ja nettihuijaukset,
joista poliisi on julkisesti varoittanut erityisesti idkkaita ihmisia.

129



8.1.3 Asumisen jatkuvuus

" Téssd asunnossa olen asunut yli kolmekymmenti vuotta ... olisi tarkoitus (tdssi
asua). Tissd vithtyy yksinddnkin, tietysti on pitki aika, lihtee ulos kivelemdin tai
menee tuttavan luokse.” (EM 1)

Haastatelluille omistusasunto ja pitkdaikainen samassa paikassa asuminen ovat kiin-
tedssd yhteydessa toisiinsa. Monien asumisvuosien aikana olivat seka asunnon fyy-
sinen ymparisto ettd asuinyhteison muut asukkaat tulleet tutuiksi. Asunnot olivat
muuttuneet kodeiksi ja kotiutuminen oli laajentunut my6s asunnon ulkopuolelle,
pihapiiriin, kyldan ja kotiseutuun (vrt. Tedre 2013, 75; Honkasalo 2008, 106). Asun-
non lahiymparisto, erityisesti piha ja kosketus luontoon seké hyvéat naapuruussuhteet
toistuivat puheissa usein. Haastattelemilleni naisille niiden merkitys oli viime vuosi-
na entisestdan korostunut, koska liikuntakyvyn heikkenemisen vuoksi he kertoivat
sosiaalisen kanssakdymisen supistuneen aikaisempaa pienemmalle alueelle. Puheis-
sa korostui asunnosta ulospaasy. Se onkin maaritelty yhtena kodiksi muuttumisen
kriteerind: asunto on koti vasta silloin kun sinne péaésee ja sieltd padsee pois (Paatero
2004, 177). Seuraavassa tarkastelen ensin aineistoni asunnosta ulosmenemiseen ja
ulkopuolella olemiseen ja liikkumiseen liittyvaa puhetta ja sen jalkeen tarkastelen
naapuruston merkitystd asumiselle.

Asunnosta ulosmeneminen ja ulkopuolella oleminen ja liikkuminen

Molemmat naispuoliset haastatellut kertoivat olleensa aina liikunnallisia ihmisia.
Viime vuosina liikkuminen oli kuitenkin vahentynyt lahinna liikuntarajoitteiden ja
erilaisten “kremppojen” vuoksi.

Asunnosta ulosmenemistd, samoin tietysti my0s takaisin sisélle tulemista ja ulko-
puolella liikkkumista saattavat haitata erilaiset fyysiset esteet. Yksi sellainen este on
aineistossani esille tullut kerrostalon hissittoémyys. Esteri asui hissittémén kerrostalon
toisessa kerroksessa. Han kertoi portaissa liikkkumisestaan seuraavasti:

"Ei (portaat) ole haitaksi... nyt kun polvet on leikattu. .. niisti kuljetaan ja menndin...
Puhkutetaan ja tullaan (naurua).” (EM 2)

Han kertoi kdvelynséa helpottuneen polvien keinonivelleikkauksen jédlkeen. Jopa por-
taissa liikkuminen onnistui nyt paremmin. Silti jyrkat portaat saavat kulkijan “puh-
kuttamaan”. Huomasin sen itsekin portaita kiivetessani ja ehka juuri sen vuoksi kiin-
nitin huomioni porrastasanteella olevaan tuoliin. Mainitsin hanelle tuolista.

"Onhan siind tuoli.” (EM 2)

Han ohitti tdlla toteamuksellaan mainintani tuolista eika aiheeseen palattu sen jélkeen.
Mina jain kuitenkin pohtimaan tuolin merkitysta ja sen yhteyttda Marketta Kytan ja
Maarit Kahilan (2006) kdyttaméaan tarjouman kasitteeseen. Tarjoumalla tarkoitetaan
ihmisen ja hdanen ymparistonsa ymmartamistd dynaamisena ja vuorovaikutteisena
systeemind, jonka osia ei ole mielekastd tarkastella irrallaan kokonaisuudesta. Ihmi-
nen ndhdaan ymparistossddn aktiivisena toimijana ja havaintojentekijang, joka voi itse
vaikuttaa ymparistoonsa ja muokata sitd. Vastaavasti sekd materiaalinen, sosiaalinen
ettd kulttuurinen ymparist6 vaikuttaa ihmiseen tarjoamalla edellytyksia toiminnalle
tai sosiaaliselle kanssakdymiselle. Kytédn ja Kahilan (mt. 12) mukaan tarjouma-kasite
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rikkoo subjekti-objekti-dikotomian: tarjouma ei ole sen paremmin ympariston kuin
siind toimivan ihmisen (tai eldimen) ominaisuus. Tarjoumat sijoittuvat ympariston ja
yksilon vdlimaastoon. Ymparistossa on oltava jotakin, jonka yksilo voi havaita mah-
dollisuutena, mutta havainto syntyy vain silloin, kun yksilén ominaisuudet kuten fyy-
siset mittasuhteet tai sosiaaliset tarpeet 10ytavét vastineensa ymparistosta. Tarjoumat
voivat olla positiivisia, jolloin ne antavat toimintamahdollisuuksia tai negatiivisia,
jolloin ne ovat ympariston uhkia tai vaaroja. Naiden lisdksi tarjoumat voivat olla
neutraaleja, jolloin niille ei anneta merkityksia tai ne késitetadn itsestaanselvyyksina.
(Virkola 2014, 46; Kyttd ja Kahila 2006, 12; Kytta 2003, 86.) Ymmarrén, ettd porrastasan-
teen tuolin voi kasittaa Kytan (2003, 86) maaritteleména positiivisena tai neutraalina
tarjoumana. Tuoli on positiivinen tarjouma sellaiselle, jonka liikuntakyky tai muu-
toin terveydentila on heikentynyt, sillé se tarjoaa levahdysmahdollisuuden portaissa
kulkemisen vililla. Tuoli on télldin merkittava asunnosta ulos ja sisdéan liikkumisen
tuki ja mahdollistaja. Osalle portaissa kulkijoista ja my&s asukkaista — ehka joskus
Esterillekin — tuoli on (tai on ollut) ehka neutraali tarjouma, jolle ei anneta erityista
merkitystd tai joka kasitetddn itsestadnselvyytena (vrt. Virkola 2014, 46). Tuoli voi
jaada talloin myos taysin huomaamatta. Sitd, ettei Esteri haastattelutilanteessa kiin-
nittdnyt tuoliin enemmalti huomiota, voi selittdd se, ettd han keskittyi pohtimaan
asuintalonsa hissittomyytta.

"Taloon ei siti hissii saada, ulos ei tehdd, siti hissid... pitds vaihtaa sitten asuntoa.
Meilli on aika hyvd taloyhtio, ei tistd kannattaisi lihtee. .. Tietysti jos oikein kyttdisi
tuolla, ettd pddsisi nothin missi on hissit. Ne kun on tdynnd ... Ikivd sielli tulee, kun
on ympiristd sitten taas ihan toisenlainen... Tuttavia ei olis, ne on kylld tirkeitd. Téssi
kun sais olla, niin hyvi olis. ” (EM 2)

Esterin puheista on tulkittavissa talon hissittomyydesta johtuva huoli siitd, ettd jos
hanen liikuntakykynsa heikkenee, on hanen muutettava pois omasta asunnostaan. Se
johtaisi luopumiseen myos pitkdaikaisesta asuinyhteisostd ja ympaéristostd. Samalla
se merkitsisi tuttuuden ja turvallisuuden tunteiden murtumista. Koska asuminen on
myd0s tarked identiteetin ldhde ja koska, kuten edella tuli esille, tutussa ymparistossa
kyvyttomyys on hyvaksyttyd (Clapham 2005, 221-222; Peace 1993, 129-130), voittavat
Esterin nykyiseen asuntoon jadmisen edut toistaiseksi sielld havaitut haitat, kuten
hissittémyyden.

Kerrostalon hissittomyys on usein tutkimuksissa (esim. Ruuskanen-Parrukoski
2018, 102; Heywood ym. 2001, 86) mainittu ainakin yhdeksi syyksi idkkaan ihmisen
muutolle. Esterin julkituoma huoli on merkittava myo6s laajemmin yhteiskunnalli-
sesti tarkasteltuna. Toni Pekan ym. (2008, 5) mukaan néet valtaosa Suomen 3-5 -ker-
roksisesta asuinkerrostalokannasta on vailla hissid. Talot on rakennettu 1960-1980
-luvuilla, jolloin hissirakentamiseen ei vield ollut erillisid méaarayksia ja hissi oli
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asuinrakennuksen vapaaehtoinen lisdvaruste®. Kerrostalojen hissittémyys tulee on-
gelmaksi vdeston ikddntymisen ja sairastumisen myota. Siind vaiheessa, kun oman
tai puolison toimintakyvyn heikkeneminen alkaa maarittda asumistarpeita, joudutaan
hakeutumaan pois omakotitaloista kerrostaloasuntoihin ja reuna-alueilta aluekeskuk-
siin. Talloin konkreettisia asumistarpeita ovat palvelujen ldheisyys seké esteeton asu-
minen, jossa talon hissivaruste on merkittiva omaehtoista asumista edistava tekija.
(Mt. 70.) Hissien rakentamista ja idkkdiden ja samalla myos muiden véestéryhmien
asumisen esteettdmyyttd ja turvallisuutta pyritaankin edistamaan hissi- ja esteetto-
myysavustuksilla (esim. Valtioneuvosto 2019, 52 ja Ymparistoministeri 2013)%.

Elvi asui omakotitalossa ja Tahvo rivitalossa, joten heiddn asumistaan ei hissiasia
koskettanut. Tahvon liikuntakyky naytti olevan hyva eikéd asunnosta ulosmenoa eika
sisdlle tuloa otettu lainkaan puheeksi. Elvin omakotitalon ulko-oven edessa olivat
moniaskelmaiset puuportaat, joiden viereen oli laitettu kaide. Ehka porrasaskelmien
mataluus ja kaide helpottivat vield haastatteluhetkelld hdnen portaissa kulkemistaan,
koska hén ei maininnut vaikeutta asunnosta ulos menemisessaan eika sisaan tulemi-
sessaan. Sen sijaan madkinen maasto vaikeutti hdnen ulkona ja erityisesti maantiella
kdvelemistaan.

”... tuo syddin on ollut semmonen remppa jo hyvin kauan. No ei mulla mitiin uut-
ta, se vaan, ettd jalat ei tottele. Se on ainoa huono asia, etti jalat ei... ei paljon pysty
kivelemmaiin... Tuo (potkupydri) on uusi. Lapsethan ne osti sen, mutta en mind ole
osannut silli oikein ajella. Mie mieluummin keppien (kivelysauvojen) kanssa kivelen.
Sen takiahan ne lapset osti sen (potkupydrin) miulle, ettd siind voipi levitd jos visyttid.
Ei ajatelleet siti kun meilli on niin hirveen jyrkit mdet. Jos tuonne pdin mennee, niin
pitid mennd miki ylos ja jos tuonne péin mennee, on miki alas ja sitte taas se pitii
nousta ylds. Se ottaa hirveesti selkiin sen tyontiminen ylamikkeen.” (EK 2)

Apuvalineeksi ostettu potkupyora tuntui Elvistd enemmankin rasitukselta kuin hel-
potukselta. Vuosien aikana pahentunut sydénvika ja jalkojen ”tottelemattomuus”
sekd myd0s seldn rasittuminen hankaloittivat potkupyodran kayttamista.

Elvin puhe ja hdnen asuinympaéristdstdan tekeméni havainnot tukevat ajatusta
ihmisen eldméntilanteen kokonaisvaltaisesta huomioimisesta asumista tarkasteltaes-
sa. Jos kaikkien vaikeuksien takana ndhddan olevan pelkdstaan muistisairaus, kuten
useimmiten edelleen tapahtuu, ei muita tilanteeseen vaikuttavia tekijoita oteta riitta-
vasti huomioon (Virkola 2014, 43; Marshall 2009, 3).

7”Vuonna 1994 voimaan tullut G1 rakentamismaarayskokoelma maarasi ensi kertaa hissien rakentamisesta
uustuotannon osalta. Sen mukaan ‘kerrostalossa, jossa kiynti asuinhuoneistoihin on sisddntulon kerrostaso mukaan
lukien neljinnessi tai siti ylemmdssi kerroksessa, porrasyhteys asuinhuoneistoihin on varustettava pydrituolin
kiyttijille soveltuvalla hissilld’. Vuonna 2005 G1 rakentamismadrdystd uudistettiin siten, ettd vahintaan
3-kerroksiset, uudet asuinkerrostalot tuli varustaa hissilla. Vastaavasti vuonna 2005 voimaan tullut F1
rakentamismaardyskokoelma maarad uustuotannon osalta, ettd ‘asuinrakennuksen ja asumiseen liittyvien
tilojen tulee rakennuksen suunniteltu kiyttijimddird ja kerrosluku sekd muut olosuhteet huomioiden ottaen tayttid
litkkumisesteettomiille rakentamiselle asetetut vaatimukset’. Toisaalta Suomen perustuslaissa on saannokset
kansalaisten yhdenvertaisuudesta, joiden tulisi toteutua my®s asumisen osalta.” (Pekka ym. 2008, 5.)

% Ymparistoministerion (2013, 17) mukaan hissien rakentamisella saadaan kustannussiastéja paitsi
mydhentyneind tai poisjddneind palveluasumisen tai pitkdaikaisen laitoshoidon kustannuksina my®os
vahentyneend kotihoitona ja —palveluina sekd vidhentyneind porrastapaturmina. Portaissa kaatumisia
tapahtuu useita satoja vuodessa, kuolemaan johtavia ldhes sata ja noista noin kolmannes kerrostalon
portaissa. Porrastapaturmat ovat yleensd vakavia ja niistd aiheutuu pitkéaikaista sairaala- ja kotihoitoa
vaativia nilkka-, lonkka-, kallo- ja selkdrankamurtumavammoja. (Mt.)
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Vaikka liikkuminen maantielld oli viime aikoina vahentynyt, kertoi Elvi viihty-
vansa paljon talonsa ulkopuolella pihallaan®. Piha naytti merkitsevan héanelle moni-
puolista tekemisen, olemisen ja lepddmisen paikkaa. Outi Ampuja (2007, 210—211)
viittaa vaitoskirjassaan ymparistopsykologian késitteeseen henkireikitila (breathing
space), jolla han tarkoittaa paikkaa, jossa ihminen voi keskelld arkea rentoutua, levata
ja lakata vartioimasta minuuden rajojaan. Tallaisia paikkoja voivat olla esimerkiksi
oma piha, sauna, autotalli, makuuhuone tai koko koti ja puutarha. Tulkitsen pihan
olleen Elville etenkin kesdaikaan juuri tillainen henkireikatila. Toista haastattelua
oli edeltanyt usean viikon mittainen helteinen sadjakso, jolloin pihan merkitys myds
vilvoittelu- ja virkistymispaikkana oli korostunut.

”No ainahan vointi on huonompi silloin, pumppukin (sydin) on raskaampi sillo kun
on kuuma. Mutta hyvin mind selvisin. Vililld olin tuolla (sisilld) pitkilldin ja pihassa
kun on varjoo. Kun yhteen paikkaan ruppee aurinko paistamaan, ni voi toiselle tuolille
mennd istumaan... Tuossa on tuoli ja tuolla on tuoli ja sitten on tuolla kolmas vield.
Yleensi kun tienkiin jotain tuossa pihassa, niinku marjojakin kerdsin, aina sitten kun
lopetin sen kerddmisen, niin médnin vihiksi aikoo istumaan tuonne ulos.” (EK 2)

Elvin pihalla kasvoi paljon puita ja pensaita, joiden valiin oli laitettu tuoleja. Nain piha
oli tarjonnut hdnelle helteelld aina jonkin viilentdvén varjopaikan. Samalla jarjestelyt
mahdollistivat hanelle itsendisen toimijuuden areenan. Palaan Elvin pihaan uudelleen
tutkimukseni asukkaiden arjen toimia késittelevassa luvussa 8.3.3. Seuraavassa tar-
kastelen haastateltujen ja heiddn naapureidensa valista kanssakdymistd, jossa pihalla
oli tapaamispaikkana myos tarked merkityksensa.

Sosiaaliset suhteet — naapureiden merkitys asumiselle

Ruotsalainen Ake Daun on tutkinut naapureiden merkityst4 asumisessa. Han on to-
dennut, ettd naapureilla on merkitysta vain silloin kun he joko héiritsevét tai kun
he ovat ystavallisissa véleissa. Muutoin he ovat asiaankuulumattomia, muukalaisia
nakymattomissa maailmoissa. (Daun 1980, 101.)

Esterille ja Elville naapurit ja talon muut asukkaat olivat tulleet tutuiksi pitkdai-
kaisen samassa asunnossa ja talossa asumisen myota. He viittasivat naapureihin ja
talon muihin asukkaisiin haastattelujen eri vaiheissa. Tahvon kanssa ei naapureista
ollut puhetta.

“Kaikki tdmdin talon asukkaat on naisia ja aika idkkditd. Kaikki pystyvdt litkkumaan

”

kuka hiljemmin kuka noppeemnmin.” (EM 1)

Ylld olevassa lainauksessa Esteri lukee asuintalonsa kaikki asukkaat kuuluviksi itsen-
sd kanssa samaan ryhmaan: idkkaisiin naisiin, joilla kaikilla on melko korkeasta idsta
huolimatta vield sdilynyt jonkinasteinen liikuntakyky. Tulkitsen tdtd David Taylorin
(1998, 336, 340, 345; myos Clapham 2005, 14-15) sosiaalista vuorovaikutusta koskevin
kasittein kategorinen ja ontologinen identiteetti. Kategorinen identiteetti on samaistu-
mista ja samanlaisuutta samaan kategoriaan kuuluvien kanssa ja se viittaa sosiaalisiin

% Tutkimuksessani “piha” tarkoittaa asunnon ja talon ulkopuolella olevaa ldhialuetta. On huomattava,
ettd Itdi-Suomen maaseudulla piha tarkoittaa kotia, joka kasittdd sekd sisdtilat ettd talon pihapiirin ja
laajemmankin alueen (Tedre 2013, 75; Honkasalo 2008, 106). Tedre (2013, 75) on Honkasalon tutkimuksiin
viitaten nimittanyt kotipihaa erdanlaiseksi itsestadn selvaksi elamankeskukseksi.
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kategorioihin ja yhteiseen kokemukseen erilaisuudesta suhteessa ulkopuolisiin. On-
tologinen identiteetti puolestaan viittaa sosiaalisia kategorioita yhdistdviin tunteisiin.
Kategorinen ja ontologinen identiteetti eivit ole vastakkaisia eivatka irrallisia vaan
ne ilmenevét vuorovaikutteisesti, silld ontologinen identiteetti havaitaan ja ilmaistaan
kategorisen identiteetin avulla sosiaalisissa suhteissa. (Taylor 1998, 340, 345; myos
Clapham 2005, 14-15.)

Jotta yksildiden samaistumisprosessi sosiaalisiin kategorioihin ymmarretdén, ovat
kategorioiden sisdltod ja merkitys keskeisid. Merkitys on yhté aikaa sekd sosiaalinen
etta yksilollinen. (Taylor 1998, 342.) Esterin samaistumisprosessissa yhdistavina teki-
joina olivat paitsi asukkaiden sukupuoli, ikd ja liikkumiskyky, myos talossa vallitseva
ilmapiiri. Tama tuli esille jo edelld, talon hissittomyydesta keskusteltaessa, jolloin Esteri
totesi: “Meilld on aika hyvi taloyhtio, ei tistd kannattaisi lidhtee...” (EM 2). Tunne hyvésta
ilmapiiristd, siitd, ettd taloyhtiossd asioiden hoitaminen sujuu ja onnistuu hyvin, tarjo-
si asumiseen seka yksilollisen ettd sosiaalisen jatkuvuuden ja turvallisuuden tunteen.
Tunne asumisen jatkuvuudesta on merkityksellinen (Regnier, 2000). Clapham (2005,
221-222) on todennut, ettd vanhan idn kategorinen identiteetti voi rakentua vanhojen
ihmisten kokemuksista ja niistd mahdollisuuksista, jotka ovat heille avoimina. Esterin
kertoman perusteella ymmarran, ettd vanhan ian kategorinen identiteetti voi rakentuaja
vahvistua myos sellaisen kiellon tai kielteisen asian kautta, joka koskettaa useita ihmisia.
Kerrostalon hissittomyytta pidan tasta hyvana esimerkkind. Se yhdisti Esterin toisiin sa-
massa talossa asuviin. Haastatteluhetkelld padsy asumaan muihin alueen kerrostaloihin
ei ollut hdanen mukaansa mahdollista. Tahan hén viittasi todetessaan:

"Tietysti jos oikein kyttiisi tuolla (viittaus kidelld ikkunasta nikyviin kauempana ole-
viin kerrostaloihin), etti pisisi nothin missi on hissit. Ne kun on tdynni ...” (EM 2).

Muiden talojen asukkailla oli kdytdssdan hissi, mutta Esterin asuttamaan taloon hissia
ei ollut mahdollista saada. Muiden talojen asunnot olivat suljettuja toisten asumistilo-
ja, koska vapaita asuntoja ei niissa ollut. Niiden asukkaat olivat ulkopuolisia suhteessa
Esteriin ja muihin talon asukkaisiin.

”Kesillihdin meilli on mukava kun meilli on keinu tuossa piddyssd, niin myohdn kaikki
kokoonnutaan sinne ja nauraa hihitettdin.” (EM 1)

Kerrostalon paddyssa oleva puutarhakeinu toimi kesalla asukkaiden yhteisena tapaa-
mispaikkana. Esteri kuvasi keinulle kokoontumisen tuottavan yhteistd iloa ja piristysta.
Sen voi tulkita my0s vahvistavan talon asukkaiden kategorista ja ontologista identiteet-
tid, koska samaistumisprosessi rakentuu myds kaytantéjen muodoissa. Ndissa proses-
seissa identiteettikategorioille annetaan sosiaalinen merkitys, silla ndissa kaytannoissa
yksilot huomaavat itsensa sosiaalisiin suhteisiin osallistujiksi. (Taylor 1998, 342.)

"Yksi rouva vihin niinku heikostuu, hinelli on muistin menetys, samanlainen kuin
mullakin, Hin on vihin heikompi, hin ei lihde yksindin endd minnekdin.” (EM 1)

Téssd lainauksessa Esteri esittdd vield yhden samaistumisprosessiin liittyvan asukkai-
ta yhdistavan tekijan: yksin ulkona liikkumisen. Oletettavasti muut talon asukkaat
tata yhta rouvaa lukuun ottamatta kykeniviét vield lilkkkumaan asunnostaan yksin ulos
ja sisélle. Muistisairaus, Alzheimerin tauti, yhdisti Esterid ja tatd rouvaa, mutta timén
toisen sairaus oli edennyt pitemmaille.
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"Mutta nyt myo kesdlli ollaan tehty silli tavalla, ettd siind on toinen naapuri siini
vierelld, ni se ottaa hinet tuonne ulos kitkkuun...,ja hin (jolla on pitemmiille edennyt
Alzheimerin tauti) ei muista minua, mutta ennen muisti. Hin ei muista, etti kuka
oon, aina kysyy, ettd mie kun en muista sinnuu ollenkaan, kuka sie oot? Kylli mie
tuntemattomat, kun pitkdsti aikaa tulloo, niin niiti en muista, mutta nimd talonviet
ja muut muistan ja tuolla tiellikin muistan tuttavat.” (EM 2)

Toinen muistisairauteen sairastunut talon asukas ei endda muistanut talon muiden
asukkaiden nimia. Tastd kertoessaan Esteri vertasi itsedan tahan toiseen asukkaaseen.
Hanen oma muistinsa oli vield parempi. Samalla hdn samaistui talon muihin — ainakin
muistin suhteen — parempikuntoisiin asukkaisiin.

”... kitkussa my6 naurettaan aina iltasilla. Hin niin nauraa ja jonkun sanan sanoo ja
hiinet pitdd sitten kisipuolessa viedi tuonne ja laittaa se avain, ettd nyt ota se avain ja
laita talteen.” (EM 2)

Vaikka toisen asukkaan toimintakyky oli heikentynyt, hdnet kuitenkin tuotiin talon
muiden asukkaiden luokse puutarhakeinuun. Tapaamisen jdlkeen hénet autettiin
takaisin asuntoonsa. Kuvausta voi tarkastella asukkaiden yhteisen osallistumisen,
toiminnan, samaistumisen ja yhteenkuuluvuuden tulkintana. Palaan Esterin puutar-
hakeinupuheeseen vield tuonnempana pohtiessani asumiseen liittyvid arjen toimia.

Haastattelemillani naisilla oli kontakteja naapureiden ja muiden talossa asuvien
kanssa my0s asuntonsa sisétiloissa.

”On miulla (ystivind) tissd talossa yks rouva. Hin on jo 86 v. Hin on hirveen mukava,
hin on muuttanut maalta. Hinen kanssa kylld paljon keskustellaan asioita. Niin onhan
tdssi ympiristdssi semmosia thmisid. ... mutta kun ei kaikkien kanssa puhe kiy... No
hinellikin kun on yksinddn, vaikka hinellid on kaks tytirti tissd ihan lihelld ja ne on
kiyneet jo piivilld, niin sano, ettd oli ilta niin pitkd, mie sanoin, et tule vaan istumaan
tuohon, mie oon ostanut just uuden tuolinkin tuohon sitid varten (naurahdus). Oli
semmonen kiikkutuoli, mihin jalkoja 16in, vield on nytkin jaloissa pahkat, niin mie
sanoin tytolle kun mie tuonne menin (huonekalulitkkeeseen), se ol aina siind jaloissa.
Ni nyt en ole lyonyt yhtidn mihinkidin jalkoja.” (EM 1)

Talon pihalla puutarhakeinussa oli oivallinen paikka tavata muita talon asukkaita,
keskustella ja pitdd hauskaa heiddn kanssaan. Henkilokohtaiset kahdenkeskiset kes-
kustelut kdytiin kuitenkin sisitiloissa ja vain joidenkin tiettyjen henkiléiden kanssa.
Esteri kertoi, kuinka han “istutti” ystavansa dskettdin ostamaansa uuteen tuoliin. Uusi
tuoli maarittyi kuuntelijan ja keskustelijan paikaksi. Esteri koki sen paikkana, joka oli
myos fyysisesti sopusoinnussa sekd hdnen itsensa ettd myos asunnon tilajarjestelyn
kanssa toisin kuin vanha pitkdjalaksinen keinutuoli.

Elvin puheissa naapurit ja kanssakdyminen heidén kanssaan nayttaytyivat eri na-
kokulmasta kuin Esterilla. Elvi asui yksin omakotitalossaan. Hanen kohdallaan kate-
gorisen identiteetin piirteet tulivat esille vain muutamissa viittauksissa kauan lahella
asuneisiin tuttuihin ihmisiin. Ensimmaisessa haastattelussa ei naapureista puhuttu
lainkaan. Kun toisen haastattelun aikana kysyin, onko héan tyytyvadinen elamaansa,
siirtyi hdnen puheensa ldhelld asuviin muihin ihmisiin.
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"No kylld, kylld. Kyllihin mulla joskus on aina vihin... joskus iltasilla panen kit
ristiin ja  pyyovin, etti ota hyvi Jumala miut luoksesi. Mutta sitten perun sen kuiten-
kin. (naurahdus). ... mutta kylld mie ihan hyvin vithyn ja ku on mulla noita naapuria
semmosia, jonka luokse mie voin menndi aina, jos tuntuu. Lihitalojen asujat on uusia,
mutta on tuo Innasen Iltakin (nimi muutettu), joka on kauan asunut tiilli. Ja sekkii
aina huolineen tulloo tinne joskus.” (EK 2)

Han vastasi olevansa tyytyvainen elaméaansd, vaikka silloin tédlloin hanelld on ahdis-
tava olo. Tahan ahdistavaan oloon liittyi ilmeisesti tunne yksindisyydestd. Anne-Ma-
ria Kuvajan (1992, 16) tutkimuksessa yksindisyyden muodostumisen situationaalisia
konteksteja eli tekijoitd, jotka vaikuttivat yksindisyyden tunteen syntyyn, olivat yk-
sinasuminen, koettu sairaus, leskeytyminen seka identiteetin murtuminen. Siihen,
miten yksilo ndissa tilanteissa kayttaytyy, vaikuttavat Howarth Glennysin (1997, 74)
mukaan ne kulttuuriset ja emotionaaliset asenteet, joita vanha ihminen on eldman-
kulkunsa aikana kerannyt. Toiset kieltdytyvat kommunikoinnista naapuriensa kans-
sa toteamalla esimerkiksi: "En halua kenenkiin tietidvin asioitani”, "Haluan pitid itseni
itsendisend”, ” En halua hiiritd ketddn” tai “Mind menen mieluummin perheeni luo huoli-
neni” (mt.). Toiset taas haluavat pitda ylla kontakteja naapureihinsa ja heille pienikin
naapuriapu ja huolenpito voi tuoda turvallisuuden tunnetta (Kuvaja 1992, 68). Elvin
kohdalla tayttyivat kaikki Kuvajan mainitsemat yksindisyyden muodostumiseen vai-
kuttavat tekijat. Han oli jaanyt jo vuosia sitten leskeksi ja asunut siita lahtien yksin.
Lisaksi hédnella oli useita sairauksia, joista eteneva muistisairaus vaikutti omalta osal-
taan identiteetin murtumiseen. Hanelle tutut naapurit olivat turvallisuuden tunteen
antajia, joiden luokse hanelld oli mahdollista menna silloin kun olo tuntui vaikealta.
Vastavuoroisesti naapuri kdvi joskus hanen luonaan. Naapureiden merkitys korostui
my0s avunantajina mahdollisen héatatilanteen sattuessa.

”Enimmikseen mie vaan kivelylld kiayn. Poikkeen joskus johonkin naapuriin vihiks ai-
koo istumaan. ...mie kivelen aina tieti myoten, ni siindhdn on naapuria pitkin matkaa.
Kyllihdn niistd joku sitten huomaa, jos jotain sattuu ja nikevit, ettd Elvi on kontsdlldin
(kaatuneena) tuolla... — Ja sitten tuossa on Kalle (nimi muutettu), semmonen vanhapoi-
ka, yksindin asuva, tuossa vastapiiti toisella puolella tietd, ni, jos joku hdtd tulloo, ni
Kallekin tulloo auttamaan. Harvoinhan se tietysti niin kiy, ettd on se apu siind, silloin
kun tarvittais. Useinhan se hitdi tulloo kun apua ei oo.” (EK 2)

Edelld asunnon ulkopuolella litkkkumisesta puhuttaessa tuli jo esille, ettd Elvin “sydin
on ollut semmonen remppa” ja “jalat ei tottele”. Naistd syistd han on huolissaan siita, etta
hénelle sattuisi “jotain”. Téahan liittyen oli naapurin Kallella tarkea merkitys.

"Naapureiden kanssa ei oo sovittu mittiin, mutta olisko lapset siitd sitten puhuneet. Se
(Kalle) néyttid pitdvin huolta, etti jos mie en oo litkkeelld mddirittyyn aikaan péivistd,
ni silld on aina sitten jotain asiaa ku se tulloo (naurahdus). Niin, mutta mie oon nyt
sen huomannut pitkin aikoo, ettd ne on varmaan pojat sanonut, ettd katohan vihin,
onko se diti litkkeelld. Minua ihan naurattaa, kun se Kalle milloin mitikin toksiyttid,
jéttid tuohon poyville lihteissdin. Hinelld pittid olla joku asia. Vaikka ihan varmasti
tulloo ihan... Mie oon ruvennukin vetdmdidin heti (aamulla) verhot makkuuhuoneen
ikkunasta pois.” (EK 2)
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Elvin naapuri Kalle asui Rowlesin (1978) méarittelemalld “puskurivyohykkeelld”, val-
vonta-alueella (surveillance zone) eli alueella, jonne asunnosta oli nakdyhteys. Toisin
kuin asunnon ja kodin sisétiloja, Rowles (1978, 169) ei pitdnyt tata aluetta niin louk-
kaamattomana vaan luonnehti sitd erdénlaiseksi naapureiden véliseksi molemmin-
puoliseksi tarkkailutilaksi. Tehdessani ennen toista haastattelua Elvin pihalta asui-
nymparistoon liittyvid havaintoja, en havainnut naapuritalosta muuta kuin hieman
pensaiden viélista ndkyvéaa peltikattoa. Kun mainitsin tasta Elville, han pyysi minut
katsomaan makuuhuoneensa ikkunasta ulos. Sieltd nékyi suoraan tien toisella puo-
lella olevan talon ikkunaan. Né&in oli mahdollista pienilld merkeilld, kuten aamuisella
verhojen ikkunan edestd poisvetamiselld, viestittdd “elonmerkit” naapurille (myos
mt. 1978, 169).

Tuleva asuminen
" Ainahan ne (lapset) kyssyy, etti vieliki sie tissd pérjeet. Mie meinoon vield pitkiiin
parjdti. (naurahdus)” (EK 2)

Kaikki haastatellut kertoivat mielelldan jo tapahtuneesta asumisen matkastaan. Tu-
levasta asumisesta puhuttiin paljon vihemman. Lahinna esitettiin joitakin toiveita
siitd, miten he jatkossa haluaisivat asua. Yhteista kaikille oli toive saada edelleen asua
nykyisessd asunnossaan. Haastatelluista Tahvo oli kaikkein vaiteliain tulevaisuuden
asumisesta kysyessani.

“En ole tuota miettinyt, kun ei ole ollut ajankohtaista. Tyton kanssa on joskus muu-
tamalla sanalla ollu puhetta, ei sen kummemmin. Mind vaan oon ajatellut niin, etti
sosiaalitarkkailija tai joku muu, jos ei muistihoitaja satu kiymdidn, toteaa sen tilanteen,
etti et sind Tahvoparka taija enndd pdrjitd, mut kukkaan ei nyt oo tarvinnu siihen
huomiota kiinnittid eikd itsekkdin, eiki se millddn tavalla huoli ole minulle.” (TN)

Hén ei suostunut pohtimaan nykyisen asumisen rinnalle mitdén vaihtoehtoa, koska
se ”ei ollut ajankohtaista”. Han jatti paatosvallan tulevaisuuden asumisen jarjestami-
sestd ja omasta asunnosta pois muuttamisen ajankohdasta toisille, ldhinnd kunnan
vanhustenhuollon viranhaltijoille. Tama on kiinnostava havainto, silld toisaalta Tahvo
vaikutti kontrolloivan tilannettaan ja niita ehtoja, joilla hdnen asumiseensa puututaan.
Esimerkiksi néista syistda luonnehdin hanta Aronsonin (2002 ; my6s Clapham 2005,
230) ryhmittelyd mukaillen seka tunteidensa tukahduttajaksi etta vastuunottajaksi.
Molemmat naiset sen sijaan paneutuivat tulevan asumisensa miettimiseen. Kysy-
mykseen, milloin omasta asunnosta on muutettava pois, vastasi Esteri nédin:

”...jos litkuntakyky minndé ja jarki mianndéo, ni parempihan se sillo on olla jossain
muulla, eiki ne sitte annakaan olla tdssd ihan yksindin.” (EM 1)

My0s Esteri viittasi ulkopuolisiin ihmisiin, jotka tietyssa vaiheessa maardavat asuk-
kaan asuinpaikan. Esteri kdytti puheessaan ilmaisua “ne”, jonka tulkitsen tarkoittavan
paitsi asukkaan laheisid my&s ennen kaikkea vanhustenhuollon tyontekijoita ja samal-
la koko hoivapalveluja jarjestavaa organisaatiota. Sekd Tahvolla ettd Esterilld ndytti
olevan luottamus siihen, ettd viranomaiset eivét jatd muistisairasta asukasta yksin
asuntoonsa asumaan ellei tima enda parjaa sielld. He luottivat, ettd siind vaiheessa
asukkaalle tarjotaan tarvittavat asumis- ja hoivapalvelut jossain muualla. Selma Seven-
huijsen (1998, 4 —8) maarittelee luottamuksen tulevaisuuden aktiiviseksi toiminnaksi,
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joka ei ole henkilén ominaisuus vaan eri tilanteissa vaihteleva tapa toimia. Luotta-
muksessa on usein kyse siitd, ettd tarvitsemme toisten apua ja olemme riippuvaisia
jostain tarkedsta asiasta, mitd toisella osapuolella on. Toiminnallamme sitoudumme
johonkin tulevaan, jonka oletamme ja luotamme tapahtuvan tietylla tavalla. Minna
Zechnerin (2010, 6, 84) mukaan palvelujen kaytto edellyttaa kahtaalle sijoittuvaa luot-
tamusta. Yhtdalld on téarkedd voida luottaa siihen, ettd organisaatio tarjoaa palveluja
lakien ja ohjeistusten mukaisesti. Toisaalta pitdad voida luottaa yksittdisiin ammatti-
laisiin, jotka kdytannossa antavat palveluja. Hoivapalveluissa luottamus on erityisen
tarkeda, silld hoivaa tarvitseva vanha ihminen luottaa hyvinvointinsa tai terveytensa
ammattilaisten kdsiin. Kyse on henkil6kohtaisista ja usein my®os intiimien tarpeiden
huolehtimisesta. (Mt.) Esterin kohdalla luottamus oli joissain maarin yllattavaa, silla
hén kertoi seuranneensa samassa talossa yksin asuvan muistisairaan rouvan asumista
ja palvelujen saantia. Esterin kuvauksen perusteella kyseinen idkés rouva oli jo taysin
riippuvainen toisten, erityisesti kotihoidon, antamasta avusta eikéd hénelld enaa ollut
kykyja ja taitoja pérjata arjen toiminnoissaan. Kyseisen rouvan kuitenkin annettiin
asua edelleen yksin asunnossaan. Palvelut tuotiin hénelle kotiin. Asunnon ovet oli
pidettava aina lukossa. Hénelle oli my0s annettu kielto poistua yksin asunnostaan.
Lastensa luokse Esteri ei halunnut muuttaa.

”Lasten luokse ei ole oikeastaan asiaa, kun heilli on omat perheet jo ja heijinkin lapsilla
on omat perheet, lastenlapsilla, sielld on tyttod ja sielld on poikaa ja sielld on vihittyy
ja vihkimitontd ja kaikkee (naurahdus), ni ei voi ajatellakaan. Ja enkd oikein mielelldin
lihe sinne. Kun vaan saisivat niitd... kun manndéo niin huonoon kuntoon, ettd ennddi
ei pdrjid yksinddn, olis semmosessa niinku nditi on, rakentivat tuonne ... semmosen
talon (hoitokoti). Mutta se on tiys. Nythin ne yrittid rakentaa uusia taloja tuonne ...
pdin, mutta en tiiji sitten, millonka sinne pidso6 ja muuta. Mutta tissd vaiheessa en
lahtis minnekddn tistd, niin.” (EM 1)

Clark ym. (1998, 53-55) ovat todenneet, etta idkkdat ihmiset salaavat lapsiltaan ela-
madnsa liittyvat vaikeudet, etteivat ndma “taas aloita puhetta siitd, ettd sind et voi tehddi
sitd tai titd”. He eivat halua tulla lapsilleen taakaksi ja vaivaksi. He haluavat sdilyttaa
itsendisyytensa ja my0s lastensa perheiden itsendisyyden. Naita samoja ajatuksia on
tulkittavissa my0s Esterin puheesta. Siind vaiheessa, kun hén ei enda voi asua omassa
asunnossaan, han mieluummin muuttaisi johonkin hoitokotiin. Han kertoi jo kysel-
leensa hoitokotipaikkaa, tosin ilmeisesti vield puolileikillaan.

”Mie vaa nauroin kun taloja tekivit tinne, mie sanoin, ettd jittikee miullekin sinne
paikka. Yhen kerran joku oli miun tuttava ja olihan siind joku hoitajakkiin, ni mie ky-
syin, etti onko miun paikka sinne varattu? (Hoitaja) sano: No siulle ei varata hetikiiin
paikkoo sinne! (naurua). Mie sanoin, ettd entds sitten kun mie huonoks tulen? No se
on sitten eri asia kun sie huonoks tulet, mutta tilli hetkelld siulle ei varata paikkoo.”
(EM 2)

Tulkitsen Esterin tdssa lainauksessa korostavan omaa itsendistd asumiskykyaan, it-
semddradmistddn ja omaa toimijuuden tunnettaan. Mainitsemalla hoitopaikan va-
rauksen siirtdmisestd kauas tulevaisuuteen (”...ei hetikiin varata...”), han teki irtioton
muistisairauden kanssa eldvan ihmisen avuttomuuden stigmaan ja méaritteli itsensa
sithen ndhden ulkopuoliseksi. Vertailukohtana hanella lienee jo edelld mainittu talon
toinen asukas. Etenkin jalkimmaisen haastattelun aikana Esteri useissa kohtaa vertaili
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itseddn tahdn toiseen Alzheimerin tautiin sairastuneeseen henkiloén. Tama toinen
asukas oli hdanen kertomansa perusteella tdysin autettava ja jo kovin huonomuistinen,
lukkojen takana asuva, joka ei saanut poistua yksin asunnostaan. Koska siind kunnos-
sa oleva vanha ihminen vield asui yksin, se mitd todennakdisemmin vaikutti myds
Esterin késitykseen omasta itsestdéan ja nykyisista mahdollisuuksistaan parjata viela
itsendisend ja asumiskykyisend ihmisend. Kysymalla hoitajalta asunnon varaamista
tulevaisuudessa, Esteri ehka halusi saada asiantuntijan tukea késityksilleen. Samalla
hén halusi varautua siihen, ettd muistisairaus heikentdaa hanen ymmarryskykyaan ja
parjadmistaan. Han ei halunnut jadda yksin asuntoonsa lukkojen taakse tilanteessa,
jossa hdnen naapurinsa nyt oli.

Elvin puheissa oli ensisijaisena toiveena, ettd han voisi asua nykyisessd asunnossa
elaménsa loppuun asti. Tassa vaiheessa ilmeni hanen taipuvaisuutensa alakuloon ja
ehka masennukseen. Han ahdistui, koska tunsi, ettei voi tilanteelleen mitdan. Hanen
on vain tukahdutettava tunteensa ja sopeuduttava tilanteeseen.

”Kun saisin asua tissd, jaksaisi tdssd olla sithen loppuun asti. Toivottavasti se loppu
ei 0o hyvin ettiilld ennee... joskus ajattelloo, ettd kun Luoja ottas luokseen.” (EK 1)

Hetken tauon jalkeen han jatkoi:

”Ei mulla ole mittid, esimerkiksi vanhainkotia vastaan, ei ole yhtddn mittid. Se ois ithan
sillo, jos kerran minnoo niin, etti ei tissd jaksa olla eiki jaksa ihteesd hoitoo, niin kylli
mie oon valmis vaikka vanhainkodillekin menemdidn... nykyisin on myds niitd pienid
yksikkojd, kylld niistd on hyvin mydnteisid kirjotuksia aina ollu kun lukkoo nuita (leh-
tid)... Jos ei pysty tissd olemaan, niin se on ihan hyvi paikka. Jos ei pysty esimerkiks
ruokoo laittamaan ja puhtauvestaan huolehtimaan, niin sillohan se on eissi.” (EK 1)

Elvin esittamat avuntarpeet ja perustelut sille, missa vaiheessa omasta asunnosta on
muutettava pois, vaikuttivat jo haastatteluajankohdan (2005 ja 2006) ja etenkin ny-
kyisiin vanhustenhuollon asettamiin kotona asumisen kriteereihin verrattuna melko
vahaisiltd. Kotiin annettavien palvelujen avulla hdnen esittdmiinsd avun tarpeisiin
voitaisiin mahdollisesti vastata. Téllaista mahdollisuutta héan ei kuitenkaan tuonut
esille. Vaikka hén toivoi voivansa asua omassa talossaan loppuun asti, hén toi esille
my0s vaihtoehdon muualle muuttamisesta muistisairauden edetessa. Siithen vaihee-
seen han tuntui kaipaavan itselleen kokonaisvaltaisempaa huolenpitoa ja — samoin
kuin Tahvo ja Esteri — jonkun toisen apua muuttopaatoksen tekemiseen.

“(joskus se sairaus vie), ettei huomaa... Ei ymmirri eiki ossoo ajatella silld tavalla...
niin kuvittellee, ettd kyllihin mind tissi (pdrjiin).” (EK 1)

Téssad lyhyessa sitaatissa Elvi toi esille muistisairaan asukkaan asumisen ehka keskei-
sen pulmallisuuden: asukas kuvittelee parjadavansd, vaikka kaytannossa héanen tie-
detdan olevan avun tarpeessa. Téllaiset tilanteet Anna Maki-Petdja-Leinonen (2017,
38-39) ndkee vaikeina sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille. Pohdittavana
saattaa olla, tarkoittaako asukkaan itsemé&dardamisoikeuden kunnioittaminen tdssa
tilanteessa hanen heitteillejattoaan.

Edellisessa lainauksessa Elvi mainitsi pienet yksikot. Seuraavassa han viela tar-
kentaa, millainen téllainen paikka voisi olla:
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”...semmonen sais olla, joku semmonen joku toisenlainen kuin vanhainkoti. Semmonen
kodinhenkinen, kodinomainen. Ei tidlld vield oo, mutta toivottavasti on suunnitteilla
(naurahdus). ” (EK 2)

Elvi kertoi tyoskennelleensd nuorena vahan aikaa sairaalassa. Pohtiessaan mahdollis-
ta tulevaa asumispaikkaansa, han mietti myos sitd, miten asukkaita ja potilaita pitdisi
kohdella. Elvin viesti oli selkea: asukkaat ja potilaat pitdisi ndhda edelleen ihmisina ja
heiddn kanssaan tulisi keskustella kuten kenen tahansa kanssa. Kyse on ihmisarvon
kunnioittamisesta ja lisdksi yksindisyyden torjumisesta. Jalkimmaisessa Elvi naki eron
sukupuolten vaélilla.

"Ei kylld oo mukava jos joku on semmonen, etti silleen tuiskii, jotka aina tuiskahtaa
potilaalle jostakiin, etti no pittiiko sitid nyt aina soittoo ja eiké siti voi vihi aikoo
oottoo! Niiti semmosia sanoja ei sais potilaille tulla. Sitten sekkii on semmonen, etti
kun on ylleensd pitkiaikanen potilas ja silld kiiypi harvoin vieraita ja omaisia. Niihin
ommaisten kanssa vois jutella ja sitten siti potilastakin jututtaa enempi silloin jos silli
ei kiiy vieraita. Vaikka jotkut tyokaverit oli semmosia, ettd jos jii jonkun potilaan kanssa
juttelemmaan, niin ne kohta huuti, etti no ala tulla sielti jo pois! (naurua). Mutta kylli
mie tykkdsin jutella potilaitten kanssa...miehet eritoten, kun on vield semmosia vihdin
jorrikditd. Niin ne tulloo vield yksindisemmiks sielld, jos niitten kanssa ei kukkaan
juttele.” (EK 2)

Téssd luvussa olen tarkastellut haastattelemieni muistisairaiden oman asunnon tar-
joamaa turvaa ja jatkuvuutta. Samalla olen jo useissa kohtaa viitannut asukkaiden it-
semadrdadmisen ja kuulluksi tulemisen toiveisiin ja tarpeisiin. Seuraavassa tarkastelen
lahemmin naitd aineistosta pelkistamidni teemoja.

8.2 ITSEMAARAAMINEN JA KUULLUKSI TULEMINEN

Itseméadraamisen ja kuulluksi tulemisen analyysiteemojen muodostamisessa olen
kayttanyt apuna haastateltujen puheiden ohella my0s heidan puhuessaan kayttamia
painotuksia, ilmeité ja eleitd. Itsemddraaminen ja kuulluksi tuleminen eivét esiinny
aineistossa erillisind, vaan ne ovat osittain saman siséltdisia ja yhteydessa toisiinsa.
Jotkut asiat ndyttaytyivat haastateltujen toimijuuden ja toimijuuden tunnon kannalta
tarkedmpinad kuin toiset. Niiden avulla he pyrkivat kayttamaan jaljella olevaa ja kor-
vaavaa toimijuuttaan ja sdilyttimaan otteen elaméstdan oman eldménsa subjekteina.
Haastatellut tiedostivat, ettd edetessdan muistisairaus todennakoisesti vahentda hei-
dén mahdollisuuksiaan ja kykyddn maarata omista asioistaan.

Etsiessdni idkkaita tutkimushenkil6itd, pidin yhtena valintakriteerind muistisai-
rauden diagnoosia. Sen lisdksi oletuksenani oli, ettd haastateltavat kykenevat viela
ainakin jossain maarin kertomaan sairaudestaan ja sen arjen toimintoihin mukanaan
tuomista vaikutuksista. Tehdessadni ensimmaisia haastatteluja oli kaikkien haastatelta-
vien muistisairausdiagnoosin saannista kulunut noin yksi vuosi ja toista haastattelua
tehtdessd lahes kaksi vuotta. Pyysin heitd kertomaan siitd, millaisia ajatuksia muis-
tisairausdiagnoosi oli heissa herattanyt ja miten se on vaikuttanut heidan arkeensa.
Ennen itsemé&araamiseen ja kuulluksi tulemiseen liittdmiani keskusteluja, tarkastelen
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haastateltujen tulkintoja muistisairautensa toteamisesta ja sairauden kanssa elami-
sesta.

8.2.1 Muistisairauden toteaminen

”Se liikdri sano, ettd teillid on alkava Alzheimerin tauti. Mie kysyin, ettd mitis
(painokkaasti) nyt tehddin?...” (EM 2)

Esteri kertoi kdyneensa muiden sairauksiensa vuoksi ladkérissa ja tuolloin hanelle
oli tehty ensimmaisen kerran muistitesti. Testin perusteella muisti oli vield todettu
hyviksi. Muutamaa vuotta myShemmin tilanne oli muuttunut.

”Meni vuosi ja parikkiin vuotta ja taas menin sinne kokeisiin ja lddkiriin. Mie sanoin
sille lddkdrille, ettd minua alkaa hermostuttaa kun ei muista nimid, vaikka olisi kuin
tuttava, niin ei muista nimid ja yleensd on semmoista hdiriotd, ite tunnen. Sano, etti
tehdddnpd muistitesti. Se teki sen testin ja sano, ettd onpa paljon huonontunut timdi
muisti. Lédkdri sanoi, ettd tahin on kylli lidkitys saatavissa, mutta pitid tehdd erindisid
tutkimuksia...” (EM 1)

Tutkimuksia tehtiin ja niiden perusteella hanelld todettiin olevan Alzheimerin tauti.

”Lidkdri sanoi, eftd tihdn on kylli lidkitys, mutta kun ne ldikkeet on niin kalliit, kun
Kela ei korvaa. Sitd se luki ainakin puol tuntii mulle sielld. Mie sanoin, ettd jos ne niin
kalliita on ja tistd lihtee muisti vierimdin alaspdin, niin mitdpds niitd sitten syomiddn.
Lddkdri sano, etti se on teidin asia, otatteko lidkkeet. Ja mie en ottanut tietysti, koska
miulla ei ollut tukihenkilod sanomassa, etti ne pitid ottaa. Lapset kun sai tietid, ettd
timmdinen on, ne soitti suoraan lddkdirille, etti ditille pittdd antaa ne lidkkeet heti, ja
niin ne ldikkeet tuli seuraavana pdivingd.” (EM 1)

Muistisairauden diagnoosin saaminen on usein pitka prosessi, silla siihen sisaltyy eri-
laisia tutkimuksia ja testejd, jotka tehd&dan useiden terveydenhuollon ammattilaisten
vastaanotoilla. Pratt ja Wilkinson (2001, 18-19, my0s Virkola 2014) ovat todenneet tuon
ajan olevan monenlaisia tunteita herattavaa aikaa. Hetkeen, jolloin diagnoosi kerrotaan,
voi sisaltya jarkytystd, vihaa, pelkoa tai masennusta. Diagnoosi voidaan ottaa vastaan
huolestuneena, paineen alla tai epauskoisena (Jones 2013, 65-66). Prattin ja Wilkinso-
nin (2001, 18-19) tutkimuksissa olivat jotkut tutkittavat kertoneet myos tunteneensa
helpotusta, koska he saivat ndin selityksen itsessdan havaitsemilleen muutoksille. Naita
samoja piirteita havaitsin myos omien haastattelemieni idkkaiden kuvauksissa. Tul-
kitsen Esterin ensimmaisen reaktion jarkytyksen aiheuttamaksi neuvottomuudeksi ja
avuttomuudeksi (...mitds (painokkaasti) nyt tehdidn?... (EM 2). Han kysyi neuvoa laaka-
riltd. Laakari antoi hanelle valinnanmahdollisuuden ladkkeiden kayton aloittamisesta.
Jalkeenpadin tilannetta muistellessaan, Esteri tunnisti kaivanneensa tukihenkilda, joka
olisi tuolloin tehnyt lddkeratkaisun hdanen kanssaan ja jopa hanen puolestaan. Roy W.
Jonesin (2013, 65-66) mukaan diagnoosin saajalta tulee kysyd, haluaako han jakaa diag-
noosin jonkun kanssa. Aikaisemmin yleisena pidettyd kaytantod, jossa diagnoosista,
hoidoista ja ennusteista keskusteltiin vain laheisen kanssa, han pitda asiattomana, eri-
tyisesti silloin kun kysymyksessa on lieva muistisairaus.
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Molemmat naiset kuvasivat muistisairauden diagnoosin jélkeistd aikaa vaikeaksi.
Eldma tuntui pysdhtyneen paikoilleen ja ote eldmaan tuntui irtoavan.

”Alussahan se oli semmoista..., mitenkd tissid nyt menndin eteenpdin.” (EM 2)

"Olihan se ensin semmoinen hirvee jirkytys, ensin ei uskaltanut edes ajatellakaan...
milld tavalla tistid nyt eteenpiin.” (EK 2)

Esterin Alzheimerin taudin diagnoosin varmistuminen tuntui muuttavan hanet het-
kessa toimintakyvyttomaksi ihmiseksi. Oman kyvyttomyyden tunnetta lisasi hanen
laheisensa reagointi.

"Mullehan tuli hirveen paha mieli ... kun miulla tidd tauti todettiin, se (yksi lapsista)
aika paljon huuti mulle, etti holhouksen alle, kun "sind et ymmdrrd mittiin, sind et tiiji
mittidn, sie et pdrjdd raha-asioissa, sie et pdrjid missidan”. Se yhen kiyntikerran huuti
sitd. (EM 2) ...Miulla oli vihin vatsa kippeend, mie tuolla olin (makuuhuoneessa), niin
koko ajan puhu vaan siitd ja sitd ratkutti ... tid minnuu koski niin kippeesti.” (EM 1)

Tilanne oli Esterille hyvin ahdistava. Koko eldima tuntui muuttuvan kerralla ja ote ja
sidos ymparodivdadn maailmaan oli vaarassa kadota (ks. Honkasalo (2004a, 54-55). Han
tunsi itsensa sairaaksi ja makasi vuoteessaan lamaantuneena. Tilannetta pahensi vie-
13 hanen ldheisensa kdyttaytyminen™. Tutkimuskirjallisuuden (esim. Marshall 2009;
Askham ym. 2007; Katsuno 2005) ja oman tutkimusaineistoni perusteella vaitan, etta
ylla olevassa lainauksessa karrikoidusti nayttaytyy ja tiivistyy seka yksilotason etta
yhteiskunnan tason suhtautuminen muistisairaisiin. Olen jo aiemmin tdssa kirjassa
todennut, ettd siind vaiheessa, kun vanha ihminen kategorisoidaan muistisairaana
“muistisairaiden ryhmé&an”, han vaistamatta kielteisesti erottautuu muista ihmisista.
Hanen aikuisuutensa saatetaan kieltdd, hinen kommenttejaan ei késitelld eika niita
valttamatta edes haluta kuulla. Hinen mahdollisuuttaan kdyttaa arkivaltaansa saate-
taan rajusti rajoittaa. Tavallaan myos hdnen ihmisyytensa kielletddn ja hanet jatetaan
yhteisonsa ulkopuolelle. Se, millaisiksi toimijoiksi ja asukkaiksi ndma henkil6t ovat
julkisuudessa ja muiden ihmisten mielissa rakentuneet ja jasentyneet, jasentaa ja kate-
gorisoi heidét tietynlaisiksi ja tiettyyn homogeeniseen ryhmaan kuuluviksi jo pelkan
muistisairausdiagnoosin perusteella. Ehkad samantapaiset mielikuvat kavivat mielessa
my0s haastatelluilla itsellddn, erityisesti siind vaiheessa kun muistisairausdiagnoosi
heille kerrottiin. Ehkéa he nékivat itsenséa taysin muiden avun varassa olevina, muusta
elamadsta yksindisyyteen eristettyind avuttomina vanhoina ihmisind. Mahdollisesti he
pitivét itsedan sellaisina kuin Esterin kuvauksessa asuntoonsa suljetusta naapurista:

"Tuossa on naapurina rouva, jolla on muistin menetys, samanlainen kuin mullakin.
Hiin on vihin heikompi, hin ei lihde yksindin endd minnekddn. Hin aina syyttelee
toisia esineitten hividmisestd. Hin asuu tuossa, mutta on lukkojen takana, hin ei saa
aukaista kellekidn ovea eiki hin saa mennd mitidn toimittamaan asioita ja ruoka tuo-
daan ja saunassa kiytetiin ja siivous kiy sielld. (huokaus) Saattaahan se tulla, eissi
on kaikki.” (EM 2)

70Vrt. lehtikeskustelu (luku 7.4) ote kirjoituksesta “Kun diti katoaa pois” (Kotiliesi 13-14/2006,10).
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Tahvon suhtautuminen muistisairausdiagnoosiinsa poikkesi naishaastateltujen
tulkinnoista:

”Ei se minulle (jirkytys ollut), ne on hyvin tuommoisia luonnollisia asioita, ettd muis-
tiin saattaa tulla heikennysti kukaties sitten vililld parannustakin, ei se ole sen kum-
mempi asia. Mind olen hyvin paljon asioinut semmoisten ihmisten kanssa, joilla on
ollut huonomuistisuutta. Kun mind ... tydssd olin ja usein myds vanhusten asunnoissa
kivin, ni sielld oppii nikemdin ja huomaamaan... Sitten se asia on mulle silli tavalla
tuttua, ettd minun didilldhin vanhuusikdiisend sellaista muistihdirioti oli. . lidkityksen
sitten sain...” (TN)

Han tulkitsi tilannettaan luonnolliseksi, koska han oli tavannut vanhusten keskuudessa
huonomuistisuutta ja futuksi, koska hanen didillaan oli my0ds vanhuusiassa ollut muis-
tihdirioita. Tahvo vaikutti (tai ainakin antoi haastattelijan ymmartédd) sopeutuneen
tilanteeseensa ja piti oireitaan vanhuuteen kuuluvina normaaleina vanhenemisilmi-
0ind. Ndinhan todenndkdisesti ajateltiin yleisesti Suomessa vield 1980-luvun alussa
(Rintala, 2003, 130-131).

Alkujarkytyksen jalkeen my0s naishaastateltujen ote elamaan oli taas vahitellen
alkanut palautua. Diagnoosi ei tuonutkaan arkeen mitdan radikaalia muutosta, vaikka
niin oli alkuun peldtty. Muistisairauteensa saadun ldékityksen toivottiin auttavan.
Koettiin, ettd eteenpdin on mentdva. Elvin tavoin muistisairaudesta pystyttiin jo pu-
humaan.

... elamd vain lhti siitd menemdin kuitenki ... mie oon nyt tottunu ajatukseen ja
ihan voin vappaasti puhua siitd, ettd mulla on se Alzheimerin tauti.” (EK 2).

Honkasalo (2008, 215) toteaa, ettd vaikeissa tilanteissa luodaan pdivittdisissa toimissa
jatkuvuuksien rakennelmia, joista toisiin saattaa luottaa, toisiin ei. Tutkimuksessani ei
haastateltavilla endd ollut turvallista pitkda aikaperspektiivid, joka olisi kannatellut,
koska muistisairauden eteneminen tiedettiin arvaamattomaksi. Elamén koettiin kui-
tenkin kannattelevan sen verran, ettd sen varaan voitiin luottaa ja menna eteenpéin
ja toivoa tilanteen pysymista nykyiselldan kuten Esterin seuraavassa lainauksessa:

"Nyt on ithan iloinen mieli, kun se on ollut pitkdin timmdoinen aika, ettid on pysynyt
tasassa! Téssi kun sais olla, niin hyvi olis.” (EM 2).

Edelld lehtikeskustelussa tuli esille seka idkkaan itsensa ettd perheen neuvonnan ja
tuen tarve muistisairausdiagnoosin jdlkeen. Lehtikeskusteluissa todettiin, ettd neu-
vonnan ja tuen merkitys ymmarretaan nyt aikaisempaa paremmin eikd muistisairasta
ja perheitd jatetd enda selviytymaan itsekseen niin kuin aiemmin kerrottiin tapahtu-
neen (Helsingin Sanomat 25.2.1999, 1). Koska sairaudessa on erilaisia etenemisvaihei-
taja muistisairaan tuen ja palvelujen tarve vaihtelee, mahdollisuus tuen saantiin tulee
turvata my0s sairauden edetessa (de Waal ym. 2012, ix).

Muistisairaiden haastatteluaineistosta ei ilmene, minka verran heitd itsedan ja
mahdollisesti ldheisid oli neuvottu ja ohjattu diagnoosin saannin yhteydessa. Esteri
ainakin oli ollut tilanteessa yksin ilman laheisidan tai muuta tukihenkil6a. Muiden
haastateltujen kohdalta ei diagnoosin saantitilanteesta ollut aineistossa mainintoja.
Neuvontaa ja tukea oli kylld haasatateltujen mukaan saatu ainakin myShemmin muis-
tihoitajalta. Muistisairauteen sairastunut ystavani oli ollut kuulemassa diagnoosia
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yhdessa laheisensa kanssa. Hén oli jarkyttynyt ja peloissaan saatuaan tietad Alzhei-
merin taudin diagnoosista. Laheinen kertoi jalkikdteen, ettd tilanteessa oli annettu
paljon tietoa muistisairaudesta ja sen etenemisestd. My&s vuorohoitomahdollisuu-
desta oli kerrottu. Tama oli jarkyttanyt ystavaani, koska hén oli sdaikdhtanyt, ettd han
joutuu heti pois kodistaan. Jotta talta jarkytykselta olisi alkuvaiheessa valtytty, ndista
asioista olisi ehkéa voinut keskustella myShemmin ja erikseen laheisten kanssa. Tapa-
sin ystavéni ensimmaisen kerran parin paivan kuluttua diagnoosin saannin jalkeen.
Kertoessaan sairaudestaan, han ahdistuneena katsoi minua ja sanoi: “Kuule, se suattaa
kiyvdi niin, ettd mie en sinnuukaan sitten enndid tunne.” Lohduttelin sanomalla, ettd jos
niin kdy, mina kylla kerron kuka olen. Koskaan minun ei kuitenkaan tarvinnut hanelle
itsedni esitelld, silld han tunsi minut joka kerran tavatessamme.

8.2.2 Maaraysvalta omiin asioihin

"Sitten kun se (yksi lapsista) toisen kerran soitti, etti tullooko hin nyt kiymdin, hin
sitten paistaa pullaa ja on muuten, ni mind sanoin, etti tervetuloa muuten, mutta et
puhu miun sairauvesta mittidn, ettd mind syon lidkkeitd ja olen tissd. Ei se puhunut
siitd mittidn...”. (EM 2)

Muistisairauden diagnoosin saannin jalkeinen omaisen reagointi oli aiheuttanut Es-
terille paljon harmia ja pahaa mieltd. Hanen mahdollisuutensa ja kykynsé huoleh-
tia arjen asioista kyseenalaistettiin. Selvittydan alkujarkytyksesta han jalleen pyrki
hallitsemaan tilannettaan ja tarpeitaan. Samalla hdnen toimijuuden tunteensa pala-
si. Saatuaan etdisyyttd seka tapahtuneeseen ettéd kyseiseen lapseensa, han kykeni jo
madrittelemdan ehdot, jolla hdnet sanoillaan alistanut laheinen sai tulla uudestaan
kdymadan hanen luonaan. Tapahtunutta kuvatessaan han korosti sitd, ettd hanen on
aina pitanyt pitda kiinni omasta itsemdardamisestaan.

”... Miun on pitinyt olla nyrkki poyvissi aina (naurua ja samalla nyrkkiin puristetulla
kiidelli napakka napautus poytdiin).” (EM 2)

Raha-asioiden hoitaminen
Omien raha-asioiden hoitaminen ndhdaan kulttuurissamme normatiivisesti latautu-
neena ja arvostettuna kaytantona, jota pidetddn myos merkkind itsendisesta toimin-
takykyisestd aikuisesta ihmisestd (Virkola 2014, 223). Muistisairauden etenemisen
myotd raha-asioita koskevista kdytannoistd tulee neuvoteltavia. Samalla neuvotteluja
kidydaan myos omasta mindkuvasta ja toimijuuden tunnosta. (Mt. 223, 275.)
Raha-asioiden keskeisyys nousi jossain méaérin esille kaikkien haastateltujeni koh-
dalla, mutta erityisesti Esterille raha-asioiden hoitaminen oli merkittdva asia ja han otti
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sen esille molemmissa haastatteluissaan. Han tulkitsi ympariston, varsinkin lastensa,
painostavan hanta edunvalvonnan jarjestamiseen”.

”En mind sitd ite ole huomannut mutta nyt ne kovasti suku pistii sen, etti se pittii
olla edunvalvoja, ettd ei raha-asiat mene kaikki niin hyvin ja vaikka ite mielestini mie
kaikki laskuni ja raha-asiani olen toimittanut tdhin piiviin saakka....sehin se euro tuli
justiin sillo kun se mies kuoli, niin siind sitten sotattiin niiti euroja. Niin hin aina
sano markoissa. Mie sanoin, ettd eli sotke, mie oon markat unohtanut, mie otan vaan
eurot kisittelyyn. Se aina sano, ettd tuo maksaa markoissa, timd sen verran euroissa ja
mie sanoin, etti sillo kun sie rahhaa kiisittelet, eli kutukkaa minnuu lihelle. Tietysti ite
mielessd pittdd pyorittid miti se nyt on vanhoissa rahoissa’. Kylli mie oon selvinnyt
hyvisti... ovat huolissaan (liheiset). Jatkosta erittdinkin, siitd on nyt puhuttu. Niille
tuli vihdsen niinku keskeistd riitaa. Nyt pittid ottaa se edunvalvoja ja se lddkirikin oli
sitd mieltd, etti tyo jouvutte kuitenkin sen ottamaan myéhemmin. Ottakee se aikasem-
min tai myéhemmin. Ei se oo vield virreilld, mutta ehki se tulloo sitten. Vaikka mie
sanoin, ettd mie kylld pirjiin laskuissa ja pirjiin pankissa ja sijoituksissa ja tdmmo-
sissd mitd on.” (EM 1)

Ensimmadisen haastattelun aikana ei edunvalvonta hanen mukaansa vield ollut vireil-
14, mutta sen vireillepanoa oli jo suunniteltu. Han itse vastusti edunvalvontaa tiukasti,
koska koki vield itse pystyvansa hoitamaan raha-asiansa. Hanen tilannettaan vaikeutti
hanen miehensd kuoleman jalkeinen lasten valinen perintoriita. Sithen han viittasi jo
pohtiessaan taloudellisia mahdollisuuksiaan jatkaa asumista omistamassaan kerros-
talo-osakkeessa (ks. luku 8.1.2).

' “Edunvalvojan mddrddmisen edellytyksend on se

- ettii henkild itse on kykenemiton hoitamaan asioitaan. Kykenemdttomyyden tulee johtua sairaudesta, heikentyneestd
terveydentilasta tai muusta vastaavasta syystd. Kykenemittomyys selvitetdin tavallisesti liikéirinlausunnolla.

- henkildlli on taloudellisia/muita asioita, joiden hoitoa ei ole jirjestetty muilla tavoin (linkki lievempien keinojen
otsikkoon). Edunvalvojan miédrddmisen tiytyy siten asioiden viimesijaisena hoitomuotona olla vélttimdtontd.

- etti edunvalvontaan esitetyn tulee tihin suostua tai hinen vastustamistaan ei pideti aiheellisena, kun otetaan
huomioon hiinen tilansa (esimerkiksi sairauden laatu) ja edunvalvonnan tarpeensa (esimerkiksi laskut maksamatta
pitkilti ajalta).

Niiden kaikkien edellytyksien tulee tiyttyi samanaikaisesti, jotta edunvalvoja voidaan mdidritd.

Edunvalvojan midridmisti koskevan asian saa holhousviranomaisessa vireille:

- Hakemuksella silloin, kun henkilo haluaa edunvalvojan mdidrittiviksi itselleen ja kykenee ymmirtimdiin sen,
miti edunvalvojan médrddminen hiinen kannaltaan merkitsee. Hakijan tulee pyytdi tietyn henkilon méidrdidmistd
edunvalvojakseen.

- Ilmoittamalla edunvalvonnan tarpeessa olevasta henkildsti. Ilmoituksen voi tehdd kuka tahansa vaitiolovelvollisuuden
estiamiittd. Ilmoituksen tulee olla perusteltu eli siitii tulisi kitydd ilmi, miksi edunvalvojan mddrdidminen on henkillle
vilttimitonti ja minkdlaisia ongelmia asioiden hoidossa”. (Digi- ja vaestotietovirasto 2020b. Ks. lisdd https://
dvv .fi/holhous)

Asioiden hoito voidaan jarjestdd nykyisin myds edunvalvontavaltuutuksella. Laki edunvalvontavaltuu-

tuksesta (2007/648) tuli voimaan 1. pdivanad marraskuuta 2007. Digi- ja vaestotietoviraston (2020a) mukaan

edunvalvontavaltuutus on edunvalvontaa joustavampi tapa jérjestaa asioiden hoito. “Edunvalvontavaltuu-
tuksella henkilé voi itse etukiteen jirjestid asioidensa hoidon sen varalta, etti hin tulee myshemmin kykenemiitto-
miiksi hoitamaan asioitaan. Edunvalvontavaltakirjassa henkild (valtuuttaja) nimedd valtuutetun hoitamaan asioitaan.

Edunvalvontavaltuutus tulee voimaan, kun holhousviranomainen on sen vahvistanut.” (ks. lisda https://dvv fi/

edunvalvontavaltuutus)

72 "Vanhoissa rahoissa” tarkoittaa Suomen markkoja ja penneja. Euro otettiin kiteisvaluuttana Suomessa
kaytt6on 1.1.2002. Markat ja pennit olivat kdytdssa euron ohella vield helmikuun 2002 loppuun saakka.
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Asioiden selvittimiset aiheuttivat Esterille univaikeuksia ja pitkdaikaista pahaa
mielta:

"Nimd asiat justiin kun pitds olla suku sovinnossa ja eldis, ettd ei olis mitiin hanka-
luuksia (riitoja omaisuudesta). .. Niamd lihto6 mielessd pyorimddn. IThan vaikka ois kuin
asia jo selevd, niin vield kerran lihto6 pyorimmiin yolld.” (EM 1)

Ensimmadisen ja toisen haastattelun valilld oli Esterin edunvalvontahakemusta kasi-
telty kdrajdoikeudessa. Toisessa haastattelussa Esteri kertoi tapahtumista seuraavasti:

”Edunvalvonta meni silld tavalla, etti kun suku rupes siti edunvalvontaa puhumaan ja
ajamaan, niin mie sanoin, ettd mind en tarvii edunvalvojaa. Mind hoijan ite raha-asiat

niin kuin oon hoitanut koko ajan ja hoijan vieli etteenkiin pdiin. (Pontevasti kidelli ko-
puttaa poytiin sanoilleen tahtia.) Mutta hyo olivat niin harmistunneet, etti mitenki mie
pirjiin, ne pistivdt kivdjiin minut. Sieltd (maistraatista™) tuli kysely, ettd haluatteko edun-
valvojan ja tarvitaanko edunvalvojaa. Mie kirjotin sithen lappuun, tytto vielid sano, etti
dld kirjota itekseen, etti hin tulloo kirjottammaan. Kun se méni ulos, ni mie kirjotin ite ja
mie kirjotin mitd kirjotin ja loppuun panin, etti jos mind tarvitsen, ni mind sen otan kun
olosuhteet muuttuvat ja huononevat, otan mielellini, mutta tilli hetkelld en tarvitse ja se
kirje luettiin vield oikeudessakin. Sielldhin kisiteltiin sekkiin asia, kun nimdi muut lapset
epdili sitd yhtd, etti se nyt kaikki viepi miulta, mitd on tililld. Kysyvdit miulta, mie sanoin,
etti ei ole semmoista, ettid on mennyt hyvisti... Tuomari sitten sano, etti nyt tulloo se rat-
kasu ja kiiski meijit kaikki ulos. Ne sielld keskendiin ratkaisivat. Sitten tuomari sanoi, etti
rouva Mihdnen, ei tule teille edunvalvojaa kettiidin eiki huoltajaa. .. Niin on, etti tosiaan
ne hivisivit, ne ketkd pisti vireille. Ite oon ite (naurua, painokkaasti), toistaiseksi.” (EM 2)

Vaikka kédyty edunvalvonnan selvittimisprosessi oli Esterille raskas, oli lopputulos
hénen toivomansa mukainen: hanet oli vield osoitettu kykeneviksi raha-asioittensa
hoitajaksi. Han oli edelleen oman eldimansa subjekti, “mind”, joka tekee paatoksia ja
toimii niiden mukaisesti (Gordon 2005, 114-115), toistaiseksi, kuten han lisasi. Han
kertoi olevansa valmis luovuttamaan raha-asioiden hoidon tulevaisuudessa edunval-
vojalle, mikali se on tarpeellista.

ja muuta, ni silloin on hyvi edunvalvojalla kaikki omaisuus olla ja sielti saa sen rahan
mitd tarvihtoo. Ja olen ottanut sen seleville ja tiijin miki se on. Mutta miks siti pittii
sitd edunvalvojaa ottaa etukiteen? Se nyt on aivan sama mutta sekin maksaa kaikki. ..
ei ne kylli maksut suuret oo, mutta jos menet hakemaan rahhaa ku hinen pittid minni
pankista ottamassa se raha ja kulukee ja tuuva, jos en vieli pdise litkenteeseen, niin
kaipa se on tyo hinelld. Kylli mind niitd kyselin, mutta en mind pistinyt pdihinikdidin,
mie arvelin, etti mie kerkiin sitten kyssyy tarkemmin. Mutta ei siti kellekdin vikisin
saa. Se pittid olla sen verran se terveyden tila...” (EM 2)

Muiden haastateltujen kanssa raha-asioista keskustelu jdi vain muutamien mainin-
tojen varaan.

7Vuoden 2020 alusta maistraatti-nimitys jai pois kadytostd kun Vaestorekisterikeskus, maistraatit ja Ita-
Suomen aluehallintovirastossa toimiva Maistraattien ohjaus- ja kehittimisyksikko yhdistyivat Digi- ja
véestotietovirastoksi (Digi- ja vaestdtietovirasto 2020c. Ks. lisda https://dvv fi/digi-ja-vaestotietovirasto).
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Elvi kertoi sopineensa kauempana asuvan poikansa kanssa, ettd tdimé hoitaa hanen
raha-asioitaan.

“No nyt on meilli ollu semmonen systeemi, etti se ... poika on hoijellut miun ra-
ha-asioita, kun se on tuonne kylille pidseminenkin on niin hankalloo, kun ei oo siti
ommoo kyytid. Harvoin kiyn kaupassa.” (EK 1)

”Ei mulla oo ollu noihin raha-asioitten kanssa mittiin ongelmia. Pankissa en ole kylli
kiaynyt pitkidn aikaan mutta - millos mie kidvin? — Mie kivin sillo kun se yks tuttava
kuoli, sinne hautajaisiin minnessd kivin rahhoo hakemassa. Lapset kiypi ylleensi sitten
pankissa kun tulloot kiiymididn. Samoten tuovat kaupasta isommat ostokset.” (EK 2)

Elvi oli myynyt autonsa ja luopunut ajokortista jo ennen muistisairauden toteamista,
koska ei tuolloin endéd luottanut omaan ajokykyynsa. Autottomuus oli luonnollisesti
vahentanyt hanen asioilla kdyntejaan, koska kunnan keskustaan oli noin kahdeksan
kilometrid. Vaikka pankkiasioinnit olivat jadneet harvoihin satunnaisiin kdynteihin,
hénella oli vield tunne, etta han selviytyisi niistd. Han halusi korostaa, ettd han itse
oli tehnyt paatoksen raha-asioittensa hoidon luovuttamisesta pojalleen. Samanlaista
tulkintaa voi tehda hanen kauppa-asioinneistaan, silla hian kertoi laativansa ostoslis-
tan hanen luonaan kaksi kertaa viikossa kdyvan tyotekijan kanssa. Tama tyontekija
tuo ostokset aina tullessaan. Ostoslistan kautta han tunsi vaikuttavansa ostoksiinsa,
vaikka muutoin han ei kauppa-asioilla toisen haastattelun aikoihin enda kertonut
kdyneensa.

Tahvon rivitaloasunto sijaitsi kunnan keskustaajamassa. Pankit ja kaupat olivat
lahelld ja hanen liikuntakykynsa oli vield hyva. Han kertoi itse hoitavansa laskujen
maksun pankkisiirroilla, koska hén halusi kontrolloida maksujaan.

“Mind laitan pankkisiirtona, en suoravelotuksena. Se on sen takia, ettd mind kontrol-
loin, ettd minulta ei veloteta asiattomia, koska niiti asiattomiakin velotuksia yritetiin
tehdd. Niiti on nditd erddnlaisia markkinafirmoja, jotka yrittivit niiti keikkoja ja nimd
lehtifirmat ovat tyypillisid. Ne niin ovelia tarjouksia ldhettivit, ettd niihin saattaa sor-
tua, niin kuin moni mummoparka on sortunut, ja etkun maksa sitten pirskatti niistd...
Mut ovelia ne ovat ne kaupalliset konstit..” (TN)

Tahvo korosti koko haastattelun ajan voimakkaasti omaa toimintakykyaan ja toimi-
juuttaan. Ehka se oli hanen persoonallinen puhetapansa tai ehkéd han muistisairau-
tensa vuoksi halusi korostaa taitojaan ja osaamistaan ja ndin patevyyttadan ja parjaa-
mistdan yksinasuvana. Tétd en yhden haastattelukerran perusteella pysty tarkemmin
arvioimaan. Suhteuttamalla esimerkiksi edelld olevan lainauksen haastattelu- ja ha-
vainnointitilanteen kokonaisuuteen, tulkitsen sen melko suurelta osalta liittyvan kui-
tenkin jalkimmadiseen. Han luotti omiin raha-asioiden hoitotaitoihinsa, koska hén,
toisin kuin “moni mummoparka”, selviytyy markkinamiesten “oveluudesta”. Toimi-
juuden viitekehyksesta tarkasteltuna tassa korostuvat ainakin kyetd-, osata- ja tuntea
-ulottuvuudet. Han naytti jakavan raha-asioiden hoitotaidon sukupuolen mukaan ja
korosti omaa “miehistd” kyvykkyyttdan toimijana. Mistd syysta hanelld oli tallainen
ndkemys, sitd han ei millddn tavalla tuonut esille. Paremmuuden tunne kannatteli
hanta nykyisessa eldmantilanteessaan. Seuraavaksi Tahvo kertoi, miten hdn paasee
eroon ovelta ovelle kiertavista kulkukauppiaista:
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”... (kulkukauppiaita) on kiyny, mutta nekin on vihentyneet. llmeisesti he viestittiviit
toisilleen tai sitten kokemus on, etti suotta sithen paikkaan menee. Ilmeisesti kirjaa
pitivit. Ei ole kovin kauan, kun mattokauppias tihin tarjoutui. Kauppoja ei tullut.
Mind totesin vain ovella, ettd minulla on riittdvit matot, ei tarvitse ja hin kiitti vain
vastauksesta ja lihti. Vastaus oli kuulemma riittidvin selked (naurua). Kun talld tavalla
yksselitteisesti vastaa, niin siti ei ruveta selittelemddin. Ne on kuitenkin ammattinsa
oppineita ihmisid. Polyimurikauppiaskin kivi tissd joku aika sitten. Mutta se kun au-
tonsa tuohon perruutti, ni ei tarvinnu sen etemmd tulla, kun tuli tuohon rappusille,
ni mind méinin vastaan sitd. Ukko suoraan pddsi ldhtemdidn, ei viipynyt kauan. Se on
kauppiaan etu mydskin, ei kulu aikaa, pddsee sinne, missi kauppaa ehki syntyy.” (TN)

Rowlesin (1978) maarittelemaa vanhojen ihmisten tila- ja paikkakokemuksia soveltaen
kulkukauppiaat ovat tulossa asukkaan toiminnan ja olemisen keskipisteeksi maaritte-
lemaan tilaan, asuntoon tai liikkkuvat sen ympérilld olevalla ”puskurivychykkeelld”,
valvonta- ja ndkemaalueella. Toisin kuin asunnon sisétilat, valvonta- ja ndkemaalue ei
ole loukkaamaton, pyhd paikka. Kuitenkin asukkaalla ajatellaan olevan silld alueella
ainakin osittainen henkilokohtainen hallintaoikeus (mt. 169). Jo kertoessaan kulku-
kauppiaitten pois kddnnyttamisestd, Tahvon voi tulkita paitsi jalleen perustelevan
rahankdyttotaitoaan my0s kayttavan valvonta- ja ndkeméaalueen hallintavaltaansa ja
osoittavan itseméaaraamistaan siitd, ketd laskee sisélle asuntoonsa tai pihalleen.

Ruoanlaittaminen ja ruokailu
Taloudellisten asioiden hoitamisen ohella haastateltujen, erityisesti haastattelemieni
naisten puheissa, painottui my6s ruoanlaittamiseen ja ruokailuun liittyva itsemaa-
raaminen. Virkola (2014, 275) nimittadkin naihin kaytantoihin puuttumista erityisen
herkiksi alueiksi.

Elvin keittiossa kiinnitin huomioni seinalld ja jadkaapin ovessa oleviin muistilap-
puihin. Seinalléd olevaan lappuun oli punakynalla kirjoitettu:

” Aamulla on sy6tivi kunnon aamupala. .. kahvi ja voileipd ei riitd, puuro, viili, marjat
ym. on hyvid.” (Tutkimuspaivakirja 14.8.2006)

Tiedusteluuni kyseisestd muistilapusta, han vastasi:

“Niin, se sairaanhoitaja, miki on joskus miun luona kiynyt, tietysti kysy miulta, etti
mitd mie syon aamulla, ja kun mie sanoin, etti kahvia ja voileippee, ni se sano, ettei se
riitd. ...kyllid mie ihan joka pdivi syon silld tavalla, etti heti aamustahan mie en kylli
sitd puuroo keitd (painokkaasti), vaikka tuossa sanotaankin (naurahdus), mutta mie
siind kymmenen maissa laitan sen. ” (EK 2)

Muistilapulla ja sen sisaltamaélla ohjeistuksella pyrittiin vaikuttamaan Elvin aamuruo-
kailussaan omaksumiin totuttuihin tapoihin. Samalla kun muistutukset ja ohjeistukset
tahtddvat muistamisen kyvyn ylldpitamiseen, ne voi tulkita symboloivan ldheisten
ja ammattiauttajien roolin ja vallan lisadntymista kodin tilassa (Virkola 2014, 159).
Muistutuksista ei valttamatta kuitenkaan ole merkittdvaa hyotya (mt.). Elvi kertoi
herddvansa aamuisin yleensa kuudelta eikd han kertonut tuolloin keittdvansa puu-
roa. Han halusi pitaa kiinni entisesta kaytannostdadn, kahvista ja voileivista. Kyse oli
hanen yksityisyydestddn ja hdnen varhaisista aamutoimistaan, joista han halusi itse
paattaa ja joilla han organisoi paivansa rytmid. Han kertoi laittavansa puuron vasta
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aamupaivalla. Kyse on pienesta yksityiskohdasta, mutta hanen elimantilannettaan ja
haastattelutilannetta pohdittaessa se saattoi olla merkityksellinen. Koska tutkimusten
mukaan muistisairaus heikentdd uusien taitojen ja tapojen oppimista, jdin pohtimaan,
onko hdn omaksunut uuden tavan vai onko puuronkeitto aamupaivalla kuulunut ha-
nen tapoihinsa jo aiemminkin. Toisaalta puuronkeiton mainitseminen saattoi johtua
siitd, ettd han halusi antaa vaikutelman, ettd han toimii annettujen ohjeiden mukaan.
Koska ammattiauttajat ja my0s ldheiset tuntuivat antavan hanelle jokapdivaisen ar-
jen toimintaohjeita, han ehka tutkimustilanteessa péatteli minun odottavan héanelta
saamiensa ohjeiden mukaista vastausta. Maininta saattoi olla erddnlainen myonnytys
saaduille ohjeille ja kompromissi oman itsemaaraamisen ja muiden ihmisten vallan-
kayton valilla.

Ruoanlaittamiseen ja ruokailuun liittyva tasapainoilu oman itseméddradamisen ja
toisten esittdmien vaatimusten valilld kuvastuu muutoinkin Elvin puheessa. Lasten
toiveesta han oli kokeillut kotiin tuotavaa ateriapalvelua, mutta luopunut siita kui-
tenkin melko pian.

“Ruuat mie laitan ite itellen ja sillo lapsillekin kun ovat tullu (kiymdin) (naurahdus).
Kerran lapset kivivit anomassa miulle sitd ruokapalvelua, mutta en mie ku muutaman
kerran sen ruuan pyysin, mutta ku ei se miulle maistanut, ni sitten mie sanoin, ettei
tarvihe tuuva. Jollain tavalla vain se ei ollut minkddn makusta, jotta kun ite tekkdo, ni
suapi tehd mitd ite haluvaa. Se oli joka kerran semmonen, niin ku tuommonen laatikko,
jossa oli erilaisia aineksia. Ensimmdiset kerrat se oli ihan hyvid, mutta sitten ku se oli
niin iso annos, ettd mie en jaksanut sitd millonkaan kerralla syyvd, miun olis pitinyt
kolome kertaa syyvi, eiki se sitten ois enndd maistanut. Se tuli joka toinen pdivi tuli,
mut sitte mie sanoin, etti ei tarvihe tulla, mie vield jaksan toistaiseksi... kylldhin ne
(lapset) ensin siitd vihidn motkotti, mutta eihin nuo sitten sen kummenpaa.” (EK 2)

Glennys (1997, 71-72) on todennut, ettd ruokaan ja ruoanlaittamiseen liittyy seka per-
soonallisen identiteetin elementti ettd tunne sosiaalisen identiteetin jatkuvuudesta.
Naisille didin ja vaimon sosiaalisten roolien tavoittelu kulkee perintona koko elaméan-
kulun ajan ja ne ovat ehkd muodostuneet keskeisiksi persoonallisen identiteetin piir-
teiksi. Suurin osa hanen tutkimusaineistonsa vanhemmista leskeksi jaaneistéd naisista
pysyttaytyi puolison kuoleman jélkeen vanhoissa tavoissa ja jatkoi oikeiden aterioi-
den valmistamista ja kieltaytyi valmisruuista. Glennys tulkitsi silld olevan moraalisia
merkityksid. Ruokaa ja ruoanlaittamista kuvattiin erilaisten pesujen, pilkkomisten,
siivuttamisten, kuumaan asettamisen ja esille laittamisen kautta. Esikasitelty tai help-
po ruoka ei ole “oikeaa” ruokaa eika “oikeaa” ruoanlaittoa. Ne uhkaavat paljastaa
kyvyttomyyden laittaa ruokaa tai huolehtia itsestd ja omasta terveydestaan. Leskien
elamankulussa oli aterioiden sosiaalinen merkitys muuttunut dramaattisesti. Entisten
perhetason ruokailutapojen sdilyttdminen oli yksinkertaisempaa ja rauhoittavampaa
kuin niiden muuttaminen. Entiset tavat sdilytettiin, mutta rituaalien merkitykset maa-
ritelladan uudella tavalla. Sen sijaan, ettd tekisivat ateriat miellyttddkseen tai pitadkseen
huolta aviomiehistadan, nima naiset perustelivat ruokaa ja ruoanlaittoa termeilla tra-
ditio, “kunnollisuus” tai terveellisyys. (Mt.)

Glennysin tutkimustuloksista voi I0ytdd monia yhtenevéisyyksié ja selittavia teki-
joita Elvin edelld olevan lainauksen tarkasteluun. Mainitsemalla laittavansa ruokaa it-
selleen ja luonaan vieraileville lapsilleen, han samalla korostaa paitsi omaa persoonal-
lista identiteettidan, myos situaationsa merkittdavan rakennetekijén, ditind olemisen,
sosiaalisen roolin jatkuvuutta. Ehka hén néki ateriapalvelun uhkana niille kaikille.
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Hén ei hyvéksynyt ateriapalvelua, koska tuotu ruoka ei ollut “oikeaa” ruokaa. Se ei
miellyttanyt hanta maultaan (”...se ei ollut minkidn makusta”) eikd ulkonaoltaan (”Se
oli joka kerran semmonen, niin ku tuommonen laatikko, jossa oli erilaisia aineksia). My0os
annoskoko oli liian suuri (”...mie en jaksanut sitd millonkaan kerralla syyvd, miun olis
pitinyt kolome kertaa syyvd eiki se sitten ois enndi maistanut.”). Ruoka tuli valmiina eika
siihen sisdltynyt “oikeaa” ruoanlaittoa, ja se sulki pois hdnen mahdollisuutensa vai-
kuttaa ruoan makuun ja yleensa siihen, mita han mindkin paivana syo. Joku muu oli
paattanyt ruokalajin hanen puolestaan eikd hanen oma valintansa toteutunut. Ehka
Elvi my0s pelkasi, ettd hdnet arvioidaan kyvyttomaéksi ruoanlaittajaksi ja itsestdan
huolehtijaksi ja samalla pikkuhiljaa my0s kyvyttoméksi omassa talossaan asujaksi.

Esteri painotti my&s omaa ruoanlaittoaan, mutta kertoi valilla sy6vansa my0s val-
mista ruokaa.

“Ite (painokkaasti) mind teen ruuat, mutta sitten kun oikein laiskottaa ja kun tuntuu,
ettd mind en oikein kerkid, niin mind kiyn tuosta ravintolasta omalla kattilalla ruokaa,
leipid mulla on tdilld. Mutta harvemmin kiiyn ja sitten kiyn sen kahen pdivin annok-
sen. Ehottomasti syon yhen limpimin ruuan ainakin (pdivissd).” (EM 1)

Léheinen lounasravintola tarjosi hanen omalle ruoanlaitolleen vaihtoehdon. Han sai
itse valita ja péattdd, miten mindkin paivana ruokailunsa jérjestaa. Mahdollisesti ra-
vintolassa oli paivittdin tarjolla vield useampia ruokalajivaihtoehtoja, joista han sai
valita mieleisensa. Toisin oli saman talon asukkaalla, jolla my0s oli muistisairaus.

”... tille kaverille tai tille toiselle ihmiselle, hin on enemmiin sairas, muistijuttu, niin
sille tuuvaan kaikki kottiin ruuvat.” (EM 1)

Esteri perusteli “laiskuudellaan” tai “kiireilladn” sitd, ettei aina laittanut itse ruokaan-
sa, vaan valitsi valmiin ruoan. Vertaamalla itseddn saman talon toiseen, huonompi-
kuntoiseen asukkaaseen, han korosti sekd omaa toimintakykyaan ettd toimijuuttaan.
Vaikka heilla molemmilla on sama sairaus, hdan kykenee vield itse hoitamaan ja paatta-
madn ruokailuunsa liittyvista asioista. Han on itse ruokailunsa subjekti, toinen asukas
sen sijaan on toisten huolenpidon kohde, objekti.

Naispuoliset haastatellut painottivat puheissaan ruoanlaittamista ja ruokailun jar-
jestdmisen valinnan mahdollisuutta. Heiddn kannaltaan niita voi siis pitda merkitta-
vind itsemaaraamisen ja toimijuuden tunnon osoituksina. Tutkimukseni ainoa mies,
Tahvo, sen sijaan ohitti ruoanlaittamisen ja ruokailun lyhyellda maininnalla:

"Olen tottunut ruuanlaittoon ja lapsetkin oli, yhessi puuhailtiin niiti asioita. Kou-
luikdisendkin tytté komenteli.” (TN)

Voi olettaa, ettei hdnelle (mielestdan ehka perinteisend miehend) ruoan valmistami-
sella eika ruokailulla ehka ollut yhta ratkaisevaa merkitysta kuin naisille (ks. myds
Glennys, 1997, 71). Sitd on kuitenkin vaikea perustella ndin lyhyen maininnan poh-
jalta. Toteamus “kouluikiisendkin tytté komenteli” on itsemadraamisen kannalta silti
kiinnostava. Lapset ovat osallistuneet ruoanlaittoon kotona asuessaan. Nyt he ovat
muuttaneet muualle ja isd asuu yksin. Glennysin (mt.) mukaan laheisessa suhteessa
olevat lapset, yleisimmin tyttaret, kdyttavét totunnaista vaikutusvaltaansa iakkdiden
vanhempiensa ruoan valintaan. Joillekin miehille tdstd on seurauksena se, etta tytta-
ret joko valmistivat heille ruokaa tai kutsuvat heidét perheensa luo ruokailemaan.
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Naisten kohdalla ndin toimitaan harvemmin, mutta silti lapset vaikuttavat myos hei-
dén ruokaan liittyviin kdytantoihinsd muun muassa tekemalld ruokaostoksia (vrt.
edelld Elvi: “(lapset tuovat) kaupasta isommat ostokset”). Tahvon toteamus (erityisesti
-kin-liite) on ehka viittaus tyttaren mahdolliseen osallistumiseen my®os isansa nykyi-
sen ruokailun jarjestimiseen. Vaikka han muutoin muistisairaudestaan huolimatta
tulkitsi itsedéan tdysivaltaiseksi toimijaksi ja asukkaaksi, tima lausahdus ehka kui-
tenkin kertoo hdnen vahentyneestd toimijuuden tunnostaan ja itsemaaradamisestaan
ainakin ruoanlaitossa ja ruokailussa.

8.2.3 Arjen toimet

“Haastattelunauhoituksen jilkeen jiin vield hetkeksi keskustelemaan Esterin kanssa.
Hiin kertoi aikaisemmin epionnistuneesta matonpesureissusta: hinen lihelld asuva
tyttirensd oli yllittden tullut kiymdin ja maton kuljettaminen polkupydrin tavara-
telineelli oli loppunut siihen paikkaan’. Tytdir oli vienyt maton autonsa takakontissa
liheiselle matonpesupaikalle ja pessyt maton. Tind kesind naapuri oli vienyt pienen
maton rollaattorinsa korissa ja Esteri oli lihtenyt pihasta takakautta. Niin maton pesu
oli onnistunut. 'Oletko maininnut asiasta omaisellesi?’, kysyin. 'En ole muistanut’,
nauroi hin iloisesti, ‘mutta minullahan onkin muistihdirio!”” (Tutkimuspaivakirja
21.8.2006)

Edelléd raha-asioiden hoitamisessa ja ruokailussa korostui haastateltujen tahto itse-
maéadradmiseen ja omaan toimijuuteen. Halu ja tahto omiin valintoihin nakyi myos
muissa arkipdivan tekemisissa ja asioissa. Aineistossa niitd ei kuitenkaan painotettu
yhtd henkilokohtaisina ja itsed lahelld olevina asioina kuin raha-asioiden hoitoa ja
ruokailua. Téstd syystd kdsittelen muita arjen tekemisid erillisind tdsséd aineistosta
muodostamassani arjen toimet -analyysiteemassa. Arjen toimiin olen sisallyttanyt pait-
si haastateltujen mainitsemia omia tekemisid, my0s tehtdvia, joihin siséltyy sekd avun
tarvetta ettd avun saamista. Oma tekeminen voi siis olla myo6s avustettua tekemistd,
jossa avun saajat tulkitsevat kuitenkin sailyttavansa kontrollin ja olevansa ensisijaisia
aloitteentekijoita (Clark ym. 1998, 26). Tarkastelundakokulma avautuu nédissa molem-
missa asukkaan toimijuudesta ja toimijuuden tunnosta.

Haastatellut toivat esille, ettd heiddn arkipédivan tekemisensd olivat vahitellen
muuttuneet ja murtuneet. Téta he selittivdt erilaisten sairauksien, kuten sydansai-
rauden ja osin my0s muistisairauden vuoksi heikentyneelld toimintakyvyllaan. Muis-
tisairauden nahtiin leikillisesti joskus mahdollistavan ja vapauttavan omaa tekemistd,
kuten taméan luvun alussa olevassa sitaattiesimerkissa Esteri kuvasi. Virkola (2014,
132 ja 273) kertoo joidenkin hanen tutkimuksensa naisista vedonneen vanhuuteensa
ja selittdneen silld toimintojensa murtumista. Han toteaa, ettd muistin heikkenemi-
sen ndkeminen osana vanhuutta tarjoaa mahdollisuuden “kasvojen” ylldpitamiseen.
Koska vetoaminen vanhuuteen on kulttuurillisesti hyvéksyttyd, se suojelee noloilta
tuntuvissa tilanteissa. Haastatelluistani ainoastaan Tahvo piti muistin heikkenemista
ja osittain my0s muistisairautta ja siten my0s toimintojen murtumista luonnollisena
vanhenemisen seurauksena. Hanen ndkemyksensa oli samansuuntainen kuin yleisesti
aikaisemmin muistisairauksista vallalla ollut késitys (Downs 2000, 370; Rintala 2003,
130-131). Naishaastatellut eivat kummassakaan haastattelussa vedonneet vanhuu-
teensa taiikaansa. Tama on kiinnostava havainto, koska naiset olivat Tahvoa vanhem-
pia ja olisi voinut olettaa heidan tukeutuvan vanhuuteensa. Ehka yhtena selittavana
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tekijand voi ajatella sitd, ettd naisten muistisairaus oli mahdollisesti lievemmassa
vaiheessa kuin Tahvon sairaus ja he kykenivit vield tunnistamaan sairauden ja ha-
vaitsemaan muutoksen itsessaan. Mahdollisesti sairauden edetessa ndin ei olisi ehka
enda ollut. Seuratessani laheltd ystavani muistisairauden etenemistd, havaitsin hanen
alkuvaiheessa usein viittaavan hankaluuksissaan muistisairauteen. Myohemmin héan
selitti taitojensa murtumista lahes pelkastdaan vanhuudellaan.

Muistisairaus arjen toimien rajoittajana

Suoria mainintoja nimenomaan muistisairauden aiheuttamiksi tulkituista hankaluuk-
sista tai muutoksista oli aineistossa vain muutamia. Esterin mainitsema hankaluus
liittyi asunnosta poistumiseen, silld han harmitteli asuntonsa avainten hividmisti.

"Tihén sairauteen kun liittyy se, ettd esineet hividd.” (EM 1)

“Kivelylle lihtiessd tiytyy entisti tarkemmin varmistaa, eftd avaimet ovat mukana,
koska ne hividvit. Ei ne nyt oo silld viisii hivinneet, aina ne on l6ytyneet, mutta kun ei
muista, ettd minne ne on pannu. Yhtikkid sitten levihtii kun jotakin kaappii aukaset,
ni aha, tiilldhin ne on!” (EM 2)

Muistamisensa tueksi han aikoo laittaa avaimen kaulanauhaan.

”...Sitdhin ne (mm. lapset) nyt miulle terottaa, ettd pie kaulassas se pidavain, ettd pii-
set sissdin, ettet ulos jid... Mulla on semmonen nauha jo, etti mie nyt oon aikonutkin,
etti mie yhteen nauhaan pistin vain tiin osakkeen avvaimen.” (EM 2)

Jos avain kuitenkin kaulanauhasta huolimatta unohtuu sisélle tai katoaa, hanella
on mahdollisuus pyytad apua toisilta asukkailta tai iséannoitsijalta.

”...meillid on summerit kaikilla. Jos kuka on kotona, ni soittaa sen summeria, ni se tul-
loo aukasemmaan. Talonmies ja isinnditsiji on ihan paikan pidlld. Isinnditsiji on ja
sitten kiy kattomassa. Muutenhan sitd ei pidse kovin pitkille. Kun isdnnditsiji liht60,
ja sehin aina ilmoittaa millo hin 1Ght60, sitten pittid olla hyvin varovainen, ettd pidsoo
sissddn.” (EM 2)

Haastatelluista ainoastaan Esteri otti puheeksi avainten katoamisen. Ongelman ko-
rostuminen on ymmarrettdvad, koska hédn asui kerrostalossa eika vara-avainta voinut
piilottaa talon ulkopuolelle kuten Elvi kertoi tehneensa.

”Kahessa paikassa on tuolla ulkona vara-avain.” (EK 2)

Avaimilla voidaan katsoa olevan tarked merkitys paitsi asukkaan mahdollisuuteen
poistua ja palata asuntoonsa, myos hdnen identiteettiinsa. Janet Askham ym. (2007,
17) kertovat tutkimuksessaan esimerkin omaishoitajana toimivasta aviomiehesta,
joka oli ottanut pois muistisairauteen sairastuneelta vaimoltaan timan kotiavaimet.
Kirjoittajat toteavat, ettd ndin aviomies oli kieltanyt vaimonsa asunnon- ja kodinomis-
tajan identiteetin, jonka he katsovan riippuvan siitd, etta asukkaalla on avain omaan
kotiinsa.
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Toinen Esterin mainitsema muistihdirion — jolla nimella han useimmiten tilannet-
taan nimitti — aiheuttama hankaluus oli sovittujen menojen unohtaminen. Muistami-
sen tueksi oli hédnelle hankittu muistikirja.

”Lapset ostivat ensimmdiseksi tamidn kirjan. Tissd on silld tavalla, ettd minneki mie
ldhen mindkin pdivind. Téssd on pitkdlld. Téssd on timd haastattelu nyt 27. pdivi 8.30,
kerho on klo 13.00... kotisairaanhoitaja tulloo 28. pdivi jakamaan lidkkeet. Marevan
koe on 29. piivi. Iso matto haettiin pesulaan. Se tuuvaan takasin 30. pdivi. Sitten ei 0o
talld hetkelld tuohon vield mittdin, mutta sitten on: meiddin kerho tekkoo teatteriretken,
ensimmdiseksi ilmottauvuin sinne ja oon jo maksanutkin...” (EM 1)

Esteri kertoi olleensa aina aktiivinen ja han on mielelldan osallistunut monenlaisiin ta-
pahtumiin. Muistikirjan avulla han pyrki jatkamaan totuttua eldmantapaansa muisti-
sairaudesta huolimatta. Muistikirjaan palattiin my®&s hanen toisessa haastattelussaan.

“Nimd pittdd olla yllidlld. Ja sitten sotainvalidien virikekurssilla oltiin ja sitten se nuoli
jatkuu tinne ja sitten (leiripaikan nimi) matka ja sitten dosettien tiytto siirrettiin sen
(leiripaikan nimi) matkan vuoksi. Seuraavan kerran tulloo verikoe. (Niytti Memo-viik-
komuistiota, jossa oli iso klemmari merkkind kuluvan viikon kohdalla). Sen takia on
tdmi tdssd, ettd tuonnepdin ei oo mittiin, ni sen takia on merkkind, ettd tissi... (huo-
kaisten) Sillo alkuun olikin paljon, hirveen paljon, tiillihin oli merkintdjd. ... Nythin
ei 00 ku Marevanin (1adke, lisdys LV-H) kanssa hyppimistd.” (EM 2)

Muistikirjassa oli edelleen useita merkintdjd sovituista ajoista. Hanen oman tulkin-
tansa mukaan merkintdjen sisdltd on kuitenkin muuttunut ja kirjassa on nykyisin
padasiassa terveydentilan seurantaan liittyvia merkint6jd. Havaintojeni perusteella
muistikirja ei toisella kerralla enda ollut pelkdstadn sovittujen aikojen muistamisen
tuki vaan se toimi my0s keinona muistaa kuluva viikko ja viikonpdiva. Samasta syysta
iakds ystavéani jossain vaiheessa laittoi joka aamu seindkalenteriin nikyvan merkin
kuluvan paivan kohdalle. Liséksi hédn kirjoitti pdivamadran ja viikonpaivan poydalla
olevalle paperille tai sanomalehden reunaan. Hén piti tdtd tapaa samalla keinona
sdilyttaa kirjoitustaitonsa. Muistamisen tueksi kehitettyjen keinojen esille tuomisen
voi tulkita my®&s haluksi korostaa oman toiminnan merkitysta sairauden vaikutusten
vastustamisessa (Virkola 2014, 122-123).

Elvin mainitsemat hankaluudet liittyivat yleisemminkin muistin heikentymisen
my06ta havaittuun ongelmaan, ihmisten nimien unohtumiseen.

“No eihin mulla nyt hirveen huonoksi muisti oo minny, ettd on ehkdi vihin auttanut
(Idike). Mutta kylld se vaan koko ajan aina pittid ajatella asiat kahesti... kylld mie nyt
kaikki semmoset tirkeet asiat muistan, mutta ihmisten nimet hividi ja semmoset. Niiti
pittid pitkdin miettid, ettd miki se nyt olikaan nimeltdin. Kaikki nimet multa sillo just
aina hividd kun mie ruppeen sanomaan...kylli se tulloo sitten myohemmin mieleen.
Niinku talvella kuol semmosen than hyvin ystivin mies. Mie ainakin kolme kertoo oon
yrittinyt sille ystiville soittoo, mutta kun mie en muista sen nimmee. En millddn muis-
ta sen nimmee. Sitten kun mie sen lopulta muistan, ni se jidpi tuas soittamatta.” (EK 2)

Nimien unohtumisen lisaksi hdnen vastauksestaan nakyy piirteitd aloitekyvyttomyy-

destd: muistettuaan lopulta ystavansa nimen, hén ei kuitenkaan saa aikaiseksi soittaa
talle. Heideggeria (2000, 103) mukaillen ystavalle soittamista voidaan pitad hoitamatta
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olevana ja tuonnemmaksi siirrettyna esilldolevana (kasilldiolemattomana) tehtdavana.
Koska Elvi viela muistaa soittoaikeensa, tallainen kasillaolematon tekeminen ainakin
ajoittain héiritsee ja hanelld on tunne, ettd asia pitdisi hoitaa. Toisaalta, hdnen kuvaa-
maansa tilanteeseen saattoivat liittyd myos alkavat vaikeudet puhelimella soittamises-
sa ja talloin puhelin oli ehka pikkuhiljaa muuttumassa kasilldolevasta esillaolevaksi
valineeksi. Tdima jaa hanen kohdallaan kuitenkin olettamukseksi, koska haastattelujen
aikana han ei soittanut kenellekdan. Puhelimeen vastaaminen kuitenkin onnistui vield
hyvin, silld mina olin puhelimitse sopinut haastatteluajat hanen kanssaan.
My0s Tahvo viittasi ihmisten nimien unohtamiseen:

"Se muistihdirio ja muistivaiva on silli tavalla mielenkiintoinen, etti oikeastaan se ei
minua hdiritse. Saattaa olla, ettd nyt kun tissi puhumme tai sitten jonkun ihmisen
kanssa olen puhunut tai kiynyt, niin tunnin pédstd saattaa olla, ettid muistelen, pirskatti
kuka se olikaan, jonka luona kivin. Sitten kohta se tulee mieleen, etti Masahan se oli.
Tamin tapasesti esiintyy se hiirio.” (TN)

Toinen asia, johon Tahvo muistihdirién yhdisti, ja johon hédn usein viittasi, oli auto.
Auto oli keskeiselld paikalla hdnen asuntonsa pihassa ja kiinnitin sithen huomioni
heti mennessani hanta tapaamaan.

"Mut nyt sitten timdin muistihdirion ilmetessd ja tullessa esiin, tuli eteen just se, etti
voinkos mini ajaa vai enkd voi ajaa... mind olen ollut timmdsessi selvityksessi sen
takia. Lidkdri el suoranaisesti ollut halukas kieltdmdinkdin, mutta ei myoskddin silli
tavalla myontamidinkdin, jotta hinelle se oli vihin avoin asia ja poliisin kanssa juttelin
siitd, niin mind siti sanoin, ettd mind en tarvitse ajella kun tydasiat on loppuun suo-
ritettu. Jos ajelen niin mind saan tarvittaessa kuskin. Ajoneuvo seisoo tuossa pihassa,
mutta en ole juuri ajellut... kaverien kyydissd, kun on tuttavia. Sen tapaista jengityoti
ollut (naurua).” (TN)

Keskusteluissa autolla ajamisesta ja Alzheimerin tyyppisestd muistisairaudesta ovat
Linda A. Huntin (2003, 34) mukaan keskeisid kysymykset turvallisuudesta, itsenai-
syydestd ja eldmén laadusta. Koska sairaus on etenevd, on siihen sairastuneiden
lopulta lopetettava autolla ajaminen. Hunt (mt. 35-37) tdhdent&a eri tahojen kuten
ladkadrin, omaisten ja arvioitavan henkilon vélistd yhteistyota ajokyvyn arvioinnissa.
Kyse on merkityksellisestad asiasta, silld ajokortin menettamistéd pidetdaan yhteiskun-
nassa muun muassa riippumattomuuden menetyksena ja laajana ilmauksena tois-
ten kasityksista jonkun kyvyista (Gilliard 2005, 578). Autolla ajaminen mahdollistaa
omatoimisen asioiden hoitamisen ja vapaan litkkumisen paikasta toiseen. Erityisesti
taajamien ulkopuolella asuville ihmiselle nima seikat vaikuttavat suoraan heidan
arkeensa ja asumisen kaytantoihin. Téta sivuttiin jo edelld Elvin tulkinnoissa raha- ja
kauppa-asioidensa hoitamisesta. Tahvo kertoi saavansa kuljetusapua kavereiltaan,
joita han leikkisasti nimitti jengiksi. Tahvo asui kunnan taajaman keskustassa ja ta-
vallisimmat asiointipaikat sijaitsivat kavelymatkan péassa. Tasta syysta hanen ei ehka
kovin usein tarvinnut pyytaa toisilta kuljetusapua eikd myoskéan siind suhteessa
kohdata jatkuvaa riippuvuutta toisista ihmisista.

”... minulla on ajokyky ja —taito silld tavalla, etti ei varmasti moittimista ole. Nelji-

kymmentd vuotta olen tien pdilli ollut autolla ja en oo ainoaankaan kolariin joutunut
ja vahinkotapahtummiin ja silli tavalla. Eiki oo ylinopeuksista sakkoja ja niin, mitenkis
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mind sanoin neljikymmentd vuotta, siitd on lihes viiskymmentd vuotta kohta jo, jotta
kakskymmentd viis vuotta oon vissiin ajellu ammatiksenikin.” (TN)

Hunt (2003, 36) toteaa, ettd usein idkkaat autoilijat muuttavat ajamistapojaan nako-
aistin tai muiden aistien heikentymisen tai lihasten ja nivelten heikkouden aiheut-
taman hidastuneen reaktionopeuden vuoksi. He saattavat ajaa vain paivalld, jolloin
liikkenne on hiljaista. He saattavat my0s valita vain turvallisia ja tuttuja ajoreitteja.
Nama kaytetyt keinot kertovat ammattilaisille, ettd henkildlld on pyrkimys sdilyttdaa
ajoturvallisuus. Huntin mukaan ihmisiltd, joilla on muistisairaus, usein puuttuu tdma
pyrkimys. Han viittaa aiempaan tutkimukseen (Hunt ym. 1993), jossa kaikki tutkitta-
vat, joilla oli lieva Alzheimerin tauti ja joiden ajokoe hyléttiin, uskoivat silti olevansa
kykenevia autoilijoita. Tahvon puhe omasta ajokyvystd vastaa Huntin mainitsemia
tuloksia. Pitdimalld omaa ajokykyé&an ja -taitoaan edelleen hyvénd, han samalla piti
yllad itsetuntoaan ja toimijuuden tunnettaan.

Kun muistisairauteen sairastuneiden autoilijoiden on lopetettava ajaminen, he
usein masentuvat. Tama johtuu Huntin (2003, 37) mukaan siitd, ettei heilla ole riit-
tavia kognitiivisia taitoja kasitelld elamanmuutosta, jonka ajoluvan peruuttaminen
heille aiheuttaa. Epdonnistuneen arviointiajon jdlkeen he usein puolustautuvat ja
kieltavat syyn olevan heidan omassa ajossaan. He saattavat vedota esimerkiksi heille
vieraaseen autoon ja tuntemattomaan alueeseen tai lddkarin tai muiden autoilijoiden
virheeseen. (Mt. 35-37.) Téllaista puhetta kuulin ajoittain my®os sosiaalityontekijan
tyOssani etenkin entisiltd miesammattiautoilijoilta. Ajoluvan menettdneet yrittivat
joskus epatoivoisesti keksid keinoja, joilla he saisivat ajoluvan takaisin ja paasisivat
takaisin liikenteeseen. Tavallisin keino oli pyrkimys hakeutua toiselle, aikaisempaa
"viisaammalle” 1adkarille ja pyytaa télta ajolupaa puoltava lausunto. Muina keinoina
esitettiin esimerkiksi salaa ajamista (ajokortitta ajamista) tai mopolla ajamista.

Vaikka Tahvo toisaalta piti itseddn vield kykenevana autoilijana, hdan kuitenkin
kertoi hyviksyvansa nykyisen selvityksessa olotilanteensa, toisin sanoen sen, ettei
hén enda aja autolla.

”Se on hiljanen pakko sillo, kun tietynlaista sairautta on, ni mind uskon silloin. Minulla
ei 00 mitiin tarvetta semmosta asiaa vastaan rimpuilla ja nyt sitten auto on seisontava-
kuutuksessa. Mind poistin sen rekisteristd, ettei tarvitse maksuja mitiin maksaa. Mutta
nyt ei tilli hetkelld tarvitsisikaan. Mutta jos rekisterissi olisi, niin joutuisi maksamaan.
Tyton kiyttod varten oon pitiny sitd...” (TN)

Tahvon hyviaksyva ja myontyva suhtautuminen autolla ajamattomuuteensa on kiin-
nostava, koska tulkitsen siind olevan ainakin osittaista ristiriitaisuutta hanen asun-
toon ja asumiseen liittdmieni itsemé&d&draamisen ja oman tekemisen tulkintojen kanssa.
Muun muassa edelld mainittujen tutkimusten (Gilliard 2005; Hunt ym. 2003) seka
omien sosiaalitydssd saamieni kokemusten perusteella olisi voinut olettaa hanen —
myds entisend ammattiautoilijana — vastustavan tiukasti autolla ajamisen rajoittamis-
ta. Sen sijaan hén toi esille luovuttavan ja vaihtoehtoja hyvaksyvan asennoitumisensa.
Mainitsemani ristiriitaisuus ilmeni toisaalla haastattelun niissa kohdissa, jotka liittyi-
vt suoraan hdnen asuntoonsa ja asumiseensa. Ndissd kohdissa hanen toimijuuden
tunteensa nédyttaytyi vahvana. Téall6in han ei maininnut mitdan muistisairaudestaan.

Tahvon autoon liittyen jdin my6s pohtimaan konepellille laitetun ruukkukukan
merkitysta. Oliko ruukkukukka ehka vain osoitus Tahvon huumorista vai oliko se
samalla rekisterikilpien puuttumisen ohella my0s yksi muistamisen tueksi kehitetty
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selviytymiskeino. Harmittavaa on, ettei tahédn pieneen yksityiskohtaan haastattelun
missddn vaiheessa milldan tavalla viitattu.

Kotitaloustyo6t

Kuten haastateltujen esittelyosassa totesin, tulkitsin haastattelutilanteessa Tahvon
olleen koko ajan valmiina puolustamaan omaa parjadmistaan nykyisessa asunnos-
sa. Tamad tunne vahvistui edelleen haastattelun litterointivaiheessa ja yha uudelleen
haastattelupuheen kymmenien lukukertojen aikana. Toisin kuin naishaastateltavat,
hén ei antautunut yksityiskohtaiseen keskusteluun esimerkiksi kotitaloustoista. Han
kiteytti omat arjen tekemisensa muutamaan lauseeseen:

”Kaikki huushollihommat hoitelen... (ulkopuolista apua) ei ole enki tarvitse. Kaikki
tammaoset hommat hoitelen. IThan silld tavalla voit katsellakin, mitenkd naisena koet, ettd
onko se diji osannut tiskata. (suora, kysyvi katsekontakti ja tauko).” (TN)

Ylla oleva lainaus kuvaa yhta ehka kaikkein vaativimmista hetkistd tekemieni haas-
tattelujen aikana. Kehottaessaan minua arvioimaan tekemisidan, tulkitsin Tahvon
vetdvan samalla minut haastattelijana mukaan vuorovaikutteiseen tapahtumaan.
Olin tutustunut aktiivisen haastattelun periaatteisiin merkitysten vuorovaikuttei-
sista rakentamisista (Holstein ja Gubrium 1995, 7-8, 11-12). Tilanne oli silti yllatta-
véd ja hdmmentava. Pelastauduin siitd toteamalla, etten ole tullut arvioimaan hanen
asuntonsa siisteyttd. Samalla kuitenkin lisdsin, ettd hdnen asuntonsa on aivan siisti.
Kyseiseen tilanteeseen liittyi hanen haastattelunsa aikana harvinainen melko pitka
tauko. Honkasalo (2004b, 312-313) on tarkastellut haastattelutilanteessa esiintyvan
hiljaisuuden ja haastateltavan pienen toimijuuden suhdetta merkityksellisena tekona.
Oliko Tahvon haastattelun tauko tai hiljaisuus hdnen muistisairautensa vuoksi jaljella
olevaan toimijuuteen liittyva merkityksellinen teko, jolla hdn halusi peittéda tai suojata
joidenkin asioiden paljastumista? Vai odottiko hdan minulta tosiaan vain palautetta
mainitsemaansa astioiden tiskaamiseen? En hammennyksissani kommentoinut hanen
tiskaamistaan. Sen sijaan siis kommentoin hdnen asuntonsa yleista siisteyttd, jonka
jalkeen han viittasi lyhyesti omaan siivoamiseensa:

“No nyt on silli tavalla, etti en oo imuroinut muutamaan pdivdin, mutta kylli mind
imuroin, myds silld tavalla puhistelen ...” (TN)

Clark ym. (1998, 26; ks. my0s Heywood ym. 2002, 57; Virkola 2014, 143-144) ovat
todenneet kotitdiden tekemisen ja erityisesti siivoamisen olevan idkkdille ylpeyden
aihe. Asukas voi tuntea ahdistusta, jos han ei enda kykene pitimédan kotiaan siistina
ja jarjestyksesséd eika han saa siithen apua. Ahdistuksen syyné voivat olla esimerkiksi
likaiset ikkunaverhot ja se, ettei pysty enda niistd huolehtimaan. Tallaista yksittais-
ta taloustyota pidettiin osoituksena asukkaan kyvykkyydestd ja arvostettavuudesta.
(Clark ym. 1998, 26.) Jos puhdas talo ja puhtaat verhot ovat asukkaalle tarkeita ja
hénen on pakko katsoa kotinsa alasajoa, se voi korostaa hédnen avuttomuuden tun-
nettaan ja niiden valtaa, jotka sanomalla, etteivéat ne ole tarkeita asioita, vahattelevat
ndiden asioiden merkitystéd asukkaalle (Heywood ym. 2002, 58).

Tahvo siis kertoi itse siivoavansa ja kielsi tarvitsevansa apua kotitaloustoihin.
Molemmat naiset sen sijaan kertoivat kayttdvéansa ulkopuolista siivousapua. Ensim-
maisessd haastattelussa molemmat kertoivat viela itsekin jonkun verran siivoavansa,
mutta toisessa haastattelussa he eivét enda kertoneet osallistuvansa siivoukseen.
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Esteri perusteli siivousavun kadyttdmistd veteraanien saamalla etuudella. Ehka ve-
toamisessa veteraanien saamaan etuuteen on jotain samaa “kasvojen” yllapitamista
kuin Virkolan (2014, 132 ja 273) mainitsemassa vetoamisessa kulttuurisesti hyvaksyt-
tyyn vanhuuteen.

”...sitvousapua kiytin, koska veteraanit saavat. .. Joskus tien vilillid semmosen viikon,
etti pikkumatot kaikki vien ulos, puistelen ja isot matot otan polyimurilla. Kun siti
polyd tulee vaikka on yksinkin.” (EM 1)

Toisessa haastattelussa han korosti omaa rooliansa aloitteentekijana ja siivoustyon
kontrolloijana. Han halusi itse méaritella siivousajat.

“Mulla on veteraanisiivous ... Se riippuu siitd, ettd millonka mie heijit pyyvin. Miulla
ei 0o semmosta, ettid nyt sillo ja sillo pittid tulla. Joskus sovinkii, ettd nyt mianndo silli
tavalla, etti mie minen sinne ja sinne enkd tule ku sillon. Jos se on lihtiessd siivottu ni
ethin sitd heti sitvota tultua, ni mie soitan sitten.” (EM 2)

Elvin luona kévi yksityinen kotiavustaja kaksi kertaa viikossa muutaman tunnin ker-
rallaan. Toisen pdivan ohjelma sovittiin tarpeen mukaan, mutta toisen paivan ohjel-
maan kuului aina siivoaminen.

”Kotiavustaja sitvoaa kaikki. Mind ylleensi tuon makkuuhuoneen ite sitvoon, mutta
muuten se kotiavustaja sitvoaa. Lattiat... ja matot puistellee ja sitten ikkunanpesijin
oon aina pyytinyt keviin ja syksyin.” (EK 1)

Ensimmadisen haastattelun aikoihin Elvi kertoi osallistuvansa itsekin kotinsa siivouk-
seen. Noin vuoden paastd, toisessa haastattelussa han kertoi avustajan siivoavan kaik-
ki huoneet.

”En mie siivoo ite, ku miulla kiypi se avustaja.” (EK 2)

Viikkosiivous tehtiin ennalta sovittuna ajankohtana. Ikkunoiden pesemisen han kertoi
itse erikseen sopivansa. Tédssd han ilmensi aloitteentekijan ja kontrolloijan rooliaan.
Samoin kuin my®0s toisessa ikkunoihin liittyvéssa tekemisessaan. Han asui vanhassa
omakotitalossa — niin kutsutussa rintamamiestalossa — jossa oli kaksilasiset ikkunat.
Toista haastattelua tehdessani huomasin, etta keittion ikkunoiden sisimmaiset lasit,
ns. tuplaikkunat oli otettu pois.

“Otin nidmd keittion ikkunat pois, muista huoneista en ottanutkaan. On ihan muka-
vampi ja kun suapi molemmat ikkunat auki sitten kesdlld kun on kuuma. Niitd mie
en takasi kylld ite sua, kun ne on tuolla vintissi. Ne pittii pyyttee jonkun kantamaan
sieltd alas.” (EK 2)

Elvin keittion sisimmaiset ikkunalasit oli viety kesan ajaksi ylakertaan. Ylakerta oli
paikka, jossa hédn sanoi kdyvansa vain harvoin. Sinne johti jyrkat portaat ja varsinkin
alaspdin kulkemista han piti hankalana kipeiden jalkojensa vuoksi. Yldkerrassa han
kertoi olevan kaksi huonetta. Ne olivat kdytossa vain silloin kun lapset tai lastenlapset
tulivat kdyméaan. Han kertoi pyytdvansad avustajan siivoamaan huoneet silloin kun
tietdd vieraiden olevan tulossa. Nyt hanta oli jaanyt askarruttamaan ylakerran tilanne.
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”...nyttenkiin just on monta kertoo siti ajatellut, etti pitds lihtee kahtommaan, kun
poika oli sielld yotd viime viikolla, etti petasko se ees petisi. Mutta en oo suanu aika-
seksi.” (EK 2)

Keskusteltaessa ylakerran huoneiden siivoamista tuli esille yksi Elvin asuntoonsa ja
kotiinsa liittdma merkitys: se on paikka, jonne kotoa jo vuosia sitten poismuuttaneet
lapset perheineen saattoivat palata vierailuille. Honkasalo (2004a, 65-66) nimittaa tata
kodin yhteen kokoavaksi merkitykseksi. Vaikka Elvin eldma ja asuminen ovat etene-
van muistisairauden vuoksi murroksessa, voidaan asunnon ja kodin tulkita merkit-
sevan hanelle pysyvyyttd ja jatkuvuutta my0s tassda mielessa.

Kotit6ihin tarvittavaan apuun suhtautumisessa on havaittu olevan eroja sukupuol-
ten valilla (Clark ym. 1998). Naisten on todettu arvottavan kodin siisteyteen, pyykin-
pesuun ja ruuanlaittoon liittyvat tehtdvat taidon ja kyvykkyyden osoituksina. Tasta
syystd koti on haluttu pitdd mahdollisimman pitkdan yksityisena tilana eikd avun
vastaanottaminen ole varsinkaan kaikille naisille helppoa. Miesten suhtautuminen
ndihin tehtdviin on puolestaan havaittu kaytannollisemmaksi. Heidén intresseissdaan
ovat enemmaén asunnon ja kodin korjaustyot, rakennusten ulkonako ja piha-askareet.
(Mt.; my®s Vilkko 1998, 30.)

Sosiaalityontekijan tyOssani olen tavannut idkkaitd, tavallisesti naisia, joista vie-
raan ihmisen tulo kotiin avuksi siivoamaan on tuntunut erityisen kiusalliselta. Monet
heistd ovat vastustaneet siivousapua viimeiseen asti, koska he ovat kertoneet koke-
vansa sen yksityisyytensd menetyksena. Jotkut hyvaksyivat ulkopuolisen avun ai-
noastaan ikkunoiden pesuun. Virkolan (2014, 158) havaintojen mukaan avun vastaan-
ottamisella on ajallinen ulottuvuutensa. Jossain vaiheessa asukkaan murtuvat kyvyt
pakottavat hyvaksymaan kotiin apua, jotta kodin tilat pysyvat jarjestyksissd. Mikali
yksinasuva muistisairas ei kuitenkaan apua hyvéksy, voi huonoimmassa tapauksessa
olla seurauksena Maki-Petdja-Leinosen (2017, 39) kuvaama kaaosmainen, epasiisti ja
epdinhimillinen heitteillejatetyn vanhan ihmisen eldmaéntilanne.

Haastattelemani naiset hyvaksyivat avun siivoukseen ja muihin kotitdihin. Mo-
lemmat naishaastatellut olivat jo ennen tekemiéni haastatteluja tottuneet vieraan ih-
misen apuun kotonaan. Esterin apuna kdvi veteraaniavustaja ja Elvilla yksityinen
kotiavustaja. Ensimmaistd haastattelua tehdesséni kysyin Elviltd, milta hanesta tuntui
siind vaiheessa, kun hanen taytyi pyytaa itselleen ulkopuolista apua. Han totesi ol-
leensa tyytyvainen saamaansa apuun.

" Ihan myonteisend sen koin kun sain apua, olin ihan hyvillini. Ja nytkin oon hyvillini,
se on hyvin mukava se ihminen, joka on kotiavustaja.” (EK 1)

Elvin samoin kuin Esterinkin suhtautuminen siivousapuun vaikutti luontevalta eika
siind ollut havaittavissa edelld kuvattua (Clark ym. 1998) naisten yksityisen tilan me-
nettdmisen pelkoa.

Arjen toimet pihalla

Aineistossa arjen toimiksi tulkitsemaani tekemista kerrottiin olevan sisatilojen lisaksi
my0s asunnon ja talon ulkopuolella, pihalla. Erityisesti molemmat naiset mainitsivat
pihan merkittavana paikkana. Piha tarjosi heille mahdollisuuden naapureiden tapaa-
miseen, monenlaiseen omaan tekemiseen, olemiseen ja lepaamiseen. Myos Tahvon
puheissa piha tuli esille, vaikkakaan ei niin korostuneesti kuin naisilla.
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Esteri kertoi kerrostalon pihan ja erityisesti talon paadyssa olevan puutarhakei-
nun muodostuneen talon asukkaiden yhteiseksi kokoontumispaikaksi. Molemmissa
haastatteluissa han kertoi siitd, miten he kesailtaisin kokoontuvat tapaamaan toisiaan
ja pitimdan hauskaa yhdessa. Yhteisissd tapaamisissa oli mukana myos samassa ta-
lossa asuva rouva, jonka muistisairaus oli edennyt jo pitemmalle kuin hdanen oma
sairautensa. Kyseinen rouva tarvitsi toisten asukkaiden apua seka liikkumiseensa
ettd muutoinkin pihalla mukana olemiseensa. Kiinnostavaa on Esterin lyhyt maininta
hanen omasta osuudestaan kyseisen rouvan auttamisessa. Kysymykseeni, onko han
mukana auttamassa tdta rouvaa yhteiseen kokoontumiseen, han vastasi:

"Kylli, mutta se yks rouva tuopi, mutta kun se yhen kerran (pyysi), ni mini sanoin,
etti saatan viedd hinet takaisin. Niin, mutta en ota enempiid vastuuta, en ota. (napa-
kasti)” (EM 2)

Esteri ei tarkemmin selvittanyt, miksi han oli toisen auttamisen suhteen niin ehdoton.
Han tulkitsi itsedan toimeliaana ja vield tehtavistdan selviytyvana asukkaana. Han
tahtoi tuoda esille varmuutta itseddn koskevissa asioissa ja sdilyttdd niissa mainit-
semansa kontrollin ja ensisijaisen aloitteentekijan roolin. Sen sijaan toisen ihmisen
auttamisessa hédn naytti tuntevan epavarmuutta onnistumisestaan. Han oli sivusta
seurannut kyseisen rouvan muistisairauden etenemistd ja timan toimijuuden mu-
renemista. Koska héanella itselldan oli sama muistisairaus, han mitd ilmeisemmin
peilasi sairautensa etenemistd naapurin sairauden tilaan. Ehka han kieltaytymalla
suuremmasta vastuusta, halusi myos sdilyttaa tekemistensa kontrollin ja kyvykkaan
asukkaan statuksensa.

Esteri liitti kerrostalon pihalla tapahtuvan oman tekemisensa pitkalti yhteisiin
hetkiin talon muiden asukkaiden kanssa. Elvin oma tekeminen talonsa pihalla taas
nayttaytyi taysin erilaisena. Hanen arjen toimensa olivat yksin tekemistd. Han asui
vanhassa omakotitalossa, jonka pihalla kasvoi paljon puita ja pensaita. Osa pensaista
oli viinimarja- ja vadelmapensaita. Aikaisemmin hénella oli ollut myos kasvimaa, jon-
ka hoitaminen oli tarjonnut hdnelle myos mieluisaa tekemista. Terveyden heikennyt-
tyd ja kaaduttuaan muutaman kerran seka ulkona etta talon sisalld, héan oli joutunut
luopumaan kasvimaan laittamisesta.

”... sillo alakuun kun miulle alko tulla timmdsid huonompia oireita ni mie muutaman
kerran, yhen kerran kuavuin tuonne ulos ja yhen kerran kuavuin tihdin lattialle hyvin
pahasti. Sillo mulla ei vieli ollu titi turvapuhelinta. ...Pidsin mie ite pois kun kont-
toomalla ménin tuonne sinkyyn. Ei ollu mukava. Toisen kerran kun ulos kuavuin, ni
sitten vield tuonne kasvimualle, sieltd on vield vaikeempi pidstd pois... Mulla ei ollu
nyt mittid kasvia muassa. Nyt oon noita vattuja kylli kerdnny ihan mukavasti. Puu-
tarhavattuja on siind. Ja oonpa kerdnnyt tuosta metinreunasta mehtivattujakin... sen
mukkaan minkd jaksan.” (EK 2)

Jalkimmainen haastattelu tapahtui elokuussa juuri puutarhamarjojen kypsymisen
aikaan. Ehka tdstd syystd ndiden marjojen keraaminen korostui Elvin puheissa mer-
kittdvana arjen toimena. Toisena syyna oli lapsien antama metsaanmenokielto.

”Kun pelekeviit siti than ja varottaat, ettd muista se, ettd mehtdin et mine! Ku mie

olin hyvin kova kulkemaan metissd. Sitd ne joka kerran muistaat varottoo, ettd muista
se, etti mehtdin et mine. (naurahdus)” (EK 2)
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Han sanoi olleensa aina innokas metséssa liikkuja. Edelleen han haluaisi menna met-
saan, mutta lasten jatkuvien varoitusten vuoksi han kertoi pysytelleensa pihassaan.

“Mutta kun justiinsa ennen olin hyvin kova kulkemaan tuolla metdssd, ja tykkisin
hirveesti olla metissi. Ni sinne kylld, jos (lapset) eiviit kieltis niin paljon — niistd joku
joka piivi soittaa — niin sinne kylld oisin varmaan jo méannykkii... (naurahdus). Tulloo
mieleen, jotta empd méinekdidin ja onpa mulla ku on tissi pihassakin mehtd.” (EK 2)

Metsaanmenokielto oli rajoite, joka askarrutti Elvid. Han viittasi sithen vield haastat-
telun jalkeen kahvipoytakeskustelussa.

"Téssd (marjapiirakassa) on mustaherukka mustikan tilalla, mulla kun on se mehti-
kielto. ... jos sinne mehtdidn kuatuu tupsahtaa ni kukapa sielti tietdd ehtii.” (EK 2)

Hanelld oli mielessaan entinen metsdssa liikkujan identiteettinsd. Annettu rajoitus
oli ristiriidassa sen kanssa. Lahinnd tapahtuneiden kaatumistensa perusteella han
tulkitsi olevansa niin huonokuntoinen, etta kielto oli oikeutettu. Neuvottelu luopu-
misesta totutusta toiminnasta oli kuitenkin vield kesken ja han neuvotteli edelleen
tekemadstdan tulkinnasta ja siitd, alistuuko han annettuun rajoitukseen (vrt. Virkola
2014, 118). Metsaan menon vaihtoehtona hanelld oli mahdollisuus mennd ulos omalle
pihalleen. Piha puineen, pensaineen ja mahdollisuuksineen omaan tekemiseen auttoi
héntd noudattamaan saamaansa rajoitusta. Koska hdnen fyysinen liikuntakykynsa
oli huono ja muutoinkin vointi ja jaksaminen mitoittivat hédnen tekemisidan, toimi
piha hénelle henkireikatilana (Ampuja 2007, 210-211), jossa han virkistyi ja rentoutui.
Samalla hanen elamanhallinnan tunteensa voimistui (ks. Kotilainen ym. 2008) ja han
sai onnistumisen kokemuksia.
Tahvolle piha naytti merkitsevan lahinna tekemisen paikkaa.

”Mieleisid toitd on lumityot, koskaan ei oo minkddnnikosti konetta kiytetty. Ja ne on
niiti mieleisid toitd, ettd on jotain tekemistd. Sillo kun kippeend olin (talvella sydinoi-
reet ja flunssa), tein vihdin hittaammin.” (TN)

Haastattelun jélkeen Tahvo esitteli minulle asuntonsa kaikki huoneet. Han halusi
esitelld my0s ulkovarastonsa, joka sijaitsi pihapiirissa hieman kauempana erityises-
sd pienessd varastorakennuksessa. En ollut haastattelemaan tullessani kiinnittanyt
kyseiseen rakennukseen mitddn huomiota. Huone oli tdynnd kaikenlaista tavaraa.
Siella oli esimerkiksi polkupydrén renkaita ja useita polkupyoria. Niitd Tahvo kertoi
kunnostavansa. Nyt han kertoi pitdneensa flunssan vuoksi muutaman viikon taukoa
ndistd harrastuksistaan. Minusta kuitenkin naytti, etta huone oli ollut koskemattoma-
na jo pitkdn aikaa. Tavarat olivat polyn peitossa ja huoneessa oli tunkkaista. Tutki-
musraporttia kirjoittaessani tama yksittainen havainto nayttaytyy jalleen esimerkkina
valineiden ja tavaroiden kasillaolevuuden muuttumisesta esillaolevuudeksi. Oletet-
tavaa on, ettd Tahvon ajatus kunnostustdiden aloittamisesta saattaa todenndkoisesti
lykkéantya samalla tavoin kuin ystdvani sukan neulominen ja Elvin aikomus soittaa
ystéavalleen. Vaikka Tahvolla néytti olevan halua ja osaamista jatkaa korjaamisharras-
tustaan, saattoi muistisairaus tehda hanet kyvyttomaksi — ainakin itsendisesti ilman
toisen henkilon tukea — ryhtya toimeen. Silti ajatus, etta hianelld on vapaa mahdolli-
suus halutessaan jatkaa mieleistd harrastustaan, piti ehka yllda Tahvon toimijuuden
tunnetta ja kannatteli hianta itsendisend asukkaana eldmantilanteessaan.
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8.3 TURVALLISUUS JA OMAN TOIMIJUUDEN SAILYTTAMINEN

Tassa luvussa olen tarkastellut, miten iakkaat muistisairaat itse tulkitsevat omaa asumis-
taan ja toimijuuttaan. Aineistosta késitteellistyivét turvallisuuden ja toimijuuden teemat.
”Pelkan” toimijuus kasitteen lisdksi, olen aineistoldhtdisesti kehittanyt jaljella olevan ja
korvaavan toimijuuden kasitteen kuvaamaan erityisesti muistisairaan toimijuutta. Tur-
vallisuus ja toimijuus painottuivat tasavahvasti muistisairaiden nakokulmassa.
Aineisto osoittaa, ettd haastateltujen asumisen matkat ovat suuntautuneet moniin
suuntiin ja matkalle Iaht6ihin on ollut erilaisia syita ja matkalla on ollut myds useita
pysdkkeja. Kun tarkastellaan asumisen matkoja toimijuuden viitekehyksesta (Jyrka-
maé esim. 2008), havaitaan, ettd jokaisen haastatellun kohdalla korostui tdytyd-ulottu-
vuus. Matkalle oli lahdettava, vaihtoehtoja ei ollut. Esterin ja Elvin asumisen matka
alkoi traagisella kodin menetykselld. Heidén oli jatettavad lapsuuskotinsa ja paettava
perheittensda mukana sotaa. Esterilld ja hdnen perheellddn matkan suuntana oli Lan-
si-Suomi, mutta erilaisten sattumien vuoksi he asettuivat asumaan Itd-Suomeen. Elvin
haastattelusta ei ilmene, oliko hdnen perheelleen annettu joku tietty paamaara. Joka
tapauksessa my0s Elvin perhe asettui asumaan Itd-Suomeen. Tahvon kohdalla tdy-
tyd-ulottuvuus liittyi valillisesti sotaan. Hanen isénsa oli kaatunut sodassa ja monilap-
sisen perheen heikko toimeentulo pakotti hdnet jo nuorena etsimaan toita ja jattimaan
lapsuuskodin. Tyopaikkojen vaihtuessa, hédn joutui usein vaihtamaan myos asuin-
paikkaa. Tdiytyd-ulottuvuus vaikutti Tahvon asumisen matkaan my6s myohemmassa
vaiheessa. Kun puoliso dkillisesti kuoli, taytyi Tahvon yksinhuoltajana luopua omasta
talostaan ja muuttaa lastensa kanssa vuokra-asuntoon. Myohemmin, ty6tilanteensa
vakiinnuttua, hanelle tarjoutui mahdollisuus muuttaa nuoremman lapsensa kanssa
haastattelupaikkakunnalle omaan rivitaloasuntoon. Naimisiin meno on elaméanku-
lun mukainen tapahtuma, joka tavallisesti vaikuttaa myos asumisen matkaan (Peace
ym. 2006,40). Ndin tapahtui my0s haastateltujen kohdalla, silla he kaikki olivat olleet
naimisissa. Aineiston mukaan asumisen matkan tuossa vaiheessa olivat lasna voi-
makkaan haluta-ulottuvuuden lisdksi my0s tuntea-, kyeti-, osata- ja voida-ulottuvuudet.
Haluttiin paasta pois “toisten nurkista”, saada oma asunto ja perustaa sinne perheelle
oma koti. Vaikka sodan jalkeisend aikana vastassa oli monia vaikeuksia, niin he nuo-
rina aikuisina tunsivat kykenevénsd, osaavansa ja voivansa nima vaikeudet voittaa.
Olen kaynyt lapi haastateltujen asumisen matkaa heidan synnyinkodistaan haas-
tatteluhetkeen saakka. Tavoitteena on ollut kayttdd heidan aikaisempaa asumishisto-
riaansa apuna haastatteluhetkelld asumiselle annettujen merkitysten ymmartamisessa.
Peace ym. (2006, 54) ovat todenneet, ettd aikaisemmassa elaméssa tapahtuneet muutot,
joista osa saattaa olla traumaattisia, liitetddn myShemmin osaksi omaa elaméankulkua
eikd niilla enda ole vaikutusta jokapaivaiseen elamaan. Kuitenkin erityisesti ne, joilla
tallaisia muuttoja oli ollut, pitivat niitd kirjoittajien mukaan merkkind lannistumatto-
muudestaan. Tama on havaittavissa my0ds haastattelemieni idkkdiden kohdalla.
Erityisesti naispuolisten haastateltujen ensimmainen muutto oli ollut traumaattinen:
sodan vuoksi oli tullut madrays jattad lapsuudenkoti valittomasti. Oli 1ahdettava kohti
tuntematonta ilman tietoa, mista saa fyysisen suojan itselleen ja perheelleen. Asuntoja
ja koteja rakennettiin evakkoon ldhdon jalkeen uudestaan moneen paikkaan. Asumisen
matkalle muodostui useita pysakkeja. Matkan monivaiheisuus ilmeni etenkin Esterin
kertomista asumisen jarjestelyyn liittyvistd kuvauksista. Han oli lapsuusperheensa van-
himpana lapsena joutunut ottamaan vastuuta perheen asunnon hankkimisesta. Vas-
tuunotto ndyttaytyi myos hanen asumisen matkansa myohemmissa vaiheissa ja koros-
tui edelleen hdanen nykyisessa elaméanasenteessaan ja -tilanteessaan. Aronsonin (2002;
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my0s Clapham 2005, 230) ryhmittelya mukaillen luonnehdin Esterid kahden haastat-
telu- ja havainnointikerran perusteella vastuunottajaksi, joka pyrki kontrolloimaan ja
hallitsemaan tilannettaan ja tarpeitaan. Kertoessaan elamansa ja asumisensa vaiheista ja
nykyisestd elaméntilanteestaan, han seka puheellaan etta eleillaan korosti haluaan pitaa
kiinni omasta itseméaaraamisestaan. Toista naispuolista haastateltua, Elvid, luonnehdin
my0s osittain vastuunottajaksi, mutta hanessa oli havaittavissa myos seka vaikutuskyovytto-
min ettd tunteidensa tukahduttajan piirteita. Han toi esille, ettd hanté ajoittain ahdistaa se,
ettei han voi tilanteelleen ja tulevaisuudelleen mitdén. Pahentunut sydanvika ja liikku-
misen vaikeudet seka erityisesti pelko muistisairauden etenemisestd ja sen mukanaan
tuomista lisavaikeuksista tuntuivat lisdavan ahdistusta. Mieshaastateltavassa, Tahvossa
tulkitsen olleen piirteita seka vastuunottajasta etta tunteidensa tukahduttajasta. Toisaalta
Tahvolla olivat ldsnd vahvasti oman eldmantilanteen kontrollointi ja hallinnointi, mutta
toisaalta han vaikutti sopeutuvan esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijoi-
den hanen eldmantilanteestaan tekemiin arvioihin ja suunnitelmiin.

Kaikilla haastatelluilla oli kokemusta “toisten nurkissa asumisesta”. Naisilla koke-
mus oli tullut evakkomatkalta ja avioliiton alkuvuosilta. Tahvon nuoruuden aikaiset
vaihtuvat ja eripuolilla sijainneet tyopaikat olivat pakottaneet hdnet asumaan tila-
péisesti sielld, mista sattui asunnon loytamaan. Kuten naisilla, ja etenkin Esterilld,
oli ndin myos Tahvon asumisen matkalla alkuvuosina ollut ldasnd jatkuva muutos ja
epdvarmuus asunnosta ja asumispaikasta. Nyt he kaikki asuivat omistusasunnois-
saan. Tamaén he toivat painokkaasti esille kaikissa haastatteluissa. Ainakin osittaisen
selityksen télle painotukselle tulkitsen juontuvan juuri aikaisemmista epavarmoiksi
ja muuttuviksi tulkituista asumiskokemuksista. Asunnon omistaminen loi heille tur-
vallisuutta ja tunteen asumisen jatkumisesta edelleen samalla tavoin. Turvallisuus
nayttaytyi seka taloudellisena turvallisuutena ettd myos asunnon omistajan statuksen
luomana sosiaalisena turvallisuutena. Vaikka uhkaksi oli noussut ladkarin toteama
eteneva muistisairaus ja sen luoma epavarmuus tulevasta, he asunnon omistajuuden
avulla tulkitsivat itsensa toistaiseksi edelleen taysivaltaisiksi, pateviksi ja padtosval-
taisiksi omat asiansa hoitaviksi kansalaisiksi. Muistisairauden olemassaoloa ei kui-
tenkaan kielletty. Sen vuoksi mahdollisesti asuntoon ja asukkaaseen itseensa ja myos
ymparistossd oleviin muihin ihmisiin kohdistuviin turvallisuutta vaarantaviin uhkiin
kerrottiin varauduttavan erilaisten asunnon lisalaitteiden avulla.

Asunnon omistamisen ohella haastatteluissa korostettiin pitkdaikaista nykyisessa
asuinpaikassa asumista. lakkailld oli selkedsti erotettavissa Rowlesin (1978, 160-174)
madrittelema toiminnan ja orientoitumisen avulla tapahtuvat tila- ja paikkakokemuk-
set. Keskipisteend oli asunto. Asunnon lahiympaéristdd, erityisesti pihaa ja kosketusta
luontoon sekd hyvia naapuruussuhteita arvostettiin eldméaan ja asumiseen kuuluvina
merkittdvina tekijoina. Niille annettiin niin suuri merkitys, ettda ne voittivat asumiseen
liittyvat haitat ja vaikeudet kuten esimerkiksi kerrostalon hissittomyyden. Ne loivat
turvallisuuden tunnetta ja vahvistivat toimijuuden tuntoa. Mieshaastatellulle piha
merkitsi tekemisen paikkaa. Esimerkkeind han mainitsi mieluisat lumity6t. Piha toimi
hénelle myos Rowlesin (mt.) maaritteleména valvonta- ja nakemé&alueena, jossa han
pystyi kdyttamaan itsemadraamistaan siitd, ketd laskee sisdlle asuntoonsa ja keta taas
ei. Molemmille naisille piha oli tavallaan asunnon toinen olohuone. Erityisesti kesan
aikana se tarjosi paikan erilaisille virkistaville ja mielekkaiksi tulkituille toiminnoille,
kuten seurustelulle talon muiden asukkaiden kanssa, marjojen kerddmisen ja lepaa-
misen. Piha oli metsdn korvike, jonne oli lupa vield mennd, ”oikeaan” metsdan ei.
Asunnolla ja sen ymparistolla pitkaaikaisena kotina oli myds poismuuttaneita lapsia
perheineen yhteen kokoava merkitys.
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Naapurit méadrittyivat monella tavalla haastateltujen kanssakulkijoiksi. Heita ku-
vattiin keskustelu- ja hauskanpitokumppaneina ja ystaving, jotka kuuntelevat elaméan
huolia ja murheita ja joille itse voi toimia kuuntelijoina. Heidan kanssaan samaistut-
tiin ja ndin muodostui yhteinen kategorinen ja ontologinen identiteetti. Kerrostalossa
yhdistédvina tekijoina olivat paitsi asukkaiden sukupuoli, iké ja liikkumiskyky, myos
talossa vallitseva ilmapiiri. Toisaalta haluttiin erottautua naapureista. Verrattaes-
sa itsed samassa talossa asuvaan toiseen jo huonompikuntoiseen muistisairaaseen
asukkaaseen, korostui oma, vield parempi toimintakyky ja jéljelld oleva toimijuus.
Naapurit madrittyivat my0ds huoltapitaviksi ja valvoviksi ihmisiksi. Lahinaapuri piti
silmalld (mahdollisesti ldheisten pyynnostd) asukkaan liikkeita ja sovittuja merkkeja
(ikkunaverhojen asento) ja kavi tarvittaessa katsomassa ja kysymassa vointia. Naa-
purit antoivat my0s kuljetusapua. Téllaisten toimintojen tulkittiin edesauttavan joka-
paivaista selviytymista ja lisddvan asumisturvallisuutta.

Kaikki haastatellut halusivat ainakin jossain mééarin pitaa itsellddn maaraysvallan
omiin henkilokohtaisiin asioihinsa ja tekemisiinsa. Tulkitsen my0s tdssé ilmenevan
jaljelld olevaa ja korvaavaa toimijuutta. Tekemisistd ja asioiden hoitamisesta jouduttiin
neuvottelemaan (Virkola 2014) ja oma maééaraysvalta asioihin saattoi vahentya, mutta
silti jossain muodossa omaa sananvaltaa haluttiin kdyttda. Muutamissa asioissa, kuten
siivouksessa, naiset olivat luovuttaneet vastuuta jo toisille, joko laheisille tai ulkopuo-
liselle avustajalle. Toisaalta, mita henkilokohtaisemmasta asiasta oli kysymys, sita vai-
keampaa naytti vastuun luovuttaminen olevan. Yksi tallainen neuvottelua aiheuttava
asia on haastatelluilla ollut taloudellisten asioiden hoitaminen. Haastatelluista Elvi
oli sopinut omaistensa kanssa sekéa raha-asioiden ettd suurempien kauppa-asioiden
hoitamisen. Han tosin tdhdensi, ettd hdn kylla osaisi vield hoitaa nditd asioita, mutta
kdytannon syistd han oli luovuttanut ne laheisilleen. Pienempia kauppaostoksia var-
ten han kertoi itse laativansa kauppalistan, jonka mukaan hénelld kayva yksityinen
kotiavustaja toi hanelle ostokset. Tatd kautta hanelld oli mahdollisuus oman jaljella
olevan ja korvaavan toimijuutensa osoittamiseen. Toiselle naispuoliselle haastatellul-
le, Esterille, oli talousasioiden hoidon jarjestelyyn haettu edunvalvojaa. Tama oli ollut
héanelle suuri jarkytys ja hén oli tiukasti vastustanut edunvalvontaa. Raha-asioiden
hoitamista pidetdan kulttuurissamme normatiivisesti latautuneena ja arvostettuna
kaytantona ja merkkind itsendisestd toimintakykyisesta aikuisesta ihmisesta (Virkola
2014, 223). Kun Esterin edunvalvonnasta sitten kuitenkin viela toistaiseksi luovuttiin,
vahvisti se hanen késitystdaan toimintakykyisyydestd ja toimijuuden tunnosta. Kolmas
haastateltu, Tahvo, kertoi hoitavansa vield itse raha-asiansa.

Samoin kuin raha-asioiden hoidossa, myos ruoanlaitossa ja ruokailussa koros-
tui haastateltujen tahto itseméaaraamiseen ja omaan toimijuuteen. Oma jdljelld oleva
ja korvaava toimijuus ja toimijuuden tunto nédkyivdt myos muodostamassani arjen
toimien -analyysiteemassa. Arjen toimet tulkitsen haastateltujen eliman ja asumisen
sisallon kuvaukseksi. Kaiken arjen toiminnan voi katsoa antavan merkityksensa myds
asunnolle, silld suhde kotiin ja kotitaloon muodostuu toiminnan kautta (Karhunen
2007, 26-27). Arkipdivan tekemisid ja asioita pidettiin tdarkeind, mutta silti niita ei pai-
notettu samalla tavalla kuin raha-asioiden hoitamista ja ruokailua. Késilldolevuuden
muuttuminen esilldolevuudeksi (Heidegger 2000, 94-103) ilmeni haastatteluaineis-
tossa lahinna puheina erilaisten aiemmin tarkeina pidettyjen tekemisten siirtimisena
tulevaisuuteen. Tekemattomat asiat hairitsivat aikansa, sitten ne unohtuivatja lopulta
jaivat tekemattd. Muuttunut suhde vilineisiin ja esineisiin tuli haastatteluissa esille
vain muutamissa kohtaa ja niissakin osin viitteellisena. Pidadn kasillaolevuuden muut-
tumista esilldolevuudeksi —tarkastelua kuitenkin kayttokelpoisena muistisairaiden
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asumista tutkittaessa. Muuttuvan suhteen asioihin ja esineisiin havaitsemiseen tarvi-
taan pitempiaikaista havainnointia. Esimerkiksi muistisairauteen sairastuneen ysta-
vani kohdalla huomasin vuosien aikana selvésti jokapaivdisista esineistd, valineista
ja asioista vieraantumista. Sama on havaittavissa myos Virkolan (2014) etnografisella
tutkimusmenetelmallad tekemassa tutkimuksessa.

Muistisairauteen suhtautumisessa ilmeni eroja haastateltujen valilld. Naiset pitivat
Alzheimerin tautia erillisend sairautena. He kertoivat aluksi jarkyttyneensa muisti-
sairauden diagnoosista sekd sairauden edetessdan asumiseen ja muutoinkin elamaan
todennékoisesti aiheuttavista vaikeuksista. Mieshaastateltava sen sijaan yhdisti muis-
tin heikkenemisen ja toimintakyvyn murenemisen ja myo6s muistisairauden luon-
nolliseksi vanhenemisen seuraukseksi ja elamén jatkumoksi. Néain ajalteltiin myos
yleisesti etenkin 1900-luvun alussa (Downs 2000,370) ja Suomessa todenndkdisesti
vield 1980-luvun alussa (Rintala 2003, 130-131).

Haastatellut kertoivat esimerkkeja siitd, miten muistisairaus ilmenee heidén arjen
asioissaan ja askareissaan: avaimet haviavat, sovitut menot ja ihmisten nimet unoh-
tuvatja “koko ajan aina pittid ajatella asiat kahesti”. Ympariston muut ihmiset, erityisesti
laheiset ja sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijat, ohjeistavat, varoittavat ja anta-
vat erilaisia kieltoja. My06s yhteiskunnassa itsendisen ja toimintakykyisen ihmisen
merkkind pidetty kyky autolla ajamiseen oli tullut arvioitavaksi. Haastatellut pyrkivat
kaiken taméan keskelld sdilyttamaéan jaljelld olevan ja korvaavan toimijuutensa avulla
itselle tarkedt tekemiset ja asiat. He pyrkivit, joko itse tai muiden ihmisten avus-
tamana, kehittdmaan elamén sujuvoittamiseksi erilaisia keinoja kuten muistikirjoja,
avainkaulanauhoja ja yhteiskyytejd. Niiden avulla he pyrkivét vahvistamaan omaa
toimijuuden tunnettaan, josta he vield tassa vaiheessa halusivat tiukasti pitdaa kiinni.

Oma asunto ja siind asuminen naytti haastateltujen elaméntilanteessa tarjoavan
heille monella tavoin turvallisuutta ja jatkuvuutta asumisen ja nykyisenlaisen eldman-
tavan sdilyttamiseen. Lisaksi se antoi mahdollisuuden — vaikka osin jo rajoitetusti —
paattaa omista asioistaan ja ndin kayttaa korvaavaa ja vield jaljelld olevaa toimijuutta.
Nykyisessd asunnossa asumisen toivottiin jatkuvan “loppuun asti”. Muistisairauden
tiedettiin kuitenkin etenevan. Mahdollisesti omasta asunnosta joudutaan muuttamaan
pois. Muuttomahdollisuus liitettiin ajankohtaan, jolloin asukas itse ei enda todellisuu-
dessa ymmarra omaa tilannettaan. Silloin vastuu asumispaikan jarjestamisestd on
muilla ihmisilld, 1dhinna sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijoilla. Idkkailla oli
luottamus siihen, ettd siind vaiheessa, kun he joutuvat sairautensa vuoksi asumises-
saan ja muutoinkin eldmassédan riippuvaisiksi toisten avusta, heilla on mahdollisuus
myds saada apua (Sevenhuijsen 1998, 4-8; Zechner 2010, 6, 84). Yksin lukkojen taakse
omaan asuntoon ei siind vaiheessa haluta jaada. Asumisratkaisuksi toivottiin “pienti
yksikkdi”, joka tarjoaisi asukkaalle ystavallistd ja ymmartavaista kohtelua ja jossa asu-
kas huomioitaisiin yksilollisesti. Hinen kanssaan pitdisi keskustella eikd hanta tulisi
jattaa huomiotta ja sulkea yhteison ulkopuolelle.

Haastateltujen asumisen matkan loppuvaiheista minulla on vain vahén tietoa. En
haastattelujen jalkeen seurannut heiddn asumisensa ja eldméansa vaiheita. Tutkimus-
raporttia viimeistellesséani otin yhteyttd samaan vanhustyon tyontekijaan, joka auttoi
minua haastateltavien rekrytoinnissa. Han kertoi muistinvaraisesti, etta kaikki kolme
henkilda ovat jo kuolleet. Kukaan heistd ei kyennyt asumaan haastatteluajan asunnos-
saan loppuun asti, vaan he muuttivat jossain vaiheessa hoitokotiin tehostettuun pal-
veluasumiseen. Siihen, miten ja mistd syystd hoitokotiin siirtymiset kunkin kohdalla
tapahtuivat, ei tyontekija osannut vastata. Esteri ja Tahvo olivat olleet hoitokodissa
eldamansd loppuun saakka, mutta Elvin vointi oli heikentynyt niin paljon, ettd hanet
oli siirretty viimeisiksi ajoiksi laitoshoitoon terveyskeskuksen vuodeosastolle.
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9 YHTEENVETO JA POHDINTA

Téssa vaitoskirjassani olen tarkastellut asunnon merkitysta idkkaille muistisairaille
asukkaille ja muistisairauden asumiseen tuomia haasteita. Muistisairaus edetessdaan
muuttaa ja hairitsee asukkaan jokapdivaistd eldmaéaé ja kyseenalaistaa asumisen itses-
taanselvyyden ja tavanomaisuuden. Olen nimennyt timén elaménvaiheen asumisen
murrosvaiheeksi. Olen tarkastellut muistisairaiden asumista kolmessa viitekehyk-
sessd. Ne ovat muistisairaiden asuntojen suunnittelu, muistisairaista lehdissa kayty
keskustelu sekd muistisairaiden oma ndkemys asumistilanteestaan. Asumisen ohella
olen tarkastellut myos mainituissa viitekehyksissa idkkaille muistisairaille rakentu-
vaa toimijuutta. Toimijuus on ollut tutkimuksessani samalla seka tutkimuskohde etta
my®ds analyysikasite.

Muistisairaita tarkastellaan usein ulkopuolelta palvelujen ja erilaisten toimintojen
kohteina. Tassa tutkimuksessa olen halunnut lihestyd muistisairaiden asumista ja
toimijuutta myos heidan omasta nakckulmastaan. Olen ldhestynyt muistisairaiden
asumista ja toimijuutta kahden tutkimuskysymyksen ja niita tarkentavien kysymys-
ten avulla. Ensimmadinen tutkimuskysymykseni on ollut, miten muistisairaiden asu-
mista ja heiddn toimijuuttaan maaritelladn asumisen suunnittelun, lehtikeskustelun
ja muistisairaiden omassa nakokulmassa. Toiseksi olen kysynyt, millainen kokonais-
kuva muistisairaiden asumisesta ja toimijuudesta talta pohjalta tutkimuksessa syntyy.
Naita kysymyksia selvittdessani olen tarkastellut, kuinka muistisairaille tarkoitettujen
asuntojen suunnittelu selitetddn ja ymmarretadn asuntojen suunnittelijoiden puhees-
sa, miten muistisairaista asukkaista ja heiddn asumisestaan ja toimijuudestaan puhu-
taan lehtikirjoituksissa ja miten asukkaat itse tulkitsevat asumistaan ja toimijuuttaan.
Téssd luvussa esitan ndiden kolmen eri viitekehyksen tulosten yhteisanalyysia ja tar-
kastelen tuloksia suhteessa tutkimuskirjallisuuteen ja vanhustenhuollon yhteiskun-
nallisiin keskusteluihin. Lisaksi arvioin tutkimustani, kayttamiani kasitteitd ja tutkijan
positiota. Lopuksi esitdn pohdintoja seké jatkotutkimusaiheita.

9.1 MUISTISAIRAIDEN ASUMINEN AINEISTOSSA

Tutkimuksen kolmessa aineistossa idkkdiden muistisairaiden asuminen sijoittui eri-
laisiin viitekehyksiin. Asumisen suunnittelun viitekehyksessa muistisairaat sijoitet-
tiin hoitokoteihin ja palveluasuntoihin. Yksityisasuntojen suunnittelua vierastettiin.
Lehtikeskustelussa muistisairaita tarkasteltiin lahes pelkastdan joko laitoshoidon tai
tehostetun palveluasumisen potilaina tai hoidettavina. Haastattelemani muistisairaat
asuivat vield omissa asunnoissaan ja pitivat kiinni kodeistaan.

Tutkimuksen kolmea eri ndkokulmaa yhdisti puhe muistisairaiden asumisen tur-
vallisuudesta, mutta sen saamat painotukset ja merkitykset erosivat. Yhtenevaisesti
kaikissa nakokulmissa tuotiin esille muistisairaan asukkaan itseensa kohdistuvien
vaaratilanteiden lisdksi tilanteita, joissa muistisairaat voivat toiminnallaan ja kaytok-
selldan aiheuttaa turvallisuusuhan muille ihmisille. Asuntojen ja asuinymparistojen
suunnittelulla haluttiin ehkdista vaaratilanteiden syntymistd. Suunnittelun tavoit-
teena oli turvata asukkaan mahdollisuus esteettdmaan ja vapaaseen liikkumiseen ja
oleskeluun hoitokodin sisdlla ja ulkona rajatulla alueella henkilokunnan valvonnan
alla. Samalla haluttiin ehkaista ja vahentdd muistisairaan asukkaan hataantymista ja
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pelkoa eksymisestd ja yksin jadmisestd. Nama suunnittelun nakokulmassa esitetyt
tavoitteet olivat samansuuntaisia kuin tutkimuksissa (esim. Regnier 2002; Kotilainen
2003) muistisairaiden asunnoille ja asuinymparistdille asetetut periaatteet ja tunnus-
merkit.

Lehtikeskustelussa turvallisuus ja vaatimus turvallisuudesta tuli esille lahinna
kaanteisesti muistisairaiden turvattomuuteen liittyvien kuvausten kautta. Turvatto-
muus ilmeni muistisairaiden hatana, sekavuutena ja masennuksena. Turvattomuuden
tunteiden aiheuttajiksi mainittiin muistisairaiden jatkuvat siirtdmiset hoitopaikoista
toiseen, riittaméton henkilokunnan méaara hoitopaikoissa ja osin myos kyvyttomyys
kohdata vanha muistisairas ihminen. Siirtdmisten syind olivat useimmiten Juhilan
ym. (2016, 30-31) mainitsemat pysyvammiksi ratkaisuksi tarkoitettujen asuin- ja hoi-
vapaikkojen puute.

Haastattelemilleni idkkdille muistisairaille tuttu oma asunto ja siind asuminen tar-
josivat fyysisen turvallisuuden lisdksi myos taloudellista ja sosiaalista turvallisuutta.
He kiinnittivét itsensa asunnon omistajuudella paitsi tiettyyn fyysiseen paikkaan myos
tiettyyn statukseen. Vaikka asuminen ja koko eldma olivat heilld muistisairaudesta
johtuen murroksessa, ndytti oma asunto lisddvan luottamusta eldiman jatkumisesta
edelleen samalla tavalla. Heilla kaikilla oli kokemusta Loipposen (2010) mainitsemasta
“toisten nurkissa” asumisesta. Vaiherikkaan asumisen matkan tuomat kokemukset
vaikeista elamantilanteista selviytymisesta olivat antaneet heille Peace ym. (2006, 54)
mainitsemaa lannistumattomuutta. Omasta eldamasté ja asumisesta haluttiin mahdolli-
suuksien mukaan edelleen ottaa vastuuta ja kontrolloida tilannetta. Haastatelluissa oli
havaittavissa piirteitd Aronsonin (2002) ryhmittelystd vastuunottajiin, vaikutuskyvyt-
tomiin ja tunteidensa tukahduttajiin. Yksilolliset henkilon persoonallisuudesta johtu-
vat erot luonnollisesti vaikuttivat naihin piirteisiin. Asuinympéristossd asuvien toisten
ihmisten merkitys korostui idkkédiden haastatteluissa. Haastatellut samaistivat itsensa
talon toisiin asukkaisiin ja naapureihin, joka osaltaan lisési turvallisuuden tunnetta.

Muistisairaiden haastatteluissa asumisen todettiin sujuvan vield hyvin ja omistus-
asumiseen liittyvat hyvéat puolet voittivat asumisessa havaitut hankaluudet. Haas-
tatellut halusivat asua omistusasunnoissaan mahdollisimman kauan. Tulevaisuus
kuitenkin askarrutti. Jossain vaiheessa on todennékdisesti edessda muutto pois omis-
tusasunnosta. Tutkimuksessa ei selvid, millaisessa vaiheessa tutun kodin hyvat puolet
jaavat tappiolle sen huonoista puolista. Milloin “kotona asuminen mahdollisimman pit-
kidn” -retoriikka kadntyy idkkaiden omana kokemuksena ja omassa puheessa "ei enii
kotona” -puheeksi. Oletettavaa on, etta tuolloin kyse on esimerkiksi riittavasta avusta
ja turvallisuuden tunteesta. Jossain vaiheessa kokemus turvattomuudesta paihittaa
usein itsemddraamisen etenkin, kun avun tarpeen lisddntyessa itsemaardaminen va-
kisinkin vdahenee myos kotona omassa asunnossa.

Vaikka muistisairaat korostivat itsemadraamistd, he eivat taysin luottaneet omaan
tulevaan padtantikykyynsd asunnosta poismuuttoajankohdasta. He perustelivat
epdvarmuuttaan sillé, etta muistisairauden edetessa ihminen ei valttamattda ymmar-
ra omaa tilannettaan. Talldin saattaa asukkaan oma halu ja parjaamisen todellisuus
joutua ristiriitaan. Tdma on todettu myds tutkimuksissa. Muistisairaudelle tyypillinen
vaiheittain eteneva ja laaja-alainen kognitiivisten taitojen heikentyminen (Alzheimer’s
Disease International 2009; Erkinjuntti ym. 2001) heikentdd myos harkinta- ja paatos-
tentekokykyd. Asunto saattaa muuttua likaiseksi ja asukas laiminly6 ruokailuaan ja
henkilokohtaista hygieniaansa. Vaikka han selkedsti ndyttdisi olevan avun tarpeessa,
hén kieltaytyy kotiin annettavasta avusta. (Maki-Petdja-Leinonen 2017, 38-39; Nieme-
1a ym. 2009, 168-169.) Néiden havaintojen seka sosiaalitydssa saamani kokemuksen
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perusteella vaitan, ettd “kotona mahdollisimman pitkidn” -retoriikka ei muistisairailla
valttamatta muutu “ei endd kotona” -puheeksi ainakaan puheen tasolla, koska he usein
sinnikkaasti vastustavat muuttoa. Omasta asunnosta poismuuttamisen vaiheeseen
muistisairaat tutkimuksessani toivoivat heiddan etunsa mukaista paatdsapua ulko-
puolisilta, erityisesti sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta. He luottivat, et-
tei heitd jatetd yksin asuntoonsa avuttomina lukkojen taakse eristyksiin, vaan heille
jarjestetddn heidan tarvitsemansa asumis- ja hoitopaikka jossakin asumisyksikossa.

Asuntojen ja asuinympadristdjen suunnittelu muistisairaille oli arkkitehdeille uusi
tehtavaalue. Muistisairaiden asuminen oli arkkitehtien haastattelujen aikaan (vuonna
2006) yhteiskunnallisestikin uusi asia, silld siihen saakka toimintakyvyltdan heiken-
tyneita idkkaitd muistisairaita oli hoidettu pddasiassa laitoshoidossa. Sosiaalihuol-
lon tehostettua palveluasumista erilaisissa hoitokodeissa ja hoivakodeissa oli vasta
2000-luvun alussa ryhdytty lisdadntyvassd maarin kehittamaan laitoshoidon vaihto-
ehdoksi (esim. Ympaéristoministerio 2004; 2008). Arkkitehtien tietous muistisairauk-
sista oli vahaistd ja se perustui enemman ennakkoluuloihin kuin tutkittuun tietoon
tai muistisairaiden itsensa kohtaamisiin. Tietoa etsittiin kaikista ldhteistd, joita oli
saatavilla. Pddasiallisina tiedon ldhteina olivat kirjat ja osin my0s internet. Suomen-
kielisid rakentamisoppaita, joissa neuvottiin konkreettisesti muistisairaiden asunto-
jen ja asuinymparistdjen suunnittelua (ks. esim. Kotilainen ym. 2003), oli tuolloin
vain muutamia eikd internetissédkaan ollut kovin paljon tietoa tarjolla. Suunnittelu-
tyota tehtiin yhdessa tyon tilaajan kanssa. Tilaajana toimi joko kunnan sosiaali- ja
terveydenhuollon edustaja tai alan yksityinen yrittdja. Muutoin yhteisty6 sosiaali- ja
terveydenhuollon eri toimijoiden kanssa oli hyvin véahaista. Minut tutkijana yllatti,
ettd arkkitehdit olivat yksin tahollaan etsiméssa tietoa muistisairaiden asuntojen ja
asuinymparistdjen suunnittelusta. Sosiaalityontekijana olin tottunut ”tietotulvaan”
erilaisista koulutuksista, jotka liittyivat erilaisiin asiakasryhmiin ja heidan kohtaami-
seensa sekd sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdadantoon. Tutkimusta aloittaessani
oletuksenani oli, ettd luonnollisesti my0s arkkitehdit ovat mukana tdssa “jakelussa”.
Hehéan ovat avainroolissa niin muistisairaiden kuin my6s muiden niin kutsuttujen
erityisryhmien asuntojen ja asumisymparistdjen suunnittelussa. Tietysti on hyva
muistaa, ettd niin kauan kun on kyse asumisesta siina kodissa, jota ei ole rakennettu
muistisairautta ennakoiden, asumista parantavat ratkaisut ovat paljolti muiden kuin
arkkitehtien kdsissa. Hammastyksekseni tietoa muistisairauksista tarjottiin kuitenkin
nahtdvasti vain sektorikohtaisesti sosiaali- ja terveydenhuollon tyontekijoille.

Tutkimuksessa tuli esille, etteivat muistisairaat ole olleet mukana arkkitehtien
mainitsemissa hoivakotiasuntojen suunnitteluissa. Jotta vanhojen ihmisten ja myos
muistisairaiden asunnot ja asuinymparistot osattaisiin suunnitella mahdollisimman
hyvin vastaamaan asukkaiden tarpeita, tulisi heidat ottaa mukaan niiden suunnitte-
luun (Andersson 2004; 2011a; Knudstrup 2011). Ikaantymiseen ja muistisairauksiin
liittyva geriatrinen ja sosiaali- ja psykogerontologinen tutkimus ja sen myoté tietous,
joka auttaa oikeanlaista suunnittelua, on yhteiskunnassa lisaantynyt tuon haastattelu-
ajankohdan jalkeen. Asumisen suunnittelun yleiseksi tavoitteeksi on asetettu ymparis-
toministerion (2020) mukaan muisti- ja ikdystavallinen asuminen. Sosiaali- ja terveys-
ministerion laatusuosituksessa (2013) korostetaan idkkaan henkilon mahdollisuutta
osallistua omien palvelujensa suunnitteluun, oman asiansa kasittelyyn asiakkaana
sekd palvelujen laadun arviointiin myos silloin kun toimintakyky on heikentynyt.
Ymparistoministerion (2020) toimenpideohjelmassa painotetaan idkkaan ihmisen ta-
savertaista toimijuutta ja hanen hyvinvointinsa ja toimintakykynsa tukemista verkos-
toyhteisty0ssa suunnitelmallisesti hanen tarpeistaan lahtien.
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Toteutuvatko nama tavoitteet muistisairaiden kohdalla? Missd maarin nykyisin
asuntoja ja asuinympadristdja suunnitellaan yhteistydssad eri asiantuntijaryhmien
kanssa ja padsevatko muistisairaat vanhat ihmiset itse osallistumaan suunnitteluun
esimerkiksi lakisddteisten vanhusneuvostojen”™ kautta? Minka verran suunnittelussa
otetaan huomioon asuntojen ja asuinymparistdjen soveltuvuus erityista tukea tar-
vitseville kuten muistisairaille? Nykytiedon valossa arkkitehtien soisi ymmartavan,
mitkd seikat asumisen murrosvaiheessa lisddavat muistisairaan kokemusta turvalli-
suudesta ja itsemdaraamisestd. Monet fyysiset rakenteelliset ratkaisut auttavat. Nama
ratkaisut riippuvat paljolti my0s asukkaiden muusta yleiskunnosta ja litkuntakyvysta.
Muistisairaat voivat pitkdan olla hyvinkin liikkuvaisia, jolloin lahiympariston selkeys
ja eksymisvaaran ehkéisy ovat olennaisia asioita. Jos asunnot ja asuinymparisté on
suunniteltu hyvin, ne vahvistavat osaltaan turvallisuuden tunteen lisdaksi my6s muis-
tisairaan parjadmisen ja itsemaaradmisen kokemusta. Hyvéa suunnittelu myos mah-
dollistaa jonkinlaista yksilollistd elaméntavan jatkuvuutta ja ndin edistda asukkaan
hyvinvointia. Yhteisty6ta ja asukkaiden osallisuutta tarvitaan asunnon ja asuinym-
périston suunnittelun lisdksi myos asumisen avuksi suunniteltavien teknologisten
laitteiden ja vilineiden suunnittelussa (Topo and Ostlund, 2009).

Tutkimuksessa muistisairaat tarkastelivat asumistaan sen hetkisesta elaméntilan-
teestaan kasin, suunnittelijoiden on arvioitava myos asukkaiden tulevaisuuden ela-
mantilanne ja mahdolliset tarpeet. Muistisairauden edetessa tututkin ihmiset, asiat
ja ymparistot kdyvat vieraiksi. Tédsta syystd on olennaista my6s mahdollisuus tilojen
muunteluun tarvittaessa asukkaan yksil6llisten tarpeiden muuttuessa muistisairau-
den etenemisen myo6ta. Haastattelemani idkkaat muistisairaat olivat tottuneet liikku-
maan pihoillaan ja muutoinkin asuntojensa ymparistossa. Jos he olisivat siirtyneet
johonkin niistd hoitokodeista, joihin kadvin tutustumassa, heilld ei muistisairauden
edetessa olisi ollut mahdollisuutta vapaaseen liikkumiseen ulkona. Kaikissa niissa
heita vastassa olisi ollut lukittu ovi. Osassa hoitokoteja myos sisélla liikkuminen oli
rajoitettu. Ajatusleikki tekee murheelliseksi, koska lukoilla ja rajoituksilla ei luoda
muistisairaille turvallisuutta ja hyvaa oloa, vaan pdinvastoin aggressiota ja ahdistus-
ta. Sithen saakka kun muistisairas asukas ymmartaa ja vield muistaa lukitun oven
tarkoituksen, se saattaa parantaa turvallisuuden tunnetta. Mutta jos asukas ei enda
ymmarrd, miksi ovi on lukossa — kuten ystavani kohdalla tapahtui — lukittu ovi sym-
boloi hédnelle vankeutta ja aiheuttaa pakokauhua ja hataa.

9.2 MUISTISAIRAIDEN TOIMIJUUS AINEISTOSSA

Muistisairaiden toimijuutta olen tutkimuksessa tarkastellut Jyrkaméan (esim. 2008,
190-201) ikdantymistutkimukseen kehittdman toimijuuden teoreettis-metodologisen
viitekehyksen sekd Honkasalon (esim. 2008) kéayttamien arkisen, kiinnipitivin ja pie-
nen toimijuuden kasitteiden avulla muodostamani jiljelli olevan ja korvaavan toimijuu-
den -kasitteen seka toimijuuden tunto ja tunne -kasitteiden avulla. Jaljelld olevalla ja
korvaavalla toimijuudella olen tavoitellut muistisairaiden ilmiasultaan piiloutuvaa
ja murroksessa olevaa toimijuutta, jolla he pyrkivét edelleen vaikuttamaan ja osallis-
tumaan arkeensa.

“Ikaantyneiden osallistumis-ja vaikuttamismahdollisuuksia kunnissa on pyritty varmistamaan saadoksilla
vanhusneuvostoista. (Ks. tarkemmin Kuntalaki 2015/410 § 27 ja Laki ikdantyneen vaeston toimintakyvyn
tukemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista 2012/980,11 §, 10.4.2015/416.)
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Asumisen suunnittelun viitekehyksessa asukkaiden toimijuus jai paljolti turval-
lisuuden ja asuintilojen ja -ympariston toimivuuden tarkastelun varjoon. Muistisai-
raista puhuttiin useimmiten homogeenisena ryhmana ja puheesta oli tulkittavissa
ryhman uhkaavuus, tuntemattomuus ja outous. Puhe muistuttaa Cruikshankin (2013,
26) havaintoja yhteiskunnallisesta keskustelusta, jossa jo pelkastdan vanhenemisen
vuoksi ihmisid pidetaan ikddn kuin yhteiskunnan ulkopuolelta tulevana uhkana ja
ongelmana. Tallainen puhe antoi vain niukasti tilaa asukkaan yksil6llisten tarpeiden
ja toimijuuden tarkastelulle. Toisaalta pyrkimykset tilojen esteettomyyteen ja muis-
tisairaan asukkaan vapaaseen liikkumiseen sisi- ja ulkotiloissa voidaan ndhda ta-
voitteena tukea toimijuuden voida ja kyeti -ulottuvuuksia samoin kuin jéljelld olevaa
ja korvaavaa toimijuutta ja toimijuuden tuntoa. Asukkaan haluamiset, kykenemiset ja
voimiset tuotiin esille ldhinnd hanen liikkumisensa rajoittamista koskevassa eettises-
sd puheessa. Lehtikeskusteluissa idkkdiden muistisairaiden arki rakentui muutamaa
poikkeusta lukuun ottamatta hoitokoti- tai laitosympaérist6ihin, joissa he nayttaytyivat
yhtendisena passiivisena hoidon kohteena olevana ryhmana. Lehtikirjoitukset kuten
my0s hoitokoteihin tekemaéni tutustumiskaynnit antoivat viitteitd muistisairaan asuk-
kaan yksilollisyyden ja toimijuuden ohittamisesta arjessa. Tutustumiskaynneilla tuli
esille toivottomuuden logiikaksi nimedmaéni asenteellista ja vahattelevaa suhtautu-
mista muistisairaita kohtaan. Taustalla lienee Ablitt ym. (2009, 506-507) mainitsema
aiemmin yleisesti vallalla ollut késitys, ettei muistisairauteen sairastuneen hyvéksi
voida tehda mitaan.

Muistisairaiden haastattelut osoittivat, ettd asuminen tutussa omassa asunnossa
ja tutussa ymparistossa oli selviytymisen ja samalla toimijuuden resurssi. Asunto
oli idkkaille muistisairaille itsemdadradamisen linnake, jota asunnon omistajan status
vahvisti. Sen avulla he linkittivdt toimintojaan aikaisempaan elamaan ja ajatuksiin
tulevasta. Toimijuuden tunto ja mahdollisuus kayttda jaljelld olevaa ja korvaavaa toi-
mijuutta ndyttaytyi merkittavana. Tilanteessa, jossa jo muistisairauden diagnoosi hei-
kensi saajansa uskottavuutta ja selviytymistd, asunnon omistajuus néytti korostuvan.
Tunne siitd, ettd asunnon omistajana he voivat vield muistisairaudesta huolimatta
madritelld niin asuntoon kuin my0s arjen kaytantoihin liittyvia asioita ja tekemisid,
oli heille tuossa eldmaéntilanteessa merkityksellinen. Taméan saman ovat omissa tutki-
muksissaan idkkaiden naisten kohdalla todenneet my0s esimerkiksi Clapham (2005,
30) ja Heywood ym. (2001, 31). Omistajuuden ja siitd saatavien etujen kdantopuolena
iakkaat toivat esille my®s asunnon omistajan vastuita, tosin vain vihéisessa maarin.
Myonteisid asioita korostettiin enemman ja ne voittivat asumiseen liittyneet mahdol-
liset hankaluudet.

Koska muistisairaus on etenevé, pitivat idkkaat asukkaat todennékdisend, etta tu-
levaisuudessa he tulevat tarvitsemaan tukea ja apua arkeensa ja asumiseensa. Joissa-
kin asioissa he kertoivat tarvitsevansa apua jo haastatteluhetkelld. Pddosin he selittivat
nykyisen avun tarpeen johtuvan enemmaén muista sairauksista, kuten sydénviasta,
kuin muistisairaudesta. Myds asunnon sijainnin ja hankalien kulkuyhteyksien ker-
rottiin vaikuttavan avun tarpeeseen. Muistisairaat pitivat tarkeand, etta he itse saavat
madritelld, mitd ja miten paljon apua ja tukea heidén koteihinsa tuodaan. Pelkistden
kyse oli kuulluksi tulemisesta ja itsemadaraamisesta.

Olen tutkimuksessa tarkastellut myos muistisairaan asukkaan suhdetta ymparil-
laan oleviin esineisiin, vélineisiin ja laitteisiin sek& arkieldmassa esille tuleviin asioi-
hin ja tehtdviin. Olen peilannut esineiden ja vélineiden kdyttdmistd ja niiden kanssa
vuorovaikutuksessa olemista seka erilaisten tehtdvien suorittamista Heideggerin aja-
tuksiin kasilla- ja esilldaolevuudesta (Heidegger 2000, 94-103). Asukkaan suorittaessa
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paivittdisid askareitaan ja tehtavidan esineiden, vélineiden ja laitteiden parissa, ne ovat
kaytossa ja kasilldolevia. Kun muistisairaus heikentdd asukkaan kykyé ja ymmarrys-
td esineiden, vélineiden ja laitteiden kanssa toimimisesta, ne jaavat vahitellen pois
kaytosta. Niista tulee esilldolevia eika niihin kiinnitetd huomiota. Asioita ja tehtavia
siirretdan myohempaan ajankohtaan. Ne héiritsevat aikansa, kunnes ne unohtuvat
ja jaavat lopulta tekemattd. Jotta muistisairaan muuttuva suhde asioihin ja esineisiin
havaitaan selvemmin, tarvitaan pitempiaikaista havainnointia ja muistisairaan elaman
seurantaa. Tutkimukseni nakokulmatarkastelussa muuttunut suhde vélineisiin, esinei-
siin ja laitteisiin sekd arjen tehtaviin tuli esille vain lehtikeskustelussa ja muistisairaiden
omassa nakokulmassa. Niissdkin vain yksittdisissa kohdissa ja osin viitteellisina. Leh-
tikeskustelussa ilmeni, ettd huolimatta jo melko pitkélle edenneestd muistisairaudesta,
esilldolevat tekemiset ja niihin liittyvat vélineet voivat muuttua avustavan henkilon
avulla jalleen kasilldoleviksi ja tulla muistisairaan kaytt6on. Samalla ne tuovat muisti-
sairaalle mielihyvaa onnistumisesta ja tukevat jéljella olevaa ja korvaavaa toimijuutta.
Muistisairaiden haastatteluissa kasilldolevuuden muuttuminen esilldolevuudeksi tuli
esille lahinnd puheina erilaisten tehtdvien siirtamisestd tulevaisuuteen.

9.3 TUTKIMUKSEN ARVIOINTI

Tutkimukseni tavoitteena on ollut ymmartaa idkkdiden muistisairaiden toimintaa
ja heidan suhdettaan asuntoonsa ja asumiseensa asumisen murrosvaiheessa, jolloin
asukkaan jokapdivdiseen elamdan tulee jokin muutos tai hairio. Tutkimuksessa asu-
misen murroksen syyna on muistisairaus. Tuolloin asumisen itsestddnselvyys ja ta-
vanomaisuus kyseenalaistuvat. Tavoitteena on samalla ollut my6s antaa ddni hiljaisek-
si (Goldsmith 2002) todetuille muistisairaille. Muistisairaiden asuntoon ja erityisesti
omistusasuntoon ja asumiseen liittyvid merkityksid ei suomalaisissa tutkimuksissa ole
juuri tarkasteltu muistisairaiden itsensa kannalta. Tutkimukseni osaltaan vastaa tdhdn
tarpeeseen. Muistisairaiden nakokulman liséksi olen tutkimuksessa selvittanyt, miten
ja millaisena muistisairaiden asuminen ja toimijuus nayttaytyy asumisen suunnittelun
ja lehtikeskustelun nakokulmissa.

Tutkimusta aloittaessani oli tavoitteenani saada haastateltaviksi kaksi idkasta
muistisairausdiagnoosin saanutta naista ja kaksi miestd, jotta voisin vertailla asumi-
sen ja toimijuuden tulkintoja sukupuolten vililld. Suunnittelin haastattelevani kaikkia
kaksi kertaa siten, ettd haastattelujen valilla on noin yksi vuosi. Tavoitteenani oli ver-
tailla heidén asumis- ja toimijuustulkintojensa mahdollisia muutoksia. Suunnitelmani
eivét sellaisenaan toteutuneet. Sain haastateltavikseni kaksi naista mutta vain yhden
miehen. Vuoden vilein haastattelu toteutui naishaastateltavieni kohdalla. Mieshaas-
tateltavan kohdalla epadilin toisen haastattelukerran onnistumista ja luovuin toisesta
haastattelusta. Ratkaisuani puolsi naisten jalkimmadisia haastatteluja litteroidessani te-
kemaéni havainto, ettei asumis- ja toimijuustulkintojen systemaattisten vertailujen teke-
minen kahden haastattelukerran perusteella ole jarkevaa. Esimerkiksi Virkolan (2014)
tutkimus ja oma kokemukseni muistisairaan ystdvani kanssa toimimisesta osoittavat,
ettd vertailujen pohjaksi tarvitaan pitempiaikaista havainnointia ja seurantaa. Toisaal-
ta olin jo tarkentanut tutkimusintressidni enemman asumiseen ja toimijuuteen liitty-
vien merkitysten rakentumisen suuntaan. Taméan vuoksi kasittelin tekemidni naisten
haastatteluja toisiaan taydentdvina enka mahdollisten toimintakyvyssa tai toimijuu-
dessa tapahtuneiden erojen ilmentdjind. Luovuin myds tavoitteestani sukupuolten
valisistd vertailuista. Katson, ettd tekemani muutokset alkuperaiseen suunnitelmaani
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toimivat tutkimuksessa. Sukupuolten vélisistd asumiseen ja toimijuuteen liittyvista
eroista sain kuitenkin joitakin viitteitd mieshaastateltavan haastattelusta. Selkein oli
hénen viittauksensa tarpeeseen ryhtya asuntonsa korjaustoihin. Glennysin (1997,72)
mukaan rakentamiseen ja korjaamiseen liittyvét taidot on ndhty miesten taitoina jane
tukevat maskuliinista identiteettid. Tutkimuksessa tulkitsen asunnon korjauspuheen
tukevan asunnon merkitystd jatkuvuuden turvaajana. Samalla se tuki asukkaan toi-
mijuuden tuntoa ja tunnetta vield kykenevina ja osaavana ihmisena.

Tutkijan tulee olla mahdollisimman tietoinen omista tutkimukseen liittyvista lah-
tokohdistaan (Laine 2007, 34). Omaksuttujen kasitysten ja ennakkoluulojen tunnista-
minen parantaa tutkijan mahdollisuutta tarkkailla ndiden késitysten ja luulojen vaiku-
tuksia tulosten tulkintaan (mt.) Ennakkoluulot haittasivat aluksi tutkimusty&tani jopa
niin, ettd hetken jo harkitsin luopuvani muistisairaiden haastattelusta ja samalla myos
tutkimuksen tekemisestd. Tunnistamani ennakkoluulot ilmenivat lahinna idkkaiden
haastateltujen uskottavuuskysymyksina. Epadilin, ettd voinko luottaa heidén puheisiinsa
asumisesta ja toimijuudesta. My0s ulkopuoliset ihmiset esittivat minulle vastaavia epai-
lyja esitellesséni heille tutkimusaihettani. Tunnistan ennakkoluulojeni—samoin kuin
ndiden epadilijoiden ennakkoluulojen—muistuttaneen tutkimuksissa ja yhteiskunnal-
lisessa keskusteluissa havaittuja uskomuksia siitd, etteivat muistisairaat voi tunnistaa
tarpeitaan ja esittdd omia mielipiteitdan (Gilliard ym. 2005; Daker-White ym. 2002).
Tiukan tietoisen itsekritiikin ja reflektoinnin avulla onnistuin pikkuhiljaa vapautumaan
ennakkoluuloistani. Samalla sosiaalitydssa omaksumani tarpeiden kartoittajan ja palve-
lujen jarjestdjan ajattelutapa véistyi vahitellen sivummalle ja antoi tilaa tutkijan oivalluk-
sille. Tulokulma aiheeseen alkoi kirkastua: tehtavani oli tutkijana pyrkia ymmartamaan
iakkaiden muistisairaiden asumisen tulkintoja ja niiden avulla rakentuvaa toimijuutta.

lakkaiden haastateltujen nimedaminen oli tutkimusprosessini yksi ehka vaikeim-
mista ja eniten pohtimista aiheuttanut yksityiskohta. Pyrkimyksenani oli valttaa tutki-
mukseen osallistuvien liiallista kategorisointia ja identifioimista. Tiedostin, ettd taysin
ilman kategorisointia ei tutkimuksen tekeminen ja kanssakayminen ihmisten kanssa
onnistu (Juhila 2004, 21; Saarenheimo ym. 2014, 64; Virkola 2014, 29). Halusin antaa
tilaa idkkaan ihmisen omalle subjektiudelle ja toimijuudelle. Tavoitteenani oli tarkas-
tella idkasta ihmistd elam&a kokeneena ja edelleen kokevana asukkaana ja toimijana
eikd pelkdstdan sairauden kautta ja sairaana kuten useimmiten tapahtuu (Virkola
2014, 43; Marshall 2009, 3). Pitkan harkintani ja erilaisten ilmaisujen kokeilujen jalkeen
paadyin padosin kayttdmaan tutkimuskohteena olevista idkkaista ihmisista Suomessa
nyt yleisesti kdytossad olevaa muistisairas -kasitettd. Tein ratkaisuni tietoisena kyseisen
késitteen muodostaman sairauspainotteisen mielikuvan ristiriitaisuudesta tutkimuk-
seni tavoitteen kanssa. Tarvitsin tutkimukseen kuitenkin késitteitd ja kaikkien muiden
vaihtoehtojen kayttaminen ldpi tutkimusraportin osoittautui hankalaksi. Vastaavan-
laista painiskelua kdvin myos muistamaton ja muistamattomuus ilmaisujen kohdalla.
Paadyin kayttamaan niita tutkimukseni muutamissa kohdissa tiedostaen myos niihin
liittyvat kielteiset mielikuvat. Kyseisten ilmaisujen kayttamisessa pyrin olemaan va-
rovainen, koska niilld helposti hdivytetdaan pois vanhan ihmisen eletty ja koettu ela-
m4, niin sanotut kirkkaat hetket ja samalla myos hanen jéljelld olevan toimijuutensa.
Pohdin my0s sairauden nimedmistd. Muistisairaus vai dementia? Paadyin osittain
rinnakkaisiin ilmaisuihin, koska haastatteluajankohtana dementiasta puhuttiin ylei-
semmin kuin muistisairaudesta. Molemmat késitteet koin ongelmallisina: dementia
viittaa sairauden oireisiin ja muistisairaus luo mielikuvan pelkdstaan muistin ongel-
maan liittyvastd sairaudesta vaikka muistin heikentyminen on vain yksi sairauden
ilmenemismuoto (vrt. Virkola 2014, 29).

171



Omien ennakkoluulojen reflektointi ja erityisesti idkkdiden nimedmiseen ldhes
koko tutkimusprosessin ajan liittynyt pohdinta ja neuvottelu ovat olleet osa tutki-
mukseen omaksumaani ymmartavaa ja tulkitsevaa lahestymistapaa. Pyrin mahdol-
lisimman hyvin asettumaan idkkdiden ndakokulmaan. Tiedostin, ettd tdysin toisen
tilanteeseen asettuminen ei ole mahdollista, ja ettd, tutkija voi ymmartaa toisen nako-
kulman vain omasta tilanteestaan katsottuna ja mukana on aina tutkijan tekema tul-
kinta (Ahponen 2001, 41-42; Crotty 1998,91). Olin kiinnostunut heiddn asumisestaan
ja toimijuudestaan paitsi haastatteluhetken elamaéntilanteessa, myds menneisyydessa
ja tulevaisuudessa. Tulkintojani tuki elimékerrallinen analyysiote ja sen soveltamises-
sa kayttamani asumisen matka -metafora. Asumisen matka -metaforan avulla haastatel-
tujen asuminen ja sitd kautta rakentuva toimijuus havainnollistuivat historialliseksi
jatkumoksi.

Virkola (2014, 227) korostaa havainnoinnin tarkeyttd muistisairaiden ihmisten ar-
kea tutkittaessa. Hainen mukaansa havainnointi tdydentaa ja syventaa keskusteluissa
tuotettua tietoa. Havaitsin tdiman my0s omassa tutkimuksessani. Vaikka tutkimuk-
sessani havainnoinnin osuus oli vdhédinen — ldhinna haastateltujen asuinympariston
ja haastateltujen ilmeiden ja eleiden tarkkailua heidan puhuessaan — katson sen tay-
dentédneen idkkdiden kanssa kdymidni keskusteluja. Kuitenkin pelkdstdan naiden
havainnointien ja keskustelujen perusteella olisi ymmarrykseni muistisairauden vai-
kutuksista idkkédan elamantilanteeseen jaényt varsin puutteelliseksi. Sain asumisen ja
toimijuuden tulkintaani arvokasta etnografista tukea muistisairaan ystavani elaman-
tilanteesta. Asumiseen ja eldamantilanteeseen liittyvat muutokset konkretisoituivat
minulle hdnen kanssaan kédytannossa niiden lahes viiden vuoden aikana, jolloin han
sairasti Alzheimerin tautia. Hanen arkensa ei ollut pelkk&da muistisairautta ja muista-
mattomuutta. Sithen sisdltyi koko ajan vaihtelevassa méaérin niin kutsuttuja kirkkaita
hetkid, joiden avulla han pysytteli kiinni elamdssaan.

Kysymys, miten kuvata tutkimuksessa idkkadiden muistisairaiden toimijuutta, oli
vaikea. Muistisairaiden toimijuus maarittyi erilaisena eri nakokulmissa. Toimijuus
teoreettisena ldhtokohtana on hajanainen ja hankalasti tavoitettava (Virkola 2014, 276).
Ratkaisuni oli kayttaa toimijuuden viitekehyksen ohella jiljelld olevaa ja korvaavaa toimi-
juus -kasitettd seka lisdksi kasitysta toimijuuden tunteesta ja tunnosta. Jaljella olevan ja
korvaavan toimijuus -késitteen etuna pidan sitd, etta se jo lahtokohtaisesti ilmaisee
positiivista lahestymistapaa muistisairaan toimijuuteen. Jotakin toimijuutta on jaljella.
Naen sen keinona vastata tavanomaiseen kriittiseen mihin muistisairas ei ainakaan pysty
tai mitd hin ei ainakaan osaa tai ymmadrri -keskusteluun. Pidéan jéljelli olevaa ja korvaavaa
toimijuus -kasitetta kayttokelpoisena kéasitteend muihinkin muistisairaan toimijuutta
koskeviin tutkimuksiin. Samoin pidén asioiden ja esineiden kisillidolevuuden muuttu-
mista esilldolevuudeksi -tarkastelua soveltuvana muistisairaiden asumista tutkittaessa,
vaikka sen avulla saadut havainnot jdivat vahdisiksi omassa tutkimuksessani. Muut-
tuvan suhteen havaitsemiseen tarvitaan pitempiaikaista havainnointia. Esimerkiksi
muistisairauteen sairastuneen ystavani kohdalla huomasin vuosien aikana selvasti
jokapadivaisistd esineistd, valineistd ja asioista vieraantumista. Vastaavaa on havait-
tavissa myos Virkolan (2014) etnografisella tutkimusmenetelmalla tekemassa tutki-
muksessa.

Nakokulmatarkastelu muistisairaiden asumiseen ja toimijuuteen on ollut kiinnos-
tava ja antoisa tutkimusmatka. Olen tutkijana paassyt muistisairaiden ”opastamana”
kurkistamaan minulle entuudestaan tdysin tuntemattomaan asuntojen ja asumisen
suunnittelun maailmaan. Lehtikeskustelu on avannut ulkopuolista ja julkista ndko-
kulmaa muistisairaisiin ja heidan asumiseensa. Muistisairaiden oma puhe on lisannyt
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tietoa ja ymmarrystd asunnon, asumisen ja toimijuuden merkityksesta haurastuvalle
vanhalle ihmiselle. Tutkimuksen tekeminen edellyttda tutkijalta kokoaikaista eettis-
ta pohdintaa. Koska kyseessa olivat idkkddt haurastuvat muistisairautensa kanssa
asuvat ihmiset, edellytti tutkimusprosessi minulta erityisesti eettistd ymmartavaa ja
kunnioittavaa suhtautumista. Tutkimusraportin olen pyrkinyt kirjoittamaan siten, etta
se tukee heidan arvokkuuttaan.

Kayttamani tutkimusaineisto oli pieni, eika saamiani tutkimustuloksia voi yleistaa.
Myoskdan asumis- ja toimijuustutkimusta ei voi sellaisenaan toistaa, koska tutki-
mubkseeni osallistuneiden idkkdiden elaméntilanteet olivat yksil6llisia. Huomattava
on my0s haastattelujen tekemisen ja lehtileikeaineiston ajankohta. Tutkimus antaa
kuitenkin viitteitd ymmartaa sitd, miten eri viitekehyksissa vanhat muistisairaat ihmi-
setja heiddn asumisensa ja toimijuutensa on késitteellistetty. Tutkimus antaa my0s ar-
vokasta tietoa idkkdiden muistisairaiden omista asumisen ja toimijuuden tulkinnoista.

9.4 POHDINTA JA EHDOTUKSET JATKOTUTKIMUKSEN
AIHEIKSI

Tutkimuksessa kdyttamani aineistot on kerétty lahes viisitoista vuotta sitten. Taman
jalkeen on yhteiskunnassa alettu kiinnittdad aikaisempaa enemman huomiota idkkai-
den asumiseen. Tdtd on selitetty edelleen lisdédntyneelld kotona asumisen painotuk-
sella. Esimerkiksi kuntoutuksen ja erilaisten teknologisten apuvalineiden avulla pyri-
tadn varmistamaan idkkdiden ihmisten ja myos muistisairaiden asuminen kotioloissa.
Kyseessa on siirtyma hyvinvointivaltiosta hyvinvointiyhteiskuntaan, jossa julkisen
sektorin palvelujen rinnalle tuodaan jarjestot ja markkinat eli eri logiikoilla toimivat
organisaatiot. Keskusteluun liittyy olennaisesti palvelujen tehostaminen seké yksi-
tyistaminen, jota markkinoidaan asiakkaan valinnan mahdollisuutena. Seurauksena
on palvelujérjestelmén pirstaloituminen. Liséksi ovat yhteiskunnallisessa ilmapiirissa
vahvistuneet odotukset yksilon vastuusta: yksilolla itsellddn on lisadntynyt vastuu
omasta hyvinvoinnistaan ja ikddntymisestdan ja sekd ennalta ehkdisevasta toimin-
nasta (Valikangas, 2017, 12-13). Vastuuta ulotetaan my0s asumisen jdrjestimiseen.

Muistisairaiden nakokulmasta katsottuna kehitys nayttda huolestuttavalta. Tut-
kimuksessa painottui idkkdiden muistisairaiden luottamus sosiaali- ja terveyden-
huollon organisaatioon ja tyontekijoihin. He luottivat saavansa jarjestelmastd apua
ja tukea siind vaiheessa, kun he itse eivdt asumiseen liittyvid paatoksia kykene enda
tekemaéan. Paatoksenteko- ja toimintakyvyn heikentymisestda huolimatta muistisairai-
den toiveena oli, ettd heidadt huomioitaisiin ja heidat hyvaksyttéisiin kanssaihmisina.
Tulkitsen taman toiveeksi inhimillisestd ja kunnioittavasta kohtelusta ja ihmisyyden
tunnustamisesta, jonka pitdisi olla itsestddnselvyys. Tutkimuksessa tuli esille idkkai-
den muistisairaiden ulkopuolistamista ja toimijuuden passivointia. Liitdn ne toiseu-
teen. Vanhojen muistisairaiden ihmisten pitdminen toisina, muista poikkeavina ja
“normaalin piiriin” kuulumattomina, voi olla seurausta erityisesti muistisairaudesta
mutta samalla my0s idsta.

Useat tutkijat, kuten Hanna-Kaisa Hoppania ym. (2016), ovat esittaneet huolta
ja kritiikkia siitda, miten taloudellisesti, fyysisesti ja sosiaalisesti heikossa asemassa
oleville vanhuksille kdy yhteiskunnassa, jonka toimintaa ja samalla myos sosiaali-
politiikkaa ohjaavat talouden kovat lait kuten joustavuus- ja tehokkuusvaatimukset,
tulosvastuullisuus, kilpailuttaminen ja tuottavuuden mittaaminen. Erityisesti sosi-
aalipalveluille, kuten ikddntyneiden asumispalvelulle ja kotipalvelulle, on ominaista
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yksilollisyys, ihmiskohtaamiset ja asiakassuhteeseen sitoutumisen merkitys. Pyrki-
mykset taloudelliseen tehostamiseen ja hoitotydssa lisddntyva kiire voivat vahentaa
vuorovaikutusta ja ndin heikentdd asiakkaan saamaa palvelua huomattavasti. (Eske-
linen, 2017, 22.) Muistisairaiden kohtaamiseen tarvitaan aikaa. Avustavan ja hoitavan
tyontekijan kiire voi myos lisatd muistisairaan asukkaan levottomuutta ja hatdanty-
mista.

Palvelujen valinnan mahdollisuus ja siithen vetoaminen voidaan ndhda muisti-
sairaan kohdalla ongelmallisena. Muistisairauden edetessa — juuri silloin kun vanha
ihminen alkaa enemman tarvita palveluja — ei hén itse valttamatta kykene valintoja
tekemadan. Toisaalta valintavaihtoehdot ovat usein véhaisié ja rajattuja. Paatokset rat-
kaisuista tekevit laheiset tai viranhaltijat. Tdsta heraa kysymys, mennaanko mahdol-
lisesti usein ndenndiseksi jadvan valinnanvapauden taakse ja samalla ohitetaan asuk-
kaan aani arjen kaytannoissa. Tarjoavatko nykyiset tehokkuuden, kilpailuttamisen,
aktivoinnin ja hoivateknologian painotukset keinoja muistisairauteen sairastuneen
oman ddnen kuulemiseen ja itsemaaraamiseen sellaisin tavoin, ettd heidan hyva huo-
lenpitonsa turvataan? Vai onko suunta pdinvastainen eli heita kuullaan vahemman ja
heidét jatetaan parjdilemaan yha kompleksisempien systeemien viidakossa?

My0s palvelujérjestelmén pirstaloituminen aiheuttaa idkkdiden asukkaiden par-
jadmiseen epdavarmuutta. Asukas saattaa saada kotiin asumisensa tueksi palveluja
seka julkiselta etta useilta yksityisiltd palveluntuottajilta. Lisaksi palveluringissa voi
olla my0s kolmannen sektorin toimijoita. Kun on monta toimijaa, vaarana on, ettei ku-
kaan ota vastuuta heikentyneen asukkaan tilanteesta. Jos vastuut jakautuvat, kenella
on kokonaisvastuu? Kuinka kauan muistisairas vanha ihminen pérjda tai asetetaan
parjadmdan kotona teknologisten apuvilineiden kanssa? Kun heikkoja vanhuksia
siirrelladn paikasta toiseen, vield omissa tutuissa kodeissaan asuvat idkkaat pelkaa-
vat entistd enemman, ettd he joutuvat kotoaan pois. Vaarana on, ettd he sinnittelevéat
kotonaan liian kauan ja jadavéat ndin vaille riittdvaa ja tarvitsemaansa apua ja hoivaa.
Toisaalta, palvelu- ja hoivavajetta voi muistisairaille ja muille heikkokuntoisille van-
hoille ihmisille syntyd myos palveluasumisen yksikoissa. Ndista ikavista tapauksista
uutisoitiin eri tiedotusvélineissa runsaasti erityisesti alkuvuonna 2019.

Tutkimuksessa ilmeni, ettd jo muistisairauden diagnoosin perusteella sen saajan
uskottavuutta ja kykenevyyttd arkipdivan toimijana epailldan. Tutkimustyoni kirjoit-
tamisen ohella olen seurannut muistisairauteen liittyvia uusia tutkimuksia ja aihee-
seen liittyvaa yhteiskunnallista keskustelua seka tehnyt havainnoistani merkintoja
tutkimuspaivakirjaani. Koko ajan muistisairauksista on saatu uutta lddketieteellista
tietoa ja sairauksien diagnosointia on kehitetty. Muistisairauksista on my0s alettu
puhuajulkisuudessa enemman. Silti diagnoosin on todettu edelleen muuttavan ulko-
puolisten suhtautumista sen saajaan kuten seuraavasta ladkarin radiohaastattelusta
ilmenee:

Toimittaja:” ... se, ettd niisti asioista varmaan kuitenkin puhutaan nyt avoimemmin
kuin kymmenen kaksikymmenti vuotta sitten on sindnsd hyvi merkki...”

Sulkava: ”On hyvi merkki, mutta edelleen... kun nykyisin diagnosoidaan hyvin var-
hain. Silloin kun potilaalla ei ole huomattavimpia oireita, mi sanon potilaille, etti on
parempi, ettei kerro muuta kuin lihipiirilleen, ettid on Alzheimerin tauti, koska edel-
leenkiiin ei oteta todesta sellaista ihmistd, joka sanoo, ettd minulla on Alzheimerin tauti,
vaikka jirki pelaisi tiysin.” (Raimo Sulkavan haastattelu 2016, Yle Radio Suomi)
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Tutkimuksessa tuli esille muistisairauteen sairastuneiden pitaminen ulkopuolisina,
“toisina”. Heiddn ndkemyksiensa kuuleminen usein ohitetaan ja heihin suhtaudutaan
vahattelevasti (esim. Katsuno 2005, 206). Huolta tillaisesta suhtautumistavasta on
nostettu esille my0s suomalaisessa gerontologisessa tutkimuskeskustelussa. Esimerk-
kina seuraava Gerontologia -lehdessa (2016) otettu ote:

”...Viime aikoina olen kiinnittinyt huomiota siihen, ettd kun puhutaan esimerkiksi
tuttavapiirissd tai erilaisissa tilanteissa muistisairaista thmisistd, liian usein tulee vas-
taan puhetta, jossa heisti puhutaan “toisina”, usein lihes epdihmisind. Naureskellaan
huvittuneina tai jopa pilkallisesti erilaisille sattumuksille ja huokaillaan heidin aiheut-
tamaansa vaivaa ja huolta. Ammatillista tyoti tekeville onneksi koulutus usein tuo
ymmdrrystid muistisairauteen liittyvisti kysymyksisti ja kunnioittava suhtautuminen
ovat enemmiin sidanto kuin poikkeus. Siksi toivoisi, etti tyotid muistisairaiden ihmisten
hoidon ja hoivan parissa saataisiin tehdd hyvin...” (Seppanen 2016, 105)

Ylla oleva oli kannanotto tuolloin esilld olleeseen hallituksen esitykseen hoitajami-
toituksen minimin alentamisesta. Molemmissa esimerkeissda puhujat tuovat esille
huoltaan muistisairaisiin kohdistuvasta ennakkoluuloisesta, epakunnioitettavasta ja
vahattelevidstd suhtautumistavasta. Tarvetta asialliselle ja ennakkoluuloja ja -asenteita
muistisairaista héalventavalle julkiselle keskustelulle on edelleen.
Lehtikeskustelutarkastelun yhteydessa totesin, ettd julkisuudessa esiintyvat hen-
kilot alkoivat tuoda esille ldheistensd muistisairauksia. Nédissa puheissa muistisairaita
ja sairauden aiheuttamia muutoksia tarkasteltiin paasaantoisesti muiden kuin muis-
tisairaiden omina kokemuksina. Nyt viimeisten vuosien aikana ovat my06s muisti-
sairaat itse alkaneet julkisuudessa kertoa kokemuksiaan muistisairaudestaan ja sen
merkityksestd heidan elaméssdan. Esimerkkind Anna-lehden ”Olen kiitollisempi kuin
ennen” otsikoitu kirjoitus. Siind toimittaja ensin kertoo muistisairauteen sairastuneen
tuntemuksista. Viimeisessd lauseessa han kertoo haastateltavansa suoran sitaatin.

”Ensimmidinen vuosi oli raskas, kun hin (nimi) sairastui 56-vuotiaana Alzheimerin
tautiin ja joutui luopumaan rakastamastaan tyosti. Kolmessa vuodessa hiin on oppinut
kuuntelemaan kehoaan. 'Oloni helpottui, kun oivalsin, etti voin edelleen tehdi asioita.””
(Anna-lehti 19/9.5.2019)

On hyvi, ettd muistisairaat saavat myonteista nakyvyyttd julkisuudessa. Muistisairai-
den hoitoon ja kohteluun liittyvat epakohdat tulee tuoda esille, jotta ne saadaan korjat-
tua asianmukaisiksi. Pelkdstédan sellaiset kuvat, joissa muistisairaat hoitopaikoissaan
ovat joko vuoteissaan tai poissaolevina kyyhottavat poytien adressd, uusintavat kasi-
tystd muistisairaiden negatiivisista ja yksipuolisista stereotypioista. On muistettava,
ettd idkkaat muistisairaat asuvat ja eldvét yleensa useiden vuosien ajan erilaisissa
ymparistoissa ja toimintakyvyiltddn erilaisina. Jotta ndihin asumisen murrosvaiheen
vuosiin saadaan heille itselleen merkityksellistd ja hyvinvointia lisddvaa sisaltod, tulee
julkisessa keskustelussa tuoda monipuolisesti esille muistisairaiden asumista ja niita
mahdollisuuksia, joissa he voivat kdyttaa jéljelld olevaa ja korvaavaa toimijuuttaan.
Tutkimuksessa muistisairaiden ndakokulmatarkastelu antoi nayttoa siitd, ettd muis-
tisairaita kannattaa rohkeasti ottaa mukaan asumis- ja toimijuustutkimuksiin ja ndin
selvittdd heidan asumistoiveitaan ja nakemyksidan. On my0s tarked tutkia, miten
muistisairaista puhutaan julkisessa keskustelussa. Tata puhetta on yltyvasti ja silld on
poliittisia merkityksia tassa ikdantyvassa yhteiskunnassa. Muistisairaisiin ja heidan
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asumiseensa liittyvid jatkotutkimusaiheita voisi luetella useita. Tiivistan seuraavassa
pohdinnoissa esittimistani kysymyksistd kaksi jatkotutkimusehdotusta.

Tutkimuksessani arkkitehdit suunnittelivat tehostetun palveluasumisen yksikoita
ja haastattelemani idkkaat muistisairaat asuivat vield omissa kodeissaan. Tutkimus ei
anna tietoa, miten idkkaat kokivat omistusasunnoistaan tehostettuihin palveluasumi-
syksikoihin siirtymisen. Jatkotutkimuksella voisi selvittdaa idkkdiden muistisairaiden
kasityksia muutosta ja heiddn uusista asumisjarjestelyistadn. Samalla voisi selvittaa,
kuullaanko heitd ja missd maarin asumis- ja hoitopaikoissa kaytetddn apuna heidan
yksilollisid elaméntarinoitaan.

Haastattelemieni arkkitehtien perusopinnoissa, joista arkkitehdeilld oli haastatte-
luhetkelld kulunut jo vahintdan 20 vuotta, ei muistisairaiden eikd muidenkaan niin
kutsuttujen erityisryhmien asumista ollut kasitelty milldédn tavalla. Tutkimusraportin
viimeistelyvaiheessa saamani tiedon mukaan (Vikstrom 2019) nyt yli 30 vuotta myo-
hemmin arkkitehtiopintojen perusopinnoissa kdydaan lapi asuntojen suunnittelua
yleiselld tasolla. Perusasumisen suunnittelulla pyritaan ratkaisuihin, joilla parjataan
mahdollisimman kauan omissa asunnoissa. Asunnot tehdédan joustaviksi ja kenel-
le tahansa sopiviksi. Perusopinnoissa arkkitehdeilld ei ole mahdollisuutta erikois-
tua osaamisessaan pelkdstdan esimerkiksi muistisairaiden asuntojen suunnitteluun,
koska erityistarpeiden huomioiminen edellyttaa perusratkaisujen hallintaa. Syventa-
vissd opinnoissa seka jatko-opinnoissa saattaa olla mahdollista paneutua erityisesti
muistisairaiden asuntojen ja asuinymparistojen suunnitteluun. Aiheesta voisi tehda
diplomityon. Saannollisesti syventdvien opintojen suunnittelukursseja muistisairai-
den asumisesta on asuntosuunnittelun kannalta kuitenkin hankala jarjestda, koska
teemat vaihtelevat monipuolisesti. Erikoistuminen voisi myonteisesti erottaa arkki-
tehdin ammatillisesta muista toimijoista ja erikoistumisesta voisi olla etua julkisissa
tarjouskilpailuissa. (Mt.)

Edelld olevan perusteella nayttda siltd, ettd muistisairaiden asuntojen suunnittelu
on alettu ainakin ajoittaisena mahdollisuutena ottaa huomioon jo arkkitehtien koulu-
tuksessa. Jatkotutkimuksella voisi selvittdd, kdytetaanko arkkitehtien koulutuksessa
ja kdytdnnossd asuntojen ja asuinymparistojen suunnittelussa apuna eri alojen asian-
tuntemusta kuten esimerkiksi gerontologeja, psykologeja, geriatreja ja muita hoivan
ammattilaisia. Olennaista olisi my0s selvittad, padsevatko muistisairaat vanhat ihmi-
set itse osallistumaan ja vaikuttamaan asumisensa suunnitteluun. Tarvitaan monitie-
teellistd suunnittelua ja tutkimusta, jotta muistisairaiden viimeisten elinvuosien asu-
minen tukisi mahdollisimman hyvin heidan jiljelld olevaa ja korvaavaa toimijuuttaan
ja yleista hyvinvointiaan.
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LITTEET

LITE 1.

Arkkitehtien haastattelukysymykset

Miten kauan olette tehnyt arkkitehdin tyota?
Milla alueella (maantieteellisesti) tydskentelette?
Minka tyyppisid rakennuksia suunnittelette?

Miten paljon teiltd pyydetdan muistamattomille/dementoituneille tarkoitettujen asun-
tojen suunnittelua?

Minkaélaiset tahot pyytéavat edelld mainittujen asuntojen suunnittelua?

Mitka ovat dementoituneille tarkoitetun asunnon/rakennuksen suunnitteluvaiheet?
eli miten se alkaa, etenee ja mihin paattyy?
— yhteisty6tahot? Tyonjako esim. kunnan teknisen henkiloston kanssa?
— rajoitukset
— huomioon otettavat tekijat (mm. ymparist6?)
— Miten raha vaikuttaa suunnitteluun?
— Jos kdytannossa havaitaan suunnitelluissa tiloissa jotakin toimimattomuutta,
voidaanko epdkohdat korjata? Jos niin, mita vaiheita muutoksen tekeminen
sisaltaa?

Mista arkkitehti saa tietoa muistamattomuuden asumiselle asettamista vaatimuksista?
Onko arkkitehdeilla yhteisida koulutus- ym. tilaisuuksia?

Millainen on muistamattomien asumisen tulevaisuus arkkitehdin nakokulmasta kat-
sottuna?

Muuta lisattavaa?
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LITE 2.

Lehtileikeaineisto

Kyseessa oli yksityishenkilon kerdama aineisto, joka sisélsi 10 kansiota, joissa yhteen-
sa 740 lehtileiketta 15 eri lehdestd. Lehtileikkeet olivat ajalta 25.2.1999-14.8.2006. Ne
koostuivat lehtien paakirjoituksista, toimittajien tai avustajien kolumneista, haastat-
telu- ja tapahtumakuvauksista sekd mielipidekirjoituksista.

Sanomalehdet:
Helsingin Sanomat,
Iltalehti ja
Nykypaiva

Paikallislehdet:
Koillissanomat,
Helsingin Uutiset,
Meri-Helsinki ja
Pitdjanuutiset

Aikakauslehdet:

Apu,

ET-lehti,

Kotiliesi,

Suomen Kuvalehti ja
Valitut Palat

Tiedotuslehdet:
Helsinki-info,
Mehildinen ja

Tammenlastuja

Lahempaan tarkasteluun valitsin 165 lehtileiketta.
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LITE 3.

Lehtileikkeiden osuus eri teemoissa (%-osuus kokonaismaarasta, yhteensa
165 lehtileikettd)

1) sairaus- ja hoitokeskeinen puhe, joka liittyy lddkkeisiin ja muistisairauteen yhteis-
kunnalle taloudellisia kustannuksia aiheuttavana sairautena, 44 lehtileikettd, (27 %)

2) hoito- ja asuinpaikkapubhe, joka liittyy muistisairaille vanhuksille tarkoitettuihin
hoito- ja asuinpaikkoihin (hoitokodit jne), 27 lehtileikettd (16 %)

3) tuen (palvelut, neuvonta, ohjaaminen) saamiseen ja antamiseen liittyva puhe, 20
lehtileikettd (12 %)

4) iakkaan muistisairaan asumisen turvallisuuteen ja riskitekijoihin liittyva puhe, 17
lehtileikettd (10 %)

5) toimintakykypubhe, joka liittyy muistisairaan toimintakykyyn ja sen sailyttamiseen
15 lehtileiketta (9 %)

6) asenteisiin ja kohteluun liittyva puhe, 11 lehtileikettd (7 %) ja yksindisyyteen ja
asukkaan sosiaalisiin suhteisiin liittyva puhe, 10 lehtileiketta (6 %)

7) muistisairaan nimedmiseen liittyva puhe, 7 lehtileikettd (4 %) ja muistisairaan van-
han ihmisen arkieldmé&n seuraamiseen ja arjesta selviytymiseen liittyva puhe, 7 leh-
tileiketta (4 %)

8) muistisairaan toimijuuteen liittyva puhe, 5 lehtileiketta (3 %)

9) eri toimijoiden yhteistyohon (perusterveydenhuolto, erikoissairaanhoito, sosiaali-
toimi jne.) liittyva puhe, 2 lehtileiketta (1 %)
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LITE 4.

Muistisairaiden haastattelurunko
1. haastattelu:

Elamankulku

Ystavat ja tuttavat

Asuminen

Tulevaisuuden nakymat

2. haastattelu:

Asuminen ja ymparisto

Tulevaisuuden nakymat
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